Til dig der er 20-27 ar
og pargrende til en syg
foraelder eller sgskende
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Du erikke alene

| Igbet 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 foraelder eller sgskende kan gagre, at du faler
dig alene med dine tanker, spgrgsmal og bekymringer, fordi
dine venner og omgivelser ikke altid forstar, hvordan det er.

Denne folder er skrevet til dig, der er ung (20-27 ar), og som har
en syg foreelder eller sgskende. Folderen saetter fokus pa almin-
delige mader at reagere pa og kommer med forslag til, hvordan
du kan handtere situationen. Der er ogsa links til professionel
hjeelp.

i

sorgcenter.dk
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Sygdom rammer hele familien

At have en syg foreelder eller sgskende kan
sammenlignes med en form for stress eller
belastning. Det er nemlig ikke kun den syge,
der rammes; det gar 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 veere 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

» Nedsat funktionsniveau; man kan ikke det
samme som fgr

Det er derfor ikke underligt, hvis du fgler, at
du konstant er udmattet og ikke kan over-
komme alt det, du plejer. Maske har du ikke
lzengere har det samme overskud til dit stu-
die, arbejde eller sociale liv. Det er ikke tegn
pa, at du er meerkelig, syg eller ved at blive
skgr. Det er, fordi der er alvorlig sygdom i din
familie, og du kan derfor opleve at vaere un-
der et ekstra stort pres. Selvom det ikke er
dig, de er syg, kan du opleve fx koncentrati-
onsproblemer, sgvnproblemer, tankemylder,
kort lunte og andre belastningsreaktioner.
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Chok og uvirkelighed

Hvis din mor, far, sgster eller bror lige er
blevet syg og for kort tid siden har faet en
diagnose, er det ikke sikkert, at du helt har
forstaet det endnu. Mange unge forteeller, at
det fgles surrealistisk og uvirkeligt i starten.
Andre mennesker omkring dig lever videre,
som om intet var sket, mens dit liv har foran-
dret sig, og der er pludselig flyttet en alvor ind
i dit liv.

Man haber maske, at det hele er en fejl, at
det ikke er alvorligt, eller at ens mor, far, sg-
ster eller bror hurtigt bliver rask igen. Der kan
veere mange spargsmal og stor usikkerhed
om fremtiden. Nogle unge reagerer med at
sgge information pa nettet, men ofte kan det
gare dig mere forvirret og fgre til endnu mere
bekymring og endnu flere spgrgsmal. Andre
har slet ikke lyst til at vide noget om sygdom-
men 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 forstd, at der nu er flyttet en
alvor ind i jeres familie, som pavirker jer alle
sammen.

Uvisheden er den veerste

Nar man begynder at forsta, hvad det be-
tyder, at en 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? Nogle pargrende speku-
lerer pa, om de selv kan have arvet den sam-
me sygdom.
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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 teenker er: "Kommer han/han til at dg
af det her?” og "Hvordan skal jeg leve vide-
re, hvis jeg mister hende/ham?” Laegerne er
blevet meget dygtige, og mange overlever
heldigvis at have faet en alvorlig sygdom.
Men selvom man haber og prgver at veere
optimistisk, er uvisheden og frygten for at
miste 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 el-
ler sommerferie? Kommer min far til at veere
her, nar jeg bliver faerdig med min uddannel-
se? Kan jeg regne med at mine foraeldre bli-
ver bedsteforaeldre for mine fremtidige bagrn?
Skal jeg droppe alle mine planer om hgjskole
og udlandsophold 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 laegge 13g pa og forsgger at
undga at taenke pa fremtiden.
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Unge der er pargrende til et kronisk sygt fa-
miliemedlem kan ogsa vaere usikre pa frem-
tiden, selvom det ikke handler om liv eller
dgd. Hvordan vil sygdommen udvikle sig?
Hvad kommer det til at betyde for mig, mine
foreeldre 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
veere sveert at forsta, hvorfor du er glad det
ene gjeblik og trist det naeste. Mange unge
med syge forzaeldre eller sgskende holder sig
i gang og har det fint i Igbet 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
sygdommen at ggre. Andre bliver kede af
det over ting, som de normalt ikke ville bli-
ve kede af. Der kan vaere gode og darlige
dage, og fordi du aldrig ved, hvornar falel-
serne 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, passe sit studie eller
arbejde, vaere sammen med venner osv. |
hverdagssporet kan det vaere ngdvendigt at
skubbe tanker om sygdommen lidt pa afstand
og distrahere sig selv for at kunne fungere i
hverdagen. Man kan have brug for at holde
pauser fra sygdom og bekymring ved at lave
sjove og hyggelige ting og for en stund "glem-
me” det hele lidt, selvom sygdommen sidder
i baghovedet.
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Det er ogsa i hverdagssporet, at vi maske
skal ggre nye ting og far nye roller i forhold til
den syge. Det kan veere, at du eller andre i fa-
milien er ngdt til at tage over praktiske ting og
planlaegning, fglge den syge til behandling,
fordi den syge ikke leengere kan det samme
lengere.

Pa den anden side er der "sygdomssporet”.
Det er det spor, hvor man er sammen med
den syge, taenker pa den syge og giver plads
til at meerke sorgen, tristheden, uvisheden
om fremtiden og andre sveere tanker og fglel-
ser forbundet med sygdommen. Mange sav-
ner tiden fgr sygdommen, og den familie man
plejede at veere, eller man kommer i tanke
om alt det, der ikke laengere er muligt pga.

sygdommen. Det er i sygdomssporet, at man
bruger tid sammen og har brug for at vaere
teet pa den syge. For de fleste pargrende
geelder det, at de automatisk svinger mellem
de to spor. Det kan vaere, at man sidder pa sit
studie eller med nogle venner, og pludselig
er der noget, der ggr, at man kommer i tanke
om sygdommen og den syge.

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

At svinge mellem to spor

Sygdomsspor

Opmaerksomhed pa
sygdommen og den syge

Behov for at veere
teet pa den syge

Maerke sorg, tristhed
og sveere faglelser

Forholde sig til det
vi ikke kan mere, fremtiden
og risikoen for at miste

Hverdagspor

At fortsaette sit hverdagsliv

Tage pauser fra sygdommen,
veere ung og have det sjovt

Distrahere sig selv og skubbe
tanker om sygdommen vaek

Acceptere situationen
og at ggre nye ting

Nye roller i familien
pga. sygdommen

Videreudvikling af Stroebe, M., & Schut, H. (1999)
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Dine tanker og fglelser er helt normale
Nogle unge oplever at de far darlig samvit-
tighed, og kan fgle skyld over forskellige ting.
Det kan fx veere darlig samvittighed over at
blive irriteret pa sine foraeldre eller at priori-
tere sit eget liv frem for at veere hjemme hos
den syge foraelder eller sgskende. Andre far
det darligt over at kunne grine og have det
sjovt, for kan man tillade sig det, nar ens for-
eelder eller sgskende er alvorligt syg? Nogle
kan fa darlig samvittighed over at gnske, at
det var en anden, der var syg i stedet.

Fglelser af savn, sorg og tristhed kan dukke
op, fordi den syge forzelder eller sgskende
forandrer sig gradvist s& meget, at man pa
en made kan fgle, at man allerede har mi-
stet sin mor/far/sgster/bror, selvom han eller
hun stadig lever. Hvis du ikke bor hjemme
kan du have ambivalente fglelser omkring at
skulle hjem pa besgg, da du ikke pa samme
made kan vaere 'barn’ og blive forkeelet, som
dine venner kan, nar de tager hjem. Du skal
vide, at de tanker og fglelser, du kan have,
er helt normale og noget som andre unge
med syge familiemedlemmer ogsa oplever.
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Selvom man for alt i verden gnsker, at ens
foraelder eller sgskende bliver rask og overle-
ver, kan det veere sa vanvittig hardt at vaere
i undtagelsestilstand og overlevelsesmode i
arevis, at man til sidst kan taenke, at det ma-
ske ville vaere bedre, hvis han eller hun fik
fred. Det kan fgles skamfuldt at teenke sadan,
men du skal vide, at det er meget normalt.

Unge, der lever med kronisk sygdom i fami-
lien, kan man nogle gange blive rigtig irrite-
ret pa den syge over alt det han/hun eller vi
som familie ikke kan pga. sygdommen, og
mange oplever at fa darlig samvittighed over
at teenke sadan, for det er jo ikke hans el-
ler hendes skyld, men begraensningerne er
bare virkelig irriterende.

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
gere 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 sveert at ga til den ra-
ske foraelder, nar du ser, hvor bekymret og
stresset han/hun er. Maske er der ikke en
gang en anden foraelder at stgtte sig til, sa
du kan nogle gange fgle dig meget alene.
Og maske fortaeller 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 stem-
ningen akavet eller vaere ham eller hende
med den syge foraelder eller sgskende.

Det er helt naturligt, at det kan vaere sveert
at fortaelle andre, hvordan du har det. Dine
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tanker og bekymringer forsvinder ikke helt
ved, at du deler dem, men erfaring viser, at
man ofte far det bedre, hvis man abner op
og deler, hvordan man har det. Det vigtig-
ste er, at du forsgger at tale med nogen om,
hvordan du har det.

Vennerne

Mange unge med syge foraeldre eller s@-
skende kan fgle sig anderledes end deres
jeevnaldrende. Man kan maske blive vildt irri-
teret eller frustreret pa andre, hvis de fx brok-
ker sig over ligegyldige ting eller tager deres
foreeldre for givet.

Det kan veaere, at du oplever, at dine venner
eller din kaereste 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 veere bange for
at gagre dig ked af det. De kan veere usikre
pa, 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. For-
tael dem, hvordan du har det, og at du stadig-
veek gerne vil vaere sammen med dem, men
at sygdommen ogsa fylder for dig.

Mange unge holder deres sociale liv og alt
det med sygdommen meget adskilt. Hvis
nogen sparger, siger de fleste, at "Det gar
fint!". Det kan fgles som et rart frirum, at in-
gen taler om sygdommen pa studiet eller
pa jobbet, men omvendt kan det ogsa fales
meerkeligt og ensomt, at ingen ved, hvordan
man i virkeligheden har det. Maske kunne
det veere rart, hvis din bedste ven eller ven-
inde spurgte mere ind. Omvendt er det ogsa
OK at sige fra, hvis nogen spgrger pa et tids-
punkt, hvor man er til fest eller ikke har lyst
til at tale om det.
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Stil spgrgsmal og sgg information

Mange unge har brug for at kunne fglge med
i, hvad der sker med sygdommen og be-
handlingen, og hvor alvorligt det er. Man kan
veere lidt ambivalent i forhold til, hvor meget
information, man gnsker, men de fleste unge
foretraekker, at deres forzeldre er arlige og
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 en eller flere lsegesamtaler, sa de
selv hgrer, hvad der bliver sagt. Sa behg-
ver man for eksempel ikke spekulere pa, om
ens foreeldre skjuler noget. Det kan ogsa
veere rart for dig at fglge med til en behand-
ling pa hospitalet, s& du ved, hvordan det
foregar. Bare sgrg for, at det ikke bliver for
meget for dig. Mange unge giver udtryk for,
at de godt kunne taenke sig at tale med en
sygeplejerske eller leege og stille spagrgsmal
uden at foreeldrene er med.

Saet graenser for hvad du skal involveres i
Det er sveert at sige nej til en syg foraelder
eller sgskende, der beder dig om hjzlp.
Det geelder seerligt, hvis den syge ikke har
sd mange andre, der kan hjelpe. Maske
vil din foraelder gerne have dig med til alle
aftaler pa hospitalet, eller afviser maske at
fa hjeelp udefra til opgaver i hjemmet og til
personlig pleje (for eksempel toiletbesgg
og badning).

Personlig pleje af en syg foraelder eller s@-
skende kan vaere meget greenseoverskri-
dende, sa husk at det er helt OK at saette
graenser og sige fra over for noget, du ople-
ver som meget belastende. Det vil vaere godt
for bade dig, den syge og jeres forhold.

14/08/2022 20.38



14/08/2022 20.38

)
e}
kel
£
o]
o
L
0
<
~
Q
o
Y
[}
e}
C
9]
=t
)
o
e
<
©
o




Tal med dine foraeldre om hvordan

du har det

De fleste unge har brug for at tale med andre
om, hvordan de har det. Det kan vaere en let-
telse og gare fglelsen af at veere alene med
det sveere lidt mindre. De fleste familier kan
godt tale abent og eerligt om det praktiske
og faktuelle i forhold til sygdommen; fx hvil-
ken medicin den syge far, og hvornar neeste
scanning eller lzegesamtale er.

Det er sveerere at tale med sine foraeldre om
det fglelsesmeaessige; dvs. sine tanker, fglel-
ser, bekymringer og spgrgsmal. Manglende
abenhed om det fglelsesmaessige kan ofte
skabe distance mellem jer. Forteel om din
frygt for at miste og forteel, hvad de betyder
for dig. Det kan vaere sveert, hvis du er bange
for at ggre dine foreeldre kede af det, eller
hvis de hurtigt siger, at der ikke er noget at
bekymre sig om. Lad dig ikke feje af men for-
sgg at forteelle, at du alligevel gar dig mange
tanker om det.

Selvom du er voksen, er det vigtigt at kunne
hente stgtte hos bade den syge og den raske
foraeldre, men det kan vaere sveert, hvis dine
foraeldre er kede af det eller belastet af syg-
dommen og situationen. Men prgv alligevel.
Ofte er det godt for din mor eller far stadig
at fgle sig veerdifuld som foraelder, og det vil
ofte fgre jer taettere sammen.

Maske kan det veere sveert at bruge dine
foreeldre som stgtte, hvis de enten er meget
pavirkede af sygdommen eller meget opti-
mistiske og habefulde, fordi du s& kan vaere
bange for at tage habet fra dem. Hvis du slet
ikke kan tale med dem om det, du spekulerer
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pa, kan du overveje, om der er andre, du kan
tale med. Det kan for eksempel vaere familie-
medlemmer, venner eller en fagprofessionel
sasom en studievejleder eller en psykolog.

Sat tempoet ned og acceptér at du ikke
kan det samme som far

Det er hardt at veere pargrende til nogen taet
pa dig. Det er helt naturligt, at du fgler dig ud-
mattet, ikke kan koncentrere dig og i det hele
taget ikke kan overskue det samme som far.
Mange oplever, at de har sveert ved at ga i
gang eller faerdiggare opgaver, afleveringer
og veere sammen med andre mennesker.
Det kan blive ngdvendigt at ggre dit studie
eller din chef opmaerksom pa, at du ikke kan
kagre pa fuldt blus i en periode, men har brug
for at udskyde noget eller ga pa deltid/orlov i
en periode. Andre har gleede af at holde fast
i hverdagen og strukturen, men maerk efter
hvad der vil veere det bedste for dig. Tal med
din studievejleder, underviser eller chef om
en god Igsning for dig og overvej om der er
noget, du kan skrue ned for. Fa evt. din egen
leege eller en psykolog til at skrive en udtalel-
se, der kan dokumentere, at du er i en situati-
on, som andre bgr tage hensyn til.

Du ma gerne veere glad og tage pauser
frasygdommen

Husk at det er OK at ggre ting, som du hol-
der af, og som ggr dig glad. Faktisk er det
ekstra vigtigt at holde fast i de ting, der gar
dig glad og giver dig et frirum fra sygdom og
bekymringer. Selvom der kan vaere brug for,
at du er mere hjemme og hjaelper til, er det
vigtigt, at du sgrger for, at der stadig er plads
til dine behov og til dit ungdomsliv med ud-
dannelse, job, fritidsinteresser og venner.
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Du har brug for pauser fra alt det, der hand-
ler om sygdom og for at veere en almindelig
ung, der har det sjovt indimellem og som
ogsa har andre ungdomsudfordringer. Det
er ekstra vigtigt, hvis sygdommen fylder me-
get i din familie. Uden pauser kan du ikke fa
det ngdvendige overskud til at vaere 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.

Fa vigtige ting sagt og gjort mens der er tid
Uanset om din foraelders eller sgskendes
sygdom er livstruende eller gj, kan en alvor-
lig sygdom betyde, at du ggr dig tanker om
ting, du gerne vil sige eller gare, inden det er
for sent. Det kan veere at tage pa en tur eller
gare noget, som | ofte har talt om. Hvis det
er din mor eller far, der er syg, kan det veere
at hgre mere om deres liv — bade fgr og efter
du blev fgdt. Det kan vaere, at du har lyst til,
at | ser pa familiebilleder sammen, eller at |
far talt om misforstaelser eller gamle konflik-
ter, som gar dig pa.

Eller det kan veere du har behov for at fa
fortalt, at du elsker dem. Ogsa selvom det
er ord, | ikke plejer at bruge. Maske taenker
du, at dét at ggre og sige disse ting er det
samme som at sige, at du tror de kommer til
at dg af sygdommen.
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Men sadan behgver det ikke at veere. Du
kan for eksempel fortaelle, at sygdommen
har faet dig til at teenke over den slags ting
— om hvad der er vigtigt i livet, selvom de
forhabentlig lever mange ar endnu.

Hvis du har et sveert eller konfliktfyldt forhold
til din mor, far, sgster eller bror, kan det vaere
en god ide at teenke over, om det er vigtigt
for dig at preve at fa et bedre forhold til ham
eller hende, mens det er muligt. Er der no-
get, du gerne vil n4 med ham eller hende,
som du tror, du vil fortryde, hvis ikke | nar?

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
samme situation. For eksempel i en parg-
rendegruppe. Her kan du mgde andre unge,
der forstar, hvordan det er — uden at du be-
haver at forklare eller have det darligt over
at taenke eller fgle. 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 man keemper med,
er noget, som andre i samme situation ogsa
kender til. Man fgler sig maske lidt mindre
alene og anderledes end alle andre, nar
man kan spejle sig i andre, der ogsa har
sygdom taet inde pa livet.

| Bgrn, Unge & Sorg kan du mgde andre
unge mellem 20-27 ar, der alle har det til feel-
les, at de er pargrende til en fysisk syg forael-
der. Grupperne opdeles i forhold til, om man
har en kronisk syg forzelder eller en livstruen-
de syg foraelder.
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I Bgrn, Unge & Sorg kan du
mgde andre unge mellem
20-27 ar, der alle har det til

faelles, at de er pargrende til

en fysisk syg foraelder.

sorgcenter.dk
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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

o
° Det

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