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Bilag H

Transskription af interview med Rasmus den 11. november 2013

Kursiv: Indikerer, der er lagt ekstra tryk pa ordet.

[...]: Indikerer, nar optagelsen er uforstaelig.

(...): Transkriptgrens kommentarer.

Interviewers bekraeftende smaord (eks.: ja?, okay, mm, og lign.) er som hovedregel udeladt. Det
samme gaelder gh’er og gentagelser (eks.: udtalelsen “jamen jeg synes, jeg synes ...” eri
transskriptionen skrevet saledes: “jamen jeg synes ...”).

Pernille: Anonymiseret mor til Rasmus.

Rasmus’ mor Pernille var til stede under interviewet. Rasmus sad for enden af familiens spisebord.
Pernille sad pa den ene side af ham, og interviewer og observatgr pa den anden side.

INTERVIEW
Interviewer: Kan du forteelle lidt om, hvad du bare sadan laver i din hverdag?

Rasmus: Alts3, i hverdagen gar jeg til taekwondo og badminton, og sa leger jeg med mine venner, og
ellers laver jeg egentlig ikke sa meget i min hverdag.

Interviewer: Hvilken klasse gar du i? Gar du i skole?

Rasmus: Femte.

Interviewer: | femte? Ok, det lyder speendende. Hvor laenge har du egentlig veeret syg?
Rasmus: @h (Rasmus kigger spgrgende pa sin mor)

Pernille: Tre og et halvt ar.

Rasmus: Tre og et halvt ar.

Observatgr: Tre og et halvt ar.

Interviewer: Ja, det har vi nemlig ikke faet noget at vide om sadan. Ma vi spgrge, hvilken sygdom du
har?

Rasmus: Det er [...]

Interviewer: Ok, hvad gar det ud pa sadan?



45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66
67
68
69
70
71
72
73
74
75
76
77
78
79
80
81
82
83
84
85
86
87
88
89

Rasmus: Det er noget med mine led, og hvad var det nu mere? (Rasmus henvender sig til sin mor).
Pernille: Det er en sjeelden bindevaevssygdom, som egentlig er en voksensygdom. De kender ikke
rigtig sa mange bgrn, der har den, men den sidder i hans led og sa sidder den i hans gje og inde i
hans synsnerve, og den sidder jo inde pa hjernen. Sa derfor hedder det [...]. Men det er sadan en
bindevaevssygdom, der kan sidde i alle organerne, sa derfor holder de godt gje med, at de ikke
spreder sig. Og det er derfor, at han skulle i MR-scanneren i morgen.

Interviewer: Ja, i morgen ja. Okay. Hvornar var du sidst pa Hospital A?

Rasmus: Det var to uger siden, tror jeg, er det ikke? (Rasmus henvender sig til sin mor).

Pernille: Jo.

Rasmus: For to uger siden.

Interviewer: Kommer du der tit eller?

Rasmus: Det er lidt forskelligt efter sddan, hvordan jeg har det, men normalt er det hver ottende
uge, at jeg er derovre.

Interviewer: Og er det til ambulant behandling eller?

Rasmus: Det ved jeg faktisk ikke.

Interviewer: Nej, altsa sddan er du pa afdeling i kort tid eller?

Pernille: Der hvor han er indlagt pa afdelingen i en fire timer, hvor han far IV-medicin. Sa han ligger
ovre pa H8. Det hedder egentlig ambulant, men fordi han skal have det IV, sa ligger han ovre pa
afdelingen.

Interviewer: Ja, ok. Hvordan har du det med at vaere pa hospitalet, nar du er der?

Rasmus: Jeg synes, at det er hyggeligt, nar at Frida og Alfi kommer og sa. Det er jo kedeligt at vaere
derovre.

Interviewer: Er det det?

Rasmus: Nej, jeg synes ikke, at det er kedeligt at veere derovre.

Interviewer: Na du synes ikke, det er kedeligt?

Rasmus: Der er altid noget at lave derovre.
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Interviewer: Hvad kunne det vaere?

Rasmus: Nogle gange, sa nede pa gangen er der et eller andet, hvor enten sa er der nogen der
tegner, eller sa laver de nogle andre aktiviteter eller sa plejer jeg at sidde og spille iPad eller er nede i
legestuen.

Interviewer: Sa der er forskellige ting?

Rasmus: Ja.

Interviewer: Og nu naevnte du ogsa, at Frida og Alfi er der. Ser du dem tit, nar du er der?
Rasmus: Ja (Rasmus griner og smiler stort). Hun kommer altid ind.

Interviewer: Ggr hun det?

Rasmus: Ja.

Interviewer: Sa du kender hende godt eller?

Rasmus: Ja.

Interviewer: Hvad sadan taenker du, eller far du sadan en fglelse, eller teenker du noget sadan, nar
du er pa hospitalet?

Rasmus: Nz, egentlig ikke. Nee.

Interviewer: Bliver du sadan glad eller ked af det eller?

Rasmus: Jeg er da glad, nar jeg er derovre.

Interviewer: Hvad synes du sa sadan, er rart ved at vaere pa hospitalet — udover de her ting, som du
lige naevnte?

Rasmus: Det er rart, nar at Frida og Alfi kommer ind, og man sa kan vaere lidt sammen med dem. Og
det er rart, at der er sd mange ting, som man kan lave der. Det er rart.

Interviewer: Ja. Hvad synes du maske, er lidt svaerere ved at vaere pa hospitalet?

Rasmus: Det ved jeg egentlig ikke rigtig. Jeg er jo egentlig vant til det nu. Sa der er ikke rigtig noget
lige for tiden, der er sveert ved at veere derovre.

Interviewer: Er der noget, der har veeret svaerere tidligere sa?

Rasmus: lkke lige efter, hvad jeg kan huske egentlig.
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Interviewer: Hvad plejer du sa at lave sammen med Frida og Alfi? Er der noget, du plejer at lave
sammen med dem?

Rasmus: Ja. Nar vi er derovre, sa plejer vi at trylle.

Interviewer: At trylle? (Rasmus griner) Hvordan tryller I?

Rasmus: Det er godt nok meget forskelligt. Nogle gange sa er det nogle papirer, og nogle gange sa er
det sadan noget stof.

Interviewer: Er det sa bade dig og klovnene, der tryller, eller er det kun klovnene?

Rasmus: Nej, det er mest mig (Rasmus griner).

Interviewer: Mest dig?

Rasmus: Ja, det er det jo faktisk.

Interviewer: Hvad laver klovnen sa imens?

Rasmus: Star og spgrger “Hvordan kan du trylle?” og "Har du noget oppe i &@rmet?” og sadan.

Interviewer: Tryller du ogsa for de andre bgrn, eller er det mest for klovnene og dig selv og sadan?

Rasmus: Nej.

Interviewer: Det lyder da sjovt. Har du mgdt flere hospitalsklovne?

Rasmus: Nej, ikke nogen der plejer at veere pa hospitalet, men Pjerrot har i hvert fald ogsa veeret
der. Men ellers er der ikke sadan andre, der er derovre, som jeg har mgdt.

Interviewer: Sa det er mest Frida og Alfi?

Rasmus: Ja.

Interviewer: Mgder du begge to meget?

Rasmus: Det er mest Frida.

Interviewer: Mest Frida. Og hende har du mgdt gennem alle de her ar eller hvad?

Rasmus: Ja. Det var faktisk helt fra starten af, at jeg mg@dte hende.

Pernille: Du kan godt fortelle, hvor du mgdte hende fgrste gang, du skulle opereres.
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Rasmus: Ja den fgrste gang jeg mg@dte hende, det var pa Hospital C.

Pernille: Ja det er rigtigt. Og sa mgdte du hende fgrste gang du skulle opereres pa Hospital A.

Rasmus: Ja, sa pustede vi seebebobler inde pa operationsstuen, og det matte vi vist ikke lige.
(Rasmus griner).

(Alle griner).

Interviewer: Fik hun sa skald ud eller hvad?

Rasmus: Ja, hun fik lidt skaeld ud.

Interviewer: Hvem var det s3, der blev sure? Var det sygeplejerskerne eller hvad?

Rasmus: Det kan jeg godt nok ikke huske, nej. Det er lang tid siden.

Interviewer: Men det var rart for dig eller hvad?

Rasmus: Det var sjovt.

Pernille: Det var fordi, du var sa ked af at skulle derop ikke ogsa?

Rasmus: Ja, fordi det var fgrste gang.

Pernille: Sa gik Frida med derop.

Interviewer: Hjalp det sa lidt?

Rasmus: Ja.

Interviewer: Hvis du var lidt bange inden eller hvad?

Rasmus: Ja. Nu har jeg ogsa prgvet det sG mange gange, sa nu ved jeg, hvad det er.

Interviewer: Sa du bliver ikke sddan ked af det inden eller noget?

Rasmus: Nej. Ikke rigtig.

Interviewer: Kommer hun stadig med dig inden, hvis du skal til noget nyt eller noget?

Rasmus: Nej, egentlig ikke.

Interviewer: Hvad synes du om Frida og om Alfi? Maske isaer Frida, fordi hende mgder du mest.
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Rasmus: Jeg synes, at det er sjovt, at de kommer, og det kan godt vaere rart nogle gange, nar man
keder sig, sa er det lidt sjovt, at de kommer.

Interviewer: Keder du dig meget, nar du er der eller?

Rasmus: Hvis der ikke lige er noget at lave, sa plejer jeg at kede mig lidt.

Interviewer: Ja.

Rasmus: Men det plejer der normalt at veere.

Interviewer: Sidder du sadan og venter pa, at Frida kommer eller?

Rasmus: Nej, ikke rigtig. Jeg ved bare, at hun kommer pa et eller andet tidspunkt. Det ggr hun altid.

Interviewer: Kommer hun sa ind pa stuen til dig, eller gar du ud og henter hende?

Rasmus: Hun kommer ind pa stuen.

Interviewer: Ja. Snakker | ogsa meget sammen, eller laver | ting sammen eller hvordan?

Rasmus: Vi laver mest ting sammen.

Interviewer: Ja, ok. Hvad synes du, er det bedste ved at veere sammen med Frida?

Rasmus: Det ved jeg ikke rigtig. Jeg synes, at det hele er sjovt. Der er ikke sadan rigtig noget kedeligt
ved det.

Interviewer: Kan du maske forteelle om en gang, hvor | har lavet noget sammen?

Rasmus: Der er godt nok mange gange sa.

Interviewer: Det ggr ikke noget, om du fortzeller om flere gange.

Rasmus: Der var en gang, hvor vi skulle trylle med sadan en gummikanin, og sa tryllede jeg mange
frem. Og sa skulle jeg passe dem for hende. S3 skulle jeg passe dem og...

Pernille: Hvad med din fgdselsdag, hvad var det, hun gjorde der?
Rasmus: Na ja (Rasmus griner). Det var engang, hvor jeg var indlagt, mens jeg havde fgdselsdag, og
sa havde jeg faet kage, og sa sad jeg med min kage og skulle til at spise den, men sa sagde Frida og

Alfi, at jeg skulle lukke gjnene. Det gjorde mor sa, men det gjorde jeg ikke.

Interviewer: Det gjorde du ikke?
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Rasmus: Og sa sa jeg, at de var pa vej til at tage min kage (Rasmus siger det med grinende stemme)

(Interviewer griner).

Pernille: Var det ikke ogsa noget med, at de tog sadan noget papir ud over hele stuen?

Rasmus: Jo, det er sadan noget konfetti, de bare smed ud over hele stuen. Det var renggringsdamen
ikke sa glad for (Rasmus griner).

(Alle griner).

Interviewer: Sa matte de rydde det hele op igen eller hvad?

Rasmus: Ja.

Pernille: Sa du blev ved med at finde konfetti i sengen, ikke ogsa?

Rasmus: Ja (Rasmus siger det med grinende stemme).

Interviewer: Det lyder meget sjovt. Har der ogsa vaeret sadan andre hverdag, hvor der ikke har veaeret
noget specielt noget som fgdselsdage eller noget? Hvor du kan huske, at | har lavet noget sammen.

Rasmus: Vi tryller nok mest egentlig. For det vil jeg jo mest. Eller sa puster vi ballondyr.

Interviewer: Ja. Begge to?

Rasmus: Ja. For sa har hun lzert mig at lave de der hunde der.

Interviewer: Na.

Observatgr: Sejt.

Interviewer: Er det sveert at lave?

Rasmus: Ja det er svaert at huske pa, hvordan man skal lave det.

Interviewer: Ja. Laver | mest ting sammen ude pa gangen, nej stuen, eller?

Rasmus: Det er mest inde pa stuen, vi laver noget.

Interviewer: Kommer der sa ogsa andre bgrn imens eller hvad?

Rasmus: Nae, ikke normalt, sa plejer der ikke at komme nogen. Det er egentlig bare os og sa gar hun
fra stue til stue til de andre.
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Interviewer: Ja. Kunne du godt taenke dig at vaere mere sammen med hospitalsklovnene, nar du er
indlagt, eller nar du er pa hospitalet?

Rasmus: Nae, jeg synes, det er fint, nar de kommer sadan. Det er ikke for lang tid, og det er heller
ikke for kort tid. Sa jeg synes sadan, det er godt.

Interviewer: Ja. Sa det er lige sadan, som det skal veere?

Rasmus: Ja.

Interviewer: Sa der er ikke nogle gang, hvor du har sddan savnet, at hun skulle komme der noget
mere eller noget?

Rasmus: Nej.

Interviewer: Synes du selv, at du sadan opfgrer dig anderledes, nar hospitalsklovnen er der?

Rasmus: Nej, det tror jeg egentlig ikke.

Interviewer: Det er ikke sadan, at du maske laver mere sjov eller?

Rasmus: Jo, mere sjov, det laver vi nok.

Interviewer: Ja. Ellers er det bare som det plejer eller hvad?

Rasmus: Ja.

Pernille: Du griner mere, nar de er der ikke ogsa? Sa kan du godt glemme, hvis du har ondt i hovedet
eller noget.

Rasmus: Ja.

Interviewer: Er det som om, smerten forsvinder lidt der eller hvad? Eller glemmer du det bare?

Rasmus: Ja det er sddan, at nar jeg har det sjovt, sd kan jeg ikke sddan maerke, at jeg har det darligt.
Men hvis jeg keder mig helt vildt, sa kan jeg mere maerke, at jeg har det darligt.

Interviewer: S3 er det maske rart at finde pa nogle ting, nar du er der, for at glemme det lidt?

Rasmus: Ja.

Interviewer: Synes du ellers sadan, at sygeplejerskerne opfgrer sig anderledes, nar Frida er der eller
Alfi?
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Rasmus: Jo. Nogle gange, sa griner de ogsa lidt med, nar de kommer ind. Nar klovnene laver lidt
skaeg med dem, sa plejer de ogsa at veere lidt med.

Interviewer: Hvordan er de med, sadan?

Rasmus: Det er mest sadan, nar klovnene laver grin med dem, at de sa griner med. Men ellers sa er
de ikke sa meget med.

Interviewer: Hvad kan klovnene finde pa at sadan lave imod dem?

Rasmus: Jeg kan ikke lige huske noget forelgbig. Nze, jeg kan ikke lige huske noget.

Interviewer: Men den plejer at lave grin med dem eller hvad?

Rasmus: Ja hvis de nogle gange lige kommer ind pa stuen, sa laver de nogle gange grin med dem.

Pernille: Alfi kan godt finde pa at gemme sig i gardinet ikke ogsa?

Rasmus: Na ja (Rasmus griner).

Interviewer: Og hvad ggr sygeplejerskerne sa?

Rasmus: Sa er det mest ”“Na, hvor er Alfi?” og ”"ah, hvor er han henne?”.

Interviewer: Leder hun sa efter ham eller hvad?

Rasmus: (Griner) Ja og ogsa nogle gange at sa raber han ”jeg er her, jeg er her”. Og sa prgver virkelig
at se ud, men det gar ikke altid saerlig godt.

Interviewer: (Griner) Na. Synes du ogsa sadan, at hospitalsklovnen opfgrer sig anderledes, hvis
sygeplejerskerne er der?

Rasmus: Nej, det synes jeg ikke rigtig, nae.

Interviewer: Det er det samme eller hvad?

Rasmus: Mm (indikerer et ja)

Interviewer: Hvad synes du sa om sygeplejerskerne, som du har mest sadan med at ggre?
Rasmus: Jamen det er dejligt, nar man kender dem, for sa er det lidt nemmere at snakke med dem
ogsa. Det er lidt bedre. Nu kender jeg ret mange derovre fra nu. Sa er det lidt sjovere, nar man

kender flere der, i stedet for at man over hovedet ikke kender nogen.

Interviewer: Nej.
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Rasmus: Det synes jeg godt.

Interviewer: Sa du kender mange nu, siger du, eller hvad?

Rasmus: Ja, dem der normalt er pa H8, dem kender jeg stort set alle.

Interviewer: Ggr du det?

Rasmus: Ja.

Interviewer: Og hvordan, snakker | meget sammen? Eller hvordan er det at vaere sammen med dem?

Rasmus: Det ggr vi nogle gange.

Interviewer: Hvad kunne det veere om bare?

Rasmus: Det er alt muligt forskelligt sadan. Nogle gange ogsa hvis jeg skal til et eller andet, sa er det
ogsa nemmere at snakke med en om, hvad der sa skal ske, og hvad jeg sa skal.

Interviewer: Na. Spgrger du sa hende, eller hvordan foregar det?

Rasmus: Ja det ggr jeg nogle gange, hvis jeg ikke lige er sikker pa, hvad jeg skal. Sa spgrger jeg nogle
gange dem.

Interviewer: Og ellers forteeller de dig, hvad der skal forega eller?

Rasmus: Mm (indikerer et ja).

Interviewer: Ja. Okay. Hvad sadan laver |, nar | er ssmmen dig og sygeplejerskerne?

Rasmus: Vi laver egentlig ikke sa meget. Men de padagoger der er derovre, nar man skal spise og
sadan noget, dem snakker jeg meget med. Nar vi spiser i spisestuen, sa snakker jeg meget med dem.
Ellers sa laver vi ikke rigtig noget med dem.

Interviewer: Ikke med selve sygeplejerskerne?

Rasmus: Nej. Nogle gange nar at der er et eller andet i legestuen, at de nogle gange er med til noget.
Hvis der er et eller andet med, at man sidder og tegner eller noget.

Interviewer: S3 det er mest, hvis det har noget med behandling at ggre, at de er der eller hvad?

Rasmus: Mm (indikerer et ja).

Interviewer: Ja. Ok. Er der noget sadan, som du ma eller ikke ma, nar sadan sygeplejerskerne er der?
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Rasmus: Nae, jeg kan egentlig ikke rigtig huske noget, jeg ikke ma derovre, som jeg har faet at vide,
at det ma jeg ikke. Det har jeg ikke faet noget at vide, sa det ved jeg ikke.

Interviewer: Er der sadan forskel pa, hvordan du kan sadan opfgre dig? Altsa hvis sygeplejerskerne
er der, eller hvis klovnen er der? Det er maske lidt pa den made.

Rasmus: Ja, jeg griner da mere, nar klovnen er der, end nar sygeplejerskerne er der (Rasmus siger
det med grinende stemme).

Interviewer: Ja. Ville det vaere maerkeligt, hvis de grinede lige sa meget, hvis det kun var
sygeplejerskerne, der var der eller hvad?

Rasmus: Ja (Rasmus sige det med grinende stemme).

Interviewer: Ja. Det er ikke ligesa passende eller hvad?

Rasmus: Nej det kommer ogsa an pa, om de laver noget sjovt sa.

Interviewer: Ja.

Pernille: Sygeplejerskerne snakker vi mere sadan med om din sygdom og dine blodprgver og sadan
nogle ting ikke ogsa?

Rasmus: Mm (indikerer et ja).

Pernille: Og de skal vaere med til at laegge drop og tage blodprgver og sadan nogle ting.

Rasmus: Det er spaendende, nar man kan se blodet Igbe ind i det der glas.

Pernille: Ja, det er mere sadan nogle praktiske ting. Det er ikke sadan sa meget. Det er sddan mere,
hvis du forteeller, at du har vaeret pa ferie og sddan nogle ting. Frida det er sadan vi plejer sjov og
ballade.

Rasmus: Mm (indikerer et ja).

Interviewer: Sa du snakker ogsa nogle gange med sygeplejerskerne om din hverdag herhjemme og
sadan noget?

Rasmus: Mm (indikerer et ja).

Interviewer: Ja.

Pernille: Og sa er det mest med laegen, vi snakker, fordi at du har den samme lzge altid.

11
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Rasmus: Ja.

Pernille: Sa det er den samme laege, vi har haft igennem tre og et halvt ar. Sa hun kender jo Rasmus
ud og ind. Sa det er hende, der sadan spgrger ind til sddan “Na med hvordan gar det sa med
badminton?” og “Har | nu vaeret i Lalandia igen?” eller.

(Rasmus og Pernille griner).

Pernille: Og “Er du nu blevet klippet kortharet?”. Fordi han var langharet sidst eller et eller andet
altsa. Det er sadan mere Katja, der spgrger om det ikke?

Interviewer: Ja.

Pernille: Og ogsa Frida, fordi Frida kan ogsa huske, nar du har vaeret langharet og sadan nogle ting.

Rasmus: Ja (Rasmus siger det med grinende stemme).

Interviewer: Det er nok meget rart, at de kan genkende dig, ikke?

Rasmus: Mm (indikerer et ja).

Interviewer: Ja. Kunne du godt taenke dig at veere mere sammen med sygeplejerskerne, end hvad du
er nu, nar du er der?

Rasmus: Nze, jeg synes egentlig, at det er lige tilpas. Jeg synes egentlig ikke rigtig, at jeg vil veere
mere sammen med dem eller mindre sammen med dem.

Interviewer: Nej.

Rasmus: Jeg synes, det er fint.

Interviewer: Hvem var du s sammen med. Er det mor og far, der er med eller?

Rasmus: Nej, det er mor, fordi at far er pa arbejde.

Interviewer: Og hvad med sgskende, er de ogsa med nogle gange?

Rasmus: Nogle gange hvis alle har fri, sa tager vi hele familien derhen og sa laner vi billetter til XX
(anonymiseret forlystelsesattraktion), og sa tager vi derover.

Interviewer: Na.

Rasmus: Det ggr vi tit (Rasmus siger det med grinende stemme).

12
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Interviewer: Det ggr | tit? Na det lyder hyggeligt. Teenker du ellers meget pa Frida eller
sygeplejerskerne og sadan noget, nar du er hjemme her i hverdagen?

Rasmus: Nej, egentlig ikke. Det er mest, nar jeg er derovre.

Interviewer: Hvad med sadan inden du skal pa hospitalet, er der sa noget, du ser sadan frem til?

Rasmus: Nae, ikke rigtig. Nae ikke specielt. Jo hvis jeg skal i XX (anonymiseret forlystelsesattraktion),
eller hvis jeg skal i Ikea og spise noget, sa ser jeg frem til det.

Interviewer: Det er det, du ser frem til.

Rasmus: Vi plejer tit at spise derovre. Sa tager vi pa Jensens Bgf hus eller i Ikea og spiser. Det ggr vi
nogle gange.

Interviewer: Ja.

Rasmus: Det er sjovt.

Interviewer: Sa er det ikke sadan Frida, du glaeder dig til at se eller noget, nar du skal pa hospitalet?

Rasmus: Nee, da er det sjovt, nar hun kommer.

Interviewer: Det er mere pa den made. Har du noget? (interviewer henvender sig til observatgr).

Observatgr: Ja jeg teenkte, du har ogsa vaeret indlagt derovre over laengere tid, eller du har kun de
fire timer i dggnet?

Rasmus: Jeg har vaeret leengere tid, hvor jeg har vaeret derinde i en uges tid, hvor jeg har vaeret
derovre.

Observatgr: Synes du sa ogsa, at Frida var der nok, eller ville du gerne have haft, at hun var der
mere, mens du var indlagt?

Rasmus: Der synes jeg, at hun var der nok. Men det var sa ikke alle dage, hun var der, fordi at hun er
der kun om tirsdagen derovre...

Pernille: Og der var det svaert, fordi du havde det sa darligt lige der. Det var der i starten, hvor han
var allermest syg.

Rasmus: Nej, det var ikke det.

Pernille: Jo.

Rasmus: Det var der, jeg ikke kunne g3, det var pa Hospital C.
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Pernille: Ja, men det var der, hvor du skulle opereres og sadan noget, hvor at...

Rasmus: Na ja...

Pernille: Du var sa darlig, at du rabte og du skreg, nar du skulle have taget blodprgver og sadan nogle
ting, sa, tror jeg ikke. Der kunne de nok godt have brugt hende noget mere. Hun var med til opera -
altsa hun gik med op den dag, hvor han skulle opereres, fordi de blev ngdt til at give ham sadan
noget beroligende og han bloppede helt ud, fordi han kunne slet ikke samarbejde. For han var ogsa
kun syv pa det tidspunkt, sa det var sadan lidt.

Observatgr: Det er heller ikke altid sjovt, det man skal pa hospitalet.

Pernille: Der er ogsa forskel pa at vaere syv og sa vaere elleve ar nu, altsa. Nu, hvor vi kommer
derover, sa er Rasmus jo altsa totalt samarbejdsvillig, og vi har bare en rgd trad, vi ligesom fglger de
der tre-fire timer, vi er derovre, hvor det bare kgrer, sa det er sadan ud af dgren igen.

Rasmus: Ah. Ikke lige nar de stikker forkert, sa jeg skal stikkes fem gange.

Pernille: Nej, ikke sadan hvor du graed ordenligt, som du gjorde i starten. Altsa, det er ikke.

Rasmus: Nej, det er bare sjovt, hvis de fejler hele tiden, for sa plejer jeg at sige ”det er kun de rigtig
gamle, der kan ramme ordenligt” (Rasmus griner).

Pernille: Ja. Altsa der i starten var vi nogle gange tre om at holde ham, nar han bare skulle have taget
blodprgver. Sa altsa dengang kunne man jo godt have brugt klovnen noget mere.

Observatgr: Men der var den der slet ikke?

Pernille: Jo, men ogsa kun om tirsdagen.

Observatgr: Var det sa bedre, nar de var der?

Pernille: Jamen altsa lige praecis den dag i hvert fald, hvor han skulle op pa OP (operationsgangen),
var Frida der jo og gik med derop. Og det var jo en keempe hjaelp, altsd ogsa for mig. Fordi at jeg
skulle jo have [...] det der beroligende medicin i ham, fordi at vi kunne slet ikke. Han sparkede ud
efter sygeplejerskerne og rabte alle mulige grimme ord efter dem altsa. Og slet ikke. Man han var
ogsa rigtig, rigtig darlig og kunne slet ikke g pa det tidspunkt. Sa han var jo i krise, og moren var nok
ogsa lidt. Sa bare det at skulle sidde og tvinge medicin i sin sgn for at han sa kunne blive naermest
halv bevidstlgs ikke ogsa og sa alle mulige maerkelige ting. Sa bare det at hun gik med derop, var jo
en keempe hjalp. Men altsa, den hjaelp kunne man sa godt have brugt...

Observatgr: Tidligere?
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Pernille: Nar han sa ogsa skulle have taget blodprgver og over i ambulatoriet, der var vi to voksne
mand og mig til at sta og holde ham ikke ogsa? Altsa. Sadan nogle oplevelser har jo ikke veeret rare
for ham. Men sadan er det jo slet ikke mere.

Observatgr: Var den samme dag ogs3, eller var det nogle andre dage? [...] den dag?

Pernille: Nej, det var nogle andre dage. Det har vaeret, nar vi har veeret ovre i ambulatoriet til kontrol
og sadan nogle ting i starten.

Rasmus: | starten.

Pernille: Altsa. Han har ogsa veeret indlagt pa Hospital C, hvor vi har veeret fem mand om at holde
ham til en [...]. Altsa en rygmarvsundersggelse, ikke ogsa? Altsa, det er jo heller ikke optimalt til et
syvarigt barn.

Rasmus: Det var der, jeg ikke kunne ga bagefter.

Pernille: Ja.

Observatgr: Det lyder ikke sa rart.

Pernille: Sa der har vaeret mange ting, hvor jeg godt kunne have gnsket, at klovnene havde varet der
og kunne hjaelpe ham ikke ogsa? Pa Hospital C gav Frida ham en gnskesten. Som han faktisk brugte
rigtig meget.

Interviewer: Hvad er det? En gnske hvad?

Rasmus: En gnskesten.

Interviewer: Na sten.

Pernille: Ja en sten.

Observatgr: Hvordan brugte du den sa? Kan du huske det, da du fik den?

Rasmus: Jeg kan godt huske da jeg fik den, men jeg kan egentlig ikke rigtig huske, hvornar jeg brugte
den.

Pernille: Du la ogsa en uge pa Hospital C med hovedpine.

Rasmus: Ja, det var noget med, nar jeg havde det darligt, sa brugte jeg den. Det kan jeg huske.

[...] (Flere snakker samtidig).
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Pernille: Men der er jo forskel. Jeg kan jo maerke en tydelig forskel, hvordan hun opfgrer sig, da han
var syv ar, og sa hvordan hun er med ham nu. Altsa og det er jo.

Interviewer: Fordi, han er blevet &ldre?

Pernille: Ja, ja.

[...] (Flere snakker samtidig).

Pernille: Ja, ja. Og i starten teenkte jeg sadan, “gad vide om Rasmus stadigvaek synes det er sjovt, at
hun kommer ind eller om han synes, det er pinligt” (Pernille siger det med grinende stemme). Men
han synes stadigveek, at det er sjovt, og hun laver jo ogsa fis med mig, nar hun er der, ikke ogsa?
Rasmus: Ja (Rasmus siger det med grinende stemme).

Pernille: Sidste gang fik jeg en hjerteblomst eller en hjerteballon af hende ikke ogsa?

Rasmus: Ja, og far han skulle, pa et tidspunkt da han havde faet lov...

Pernille: Far fik klemmer i haret og...

Rasmus: Ja og han...

Pernille: Rgd naese pa og...

Rasmus: Ja det var fordi, at sa nogle gange, sa skal jeg abenbart opereres. Sa skal jeg ha’ sddan en
sprgjte med ingenting i eller nal overhovedet, og sa skal jeg ha’ sddan en rgd naese pa.

Pernille: Sa far du opereret din naese.

(Alle griner)

Pernille: Sa.

Rasmus: Nej, hvad er det hun kalder det?

Pernille: Hun kalder det ikke en operation, vel? Det er ogsa Alfi, der plejer at operere, er det ikke?

Rasmus: Jo. Det er sadan, klip-saks, et eller andet noget.

Pernille: Hun kan stadigvaek fange ham, selvom han sa er blevet elleve ar.

Interviewer: Ja, ikke?
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Pernille: Sa hvor jeg taenkte sadan ”Ah, gad vide om det vil vaere pinligt han synes [...]”. Om han sa
gerne vil have, at jeg pregver at lukke dgren og holde hende ude, men altsa det vil han ikke.

[...] (Flere snakker samtidig).

Observatgr: [...] at lave sjov med.

Pernille: Ja.

Observatgr: Kan du huske dengang hun var med oppe pa operationsgangen med saebeboblerne?

Rasmus: Ja, det kan jeg godt lidt huske. Ikke det hele, men noget af det kan jeg godt huske.

Observatgr: Sa i starten var det ikke sa sjovt, fordi hun ikke var der? Kan du sa huske, da hun kom,
blev det sa lidt rarere, selv om det selvfglgelig ikke var sa sjovt?

Rasmus: Jeg kan i hvert fald godt huske, at det var rart, da hun kom.

Observatgr: Men var det fordi, hun fik dig lidt til at glemme det, der ikke var sa sjovt?

Rasmus: Mm (indikerer et ja).

Observatgr: Med sebeboblerne og hun fik skaeld ud.

Rasmus: Ja (Rasmus griner).

Observatgr: Hvordan tror du, det ville vaere, hvis der slet ikke var nogen klovn pa hospitalet? Tror du

sa, det ville vaere okay stadigvaek at vaere pa hospitalet eller kedeligere eller?

Rasmus: Hm. Ja, det ville bare vaere mere kedeligt at vaere der, hvis de ikke var der. Sa ville der ikke

veere sa meget at lave. Enten at sidde og kigge ud i luften og spille iPad og se fjernsyn, nar man er
derovre.

Interviewer: Sa ville der ikke vaere sa mange andre, der kunne lave sjov?

Rasmus: Mm (indikerer enighed).

Pernille: Det er et godt afbraek i hvert fald, nar man er der, synes jeg. Men jeg synes, de er gode til
0gsa altsa. De er gode til ogsa at lave nogle andre ting altsa. Forrige gang vi var der, var der ogsa

tryllekunst nede i den der forgang.

Rasmus: Og med den der keempe hund der.
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Pernille: Ja, altsa. Og igen selvom Rasmus er elleve ar, sa fanger det alligevel, fordi sa sker der noget
andet, og vi fik lov selv, selvom vi egentlig ikke ma forlade afdelingen. Jeg er jo sygeplejerske. Sa fik
vi lov til at forlade afdelingen, selvom han fik medicin, sa matte vi godt sidde ned i forhallen.
Observatgr: Det var dejligt, hvad?

Rasmus: Ja.

Pernille: Og se tryllekunst. Sa jeg synes, de er gode til at lave nogle ting. Men altsa, det er da klart,
nar han skal ligge der og have medicin, sa er det et godt afbreek, at Frida hun kommer og lige tager

et kvarter [...]

Observatgr: Kommer | sa altid om tirsdagen, fordi hun kommer om tirsdagen? Prgver | sa at f3, sa at
du ogsa kan vaere der om tirsdagen?

Rasmus: Jeg ved det ikke.

Pernille: Det er bare en aftale, at vi er der om tirsdagen, og sa holder vi fast i det.

Rasmus: Det er bade godt, fordi at det er der, hvor den gode mad er, og det er der, hvor Frida er der.

Observatgr: Sa der er to gode ting.

(Alle griner).

Interviewer: To bonus.

Pernille: Vi skal altid blive til frokost ikke ogsa?

Rasmus: Ja.

Pernille: Hvis vi ikke har andre aftaler om frokost.

Rasmus: Mm (indikerer et ja).

Interviewer: Gar hun sa efter frokost eller hvad?

Rasmus: Det ved jeg ikke. Det lsegger jeg egentlig ikke maerke til, hvornar hun gar og kommer.

Interviewer: Nej.

Rasmus: Det er mere, sa kan jeg bare hgre hendes flgjte.

Interviewer: Hvad?
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Rasmus: Lige pludselig sa kan jeg bare hgre hendes flgjteklaver ting.

Observatgr: Na sa kan du hgre, hvornar hun er pa gangen?

Rasmus: Ja, sa ved jeg, at hun er der.

Observatgr: Sa er hun pa vej.

Rasmus: Mm (indikerer et ja).

Interviewer: Bliver du sa glad, nar du kan hgre, at hun er ude pa gangen?

Rasmus: Ja, det gor jeg.

Interviewer: Ja.

Pernille: Sa venter du pa, at hun kommer ind til dig, ikke ogsa?

Rasmus: Ja.

Pernille: Fordi at du ved godt, hun kommer ind.

Rasmus: Sa kan jeg bade hgre, hvem det er. Om det kun er Alfi, der er der, eller om det kun er Frida,
der er der eller om begge to er der. Det kan jeg hgre pa deres instrumenter.

Pernille: Du siger ogsa nogle gange, jeg lige skal ga ud os se, om de er derude, ikke ogsa?

Rasmus: Mm (indikerer et ja). Nogle gange hvis de ikke kommer til tiden.

Interviewer: Kommer de ikke til tiden altid?

Rasmus: Ej.

Pernille: Ej, men de er der altid om formiddagen.

Rasmus: Ja, sa er det ikke altid. Sa nogle gange keder man sig lidt, hvis de kommer noget tid for sent.
Observatgr: Ja, det kan jeg godt forsta, nar man lige troede, de kom.

Pernille: Men de er gode til bade at tage de bgrn, der er oppegaende og sa komme ind til alle dem
pa stuerne. Sa de er gode til at sddan komme rundt, og sa er de gode til at komme ind til Rasmus

altid, fordi de ved, at han er der.

Rasmus: Ja.
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Pernille: Og de kan se, han er der. Sd kommer de altid ind der, sa.

Interviewer: Ja. Det ma vaere meget rart. Synes du, at der er stor, nu kan jeg ikke helt huske, om jeg
har spurgt om det, det kan godt veere, men om synes du, der er sadan stor forskel p3, ligesom
hvordan du er, nar du er hjemme eller i forhold til pa hospitalet?

Rasmus: Nae. Nar klovnen er der, sa griner jeg i hvert fald mere. Ellers sa er der ikke.
Interviewer: Nej.

Observatgr: Har du fortalt klovnene, at du gar til Taekwondo og badminton?

Rasmus: Ja de har spurgt ind til fgr, hvad jeg gar til. [...]

Observatgr: Viser du dem sa lige nogle taekwondo tricks?

Rasmus: Nej, det kan jeg ikke rigtig, nar jeg har drop (Rasmus siger det med grinende stemme).
(Alle griner)

Observatgr: Na, det er selvfglgelig lidt svaert. Det kan jeg godt se.

Interviewer: Men kan du ellers sadan. Nu hgrer jeg, at du gar til taekwondo og sadan, selvom du har
den her sygdom, sa kan du godt lave de samme ting, som andre bgrn pa din alder?

Rasmus: Ja, det kan jeg godt. | hvert fald nar jeg ikke sadan har ondt i mine led, sa kan jeg godt.

Interviewer: Mm (indikerer forstaelse). Har du ellers? (Interviewer henvender sig observatgr).

Observatgr: Nej.

Interviewer: Har du ellers noget, du kunne taenke dig at tilfgje, eller er der noget du?

Rasmus: Nej, det tror jeg ikke.

Interviewer: Noget du havde teenkt pa, inden vi kom, at du ville fortaelle eller noget?

Rasmus: Nee. Der er ikke lige noget, jeg har taenkt pa.

Interviewer: Nej.

Observatgr: Har du? (Observatgr henvender sig til Pernille).

Pernille: Nej, det tror jeg ikke. Jeg tror, Rasmus har sagt det, han ville sige. Du er god til at svare for
dig selv ikke ogsa?
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Rasmus: Ja (Rasmus griner).

(Interviewer og observatgr forteeller, at vi vil besgge b@grneafdelingen dagen efter, hvor vi skal fglge
Frida. Interviewer fortaller, at hun aldrig har mgdt en hospitalsklovn fgr. Dertil siger Pernille
felgende).

Pernille: Jeg har faktisk set hende ga ud af sin rolle faktisk i hendes tgj en gang. Det var fgrste gang
jeg mgdte hende, og det var faktisk, da hun fulgte Rasmus op til operationsstuen, fordi det var sa
voldsomt. For da han var kommet ind pa OP stuen (operationsstuen), nar hun skulle fglge mig ned,
sa siger hun: ”"Nu ggr jeg noget, jeg aldrig ggr”, og sa tog hun hendes normale stemme pa og siger:
”Nu gar jeg ud af rollen, fordi det fgles sa maerkeligt at ga her og lege klovn, nar vi skal snakke
alvorligt”, siger hun. (Pernille siger de sidste saetninger med grinende stemme).

Interviewer: Ja selvfglgelig.

Pernille: Sa pa vej ned til afdelingen, der snakkede hun faktisk almindeligt, selvom hun havde
klovnetgj pa.

Interviewer: Na hun havde klovnetgj pa?
Pernille: Ja. Og det siger hun, at det ggr hun faktisk aldrig. Men det var sadan en undtagelse, fordi at
det havde veaeret sa voldsom en oplevelse, fordi Rasmus havde vaeret sa voldsom i hans reaktion pa

den der OP. Sa det er den eneste gang.

Observatgr: Men vi har aldrig mgdt hende som klovn, sa det glaeder vi os til. Det bliver lidt sjovt at
se.

Pernille: Det er ogsa derfor, hun spurgte Rasmus med det samme, nar hun kom ind, fordi hun vidste
jo, at Rasmus har. Hun har fulgt Rasmus i tre og et halvt ar ikke ogsa? Hun siger, hun kender ham jo
og hun ved, Rasmus kommer derovre. Nogle gange kommer han derover hver fjerde uge til medicin.
Sa han er kommet der ret tit, sa han har mgdt Frida ret mange gange og Alfi.

Interviewer: Har der vaeret sadan perioder, hvor du har veeret laenge indlagt sadan?

Rasmus: Ja i starten, for der matte jeg ikke fa dosen sddan hurtigt ind. Nu ma jeg fa den ind over en
time. Fgr matte jeg...

Pernille: Nej, vi har aldrig veeret indlagt over en uge.
Interviewer: N3, det har | ikke?
Pernille: Nej, det har vi ikke. Nej. Vi har vaeret indlagt i en uge. Det er det hgjeste, bade pa Hospital C

og pa Hospital A. Nu der far han en masse medicin, immunhammende, der kan holde sygdommen
nede. Sa jeg giver ham selv medicin, indsprgjtninger herhjemme om lgrdagen og sa far han
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remicade, det er sadan noget biologisk medicin, som man kun ma give pa sygehusene, og derfor skal
vi kgre derover hver ottende uge. Og hver ottende uge er det laengste, der ma ga imellem. Og fire
uger skal der ga imellem. Sa vi svinger nogle gange med fire uger og nogle gange med otte uger
imellem.

Interviewer: Okay.

Rasmus: Nogle gange seks uger.

Pernille: Nogle gange seks uger, ja.

Observatgr: Sa det er afhaengig af, hvor godt du tager imod medicinen?

Pernille: Ja det er alt efter, nar han sa har lidt tilbagefald med nogle haevede led og sadan noget, sa
2&ndrer vi det til hver fjerde uge eller hver sjette uge.

Rasmus: Eller hvis jeg har det der for lavt eller for hgjt levertal, sa kan det veere, jeg kan f& medicinen
herhjemme. Men sa kan det vaere, jeg bliver allergisk overfor det.

Pernille: Ja. Og sa dgjer han med regnbuehindebetaendelse i det ene gje. Sa vi gar ogsa til gjenleege
ovre pa Hospital A hver ottende uge. Og sa lige nu dgjer han med migraene, sa derfor skal han i MR-
scanneren i morgen.

Observatgr: Har du prevet det fgr, at veere i sddan en?

Rasmus: Ja, en del gange.

Pernille: Ja det er tredje gang, vi skal til det.

Interviewer: Var det her pa Hospital D?

Pernille: Det var pa Hospital D. Sa i morgen skal han pa Tandleegehgjskolen, og det er én gang om
aret, og det falder selvfglgelig sammen i morgen (alle griner). Og sa skal han i MR-scanneren pa
Hospital D.

Rasmus: Og det skal jeg klokken halv seks om aftenen. Det gider jeg ikke til. Jeg vil hellere sove.

Pernille: Sa vi har et stramt program i morgen ogsa.

Interviewer: Nu kunne jeg se, at du gjorde sadan "yes” til Hospital D og “@v” til Hospital A
(interviewer illustrerer med armene). Er det kedeligt at skulle til?

Rasmus: Kgreturen er sa kedelig. Jeg falder altid i sgvn, og det er mega irriterende, for sa far jeg ondt
i nakken. Det er irriterende.
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Pernille: Vi har sadan en fast rutine, nar vi kgrer til Hospital A, ikke ogsa?

Rasmus: Men det er sjovt om morgenen, nar vi kgrer til Hospital A, fordi der hgrer vi det der Nova
FM.

Observatgr: Sa det er bedst om morgenen.

Rasmus: Ja.

Pernille: Pa vejen sover du, sa er du lidt treet, nar du har faet medicin og sadan noget.

Interviewer: Sa det er mere kgreturen som du ikke gider, end at det er hospitaler eller hvad?

Rasmus: Mm (indikerer et ja).

Pernille: Ja. Det er fint nok, nar vi kommer derover.

Rasmus: Mm (indikerer et ja).

Interviewer: Ja.

Observatgr: Er det det? (Observatgr henvender sig til interviewer).

Interviewer: Ja det tror jeg, det er.

(Interviewet afrundes).

23



