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Du er ikke alene

| Izbet af et ar oplever 125.000 bgrn og unge op til 28 ar, at en
mor, far, sgster eller bror rammes af en alvorlig fysisk sygdom.
At have en syg foreelder eller sgskende kan ggre, at du fgler
dig alene med dine tanker, spgrgsmal og bekymringer, fordi
dine venner og omgivelser ikke altid forstar, hvordan det er.

Denne folder saetter fokus pa almindelige mader at reagere pa
og kommer med forslag til, hvordan du kan handtere situationen.
Der er ogsa links til professionel hjzelp.
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erduokay.dk  sorgcenter.dk
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Sygdom rammer hele familien

At have en syg foraelder eller sgskende kan
sammenlignes med en form for stress eller
belastning. Det er nemlig ikke kun den syge,
der rammes; det ggr hele familien. Nogle af
de typiske belastninger og forskellige reak-
tioner, man ofte ser i familier med sygdom
er fx:

 Uvished omkring sygdommen og behand-
lingen

« Bekymringer for fremtiden

« Sveert at se den syge have ondt eller have
det darligt

» Frygt for at miste eller selv at blive syg

* Manglende overskud og korte lunter i fami-
lien

» Forskellige behov i familien

» Nogle har stort behov for at vaere teet pa
den syge og tale om sygdommen

* Nogle kan ikke overskue at vaere hjemme
ved den syge eller at tale om sygdommen

» Nye roller og ansvar derhjemme

« Begraensninger og ting man som familie
ikke kan ggre pga. sygdommen

» @konomiske bekymringer

» Manglende stgtte fra omgivelserne

Det er derfor ikke underligt, hvis du fgler, at
du ikke har din szedvanlige energi og ikke
kan overkomme alt det, du plejer. Maske har
du heller ikke samme overskud til skolen og
lektierne. Det er ikke tegn pa, at du er meer-
kelig, syg eller ved at blive skar. Det er, fordi
der er alvorlig sygdom i din familie, og bade
du og andre i din familie er under et ekstra
stort pres.

Mange unge pargrende teenker ikke over, at
den manglende energi, koncentrationspro-
blemer, sgvnproblemer, tankemylder eller
den korte lunte kan haenge sammen med, at
ens mor, far, bror eller sgster er syg.
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Chok og uvirkelighed

Hvis din mor, far, sgster eller bror lige er ble-
vet syg kan det fgles surrealistisk og uvirke-
ligt i starten og for nogle kan der ga noget
tid, far de helt forstar det. Du haber maske,
at det hele er en fejl, at det ikke er alvorligt,
eller at din mor, far, sgster eller bror hurtigt
bliver rask igen.

Der kan veere mange spgrgsmal og stor
usikkerhed om fremtiden. Nogle reagerer
med at sgge information pa nettet, men ofte
kan det skabe mere forvirring og fare til end-
nu flere spagrgsmal og bekymringer.

Andre har slet ikke lyst til at vide noget om
sygdommen eller fremtiden og skubber det
hele vaek og vil ikke taenke pa det. Uanset
hvordan du har det, kan det tage noget tid
helt at forsta, at der nu er flyttet en alvor ind
i din familie, som pavirker jer alle sammen.
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Uvisheden er den veerste

Nar man begynder at forsta, hvad det be-
tyder, at én man holder af er blevet alvorligt
syg, kan man blive ramt af en fglelse af uret-
feerdighed, vrede og magteslgshed. Mange
spgrger sig selv, hvorfor det netop har ramt
mig og min familie?

Mange unge fortzeller, at uvisheden er den
vaerste. Det er hardt at ga at vente pa, om be-
handlingen virker eller ikke virker. Det farste
mange taenker er: ’"Kommer han/hun til at dg
af det her?” Leegerne er blevet meget dyg-
tige, og mange overlever heldigvis at have
faet en alvorlig sygdom. Men uvisheden og
frygten for at miste er der stadig.

Mange gar og frygter tiden op til naeste scan-
ning eller laegesamtale. Har medicinen vir-
ket, og hvad sker der, hvis den ikke virker?
Kan jeg regne med, at min mor lever om 5
eller 10 ar, eller bliver det her den sidste jul?
Kommer min far til at veere her til min fgd-
selsdag, eller nar jeg bliver student? Skal jeg
droppe alle mine planer og prioritere at vaere
mere hjemme, eller er det OK at prioritere
mine egne planer og behov som ung? Det
kan veere virkelig sveert at veere i uvisheden,
sa mange prgver at lsegge 1ag pa og forsager
at undga at teenke pa fremtiden.
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Selvom det ikke handler om liv eller dgd,
kan unge, der er pargrende til et kronisk sygt
familiemedlem, ogsa veere usikre pa fremti-
den. Hvordan vil sygdommen udvikle sig?
Og hvad kommer det til at betyde for mig,
mine foraeldre og sgskende?

Humgret skifter

Maske er du ikke ked af det hele tiden, men
oplever, at dit humgr kan skifte. Du kan have
sveert ved at styre dine fglelser, og det kan vee-
re svaert at forstd, hvorfor du er glad det ene
gjeblik og trist det naeste. Mange unge med
syge foraeldre eller sgskende holder sig i gang
og har det fint i lgbet af dagen, men nar de
er alene eller skal falde i sgvn om aftenen,
kan tankerne og fglelserne komme veeltende.
Mange oplever ogsa, at de pludselig far en
meget kort lunte og kan blive irriterede over
sma ting, der slet ikke har noget med sygdom-
men at ggre. Andre bliver kede af det over ting,
som de normalt ikke ville blive kede af. Der kan
veere gode og darlige dage, og fordi du aldrig
ved, hvornar fglelserne overmander dig, kan
det veere svaert at planleegge langt frem i tiden.

At svinge mellem to spor

Mange pargrende oplever, at de kan svinge
mellem to spor. Pa den ene side er der "hver-
dagssporet”. Man er jo ngdt til at fortsaette
sit hverdagsliv og sta op, ga i skole eller pa
arbejde, veere sammen med venner osv. |
hverdagssporet kan det veere ngdvendigt
at skubbe tanker om sygdommen lidt pa
afstand og distrahere sig selv for at kunne
fungere i hverdagen. Selvom sygdommen
sidder i baghovedet kan man have brug for
at holde pauser fra sygdom og bekymring
ved at lave sjove og hyggelige ting og for en
stund "glemme” det hele lidt.

Maske skal man veenne sig til at gare nye
ting, hjeelpe til med madlavning, renggring
og andre praktiske opgaver derhjemme for
at fa den nye hverdag i familien til at fungere.
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At svinge mellem to spor

Sygdomsspor Hverdagspor

Opmaerksomhed pa At fortsezette sit hverdagsliv
sygdommen og den syge
Tage pauser fra sygdommen,

Behov for at veere taet pa den syge vaere ung og have det sjovt
Maerke sorg, tristhed Distrahere sig selv og skubbe
og sveere fglelser tanker om sygdommen vaek
Forholde sig til det Acceptere situationen
vi ikke kan mere, fremtiden og at ggre nye ting

og risikoen for at miste
Nye roller i familien
pga. sygdommen

Videreudvikling af Stroebe, M., & Schut, H. (1999)
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Pa den anden side er der "sygdomssporet”.
Det er det spor, hvor man er sammen med
den syge, og giver plads til at maesrke sor-
gen, tristheden, uvisheden om fremtiden og
andre sveere tanker og fglelser forbundet
med sygdommen. Mange savner tiden far
sygdommen, og den familie man plejede at
veere, eller man kommer i tanke om alt det,
der ikke laengere er muligt pga. sygdommen.

Der kan opsta en ubalance mellem de to
spor, hvis man enten bruger det meste af sin
tid i "sygdomssporet” og seetter sine egne
behov i anden raekke, eller hvis man om-
vendt kun er i "hverdagssporet” og ggr alt for
at undga at teenke pa den syge eller forholde
sig til sygdommen og fremtiden.

Dine tanker og fglelser er helt normale
Nogle unge oplever, at de far darlig sam-
vittighed, og kan fgle skyld over forskellige
ting. Det kan fx veere darlig samvittighed
over at skaendes med sine forzeldre eller
hellere at ville vaere sammen med vennerne
end at veere hjemme hos den syge foreelder
eller sgskende. Andre far det darligt over at
kunne grine og have det sjovt, for kan man
tillade sig det, nar ens foraelder eller sgsken-
de er alvorligt syg? Nogle kan fa darlig sam-
vittighed over at gnske, at det var en anden,
der var syg i stedet.

Nogle synes, det kan vaere pinligt at have
en alvorligt syg foraelder eller sgskende, og
teenker meget pa, hvordan andre mon taen-
ker om dem. Maske har den syges person-
lighed aendret sig meget, eller han eller hun
ser anderledes ud og opfarer sig maerkeligt,
eller maske er der noget helt andet, som gar
det sveert — fx at have venner med hjemme.
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De tanker og fglelser, du kan have, er helt
normale og noget som andre unge ogsa op-
lever. Selvom man for alt i verden gnsker, at
ens foraelder eller sgskende bliver rask og
overlever, kan det vaere sa vanvittig hardt at
veere i undtagelsestilstand og overlevelses-
mode i arevis, at man til sidst kan tsenke, om
det ikke ville vaere bedre, hvis han eller hun
fik fred. Det kan fgles skamfuldt at teenke séa-
dan, men du skal vide, at det er helt normalt.

Unge, der lever med kronisk sygdom i fami-
lien, kan nogle gange blive rigtig irriteret pa
den syge over alt det han/hun eller man som
familie ikke kan pga. sygdommen, og mange
oplever at fa darlig samvittighed over at teen-
ke sadan, for det er jo ikke hans eller hendes
skyld, men det er bare virkelig irriterende.
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At ga med tankerne alene

Mange unge gar ofte alene med svaere tan-
ker, fglelser og bekymringer, nar deres mor,
far, bror eller sgster er syg. | mange fami-
lier med sygdom prgver man at skane og
passe pa hinanden ved ikke at belaste eller
gare hinanden mere kede af det. Du holder
maske op med at fortaelle dine foraeldre om
dine egne problemer og bekymringer, fordi
sygdommen fylder meget derhjemme. Det
kan ogsa veere svaert at ga til den raske for-
aelder, nar du ser, hvor bekymret og stresset
han/hun er. Maske er der ikke en gang en
anden foreelder at stgtte sig til, s du kan
nogle gange fgle dig meget alene. Og ma-
ske forteeller du heller ikke noget til dine
venner, fordi du ikke vil have, at de har ondt
af dig eller behandler dig anderledes pga.
sygdommen. Man vil jo ikke ggre stemnin-
gen akavet eller vaere ham eller hende med
den syge forzelder eller sgskende.

Det er helt naturligt, at det kan vaere sveert at
fortaelle andre, hvordan du har det. Dine tan-
ker og bekymringer forsvinder ikke helt ved,
at du deler dem, men erfaring viser, at man
ofte far det bedre, hvis man abner op og de-
ler, hvordan man har det. Det vigtigste er, at
du forsgger at tale med nogen om, hvordan
du har det.
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Det gar
fint!

Vennerne

Mange unge med syge foraeldre eller sgsken-
de kan fgle sig anderledes og kan blive irrite-
rede pa deres venner eller klassekammera-
ter, hvis de fx brokker sig over ligegyldige ting
eller tager deres foreeldre for givet.

Det kan veaere, at du oplever, at dine venner
eller din keereste ikke spgrger ind til, hvordan
du har det. Det kan fgles som om de bare er
ligeglade med dig og din situation, men ofte
kan det vaere fordi, at de ikke ved, hvad de
skal sige, og maske kan vaere bange for at
gore dig ked af det. De kan veaere usikre p3,
hvad du har brug for, og hvordan du og de
selv vil reagere.

Maske frygter du at dine venner glemmer
dig, hvis du gang pa gang siger nej til at veere
sammen med dem. Forteel dem, hvordan du
har det, og at du stadigvaek gerne vil invite-
res og veere sammen med dem, men at syg-
dommen ogsa fylder for dig.

Nogle gange kan det veere rart at holde tan-
ker om sygdom pa afstand, og hvis nogen
spgrger, kan man bare sige at "Det gdr fint!”.
Det kan fgles som et rart frirum, at ingen taler
om sygdommen i skolen eller til fritidsaktivi-
teter, men omvendt kan det ogsa fales maer-
keligt og ensomt, at ingen ved, hvordan man
i virkeligheden har det.
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Maske kunne det veere rart, hvis din bedste
ven eller veninde spurgte mere ind. Det kan
veere en keempe hjaelp, hvis du siger hgijt, at
de gerne ma spgrge dig, og at du gerne vil
tale om det, hvis det er sadan, du har det.
Omvendt er det ogsa OK at sige fra, hvis no-
gen sparger pa et tidspunkt, hvor du fx er til
fest, i skolen eller ikke har lyst til at tale om
det.

Stil spgrgsmal og sgg den information,
du har brug for

Det kan veere meget forskelligt, hvor meget
information man gnsker om sygdommen og
behandlingen. De fleste unge foretraekker, at
deres foreeldre er eerlige og hurtigst muligt
forteeller, hvad der sker. Sparg dine foraeldre
eller andre om det, du vil vide, og lad dig ikke
ngjes med et “Det skal du ikke bekymre dig
om...“ Nar du er usikker og bekymret, er det
i orden at bede om klar besked.

Nogle unge synes, det hjelper at komme
med til behandling eller lsegesamtaler, sa de
selv kan se og hare, hvad der foregar. Det er
fint at tage med pa hospitalet og veere me-
get involveret. Bare sgrg for, at det ikke bli-
ver for meget for dig. Andre unge pargrende
har det derimod bedst med kun at vide det
allermest ngdvendige. Det kan vaere meget
forskelligt.

Saet graenser for hvad du skal involveres i
Det er sveert at sige nej til en syg foraelder
eller sgskende, der beder dig om hjzelp. Det
geelder seerligt, hvis du bor alene med din
syge foraelder. Maske vil din foraelder gerne
have dig med til alle aftaler pa hospitalet, el-
ler afviser maske at | far hjaelp udefra til op-
gaver i hiemmet og til personlig pleje (for ek-
sempel toiletbesgg og badning). Personlig
pleje af en syg foraelder eller sgskende kan
vaere meget graenseoverskridende, sa husk
at det er helt OK at saette graenser og sige fra
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over for noget, du oplever som meget bela-
stende. Det vil vaere godt for bade dig, den
syge og jeres forhold.

Tal med dine forzeldre eller andre om,
hvordan du har det

Det kan veere rart at tale med andre, hvis du
har det sveert. Det gaelder ogsa i forhold til
din familie, fordi manglende abenhed om,
hvordan | hver iszer har det, efter at der er
flyttet sygdom ind i jeres familie kan skabe
afstand mellem dig og dine forzeldre eller dig
og dine sgskende. Det kan veere, at frygten
for at miste din foraelder eller sgskende fylder
for dig, eller maske har du brug for at lufte
din irritation over, at sygdommen fylder alt
for meget og at | ikke kan planlaegge noget
pga. sygdommen, der saetter dagsordenen.
Jeres samtale kan give luft, og du kan finde
statte og forstaelse.

Maske kan det veere svaert at starte en sam-
tale med dine forzeldre, hvis de enten er me-
get kede af det og pavirkede af sygdommen
eller omvendt er meget optimistiske og ha-
befulde, fordi du sa kan veere bange for at
tage habet fra dem. Uanset om du kan tale
abent med dine foreeldre, er det en god idé
at bruge andre i dit netveerk. Du kan overve-
je, om du fx kan tale med familiemedlemmer,
venner af familien, en leerer, en traener eller
sgge professionel hjeelp hos din laege eller
en psykolog.

Nar ens mor, far, bror eller sgster er syg kan
det nogle gange vaere sveert at koncentrere
sig om skolen, lektierne eller arbejdet. Det
er helt naturligt, hvis sygdommen fylder me-
get. Det bedste du kan ggre er derfor at tale
med din lzerer, studievejleder eller en anden
du er tryg ved om, hvordan du har det. Pa
den made kan de voksne omkring dig bedst
muligt stgtte dig og tage hensyn til din situa-
tion, hvis du gnsker det.
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Du ma gerne vaere glad og tage pauser
frasygdommen

Husk at det er OK at ggre ting, som du hol-
der af og som ggr dig glad. Det er vigtigt, at
du sarger for, at der stadig er plads til dine
behov og til dit ungdomsliv med skole, fri-
tidsinteresser og venner. De fleste har brug
for pauser fra alt det, der handler om sygdom
og for at vaere en almindelig ung, der har det
sjovt indimellem og som ogsa har andre ung-
domsproblemer. Det er ekstra vigtigt, hvis
sygdommen fylder meget derhjemme. Uden
pauser kan du ikke fa det ngdvendige over-
skud til at veere der for dig selv og andre.

Det vil sikkert ogsa gleede dine foreeldre at
opleve, at sygdommen ikke forhindrer dig i at
gare de ting, du gar op i og plejede at finde
gleede ved inden sygdommen.

Hvad er vigtigt?

Sygdom kan betyde, at du ggr dig tanker om,
hvad der er vigtigt at prioritere i dit liv. Nog-
le unge kan vaere bange for, at de senere vil
fortryde den made, de handterer hele situati-
onen pa. Maske bliver det ekstra vigtigt at fa
gjort nogle af de ting, som | har talt om, men
ikke faet gjort. Det kan ogsa vaere, at du bliver
mere nysgerrig pa, hvordan din mor, far, sg-
ster eller bror taenker om forskellige ting eller
tale om gamle dage eller tiden fgr du blev fadt.
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Hvis der har vaeret mange konflikter mellem
dig og den der er syg, kan det veere rart at fa
talt sammen og Igst eventuelle konflikter eller
misforstaelser. Hvis det er sveert at fa gang i
sadanne samtaler, kan det veere en god idé
at fa hjeelp af en psykolog eller andre, der kan
hjeelpe dig og din familie til at fa talt om, hvad
der er vigtigt for jer hver iszer og jer som fa-
milie.

Mgd andre unge i samme situation

Hvis du fgler dig meget alene med dine be-
kymringer og oplever, at det er sveert at tale
med din familie og dine venner, sa kan det
vaere en god idé at tale med andre unge i sam-
me situation. For eksempel i en gruppe. Her
kan du mgde andre unge, der forstar, hvordan
det er—uden at du behgver forklare eller have
darlig samvittighed. Det kan ggre fglelsen af
at veere alene med problemerne mindre og
give dig et frirum, hvor der er fokus pa dig.

For mange er det en enorm lettelse at op-
dage, at de sveere ting de keemper med, er
noget, som andre i samme situation ogsa
kender til. Mange unge forteller, at de faler
sig lidt mindre alene og anderledes end alle
andre, nar de kan spejle sig i andre, der ogsa
har sygdom taet inde pa livet.

I Bgrn, Unge & Sorg er der mulighed for at fa
gratis samtaler hos en psykolog, hvis du er
mellem 13-19 ar. Du kan ogsa magde andre i
samme situation i en pargrendegruppe, hvis
du er 13-15 ar, 16-19 ar eller 20-27 ar.
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I Born, Unge & Sorg kan du

“mede andre i samme situationi = =

en, pamrendeg;uppa, hws du er ..\_'
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HVOR KAN DU SOM UNG PARGRENDE S@GE HJALP
Bgrn, Unge & Sorg (5-27 ar) www.sorgcenter.dk

Seerligt for teenagere (13-19 ar) www.erduokay.dk
Oversigt over tilbud i landet www.paaroerendevejviser.dk

Kontakt din egen laege og fortael om din situation

Folg os pa de sociale medier:

@ facebook.com/sorgcenter

@ linkedin.com/company/det-nationale-sorgcenter

‘ @bornungesorg

®
° Det

Nationale ’ @stifterne
Sorgcenter statter omtanke Ole Kirk’s Fond
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