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Abstract

Siblings to a child with physical illness risk feeling overlooked and feeling like their
parents have no time for them. Siblings are often in need of attention, but at the same
time they try not to draw attention to themselves to avoid being a burden in a family
that is already under severe stress. The consequences that the illness has for siblings
risk having a negative impact on their development. Even though this is generally
acknowledged, siblings to children with physical illness risk being overlooked in
practice. Existing research tends to focus on identifying consequences and on the
family context, which has made us consider how the societal conditions in Denmark
affect siblings' conditions for development. To examine development from a con-
textual perspective we have chosen Urie Bronfenbrenner’s ecological theory of deve-
lopment. We believe that this focus on the context can contribute to a perspective
that is unexplored so far. On the basis of this the present theoretical study examines
the following: how can we from a macrosystemic level understand the conditions for
development for siblings to children with physical illness? Physical illness is under-
stood as having a chronic disabling nature, and we have chosen the family as our
secondary analytical object. The study is theoretical and eclectic, which means that
we include other theoretical concepts to complement Bronfenbrenner’s ecological

theory and help us get a broader understanding of siblings’ development.

First we present the consequences that siblings can experience based on the general
understanding within research. In the following chapter we describe Bronfenbren-
ner’s ecological theory of development, and clarify that we use the final version of
the theory. We present Bronfenbrenner's conceptualisation of development and de-
scribe the individual, and the micro-, meso-, exo-, macro- and chronosystem as well
as the connection between them all. In the analysis the purpose is to analyse three
different macrosystemic aspects that influence siblings’ conditions for development
contextualised in the danish welfare state. First we analyse how different discourses
concerning the modern life of children create conditions for siblings’ development.
We present conflicting discourses and argue that siblings have difficulties living up
to what is expected of them based on these discourses. In continuation we analyse
how discourses specifically in regards to siblings create different rights and duties.

Secondly we analyse how characteristics of parenthood affect siblings' conditions for



development. Overall we argue that parents are under pressure when it comes to li-
ving up to the expectations, which has a negative impact on siblings' conditions for
development. Third we analyse how the treatment of physical illness creates conditi-

ons for siblings development.

Afterwards the discussion follows. Firstly we discuss the interaction between the
three aspects of the analysis and argue that they overall seem to create undesirable
conditions for siblings’ development. On the basis of the analysis we consider if the
role of parents tends to be exaggerated. Then we discuss siblings' tendency to take on
adult tasks and finish asking whether we should expect everything to be ideal for

siblings.

We continue with a discussion of intervention, with the aim of getting an understan-
ding of how we can improve siblings' conditions for development. First we present
and discuss the present interventions that exist. We then present three supplements to
the existing intervention to help siblings based on the macrosystemic analysis. We
discuss how registrations of siblings in the healthcare system could benefit, how a
more holistic approach in the healthcare system could be positive and how awareness
of discourses can help. In the last part of the dissertation we discuss the methodolo-
gical choices we have made and reflect upon this. Firstly we discuss four different
aspects in relation to using Bronfenbrenners’ theory. Afterwards we discuss two al-
ternative perspectives that could have been used to examine the topic. We finish by
discussing our personal influence on the dissertation and what contributions the dis-

sertation offers.

In conclusion the present dissertation emphasises the importance of a contextual
perspective in relation to siblings’ conditions for development. The macrosystemic
aspects examined create undesirable conditions for siblings and in general the disser-
tation argues for a more broad perspective on development. There needs to be an
understanding and acceptance of illness as an inevitable risk factor and therefore
there needs to be a focus on how to create better developmental conditions in spite of

that risk.
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Kapitel 1 Introduktion

1.1 Afhandlingens anliggende

“Sometimes I touch my arm to be sure that I am still here. It is like no one sees me. [

understand that they must focus on my brother. He is fighting; they would have done

the same for me. But still, it makes me feel hopeless. Will they ever look at me in the
same way as they used to? Will I ever stop being invisible to them?”

(Carlsen, Christensen & Olesen, 2019, p. 1442).

Sadan fortaeller 10-arige Maria om, hvordan hun oplever sin situation som soskende'
til sin bror med kreeft. Nar fysisk sygdom rammer et barn, &ndrer hverdagen sig for
hele familien, og mange forskellige folelser og tanker opstar. At have en bror eller
soster, som er fysisk syg, oger risikoen for, at man som seskende foler sig overset,
savner opmarksomhed og foler, at foreldrene ikke har tid til en. Samtidig forseger
mange sgskende at holde sammen pa sig selv og de svare folelser, fordi de ikke on-
sker at vere til belastning (Det Sundhedsfaglige Borneteam, 2021). De konsekvenser
sygdommen har for sgskende kan over en leengere periode risikere at pavirke deres

udvikling negativt (Jensen, 2011).

Paraplyorganisationen for patient- og parerendeforeninger Danske Patienter foretog i
2016 en undersggelse af bern som parerende, hvor en af de overordnede konklusio-
ner i undersggelsen er, at born bliver folelsesmassigt mest berort, nar de er pareren-
de til en syg bror eller soster fremfor til foraeldre. Desuden viser undersogelsen, at op
mod hver tredje seskende oplever generel psykisk mistrivsel i forbindelse med en
soster eller brors sygdom. Aktuelt er der mere fokus pa seskende som pérerende end
nogensinde for, men gruppen er stadig underbelyst og overset sammenlignet med
bern, der er parerende til psykisk sygdom og bern, der selv er syge eller har foreldre,
der er syge. I trdd hermed peger psykolog og forfatter inden for bernefamiliepsyko-
logi John Aasted Halse ifolge Jensen (2011) pa, at serligt seskende til bern med fy-

len, der har en bror eller sgster med en fysisk sygdom, vil i indeverende athandling blive
omtalt som sgskende til bern med fysisk sygdom eller sgskende for laesevenlighedens skyld.
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sisk sygdom er en gruppe, der ofte risikerer at blive overset i praksis. Dette pa trods
af, at der er enighed om, at de er i oget risiko for at mistrives og reagere negativt. Det
anslas, at cirka 33.000-45.000 bern i Danmark har en alvorligt syg bror eller sgster
(Bern, Unge og Sorg, 2021; Danske Patienter, 2016). Vi anser det som vigtigt at gore
hverdagen lettere og bedre for de seskende, der har svare vilkér, og satte fokus pa
soskendes situation og de implikationer, sygdommen kan have pa deres liv, da der er
konsensus om, at alle bern skal have de bedste forudsatninger for at trives og udvik-

le sig - ogsé seskende til bern med fysisk sygdom.

D. 11. februar 2021 deltog vi i online-kurset “Foraldrekursus - seskende i familier
med serlige behov” faciliteret af For Lige Vilkér, som er en organisation med fokus
pa forzldre til bern med sarlige behov pd grund af handicap eller kronisk sygdom.
Vi blev bererte over den sarbarhed, vi s& hos foreldrene i forhold til deres oplevelse
af, at seskende er meget pavirket af situationen og samtidig deres oplevelse af ikke at
have overskud til at understotte soskende pad den made, de har brug for. Forskning
omhandlende soskende til bern med fysisk sygdom viser, at de pavirkes i én eller
anden grad og indikerer, at der er et stort behov for psykosocial stette til dem (Long
et al. 2018). Ifelge Fullerton, Totsika, Hain & Hastins (2016) og Kobayashi,
Hayakawa & Hohashi (2015) har sgskende til bern med fysisk sygdom generelt lave-
re livskvalitet end seskende til bern uden fysisk sygdom. Kursusholder til foraeldre-
kurset Kis Holm Laursen satte dog fokus pd, at det ikke altid er udfordrende at vere
soskende til et barn med fysisk sygdom, og at den fysiske sygdom ikke alene kan
vare determinerende for seskendes udvikling. Formalet med denne afhandling er i
forleengelse heraf at sette fokus pa de vilkar, der skabes for seskendes udvikling i
forbindelse med sygdommen og ikke at pdvise en kausalitet mellem dét at vaere so-
skende til et barn med fysisk sygdom og risikoen for uhensigtsmessig udvikling.
Den fysiske sygdom er et uforudsigeligt vilkar, hvis fremkomst og udvikling famili-
en ikke selv er herre over (Galvin, Bylund & Brommel, 2004). Ikke desto mindre er
det vigtigt ikke at affinde sig med de mulige pavirkninger, for selvom sygdommen er

et vilkar, skal der fokuseres pa at minimere den negative betydning.

I det kommende afsnit 1.2 gennemgér vi forskning, der omhandler seskende til bern
med fysisk sygdom og viser, at der allerede er lavet en del forskning pd omradet. Det

ogede forskningsmeessige fokus pa seskende kunne man forestille sig ville afspejle
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sig 1 praksis ved, at soskende har fiet det bedre pa grund af den viden, man har fra
forskningen. Som beskrevet ovenfor har mange sgskende det dog stadig sveert, hvor-
for vi mener, at det fortsat er vigtigt forskningsmaessigt at sette fokus pa seskendes
situation samt udvide den made, feenomenet er belyst pa hidtil. Vi er opmarksomme
pa serligt to tendenser i eksisterende forskning vedrerende seskende, som har veret
med til at forme vores vinkel pa emnet: 1) at der er et stort fokus pa at identificere
konsekvenser for seskende og 2) at konteksten uden for familien ikke er belyst. Dette
har ledt os til en undren over, hvordan samfundsmassige forhold i Danmark pavirker
vilkarene for seskendes udvikling og ger det enten svarere eller lettere at vaere so-
skende. I relation til vores enske om at forstd udvikling i en sterre kontekst har vi
valgt at tage afsat i en okologisk forstaelse af udvikling ud fra Urie Bronfenbrenner,
fordi det giver mulighed for at forstd betydningen af forskellige niveauer i relation til
udvikling. Bronfenbrenner er pioner inden for det kontekstuelle paradigme, og den
okologiske udviklingsteori har faet status som en af de mest anvendte modeller inden
for udviklingspsykologien (Gulbrandsen, 2009; Sommer, Samuelsen & Hundeide,
2009). Den er sarlig relevant for indevaerende afthandling, fordi der tages afstand fra
individuelt orienterede udviklingsteorier. Vi mener, at vi med dette fokus kan bidrage
med en hidtil uudforsket tilgang, som potentielt kan fore til en bredere forstéelse af,
hvorfor seskende har det svart, og hvordan der skabes bedre vilkér for deres udvik-

ling. P& baggrund heraf lyder athandlingens problemformulering séledes:

Hvordan kan man fra et makrosystemisk niveau forstd de vilkar, der er for udvikling

hos soskende til born med fysisk sygdom?

Vi har valgt at beskaftige os med seskende til barn med fysisk sygdom, fordi det er
et emne, der overordnet set ligger inden for vores interesse for parerende, familier og
berns udvikling. Derudover har vi alle tre forskellige oplevelser og erhvervserfarin-
ger med maélgruppen. Blandt andet har en af gruppens medlemmer veret pd en camp
for sgskende til barn med kraeft gennem organisationen LIVSKRAFT, og derudover
har alle tre gruppemedlemmer erhvervsmassig erfaring som privatansat hjelper ved
Specialgruppen i Aalborg Kommune for bern under 18 &r med én eller flere psykiske
eller fysiske lidelser. Det har undervejs i uddannelsen veret begraenset, hvad vi har
stiftet bekendtskab med i forhold til psykiske aspekter ved fysisk sygdom til trods

for, at det er noget, vi alle tre har medt flere gange i vores praktik i foraret 2020 samt
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1 vores respektive arbejdserfaringer. Vi er interesserede i at belyse afhandlingens
maélgruppe for at bidrage til at gere dét at vaere soskende til et barn med fysisk syg-

dom mindre indgribende.

1.2 Eksisterende forskning

I det folgende afsnit vil vi praesentere eksisterende forskning omhandlende seskende
til bern med fysisk sygdom. Vi ensker at give en introduktion til forskningsfeltet
med fokus pa, hvad der hidtil er undersegt, metoderne til at undersgge soskende og
afslutningsvist pointere mangler i eksisterende forskning og argumentation for inde-
vaerende afhandling. Forud for denne introduktion finder vi det relevant at starte af-
snittet med en beskrivelse af, hvordan vi har udvalgt relevant eksisterende forskning.
Indevarende afsnit giver séledes indblik i forarbejdet forud for udformningen af pro-
blemformulering og valg af vinkel pd emnet, mens vi i kapitel 2 fremlegger resulta-
terne fra eksisterende forskning om, hvordan det er at vaere seskende, serligt med
fokus pa de konsekvenser sygdommen satter for seskendes hverdagsliv. Vi har valgt
at afgrense vores undersogelse ved ikke at lave en systematisk gennemgang af alt
tidligere forskning, men derimod fokusere pa feltets undersogelsespunkter. I forbin-
delse med vores sggning efter forskning om fysisk sygdom i familien er det blevet
tydeligt, at en klar overvaegt af forskning pad omradet fokuserer pd barnet med fysisk
sygdom eller foreldrene (Van Schoors, Mol, Laermans, Verhofstadt, Goubert & Pa-
rys, 2019). Derudover findes der en del forskning om at vaere bern af foreldre med
fysisk sygdom. Segskendes perspektiv pd fysisk sygdom er mindre repraesenteret i
forskning sammenlignet med ovenstdende, men der findes stadig forskning og studier

herom.

1.2.1 Overvejelser forud for valg af litteratur

For at fa kendskab til eksisterende forskning pad omradet har vi generelt sogt pa te-
maet spskende til bern med fysisk sygdom og brugt segeord som blandt andet sib-
lings, physical illness/disease og (childhood) chronic disorder pa forskellige databa-
ser, herunder Scopus, PsycInfo og AUB. I lgbet af segningen blev vi opmarksomme
pa, at en storre del af eksisterende forskning begrebsligger seskende til bern med
fysisk sygdom som ‘well-siblings’ eller ‘healthy children’. Vi har haft overvejelser

om denne made at begrebsliggare seskende pa, hvilket vil blive uddybet naermere i
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afsnit 4.1.3 ‘Nutidige diskurser om at vere seskende - risikoen for at blive glemt’.
Til trods for vores forbehold over for denne begrebsliggerelse har vi valgt at indbe-
fatte betegnelserne i litteratursegning, da resultatet pa denne made giver et mere fyl-
destgerende billede af den eksisterende forskning. Vi har valgt at inddrage bédde
dansk og udenlandsk forskning med det formal at fi et nationalt og internationalt blik
for, hvad der findes af forskning om sgskende. Vi har derudover selekteret litteratur
ud fra ensket om bdde at inddrage litteraturreviews/metaanalyser samt empiriske
forskningsartikler med specifikke fokusomrader.

Undervejs 1 litteratursggningen blev vi bekendt med, at meget forsk-
ning pd omridet er koblet til specifikke fysiske sygdomme, hovedsageligt kreeft.
Rasmus Theger Christensen fra LIVSKRAFT fortalte os adspurgt, at det store om-
fang af forskning vedrerende kraeft kunne skyldes, at der blev og fortsat bliver bevil-
liget store pengesummer til netop forskning i kreft sammenlignet med andre syg-
domme. Det skyldes blandt andet et stort politisk fokus pa dette sygdomsomrade og
steerke patientorganisationer. Alene 1 2019 blev der gennem Kreftens Bekempelse
uddelt over 80 millioner kroner til forskningsprojekter i kreft, mens der gennem
Hjerteforeningen, som ogsa er en stor, anerkendt danske forening, blev uddelt 30
millioner kroner til forskning om hjertesygdomme (Hjerteforeningen, 2018; Kraftens
Bekampelse, 2019). Rasmus Theger Christensen understregede derudover ogsa, at
opdelingen af forskning ud fra bestemte fysiske sygdomme ofte skyldes, at donatio-
nerne til forskningsprojekterne er baseret pa bestemte sygdomme. Det handler der-
med ikke om, at det er mindre retvisende at forske og lave projekter pa tvers af fysi-
ske sygdomme. Vi har valgt at inddrage forskning, der badde undersoger sgskende til

bern med bestemte fysiske sygdomme og pa tvers af forskellige fysiske sygdomme.

Vi har bemarket, at dele af eksisterende forskning undersgger bern som parerende
uden at skelne mellem fysisk og psykisk sygdom. Jensen (2011) beskriver, at der er
flere lighedspunkter mellem det at vaere barn til en bror/sester med henholdsvis en
fysisk sygdom eller psykisk sygdom. Samtidig fortalte Kis Holm Laursen til foredra-
get “Foreldrekursus - sgskende i familier med sarlige behov”, at hun ikke skelner
herimellem. Vi har valgt at inddrage enkelte forskningsstudier, som ikke skelner mel-
lem fysisk og psykisk sygdom, da det fortsat kan bidrage til en forstaelse af at vaere
soskende til fysisk sygdom. Vi har dog valgt at afgrense fra studier, der udelukkende

undersoger psykisk sygdom, i og med vores emne er fysisk sygdom. Vi har valgt at
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afgreense til fysisk sygdom, fordi der pé trods af ligheder kan vare andre dimensio-
ner at tage hejde for ved psykisk sygdom, som vi ikke ensker at behandle i indeva-

rende athandling.

1.2.2 Hvordan er feltet tidligere blevet undersogt?

Et af de forste litteraturreviews med fokus pé seskende til bern med fysisk sygdom er
McKeever (1983), som konkluderede, at sgskende var en population i risiko for mis-
trivsel. Der kom 1 1980-1990’erne ifolge Woodgate & Degner (2003) et oget fokus
pa forskning omhandlende familiens, herunder seskendes, psykosociale tilpasning til
at leve med et sygt barn, fordi flere og flere bern overlevede alvorlige sygdomme
modsat tidligere, hvor der forskningsmaessigt var sterre fokus pd familier i sorg over
at miste et barn til fysisk sygdom. Ifelge Woodgate, Edwards, Ripat, Rempel &
Johnson (2016) har der de seneste ar varet mere fokus pa seskende og en mere fami-

lie-centreret tilgang i forskningen.

Van Schoors et al. (2019) peger pa, at forskning vedrerende kraftramte bern er do-
mineret af kvantitativ forskning, og det er ikke usandsynligt, at dette ligeledes er
geldende for andre typer af sygdomme. De kvantitative studier om seskende til fy-
sisk sygdom har ofte til formal at identificere konsekvenser for seskende, sisom oget
risiko for angst, depression og post-traumatisk stress reaktion. Den kvalitative forsk-
ning om seskende er primart blevet brugt til at forstd seskendes oplevelser fra et
familieperspektiv, hvor alle i familien har deltaget i interviews (Deavin et al., 2018).
I den kvalitative forskning omhandlende sgskendes perspektiv pa sygdommens effekt
pa hverdagslivet, har der veret to gennemgdende fokusomrader. For det forste ses
der en tendens til, at de fleste kvalitative studier fokuserer pa, hvordan den fysiske
sygdom pévirker seskende (et individuelt niveau), eksempelvis ved oget tilstedevae-
relse af negative folelser som bekymring, tristhed, skam og jalousi (Van Schoors et
al., 2019). For det andet har nogle kvalitative studier undersegt sygdommens ind-
virkning pa specifikke dynamikker i familielivet (et interpersonelt niveau), eksem-
pelvis familiekommunikation eller familie stotte (Branstetter et al., 2008; Woodgate

& Degner, 2003).
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I flere empiriske studier bemaerker vi, at der oftest ikke anvendes specifikke teorier
til behandling af data, men at hovedformalet derimod oftest er at identificere konse-
kvenser hos seskende og i familien, ndr fysisk sygdom rammer et barn (Barlow &
Ellard, 2005, Fullerton et al., 2016, Kobayashi et al., 2015; Webster, 2018). Et ek-
sempel er Webster (2018), som undersegger omsorgsroller i familier, hvor et barn har
epilepsi, og hun positionerer sig hverken videnskabsteoretisk eller ud fra bestemte
teorier om omsorgsroller. En tendens inden for eksisterende forskning er dog, at
forskningens videnskabsteoretiske position og teori ofte fremgér eksplicit, nar studi-
erne arbejder fenomenologisk, eksempelvis i McGrath (2008) og Van Schoors et al
(2019). Vi er stedt pa enkelte studier, som eksplicit analyserer seskende i forhold til
bestemte psykologiske teorier. Et eksempel herpéd er Branstetter, Domain, Williams,
Graff & Piamjariyakul (2008), som bruger Family System Theory, Family Stress
Theory og Symbolic Interaction Theory til at identificere kommunikationstemaer
mellem soskende, foraldre og andre i familien, nar et barn i familien er ramt af kro-
nisk sygdom. Vi ensker i indevaerende athandling ikke at forsta, hvordan det er at
vaere sgskende ud fra en bestemt psykologisk teori, men vi har i eksisterende forsk-
ning fundet det bemaerkelsesvaerdigt, at forskningen ofte behandler seskende meget
deskriptivt og i hgjere grad handler om en identificering af konsekvenser snarere end
en udforskning og diskussion heraf. Der er derfor i eksisterende forskning stor enig-
hed om, hvilke konsekvenser der er almindelige hos seskende, nér et barn bliver fy-

sisk syg, samt hvilke forandringer det kan medfore i familien.

1.2.3 Et fokus pa tilpasningsevne

Generelt er der i eksisterende forskning omhandlende seskende til bern med fysisk
sygdom stort fokus pé seskendes og familiens tilpasning. Allerede i 1980-1990’erne
var der forskningsmessigt et stort fokus pa seskendes og familiens tilpasning til at
leve med et sygt barn, men ogsa det seneste arti har forskningen ifelge Van Schoors
et al. (2019) og Long et al. (2018) fokuseret pd seskendes tilpasning (Woodgate &
Degner, 2003). Generelt i den eksisterende forskning beskrives seskendes og famili-
ens tilpasning som afgerende for, hvordan de forskellige individer i familien pavirkes
af sygdommen. Et konkret eksempel er Woodgate, Edwards, Ripat, Rempel & John-
son (2016), som beskriver, at graden af seskendes negative emotionelle og adfzerds-

maessige problemer athenger af deres tilpasning. Derudover skriver Sunnye & Baker
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(2017), at problemer i familien ofte aftager over tid, nar familien laerer at tilpasse sig
situationen med et sygt barn. Det betyder, at jo lengere tid sygdommen star pa, des
storre chance er der for, at familien finder passende strategier til at tilpasse sig en
verden med et sygt barn. Tidligere er det beskrevet, at konsekvenserne af sygdom-
men potentielt er starre, hvis den er til stede i leengere tid. Det vil altsé sige, at syg-
dommens lengde ikke pavirker konsekvenserne entydigt. Barnett & Parker (1998)
forstar succesfuld tilpasning til stressfulde livsbegivenheder, for eksempel fysisk
sygdom, som resiliens. Serensen (2016) definerer blandt andet resiliens sédledes:
“Ganske interessant deekker resiliensbegrebet i sig selv en opfattelse af en psykisk
evne, proces eller kapacitet til at handtere livsproblemer (...)” (p. 45). Pa den made
kan det forstas, at risikoen for udviklingsmassige konsekvenser hos det enkelte barn
blandt andet er pavirket af barnets resiliens. Ifelge Long et al. (2018) har mange so-
skende en hgj resiliens, hvilket er en positiv konsekvens ved at have en bror eller
soster med fysisk sygdom. Vi stiller os kritiske overfor, at man i en overvejende del
af den eksisterende forskning peger pd seskendes eller familiens tilpasning som afge-
rende, fordi det skaber risiko for at placere bade skyld og ansvar pa det enkelte fami-

liemedlem eller hele familien.

1.2.4 Mangler i eksisterende forskning og argumentation for

indevarende athandling

Ingen af de ellers velundersogte konsekvenser for seskende er undersegt i relation til
samfundsmessige forhold uden for familien, hvilket vi finder bemarkelsesverdigt.
Vi mener, det er en nodvendig og brugbar vinkel at tage, fordi familien som system
og de enkelte medlemmer heri er pavirket af det omkringliggende samfund bestaende
af bade materielle, sociale og kulturelle vilkar (Dencik, Jorgensen & Sommer, 2008).
En kontekstuel vinkel kan dermed bidrage med en udvidet forstéelse af, hvilke vilkér
der er for sgskendes udvikling. Derudover mener vi, at man risikerer at underkende
vaesentlige forhold, som kan bidrage til en forstielse af sgskendes situation, hvis
forskningen pd omradet ikke interesserer sig for samfundsmaessige forhold og hvilke
vilkér, de satter for seskende. Med et blik for sammenhengen mellem samfunds-
massige forhold og udviklingen hos seskende skabes mulighed for at blive bevidst
om nogle enten hensigtsmassige eller uhensigtsmassige sammenhange. Dette kan

bidrage til, at der i praksis strabes efter at satte ind dér, hvor det giver mest mening
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og gavner sgskende mest. [ indevarende athandling belyser vi de samfundsmaessige
forhold gennem Bronfenbrenners konceptualisering af makrosystemet, som betegner
et overordnet samfundsniveau. Vores undersegelse af makrosystemiske forhold giver
mulighed for at behandle emnets kompleksitet. Ifolge Deavin, Greasley & Dixon
(2018) og Knecht et al. (2015) er diskussioner om sgskende i eksisterende forskning
nermest ikke eksisterende, og de peger pa, at der mangler eksplicitte reflekterede
analyser, da meget af forskningen som sagt handler om at identificere konsekvenser i
stedet for at undersege kompleksiteten. Netop denne mangel er noget, vi i indevee-
rende athandling ensker at adressere og bidrage med viden til. Afhandlingens ram-
mer giver ikke mulighed for at undersege alle relevante forhold, hvorfor vores bidrag
til den manglende kompleksitet bliver at satte fokus pd sammenhangen mellem ud-

valgte makrosystemiske forhold og seskendes udvikling.

1.3 Afgreensning

Pa baggrund af de ovenstdende afsnit og med udgangspunkt i athandlingens pro-
blemformulering finder vi det relevant at reflektere over de afgraensninger, vi har
foretaget, og som har haft betydning for opbygning og videre valg. Forst vil vi pree-
sentere vores overvejelser knyttet til forstdelsen af fysisk sygdom. Dernaest vil vi
prasentere og argumentere for, at vi har valgt at have fokus pa familien som sekun-
deer analyseenhed, og hvordan familien som kontekst guider vores valg og analyse.
Inden vi pabegynder afsnittet, finder vi det relevant at pracisere miden, vi fremad-
rettet 1 athandlingen omtaler mélgruppen. Der vil blive refereret til malgruppen med
betegnelserne “seskende til bern med fysisk sygdom” eller for lesevenlighedens

skyld “seskende”.

1.3.1 Athandlingens forstaelse af fysisk sygdom

Fysisk sygdom er et bredt begreb, der deekker over mange forskelligartede sygdom-
me. Det kan bdde vere en kortvarig influenza eller en uhelbredelig kraeftsygdom. Vi
onsker i afthandlingen at forholde os til sygdomme, der har sterre betydning for se-
skendes hverdag end forbipasserende sygdomme som for eksempel influenza, hvilket
vil sige, at vi tager udgangspunkt i kronisk fysisk sygdom. Ifelge Jensen (2011) er
nogle af de karakteristika, der kendetegner kronisk sygdom, at den er vedvarende,

har blivende folger og kraever langvarig behandling eller pleje. Det er imidlertid en
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vaesentlig pointe, at kroniske sygdomme med tiden kan forsvinde, og der er altsa ikke
nedvendigvis tale om fysisk sygdom, der eksisterer hele livet. Ifolge Sharpe & Rossi-
ter (2002) defineres en sygdom som kronisk, nar den har eksisteret i 6 méneder uden
betydelig positiv udvikling. Vi blev gennem vores sparring med Rasmus Theger
Christensen fra LIVSKRAFT gjort opmarksomme pa, at kronisk sygdom ikke ned-
vendigvis er direkte invaliderende i familiers hverdagsliv, da kronisk sygdom kan
vare alt fra ikke alvorlig astma og glutenallergi til langvarig kraeftsygdom, muskel-
svind og cystisk fibrose. Samme pointe fremkommer i Pottners (2020) artikel om
fysisk sygdom hos et barn. Derfor har vi valgt at tage udgangspunkt i, at sygdom-
men, foruden at veere kronisk, ogsé skal have invaliderende karakter. Det vil sige, at
vi 1 indevarende afhandling afgraenser til at forstd fysisk sygdom som kronisk og
invaliderende. Afgraensningen skaber en felles forstaelsesramme for athandlingen,
saledes at nar vi underseger vilkédr for udviklingen hos seskende, er det med ud-
gangspunkt i, at deres bror eller sgsters sygdom har stor indvirkning pa deres liv.
Afgraensningen vil f& betydning for de eksempler, vi giver og for den forstaelse, vi
presenterer af, hvordan der skabes sarlige vilkdr for seskendes udvikling. Nér vi
fremadrettet bruger betegnelsen “fysisk sygdom” dakker den altsda over sygdomme,

der er af kronisk og invaliderende karakter.

Inden for vores afgreensning af sygdomme med kronisk og invaliderende karakter,
har vi valgt ikke at afgrense til én bestemt fysisk sygdom. Vermaes, van Susante &
Bakel (2012) beskriver, at i forskning om, hvordan kronisk sygdom pavirker sgsken-
de, er der to tilgange til at undersoge feenomenet, nemlig en kategorisk og en ikke-
kategorisk tilgang. Den kategoriske tilgang fokuserer pa specifikke fysiske sygdom-
me, mens den ikke-kategoriske tilgang undersoger fenomenet pé tvars af forskellige
sygdomme, fordi der fokuseres pa de felles karakteristika ved konsekvenserne ved
fysisk sygdom. I indevarende afthandling valger vi at have en ikke-kategorisk til-
gang, da vi er interesserede i overordnede udfordringer, som vi mener kan opsta uan-
faegtet sygdommens specifikke karakter. Samtidig ensker vi at bidrage med resulta-
ter, som kan bruges i forbindelse med forskellige sygdomme og derfor kan bruges
mere bredt i praksis. Athandlingen har derfor ikke til forméal at beskrive symptomer,
prognose og behandlingsmuligheder for specifikke fysiske sygdomme. Ogsa Jensen
(2011) argumenterer for, at man ber undersoge konsekvenserne ved fysiske syg-

domme ikke-kategorisk, hvilket skyldes, at hendes mangeérige erfaring med sesken-
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de til bern med fysisk sygdom viser, at mange af de &ndringer og reaktioner, man ser
i familier med forskellige kroniske sygdomme, pa mange méder minder om hinan-

den.

En anden refleksion vi har haft i forbindelse med indevarende athandlings forstéelse
af fysisk sygdom er, hvorvidt den fysiske sygdom hos barnet skal veere medfedt eller
opstaet senere 1 livet. Dette finder vi relevant at specificere, da fysisk sygdom ikke
nedvendigvis har den samme betydning, alt efter om den er medfedt, skyldes en
ulykke eller er pludselig opstiet sygdom. Vi vaelger ikke at afgraense til, hvornar eller
hvordan sygdommen er opstdet. Et argument herfor er, at fysisk sygdom, uanfaegtet
om den er medfedt eller ej, oftest @ndrer sig lobende (Jensen, 2011). Samtidig har vi
i gennemgangen af den eksisterende forskning ikke fundet, at det er en typisk af-
grensning at lave. I og med vi har fokus pé vilkér for seskendes udvikling, mener vi
ikke, at tidspunktet for sygdommens indtraeden er afgerende i sig selv, fordi der er
mange kontekstathaengige forhold, der har betydning for de udviklingsmaessige vil-
kar for den enkelte sgskende. Vi mener ligeledes, at seskendes hverdag godt kan vae-
re pavirket, selvom den fysiske sygdom er medfedt. Dette badde hvis det fysisk syge
barn fodes ind i en familie med andre seskende, og hvis en sgskende fedes ind i en
familie, hvor der i1 forvejen er et sygt barn. Variationer kan lige sa vel handle om
bernenes alder og raekkefolgen i seskendeflokken, som det kan handle om, hvorvidt
sygdommen er medfedt, pludseligt opstaet eller opstaet pd baggrund af ulykke. Der-
med har vi ikke valgt at lave en yderligere afgrensning af tidspunktet for sygdom-

mens opstaen.

1.3.2 Familien som sekundar analyseenhed

I indeveerende athandling er seskende til bern med fysisk sygdom vores primare
analytiske enhed, og derfor vil det lebende vere vores formél at henvise tilbage til
netop denne malgruppes udvikling. Vi har imidlertid valgt at have familien som vo-
res sekundare analytiske enhed, da det er i familien, at seskende bliver direkte kon-
fronteret med sygdommen, og fordi bade forskningen og vores erfaring viser, at der
er et stort pres pa familier med fysisk sygdom i dag. I eksisterende forskning er det
fremtreedende, at familien ses som afgerende for seskendes udvikling. Formalet med

indeverende athandling er imidlertid at placere soskende og deres familie i et brede-
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re system, hvor vi vil undersege, hvordan makrosystemiske forhold pavirker vilkare-
ne for seskendes udvikling. P4 den méde er formélet med at have familien som se-
kunder analyseenhed at vise, at familiens betydning for udvikling ikke kan forstas
deterministisk og uafhengigt af det system, som familien er indlejret i. For at sikre
den rede trad, fungerer familien som rettesnor for besvarelse af problemformulerin-
gen, men vi vil imidlertid lebende inddrage pointer relateret til ovrige kontekster i
soskendes liv, for eksempel skole og vennegruppe, fordi vi med udgangspunkt i et
okologisk perspektiv pd udvikling anerkender samspillet mellem barnets forskellige

kontekster.

Nér vi beskeftiger os med familien som sekundaer analyseenhed, er vi opmarksom-
me pa, at born i dag lever i mange forskelligartede familier, fordi der generelt er sket
en udvikling 1 maden at organisere en familie pa (Dencik et al., 2008). Nar vi taler
om sgskende til bern med fysisk sygdom, dannes der associationer til en typisk re-
preesentation af en familie, nemlig kernefamilien, der er defineret ved, at bern vokser
op med to samlevende biologiske foraeldre (Dencik et al., 2008). Denne reprasenta-
tion bliver imidlertid udfordret af nye méder at organisere og vare familie pd. Det
kommer blandt andet til udtryk i mangden af skilsmissefamilier, hvilket betyder, at
flere bern i dag bor skiftevis hos den ene og den anden foralder. Det kan ogsa bety-
de, at de ikke nedvendigvis har en fast hverdag med deres syge bror eller soster, hvor
de er sammen 24/7. Derudover er der i dag ogsé flere voksne, der far bern alene, og
det kan skabe en anden rollefordeling i hjemmet for at fa hverdagslivet til at g op i
en hgjere enhed (Csikzentmihalyi, 2002). Vi er opmarksomme pa de forskellige ma-
der at organisere en moderne familie pa, men vi valger ikke at afgrense til en speci-
fik familiekonstellation, da vi er af den overbevisning, at nogle af de samme dyna-
mikker kan gore sig gaeldende pé tvars af forskellige konstellationer om end i for-
skelligt omfang og med variationer. Vi forstir i overensstemmelse med familietera-
peut Salvador Minuchin familie som en gruppe af personer, som har boet leenge nok
sammen til, at de har skabt nogle monstre for samspil samt nogle fortellinger, der
danner udgangspunktet for disse menstre (Minuchin, Lee & Simon, 1998 ifelge An-
dersen, 2001). Det betyder ogsa, at halvseskende inddrages pé lige fod med biologi-
ske sgskende. Lobende i athandlingen henviser vi til en “bror” eller “sester” med
fysisk sygdom, hvormed vi forstar, at dette lige s& vel kan veare en halvseskende som

en biologisk seskende. I sammenha@ng med ovenstdende har vi valgt at afgrense til
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hjemmeboende bern og seskende under 18 &r, fordi vi mener, der kan vaere andre
dynamikker pa spil, hvis enten barnet med fysisk sygdom eller soskende ikke bor
hjemme. Dette indebarer ogsa, at tilfelde hvor barnet med fysisk sygdom er under

18, men er anbragt pa institution, ikke medtages i indevarende athandling.

1.4 Metode

I indevarende afsnit vil vi praesentere og begrunde de metodiske valg, vi har truffet i
athandlingen. I ferstkommende afsnit vil vi pracisere vores eklektiske udgangspunkt
for afthandlingen med fokus pa bade muligheder og begrenser. Dernast prasenteres
den analytiske model, som bidrager til at skabe overblik over athandlingen. Slutteligt
vil vi definere athandlingens kontekstuelle perspektiv, hvortil vi prasenterer centrale

teorier 1 athandlingen.

1.4.1 Et teoretisk speciale

Afhandlingens problemformulering behandles inden for en bred psykologisk teori-
ramme, og det er derfor ikke formaélet at forstd seskende til bern med fysisk sygdom
ud fra enkelte udvalgte teorier eller begreber, eksempelvis tilknytningsteori eller resi-
liensbegrebet. Derimod er det formélet, at vi gennem afhandlingen forstir seskendes
udvikling gennem forskelligartede teorier, hvorfor vi ogséd har valgt at arbejde ud fra
en eklektisk tilgang. Til trods for at vi arbejder eklektisk er den barende teori i af-
handlingen Bronfenbrenners ekologiske udviklingsteori. Vi har valgt at inddrage
Bronfenbrenner som den barende teori, fordi han tilbyder et kontekstuelt og syste-
misk perspektiv pad menneskelig udvikling, hvilket komplementeres af gvrige inddra-

gede teorier og deres fokus pé individet i konteksten.

Ordet eklekticisme henviser forenklet til, at forskellige begreber, ideer, forklaringer,
modeller og teorier udvaelges og forstas i lyset af hinanden (Sonne-Ragans, 2012).
Ved at arbejde eklektisk sammenstiller vi derfor flere teorier og perspektiver med
henblik péd at skabe en ny forstaelsesramme om udviklingen hos seskende til bern
med fysisk sygdom. Ifelge Sonne-Ragans (2012) laves videnskabelige artikler oftest
med et eklektisk afsat, hvor flere teoriers syn pad samme genstandsfelt er i fokus,
men ogsd inden for udarbejdelse af teorier arbejdes der ofte eklektisk (Sonne-

Ragans, 2012). Der er forskellige varianter af den eklektiske tilgang, og i denne af-
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handling benytter vi en tvar/interdisciplinar tilgang, da vi integrerer teorier fra for-
skellige fag og discipliner (Sonne-Ragans, 2012). Bronfenbrenner (1972) beskriver,
at hans forstaelse af udvikling ikke kun traekker pd psykologien som disciplin, men
ogsa stammer fra biologien, menneskelig genetik, sociologien og antropologien.
Sonne-Ragans (2012) skelner ydermere mellem teoretisk og praktisk eklekticisme,
hvor forstnevnte anvender forskellige teorier i undersegelsen af et afgraenset feeno-
men, mens sidstnevnte bruger forskellige praktiske redskaber til at opné et ensket
maél 1 praksis. Indeverende athandling er udarbejdet ud fra en teoretisk eklekticisme,
hvilket er fundet fordelagtigt, fordi det makrosystemiske perspektiv pa udvikling hos
soskende til bern med fysisk sygdom er et komplekst fanomen, og derfor kan en

sammenstilling af flere teorier udfolde de eksisterende teoretiske forstaelser.

Ifolge Sonne-Ragans (2012) er det altoverskyggende argument mod at arbejde eklek-
tisk den manglende systematik og eksplicitering af forudsatningerne for sammenstil-
lingen af forskellige teorier. Det vil altsé sige, at kritikken er, at man kan risikere at
sammensatte uforbundne teorier til en homogen forstaelse. For at imedekomme den-
ne kritik vil vi tydeliggere de centrale teorier, der danner grundlag for sammenstil-
lingen af teorierne, samtidig med at vi vil skabe gennemsigtighed i forhold til lighe-
der og forskelle inden for athandlingens centrale teoretiske perspektiver. Indevaeren-
de athandlings centrale teorier vil blive beskrevet i afsnit 1.4.3, hvortil det vil blive
praciseret, hvorvidt indevarende athandling arbejder eklektisk ud fra forskelsmodel-
len eller lighedsmodellen. Til trods for argumenter mod at arbejde eklektisk mener
vi, at den eklektiske tilgang er et oplagt valg i indeverende afhandling, da denne
tilgang oftest anvendes til at belyse komplekse genstandsfelter, hvilket udvikling hos
soskende til bern med fysisk sygdom er (Sonne-Ragans, 2012).

Endvidere finder vi det essentielt at tilskrive indevarende afthandling en bestemt er-
kendelsesinteresse, da det er et se@rligt motiv, der styrer videnskabelige undersogelser
af virkeligheden (Sonne-Ragans, 2012). Habermas (2005) ifelge Feilberg (2014)
mener, det er vigtigt at fremhave og vise videnskabernes forankring og rolle i en
samfundsmessig kontekst, sdledes man ikke kun forstir videnskabelig praksis som
afgrenset indenfor forskningsinstitutionerne. Habermas argumenterede ifolge Feil-
berg (2014) for forste gang i 1968 for behovet for at skelne mellem tre erkendelsesin-

teresser, som han betegner teknisk, frigerende og praktisk erkendelsesinteresse. Den
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tekniske erkendelsesinteresse er primart naturvidenskabelig og udspringer fra ensket
om at forudsige sin genstand, hvorfra dens metode er kontrol (Feilberg, 2014). Den
frigerende erkendelsesinteresse er overvejende samfundsvidenskabelig og har til
formal at fremme autonomi og myndighed, samt afslore og identificere uforanderlige
forhold og uholdbare antagelser (Habermas, 2005 ifelge Feilberg, 2014). Indenfor
den humanistiske videnskab anvendes ofte den praktiske erkendelsesinteresse, og
denne erkendelsesinteresse udspringer fra et enske om og behov for at opna en fal-
lesmenneskelig forstaelse af et genstandsfelt (Feilberg, 2014). Metoden der anvendes
inden for den praktiske erkendelsesinteresse er fortolkning ud fra en italesat forfor-

stéelse og selvforstdelse (Habermas, 2005).

I indeverende athandling arbejder vi ud fra den praktiske erkendelsesinteresse, fordi
vi gennem fortolkning har til formal at {4 en forstielse at seskende til born med fy-
sisk sygdom og deres udvikling. Derudover er denne erkendelsesinteresse fundet
relevant for indevarende afthandling, da den handler om mennesker og interaktionen
mellem mennesker samt ensker at forsta interpersonelle situationer. Det er netop det,
vi ensker at gore i indevarende athandling i forhold til at forstd, hvordan det er at
vaere sgskende til barn med fysisk sygdom i forhold til den omverden, de deltager 1i.
Et sted hvor indevaerende athandling afviger fra den praktiske erkendelsesinteresse
er, at metoden ofte er kvalitativ, hvilket vi som bekendt ikke anvender som metode.
Vi mener dog stadig, at vi kan anvende den praktiske erkendelsesinteresse, da vi i
indevarende athandling vil fortolke og forstd et faanomen, dog blot ud fra teorier i
stedet for empiri. Inden for den praktiske erkendelsesinteresse strabes efter en felles
forstéaelse, hvilket sker som en udvidelse af ens egen selvforstielse og dermed reflek-
sion om den tradition og kultur, man fortolker i lyset af, ogsa kaldet forforstaelse
(Feilberg, 2014). Selvom vi ikke indsamler og analyserer empiri i indevarende af-
handling, mener vi stadig, at der sker en fortolkning i det videnskabelige arbejde.
Indevarende afhandlings teoretiske undersogelse foretages gennem fortolkning af
teorier, begreber og tekster, og derfor mener vi, at det videnskabelige arbejde og re-
sultatet heraf ikke er en neutral gengivelse af virkeligheden (Renn, 2011). Vi har
dermed en konstruktivistisk tilgang til viden, hvilket illustrerer vores epistemologi-
ske stasted (Kvale & Brinkmann, 2015; Renn, 2011). Athandlingen kan ogsa til en

vis grad tilskrives den frigerende erkendelsesinteresse, da vi gennem blandt andet
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analysen vil vere ideologikritiske, og vi derfor vil udsette teori, ideologi og for-

domme for kritik (Feilberg, 2014).

1.4.2 Den analytiske model

Sonne-Ragans (2012) anbefaler, at man anvender den analytiske model til at skabe
overblik over genstandsfeltet i videnskabelige projekter. Formalet med at anvende
den analytiske model i indevarende athandling er at give en forstaelse af forholdet
mellem viden og virkelighed, hvor virkelighed er visualiseret pa venstre side, og vi-
den er visualiseret pa hejre side af nedenstdende figur 1. Derudover vil vi med mo-
dellen skabe bevidsthed om, at vi i athandlingen har udvalgt relevant teori fra et
bredt felt af mulige teorier (Sonne-Ragans, 2012). Vi gnsker at skabe gennemsigtig-
hed 1 afthandlingen, sé& leseren er opmarksom pa, hvad der danner grundlag for de
resultater og den viden, som athandlingen fremsatter. I den nedenstdende Figur 1 ses

en visualisering af den analytiske model set i forhold til indevarende athandling.
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Figur 1: Indevarende afhandling placeret i den analytiske model. Figuren er udarbej-
det af gruppen selv med udgangspunkt i Sonne-Ragans (2012) Anvendt videnskabs-
teori. Samfundslitteratur (p. 27-32) og Renn (2011). Psykologiens videnskabsteori.
In: Hermansen, M. (red.): Leererens psykologibog. Akademisk forlag (p. 367-371).

Ifolge Sonne-Ragans (2012) har en videnskabelig opgave to objekter, som er det em-
piriske objekt og det analytiske objekt. Forstnevnte er det praktiske eller teoretiske
problem/fenomen, der er valgt at undersoge, hvilket i vores afthandling som bekendt
er vilkar for udvikling hos seskende til bern med fysisk sygdom. Det vil sige, at det
empiriske objekt er genstanden for undersggelsen. Det empiriske objekt udger kun
en mindre del af den sterre empiriske kontekst, som blandt andet indebzrer sociale,
samfundsmessige, institutionelle og lovgivningsmassige rammer (Reonn, 2011; Son-
ne-Ragans, 2012). Den empiriske kontekst i indevarende athandling er blandt andet
det moderne familieliv, samfundstendenser, lovgivning relateret til seskende og
rammerne for behandling af fysisk sygdom. Til at belyse det empiriske objekt bruges
det analytiske objekt, som henviser til de teorier og den viden, man har udvalgt
(Reonn, 2011). Det analytiske objekt er derfor de teorier, som man undersgger, be-
stemmer og definerer genstanden med (Sonne-Ragans, 2012). Det vil sige, at det
empiriske objekt anskues gennem det analytiske objekt, hvilket ogsé betyder, at det
analytiske objekt er en forstéelse af virkeligheden, der er praeget af serlige interesser
og synspunkter, hvilket stemmer overens med den konstruktivistiske tilgang til viden
(Sonne-Ragans, 2012). I indevarende afhandling medferer det, at det analytiske ob-
jekt hovedsageligt er Bronfenbrenners ekologiske perspektiv pa udvikling. De teorier
og den viden, der udger det analytiske objekt, er udvalgt fra den analytiske kontekst,
hvilket beskriver det samlede felt af teorier og viden, som kan bruges til at belyse det
empiriske objekt. En del af den analytiske kontekst kunne eksempelvis vere en kog-
nitiv, evolutionar eller neuropsykologisk forstdelse af udvikling. Der er mange mé-
der, hvorpd man kunne svare pé indevaerende athandlings problemformulering, men
vi har valgt en eklektisk teorikonstruktion til at belyse udviklingen hos seskende til
bern med fysisk sygdom, der anerkender betydningen af det kontekstuelle. I det

kommende afsnit vil vi udfolde athandlingens kontekstuelle perspektiv.
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1.4.3 Athandlingens kontekstuelle perspektiv

Som vi tidligere har beskrevet, arbejder vi eklektisk, men en barende teori i athand-
lingen er Bronfenbrenners okologiske udviklingsteori. Det overordnede formal med
at arbejde eklektisk er at f4 en bredere og mere kompleks forstaelse af seskende, som
ogsé er nutidig og aktuel i en dansk sammenhang. Vi har derfor fundet det fordelag-
tigt at supplere og komplementere ekologisk udviklingsteori med anden teori, da
Bronfenbrenner tilbyder en universel teori omhandlende menneskelig udvikling, som
tydeligger, hvad der har indflydelse pa udviklingen (Bronfenbrenner, 1979). Til in-
devarende athandling har vi dog brug for komplementerende teorier, der beskriver,
hvordan forhold i systemerne pévirker vilkarene for seskendes udvikling. Vi er der-
udover af den opfattelse, at det er meget forskelligt at vaere soskende til fysisk syg-
dom i Danmark sammenlignet med eksempelvis Afrika, og derfor finder vi det rele-
vant at supplere med teori, der beskriver kontekstuelle forhold i en dansk/nordisk
kontekst. Ogsé derfor er det serligt i analysen relevant at komplementere Bronfen-
brenners teori med anden teori, da Bronfenbrenner blot identificerer forholdene i1
systemerne uden at beskrive dem i en bestemt kontekst. Bronfenbrenners teori giver
athandlingen mulighed for at fokusere pd kompleksitet og flere niveauer i kontek-
sten, hvilket andre teorier ikke nedvendigvis ger. Eksempelvis har tilknytningsteori-
en mere fokus pé interaktionen mellem foraldre og barn, hvorimod Bronfenbrenner
er mere fokuseret pd forskellige interaktioner og systemer (Berk, 2014). Det er hen-
sigtsmaessigt at bruge flere teorier sammen, da begrensningerne inden for hver en-
kelt teori kan athjelpes gennem andet teori. Vi er optaget af ideerne bag de forskelli-
ge teoretiske perspektiver og ensker at fi en bredere forstielse af vores fanomen,
hvilket ogsé er grunden til, at vi ikke har valgt at begrense os til ét eller fa teoretiske
perspektiver. Vores udvalgelse af relevante teoretiske supplementer kan forstas ud
fra tankegangen om sneboldeffekten, hvor vi hele tiden udbygger vores aktuelle for-
stéelse ved at sege mere viden om emnet (Lund, 2018). Teorierne kan hver iser give
noget forskelligt, og vi vil i det felgende vise, hvad de hver is@r bidrager med, og
hvordan de komplementerer hinanden. Ifelge Sonne-Ragans (2012) er det vigtigt
med en beskrivelse af de centrale teoretiske perspektiver, da det som tidligere navnt

er vigtigt at skabe gennemsigtighed herom, nér der arbejdes eklektisk.
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Vi vil praesentere athandlingens centrale teoretiske supplementer med udgangspunkt
1 deres bidrag til og sammenhang med Bronfenbrenner. Forst og fremmest er det
vigtigt for os, at vi kontekstualiserer athandlingen i en dansk sammenhang, og derfor
har vi valgt at supplere med teori om den danske velfaerdsstat, hvor vi serligt finder
vi inspiration i Jan Plovsings bog “Velfardsstat og socialpolitik™ fra 2007. Bronfen-
brenners teori praciserer, at der er forskellige ideologier, kulturer og samfundsfor-
staelser athangigt af, hvor den menneskelige udvikling finder sted, og derfor ensker

vi at kontekstualisere menneskelig udvikling i den danske velferdsstat.

Seerligt 1 analysen har vi fundet det relevant at supplere med anden teori, da athand-
lingens analyse har til formal at undersege makrosystemiske forhold i en dansk kon-
tekst 1 relation til, hvordan de skaber vilkar for seskendes udvikling. To af de makro-
systemiske forhold handler om barndom og foraldreskab, hvortil vi har anvendt sup-
plerende teoretiske koncepter, der bidrager til en forstaelse af, hvad der er karakteri-
stisk herfor og aktuelle tendenser i en dansk, nutidig sammenhang. Hertil har vi pa
tvaers af de tre forhold serligt taget udgangspunkt i Lars Dencik, Dion Sommer og
Per Schultz Jergensens samfundsteoretiske konceptualisering af berneliv, familieliv
og foraldreskab. Specifikt relateret til det moderne berneliv inddrages Erica Bur-
mans konceptualisering af diskursen om en risikofri barndom, David Oswells kon-
ceptualisering af agency samt Rom Harrés konceptualisering af positioner. I relation
til nutidens foraeldreskab inddrager vi koncepter som ansvar og videnskabeliggorelse.
Specifikt inddrager vi til belysning heraf teorien om de- og refamiliesering, som er
udviklet af Anne-Lise Ellingseter og Arnlaug Leira, men gengivet af Dil Bach,
Bjorg Kjar og Karen Ida Dannesboe, hvor vi primart bruger sidstnavntes konceptu-
alisering. Vi inddrager ydermere Frank Furedis konceptualisering af infantil determi-
nisme samt foraldreskabets indflydelse pa foreldrenes identitet. Det tredje analyse-
forhold omhandler sygdomsbehandling i sundhedsvesenet. Det gkologiske perspek-
tiv beskriver som bekendt, at strukturelle forhold i makrosystemet har indvirkning,
men det beskriver ikke, hvilke vilkdr det skaber for udvikling - og serligt ikke i
dansk kontekst. Derfor er det fordelagtigt at supplere med viden om, hvordan be-
handling af fysisk sygdom foregar i det danske sundhedsvaesen, hvortil vi tager ud-
gangspunkt i Anne Anthon Andersens beskrivelse heraf. Derudover er der brug for
teori om de vilkdr, som behandlingen af fysisk sygdom giver for seskende, blandt

andet gennem Linnea Ytting og Lone Friis Things konceptualisering af regimer.
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Som vi senere vil beskrive, er Bronfenbrenners teori centreret omkring betydning af
samspillet mellem forskellige systemer i barnets bade nare og fjerne miljo. Vi sup-
plerer ydermere med kulturhistoriske perspektiver pa det normative aspekt af berne-
liv og foraldreskab, hvor vi blandt andet traekker pa Karsten Hundeide, Oddbjerg
Skjer Ulvik og Karin Aronssons forstéelse heraf. Athandlingens kapitel 5 treekker pa
analysen, men vi har fundet det nedvendigt at inddrage teori, der giver os en dybere
forstaelse af konsekvenserne af det samspil, der er mellem de makrosystemiske for-
hold og vilkarene for seskendes udvikling. Hertil anvender vi Mihaly Csikzentmi-
halyi’s forstaelse af kontekster for optimal udvikling i barndommen, Jette Passlack’s
forstaelse af parentifikation, Sofie Miinsters refleksioner over foraldreskab samt
Dorte Kousholt og Charlotte Hojholts konceptualisering af berns sammensatte hver-
dagsliv i forskellige kontekster. I kapitel 6 supplerer vi med praksisviden omhand-
lende, hvordan vi bedst kan intervenere over for seskende til bern med fysisk syg-
dom. Serligt Charlotte Jensens beskrivelse af fysisk sygdom i familien bidrager til at
skabe overblik over eksisterende interventioner og generelt til at relatere athandlin-

gens pointer til sgskende 1 en dansk sammenheng.

Sammenfattende traekker vi pa teori fra forskellige omréder, som ogsd kommer fra
forskellige traditioner. Vi er i overensstemmelse med Sonne-Ragans (2012) opmeerk-
somme pa, at det kan vaere komplekst og udfordrende at bringe forskellige teorier
sammen. Som vi tidligere har beskrevet, er det altoverskyggende modargument mod
at arbejde eklektisk, at man forseger at ssmmensatte uforbundne teorier til en homo-
gen forstdelse (Sonne-Ragans, 2012). Vi har undervejs i inddragelsen af komplemen-
terende teorier vaeret opmarksomme péd denne kritik p4 den méde, at vi primert har
inddraget teori, der ligesom Bronfenbrenner tillegger det kontekstuelle og reciproci-
teten mellem mennesker stor betydning. Vi forstar bade seskende og familier som
enheder, der er pavirket af og pavirker de samfundsmaessige, materielle, sociale og
kulturelle vilkar, der gelder, de steder de befinder sig pa et givent tidspunkt (Dencik
et al., 2008). Dette stemmer overens med Shute & Slee (2015), som pointerer, at
Bronfenbrenners teori har en transdiscipliner natur, fordi den handler om, at hvis

man skal forsta et fenomen, skal man vaere dben over for kompleksitet.

Vi har en forforstielse af mennesker som sociale vasener, der deltager i og er pévir-

ket af forskellige praksisser og kontekster, hvorfor det er oplagt at komplementere
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med teori, der ligeledes har dette udgangspunkt. Ifolge Sonne-Ragans (2012) arbej-
der vi derfor ud fra lighedsmodellen, fordi vi sammenstiller teorier, der er relativt
enige 1 beskrivelsen af et genstandsfelt og har sammenfaldende syn pa viden, virke-
lighed og subjekt. Vi vil primert placere athandlingens teorier inden for de to felter,
som jevnfer Wilbers kvadrantmodel (se Bilag 1) kaldes, “det interobjektive” og “det
intersubjektive” (Sonne-Ragans, 2012). Felles for disse to felter er, at de har fokus
pa grupper af mennesker fremfor individet samt undersoger forhold pd kollektivt
plan fremfor pa individplan. Pa grund af afhandlingens kontekstuelle afset har vi
afgreenset fra teorier, der eksempelvis bevager sig indenfor de mere neurologiske,
kognitive og evolutionare omrader. I Wilbers kvadrantmodel har vi derfor afgraenset
fra teorier 1 “det subjektive” og “det objektive”, da de begge omhandler forhold pa
individplan (Sonne-Ragans, 2012).

Vi tager endvidere afstand fra teorier, der ligger inden for en positivi-
stisk videnskabsteoretisk position, fordi der er en forstéelse af, at der findes en objek-
tiv sandhed om virkeligheden (Boolsen & Jacobsen, 2015). Baseret pé afhandlingens
kontekstuelle blik og vores metodiske fremgangsmade i forhold til miden at forsta
fenomenet pa, vil vi argumentere for, at vi overvejende placerer os inden for en so-
cialkonstruktivistisk og hermeneutisk videnskabsteoretisk tradition. Socialkonstruk-
tivismen anerkender, at virkeligheden kun er frembragt af og opretholdt gennem for-
skellige samfundsmessige praksisser. Erkendelsen af virkeligheden er athengig af
samfundsmessige omstendigheder. De samfundsmaessige praksisser varierer fra
kulturkreds til kulturkreds eller fra én social klasse til en anden (Collin, 2015). Soci-
alkonstruktivismen understreger, at virkeligheden kan fremsta forskelligt fra individ
til individ. Vi finder dette foreneligt med Bronfenbrenners teori, og som vi senere vil
argumentere for, kan hans teori netop placeres inden for denne tradition, jevnfer
afsnit 3.1 ’Teoretisk ophav’. Athandlingens hermeneutiske tilgang kommer blandt
andet til udtryk via den praktiske erkendelsesinteresse, vi arbejder ud fra (Langer-
gaard & Serensen, 2015). Ydermere harmonerer hermeneutik med afhandlingens
kontekstuelle perspektiv ved at have en forstielse af, at fenomener er indlejret i tid,
en historisk kontekst og handlingssammenhange (Andersen & Koch, 2015). Det gor
ogsé, at man som fortolker og forsker ber vere bevidst om sin egen historiske kon-
tekst samt forforstaelser, hvilket vi vil diskutere i den metodiske diskussion i kapitel

7. Vi ser ydermere et hermeneutisk aspekt i vores fremgangsmade og frembringelse
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af viden, da vi arbejder ud fra fortolkning af vores emne og udbygger forstaelsen

heraf lobende i athandlingen.

1.5 Leesevejledning

Afhandlingen indledes med en introduktion i kapitel 1. Introduktionen prasenterer i
afsnit 1.1 ‘Afhandlingens anliggende’, der beskriver athandlingens malgruppe og to
fremtreedende tendenser inden for eksisterende forskning omhandlende seskende til
bern med fysisk sygdom. Formélet med athandlingen beskrives og pa baggrund heraf
presenteres problemformuleringen. Herefter folger afsnit 1.2 ‘Eksisterende forsk-
ning’, som har til formal at praesentere eksisterende forskning omhandlende seskende
til barn med fysisk sygdom. Formalet er at give en introduktion til forskningsfeltet
med fokus pa, hvad der hidtil er undersegt, metoderne til at undersgge soskende og
afslutningsvist pointeres mangler i eksisterende forskning samt argumentation for
indeverende afhandling. Afsnit 1.3 ‘Afgrensning’ presenterer de til- og fravalg,
som vi har foretaget i athandlingen i forhold til athandlingens forstéelse af fysisk
sygdom samt familien som sekund@r analyseenhed. Herefter prasenteres afsnit 1.4
‘Metode’, hvor tilgangen til athandlingen, teorigrundlag og metodiske valg beskri-

ves. Afslutningsvist i kapitel 1 folger l@sevejledningen.

Herefter folger kapitel 2 ‘Segskende til bern med fysisk sygdom’. Formalet med dette
kapitel er at fa en forstéelse for, hvilke konsekvenser der kan vare for seskende ved
at vokse op i familier, hvor en bror eller soster er fysisk syg. Kapitlet er udarbejdet
ud fra eksisterende forskning omhandlende sgskende, og serligt baerende er bogen af
Jensen (2011) ‘Det kronisk syge barn og livet i familien’, som blandt andet beskriver
konsekvenserne ved at vaere seskende i en dansk kontekst. Indledningsvist beskrives
1 afsnit 2.1 hvilke folelser, der er forbundet med at vere seskende til et barn med
fysisk sygdom og dernast i afsnit 2.2 de fysiske- og adferdsmaessige forandringer
hos seskende. Herefter prasenteres, i afsnit 2.3, hvordan hverdagen kan @&ndre sig fra
det ene sekund til det andet, nir en bror eller sgster bliver fysisk syg. Dernast be-
skrives, at der sker en kommunikationsendring 1 familier under belastning, samt at
der sker en rollefordeling, hvor seskende bliver de sma voksne i henholdsvis afsnit
2.4 og 2.5. Efterfolgende adresseres, at der kommet et pres pa og sker a@ndringer i

soskende- og foreldre relationen i afsnit 2.6, hvorefter seskendes skolegang beskri-
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ves 1 afsnit 2.7. Neastefter belyses det i afsnit 2.8, hvorvidt der er noget godt ved at
vare seskende til bern med fysisk sygdom. Afslutningsvist folger afsnit 2.9 ‘Opsam-

ling - en bekymring for seskende’.

Kapitel 3 har fokus pé athandlingens berende teori, nemlig ekologisk udviklingsteori
jevnfor Urie Bronfenbrenner. Formalet med kapitel 3 er at fa en grundlaeggende for-
staelse for ekologisk udviklingsteori. Kapitlet er udarbejdet ud fra originalkilder af
Bronfenbrenner samt andre teoretikere, der gengiver teorien. Saerligt fremtreedende er
Bronfenbrenner (1979) The Ecology of Human Development, som er hovedverket,
der forste gang preesenterede teorien 1 sin helhed. I afsnit 3.1 redegeres for Bronfen-
brenners teoretisk ophav og efterfolgende i afsnit 3.2 beskrives, hvordan teorien har
udviklet sig over tid. Herefter folger afsnit 3.3, som redeger for udviklingsbegrebet
ud fra ekologisk teori. I forleengelse heraf beskrives de fem systemer i den ekologi-
ske model, henholdsvis individet, mikrosystem, mesosystem, eksosystem, makrosy-

stem og kronosystem. Kapitlet afsluttes med en opsummering i afsnit 3.4.

I kapitel 4 analyseres udvalgte makrosystemiske forhold, der pévirker seskendes vil-
kar for udvikling. Forud for selve analysen kontekstualiseres athandlingens analyse i
en dansk kontekst, neermere beskrevet velfaerdsstaten. Indevarende kapitel omhand-
ler det moderne berneliv, det nutidige foraeldreskab og behandling af fysisk sygdom i
sundhedsvaesenet, hvilket er tre makrosystemiske forhold der knytter sig til seskende,
og som kan vere betydningsfulde i forhold til deres vilkr for udvikling. I afsnit 4.1
analyseres, hvordan diskurser om det moderne berneliv er med til at skabe vilkar for
soskendes vilkdr for udvikling. Bernelivet analyseres ud fra diskurser om henholds-
vis barndommen som risikofri og barn som medskabere af deres liv samt om s@sken-
de som “raske” og “skyggebern”. Vi analyserer i afsnit 4.2, hvordan karakteristika
ved nutidens foreldreskab skaber vilkdr for seskendes udvikling. De fire karakteri-
stika er en snaver normativ forstéelse, videnskabeliggorelse af foraldreskabet, oget
ansvar for udvikling og hjemmet som leringsrum. Det sidste forhold behandles i
afsnit 4.3, og her analyseres det, hvordan tre forskellige aspekter indenfor behandling
af fysisk sygdom i sundhedsvaesenet skaber vilkédr for seskendes udvikling. De tre
aspekter er bedre behandlingsmuligheder, lokalisering af behandlingen og behand-

ling 1 hjemmet. Afslutningsvist i kapitlet folger afsnit 4.4 ‘Opsummering’.
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I athandlingens kapitel 5 diskuterer vi samspillet mellem de analytiske forhold og de
overordnede vilkar for udvikling hos seskende. Formalet er at beskrive, hvilket over-
ordnet billede, der tegner sig ud fra analysen om sgskendes udvikling. Formalet er
ydermere at diskutere tre konkrete nedslag, som vi er blevet opmarksomme pa ved at
undersoge samspillet mellem de analytiske forhold og vilkérene for seskendes udvik-
ling. Afsnit 5.1 indbefatter diskussionen af det forste nedslag, som handler om, hvor-
vidt der er en overdrivelse af seskendes foraldres betydning. Herefter folger det an-
det nedslag i afsnit 5.2, som diskuterer sgskendes varetagelse af voksen-opgaver. Det
sidste nedslag diskuteres i afsnit 5.3 og handler om, hvorvidt alt skal vere ideelt for
soskende rent udviklingsmeessigt. Kapitlet afsluttes med en opsummering i afsnit

5.4.

Kapitel 6 ‘Intervention - At gere de udviklingsmessige vilkdr for seskende bedre’
har til formal at diskutere, hvordan vi gennem intervention kan gere de udviklings-
massige vilkar for seskende bedre. Vi starter derfor med i afsnit 6.1 at diskutere de
allerede eksisterende interventioner, der retter sig mod seskende, foreldre eller fami-
lien. I afsnit 6.2 foreslar vi supplementer til eksisterende interventioner pa baggrund
af athandlingens makrosystemiske analyse. Formélet hermed er at viderefore de re-
sultater, analysen bidrog med i relation til, hvordan vi kan gere vilkarene for sesken-
des udvikling bedre. Supplementerne er med afsat i et makrosystemisk niveau. Det
forste konkrete supplement til eksisterende intervention er registrering af seskende i
sundhedsvasenet, hvorefter der folger et forslag om en mere helhedsorienteret be-
handling i somatikken i afsnit 6.2.2. I dette afsnit vil vi konkret foresla kontaktsyge-
plejerske til soskende. Afsnit 6.2.3 diskuterer bevidsthed om diskurser som mulig

intervention pa makroniveau.

I kapitel 7 “‘Metodediskussion’ diskuterer vi athandlingens metodiske valg. Afsnit 7.1
diskuterer anvendelsen af den gkologiske udviklingsteori i1 indeveerende athandling.
Formalet hermed er at diskutere fire fokusomréder, vi undervejs i athandlingen er
blevet opmarksomme péd. Dernast folger afsnit 7.2, som diskuterer alternative til-
gange til forstaelsen af sgskendes vilkar for udvikling, hvor vi vil tage udgangspunkt
1 henholdsvis en diskursanalytisk tilgang og en faenomenologisk tilgang. I afsnit 7.3
fremstilles en diskussion af gruppemedlemmernes indflydelse pd afthandlingen, hvor-

til begreberne validitet og reliabilitet benyttes. I afsnit 7.4 diskuteres athandlingens
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bidrag med det formél at reflektere over, hvilken viden vi har erhvervet os gennem

athandlingen. Kapitlet afsluttes med en opsummering i afsnit 7.5.

Afhandlingen afsluttes med kapitel 8 ‘Konklusion’, hvor vi sammenfattende besvarer

athandlingens problemformulering samtidig med, at vi konkluderer pd indevarende

athandling. Dernast folger Referenceliste og Bilag.

Afhandlingens opbygning er illustreret nedenfor i figur 2:

Indledning

|

Problemformulering: Hvordan kan man fra et makrosystemisk niveau forsta de
vilkar, der er for udvikiing hos soskende til born med fysisk sygdom?

I l
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Figur 2: Oversigt over athandlingens opbygning
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Kapitel 2 Soskende til bern med fysisk
sygdom

I det folgende afsnit vil der blive redegjort for de konsekvenser, der kan vere for
soskende ved at vokse op i familier, hvor en bror eller sgster er fysisk syg. Afsnittet
vil bygge péd fund fra eksisterende forskning, hvilket betyder, at vi ogsa inddrager
udenlandsk litteratur. Vi er opmaerksomme pa, at vi i kapitel 1 skrev, at seskendes
oplevelse af den fysiske sygdom er kontekstathaengig. Vi har derfor valgt kun at ind-
drage udenlandsk litteratur i de tilfelde, hvorved vi har dansk litteratur, der papeger
lignende fund. Vi har samlet viden ud fra, hvad andre studier og andet litteratur har
fundet, hvoraf nogle er empiriske studier med fokus pa barnets perspektiv, mens an-
dre er ud fra et tredjepersonsperspektiv. Dette for at f en forstaelse for, hvordan det
er at vere spskende i forhold til hvilke folelser, tanker og adferdsmaessige reaktio-
ner, det kan igangsatte hos det enkelte individ. Det er naturligvis vesentligt at poin-
tere, at dét at vaere seskende til et barn med fysisk sygdom er personathengigt. Det
er derudover ogsd foranderligt fra dag til dag, hvilket vil sige, at det er forskelligt,
hvor svert barnet har det. Ifolge Jensen (2011) er det dog ikke et spergsmal om,
hvorvidt seskende til bern med fysisk sygdom er pavirket af sygdommen, da de altid
1 mere eller mindre omfang vil vare pavirket heraf. En 14-drig seskende til et barn

med kreeft forteller folgende:

“Smerterne i min sosters side skulle for vores familie blive begyndelsen til en lang
rejse gennem sorg, dod og keerlighed. Vi befandt os alle pa den samme vej, men mi-
levidt fra hinanden. Da hendes sygdom blev omdrejningspunktet for vores liv, ople-
vede jeg jalousi, vrede og frustrationer. Jeg teenkte pa, om vores familie nogensinde
ville blive den samme igen. Jeg begyndte at hade min soster. Jeg teenkte ofte, at hvis

jeg blev syg, ville jeg maske ogsa fd gaver og opmeerksomhed. Min soster stod badet

i rampelyset, og jeg var smidt over i hjornet. Jeg var vred pa hende. Jeg folte, at alle
var totalt ufolsomme over for mig. Folk spurgte mig, hvordan hun havde det, men

aldrig hvordan det gik med mig. Jeg led lige sa meget, som hun gjorde — ikke fysisk,

men folelsesmcessigt. Jeg blev meget hdrd pa overfladen, men dode indvendig.”
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(Originalt citat pd engelsk i Murray, 1998, p. 217-218, oversat til dansk af Jensen,
2005, p. 8).

At have en bror eller soster med fysisk sygdom giver mange forskellige folelser, tan-
ker, oplevelser og behov. Derudover oplever nogle seskende, at hverdagen andrer
sig, enten ved sygdommens indtraeden eller ved @ndringer i sygdomsforlebet. Nogle
soskende har aldrig prevet andet, eller kan ikke huske andet, end at have en fysisk
syg bror eller soster. For andres vedkommende @ndrer hverdagen sig pludseligt ved,
at deres bror eller soster bliver syge, og de har derfor en klar erindring om, hvordan
livet og hverdagen var for sygdommen. Uanset om det er den ene eller anden situati-
on, er det uundgaeligt, at det vilkar at vokse op med en fysisk syg bror eller soster

pavirker sgskende (Jensen, 2011).

2.1 Falelser forbundet med at veere sgskende til et
barn med fysisk sygdom

Som tidligere beskrevet er der inden for eksisterende forskning blevet identificeret
flere typiske konsekvenser for seskende til barn med fysisk sygdom. Seskende kan
blandt andet opleve forskellige emotionelle reaktioner som konsekvens af fysisk
sygdom hos et barn i familien (Fullerton et al., 2016; Knecht et al, 2015). Eksisteren-
de forskning fremhaver, at seskende kan opleve angst (Barlow & Ellard, 2005;
Knecht et al., 2015; McGrath, 2008; Van Schoors et al., 2019; Vermaes et al., 2012),
Post Traumatisk Stress Disorder (PTSD) (Barlow & Ellard, 2005; Long et al., 2018;
McGrath, 2008; Van Schoors et al.) og depression (Van Schoors et al, 2018; Verma-
es et al., 2012). Eksempelvis beskriver Alderfer, Labay & Kazak (2003), at i forhold
til seskende til en bror eller soster med kreeft har de fundet, at 49% af seskende rap-
porterede milde PTSD-reaktioner, mens 32% havde moderate til svaere symptomer
pa PTSD. At vere soskende til et barn med fysisk sygdom ger derfor, at man er i
oget risiko for udvikling af psykiske problemer, hvilket i sig selv understreger, hvor-
for det er vigtigt at have gje for denne gruppe og deres udvikling. Ifelge Jensen
(2011) skyldes barnets ogede risiko for psykiske problemer i langt hejere grad, at
barnet bliver glemt i den belastende situation, familien er i, end selve den fysiske
sygdom. Serligt den begraensede eller manglende opmaerksomhed pa seskende til

bern med fysisk sygdom ger sig ofte geeldende i familier, og det er et af de forhold,
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som bgrnene ofte rapporterer som serligt svere og invaliderende (Deavin et al.,
2018; Murray, 1998; Van Schoors et al., 2018). Seskende til fysisk syge bern kaldes
ofte for “de glemte bern” eller “skyggebern”, hvilket netop beskriver den manglede
opmarksomhed pé disse bern, deres oplevelser og behov (Alrge, Hoyer & Dreyer,
2020). Disse betegnelser dekker over en dobbelt betydning, da seskende kan fole sig
glemt bdde i og uden for familien som system. Inden for familiesystemet oplever
soskende, at en stor del af foreldrenes opmaerksomhed og tid er rettet mod barnet
med fysisk sygdom, samt at de bliver overset af foreldrene (Jensen, 2011). Ogsa
uden for familiesystemet kan sgskende overses. Eksempelvis er fokus pa hospitalet
rettet mod det syge barn, og ogsd den sekundare familie og vennekreds har ofte fo-
kus pa at sperge ind til det syge barn og glemmer ofte at sperge ind til seskende. For
at mennesker udvikler sig hensigtsmaessigt, er det afgerende, at de foler sig set,

vardsat og accepteret (Bagger, Jensen & Lenchler-Hiibertz, 2015).

Den begransede opmaerksomhed fra foraldre og andre giver ofte en folelse af jalousi
over den opmarksomhed, som det syge barn far (Deavin et al., 2018; Jensen, 2011;
Long et al, 2018; McGrath, 2008). Selvom jalousi og vrede rettet mod ens syge bror
eller sgster kan opleves som forbudte folelser, er det faktisk helt almindeligt, at det
generelt forekommer mellem sgskende i familier (Jensen, 2011). I familier med fy-
sisk sygdom er det dog ofte mere fremtreedende, da den naturlige kamp mellem so-
skende om forzldrenes kerlighed og opmaerksomhed far ulige vilkar, eftersom det
syge barn automatisk vil f4 mere opmarksomhed og omsorg, efter den fysiske syg-
doms indtraeden (Jensen, 2011). Denne jalousi placerer seskende i en vanskelig situa-
tion, fordi de ofte foler skam over jalousien (McGrath, 2008). Eksempelvis kan fol-
gende tanke florere i seskendes hoveder: ‘hvordan kan jeg tillade mig at have behov
for alenetid med mor og far, nér jeg ved, at min bror bliver meget ked af det, nir han

ikke er sammen med dem?’.

Netop spergsmal vedrerende skyld, skam og retten til at veere rask er omrader, som
Jensen (2011) har erfaret fylder meget hos disse bern gennem sit arbejde med so-
skendegrupper til fysisk sygdom. De fleste saskende oplever en stor loyalitet over for
deres syge bror eller sgster, men denne loyalitet kan tage overhand. I sddanne tilfal-
de vil seskende fole, at de svigter deres syge seskende, hvis de eksempelvis nyder

deres eget liv og foretager sig ting, som deres syge soskende ikke kan (Jensen, 2011).
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I det foreldrekursus, vi deltog 1 hos For Lige Vilkar, italesatte Kis Holm Laursen, at
hendes datter uden sygdom har oplevet stor ambivalens i forhold til, at hun elsker at
lobe ture, men samtidig foler hun, at det er illoyalt og uretferdigt over for hendes
syge sester, som sidder i kerestol, og derfor af gode grunde ikke kan lgbe pa lige fod
med hende selv. Seskende oplever samtidig en ambivalens i forhold til, at de gerne
vil veere sammen med deres syge soskende, men ogsd savner almindelige aktiviteter

med jevnaldrende (Woodgate et al, 2016).

En yderligere tung og smertefuld tanke, som se@skende til bern med fysisk sygdom
ofte barer rundt pé, er forestillingen om, at de er skyld i og ansvarlige for deres bror
eller sgsters sygdom (Jensen, 2011). Jensen (2011) giver et eksempel, der lyder som
folger: “Hvis jeg ikke havde skubbet min soster, sa hun faldt og breekkede sin arm,
havde hun aldrig fdet gigt” (p. 143). Ogsa denne tematik italesatte Kis Holm Laursen
pa kurset, vi deltog i, p4 den made, at hvis bern ikke far at vide, hvad der sker og
hvorfor eller mangler information om sygdommen, resulterer det tit i, at de tror, det
er deres skyld, at noget bestemt sker. Is@r forskolebern ger hyppigt sig selv til an-
svarlige for sygdommen, hvilket kan forklares med, at bern benytter sig af magisk
teenkning (Jensen, 2005). Magisk tenkning er tenkning, der danner kausale sam-
menh@nge mellem handlinger og begivenheder, der ikke kan knyttes sammen med
fornuft eller erfaring (Simonsen & Jorgensen, 2017). Seskende, som tror, at de er
arsagen til sygdommen, gar med et utal af selvbebrejdelser, hvilket de som oftest
forseger at skjule for omverdenen (Jensen, 2011). Yderligere viser studier, at mellem
33 og 50% af seskende til bern med kraeft ikke har nogen at betro sig til (Jensen,
2011). Seskende ber ikke ga alene med sa svere tanker og folelser. Flere seskende
oplever nemlig ikke blot selvbebrejdelser og ansvar for den fysiske sygdoms indtree-
den, men har ogsd mange bekymringer om fremtiden béade i forhold til det syge barns

helbred og i forhold til deres eget hverdagsliv og helbred (Jensen, 2011).

2.2 Fysiske- og adfeerdsmeaessige forandringer

Udover emotionelle reaktioner viser eksisterende forskning ogsa, at sygdom hos et
barn i familien genererer fysiske og adfeerdsmassige forandringer hos seskende (Ful-
lerton et al, 2016; Jensen, 2011; Long et al, 2018). De fysiske reaktioner er ofte ho-

vedpine, mavepine, sgvnproblemer og spiseproblemer (Jensen, 2011). Long et al.
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(2018) finder ogsa, at seskende har gget risiko for usund adfaerd, herunder misbrug
og overvegt/underveegt. I familierne opleves det ligeledes, at nogle sgskende har
oget niveau af grensesogende adfaerd, mens andre treekker sig tilbage og isolerer sig
fra hele eller dele af deres netveerk. En stor del af sgskende udvikler en hgj grad af
prosocial adferd, hvor de stetter, traster, samarbejder med andre og tilpasser sig situ-
ationen (Fullerton et al., 2016; Mandleco et al., 2003; Vermaes et al., 2012; Woodga-
te et al., 2016). Seskende oplever, at familien er under sé stor belastning, at de over-
tilpasser sig og tager oget hensyn til foreldrene for at beskytte dem (Jensen, 2011).
Det gor ogsa, at de er mindre tilbejelige til at udtrykke deres folelser og tanker i be-
kymring for at overbebyrde foreldre. Branstetter, Domain, Williams, Graff &
Piamjariyakul (2008) prasenterer et citat fra en mor, der har en 5-arig datter med
kreeft og en 8-arig datter, hvor hun forteller: “Katie’ (well sibling) would say that
everything was fine. And we knew better, but there was nothing the therapist could
do to make her open up.” (p. 178). Citater viser en tendens hos sgskende, nemlig at
de ofte traekker sig ind 1 sig selv, bliver stille og falder ind i mengden for ikke at
kraeve eller tiltrekke unedvendig opmerksomhed (Branstatter et al., 2008; Jensen,
2011; Knecht, 2015). Som beskrevet tidligere 1 indevarende afsnit oplever seskende
skyld og skam over deres behov, oplevelser, folelser, tanker og adfzerd, hvilket gor,
at de ikke deler deres perspektiv med andre (Jensen, 2011). Denne tendens til at in-
ternalisere udfordringer er ifelge Sharpe & Rossiter (2003) og Barlow & Ellard
(2005) associeret med storre negative effekter end ved eksternalisering (Vermaes et

al, 2012).

2.3 Nar hverdagen aendrer sig

Nér invaliderende, kronisk fysisk sygdom rammer et barn i familien, @ndres hverda-
gen fra det ene sekund til det andet. Vermaes et al. (2012) finder, at sygdomme, som
har stor pavirkning pd hverdagslivet, for eksempel sygdomme med dag-til-dag be-
handling, giver flere internaliserede problemer og mindre positive self-attributes end
sygdomme, der ikke griber ind i hverdagen pa samme méade. Ogsa Barlow & Ellard
(2005) finder, at konsekvenserne for seskende athenger af, hvilken betydning syg-
dommen har i hverdagslivet snarere end selve de karakteristika, der er ved den fysi-
ske sygdom. I forleengelse af pavirkningen af familielivet bliver det generelle hver-

dagsliv for seskende ogséd pavirket. Woodgate et al. (2016) finder, at seskendes del-
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tagelse 1 hverdagslivet pavirkes ved, at der er ting i familien, som er anderledes end
normalt, for eksempel at der er mindre spontanitet, faerre rejser og flere forventninger
til at skulle vaere derhjemme og passe det syge barn. Ydermere viser studier, at so-
skende til barn med fysisk sygdom deltager i feerre aktiviteter med jevnaldrende og
kan fole sig ekskluderede (Barlow & Ellard, 2015; Dyke et al., 2008; Woodgate et
al., 2016). Ved bestemte sygdomme, eksempelvis kreeft, lungelidelser og immunde-
fekter, kan det i1 perioder vere nedvendigt at have strikse restriktioner for, hvem der
mé komme ind i familiens hjem, samt hvem hvert familiemedlem mé& omgés for at

forebygge smitte (Jensen, 2011).

Som en del af berns basale behov har de brug for rammer, struktur og gransesat-
ning, og netop dette vil i mange tilfelde komme til at blive mindre stringent og/eller
mangle, nar et barn rammes af fysisk sygdom (Jensen, 2011). For seskende kan det
give en folelse af skuffelse, hvis planlagte aftaler aflyses eller rykkes, eksempelvis
hvis forzldrene er nedt til at aflyse en tur i svemmehal med dem, fordi de skal pa
hospitalet med det syge barn (McGrath, 2008). Samtidig oplever seskende en a&n-
dring 1 hverdagslivet i forhold til, at mange ma give afkald pd privilegier, som de
havde inden sygdommen. Det kan vere privilegier som at fa laest godnathistorie om
aftenen eller at have bade mor og far med til fodboldkamp. Foreldre bliver tvunget
til at bruge tid pé en del praktiske opgaver i forbindelse med sygdom, sdsom at delta-
ge 1 hospitalsaftaler eller afklare egen arbejdssituation i forhold til sygdomsforlebet,
hvilket pavirker tiden til samvaer med familien. Generelt bliver hverdagen langt mere
stressende og uvis. Vermaes et al. (2012) argumenterer for, at jo mere indflydelse

sygdommen har pd hverdagslivet, jo sterre risiko for at seskende pavirkes negativt.

2.4 Kommunikationseendring i familier under
belastning

Kommunikationen i familier med fysisk sygdom er et velundersogt omréade, og der er
enighed om, at der kan ske en kommunikationsendring i familien, nér sygdom ram-
mer (Branstetter at al., 2008; Deavin et al., 2018; Knecht et al, 2015; Long et al.,
2018; Pariseau et al., 2020). Kommunikation er en afgerende praksis i familier, da
den er med til at konstruere familiens sociale virkelighed og de meningsdannelser,

som danner rammen for familien (Baxter & Braithwaite, 2002 ifelge Galvin et al.,
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2004). Ifolge Branstetter et al. (2008) sker der oftest en drastisk a&ndring i kommuni-
kationsmenstre i familien, nér et barn har en fysisk sygdom. Hvordan kommunikati-
onsendringen udspiller sig kan dog vare forskelligt fra familie til familie eller fra
periode til periode i samme familie. I nogle familier tales der ikke om sygdommen,
eksempelvis fordi foreldre ikke har overskud hertil pd grund af sygdommen (Bran-
stetter et al., 2008; Pariseau et al., 2020). Modsat finder Wilkins & Woodgate (2005),
at kommunikationen i andre familier handler mere om det praktiske og aktuelle i
forhold til sygdommen end familiemedlemmernes folelsesmassige bekymringer.
Seskende kan opleve manglende tid med og opmarksomhed fra deres foraeldre, hvil-
ket bade kan skyldes den verbale og nonverbale kommunikation i familien (Deavin
et al., 2018; Van Schoors et al., 2018). Der kan ske en forandring for seskende i for-
hold til, at der pludselig ikke sperges ind til, hvordan de har det, hvilket de ellers kan
have veret vant til for (Branstetter et al., 2008; Pariseau et al., 2020). I forleengelse
heraf finder Branstetter et al. (2008), at sygdommen kan sa&tte begransninger for, at
soskende i1 familien udtrykker og geor opmarksom pa egne behov, hvilket viser, at

soskendes egen kommunikation ogsa andrer sig.

Jaaniste, Tan, Aouad & Tretheqie (2020) praesenterer en forstaelsesramme af kom-
munikations betydning mellem foraldre og seskende til born med fysisk sygdom. De
preesenterer et skel mellem behovet for fremskaffelsen af information og behovet for
emotionel stotte, hvor det kan vare forskelligt, hvad bernene har brug for i henhold
til at organisere og finde mening med den nye livssituation (Jaaniste et al., 2020).
Ovenfor beskrev vi, at den verbale kommunikation i familien kan @ndres grundet
den fysiske sygdom, men sgskende kan ogsa opleve en forandring i den emotionelle
stotte ved, at den nonverbale kommunikation i familien kan forandres (Galvin et al.,
2004; Jensen, 2011). Seskende kan opleve, at den nonverbale kommunikation, der
eksempelvis symboliserer folelser og omsorg, sdsom kys og tjenester, mindskes (Jen-
sen, 2011). Nér sygdom rammer, er der unagteligt mindre tid til at dyrke familizere
relationer, og det kan ogsd vare derfor, at kommunikationen i familien @ndrer sig

(Deavin et al, 2018; Knecht et al., 2015).
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2.5 De sma voksne

Foruden og muligvis i sammenha&ng med kommunikationsendringen i1 familien har
flere studier fundet, at der ofte sker en @ndret rollefordeling, hvor seskende i famili-
en ofte far flere ansvarsomrader og nye roller i familien (Dyke et al., 2008; Jensen,
2011; Knecht et al., 2015; Van Schoors et al., 2018). Hyppigt beskrives det, at en af
de nye roller er, at sgskende bliver omsorgsperson for det syge barn, hvilket kan in-
debare pasning og pleje pad tidspunkter, hvor foreldrene har behov for aflastning
(Vermaes et al., 2012; Webster, 2018; Woodgate et al., 2016). Selvom det i mange
tilfeelde er bade et praktisk behov og seskendes eget enske at overtage flere opgaver
derhjemme, er det hos seskende typisk koblet med en vis ambivalens. Branstetter et
al. (2008) prasenterer et citat fra en 11-drig dreng med en yngre soster med Spina
Bifida®: “(She) is always wanting to go out in front (to play) like all the kids are.
Most of the time you don’t really want to watch her, ‘cause it’s not fun.” (p. 177).
Dette er et eksempel pa, hvordan nogle af omsorgsopgaverne ikke stemmer overens
med segskendes egne ensker og behov, og dette kan henge sammen med den forhen-
varende pointe om, at sgskende 1 familien ikke altid satter ord pa deres egne behov.
Med en ny rollefordeling kan seskende beskrives som en “quasi-parent”, fordi de pa
nogle omrdder overtager opgaver og ansvarsomrader, som oprindeligt var foreeldre-
nes (Sharpe & Rossiter, 2002). P4 den méde kan man forsta den @ndrede rolleforde-
ling som en oplesning af de eksisterende graenser mellem sgskende og foraldre. Set i
et familie systemteoretisk perspektiv er grenser vigtige for en sund familiefunktion,
fordi det er vigtigt, at bern har mulighed for bade at fa en fellesskabsfolelse og en
folelse af selvsteendighed i overensstemmelse med deres individuelle udviklingssta-
die (Kerig, 2005). Med fysisk sygdom i familien er der risiko for at opstd en uhen-

sigtsmessig dynamisk proces, hvor rollerne grundet praktiske behov @ndrer sig.

2.6 Pres pa de indbyrdes relationer i familien

Foruden @ndringer i det overordnede familiesystem sker der ogsa @ndringer i de

indbyrdes relationer i familien. Her har McGrath (2008) fundet, at seskende kan op-

2 “Neuralrorsdefekter (rygmarvsbrok) er en gruppe medfodte tilstande, som skyldes mangelfuld luk-
ning af de embryonale forreste og bagerste neuroporer, og som er associeret med abnorm udvikling
af andre dele af neuralroret og overliggende knoglestrukturer og bloddele” (Sundhed.dk, 2016).
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leve et darligere forhold til deres foreldre. Derudover er der vedrerende relationen
mellem sgskende fundet, at der 1 @ndringen ofte opstar modsatrettede behov og felel-
ser (Knecht et al., 2015). Der kan nemlig i sig selv opstd en ambivalens eller en dob-
belthed i relationen, som pé den ene side kan fore til adskillelse og rivalisering og pa
den anden side fore til et taettere bdnd (Knecht et al., 2015). Rivalisering indebaerer
ifolge Krasnik (2001) en konkurrence om for eksempel foreldrenes anerkendelse
eller onsket om at triumfere over sine seskende. Rivaliseringen er ifelge Krasnik
(2001) et udtryk for et trianguleringsproblem, som handler om, at de indbyrdes rela-
tioner 1 familien indeholder elementer, som de andre er udelukkede fra, hvilket kan
medfore sterke folelser af vrede, jalousi eller skyld. Dermed kan man sige, at nogle
af de udfordringer, der opstdr i en familie med fysisk sygdom ogsa eksisterer 1 alle
andre familier, og at nogle af de folelser, som er koblet dertil, i forvejen er vanskeli-
ge. Ifolge Krasnik (2001) er det en udfordring at lese trianguleringsproblemet, fordi
det kreever, at man lerer at handtere de sterke folelser, der kan opsté pd baggrund af,
at man foler sig udenfor. Omend rivaliseringen er en dynamik, der opstér i alle fami-
lier, beskriver Krasnik (2001), at for eksempel skyldfelelse og h&mning af initiativ
har god grobund for at udvikle sig hos seskende til bern med fysisk sygdom. Dette
kan henge sammen med den tidligere praesenterede pointe om, at seskende ikke gi-
ver udtryk for egne behov. Sdledes bliver det med indevarende afsnit tydeligt, at der
er forskellige dynamiske forandringer i familien, som pavirker de evrige bern i fami-

lien.

2.7 Skolegangen bliver vanskelig

En konsekvens for seskende kan ligeledes vere, at der sker @ndringer i forhold til
deres skolegang. Mange studier finder, at seskende til bern med fysisk sygdom ople-
ver forskellige problemer i skolen, samt at der kan vaere grund til bekymring for se-
skendes skolegang (Havill, Fleming & Knafl, 2019; Kobayashi et al., 2015; Long et
al., 2018; McGrath, 2008). Ifolge Long et al. (2018) er der tendens til, at seskende
har sterre fravaer og generelt klarer sig darligere i skolen. De peger ligeledes pé, at
kvalitativ forskning viser, at seskende kan opleve problemer med koncentration i
skolen og blive distraheret pa grund af sygdommen (Long et al., 2018). Dette stem-
mer overens med Jensen (2011), som pépeger, at sgskende i forbindelse med indlaeg-

gelser kan have svart ved at koncentrere sig i skolen, fordi de er bekymrede for deres
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soster eller bror. Dermed kan seskende opleve udfordringer i skolen pa baggrund af
sygdommen, som pavirker deres faglige udbytte. Havill, Fleming & Knafl (2019)
papeger herudover, at sgskende kan opleve et ubehag i skolen, nér deres skolekam-
merater og laerere sporger ind til deres bror ellers soster sygdom. Som beskrevet tid-
ligere kan en konsekvens for sgskende vare, at de indgér i faerre aktiviteter med
jevnaldrende. Dette kan ogsd vere geldende i forhold til skoleaktiviteter, og Havill,
Fleming & Knafl (2019) pointerer, at der er en tendens til, at seskende gar glip af
skoleudflugter enten pd baggrund af et hensyn til det syge barn, for at undga smitteri-
siko eller fordi foraldrene ikke har mulighed for at stette seoskendes deltagelse, ek-
sempelvis ved at hente og bringe dem. P& baggrund heraf kan segskendes sociale del-
tagelse 1 skolen ogsé blive forringet. Det pointeres desuden i forlengelse heraf flere
steder, at seskende kan opleve mobning i skolen pa baggrund af deres bror eller so-

sters sygdom (Dinleyici & Dagli, 2018; Jensen, 2011).

2.8 Er der overhovedet noget godt ved at veere
sgskende til barn med fysisk sygdom?

Ovenstdende kan sammenfattes til, at der ofte er rigtigt mange svare folelser, tanker
og situationer forbundet med at have en bror eller sester, som er fysisk syg. Men
samtidig vil der for nogle seskende ogsa vere positive ting forbundet med at leve
med fysisk sygdom i familien. Nogle forskere, herunder Dyke, Mulroy & Leonard
(2008), Long et al., (2018) og Vermaes et al. (2012) mener, at seskende oplever en
oget modenhed, selvstendighed og ansvarlighed. Sygdommen i familien geor som
tidligere beskrevet, at sgskende tager langt sterre ansvar og hyppigere selv finder ud
af tingene, hvilket resulterer i en gget modenhed og selvstendighed (Jensen, 2011).
Samtidig vil seskende, der vokser op med en fysisk syg bror/sgster, udvise en oget
omsorg, hensynsfuldhed og empati, hvilket ikke kun gaelder i forhold til deres syge
bror eller sgster, men ogsé medferer en generel storre forstaelse for andre, der har det
svaert (Jensen, 2011). Det er dog vard at vere opmerksom pa, at disse positive
aspekter forbundet med at vere soskende ikke nedvendigvis altid og i alle situationer
er en gevinst for dem. Eksempelvis gor den ggede modenhed og ansvarlighed ogsa,
at seskende er i risiko for at patage sig for stort et ansvar i hjemmet samt opfylde
andres behov 1 stedet for egne. Det kan ydermere forer til, at barnet foler sig markant

anderledes end deres klassekammerater og derfor falder udenfor.
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Selvom vi tidligere har skrevet, at der kan opsta konflikter mellem béade seskende og
den fysisk syge bror eller sgster samt mellem seoskende og foreldrene, oplever nogle
det modsatte. Nogle familier oplever nemlig, at den fysiske sygdom eger tilknytnin-
gen og sammenholdet i1 familien (Knecht et al., 2015; Long et al, 2018). Det kan ek-
sempelvis vere, at familien bliver mere nervaerende i kontakten med hinanden samt
vaerdsatter ting, de for tog for givet. Dette ses ogsa hos seskende til bern med fysisk
sygdom, da de kan have en @get opmarksomhed pa de smé ting i hverdagen samt
sette storre pris pd eget helbred (Dyke et al, 2008; Jensen, 2011). Sygdommen kan

altsa knytte familien sammen pé en anden og dybere made end for sygdommen.

2.9 Opsummering — en bekymring for s@skende

Pé baggrund af ovenstdende afsnit stir det klart, at der sker en stor endring for se-
skende, nar fysisk sygdom rammer. Sammenfattende kan vi ud fra ovenstidende se, at
soskende stér i en sdrbar og belastende situation. Det ses, at der er forskellige konse-
kvenser for seskende bade pa et individuelt, familiert og skolemassigt niveau, og
serligt hvis de straekker sig over en lengere periode, kan det ifelge Jensen (2011) fa
storre konsekvenser for seskendes udvikling. Overordnet set kan de forskellige kon-
sekvenser karakteriseres som risikofaktorer for den videre udvikling, hvor styrken og
betydningen for udviklingen naturligvis er person- og kontekstafthengige. P4 bag-
grund af det forrige afsnit stér det tydeligt frem, at konsekvenserne for seskende gor,
at vi bliver bekymrede for deres udvikling. Seskende star i en svaer og sarbar situati-
on, og derfor skal vi veere opmarksomme pd dem og deres behov, s& sygdommen far
mindst mulig betydning for deres udvikling og ferrest konsekvenser pa langere sigt.
Ovenstdende understreger vigtigheden af at anlaegge et kontekstuelt perspektiv, hvil-
ket underbygger vores argument fra afsnit 1.4 ‘Eksisterende forskning’ om, at dette
perspektiv ber inddrages. Det er séledes tydeligt for os, at der er afgerende at se pa,
hvordan forhold uden for seskendes familie- og skolekontekst pavirker konsekven-

serne ved at vere seskende og dermed skaber vilkér for seskendes udvikling
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Kapitel 3 Gkologisk udviklingsteori

Som vi netop har beskrevet i afslutningen af kapitel 2, ensker vi at anlegge et kon-
tekstuelt perspektiv pa seskendes udvikling, da vi mener, at der i den eksisterende
forskning omhandlende seskende mangler viden herom. Som det kontekstuelle per-
spektiv har vi valgt Urie Bronfenbrenners ekologiske udviklingsteori, da han anleg-
ger et flerdimensionelt blik pa menneskelig udvikling. Bronfenbrenner er kendt som
foregangsmanden inden for ekologisk udviklingsteori, og det folgende kapitel vil
tage udgangspunkt i hans teoretisering og konceptualisering af udvikling. Forst be-
skrives Bronfenbrenners teoretiske ophav, dernast de forskellige faser i teorien og
afslutningsvist beskrives den ekologiske forstaelse af udviklingsbegrebet. Formalet
med indevarende afsnit er at lave en redegorelse af ekologisk udviklingsteori. Vi
finder denne redegerelse relevant, fordi den ekologiske udviklingsteori er den bee-
rende teori i indevaerende afthandling, som danner rammen for athandlingen til trods

for, at vi arbejder eklektisk.

3.1 Teoretisk ophav

Bronfenbrenners gkologisk perspektiv pa menneskelig udvikling har et serligt fokus
pa kontekstens betydning og kan dermed klassificeres som et kontekstuelt perspektiv
pa udvikling (Patterson, 2008). Derudover omtales teorien ofte som en systemteori,
hvilket er en betegnelse, som dakker over mange forskellige teorier, der har til fal-
les, at de arbejder med “systemer”, som forstds som en helhed, hvis essens opstar ud
fra relationen mellem dets komponenter (Shute & Slee, 2015). En systemteoretisk
tilgang indeberer ogsé, at alle led og systemer er gensidigt pavirket af hinanden,
hvilket vil sige, at hvis der sker bevagelse i et led, far det konsekvenser for resten af
systemet, hvilket igen pavirker selve leddet, hvor bevagelsen startede (Gulbrandsen,
2009). Ifelge Bronfenbrenner selv indgar den gkologiske udviklingsteori i det gkolo-
giske paradigme, som han prasenterede i 1993 (Bronfenbrenner, 1993). Inden for det
okologiske paradigme star det centralt, at udvikling er en proces, hvor individ og
miljo interagerer. Desuden anses individet som en funktionel helhed, hvor forskellige
intrapsykiske processer er indbyrdes athangige og ikke kan adskilles (Bronfenbren-

ner, 1993).
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Den ekologiske forstielse af udvikling traekker ikke kun pa psykologien som disci-
plin, men ogsé pa biologien, menneskelig genetik, sociologien og antropologien,
hvilket har influeret hans udvikling af teorien (Bronfenbrenner, 1979; Gulbrandsen,
2009). I sin gkologiske udviklingsteori traekker Bronfenbrenner ogsé pé flere forskel-
lige teoretikere og videnskabsteoretiske positioner. En af dem Bronfenbrenner sar-
ligt og eksplicit lader sig inspirere af er den amerikanske psykolog Kurt Lewin
(Bronfenbrenner, 1977). Ifelge Bronfenbrenner selv er han inspireret af Lewins teo-
rier 1 sin forstéelse af, at forskellige systemer omkring barnet er indlejret i hinanden
(Bronfenbrenner, 1979). Ligeledes er den dynamiske forstielse af forholdet mellem
personen og situationen inspireret af disse teorier (Bronfenbrenner, 1977). I den oko-
logiske udviklingsteori indgér ligeledes en fanomenologisk komponent, hvor Bron-
fenbrenner ogsd henter inspiration fra Lewin. Bronfenbrenner (1979) papeger, at det
bedste miljo for en videnskabelig forstielse af udvikling og adferd er virkeligheden.
Virkelighed skal i1 den forstand ikke forstas, som den forstds i en sékaldt objektiv
verden, men derimod som virkeligheden fremstar for individet. Der er dermed tale
om en forstdelse af virkeligheden, som tager udgangspunkt i, hvordan mennesket
opfatter det miljo, som det interagerer i og med (Bronfenbrenner, 1979). Okologiske
miljoer skal dermed anses fenomenologisk, idet de skal forstds, som de opfattes af
personen selv (Rosa & Tudge, 2013). I og med Bronfenbrenner mener, at virkelighe-
den skal forstas ud fra, hvordan den fremstér for individet, skriver han sig ind i en
erkendelsesteoretisk socialkonstruktivisme, hvor menneskets erkendelse af den fysi-
ske verden anses som et resultat af samfundsmaessige forhold (Collin, 2015). Med
inspiration fra Piaget forstdr Bronfenbrenner barnets fanomenologiske verden som
en konstruktion af virkeligheden snarere end en reprasentation af den (Bronfenbren-

ner, 1979).

Bronfenbrenner er ydermere inspireret af Lev Vygotsky og den kulturhistoriske sko-
le. Ud fra Vygotskys udviklingsteori ma individets udvikling og potentiale forstés i
relation til de kulturhistoriske forhold, som det lever under (Nielsen & Tanggaard,
2018). Bronfenbrenner er inspireret af dette, idet han betragter menneskelig udvik-
ling som en proces, der varierer pa baggrund af den kulturelle kontekst, hvor menne-
sket er situeret (Rosa & Tudge, 2013). Bronfenbrenner traekker ogsé pa George Her-
bert Meads koncepter inden for symbolsk interaktionisme (Gulbrandsen, 2009). Me-

ad arbejdede ligesom den kulturhistoriske skole serligt med spergsmalet om, hvor-
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dan mennesker relaterer sig til og er forbundet med den sociale verden (Gulbrandsen,
2009). Der er centrale lighedstraek mellem Vygotskys og Meads teorier, men Mead
var 1 modsatning til Vygotsky ikke serligt optaget af menneskelig udvikling, men
narmere optaget af de samspil, der foregar mellem selvet og dets sociale roller. Den
symbolske interaktionisme handler om, at mennesker handler ud fra den mening eller
betydning, de tillegger ting eller begivenheder, og at denne mening opstdr ud fra
sociale interaktioner med andre (Brinkmann, 2015). Bronfenbrenners inspiration fra
Mead kan ses ved, at udvikling forstds som processer mellem mennesker snarere end
processer i mennesker (Gulbrandsen, 2009). Derudover henter Bronfenbrenner inspi-
ration fra Alexander Luria, sarligt i forhold til makrosystemet i hans ekologiske mo-
del. Luria havde til hensigt at tydeliggere, at basale kognitive processer er athengige
af livsvilkér og sociohistoriske forhold, hvilket er i overensstemmelse med Bronfen-
brenners forstaelse af kontekstens betydning og dennes indflydelse pa individet

(Bronfenbrenner, 1979).

3.2 Teoriens udvikling

Bronfenbrenners gkologiske udviklingsteori blev forste gang preesenteret i 1970 og
blev revideret frem til hans ded i 2005 (Bronfenbrenner & Evans, 2000). Bronfen-
brenners motiv for udviklingen af teorien var todelt. For det forste var der en interes-
se fra politikere inden for socialpolitik for viden om bern, unge og familier (Rosa &
Tudge, 2013). Bronfenbrenners formal blev dermed at udarbejde en model, som
kunne forbedre forholdene for bern og deres familier gennem offentlig politik (Rosa
& Tudge, 2013). For det andet enskede Bronfenbrenner at imgdekomme begrans-
ninger ved daverende forskning. En stor del af forskningen havde pa det tidspunkt
hovedfokus pa organismen (barnet) og ikke pa konteksten. Bronfenbrenner (1979)
argumenterede for, at opfattelsen af at menneskelig udvikling er et produkt af inter-
aktion mellem mennesket og dets miljo er helt fundamental inden for psykologi.
Denne opfattelse anses som udgangspunkt ikke for at vare revolutionar. Bronfen-
brenner mente alligevel, at opfattelsen var usadvanlig, fordi der i praksis var en
asymmetri mellem, hvor meget forskning der fokuserede pd henholdsvis miljoet og
individet. Der var stor forskel pd, i hvor hej grad konteksten blev anerkendt som vig-
tig, og hvor meget den i realiteten egentlig blev inddraget i forskning. Han argumen-

terede for, at forskning vedrerende individet og dets egenskaber var overreprasente-
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ret, hvis man gennemgik forskning i psykologi og udviklingspsykologi pa davaerende
tidspunkt (Bronfenbrenner, 1979). Meget forskning foregik desuden i laboratorier,
hvor barnet blev taget ud af sit kendte miljo og vaek fra sine kendte omsorgspersoner,
hvilket ifelge Bronfenbrenner setter spergsmalstegn ved forskningens validitet
(Bronfenbrenner, 1979; Rosa & Tudge, 2013). Bronfenbrenner vaegtede konteksten
og individets interaktion med dette s@rdeles hejt, og den ekologiske tilgang kom
dermed til at std i opposition til en eksperimentel laboratorie-tilgang, hvor individets

almene kontekst ikke inddrages (Bronfenbrenner, 1979).

Teorien gennemgik i tiden fra 1973-2005 store forandringer, men dette bliver ifolge
Rosa & Tudge (2013) ofte glemt, nér teorien anvendes i praksis. Gennem analyser af
forskellige studier, hvor Bronfenbrenners teori anvendes, identificerer Tudge,
Mokrova, Hatfield & Karnik (2009), at Bronfenbrenners teori oftest anvendes uden
en specificering af, hvilken udgave af teorien der bruges (Rosa & Tudge, 2013). Ro-
sa & Tudge (2013) argumenterer for, at man som forsker skal vare papasselig med at
sige, at den forskning man udferer er baseret p4 Bronfenbrenners teori uden at speci-
ficere, hvilken udgave af teorien man bruger, da man ellers risikerer teoretisk usam-
menhang pa grund af udviklingen i teorien. De argumenterer for, at man godt kan
anvende tidligere udgaver af teorien, blot man specificerer, hvilken udgave det er.
Bronfenbrenner var selv opmearksom pé, at teorien gennemgik en stor udvikling
gennem drene, samt at der var forskellige faser i teorien. Bronfenbrenner satte ifolge
Rosa & Tudge (2013) nemlig spergsmalstegn ved teoriens fokuspunkter, og han ind-
ledte derfor selv opmarksomheden pa de forskellige faser i udviklingen af hans teori.
Bronfenbrenner & Evans (2000) beskriver, at de forste publikationer omhandlende
teorien blev offentliggjort fra 1970-1979, hvilket markerede den forste fase i teoriens
udvikling. Denne fase centrerede sig primart om en beskrivelse af karakteristika og
pavirkninger fra forskellige systemer (Rosa & Tudge, 2013). De efterfolgende to
faser begyndte med publikationen af et nyt hovedvark, henholdsvis Bronfenbrenner
& Crouter (1983) og Bronfenbrenner & Morris (1998). Bronfenbrenners egen opde-

ling sker primert pd baggrund af udgivelser af hovedvarker.

For at skabe yderligere overblik over udviklingen i Bronfenbrenners teori har Rosa &
Tudge (2013) identificeret alle artikler skrevet af Bronfenbrenner, eller med Bron-

fenbrenner som forsteforfatter, der beskeftiger sig med konstruktionen af hans teori
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om menneskelig udvikling. P4 baggrund heraf har de opdelt udviklingen af teorien i
tre faser. De mener, at den forste fase gar fra 1973-1979, hvilket stir i modsatning til
Bronfenbrenners egen opdeling. Bronfenbrenner udviklede sin ekologiske model for
menneskelig udvikling i forste fase, nermere bestemt 1979. I forste fase udviklede
han en model med fire systemer, nemlig mikrosystem, mesosystem, eksosystem og
makrosystem, pa baggrund af den fernavnte kritik af mangel pé teori, der betonede

konteksten for menneskelig udvikling (Rosa & Tudge, 2013).

I anden fase, som gar fra 1980-1993, udviklede Bronfenbrenner sin teori pd flere
forskellige omrdder. Sarligt var formélet at imedekomme en mangel ved teorien: at
der manglede fokus pd individets karakteristika og deres betydning for udviklingen.
Bronfenbrenner definerede i anden fase personen som en kompleks biopsykologisk
organisme og satte fokus pa individets egen rolle i forhold til dets udvikling (Rosa &
Tudge, 2013). Derudover prasenterede han sit eget forskningsparadigme, nemlig det
okologiske paradigme, hvor man forstar udvikling som interaktion over tid mellem
en person og andre personer, som personen interagerer med i det umiddelbare miljo,
hvor personen er situeret (Rosa & Tudge, 2013). Han begyndte dermed at vegte tid
hgjere og definerede kronosystemet, som ogsé blev vigtig for neste fase i udviklin-
gen. Ligeledes lagde han sarligt veegt pa udviklingen af forskningsmetoder, og at
disse skulle have fokus pa interaktionen mellem personen og konteksten (Rosa &

Tudge, 2013).

I tredje fase, som gér fra 1993-2006, praesenterede Bronfenbrenner sin teori som en
biogkologisk teori om menneskelig udvikling, og han lagde sarligt veegt pa det, han
kaldte proksimale processer og PPCT (proces, person, context, time) modellen. Vi vil
senere definere begrebet proksimale processer, men pd nuverende tidspunkt er det
vigtigt at fremheve, at Bronfenbrenner ser disse processer i mikrosystemet som dri-
vende kraefter i forhold til udvikling (Bronfenbrenner & Evans, 2000; Erikson,
Ghazinour & Hammarstrom, 2018). Dermed tilleegger han mikrosystemet storre be-
tydning end i1 de tidligere faser. Ligeledes definerede Bronfenbrenner PPCT-
modellen, som skal forstds som en model for, hvordan man laver biogkologisk forsk-
ning (Bronfenbrenner, 2001). Den biogkologiske teori anses dermed som et teoretisk
system til at undersege menneskelig udvikling som gensidigt pavirket af processer,

person, kontekst og tid (Rosa & Tudge, 2013).
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Vi vil her tage udgangspunkt i Rosa & Tudges (2013) definition af tredje og sidste
fase 1 Bronfenbrenners teori, fordi vi ensker en kompleks forstaelse af menneskets
udvikling, som bdde indbefatter et saerligt fokus pa de forskellige systemer, som in-
dividet deltager i, men ligeledes anerkender betydningen af individets karakteristika
og processer 1 det nare miljo for udviklingen. Herudover ensker vi en forstéelse af,
at konteksten ikke er statisk, men derimod @ndrer sig over tid, hvorfor tidsaspektet i
teorien ligeledes onskes inddraget. Vi vil dog i opgaven for nemheds skyld henvise
til teorien som den ekologiske udviklingsteori frem for den bioekologiske udvik-

lingsteori, da den oftest omtales saledes.

3.3 Udviklingsbegrebet ud fra gkologisk teori

Overordnet henviser udviklingsbegrebet ud fra ekologisk teori til menneskelig udvik-
ling. Okologisk udviklingsteori refererer sjeldent til berns udvikling (Bronfenbren-
ner, 1979). Til trods herfor arbejdede Bronfenbrenner hovedsageligt med at forbedre
forholdene for bern og deres familier, hvilket vi netop ovenfor har beskrevet som ét
af hans motiver for udvikling af teorien. Derudover henvises der hyppigt til den gko-
logiske udviklingsteori i diverse fagbeger om berns udvikling, eksempelvis 1 Child
Development af Berk (2014) og Child Development af Patterson (2008). Mange af
de eksempler, som Bronfenbrenner inddrager i sine vaerker har ogsd bern som om-
drejningspunkt. Da vi 1 athandlingen beskaftiger os med berns udvikling, vil vi for
leesevenlighedens skyld fremadrettet skrive berns udvikling 1 stedet for menneskelig
udvikling, medmindre det forstdelsesmaessigt er vigtigt at precisere, at vi omtaler

menneskelig udvikling specifikt.
Bronfenbrenner definerer selv ekologien bag berns udvikling pé felgende méde:

“The ecology of human development involves the scientific study of the progressive,
mutual accommodation between an active, growing human being and the changing
properties of the immediate settings in which the developing person lives, as this
process is affected by relations between these settings, and by the larger contexts in

which the settings are embedded” (Bronfenbrenner, 1979, p. 21).
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I forlengelse af ovenstdende citat fremhaver Bronfenbrenner (1979), at der er ser-
ligt tre aspekter ved definitionen af ekologisk udviklingsteori, som er vard at be-
marke. For det forste ses et udviklende barn ikke som en blank tavle (tabula rasa),
som miljeet skal pavirke (Bronfenbrenner, 1979). For det andet ses interaktionen
mellem person og miljoet som gensidigt athaengig af hinanden, hvilket ogsé kaldes
reciprocitet (Bronfenbrenner, 1979). En vigtig pointe i gkologisk udviklingsteori er,
at udviklingen ikke er entydigt kontrolleret af miljoet, men heller ikke entydigt dre-
vet af individuelle dispositioner. Tvaertimod er barnet bade et produkt af og skaber af
sine miljoer, og barnet og miljoet danner tilsammen et netvaerk af athangige faktorer
(Berk, 2013). Et barn skal derfor ses som en voksende, dynamisk enhed, som pro-
gressivt pavirker og pavirkes af det miljo, det deltager i. For det tredje er miljoet ikke
begraenset til et enkelt gjeblikkeligt miljo, men udvides til at omfatte sammenkoblin-
ger mellem bade interne og eksterne pavirkninger, der ogsd stammer fra storre omgi-
velser (Bronfenbrenner, 1979). Dette kan ses i relation til Bronfenbrenners begreber
om mikro-, meso-, ekso-, makro- og kronosystem, som vil blive beskrevet i nast-
kommende afsnit. Bronfenbrenner anskuer derfor berns udvikling som en proces, der
udfolder sig inden for et komplekst system af relationer, som udspiller sig i multiple

systemer (Patterson, 2008).

I teorien inddrages overordnede koncepter, der generelt bliver brugt inden for andre
discipliner blandt andet adfaerds- og socialforskning, for eksempel rolle, miljo, socia-
le netverk, institution, subkultur og kultur (Bronfenbrenner, 1979). I den gkologiske
udviklingsteori er der fokus pa, hvordan de forskellige koncepter spiller sammen i
betydningen for udvikling, hvilket er nyt i forhold til, hvordan de tidligere er brugt
(Bronfenbrenner, 1979). Denne udvidede forstaelse af miljoet, som Bronfenbrenner
anlegger, er som tidligere beskrevet mere differentieret end den, der generelt findes
inden for psykologien og sardeleshed inden for udviklingspsykologien (Bronfen-
brenner, 1979). Ifelge Bronfenbrenner (1979) er det netop teoriens konceptualisering
af udvikling, der adskiller sig fra andet udviklingsteori, fordi der ikke er fokus pd at
beskrive, hvordan de mere traditionelle psykologiske processer som perception, mo-
tivation, tenkning og lering sker. Fokus er mere pd, hvad individet perciperer, on-
sker, tenker og lerer, og hvordan dette @ndrer sig i takt med en persons interaktion
med miljeet. Dette er omdrejningspunktet for den ekologiske forstielse af udvikling

(Bronfenbrenner, 1979; Bronfenbrenner, 2001). Udvikling forstds inden for denne
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ramme som en vedvarende forandring i den made, en person opfatter og interagerer
med sit miljo pd samt personens voksende kapacitet til at opdage, bevare og bruge

miljoets egenskaber (Bronfenbrenner, 1979).

Et centralt begreb inden for den gkologiske udviklingsteori er proksimale processer
(Bronfenbrenner, 2001). Proksimale processer refererer til den gensidige interaktion
mellem en udviklende biopsykologisk person og de andre personer, objekter og sym-
boler, som findes i personens nare miljo (Rosa & Tudge, 2013). For at udvikling
finder sted, ma personen deltage i en aktivitet, som foregar relativt regelmaessigt og
over en langere tidsperiode (Bronfenbrenner, 2001; Gulbrandsen, 2009). Ifolge
Bronfenbrenner er det centralt i forhold til hensigtsmessig udvikling, at aktiviteten
bliver mere og mere kompleks, fordi det er en betingelse for, at deltagelsen i aktivite-
ten far konsekvenser for udviklingen. Gentagne repetitioner med samme kompleksi-
tet forer nemlig ikke til nogen udviklingsmassig forandring (Bronfenbrenner & Mor-
ris, 1998). Proksimale processer kan derfor beskrives som aktiviteter, som en person
deltager i regelmessigt, og som bliver mere og mere komplekse og med et stadigt
bredere spektrum af andre deltagere, hvilket medferer gensidige udviklingsmeessige
processer for personen gennem et livsforleb (Nielsen & Quvang, 2011). Proksimale
processer, der skaber udviklingsmaessig forandring, er preget af, at der er gensidig-
hed 1 deltagernes sociale interaktion og samspil (Gulbrandsen, 2009). Samspil hand-
ler dog ikke kun om samspil mellem mennesker, da det ogsa kan vare samspil mel-
lem objekter og symboler, men for at opna gensidighed i sddanne tilfeelde skal objek-
ter og symboler tiltreekke personens opmarksomhed (Gulbrandsen, 2009). Bronfen-
brenner betragter proksimale processer som udviklingsprocessens vigtigste drivkraft

(Bronfenbrenner, 2001).

Inden for ekologisk udviklingsteori stir det ydermere centralt, at forhold og systemer
uden for barnet selv satter retning for praksis i forhold til, hvordan ting skal geres,
samt hvad der forventes. Udvikling handler derfor ogsa om det specifikke samfunds
normalitet (Kagitcibasi, 2014). Det vil sige, at hvad der forstas som udvikling athan-
ger af, hvad der forventes (Murray, 2000). Hvorvidt en udvikling forstds som norma-
tiv eller afvigende kan blandt andet ses ud fra det givne alderstrin, da barnets indivi-
duelle udvikling skal ses i forhold til det normative udviklingsniveau. Hvad der vur-

deres som normativ udvikling er derudover ogsa kontekstathangigt, hvilket betyder,
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at hvad der eksempelvis vurderes som normalt i Danmark godt kan vare afvigende
udvikling i et andet land. Da normativ udvikling er med til at give en forstéelses-
ramme for afvigende udvikling, rummer udvikling bidde hensigtsmessige og uhen-
sigtsmaessige aspekter, hvilket viser, at udviklingsbegrebet er dobbeltsidet. Ud fra
okologisk udviklingsteori skal et barns udvikling forstds pd baggrund af egenskaber
ved barnet selv, foruden forhold knyttet til mikro-, meso-, ekso-, makro- og kronosy-
stemet, hvilket vil beskrives i det naestkommende (Bronfenbrenner, 1979; Nordahl,

Serlie, Manger & Tveit, 2008).

3.3.1 Systemerne 1 den okologiske model

Det er centralt i Bronfenbrenners teori, at udvikling sker i interaktion med bade neere
og fjerne miljoer, og han har udviklet en model til forstielse af berns udvikling, som
begrebsligger og konceptualiserer dette. Som netop beskrevet ses berns udvikling
som en proces, der udspiller sig i et komplekst system af relationer i forskellige mil-
joer, der alle er indlejrede 1 hinanden (Bronfenbrenner, 1979; Patterson, 2008). I mo-
dellen er barnet i centrum og indlejret i fem forskellige typer af systemer: mikrosy-
stem, mesosystem, eksosystem, makrosystem og kronosystem, som alle er afbilledet

i Figur 3.
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Figur 3: Visualisering af den gkologisk udviklingsteori er fra Patterson, C. J. (2008)
Child Development. McGraw-Hill Higher Education (p. 26)

Vi finder det verd at bemarke, at Bronfenbrenner ifelge Gulbrandsen (2009) ikke
selv har visualiseret sin teori i en model. Vi har 1 hans hovedverker og original litte-
ratur heller ikke kunne finde en visualisering af teorien af Bronfenbrenner selv. Der-
for er ovenstdende visualisering ikke en, som Bronfenbrenner selv har udarbejdet
eller tilkendegivet sin mening om. En risiko ved visualisering af modellen er, at teo-
rien bliver for simplificeret, fordi det i en model kan vere sveart at fa alle nuancer og
al kompleksitet med. En anden risiko ved visualisering af modellen er, at den ekolo-
giske udviklingsteori bliver forstaet som noget statisk og konkret i stedet for den pro-
ces, som teorien fokuserer pa. Gulbrandsen (2009) argumenterer dog for, at til trods
for at der kan vare nogle risici forbundet med visualisering, giver det ogsd mulighed
for at adressere flere niveauer, miljoer, systemer og processer samtidigt uden at over-
se kompleksiteten. Vi har valgt at inddrage visualiseringen i1 afthandlingen, da den

giver en visuel forstaelsesramme for en kompleks teori.
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Individ

Selvom individet ikke decideret er et system, finder vi det relevant at beskrive, hvad
Bronfenbrenner forstar herved, da modellen er centreret herudfra. Som vi tidligere
har skrevet, er det serligt 1 fase to ud fra Rosa & Tudges (2013) opdeling, at Bron-
fenbrenner beskriver individets karakteristika og deres betydning for udvikling.
Bronfenbrenner tillegger individet og dets karakteristika en ligeverdig betydning
med miljeet, og han mener som tidligere nevnt, at individet og miljeet interagerer
reciprokt. Bronfenbrenner har beskrevet tre typer af personkarakteristika, som en del
af beskrivelsen af det andet P (person) i PPCT-modellen (Rosa & Tudge, 2013). Det
forste karakteristikum er styrke, og dette betragtes som det der mest sandsynligt pa-
virker et barns udvikling, hvad enten det er pd en hensigtsmaessig eller uhensigts-
massig made (Rosa & Tudge, 2013). Det andet karakteristikum er ressource, hvilket
er det, der pavirker en persons evne til effektivt at engagere sig i proksimale proces-
ser. De ressourcer, der fordrer udvikling, er blandt andet viden, evner, dygtighed og
erfaring, mens ressourcer, der haemmer udvikling, inkluderer genetiske defekter, lav
fodselsvegt, fysisk handicap og alvorlig eller kronisk sygdom (Rosa & Tudge,
2013). Den sidste karakteristikum er interesser, hvilket er de kvaliteter hos individet,
der kan fordre eller modvirke reaktioner fra det sociale miljo og pévirke den méde,
hvorpa proksimale processer etableres. Eksempler herpé er et ophidset versus roligt
temperament og attraktivt versus ikke-attraktivt udseende. Det kan ogsé vare kon,
alder og hudfarve, som alle kan pavirke interaktionen med miljeet (Rosa & Tudge,
2013). Alle tre karakteristika beskriver, at der er nogle karakteristika ved individet,
som influerer, hvordan det interagerer med og deltager i det miljo, det feerdes i. Bron-
fenbrenner beskriver ogsa individet i fase tre, hvor han fremhaver, at individet og
dets karakteristika konceptualiseres pd to mader: 1) Det er en af komponenterne i den
okologiske model, og derfor ses individet som havende indflydelse pa udvikling og

2) individet ses ogsa som det udviklingsmaessige resultat (Rosa & Tudge, 2013).

Mikrosystem

Det forste system er mikrosystemet, som overordnet indbefatter barnets relation og
interaktion med dets narmeste miljoer (Bronfenbrenner, 1994). Mikrosystemet er,
serligt ud fra tredje fase af teorien, det system, som har den mest direkte pavirkning
pa barnets udvikling og er derfor meget afgerende (Bronfenbrenner & Evans, 2000;

Eriksson, Ghazinour & Hammarstrom, 2018). Mikrosystemet bestir af den direkte
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interaktion og aktivitet, barnet har med sin neere omgivelser, for eksempel familien,
skolen og venner (Berk, 2013; Shute & Slee, 2015). Veasentligt er, at interaktionerne
er reciprokke, hvilket som tidligere na@vnt indeberer, at barnet pavirkes af miljoet og
personerne heri, men samtidig at barnet med sine individuelle karakteristika ogsa

pavirker tilbage (Bronfenbrenner, 2001).

Et mikrosystem defineres som et menster af aktiviteter, interpersonelle relationer og
roller oplevet af den udviklende person i et givent miljo med s@rlige fysiske og ma-
terielle karakteristika (Bronfenbrenner, 1979). Aktiviteter drejer sig om det, mikrosy-
stemets deltagere foretager sig (Gulbrandsen, 2009). Aktiviteter kan vare rutinemaes-
sige og hyppige, eksempelvis spisning af aftensmad i en familie, men aktiviteter kan
ogsé veare rutinepraget, men sjeldne, eksempelvis juleaften, som oftest forlaber efter
et bestemt menster (Gulbrandsen, 2009). Bronfenbrenner tillegger iser stor verdi til
de aktivitetsformer, han selv kalder molare aktiviteter (Bronfenbrenner, 1979). Mola-
re aktiviteter handler om de igangvarende aktiviteter, der far en drivkraft i sig selv i
kraft af, at de af deltagerne i miljoet opfattes som meningsfulde (Bronfenbrenner,
1979; Gulbrandsen, 2009). Molare aktiviteter er aktiviteter, som er mere end kortva-
rige, enkeltstaiende handlinger eller ytringer. For at forklare molare aktiviteter finder
vi det relevant med et eksempel. Line, hvis lillesoster har en fysisk sygdom, ringer pa
derklokken hos sin moster, hvilket betragtes som en enkelt handling. Men kadet
sammen med andre handlinger, som Line foretager sig som at tage overtej pa, cykle
over til moster, ringe pd derklokken, hilse, gé ind, sette sig ved spisebordet, drikke et
glas saftevand og snakke bliver det til en molar aktivitet. Aktiviteterne bliver til én
meningsfuld aktivitet, hvor Lines rekke af enkelthandlinger tilsammen udger den
molare aktivitet at tage pa besgg hos moster (Gulbrandsen, 2009). Aktiviteterne kan
bade vere individets egne, hvor de er et udtryk for individets udvikling samt andres,
hvor det er drivkraften for den direkte pavirkning, som miljeet har pa individets ud-
vikling (Bronfenbrenner, 1979). Molare aktiviteter er den mest magtfulde pavirk-
ning, som miljeet har pd individet (Bronfenbrenner, 1979).

En anden af mikrosystemets byggesten er interpersonel relation, som opnas,
ndr en person i et miljo retter opmaerksomheden mod eller deltager i en andens akti-
vitet (Bronfenbrenner, 1979). Nar der opstér en relation, der gir begge veje, altsa nér
to personer retter opmarksomheden mod hinanden eller deltager i hinandens aktivi-

teter, kaldes det en dyade (Bronfenbrenner, 1979; Gulbrandsen, 2009). Dyaden er
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vigtig for udvikling bade i sig selv, men ogsé for strukturen i mikrosystemet. En dy-
ade kan have tre forskellige former: 1) en observationsdyade, hvor en person retter
opmarksomhed mod andres aktivitet, 2) en felles aktivitetsdyade, hvor to personer
gor noget sammen og 3) en primardyade, hvor to personer foler sig forbundne, selv-
om de ikke fysisk er til stede sammen (Bronfenbrenner, 1979).

En rolle er et sxt af aktiviteter og relationer, der forventes af en person ud fra
dennes specifikke position i samfundet samt deres indbyrdes relation (Bronfenbren-
ner, 1979). Ifelge Bronfenbrenner (1979) er der en vis kontinuitet, men ogsa forskel i
de roller, som individet har i og pa tvaers af mikrosystemer.

Miljoer refererer til steder, hvor mennesker har mulighed for at have direkte
kontakt med hinanden i form af ansigt-til-ansigt kommunikation (Bronfenbrenner,
1979; Gulbrandsen, 2009). Eksempler pa miljoer er hjemmet, skolen, legepladsen,
fritidsklub og venners hjem. Udgangspunktet for mikrosystemet er, at barnets udvik-
ling er pavirket af interaktioner i disse miljoer, se@rligt nar de foregér over laengere tid
(Berk, 2013). Bronfenbrenner (1979) beskriver, hvordan mikrosystemet fremkalder
et vedblivende menster af motivation og aktivitet hos individet, og dette kalder han
for udviklingsmcessige trajectories. Disse trajectories folger individet pd tveers af
miljeet, og pd den made er der sammenhang mellem mikrosystemet og mesosyste-

met.

Mesosystem

Mesosystemet er det naeste system efter mikrosystemet og rummer de forbindelser,
der eksisterer mellem de forskellige mikrosystemer (Berk, 2013; Bronfenbrenner,
1979). Dermed kan mesosystemet forstds som et system af to eller flere mikrosyste-
mer (Bronfenbrenner, 1994). Et eksempel er forbindelsen mellem skole og hjem,
hvor udvikling stettes bedst muligt, hvis der er et godt samarbejde i form af enighed
og udveksling af informationer pa tvers af mikrosystemerne. Der er fire typer af ind-
byrdes forbindelser mellem to mikrosystemer, som for eksempel skole og hjem
(Bronfenbrenner, 1979). Den forste forbindelse er multisetting deltagelse, der hand-
ler om, at barnet deltager i forskellige miljoer. Der dannes et mesosystem pé det tids-
punkt, hvor barnet forste gang indtreeder i et nyt miljo, som ogsa kaldes en ekologisk
transition. Den gkologiske transition er det mest kritiske punkt i mesosystemet i for-
hold til barnets udvikling, og det er vasentligt for udviklingspotentialet, at barnet

indtraeder i et nyt miljo sammen med en tryg person fra et allerede kendt milje (Bron-
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fenbrenner, 1979). Det er sarligt i transitionen mellem miljeer, det bliver tydeligt,
om miljeet har vaeret fordelagtigt eller uhensigtsmaessigt for barnets udvikling. Den
adfeerd, der observeres i det enkelte miljo, kan nemlig vaere adaptiv og derfor ikke
reflektere en agte udviklingsmassig @ndring (Bronfenbrenner, 1979). I dette tilfelde
vil det forst veere ved transitionen til et nyt miljo, at de udviklingsmassige effekter
vil vise sig 1 for eksempel barnets adfeerd. Den anden type forbindelse mellem to
mikrosystemer er indirekte koblinger, hvor der pd grund af en tredje person er for-
bindelse mellem miljeer, selvom barnet ikke aktivt deltager i dem pd samme tids-
punkt. Den tredje forbindelse er intersetting kommunikation, der indebarer beskeder
overfort fra ét miljo til en anden. Og endelig er den fjerde forbindelse intersetting
viden, som er viden eller oplevelser, der eksisterer i ét milje om et andet miljo, ek-

sempelvis den viden skolen har om familien (Bronfenbrenner, 1979).

De fire typer af forbindelser er dem, der udger mesosystemet, og pa den made er det
dem, der er med til at pavirke udviklingen enten positivt eller negativt. Bronfenbren-

ner (1979) beskriver udviklingspotentialet i mesosystemet siledes:

”The developmental potential of settings in a mesosystem is enhanced if the
role demands in the different settings are compatible and if roles, activities, and dy-
ads in which the developing person engages encourage the development of mutual
trust, a positive orientation, goal consensus between setting, and an evolving balance

of power in favor of the developing person” (p. 212).

Pa den made er mesosystemet vigtigt for udvikling, fordi sammenhangen mellem
krav og roller samt muligheden for at indgé i sunde relationer pa tvaers af mikrosy-

stemer er afgerende for udvikling.

Eksosystem

Béde det forrige beskrevne mesosystem samt eksosystemet er baseret pa princippet
om, at den indbyrdes forbundethed mellem mennesker ikke kun er til stede i ét miljo,
men ogsd pd tvars af miljeer (Bronfenbrenner, 1979). Det vil sige, at eksosystemet
udgeres af forbindelser mellem de miljeer, som barnet ikke direkte er en del og bar-
nets nermeste miljo - altsd mikrosystem (Berk, 2013; Bronfenbrenner, 1979; Bron-

fenbrenner & Morris, 1998; Gulbrandsen, 2008). Tankegangen er, at selvom barnet
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ikke direkte er en del af for eksempel foraldrenes arbejdsplads, bliver barnet stadig
pavirket af dynamikkerne i et sddant miljo gennem den péavirkning, det har pé forazl-
drene personligt eller de rammer, det stiller for familielivet i det hele taget. I forhold
til rammerne kan det for eksempel vare, hvorvidt foreldrenes arbejdsplads giver
dem mulighed for at holde fri, have fleksible arbejdstider eller andet, som indirekte
fir betydning for seskende. Denne type af indirekte betydning kaldes for second-
order effekt (Bronfenbrenner, 1979). For at kunne demonstrere, hvordan forhold i
eksosystemet pavirker udvikling, skal man have gje for en sekvens, der involverer to
steps (Bronfenbrenner, 1979). For det forste skal begivenheder i1 eksterne miljoer
kunne forbindes til processer, der foregir i personens mikrosystem. For det andet
skal processer i mikrosystemet kunne linkes til udviklingsmassige forandringer hos
personen. Ifelge Bronfenbrenner (1979) tager mange studier denne dobbelthed for
givet, men ikke desto mindre er det vigtigt at illustrere samspillet, fordi det er en
mangelfuld analyse af udvikling at glemme et link eller et system i den ekologiske
model. Hvis man forseger at lave en direkte kobling mellem eksosystemet og barnets
udvikling, overser man vigtige komplekse processer. Ifolge Gulbrandsen (2009) kan
serligt step to 1 forhold til at forbinde processer til udviklingsmessige forandringer
hos personen vare svart at pavise. Det kan eksempelvis vere svert at pavise, at en
mors engagement i at leese bager med sit barn har veret afgarende for barnets sprog-
lige udvikling, men Gulbrandsen (2009) argumenterer for, at man kan opstille hypo-
teser om, at det har haft en betydning for barnets udvikling. Lebende i athandlingen
vil vi med udgangspunkt i teoretisk begrundede hypoteser undersoge netop dette link

mellem ydre forhold og udviklingsmaessige vilkédr hos seskende.

Makrosystem

Ifolge Bronfenbrenner (1979) har de gvrige systemer felles afsat i et storre system,
nemlig makrosystemet. Grunden hertil er, at det overordnede menster i de andre sy-
stemer prages af de verdier, der er i kulturen (Bronfenbrenner, 1994). Det vil sige,
at makrosystemet ikke er et system, der omgiver de andre systemer, men narmere
gennemsyrer alle processerne i de evrige systemer (Bronfenbrenner, 1994; Gul-
brandsen, 2009). Makrosystemet indeberer den betydning, som overordnede ideolo-
gier, opbygningen af sociale institutioner samt normaliteten 1 specifikke kulturer har
for de ogvrige forbundne miljeer (Bronfenbrenner, 1979). Vi har forgaeves forsogt at

finde Bronfenbrenners egen definition af ideologi, hvilket ikke har veret muligt, om-
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end vi har anvendt flere af hans hovedvarker, originale tekster af ham og litteratur
fra andre teoretikere, som beskriver gkologisk udviklingsteori. Vi finder det for det
resterende af afhandlingen relevant med en falles forstéelse af ideologi. Vi forstér
ideologi som et ideal eller et st af idealer, som tilha@ngere af ideologien seger at
realisere (Hansen, 2010). Ideologi handler derfor om de mere normative samfunds-
opfattelser, som kan have bade politisk og social karakter. I makrosystemet handler
det derfor om at se barnets liv i relation til et bredere miljo bestdende af vardier og
normer, som pavirker barnet og @vrige personer i dets liv gennem de forventninger,
der er til, hvordan livet skal leves (Berk, 2013; Shute & Slee, 2015). Makrosystemet
refererer til den ensartethed, der er pa tvers af mikro-, meso- og eksosystemer i en
given kultur eller subkultur samt til de vardisystemer og ideologier, der er underlig-
gende for sddanne ensartetheder (Bronfenbrenner, 1979). Kulturer er forskellige fra
hinanden pé grund af de underliggende ideologier og vardier, men de er sammenlig-
nelige pa fire punkter, nemlig i forhold til 1) den type af miljoer, de indeholder, 2) de
miljger personer er en del af gennem deres liv, 3) indholdet og organiseringen af
molare aktiviteter, roller og interpersonelle relationer i hvert miljo og 4) omfanget og
naturen af forbindelser, der eksisterer mellem miljoer, som pavirker udvikling (Bron-
fenbrenner, 1979). Foruden ideologier og vardier er offentlig politik en del af ma-
krosystemet, fordi det er afgerende for de specifikke egenskaber ved de mikro-, me-
so- og eksosystemer, som foregar pd hverdagsbasis og satter retning for adferd og

udvikling (Bronfenbrenner, 1979).

Kronosystem

Det sidste system er kronosystemet, der refererer til en forstaelse af, at miljoet ikke
er statisk, men snarere under konstant forandring grundet de forskellige begivenhe-
der, der sker over tid (Berk, 2013; Bronfenbrenner, 1994; Shute & Slee, 2015). Selv-
om dette system, jevnfor afsnit 3.1 ‘Teoretisk ophav’, forst er tilfojet i anden fase, er
det dog veerd at bemarke, at Bronfenbrenner allerede i sit vaerk fra 1979 kommente-
rede pé vigtigheden af historisk forandring og udvikling i relation til makrosystemet.
Bronfenbrenner tager ifolge Gulbrandsen (2009) tre tidslinjer i betragtning i forstael-
sen af udvikling, henholdsvis en personlig tidslinje, en historisk tidslinje og en gene-
rationslinje. Den personlige tidslinje er den udviklende persons livsforleb fra fedsel
til ded. Bronfenbrenner anser menneskers udvikling som en livslang proces, og der-

for bliver mennesker aldrig feerdigudviklede. Begivenheder, der kan udspille sig in-
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den for den personlige tidslinje, er eksempelvis skolestart, fodslen af en seskende,
foraeldres skilsmisse eller sygdom hos et familiemedlem. Begivenhederne kan opde-
les 1 normative begivenheder som for eksempel skolestart og ikke-normative begi-
venheder som sygdom ved et familiemedlem (Rosa & Tudge, 2013). Modsat disse
mere eksterne begivenheder er der ogsé begivenheder af intern karakter, som handler
om barnets forandrede praferencer grundet dets fysiske, kognitive og personlige ka-
rakteristika, for eksempel forandrede interesser i teenagealderen (Berk, 2013; Rosa &
Tudge, 2013). Den historiske tidslinje angiver den historiske tidsalder, hvori et per-
sonligt livsleb finder sted (Gulbrandsen, 2009). Der er en rekke samfundsmaessige
forhold, der skaber s@rlige betingelser for barnets opvakst og udvikling, hvilket ek-
sempelvis kan vere kvinders ogede tilstedevarelse pa arbejdsmarkedet eller inklusi-
onfokusset i danske skoler (Bronfenbrenner, 1994; Gulbrandsen, 2009). En genera-
tionslinje placerer den udviklede person i forhold til forudgaende og efterfolgende
generationer. Det kan referere til bdde personens placering i slaegters gang som bar-
nebarn, barn og efterhdnden mor eller far til eget barn, og det kan referere til dem,
der er fodt pd omtrent samme tid som en selv, eksempelvis curling-generationen

(Gulbrandsen, 2009).

Sammenhangen mellem systemerne

For at forstd ovenstdende model er det afgerende at undersege sammenhangen mel-
lem de forskellige systemer. En ekologisk analyse ud fra ovenstdende tankegang
giver mulighed for en mere cirkuler proces i forhold til, hvilken betydning forskelli-
ge miljomassige faktorer har for udvikling (Bronfenbrenner, 1979). Bronfenbrenner
(1994) beskriver, at man skal forstd den ekologiske udviklingsteori som et st af
russiske dukker, hvilket er en konkretisering af, at makrosystemet pavirker udviklin-
gen gennem de andre systemer. Ifolge Bronfenbrenner (1979) overser man ofte mel-
lemliggende kontekster og processer, der forbinder eksterne forhold med barnets
udviklingsmaessige forandring, fordi man ser pa forbindelsen som direkte uden at
forholde sig til mere komplekse processer pa tvars. Vi forstar derfor krono-, makro-,
ekso- og mesosystemets betydning for udvikling ud fra, at det pdvirker individet
gennem dets mikrosystemer. Det er nemlig gennem deltagelse i praksisser, at forskel-
lige forhold far betydning for barnet og dets udvikling. Mikrosystemet er dog influe-

ret og foranderligt gennem de ydre systemer.
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3.4 Opsummering

Det kan ud fra kapitlet opsummeres, at Bronfenbrenners ekologiske udviklingsteori
overordnet kan skrives ind i en erkendelsesteoretisk socialkonstruktivisme ud fra en
forstaelse af, at menneskets erkendelse af den fysiske verden anses som et resultat af
samfundsmessige forhold. Teorien har gennemgéet en udvikling opdelt i tre forskel-
lige faser, hvor vi i indeverende athandling anvender den tredje fase, hvor der er en
anerkendelse af bade systemers pavirkning pd individet og betydningen af individets
egne karakteristika i relation til udviklingsbegrebet. Derudover bibeholdes vigtighe-
den af kronosystemet, og der er en sarlig vagtning af barnets mikrosystem. Opsum-
merende kan serligt naevnes Bronfenbrenners karakterisering af fem forskellige sy-
stemer, der har betydning for berns udvikling, ogsa kaldet den ekologiske model.
Individet henviser til den udviklende person og kan tilskrives tre karakteristika, som
er styrke, ressource og interesse. Mikrosystemet er barnets nermeste system og er
karakteriseret ved barnets relation og interaktion til dets n@rmeste miljo sdsom fami-
lien og skolen. Et mikrosystem defineres som et menster af molare aktiviteter, inter-
personelle relationer og roller oplevet af den udviklende person i et givent miljo med
serlige fysiske og materielle karakteristika. Mesosystemet kommer nest efter og
indebarer forbindelser mellem de forskellige mikrosystemer. Her er begrebet gkolo-
gisk transition af sarlig betydning, og det udger barnets overgang til et nyt miljo -
altsa tidspunktet, hvor et nyt mesosystem dannes. Det tredje system er eksosystemet,
der udgeres af forbindelser mellem barnets naermeste miljoer (mikrosystemer) og
miljeer, som barnet ikke direkte er en del af, for eksempel foraldrenes arbejdsplads.
Det fjerde system er makrosystemet, der indeholder opbygningen af sociale instituti-
oner, ideologier, lovgivninger, verdier samt den generelle normative levemade i en
given kultur. Det sidste system er kronosystemet, der indebzrer et tidsmassigt aspekt
i relation til en personlig tidslinje, en historisk tidslinje og en generationslinje. Sam-
menfattende er det centralt i den ekologiske udviklingsteori, at udvikling sker i et

kompleks samspil mellem barnet og de fem beskrevne systemer.
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Kapitel 4 Makrosystemiske forhold der

pavirker sgskendes vilkar for udvikling

I indevarende kapitel vil vi analysere udvalgte makrosystemiske forhold, der pévir-
ker udviklingen hos seskende til bern med fysisk sygdom. De udvalgte forhold er: 1)
det moderne berneliv, 2) nutidens foraeldreskab og 3) behandlingen af fysisk sygdom
i det danske sundhedsvasen. Med udgangspunkt i den gkologiske forstaelse af ud-
vikling er der som tidligere beskrevet en anerkendelse af, at samfundsrelaterede for-
hold har betydning for udvikling. I indevarende kapitel ensker vi derfor at analysere,
hvordan udvalgte makrosystemiske forhold pavirker vilkérene for seskendes udvik-
ling. @kologisk udviklingsteori er som tidligere beskrevet 1 afsnit 1.4.3 “Athandlin-
gens kontekstuelle perspektiv’ et universelt perspektiv og kan derfor ikke fungere
som teoretisk fundament for de udvalgte forhold. I kapitlet vil vi derfor inddrage
relevant teori og koble det til ekologisk udviklingsteori for at udfolde kompleksite-

ten.

I eksisterende forskning om seskende til bern med fysisk sygdom er der enighed om,
at der sker en systemisk reaktion, nir ét familiemedlem bliver syg. Det vil altsa sige,
at der er konsensus om, at hele familien pavirkes af ét familiemedlems sygdom. Ud
fra gkologisk udviklingsteori skal familien dog forstés i relation til de egvrige syste-
mer, som den er relateret til, eksempelvis skolen, sekundar familie, samfundet og sa
videre. Det er som tidligere beskrevet meget begraenset, hvad vi er stedt pa af forsk-
ning, som s&tter fokus pd, at familien som mikrosystem pavirkes af systemer uden
for familien. Vi forstar ikke familien som et afgrenset system, der kan forstas uaf-
hangigt af den sammenhang, den er i. Vi mener, at det er verd at vaere opmaerksom
pa, at det ikke alene er barnet selv og dets familie, som pavirker vilkarene for so-
skendes udvikling. Vi mener i overensstemmelse med Bronfenbrenner nemlig ikke,
at et individ kan defineres og slet ikke forstds losrevet fra det samfund eller de sy-
stemer, som de er en del af. Gennem den kommende analyse opna vi en dybere og
mere reflekteret forstielse for de vilkar, der er for seskendes udvikling med fokus pa
sammenhangen mellem makrosystemiske forhold og seskendes @vrige systemer. Vi

har udvalgt tre makrosystemiske forhold, som vi finder relevante for athandlingens
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problemformulering, fordi de knytter sig til henholdsvis seskende, foraldrene og
sygdommen. Vi vil yderligere argumentere for relevansen af hver enkelt forhold i de
respektive afsnit. I og med udgangspunktet for athandlingen er at bidrage med et
kontekstuelt perspektiv, finder vi det relevant forud for analysen at skitsere kontek-

sten herfor - nemlig den danske velferdsstat.

Velfaerdsstaten

Den gkologiske udviklingsteori kan som tidligere beskrevet konceptualiseres som et
kontekstuelt perspektiv pd udvikling. Vi ensker hermed at kontekstualisere vores
analyse 1 en dansk kontekst, hvorfor vi i felgende afsnit vil redegere for velferdssta-
ten, som danner rammerne for det danske samfund. Dette har til formal at give et
udgangspunkt for at kunne kontekstualisere de efterfelgende analyseforhold i en nu-
tidig dansk sammenhang, hvilket vi lebende vil gore i de respektive afsnit. Ifolge
Rasmussen (2013) kan et styringssystem kun fungere, hvis borgerne har en kultur,
som stemmer overens med systemet. Det samme kan siges om velfaerdsstaten, som
kun kan eksistere, hvis borgerne har en politisk kultur, der stetter op om den. Som
beskrevet 1 kapitel 2 er offentlig politik, ideologier og kultur placeret i makrosyste-
met, og derfor vil vi ud fra denne tankegang karakterisere velferdsstaten som en del

af seskendes makrosystem.

Velferdsstaten defineres som et velstdende land, “hvor staten i veesentligt omfang
griber ind i markedsmekanismerne for at sikre en mere ligelig fordeling af samfun-
dets goder end markedskreefternes frie spil ville medfore” (Plovsing, 2007, p. 7). Det
betyder, at velferdsstaten indbefatter, at der tages politiske beslutninger om, hvordan
dele af den samlede velstand omfordeles. Allerede fra slutningen af 1800-tallet var
der forskellige love i Danmark, der banede vejen for velferdsstaten, men udbygnin-
gen af velferdsstaten tog for alvor fart fra 1960’erne (Bejder & Kristensen, 2016).
Foruds@tningen for en velferdsstat er en markedsekonomi samt et demokratisk og
politisk flerpartisystem. Tankegangen bag velfaerdsstaten er, at staten har et ansvar
for velferden blandt borgerne. Som borger i en velferdsstat har man sociale ret-
tigheder, hvilket betyder, at man har ret til forskellige ydelser sdsom sygdomsbe-
handling, uddannelse samt gkonomisk stette i forbindelse med eksempelvis sygdom,
arbejdsleshed og alderdom (Plovsing, 2007). Generelt er velferdsstaten kendetegnet
ved stor tryghed og lighed (Plovsing, 2007). Der eksisterer et princip om gensidighed
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mellem borger og samfund samt en social solidaritet i forhold til udvikling og forde-
ling af ressourcer (Dencik et al., 2008). Der ses generelt en steerk empirisk sammen-
kobling mellem et lands niveau af social tillid og velferdsstaten i1 landet. Jo hejere
grad af velfaerd, jo mere social tillid (Bjernskov, 2016). Via velfaerdssystemet ensker
man at give det enkelte individ mulighed for at realisere dets individuelle potentialer
uathangigt af sociale identiteter sdsom ken, klasse og etnicitet. P4 politisk niveau
udmentes velferden inden for specifikke politiske omrader. Dette kan eksempelvis
vaere familiepolitik, som satter rammevilkérene for familier, bdde i normative begi-
venheder i hverdagen og i forbindelse med ikke-normative begivenheder sasom syg-
dom i familien (Dencik et al., 2008). P4 den made kommer velfardsstaten til at dan-
ne ramme for det danske hverdagsliv og influerer samtidig seskendes liv og vilkare-

ne for deres udvikling.

Der findes flere forskellige velfaerdsmodeller, og i international litteratur skelner man
ofte mellem tre modeller: Den nordiske model, den liberale model og den kontinenta-
le model (Plovsing, 2007). I Danmark anvendes den nordiske model, som indebearer,
at borgerne er sikret en relativ hej grad af ekonomisk tryghed samt gratis offentlige
serviceydelser inden for det sociale omrdde, sundhedsvasenet og uddannelsessyste-
met, hvoraf de fleste er tilgeengelige gennem bopzl i Danmark. Denne model er lige-
ledes karakteriseret ved, at skattesystemet finansierer de fleste ydelser i samfundet,
sasom hospitalsbesog, leegekonsultationer og de offentlige daginstitutioner og skoler
(Plovsing, 2007). Desuden er et kendetegn ved modellen, at der i de lande, der an-
vender den, ofte er toforsergerfamilier, hvor bade mand og kvinder er pa arbejds-
markedet, og hvor forpligtelsen til forsergelse, som udgangspunkt kun omfatter ag-
tefeellen og bern under 18 ar (Plovsing, 2007). I indevarende athandling vil vi kon-

tekstualisere analysen ud fra den nordiske model, som dominerer i Danmark.
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4.1 Det moderne bgrneliv

I indeverende afsnit vil vi sette fokus pa diskurser ved det moderne berneliv og ana-
lysere, hvilke vilkdr de skaber for seskende til bern med fysisk sygdom og deres fa-
milier. Diskurs forstds i indevaerende athandling som: “(...) en tolkningsramme, en
sammenhceng af betydninger og repreesentationer, der gor det muligt at se, tenke,
tale, forsta, handle pa bestemte mdder og som samtidig udelukker andre mader at se,
teenke, tale, forsta og handle pa” (Staunazs, 2004, p. 57). Diskurser medferer bade
muligheder og begransninger i sociale interaktioner. Diskurser har betydning for,
hvilke forventninger der er til bernelivet, og dermed hvordan man reagerer pd berns
adfeerd (Hundeide, 2004). Dencik & Jorgensen (1999) peger pé, at viden om hvad
der er hensigtsmassigt for bern og deres udvikling @ndrer sig med tiden. Det betyder
ogsa, at forstaelsen og vurderingen af bernelivet er af normativ karakter og er af-
hangig af historiske og kulturelle forhold ligesom statsformen har betydning. Vi
finder det relevant at kommentere pa, at Bronfenbrenner ikke eksplicit beskriver dis-
kurser 1 sin teori, heller ikke som en del af makrosystemet. Vi vil dog alligevel place-
re diskurser pa makroniveau, da diskurser er en del af et bredere miljo bestdende af

vardier og normer ligesom andre forhold i makrosystemet (Bronfenbrenner, 1979).

Ifolge Hundeide (2004) var den franske mentalitetshistoriker Philippe Ari¢s en af de
mest kendte teoretikere vedrerende barndommen som historisk og kulturelt feeno-
men. Ari¢s havdede, at historiske forandringer som den industrielle revolution, af-
skaffelse af naturalokonomien *og en ny arbejdsdeling mellem kvinder og maend
gjorde, at bern med tiden blev adskilt fra familiens arbejdsfzllesskab og blev gen-
stand for serlig samfundsmassig opmaerksomhed (Hundeide, 2004). Skolen blev
med undervisningspligten fra 1814 en rettighed for alle bern uanset samfundslag, og
der kom et skel mellem de voksnes verden bestdende af arbejde og pligter og berns
verden praget af uskyld, umodenhed og uansvarlighed, som forte til yderligere op-
marksomhed pa bern (Hundeide, 2004; Poulsen, 2017). Dermed kom der med histo-
riske forandringer et nyt normativt billede af barndommen. Vi vil argumentere for, at

dette illustrerer sammenh@ngen mellem kronosystemet og makrosystemet i Bronfen-

? Naturalokonomi, ogsd kendt som bytteokonomi, er udveksling af varer og tjenester uden penge in-

volveret (Den Store Danske, 2020). Et konkret eksempel er at bytte en ged for en ko.
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brenners model, da kronosystemet blandt andet er karakteriseret ved historiske for-
andringer, og makrosystemet indebarer ideologier og dermed de normative forvent-
ninger, vi har til barndommen. Hvad der i makrosystemet vurderes at vaere godt for
bern har betydning for seskendes udvikling, blandt andet fordi det satter rammen
for, hvilke mal foreldrene har for deres berns opdragelse og udvikling (Ulvik, 2012).
Derudover kan det eksempelvis ogsa fi betydning for, hvornar vi som fagpersoner
bliver bekymrede og hvilke udviklingsmaessige omrader, der i mikrosystemerne on-
skes at arbejdes med. Vi vil i de kommende analyseafsnit satte fokus pa forskellige
diskurser, der knytter sig til det moderne berneliv. Forst vil vi beskrive, hvordan der
er en diskurs om en risikofri barndom, hvor bern ses som sdrbare og uskyldige indi-
vider, der skal beskyttes mod farer. Dernest vil vi pege pd en modsatrettet diskurs
omhandlende bern som medskabere af deres eget liv, som bade tilskriver barnet en
vis agency, men ogsa risikerer at gere barnet ansvarlig for sin egen udvikling gen-
nem individualisering. Til sidst vil vi satte fokus pa nutidige diskurser, der knytter
sig specifikt som sgskende, nemlig hvordan de anskues som problemfrie og risikerer
at blive usynlige og ligeledes, hvordan man forseger at sette storre fokus pa dem
gennem diskursen “skyggebern”. Disse fire diskurser analyseres op imod, hvilke

vilkér det skaber for udviklingen hos sgskende til bern med fysisk sygdom.

4.1.1 En risikofri barndom — et idealiseret billede

I dag er der en diskurs om, at barndommen skal vere risikofri, hvor det handler om
at skine bern for modstand (Burman, 2008). Denne diskurs kan stamme fra ideen om
bernelivet som uskyldigt, rent og sarbart, hvor man skal serge for at beskytte barnet,
da renheden og uskyldigheden ved bern ikke ma forsvinde. I overensstemmelse her-
med peger Sommer (1996) p4, at der er en kulturel @ngstelse i forhold til barndom-
men. Burman (2008) beskriver, at der er flere kulturelle og politiske initiativer, der
har til formal at opretholde bern som medgerlige og athengige af andre, hvilket oger
behovet og ensket for beskyttelse af barnelivet. I den danske velferdsstat kan dette
eksemplificeres ud fra lovgivningen Barnets Reform, som handler om tidlig indsats
og barnets rettigheder 1 forhold til anbringelser (Socialstyrelsen, 2017). Seerligt i
vestlige kulturer eksisterer tankegangen om, at bernelivet er kendetegnet ved infanti-
lisation, hvilket henviser til handlinger, der forlenger en infantil tilstand hos en per-

son ved at behandle personen som et barn (Burman, 2008). Et eksempel herpd kan
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vare, at det 1 Danmark i dag er typisk, at barnets hverdagsliv er struktureret, bestemt
og organiseret af foraeldrene (Hojholt, 2011). Det kan for eksempel indebare, at for-
eldre setter rammer for hvor, hvornar og hvordan, der ma leges modsat tidligere,
hvor barnet selv stod for at lave legeaftaler med kammerater eller cykle ned og kabe
en is pa den lokale tankstation. Det moderne berneliv er derudover kendetegnet ved
fraveeret af opgaver pd voksenniveau, hvilket ogsa er et tegn pa infantilisation (Bur-
man, 2008). Aronsson (2012) beskriver, at der er forestillinger om bern og barndom,
som belyser implicitte hierarkier mellem arbejde og leg. Arbejde er noget, voksne
udferer, fordi de er modne og being, hvorimod bern skal lege, fordi de er umodne og
becoming, der indeberer en tilstand af at vare pa vej hen imod noget (Aronsson,
2012). I overensstemmelse hermed peger Hundeide (2004) p4, at bern tidligere havde
en mere arbejdsrelateret funktion i hjemmet, hvor de i dag har en mere psykologisk

og folelsesmessig funktion.

Det er allerede tydeligt beskrevet i athandlingen, at seskende til bern med fysisk
sygdom varetager nye opgaver og patager sig nye ansvarsomrader, nar deres bror
eller sester bliver syg, hvilket netop er modsat ensket om fravaret af voksen-
opgaver. Denne tendens kan ses som modstridende med ensket om at opretholde
bernelivet som rent og uskyldigt, hvor eksempelvis foraldre beskytter barn mod risi-
ko og sdrbarheder. At tendensen er modstridende kan medfere, at opgavefordelingen
i familier med fysisk sygdom udefra vurderes som forkert eller uhensigtsmassig,
hvilket kan skabe en rolleforvirring hos seskende, hvis der er forskellige holdninger
til deres opgaver i hjemmet. At seskende ikke lever op til diskursen om et berneliv
uden voksen-opgaver kan medfere en konfliktfyldt hverdag for dem, hvor der er
modsatrettede forventninger og krav til dem. Det er ofte en del af seskendes hver-
dagsliv, at de er nedt til at have en mere praktisk funktion derhjemme, for at famili-
ens hverdag fungerer. Familien som mikrosystem bliver inden for den ekologiske
udviklingsteori blandt andet opretholdt af de enkelte familiemedlemmers forskellige
funktioner, sa derfor kan det vaere en nedvendighed for et sundt og udviklende mi-
krosystem, at sgskende har de praktiske opgaver. Hvis diskursen ger, at dette enten
ses skaevt til eller forsages fjernet, kan det skabe ustabilitet i mikrosystemet, hvilket
er uhensigtsmessigt for seskendes udvikling. Ifelge Bagger, Jensen & Lenchler-
Hiibertz (2015) bliver det en belastning for barnets udvikling, hvis barnet har opga-

ver eller ansvar, som barnet ikke selv kan se konsekvenserne af, eller hvis de ikke
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passer til dets individuelle udviklingsniveau. Hvis belastningen, eksempelvis sesken-
des varetagelse af voksen-opgaver, star pa for laenge, kan det eksempelvis have den
konsekvens, at det bliver en folelsesmaessigt stressende situation for barnet (Bagger

et al., 2015)

En forventning om barndommen som risikofri kan satte hgje standarder, som kan
give et idealistisk og urealistisk billede af virkeligheden (Bagger et al. 2015). Bagger
et al. (2015) skriver:

“En lykkelig barndom, hvor bornene og forceldrene trives, er, hvad alle forceldre
onsker for deres born. Men selv i en lykkelig familie vil born og forceldre ikke kunne
undgd at opleve perioder, hvor de foler afmagt, modstand, frustration og stress. Det

er ganske enkelt en del af livet” (p. 6).

Udfordringen ved at satte fokus pa en lykkelig og uproblematisk barndom er, at det
kan give heje forventninger hos bade bern og voksne omkring barnet, der bidrager
til, at der 1 seskendes mikrosystemer kan vere et pres for at leve op til noget, som
faktisk ikke er opndeligt. Ifelge Csikzentmihalyi (2002) er der et idealiseret billede
af, hvordan barndommen ber vere, og han peger pé, at der er for hgje forventninger
til barndommen i de vestlige lande i dag sammenlignet med tidligere eller andre ik-
ke-vestlige lande, og dermed peger han p4, at vi er for bekymrede for bern i dag. Der
er maske ikke grund til at vaere s bekymret for barndommen i Danmark, fordi der pa
grund af velfaerdsstaten netop er relativt hoje levestandarder og samtidig et sikker-
hedsnet, der tager vare pé os, nér vi har brug for det. Ogsa ifolge Sommer (1996) er
der generelt hegjere forventninger til berns udvikling og trivsel sammenlignet med
tidligere. Det betyder, at nér vi bliver bekymrede for seskende, er det ikke nedven-
digvis et udtryk for, at de har det verre end tidligere, men maske snarere at vi har
andre forventninger til dem. For seskende kan det betyde, at de vurderes at vare me-
re i risiko, end man tidligere ville have vurderet, og sdledes at der s&ttes mere fokus
pa deres udvikling. Dette kan vere positivt for deres udvikling, fordi mere opmaerk-
somhed forer til tidligere opsporing og flere understottende indsatser (Petersen,
2020). Modsat kan det ogsd vere hemmende for deres udvikling ikke at leve op til
diskursen om en risikofri barndom. Nar berns livsomstendigheder og hverdagsprak-

sisser ikke lever op til de ideelle normer, er der ifolge Burman (2008) risiko for mar-
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ginalisering eller patologisering. Ifelge Nielsen (2005) kan der blandt andet opstd
social marginalisering mellem bern, hvor de bern, der ikke betragtes som ligevardi-
ge, er 1 risiko for at blive tilsidesat, stemplet eller sat uden for fellesskabet i skolen.
Dette vil vaere et uhensigtsmassigt for berns udvikling, fordi det er vigtigt at fole sig
som en vaerdifuld deltager i sociale faellesskaber for at udvikle sig bade personligt og
socialt (Dreier, 1999). Hvis seskendes reaktioner bliver patologiserede, kan man risi-
kere at overse fremkomsten heraf som en naturlig reaktion pd den livsbegivenhed, de
er en del af. P4 den made vil fokus kunne flyttes til at se pd symptomer frem for pa
de vilkar, som der er for seskendes udvikling. Modsat ville en patologiserende til-
gang til seskendes reaktioner kunne gore, at de anerkendes for deres svare situation

og far hjelp til at komme igennem den, hvilket er et positivt vilkar for deres udvik-

ling.
4.1.2 Born som medskabere 1 eget liv — en risiko for
individualisering

En anden sameksisterende, men modsatrettet diskurs om bernelivet 1 dag er, at bern i
hej grad betragtes som medskabere og agenter i deres eget liv. Ifelge Lind, Wester-
ling, Sparrman & Dannesboe (2016) har der pa verdensplan veret et aget fokus pa
berns rettigheder med introduktionen af “United Nations Convention on the Rights
of the Child” (UNCRC), men sarligt i Skandinavien har der siden 1980 veret et oget
syn pé bern som individer med egne rettigheder, udstyret med agency og som uaf-
hangige sociale akterer. Udviklingen kan ogsa ses i bernepasningskulturen. Kragh-
Miiller (2017) prasenterer grundleggende karakteristika ved den danske/nordiske
bernepasningskultur pd baggrund af udenlandske forskeres undersogelse af berne-
pasning i en dansk og nordisk sammenhang. Hvad de finder sarligt karakteristisk
ved netop den danske bernepasning er den ligeverdighed, der er mellem padagoger
og bern, respekten for bern og deres interesser, berns frihed til at lege samt berns
mulighed for indflydelse (Kragh-Miiller, 2017). Dette vidner om, at diskursen om

bern som medskabere sarligt eksisterer i en dansk/nordisk kontekst.

I sammenheng med diskursen om bern som medskabere er agency et relevant begreb
at se nermere pa. Det 20. arhundrede har varet perioden, hvor berns agency er ble-

vet sat i fokus (Oswell, 2013). Det kommer for eksempel til udtryk i FN’s barnekon-
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vention, hvor det fremgar, at bern har ret til at sige deres mening (Jf. Bekendtgerelse
af FN-konventionen, kap. 1). Agency refererer grundlaeggende til evnen til at gore

ting:

“Thus, children are conceptualised as beings who have the capacity to do things in
the world, where that doing may be physical, cognitive, emotional or other, but such

that ‘being able to do’ implies that children are not passive ‘blank slates” (Oswell,

2013, p. 42).

Der er en anerkendelse af, at bern ikke er passive i deres egen udvikling, men at de
selv er medskabere heraf. Denne forstaelse kommer ogsa til udtryk i den gkologiske
udviklingsteori, hvor barnet anerkendes som influerende pa sin omverden og dermed
sin egen udvikling gennem reciprokke interaktioner og proksimale processer. Det er
imidlertid vasentligt at pointere, at der med agency-begrebet stadig er fokus pa et
samspil mellem barnet og miljeet, og sdledes underkendes den kontekstuelle indfly-
delse pé berns udvikling ikke. Born ses som akterer, autoriteter og agenter, der gor
en forskel i den verden, de lever 1 (Oswell, 2013). Born anskues ud fra denne tanke-
gang som beings frem for becomings, hvor de ses som personer med sarlig status,
behov, rettigheder, handlinger og forskelle — alt i alt skal de anskues som sociale
aktarer (Oswell, 2013). Dette er imidlertid en noget modsat forstaelse af bernelivet i
forhold til diskursen om barndommen som risikofri, hvor vi beskrev, at bern forstas
som becomings. Udgangspunktet med agency er, at barn som being har sin egen ret
og ikke skal ses med udgangspunkt i mangler pad kompetencer, fornuft eller betyd-
ning (James, Jenks & Prout, 1998 ifelge Oswell, 2013).

En forstielse af bern som medskabere medferer, at berns perspektiver i hgjere grad
anerkendes, samtidig med at bern inddrages mere i beslutninger og far indflydelse pa
deres eget liv (Ulvik, 2012). Ud fra forstaelsen om bern som medskabere vil man
mene, at seskende til bern med fysisk sygdom er agenter, der selv kan {4 indflydelse
pa, hvordan sygdommen kommer til at pdvirke deres udvikling. Deres handlinger har
nemlig betydning, og derfor kan seskende ikke anskues som passive individer, der
bare “folger med” og uden videre bliver ofre for en sver livssituation. Med udgangs-
punkt i forstaelsen af barn som medskabere vil der kunne argumenteres for, at der er

et mere positivt udviklingspotentiale hos sgskende, fordi deres egne perspektiver og
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onsker bliver anerkendt. Hvis man skal kigge pa agency hos seskende, er der to ten-
denser, der kan fremsta modsatrettede. P4 den ene side kan der argumenteres for, at
soskende har agency, fordi de har meget ansvar i hverdagen, og pa den made inddra-
ges og ses som vigtige og bidragende spillere 1 hverdagens puslespil. P4 den anden
side kan der argumenteres for, at seskende har lav grad af agency, fordi deres hver-
dag kan vere styret af sygdommen i forhold til, hvilke muligheder der er for at gore
de ting, som sgskende allerhelst vil. I sddanne tilfalde kan seskendes agency siges at
minimeres, fordi rammerne i1 familien ikke giver mulighed for, at seskende kan bi-
drage med deres egne perspektiver og fa indflydelse pa deres eget liv. Det kan skabe
et vilkar for seskendes udvikling, som ger, at de kan laere at fokusere mere péd andre
end sig selv, hvilket pavirker deres personlige udvikling. Pa4 den baggrund vil vi ar-
gumentere for, at seskende ikke skal tillegges mere agency, end deres rammer tilla-
der. I den forbindelse er der risiko for at glemme, at agency 1 hej grad handler om et
samspil med omgivelserne og ikke om barnets agency alene, hvorfor barnet kan blive

tillagt for meget ansvar.

Ifolge Dencik & Jorgensen (1999) kommer der mere og mere markante krav til den
enkelte med hensyn til at kunne treffe egne valg og at kunne tage ansvar for egen
udvikling, for eksempel lering i skolen. Dette er et udtryk for den individualiserings-
tendens, der praeger vores samfund (Dencik et al. 2008; Ulvik, 2012). Individualise-
ringstendensen kommer for eksempel til udtryk i ideologien bag velferdsstaten, hvor
der er fokus pa, at det enkelte individ skal have mulighed for at realisere sit potentia-
le uafthangig af sin sociale identitet (Dencik et al., 2008). Ifelge Ulvik (2012) medfe-
rer individualiseringstendensen serlige forventninger til, hvad bern skal kunne og
setter dermed rammer for udviklingsmaessige mal. Hvis der pd den ene side stilles
flere krav og mal for udviklingen, og der pa den anden side tillegges barnet stor
agency, risikeres det, at bern stilles til ansvar for at indfri de krav og mal, der er. Ved
individualisering fokuseres der pé at styrke den enkeltes muligheder og samtidig og-
sd at udvikle kompetencer (Dencik & Jorgensen, 1999). Dette kan heenge sammen
med, at mennesket i dag males ud fra sine handlinger og @jeblikkelige resultater
(Bagger et al., 2015). P4 den méde sker der med individualiseringen en udvikling fra
at lytte til bern og se dem som medskabere til, at de kan geres ansvarlige for at leve

op til visse standarder. P& den made er der en kontrast imellem de to sameksisterende
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diskurser, hvor der i forhold til agency er fokus pd barnet som helhed og i forhold til

individualisering er fokus pa udviklingen af kompetencer.

4.1.2.1 Nutidens kompetencebarn

I relation til diskursen om barnet som medskaber i sit eget liv, kan der sattes fokus
pa det, som Sommer (1996) kalder for kompetencebarnet. Hvor vi tidligere i afsnit
4.1.1 ‘En risikofri barndom - et idealiseret billede’ har beskrevet, at Burman (2007)
prasenterer en diskurs om bern som skrebelige, mener Sommer (1996), at der efter
1960’erne er kommet et fagligt grundsyn pa barnets resiliens og kompetencer til at
modsta risici, som har erstattet paradigmet om barnet som den skrebelige novice.
Tendensen til at fokusere pa berns resiliens ses ogsa i forhold til seskende, hvor eksi-
sterende forskning som tidligere beskrevet i afsnit 1.2.3 ‘Et fokus pé tilpasningsevne’
leegger stor fokus pd seskendes tilpasning. Der er kommet en stigende accept af
berns kompetencer til at indgé aktivt i sociale relationer, hvorfor det understreges, at
udvikling ikke udelukkende kan ses som et resultat af det ydre miljes pévirkning
(Sommer, 1996). Denne tankegang er som udgangspunkt i overensstemmelse med
den eokologiske udviklingsteori og er pa mange méder ogsa et udtryk for agency-
forstaelsen. Imidlertid peger Sommer (1996) pa en mulig risiko for, at fremhavelsen
af kompetencer kan ses som et eksempel pa samtidens dyrkelse af: “‘Det dygtige
menneske’; et individ, der bdde er og skal kunne omstille sig og veere kvalificeret i
kultur og samfund.” (p. 30). Det illustrerer den ovenfor navnte risiko for at ga i indi-
vidualiseringstendensens fzlde, hvor bern reduceres til kompetencer og geres an-

svarlige.

Dencik & Jorgensen (1999) understreger, at forventningen om at bern skal tage an-
svar for egen udvikling og laering stiller krav til deres kompetencer. Der er ifolge
Dencik, Jorgensen & Sommer (2008) tre overordnede omrader af kompetencer, som
kreeves af bern i dag: 1) selvtillid og selvveard, 2) social empati og sprogmestrings-
kompetencer og 3) selvdisciplin og selvkontrol. Uden disse kompetencer kan det
blive sveaert at tage ansvar for egen udvikling. Set i relation til seskende til barn med
fysisk sygdom kan der argumenteres for, at de ser ud til netop at udvikle flere af de
navnte kompetencer. Sarligt er empati, som tidligere navnt i afsnit 2.8, en af de

kompetencer, som seskende tilegner sig, fordi de har lert at drage omsorg for det
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syge barn. Samtidig kan selvdisciplin og selvkontrol komme til udtryk i seskendes
handlinger, nar de formar at gere ting, de egentlig ikke har lyst til, for enten det syge
barn eller familiens skyld. Dette kom til udtryk i det tidligere beskrevne eksempel
med den 11-arige dreng, der tager sin syge sester med ud pa gaden for at lege, selv-
om han ikke selv synes, det er sjovt. At netop ovenstdende kompetencer er nogle, der
vardsattes og er nedvendige for at leve op til de nuvarende forventninger til bern,
kan resultere 1, at sgskende til bern med fysisk sygdom roses og understottes i udvik-
lingen af disse kompetencer. Ifolge Bagger et al. (2015) méles man ud fra den ad-
feerd, man har her og nu. Derfor kan sgskende risikere at g pa kompromis med dem
selv til fordel for at imedekomme familiens konkrete behov, hvis de modtager positiv
respons for deres handlinger. For os at se kan segskendes bevaeggrunde for deres
handlinger overses, hvis der udelukkende fokuseres pé de positive kompetencer i
handlingerne, og pd den méde kan man overse sgskende, der har det rigtig sveert, hvis

deres handlinger tages for gode varer.

4.1.2.2 Aktiv selvsocialisering med jeevnaldrende

I relation til diskursen om barnet som medskaber kan der ogsa sattes fokus pa bar-
nets socialisering. Socialisering kan betragtes som formning, dannelse og udvikling
af kompetencer for at kunne mestre det samfund, individet er en del af (Frenes,
1999). Socialiseringen med jevnaldrende har en anden betydning for udvikling i dag
end tidligere, fordi bern i dag blandt andet pa grund af velfaerdsstaten tilbringer store
mangder tid 1 diverse institutioner sammen med jaevnaldrende. Relationer med jevn-
aldrende fremmer laering som en aktiv indsats, og socialiseringen er ikke blot en pro-
ces, hvor ydre kraefter former bern, men en proces, hvor de aktivt ger en indsats for
at lere og udvikle sig i samspil med de evrige (Frones, 1999). I dag kan interaktio-
nen med jevnaldrende beskrives med begrebet aktiv selvsocialisering (Dencik,
1999). Det indebaerer, at der ikke leengere fokuseres pd, at bern socialiseres af deres
omgivelser, men at de gennem aktivt engagement formar at socialisere sig selv (Fro-
nes, 1999). Her bliver det endnu engang tydeligt, hvordan diskursen om bern som
medskabere setter sig i mere konkrete forventninger til bern i relation til deres socia-
lisering med jaevnaldrende.

Frones (1999) peger pd, at social interaktion med jevnaldrende er no-

get, der skal opnds og ikke noget, der automatisk er givet pa trods af tilstedevaerelse i
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sociale sammenh&nge eller aktiviteter. Et venskab krever engagement fra begge
parter og er pa den mide mere symmetrisk end forelder-barn relationen, som er
asymmetrisk og mere automatisk givet for barnet (Frones, 1999). I forhold til at un-
dersgge soskendes aktive selvsocialisering er det veerd at bemarke, at deres sociale
interaktion med jevnaldrende, jevnfor afsnit 2.7 ‘Skolegangen bliver vanskelig’, i
perioder kan se ud til at vaere begrenset. Det kommer til udtryk i seskendes egne
oplevelser i forhold til, at de ikke har lige sa meget tid eller overskud til at deltage i
sociale aktiviteter, fordi det er vigtigt for dem at vaere hjemme ved deres familie. Det
kan betyde, at seskende ikke udviser det engagement i den sociale interaktion, som
forventes, og en konsekvens heraf kan vere, at de ikke opnar venskaber med deres
jevnaldrende, som ellers er en vigtig forudsatning for berns udvikling (Frenes,
1999). Denne hypotese understreges af seskendes oplevelse af at fole sig udenfor,
som er blevet beskrevet tidligere. At seskende kan have svert ved at deltage aktivt i
sociale relationer kan eksemplificeres ud fra, at seskende som beskrevet i afsnit 2.7
‘Skolegangen bliver vanskelig’ kan have tendens til hegjere skolefravar eller kan op-
leve at blive mobbet af jevnaldrende, fordi deres bror eller sester er syg. Frones
(1999) pointerer, at bern ofte vil prove at vare ligesom andre bern for at passe ind,
men dette kan vare svaert, hvis seskende ikke foler sig som de andre bern, fordi de-
res liv er anderledes pd grund af sygdommen, eller hvis de har nogle reaktionsmen-
stre eller behov, som er anderledes. Det kan betyde, at forventningen om aktiv selv-
socialisering gor det udfordrende for sgskende at vare en del af fallesskabet, hvis
der er noget i deres liv, der gor, at de ikke har muligheden for rent praktisk eller

overskuddet rent folelsesmassigt til aktivt at socialisere sig.

I den danske velferdsstat er bern i dag en del af mange forskellige mikrosystemer,
eksempelvis bdde skole, hjem, fritidstilbud og vennegruppen (Dencik et al., 2008).
Det ma alt andet lige betyde, at fellesskaber og relationer dannes bade i de enkelte
mikrosystemer hver is&r, men ogsa pé tvars, for eksempel ndr bernene i frikvarteret
snakker om, hvem der scorede det bedste mal til fodbold tirsdag aften. Dette kan
gore, at sgskende til barn med fysisk sygdom er mere sarbare over for ikke at vare
en del af fallesskabet, hvis de enten ikke selv har overskud til sociale aktiviteter,
eller hvis foreldrene ikke har overskud til eksempelvis at kere til fodbold flere gange
om ugen. Forzldrenes manglende overskud er et storre problem i dag end tidligere,

fordi interaktionen mellem javnaldrende i dag, som tidligere beskrevet, ofte er koor-

67/158



dineret og organiseret af voksne (Hejholt, 2011). Nar foraldre er ansvarlige for at
arrangere samvar med jevnaldrende, og samtidig ikke har tiden hertil, bliver det en
udfordring for seskende, fordi de risikerer at mangle den sociale interaktion med
deres jevnaldrende, som er central for deres udvikling. Bern har brug for samvar
med jevnaldrende, siledes de kan afpreve forskellige roller og lere at begé sig i
dem. Det er et sveert vilkar for seskende at udvikle sig under, at de pd den ene side
selv skal vaere medskabere af deres sociale interaktion og i dannelsen af relationer,
samtidig med at disse interaktioner i dag er overvaget og organiseret af voksne. Det
kan gere soskende mere sarbare over for ikke at kunne socialisere med deres jevn-
aldrende, fordi de bade er athengige af deres eget og deres foreldres overskud. Dette
er en udfordring i familier med fysisk sygdom, der ofte er beskrevet som varende i
underskud. Det vil fa en negativ betydning for seskendes udvikling, hvis de ikke so-
cialiseres og er en del af feellesskaber, fordi socialisering ifelge Frones (1999) er vig-

tig for udviklingen.

4.1.3 Nutidige diskurser om at vere soskende — risikoen for at
blive glemt

Der er ogsé eksisterende diskurser, som knytter sig specifikt til saskende til bern med
fysisk sygdom. Serligt findes her to fremtredende diskurser, der kan fi indflydelse
pa udviklingen hos seskende. Den forste diskurs er, at soskende skal vare “raske”,

og den anden er seskende som skyggebern.

I udarbejdelsen af afsnit 1.3 ‘Eksisterende forskning’ samt kapitel 2 ‘Seskende til
bern med fysisk sygdom’ blev vi opmarksomme pa, at en stor andel af litteratur pa
omrddet omtaler seskende som “de raske bern/seskende”, “well-siblings” eller
“healthy children”. Denne tendens ses ligeledes i Facebook-grupper, sundhedsfaglige
sammenhange og 1 medierne samt hos diverse foreninger og centre, som stotter so-
skende, eksempelvis Kraftens Bekampelse og Danske Patienter (Danske Patienter,
2016; Kraeftens Bekempelse, 2020b). Ogsd i familien kan seskende blive anskuet og
omtalt som raske, i og med fokus i familien bliver pa fysisk sygdom, og seskende
dermed kommer til at fremstd som “raske” sammenlignet med deres syge bror eller
soster. Brugen af disse betegnelser peger pa, at der er en diskurs om, at seskende skal

vare og er raske. I indevaerende athandling har vi valgt ikke at anvende disse beteg-
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nelser om sgskende til bern med fysisk sygdom, da vi fra starten af processen for-
holdt os kritisk til, om det har negativ betydning for seskende at blive anskuet af om-
verdenen som “de raske soskende”. At sgskende kaldes “de raske bern” kan bidrage
til, at mange seskende bliver glemt, hvilket vi har beskrevet i kapitel 2 ofte er en
konsekvens for sgskende. At seskende bliver glemt kan modsat ogsé vare med til at
forme diskursen om, at de er raske. P4 den méde kan man sige, at diskursen kan pa-
virke, hvad der sker 1 praksis, samtidig med at det, der sker i praksis, kan vaere med
til at skabe en sarlig diskurs. Denne sammenheng illustrerer reciprociteten mellem
makrosystemet og handlinger i et mikrosystem. Betegnelsen “rask™ star i kontrast til
“syg”, og dette kan give sarlige forventninger til rollen som sgskende. Som tidligere
beskrevet 1 afsnit 3.3.1 ‘Systemerne i den ekologiske model’ er roller en vigtig del af
mikrosystemet og defineres som et sat af aktiviteter og relationer, som er forventet
af en person, der varetager en bestemt position i samfundet samt de indbyrdes relati-
oner mellem personen og andre. Det er ifelge Bronfenbrenner centralt at anse roller
som gensidigt athengige af hinanden (Bronfenbrenner, 1979). Ifolge Bronfenbrenner
(1979) har roller, som udspiller sig i mikrosystemet, rodder i blandt andet makrosy-
stemet. Det at rollerne er en del af en sterre kontekst giver dem en sarlig magt til at
pavirke og patvinge, hvordan en person agerer pa mikroniveau. Til alle roller er der
knyttet visse rolleforventninger, som foreskriver, hvordan en person skal agere, samt
hvordan andre skal agere over for denne person. Rolleforventninger bestemmer bade
indholdet af aktiviteter samt relationen mellem de involverede (Bronfenbrenner,

1979).

I og med seskende anses som “raske” af omgivelserne risikeres det, at der bliver
skabt en rolle til sgskende, hvor de ikke ma have problemer og dermed ikke har be-
hov for hjelp eller stotte. Som udgangspunkt har en families bern roller, som er rela-
tivt ligevaerdige bernene imellem, selvom de dog kan vare influeret af eksempelvis
alder, ken og interesser (Frenes, 1999). Men nar et barn i en familie bliver fysisk syg,
@ndrer det hele familiesystemet samt de indbyrdes relationer mellem familiemed-
lemmerne. Hermed fér det fysisk syge barn rollen som “den syge”, som skal skaermes
og hjzlpes, og rollen som “den raske sgskende” kommer til at sta i opposition hertil.
Rollerne forudsatter pa den made hinanden. Dermed indtager soskende ikke lengere
blot roller som “bern” eller “sgskende”, men en ny rolle, som indeberer, at de er

raske, og hvor der knytter sig nye rolleforventninger til. Det kan eksempelvis vare en
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forventning om, at rollen som “den raske seskende” indebarer at skulle vere sterk
og ikke tiltreekke sig unedig opmaerksomhed, nu nar familien er svert belastet, og det

syge barn har brug for meget hjelp.

Som pargrende fir man ofte at vide, at ens rolle er essentiel i forhold til at stette den
syge person, da den psykosociale udvikling athanger af et godt og stettende netvaerk
(Jensen, 2011). Dermed kan der opstd en forventning om, at seskende skal kunne
leve op til at veere parerende pa den rigtige made. Hvis sgskende oplever, at forel-
drene er svert belastede, kan de ligeledes i nogle situationer overtage rollen som den
voksne for at aflaste foreldrene. De kan dermed, som tidligere beskrevet i afsnit 2.3
komme til at varetage opgaver, der som udgangspunkt ikke i sddant et omfang ber
varetages af beorn. Seskende kan i forlengelse heraf blive fastholdt i denne rolle pa
grund af, at personer omkring dem roser dem for deres adfeerd, som vi tidligere har
beskrevet er tilfzeldet hos flere sgskende. Ligeledes kan rollen som “den raske so-
skende” give nogle forventninger om, at seskende ikke kan ses som syge. I den
sammenhang vil sygdom formentlig skulle forstds som fysisk sygdom, men man kan
modsat argumentere for, at seskende, som tidligere beskrevet, er i risiko for at udvik-
le psykisk sygdom, og dermed kan rollen som “den raske seskende” vaere misvisende
og gore det svaert for sgskende at indtage en rolle som syg eller som en, der har det

sveert.

Ligesom Bronfenbrenner har mange andre teoretikere formuleret teori om roller eller
lignende begreber. Vi har valgt at inddrage positioneringsteori som komplement til
Bronfenbrenners teori om roller, da positioneringsteori bidrager med en mere dyna-
misk forstaelse af forskellige mader at vaere seskende péa (Harré, 2012). Ud fra Bron-
fenbrenners begrebsliggerelse af roller kan vi argumentere for, at rollen, som en per-
son indtager, pdvirker denne, hvortil positioneringsteori kan bruges til at analysere,
hvordan positioneringen af en person far betydning for denne og dens handlemulig-
heder samt processerne bag positionering. Rom Harré har et sarligt fokus pa, hvor-
dan sproget og diskursive praksisser skaber det, som han kalder positioner (Harr¢,
2021). Positioner defineres som en samling af overbevisninger, der vedrerer perso-
nerne i en gruppes rettigheder og pligter 1 forhold til at handle pd en bestemt made
athangigt af den position, de enkelte personer har. Rettigheder og pligter er to cen-

trale aspekter af teorien, der netop bidrager til at forstd, hvordan positionen pavirker
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personen og dennes handlemuligheder. Positioneringsteori er baseret pa en antagelse
om, at ikke alle har lige adgang til at udfere bestemte handlinger (Harré, 2012). Posi-
tionering pdvirker det repertoire af handlemuligheder, som en person har adgang til

(Harré & Fathali, 2003).

Seskendes positionering som “raske” kan komme til udtryk ved, at personer omkring
soskende sporger ind til det fysisk syge barn gennem sgskende ved at sporge: “hvor-
dan har din sester/bror det?”, eller “hvad viser de nyeste blodprever?”. I den sam-
menhang har seskende blandt andet pligt til at videregive information om det fysisk
syge barns sygdomsforleb, og i og med der ikke sperges ind til seskende, har de ikke
nedvendigvis rettigheder til at give udtryk for, hvordan de selv oplever sygdomsfor-
lobet, og hvordan det pavirker dem. Dette kan medfere, at muligheden for at reekke
ud og sperge om hjxlp ikke forekommer oplagt. Seskende kan risikere at blive posi-
tioneret som nogle, der har pligt til at hjelpe andre omkring dem og ikke taenke pa
egne behov. De positioneres som bern, der ikke mé have fejl eller behov for stette og
hjelp. Det far naturligvis betydning for seskendes udvikling, hvis de bliver positio-
neret som nogle, der ikke ma bede om hjelp, ndr de har brug for det, men i stedet
skal opretholde en facade og signalere, at de kan klare sig selv.

Dermed risikerer sgskende at blive overset af eksempelvis foraldre,
lerere og sundhedspersonale, hvis ikke de er opmarksomme pé seskendes positione-
ring, hvilket kan betyde, at seskende ikke bliver tilbudt stette eller hjelp. Hvis so-
skende ikke bliver tilbudt stette eller hjelp, men egentlig har brug for det, er det et
negativt vilkar for deres udvikling, fordi de i sé fald risikerer at blive overbelastede
og udvikle psykiske problemer. Dermed kan positionen som “rask” risikere at vare
et vilkar, som kan vare uhensigtsmassigt for seskendes udvikling. Man kan forestil-
le sig, at eftersom sgskende sarligt bliver positioneret som “de raske” af voksne om-
kring dem, kan det vere serligt svaert for seskende at slippe ud af denne positione-
ring, da de allerede udelukkende pé baggrund af, at de er bern, kan have svert ved at
delegitimere en position, de bliver sat i af voksne. I relation til positioner skelner
man mellem handlinger, som logisk set er tilgengelige, hvis man ser bort fra andre
menneskers tilstedevarelse og den sociale kontekst, samt handlinger som socialt set
er tilgeengelige for en person pé et givent tidspunkt, hvor andre menneskers tilstede-
vaerelse og den sociale kontekst medtages (Harré & Fathali, 2003). P4 baggrund her-

af kan man taenke, at soskende logisk set har adgang til samme muligheder som alle
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andre bern, altséd at de ikke er begraensede pd baggrund af, at de er “de raske sosken-
de”. Men ligesom Bronfenbrenner anser positioneringsteori individer som gensidigt

athangig af hinanden, og konteksten anses som helt essentiel.

I kontrast til den typisk anvendte betegnelse af seskende som “raske”, eksisterer der
ligeledes en diskurs om sgskende som “skyggebern” eller “de glemte bern”, som
udspringer af en bevidsthed om, at seskende bliver glemt (Alre, Hoyer & Dreyer,
2020). At man har faet gjnene op for seskendes position kan eksempelvis ses ved, at
der findes forskellige tilbud til bern som parerende, for eksempel samtalegrupper i
foreningen Skyggebeorn eller andre lignende tilbud, hvor der henvises direkte til “de
glemte bern”. Ud fra denne betegnelse er der ikke fokus pa, hvorvidt barnet er rask
eller ej, men narmere, at barnet stdr i skyggen af nogle andre. Positionen som “skyg-
gebarn” skaber et fokus pd og en bevidsthed om, at seskendes position ikke anerken-
des tilstreekkeligt. Det retter dermed opmarksomhed mod seskende, hvilket er i mod-
setning til diskursen om “de raske segskende”, som i hgjere grad tager opmaerksom-
heden vk fra seskende. Positionen som “skyggebarn™ giver seskende andre hand-
lemuligheder, end hvis de positioneres som “raske”. Som “skyggebarn” har man i
hgjere grad rettigheder til at kunne bede om hjlp, da denne position skaber be-
vidsthed om, at seskende mangler dette. Ligeledes medferer positionen “skygge-
bern” i hejere grad en pligt til at tage vare pa sig selv. Diskursen om sgskende som
“skyggebern” kan ydermere positionere voksne omkring sgskende pa en ny maéde,

der giver dem en pligt til at vaere opmarksomme pa seskende og deres behov.
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4.2 Nutidens foraeldreskab

I indevaerende afsnit setter vi fokus pé karakteristika ved nutidens foraldreskab og
analyserer, hvilke vilkar disse skaber for seskendes udvikling. Vi underseoger fire
relevante og aktuelle karakteristika, som bidrager til at skabe serlige forventninger
til foraeldre 1 dag. I afsnittet kommer vi ind pa 1) Den snavre forstaelse af “den gode
foreelder”, 2) Videnskabeliggorelse af foraeldreskabet, 3) Ansvar for berns udvikling
og 4) Hjemmet - et rum for skolerelateret leering. Karakteristika ved nutidens forel-
dreskab er relevante for indevarende athandling, da berns udvikling er influeret af
foraldrenes handlinger og beslutninger, som netop er pavirket af, hvad der karakteri-
serer foreldreskabet i dag. Foraldres forstaelse og organisering af deres liv preger
og strukturer familielivet og dermed bernenes muligheder for at finde retningen i
deres liv (Dreier, 2008). Lind et al. (2016) peger pa, at foraeldreskab er et universelt
fenomen, som dog er historisk og socialt situeret i praksis, hvor foreldres ensker for
deres born og idealer for foreldreskab er forskellige pé tvars af tid, nationalitet, lo-
kale kontekster samt kulturer. Det betyder ogsa, at vi i de folgende afsnit vil tage
udgangspunkt i karakteristika, som praeger det nutidige danske foreldreskab. Denne
forstaelse af foreldreskabet er i overensstemmelse med forstaelsen i ekologisk ud-
viklingsteori, hvor makrosystemet blandt andet indbefatter de karakteristika, der er
ved en given kultur, subkultur eller et socialt fanomen sdsom foraeldreskab (Bron-
fenbrenner, 1989). Vi har valgt at bruge begrebet “foreldreskab” med tanke pa, at
det netop kan indebaere makrosystemiske karakteristika frem for kun at handle om
hver enkelt foreldres opdragelse af deres barn 1 praksis (Lind et al., 2016). I praksis
udeves foraeldreskabet sarligt pd mikroniveau, men fordi vi er interesserede i karak-

teristika ved foraldreskabet, behandler vi det som et makrosystemisk forhold.

4.2.1 At afvige fra den snxvre forstaelse af ”den gode foral-

der”

Ifolge Dencik (1999) har postmoderniteten resulteret i, at foreldre ikke leengere kan
opdrage bern per tradition, men at foraeldre derimod bliver nedt til at forholde sig
kritisk reflekterende til deres egne indsatser og til de strategier, der ligger til grund
herfor. Matthiesen (2018) peger pa, at der i dag er en sna@ver normativ forstaelse af,

hvad gode foreldre er. Ved en snaver normativ forstéelse af godt foreldreskab er
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der hgj risiko for, at foreldrene ikke lever op til kriterierne og forventningerne her-
for, hvilket kan igangseatte forskellige familizere dynamikker, som kan pédvirke de
udviklingsmaessige vilkdr for seskende. Det, at afvige fra hvad der forventes, kan
fore til forandringer i familien som system, men ogsa til psykologiske problematik-
ker hos foraldrene (Morken, 2008). Hvis seskendes foreldre far psykologiske pro-
blematikker som konsekvens af at afvige fra den snevre forstaelse af den gode for-
@ldre, er det et uhensigtsmassigt vilkar for segskendes udvikling, fordi de sé risikerer
at blive parerende i en ny sammenhang, som medferer nye krav og svare situationer
derhjemme. At man som foraldre skal bevaege sig inden for en snaver normativ for-
staelse af foraldreskabet, samtidig med at man er nedt til at forholde sig kritisk og
reflekterende til egne indsatser og opdragelsesstrategier kan tenkes at vere en svar
opgave for mange foreldre. Det stiller nemlig krav til foreldrene om at kunne have
gode argumenter for deres foraldreskab, serligt hvis dette ikke falder inden for den
snavre normative ramme. Serligt 1 de tilfeelde, hvor familien rammes af fysisk syg-
dom, er der stor risiko for, at foraeldreskabet udfordres. Nogle gange er det ikke mu-
ligt at skabe eller opretholde de rammer og opvakstbetingelser, som foreldre ellers

kunne enske sig, og som ville vaere bedst for barnets udvikling (Bagger et al., 2015).

I dag er den gode foraldre en, der giver omsorg, men samtidig setter krav (Miinster,
2017). Det er en, der laeser hejt for sine bern, berster deres tender, giver dem en
sund madpakke med, kerer dem til fodbold og sa videre. Familien er et mikrosystem,
hvor hverdagen forleber i et cyklisk menster, der gentager sig regelmassigt, eksem-
pelvis kan seskende have samme morgenrutine med at vigne af vakkeuret, tage et
bad, fa tej pd, spise morgenmad, berste tender, rydde af bordet og cykle mod skolen
(Aronsson, 2012). Noget af det foraldre til et barn med fysisk sygdom ofte beretter
er, at de ikke foler, at de slar til over for de egvrige seskende (Jensen, 2011). Med
tanke pd normen for gode foraldre bliver det tydeligt, at foraldre til bern med fysisk
sygdom pa et lavpraktisk niveau har darligere forudsatninger for at leve op til denne
forventning, fordi familierne er pressede og ikke har overskud jevnfor afsnit 2.1 ‘At
vare soskende til et barn med fysisk sygdom’. Derudover er de nogle gange nedt til
at organisere hverdagen pa alternative méder for at fa den til at fungere, hvilket hur-
tigere kan blive vurderet som en forkert made at vere foraldre pd, ndr der er en snae-
ver normativ forstéelse af foraeldreskabet. Tidligere var foreldreskab og opdragelse

foreldrenes eget anliggende, men i dag er det i hgjere grad ogsa et offentligt anlig-
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gende i det danske velfaerdssystem, hvor det offentlige har lovmaessigt pligt og ret til
at blande sig (Skovborg & Jessen, 2011; Vangkilde & Hamre, 2020). Der er i Dan-
mark formaliserede metoder til at overvage og vurdere foraldreskabet pa, blandt
andet gennem underretningspligten, der forpligter bernehaver, skoler og eventuelle
andre til at melde eventuelle bekymringer til kommunen (SL §154). Det betyder, at
foreldrene ikke laengere blot kan gere, hvad de ensker, da samfundet ogsé satter
rammer for foreldreskab. Det betyder ogsd, at nar foreldre afviger fra den normative
snavre opfattelse af det gode foraldreskab, kan de gores til genstand for offentlig
debat og refleksion, hvis de som tidligere naevnt ikke kan argumentere for deres valg.
P4 den made er foraldre til barn med fysisk sygdom i risiko for at veere mere udsat
for den offentlige bevagenhed, hvis de grundet sygdomsrelaterede forhold ikke gor
tingene i overensstemmelse med normen. En underretning s@tter ofte et oget pres pa
familier (Egelund & Sundell, 2001). Dette vil vere serligt uhensigtsmaessigt i fami-
lier med fysisk sygdom, hvor overskuddet i forvejen kan vare lavt. At der er en snz-
ver ramme for foreldreskabet, samtidig med at foreldreskabet og familiens liv over-

véges af det offentlige, kan skabe nogle svere vilkar for seskende.

Foreldre vil generelt gerne genkendes af andre som gode foraldre, og foreldreska-
bet har i dag sterre indvirkning péd foreldres identitet end tidligere (Christoffersen,
1999; Furedi, 2002; Lind et al., 2016). Furedi (2002) understreger, at “adults do not
simply live their lives through children, but in part, develop their identity through
them (...) parents are also inventing themselves” (p. 107). Det er derfor vigtigt for
foreldre at blive genkendt som gode foraldre, og dette kan medvirke til bade hen-
sigtsmessige og uhensigtsmassige vilkar for seskendes udvikling. P& den ene side
kan det betyde, at foreldrene grundet en motivation for at blive genkendt som de
gode forzldre forseger at give bernene de bedste udviklingsbetingelser, og pa den
mdde kan det med tanke pa barnets bedste vere en fordel, at foraeldrene far en indre
motivation for at gere deres bedste (Jensen, 2011). P4 den anden side kan seskendes
udvikling ogsa blive pavirket negativt, hvis andres forventninger gor, at foraldre
ikke har gje for de enkelte saskendes specifikke behov og i stedet opdrager efter den

snavre, normative opfattelse af den gode foraldre.

Nér foreldre onsker at blive genkendt som gode forzldre, kan man forestille sig, at

foraeldre i1 hojere grad end tidligere forseger at skjule deres mangler og fejl for andre
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uden for familien, fordi de ikke vil have en identitet som mindre gode foraldre. Ja-
cobsen & Kristiansen (2018) skriver, at mennesker prover at skjule deres afvigelse
ved at handle i overensstemmelse med normen. Dette kan tenkes at vaere tilfaeldet i
nogle familier med fysisk sygdom og kan bidrage til en facade udadtil, hvor det skal
se ud som om, at der ikke er problemer i familien. Ogs& den ovenfor navnte under-
retningspligt kan gere, at foreldre skjuler problemer i familien. For seskende kan det
betyde, at de kan komme til at kompensere for det, foreldrene ikke har overskud
eller ressourcer til, sdledes familien udefra set lever op til det, der forventes (Jensen,
2011). Ifelge Christoffersen (1999) anses det som uverdigt for foreldre at skulle
vare athangige af deres bern. Det kan dog vere en nedvendighed for familier med
sygdom for at fa hverdagen til at fungere og samtidig for at leve op til egne og andres

forventninger.

Et alternativ til at lade seskende kompensere kunne veare at sgge eller tage imod
hjaelp udefra for at aflaste seskende, enten hjelp fra familie og venner eller fra staten.
I den danske velfaerdsstat tilbydes flere forskellige hjelpeforanstaltninger, eksempel-
vis tabt arbejdsfortjeneste til foreldre, psykologisk stette til parerende og kommuna-
le tilbud som handicaphjelper til det syge barn, der alle kan vere med til at gore vil-
karene for familien bedre (Jf. bekendtgerelse om tilskud til pasning af bern med han-
dicap eller langvarig sygdom, §1). Disse tilbud vil alt andet lige have en positiv ind-
virkning pa seskendes udvikling, da seskende og familien som mikrosystem kan fa
forskellig slags stotte uden egenbetaling. Det vil ise@r have positiv betydning for de
soskende, hvor familien har farre ressourcer og pd den made bidrage til at mindske
den sociale ulighed. Det kan dog tenkes, at ensket om at blive genkendt som gode
foreldre kan medfere, at foreldrene 1 hejere grad vil forsege at lose problemerne
internt i familien. En af grundene til, at dette ansvar placeres pa foraeldrenes skuldre
kan vere, at kernefamilien i1 dag tillegges stor betydning (Hundeide, 2004). Familien
ses saledes som en mere snever enhed, hvor familien tidligere kunne trekke pé an-
dre i deres sociale netveerk (Hundeide, 2004). P4 den made skaber det et vilkér, hvor
ansvaret ligger pa foraldrenes skuldre, hvilket kan nedvendiggere inddragelsen af
soskende. Nér graenserne mellem foraldrerollen og barnerollen opleses, er der der-
udover storre risiko for, at seskende far psykologiske problemer, fordi de risikerer at

patage sig opgaver, der ikke er udviklingssvarende (Kerig, 2005). Dette aspekt vil
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blive yderligere udfoldet i afsnit 5.2 ‘Seskendes varetagelse af voksen-opgaver - en

nuanceret diskussion’.

Der er en samfundsmassig tendens til at se negativt pa personer, der afviger, hvilket
kan vaere en mulig forklaring pé, hvorfor foraldre gerne vil leve op til de snavre
normer for foraeldreskabet. Nar mennesker afviger fra normaliteten, er der nemlig
risiko for, at de tilleegges et sarligt stigma, der medferer en moralsk devaluering af
mennesker (Jacobsen & Kristiansen, 2018). Goffman henviser ifolge Jacobsen &
Kristiansen (2018) til, at mennesker anses som diskvalificerede, nar de afviger fra det
normative, fordi de ikke opnér den gaengse sociale accept. Denne mulige devaluering
kan vere en forklaring pa, hvorfor foraldre ensker at leve op til forventningen om
den gode foraeldre, fordi en afvigelse herfra kan medfore, at de af andre ikke respek-
teres eller anses som ukvalificerede foraldre. I Goffmans konceptualisering indebae-
rer stigmatisering ogsa risikoen for diskriminerende handlinger fra andre mennesker
(Jacobsen & Kristiansen, 2018). Et andet eksempel kan vere, at lerere eller padago-
ger 1 hogjere grad stiller kritiske spergsmal til netop de foreldre, der ikke falder inden
for normaliteten. Et hensigtsmaessigt samarbejde mellem skole og hjem er baseret pa
gensidig respekt og dbenhed, hvorfor stigmatisering skaber et ulige forhold, der kan
4 konsekvenser for samarbejdet (Petersen, 2011). Ved stigmatiseringsprocessen risi-
keres altsa, at der opstér konflikter i samarbejdet mellem foraldre og lerere, hvilket
udger mesosystemet i den ekologiske udviklingsteori. Hvis der er konflikter i samar-
bejdet, kan det medfere, at der ikke arbejdes sammen om at skabe de bedste vilkar
for seskendes udvikling, og det er ifelge ekologisk udviklingsteori negativt for berns
udvikling, fordi deres udvikling understottes ved et godt samarbejde i mesosystemet
(Bronfenbrenner, 1979). Bronfenbrenner (1979) beskriver, at mesosystemet er vigtigt
for udvikling, fordi sammenhangen mellem krav og roller samt muligheden for at

indgé i sunde relationer pa tvaers af mikrosystemer er afgerende for udvikling.

4.2.2 Videnskabeliggorelse af forzldreskabet

I forbindelse med ovenstdende kan der argumenteres for, at det gode foraldreskab
@ndrer sig i takt med, at der udvikles nye forstdelser og teorier om foreldreskab og
berns udvikling. Som tidligere beskrevet i afsnit 4.1 ‘Det moderne berneliv’ @ndres

gyldigheden af den eksisterende viden i takt med de forandringer, der sker i samfun-
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det (Dencik, 1999). Der kan bdde komme nye forventninger, ny forskning eller an-
det, der @ndrer kriterierne for den gode forzlder. Ifolge Gullov (2018) tyder det pa,
at foreeldre generelt patager sig ansvaret for deres berns opdragelse og udvikling, og
netop derfor mener hun, at foreldre opseger vejledning og samarbejde med professi-
onelle om opdragelse. Der er i dag en eget videnskabeliggorelse af foraeldreskabet,
hvilket skyldes, at foreldre ensker at mindske risikofaktorer samt at forbedre barnets
muligheder i det fremtidige liv (Joergensen, 2020). Det er sket en intensivering af
foreldreskabet, fordi bern ifelge Jorgensen (2020) i dag sammenlignet med tidligere
bliver anset som sédrbare over for risikofaktorer, hvilket potentielt kan pavirke deres
udvikling. Som logisk slutning heraf bliver foreldre 1 langt hejere grad anset som
havende en deterministisk betydning for det enkelte barns udvikling og fremtid
(Faircloth, 2014). Som vi tidligere har belyst i1 afsnit 4.1.1 ’En risikofri barndom - et
idealiseret billede’ sker der en konstruktion af bern som skrebelige vasener, hvilket
tildeler foraeldrene en rolle som nogle, der skal beskytte, skaerme og passe pa barnet
(Furedi, 2002). Furedis (2002) begreb infantil determinisme peger netop pa, hvordan
der med den psykologiske viden er etableret en udbredt forstielse af, hvad barn-
dommen betyder for det enkelte menneskes udvikling, og dermed ogsa hvor vigtigt

det bliver, at foraeldre sikrer deres bern en god opvaekst (Gullev, 2018).

Der er en massiv udvikling i videnskaben om foraldreskab, hvilket kan skabe en
usikkerhed hos forazldre. Denne usikkerhed forekommer ogsa hos forazldre, som i
almindelighed er velorienterede i viden om bern (Dencik et al., 2008). Usikkerheden
hos foraeldre kan minimeres ved tilegnelse af videnskabelig viden om opdragelse og
berns udvikling, fordi de pa den méde kan udeve praksisser, som er anerkendt af
fagpersoner som hensigtsmessige for bern. Der kan dog ogsd argumenteres for, at
videnskabeliggorelsen leegger et pres pd foreldre i forhold til at holde sig opdateret
og @ndre deres opdragelsespraksisser i takt med udviklingen af ny viden. Dette stiller
krav om fleksibilitet og aktiv segen efter “den rigtige mide” at gore tingene pd. Nér
viden og information om foreldreskab i dag endrer sig hurtigt, kan usikkerheden
dermed taenkes at oges yderligere, fordi det som anses som rigtigt at gere i1 dag, ikke
nedvendigvis er rigtigt at gere i morgen (Serensen & Christiansen, 2006). Ifelge Jen-
sen (2011) har alle sgskende forskellige behov, ogsa i den samme familie, og derfor
kan det, som tidligere beskrevet i 4.2.1, vaere et uhensigtsmaessigt vilkéar for deres

udvikling, at foreldrene bliver usikre og forseger at leve op til krav udefra i stedet
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for at fokusere pa den enkelte sgskendes behov og zone for nermeste udvikling.
Derudover kan den skiftende viden om, hvad der er det rigtige at gore skabe uforud-
sigelighed og ustabilitet i seskendes hverdag, hvis foraldrene hyppigt skal @ndre
deres praksis. Dette er et uhensigtsmaessigt vilkar for sgskendes udvikling, da bern
har brug for forudsigelige og stabile rammer for at udvikle sig hensigtsmaessigt (Jen-
sen, 2011). Og det er sarligt vigtigt i en familie med fysisk sygdom, hvor hverdag i

forvejen kan vare kaotisk.

Ifolge Bach, Kjar & Dannesboe (2018) modtager foraldre villigt rad fra paedagoger i
forhold til, hvordan man er en god og ansvarlig forelder, der samarbejder pa de “rig-
tige” mader og stimulerer barnets udvikling 1 hjemmet. Dette stemmer overens med,
at pedagoger ifolge Dencik et al. (2008) bliver en slags forbilleder, og institutionerne
bliver en slags ideologiske apparater, som overforer de nye tendenser til familierne. I
dag er der derudover stor tilslutning til foreldrekurser i de forskellige kommuner, og
derudover er det populert at tilegne sig viden gennem foraldre- og opdragelseshand-
beger (Gullev, 2018). Ogsa online magasiner, brevkasser og podcasts om foraldre-
skab og berns udvikling er hyppigt anvendt med det formal at tilegne sig den nyeste
videnskabelige viden. Den ogede videnskabeliggorelse af foreldreskab kan forstaerke
den i forvejen snaevre normative forstaelse af foreldreskab. At foraldrene bliver til-
budt og tilegner sig ny viden og nye kompetencer, betegner Matthiesen (2018) som
en kvalificerende tilgang til mangler, der medferer, at foreldre hjelpes til at kunne
give bern de rette forudsatninger og habitus. Derfor vil de egede muligheder for
kvalificering vare et positivt vilkdr for seskende udvikling. Videnskabeliggerelsen
kan dermed ogsa fa positiv betydning for seskendes udvikling, hvis foreldre hjelpes

til at understotte dem bedst muligt.

Som beskrevet i kapitel 2.2 ‘Fysiske- og adfeerdsmaessige forandringer’ er der nogle
soskende, der reagerer med eksempelvis grensesogende adferd og angst. P4 den
baggrund kunne det tenkes, at foraldre bliver opfordret af lerere, sygeplejersker
eller andet til at sgge information om, hvordan dette kan afhjelpes. Vi oplevede selv,
at kurset “Foraeldrekursus - sgskende i familier med serlige behov”, som vi i februar
2020 deltog 1, er ét eksempel pé en videnskabeliggorende praksis. Mellem 250-300
foreldre fik den aften rdd og information om gode mader at tage hdnd om seskende

pa, og de beskrev, at kurset medvirkede til, at de ikke folte sig alene. P4 den made
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kan et sddant kursus vaere med til at give tryghed og stette til foraeldrene, hvilket in-
direkte skaber bedre vilkér for udvikling hos seskende. Her er der altsa endnu et po-
sitivt aspekt ved videnskabeliggorelse af foreldreskabet. Endvidere kan det ogsa ses
som et positivt aspekt af den fernaevnte udvikling, hvor udfordringer i hjemmet 1 dag
er et samfundsanliggende. Det kan nemlig tenkes at vere pa baggrund heraf, og pa
grund af et enske om, at individer ikke skal vare alene, at saidanne grupper facilite-
res. Foruden at kurset fungerede som et rum til ikke at fole sig alene, var der pa den
anden side flere af foraldrene, der udtrykte en opgivenhed. Flere af foraeldrene be-
skrev en folelse af ikke at have overskud til at skabe de bedst mulige vilkar for se-
skendes udvikling, selvom de vidste, at det var det rigtige at gore. P4 den méde kan
videnskabeliggoarelsen sette nogle uopnéaelige krav til foreldrene, som de ikke foler,

de kan leve op til.

Foreldre kan som folge af indre og ydre pres komme til at mede barnet med folel-
sesmassige udsving, hvor de i det ene gjeblik er nervarende og opmarksomme pa
deres barn, og det andet gjeblik er afvisende og opfarende (Bagger et al., 2015). Det
vil vaere uhensigtsmassigt for seskendes udvikling, hvis foraldrene nonverbalt sig-
nalerer en afvisning ved at udfere opgaver, som de foler, der stilles krav om, men
som de egentlig ikke har overskud til (Galvin et al., 2004; Jensen, 2011). Et eksem-
pel er aktiviteten tandberstning, hvor det ikke nedvendigvis handler om, hvorvidt
aktiviteten udferes af foreldre eller ej, men hvilken folelse seskende stir tilbage
med. Det kan vare uhensigtsmassigt for deres udvikling og relationen til deres for-
@ldre, hvis de gennem de lavpraktiske aktiviteter i hverdagen ikke fir opfyldt deres
folelsesmassige behov om at blive set, anerkendt og prioriteret (Jensen, 2011).
Ovenstdende viser, at et makrosystemisk fokus pa videnskabelighed af foreldreska-

bet kan sztte badde positive og negative vilkar for seskendes udvikling.

4.2.3 Oget ansvar for berns udvikling

Foreldre i Danmark oplever i dag en eget ansvarlighed for barnets generelle liv samt
dets udvikling til trods for, at velferdsstaten tilbyder et sikkerhedsnet og patager sig
noget af ansvaret for borgerne. At foreldre 1 dag tilskrives et storre ansvar i forhold
til barnets opdragelse og udvikling kan ses som en del af de neoliberale stremninger,

der aktuelt findes i Danmark (Jorgensen, 2020). Ansvaret individualiseres og palaeg-
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ges den enkelte borger eller det enkelte foraldrepar. For de neoliberale samfundsten-
denser var ansvaret for sociale problemer og berns udvikling i hejere grad palagt det
storre samfund (Jorgensen, 2020). Foraldre drages 1 dag til ansvar for alt det, der
sker med deres bern bade aktuelt, men ogsd hvad der potentielt kan ske med bernene
i fremtiden (Furedi, 2002). At foreeldre har ansvar for deres bern betyder, at de har
ansvar for bide den syge og de andre soskende. Foraldrene kan naturligvis ikke bru-
ge mere tid, end de har, og ifelge Jensen (2011) bruger de ofte en stor del af deres tid
pa det syge barn. Det kan tenkes, at foreldrene foler et storre ansvar over for det
syge barn, fordi barnet er mere akut sdrbart og udsat for flere risici, hvilket kan med-
virke til, at sgskende risikerer at blive glemt. Dyke et al. (2008) finder i deres studie,
at seskende havde ferre udfordringer, hvis de var flere seskende, som ikke var syge.
Argumentationen herfor er, at i store familier med flere bern, har det enkelte barn i

forvejen faerre forventninger til en-til-en tid med foraldrene (Dyke et al., 2008).

Siden udbygningen af daginstitutionsomradet i 1960’erne er der sket en defamilise-
ring, hvilket betyder, at bern i dag tilbringer en stor del af deres tid uden for familien
(Bach, Kjer & Dannesboe, 2018; Ellingseter & Leira, 2006). Dette kan anses som
en af grundstenene i den danske velfaerdsstat, hvor det er et kendetegn, at der er
mange toforsegerfamilier, hvilket medforer et praktisk behov for, at bern tilbringer
meget tid 1 institutioner. Defamilisering henviser til, at paedagoger, lerere og andre
professionelle i1 barnets institutionelle kontekst har overtaget en del af den opdragel-
sesopgave, som tidligere 14 i familien (Bach et al., 2018). At der er pasningsmulighed
til rddighed 1 form af daginstitutioner og skoler, og samtidig i velferdsstaten er hgj
social tillid til disse, gor, at foreldre kan overdrage dele af opdragelsesopgaven til de
professionelle i1 barnets institutionelle kontekster. Det kan tenkes pa den ene side at
vaere positivt for seskendes udvikling, at de udvikles og opdrages flere steder end i
hjemmet, da hjemmet under sygdom kan vare belastet og kaotisk. Dette kan ses som
en kompenserende tilgang til udviklingsmassige mangler i hjemmet (Matthiesen,
2018). Modsat kan det ogsa stilles krav til seskende om at skulle tilpasse sig flere
forskellige kontekster, hvilket stiller store krav til dem og kan vere uhensigtsmassigt
for deres udvikling, fordi de hele tiden skal vere “pd”. Inden for ekologisk udvik-
lingsteori har bern forskellige roller i de enkelte mikrosystemer, og pa den made skal
soskende kunne navigere i flere forskellige roller, hvilket kan vere svert, nar de i

forvejen er under belastning. Selvom der sker en defamilisering, beskriver Bach et al.
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(2018), at foreldre i dag ikke kun holdes til ansvar for deres berns liv i hjemmet,
men ogsd for bernene i daginstitutionerne samt for pedagogers muligheder for at
gore deres arbejde med bernene godt. Samtidig er defamiliseringen den seneste tid
blevet influeret af politiske interesser pd makroniveau i at forbedre opdragelsesprak-
sisserne inden for familien, hvor foreldre holdes ansvarlige for at danne fremtidens

samfundsborgere (Bach et al., 2018).

Defamilisering star i midlertidig i kontrast til en aktuel refamilisering, hvor foraldre
bliver betragtet som hovedpersoner i deres berns liv og som hovedansvarlige for
barndommens kvalitet og barnets udvikling (Bach et al., 2018). Refamiliseringen stér
imidlertid i kontrast til det fornevnte defamilisering. Ved refamilisering bliver for-
@ldre 1 dag set som ansvarlige for barnets liv og udvikling péd tvaers af kontekster.
Jorgensen (2020) og Faircloth (2014) beskriver denne refamilisering som en intensi-
vering af foraldreskabet, hvilket betegner, hvordan berneopdragelsen over tid er
blevet udvidet til ogsa at omfatte en raekke aktiviteter, der ikke tidligere blev opfattet
som en obligatorisk del af berneopdragelsen. Der er dog samtidigt lovgivningsmaees-
sigt p& makroniveau sket en @ndring mod mere ansvar til det offentlige. Tidligere
blev omsorg og opdragelse opfattet som foraldrenes ansvar, og deres autonomi blev
understottet via lovgivningen, hvor man sjaldent havde offentlig indgriben (Skov-
borg & Jessen, 2011). Der har lebende varet @ndringer mod et storre fokus péd ber-
nenes rettigheder, blandt andet 1 2011 i forbindelse med Barnets Reform, som er med
til at understrege barnets rettigheder frem for foreldrenes autonomi (Skovborg &
Jessen, 2011; Socialstyrelsen, 2017). Der er herudover kommet et storre fokus pa
tidlig opsporing og indsats, der skal sikre, at barnets udvikling ikke sattes péd spil
(Vangkilde & Hamre, 2020). Et eksempel herpé er lovgivningen om underretnings-
pligten, der er “en henvendelse om bekymring for et barns eller en ungs trivsel og
udvikling” (SL §154). P4 den made kan det siges, at der er placeret et vist ansvar
uden for familien, men ofte er dette et ansvar for at identificere tilfaelde, hvor der er
bekymring for barnet eller familien, og dermed kan der vare en risiko for, at man
glemmer, hvordan den underrettende person eller institution selv kan imedekomme

og afhjelpe nogle af de udfordringer, der er knyttet til at vere soskende.

De to modsatrettede tendenser kan fi betydning for seskende, hvis der er tvivl om,

hvem der skal tage ansvar for deres udvikling. Hvis der pa et makroniveau er uenig-
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hed om hvem, der skal tage ansvar, kan det fore til, at nogen “lader sta til”. For ek-
sempel kan andre omsorgspersoner i sgskendes mikrosystemer tenke, at familien har
ansvaret og dermed ikke have gje for, hvordan de selv kan stette og tage hand om
soskende 1 svaere situationer. Dermed kan der komme et blik for fejl og mangler i
familien i stedet for at andre omsorgspersoner forholder sig til, hvordan seskendes
udvikling varetages i andre kontekster (Kousholt, 2011). Med tanke pa at bern op-
drages af bade foreldre og professionelle, kan der risikere at opsta uenigheder mel-
lem s@skendes forskellige mikrosystemer, og det skaber forstyrrelser i mesosystemet,
som ikke er hensigtsmassige for de vilkér, seskende udvikler sig under. Seskende
har som alle andre bern brug for, at der er samarbejde og sammenhang mellem mi-
krosystemerne i stedet for, at der peges fingre og placeres ansvar. Serligt for sesken-
de til bern med fysisk sygdom er det centralt med samarbejde mellem mikrosyste-
mer, fordi seskende har en belastet hverdag. Der kan samtidig vare intersetting
kommunikation, der er vigtigt at udveksle mellem mikrosystemer, saledes at barnet
medes bedst i de forskellige systemer, det deltager i. Eksempelvis kunne det vere

relevant, at der blev delt informationer om hospitalsbesgg mellem skole og hjem.

4.2.4 Hjemmet — et rum for skolerelateret lering

I forlengelse af analysen om foreldres ansvar er det vaerd at sette fokus pd endnu et
aspekt i relation hertil. Knudsen (2010) beskriver, at et karakteristikum ved foreeldre-
skab i1 dag er, at hjemmet bliver et leringsrum for skolerelaterede feerdigheder. I dag
er det nemlig mere normalt end tidligere, at et 5 til 6-arigt barn eksempelvis kan sta-
ve sit eget navn og telle til ti pa bade dansk og engelsk, inden det pdbegynder for-
skole eller skole, hvilket er en eksemplificering af hjemmet som et skoleorienteret
leringsmiljo. At hjemmet ikke leengere kun skal vere en tryg base, men ogsa et la-
ringsrigt og udviklende miljo stiller flere krav til relationen og til de aktiviteter, der
foregar derhjemme. I familier med fysisk sygdom kunne man forestille sig, at der er
et stort behov for at vedligeholde en tryg base, men hvis foraldrene samtidig oplever
et underskud, kan det medvirke til, at hjemmet som fagligt leeringsrum underpriorite-
res. Dette kan ga ud over barnets kognitive eller faglige udvikling, fordi det risikerer
at komme bagud, hvis der ikke kompenseres for den eventuelle manglende lering i
andre mikrosystemer. Ifolge Knudsen (2010) sker der en ansvarsforskydning, hvor

berns manglende ansvar for lering i skolen ses som symptom pé foreldrenes mang-
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lende disciplinering og ansvarstagen, og det er skolens ansvar at sikre, at foreldrene
tager ansvar. P4 den méde er der risiko for, at fokus rettes mod mangler i hjemmet i
stedet for, at der tages ekstra ansvar i skolen 1 tilfeelde som ved fysisk sygdom i fami-
lien, hvor der ikke altid er overskud til at gore “det ekstra”. At hjemmet bliver et la-
ringsrum for skolerelaterede feerdigheder @ndrer ydermere ved samarbejdet mellem
skole og hjem, som i dag beskrives som et partnerskab karakteriseret ved inddragelse

og ansvarliggerelse (Knudsen, 2010).

At foraeldre 1 dag skal facilitere et hjem, hvor skolerelaterede faerdigheder tilegnes, er
en ny opgave for foraeldre sammenlignet med tidligere, hvor de skolemessige fer-
digheder blev tilegnet i skolen. Med fokus pé den faglige lering kan der vare risiko
for, at det faglige 1 hjemmet bliver prioriteret hgjere end den trygge base, hvilket kan
give svere vilkar for seskende at udvikle sig under, fordi de forst og fremmest ifolge
Jensen (2011) har brug for en tryg base, ndr sygdom rammer familien. Nér der leg-
ges sa stort et ansvar pa foreldrene, er det heller ikke utenkeligt, at de far behov for
at uddelegere ansvaret, eksempelvis til seskende. Som tidligere beskrevet overtager
soskende ofte voksen-opgaver i hjemmet for at bidrage til, at hverdagen fungerer.
Seskende kan komme til at patage sig dele af foreldres ansvar, fordi foraldre i forve-
jen har sé stort et ansvar, at det under belastning kan veare svert, hvis ikke umuligt,
at leve op til det. Dette kan eksempelvis vere geldende for &ldre seskende, der kan
leese lektier og facilitere udviklende aktiviteter for deres yngre seskende. Hvis de
@ldre saskende opholder sig meget hjemme for at overtage opgaver, kan det teenkes
blandt andet at g& ud over socialiseringen med deres venner, fordi denne som tidlige-
re belyst kraever en aktiv indsats fra seskende. I ungdomsérene er det serligt den
personlige og sociale udvikling, der er fremtreedende, og denne kan blive pavirket,
hvis de unge opholder sig hjemme for at overtage opgaver i stedet for at socialisere
med deres venner og udfordre sine foreldres og egne graenser, som ellers er en natur-

lig og vigtig del af teenagelivet for at skabe sin egen identitet (Berk, 2014).
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4.3 Behandling af fysisk sygdom i det danske
sundhedsveesen

Dette afsnit har til formdl at analysere, hvordan behandlingen af fysisk sygdom i
sundhedsvasenet skaber vilkar for seskendes udvikling, og vi ensker i indevaerende
afsnit at satte fokus pd tre konkrete aspekter ved behandlingen i sundhedsvasenet,
henholdsvis 4.3.1 ‘Bedre behandling i sundhedsveasenet - parerende i lengere tid’,
4.3.2 ‘Lokaliseringen af behandling - en tendens mod geografisk centralisering’ og
4.3.3 ‘Nar behandlingen foregar derhjemme’. Vi er bevidste om, at sundhedsvasenet
er en omfattende institutionel praksis, og vi velger at s@tte fokus pa de fornevnte tre
konkrete forhold vedrerende behandling. Mens de to forrige analyseafsnit har veret
af mere kulturel, ideologisk og diskursiv karakter, vil indeverende afsnit omhandle
mere konkrete forhold ved behandlingsprocedurer i sundhedsvasenet. Den gkologi-
ske udviklingsteori anerkender, at de mere konkrete forhold i samfundet, eksempel-
vis behandling i sundhedsvaesenet, ligeledes skaber vilkar for berns udvikling (Bron-

fenbrenner, 1979).

Sundhedsvasenet er samfundets samlede indsats for at kunne forebygge, diagnosti-
cere og behandle sygdom, og det er serviceloven og sundhedsloven, der satter ram-
merne (Andersen, 2019). Historisk set har ideologien bag det danske sundhedsvasen
fra 1800-tallet veret, at befolkningens sundhed var et faelles anliggende mellem per-
son og stat, fordi det var i begges interesse, at befolkningen var sd rask som muligt
(Andersen, 2019). Ogsa disse tanker danner grundlag for Sundhedsloven §1, fra 1.
januar 2007: “Sundhedsveesenet har til formdl at fremme befolkningens sundhed
samt at forebygge og behandle sygdom, lidelse og funktionsbegreensning for den en-
kelte” (Andersen, 2019). Dette viser, at der er en lang tradition for, at det danske
sundhedsvaesen har ansvaret for at fremme menneskers sundhed samt forebygge og
behandle sygdom. Behandlingen af fysisk sygdom i sundhedsvesenet er pavirket af
makrosystemet. Blandt andet fordi den danske velfaerdsstat danner rammen for den
behandling, der tilbydes i sundhedsvasenet og sikrer ligelig fordeling af velstanden,
hvilket giver alle ret til eksempelvis sygdomsbehandling. Derudover ligger de lov-
givninger, reformer og ideologier, der er i velferdsstaten, til grund for den praksis,

der udferes og de behandlinger, der tilbydes i sundhedsvasenet. Bronfenbrenner
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(1979) skriver felgende om makrosystemet og offentlig politik: “Public policy is a
part of the macrosystem determining the specific properties of exo-, meso-, and mi-
crosystems that occur at the level of everyday life and steer the course of behavior
and development” (p. 9). Dette setter fokus pa, hvordan politik i makrosystemet har
betydning for individets hverdag, i dette tilfeelde seskende. Vi vil argumentere for, at
vi med afsnittets fokus pa tendenser og strukturelle aspekter ved behandlingen er pa
makrosystemisk niveau. Nar ens bror eller sgster modtager behandling pé et sygehus,
er det imidlertid en del af sgskendes eksosystem, fordi seskende ikke direkte er en
del af behandlingen, men alligevel skaber behandlingen nogle vilkér for seskende og
deres udvikling. Behandling af fysisk sygdom kan dog potentielt blive en del af so-
skendes mikrosystem, hvilket udfoldes yderligere i afsnit 4.3.3.

4.3.1 Bedre behandling af fysisk sygdom 1 sundhedsvasenet —

parorende i lengere tid

I dag lever alvorligt syge patienter leengere tid med deres sygdom pa grund af bedre
behandlingsmuligheder i det danske sundhedsvasen (Engelbrekt, 2005). Det er i takt
med den teknologiske udvikling ogsa blevet muligt at behandle og kurere flere syg-
domme, som tidligere ikke kunne athjelpes (Det etiske rdd, 1996). Denne udvikling i
behandling kan ses som den historiske tidslinje i kronosystemet, da behandling kan
ses som et samfundsmaessigt forhold, der forandrer sig over tid og skaber sarlige
betingelser for menneskelig udvikling pd det padgaldende tidspunkt (Bronfenbrenner,
1994). At vi er blevet bedre til at behandle fysisk sygdom i det danske sundhedsvee-
sen gor, at man er parerende i lengere tid i dag sammenlignet med tidligere. Jo len-
gere tid et familiemedlem behandles for sin alvorlige sygdom, des lengerevarende
belastninger udszttes de ovrige familiemedlemmer for (Engelbrekt, 2005). For so-
skende kan det betyde, at de forskellige konsekvenser forbundet med sygdommen
eksisterer 1 leengere tid og kan fé sterre negativ indflydelse pa deres udvikling. Et
eksempel kan vare, at risikoen for udviklingsforstyrrelser hos bern gges markant, nar
de er pargrende til fysisk sygdom i leengere tid (Engelbrekt, 2005). For seskende kan
bedre behandling af fysisk sygdom betyde, at selve behandlingen og besegene pa
hospitalerne kommer til at fylde meget i deres og familiens hverdag, fordi deres syge
soster eller bror hyppigere end tidligere skal pa hospitalet til behandling, blodpreve-

tagning, scanning, kontrol og sa videre. Derudover er der i det danske sundhedsva-
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sen kutyme for eksempelvis mangedrige drskontroller, efter patienten er erklaeret
rask, hvilket kan resultere i, at sgskende star i en situation, hvor tidligere risikofakto-

rer fra sygdomsforlebet genaktiveres.

At der er bedre behandlingsmuligheder i dag, og at seskende dermed er péarerende i
leengere tid, kan medvirke til, at seskende i dag i hgjere grad end tidligere identifice-
rer sig som pargrende. I forhold til Bronfenbrenners forstaelse af roller kan det ten-
kes, at roller bliver en sterre del af mennesket, hvis de er lengerevarende, da den
personlige tidslinje i kronosystemet skaber vilkdr for udvikling (Bronfenbrenner,
1979). Det vil sige, at jo leengere tid vi som mennesker er i en bestemt rolle, des stor-
re del af os bliver den. At vare parerende til bern med fysisk sygdom indebarer som
tidligere beskrevet i1 kapitel 2 ‘Seskende til bern med fysisk sygdom’ bade svare
folelser, krav, forventninger fra en selv og andre med videre.

Ifolge Hansen (2011) er parerende ofte en vigtig faktor for den syge, og
dermed kan pérerende ogsa fole et stort ansvar og en forpligtelse til at lade sig opslu-
ge af den andens sygdom. Det kan for seskende eksempelvis indebare at pitage sig
opgaver og ansvar, som passer til pargrenderollen, men ikke er alderssvarende, hvil-
ket som tidligere beskrevet er uhensigtsmassigt for udviklingen (Bagger et al.,
2015). Pa baggrund heraf kan rollen som parerende eksempelvis @ndre, hvordan
soskende opfatter og ser sig selv i relation til den syge, hvilket inden for ekologisk
udviklingsteori har betydning for et barns udvikling pd flere mader. For det forste
fordi selve udviklingen inden for ekologisk udviklingsteori forstds som en forandring
1 maden, et individ opfatter og interagerer med sit miljo pd (Bronfenbrenner, 1979).
For det andet fordi dyaden mellem soskende og det syge barn udger en del af famili-
en som mikrosystem, og derfor vil selv sma @ndringer i deres relation @&ndre pa det
overordnede meonster i familien. At seskende i1 hojere grad end tidligere identificerer
sig med at vaere parerende kan ogsd medvirke til, at det pavirker deres identitet fra et
tidligt stadie. Udover at rollen som pérerende kan blive en del af seskendes egen
selvforstaelse, har den ogsd betydning for, hvordan de medes af andre. Det er som
tidligere nevnt ikke unormalt, at der fra andre ofte sperges til, hvordan det gar med
den syge og ikke, hvordan det gar med seskende (Branstetter et al., 2008; Pariseau et
al., 2020). P4 den made kommer sygdommen og behandlingen heraf i fokus i se-
skendes liv, hvorfor det kan tenkes at vaere svert at prioritere egne behov. I dag kan

der bade inden for sundhedsvesenet og 1 samfundet generelt vaere et saerligt fokus pa
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det somatiske aspekt af sygdom, hvorfor det psykosociale kan traede i baggrunden.
At sgskende ikke har en fysisk sygdom, men ofte oplever psykosociale konsekven-
ser, kan derfor vare én af grundene til, at de bliver overset. Overordnet kan det siges,
at sygdommen via rollen som parerende bliver en del af seskendes selvforstielse og

identitet i leengere tid.

Bedre behandlingsmuligheder i sundhedsvasenet har ydermere bidraget til et oget
fokus pé tidlig opsporing af fysiske sygdomme. I Danmark har vi allerede under gra-
viditeten fokus pa at vurdere morens og babyens sundhed gennem nakkefoldscan-
ning, misdannelsesscanning og andre scanninger hos jordemoder eller egen laege.
Fokusset pa sundhed fortsatter op gennem livet, eksempelvis 8 ugers babytjek hos
egen laege, barnevacciner, sundhedsplejersker pd skoler og screening for livmoder-
halskraeft af alle danske kvinder fra 23 &r og opefter. I den danske velferdsstat her-
sker der derfor et stort fokus pa tidligt at opdage og identificere mulige sygdomme.
Dette kan resultere i, at det er mere sjeldent at vaere seskende til barn med fysisk
sygdom 1 dag sammenlignet med eksempelvis deres bedsteforaeldres generation,
hvilket illustrerer de vilkdr som generationslinjen i1 kronosystemet kan belyse (Gul-
brandsen, 2009). Det var tidligere mere forekommende at vere sgskende til et barn
med fysisk sygdom, men i dag kan seskende hurtigere blive positioneret som ander-
ledes sammenlignet med deres jevnaldrende, fordi fysisk sygdom sjeldnere og
sjeldnere rammer born. For seskende kan det gore, at de har ferre personer at relate-
re til, som er 1 lignende situationer, hvilket ellers er hensigtsmassigt for deres udvik-
ling (Jensen, 2011). Hvis man er den eneste, som er sgskende til et barn med fysisk
sygdom pa ens skole, vil det vaere anderledes, end hvis der er mange andre i samme
situation pa ens skole. Det vil sige, at bedre behandling og mindre sygdom kan skabe
vilkar for seskende, som geor, at de foler sig anderledes og afvigende i forhold til

jevnaldrende.

4.3.2 Lokalisering af behandlingstilbud — en tendens mod

geografisk centralisering

Generelt er der en tendens i sundhedsvasenet til, at sygdomsbehandling centraliseres
mere og mere 1 de storre byer (Andersen, 2019). Eksempelvis blev ansvaret for hos-

pitalerne med kommunalreformen 1 2007 flyttet fra 14 amter til fem regioner, hvilket
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serligt har pavirket mindre landsbyer, som i1 dag har fa praktiserende leeger og hospi-
taler i n@rmiljoet (Andersen, 2019; Indenrigs- og Boligministeriet). Ifolge Andersen
(2019) var formalet med kommunalreformen at satte mennesket forst, men i stedet
blev systemet sat forst, og hans pointe er, at centralisering kan fa verdifulde ting,
sasom familielivet, til at smuldre. Netop nu bliver lokaliseringen af behandlingstil-
bud diskuteret heftigt rent politisk, men ogsa hos en stor del af den danske befolk-
ning. Der er sarligt ét aktuelt lovforslag, nemlig lovforslaget om centralisering af
kreftbehandling for bern, som vi ensker at kommentere nermere pad med et formal
om at analysere, hvilken betydning lokaliseringen af behandlingstilbud kan have pa
soskende til bern med fysisk sygdom og de forhold, der faciliterer udvikling hos

dem.

Sundheds- og @ldreminister Magnus Heunicke offentliggjorde i 2020 et lovforslag
om at centralisere behandlingen af bernekraeft pa Rigshospitalet i Kebenhavn i stedet
for at beholde de nuvarende fire behandlingssteder i Danmark (Vedtofte, 2020).
Formalet med lovforslaget var baseret pa en overbevisning om, at en samling af al
behandling af bernekreft ville optimere og effektivisere behandling samt vare en
okonomisk fordel for staten. Da lovforslaget blev offentliggjort i efterdret 2020,
skabte det oprer i Danmark bade hos befolkningen og blandt politikere. Der blev
oprettet et borgerforslag d. 11. december 2020 mod centraliseringslovforslaget, hvor
onsket var at bevare kreftbehandling af bern pé de nuverende fire lokationer i Dan-
mark (Vedtofte, 2020). Borgerforslaget fik hurtigt over 50.000 underskrifter, hvilket
understreger intensiteten af den offentlige debat. Efter massiv kritik fra bade fagfolk,
politikere og den danske befolkning satte Sundhedsstyrelsen i december 2020 lov-
forslaget pa pause indtil efter paske 2021. Men dette blev ikke accepteret af kritiker-
ne. Kritikken af lovforslaget fortsatte, selvom det var sat pa pause, hvilket resulterede
i, at Sundhedsstyrelsen d. 17. februar meddelte offentligt, at centraliseringen var
droppet som folge af den massive kritik (Veirum, 2021). Selvom lovforslaget om at
centralisere behandling af bernekreft i Kebenhavn for det forste udelukkende er re-
levant for familier med kraeftramte bern, og desuden nu er droppet, finder vi det re-
praesentativt for nogle af de tendenser, der er inden for det danske sundhedsvesen
aktuelt. Det er nemlig netop et eksempel pé, hvordan tendenser i samfundet knyttet

til sundhedsvasenet far betydning for seskende og deres familier.
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Lokaliseringen af behandlingstilbud har stor betydning for, hvordan hverdagslivet for
familier med syge bern kan fortsette. Helt konkret kan det betyde, at en familie med
et fysisk sygt barn kan have to timers kersel hver vej til hospitalet, mens en anden
familie kun har 10 minutter. Forstnaevnte vil alt andet lige have en sterre negativ be-
tydning for familiens hverdagsliv, fordi der skal bruges lengere tid og planlegges
yderligere for at komme til behandling. Det kan tankes, at lang transporttid kan vere
en stressfaktor for familien, for hvis der sker noget akut, er behandlingen sverere at
f4 adgang til. Lang transporttid kan ogsé betyde, at det syge barn oftere skal indleg-
ges, fordi forskellige underseggelser samles over et par dage i stedet for at veere spredt
over separate dage, hvilket minimerer antallet af gange familien skal transportere sig,
men samtidig kreever en indleeggelse 1 de dage, undersogelserne er samlet over. Der-
udover kan selv sma prover og tjek forer til indleeggelse, fordi det er for kraevende
ofte at kere frem og tilbage pad samme dag. Hvis eksempelvis behandlingen af kraeft-
behandling blev centraliseret i Kabenhavn, og sdledes ikke kunne udferes i Aalborg,
Aarhus og Odense, ville familien risikere at splittes endnu mere ad. Allerede her vil
centralisering skabe vilkar, som kan pédvirke udviklingen hos seskende negativt ved,
at familien som mikrosystem splittes. Bronfenbrenner praciserer netop, at det serligt
er mikrosystemerne, som har indflydelse pa berns udvikling, og en geografisk centra-
lisering af behandling kan mindske tiden med dele af familien som mikrosystem.
Seskende til barn med kreft risikerer gennem lovforslaget at lide endnu sterre over-
last, end de i forvejen gor, pa grund af fravaeret af den medindlagte foreldre samt det

syge barn.

En af grundene til at det kan vare svert at opretholde et sammenha@ngende hverdags-
og familieliv kan handle om de muligheder og vilkéar, der eksisterer under en hospi-
talsindleeggelse. Ytting & Thing (2013) peger pd regimeteori som en mulig forstiel-
sesramme for familiers hospitalsoplevelse, fordi det giver mulighed for at analysere,
om hospitalsmiljeet understotter de behov, familierne har i den periode, hvor det
psykosociale helbred er under pres. Regimebegrebet ligner ifelge Ytting & Thing
(2013) diskursbegrebet ved at veere “en forstdelses- og mulighedshorisont, der af-
greenser og skitserer, hvad der er muligt, og hvad der kan siges og gores i det institu-
tionelle miljo” (p. 81). Familier til indlagte bern kan forstds som en atypisk familie,
der bryder med den dominerende forstaelse af kernefamilien, da deres familieliv for

en stund er flyttet ud af en normal kontekst og i stedet praktiseres pa et hospitalsaf-
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snit, hvor de er underlagt regimer, der dikterer deres muligheder (Ytting & Thing,
2013). Kropssociolog Seren Damkjar eksemplificerer ifelge Ytting & Thing (2013),
at et mode mellem kroppen og sundhedsvasenet kan involvere regimer vedrerende
kost, sevn, bevaegelse og renlighed. Ytting & Thing (2013) peger pa, at rammerne og
reglerne for sove- og spisemuligheder under indleeggelse bidrager til at splitte famili-
en ad, fordi kun én forelder kan vere medindlagt. Seskende vil under indleggelse
kun have den ene forelder hjemme, og nér det sker, kan kernefamilien blive skrabe-
lig og sarbar. Dette kan ogsa eksemplificeres ud fra, at seskende til bern med fysisk
sygdom hyppigere oplever, at deres foreldre bliver skilt (See, 2019). For seskende
kan det betyde, at deres vilkar for at udvikle sig bliver @ndret i takt med, at kernefa-
milien og familiens hverdagsliv forandres. At have én forelder hjemme, mens det
syge barn og den anden forzlder er indlagt, kan ogsa give gget opmeerksomhed og
tid forelder-barn imellem, hvilket er godt for seskendes udvikling. Der kan méske
veere tid til at fa leest godnathistorie om aftenen af far eller tage i legeland med bed-

steforeldrene.

Nér behandlingen er lokaliseret langt fra familiernes hjem, og regimerne samtidig
gor, at hele familien ikke kan vare samlet pd hospitalet, kan det vaere nedvendigt, at
dele af familien eksempelvis skal overnatte pa hotel eller fé fri fra arbejde for, at fa-
milien kan vere tet sammen i kritiske perioder. Det kan skabe en ulighed mellem
familier, hvor nogen har flere gkonomiske ressourcer end andre til at kunne organise-
re en hverdag med behandling langt fra hjemmet (Vedtofte, 2020). Simony, Lund &
Erdmann (2016) finder, at behandling og overlevelsesrate i forbindelse med fysisk
sygdom ikke kun handler om selve behandlingstilbuddet, prisen, standarden og ef-
fektiviteten, fordi sociale og sociogkonomiske forhold ogsé har betydning. Pa den
baggrund kan det vere et argument for, at de sociale konsekvenser det har for famili-
en, at behandlingen ligger lengere vk, vejer tungere end de fordele, det kan have
grundet den egede effektivitet og optimering i sundhedsvesenet. Ifolge Ytting &
Thing (2013) viser resultatet af hospitalsregimernes indflydelse pa familien som hel-
hed, at hospitalerne ikke stotter op om familierne, fordi det bliver svart at opretholde

familielivet.

Om familierne bor langt fra eller taet pa sygehuset kan derfor have betydning for fa-

miliens mulighed for at vaere samlet, og dermed sker der @ndringer i menstrene i
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soskendes mikrosystem. Sarligt seskendes relation til det syge barn og den medind-
lagte foreelder kan tenkes at svakkes, hvis de oftere er vaek hjemmefra og i lengere
perioder af gangen. Samlet set kan hospitalets regimer forsterke de ulemper, der er
ved, at behandlingen er centraliseret. Lokaliseringen af behandlingstilbuddet kan
pavirke forbindelsen mellem behandlingen af det syge barn og resten af familien,
hvilket udger seskendes eksosystem. Lovforslag om centralisering af kraeftbehand-
ling 1 Kebenhavn er foruden at vere et eksempel pé centraliseringstendensen, ogsa et
eksempel pa de tidligere nevnte hastige forandringer i samfundet, som pavirker vil-
karene for segskende til barn med fysisk sygdom. Hvis forslaget var blevet vedtaget,
havde familierne inden for en &rraekke skulle forholde sig til nye rammer for deres
familieliv og behandlingen af deres syge barn. Saerligt for de familier, hvor sygdom-
men har vearet til stede i mange &r, ville det ligefrem medfere en @&ndring i deres
hverdag, hvor de ville skulle omorganisere hverdagen og de forskellige roller bade i

og uden for familien.

4.3.3 Nar behandlingen foregar derhjemme

Internationalt er der i de seneste artier sket en omfattende udvikling i behandlingsme-
toder, saerligt i forhold til udferelse af sundhedsydelser i eget hjem (Jensen, Eckhardt,
Skouenborg & Larsen, 2020). Denne udvikling ses ogsé i dansk og vestlig sammen-
hang, eksempelvis beskriver Savement (2010), at det i de vestlige lande kraves, at
familier patager sig et storre ansvar for at tage sig af et sygt barn derhjemme (Jensen
et al., 2020; Vabg, 2012). Der har politisk i Danmark varet opmaerksomhed mod at
fa flyttet sygeplejefaglige opgaver, der traditionelt blev varetaget pa hospitalet, ud i
patientens eget hjem med det formal at effektivisere sundhedsvasenet, reducere ind-
leeggelser pa hospitalet, forebygge forvaerring 1 patientens tilstand samt gge antallet
af tidlig udskrivelse og indlaeggelse 1 hjemmet (Ministeriet for Sundhed og Forebyg-
gelse). Dette er en tydeliggarelse af, at makrosystemiske forhold kan influere andre
praksisser og seskendes udvikling. Fordi der i makrosystemet er politisk fokus pa
hjemmebehandling, samt at sundhedsvesenet arbejder efter et enske om mere be-
handling i hjemmet, er bade seskende og deres mikrosystemer influeret af forhold

uden for dem som systemer.
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At det danske sundhedsvasen oftere og oftere foresldr hjemmebehandling kan fere til
forskellige vilkér for seskende og deres familie. Vi finder det bemerkelsesverdigt, at
der bade i forskning og fra sundhedsvasenets side er et overvejende fokus pd, hvor-
dan patienterne oplever at f4 behandling i hjemmet. Fra vores perspektiv skal man
naturligvis ikke glemme patienternes oplevelse, men er det sd i orden at glemme so-
skendes oplevelse? Det er trods alt en helt ny konstellation af bdde materielle artefak-
ter, nye opgaver i familien og nye rollefordelinger i familien, som @ndrer relationer-
ne og de oprindelige monstre i familien som mikrosystem. Et dansk ph.d.-studie af
Jepsen (2015) viser, at patienten ved hjemmebehandling pd den ene side kan fole sig
mere aktiv og motiveret til at deltage i hverdagslivet, hvilket styrker familierelatio-
nerne i en ellers sver tid. Samtidig kan pamindelsen om sygdommen reduceres for
barnet med sygdom, fordi hospitalsbesog og indleggelser mindskes (Jensen, 2020).
Men for seskende kunne man forestille sig, at der ved behandling i eget hjem blev en
oget pamindelse om sygdommen, eksempelvis ved at husets stue blev lavet om til
“hospitalsvarelse”. Det betyder, at stederne 1 hjemmet bliver redefineret og far ny
funktion og indbefatter nye aktiviteter.

Samtidig er der ved hjemmebehandling risiko for flere retningslinjer i
hjemmet, som ogsa kan galde seskende. Eksempelvis kan der ved behandling, der
svaekker immunforsvaret, i perioder vare strikse restriktioner for, hvem der méi
komme ind i hjemmet af frygt for sygdomssmitte (Jensen, 2011). Man kunne forestil-
le sig, at en seskende derfor ikke mé fa en legekammerat med hjem, fordi deres bror
eller soster bliver behandlet i eget hjem i stedet for pa hospitalet. Ifelge Kousholt
(2011) har muligheden for at f venner med hjem betydning for sociale interaktioner
og relationsdannelse i skolen og for barnets mulighed for at skabe sammenhang i sit
liv. At behandlingen griber ind i det daglige liv kan derfor medvirke til, at privatsfee-
ren forstyrres for bade patient og evrige familiemedlemmer (Jensen, 2020). Jensen
(2011) beskriver, at det ikke er unormalt, at den fysiske sygdom faktisk pavirker so-
skendes sociale liv og relationer til kammerater. Behandling i hjemmet stiller nemlig
store krav til bade patient og evrige familiemedlemmer, hvilket gor, at de parerendes
sociale liv kan pavirkes negativt (Jensen, 2020; Vabg, 2012). Der kan vare direkte
og indirekte krav til bdde familien som helhed, men der kan ogsé vere krav direkte
relateret til foraldre, det syge barn eller seskende. Ud fra ekologisk udviklingsteori

vagtes interaktionen mellem individ og milje central for menneskelig udvikling, og
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serligt for bern er interaktion med jevnaldrende vigtigt for bade udviklingen, men

ogsé for den generelle trivsel (Frones, 1999).

Behandling i eget hjem kan medfere, at ens bror eller sester skal mindre pd hospita-
let, og der vil derfor ikke sa ofte ske en fysisk splittelse af familien. Som tidligere
navnt kan hyppige indleggelser eller hospitalsbesog vare en udfordring, og sarligt i
familier med seskende, som ogsé skal passes, forseger familierne at fastholde hver-
dagsrutinerne i hjemmet, samtidig med at de prever at opretholde et familieliv pa
hospitalet (Ytting & Thing, 2013). Ved behandling i eget hjem kan der skabes mu-
lighed for mere familietid, fordi selve indlaeggelsen er i hjemmet, samtidig med at
transporttid, ventetid pad sygehuset og evrige forhold ved hospitalsbesog fjernes,

hvilket er positive vilkér for seskendes udvikling.

At behandling flyttes hjem og giver mere tid sammen i familien ger dog ikke ned-
vendigyvis, at vilkdrene for seskendes udvikling er bedre. Med hjemmebehandling
skal de evrige familiemedlemmer typisk varetage nye opgaver som folge af behand-
ling 1 hjemmet. Eksempelvis bliver en del af foreldres opgave at vare behandler,
hvor foreldre skal give barnet medicin eller klargere barnet hertil. Studiet af Jensen
et al. (2020) finder, at parerende tager et stort ansvar i forhold til behandling, og at de
opfatter sig selv som aktive deltagere og foler sig medansvarlige for, at behandlingen
gives som foreskrevet og forleber, som den skal. Den danske velfaerdsstat giver for-
@ldre mulighed for at varetage disse nye opgaver, da foreldre eksempelvis kan fa
tabt arbejdsfortjeneste eller pasningsorlov. Dette vil for seskende kunne betyde, at
der bliver mere tid til dem sammenlignet med, hvis foreldre bide skulle varetage et

fuldtidsarbejde og behandle barnet med fysisk sygdom.

Der kan fra foraeldrenes perspektiv opstd forvirring mellem, hvad der er deres ansvar,
og hvad der er sundhedsvasenets ansvar. Dette bade pd grund af de behandlingsop-
gaver, som flyttes til hjemmet, men ogsé pa grund af en tendens mod en sdkaldt de-
mokratisering af teknologi og viden. Inden for de kommende ar vil borgere nemlig
have mere adgang til information i sundhedsregi, og pé den baggrund vil borgere, i
dette tilfeelde foreldre, kunne indgé i et mere ligevardigt samarbejde med laegerne i
beslutningen om, hvad der er den rette behandling (Hejgaard & Kjellberg, 2017). 1
forleengelse heraf peger Andersen (2019) p4, at der de seneste ar er indfert flere digi-
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tale losninger for at gere kontakten mellem sundhedsveasenet og borgeren mere di-
rekte, effektivisere kommunikationen mellem forskellige sundhedsydelser og sikre
patienten, at de ikke selv skal vaere ansvaret for, at sundhedspersoner kender deres

sygehistorie.

Det kan dog taenkes, at foraldre alligevel bliver ansvarlige for at videregive vigtige
informationer om barnets sygehistorie, hvis behandling foregar i hjemmet uden over-
vagning fra sundhedspersonale. Et konkret eksempel er, at foreldre skal registrere
dosis pa barnets medicin samt eventuelle efterreaktioner hver dag under hjemmeind-
leggelse samt videregive denne information til hospitalet. P4 den made pélegges
foreeldre et ekstra ansvar - i sidste ende et ansvar, som kan betyde liv eller ded for
deres syge barn. Dette kan medfore et oget stressniveau, behov for diskussioner mel-
lem foraeldre og en eget opmerksomhed pa symptomer, hvilket alt sammen kan sette
soskende 1 baggrunden. Samlet set kan det betyde, at foraeldrene med det ogede an-
svar for behandlingen far en behandlerrolle, som kan tenkes at tage tid og fokus fra
deres foraldrerolle bade i forhold til det syge barn og i hej grad ogsé i forhold til
soskende (Jensen, 2011). Det er imidlertid ikke kun foreldrene, der kan opleve et
storre ansvar. P4 samme made som foreldrene kan seskende ogsé fole et storre an-
svar for det syge barns tilstand og behandling, og det kan tenkes at bidrage til den
folelse af skyld, hvis noget gér galt, som seskende, jevnfer kapitel 2 ‘Seskende til
bern med fysisk sygdom’, ofte har. Seskendes praktiske ansvarsomrdder kan ogsa
teenkes at oges, i og med familien som helhed fér flere opgaver at skulle klare der-
hjemme. I den forbindelse kan det overvejes, om der er en storre tendens til oples-
ning mellem, hvad der er seskendes ansvar, og hvad der er foreldres ansvar. Modsat
kan dét, at der er to foreldre hjemme mere af tiden, ogsd medfere, at seskendes op-
gaver bliver ferre, end hvis den ene foralder var medindlagt pa hospitalet. I vel-
faerdsstaten 1 Danmark er der jf. Bekendtgerelse om hjemmesygepleje §1-7 mulighed
for at f4 en hjemmesygeplejerske til radighed, hvilket vil kunne mindske ansvaret og
opgaverne for bade foreldre og seskende, og dette vil vere et befordrende vilkar for

soskendes udvikling (Retsinformation).

Tendensen mod mere behandling i hjemmet kan ses som et eksempel pa, hvordan en
makrosystemisk tendens bevirker, at et milje kan skifte system i Bronfenbrenners

model. Néir behandling foregir pa hospitalet, kan behandlingen siges at vere en del
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af seskendes eksosystem. Sgskende er nemlig ikke en aktiv del af behandlingssyste-
met, men samtidig har det, som beskrevet lobende, stor indflydelse pa deres hverdag
og udvikling. Nér behandlingen flyttes hjem, bliver det en del af barnets mikrosy-
stem, og det setter nye vilkér for udviklingen, fordi det ikke laengere kun er indirekte
pavirkning, men ogsa direkte pavirkning. Dette eksemplificerer, at eksosystemet er
dynamisk og foranderligt, fordi behandlingen overgar fra at eksistere pd eksosyste-
misk niveau til at blive en del af seskendes mikrosystem pa baggrund af nye forud-
setninger, aktiviteter og deltagelse i en praksis. Det kan dog godt veare, at der grund-
leeggende bliver mere tid i hjemmet ved hjemmebehandling, men hvis tiden gar med
behandling, nye opgaver samt bekymringer angdende ens medansvar i forhold til
behandlingen, kan der stilles spergsmalstegn til, hvor gavnligt det er for seskende og
deres udvikling. Som det blev beskrevet i afsnit 4.2.3 ‘Hjemmet - et rum for skolere-
lateret leering’, har hjemmet i dag i forvejen mange funktioner, og dertil skal sa leg-
ges, at hjemmet i perioder ogsé kan blive en setting for behandling af fysisk sygdom.
Det understreger altsd, at familier med et fysisk sygt barn er under pres, og at der
stilles store krav, og dermed er der ogsa sterre sandsynlighed for, at seskende oplever

en kaotisk hverdag, der pa flere mdder pdvirker deres udvikling.

4.4 Opsummering

Pa baggrund af indevaerende analyse star det klart, at de tre makrosystemiske forhold
pa forskellige mader bidrager til at skabe og vedligeholde hensigtsmaessige og uhen-
sigtsmaessige vilkar for seskendes udvikling. I relation til det moderne berneliv har vi
analyseret fire sameksisterende diskurser. Diskursen om barndommen som risikofri
setter hoje standarder, der imidlertid bliver svare for seskende at leve op til, fordi
sygdommen i sig selv kan ses som en risikofaktor, og samtidig ogsé ferer til en orga-
nisering i hjemmet, hvor seskende har mere ansvar. Diskursen om bern som med-
skabere kan ses 1 teet sammenha@ng med agency-begrebet, der pé den ene side udsty-
rer soskende med en stemme og mulighed for at udtrykke deres eget perspektiv, og
pa den anden side skaber risiko for individualisering. Diskursen skaber blandt andet
forventninger til soskendes besiddelse af kompetencer og deres interaktion med
jevnaldrende, der i dag kraever en aktiv selvsocialisering, hvis man vil vere en del af
feellesskabet. Vi har peget pa to aktuelle diskurser omhandlende sgskende til fysisk

sygdom specifikt, som kan fi betydning for seskende vilkar for udvikling. Der eksi-
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sterer en diskurs om sgskende som “de raske bern”, der giver dem en bestemt rolle i
familien og samtidig satter dem i en position, hvor de ikke kan bede om hjelp. Sam-
tidig er der en diskurs om seskende som “skyggebern”, der forseger at modvirke
tendensen til at glemme seskende, fordi det signalerer til folk omkring dem, at de er i

risiko for at sta i skyggen af deres syge bror eller soster.

I relation til nutidens foraldreskab er det en central pointe, at de fire belyste karakte-
ristika bidrager til at skabe forventninger til foreldrene, som kan vare svare at leve
op til grundet den belastningssituation, de star i med et sygt barn. Der er en smal
normativ forstaelse af foraldreskabet, der forer til, at foreeldre med fysisk syge bern
hurtigere bliver gjort til afvigere. Det er uhensigtsmaessigt for seskendes vilkar for
udvikling, fordi de i foreldrenes segen efter at blive genkendt som gode foraldre fra
andre blandt andet skal tage et storre ansvar derhjemme. Derudover er der i dag en
videnskabeliggorelse af foreldreskabet, der gor, at foraeldre skal holde sig opdatere-
de og hele tiden udvikle deres opdragelsespraksis, hvilket satter et yderligere pres pa
foreldre med et sygt barn. Pa den ene side kan det vaere godt for seskende, at forel-
drene gor deres bedste, men pd den anden side er det uhensigtsmaessigt, at foreldrene
bliver ekstra pressede, fordi det kan skabe et mere usundt miljo i hjemmet. Et tredje
karakteristika ved nutidens foreldreskab er, at der er modsatrettede opfattelser af,
hvem der har ansvaret for berns udvikling. Der sker aktuelt en defamilisering, hvor
ansvaret uddelegeres til det offentlige, og samtidig sker der en refamilisering, hvor
foraldrene bliver gjort ansvarlige for seskendes udvikling pa tvaers af deres forskel-
lige mikrosystemer. Det kan skabe forvirring og i sidste ende bidrage til, at ingen
tager det nodvendige ansvar for seskendes udvikling. Et fjerde karakteristika er, at
hjemmet i dag ses som et skolerelateret leeringsrum, hvilket er endnu et eksempel pa,
hvordan der stilles flere og flere krav til foraldre og familielivet, som kan veare sva-

re at efterleve for familier med fysisk sygdom.

I relation til behandling af fysisk sygdom i det danske sundhedsvasen har vi peget pa
tre konkrete aspekter. Der har veret en udvikling inden for behandlingsmuligheder-
ne, hvor der i dag er bedre behandling at tilbyde. Dette far betydning for seskendes
vilkar for at udvikle sig, blandt andet fordi de er parerende i leengere tid samt identi-
ficerer sig mere med denne rolle. Derudover kan det vere sverere at have nogen at

spejle sig 1, hvis de bedre behandlingsmuligheder gor, at der er ferre syge bern i dag.
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Aktuelt ses en tendens mod en geografisk centralisering af behandlingstilbud, som
iser far negative konsekvenser for familier i udkantsomraderne. Det kan blandt andet
fore til flere indleeggelser og mere splittelse af familien, hvilket skaber forstyrrelser
og uro i seskendes mikrosystem. En modtendens er, at behandling i dag oftere end
tidligere foregar i hjemmet. Det kan for seskende bdde skabe hensigtsmessige og
uhensigtsmassige vilkar for deres udvikling, at behandlingen af fysisk sygdom kan
forega i hjemmet. Eksempelvis er en positiv konsekvens heraf, at familien kan vaere
mere samlet, mens en negativ konsekvens er, at seskendes systemer flyder sammen.
Dette forer til nye opgaver og roller i hjemmet, der blandt andet kan betyde, at so-
skende ikke kan have en “almindelig” hverdag med for eksempel besog af kammera-

ter.
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Kapitel 5 Samspillet mellem de analytiske
forhold og de overordnede vilkar for

sgskendes udvikling

Pa nuvarende tidspunkt i athandlingen finder vi det relevant at lave en diskussion af
vores analyse, sdledes vi samler vores analysedele til en helhed. I dette kapitel vil vi
diskutere samspillet mellem de forskellige makrosystemiske forhold med fokus pé de
aspekter, vi har fundet serligt relevante eller gennemgéende. Undervejs i athandlin-
gen har vi udfoldet forstaelsen for de vilkér, der er for seskendes udvikling ved at se
narmere pa den situation, seskende og deres familier star, i ud fra tre makrosystemi-
ske forhold. At arbejde ud fra ekologisk udviklingsteori har givet os mulighed for at
se kompleksitet og sammenhang pa tvers af de forskellige systemer, som pavirker
soskendes udvikling. Vi har lebende i analysen vist, hvordan forhold i makrosyste-
met pavirker seskendes udvikling gennem de forandringer, de medferer i de ovrige
systemer. I analysen har vi primert beskaftiget os med, hvordan hvert enkelt forhold
1 sig selv kan fa betydning for seskende. Men hvad er det egentlig for et overordnet
billede, der tegner sig i forhold til seskendes udvikling? Nedenfor vil vi som bag-
grund for kapitlet ssmmenfatte nogle overordnede pointer om samspillet i den ekolo-
gisk udviklingsteori, inden vi i de kommende afsnit vil diskutere tre konkrete ned-
slag. Det forste nedslag, vi vil diskutere, er, om der er en overdrivelse af foraeldrenes
betydning for seskendes udvikling, dernast hvordan man kan forsta seskendes vare-

tagelse af voksenroller og slutteligt, om alle vilkar skal vare ideelle for seskende.

Lobende i athandlingen tegner der sig et overordnet billede af, at der er nogle svere
vilkar for seskendes udvikling. Gennem analysen blev vi bevidste om, at de tre ma-
krosystemiske forhold overvejende medvirker til uhensigtsmaessige vilkar for se-
skendes udvikling til trods for, at der ved nogle aspekter af de tre forhold ogsé skabes
hensigtsmessige vilkar for seskendes udvikling. @kologisk udviklingsteori giver
mulighed for at forsté vilkarene for udvikling i et bredt perspektiv, hvor det ikke ude-
lukkende er sygdommens eksistensen, der har betydning. Derimod er det samspillet
mellem sygdom hos en bror eller soster og andre forhold i seskendes systemer, der

tilsammen skaber de udviklingsmassige vilkér (Bronfenbrenner, 1979). Som belyst i
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kapitel 2 ‘Sgskende til bern med fysisk sygdom” har sygdommen nogle konsekvenser
for seskende, men via vores analyse har vi vist, at overordnede makrosystemiske
forhold er med til at vedligeholde, forverre eller forbedre disse konsekvenser. Ud fra
okologisk udviklingsteori vil det ikke vaere muligt at skitsere en kausal sammenhang
mellem ét forhold og enten hensigtsmessig eller uhensigtsmessig udvikling, fordi
udvikling som beskrevet sker som et resultat af samspillet mellem de forskellige for-
hold i den enkelte saskendes specifikke situation (Bronfenbrenner, 1979). De makro-
systemiske forhold vil pa mange mader danne rammen for en stor del af de danske
soskende, fordi forholdene er knyttet til blandt andet den danske velferdsstat og der-
for pavirker alle mennesker i Danmark. Forskellen mellem soskende er dermed, Avil-
ken indflydelse forholdene far for hver enkelt pd baggrund af det samspil, der sker
med de gvrige forhold og systemer i den enkelte sgskendes liv. Vi vil og kan ud fra
indevarende athandling ikke konkludere pd den specifikke indflydelse pa den enkel-
te soskende, men vi har givet nogle eksempler og mulige forbindelser ud fra generel-
le karakteristika, der ofte karakteriserer seskendes hverdagsliv, som vi har beskrevet

1 kapitel 2.

51 Er der en overdrivelse af foreeldrenes
betydning?

Det ses pé tvers af de tre makrosystemiske forhold, at foraldre har en afgerende
betydning i forhold til de vilkar, der er for seskendes udvikling. Ud fra analysen af
det moderne berneliv star det klart, at foreldre har til formél og ansvar for at beskyt-
te og skaerme barnet, sdledes de har en risikofri barndom. Ansvaret for berns udvik-
ling er nemlig ifelge refamiliseringsbegrebet placeret hos foraeldre. Her er det verd
at bemarke, at dette ansvar ikke blot relaterer sig til bernenes udvikling i hjemmet,
men i lige sd hgj grad relaterer sig til det udgangspunkt, der er for seskendes udvik-
ling 1 evrige mikrosystemer. Det betyder ogsa, at der bade er flere signifikante mi-
krosystemer, og samtidig at foraldre skal vaere ansvarlige for barnets udvikling i dem
alle. At veere foreldre til et sygt barn kan i dag kraeve mere af foraldrene grundet den
geografiske centralisering af behandling, fordi der blandt andet bruges leengere tid pa
transport til hospitalet. Og nar behandlingen ikke foregér pa hospitalet, kan den, som
analysen eksemplificerede, alternativt varetages i hjemmet, men s skal foreldre

ogsé agere behandlere for det syge barn. Foreldre skal potentielt vaere behandlere for
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deres syge barn, sikre en risikofri barndom for seskende og samtidig facilitere et
hjem, hvor der er rum for tilegnelse af skolerelaterede feerdigheder. Overordnet set er
vi pa baggrund af samspillet mellem de tre forhold blevet opmaerksomme p4, at for-
eldre fremstilles til at have en deterministisk betydning i forhold til seskendes udvik-
lingsmassige vilkar. Foraldres betydning for seskendes udvikling er gjort vesentlig
1 samtlige makrosystemiske forhold til trods for, at det ikke var et formal eller anlig-
gende forud for analysen. Ifelge Kousholt (2011) er der brug for at tenke anderledes
om foreldrepraksissen i dag, fordi bern lever et sammensat liv pa tvaers af kontek-
ster, og dermed er det for sn@vert kun at vaegte betydningen af foreldrene. I forlen-
gelse heraf er der for os at se en oplagt diskussion knyttet til spergsmalet om, hvor-

vidt foreldrenes betydning for seskendes udvikling overdrives i samfundet.

Der har i en lang arreekke veret et stort fokus pa foreldre i1 forhold til berns udvik-
ling, hvilket eksempelvis kan ses i tilknytningsteori og psykoanalysen (Berk, 2014). I
udviklingspsykologien er der helt generelt et fokus pa, at mor-barn relationen har
afgerende betydning for berns udvikling, hvilket kan danne baggrund for, at vanske-
ligheder i berns liv ofte forbindes til forhold i familien, uanset hvor eller hvordan, de
er opstéet (Hejholt, 2001 ifelge Kousholt, 2011). Der kan altsd pa baggrund af den
teoretiske forstaelse af, at foraeldre er de mest afgarende omsorgspersoner i berns liv
vare skabt serlige forventninger om relationen og samlivet mellem seskende og de-
res foreldre. Forestillingen om foreldreskabet som det vigtigste kan ydermere ten-
kes at blive reproduceret gennem forskningen, som bade tidligere og stadigveek ofte
har fokus pa foreldrenes betydning for udvikling, hvilket blandt andet ogsa er gal-
dende i forhold til forskning om seskende til fysisk sygdom.

Konsekvenserne herved kan vare, at andre betydningsfulde mikrosy-
stemer 1 relation til berns udvikling overses eller nedprioriteres. Der kan stilles
spergsmalstegn ved, om tiden og samfundet har @ndret sig sa meget, at der 1 dag er
brug for en revurdering af foraeldrenes betydning. Det kan overvejes, om foreldrenes
betydning overdrives, serligt i en velfaerdsstat som Danmark, hvor der faktisk er
mulighed for, at forskellige institutioner kan overtage bade behandling og pasning af
bern. Som vi har beskrevet i analysen sker der nemlig sidelobende med refamilise-
ringen en defamilisering, der indeberer, at opdragelsesprakssiser foregar pa tvaers af
berns mikrosystemer, for eksempel bdde i1 skolen, til fritidsaktiviteter og hjemme.

Dette kan hange sammen med, at bern i dag ogsé tilbringer meget af deres tid uden
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for hjemmet, blandt andet fordi bern gér i heldagsskole jevnfor folkeskolereformen
fra 2012 (Nielsen, Hansen, Jensen, & Arendt, 2015). Udover skolen er barns hverdag
fyldt med eksempelvis fodbold tre gange om ugen, klaverundervisning, spejder og
besog hos familie, venner med videre. I den forbindelse virker det modstridende, at
bernene pa den ene side er mindre sammen med deres foreldre end tidligere, men
samtidig at foreldrene mere end nogensinde anses som de mest afgerende personer
for bernenes udvikling. Med et stort fokus pa foraldrene er der risiko for at overse, at
der kan vare andre hensigtsmessige omsorgspersoner i barnets nare miljo. En tet
relation til enten en larer, bedsteforalder, onkel, foreldres venner eller andre kan pa

flere mader kompensere for mangler i relationen mellem bern og deres foreldre.

At bern 1 dag lever et sammensat liv har betydning for, hvordan foreldrene kan bak-
ke op om berns udvikling (Kousholt, 2011). Kousholt (2011) peger pa, at foreldres
muligheder og hvilke valg, de skal treffe som foraldre, formes i samspil med skolen,
fordi deres udgangspunkt for at hjelpe barnet formes af den indsigt, de har om, hvad
der sker i skolen. Hun understreger, at “dynamikker i relationen mellem forcelder og
barn - som vi er tilbajelige til at se som noget udelukkende privat - er forbundet til,
hvad der foregar andre steder i barnets liv og til samarbejdet med andre voksne”
(Kousholt, 2011). Det bliver i citatet tydeligt, at foreldrene ikke alene kan ses som
determinerende for berns udvikling, fordi deres handlemuligheder som foraldre i hgj
grad athanger af, hvad der foregér i barnets andre mikrosystemer, og hvordan sam-
arbejdet fungerer med de evrige voksne. I den forbindelse mener Csikzentmihalyi
(2002) ogsa, at det kan vere naivt at forvente, at den vestlige kernefamilie, som den
er kendt de sidste par hundrede &r, nadvendigvis er den bedste familieform for berns
udvikling. Der kan altsd stilles spergsmélstegn ved, om der er brug for en nytenk-
ning af foreldreskabet og foraldrenes betydning for seskendes udvikling, saledes de
ikke leengere ses at have si deterministisk en betydning. Et modargument kan dog
ogsé vare, at barns hverdagsliv pé tvers af mikrosystemer kan vere et udtryk for en
praktisk nedvendighed i velferdsstaten, fordi begge foreldre arbejder. I den forbin-
delse er det ikke sikkert, at det giver de bedste udviklingsmassige vilkar, at seskende
opholder sig s& meget uden for hjemmet. Csikzentmihalyi (2002) skriver, at man
ikke kender skolens mere grundleggende indflydelse pa udvikling, da det er en langt
nyere praksis end familien, der har eksisteret i leengere tid, og hvor den udviklings-

massige pavirkning er mere kendt. P4 den baggrund kan det overvejes, om der hol-
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des fast i forestillingen om, at bern udvikler sig i deres familier, fordi der er en usik-

kerhed om hvilken betydning, de gvrige mikrosystemer kan have for bern.

Nér vi lever i en velfaerdsstat, hvor der er mulighed for at uddelegere ansvaret for
berns udvikling, hvorfor tillegges foraldre sé alligevel sé stor betydning? En af for-
klaringerne kan omhandle opfattelsen af, at bern er og ber vere de vigtigste 1 deres
foraeldres liv. Csikszentmihalyi (2002) peger pd, at foraldres valg i hverdagen traef-
fes péd baggrund af, at de skal vaere fordelagtige for deres bern. Nér foraldre i perio-
der er stressede, treette af deres arbejde eller kort surt i hverdagens pligter, er retorik-
ken, at “jeg gor dette for mine bern”, og pa den made bliver bern omdrejningspunk-
tet for foraeldrenes liv. Dette stemmer overens med, at vi i analysen peger p4, at for-
@ldre i1 dag identificerer sig meget med rollen som foreldre, og at bern i dag har en
mere folelsesmassig funktion for foreldrene. P4 den made opstér der bade en offent-
lig retorik om og en individuel folelse hos foreldrene af, at bern er de vigtigste 1 for-
@ldrenes liv. Hvis barn ses som det vigtigste 1 foraldres liv, kan det muligvis vare
svart samtidig at have en erkendelse af, at foreldre ikke er de vigtigste i berns liv.
Det er hypotetisk, men kan vare en mulig forklaring pa, hvorfor foraldrenes betyd-
ning bliver overdrevet, selvom der faktisk er alternativer, der kan stotte soskende og

give dem gode vilkar for at udvikle sig.

En af udfordringerne ved at overdrive foreldrenes betydning kan veare, at seskende
til bern med fysisk sygdom fastholdes i svaere vilkar, fordi de ikke féar det, de reelt
har brug for, da foreldre risikerer selv at patage sig ansvaret for bernene og derfor
ikke uddelegerer til andre 1 barnets mikrosystem. Som vi tidligere har belyst, er der
nemlig i familier med fysisk sygdom ikke overskud til eller mulighed for at skabe de
“ideelle” vilkar for seskende i hjemmet. Ifelge Csikzentmihalyi (2002) er familien
ikke afgerende for, om man klarer sig godt i livet, da der bade er eksempler pd bern
med svare opvakstvilkdr, der har klaret sig godt, og bern med gode opvakstvilkdr,
der har klaret sig dérligt. Hvis der i forlengelse heraf tenkes, at seskendes behov
ogsa kan varetages andre steder, skabes der automatisk bedre vilkar for seskende,
fordi der pa den méde er flere ressourcer og mikrosystemer at traeekke pa. Ud fra dette
vil foreldre ikke alene blive stillet til ansvar for seskendes udvikling, og andre voks-
ne omkring barnet sdsom familiemedlemmer, foreldres venner og larere vil 1 hgjere

grad blive inddraget som ansvarlige.
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5.2 Sgskendes varetagelse af voksen-opgaver —
en nuanceret diskussion

Béde i kapitel 2 ‘Sgskende til bern med fysisk sygdom’ og kapitel 4 ‘Makrosystemi-
ske forhold der pavirker seskendes vilkar for udvikling” er det tydeligt, at soskende
ofte tager meget ansvar derhjemme, sarligt i form at varetagelsen af bade praktiske
og omsorgsopgaver over for henholdsvis det syge barn eller generelt i familien. Sam-
spillet mellem de tre analyseforhold bidrager yderligere til, at det bliver nedvendigt,
at seskende har mange opgaver. Blandt andet ses det i analysen, hvordan behandlin-
gen af sygdommen kan medfore ogede og forandrede opgaver til seskende, hvad
enten sygdomsbehandlingen foregdr pa et centraliseret sygehus eller i hjemmet.
Yderligere bidrager nutidige karakteristika om foreldreskab til behovet, fordi det
ogede pres pé foreldrene kan gore, at der skal nés flere ting derhjemme. Blandt andet
har vi peget pa, at foreldrene kan blive mere stressede pa grund af de forventninger,
der er til dem, hvilket kan sette et yderligere pres péd seskende. Iser ved ldre so-
skende har vi 1 kapitel 2 peget pa, at der kan opsta praktiske og omsorgsopgaver over
for enten det syge barn eller de ovrige seskende i familien. I afsnittet om diskursen
om barndommen som risikofri fandt vi, at varetagelsen af voksen-opgaver kan vare
en nedvendighed for seskende. Fordi flere af makroforholdene ser ud til at bidrage til
denne nedvendighed, finder vi det relevant at diskutere betydningen af denne tendens

for seskendes udvikling og pa den méde f4 en nuanceret forstielse heraf.

Varetagelsen af voksen-opgaver kan forstds som en proces kaldet parentifikation, der
indeberer, at beorn overtager en rolle som foralder over for enten deres foraldre eller
over for gvrige medlemmer i familien (Hooper, 2018). Det indebarer overtagelsen af
opgaver, som kan vere af henholdsvis praktisk eller omsorgsmassig karakter (Hoo-
per, 2018). Ifolge Byng-Hall (2002) er varetagelsen af disse opgaver en upassende
forventning at have til berns udviklingsmessige evner, uanset om de er af praktisk
eller omsorgsmassig karakter - selvfolgelig afthengigt af barnets alder. Passlack
(2003) praesenterer en mere nuanceret forstaelse, hvor parentifikationen eksisterer i

fire forskellige former pa et kontinuum.
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Den forste form er non-parentifikation, hvor der i dagligdagen sker en lejlighedsvis,
kortvarig og sund rolleombytning, der lerer barnet om omsorg. Det er en forzldre-
stottet og udviklingsmessigt tilpasset indfering i voksenlivets opgaver (Passlack,
2003). Hvis det er denne form for parentifikation, der ses hos sgskende, vil det ikke
have negative konsekvenser for deres udvikling, faktisk endda positive konsekven-
ser, fordi det er en sund form for rolleombytning. Dog har vi gennem athandlingen
fiet et billede af seskendes varetagelse af voksen-opgaver som mere omfattende end
blot kortvarige og lejlighedsvise opgaver, og derfor kan der argumenteres for, at det

ofte ikke er denne form for parentifikation, der ses hos seskende.

Ovenstdende vidner om, at det kan vare godt for seskende at have voksen-opgaver,
sa leenge de er afstemt, og det er derfor heller ikke hensigtsmassigt, at seskende helt
skal fritages for voksen-opgaver, selvom det nogle gange kunne virke enskvaerdigt
for at aflaste seskende. Hvis de helt fritages for voksen-opgaver, kan der nemlig ske
en infantilisation, hvor barnet slet ikke har voksen-opgaver, som ifelge Passlack
(2003) er den anden form for parentifikation. Vi ser lighedstreek mellem denne form
og diskursen om en risikofri barndom, hvor barnet ligeledes fastholdes i en infantil
position. Vi argumenterede i analyseafsnittet for, at en risikofri barndom er et ideali-
seret billede. Dette bekraftes yderligere ud fra Passlacks forstielse af infantilisation,
hvor fravaret af voksen-opgaver ikke er hensigtsmassigt for udviklingen, fordi det
er en destruktiv og dysfunktionel form for parentifikation (Passlack, 2003). Pa bag-
grund af indevarende athandling ser det imidlertid ikke ud til, at det er denne form,
der er geeldende hos seskende, netop fordi flere forhold bidrager til en oget maengde
af opgaver, der skal klares. Vi vil dog argumentere for, at det er vigtigt at vaere op-
maerksom pa ikke at forvente, at sgskendes varetagelse af voksen-opgaver skal vare

ikke-eksisterende.

En anden grund til, at seskendes varetagelse af voksen-opgaver ikke nedvendigvis
skal forseges fjernet, er, at det kan vaere en hensigtsmaessig tilpasning til familiens
situation. Den tredje form for parentifikation er nemlig adaptiv parentifikation, hvor
barnet varetager voksen-opgaver pd et hejt niveau, som ikke overbebyrder barnet.
Denne form kan ifelge Passlack (2003) ofte sta pa i1 kortere perioder ved for eksem-
pel akut krise i familien, hvor den fungerer som en adaptiv tilpasning. Dette stemmer

overens med, at vi tidligere 1 athandlingen har skrevet, at seskendes varetagelse af
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voksen-opgaver kan ses som en nedvendighed for at opretholde familien som mikro-
system. Med udgangspunkt i denne form for parentifikation kan det overvejes, om
der i hejere grad skal vare en accept af seskendes varetagelse af voksen-opgaver
som en funktionel tilpasning til en sver situation, som gavner bade seskende og hele
familien. Faktisk peger flere pd, at denne form for parentifikation har positive konse-
kvenser som for eksempel interpersonelle kompetencer, prosocial adferd, gode kri-
sehdndteringsevner, oget selvvard, mestring af praktiske opgaver samt hoj grad af
selvbevidsthed (Goglia et al., 1992; Jurkovic et al., 2011 ifelge Passlack, 2003;
Thierkield, 2002 ifelge Hooper, 2008; Walker & Lee, 1998; Walsh et al., 2006). Det
er bemarkelsesvaerdigt, at flere af disse kompetencer er belyst at vare til stede hos
soskende, hvilket kan vaere et argument for, at det er en adaptiv parentifikation, der
sker. I dette tilfeelde kan der argumenteres for, at vilkdrene for seskendes udvikling
ikke nedvendigvis forvaerres, selvom flere samfundsrelaterede forhold bidrager til en
oget nadvendighed af, at de overtager voksen-opgaver. Modsat kan det dog overve-
jes, om sygdommens kroniske tilstand ger, at den parentifikation, der sker, ikke kan
karakteriseres som adaptiv, fordi behovet for at sgskende varetager voksen-opgaver
ikke er et akut behov, men et behov, der straekker sig over en laengere periode, hvor-

med der er storre risiko for, at der er tale om en mere uhensigtsmaessig proces.

Uhensigtsmessig parentifikation sker i den fjerde og sidste form, destruktiv parenti-
fikation, hvor barnet har opgaver svarende til et niveau langt over barnets alder og
udviklingsmaessige forudsetninger. Det bliver en destruktiv parentifikation, nar pro-
cessen bliver en kronisk situation uden voksenstette (Passlack, 2003). Til denne form
er der knyttet flere negative konsekvenser blandt andet udvikling af psykopatologi,
og at barnet kan fi internaliserede folelser af inkompetence, skyld, usikkerhed og
selvbebrejdelser (Sroufe & Fleeson, 1988). En overordnet pointe knyttet til denne
form er, at opgaverne risikerer at blive pa bekostning af barnets egne behov (Zeanah
& Klitzke, 1991). I kapitel 2 ‘Seskende til bern med fysisk sygdom’ preciserede vi,
at seskende ofte gir pa kompromis med egne behov og ensker for at tilgodese andre.
Dermed bliver det tydeligt, at uhensigtsmassig parentifikation vil vare et negativt
vilkar for seskendes udvikling, og at der er stor risiko for, at det er denne form, der

kommer i spil hos seskende, hvis ikke der er opmaerksomhed herpa.
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Ovenstdende viser, hvor vigtigt det er at vaere opmarksom pa, hvilken form for pa-
rentifikation, der er geldende i den enkelte seskendes tilfelde, fordi det har betyd-
ning for, om overtagelsen af voksen-opgaver skal vakke bekymring eller ej. Hvis
man overser, at der er tale om adaptiv parentifikation, risikeres det, at der bliver fo-
kuseret pa at @ndre nogle ting i familien, som er med til at opretholde et sundt mi-
krosystem og som endda skaber gode udviklingsmaessige vilkér for seskende, fordi
de far nogle positive kompetencer som konsekvens heraf. Hvis det modsat overses, at
der i familien er tale om en destruktiv parentifikation, kan det have negative konse-
kvenser for seskendes udvikling. Ifelge Passlack (2003) minder de parentifiserede
bern om, hvad Jergensen, Ertmann, Egelund & Hermann (1993) omtaler som risiko-

bern, det vil sige:

“Born og unge, hvis opveekst giver anledning til bekymring - og hvor der er grund til
at antage, at de ikke uden videre kan klare selv at komme videre i en positiv udvik-
ling, og at der er grund til at bekymre sig om deres fremtidige udvikling” (Jorgensen,
Ertmann, Egelund & Hermann, 1993 ifelge Passlack, 2003, p. 149).

Til dette kommenterer Passlack (2003) felgende:

“Men risikoen ses formodentlig ikke, fordi de parentifiserede born er sa tilpasnings-
duelige og derfor virker sa effektive og velfungerende pd overfladen. Sporgsmadlet er
dog, hvor alvorlig situation er, og hvad der gemmer sig bag facaden pd disse born?”

(p. 149).

I citaterne fremgar det, at der kan vare grund til bekymring for berns udvikling pa
grund af parentifikation, men at det kan vere svert at fa gje pa, fordi bernene er go-
de til at tilpasse sig. Der kan argumenteres for, at dette kan risikere at ske for sesken-
de til bern med fysisk sygdom, fordi de netop forseger at aflaste familien og ikke
veare til besvar. Bronfenbrenner (1979) peger pé, at en uhensigtsmassig dynamik i et
mikrosystem kan risikere at blive overset, netop fordi adfeerden er en tilpasning til
den situation, de er i. Dette kan medfere, at der tolereres l&engerevarende miljomees-
sige situationer, som egentlig kan vere skadende, fordi den uhensigtsmessige dyna-
mik ikke opdages (Bronfenbrenner, 1979). For at undga risikoen for, at bern bliver

overset, er det vigtigt, at barnet bevager sig i flere forskellige mikrosystemer, fordi
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det pd den made vil blive tydeligt, om adferden er hensigtsmassig eller ej (Bronfen-
brenner, 1979). I forhold til seskende understreger det vigtigheden af, at de kommer i
skole, har aftaler med deres venner og besager deres bedsteforeldre, fordi det 1 disse
mikrosystemer kan blive tydeligt, om parentifikationen har en hensigtsmessig eller
uhensigtsmaessig karakter, da der er ifelge Bronfenbrenner (1979) er en vis kontinui-
tet 1 et barns rolle pd tvers af mikrosystemer. Det kan dog vaere udfordrende i prak-
sis, at seskende skal deltage i forskellige mikrosystemer, da sygdommen som tidlige-
re beskrevet i kapitel 2 ‘Seskende til bern med fysisk sygdom’ kan gere, at foreldre-
ne ikke har overskud og energi til at arrangere legeaftaler for seskende eller kore
dem til fodbold. Samtidig kan seskende, jevnfor kapitel 2, ogsé selv have behov for
at vaere mere hjemme, fordi de gerne vil tilbringe tid med deres familie. Det er vigtigt
at vaere opmarksom pa, hvilken form for parentifikation, der er tale om, fordi overset
destruktiv parentifikation kan fi negative konsekvenser for sgskendes udvikling.
Passlack peger pa, at hvis det parentificerede barns erfaringer sammenholdes med
Bowlbys definition af en sikker base og Killéns betragtninger om foraldrefunktioner,

kan barnets situation defineres som omsorgssvigt (Passlack, 2003).

Hundeide (2004) beskriver, at der er sket en @ndring i den funktion, bern har, hvor
de tidligere havde en arbejdsfunktion, der indebar, at overtagelsen af arbejdsrelatere-
de opgaver netop var en del af mélet for opdragelse. Samtidig prasenterer han ogsa
flere eksempler pa, hvordan foraldre i blandt andet Indonesien mener, at foreldres
vigtigste mél er at laere deres bern at arbejde (Hundeide, 2004). Disse bade tidsmaes-
sige og kulturelle forskelle er eksempler pa, at der ikke er en universel enighed om,
at voksen-opgaver er darlige for berns udvikling, hvilket illustrerer kronosystemet og
makrosystemets betydning for udvikling. Ud fra ekologisk udviklingsteori er det
vigtigt at forstd betydningen af voksen-opgaver ud fra det samfund, det undersoges i.
Det vil sige, at nar der er andre vardier geldende i Danmark end andre steder, vil der
ogsa vere en anden forstielse af betydningen af voksen-opgaver for seskendes vil-
kar. I forbindelse hermed er det relevant at papege, at selvom der i dag er storre fo-
kus pé, at bern ikke skal have voksen-opgaver, er det ikke nedvendigvis et udtryk
for, at bern slet ikke skal have opgaver. Der kan nemlig argumenteres for at vaere
kommet flere “berne-opgaver” end tidligere i form af for eksempel lektier, og pd den
made kan skolen ses som berns “arbejde”. Derudover pegede vi i forrige afsnit pa, at

bern i dag har en fyldt kalender med mange forskellige aktiviteter i labet af en uge.
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Det betyder, at selvom bern i Danmark ikke taenkes at skulle have opgaver i hjemmet
i samme grad som tidligere, har bern stadig, og méske endda mere, ansvar i dag end
tidligere, blot pd andre omrader. Udfordringen med seskendes varetagelse af voksen-
opgaver i hjemmet kan dermed blive en for stor byrde, ndr de i forvejen har mange

berne-opgaver.

5.3 Skal alt veere ideelt for sgskende?

Et af de aspekter, vi er blevet sarligt opmarksomme pa gennem vores analyse, er, at
der er en modsetning mellem, at bade seskende og deres foreldre forventes at leve
op til forskellige idealer for bernelivet og foraldreskabet samtidig med, at deres
hverdag grundet sygdom i perioder er markant anderledes. Det vi kan se indtil videre
i indevaerende athandling er, at bade seskende og deres foreldre risikerer at bruge
meget energi pa at leve op til nogle idealer, som dybest set kan vare umulige for dem
at leve op til. For eksempel kan det synes umuligt at have en risikofri barndom, nar
sygdommen hos en bror eller sgster i sig selv kan ses som en risiko. I tilleg hertil
beskrev vi i kapitel 2, at der er en lang rekke negative konsekvenser forbundet med
fysisk sygdom hos en bror eller sgster, hvilket ogsé i sig selv star i kontrast til diskur-
sen om en risikofri barndom. Derudover kan det ogsa synes umuligt at leve op til de
snavre normer for og videnskabeliggorelsen af foreldreskab, nar sygdommen gor, at
deres hverdag ser anderledes ud, og dermed stiller andre krav til foreldrene end i
ovrige familier. For eksempel kan behandlingen af fysisk sygdom foregé i hjemmet,
hvilket forandrer menstrene i familien som mikrosystem og dermed naturligvis pé-
virker méden at udeve foraeldreskab pé, da foreldrene far en behandlerrolle, og der
samtidig skal varetages flere opgaver generelt i familien. Konkret for seskende kan
det synes umuligt at leve op til forventningen om aktiv selvsocialisering med jaevn-
aldrende, nar forholdene i familien samtidig kraver deres tilstedevaerelse og hjelp
med de praktiske opgaver, blandt andet fordi behandlingen kan foregd derhjemme,
eller fordi foraeldrene keemper for at opretholde et image om, at “vi har styr pa det”.
Overordnet far dette samspil i analysen os til at undre os over, hvorvidt alt skal vaere

ideelt for seskende og deres familier?

I sparringen med familieterapeut Gitte Rask pegede hun pé, at det ikke vil vere

hverken muligt eller enskverdigt at fjerne al ondskab fra seskendes liv. Samtidig er
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onsket om en risikofri barndom et idealiseret billede, som ikke er muligt at efterleve
for seskende og deres familier. Miinster (2017) refererer i sin bog “Keerlighed er ikke
nok” til det New Zealandske Dunedin-studie, der er kendt for at vaere et af de storste
studier om mennesker. Studiet har i mere end 40 &r fulgt de samme mennesker fra
deres tidlige barndom op igennem livet og har udgivet resultater om alt fra menne-
skers genetik til arsager til kriminalitet (Miinster, 2017). Serligt har det givet op-
marksomhed pé, hvilke forhold i barndommen der pavirker, hvordan bern har det pa
bade kort og lang sigt. En af hovedpointerne er, at bern far det bedre med sig selv og
andre, nar de kan klare, at noget gar imod dem (Miinster, 2017).

Det der ifelge Miinster (2017) kendetegner glade bern er ikke fravaret
af modgang eller udfordringer, men derimod, at de har en grundlaeggende folelse af,
at selvom ting er sveare, tror de pa, at det er muligt at komme igennem dem. Dette
kan vaere et argument for, at det ikke er enskverdigt at straebe efter, at alt skal vere
ideelt for seskende og deres familier pd den méde, som de nutidige diskurser om
berneliv foreskriver. Vi har beskrevet, at idealerne er svaere for bade foraldre og
soskende at leve op til, sa derfor handler det maske snarere om at anerkende de risici,
der opstdr i en familie med fysisk sygdom og satte fokus pa, hvordan disse kan
mindskes. Idealet skal ikke vare, at sgskendes liv er risikofrit, for de er i en situation,
der er hard og svar, men idealet skal vaere, at de kan fa hjelp og stette, saledes der
pa trods af sygdommen stadig er gode vilkar for deres udvikling fremadrettet. For
eksempel skal idealet ikke vere, at seskende skal have foraldre med overskud, for
som vi tidligere har belyst, kan foraldre varet meget pressede over hele situationen
med fysisk sygdom hos et barn. Tanker om, hvordan hverdagslivet skal kunne funge-
re, om behandlingen af den fysiske sygdom har den enskede virkning, og om deres
ovrige bern uden sygdom foler sig elsket og set, kan fylde hos foreldre. Det er utopi
at have et ideal om, at foreldrene ikke skal vaere pressede, ndr de har et sygt barn, si
derfor skal idealet i1 stedet vare at stotte seskende og sikre, at der i1 sgskendes andre
systemer skabes vilkar, der stetter deres udvikling. I forleengelse af Miinsters (2017)
pointe om, at risiko ger sterk, kan der argumenteres for, at idealet skal vere at arbej-
de for at give seskende bedre vilkér for at kunne udvikle sig og finde mader at stotte
dem p4, sé de kan blive sterkere af den situation, de star i, og kan klare sig igennem

de svaere dage, uden det far negative konsekvenser for deres udvikling.
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En af de storste fokuspunkter i velfaerdsstaten er aktuelt, at bern skal have de bedste
forudsaetninger for at trives og udvikle sig, og flere offentlige lovgivninger og indsat-
ser retter sig specifikt mod optimeringen heraf. Pa den ene side kan det bidrage til
muligheden for at give seskende den stotte, som de har brug for, for eksempel gen-
nem muligheden for stettekontaktpersoner, aflastning eller familiebehandling. P& den
anden side kan en af ideologierne bag velferdsstaten om, at bern skal have de bedste
forudsaetninger, risikere at bidrage til skabelsen af uopnéelige idealer. Jevnfor afsnit
4.1.1 “En risikofri barndom - et idealiseret billede’ er der ogsé hgjere standarder for,
hvorndr bern har det godt, og dette kan modarbejde, at det idealiserede billede af
soskendes liv kan forandre sig. Vi mener dog, at det er vigtigt at gere et forseg pa at
forandre det idealiserede billede, fordi det 1 sidste ende vil medfere svaerere vilkar for
soskendes udvikling, at de og deres foreldre bruger energi pa at leve op til idealer,
som ikke er mulige grundet den situation, de stér i. Vi har ydermere en hypotese om,
at hvis der kommer en anden og lavere forventning til, hvad der skal vare ideelt, kan
det senke presset i familien og i sig selv generere mere overskud, som vil have posi-

tiv indflydelse pa hverdagen i familien og dermed for seskendes vilkar for udvikling.

5.4 Opsummering

Opsummerende kan vi pa baggrund af de tre nedslag argumentere for, at det er ve-
sentligt at stille spergsmalstegn ved nogle af de tendenser, vi har set i analysen. For
det forste ber foreldre ikke altid ses som deterministiske for berns udvikling, fordi
der i velfaerdsstaten er mulighed for, at udviklingen kan understettes i andre miljoer
end i familien. Vi har dog ogsa peget pa, at det kan veare svert at @ndre pa denne
opfattelse, fordi den er rodfastet i bade teori, forskning og offentlige opfattelser af
foreldres betydning og ansvar. Vi har diskuteret sgskendes varetagelse af voksen-
opgaver, fordi dette har vaeret et gennemgaende tema pa tvers af de tre makrosyste-
miske forhold. Det fremstér vigtigt at undersoge karakteren af den rolleombytning,
der sker i forbindelse med varetagelse af voksen-opgaver, fordi denne har afgerende
betydning for, om voksen-opgaverne far positiv eller negativ indvirkning pd sesken-
des udvikling. Slutteligt har vi diskuteret, om alt skal vaere ideelt for seskende, fordi
vi 1 analysen peger pd, at der generelt er hoje forventninger til bade seskende og de-

res familier. Vores hovedpointe er, at idealet ber @ndres, séledes der er et ideal om,
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at sgskende skal have den hjelp og stette, de har brug for, frem for et ideal om, at

soskende skal have en risiko- og problemfri barndom.
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Kapitel 6 Intervention - At gore de
udviklingsmaessige vilkar for sg@skende
bedre

Vi ensker i1 indevarende kapitel at diskutere, hvordan vi gennem intervention kan
gore de udviklingsmassige vilkar for seskende bedre. Forst vil vi prasentere og dis-
kutere allerede eksisterende interventioner, der retter sig mod seskende, foreldre og
familien. Dette vil vi gere med udgangspunkt i, hvordan den viden, vi har fiet i af-
handlingen, harmonerer med den intervention, der tilbydes i dag. Vi ensker afslut-
ningsvist at foresld nogle supplementer til den nuvarende intervention, og disse sup-
plementer er baseret pa den viden, vi har faet om seskende gennem athandlingens

makrosystemiske perspektiv.

Vi har hidtil i athandlingen arbejdet pa et komplekst, teoretisk og overordnet niveau,
og vi ensker med indevarende kapitel at diskutere vores athandling i forhold til psy-
kologisk praksis. Alle gruppens medlemmer har en ambition om, at vi i vores kom-
mende arbejde som psykologer skal sta bedre stillet til at hjelpe seskende, da vi fore-
stiller os, at vi uundgaeligt kommer til at mede malgruppen fremadrettet 1 vores er-
hverv. Vi er interesseret i at fa en sterre viden om, hvordan intervention i relation til
soskende aktuelt foregar og samtidig at bidrage med nye opmarksomhedspunkter,
der udledes pa baggrund af, at seskende som noget nyt er blevet belyst og undersogt

med fokus pa konteksten uden for familien.

6.1 Refleksioner over nuveerende interventioner

I Danmark findes der flere forskellige méder, hvorpéd seskende til bern med fysisk
sygdom kan fi hjelp. Der er bide tilbud, som finansieres gennem velfardsstaten
samt tilbud, som finansieres gennem private fonde, sdsom Bernecancerfonden, Tryg-
fonden og Egmontfonden. Seskende kan bade fa tilbudt behandling gennem sund-
hedsvasenet, eksempelvis psykologhenvisning via egen lage og gennem foreninger
og organisationer, eksempelvis Kreftens Bekaempelse, Hjerteforeningen og Skygge-

bern. De nuvarende interventioner henvendt til seskende er i nogle tilfelde tilpasset
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specifikke sygdomme, og i den forbindelse er det bemaerkelsesveardigt, at der isar er

mange behandlingstilbud for seskende til kraeftsyge bern.

0.1.1 Intervention specifikt rettet mod seskende

I Danmark er et fremtraedende behandlingstilbud til seskende individuelle samtaler.
Dette behandlingstilbud understottes af velferdsstaten, som tilbyder henvisning til
psykolog via egen lage, hvis en borger tilhorer én af i alt 11 kategorier. En af disse
kategorier kobler sig til afthandlingens mélgruppe, da den indbefatter parerende til
personer, der er ramt af en alvorlig invaliderende sygdom (Sundhed.dk). Der ydes
okonomisk tilskud til psykologforleb med op til 12 konsultationer, sa lenge henvis-
ningen er udstedt senest 12 maneder efter handelsen, der udleser behovet for psyko-
loghjeelp, finder sted (Jensen, 2011). Uden henvisning har man desuden mulighed for
at ga til psykolog, dog med egenbetaling (Jensen, 2011). Fordelen ved denne inter-
vention er, at seskende kan fa mulighed for at tale med en om det, der fylder for dem
og fi nye strategier til, hvordan de kan héndtere deres situation. De kan fa nye reflek-
sioner om deres situation, hvilket kan vare hensigtsmessigt for deres udvikling, for-
di de soger at finde mening med de ting, der sker. At en henvisning maksimalt kan
udstedes 12 maneder efter sygdommens indtraeeden kan for seskende potentielt bety-

de, at de benytter sig mindre af behandlingstilbuddet.

Nér seskende lever i familier med kronisk og invaliderende fysisk sygdom, er det
ikke altid inden for den forste periode af sygdomsforlabet, at soskende har reaktioner
og oplever negative konsekvenser, som af dem selv, familien og samfundet bliver
anset som behandlingskraevende. Ifolge Hogsted (2018) kan mennesker udsattes for
belastninger over en kortere periode, uden at det far udviklingsmaessige konsekven-
ser for dem, men ved langvarig, vedvarende belastning kan de imidlertid opleve psy-
kiske efterreaktioner eller senfolger mange ar senere. I forhold til seskende til bern
med fysisk sygdom pointerer Jensen (2011), at sarligt seskende under kronisk be-
lastning oplever invaliderende konsekvenser under og efter sygdomsperioden. Ved
kronisk og invaliderende sygdom kan der efter det forste ar ske forvaerring i syg-
dommen eller familiens situation, der kan resultere i, at seskende har brug for hen-
visning til psykolog efter de 12 maneder. Den personlige tidslinje i kronosystemet

kan vare en eksemplificering af, at seskende kan have brug for henvisning til psyko-
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log, uanset om det er inden for 12 maneder eller senere. Begivenheder inden for den
personlige tidslinje kan hos seskende udlese, at de far brug for en henvisning til psy-
kolog senere. Hendelser og ting, der sker i nutiden, kan pludselig bringe tanker og
folelser frem, man ikke har tenkt pd laenge, eller som for kun har varet en ubevidst
tanke eller folelse, frem i1 bevidstheden (Holmgren, 2010). Det betyder i sammen-
hang med soskendes personlige tidslinje, at de kan fa nye forstdelser og menings-
dannelser selv lang tid efter sygdommens indtreden. Gennem psykologsamtaler far
soskende mulighed for at blive sat i fokus og f4 den opmaerksomhed, som de ofte
foler, at de mangler jevnfor kapitel 2 ‘Segskende til bern med fysisk sygdom’. Det
kan derfor vaere uhensigtsmeessigt for seskendes udvikling, hvis de grundet reglerne
om henvisning ikke fir benyttet sig af tilbuddet rettidigt. Individuelle psykologsam-
taler er en individorienteret intervention og kan relateres til individualisering, som
blev belyst i afsnit 4.1.2 ‘Bern som medskabere i1 eget liv - en risiko for individuali-
sering’. Psykologsamtaler handler ligesom individualisering om at styrke den enkel-
tes muligheder og samtidig ogsd at udvikle relevante kompetencer. For nogle er det
kritisabelt, at psykologsamtaler primart centrerer sig om individets muligheder og

kompetencer, mens det for andre er hele ideen med psykologsamtaler.

Seskende kan ogsa fa tilbud om behandling gennem diverse foreninger og organisa-
tioner, som giver psykosocial stette til familier, der er berert af sygdom. Her tilbydes
serligt to former for intervention. For det forste tilbydes radgivning, som typisk fo-
regar som telefonrddgivning, hvilket SMILmobil, Kraftlinjen og Bernetelefonen er
eksempler pd (Kraftens Bekempelse, 2020a; Velliv Foreningen, 2020; Bornetelefo-
nen, 2021. Eksempelvis tilbyder SMILmobil rddgivning til blandt andet seskende
om, hvordan de skal agere i1 en svaer hverdag med sygdom (Velliv Foreningen, 2020).

Rédgivningen kan fungere som en stotte for seskende i en sver situation.

For det andet tilbyder flere foreninger og organisationer gratis gruppebehandling.
Serligt seskendegrupper anbefales som intervention til seskende, fordi det giver so-
skende mulighed for at mede andre i lignede situation og spejle sig heri (Carlsen,
2020; Jensen, 2011). I Danmark har vi tendens til, nar der opstir vanskeligheder, at
tilslutte os nogle grupper, hvor vi kan medes med folk og dele vores oplevelser, stra-
tegier, tanker med mere. Der er en opfattelse af, at vi i fellesskab og interaktion med

andre mennesker kan arbejde med de problemer, vi stir overfor, fordi vi kan dele det
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med andre (Jensen, 2011). At opsege et fellesskab kan give en folelse af ikke at vere
alene og skille sig s meget ud. Jensen (2011) beskriver, at der pd davarende tids-
punkt naermest ikke eksisterede sadanne gruppetilbud for seskende til barn med fy-
sisk sygdom. Dette har dog @ndret sig i takt med, at der samfundsmaessigt er kommet
starre fokus pd bern som paregrende, og i dag findes der flere gruppetilbud til sesken-
de. Dette fokus kan blandt andet teenkes at vare opstaet pa baggrund af diskursen om
skyggebern. Der er eksempelvis blevet sendt dokumentaren “Bernene fra sorggrup-
pen” pd DR, som satter fokus pd vigtigheden af sddanne grupper for bern som pére-
rende (DR, 2019). I vores analyse af behandling af fysisk sygdom papegede vi, at det
i dag er mindre almindeligt at have en syg seskende end tidligere, jeevnfor afsnit
4.3.1 ‘Bedre behandling af fysisk sygdom i sundhedsvasenet - parerende i lengere
tid’. Det betyder, at sgskende ikke nedvendigvis kender andre i deres klasse, til fri-
tidsaktiviteter eller andet, som ligesom dem selv har en syg bror eller sgster. Derfor
kan segskendegrupper vere en made, hvorpa sgskende kan blive sat sammen og dele
bade op- og nedture i deres hverdag. Ved at seskende deltager i en seskendegruppe,
far de ogsé et nyt mikrosystem, hvor det er almindeligt at have en syg bror eller so-
ster. Udover gruppebehandling kan sgskende ogséd mede andre i lignende situationer
gennem forskellige tilbud og arrangementer rettet mod seskende. Eksempelvis findes
sommercamps gennem LIVSKRAFT for seskende til barn med kraft, hvor seskende
i en uge fir mulighed for at dele deres bekymringer, indga i gruppesamtaler samt

skabe relationer med ligesindede.

Ovenstdende intervention retter sig specifikt mod seskende, hvor de som individer er
i fokus. Fordelen er, at sgskende har et forum, hvor der er fokus pd dem og pa hvilke
behov, de har, hvilket netop er noget af det, seskende kan mangle. Udfordringen ved
mere individorienterede interventioner kan vere, at der ikke skabes sammenheng til
soskendes gvrige hverdagsliv. Ifelge Kousholt (2011) er berns vanskeligheder knyt-
tet til sammenhange i deres liv, hvorfor interventioner, der foregar i én sammen-
hang, kan risikere ikke at vaere til gavn i bernenes og familiernes hverdagsliv. Hun
peger pa, at nar familiemedlemmer far hjelp hver for sig, har det betydning for,
hvordan hjelpen kan blive en del af familiens hverdag. En bernegruppe er ifolge
Kousholt (2011) for eksempel god til at give barnet et rum til at abne op og tale med

andre om dets erfaringer, men hvis bernene ikke mé forteelle, hvad der snakkes om i
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gruppen, bliver det samtidig et “lukket land” for foreeldrene, og dermed kan de ikke

udvide deres indsigt i barnets perspektiv og udvikle deres stotte til barnet.

6.1.2 Intervention mod seskende 1 skolen

Ydermere er der intervention rettet mod seskende 1 skolen. Der er i ca. 93% af de
danske grundskoler en sdkaldt sorghandleplan (Hartmann, 2014). Sorghandleplaner
er udarbejdet i samrad med projektet OmSorg, som er en del af Kreftens Bekempel-
se, og det har eksisteret i de danske skoler siden 1995. Formalet er, ud fra felles ret-
ningslinjer, at ruste skoler til at handtere kriser og sorg hos bern (Hartmann, 2014).
En sorghandleplan kan hjelpe lerere og padagoger, nar et barn oplever kritisk syg-
dom i hjemmet, dedsfald eller selv bliver alvorligt syg. Hartmann (2014) evaluerer
brugen af sorghandleplaner og konkluderer, at kun 7% af skolerne har brugt sorg-
handleplanen i forbindelse med alvorlig sygdom sammenlignet med, at 76% af sko-
lerne har brugt den i forbindelse med dedsfald. Der er i 2018 udarbejdet en sorghand-
leplan version 2 med flere nuancer og nyere erfaringer med, hvad der virker (Lytje &
Boge, 2018). Sorghandleplaner kan veare hensigtsmassige for seskende, fordi se-
skende, som tidligere beskrevet i kapitel 5 ‘Samspillet mellem de analytiske forhold
og de overordnede vilkér for seskendes udvikling’ skal stettes 1 andre mikrosystemer
end kun familien. Men det er selvfolgelig kun hensigtsmassigt, hvis interventionen
reelt bliver anvendt ude pa skolerne. Vi kan derfor undre os over, at en intervention i
en af sgskendes vigtigste mikrosystemer findes, men ikke anvendes pé skolerne. Det
kan diskuteres, hvorvidt sorghandleplaner er en intervention, der er for “her-og-nu”
orienteret, og dette kan vere sarligt problematisk i forhold til seskende til bern med
fysisk sygdom, da deres reaktioner pd sygdommen ofte kan komme pé laengere sigt

(Jensen, 2011).

0.1.3 Intervention pa familieniveau

Der er imidlertid ogsé intervention, som retter sig mod familien som helhed. Ved
fysisk sygdom i familien anvendes ofte familieterapi, hvor det overordnede formal er
at tilgodese og arbejde med familiens og bernenes behov, trivsel og udvikling (Jen-
sen, 2011). Der arbejdes med at forbedre kommunikationen i familien samt stotte
familiens mestringsstrategier og hverdag. Jensen (2011) beskriver, at bdde seskende,

det syge barn og foraldre har stor gavn af sddanne samtaler. En af fordelene ved fa-
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milieterapi kan vere, at der bliver mulighed for at arbejde med det, som udfordrer
familien som mikrosystem. Vi har bade i kapitel 2 og 4 peget pa, at kommunikatio-
nen i1 familien ofte @ndrer sig, nar et barn i familien rammes af fysisk sygdom. Med
familieterapi er det vaere muligt at stotte kommunikationsprocessen i hjemmet og
sammen med de enkelte familiemedlemmer finde losninger til, hvordan miljeet i
hjemmet kan blive bedre at vaere i for alle. En af udfordringerne ved familieterapi
kan vare, at seskendes perspektiver muligvis ikke kommer 1 spil, fordi vi som tidli-
gere beskrevet ved, at de ofte har “forbudte” tanker og tendens til at undertrykke dis-
se og egne behov. Derfor kunne det vaere fordelagtigt for seskende at forste session
af familieterapien blev opdelt, siledes at soskende ogsd har egen taletid og efterfol-

gende kan fa hjelp af psykologen/familieterapeuten til at fa deres perspektiv 1 spil.

Nér der interveneres péd familieniveau, er det ifelge Kousholt (2011) vigtigt, at forel-
drenes muligheder for at drage omsorg for deres berns udvikling stettes med ud-
gangspunkt 1, at disse muligheder skabes i samspil med andre parter i berns liv. Der
skal fokuseres pa at stotte foraldrenes indblik i bernenes hverdag og pé at stette de-
res muligheder for at bakke op om bernenes eventuelle udfordringer i andre miljoer
(Kousholt, 2011). Selvom dette ber vare idealet for familiearbejde, er der ifelge
Kousholt (2011) risiko for, at der i hgjere grad sattes fokus péd interne ressourcer i
familien, hvilket fastholder problemet i familien. Dette vil bidrage til, at evrige per-
soner som for eksempel barnets paedagoger og lerere ses som “familiens hjelpere”,
og dermed arbejdes der ikke med at finde handlemuligheder for de professionelle
andre steder end i familien. Ifelge Kousholt (2011) er dette uhensigtsmaessigt, fordi
de forskellige parter i barnets liv har forskellige muligheder for at arbejde med at
forbedre barnets vilkar for at udvikle sig (Kousholt, 2011). Det betyder, at hvis ar-
bejdet skal fokusere pé at hjelpe soskende 1 deres hverdagsliv, sé er det vigtigt, at de
relevante voksne hver iser arbejder med deres egen praksis og seskendes deltagel-
sesmuligheder og udviklingsbetingelser dér. Andre professionelle kan ifelge Kous-
holt (2011) godt inddrages som opbakning til familien, men de ber udeve en stotte,
der fokuserer pa at arbejde med bernenes udviklingsvilkar de steder, hvor de profes-
sionelle selv har med bernene at gore. Familieterapi kan imidlertid vere relevant, da
vi 1 indevarende afthandling har peget pd, at der er nogle udfordringer i familielivet i
forhold til seskendes vilkar for udvikling. Det er dog med udgangspunkt i Kousholts

pointer vasentligt at supplere denne indsats, séledes at seskende kan fé en bred stotte
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pa tvaers af deres sammensatte hverdagsliv, sdledes at de voksne i hvert mikrosystem
gor deres bedste for at forbedre seskendes udviklingsbetingelser i det specifikke mil-
jo. Kousholts (2011) argument er, at hvis der anlegges dette brede blik, vil interven-

tionerne i sidste ende fa sterre positiv betydning for berns udvikling.

6.1.4 Indirekte intervention

Der findes ogsa intervention, hvor seskende ikke selv indgér aktivt i interventionen,
men som alligevel kan have en indflydelse pd deres vilkar for at udvikle sig. Oplagt
er stotte til foreldre, eksempelvis gennem foraeldregrupper med syge bern eller for-
eldreradgivning fra fagpersoner. Foreldrene vil kunne opleve, at de ikke foler sig
alene, at de har nogle at erfaringsudveksle med, samt at de kan fa rddgivning om den
situation, de star i. I flere kommuner, eksempelvis Rebild Kommune, tilbydes ano-
nyme familierddgivningsforleb, hvor bern, unge og/eller foreldre med familiere
udfordringer, sdsom dem familier med fysisk sygdom oplever, kan fa rddgivning
(Rebild Kommune, 2021). Med udgangspunkt i athandlingens analyse, hvor vi blandt
andet har sat fokus pd, at der i dag er en snaver forstdelse af foraldreskab, er det
imidlertid vigtigt, at denne radgivning tager udgangspunkt i den enkelte families be-
hov og ikke forseger at belere foreldrene om “rigtige” mider at teenke, handle og
fole pa ud fra videnskabeliggarelse. Hvis intervention rettet mod foraldrene facilite-
rer, at de far det bedre eller far redskaber til at takle det nye familieliv, vil det kunne
skabe bedre vilkar for seskendes hverdagsliv og udvikling. Denne form for indirekte
intervention kan afspejle eksosystemet i Bronfenbrenners udviklingsmodel, da tan-
kegangen er, at selvom barnet ikke er en direkte del af foreldregrupper, bliver det
pavirket af dynamikkerne i et sidant miljo gennem den péavirkning, det har pé forzl-
drene. Der sker derfor en sdkaldt second-order effekt (Bronfenbrenner, 1979). Ved
indirekte intervention kan sgskendes mikrosystemer, eksempelvis familien, derfor
blive mere velfungerende, hvilket vil gere vilkdrene for seskendes udvikling bedre.
At der interveneres indirekte kan for sgskende ogséd betyde, at de ikke positioneres
som parerende i samme grad som ved direkte intervention. Modsat har vi i afsnit 2.2
‘Fysiske- og adferdsmassige forandringer’ beskrevet, at seskende ofte internaliserer
udfordringer, hvilket indirekte intervention ikke nedvendigvis har til formal at inter-

venere for.
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Samlet set kan det opsummeres, at der findes intervention specifikt rettet mod se-
skende bade pé et individuelt og gruppeterapeutisk niveau. Der er ogsa intervention
pa skoleniveau, hvor professionelle rundt om barnet bliver kledt bedre pa til at inter-
venere mod barnet og klassen som helhed. Derudover er der intervention, der retter
sig mod familien som helhed, hvor seskende stadig aktivt er deltagende i interventio-
nen. Afslutningsvist er der intervention, som indirekte pavirker seskende gennem

intervention rettet mod eksempelvis foreldre.

6.2 Supplement til nuveerende interventioner ud fra
afhandlingens makrosystemiske analyse og kapitel
5

I det ovenstaende har vi prasenteret de ofte anvendte interventioner, som primaert
retter sig mod seskende, bade privat og i skolen, familien som helhed eller foraeldre-
ne. Men som vores analyse har eksemplificeret, er seskendes udvikling ogsa influeret
af forhold uden for individet og familien som mikrosystem. Disse forholds indflydel-
se pa seskendes udvikling vil potentielt kunne behandles gennem nuvarende inter-
ventioner, men Vi er interesseret 1 at belyse, hvorvidt der er nogle strukturelle an-
dringer og samfundsrelaterede interventioner, som kan gere vilkarene for seskendes
udvikling bedre pd et mere generelt niveau. De nuvarende interventioner er hen-
sigtsmaessige for seskende, fordi de pé relativt kort tid skaber nye handlemuligheder
og giver nye redskaber til seskende, hvorimod forandringer pa makroniveau er mere
langsommelige. Vi ensker dog alligevel at adressere og diskutere nogle opmarksom-
hedspunkter og foresla konkrete supplementer til de nuvaerende behandlingstilbud,
fordi de pa et mere grundleeggende niveau kan @ndre vilkérene for seskende. Vi vil
ikke blot at reproducere de nuverende interventioner, da vi pd baggrund af vores
makrosystemiske analyse vil diskutere tre nedslag i forhold til intervention, som vi

har udledt fra vores makrosystemiske analyse.

0.2.1 Registrering af soskende 1 sundhedsvasenet

Carlsen (2020) undersgger i sin ph.d.-athandling sociale konsekvenser af bernekreeft
hos 104 danske familier og konkluderer, at manglen pd psykosocial hjelp til det syge

barn, seskende og foraldre er et gennemgédende tema i empirien. Derudover viser en
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rapport fra Danske Patienter fra 2016, at der er behov for at lefte indsatsen for bern,
som oplever at vere parerende til fysisk sygdom. I rapporten rapporterer over 200
forzeldre, at de ikke oplevede, at der hverken pa hospitalet, i kommunalt regi, hos den
almene praktiserende laege eller pd skolerne blev spurgt ind til seskendes trivsel og
behov i forbindelse med, at deres bror eller sosters sygdom opstod (Danske Patienter,
2016). Dette pé trods af, at over 75% af foreldrene i nogen eller hoj grad ensker me-
re fokus pa seskende til bern med fysisk sygdom (Danske Patienter, 2016). Nar et
barn i en familie bliver alvorligt fysisk syg, udleser det ikke automatisk hjelp til so-
skende. Familien skal selv opsege hjelp, hvis de har brug for det. Vi ved fra kapitel
2, at nar fysisk sygdom rammer, er familien ofte et kaotisk, travlt og bekymringsfyldt
mikrosystem, hvor alle familiemedlemmer er belastet rent socialt og psykisk. Pa
baggrund af vores analyse ser vi ogsd, at der kan vere forskellige grunde til, at fami-
lierne ikke selv opseger hjelp. Som vi har pointeret labende i1 vores analyse, er der et
manglende overskud i familierne. P4 baggrund heraf kan det vere sveart at overskue,
hvilke tilbud der er, og hvem man skal henvende sig til, hvilket kan mindske den
aktive sogen efter hjelp til seskende. Derudover har vi peget pa, at der kan vare
stigmatisering forbundet med at have underskud og ikke at kunne leve op til den
snavre normative forstaelse af foreldreskab. Dette kan ydermere vare en grund til,
at foreldre ikke selv opseger hjelp til deres bern, fordi det kan virke skamfuldt eller
forkert ikke at kunne klare det selv. Ydermere er det gennemgéende i1 athandlingen,
at soskende forseger at tilpasse sig og ikke vil vaere en yderligere belastning der-
hjemme. Derfor er det sandsynligt, at seskende heller ikke selv giver udtryk for at
have brug for hjlp. Der er dermed flere forskellige grunde til, at det kan vere svaert
selv at sege hjelp, og derfor er det et problem ikke at blive spurgt ind til behovet om
hjlp.

For at imedekomme dette foreslar vi, at det vil vaere hjelpsomt for familier, hvis
sundhedsvaesenet pabegyndte registrering af sgskende til bern med fysisk sygdom.
Det vil i praksis eksempelvis betyde, at nir foreldre indkaldes til forste samtale pa
hospitalet vedrerende deres barns sygdom, vil en lege og/eller sygeplejerske automa-
tisk registrere, hvorvidt der er ovrige seskende i1 familien, og hvem de er. At sosken-
de ikke registreres i sundhedsvasenet i forbindelse med deres bror eller sgsters syg-
dom kan medvirke til, at sgskende forbliver oversete. Det er vigtigt, at seskende ikke

bliver oversete, fordi de er i en udsat position, hvor de ikke nedvendigvis selv tager
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initiativ til at fa hjelp. Kombinationen af, at de pa den ene side at blive overset, og
pa den anden side heller ikke selv opseger hjelp kan bidrage til, at de risikerer at
blive sat ud af deltagelse 1 samfundet. Det handler om at skabe deltagelsesmuligheder
og de rette betingelser for deltagelse i stedet for at forvente, at seskende selv kan tage
initiativ (Hgjholt, 2011). Vi foreslar registrering af seskende som en mulighed i for-
hold til at kunne deltage og fa hjelp.

Registrering vil vere et en strukturel méde at inkludere seskende som
udsat gruppe 1 samfundet. Samtidig vil en registrering af seskende gore det nemmere
at fa tildelt ekonomiske midler til foreninger og forskningsprojekter, som netop ar-
bejder med denne mélgruppe, da midler til foreninger og forskning kan uddeles pa
baggrund af malgruppens sterrelse. I sparringen med Rasmus Theger Christensen
navnte han, at LIVSKRAFT kan opleve vanskeligheder med at rekruttere seskende
til deres sommercamps, fordi de mangler information om, hvem der er seskende.
Rasmus fortalte, at dette blandt andet skyldes, at sundhedspersonale ikke er forpligtet
til at sperge ind til seskende, nar et barn bliver alvorligt syg. I Norge, Sverige og
Finland har man lovgivning, som netop forpligter sundhedspersonalet til ogsa at
sporge ind til seskende, nér alvorlig bernesygdom rammer en familie. Ifolge Hoj-
gaard & Kjellberg (2017) er der aktuelt en informationsrevolution 1 gang, hvor man
inden for sundhedsvesenet de naste ti ar forventer ggede datamaengder. Man kunne
forestille sig, at dette blandt andet kunne involvere information om pérerende, her-
under seskende. Omvendt er der aktuelt i EU rent lovgivningsmessigt stort fokus pa
beskyttelsen og opbevaringen af personfelsomme data, hvilket blandt andet kan ses
ud fra persondataforordning (GDPR, 2021). Dette kan vare en lovgivning, der kan
udfordre forslaget om registrering af seskende i sundhedsvesenet. Vi mener dog
alligevel, at det pé et politisk niveau ber tages i1 betragtning, da vi ser udviklings-

massige fordele for seskende ved dette forslag.

Registrering af seskende i sundhedsvesenet vil kunne gere fagpersoner opmeerk-
somme pa, at der er seskende, der muligvis har eller far brug for hjelp, hvormed de
kan fa tilbudt passende stotte. I afsnit 5.3 ‘Skal alt vaere ideelt for seskende?’ peger
vi netop pa, at der skal vere et ideal om, at seskende kan fa den hjelp og stette, de
har brug for, séledes de pa trods af sygdommen stadig har gode vilkér for at udvikle
sig fremadrettet, hvilket registreringen vil muliggere. Derudover kan registreringen

ogsé veaere et tydeligt signal til foreldrene om, at sundhedsvasenet tager ansvar for
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bade det syge barn og dets seskende. Pa trods af, at vi i analysen ser, at foreldrene er
en stor del af sygdomsbehandlingen i dag, er der stadig ansvar, der pdhviler de fag-
professionelle, eksempelvis i forbindelse med sygdomsbehandling, operationer eller
indleeggelser pa sygehuset. Hvis foraldre oplever, at de professionelle tager samme
ansvar for seskende som for det syge barn, kan det fjerne presset en smule fra forel-
drene, og det kan have en positiv effekt pd seskendes vilkar for at udvikle sig, fordi
foraeldrene vil kunne fa mere overskud. Samtidig vil det ogsa vaere bedre for sesken-
de, at der er fagprofessionelle, som har gje pad dem og er klar til at tilbyde den hjzlp,
de aktuelt har eller kan fa brug for. Formalet med registrering af seskende skal imid-
lertid ikke vaere at patvinge sgskende at tage imod hjelp eller at satte sgskende i en
position, hvor de ikke kan klare sig uden hjalp. Derimod handler det om at have et

system, der er klar til at understotte, hvis seskende skulle opleve et behov for hjlp.

Registrering af seskende i1 sundhedsvasenet er pitenkt at vaere et forslag pa makro-
niveau, fordi det er en @&ndring af procedurer i sundhedsvesenet. Lauritzen (2018)
refererer til en lignende lovgivning i Norge, hvor hun kritiserer, at proceduren ikke
udferes 1 praksis, selvom det er et reelt lovkrav. I den forbindelse er det vigtigt, at
registreringen af sgskende i sundhedsvesenet ikke blot bliver indfert pd makroni-
veau, men gores til en del af den daglige rutine i praksis, for ellers vil den ikke fa reel
betydning for seskendes vilkar for udvikling. De muligheder, som forslaget fremsat-
ter, vil ikke @ndre pd den mere individuelle orienterede intervention, der pa nuva-
rende tidspunkt er den dominerende i forhold til seskende. Dette forslag vil kunne
gore det nemmere for seskende at fa tilbudt behandling, men forslaget @ndrer ikke
pa den type af behandling, der tilbydes. Ifelge Larsen (2011) er der en tendens til at
arbejde individualiseret med bern i vanskeligheder. Dette kan blandt andet skyldes,
at der er en psykiatrisk domineret forstaelse af mennesker og deres problematikker
(Langager, 2014). Ud fra Bronfenbrenners forstéelse af udvikling vil individet kunne
udvikle sig, selvom interventionen kun er individuelt rettet, men det storste potentiale
for udvikling er, nér der sker positive forandringer i flere forskellige systemer samti-
dig (Bronfenbrenner, 1979). Eksempelvis kunne vilkirene for seskendes udvikling
vare mere hensigtsmessige, hvis foreldre blev mindre stressede pa grund af fleksib-
le arbejdstider pa job, paedagogerne pa skolen blev mere opmeerksomme pa sesken-
de, at seskende fik nye handlemuligheder gennem psykologsamtaler, og hvis sam-

fundet anskuede sgskende som nogle, der er pavirket af sygdom. Selvom det storste
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forandringspotentiale for udvikling sker gennem forandringer i forskellige systemer,
tillegger Bronfenbrenner i sidste fase i teorien personen sterre indflydelse pa egen

udvikling, hvorfor intervention rettet mod seskende kan vere hjelpsomt for dem.

0.2.2 En mere helhedsorienteret behandling 1 somatikken — et

torslag om kontaktsygeplejersker til seskende

Sundhedsvasenet har, som tidligere beskrevet, til formal “at fremme befolkningens
sundhed samt at forebygge og behandle sygdom, lidelse og funktionsbegreensning for
den enkelte” (Jf. Sundhedsloven §1). Ud fra dette formal kan man argumentere for,
at vi skal forebygge sygdom, lidelse og funktionsbegraensning hos seskende, sarligt
fordi de er i risiko for uhensigtsmessig udvikling. Det kan dog virke modstridende,
at sundhedsvasenet nermest udelukkende intervenerer i forhold til det syge barn i
sundhedsmassig regi. Jensen (2011) pointerer, at det kun er pa enkelte afdelinger pa
sygehusene, at bade det syge barn og dets segskende far tilknyttet en kontaktperson.
Ligeledes ses aktuelt en tendens til, at der skares ned pa antallet af psykologer pa de
danske berneafdelinger pa hospitalet (Polack, 2020). Mere pracist er hver femte
psykolog siden 2016 blevet sparet va&ek pa berne- og ungeafdelingerne (Polack,
2020). Det resulterer blandt andet i, at familier med alvorligt syge bern ikke far den
psykologhjaelp, som de har behov for. Samtidig gar besparelserne serligt udover res-
sourcesvage familier, som ikke har mulighed for selv at betale for psykologsamtaler.
Ifolge Polack (2020) arbejder Dansk Psykolog Forening for, at der i somatikken ber
arbejdes mere helhedsorienteret. I den sammenhaeng forstas helhedsorienteret som et
bade fysisk og psykisk perspektiv pa det syge barn og foraldrene. Selvom seskende
ikke direkte indgar som en del af denne helhedsforstéelse, vil det kunne gavne deres

udvikling, fordi deres mikrosystem stattes.

Selvom Dansk Psykolog Forenings forslag om en helhedsorienteret behandling i so-
matikken er et skridt i den rigtige retning, forholder vi os dog kritisk til, at det hel-
hedsorienterede perspektiv ikke direkte indbefatter soskende. P& baggrund af analy-
sen star det klart, at seskende afviger fra det normative, moderne berneliv, hvilket
kan skabe nogle uhensigtsmassige vilkar for deres udvikling. Samtidig eksemplifice-
rede analysen, at selve behandlingen af fysisk sygdom fylder meget i familiers liv i

dag, hvad enten det skyldes geografisk centralisering af behandlingstilbud, eller fordi
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behandlingen er flyttet til eget hjem. Diskursen om seskende som skyggebern kan
vare med til at understette, at der skal vare mere fokus pé seskende i somatikken, da
diskursen udspringer ud fra en bevidsthed om, at seskende bliver glemt (Alreg, Hoyer
& Dreyer, 2020). Positionen som “skyggebarn” skaber derfor et fokus pa og en be-
vidsthed om, at se@skendes situation ikke anerkendes tilstraekkeligt. Potentielt kan
positionen som skyggebarn blive mere tydelig i samfundet, hvis segskende blev ind-
draget i den helhedsorienterede behandling i somatikken. Ydermere stir det klart i
kapitel 5, at der ber vare et ideal om, at seskende kan fa stotte, og at der i deres an-
dre systemer skal skabes vilkér, der stotter deres udvikling. Vi mener, at seskende
ber inddrages i den helhedsorienterede behandling i somatikken, fordi vores athand-
ling netop har tydeliggjort, at seskende stér i en belastende situation, som pévirker
deres udviklingsvej. Samtidig er seskende en ligesé stor del af familien som mikro-
system som foraldre og det syge barn, og derfor undrer vi os over, at de ikke med-
inddrages 1 det helhedsorienterede blik i somatikken, som Dansk Psykolog Forening
foreslar. Ud fra afthandlingens udviklingsekologiske perspektiv handler det om ikke
at se systemerne som adskilte, men n@rmere om at der er en reciprok athengighed
mellem person og milje (Bronfenbrenner, 1979). Barnet er bade et produkt af og
skabere af sine miljoer, og barnet og miljeet danner tilsammen et netverk af af-

hangige faktorer (Berk, 2013).

For at kunne arbejde mere helhedsorienteret i somatikken og inddrage seskende vil
det kraeve flere ressourcer til berne- og ungeafdelingerne. En mulighed er at fa flere
psykologer pé afdelingerne, hvilket kan medvirke til, at psykologerne reelt har tid til
og som arbejdsopgave at snakke med sgskende og ikke kun det syge barn. En anden
mulighed er at indfere flere kontaktsygeplejersker til soskende pa hospitalerne (Sa-
vement, 2010). Dette er noget, som tidligere er blevet og aktuelt bliver eksperimente-
ret med i bade Sverige, Island og Danmark (Kaspersen & Mortensen, 2004; Save-
ment, 2010). I Region Nord findes et tilbud rettet mod seskende, hvor de fér tildelt
en kontaktsygeplejerske, som har til formal at give rundvisning pa hospitalet, have
samtaler med seskende selv samt deres foraldre, familie og skolekammerater (Aal-
borg Universitetshospital, 2021). Tilbuddet afrundes med en seskende-weekend,
hvor det handler om forkalelse (Aalborg Universitetshospital, 2021). Dette tilbud er
for seskende, hvis bror eller sester har kraft eller blodsygdomme. Selvom der i nogle

sammenhang findes sddanne tilbud, oplyste over 50% af foreldre til barn med fysisk
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sygdom i en undersogelse 1 2016, at de i forbindelse med barnets sygdom ikke blev
spurgt ind til seskende og deres behov og trivsel (Danske Patienter, 2016). Dette til
trods for, at over 70% af foraldrene i hgj grad eller nogen grad savnede dette fokus
fra sygehuset (Danske Patienter, 2016). Vi vil derfor foresla, at dette og lignende
tilbud bliver mere hyppigt benyttet og mere udbredt - bade pé andre hospitaler og i

forbindelse med andre sygdomme.

Det udviklingsekologiske begreb ekologisk transition beskriver, at nar barnet ind-
traeder 1 en ny setting, skal det vaere sammen med en tryg person fra en allerede kendt
setting (Bronfenbrenner, 1979). For at forslaget om kontaktsygeplejersker skal vare
fordrende, skal seskende ved de forste meder med en kontaktsygeplejerske derfor
have en tryg person hos sig, saledes at transitionen bliver hensigtsmessig for deres
udvikling. Seskende kan med en kontaktsygeplejerske fi en fortrolig, som de kan
henvende sig til og som har et sarligt fokus pa dem. Bare det, at der er nogle, der
ogsa tager sig af soskende og sperger, hvordan de har det, vil vere gavnligt for so-
skende, da det gor, at soskende foler sig set, anerkendt og draget omsorg for, hvilket
er centralt for udvikling (Jensen, 2011). Kontaktsygeplejersken kan hjelpe med at
skabe tryghed og give en folelse af medinddragelse, eksempelvis ved at give sesken-
de en rundvisning pa hospitalet, hvor de far muligheder for at stille spergsmal og
blive bekendt med det milje, hvor familien kan komme til at bruge meget tid. Derud-
over kan en kontaktsygeplejerske hjelpe med at give korrekt information til sesken-
de om sygdommen. Dette kan bidrage til, at seskende foler sig inddraget og kan
mindske magisk tenkning hos dem. Som tidligere beskrevet i 2.1 ‘Folelser forbundet
med at vere seskende til et barn med fysisk sygdom’ kan seskende ud fra magisk
tenkning komme til at opstille kausale sammenhange mellem sygdommen og ek-
sempelvis deres egne handlinger, hvilket kan fore til alvorlige selvbebrejdelser. Vi-
den om sygdommen fra en kontaktsygeplejerske kan mindske dette og ligeledes give
soskende et sprog til at tale om sygdommen. En kontaktsygeplejerske kan derudover
hjelpe med at informere om sygdommen og konsekvenserne ved denne til andre,
som er en del af de forskellige mikrosystemer, som sgskende indgér i. P4 den méde
undgar seskende at skulle std til ansvar for at forteelle om sygdommen, og det giver
ligeledes barnets omgivelserne en mulighed for at fa indblik i, hvordan sygdommen
far betydning for seskende. Helt konkret kan kontaktsygeplejersken eksempelvis tage

pa besog 1 seskendes klasser eller 1 foreninger, hvor seskende kommer ofte i forbin-
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delse med fritidsaktiviteter (Jensen, 2011). I Region Nords tilbud om kontaktsygeple-
jesker settes der fokus pa, at et skolebesog kan hjelpe med at almengere svaere folel-
ser og bryde isolation hos seskende ved, at der tales om de folelser, seskende kan
opleve, samt hvordan det er at vaere ven/veninde til sgskende i en sddan situation
(Aalborg Universitetshospital, 2021). En kontaktsygeplejerske og et generelt mere
helhedsorienteret perspektiv i somatikken vil ogsd kunne mindske presset pa foral-

drene, blandt andet fordi det fjerner noget af ansvaret fra dem.

Hvis der i sundhedsvasenet kommer et mere helhedsorienteret perspektiv, eksem-
pelvis ved hjelp af kontaktsygeplejersker, vil det ligesom ved ovenstidende forslag
om registrering af seskende i sundhedsvasenet medvirke til en makrosystemisk @n-
dring, som leder til en individfokuseret intervention. Interventionen er individfokuse-
ret, da det er sgskende, som fir stotte, opmerksomhed, samtaler og bliver inddraget.
En vigtig funktion ved kontaktsygeplejersker er som sagt, at de foretager skolebesog,
hvilket er en intervention i seskendes mikrosystem. At klassen som helhed fér infor-
mation og undervisning vedrerende sygdommen og dens konsekvenser er derfor en
intervention, som ikke er individfokuseret. Ved skolebesgg vil mesosystemet blive
pavirket positivt, da forbindelserne mellem de forskellige mikrosystemer styrkes.
Under sparringen med familieterapeut Gitte Rask italesatte hun serligt vigtigheden
af, at der er kommunikation mellem hospital, skole og hjem, séledes at den enkelte
soskende bedre kan forstds og hjelpes. Derfor er intersetting kommunikation i meso-
systemet, altsd beskeder overfort fra én setting til en anden, central for, at seskende

trives og udvikles, hvilket kontaktsygeplejersker kan bidrage med.

6.2.3 Bevidsthed om diskurser

De interventioner, vi hidtil har foreslaet, har vaeret udledt med afsat i makrosystemi-
ske @ndringer, men selve interventionerne har varet henholdsvis individfokuseret
og/eller henvendt til sgskendes mikrosystemer. Vi er dog af den opfattelse, at disse
typer interventioner ikke ber st alene og skal suppleres med et opmaerksomheds-

punkt rettet mod at @&ndre eksisterende diskurser.

Som analysen ogsa eksemplificerer, kan der eksistere mange diskurser, der vedrerer

det samme, pd samme tid. Eksempelvis er diskurserne om moderne berneliv bade, at
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barnet har agency, samtidig med at barnet skal leve en risikofti barndom, hvor foral-
dre skal beskytte barnet for risikofaktorer og ubehag. Disse diskurser er sameksiste-
rende pé trods af, at de ogsa er modsatningsfyldte. Der er dog ogsé, som tidligere
beskrevet i analysen, diskurser, som kan veare hensigtsmassige for seskendes udvik-
ling. Et eksempel er diskursen om sgskende som skyggebern, hvor sgskende gennem
diskursive praksisser positioneres som nogle, der ber fi sterre opmarksomhed og
tilbydes hjelp til at hindtere konsekvenserne ved deres bror eller sgsters sygdom.
Man kan forestille sig, at hvis forstéelserne af foreldreskab og bernelivet udvides til
at indbefatte flere forskellige médder at veere henholdsvis foreldre og barn samt flere
forstaelser af et godt liv, vil det gore vilkdrene for seskendes udvikling bedre. Dette
fordi bade foraldre og bern formentlig i mindre grad vil fele, at de afviger fra nor-
maliteten, hvis det normative udvides. I analysen praciserer vi, at det at foraldre
eller soskende afviger fra normaliteten kan medvirke til moralsk devaluering og
stigmatisering, hvilket pévirker individets handlemuligheder. Et opmarksomheds-
punkt, vi derfor vil foresl4, er, at der pd makrosystemisk niveau sker en udvidelse af

den normative forstaelse af barndom og foraldreskab.

For at man kan arbejde med diskurser eller normalitetsbegrebet, kraever det be-
vidsthed om, at disse eksisterer (Ytting & Thing, 2013). Disse kan kun forandres
gennem en &ndret tankegang pa et individuelt og samfundsmessigt niveau, og det
kreever kontinuitet og repetitiv praksis (Ytting & Thing, 2013). Hvis eksempelvis
foreldre blev bevidste om, at mange foraldre oplever at afvige fra den smalle nor-
mative forstaelse af foraeldreskabet, vil det kunne gore det mindre forkert og sarbart
at afvige. Psykologer kan i praksis gere eksempelvis foreldre bevidste om diskurser
og normalitetsbegrebet, der eksisterer i samfundet. Det kraver forst og fremmest, at
psykologerne selv er bevidste om disse ud fra et fagligt og kontekstuelt perspektiv,
men ogsé at eksempelvis psykologer videreformidler denne viden til foraldre. Inden
for psykoterapi anvender man ofte psykoedukation til at formidle viden om en given
psykisk sygdom til den syge og de parerende (Jorgensen, Kjolbye & Mghl, 2017;
Mphl & Simonsen, 2017). I trdd hermed vil vi foresla det, vi vil betegne som sam-
Sfundsedukation, hvor eksempelvis foreldre bliver bevidstgjorte om de diskurser og
karakteristika, der dominerer i samfundet i relation til berneliv og foraeldreskab i dag.
Ved at opna bevidsthed herom kan forzldre blive opmaerksomme pa, at disse til en

vis grad er arbitrere, og at mange afviger fra dem, hvilket er normalt. Man kunne
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forestille sig, at det ligeledes ville gore det muligt for foraldre at forholde sig mere
refleksivt til diskurserne og karakteristika og i mindre grad lade sig pavirke af dem.
En bredere indsigt i dette blandt foreldre ville generelt kunne pévirke, hvor stor be-
tydning de eksisterende diskurser og karakteristika har. I relation til Bronfenbrenner
vil der ske forandring fra individet ud igennem systemerne i sddanne tilfelde, hvortil
vi hidtil i athandlingen mere har belyst, hvordan ydre systemer kan skabe vilkar for
soskende. En anden made denne forandring kan ske er i relation til fagprofessionelle.
Som beskrevet tidligere i analysen omtales seskende ofte som “de raske bern” inden
for forskning og af forskellige foreninger og organisationer. Dette kan som tidligere
analyseret have en raekke forskellige negative konsekvenser for seskende, og samlet
set kan det risikere at give et dérligere udgangspunkt for at @ndre vilkdrene for so-
skende. Fagprofessionelles made at forstd og tale om seskende kan fa indflydelse
direkte pa seskende eller pa foreldre og derigennem seskende, og dermed kan en

bevidsthed om dette hos fagprofessionelle have en positiv effekt pa seskende.

Jevnfor Bronfenbrenner kan forandringer ogsa starte pa et makrosystemisk niveau.
Dette kan blandt andet ske gennem kampagner, som informerer befolkningen om
eksempelvis forskellige slags foraeldreskab eller om segskende til bern med fysisk
sygdom. I den forbindelse kan man eksempelvis prasentere en moddiskurs til den
dominerende diskurs, som gennem diskursive praksisser eger samfundets ansvar
over for sgskende til bern med fysisk sygdom. Man kunne eksempelvis forestille sig
en kampagne, som satte fokus pd seskendes situation som pérerende til et barn med
fysisk sygdom, og at de har brug for, at samfundet tilbyder stotte, saledes at de ikke
overses. Dette kunne gares pa forskellige méder, for eksempel via medierne. I et de-
mokratisk samfund eksisterer der som udgangspunkt tre statsmagter: den lovgivende,
den udevende og den demmende, jf. Grundloven §3. I dag taler man dog ofte om en
fjerde statsmagt, som har den samme form for magt, som de tre andre, nemlig medi-
erne. De fleste medier er ikke-statslige akterer, som har stor magt, idet de kontrolle-
rer magthaverne, eksempelvis politikere, samt fungerer som informationskilde og
debatforum (Hjarvard, 2004). Dermed kan intervention gennem medierne vere gavn-
lige, da de kan né ud til mange og kan presentere moddiskurser, som kan bruges til
kritisk refleksion over, hvordan seskendes vilkar italesattes i samfundet og politisk.
Dette kan skabe et bredt befolkningsorienteret fokus pa seskendes vilkar frem for et

snevert individorienteret fokus.
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6.3 Opsummering

Vi kan pé baggrund af kapitel 6 se, at der er forskellige former for intervention, der
har betydning for seskendes vilkar for udvikling. Der eksisterer nogle interventioner
allerede, der retter sig specifikt mod s@skende, familien som helhed eller foraeldrene.
Der er bade fordele og ulemper ved individorienterede interventioner, og der skal
vaere en balance, sdledes der ikke interveneres specifikt mod seskende, uden der ogsa
interveneres pa makroniveau. Vi har pa baggrund af athandlingens fund peget pa tre
mulige supplementer til nuveerende interventioner. For det forste kan en registrering
af seskende i sundhedsvasenet medfere, at seskende og deres familier far de rette
tilbud om hjelp og stette, fordi det dermed ikke er deres eget ansvar at opsege det.
For det andet peger vi pa en mere helhedsorienteret behandling i somatikken forstaet
pa den made, at det er hele familien, herunder seskende, der skal tages hdnd om i
forbindelse med sygdom. For at imgdekomme dette foreslar vi kontaktsygeplejersker
til seskende, der skal kunne tage hdnd om seskende og vare en stotte pa tvers af
barnets mikrosystemer. For det tredje har vi givet bud pa, hvordan bevidsthed om
eksisterende diskurser kan vaere med til at @ndre eller i hvert fald mindske de negati-
ve konsekvenser af, at de eksisterer. Dette kan blandt andet geres gennem samfund-
sedukation og kampagner, der oplyser og normaliserer situationen med et fysisk sygt

barn i familien.
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Kapitel 7 Metodisk diskussion

Vi vil i indevaerende kapitel diskutere athandlingens metodiske valg samt refleksio-
ner over athandlingen. Indledningsvist vil vi diskutere anvendelsen af den gkologiske
udviklingsteori i indeverende athandling med det formal at forholde os til, hvilke
begransninger og muligheder det har givet at anvende denne teori som den barende.
Herefter vil vi diskutere alternative tilgange til forstaelsen af seskendes vilkar for
udvikling, hvor vi foreslar to alternativer, henholdsvis et diskursteoretisk blik samt et
feenomenologisk blik pa seskende udvikling. Derefter folger en diskussion af grup-
pemedlemmernes indflydelse pa afthandlingen, hvortil begreberne validitet og reliabi-
litet benyttes. Kapitlet rundes af med en belysning af, hvad afthandlingen har bidraget

med.

7.1 Anvendelsen af den gkologiske udviklingsteori i
indeveerende afhandling

I forbindelse med udarbejdelsen af indevaerende athandling er vi sarligt blevet op-
marksomme pé fire forskellige fokusomréder i relation til anvendelsen af Bronfen-
brenners ekologiske udviklingsteori. Vi ensker derfor at diskutere, hvilke begrens-
ninger og muligheder det har givet os at anvende Bronfenbrenners teori som den ba-

rende i athandlingen.

Ved at anlaegge et okologisk udviklingsteoretisk perspektiv pa seskende til bern med
fysisk sygdom har vi forméet at belyse fanomenet pd en nytenkende made, idet vi
som tidligere beskrevet har fundet mangler i eksisterende forskning i form af, at se-
skendes udvikling belyses som et individuelt og familiert anliggende. Gennem an-
vendelsen af Bronfenbrenners teori har vi faet mulighed for at kaste et nyt teoretisk
blik pa seskende som malgruppe med det formal at undersege, hvordan forhold uden
for familien skaber vilkér for seskendes udvikling. Bronfenbrenner kan som tidligere
navnt ikke fyldestgerende beskrive, hvordan forhold uden for seskende skaber vilkar
for dem, da han n@rmere praciserer, at der er forhold, der pavirker. Dette kan umid-
delbart virke som en begraensning i teorien, men ifelge Bronfenbrenner (1979) var

formalet med at udarbejde teorien nermere at bryde med den davarende individori-
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enterede forstdelse af udvikling og derfor preesentere en teori, der beskeftiger sig
med, hvad man skal vere opmarksom pa, nar man skal forstd menneskelig udvik-
ling. Han ville udvide forstaelsen af, at udvikling ikke kun sker indeni en person eller
mellem en person og sit nermeste milje. I og med Bronfenbrenner tillegger den spe-
cifikke kontekst for udvikling s& stor betydning, er det naturligt, at han ikke med
teorien ensker at adressere, hvordan eksempelvis udviklingen hos seskende til bern
med fysisk sygdom i Danmark sker. Samtidig rummer hans teori kronosystemet,
hvilket er endnu en understregning af, at han ensker at belyse, at tiden pavirker.
Formalet er at skabe bevidsthed om, at de tre forskellige tidslinjer i kronosystemet
skaber vilkér for seskendes udvikling, men ikke hvordan tiden far betydning. Samlet
set giver Bronfenbrenners os derfor muligheden for at anleegge et universelt blik pa
menneskelig udvikling, men en begrensning kan veare, at vi er nedt til at supplere
med andet teori, der beskriver malgruppen i den specifikke kontekst, hvori vi under-

soger udvikling.

Ifolge Bronfenbrenner (1972; 1979) er én af de metodiske overvejelser forud for at
undersege menneskelig udvikling ud fra ekologisk udviklingsteori, at forskerne for-
holder sig til udvikling ud fra den kontekst, hvori den sker. Bronfenbrenner har be-
grebsliggjort dette som okologisk validitet, som beskriver studiet af menneskelig ud-
vikling 1 den kontekst, hvori mennesket lever (Bronfenbrenner, 1972). Det er saerligt
1 empiriske undersggelser omhandlende menneskelig udvikling, at ekologisk validitet
vaegtes hejt, men vi synes alligevel, det er relevant at have for gje, selvom vi er gaet
teoretisk til verks (Bronfenbrenner, 1979). I indevarende athandling har vi varet
opmarksomme pa at kontekstualisere seskendes udvikling i en dansk velfzrdsstat,
saledes der er blevet skabt felles forstielse for, hvilken kontekst soskendes udvikling
undersoges ud fra. Vi har derudover lavet en tidskontekstualisering, hvilket vi blandt
andet har fundet fordelagtigt, fordi der jevnfor afsnit 1.2 ‘Eksisterende forskning’
findes meget ®ldre forskning om konsekvenserne ved at vere seskende til bern med
fysisk sygdom. For at kontekstualisere det i en nutidig sammenheng, har vi derfor
eksempelvis beskrevet behandling af fysisk sygdom i sundhedsvesenet i dag, hvilket
er en eksemplificering af, at vi inddrager kronosystemet i Bronfenbrenners model.
Derudover er vi undervejs 1 athandlingen opmarksomme pé at forstd seskende i de
miljeer, de er en del af, for at oge den egkologiske validitet. Til trods for at vi ikke

undersoger individuel udvikling hos specifikke soskende i den kontekst, som de er en
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del af, forseger vi undervejs i athandlingen at forstd og belyse centrale miljoer, som

soskende generelt er en del af.

Udover at forskere skal have fokus pa konteksten, er det ifolge ekologisk udviklings-
teori ogsa centralt at fokusere pd personens oplevelse af situationen og virkeligheden.
Virkeligheden skal ud fra ekologisk udviklingsteori forstés ud fra, hvordan den frem-
star for individet fremfor en sdkaldt objektiv verden, hvilket kan eksemplificere
Bronfenbrenners inspiration fra feanomenologi (Bronfenbrenner, 1979). I indevaren-
de athandling har vi som bekendt lavet et teoretisk speciale uden empiri, og det har
derfor veret svert at inddrage den enkelte persons subjektive oplevelse af virke-
ligheden og situationen, hvilket ellers er enskvaerdigt jevnfer Bronfenbrenner. Ser-
ligt 1 analysen har formélet i hojere grad varet at konceptualisere seskendes udvik-
ling mere generelt, fordi vi ensker at forsta, hvordan udvalgte makrosystemiske for-
hold kan skabe vilkar for deres udvikling fremfor at forsta seskendes specifikke op-
levelse af udvikling. Vi har dog forsegt at imedekomme det fenomenologiske aspekt
ved blandt andet undervejs i afhandlingen at inddrage og anvende studier, der under-
soger de fenomenologiske oplevelser af at vere seskende. Derudover er vi ogsé op-
marksomme pa at formulere os forsigtigt gennem afhandlingen, séledes vi angiver
hypoteser og mulige sammenhange fremfor lovmaessigheder og kausale sammen-
hange, ndr vi undersoger soskendes udvikling. To eksempler herpd er, at vi beskri-
ver, at nogle seskende kan opleve mobning eller @ndring i familiekommunikationen,
og at et forhold i analysen kan vare et negativt vilkdr for seskende, men ikke ned-
vendigyvis er det. Dette har til formal at anerkende, at seskende kan opleve deres situ-
ation forskelligt. Der kan naturligvis stilles spergsmalstegn til, hvorvidt det havde
varet mere 1 overensstemmelse med Bronfenbrenner at treeffe metodiske valg, hvor
det fenomenologiske aspekt var lettere at opnd. Et konkret eksempel herpa vil blive

foreslaet i afsnit 7.2.2.

Et andet fokusomréde vi er blevet opmarksomme pa i anvendelsen af den ekologiske
udviklingsteori er, at mikrosystemet ifolge Bronfenbrenner er det system, som er
mest afgerende for barnets udvikling, da det har den mest direkte pavirkning (Bron-
fenbrenner & Evans, 2000; Erikson, Ghazinour & Hammarstrom, 2018). Vi kan der-
for ikke undga at veere nysgerrige pa, hvor stort et bidrag et makrosystemisk perspek-

tiv pa seskende kan medvirke til bade i forskningen og i praksis for seskende. Hvis
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det mest afgerende for seskendes udvikling er deres relation og interaktion med de-
res nermeste miljo, hvor betydningsfulde er de mere makrosystemiske forhold si i
relation til de udviklingsmessige vilkér, de skaber? Forst og fremmest kan der ud fra
Bronfenbrenner argumenteres for, at meso-, ekso, makro, og kronosystemerne influe-
rer mikrosystemet. Eksempelvis gennemsyrer makrosystemet alle processerne i de
ovrige systemer, og det har derfor ogsé stor betydning for de udviklingsmassige vil-
kar hos seskende pd mikroniveau. Samtidig er der ifelge Lauritzen (2018) talrige
studier, som viser alvorlige konsekvenser for bern som parerende til fysisk sygdom,
men hendes pointe er, at forskningen pd omradet synes at sta stille, fordi der hele
tiden reproduceres forskning om, hvordan bern har det, selvom der i forvejen er me-
get viden herom. Hun argumenterer derfor for, at det er pé tide at undersoge bern
som parerende med et andet blik og anvende den viden, der i forvejen findes om
konsekvenserne for bernene (Lauritzen, 2018). Hun tager imidlertid udgangspunkt i
bern som parerende til foreldre med alvorlig fysisk eller psykisk sygdom, men vi
finder det relevant at inddrage hendes pointer, da vi ser samme tendens 1 relation til
soskende til bern med fysisk sygdom. Vi er af den opfattelse, at vi bidrager med et
nyt teoretisk blik pd seskende til bern med fysisk sygdom ud fra athandlingens ma-
krosystemiske perspektiv. Derudover bruger vi ogsa aktivt eksisterende forskning om
soskende, da vi bade traekker péd kapitel 2 ‘Seskende til bern med fysisk sygdom’ i
analysen og i de to diskussionskapitler. Sarligt i kapitel 6 kan der argumenteres for,
at vi bruger den viden, der i forvejen eksisterer om sgskende pa en konkret made, da
vi diskuterer eksisterende og nye supplerende interventionsmuligheder med det for-
mal at skabe de bedste vilkar for seskendes udvikling. Vi mener derfor, at selvom
mikrosystemet ifolge Bronfenbrenner er det mest afgerende system for soskendes
udvikling, vil en undersogelse af dette risikere at reproducere og bekrafte allerede
eksisterende forskning, hvortil vi ikke tenker, at det nedvendigvis skaber bedre ud-

viklingsmaessige vilkér for seskende at fortsatte arbejdet i forhold til mikrosystemet.

Det sidste fokusomrade vi finder relevant at diskutere er, hvorvidt vi 1 indevarende
athandling har en retvisende tilgang til reciprocitet ifelge ekologisk udviklingsteori.
Som vi tidligere har skrevet i kapitel 3, skal interaktion mellem person og miljo ses
som gensidigt athaengigt af hinanden, og barnet er derfor bade et produkt af og ska-
ber af dets miljoer (Bronfenbrenner, 1979). Bronfenbrenner (1979) mener, at de for-

skellige systemer kan pavirke individet, men ogsé at individet omvendt kan igang-
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sette processer pa mikroniveau, som ender med at have betydning pd de storre sy-
stemer, henholdsvis ekso-, meso, makro- og kronosystemerne. I indevarende athand-
ling har vi primert fokus pa, hvordan de sterre systemer fir betydning for individet
og mikrosystemerne, men vi har ikke direkte fokus pa, hvordan seskende og mikro-
systemerne pavirker de sterre systemer. Det har under hele udarbejdelsen af athand-
lingen veret formdlet at besvare vores problemformulering, som netop centrerer sig
om at forstd de vilkar, der er for udvikling hos seskende pa makrosystemisk niveau.
Derfor finder vi det oplagt, at vi har mere fokus pé de sterre systemers betydning for
vilkar for udvikling fremfor individets egen pavirkning pa de sterre systemer. En
begrensning ved afthandlingens fokus pa de sterre systemer kan dog vere, at sgsken-
de som gruppe kan blive sat i en situation, hvor de geres handlingslammede og uden
indflydelse pa egen udvikling. Den méde vi belyser soskende pa i athandlingen kan i
verste tilfeelde medvirke til, at vi som forskere skaber diskurser om sgskende om-
handlende, at de ikke har agency, da de makrosystemiske forhold skaber vilkar for
soskendes udvikling, som segskende ikke har mulighed for at pavirke. Vi mener dog,
at til trods for at vi har det anliggende at undersege storre systemers pavirkning pa
soskendes udvikling, bliver seskende i athandlingen ikke positioneret som hjzlpelo-
se eller uden agency. Vi anerkender undervejs i1 athandlingen, at seskende og famili-
en har indflydelse pd deres egen situation, og s@rligt i kapitel 6 omhandlende inter-
vention inddrages og foreslds behandlingstilbud, som bide opererer pd mere makro-
systemisk niveau samt pa individuelt og mikrosystemisk niveau. Formalet med at
arbejde pa denne made var baseret pa et enske om ikke at ville ansvarsplacere kon-
sekvenserne for sgskende alene hos dem selv som individer eller i familien og ude-
lukkende have fokus pa deres tilpasning, hvilket er en tendens, vi blev opmaerksom-
me pa 1 eksisterende forskning. Et yderligere argument for at fokusere péd de sterre
systemer er ogséd netop beskrevet 1 det ovenstdende afsnit, hvor Lauritzen (2018) ar-
gumenterer for, at der er brug for et nyt perspektiv pa konsekvenserne for seskende,
da eksisterende forskning ifelge hende reproducerer sig selv og ikke bidrager med

noget nyt.
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7.2 Alternative tilgange til forstaelsen af saskendes
vilkar for udvikling

I dette afsnit vil vi diskutere alternative tilgange til forstielsen af seskendes vilkar for
udvikling. Formalet hermed er at reflektere over, hvilke andre tilgange der kunne

vare benyttet i afhandlingen.

7.2.1 Et diskursteoretisk blik

I det kommende afsnit vil vi diskutere et teoretisk alternativ. I og med vi skriver et
teoretisk speciale, er teori barende for retningen for athandlingen og besvarelsen af
problemformuleringen. I athandlingen har vi beskaftiget os med tre makrosystemi-
ske forhold til besvarelse af problemformuleringen. Det forste forhold har omhandlet
det moderne berneliv med udgangspunkt i modsatrettede diskurser om bernelivet
generelt og to diskurser om sgskende specifikt. Det andet forhold har omhandlet ka-
rakteristika ved nutidens foraldreskab, hvor vi er blevet opmarksomme pa, at afsnit-
tet rummer en mulighed for at gribe det mere diskursivt an. P4 den méde kan man
sige, at vi bevager os pa et niveau, der grenser til at vaere en analyse af diskurser om
foreldreskabet, hvor det kan vare en kritik, at vi ikke har forholdt os eksplicit til
diskurser om foraldreskabet. At vi i to analyseforhold bevager os omkring diskurser,
men uden at lave en direkte diskursanalyse, har faet os til at overveje, at et alternativ
kunne have veret at tage et diskursteoretisk udgangspunkt i afhandlingen 1 stedet for

okologisk udviklingsteori.

Et diskursteoretisk udgangspunkt havde givet mulighed for at forsta, hvordan diskur-
ser pavirker mennesker (Inglis & Thorpe, 2012). En méde at inddrage diskursteori
som alternativ til ekologisk udviklingsteori kunne vere at have et mere poststruktu-
ralistisk videnskabsteoretisk afset. Det ville have givet mulighed for at fa en mere
dybdegiende analyse af de eksisterende diskursers betydning for seskende til bern
med fysisk sygdom. Ved at anlegge dette perspektiv kunne vi beskaftige os med,
hvilke sandheder diskurser skaber, og hvordan disse kan fa betydning for seskende. I
den forbindelse kunne man se naermere pa, hvordan disse diskurser er skabt rent hi-
storisk, og hvordan de opererer gennem sproget. Et poststrukturalistisk afsat ville

have givet mulighed for at stille spergsmalstegn ved bagvedliggende dynamikker og
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1 hojere grad udfordre common sense forstielser. Vi ville have haft som udgangs-
punkt at stille os kritisk over for den made, virkeligheden fungerer pd (Inglis &
Thorpe, 2012).

Vi ser dog en begransning ved et diskursteoretisk perspektiv, i og med poststruktura-
lismen ikke eksplicit beskaftiger sig med, hvordan berns udvikling sker, men i hgje-
re grad hvordan diskurser skaber og skabes af mennesker (Inglis & Thorpe, 2012).
Det ville have betydet, at problemformuleringen ikke ville kunne besvares uden ind-
dragelse af supplerende udviklingsteori. Derudover skulle vi have anlagt et andet blik
pa vores tredje analyseforhold om behandling, da vi i hej grad har fokus p4, hvordan
strukturelle forhold far betydning for seskendes vilkér for udviklingen. Ud fra et
poststrukturalistisk perspektiv vil et sddant fokus pé strukturers betydning anses som
overdrevent, da fokus i hejere grad er pé diskursers betydning (Esmark & Lausten,
2015). Herudover har vi sarligt fundet Bronfenbrenners okologiske udviklingsteori
relevant, da vi har mulighed for at undersege seskendes udvikling pa tvaers af for-
skellige systemer, hvorimod en poststrukturalistisk tilgang i hgjere grad ud fra Bron-
fenbrenners terminologi ville operere pd et makroniveau. Vi ville derfor ved brug af
et diskursteoretisk blik ikke have faet samme brede indsigt i seskendes udviklings-
massige vilkar, som vi har fiet mulighed for gennem brugen af ekologisk udvik-

lingsteori.

7.2.2 Et fenomenologisk blik

Som vi har diskuteret i afsnit 7.1, er en mulig begransning i indevaerende athandling,
at vi grundet valget om teoretisk speciale har haft svaert ved at inddrage personens
subjektive oplevelse af virkeligheden og situationen, hvilket ellers er enskvardigt ud
fra gkologisk udviklingsteori. Vi vil derfor foresld et andet muligt metodisk design,
hvor segskendes oplevelse indfanges, samtidig med at der stadig anlaegges et kontek-

stuelt perspektiv.

Vi foresléar, at et relevant metodiske design, som indfanger ovenstaende, er et faeno-
menologisk interview med segskende til bern med fysisk sygdom om deres oplevelse
og perspektiv pé situationen. Interviewet kunne for at opna viden om det mere ma-

krosystemiske perspektiv have en interviewguide, som undersgger samfundsrelatere-
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de, kulturelle og ideologiske forhold og deres indflydelse pa seskende. At deltage i s&
refleksivt et interview ville dog kraeve, at det ikke er yngre bern, der skal interview-
es, og derfor kunne athandlingens mélgruppe rent aldersmessigt potentielt have set
anderledes ud. En fordel ved at interviewe soskende kunne vere muligheden for at
undersoge, hvilke makrosystemiske forhold der er mest betydningsfulde for dem,
hvorimod vi 1 indeverende afthandling selv har udvalgt tre makrosystemiske forhold
uden at kende den specifikke betydning for den enkelte sgskende. Der kan dog stilles
spergsmaélstegn til, hvor generaliserbar denne viden fra interviews er, hvis formélet
er at vurdere betydningen af makrosystemiske forhold for den enkelte soskende
(Kvale & Brinkmann, 2016). Ved at have dette metodiske design vil man kunne fa
indsigt 1 seskendes oplevelse og dermed inddrage det fanomenologiske aspekt, som
vaegtes hejt inden for gkologisk udviklingsteori. Det kan dog vere mere diskutabelt,
hvorvidt fenomenologiske interviews ville kunne leve op til ensket om ekologisk
validitet, eftersom interviews foregar uden for konteksten, hvori seskende lever. En
mdde at indsamle data pa, hvor forskere er en del af konteksten, hvori seskende ud-
vikler sig, kunne vare gennem deltagerobservation. Gennem deltagerobservation
ville det bade vare muligt at opna hej ekologisk validitet, samtidig med at seskendes
fenomenologiske oplevelse af deres situation kunne indfanges, eksempelvis gennem
observering af gestikulation, adferd, brugen af artefakter, tale og interaktion med
andre (Kvale & Brinkmann, 2015). Samtidig ville det gennem deltagerobservation
vare muligt at anlegge et kontekstuelt perspektiv, hvilket i praksis kan geres pé for-
skellige mader. Eksempelvis kan viden om makrosystemiske forhold opnds gennem
kommunikation og handlinger i de respektive mikrosystemer. Der tegner sig et bille-
de af, at deltagerobservation potentielt kunne have indfanget flere af vores anliggen-
der og formal med afhandlingen, men det har ikke varet onsket, eller praktisk muligt
inden for rammerne for specialet, at observere sgskende, da vi har til formal at an-

leegge et teoretisk blik pa de vilkar, der er for seskendes udvikling.

7.3 Vores indflydelse pa afhandlingen

I dette afsnit vil vi diskutere gruppemedlemmernes indflydelse i1 forhold til, hvordan
det har influeret athandlingen. Begreberne validitet og reliabilitet vil diskuteres i

relation til athandlingen.
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Da vi har arbejdet eklektisk, har vi i lebet af hele afthandlingen fravalgt og tilvalgt
forskellige teorier, pointer og teoretikere. Vi er i den forbindelse opmarksomme pa,
at bade fravalg og tilvalg kan vaere pdvirket af vores personlige positioner, forforsta-
elser og interesser inden for psykologien. Som vi tidligere beskrev i afsnit 1.3, arbej-
der vi blandt andet inden for den hermeneutiske videnskabsteoretiske position, og vi
anerkender derfor ogsa, vi har forforstielser, som satter os i stand til at forsta nye

situationer.

Vi har fra start varet bevidste om og gjort det tydeligt, at vi anleegger et mere kon-
tekstuelt perspektiv pa seskendes udvikling, hvilket vi blandt andet har fundet for-
delagtigt, fordi eksisterende forskning om seskende papeger dette forskningsgap.
Derudover er det kontekstuelle perspektiv ogsé valgt, fordi alle gruppens medlemmer
generelt er af den overbevisning, at det er mangelfuldt at se interaktion mellem men-
nesker isoleret fra de storre systemer, der omgiver dem. Vores forforstielse af social
interaktion har derfor influeret de teoretiske fravalg og tilvalg, vi har foretaget os.
Forforstéelsen af social interaktion kan ogsa have medvirket til vores enske om ikke
udelukkende at placere ansvaret for sgskendes udvikling hos dem eller deres famili-
er. Forforstaelsen kan have influeret athandlingen pa den méde, at seskendes og fa-
miliens mere individuelle karakteristika, tilpasning og copingstrategier er mindre
belyst i afthandlingen. Som vi ogsa tidligere har argumenteret for, er det et bevidst
valg, at vi ikke ensker at reproducere eksisterende forskning, som netop har stor fo-

kus p4, hvordan sgskende og deres familier kan cope med sygdommen.

Gruppens tre medlemmer har nogle feelles forforstaelser, eksempelvis den fernaevnte
forstaelse af social interaktion, men vi har naturligvis ogsa hver vores forforstéaelser,
hvilket har givet anledning til en masse konstruktive diskussioner indbyrdes i grup-
pen. Vi ser det derfor som en stor styrke, at vi er tre personer med tre forskellige for-
forstaelser og interesser, da det har medvirket til, at vi har kunne bidrage med for-
skellige perspektiver pd athandlingen. Vi har draget god nytte af, at gruppens med-
lemmer har veret pa forskellige kandidatretninger, henholdsvis kultur psykologi og
paedagogisk psykologi. Desuden har vi varet i1 forskellige praktikker, henholdsvis i
PPR og i psykiatrien. Dette har givet os hver is@r forskelligartede forforstielser og
erfaringer, som har bidraget til konstruktive diskussioner i gruppen. Samtidig har vi

haft vejledning og sparring med vores vejleder, Paula Cavada-Hrepich, hvortil hen-
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des og vores forforstaelser ligeledes er blevet diskuteret. At vi har haft forskellige
forforstaelser har fort til, at vi refleksivt har kunne forholde os til, hvad der har veret
mest bidragende for besvarelsen af problemformuleringen. Vi har ydermere haft
sparring med familieterapeut Gitte Rask og Rasmus Theger Christensen fra LIVS-
KRAFT, hvorigennem vi har fiet refleksioner fra personer, som arbejder med so-
skende 1 praksis, hvilket har bidraget til at sikre relevansen af vores arbejde. Vi har
ligeledes deltaget i online-kurset “Foreldrekursus - seskende i familier med sarlige
behov” faciliteret af For Lige Vilkir samt set dokumentarer og lyttet til podcasts om
soskende til bern med fysisk sygdom for pd den made at fa en storre forstielse for
malgruppen. Faglige diskussioner internt i gruppen og eksternt med vores vejleder og
samarbejdspartnere har bidraget positivt til athandlingen, serligt fordi vi i athandlin-
gen har undersogt et komplekst fanomen ud fra en kontekstuel tilgang. Alle tre
gruppemedlemmer er drevet af et enske om at udfolde kompleksiteten i forstaelsen af
et fenomen, hvilket til tider har udfordret vores samtidige enske om konkret at ville
gore vilkarene for seskendes udvikling bedre. Det har dog ogsé givet mulighed for, at
vi netop har kunne foresla konkrete interventioner, som ikke blot er reproduktion af

eksisterende interventioner.

Vi har i forbindelse med udarbejdelsen af athandlingen forsegt at sikre, at vores for-
forstaelser ikke har haft negativ indflydelse pa athandlingen, da det ville kunne med-
virke til, at afhandlingen ikke er repraesentativ. For at imedekomme det har vi blandt
andet bestrabt os efter storst mulig gennemsigtighed ved at argumentere for og tyde-
liggoare vores valg lebende i athandlingen. Dette er ligeledes relevant i forhold til
validitet, som handler om, hvorvidt vi underseger det, vi pastar at undersoge (Kvale
& Brinkmann, 2015). Ved at vaere gennemsigtige i relation til valg og argumentation
for blandt andet teori og metode, gor vi det muligt for laeseren at forholde sig til,
hvorvidt vi undersegger makrosystemiske forholds betydning for seskendes udvikling,
som vi har til formél. Ifelge Kvale & Brinkmann (2015) kan validitet ogsa forstas ud
fra en pragmatisk tankegang, hvor der serligt er fokus pa anvendelsen og forpligtel-
sen til at handle pa baggrund af fortolkninger. Ud fra dette kan man argumentere for,
at vi har pragmatisk validitet for gje, i og med vi i kapitel 6 satter fokus pé, hvordan
athandlingen 1 praksis kan bidrage til nye interventionsmuligheder. Udover gyldig-
heden i athandlingen har vi ligeledes vere opmaerksomme pé reliabilitet, som be-

skaeftiger sig med konsistensen af resultaterne i en undersogelse, hvilket vil sige,

140/158



hvorvidt man kan fa det samme resultat under andre forhold ved brug af samme me-
tode (Kvale & Brinkmann, 2015). Eftersom vi i athandlingen har serligt fokus pa
makrosystemet og kronosystemet, har vi ikke til formal at producere viden, som er
uathengig af tid og kontekst, hvorfor reliabilitet i den forstand ikke har vearet et mal.
Vi har dog forholdt os til reliabilitet i relation til, hvordan vi som forskere preger
athandlingen ved at forholde os til og tydeliggere vores forforstaelser. Vi mener lige-
ledes, at vi forseger at imedekomme sporgsmélet om reliabilitet ved, at vi er tre per-

soner i gruppen og har haft vejledning og sparring.

7.4 Afhandlingens bidrag

Overordnet set bidrager indevarende afthandling med viden om, hvordan konteksten
har betydning for seskendes vilkar for udvikling. I forhold til vores teoretiske og
videnskabsteoretiske afsat anerkender vi, at den specifikke kontekst har betydning
for seskendes udvikling, og det betyder ogsa, at de forhold vi har belyst, ikke ned-
vendigvis er dem, der har sterst betydning for hver enkelt seskende i praksis. Derud-
over anerkender vi ogsd, at det er samspillet mellem de specifikke systemer i de en-
kelte seskendes liv, der skaber vilkdrene for deres udvikling. Athandlingens fund
prasenterer derfor ikke en almen gyldighed, men skal snarere ses som en eksemplifi-
cering af sammenhange mellem makrosystemiske forhold og individuel udvikling.
Vi vil argumentere for, at det at se pA sammenhange mellem forskellige systemer i
soskendes liv giver et mere retvisende billede af, hvilke vilkar der er, og hvad der
bidrager til at skabe dem. Afhandlingens bidrag understreger derfor i hej grad vigtig-
heden af at teenke kontekstuelt - bade i forskning og i praksis.

Hvor forskningen omhandlende sgskende hidtil har reproduceret nogle af de samme
pointer, bidrager indevaerende athandling til en ny forstéelse af seskendes situation,
hvor de tidligere undersogte konsekvenser samt interventionsmuligheder settes i
“perspektiv”’. Konsekvenserne ved at have en fysisk syg bror eller soster kan ud fra
indeverende athandlings fund ikke udelukkende ses som en kausal reaktion pd syg-
dommen eller de forandringer, der sker i familien, men skal forstas i relation til de
makrosystemiske rammer, der er for at vaere seskende i en familie med fysisk syg-
dom. Eftersom vi er blandt de forste, der har lavet denne type af kontekstualisering,

er det klart, at der er flere aspekter, der er relevante at undersege til videre forskning.
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Vi vil anbefale, at der fremadrettet laves mere forskning omhandlende seskende til
bern med fysisk sygdom med et makrosystemisk perspektiv for gje. Dette kan vare
teoretisk og med samme opbygning, som vi selv har lavet, men det kan ogsa vere

empirisk 1 form af for eksempel feltarbejde, interviews eller spergeskemaer.

I forhold til praksis har vi bidraget til en gget bevidsthed om, at seskendes vanske-
ligheder skal ses i et storre system. Som vi tidligere har belyst, kan der ofte vere en
risiko for individualisering af vanskelighederne, enten til seskende eller til deres fa-
milier. Vi vil pa baggrund af athandlingens fund pege p4, at det i praksis er vigtigt at
have makrosystemiske forhold i baghovedet, ndr man vurderer vanskeligheder og
beslutter, hvilken intervention der er skal tilbydes. Maske handler det om at danne
rutiner, hvor professionelle aktivt stiller spergsmalstegn ved de makrosystemiske
forhold og er ébne over for, at forholdene kan modarbejde og besvarliggere nogle af
de gode indsatser, som igangsettes for seskende. Vi haber og tror pa, at vi med inde-
varende afthandling bidrager til en nysgerrighed hos fagfolk, der arbejder med so-
skende til bern med fysisk sygdom - en nysgerrighed, der forhabentligt affoder nye
mader at anskue vanskelighederne pa. Foruden at fagprofesionelle skal have en gget
bevidsthed om de makrosystemiske forhold, haber vi, at det pa baggrund af underse-
gelser som denne bliver muligt at skabe et politisk fokus, saledes der pa samfundsni-
veau kan gores en ekstra indsats for at hjelpe de soskende, der har brug for det. I
den forbindelse har vi 1 athandlingens kapitel 6 foreslaet nye supplerende interventi-
onsformer, som vi argumenterer for kunne have en positiv indvirkning pé seskendes

vilkér for udvikling.

Foruden at bidrage med ny viden om seskende til bern med fysisk sygdom, vil vi
argumentere for, at vores fund kan bruges pa andre malgrupper end netop seskende
til barn med fysisk sygdom. Som vi tidligere har belyst, kan fysisk sygdom karakteri-
seres som en svar belastning for seskende. P4 den baggrund vil vi mene, at vores
fund kan perspektiveres til andre mélgrupper, som oplever andre svare belastninger.
Vi forestiller os ydermere, at anleggelsen af det kontekstuelle blik kan vare fordel-
agtigt for andre malgrupper, der oplever sver belastning - s&rligt de grupper, som

ligesom s@skende til bern med fysisk sygdom har svare vilkar.
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7.5 Opsummering

I indevaerende kapitel har vi diskuteret aspekter af athandlingens metodiske valg.
Overordnet har der vaeret bade muligheder og begransninger ved anvendelsen af den
okologiske udviklingsteori. Det kan opsummeres, at Bronfenbrenner gav os mulig-
hed for at belyse soskendes udvikling pa en ny made sammenlignet med eksisterende
forskning, samt at det var fordelagtigt, at vi kontekstualiserede afhandlingen i den
danske velfaerdsstat, da kontekstualisering er en af de centrale metodiske overvejelser
inden for ekologisk teori. En af begraensningerne ved athandlingens médde at anvende
den gkologisk teori er, at vi kunne have mere fokus péd seskendes fenomenologiske
oplevelse. Vi har belyst, at en alternativ tilgang til forstéelsen af seskendes vilkér for
udvikling kunne vare et diskursteoretisk blik, hvilket havde givet muligheden for at
forstd, hvordan diskurser pavirker mennesker. Vi ser dog en begrensning ved et dis-
kursteoretisk blik, i og med poststrukturalismen ikke eksplicit beskaftiger sig med
udvikling. Et andet alternativ kunne vaere et fanomenologisk interview med sesken-
de, hvor deres oplevelse vil kunne indfanges i hojere grad end i indevarende athand-
ling. Herudover kan det opsummeres, at gruppens medlemmer har haft en indflydelse
pa afhandlingen, serligt gennem vores forforstéelser. Vi har dog gennem interne
konstruktive diskussioner, vejledning med Paula samt sparring med to professionelle,
som arbejder med seskende til dagligt, faet udfordret vores forforstéelser. Overordnet
set bidrager indevarende athandling med en understregning af, at det er vigtigt bade
1 praksis og 1 fremadrettet forskning at have konteksten for gje, nér seskendes udvik-

ling undersoges.
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Kapitel 8 Konklusion

I athandlingen har vi arbejdet ud fra en teoretisk og eklektisk tilgang med henblik pa

at besvare vores problemformulering, der som bekendt lyder:

Hvordan kan man fra et makrosystemisk niveau forstd de vilkar, der er for udvikling

hos soskende til born med fysisk sygdom?

I besvarelsen har vi forst og fremmest lavet en fyldestgarende redegorelse af, hvilke
konsekvenser der kan vare for seskende ved at vokse op i en familie, hvor en bror
eller soster har en invaliderende kronisk fysisk sygdom. Der tegner sig et klart bille-
de af, at der sker en omfattende @ndring i seskendes hverdagsliv pa bade et person-
ligt, familiert og skolemassigt niveau. Konsekvenserne vaekker bekymring hos os
som kommende psykologer og begrunder relevansen af afthandlingens problemfor-
mulering, fordi det bliver afgerende at forstd vilkérene for seskendes udvikling, séle-
des at denne forstaelse kan omsettes til bedre vilkér i praksis. Redegerelsen har ve-
ret et vigtigt udgangspunkt for resten af athandlingen, fordi pointerne har bidraget til

at supplere og understotte teoretisk begrundede hypoteser.

Vi har gennem en redegerelse af Urie Bronfenbrenners ekologiske udviklingsteori
haft serligt fokus pa, at udvikling inden for dette perspektiv skal forstds som et resul-
tat af samspillet mellem komplekse processer pé tvars af individets nere og fjerne
miljoer. Centralt i teorien er konceptualiseringen af den ekologiske model for udvik-
ling, der er karakteriseret ved barnets indlejring i fem forskellige systemer: mikrosy-
stemet, mesosystemet, eksosystemet, makrosystemet og kronosystemet. Med ud-
gangspunkt i Bronfenbrenners konceptualisering af udvikling har vi lavet en makro-
systemisk analyse af tre centrale forhold, der pavirker vilkarene for seskendes udvik-
ling. De tre makrosystemiske forhold er 1) diskurser ved det moderne berneliv, 2)
karakteristika ved nutidens foraldreskab og 3) behandlingen af fysisk sygdom i det
danske sundhedsvaesen. Vi har kontekstualiseret athandlingen i den danske velfaerds-
stat, fordi vi finder, at den, som den danske statsform, danner rammen for sgskendes

udvikling.
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Det stir klart, at diskurserne om det moderne berneliv skaber overvejende uhen-
sigtsmaessige vilkar for seskendes udvikling. Det ses, hvordan modsatrettede diskur-
ser gor det svert for seskende at finde “deres plads”. Diskursen om barndommen
som risikofri virker imidlertid som et absurd og uopnaeligt ideal for seskende, der
ofte har en belastet hverdag, hvor sygdommen 1 sig selv er en risiko. Samtidig eksi-
sterer en modsatrettet diskurs om bern som medskabere af deres eget liv. I relation
hertil har vi peget pa, at der er en harfin balance mellem pa den ene side anerkendel-
sen af sgskendes egne perspektiver og selvstendighed og pa den anden side risikoen
for individualiseringen af ansvar. Gennemgaende for de to modsatrettede diskurser
er, at soskende har svert ved at leve op til de forventninger, der knytter sig hertil,
hvilket blandt andet skaber svare vilkar for at deltage i sociale fellesskaber. Vi har
ydermere peget pa to aktuelle diskurser specifikt om se@skende. Diskursen om so-
skende som “de raske bern”, der skaber forventninger til, hvordan de ber handle og
reagere 1 overensstemmelse med denne diskurs for at vaere parerende pé “den rigtige
made”. Der eksisterer samtidig en moddiskurs om sgskende som “skyggebern”, der
har bidraget til en oget opmarksomhed pa seskende, som er et positivt vilkdr for de-

res udvikling.

Gennem en analyse af udvalgte karakteristika ved nutidens foraldreskab star det ty-
deligt frem, at foraldre til et barn med fysisk sygdom bliver pressede af de forvent-
ninger, der er til foreldreskabet, hvilket er uhensigtsmessigt for seskendes udvik-
ling. I foraeldres bestrabelse efter at blive genkendt af andre som gode foreldre bely-
ser vi en risiko for, at seskende kommer til at kompensere for det, foreldrene ikke
har overskud til. Det er i dag sverere at blive genkendt som gode foreldre, fordi der
er en snaver normativ forstaelse heraf, og fordi der aktuelt sker en videnskabeliggo-
relse af foraldreskabet, hvor foreldre udfordres pd deres praksis fra flere kanter. Pa
baggrund heraf kan seskendes vilkdr for udvikling forsts ud fra, at familien som
mikrosystem bliver preget af usikkerhed og uhensigtsmaessige menstre. Vi er blevet
opmarksomme pé, at der er en modsatning mellem defamilisering, hvor seskendes
vilkar for udvikling kan varetages i velferdsstatens institutioner og refamilisering,
hvor forzldrene drages til ansvar for seskendes udvikling, trivsel og lering bade i
hjemmet og pa tvars af seskendes mikrosystemer. Vi kan ikke undga at blive be-
kymrede for den samfundsudvikling, der sker aktuelt, fordi vi tydeligt ser en negativ

sammenhang mellem pressede foreldre og seskendes vilkér for udvikling.
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Vi har peget pa, at de strukturelle aspekter ved behandling af fysisk sygdom bidrager
til bade hensigtsmessige og uhensigtsmessige vilkér for seskendes udvikling. Bedre
behandling i dag bidrager til, at seskende er parerende i leengere tid, hvilket badde kan
pavirke deres identitetsdannelse og selvopfattelse negativt. Vi ser, at der aktuelt er en
tendens mod geografisk centralisering af sygdomsbehandling, og i den forbindelse
har det vaeret narliggende at pege pa de udfordringer, det kan have for familierne,
serligt 1 henhold til hverdagslivets organisering, hvor familien ofte splittes ad. Der er
imidlertid ogsd behandling, der foregar i hjemmet, hvilket skaber mulighed for at
vare mere sammen som familie, men igen ogsd medferer nye monstre i familien som
mikrosystem, blandt andet at sgskende skal varetage flere opgaver, og at der kan ve-
re begrensninger for seskendes muligheder for at have venner pa beseg. Centralt i
den sterre analyse af de tre makrosystemiske forhold fremgér det, at det moderne
berneliv, nutidens foreldreskab og behandling af fysisk sygdom overvejende bidra-

ger til at skabe svere vilkér for seskendes udvikling.

Vi har gennem en diskussion af foraldrenes betydning for seskendes udvikling fun-
det, at foreldre ikke nedvendigvis skal ses som deterministiske for udviklingen, fordi
det begraenser de udviklingspotentialer, der er uden for familien. Vi har ydermere
peget pa, at der er risiko for at se for negativt pd seskendes varetagelse af voksen-
opgaver, fordi en nuanceret diskussion heraf viser, at konsekvenserne afgeres af ka-
rakteren og omfanget af disse opgaver. Dog argumenterer vi for, at der netop pa
grund af sygdommens kroniske og invaliderende karakter er risiko for, at seskende
varetager uhensigtsmessige voksen-opgaver. Det har i athandlingen staet tydeligt
frem, at foreldre og seskende kan have svart ved leve op til de forventninger, der er,
og vi mener, det er problematisk, at der er et idealiseret billede af seskendes udvik-
ling. Vi understreger, at det er mere hensigtsmessigt for seskendes udvikling, at risi-
ciene i forbindelse med fysisk sygdom anerkendes, sdledes der kan sattes fokus pa,
hvordan disse mindskes. Idealet skal derfor vere, at seskende og deres familier skal
kunne fa hjzlp og stette, sdledes seskende pa trods af sygdommen kan have hen-
sigtsmaessige vilkér for udvikling. Seskendes vilkér for udvikling skal forstas i rela-
tion til de interventionsmuligheder, der er for at forbedre deres vilkar. De nuverende
interventioner kan i nogen grad understotte seskendes vilkér gennem indsatser rettet

direkte og indirekte mod se@skende. Vi har pa baggrund af afthandlingens fund argu-
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menteret for, at der er brug for supplerende makrosystemiske interventioner, der pri-

mert skal sikre muligheden for at kunne fa den stette, man som seskende har brug.

Det fremgar i athandlingen tydeligt, at det er vigtigt ikke at underkende betydningen
af makrosystemet i relation til seskendes udviklingsmeessige vilkar, fordi disse ikke
alene skabes i de nare miljoer. Ved at satte fokus herpa skabes et mere reelt billede
af virkeligheden, hvor man ikke fristes til at tro, at seskende som enkeltindivider
alene kan vare ansvarlige for vanskelighedernes opstden eller for deres forsvinden.
Det er en kendsgerning, at der er udfordringer knyttet til at have en fysisk syg bror
eller soster, men det fremstdr som afgerende, at der mé fokuseres pé at skabe bedre
udviklingsmaessige vilkér for seskende. Vi anser det som vasentligt, at der fremad-
rettet straebes efter at intervenere i alle sgskendes systemer og vigtigst af alt, at so-

skende skal have tilbud om hjelp og stette, saledes de ikke bliver overset og glemt.
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