GEMENSKAP

Vi HJALPER VARANDRA 1000
6 ANGER BATIRE AN PSYKOLogeg
—

Samtal, trygghet

och samhorighet
pa Ronald McDonald Hus

— foraldrar till svart
sjuka barn berattar




INNEHALL

© N o1 A~ W

10
14
18
20
23

Forord

Patientkontrakt
Sammanfattning

Om Ronald McDonald Hus
Medverkande foraldrar
Samtal med foraldrar:

e Samhorighet & medmansklighet
e Miljon & trygghet

e Livet efter

* Tacksamhet
Vardperspektiv

N

Upplysningar om innehillet:

Anette Nilsson, anette.nilsson@skr.se

Text och layout: Kajsa Sandin

Ilustrationer: Maja Larsson



FORORD

Att arbeta med sina egna

resurser och natverk

H ur kan trygghet, delaktighet och tidsbesparing forbittras - for bade
patienten och varden - om patienten och de narstdende blir med-
vetna om sin potential att vara en resurs i virdprocessen? Hur kan var-
dens medarbetare utveckla sin forméga och tilltro till att i hogre grad
vilja tillvarata patientens resurser? Hur kan man som patient och anho-
rig bli en resurs for andra?

Dessa och ménga andra fragor vill vi belysa i den hir rapporten om
en “testbadd” p& Ronald McDonald Hus. SKR har utvecklat sa kallade
testbaddar for att skapa forutsittningar for lirande och inspiration i
inforandet av Patientkontrakt. Testbaddar &r ett sitt att utforska och
utveckla Patientkontrakt i praktiken.

Regionernas samarbete med Ronald McDonald-husen, som finns i
anslutning till flera universitetssjukhus, regleras genom avtal dar sjuk-
huset beslutar om vilka patienter med nirstaende som ska f4 bo pa Ro-
nald McDonald-huset under vardtiden. Huset utgér ett mellansteg
mellan sjukhuset och hemmet.

Den hir testbddden beskriver situationer pd Ronald McDonald Hus,
dar vi belyser hur patienten kan tillvarata sina resurser i samspel med
sina ndtverk, det vill siga personer i sin narhet. Pa husen méts barn och
deras familjer, i livets kanske allra svaraste stund, och utvecklar trygg-
het och gemenskap tillsammans med andra familjer i liknande situatio-
ner. Resultaten ér ofta goda.

Utifran den hir “testbidden”, som genomférts av journalisten
Kajsa Sandin med praktisk hjalp av Ronald McDonald Barnfond, vill
vi stimulera och inspirera till hur man kan arbeta med inforandet av
Patientkontrakt.

Harald Grongvist, samordnare SKR
Anette Nilsson, projektledare for inférandet av Patientkontrakt SKR

5 fragor for skapandet

av Patientkontrakt »

FAKTA: Patientkontrakt

Syftet med Patientkontrakt
ar att genom en gemensam
Overenskommelse mellan
patient och vardgivare
sékerstalla delaktighet, sam-
ordning, tillgénglighet och
samverkan, med patientens
perspektiv som utgangs-
punkt. SKR stddjer regioner-
nas arbete med att utveckla
och inféra Patientkontrakt.



5 fragor for skapandet av
PATIENTKONTRAKT

Fragor att arbeta med for att fa nya insik-

ter och forstaelse for hur Patientkontrakt kan
gora skillnad och bidra till en mer jamlik och
effektiv vard.

Hur kan vi tillvarata kraften i den egna formagan?

Hur kan éverenskommelsen i Patientkontraktet utformas sa att
personer i patientrollen i hdgre grad blir medvetna om sina egna
resurser och potentialen i de personliga natverken?

Vad kan vi gora tillsammans?

Hur tror du att vi kan bidra till personers 6kade trygghet, del-
aktighet, kunskapsbyggande, tidsbesparing med mera, om vi i
varden lyckas ga fran "Vad kan vi gora for dig?” till "Vad kan vi
gora tillsammans?” Men fortfarande med personens forutsatt-
ningar och férmaga i fokus.

Hur kan vi frigora resurser?

Om vi lyckas, hur tror du att det kommer paverka omstéallningen
till nara vard? Hur kommer det att paverka var formaga, med de
resurser vi har, att bidra till en mer jamlik halsa och vard? Och
kan detta innebara att vi kan minska vardbehov och frigéra
resurser for dem som behdver det mest?

Vad kan vi testa sjélva?

Vilka fragor véacker detta hos dig som medarbetare? Vad
skulle du vilja testa i den verksamhet du jobbar? Vilka fragor
vacker detta hos dig som ar i invanar-/patientrollen, vad skulle
du vilja testa?

Hur kan vi utveckla 0ss?

Hur kan vi som medarbetare i vard och omsorg tréna oss i att i
hogre grad samverka med personer som ér i patientrollen och
deras narstaende, andra organisationer och civilsamhallet, for
att bidra till basta méjliga halsa och jamlik vard?



SAMMANFATTNING

Samhorighet och fungerande
vardag starker familjerna

otalt 19 fordldrar — som alla har bott pd Ronald McDonald Hus
T pa grund av ett svart sjukt barn — samlades till samtal pa husen i
Goteborg, Lund, Linképing och Uppsala hosten 2019. I samtalen fick
fordldrarna mojlighet att tillsammans reflektera 6ver hur huset stirkt

dem under sjukhustiden och efterat, varfor de ként sig trygga, och hur
samvaron med 6vriga familjer i huset paverkat dem.

Samtalen visar att den trygghet och de relationer som skapas under rKY"b‘
tiden familjerna bor p4 Ronald McDonald Hus gor att de bttre har or-

kat ta sig igenom vardtiden.

TACKSAM

Foréldrarna dr valdigt tacksamma Gver att de har haft tillgang till en
fungerande vardag med matlagning, skona sdngar och mojligheten att
ta emot besok av slékt och vénner. Att fa limna sjukhuset och komma
till en frisk miljo dr hogt uppskattat.

Miljon i huset — med bland annat gemensamma kék och vardagsrum
- upplevs betydelsefull for att samtal och umgénge med andra forild-
rar uppstar.

Umginget och kontakterna i huset har betytt oerh6rt mycket. Manga
berittar att de — nir de kommit ur den forsta chockfasen - borjade se
ménniskorna runt omkring sig och deras behov. Samhérigheten bland
fordldrarna som bor pa Ronald McDonald Hus ér stor och gor att de
som bor ddr hjélper varandra: visar hur saker fungerar, bjuder varandra
pa mat eller bara lyssnar om nagon vill prata.

Starka band har knutits och en del av fordldrarna som medverkat i
samtalen har fatt vanner for livet. Det behéver inte innebdra att man

hors av valdigt ofta, men det dr en trygghet att veta att forildrarna man
lart kédnna bara finns ett telefonsamtal bort. Manga upplever att det
bara dr andra fordldrar med svart sjuka barn som pa riktigt férstar hur
man mar. Efter hemkomsten tycker darfor flera att det ar mer vardefullt
att fa prata med forédldrar och personal man lart kdnna pa Ronald Mc-
Donald Hus, 4n en psykolog eller liknande. Andra tycker att stod fran
familj och vinner pa hemmaplan ér tillrackligt.

I de kommande kapitlen kan du lisa mer om Ronald McDonald
Hus, och vad forédldrarna som deltagit i samtalen har att siga om sam-
horighet, trygghet och miljon pa husen, och hur de upplever livet efter
vistelsen och vérdtiden. m






OM RONALD MCDONALD HUS

Ett hem hemifran for familjer
med svart sjuka barn

Drygt 3 600 familjer med svart sjuka barn bor varje ar
pa de fem Ronald McDonald Hus som ligger i anslut-
ning till universitetssjukhusen i Huddinge, Géteborg,
Lund, Uppsala och Linkoping. Vissa stannar nagra
natter medan andra bor och aterkommer till huset
under flera ars tid.

Pa Ronald McDonald Hus kan familjer med svart sjuka barn bo
under tiden barnet vistas pa sjukhuset intill. Det familjerna har ge-
mensamt dr att de i de flesta fall har behovt aka langt for att fa den
hogspecialiserade vard deras barn behover.

Familjeboendet ger familjerna en mojlighet att hela tiden vara nira
sitt sjuka barn i en hemlik milj6, dar de kan ha en fungerande vardag
mitt i den traumatiska sjukdomstiden.

Vardagen pé huset ska vara ett sitt for foraldrar, syskon och det sjuka
barnet att skingra tankarna och himta energi i en omgivning som star i
kontrast till den pa sjukhuset. Ingen sjukvard bedrivs pa huset — det 4r
en fristad fran behandlingar och undersokningar.

Ska kannas som ett hem

Pa huset far familjen ett eget rum med badrum, tv och gott om gar-
derober. Singarna dr skona, tickena fluffiga och mabler, textilier och
farger smakfullt sammansatta. Dér finns dessutom gemensamma ytor
som flera kok, vardagsrum, lekrum, pysselrum, bibliotek, tvittstugor
och aktivitetsrum. Nagra av husen har en relaxavdelning med bastu,
andra har gym eller andra traningsmojligheter. Alla Ronald McDonald
Hus i Sverige har dven en massagefatolj.

Det laggs dven vikt pa husens utemiljo, som ar val tilltagna med lek-
platser, bord och bénkar.

Ett mal med verksamheten &r att underlétta praktiskt for familjerna
s& mycket som det gar. Det finns cyklar och barnvagnar att lana och i
vissa hus dven en bil.

I koken - oftast stora med ett flertal spisar, diskmaskiner och allt som
hor dartill - har varje familj sitt eget kylskap och frysutrymme. Har kan
de laga egen mat sd att det smakar som hemma. Har finns alltid kaffe att
koka och en frukt att dta, tack vare generédsa foretag som skianker detta.

I koken finns dven ett Varsigoda-skafferi och kylskap, dédr familjer
lamnat matvaror de inte behéver eller sponsorer bidragit med basvaror.
Skafferiet och kylskéapet ér bra att ha for de familjer som kommer akut
och inte hunnit handla. 4



Familjerna stidar sitt eget rum och i koken hjilps man at med att
tomma diskmaskinen och béra ut soporna. Hygienen ir prioriterad pa
husen vilket innebér att personalen alltid kollar och gér den sista hand-
palaggningen for att standarden ska hallas hog.

375 hus runt om i varlden
Det forsta Ronald McDonald Hus 6ppnades 1974 i Philadelphia, USA.
I dag finns 375 hus i 45 lander runt om i virlden (februari 2020).

Husen ligger alltid en kort promenad fran sjukhuset. Tanken &r att
vilbefinnandet ska ¢ka genom att f4 andas frisk luft mellan sjukhuset
och huset.

Totalt har de fem svenska Ronald McDonald-husen i dag 131 famil-
jerum. De varierar i storlek fran 14 rum i Huddinge till 41 rum i Gote-
borg. Beldggningen dr hog och under de senaste dren har stiftelsen Ro-
nald McDonald Barnfond investerat pengar i nddvandiga utbyggnader
for att alla som behover ska fa tillginglighet till ett rum.

Ronald McDonald Barnfond har funnits i Sverige sedan ar 1990 och
ar en fristaende ideell stiftelse utan vinstintresse. Stiftelsen byggde det
forsta svenska Ronald McDonald-huset i Huddinge 1993, och samlar
in pengar for att bygga ut och bygga nya Ronald McDonald Hus.

McDonald’s franchisetagare i Sverige ér de storsta bidragsgivarna till
stiftelsen. Men dven andra externa foretag, privatpersoner och organi-
sationer bidrar till verksamheten.

Husen byggs alltid i ¢verenskommelse mellan Ronald McDonald
Barnfond, universitetssjukhuset/regionen och relevanta patientfor-
eningar. Det dr sjukhuset dir barnet virdas som avgor vilka familjer
som bor fa bo pa Ronald McDonald Hus.

Personal p& husen dygnet runt

Familjens hemregion betalar en summa - mellan 700 och 1 000 kronor
beroende pa vilket hus det giller - for varje natt familjen bor. Summan
tacker nodvindiga driftskostnader som till exempel, virme, personal,
forsakring och underhall.

For att husen ska kunna drivas med hog kvalitet och omsorg ar an-
dra bidragsgivare och sponsorer nédvindiga. Olika foretag bidrar till
exempel med inredning, elinstallationer, trdningsutrustning, tv-appa-
rater, tradgardsarbete, kaffe med mera. Sponsorer gor det ocksd mojligt
att bjuda de boende pa sa kallade husmiddagar, husfrukostar, eller att
erbjuda biljetter till exempelvis hockeymatcher. Privatpersoner dr ock-
sd med att bidrar med leksaker och gavor.

Husen dr bemannade med personal dygnet runt 365 dagar om éret.
I husen finns ocksa ett flertal volontirer. Det kan vara nagon som kom-
mer till huset for att pyssla med barnen, baka bullar, laga husmiddagar
eller hjélpa till med tvétt. Ronald McDonald-husen tar dven emot fo-
retagsvolontérer vars arbetsgivare ger dem méjlighet att bidra med en
sambhillsinsats pa betald arbetstid. m



Medverkande foraldrar

Foéraldrarna, som har deltagit i samtalen kring Ronald McDonald
Hus, har bott med sina familjer pa nagot eller ndgra av de fem
svenska husen i olika langa perioder, allt fran sex veckor till tre ar.
Fo6r en del av féraldrarna har det gatt flera ar sedan de vistades
langre perioder i husen. F6r andra ar upplevelsen mer farsk.

Lovisa

Extremt for tidigt fodd dotter, vecka 24+3, som
drabbades av bland annat hjarnblédning, nekro-
tiserande tarminflammation och lungproblem.
Har bott pa huset i Uppsala. Sex veckor i strack
forsta gangen, sedan fyra kortare vistelser for
operationer och undersékningar.

Emma och Stefan

Deras dotter hade ett medfott hjartfel, VSD, som
ett symtom pa en kromosomavvikelse. Under tva
manader bodde familien pa huset i Goteborg.

Kristine

Son med akut hjartsvikt, som ledde till hjarttrans-
plantation nar han var sju ar. Bodde 313 dagar
pa huset i Lund.

Karin och Hans

Fick for tidigt fodda tvillingddttrar, vecka 29+4.
Ena dottern var aven tillvaxthammad och hade
ett hjartfel som har inneburit operationer. Famil-
jen, med trearig storasyster, bodde pa huset i
Goteborg i sammanlagt sju manader.

Hakan och Jenniefer

Son féddes med hjartfel som har inneburit flera
operationer. Har bott pa huset i Goteborg i sam-
manlagt cirka fem manader.

Josef och Maria

Har bott i tvd omgangar pa huset i Linképing,

totalt atta veckor, nar deras da 17-ariga dotter

drabbades av en propp pé centrala nervsyste-
met.

Patrik och Linnea

Har en son som behandlas for cancertumor i
hjarnan. Familjen bodde sju veckor pa huset i
Uppsala och bor nu med jamna mellanrum
pa huset i Goteborg.

Sara och Christian

Deras son féddes med hjartfelet HLHS, hy-
poplastic left heart syndrom, och transplantera-
des vid 2,5 ars alder. Familjen — nu med tre barn
— bodde pa huset i Géteborg under tre ars tid
och aterkommer vid jamna mellanrum.

Josefine

Dotter drabbad av hjarntumér som opererades
bort akut vid sex ars alder. Familjen har bott to-
talt atta veckor pa husen i Linkdping och Upp-
sala.

Liza

Kom till Lund nér sonen var nio manader gam-
mal. Det visade sig att han led av ett ovanligt
syndrom som slar ut njurarna och transplanta-
tion blev nédvandig. Forsta vistelsen pa huset
var sju veckor. Dérefter har familjen aterkommit
under de senaste fyra aren. Har &ven bott pa
huset i Huddinge.

Emil

10-arig dotter har behandlats fér tumor i rygg-
margen. Under sex veckor bodde hon med
nagon av foraldrarna pa huset i Uppsala.

Anders

Har en 12-arig son som behandlas fér cancer.
Familjen har bott pa huset i Lund under en
sammanhangande period pa atta méanader.

Anna

Dotter foddes i vecka 40 med total Hirsch-
sprungs sjukdom och familjen bodde drygt tre
manader pa huset i Géteborg i samband med
hennes forsta operation. Efter det har familjen
aterkommit minst tio ganger — totalt narmare sex
manader utover de forsta tre manaderna.
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SAMHORIGHET & MEDMANSKLIGHET

”Ibland har man behovt prata om allt
och ibland behover man bara tystnad.
Oavsett behov finns det alltid nagon
att samverka med i huset som ar pa
samma niva, eller som bara forstar.”

—Liza

D e flesta familjer som hamnar pa ett Ronald McDonald Hus for-
sta gangen gor det hastigt och utan forberedelser. Ett for tidigt fott
barn, ett hjértfel, en cancerdiagnos eller en olycka har f6rt dem till na-
got av Sveriges universitetssjukhus dar barnet nu vérdas. Ibland har
fordldrarna hunnit med en kortare tid pd patienthotell, vanligt hotell
eller sovit pa sjukhuset innan de flyttar in p4 Ronald McDonald Hus.

Kénslor av overklighet, chock och att tiden star stilla préglar den f6r-
sta tiden i huset. Att métas av andra fordldrar som kommit en bit pa vag
kan betyda mycket.

- Vi flogs till Goteborg - vi hade ingenting. Och i huset var vi nybor-
jare. Vi visste ingenting, men da var det till exempel en annan familj
som visade hur vi skulle brygga kaffe. Man tog hand om varandra. Och
nér vi sedan hade bott hér i tvd veckor kunde jag visa. Gemenskapen
var valdigt fin, sdger Emma som kom till huset i Goteborg ndr det upp-
tacktes att familjens nyfédda dotter hade ett hjartfel.

Josef, som bodde pa huset i Linképing nér hans 17-ariga dotter var-
dades for sviterna av en propp pé centrala nervsystemet, férklarar hur
han upplevde medménskligheten och hjéilpsamheten i huset.

— Man kan se det som en stafettbana med tio stationer. Nir jag hade
varit hér ett tag och kommit till nian, och sdg att det kom nagra borta
pa ettan, tvaan — da visste jag precis vad de kommer att g& igenom. Da
backade jag tillbaka och tog bort hindren.

Han kiinde igen en mamma fréan sjukhuset inne i koket pa Ronald Mc-
Donald Hus och sag att hon befann sig i den bubbla han sjélv varit i den
forsta tiden. Hon behovde stottning, och Josef och hans fru Maria erbjod
henne maten de sjilva hade i sitt kylskdp. Kvinnan blev 6verlycklig.

Det &r okej att vara tyst
En reflektion flera fordldrar gor ar att det &r den fas man befinner sig i
som har betydelse for vilken kontakt man vill ha med andra.

- Nér man kom igenom den forsta chockfasen tyckte jag att det var



jatteskont att kunna prata om sina problem och hjélpa varandra. Det
var det finaste. Det ir sd skont att veta att man inte ir ensam, att det ir
inte bara dr min dotter som kanske kommer att do, siger Maria.

Liza, som i dag har en son som har fatt en ny njure, har bott pa hu-
set bade i Lund och i Huddinge. Hon tycker att hon och andra f6réld-
rar har kunnat moétas i olika faser, oavsett om det varit i chock eller be-
arbetning.

- Ibland har man behovt prata om allt och ibland behéver man bara
tystnad, sager hon.

Men alla pratar inte med alla i huset. Foraldrarna tycker att det ar latt
att kdnna vilka som vill ha kontakt och inte. I vissa fall racker det med
en nickning eller ett hej, och det dr ocksa helt okej. Ingen har heller
upplevt att ndgon annan forélder har varit for patrangande.

- Jag tror alla pa nagot sitt accepterar rollerna. Man gick in i den dér
bubblan ibland. Man sokte inte alltid kontakt. Ibland gick man bara in
pé sitt rum och stingde dorren, sdger Anders, som bodde pd huset i
Lund nir hans son behandlades fér cancer.

Upplevelsen skapar samhérighet

Man ger och man tar i huset. Hakan, som bott pa huset i Géteborg i un-
gefdr fem manader, berittar att han hjélpte och stottade nar han orkade
och att han sedan fick tillbaka av andra nér han sjilv behévde.

— Det blev som en terapi fér mig att stotta andra.

Nir Hakan och frun Jenniefers nyfodda son gick igenom en av-
gorande och lang hjértoperation satt andra familjer de ldrt kinna uppe
och vintade med dem till sent pa kvillen. Han tror att stottningen som
fanns dé gor att familjerna fortfarande haller kontakten.

De som bor i huset vet att alla dr ddr for samma anledning - ett svart
sjukt barn - och det skapar samhorighet. Hir ar det inte ndgot konstigt
om nédgon star och grater i koket. Det finns plats for graten.

- Man dr valdigt 6ppen och har néra till sina kédnslor i huset, det gor
vil nagot for motena, sager Stefan som ar gift med Emma.

— Hir 4r man sd bra pa att sdga att det dr déligt om nagon fragar hur
det dr. Det ar vildigt osvenskt, siger Sara som har bott i huset i Gote-
borg i en sammanhéngande period pa tre dr eftersom forstfodda sonen
hade ett medf6tt hjartfel.

Plats for grat — och skratt
Liza berdttar att hon haft flera samtal i huset som varit virdefulla for
hennes egen sorgeprocess, trots att samtalen inte inneburit nagon fort-
satt vianskap eller kontakt. Hon kidnner ocksa att hon varit bra stod for
andra. Liza tanker speciellt pd en familj — som hon tréffade nir hennes
eget trauma var over — dir sonen drabbats av en hjarntumor.

- Familjen var i borjan av sin sorgeprocess och det var sa tydligt att
chockfasen holl dem i ett hart grepp. Vi tréiffades i koket och pratade
och grit. Jag och mormor i familjen fick en fin kontakt och nér jag skul-
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”Du far inte
glomma att
huset inte ar
ett sjukhus
— du maste
fa skratta.”

le aka hem beridttade de for mig hur mycket jag betytt for dem. Det
gjorde mig valdigt glad.

Forildrarna upplever en vardaglig och familjar kinsla i huset. Sam-
tidigt som det dr skont att kunna ventilera och prata om dagens bak-
slag pé sjukhuset ar det ocksa skont att kunna prata om annat dn sjuk-
dom med andra. Det finns, trots det jobbiga som alla gér igenom, en
plats for skratt.

- Du fér inte glomma att huset inte ar ett sjukhus — du maste fa skrat-
ta. Det ska man gora, det 4r jittenyttigt for kroppen och sjdlen. Huset
ar det friska, men samtidigt ska man ha all respekt och ta hdnsyn. Om
man ser att en familj 4r jattedeprimerad och har ett trauma, da behover
man inte overdriva, sager Josef.

Liza beskriver gladjen och sorgen i huset.

— Man respekterar att folk 4r ledsna och man glads med den som
precis fatt beskedet att tillfrisknandet gar at réatt hall. Man ar glad med
fordldrarna som tillsammans orkar ta ett glas vin pa kvillen och man
kanner for féraldern som ater kvillsmat ensam for att den andra ar pa
sjukhuset och vakar. Det ér gladje och sorg i ett enda hopkok!

Akta moten
I huset ér det inte viktigt vilken bakgrund du har eller vad du jobbar
med. Ingen bryr sig om sadant. Det viktiga dr de dkta kdnslorna. Den
piercade och tatuerade pappan, som verkar helt olika dig, kan visa sig
vara ditt basta mote.

Det finns ocksa en tolerans i huset som foréldrarna anser att de inte

STARK DET
FRISKA




skulle ha haft i ett annat kollektivboende. Visst kan det uppsta irritation
over smésaker - glaset dr redan 6verfullt, som nagra foraldrar uttrycker
det — men flera ger exempel p4 toleransen. Stér det disk kvar pa koksban-
ken 4r inte den forsta reaktionen att bli arg. Det dr i stéllet en ridsla att
nagot hant familjens sjuka barn och att fordldrarna har blivit tvungna att
rusa ivdg. Nar familjen i rummet bredvid skriker och brakar med varan-
dra dr det inte ldge att banka i viggen, i stillet later man dem vara i fred.

- Upplevelsen att bo i det hir kollektivet dr s& haftig. Att man kan
bo sa hdr och komma 6verens med sa manga konstiga ménniskor som
man egentligen inte har nagot gemensamt med. Jag tror att det dels
handlar om att du far en 6dmjukhet till livet nar du far ett sjukt barn.
Man blir inte s& domande. Man ténker i stillet pd att personens beteen-
de beror pa nagot, siger Sara.

Varm och empatisk personal

Samtliga foréldrar lyfter fram personalen pa Ronald McDonald-husen.
Hur de med fingertoppkéansla beméter dem som bor i huset och de sin-
nesstaimningar som finns - att de aldrig tringer sig pa men finns dér
om du vill prata. Varma, empatiska och genuina 4r bara nagra ord som
namns.

- Hade vi inte bott i huset 4r jag 6vertygad om att en sadan isolering
hade gjort att vi kidnt oss saimre. Att kinna samhorighet, trygghet och
forstaelse fran andra ér precis vad man behéver i den typen av krissi-
tuation, sdger Karin som bodde pa huset i G6teborg med maken Hans
nér deras tvillingar kom till virlden i vecka 29. m
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MILJON & TRYGGHET

”Det ar en miljo dar du kanner dig
trygg och hemma. Du skulle inte
oppna dig pa det sattet annars. Jag
tror inte det.” — Hakan

anniskorna som bor p& Ronald McDonald Hus kdnner samho-
M righet pa grund av situationen de befinner sig i. Miljon i huset ar
en annan viktig faktor som framjar samtal, och som dessutom skapar
trygghet.

Det borjar redan i entrén till Ronald McDonald-husen. Hér tar alla
av sig skorna innanfor dorren - precis som hemma. Sofforna i de ge-
mensamma vardagsrummen ar skona att krypa upp i - precis som
hemma. Och i koken lagar du din egen mat - som hemma.

Huset ar nagot helt annat &n sjukhuset nar det galler bade inredning
och stimning - det dr en fristad, det vardagliga, det friska. Foréldrar-
na tycker om den korta promenaden fran sjukhuset dér de far vidra
ut sjukhusluften ur lungorna. Flera pratar om att det ar forst i huset de
slappnar av och kan andas bittre.

Efter vistelsen pa Ronald McDonald Hus kallar ménga huset just for
“sitt andra hem”

- Huset 4r hemma, sédger Hakan och forklarar att nar han satt med en
annan pappa i soffan, och eldade i 6ppna spisen och drack lite vin, pa
kvillarna sa var de hemma.

M ‘ Han jamfér med nér han suttit sena kvillar och pratat med andra
\ “E MA BO K“ P\ . foraldrar i sjukhussalen. Da finns ljudet fran olika maskiner alltid nér-
varande och det springer personal in och ut. Samtalen blir inte desam-
ma. [ huset dr det enklare att vara 6ppen.

1KAUMI\ES‘“ -
RDA
\ls\‘( TiG\

Koken skapar moten

2 I huset dr det ocksd lattare att existera som sig sjdlv. Fordldrarna upp-
MAsseF lever att de gar in i en roll pa sjukhuset, och det &r fullt upp hela tiden.
YooA De behover vara en stark fordlder, men dessutom vérdare och i vissa fall

dven advokat.

- Det jag kunde striacka mig till pa sjukhuset var att nicka, heja och
bekrifta ndgon annan foralder. Att fa lov att vara social i en “skyddad”
milj6 med begrinsade intryck som pa Ronald McDonald hus var skont,
sager Karin.

- Pa sjukhuset lever man deras liv, hir lever man sitt eget liv. Det ar
stor skillnad, sager Anders.

14



De som bor pa Ronald McDonald Hus kan halla sig for sig sjdlva pa
sina rum, och foraldrarna uppskattar det egna rummet enormt. All-
maénna ytor som vardagsrum, kok och lekrum utnyttjas dock mycket.
I de stora koken, dar tvd till fyra familjer delar pa en spis, sker manga
moten.

- Det ar koket som dr kidrnan. Dar maste du kno lite med andra och
fréga om hjilp. Ddr nagonstans krymper min integritetszon. Och kom-
mer man innanfor den skapas ett mer genuint méte. I koket knyter jag
kontakten, och det dr dérfor jag senare far samtalet ute i soffan med
samma personer. Det innebdr att jag faktiskt aldrig har knutit kontak-
ter med dem som hallit till i nagot av de andra kéken i huset, sdger Sara.

Om det finns smé syskon med i huset paverkar det var férdldrarna
véljer att spendera sin tid i huset. Nar Emma och Stefans friska dotter
—dé 1,5 ar - ocksé kom for att bo huset upplevde de att de blev 6ppna-
re och pratade mer med andra féréldrar. Under de veckor ndr det bara
varit de tvd holl de sig mest i rummet pé kvéllarna, men nu satte de sig
i stillet i en soffa nir dottern somnat, vilket innebar att andra forildrar
kom f6rbi och pratade.

Aven Kristine berittar att hon uppskattade vardagsrummen.

- Hir kan man verkligen gosa ner sig. Jag har till och med somnat
i sofforna. Men det skims man inte for. Jag har nog knutit mest kon-
takter i sofforna. Man har tagit en kaffe och satt sig, medan barnen har
sprungit omkring.

Kontakter knyts tack vare barnen

Leken och andra aktiviteter for barn fér ta stor plats pd Ronald McDo-
nald Hus, och inte bara i speciella rum. Barnen och deras lek dr ocksa
en anledning till att samtal uppstar och vanskapsband knyts mellan de
vuxna - i pysselrum, lekrum eller ndr barnen leker tillsammans runt
sofforna i vardagsrummen.

Husets storlek och planlosning — och det faktum att slikt och vén-
ner kan hyra ett rum pa huset i man av plats — gor att det blir enklare att
aven hélla dem néra under sjukhustiden.

Flera foraldrar har firat hogtider med sldkt i huset. Andra har haft
besok av far- och morforildrar eller annan néra slakt i perioder. Sam-
tidigt som de stéttat familjen har de fatt en béttre forstaelse for situa-
tionen.

- Jag upplevde att det var littare att prata med vdra mammor efterat.
De visste hur koket sag ut, hur rummet var. De forstod och de triffade
andra familjer, sdger Emma.

Aven Sara forklarar hur det paverkade tiden efter vistelsen pa huset
att de hade kunnat hélla mor- och farforéildrar néra. Nar familjen flyt-
tade hem igen kunde de vara ett bra stod, och steget fran huset kindes
mindre.

Leken, skratten och det andra vardagliga som pagar i huset upplever
forildrarna som en trygghet. Aven om man sjélv till exempel inte orkar

SAMUHORIGHET
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”Det var
skont att
nagon annan
holl upp en
livsgladije.”

delta i samvaron pa den gemensamma husmiddagen ar det en trygghet
att andra pratar och skrattar.

— Det var skont att nagon annan hdll upp en livsglddje. Sjilv behévde
jag vara i min tunnel just da och bara éta min tallrik, men det som var
runt mig sipprade in och visade att virlden tack och lov var som van-
ligt, sdger Kristine.

For Lovisa, som hade sitt barn p& neonatalavdelningen, var det my-
sigt och stirkande att hora andra barn leka i huset. Det gav henne lite
framtidstro.

Foraldrar som varit linge pa huset - manga manader eller ar - ar gla-
da over att de fatt ett rum som ligger lite mer avsides. I Géteborg finns
till exempel fyra storre familjerum, med ett extra sovrum och en liten
vardagsrumshorna, pa vinden for de som maste stanna lange. Sara och
Christian som bott dar upplever att de hellre ville knyta an och fa stod
av andra fordldrar som varit med om tuffa bakslag och, precis som de,
varit pa huset linge.

De praktiska bitarna viktiga

Att fa ha familjen samlad, méjligheter till att laga mat och tvitta sina
kldder, fa sova i en skon séng och att syskon kan leka och ha det bra.
Foréldrarna édr eniga om att de praktiska bitar Ronald McDonald Hus
erbjuder dr valdigt viktiga for att kunna uppritthalla en vardag och
kinna trygghet. Nérheten till sjukhuset dr ocksa nagot som gor att for-
ildrarna kdnner storre trygghet.

Forildrarna dr 6vertygade om att samma moten och samtal som de
upplevt pa Ronald McDonalds Hus aldrig hade skett pa ett patientho-
tell eller vanligt hotell - &ven om det hade funnits personer dar som de
hade kunnat kinna samhérighet med. m
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LIVET EFTER

”Det &r en stor trygghet att ha sa
nara kontakt med en annan familj
som upplevt kris, sjukdom och va-

rit tvungna att ga vidare. Det behovs
inga omskrivningar, forklaringar eller
argument, utan man kan bara prata
fran hjartat.”  Karin

ur ser nitverken ut for familjerna efter att de limnat Ronald

McDonald Hus? Foraldrarna som deltagit i samtalen har méanga
olika upplevelser. Nagra har till sin stora besvikelse upptickt att flera
eller alla néra vénner dr borta. Andra har kvar sitt stora ging runt fa-
miljen och kidnner att det ér tillrdckligt nar slikt och vénner finns dér
som stod.

Flera har triffat vanner for livet pd Ronald McDonald Hus, eller har
fortfarande en vérdefull kontakt med personer de lirde kdnna. Sam-
horigheten de kidnde i huset spelar stor roll dven efterat. Forstdelsen,
som finns hos dem som varit med om nagot liknande, lyfts fram som
jatteviktig.

Nir Emma kom hem igen fran Ronald McDonald Hus ville vanner
och bekanta veta hur det var.

- Men jag kinde inte att jag ville prata med dem om det. Jag ville pra-
ta med en mamma jag kommit néra, eller andra jag tréffat pa huset. For
de forstar, sdger hon.

Starka band har skapats

Att ha nagra som varit med fran bérjan, som har hort och sett allt, ger
speciella band. De sjuka barnen kan ha haft vitt skilda problem men
upplevelserna lainkar samman. Karin och Hans traffar sina vinner frén
huset regelbundet.

- Vi kan prata om allt. Framfor allt om det som man oroar sig for.
Det kanske jag inte viljer att gora med andra véinner for det kommer
ta for mycket energi bara att sitta dem in i hur det var. Aven om de vill
forsta blir kdnslan aldrig densamma som att prata med ndgon som vet
vad man upplevt, siger Karin.



Aven om kontakten r sidan att man inte hors speciellt ofta eller be-
soker varandra kdnns det tryggt att veta att personen finns bara ett tele-
fonsamtal bort. Till exempel i en situation nér ens eget barn ska genom-
gé nagot som den andra familjen redan upplevt.

- Jag vet att jag ndr som helst kan stilla en fraga till dessa vinner och
hora hur det var for dem. Vinskap handlar inte alltid om hur ofta man
ses utan vilka band man har till varandra. Jag upplever att vara band ar
starka genom viéra sjuka barn och vara upplevelser. Jag foljer dessa fa-
miljer pa sociala medier och ser hur det gar fér dem. Det kénns fint att
fa vara med pa nagot sitt, sager Kristine.

For ménga dr vdnnerna fran huset och personalen, som man kan
hilsa pa, viktigare dn en psykolog eller kurator. Anna traffade en psy-
kolog nér hennes dotter, som foddes med en ovanlig tarmsjukdom, var
en manad gammal och familjen bodde pa Ronald McDonald Hus i Go-
teborg.

- En av de forsta sakerna han sa var att de flesta foréldrar till svart
sjuka barn separerar. Det var min forsta och sista traff hos den perso-
nen. Mina védnner fran huset ar det stod jag behover. De fordldrar som
har svart sjuka barn vet precis hur jag mar, man behdover inte latsas eller
bevisa nagot. De forstar, sager hon.

Viktigare an psykologer

Det skulle betyda mer att fa triffa personer med liknande upplevelser i
en samtalsgrupp 4n att f4 samtalsterapi med en professionell person for
sitt maende, tror till exempel Josef och Maria.

- Bara att vi blir inbjudna till paskmiddag pa huset betyder jitte-
mycket. Jag tycker det skulle kinnas skont att fa traffa andra foraldrar i
en grupp. De forstar och man kan byta erfarenheter, sdger Maria.

Aven Sara papekar att arstriffar och liknande tillfillen pa Ronald
McDonald Hus ér viktiga for bearbetningen. Hon forstar att folk tar le-
digt fran jobb och éker jdttelangt for att vara med pa till exempel en in-
vigning.

Nagra foraldrar har gatt med i olika grupper pa Facebook och éven
dessa kan vara till hjilp. Bade nar det giller barnets diagnos eller en
egen plotslig kris.

Karin hade girna sett att det fanns fler forum eller samtalsgrupper
for att traffa andra med liknande erfarenheter. Hon ér sjukskriven pa
grund av posttraumatiskt stressyndrom, ptsd, och har ként sig vildigt
ensam med den diagnosen.

— Men nu har jag forstatt att det finns ett morkertal dd manga med ett
svart sjukt barn diagnostiseras som utmattade. Ett forum dér man kan
prata direkt frén hjartat kanske hade gjort att jag kunnat pabdérja be-
handling mot ptsd tidigare och sluppit kinna mig s ensam.m
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TACKSAMHET

Vi hade kanske inte varit en familj
i dag. Vi hade nog glidit isar. Det ar
tack vare huset vi fick vara hela.” -ama

e som har haft tid att reflektera kdnner en stor tacksamhet Gver att
huset funnits och fortfarande finns. Ménga ser det som en trygg
punkt f6r hela familjen.

Hur tillvaron hade varit fér familjerna i dag, om mojligheten inte
funnits att bo pa huset, kan de bara fundera kring. Men bland dem
som vistats lingre perioder i huset finns det en samstimmighet i att det
hade varit svart att halla ihop familjen. Tack vare huset kunde forald-
rarna gd igenom resan tillsammans och undvika att klyftan blev s4 stor.

— Helt arligt hade vi inte hallit ihop som foréldrar eller som par. Att
vi har haft ork och kunnat ge vara barn glddje och lek dr ju en av de vik-
tigaste ingredienserna till att var son lever i dag. Barn som blir apatis-
ka och inte far nirhet och kirlek ger upp, det finns det mycket veten-
skaplig forskning pa. I vér sons fall hade det varit lika med doden, sager
Sara, som forutom mamma dven ér sjukskoterska pa Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Hennes man Christian fyller i.

- Varden kréver oss fordldrar som resurs. Men utan Ronald McDo-
nald Hus finns inte fordldrar som resurs for det dr pa huset vi laddar
upp och blir nagot.

Huset blev en raddning
Anna beréttar att familjen vid en av alla sjukhusvistelser inte fick plats
pé huset och att hon fick bo pa sjukhuset sjdlv med dottern i tre veckor.

— Jag var sjalv utan mojlighet till tvitt och matlagning, dag och natt.
Till sist var jag sé slut, siger Anna.

Aven Lovisa, som spenderade ldnga dagar med sitt forstfédda barn
pa neonatalavdelningen, kdnner att det var raddningen att de slet sig
frén sjukhuset och varvade ner pa huset.

- Det fanns en sdng pa neo, men det var s& ménga akutlarm. Vi sov
pa huset bada tva. Vi behévde nog komma dit och bara vara vi tva.

Josef och Maria vill inte tdnka pa hur livet hade varit nu om de inte
hade haft Ronald McDonalds Hus.

— Jag vet inte hur vi hade matt eller om vi funnits 6verhuvudtaget.
Var dotter kanske inte hade 6verlevt for att vi inte hade varit starka nog



sd hon kunde fa energi av oss. Vi vet inte vad vi hade gjort utan huset.
Vi hade i alla fall inte dkt till ett hotell eller hem, utan hade suttit pa en
stol pa sjukhuset, sager Maria.

En trygghet att huset finns kvar

Foraldrarna lyfter ocksa fram hur otroligt vardefullt huset har varit for
syskonen. Huset mojliggor att syskonet inte faller bredvid, och att de far
leka och tréffa nya kompisar.

- Barnen har en betydligt storre majlighet att utforska och utveck-
la sina formédgor pa Ronald McDonald Hus - bland annat i lek och
delaktighet vid matlagning. Barnen har moéjlighet att i tryggt avstand
fran foraldern kunna fa lov att vara sjalvstindig. En sjukhusmiljé med
slangar som gar att dra i och apparater som gar att trycka pa innebér en
stor begransning aven for syskon, sédger Sara.

Anders 6vriga barn bodde inte heltid pa huset eftersom de gick i sko-
lan, men han betonar att det varit viktigt bara att de har haft mojlighet
att komma och hilsa pa och bo dér under loven.

— Att de kunde fa komma till en hemmamiljo, och till ett stalle dar
det finns grejer att gora. Att de kunde vara pa sjukhuset med brorsan,
men sedan komma tillbaka till huset, det har varit jatteviktigt.

Aven efter den langa vistelsen 4r det en trygghet och en littnad att
huset finns ddr. Manga aterkommer nir de besoker sjukhuset for un-
dersokningar, prover eller nya operationer.

— For min son ar det aldrig férenat med dngest att dka till Lund, trots
att han ska bli sovd, stucken med mera. Nej, fér han kommer ju till hu-
set ocksd, har finns det kuddrum och man kan leka med bilarna, siger
Kristine. m
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VARDPERSPEKTIV

Vi marker att foraldrarna inte har lika
stort behov av kurator som tidigare.
Man mar battre nar familjen kan vara
tillsammans.”

Irica Samuelsson och Annika Tindholm jobbar som kuratorer pa

H.K.H. Kronprinsessan Victorias barn- och ungdomssjukhus vid
Universitetssjukhuset i Link6ping. Ronald McDonald Hus 6ppnade i
Link6ping 2009. De anser bada att fordldrarna med svart sjuka barn,
som de moter, sedan dess inte mar lika daligt som tidigare.

- Man mar béttre nar familjen kan vara samlad. Tidigare fick famil-
jerna bo pa patienthotell och dér ér det inte lika litt att ha syskon med
sig. Nu kan man laga egen mat, tvitta och ha familjen ndra. Det ér ett
gott stélle att vara pd, sager Ulrica Samuelsson.

— Jag har samma upplevelse. Huset ér jéttebra for fordldrarna. De ut-
trycker att det ar valdigt skont och fungerar bra pa huset. Mycket av
oron for syskon har ddmpats, siger Annika Tindholm.

De tror att huset betyder extra mycket f6r familjer dér det finns sys-
kon, men att det dr skont for 6vriga ocksa.

Bade manniskorna och miljon pé huset har betydelse f6r maendet,
anser Annika Tindholm.

— Jag tror att det 4r lite olika utifran situation. Manga berittar att de
har fatt kontakt med andra forédldrar och att barnen hittar varandra pa
huset. En del foréldrar siger att de inte orkat ha kontakt med andra.
Nagra ser huset frimst som en fristad och en plats for vila. m






