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1 Introduktion

At vaere bror eller sgster til et barn med psykisk sygdom gger risikoen for mistrivsel.
Sgskende til syge bgrn er bla. i hgjere risiko for psykisk sygdom, fysiske symptomer,
stress og forskellige fglelsesmaessige (belastnings-)reaktioner. Samtidig er sgskende
til bern med psykisk sygdom en pargrendegruppe, hvis behov for stgtte nemt kan
blive overset og undervurderet. Det skyldes, at bgrnene som en handteringsmeka-
nisme ofte forsgger at normalisere det, de oplever derhjemme og sjeeldent giver ud-
tryk for deres egne behov (Kombu, 2020). Dette resulterer i, at flere fagpersoner kalder
spskende til psykisk syge bgrn og unge for "skyggebgrn”, fordi de star i skyggen af
deres syge sgster eller bror (Barns Vilkar, 2023). De far ofte ikke tilbudt den stgtte, som
de kan have behov for (Danske Patienter, 2016).

| takt med, at et voksende antal bgrn og unge far psykiatriske diagnoser, ses ogsa et
stgrre behov for forebyggende indsatser til sgskende, idet antallet af bgrn og unge,
som har en bror eller sgster med psykisk sygdom, dermed ogsa gges. Pa tveers af
dansk, svensk og norsk kontekst forsgger fagpersoner derfor at saette fokus pa beho-
vet for stgtte til de sgskende til psykisk syge bgrn og unge. (Schropp, 2022; Bgrns Vil-
kar, 2023; Granat et al. 2012 & Skotland, 2011).

En af de muligheder, der er for at deekke disse skyggebgrns behov og lave forebyg-
gende arbejde for deres mentale trivsel, er sgskendegrupper. Her kan bgrnene dele
erfaringer og tanker med andre bgrn og unge i samme situation. Undersggelser pe-
ger pa, at sgskende til bgrn med psykisk sygdom oplever et uopfyldt behov for at
kunne tale frit om deres fglelser, og nogle af disse bgrn peger selv pa sgskendegrup-
per som en potentiel virksom made at fa opfyldt de behov pa. (Kombu, 2020). Samti-
dig peger litteraturen pa, at inddragelse af pargrende generelt kan have et positivt
tilbagelgb ift. den psykisk syges recovery-proces (se fx Bedre Psykiatri, 2024). Dermed
er der formentligt et stort potentiale i forebyggende indsatser til sgskende.

P34 baggrund af udeekkede behov for forbyggende indsatser i form af grupper for bgrn
0g unge, der har psykisk syge sgskende, har vi lavet en afdaekning af den eksisterende
viden pa omradet. Dette gaelder forskningsartikler savel som erfaringer fra praksis. Pa
den made s@ger vi at afdackke den viden og leering, der er fra tidligere afprgvninger
af grupper for bgrn og unge, som har sgskende med psykiske lidelser.

Formalet med litteraturafdaekningen er at udlede hvilke elementer, der ser ud til at
ggre en sgskendegruppe virksom og hvorfor. Leeringen herfra kan bruges som inspi-
ration og byggesten til at skabe et succesfuldt forlgb for sgskende til psykisk syge bgrn
og unge. Dette er relevant for kommuner eller andre organisationer, som gerne vil
forebygge mistrivsel og andre problemer for bgrn, hvis sgskende har en psykisk lidelse
—eller for kommuner og organisationer, der gerne vil styrke deres eksisterende tilbud.



1.1

Laesevejledning

Kapitel 2 praesenterer litteraturgennemgangens hovedfund og anbefalin-
ger til, hvilke elementer, der er afggrende for at lave virkningsfulde gruppe-
forlgb for sgskende til bgrn og unge med psykisk sygdom.

Kapitel 3 beskriver fremgangsmaden for henholdsvis forskningssggningen
og praksisafdeekningen af den nordiske gra litteratur.

Kapitel 4 preesenterer resultaterne af forskningslitteraturen pa omradet for
sgskendegrupper. Vi undersgger, hvilke elementer af sgskendegrupperne,
der fremhaeves som virkningsfulde i de forskellige afprgvninger.

Kapitel 5 preesenterer resultaterne af den gra litteratur og beskriver flere
praksiserfaringer med sgskendegrupper i bade Danmark, Sverige og Norge.
Vi afdeekker praktikernes erfaringer for at identificere, hvad de peger pa som

virkningsfuldt.




2 Hovedfund og anbefalinger

P3 tveers af bade forskningslitteraturen pa omradet og praksiserfaringerne i den nor-
diske "gra” litteratur', finder vi, at der generelt er positive resultater af grupper for s@-
skende til bgrn og unge med psykisk sygdom. Pa baggrund af litteraturgennemgan-
gen, har vi identificeret de karakteristika, der ser ud til at ggre et sgskendegruppefor-
lgb virkningsfuldt. Heraf har vi udledt de nedenstaende anbefalinger for udformnin-
gen af et sgskendegruppeforigb.

Vi anbefaler, at:

o Sgskendegruppen straekker sig over en laengere periode for at skabe mulig-
hed for, at deltagerne far en relation til hinanden.

o Mgderne i sgskendegruppen ikke varer for l&enge ad gangen. Det kan nemlig
vaere en udfordring at fastholde bgrn og unges opmaerksomhed om stillesid-
dende samtale i laeengere tid. Gruppesamtalerne varer derfor typisk en til to
timer.

e Sgskendegrupperne indeholder gvelser, sa deltagerne kan fa relationer til hin-
anden, og gruppen dermed bliver et trygt sted at dele oplevelser og tanker.
Der bgr ogsa veere en fast dagsorden for mgderne, da disse bgrn og unge ofte
har behov for forudsigelighed og stabilitet.

e Foreeldre inddrages for at fa indsigt i barnets oplevelser som pargrende.

e Gruppelederne underviser lidt i psykisk sygdom men uden at fokusere for me-
get pa specifikke diagnoser, da sygdom allerede fylder meget i deltagernes liv.

e Fagpersoner faciliterer grupperne og hjaelper med at facilitere, at bgrnene far
et trygt forhold til hinanden.

' Gra litteratur forstas som litteratur, der ikke er udgivet i et peer-reviewed tidsskrift.



3 Metode og fremgangsmade

| dette kapitel vil vi kort gennemga fremgangsmaden og metoden bag dette littera-
turstudie. Vi deekker de to forskellige dele af studiet separat, fgrst forskningslitteratu-
ren og derefter praksisafdaekningen. For begge sggninger, geelder det, at de ikke ngd-
vendigvis er udtemmende, da vi ikke kan udelukke, at der findes studier, som vores
sggninger ikke har fanget. Vi har dog afsggt litteraturen bredt ved bade at inkludere
forskningslitteratur samt praksiserfaringer, hvorfor vi mener, at dette litteraturstudie
tilbyder et omfattende overblik over litteraturen pa omradet.

3.1 Forskningslitteratur

| forskningslitteraturen har vi en samlet liste pa 17 artikler, som beskriver, afpragver og
evaluerer grupper til bgrn med psykisk syge sgskende? | det fglgende beskriver vi fgrst
vores fremgangsmade og s@gestreng for den afgraensede sggning. Dernaest skitserer
vi hvad der karakteriserer de inkluderede studier.

311 Fremgangsmade

For at afdackke den eksisterende forskning pa omradet for grupper til bgrn med psy-
kisk syge sgskende, har vi udfgrt en sggning i fire forskellige forskningsdatabaser.
Disse databaser er Scopus, PubMed, Web of Science og PsycInfo. Derefter har vi ud-
arbejdet en sggestreng, der tillader en systematisk sggning pa tveers af de fire data-
baser. Sggestrengen indeholder tre delelementer til afdaekning af det specifikke om-
rade med bgrn, der er sgskende til bgrn med psykisk sygdom. Det fgrste delelement,
som artiklen skulle indeholde var, at det skulle omhandle sgskende specifikt. Dernaest
skulle det omhandle psykisk sygdom og dette var isaer en vigtig sondring for at undga
artikler, der handlede om somatiske sygdomme, hvilket denne litteratursggning har
afgraenset sig fra. Det sidste element i sggestrengen var, at artiklen skulle bergre en
form for gruppeindsats og dette inkluderede vi for at snaevre feltet ind til forskning,
der handler om specifikke gruppeinterventioner for disse bgrn, da stgttegrup-
per/gruppeforlgb er vores fokusomrade. Der anvendes flere synonymer i sggestren-
gen (se bilag 5). For ikke at fa for mange irrelevante artikler, skal sggeordene fremga
af artiklens abstract, titel eller keywords for at blive inkluderet.

| forskningssggningen har vi haft nogle inklusions- og eksklusionskriterier for at ind-
snaevre forskningen til det, vi gnsker at undersgge. Disse kriterier fremgar af tabel 1
nedenfor. En af inklusionskriterierne var blandt andet, at det er engelsksproget litte-
ratur, samt at det er udgivet mellem 2013-2024% Andre inklusions- og

2 Se bilag 3 for oversigt over artiklerne.
3 Sggningen blev foretaget april 2024, hvorfor forskning efter denne maned ikke er medtaget i
den oprindelige sggning.



eksklusionskriterier var fx at det skal omhandle bgrn i alderen 4 til 18 ar. Dog er der
medtaget et review, hvor aldersgraensen gar op til 29 ar, dette er imidlertid medtaget,
fordi langt stgrstedelen af de beskrevne studier i det pageseldende review holder sig
inden for aldersgraensen. Se tabellen nedenfor for de resterende kriterier.

Tabel 1: Inklusions- og eksklusionskriterier for forskningssggningen

Eksklusionskriterier Inklusionskriterier

Primaert omhandler somatisk syge Handler om bgrn (primeert under 18 ar), der har
en sgskende med en psykisk lidelse/funktions-
nedsaettelse

Ikke peer-reviewed udgivelser, dvs. afhand- Indeholder en form for intervention i beskrivelse
linger ekskluderes eller afprgvning

Er ikke engelsksproget Er udgivet mellem 2013-2024

Respondenter primaert over 18 ar Sygdommen er psykisk, sdsom fx autisme,

ADHD, angst, depression eller lignende

Indeholder ingen konkret intervention

312 Begrebsafklaring af sgskende og psykisk diagnose

| denne rapport forstar vi malgruppen som bgrn/unge under 18 ar, der er sgskende
(enten biologisk eller samlevende med) til en bror eller sgster med en eller flere psy-
kiske diagnoser. Dvs. det giver anledning til eksklusion af studiet, hvis der udeluk-
kende er fokus pa somatisk sygdom, men vi har ikke frasorteret pa baggrund af type
af psykiske diagnoser. Dette betyder ogs3, at tyngden og omfanget af den psykiske
sygdom vil variere. De psykiske sygdomme kan spaende fra autisme til angst, depres-
sion, OCD, ADHD eller lignende psykiske lidelser. Det kan desuden ogsa vaere udvik-
lingsforstyrrelse sdsom udviklingsheemning.

313 Resultater og screeningsproces

| den fgrste sggning fremgik 232 artikler i alt fra de fire databaser. Herefter blev pro-
grammet Covidence* benyttet, hvor de 232 artikler blev importeret og screenet for
duplikater. | denne proces identificerede hjaelpeprogrammet 72 artikler som

4 Et hjeelpeprogram til systematiske reviews.



duplikater, hvorfor de blev sorteret fra. 128 artikler blev fravalgt pa baggrund af deres
titler, idet de ikke var relevante for sggningen og yderligere 10 blev fjernet efter gen-
nemlaesning af abstracts samt fem i gennemlaesning med fuld tekst.

Figur 1: Flow Chart over sggningsproces

Fgrste sggning
232 artikler

31 artikler

Resultat
17 artikler

Selektionsprocessen fremgar af figur 1, som er et flow chart for segningsprocessen. De
31 artikler blev saledes til 21 efter laesning af abstracts, og blev yderligere skaret ned
efter laesning af fuld tekst. Der tilfgjede vi dog ogsa 1 artikel, som vi fandt gennem
snowballing, altséd ved at vi stgdte pa artiklerne i referencerne fra nogle af de andre
artikler. Denne artikel var pa den ene eller den anden made faldet uden for vores op-
rindelige sggestreng. Efter tilfgjelsen af snowballing artiklen, endte vi pa en samlet
liste af 17 artikler, som vi har inkluderet i forskningslitteraturen.

31.4 Karakteristik af de inkluderede studier



De 17 forskellige forskningsartikler er en blanding af reviews, RCT-studier® og mixed-
methods studier, der daekker over bade kvalitative sdvel som kvantitative studier.

Tre af artiklerne er systematiske reviews, der indeholder resultater fra flere andre ar-
tikler (Wolff et al. 2023, Tudor & Lerner 2015 & Thomas et al. 2016). Gennem disse tre
reviews, er der sdledes ogsa flere tidsperioder repraesenteret og der vil derfor indirekte
ogsa indga forskning fra fgr 2013, selvom vi har afgraenset vores sggning dertil. Udover
disse reviews er der ogsa tre forskningsartikler, som er RCT-studier (Jones et al. 2020,
Roberts et al. 2015 & Roberts et al. 2016) - altsa studier, hvor interventionen er tildelt
tilfaeldigt til en raekke sgskende, som sammenlignes med en gruppe af sgskende, der
ikke modtager interventionen. Disse artikler tilbyder en mere valid effektmaling af de
interventioner, der afprgves deri, set i forhold til, hvis der kun males pa de deltagende
uden kontrolgruppe. Der er ogsa fem studier inkluderet, som bruger mixed-methods
altsd bade kvalitativ og kvantitativ metode (Gettings et al. 2015, Feriante et al. 2022,
Carter et al. 2016, Fell et al. 2022 & Rubin et al. 2018). Slutteligt er der tre artikler, som
bruger rent kvalitativ metode (Tichon 2015, Dansby et al. 2018 & Foster et al. 2014), to
der benytter rent kvantitativ metode (Kryzak et al. 2015 & Damodaran et al. 2020) og
en sidste artikel, somm mere er en beskrivelse af en intervention (Poole et al. 2017). Der
er sdledes en vis metodisk bredde i forskningsartiklerne (se oversigt i bilag 3).

Pa tvaers af de forskellige afprgvninger af interventioner, er deri alt 4152 respondenter,
nar man teeller pa tvaers af alle forskningsartiklerne. Det bgr dog naevnes, at de tre
systematiske reviews gger respondentantallet markant, og der er flere overlap mel-
lem de forskellige reviews, som ikke er modregnet.

Forskningsartiklerne beskaeftiger sig med sgskende i alderen 4-29 ar, hvor det kun er
en enkelt artikel, der gar udover de 18 ar. Det drejer sig om et af de tre reviews, hvor
der netop indgar flere forskellige studier i deres review, hvorfor vi har lavet en undta-
gelse for inklusion af artiklen (Se Wolff et al. 2023). Otte af artiklerne stammer fra USA
og seks fra Australien. Udover disse artikler, er en artikel fra UK og en fra Indien. Over-
ordnet er artiklerne altsa koncentreret omkring USA og Australien, selvom Indien og
UK ogsa er reprassenteret. | den henseende er det veerd at bemaerke, at der ingen
danske eller nordiske studier er dukket op i vores sggning.

Diagnoserne, for de sgskende, der har psykisk sygdom, i de forskellige forskningsar-
tikler er varierende, men den dominerende diagnose er autisme, som 12 ud af de 17
artikler har som primaer diagnose. Der kan dog stadig veere komorbiditet med fx de-
pression, angst eller lignende, men autisme er den primaere diagnose hos den syge
sgskende i de 12 artikler. Andre diagnoser, der er repraesenteret, er fx depression,
angst, OCD og flere til, se oversigt i bilag 3.

5 Et randomiseret, kontrolleret studie (RCT) er en videnskabelig undersggelse, hvor deltagerne tildeles til-
feeldigt til mindst to grupper. Formalet er at evaluere effekten af en behandling eller intervention ved at
sammenligne resultaterne mellem grupperne.
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3.2 Nordiske praksisafdeekning

I sggningen af den nordiske gra litteratur er formalet at afdaekke litteratur, der bygger
pa praksiserfaring, som har en dokumenteret effekt eller et oplysende sigte. Sggnin-
gen efter relevant gra litteratur foregik gennem en raekke danske savel som norske
0g svenske databaser og hjemmesider for at afsgge, fx evalueringsrapporter, artikler,
hjemnmesider, guides, handbgger osv., der ikke er udgivet som peer-reviewed forsk-
ning.

| praksisafdaekningen fandt vi 18 resultater®, men til forskel fra forskningslitteraturen,
vil vi ikke uddybe hver enkelt artikel eller rapport. Derimod vil vi dykke ned i udvalgte
rapporter og evalueringer, mens de resterende artikler udggr en base af baggrunds-
viden for afdeekningen.

Herunder fremgar de anvendte sggeord, samt en liste over de databaser, som vi har
spgt i

Forskellige sggeord med oversaettelser pa henholdsvis dansk, svensk og norsk

Begreb Dansk Norsk Svensk

Sgskendegrupper Sgskendegrupper Sgskengrupper Syskongrupper

Sgskende Sgskende Sgsken Syskon

Psykisk sygdom Psykisk sygdom Psykiske lidelser Psykisk ohalsa
Databaser:

e Sundhedsstyrelsen

e LMS - landsforening mod spiseforstyrrelser og selvskade
e Social- og Boligstyrelsen

e Google Scholar

e Region Hovedstadens Psykiatriske Hospital

e Google

e Region Nordjylland Psykiatrien

e Region Syd Psykiatri

e Bufdir

¢ NAPHA Nasjonalt kompetansesenter for psykisk helsearbeid
e Mental Helse

e Radgivning om spiseforstyrrelser (ROS)

e Socialstyrelsen (Sverige)

e Kunskapsguiden

6 Se en oversigt over de 18 inkluderede resultater i bilag 6.

n



En helt afggrende del af sggning i den gra litteratur bestar i "snowballing” det vil sige,
at hvis vi er stgdt pa artikler eller lignende, som har veaeret relevante, sa har vi fulgt
henvisninger eller lignende deri. P4 den made affgder de forskellige sggninger ogsa
nogle gange en del flere resultater end ved fgrste sggning.
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4 Forskningsresultater: Hvilke indsatskomponen-
ter er virkningsfulde?

Gennem de 17 forskellige forskningsartikler, og herunder tre reviews med flere artikler,
har vi afdaekket de generelle tendenser i resultaterne af afprgvninger af grupper for
sgskende til bgrn og unge med psykisk. Gennem de forskellige artiklers resultater og
erfaringer, har vi identificeret, hvad der pa tveers af litteraturen peges pa som virk-
ningsfulde elementer ved en sgskendegruppe. Vi fandt — som tidligere naevnt — at et
succesfuldt gruppeforigb bgr:

1. Veere et laengerevarende forlgb, som tillader at deltagerne kan laere hinanden
at kende

2. Fokusere pa at styrke bgrnenes mentale trivsel

3. Fokusere pa psykoedukation, som gger deltagernes evne til at forsta deres sg@-
skendes udfordringer

4. Have stort fokus pa det sociale aspekt, som har stor positiv veerdi for deltagerne

5. Have et element af foreeldreinddragelse, da det gger foraeldrenes forstaelse for
den pargrende sgskende

Vi fandt desuden, at langt stgrstedelen af interventionerne har positive resultater. Vi
uddyber og nuancerer disse resultater i det fglgende afsnit. Vi belyser herunder ogs3,
hvordan positiv udvikling males og forstas pa tvaers af de 17 forskningsartikler.

411 Forbehold

Der er en del data pa sgskendegrupper, idet forskningen daekker mange afprgvninger
og flere studier, der bygger pa et relativt steerkt metodisk grundlag.” Men der er dog
nogle vigtige forbehold, som man bgr have in mente, nar man laeser disse resultater.
En af de store udfordringer er, at diagnosen af den syge sgskende varierer pa tvaers af
de forskellige afprgvninger, hvilket kan betyde, at vi ikke altid kan veaere sikre pa, at
effekten kan generaliseres til andre diagnosegrupper. En anden udfordring er sveer-
hedsgrad af diagnose - som bade Roberts et al. 2015 og Jones et al. 2020 fandt hang
sammen med, hvor stor en effekt bgrnene oplevede som udbytte af gruppeforlgbet.
Det vil sige, at det kan veere forskelligt, hvor meget et barn/en ung vil fa ud af gruppen
afhaengigt af deres sgskendes svaerhedsgrad i diagnose. Det kan vaere en udfordring,
fordi det ikke er alle studier, der afrapporterer graden af de syge sgskendes udfordrin-
ger og dertil kommer, at det ikke ngdvendigvis altid er muligt at fastsld en menings-
fuld sveerhedsgrad. Roberts et al. 2015 fandt desuden ogsd, at sgskendegruppen

7 Med metodisk steerkt, refereres der til studier med tilfeeldig tildeling og kontrolgruppe til at
identificere effekten af sgskendegruppen.
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havde stgrst effekt for dem, der var i darligst trivsel inden gruppeforlgbet (Roberts et
al. 2015; 2069).

Med disse forbehold, er der dog stadig en relativt god basis for at kunne udtale sig om
virkningen af disse grupper pa baggrund af de 17 inkluderede studier. Disse resultater
vil vi derfor dykke ned i, i det fglgende. Fgrst vil vi dog skitsere de vigtigste fund rela-
teret til gruppernes form.

4.2 Et leengerevarende forlgb med korte sessioner

P3 tveers af de 17 forskningsartikler, tegner sig et billede af, at de fleste sgskendegrup-
per har et leengerevarende forlgb, der bestar af gentagende korte sessioner. Neermere
bestemt, har de fglgende karakteristika for deres form:

o Gruppeforlgbene varer 6-10 uger
. Forlgbet bestar af ugentlige sessioner 4 1-2 timer
. Der er 6-10 deltagere

Der ses ogsa eksempler pd interventioner, hvor det er hele dage, man mgdes fx i sko-
lernes ferier eller weekender (se Foster et al. 2014 og Carter et al. 2016). Disse synes dog
at veere afvigelser og den generelle tendens er derfor 6-10 uger af 1-2 timers varighed.
Deltagerantallet varierer bredt og dertil kommer, at det har vaeret uklart i flere af ar-
tiklerne, hvor mange deltagere, der var i en sgskendegruppe. Kigger man til gengaeld
pa dem, hvor vi har kunnet identificere det, varierer deltagerantallet fra 6-17 bgrn og
unge i én gruppe. | langt de fleste tilfeelde er der dog mellem 6-10 deltagere. Derud-
over er der enkelte artikler, der evaluerer en familieorienteret indsats med foraeldres
deltagelse i grupperne, hvorfor der taelles i antal familier (fx Poole et al. 2017, hvor der
er tre familier med i hver gruppe).

421 Forlgbene bgr veere laengerevarende for at muligggre relations-
dannelse mellem deltagerne

Mange studier fremhaever betydningen af at have interventioner over flere uger og
dermed laengere perioder. Studierne fremhaever, at det tager tid for de bgrnene at
abne op og danne relationer, hvilket synes at veere en forudsaetning for at kunne dele
deres oplevelser og tanker trygt og dbent.

| ét studie varer forlgbet 1-2 hele dage og lgber dermed ikke over flere uger, hvilket
adskiller sig fra den generelle tendens med 6-10 uger og kortere sessioner (Foster et
al. 2014). Her fremhaever de selv i evalueringen af indsatsen, at det ville have veeret
gavnligt med en laengere intervention og de uddyber med, at: “Udviklingen af naere
relationer kraever normalt tid og gentagen kontakt for at muligggare, at interperso-
nelle interaktioner udvides og fordybes” og de uddyber, at det derfor var en begraens-
ning ved det format, de anvendte, hvor det ikke var over laengere tid (Foster et al. 2014:
65).
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Selv ved nogle af de studier, hvor de ligger i den mest brugte interventionsvarighed
pa 6-10 uger, fremhaever fagpersonerne at det ville have vaeret gavnligt med mere tid
(Gettings et al. 2015, Kryzak et al. 2016 og Jones et al. 2020). Fx Kryzak et al. 2016, hvor
de evaluerer en intervention, der varer i 7 uger. Her afrapporterer de, at det ville have
vaeret gavnligt med mere tid til isser at have flere samtaler om autisme og hvordan
man bruger sine ligesindede som stgtte (Kryzak et al. 2016: 173). | Jones et al. 2020,
peger de 0gsa p3, at det kunne vaere gavnligt for leengerevarende virkninger for de
barnene, hvis man laver interventionen leengere (Jones et al. 2020:1478). Og dette pa
trods af, at Jones et al. 2020 har en intervention over 10 uger, som ellers ligger i den
hgje ende af varigheden i forvejen. Det samme ggr sig geeldende i Gettings et al. 2015,
hvor de spgrger deltagerne, hvad de ville have sendret. De svarer, at de gnskede at
interventionen varede leengere tid, selvom denne intervention varede 8 uger (Get-
tings et al. 2015:10). Der er derfor noget, der tyder pa, at gruppeforlgbet bgr vaere laen-
gerevarende for at skabe virkninger pa laengere sigt og for at imgdekomme gnskerne
fra deltagerne.

422 Sessionerne ma ikke veere for lange

P3a tveers af artiklerne, har det veeret en smule uklart, hvorvidt varigheden af sessio-
nerne var passende for deltagerne. Der er dog en enkelt artikel, hvor deltagerne er
blevet spurgt ind til det pa bagkant af deltagelsen i gruppen. En af dem er Fell et al.
2022, hvor de gennemfgrte et pilotstudie af gruppen for at tilpasse programmet inden
de afprgvede det i stgrre skala. Her fandt de — ud fra feedback fra bade forseldre og
unge — at sessionerne som varede 1,5 time, var lidt for lange til at fastholde de unges
opmeerksomhed. Ifglge de unge og deres foreeldre, ville sessioner pa en time veere
passende (Fell et al. 2022: 5245). Flere af interventionerne har dog sessioner pa 2 timer,
fx Jones et al. 2020, Poole et al. 2017, Kryzak et al. 2015, Roberts et al. 2015.

Som papeget af Fell et al. 2022 er det vaesentligste imidlertid, at deltagerne ikke taber
opmaerksomheden, hvilket kan vaere grunden til, at der kun er to studier, der gar over
de 2 timer (se Carter et al. 2016 & Foster et al. 2014). Disse to studier opererer med hele
dage, men her er der til gengaeld indsat en del flere lege end i de resterende sgsken-
degrupper.

4.3 Fokus pa bgrnenes mentale trivsel

Som naevntiindledningen til dette litteraturstudie, kan det kan have en negativ effekt
pa den unge/barnets psykiske og neurologiske og/eller sociale og emotionelle udvik-
ling, hvis de har en psykisk syg sgskende (Wolf et al., 2023, Jones et al. 2020, Tichon,
2015, Roberts et al. 2016, Fell et al. 2022, med flere). Det er derfor naerliggende, at de
fleste sgskendegruppers formal er at forbedre den mentale trivsel for den bgrnene.
Derfor er mal for mental trivsel ved gruppedeltagerne ogsa klart det hyppigst
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forekommende mal. Herunder gennemgar vi de hyppigst fremtreedende mader at
forstd mental trivsel pa i de 17 inkluderede forskningsartikler.

Overordnet er der tendens til, at bgrnenes mentale trivsel forbedres efter deltagelse i
sgskendegrupper. Der er dog mange forskellige mader at forsta mental trivsel pa, der-
for fremhaever vi kort de mest udbredte forstaelser. De forskellige mal inkluderer:

e SDQ? (Se Wolff et al. 2023, Roberts et al. 2015, Roberts et al. 2016, Thomas et al.
2016)

e Coping- og mestringsstrategier (Kryzak et al. 2015, Jones et al. 2020, Wolff et
al. 2023, Roberts et al. 2015, Tudor & Lerner, 2015)

e Angst- og depressionssymptomer (Wolff et al. 2023, Jones et al. 2022, Kryzak
et al. 2015)

e Selvtillid (Wolff et al. 2023, Roberts et al. 2015, Tudor & Lerner 2015)

De forskellige studier har altsa forskellige udtryk ift. hvordan de arbejder med og for-
venter, at den mentale trivsel styrkes af gruppen.® For dem, der maler pa coping- og
mestringsstrategier, geelder det, at de forsgger at udvide de bgrnenes strategier gen-
nem forskellige aktiviteter. Fx | Jones et al. 2020, hvor coping-strategier er tema for en
gruppesession. Her beskriver de det som, at de forskellige bgrn deler deres fglelser og
oplevelser —derigennem gar det over i en brainstorm til, hvordan de forskellige "coper”
med deres sgskendes udfordringer (Jones et al., 2020:1473). Derigennem forventer de,
at det styrker bgrnenes evne til at handtere deres sgskendes udfordringer. | en kvali-
tativ afdeekning af online stgttegrupper oprettet af unge pa sociale medier, finder de
0gsd, at coping-strategier er det, som bgrnene efterspgrger mest hos hinanden
(Dansby et al. 2018). Det synes derfor at veere et oplagt tema for sgskendegrupperne,
og der er ogsa flere af artiklerne, der beskriver, at coping-strategier er pa dagsordenen
for nogle af mgderne.

Andre studier har mere specifikt fokus pa angst- og depressionssymptomer, hvor de
finder, at gruppeforlgbet kan fungere forebyggende mod disse symptomer (Jones et
al,, 2020). | Dansby et al. (2018) fandt de ogs3, at sgskende til bgrn med autisme kan
opleve gget angst omkring fremtiden ift. deres sgskendes udfordringer, og om de bli-
ver veerre. Ydermere kan bgrnene ogsa fole sig overset af deres forseldre (Dansby et
al. 2018). Det er altsa tanken, at gruppen skal fungere forebyggende mod disse risici
for mental mistrivsel (angst og depression).

8 SDQ er et mal for den falelses- og adfeerdsmaessige funktion. Gennem dette spgrgeskema kan de fx male,
hvor bekymret barnet/den unge er, hvor prosocial barnet/den unge er, hvordan de handterer problemer
og mere til - derefter beregnes en score, hvor en hgj score indikerer mange problemer (Roberts et al. 2015:
24).

9 For uddybning af resultaterne ved de forskellige mal, se bilag 2.
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De studier, der maler pa SDQ bygger ogsa pa en forventning om, at de bgrnenes be-
kymringer mindskes gennem gruppen, samt at deltagerne oplever, at deres evne til
at handtere problemerne bliver bedre. SDQ afspejler pa den made indirekte ogsa flere
af de andre mal. Der er dog ét studie, hvor de finder negative resultater pa mental
trivsel, nemlig Gettings et al. (2015), hvor de finder negative effekter pa SDQ. De peger
dog p3, at de ikke kan udelukke, at de negative effekter i deres studie handler om, at
de unge og deres foraeldre ikke ngdvendigvis har vaeret opmeerksomme pa deres
egne problemer inden gruppeforlgbet, hvorfor efter-malingen har veeret et mere ret-
visende billede af deres situation. Hvorvidt dette er tilfeeldet eller ej, kan vi ikke vur-
dere, men vi kan dog konstatere, at dette negative resultat er enkeltstdende blandt
vores fund (Se bilag 2 for en uddybning af resultater pa de forskellige mal).

Opsummerende er en overordnet forventning til gruppeforlgbene pa tveers af de for-
skellige artikler, at deltagerne oplever at blive bedre til at handtere deres udfordringer
med deres sgskende, og de generelt bekymrer sig mindre om deres families og s@-
skendes situation. Denne forventning indfries pa tveers af artiklerne, idet naesten alle
artiklerne finder positive resultater pa mental trivsel.

Stort fokus pa deltagernes mentale trivsel

e Deltagernes mentale trivsel styrkes efter deltagelse i sgskendegrup-
perne
Den mentale trivsel hos bgrnene er et fokus i alle studierne, selvom
der er forskel pa, hvordan det defineres og males
Dette geelder pa tvaers af forskellige mal, herunder SDQ, coping- og
mestringsstrategier, angst- og depressionssymptomer og selvtillid

4.4 Psykoedukation gger deltagernes forstaelse

Mange sgskendegrupper har psykoedukation pa dagsordenen pa den ene eller den
anden made. Psykoedukation skal forstas som undervisning i psykisk sygdom og syg-
domsforstaelse. Flere af studierne har netop haft temagange om psykisk sygdom (se
bilag 1, hvor vi viste to eksempler pa temaer for de forskellige gange til gruppeforlgb).
Begge interventioner havde indirekte psykoedukation som tema. De kalder det fx
"uddannelse” eller "viden om den syge sgskendes sygdom” (Se Gettings et al. 2015: 7-
8 og Jones et al. 2020: 1473).

Men hvorfor er psykoedukation gavnligt for deltagerne? Ifglge Gettings et al. 2015 styr-
ker det deltagernes fglelse af at veere forberedt til at handtere deres sgskendes udfor-
dringer, nar de ved mere om sygdommen (Gettings et al. 2015: 13). | Kryzak et al. 2015
papeger de ogsa, at bgrnene mangler mere viden om autisme (som var diagnosen
hos den syge sgskende) og derfor kan de have problemer med at forsta, hvorfor deres
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spskende handler som de ggr. Det kan vaere sveert for deltagerne at forsta adfaerden
der er forbundet med psykisk sygdom, hvorfor de kan komme til at fejltolke adfeerden
fx som bevidst negativ adfeerd mod dem (Kryzak et al. 2015). De peger derfor p3, at
man gennem psykoedukation kan styrke forstaelsen for den syge sgskendes reaktio-
ner og handlinger. Gennem en stgrre forstaelse er forventningen, at kommunikatio-
nen mellem de sgskende ville blive bedre, ligesom det er nemmere at forsta og hand-
tere adfeerden der kan veere forbundet med den psykiske sygdom. | bade Gettings et
al. 2015, Wolf et al. 2023, Kryzak et al. 2015 og Jones et al. 2020, Thomas et al. 2016 om-
taler de derfor psykoedukation, som en vigtig del af et gruppeforlgb til disse bgrn.

Men det er ogsa veerd at bemaerke, at de fire ovenfor refererede artikler alle har au-
tisme som den primaere diagnose.”® Der synes nemlig ogsa at vaere forskel pa brugen
af psykoedukation afhaengigt af diagnosen pa den syge sgskende. Fx synes der at
vaere mindre fokus pa psykoedukation i de fa artikler, vi har inkluderet, hvor den pri-
meaere diagnose er depression, angst eller lignende (Se Foster et al. 2014 og Poole et
al. 2017). Men da autisme er den primaere diagnose i 13 ud af de 17 inkluderede forsk-
ningsartikler (og inkluderet i flere endnu i dem, hvor flere diagnoser er i spil) i dette
litteraturstudie, er det sveert at udtale sig om, hvorvidt denne tendens til forskel mel-
lem diagnoser, er generel eller ej. Der er imidlertid ogsa en artikel, hvor forfatterne
papeger, at det kan veere seerligt udfordrende at undervise om autisme relativt til an-
dre udviklingsmeessige udfordringer, fordi det er sa heterogen en diagnose (Kryzak et
al. 2015: 171). | denne artikel peger de ogsa p3, at det kan veere nemmere at hjaelpe
bgrnene med at forsta deres sgskendes sygdom, hvis symptomerne er mere konkrete
og synlige — sa man fx i en sgskendegruppe vil kunne genskabe scenariet og tale om
reaktionsmuligheder (Kryzak et al. 2015: 171).

Men finder studierne s3, at grupperne gger bgrnenes viden om den de psykiske lidel-
ser deres sgskende har? Det ggr de til dels, men ikke i alle studier. | Thomas et al. 2016's
review fandt de, at de deltagerne havde opnaet en stgrre viden efter deltagelse i grup-
peforlgb. Dertil kommer, at de fandt, at det fgrte til en stgrre forstaelse for deres sg-
skende og dermed blev mere hensynsfuld omkring deres sgskendes diagnose (Tho-
mas et al. 2016: 106). | Wolff et al. 2023 er der 13 ud af deres 24 inkluderede artikler, der
maler viden om den syge sgskendes sygdom, og de finder alle 13 positive udviklinger
pa denne viden. | Kryzak et al. 2015 fandt de dog ikke signifikant forskel pa deltagernes
viden om autisme fgr og efter indsatsen — det var her de pegede p3, at det kunne
skyldes det forskelligartede udtryk af autisme, som gjorde det svaert at undervise ge-
nerelt i. | Gettings et al. 2015 maler de ikke kvantitativt pa gget viden om psykisk syg-
dom, men de afrapporterer som kvalitativt fund, at flere af deltagerne oplever, at deres

10 Det er ikke alle studierne i Wolff et al. 2023, der har autisme som hovediagnose, men det er taet pa halv-
delen af studierne deri, og dertil kommer, at de studier, der ikke udelukkende fokuserer pa autisme, ogsa
ofte inkluderer autisme.
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viden er gget — dog er der ogsa flere af deltagerne, som fortsat gerne vil leere mere om
sygdommen (Gettings et al. 2015: 9).

Der er ogsa enkelte af artiklerne, hvor psykoedukation udfgres i en sidelgbende ind-
sats for foraeldrene eller for andre omsorgspersoner (herunder bade Feriante et al.
2022, Rubin et al. 2018 og Poole et al. 2017). Derudover er der ogsa artikler, hvor om-
drejningspunktet ggr, at det ikke er psykoedukation, der er i fokus. Fx har Carter et al.
2016 en socialpaedagogisk indsats, hvor fokus er meget mere rettet mod det sociale i
gruppen frem for psykoedukation. Der synes derfor ogsa at vaere forskel ift. hvad det
primaere omdrejningspunkt/formal med gruppen er. | det fglgende afsnit vil vi ogsa
behandle naermere, hvordan nogle af indsatserne har sociale stgtte som det primaere
gnskede virkning af gruppen.

Psykoedukation — Bgrnene leerer om den psykiske sygdom

e Flere studier peger p3, at psykoedukation gger forstaelsen mellem den
bgrnene og deres sgskende med psykisk sygdom. Det styrker bgrnenes
evner til at forsta og handtere udfordringerne
Psykoedukation fylder i mange af interventionerne som tema/emne, der
tages op, men der er dog flere studier, der ikke har psykoedukation som
fokus
Overordnet er der indikationer p3, at der ses en gget viden om psykisk

sygdom i de studier, hvor det males, men der er dog ét studie, der ingen

signifikant forskel finder.

4.5 Det sociale aspekt er et vigtigt fokus

Pa tveers af de 17 forskellige studier varierer det, hvor meget fokus, der er pa det sociale
ift. andre aspekter sdsom fx copingstrategier eller psykoedukation. Generelt fremhae-
ver mange bgrn og unge netop dét at kunne tale med andre bgrn og unge med de
samme problematikker, nar de spgrges til de bedste dele ved gruppen (Gettings et al.
2015, Feriante et al. 2022, Fell et al. 2022, Foster et al. 2014, Rubin et al. 2018, Roberts et
al. 2015 mf.). Fx forteeller nogle af deltagerne fglgende:

“I thought it was very helpful to hear other people talk about
similar experiences with their siblings because sometimes |
feel like people don’t understand what | go through” (Fell et al.
2022: 5249)

| Rubin et al. 2018 skriver de ogs3, at det der gar igen, nar deltagerne skal forteelle,
hvad de fik ud af gruppen, er at have muligheden for at tale om deres fglelser ift. deres
spskendes udfordringer. De skriver ogsa, at mange af deltagerne fglte sig nervgse

19



inden, men oplevede det som en lettelse at lukke mange af de "forbudte” fglelser ud
(Rubin et al. 2018: 56). De uddyber det med, at mange af deltagerne far har lgjet eller
daekket over deres situation overfor andre, fordi de har fglt skam om deres sgskendes
situation (Rubin et al. 2018: 56). Et andet kvalitativt studier viser ogsa, at det kun er
halvdelen af de sgskende, der deltog i den pageeldende sgskendegruppe, som over-
hovedet havde talt med andre om at have en sgskende med psykisk sygdom inden
de deltog i gruppen (Feriante et al. 2022). Derfor kan det i sig selv veere nyt for mange
af de bgrn og unge, der deltager i grupperne, at tale med andre om deres udfordrin-
ger i forbindelse med deres sgskendes vanskeligheder.

To af artiklerne i dette litteraturstudie har saerligt fokus pa det sociale aspekt af sg-
skendegruppen. Det er iszer de to studier, hvis interventionsform afviger fra de andre,
idet deres intervention bestar af hele dage — her er der stgrre fokus pa lege og aktivi-
teter for de bgrn og unge, der er med i interventionen. Det er Foster et al. 2014, hvor
deltagerne hele aret rundt kan tilmelde sig disse hele dage med aktiviteter, der foku-
serer pa at opbygge disse bgrn og unges hab og resiliens (Foster et al. 2014: 62). Og sa
er det Carter et al. 2016, hvor der tilbydes hele dage i skolernes ferier med et socialpae-
dagogisk afsaet — her er det iszer det uformelle og aktivitetspraegede, der er i fokus.
Det er dermed en anderledes tilgang bade i formen, men ogsa i indholdet af disse to
studier kontra de resterende 15 studier.

Det bgr bemaerkes, at Wolff et al. 2023 finder, at de interventioner, der har et element
af psykoedukation koblet med et socialt, har de bedste resultater for deltagerne i de-
res review med 24 artikler (Wolff et al. 2023: 150). Der er derfor noget, der peger p3, at
det er mest optimalt med en kobling af fokus pa det sociale savel som psykoeduka-
tive.

Det sociale aspekt - At tale med ligesindede

e Dét at tale med andre ligesindede er noget, som mange af studierne
fremhaever som deltagernes stgrste udbytte af sgskendegrupperne
Selvom det ikke ngdvendigvis er hovedfokus for alle studierne, berg-
rer mange studier i en eller anden grad, at gruppernes sociale ele-
ment er afggrende for deltagerne

4.6 Forzeldreinddragelse gger foraeldrenes forstaelse

Det er forskelligt pa tveers af de 17 studier, om foraeldrene er involveret direkte i inter-
ventionen, og det er langt fra alle, hvor dette er tilfeeldet. | mange af interventionerne
er foraeldrene kun involveret i samtaler fgr og inden, eller i en anden form. Men i fem
af studierne er foreeldrene involveret mere end dette — en oversigt over dette kan
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findes i bilag 4. Der er nemlig flere foraeldre, der modtager undervisning i form af psy-
koedukation sidelgbende med deres bgrns deltagelse i gruppen, herunder bade i Fe-
riante et al. 2022, Rubin et al. 2018 og Poole et al. 2017. | Tudor & Lerner (2015)'s review
er der ogsa 8 ud af 16 inkluderede studier, der involverer en foraeldre peer-gruppe.

Feriante et al. 2022 papeger, at foraeldreinddragelse er vigtigt, fordi foraeldregrupper
gger foraelderens viden om mentale lidelser, styrker familiedynamikken og styrker de-
res evner som forzeldre — hvilket tidligere studier understgtter (Feriante et al. 2022: 2).
De peger ogsa pa, at gget forstaelse om den mentale sygdom ggr foraeldrene bedre i
stand til at navigere i de komplekse udfordringer (Feriante et al. 2022: 2). Foraeldrene
forteeller, at de gennem foraeldregruppen har faet gget deres forstaelse af deres bgrns
oplevelser - og i forlaengelse deraf udtrykker flertallet ogsa, at de ville sendre deres
foraeldrestil til at veere mere opmaerksomme pa sgskende, kommunikere mere effek-
tivt og validere deres bgrns oplevelser (Feriante et al. 2022: 11). Helt konkret fik forael-
drene ogsa hjaelp til at identificere ressourcer, som de kunne traekke pa for at sendre
situationen og for at hjeelpe dem som familie (Feriante et al. 2022: 11). Overordnet pe-
ger de derfor pa mange grunde til, at det er saerligt virkningsfuldt at udfgre en sidels-
bende foraeldregruppe til sgskendegruppen.

| Rubin et al. 2018 adresserer de ogsa foraeldrene ved at have en peer-gruppe besta-
ende af 12 foreeldre (Rubin et al. 2018). De papeger ogsa, at foraeldrene derigennem
lserer om behovene, man har som barn eller ung til sgskende med psykisk sygdom og
vigtigheden af dem. De beskriver, at foraeldrene undervises i strategier til at stgtte de-
res barn i hjemmet, fx ved at anerkende barnets oplevelse og give dem sproget til at
tale om den psykisk syge sgskendes sygdom (Rubin et al. 2018: 51). De foraeldre, der
deltog i disse grupper, oplevede at veere blevet mere bevidste om, at det psykisk syge
barns udfordringer ogsa pavirkede de gvrige sgskende (ligesom i Feriante et al. 2022).
Forzeldrene oplevede desuden, at det er var rart at opdage, at der var andre foraeldre
med lignende udfordringer (Rubin et al. 2018: 54). De fandt lignende resultater i Poole
et al. 2017, hvor foreeldrene, der indgik i peer-grupper, fglte sig mindre isolerede og
havde hgjere mental trivsel (Poole et al. 2017: 327). De peger desuden ogsa p3, at det
viste positiv udvikling i familiens sammenhaengskraft efter interventionen i Poole et
al. 2017, som de kalder "BEST MOOD".

Der er ogsa artikler, hvor de fokuserer direkte pa relationen mellem barnet og dens
sgskende med psykisk sygdom. | Tudor og Lerner (2015)'s review er der fx flere artikler,
der kigger p3, hvordan deltagelsen i gruppen pavirker sgskenderelationen. De afrap-
porterer overvejende positive resultater i to forskellige studier, hvor de maler pa sg-
skenderelationen. Et af studierne, der finder positive resultater, maler sgskenderelati-
onen gennem et maleredskab, de kalder "SRQ", som star for "Sibling Relationship
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Questionnaire™." Det samme mal bruger de ogsa i Roberts et al. 2015, hvor de skriver,
det inkluderer spgrgsmal som fx "hvor meget elsker dig og din sgskende hinanden?”
og "hvor meget kalder dig og din sgskende hinanden for ggenavne og fornaermer
hinanden?”. | Roberts et al. 2015 finder dog ikke signifikante positive forandringer i
SRQ.

Opsummerende, ser det ud til at det er vaesentligt at indtaenke foraeldreinvolvering
som en del af et gruppeforlgb, da vi finder positive resultater. Bade Feriante et al. 2022
og Rubin et al. 2018, finder, at foraeldreinddragelse giver foreeldrene en stgrre forsta-
else af barnets eller den unge behov, hvorfor de bedre kan anerkende og validere de-
res fglelser. Meget peger derfor p3, at det kan vaere et seerligt virkningsfuldt element,
ogsa at inddrage foraeldrene. Dette understgttes ogsa i Wolff et al. 2023, hvor de frem-
haever tidligere litteratur, der viser, at de interventioner, hvor der er en sidelgbende
foraeldregruppe, har bedre resultater end dem uden forzeldreinvolvering (Wolff et al.
2023:150). Der er ogsa svage indikationer pa, at der er positive effekter pad sgskende-
relationen, men dette er dog ikke bredt undersggt.

Forzldreinddragelse gger forseldrenes forstaelse for de pargrende so-
skende

Fem studier ud af de 17 inkluderede har en sidelgbende indsats til for-
eldrene

Alle studierne peger pa positive effekter af at have foraeldreinddra-
gelse, bade for foreeldrenes og bgrnenes trivsel samt for familiens triv-
sel som helhed

Flere studier peger pa, at foraeldreinddragelse giver foraeldrene en

bedre forstaelse for barnets situation og behov

Foraeldrene, der er inddraget i interventionerne forteeller, at de vil aen-
dre foreeldrestil til at veere mere anerkendende og forstaende

Der er svage indikationer p3, at der er positive effekter pa sgskende-
relationen, men dette er dog ikke bredt undersggt.

4.7 Opsummerende om forskningslitteraturen

Af17 artikler viser 13 positive resultater for grupper til bgrn eller unge til sgskende med
psykisk sygdom som intervention (se bilag 4). En artikel viser negative effekter (Get-
tings et al. 2015), og tre beskriver interventioner uden at male effekten (Tichon 2015,

" Det er et veerktgj eller en undersggelse, der bruges til at evaluere og male kvaliteten
af sgskenderelationer.
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Dansby et al. 2018 & Damodaran et al. 2020). Generelt ses positive effekter for delta-
gernes mentale trivsel, psykoedukation og sociale relationer.

Pa tveers af de 17 forskningsartikler viste det sig, at fglgende elementer var afggrende
for deltagernes udbytte af sgskendegrupperne:

Sgskendegruppen bgr vaere et laengerevarende forlgb

Det kan tage tid at skabe et trygt og fortroligt rum i gruppen. Derfor bgr en sgsken-
degruppe udformes som et leengerevarende forlgb, som netop tillader at deltagerne
lzerer hinanden at kende og er trygge ved at dele deres erfaringer. De fleste sgsken-
degrupper i forskningsartiklerne varer 6-10 uger med sessioner pa 1-2 timer om ugen
(se bilag 4). Deltagerantallet er typisk 6-10.

Fokus pa deltagernes mentale trivsel

Overordnet er der tendens til, at bgrnenes mentale trivsel forbedres efter deltagelse i
sgskendegrupper. Der er dog mange forskellige mader at arbejde med mental trivsel.
Mange interventioner fokuserer pa problemlgsning og coping-strategier for at hand-
tere udfordringer i familielivet (Kryzak et al. 2015, Jones et al. 2020, Wolff et al. 2023,
Roberts et al. 2015, Tudor & Lerner, 2015). For dem, der fokuserer pa coping- og me-
stringsstrategier, gaelder det, at de forsgger at udvide deltagernes strategier gennem
forskellige aktiviteter. Derigennem forventer de, at det styrker deltagernes evne til at
handtere de udfordringer der kan veere forbundet med deres sgskendes psykiske syg-
dom. Andre interventioner arbejder mere med at mindske deltagernes bekymringer
gennem sgskendegruppen, samt at deltagerne oplever at deres evne til at handtere
problemerne bliver bedre (Se Wolff et al. 2023, Roberts et al. 2015, Roberts et al. 2016,
Thomas et al. 2016).

Psykoedukation gger deltagernes evne til at forsta deres sgskendes udfordringer

Et andet delelement af sgskendegruppernes indhold, som ogsa fremgik ofte og
havde positive resultater, var fokus pa psykoedukation. Psykoedukation indebaerer
undervisning om psykisk sygdom gennem oplaeg og gvelser. Flere artikler peger p3,
at man gennem psykoedukation kan styrke forstaelsen for den psykisk syge sgsken-
des reaktioner og handlinger. Gennem en stgrre forstaelse er forventningen dermed,
at kommunikationen mellem de to sgskende ville blive bedre, hvilket vil ggre det
nemmere for den barnets at handtere udfordringer forbundet med den psykiske syg-
dom. | bade Gettings et al. 2015, Wolf et al. 2023, Kryzak et al. 2015 og Jones et al. 2020
og Thomas et al. 2016 omtaler de derfor psykoedukation som en vigtig del af interven-
tionen.

Det sociale aspekt har stor betydning for deltagerne

Det sociale aspekt af sgskendegrupperne fremhaeves i mange af artiklerne, som det
deltagerne selv oplever som det stgrste udbytte. Isser det at spejle sig i ligesindede og
finde ud af man ikke er alene om sine fglelser er vaerdifuldt for deltagerne (Gettings
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et al. 2015, Feriante et al. 2022, Fell et al. 2022, Foster et al. 2014, Rubin et al. 2018, Ro-
berts et al. 2015 mf.). Et studie viser ogs3, at det kun er halvdelen af de sgskende, der
deltog i den pagaeldende sgskendegruppe, som overhovedet havde talt med andre
om at have en sgskende med psykisk sygdom inden de deltog i gruppen (Feriante et
al. 2022). Det peger p3, at det i sig selv kan vaere nyt for mange af de bgrn og unge,
der deltager i grupperne, at tale med andre om deres udfordringer i forbindelse med
deres sgskendes vanskeligheder.

Foraeldreinddragelse forbedrer forseldrenes forstaelse for den pargrende so-
skende

Slutteligt peger forskningen ogsa p3, at foraeldreinddragelse har positiv betydning for
barnets relation til foreeldrene. Bade Feriante et al. 2022 og Rubin et al. 2018, finder, at
foraeldreinddragelse giver foreeldrene en stgrre forstdelse af barnets situation og be-
hov, hvorfor de bedre kan anerkende og validere deres fglelser. Der er altsa noget, der
peger pa, at det er et saerligt virkningsfuldt element, nar man ogsa inddrager forael-
drene. Dette understgttes ogsa i Wolff et al. 2023, hvor de fremhaever tidligere littera-
tur, der viser, at de interventioner, hvor der er en sidelgbende foraeldregruppe, har
bedre resultater end dem uden foraeldreinvolvering (Wolff et al. 2023: 150).

Opsummerende viser forskningen altsa positive resultater af grupper for sgskende til
bgrn og unge med psykisk sygdom.
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5 Praksisafdaekning i nordisk kontekst

| denne del af rapporten skifter vi fokus fra det forskningsorienterede til det mere
praksisnaere, dermed udvider vi sggningen til den "gra litteratur” dvs. litteratur, der
ikke er udgivet i et peer-reviewed tidsskrift.” | denne del af afdeekningen vil vi kort-
laegge de praktiske erfaringer med grupper for bgrn og unge til sgskende med psy-
kisk sygdom. Praksisafdeekningen har saerligt fokus pa danske erfaringer, men inklu-
derer ogsa bade svenske og norske erfaringer.

Litteraturen i denne del har karakter af artikler i fagblade, rapporter, informationssider
pa hjemmesider osv." Ud fra de resultater, vi har fundet, beskriver vi erfaringerne med
konkrete grupper for bgrn og unge til sgskende med psykisk sygdom, der er afprgvet
i dansk, norsk og svensk kontekst.

| dansk kontekst har vi valgt at uddybe to konkrete gruppeafprgvninger i henholdsvis
Region Hovedstaden og Region Nordjylland. Derudover har vi ogsa udfgrt et interview
med en psykolog fra Foreningen Spiseforstyrrelse og Selvskade om en gruppe for s@-
skende, de udfgrer i samarbejde med Holmstrupgard i Aarhus.”®

| svensk kontekst har vi valgt at uddybe en gruppe-intervention udfgrt i Uppsala (Gra-
nat et al. 2012). Programmet hedder "Att ge syskon utrymme” - pa dansk "at give sg-
skende plads”. Mens vi i den norske kontekst har valgt at uddybe en artikel, om en
afprgvning af et gruppeforlgb, ved ungdomspsykiatrisk klinik pa St. Olavs Hospital i
Trondheim (Opgien, 2013).

5.1 Region Hovedstaden og Region Nordjylland

Det nationale kompetencecenter for bgrn og unge i familier med psykisk sygdom
(Kombu) er etableret af Psykiatrifonden, Region Nordjylland og Region Hovedstaden.
Det fungerer som et kompetencecenter for fagpersoner til at sgge viden og radgiv-
ning, hvis de arbejder med familier, hvor et familiemedlem er ramt af psykisk sygdom.

De har derfor ogsa lavet en kvalitativ afdaekning af, hvordan livet som barn eller ung
til sgskende med psykisk sygdom er samt af, hvilke behov og udfordringer de mgder
(Kombu, 2020). Her interviewede de 21 personer, som bade bestod af foraeldre og bgrn
0g unge med psykisk syge sgskende (Kombu, 2020). Deres interviews med foraeldrene
viste, at selv nar interviewerne forsggte at tale om det 'raske’ barn, blev omdrejnings-
punktet for samtalen hurtigt den syge sgskende. De fandt ogsa, at foraeldrene er i

2 peer-reviewed betyder fagfeellebedgmmelse pa dansk og beskriver en proces, der gar forud for udgivelse
i et videnskabeligt tidsskrift, hvor fagfeeller vurderer og kritiserer hinandens artikler inden de kan udgives.

'3 Se kapitel 3 for en beskrivelse af sggeprocessen samt sggeord i de forskellige oversaettelser og databaser.
4 Se bilag 6 for en oversigt over inkluderede materiale

> Holmstrupgard er et paedagogisk og miljgterapeutisk degn- og dagtilbud til unge fra 12 til 23 (30) &r med
psykiatriske vanskeligheder. (Se mere information her: Holmstrupgard (rm.dk))
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krise, og derfor ikke kan rumme mere. Det kan fgre til, at foraeldrene har en oplevelse
af at have overset barnet/bgrnene uden psykisk sygdom. En af foraeldrene fortaeller:

"Vores mellemste datter har reageret sent pd sin s@sters syg-
dom, og det kunne ligne en diagnose, men det kan ogsad vaere,
at det bare er enormt lang tid, hun har holdt igen, og s& ek-
sploderer det bare (..). Hun var super sjov og charmerende, sd
der var ingen, der s det — og heller ikke os. Og det er jo forfeer-
deligt, for nu er vi tynget af skyld og skam, fordi vi ikke har
kunne se, hvor meget hun led. Hun blev totalt overset. Det er
grusomt” (Foraelder citeret i Kombu, 2020)

Denne foraelder understreger derfor behovet for at fa gje pa den pargrende sgskende
noget tidligere. De interviewede bgrn forteeller ogsd om, at de synes det kan veere
sveert at veere i positionen som det 'raske’ barn i familien, og de fgler skyld overfor
deres foreeldre pga. deres syge sgskende. Derfor forsgger de at fremsta mere "raske”
end de er, hvis de har det darligt. En af de pargrende sgskende fortzeller:

"Det [at have en sgskende med psykisk sygdom red.] har pdvir-
ket mig helt vildt. Og sd fglte jeg, at jeg har svigtet noget sa
katastrofalt som storesgster, fordi jeg ikke s&, hvor galt hun
faktisk havde det. S@ jeg havde enorm ddarlig samvittighed. Jeg
tror, jeg kompenserede ved at blive det raske barn. Jeg ville
gerne betragtes som en ressource for mine forseldre og ikke
som en bekymring, fordi det var enormt tydeligt, at der var sim-
pelthen ikke plads til mere” (Barn citeret i Kombu, 2020)

Det ovenstaende citat viser, at fglelser af skyld far bgrnene til at skjule deres egne ud-
fordringer for at "lette” situationen i hjemmet og for at hjzelpe foraeldrene. En anden
udfordring for disse bgrn er ogsa, at det kan veaere sveert, at de er pargrende, men
modsat deres foraeldre, har de ingen autoritet eller medbestemmelse over deres s@-
skende, fordi de selv er bgrn og unge (Kombu, 2020). Det kan altsa veere en svaer ba-
lance for disse bgrn, og en af dem forteeller, at hun "egentlig allerhelst bare gerne vil
vaere sgskende” og altsa ikke en, der skal "passe” den syge sgskende (Kombu, 2020).

To af bgrnene, der indgar i denne afdaekning, har deltaget i sgskendegrupper. Dette
har de begge oplevet som en stor hjeelp, hvor de har kunnet mgde ligesindede og fa
talt om nogle af de fglelser, de har i konteksten af deres sgskendes udfordringer. Et
barn fortzeller fglgende om deltagelsen:

"Ogsa fordi, man nogle gange har brug for at sige nogle ikke
seerlig paene ting hgjt, og det er rigtig sveert foran dine sg-
skende, og du siger det heller ikke foran dine foraeldre, for det
ggr dem kede af det” (Pargrende sgskende, Kombu, 2020)
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Seskendegruppen udggr dermed et frirum, hvor barnet oplever at "fa lov til" at sige
de ting, som hun normalt holder inde. Et andet barn forteeller, at hun oplever sine
egne fglelser sorn mere legitime efter deltagelsen i gruppen, hvilket ggr det nemmere
at tale med sine foraeldre om det (Kombu, 2020).

Denne kvalitative afdaekning af livet som pargrende til et barn/en ung med psykisk
sygdom, konkluderer at det kan vaere en stor hjeelp for disse bgrn at deltage i grup-
peforlgb sammen med andre bgrn og unge, der ogsa har sgskende med psykisk syg-
dom.

| 2023 udgiver Kombu en evaluering af to afprgvninger af sgskendegrupper i hen-
holdsvis Region Hovedstaden og Region Nordjylland. Evalueringen bygger ovenpa
den ovenstaende kvalitative afdaekning fra 2020, hvor de undersggte bgrnenes behov.

Resultaterne fra evalueringerne fremgar af de to fglgende afsnit. Sgskendegrupperne
er udviklet pa baggrund af deres forudgaende kvalitative afdaekning af familieforhold
i familier med psykisk syge foraeldre eller bgrn. De laver ogsa nedslag i forskningen,
hvor de peger p3, at de primaere mal med sgskendegrupper er at forbedre pargrende
spskendes trivsel. De sekundaere mal var at gge sgskendes viden og handteringsstra-
tegier i forhold til den psykiske sygdom, samt at stgtte bgrnene. Det er veerd at be-
maerke, at dette er i overensstemmelse med de fund, vi havde i forskningslitteraturen
omkring de primaere og sekundaere mal - hvor deltagernes trivsel, er det primeere
fokus.

| det nedenstdende vil vi kort beskrive de to forskellige afprgvninger og deres resulta-
ter for at vise konkrete eksempler pa, hvordan et gruppeforlgb til bgrn eller unge med
psykisk syge sgskende kan se ud i dansk kontekst.

511 Region Nordjyllands afprgvning af sgskendegruppe

| Region Nordjylland er sgskendegruppen opbygget anderledes end tendensen i
forskningslitteraturen. Denne sgskendegruppe er bygget op som to kursusdage, hvor
der er en samtale fgr og efter med foraeldrene og deres barn, samt en samtale kun
med forzeldrene inden (Kombu, 2023). Det adskiller sig dermed ved at veere hele kur-
susdage frem for sessioner af 1-2 timer, som vi s& var det generelle billede i forsknin-
gen.

Aldersgruppen for dette kursus er 8-17 ar, men hvor de deles op i forskellige alders-
grupper. Der er en gruppe for de 8-11 arige, 12-14 arige og 15-17 arige. Den yngste al-
dersgruppe pa 8-11 &r modtager et kursus pa to dage af tre timer. De zeldre alders-
grupper modtager to kursusdage af seks timer. | alle tre aldersgrupper er der et max
pa 12 deltagere, hvor der er to kursusledere (Kombu, 2023: 20). Deltagerne er kommet
fra alle 11 nordjyske kommuner. Der har veeret en overvaegt af bgrn til sgskende med
udviklingsforstyrrelser (autismespektrum forstyrrelse, ADHD, ADD, gennemgribende
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udviklingsforstyrrelse), men ellers var diagnoserne depression, angst, skizofreni, OCD,
angst og spiseforstyrrelse.

Nedenfor ses en beskrivelse af indholdet pa de to kursusdage, hvor det ses, at der er
fokus pa de handlemuligheder, som bgrnene har for at handtere den psykisk syge
spskendes udfordringer. Der er ogsa fokus pa at skabe et faellesskab og pa at give de
bgrnene og de unge en oplevelse af, at der er andre, der har lignende udfordringer.
Derudover modtager de ogsa psykoedukation, hvor de undervises i de sygdomme,
som deres sgskendes har.

Beskrivelse af indholdet pa de to kursusdage:
Fgrste dag:

e Laere hinanden lidt at kende og skabe gode rammer, sa alle kan fgle sig
trygge og tilpas: Praesentationsrunde, samvaersregler, "ice breakerlege”,
humgrkortrunde osv.

Fzelles undervisning og samtale om psykisk sygdom samt faelles mind-
map pa tavlen, hvor alle hgrer hinanden forteelle om deres oplevelser
med sygdommen derhjemme.

Arbejde med at ggre den psykiske sygdom billedlig og konkret. Arbejde
med handlemuligheder og hvad de allerede kan, ved og ggr.

Fokus pa hvordan vores tanker, fglelser, krop og adfaerd pavirker hinan-
den, og pa hvordan det enkelte barn kan handtere hverdagen med psy-
kisk sygdom hos en sgskende. Der laves en feelles liste over bgrnenes
handlemuligheder. Det giver bgrnene en oplevelse af faellesskab, egen
agenthed og variation i redskaber.

Anden dag:

e Fokus pa netveerk — hvem er allerede en stgtte, og hvem kunne de gnske

sig yderligere?

Besgg af Dr. Klog junior —en psykiater, som svarer pa de konkrete spgrgs-
mal, bgrnene har formuleret pa den fgrste dag.

Diverse andre gvelser om fglelser, handlemuligheder og hab.

Afslutning med bal og ristede skumfiduser.

Uddeling af deltagelsesdiplom.

(Kombu, 2023: 20)

Der forelaegger ikke en kvalitativ eller kvantitativ evaluering fra deltagernes perspek-
tiv, evalueringen er derimod baseret pa perspektiver fra fagpersonerne, som har vae-
ret involveret i kurset. P4 evalueringstidspunktet er der afholdt 15 kurser, og det er
deres vurdering, at programmet har vaeret godt med rgd trad og plads til afveksling.
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Fagpersonerne oplever bade fordele og ulemper ved kursusmodellen, hvor de mgdes
to hele dage - til forskel for, hvis indsatsen Igb over 6 uger med kortere sessioner. De
skriver, at de vurderer at modellen har passet godt til malgruppen, da de ikke skal
komme hver uge og dermed have fri (fra skole) flere gange. Nogle foraeldre har dog
udtrykt, at det havde vaeret godt, hvis bgrnene skulle mgdes flere gange. For kursus-
lederne opleves det positivt og tidsbesparende, at det er hele dage, fordi man samlet
set ikke skal bruge lige sd meget tid pa indledning og afslutning, som hvis man mgd-
tes mange gange. De skriver dog ogsa om ulemperne ved kursusmodellen:

"Vier ogsd bevidste om, at der er ulemper ved kursusmodellen.
Hvis bgrnene kom i en lsengere periode, havde de mulighed for
at dele flere oplevelser med bdde gode og darlige dage. Vi op-
levede, at i de tilfeelde, hvor bgrnenes sgskende med sygdom-
men havde en god periode, var sgskende pd kurset ikke sa op-
taget af og havde ikke lyst til at tale om, "ndr det er en darlig
periode/dag”” (Kombu, 2023: 30).

Der synes altsa at vaere bade fordele og ulemper ved kursusmodellen. Noget andet,
som de fagprofessionelle lagde maerke til var, at det virkede til, at det var nogle meget
pressede foraeldre, og de anbefaler derfor, at man laegger mere fokus hos foraeldrene.
Dertil kommer, at de ville anbefale at lave en familiesamtale, hvor man ogsa inklude-
rer barnet, der lider af den psykiske sygdom for at kunne arbejde med familien som
helhed.

512 Region Hovedstadens afprgvning af sgskendegruppe

Region Hovedstadens sgskendegruppe minder mere om sgskendegrupperne, som
de er beskrevet i forskningslitteraturen. Der er desuden en samtale fgr og efter, hvor
foreeldrene ogsa er med.

Aldersgruppen for deltagerne er 7-16 ar. Der er maksimalt 8 deltagere i hver gruppe
med to kursusledere. Gruppesessionerne har haft fglgende form:

—_

) Status siden sidst — humgrbarometer

2) Temagvelse

3) Evt. pause som kan bruges aktivt
4) Supplerende gvelse

5) Farvel-leg

(Kombu, 2023: 24).

De har desuden forsggt at matche deltagerne saddan, at aldersforskellen maksimalt er
3-4 ar, og derudover forsgger de at ggre sddan, at alle har nogen at spejle sig i ift. kgn
osv. Men de matcher ikke pa baggrund af diagnose. Om det, forteeller de fglgende:
"Der tages ikke hensyn til diagnosen hos deres sgskende, da oplevelser og falelser hos
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sgskendebgrn ikke er diagnoseafheengige.” (Kombu, 2023: 23). Det er dermed ikke
deres opfattelse, at typen af diagnose er afggrende ift. udbyttet af sgskendegruppen.

Nedenfor ses eksempler pa temaer, de arbejder med i sgskendegrupperne.

Beskrivelse af indholdet (Kombu, 2023: 24)

Vi lzerer hinanden at kende.

Viden om psykisk sygdom.

Handlemuligheder.

Balance mellem alles behov — hensyn til egne behov, foraeldres behov,
sgskendes behov.

Skyld og skam over at veere rask, at insistere pa at leve eget livog maerke
og forfglge egne behov.

Relation til sin sgskende (tab/ aendring i relation), herunder evt. savn.
Folelser, krop, adfeerd, tanker — afstigmatisering og normalisering.

Nar sygdommen fylder/ikke fylder.

Netveerk: Hvem kan jeg snakke med / andre arenaer, hvor far jeg en

pause?

Temaerne og hvad der fylder pa de enkelte sessioner, kan de tilpasse efter aldersgrup-
pen og prioritere forskelligt afhaengigt af, hvad der giver mening for den enkelte s@-
skendegruppesammensaetning.

Til sidst afholdes der et feelles gruppemgde med bade foraeldre og bgrn. Her praesen-
terer bgrnene, hvad de har lzert og underviser forzeldrene i, hvad de har leert i sgsken-
degruppen. Formalet med dette er ".. at brobygge til foreeldrene | form af at introdu-
cere et faelles sprog og forstaelse for sgskendebgrnenes situation, herunder at for-
midle bgrnenes behov og gnsker. Sekundaert far foraeldrene en oplevelse af at magde
andre ligestillede” (Kombu, 2023: 25). De uddyber ogsa, at det er for at skabe en dben
kommunikation i familien pa baggrund af det, som bgrnene har leert. Derigennem
kan psykisk sygdom ogsa aftabuiseres i familiens kommunikation og ikke kun hos
barnet som har vaere med i gruppeforlgbet.

Evalueringen af Region Hovedstadens sgskendegruppe viser, at bgrnene og forzel-
drene i hgj grad var tilfredse med indsatsen. Nogle forzeldre efterspurgte mere op-
felgning eller et lzengere forlgb, men dette var ikke en tendens hos bgrnene, hvor over
halvdelen af dem ikke kunne se meningen med et leengere forlgb.

Foraeldrene fortzeller, at de gennem sgskendegruppen er blevet mere opmaerksom
pa barnet og dets behov, samt at de fgler sig lettet ift. at have darlig samvittighed
overfor dem. De forteeller i gvrigt, at det er blevet nemmere for dem i familien at tale
om den psykiske sygdom.
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Foreeldrene leegger 0gsa stor vaegt pa den betydning, det har haft for deres bgrn, at
de har kunnet spejle sig i de andre sgskendebgrn i gruppeforlgbet. Bgrnene selv giver
ogsa udtryk for, at de har faet nye venner og har fglt sig lyttet til i gruppen. Bgrnene
forteeller yderligere, at det er en lettelse for dem at finde ud af, at der er andre, der har
det ligesom dem og lever med lignende udfordringer. En af de unge, forteeller fgl-
gende om denne spejling:

"Man ved rationelt godt, at der er andre, som ogsd har syge
sgskende, men at opleve fglelsen af at blive genkendt i sveere
oplevelser og udfordringer, det at skulle tilsidesasette egne be-
hov, felelsen af ansvaret for at passe pa sgskende og foreeldre
—er meget betydningsfuldt” (Kombu, 2023: 35).

Det betyder altsa noget for de unge at sidde overfor andre i samme situation. De be-
skriver ogsa, hvordan det giver dem en oplevelse af, at deres egne fglelser er mere
legitime, fordi der ogsa er andre, der har dem. Gennem spejling og erfaringsudveks-
ling oplever de, at de far stgrre forstaelse for deres egne reaktioner og dermed kan de
undersgge flere muligheder for at reagere pa andre mere hensigtsmaessige mader.
Feellesskabet synes dermed at vaere en afggrende og central del af gruppen for del-
tagerne.

Deltagerne i gruppeforlgbet fortaeller ogsa, at den psykoedukation, de har modtaget,
har gjort, at de har mere forstaelse for deres sgskende. Nogle af dem forteeller, at det
har gjort, at de har faet mere talmodighed med deres sgskende, og andre forteeller, at
de har nemmere ved at anerkende deres sgskendes udfordringer. Det tyder derfor pa,
at deltagerne oplever deres sgskendes udfordringer som mere handterbare efter
gruppeforlgbet.

Overordnet peger de pa tre afggrende udbytter af gruppeforlgbet:

1. "Foreeldrene fik fokus pa sgskendebgrnene, og de fik talt mere sammen og
derved etableret en mere dben kommunikation om bade psykisk sygdom og
livet i al almindelighed.

2. Bade foreeldre og bgrnene synes, at det var godt, at bgrnene havde et faelles-
skab om det "at vaere pargrende sgskende”, og at bgrnene opleves som i bedre
trivsel (fx flere smil, flere legeaftaler og mindre skolefravaer).

3. Gennem forlgbet har familien og sgskendebgrnene faet mere viden om hin-
anden, dem selv og diagnosen. Dette har bl.a. medvirket til, at deres livsvilkar
er mere handterbare, og de har flere handlemuligheder, da foraeldrene har
faet indsigt i, hvordan de kan stgtte sgskendebgrnene, og sgskendebgrnene
har faet gje pa, hvad de gaor/kan gere af gode ting for dem selv og deres fami-
lie.” (Kombu, 2023: 38)
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513 Opsamling pa Region Hovedstaden og Region Nordjyllands af-
prgvninger

Afprgvningerne i Region Hovedstaden og Region Nordjylland har vist, at der er gode
erfaringer med at gennemfgre gruppeforlgb til bgrn og unge med psykisk syge s@-
skende. De to interventioner er meget forskellige i formen, og ud fra deres erfaringer,
tyder det p3a, at det er gavnligt, at interventionen straekker sig over leengere tid, som
det ggr i Region Hovedstadens afprgvning. Der er desuden noget ved begge inter-
ventioner, der peger p3, at det er gavnligt at inkludere foraeldrene, idet det bygger bro
til foreeldrene og skaber en mere aben kommunikation i familien. Iseer afprgvningen
i Region Hovedstaden peger p3, at faellesskabet er meget vigtigt for de bgrn og unge,
der har deltaget. Spejlingen og udveksling af erfaringer synes at have stor betydning
for deltagerne.

5.2 Holmstrupgard og Foreningen Spiseforstyrrelser og
Selvskade

| vores afdaekning af praksis pd omradet, har vigennemfgrt et interview med psykolog
Tine Busk fra Foreningen Spiseforstyrrelser og Selvskade (Busk, 2024). Hun har tidli-
gere udfgrt sgskendegrupper bade pa det somatiske omrade, men ogsa i regi af s@-
skende med psykiske udfordringer. Senest har hun vaeret med til at gennemfgre sg-
skendegrupper som led i en stgrre indsats "Familier og Selvskadende adfaerd (FoSS)”
pa Holmstrupgard, som er en ambulant familiebehandlingsindsats til unge med selv-
skadende adfaerd og deres familier. Sgskendegrupperne blev derigennem udbudt til
bgrn til sgskende med selvskadende adfaerd. Sgskendegruppen forventes at kgre
selvstaendigt som tilbud i samarbejde mellem FoSS og Foreningen Spiseforstyrrelse
og Selvskade fra sommmeren 2024.

521 Deltagerantal, varighed og frekvens

Gruppeforlgbet bestar af 12 sessioner & to timer hver anden uge, og straekker sig der-
med over leengere tid end de fleste interventioner i forskningslitteraturen. Dog for-
teeller Busk, at deres erfaring er, at hvis en deltager bliver i for lang tid — dvs. udover de
12 uger - begynder det at vaere tegn p3, at der er noget andet pa spil, fx nogle udfor-
dringer hos den barnet/den unge, som kreever individuel behandling. De 12 uger sy-
nes derfor at vaere tilstraekkeligt for gruppeforigbet.

Deltagerne er mellem 13-214ar, og der kan vaere op til 12 deltagere i en gruppe. Tidligere
erfaringer viser, at 12 deltagere er i den hgje ende, men afbud ggr, at det ofte er pas-
sende.

Indholdet i denne sgskendegruppe fglger denne form:

1. Check-in (Fglelsesbarometer)
2. Aktivitet

32



3. Pause
4. Aktivitet
5. Check-in (Fglelsesbarometer)

Bevaeggrunden for at have en fast dagsorden er, ifglge Busk, at forudsigelighed og
rammer er et vigtigt element. Mange af bgrnene har en uforudsigelig hverdag som
folge af deres sgskendes udfordringer, og netop derfor er det vigtigt, at der er trans-
parens omkring dagsordenen for mgdet.

En anden del af indsatsens koncept er, at det er en forudsaetning for deltagelse i grup-
pen, at foraeldrene deltager i szerskilte foraeldremgder én gang i kvartalet (Busk, 2024).

522 De vigtigste erfaringer - Fra en praktikers synspunkt

Nedenfor ses de vigtigste erfaringer, som psykolog, Tine Busk, fremhaever fra sit tidli-
gere og nuvaerende arbejde med sgskendegrupper.

Positionen i familien er vigtigere end den specifikke diagnose

Nar man skal sammmensaette en sgskendegruppe, er det, ifglge Busk, ikke vigtigt, at
deltagernes sgskende har de samme diagnoser. Hun naevner endda, at hun ser
mange ligheder i deltagernes oplevelser og udbytte af et gruppeforlgb, uagtet om
deltagernes sgskende er ramt af somatisk eller psykisk sygdom. Busk har, som naevnt,
tidligere gennemfart grupper for sgskende til kreeftramte, og nar man spgrger hende
til forskellen pa de to former for sgskendegrupper, fortaeller hun:

"Jeg tror egentlig mere, at jeg ser lighederne end forskellene i
virkeligheden. Det er jo det samme, man kan sige. Det er jo den
position, sgskende er i. Jeg taenker, for dem bliver det jo meget
de samme temaer, der kommer op. Det der med, at der er uro
i familien, og der er en, der traekker rigtig meget pd foraeldre-
nes ressourcer. Og der ligesom er et andet barn, der skal tages
hensyn til. Som man sddan skal planleegge rundt om. For s@-
skendepositionen, der er jeg ikke sikker pd, at det er sa forskel-
ligt. (Psykolog Tine Busk, Foreningen Spiseforstyrrelser og
Selvskade)

Ifslge ovenstaende interviewuddrag handler det om positionen som sgskende, sna-
rere end det handler om den specifikke diagnose. Hun tilfgjer dog, at der er forskel pa
fysisk og psykisk sygdom i den forstand, at det kan vaere mere "skjult” nogle gange,
nar det er psykisk sygdom. Men udover denne forskel mener hun, at det har mere at
sige, hvor "livstruet” de syge sgskende er, fordi det medfgrer foraeldre i "helt andet
alarmberedskab”. Dermed peger hun altsa p3, at graden af, hvor livstruet de syge s@-
skende er, har mere at sige for sammensaetningen af sgskendegrupper end den spe-
cifikke diagnose har.
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Busk forteeller derudover, at hun ikke mener, at grupperne bgr have stort fokus pa
psykoedukation ift. den specifikke diagnose. Busk fortaeller, at hun tidligere har faet
denne feedback i fra deltagere i gruppeforlgb, som ikke oplevede psykoedukation
som det mest hjaelpsomme. Hun forteeller derfor, at fokus for dette specifikke sgsken-
degruppeforlgb handler om hvordan bgrnene bliver direkte eller indirekte pavirket af
deres sgskendes psykiske sygdom. Fordi, som hun siger, kan mange af bgrnene eller
de unge sgskende fgle, at de allerede har beskaeftiget sig nok med diagnosen. Af
denne grund, er det bgrnenes position som sgskende til et barn med psykisk sygdom,
psykologen gnsker at saette i fokus, snarere end den specifikke diagnose.

Der kan dog veere psykoedukative elementer, der kobler sig bgrnenes position i fami-
lien. Fx kunne det handle om sorgprocesser. Busk oplever at bgrnene ofte fgler sorg
over at have "mistet” sin sgskende pa grund af deres psykiske udfordringer.

Deltagernes stgrste udbytte bestar i spejlingen og feellesskabet

Nar Busk adspgrges til, hvad hun har erfaret er det vigtigste, som deltagerne far ud af
gruppeforlgbet, svarer hun, at det handler om fglelsen af, at der findes bgrn og unge i
samme situation som dem. Hun forteeller:

"Jeg tror det allerfarste, jeg ville pege pa det er, at de finder ud
af, at det ikke er dem, der er noget galt med. Altsg, at de finder
ud af at det er den situation, de befinder sig i. At der er mange,
nar de befinder sig i den situation, s@ reagerer de pa samme
made som dem. Og det er helt normalt og helt legitimt at rea-
gere pd. At vaere s@ presset, som man er.

Nummer to ting. Det er jo det der med at fa sat ord pd og fa
talt om det, man stdr i. Bade ved selv at sige noget, men ogsd
ved at hgre, hvad andre siger. Og at vi sd som voksne og fag-
personer kan hjaelpe med... Altsd, nogle gange ndr man saetter
begreber pg, sd traekker man det jo ogsd ind i sadan lidt mere
overordnet kontekst. Altsa det der med at skabe forstdelse. Og
saette begreber pd og udvide forstdelsen af, hvad de star i."
(Psykolog Tine Busk, Foreningen Spiseforstyrrelser og Selv-
skade)

Udover ovenstaende uddyber hun ogsa det med, at det er feellesskabet og det at
kunne spejle sig i ligesindede, der ggr den store forskel for deltagerne. Det skaber en
normalisering af fglelser og tanker, som bgrnene ellers har lagt 1&g pa. Det er ogsa
gennem denne forstdelse og normalisering af deres fglelser, at de kan arbejde med at
udvide deres pallette af mader at handtere udfordringerne pa. Busk uddyber ogsa
med, at deltagerne kan blive inspireret af hinanden ift. mader at handtere situationen
pa, hvilket kan hjaelpe med at lgsne nogle meget fastlaste situationer pa. Igen, er det
altsd erfaringsudvekslingen i faellesskabet, der synes central. Busk uddyber:
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"Altsa det er jo det der med hele tiden at gagre det individuelle
feelles. Altsd det der med, at alt det man tror, man er den ene-
ste i hele verden, der oplever, det finder man lige pludselig ud
af, at det er pd en made helt normalt, ndr man er et barn eller
en ung i den situation. NGr man oplever det, sd er det pd en
made helt normalt at reagere sadan her.” (Psykolog Tine Busk,
Foreningen Spiseforstyrrelser og Selvskade)

Det er altsa blandt andet gennem feellesskabet og det faelles erfaringsgrundlag, at
deltagelse i gruppen bliver betydningsfuld for deltagerne.

Foraeldreinddragelse styrker kommunikationen i familien

| denne sgskendegruppe, er det en forudsaetning for deltagelse, at foraeldrene til bar-
net deltager i foraeldremgder én gang i kvartalet. Busk forklarer, at foraeldrenes ind-
dragelse er vigtig, fordi det forbedrer sgskendebgrnenes situation, nar foraeldrene for
en stgrre forstaelse for sgskendebgrnenes udfordringer.

En anden fordel ved at inddrage foraeldrene er, at man kan arbejde med kommuni-
kationen i familien som helhed. Ifglge Busk, er der ofte dysfunktionelle kommmunikati-
onsmgnstre, som kraaver en indsats bade fra foreeldrene og bgrn for at forbedre.

Indholdet for foreeldrearrangementerne er endnu under udvikling, men Busk frem-
haever, at det formentlig kommer til at indeholde psykoedukative elementer og un-
dervisning i, hvordan det er at veere sgskende i situationer som denne.

Det kraever fagprofessionel facilitering at skabe sociale relationer i gruppen

For at en sgskendegruppe skal lykkedes med at skabe spejling mellem deltagerne, er
det, ifglge Busk, afggrende, at man udfgrer et "paedagogisk og et stykke terapeutisk
arbejde”. Hun forklarer, at der ligger et arbejde i at skabe relationer indbyrdes i grup-
pen, sa deltagerne ikke blot relaterer sig til facilitatorerne, men naermere til hinanden.
Det er netop i relationerne til hinanden, at spejling og erfaringsudveksling udspiller
sig. Hun forteeller ogsa, at det netop er et af de punkter, hvor der er en forskel mellem
grupper, der faciliteres af frivillige og af fagpersoner. Det er Busks erfaring, at frivillige
facilitatorer utilsigtet kan komme til udelukkende at skabe relationsdannelse til grup-
pelederen frem for deltagerne imellem. Hun understreger dog ogsa, at det har sin
egen veerdi at have frivillige grupper, men at netop denne kontekst kraever mere ram-
mesaetning og terapeutisk arbejde.
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Erfaringerne fra Holmstrupgard og Foreningen Spiseforstyrrelser og selv-
skades’ sgskendegrupper:

e Den veesentligste faellesnaevner blandt deltagerne er deres 'position’,
som bgrn der har sgskende med psykisk sygdom (den specifikke di-

agnose/lidelse er ikke afggrende)

Fglelsen af feellesskab og spejling i andre, er det vigtigste for delta-
gerne

Det er veesentligt at foraeldrene inddrages, saledes de far en stgrre
forstaelse af sgskendebarnets udfordringer, tanker og bekymringer,
pa den made kan kommunikationen i familien ogsa styrkes

De faglige forudsaetninger for sgskendegruppen er, at man er i stand
til at yde det terapeutiske arbejde, der ligger i at facilitere relations-
dannelse mellem deltagerne

5.3 "Att ge syskon utrymme” - Svensk sgskendegruppe

| Uppsala-regionen i Sverige, har de ogsa afprgvet grupper til bgrn og unge med
sgskende, der har psykisk sygdom. De kalder programmet for "Att ge syskon ut-
rymme” - pa dansk "at give sgskende plads”. Programmet er — efter vores viden - ikke
afprgvet i Danmark, men der foreligger en omkostningsvurdering af programmet ud-
fgrt af Socialstyrelsen i Danmark (Center for Data, Analyse og Metode, 2017).

Formalet bag de svenske sgskendegrupper har blandt andet vaeret at gge den sg-
skendebgrnenes viden om sygdommen, og udvide deres kendskab til coping-strate-
gier og andre metoder at handtere det pa (Nordgren & Granat, 2009). Tanken bag in-
terventionen er, at den ggede viden og evne til at handtere sygdommen dermed kan
styrke relationen mellem 'raske’ og psykisk syge sgskende (Nordgren & Granat, 2009).

Der forelaegger en evaluering af sgskendegruppen fra 2012 (Granat et al. 2012). Her er
der evalueret pa 54 bgrn, der har deltaget i grupper for sgskende til bgrn med funkti-
onsnedsaettelser, dvs. ADHD, Aspergers syndrom, autisme, bevaegelseshandicap (in-
klusive flere funktionsnedsaettelser) og udviklingshaemning. Bgrnene var desuden i
alderen 8-12 ar. Der er bade gennemfgrt interviews fgr og efter, samt udfgrt spgrge-
skemaer.'®

Denne svenske sgskendegruppe ligner den resterende forskning, vi har trukket frem,
nar det kommer til forlgbsvarighed og mgdefrekvens. Det er nemlig en intervention,
hvor de mgdes seks gange 3 to timer (Nordgren & Granat, 2009: 79). Indholdet af

'® Der er brugt to spgrgeskemaer, som er udviklet og brugt i Canada og USA: “Sibling Knowledge Interview”
og “Sibling Relationship Questionnaire” (Nordgren & Granat, 2009: 78).
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sessionerne er bade psykoedukation og erfaringsudveksling, hvilket ogsa ligner det,
vi fandt i forskningslitteraturen.

Hver session inkluderede korte foredrag fra en psykolog om ADHD og autismespek-
trumforstyrrelser, mgde med aeldre sgskende til bgrn med ADHD og zeldre sgskende
til bgrn med autisme samt diskussion og spgrgsmal. For at laere deltagerne problem-
lgsningsstrategier blev der ogsa brugt rollespil og samtaler. Og derudover startede og
sluttede hver session med socialt samspil (Nordgren & Granat, 2009: 79).

Evalueringen af sgskendegruppen viser overordnet positive resultater, som tyder pa3,
at interventionen bade gger den bgrnenes viden om deres sgskendes sygdom samt,
at interventionen styrker sgskenderelationen (Granat et al. 2012: 73). Der var dog for-
skel pa forbedringer i sgskenderelationen afhaengigt af diagnosen for den syge sg-
skende. Sgskende til bgrn med ADHD, Aspergers syndrom og fysisk handicap rappor-
terede, at deres forhold med deres sgskende var blevet "sjovere” og mindre som om,
at de var pargrende eller "omsorgsperson” (Granat et al. 2012: 74). Dette var der dog
ikke signifikante aendringer i for de bgrn, der er sgskende til bgrn med autisme. For-
skerne peger pa, at undervisningen i problemlgsningsstrategier kan have ramt forbi
de behov, der er i forbindelse med autisme pa denne front (Granat et al. 2012: 74). Der
er altsa — modsat oplevelsen i sgskendegruppen pa Holmstrupgard — noget, der peger
pa, at der er forskel pa tveers af diagnoser, eller i hvert fald noget szerligt ved autisme.

| evalueringen papeger forskerne dog, at man skal tage resultaterne med det forbe-
hold, at de har opsggt disse familier samt, at dem, der har valgt at takke "ja", forment-
lig er ressourcestaerke familier (Granat et al. 2012: 74). Der er derfor ikke ngdvendigvis
generaliserbarhed til bgrn i andre samfundsgrupper, men ikke desto mindre synes
det altsa at pege i samme retning som de andre inkluderede interventioner - nemlig,
at det er en positiv oplevelse for deltagerne at indga i gruppeforlgbet.

5.4 Norsk sgskendegruppe, St. Olavs Hospital i Trondheim

| en norsk kontekst har det veeret sveaert at finde litteratur om sgskendegrupper. Vi
fandt dog en artikel om sgskendegrupper fra Norges Nationale Kompetencecenter,
der arbejder for at styrke lokale psykiatriske og stofmisbrugstilbud for voksne» (herfra
forkortet NAPHA) (Opgien, 2013). De skriver, at bgrn og unge til sgskende med
psykiske problemer kan fa en bedre hverdag ved at mgde ligesindede i
sgskendegruppeindsatser. Dette skriver de pa baggrund af fire ars erfaring med
sgskendegrupper ved ungdomspsykiatrisk klinik, St. Olavs Hospital i Trondheim
(Opgien, 2013). Det har ikke vaeret muligt for os at opspore en egentlig evaluering af
gruppeforlgbet, og vi kan derfor alene bero pa de fagprofessionelles oplevelser af ind-
satsen samt den feedback, de har modtaget fra foraeldrene og deltagerne, som be-
rettes og citeres i artiklen af Opgien (2013). Dette giver naturligvis et forbehold for,
hvad vi kan konkludere, eftersom vi ikke har perspektivet fra de bgrn og unge, der har
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deltaget. Pa trods af dette forbehold, er fagpersonernes erfaringer stadig interessante
at dykke ned i for at fa et indtryk af den norske praksiserfaring.

P4 baggrund af fagpersonernes erfaringer, papeger de i NAPHA, at det er deres ople-
velse, at deltagerne i sgskendegrupper far meget ud af at mgde ligesindede og se, at
de ikke er de eneste, der fgler, som de ggr. De oplever, at deltagerne far en gget for-
staelse for deres sgskende og ikke mindst for deres egne fglelser, og derigennem bli-
ver det nemmere for dem at vaere i hverdagen (Opgien, 2013). Foraeldrene til disse
barn beretter desuden om, hvordan bgrnene bliver bedre til at "kraeve” foraeldrenes
opmaerksomhed, hvis de har et problem (Opgien, 2013). Foraeldrene fortaeller desuden
0gsa, at bgrnene er blevet mere nysgerrige pa den syge sgskendes sygdom.

Nedenfor ses en faktaboks om sgskendegruppen:

Fakta om sgskendegruppen (Opgien, 2013):

Gruppen foregar over fem aftener pa 2,5 timer over fem uger, med en op-
felgende aften efter to maneder

Aldersgruppen er 10 -13 ar

Der kan vaere op til 8 deltagere i en sgskendegruppe

Gruppen gar pa tveers af diagnoser
Udfgres i regi af Learning and Mastery Centre (LMS) pa CAP Clinic
Deltagerne er sgskende til patienter pa CAP klinikken

| frekvens og varighed ligner sgskendegruppen den generelle tendens ved at straekke
sig over fem uger med sessioner af 2,5 timer. Dog i den lave ende af frekvens ift. Ten-
densen til 6-10 uger i forskningslitteraturen, men til gengaeld med leengere varighed
af sessionerne. | forskningslitteraturen havde langt de fleste af interventionerne sessi-
oner pa 1-2 timer, mens den norske sgskendegruppe har 2,5 timers sessioner.

Inger Marie Opgien, fagvejleder ved Laerings- og Mastercenteret, skriver ogsa, at hun
mener, at sgskende til bgrn og unge med psykisk sygdom overses i den norske lov-
givning (Opgien, 2013). Selvom de har gennemfgrt en sgskendegruppe ved St. Olavs
Hospital, papeger hun nemlig, at det er langt fra alle bgrn i Norge, der har adgang til
dette. Hun mener derfor, at der burde veere flere lignende tilbud i det specialiserede
sundhedsvaesen og i kommunalt regi (Opgien, 2013).

Indholdet i denne norske sgskendegruppe har veeret alt fra lege, dialoggvelser, gvelser
omkring deres fglelser og hvordan de kan identificere dem. Gennem gvelserne forsg-
ger de at hjaelpe de pargrende sgskende med at blive bedre til at maerke og identifi-
cere deres fglelser, samt hvordan de kan balancere det med, at de bade elsker deres
sgskende, men samtidigt kan fgle vrede eller jalousi (Opgien, 2013). Dette ggr de gen-
nem at leere nye mestringsstrategier. Herom fortzeller de:
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"Viforsgger at etablere en dialog om, hvordan de kan klare uad-
fordrende situationer og laere forskellige mestringsstrategier.
Bgrnene lytter til hinanden, deler deres egne erfaringer og
kommer med tips og rad. Noget af det vigtigste ved gruppen
er at seette ord pd dine tanker og falelser og at tale med dem”
(Opgien, 2013).

En del af de nye mestringsstrategier kommer saledes ogsa fra erfaringsudvekslingen
mellem deltagerne. Og det er netop disse gvelser i at snakke om sine fglelser, der
fremhaeves som essentielt for udbyttet, ifglge den fagprofessionelle.

Der er altsd noget, der peger pa, at der ogsa har veeret gennemfgrt succesfulde sg-
skendegrupper i Norge. Dog med det forbehold, at vi mangler de deltagende bgrn og
unges perspektiv uafhaengigt af foreeldrene og de fagpersoners oplevelse af udbyttet.
Det er derudover uklart for os, hvorvidt denne sgskendegruppe stadig kgrer i dag, ti
ar senere end udgivelsestidspunktet for artiklen. Men ikke desto mindre, kan vi bruge
denne artikel til ogsa at vise, at der er et behov for denne type behandling andre ste-
der i Skandinavien. Og vi kan ydermere pege p3, at det er bade foraeldrenes og fag-
personernes erfaring i artiklen, at gruppen har gavnlige effekter for deltagerne.

5.5 Opsummerende om praksisafdaekningens resultater

| vores sggning af gra litteratur pa omradet, finder vi 18 relevante artikler, som bestar
af 13 danske, tre norske og to svenske artikler. De inkluderede artikler har forskellig
karakter, nogle af dem er artikler i fagblade til baggrundsforstaelse, andre har naer-
mere karakter af evaluering eller beskrivelse af en sgskendegruppe.

I den danske kontekst er der flere gennemfgrte og evaluerede afprgvninger af s@-
skendegrupper. To af afprgvningerne viser positive resultater, mens den tredje ikke er
evalueret, men der har vi til gengzeld interviewet en af gruppefacilitatorerne.

Viinterviewede en psykolog ved Foreningen Spiseforstyrrelser og Selvskade, om hen-
des erfaringer med sgskendegrupper i projektet "Familier og Selvskadende adfserd
(FoSS)" pa Holmstrupgard. Fra sommeren 2024 vil sgskendegruppen kgre selvstaen-
digt i samarbejde mellem FoSS og Foreningen Spiseforstyrrelser og Selvskade. Inter-
ventionen vil forega hver anden uge over 12 sessioner & to timer med deltagere mel-
lem 13-21 ar og op til 12 deltagere per gruppe.

De vigtigste erfaringer, som psykologen fremhaever fra sit arbejde med sgskende-
grupper, er fglgende:

e Fglelsen af feellesskab og spejling i andre er afggrende for deltagerne.
e Foreeldredeltagelse i en sidelgbende indsats forbedrer ogsa forseldres forsta-
else og familiekommunikationen.
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¢ Det vigtigste, som deltagerne har til feelles, er positionen som pargrende til
bgrn og unge med psykisk sygdom (derfor er det ikke afggrende om de psy-
kisk syge sgskende har den samme diagnose).

o Det er vigtigt, at facilitatoren har de ngdvendige terapeutiske kompetencer
til at stgtte relationsdannelse mellem deltagerne (Busk, 2024).

De to andre danske afprgvninger, som vi uddyber, er udfgrt ved Det nationale kom-
petencecenter for bgrn og unge i familier med psykisk sygdom (Kombu). Centeret er
etableret af Psykiatrifonden, Region Nordjylland og Region Hovedstaden. De har lavet
en kvalitativ afdeekning af, hvordan livet som barn eller ung til sgskende med psykisk
sygdom er (Kombu, 2020). Pa baggrund deraf har de afprgvet og evalueret to forskel-
lige sgskendegrupper, udfgrt i henholdsvis Region Hovedstaden og Region Nordjyl-
land (Kombu, 2023).

Afprgvningerne i Region Hovedstaden og Region Nordjylland adskiller sig fra hinan-
den ved formen, idet gruppen i Nordjylland udfgres over to kursusdage a seks timer,
mens gruppen i Hovedstaden straekker sig over seks uger med sessioner & 1,5 time.
Evalueringer viser, at en leengerevarende intervention, som i Region Hovedstaden,
skaber et staerkere feellesskab, men begge grupper havde positive resultater for del-
tagerne. Evalueringerne af Kombu's interventioner viser blandt andet:

e At spejlingen og udveksling af erfaringer synes at have stor betydning for del-
tagerne.

e Deltagerne i Region Hovedstaden oplevede, at de fik nye venner og blev lyttet
til, og fandt trgst i at mgde andre med lignende udfordringer.

e Feellesskabet synes at vaere en afggrende for deltagerne i gruppeforigbet.

e Deltagerne oplever deres sgskendes udfordringer som mere handterbare end
de var gjorde fgr gruppeforigbet.

e Det papeges, at det ville veere gavnligt at inkludere foraeldrene, idet det byg-
ger bro til foreeldrene og skaber mere dben kommunikation i familien.

Overordnet for den danske gra litteratur kan vi dermed konkludere, at der er gode
erfaringer med gruppeforlgb til bgrn og unge, der har sgskende med psykisk sygdom.
Der er dog stadig noget, der tyder p3, at disse sgskendegrupper er en interventions-
form i udvikling, idet de inkluderede interventioner fortsat er under udarbejdelse og
desuden ikke tilbydes bredt i Danmark.

I svensk kontekst fandt vi, at der har veeret afprgvet en sgskendegruppe-intervention
i Uppsala (Granat et al. 2012). Programmet hedder "Att ge syskon utrymme” - pa dansk
"at give sgskende plads”. Evalueringen af sgskendegruppen viser overordnet positive
resultater, som tyder p3, at interventionen bade gger bgrnenes viden om deres s@-
skendes sygdom samt, at interventionen styrker relationen mellem den 'raske’ og psy-
kisk syge sgskende (Granat et al. 2012: 73). Interventionen varer seks uger med sessio-
ner a to timer, og ligner derfor tendensen i forskningslitteraturen.
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I norsk kontekst fandt vi ogsa en artikel, der berettede om en tidligere afprgvning af
en sgskendegruppe, ved ungdomspsykiatrisk klinik pa St. Olavs Hospital i Trondheim
(Opgien, 2013). Inger Marie Opgien, fagvejleder ved Laerings- og Mastercenteret og
forfatter til artiklen, forteeller at deltagerne af sgskendegrupperne far meget ud af at
mgde ligesindede. Szerligt oplevelsen af, at andre bgrn i lignende situationer har lig-
nende fglelser og udfordringer, er veerdifuld. Bgrnene far en gget forstaelse for deres
sgskende og ikke mindst for deres egne fglelser, og derigennem bliver det nemmere
for dem at veere i hverdagen (Opgien, 2013). Overordnet synes der dermed ogsa at
veere positive erfaringer med denne norske sgskendegruppe, dog ma vi tage et for-
behold for, at vi ikke har kunnet opspore en evaluering af indsatsen udover de fagpro-
fessionelles erfaringer. | frekvens og varighed ligner sgskendegruppen den generelle
tendens ved at straekke sig over fem uger med sessioner af 2,5 timer.

De svenske og norske sgskendegrupper, som vi har trukket frem, ligner de danske
afprgvninger relativt meget, hvorfor det peger pa, at der er noget pa tvaers af de tre
skandinaviske lande, som er feelles for formen og maden at udfgre grupperne pa. Det
understreger ogsa, at der er et behov for at denne gruppe af sgskendebgrn far hjeelp,
siden det har veeret relevant at udfgre i bade Norge, Danmark og Sverige. Der er sam-
tidigt ogsa noget, der tyder pa, at der fortsat er et uopfyldt behov for stgtte til disse
spskendebgrn. Der efterspgrges mere hjaelp til malgruppen i bade dansk, svensk og
norsk litteratur (Schropp, 2022; Bgrns Vilkar, 2023; Granat et al. 2012, Opgien, 2013 &
Skotland, 2011).
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7 Bilag

Bilag 1: Tematikker pa gruppeforlgbene i forskningslitteraturen

| det nedenstaende fremgar de mest generelle tematikker for gruppeforlgbene i
forskningslitteraturen. Vi tager afsaet i de forskningsartikler, hvor tematikkerne er be-
skrevet mere detaljeret. | flere af artiklerne har det vaeret uklart, hvilke punkter de for-
skellige sessioner indeholdt, derfor beskrives de generelle tendenser kun ud fra de
artikler, hvor det var muligt at identificere.

Mange interventioner fokuserer pa problemlgsning og coping-strategier for at hand-
tere udfordringer i familielivet. De inkluderer ogsa udveksling af fglelser og erfaringer
samt laering om den syge sgskendes sygdom gennem oplaeg, psykoedukation og
samtaler. Nogle interventioner har ugentlige, strukturerede temaer, mens andre er
mere fleksible. Fgr disse tematikker behandles, bruges ofte "ice-breaker" gvelser for at
skabe et trygt miljg, hvor fglelses- og erfaringsudveksling kan finde sted. Herunder ses
to konkrete eksempler pa de tematikker, der gennemgas i udvalgte interventioner:

Udvalgte eksempler pa tematikker for sgskendegruppeforigb:

Forstaelse af din brors eller sgsters sygdom
Leer hinanden at kende

Forstaelse af din brors eller sgsters sygdom
Skolerelateret udfordringer

Deling af historier om fritid

Deling af bekymringer og Igsninger

At tale om muligheder og taenke pa fremtiden

® N A NN

Afslutning, farvel og evaluering
(Gettings et al. 2015: 7-8)

Leer om gruppen

Leer om hinanden

Del fglelser

Ligheder og fglelser mellem sgskende
Uddannelse om autisme

Uddannelse om autisme

Uddannelse og spil

Gaestebesgg

1.

2.
3.
4.
5.
6.
7.
8.
9

. Hjeelpe spskende/venner
10. Refleksion

(Jones et al. 2020: 1473)
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| de to ovenstdende eksempler ses det, hvordan der afsaettes tid til bade at lsere hin-
anden at kende, men ogsa en del tid til at lsere mere om den syge sgskendes sygdom.
Der afsaettes ogsa tid til at dele og erfaringsudveksle for at finde spejling i hinandens
folelser.

Det er imidlertid vigtigt at papege, at sgskendegrupperne ser forskellige ud pa tveers
af de 17 artikler. | det ovenstdende har vi blot papeget nogle af de stgrste tendenser,
mens der kan veaere andre versioner, fx har Carter et al. (2016) en version, hvor sessio-
nerne er 6 timer lange og foregar i ferier. Her er dagsordenen derfor anderledes, fx
indlaegges der flere lege. Vi har dog valgt at fremhaeve de generelle tendenser, fordi
dette tillader os at tegne et bredere billede af indholdet pa tveers af sgskendegrup-
perne.
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Bilag 2: Uddybning om mal for mental trivsel

SDQ: En af de malemetoder for mental trivsel, der gar igen, er SDQ, som maler bgrn
og unges psykiske trivsel (Bruges i Gettings et al. 2015, Wolff et al. 2023, Roberts et al.
2015, Roberts et al. 2016, Thomas et al. 2016). De bruger SDQ som et mal for den fglel-
ses- og adfeerdsmaessige funktion. Gennem dette spgrgeskema kan de fx male, hvor
bekymret barnet/den unge er, hvor prosocial barnet/den unge er, hvordan de hand-
terer problemer og mere til — derefter beregnes en score, hvor en hgj score indikerer
mange problemer (Roberts et al. 2015: 24).

Resultater pa SDQ af deltagelse i seskendegruppe: | Roberts et al. (2015) finder de,
at deltagerne i sgskendegruppen udviser signifikant faerre emotionelle og adfaerds-
maessige problemer efter indsatsen end de gjorde fgr. Gettings et al. (2015) finder sma
negative effekter pa SDQ. | Gettings et al. (2015) peger de pa, at de mistaenker, at de
negative effekter i deres studie handler om, at de unge ikke ngdvendigvis har veeret
opmeaerksomme pa deres egne problemer inden sgskendegruppen, hvorfor efter-ma-
lingen har veeret et mere retvisende billede af deres situation. Det samme ggr sig geel-
dende i foraeldrenes udfyldelse af SDQ, hvor de i far-malingen ikke har haft tilstraek-
keligt fokus pa den raske sgskende, mens de i efter-malingen har faet en stgrre op-
maerksomhed pa dette barn/den unge, hvorfor det er et mere realistisk billede, ifglge
Gettings et al. 2015. Denne forklaring understgttes ogsa af, at alle de adspurgte bgrn
og unge fra sgskendegruppen udtrykker, at sgskendegruppen har veeret hjaelpsom
for dem. De forteeller, at det har hjulpet dem at mgde nogen, der ligner dem selv samt
at de fgler sig mindre alene efter (Gettings et al. 2015: 10). De finder altsa i deres sup-
plerende kvalitative undersggelse, at deltagernes oplevelse var noget andet end deres
SDQ viste.

Symptomer pa angst og depression: Flere artikler maler pa angst- og depressions-
symptomer som en indikator for trivsel hos bgrn og unge, der deltager i sgskende-
grupper (Wolff et al. 2023, Jones et al. 2022, Kryzak et al. 2015). Dansby et al. (2018) fandt,
at sgskende til bgrn med autisme kan opleve gget angst omkring fremtiden og fgle
sig overset af deres foraeldre. Dette stemnmer overens med andre studier, der ogsa
peger pa disse symptomer som udfordringer for pargrende sgskende.

Resultater pa angst- og depressionssymptomer af sgskendegrupper: Jones et al.
(2020) fandt, at sgskendegrupper fungerer som en buffer mod angst og depressions-
symptomer. Bgrn og unge, der deltager i sgskendeforlgb, har faerre symptomer end
dem i kontrolgruppen. Ligeledes viste Kryzak et al. (2015), at deltagerne havde signifi-
kant feerre symptomer efter sgskendegruppen.

Det er dog vaerd at bemaerke, at angst og depressionssymptomer ikke er det mest
almindelige mal for mentalt helbred pa tveers af forskningsartiklerne. Kun i tre ud af
17 inkluderede studier var det et af de primaere mal.
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Mestrings/coping-strategier: | flere af studierne er coping- og mestringsstrategier
ogsa et fokuspunkt ift. at identificere udvikling hos de pargrende sgskende (Kryzak et
al. 2015, Jones et al. 2020, Wolff et al. 2023, Roberts et al. 2015, Tudor & Lerner, 2015). |
en kvalitativ afdaekning af online grupper pa sociale medier, ses det 0gs3, at coping-
strategier er noget, de pargrende sgskende efterspgrger hos hinanden (Dansby et al.
2018). Det synes derfor at vaere et oplagt tema for sgskendegrupperne, og der er ogsa
flere af artiklerne, der beskriver, hvordan det er pd dagsordenen for nogle af mgderne.
| Jones et al. 2020 er coping-strategier ogsa tema for en af ugernes sgskendegruppe-
session. Her beskriver de det som, at de forskellige pargrende sgskende deler deres
fglelser og oplevelser — derigennem gar det over i en brainstorm til, hvordan de for-
skellige "coper” med deres sgskendes udfordringer (Jones et al., 2020: 1473). De maler
coping-strategier gennem et selvrapporteret mal med 62 spgrgsmal.”

Resultater af sgskendegrupper pa mestrings/coping-strategier: | Jones et al 2020
finder de, at deltagerne har lavet en signifikant forbedring af deres coping-evner (Jo-
nes et al. 2020). Ligeledes undersgger de coping-evnerne i Roberts et al. (2015), her
bruger de et andet mal med 34 spgrgsmal.’”® Dette mal handler meget om, hvorvidt
den pargrende sgskende har undvigende coping-strategier eller lignende. Pa dette
mal finder de dog ikke signifikante resultater (Roberts et al. 2015). | Wolff et al. (2023)'s
review, er der 11 ud af 24 studier, der maler pa deltagernes coping-evner. Overordnet
finder de positive effekter pa deltagernes coping-evner, og i deres anbefalinger til
fremtidig forskning skriver de ogs3, at dette bgr undersgges yderligere. De peger ogsa
pa, at det haenger teet sammen med psykoedukativ viden, idet coping-strategier kan
identificeres gennem gget viden om diagnosen ens sgskende har.

Selvtillid: Flere artikler maler ogsa pa deltagernes selvtillid (Wolff et al. 2023, Roberts
et al. 2015, Tudor & Lerner 2015). Roberts et al. (2015) undersgger det fx gennem "Ro-
senberg Self-Esteem Scala”, som er et anerkendt mal for selvtillid, der males ved ti
udsagn, som man skal indikere, hvor enig man er med. Det kunne fx vaere "Jeg fgler
ikke, at jeg har meget at veere stolt af” (Roberts et al. 2015: 25).

Resultater af sgskendegrupper pa selvtillid: Et review, der indeholder 24 forsknings-
artikler viser, at selvtillid er en af de tre stgrste udviklinger, der sker i Igbet af en sg-
skendegruppe (Wolff et al. 2023). Ud af de 24 artikler inkluderet i deres review, finder
de at otte artikler maler pa selvtillid, hvoraf seks ud af dem fandt en positiv effekt pa
selvtillid (Wolff et al. 2023). | Roberts et al. 2015 finder de, at deltagernes selvtillid for-
bedres, men forskellen er dog ikke signifikant, hvorfor det ikke kan konkluderes med
statistisk sikkerhed, at deltagerne fik bedre selvtillid (Roberts et al. 2015). | Tudor & Ler-
ner (2015) inkluderer de 16 artikler, hvoraf seks af dem maler pa selvtillid. Fire ud af de
seks studier fandt en stigning i selvtillid efter deltagelse i gruppeforlgb (Tudor &

7 62-item self-report Children’s Coping Strategies Checklist (Jones et al. 2023: 1473).
8 Coping The Self-Report Coping Scale (SRCS; Causey & Dubow, 1992) is a 34-item measure assessing use
of avoidant coping responses and approach-based responses (Roberts et al. 2015: 25).
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Lerner, 2015: 14). Der er saledes indikationer p3, at der sker en styrkelse af deltagernes
selvtillid i sgskendegruppen. Det bgr dog bemaerkes, at det langt fra er alle artiklerne,
der inkluderer styrket selvtillid som et fokus for interventionen.
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Q

METODECENTRET

Bilag 3: ForSkningsa rtikler Center for Innovation & Metodeudvikling
Nummer og forfattere Metode Kontrol- Kvan- Kvali- Diagnose?® Alder?
gruppe titativ tativ

1 Gettings et al. 2015 UK Longitudinalt studie 6 Nej Ja Ja Autisme 8-13 ar
2 Wolff et al. 2023 Australien  Systematisk review 915 ¥ Ja Ja Autisme, ADHD, mv. 4-29 3r
3 Jones et al. 2020 us RCT# 54 Ja Ja Nej Autisme 4-15 ar
4 Tichon 2015 Australien  Kvalitativ kodning 58 Nej Nej Ja Autisme 7-17 ar
5 Poole et al. 2017 Australien Beskrivelse af program - Nej Nej Nej Depression 12-18 ar
6 Kryzak et al. 2015 us For/efter-design 15 Nej Ja Nej Autisme 4-14 ar
7 Dansby et al. 2018 us Kvalitativ kodning - Nej Nej Ja Autisme -
8 Damodaran et al. 2020 US For/efter-design -2 Ja Ja Nej - 5-18 ar
9 Roberts et al. 2015 Australien RCT 42 Nej Ja Ja Autisme 7-12 ar
10 | Feriante et al. 2022 us For/efter design 505 Negj Ja Ja Mental lidelse?* 6-18 ar
n Carter et al. 2016 UK Efter-maling 39 Nej Ja Ja Intellektuelle handicap, OCD 7-?
12 Roberts et al. 2016 Australien RCT 36 Ja Ja Nej Autisme, ADHD, angst 7-13 ar
13 | Fell et al. 2022 us Efter-maling 40 Nej Ja Ja Autisme 14-17 ar
14 Foster et al. 2014 Australien  Kvalitativt studie 14 Nej Nej Ja Depression, angst, OCD 9-17 ar
15 | Tudor & Lerner 2015 us Systematisk review 830 -* Ja Ja Intellektuelle handicap, autisme 3-17 ar
16 Rubin et al. 2018 us Pilot studie 145 Nej Ja Ja Autisme, udviklingshaemning 5-18 ar
17 | Thomas et al. 2016 Indien Systematisk review 230  -* Ja Ja Autisme 4-16 ar

¥ Antal sgskende. OBS: Ved Reviews fremgar det samlede N over deres inkluderede forskningsartikler.
20 Mange artikler inkluderede flere diagnoser, her er afrapporteret den/de primaere diagnoser.

21 Aldersgruppen pa sgskende, som er pargrende

22 Randomized controlled trial — hvor tildeling af forlgbet er sket randomiseret.

23 Facilitatorer var genstand for evaluering, derfor er N ikke medregnet.

24Det er uklart, hvad de specifikke diagnoser er i denne artikel.



Bilag 4: Interventioner

O O N O 0L N W N

— =
= O

12
13
14
15
16
17

Nummer og forfattere

Gettings et al. 2015
Wolff et al. 2023
Jones et al. 2020
Tichon 20157

Poole et al. 2017
Kryzak et al. 2015
Dansby et al. 2018%
Damodaran et al. 2020
Roberts et al. 2015
Feriante et al. 2022
Carter et al. 2016

Roberts et al. 2016
Fell et al. 2022
Foster et al. 2014
Tudor & Lerner 2015
Rubin et al. 2018
Thomas et al. 2016

Q

METODECENTRET

Center for Innovation & Metodeudvikling

Hyppighed

8 gange

6-10 gange?®

10 gange

8 gange

7 gange

Uklart

6 gange

Uklart

1-2 gange om ugen i fe-
rier

6 gange

8 gange

1-2 dage

6-8 uger

Mgder 2-4 gange i ugen
6-10 gange

2> Medmindre andet angives, skal deltagere forstas som unge/bgrn.
26 Hvor der indgar reviews, har vi fremhaevet det som forfatterne fremhaever som hyppigste frekvens og varighed af interventionerne i deres studier.

27 Evaluerer ikke en intervention, men kortlsegger et online forums indhold.
28 Evaluerer ikke en intervention, men kortlaegger et online forums indhold.

Varighed
1time
1-2 timer
2 timer

2 timer

2 timer
Uklart

2 timer
Uklart

6 timer

2 timer
1time
Hele dage
1-2 timer
1,5time
1,5-2 timer

Deltagere?®

6

6-10

Uklart

3-6 familier
6-9

3-4

6-8

Uklart
Uklart

6-8
8-10
Uklart
3-17
Uklart
Uklart

2% Foraeldrene var involveret i halvdelen af de 16 inkluderede studier i dette review (Tudor & Lerner, 2015: 13).
30 To studier ud af otte havde foreeldrene inkluderet i indsatsen (Thomas et al. 2016: 103)

Foraeldredeltagelse

Nej
Uklart
Uklart
Ja

Nej

Nej
Nej
Ja

Nej

Nej
Nej
Nej
JaZE)
Ja

JaEO

Resultater
Negative
Positive
Positive
Hverken eller
Positive
Positive
Hverken eller
Hverken eller
Positive
Positive
Positive

Positive
Positive
Positive
Positive
Positive
Positive



Bilag 5: Sggestreng til forskningsorienteret sggning

Tema Facetter Emne ord Sggestrenge
Soskende Skal afspejle e Sibling Sibling OR brother* OR Sister* OR Sibling*
sgskende/pargr e Brother
ende )
e Sister
e Siblings
Psykisk syg- Skal indeholde e Mental health issue "Mental health issue" OR "mental health
dom del om men- * Mental health problems problem" OR "Mental illness" OR "Psycho-
. e Mentalillness . . " " . "
tale/psykiske . . logical disorders" OR "Mental disorders" OR
e Psychological disorders ) ) )
sygdomme e Mental disorders "children with special needs" OR "Mental
e Children with Special Needs health" OR "Psychological illness" OR “cog-
* Esychqlog(ljlc?al iliness nitive distortion” OR “cognitive distortions”
. ognitive distortion u g . " “
e Mental health disorder OFZ cognitive disorder” OR “mental health
e Cognitive disorder disorder

Gruppebe- Skal omhandle
handling eller omtale
gruppebehand-

ling

e o o o o o

Group treatment
Group program
Therapy group
Group therapy
Peer group
Support group

"Group treatment" OR "support group" OR
"group program" OR "therapy group" OR
“Peer Group” OR “Group therapy”
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Bilag 6: Oversigt over den gra litteratur

Nummer og forfattere
Ankersen et al. (2010)

Ris (2021). Region Hovedsta-
den.

Bgrns Vilkar (2023)

Kombu (2024). Det Nationale
Kompetencecenter for Bgrn
og Unge i familier med psy-
kisk sygdom.

Region Nordjylland (2023)

Schropp (2022). Kristeligt
Dagblad.

Schropp (2022). Kristeligt
Dagblad.
Forandringshus (2023)

Opgien (2013). Nasjonalt
kompetansesenter for
psykisk helsearbeid.
Skotland (201)

Allmanna Barnhuset och for-
fattarna (2009)

Titel

Pargrende til mennesker med en dobbeltdiagnose er ogsa dobbeltbelastede
Hjzelp pa vej til barn og unge med en bror eller sgster med psykisk sygdom
Skyggebgrn — nar sgster eller bror har en psykisk sygdom

Til dig der mgder sgskende - Sgskende til bgrn med psykisk sygdom er ofte en
overset malgruppe, selvom de er i stor risiko for mistrivsel

Gode rad til foreeldre og sgskende til et barn med psykisk sygdom eller udvik-
lingsforstyrrelse

Flere sgskende til psykisk syge far hjaelp. Men det er stadig ikke nok.

| skyggen af psykisk sygdom: Flere sgskende bliver pargrende.

Sgskendegrupper

Sgskengrupper som gir mestring

A ha sgsken med rusproblemer har sin pris. Krevende sgsken.

Jag finns ocksa! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom
eller funktionsnedsattning

Type
Artikel i STOF
Artikel

Artikel
Informations-
side

Informations-
side
Artikel

Artikel

Informations-
side
Informationss
ide

Artikel i fag-
blad
Rapport

Land
Danmark

Danmark

Danmark
Danmark

Danmark

Danmark

Danmark

Danmark

Norge

Norge

Sverige

54



Nordgren & Granat (2009) Att ge syskon utrymme - om utveckling av halsoframjande stod till syskon i Evaluering Sverige
familjer som har barn med funktionsnedsattning

Nejst (2020). Socialstyrelsen.  SIBS: Siblings, Vidensportalen Informations- Danmark
side

Haukeland et al. (2020) Evaluation of “SIBS”, An Intervention for Siblings and Parents Forskningsar- Norge

of Children with Chronic Disorders tikel

Kgbenhavns Kommmune S@SKENDEGRUPPER. GUIDE: SADAN G@R DE | KBBENHAVNS KOMMUNE Flyer/beskri- Danmark
velse

Region Hovedstaden (2024) Barnekurser i Region Hovedstaden Informations- Danmark
side

Kombu (2023). Det Nationale Sgskende som pargrende — et gruppetilbud. Nationalt kompetencecenter for  Evaluering Danmark

Kompetencecenter for Bgrn  bgrn og unge i familier med psykisk sygdom.

og Unge i familier med psy-

kisk sygdom.

Kombu (2020). Det Nationale Nar bgrn og unge er pargrende. En kvalitativ undersggelse af familier, der le-  Rapport Danmark
Kompetencecenter for Bgrn  ver med psykisk sygdom

og Unge i familier med psy-

kisk sygdom.
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