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Ny skriveundersggelse

Kreftpatienter lever i dag lengere med deres kraftsygdom pa grund af bedre
behandlingsmuligheder. Bagsiden af denne positive udvikling er, at jo lengere foraldre lever med
deres livstruende sygdomme, desto lengerevarende belastninger udsattes deres bgrn for, og dermed
gges risikoen for udviklingsforstyrrelser markant (Engelbrekt 2005). Da de unge i begranset
omfang kontakter Radgivningscentret Unge & Sorg', mens forzlderen er syg, mangler vi viden om
hvilke tanker, fglelser, problemer, reaktioner, ressourcer, overlevelsesstrategier og behov, der er hos
de unge, mens forelderen er syg. Unge & Sorg ivaerksatte derfor i 2005 en skriveundersggelse for
unge i alderen 13-20 ar, som lever med alvorligt eller livstruende syge foreldre. Udgangspunktet
for skriveundersggelsen var at lade de unge komme til orde og derigennem at beskrive, hvad de er
optaget af 1 forbindelse med forelders alvorlige sygdomme.

Metodisk tilgang og praesentation af empirien

Undersggelsens videnskabsteoretiske tilgang er savel den fanomenologiske som hermeneutiske
tilgang, hvor man forsgger at generere ny viden og forstaelse gennem samtale og tekst med
feenomenologiens abne tilgang til dataindsamlingen. Undersggelsens hovedfokus har veret at
beskrive, analysere og diskutere unges fglelser, mestringsstraltegier2 og behov, nar en forelder
rammes af en alvorlig sygdom. Derudover har jeg undersggt, hvilken rolle netvarkets handtering af
forelderens sygdom har i1 forhold til de unges fglelser, hvilket denne artikel overvejende vil
beskeaftige sig med.

42 unge i puberteten har indsendt dagbgger eller breve. Dagbggerne er skrevet under forelderens
langvarige sygdomsforlgb, som ofte endte med forelderens dgd. Brevene er skrevet af unge, der
aktuelt lever med alvorligt syge foreldre. Flere af de unge blev efterfglgende bedt om at uddybe
deres breve med searligt fokus pa fglelser, mestringsstrategier og behov. Der er endvidere foretaget

! Radgivningscentret Unge & Sorg henvender sig til 16-28-arige med alvorligt syge eller dgde forzldre. Las mere pa
www.ungeogsorg.dk.

* Der er fundet 13 mestringsstrategier ved hjalp af Lazarus’ og Folkmans model, samt Antonovskys salutogenesiske
model. Strategierne er beskrevet i en endnu ikke udgivet artikel.



syv kvalitative interviews i forlengelse af udvalgte breve. Ad hoc metoden® er — i kombination med
den biografisk narrative metode” - anvendt til at analysere sivel breve, dagbgger som kvalitative
interviews.

Den unges gennemsnitsalder i undersggelsen er 17.7 ar. Gennemsnitsalderen ved
diagnosetidspunktet er 13.4 ar, og 38 % var under 12 ar, da foralderen blev diagnosticeret.
Forzldrenes sygdomme omfatter forskellige kreftformer, forskellige former for sclerose,
muskelsvind, hjerneblgdning og blodprop, hepatitis C, nyresygdomme samt parkinsons syge.

De unges fglelser

Undersggelsen har vist, at omkring halvdelen af de unge ikke umiddelbart forbinder de svere
folelser, de marker, med det at have en alvorlig syg forelder. De skriver om det at vaere fyldt med
irritation og vrede, vaere kede af det eller bange uden at forsta, hvor fglelsen kommer fra, eller
hvilken sammenhzng den indgar i. I kraft af min faglige viden og praktiske erfaring pa omradet, ser
jeg en klar sammenhang mellem det at have en syg forelder og de uforstaelige svare folelser, de
unge beskriver.

Nogle af de unge beskriver dog, at de ofte greeder alene pa deres vaerelse og feler sig magteslgse
over ikke at kunne ggre noget i forhold til sygdommen. Flere er bange for at blive kede af det i
forbindelse med forelderens sygdom. De er bange for ikke at kunne kontrollere deres fglelser og
bange for at blive "merkelige” eller psykisk syge, hvis de giver slip pa fglelserne. Noget tilsvarende
fandt Adams-Greenly, som forklarer det med at puberteten er en tid med stormfulde og
ukontrollerbare fglelser, hvilket kan virke meget skremmende pa den unge, som kan vere bange
for, at sterke fglelser vil signalere, at de er blevet "merkelige” eller ved at miste forstanden. De
unge kan desuden vare ude af stand til at grede, fordi det vil fgre fglelsen af hjelpelgshed med sig
(Adams-Greenly 1986). Mit udgangspunkt er, at en intrapsykisk tilgang i forhold til de unges
fglelser ikke kan sta alene. Derfor vil jeg i det fglgende ud fra en overvejende sociologisk tilgang
beskrive, hvilken rolle savel tette som lidt fjernere relationers handtering af foralderens sygdom
har i forhold til de unges fglelser. Denne tilgang kombineres med elementer fra
udviklingspsykologien.

Fglelseshandtering og folelsesregler

Sociolog Arlie R. Hochschild forstar overvejende fglelser ud fra den sociale og kulturelle kontekst,
som de indgar i. Gennem interaktionismen er det muligt at belyse hvordan unge handterer deres
fglelser ogsa kaldet fglelseshandteringen (Hochschild 1983). Fglelseshandteringen er af Hochschild
defineret som, at individet savel ubevidst som bevidst

kan @ndre sine fglelser for derved at kunne handtere fglelser i forhold til savel den sociale
sammenhzng, individet indgar i, som i forhold til fglelseskulturen (ibid.). Hochschild taler om to
begreber “’surface acting” og “deep acting” (ibid.).

I forbindelse med “’surface acting” er individet opmerksom pa, hvordan det agerer og ser ud
udadtil. Det mentale fokus er pa kropssproget og ansigtsudtrykket, som forandres for at forandre
den indre fglelse. Individet patager sig saledes en fglelse - en form for facade. Forméalet med
”surface acting” er et forsgg pa at endre udtrykket udefra og ind. Det er endvidere centralt, at
individet gnsker at overbevise omgivelserne om, at den fglelse, det viser udadtil, ogsa eksisterer
indadtil.

? Kvale beskriver fem metoder til interviewanalyse: kondensering, kategorisering, narrativ, fortolkning og ad hoc, hvor
adhoc-anvendelsen af forskellige metoder og teknikker er den mest almindelige form til skabelse af mening (Kvale
2002:201).

* Der er fire tilgange til den biografiske forskning: den aktgrorienterede, den institutionelle, den narrative og den
kognitive (Antoft & Thomsen 2002:159).



“Deep acting” handler om det modsatte af “’surface acting”’; nemlig om at @ndre fglelsen indefra.
Individet gnsker at fgle noget andet, end det rent faktisk ggr. Tristhed gnskes fx forandret til glede.
Forandringen sker ved, at individet teenker pa gladelige minder samtidig med, at individet
overbeviser sig selv om, at den imaginere situation virkelig sker. Formalet er at erstatte de fglelser,
individet merker, med eksempelvis “gledelige minder”. Derved @ndres fglelsen indefra. Modsat
’surface acting” er formalet altsa her, at overbevise sig selv og ikke omgivelserne om
“erstatningsfglelsen” (ibid.).

Autoriteter som f.eks. foreldre eller andre voksne er ifglge Hochschild med til at udstikke
retningslinier for fglelsesregler (ibid.). En fglelsesregel er kendetegnende ved at finde ud af,
hvordan individet vurderer egne fglelser ved at kigge pa de sanktioner, der kommet fra individet.
Foglelsesregler udggr saledes en fglelseskulturs normer for, hvordan individet savel skal fortolke
som handtere egne og andres fglelser. Blandt andet bgrn og unge ser op til autoriteterne for at lere
fglelsesreglerne at kende. Det er endvidere centralt at fokusere pa, hvad individet fgler i forhold til,
hvad det oplever, at det bgr fgle ifgslge Hochschild. Hochschilds teori har bidraget denne
undersggelse med at vise, at den made fglelseshandteringen udfgres pa ogsa pavirkes af savel
kulturelle som sociale normer for, hvad de unge tror, de skal fgle, hvad de prgver at fgle og ikke
mindst ogsa i forhold til, Avad de foler.

De alvorligt syge forzldre

De unges beskrivelser af deres foraldres handtering af sygdommen har givet anledning til at
beskrive tre kategorier i maden at leve med en alvorlig sygdom pa. Der er naturligvis tale om
overordnede kategorier, der rendyrker sa@rlige trek ved de enkelte typer. Foraldrene tager sig
formodentligt mere forskelligt ud i praksis og lader sig saledes ikke entydigt placere i én af
kategorierne.

”De habefulde foreeldre” udggr cirka halvdelen af foreldrene i denne undersggelse. ”De habefulde
foreldre” er meget optimistiske i forhold til deres sygdom og har stor tiltro til, at de enten bliver
helbredte af behandlingen, eller at sygdommen kan holdes nede i mange ar pa grund af bedre og
bedre behandlingsmuligheder. Denne optimisme og tiltro til legevidenskaben videregiver disse
foreldre til deres bgrn. Familien fglger den medicinske kurs i samfundet, som har taget over i
forhold til den almindelige tale om dgden. Dgden er saledes en sygdom, som skal behandles
(Jakobsen 2001): I min familie har vi altid tenkt pa det som noget, der mdske ikke kan helbredes,
men i hvert fald holdes nede, sa det ikke er noget hun dgr af” (17-arig pige hvor moderen fgrste
gang fik konstateret brystkraeft i 1996 og siden spredning til knogler og lymfe).

De fleste bgrn til ”de habefulde foraldre” er kun i begraeenset omfang praeget af forelderens sygdom
og lever stort set et liv, som inden forelderen blev syg. Nar de en tilsyneladende sjelden gang
imellem tenker pa, at foreelderen maske kan dg, merker de angst og bliver kortvarigt kede af det.
De anvender fglelseshandteringen “deep acting”, hvor de @ndrer fglelsen indefra ved at teenke
meget positivt i forhold til forelderen, blandt andet at leegerne kan helbrede foraelderen eller
forlenge behandlingen. Fglelsesreglen i familier med “habefulde foraldre” er ofte optimisme, tro
pa legevidenskaben og at vaere steerk. Ikke alle bgrn til de “habefulde foraldre” overtager
foralderens handtering, men taenker ofte pa, at foreelderen kan dg. De unge, der ikke er sa
optimistiske og i perioder bekymrede for, at forelderen kan dg, bliver saledes meget alene med
svere tanker og fglelser. Udadetil virker de sterke, men nar de er alene merker de angst og er kede
af det — is@r i1 perioder hvor sygdommen forvarres. De unge skjuler og udskyder deres fglelser, til
de er alene, hvilket blandt andet sker ved hj®lp af ’surface acting”

”De folelsesmeessigt fattede foreeldre” viser ikke mange fglelser omkring deres sygdom. De
orienterer deres bgrn om faktuelle oplysninger og viden, som er forbundet med sygdommen, hvilket



bgrnene beskriver, at de har stort behov for. Foreldrene har gode og darlige dage. Pa de darlige
dage indvier de ikke bgrnene i, at det er en darlig dag, men bliver indesluttede. Bgrnene registrerer
dog, nar foreelderen er trist, og er meget interesseret i at vide, hvad foralderen teenker pa, og
hvordan vedkommende har det. Denne kategori af foreldre signalerer fglelsesreglen om, at man
bider tender sammen og ikke taler om fglelser, der er forbundet med sygdommen. Unge med
“fattede foraeldre” handterer ofte deres fglelser med surface acting”, da foralderen klart signalerer,
at der ikke skal tales om fglelser, der er forbundet med sygdommen. De unge anvender megen
selvkontrol for ikke at vise forelderen, hvor bange og kede af det de er. Den indre angst og sorg
forandres ved hjelp af “surface acting” til en umiddelbar fglelse af selvkontrol. Nogle af de unge
graeder fgrst nar de er alene, og hvor de fgler, det er mere acceptabelt at give fglelserne frit 1gb.
Andre siger: "Jeg har aldrig set min mor greede over sygdommen, sd det gor jeg heller ikke”.

”De ulykkelige forceeldre” har svaert ved at fungere psykisk, fysisk og socialt. For nogle af
foraeldrene er det i forbindelse med, at de har faet stillet diagnosen og et stykke tid derefter. Andre
bliver ved med at vaere abenlyst meget bange, vrede og kede af det. I lange perioder har de ikke
megen overskud til andre i familien. Det er endvidere kendetegnende for denne gruppe af foreldre,
at de fysisk er meget merkede af sygdommen. Bgrnene anvender overvejende surface acting” og
patager sig mange praktiske, plejemassige og emotionelle opgaver i hjemmet. Ofte flere opgaver
end de udviklingsmeessigt er parate til. Nogle af de unge oplever, at de patager sig eller palegges en
foraelderrolle for deres syge forelder. Flere af de unge far saledes sveert ved at friggre sig, hvilket
ellers er centralt i puberteten, da de ofte skal tage hand om foralderen og vise mange hensyn. Kort
sagt settes den syges behov i forgrunden og den unges udviklingsbehov i baggrunden, hvilket kan
forstyrre den unges psykologiske udvikling. Noget tilsvarende fandt Lewis, Ellison og Woods
(1985), hvor de 14 — 19-arige oplevede en konflikt mellem den kraftsyge mors behov for deres
narver samt de unges behov for stgrre uath@ngighed og engagement uden for familien.

De raske forzeldre

De fleste raske foreldre i denne undersggelse bor sammen med den syge @®gtefelle. Et meget
gennemgaende treek i de unges beskrivelser af deres raske foraelders handtering af sygdom i
familien er fglelsesreglen om, at man skal vere sterk, og at der ikke skal tales om fglelser. De unge
forteeller, at de pa grund af deres raske forelders handtering sjeldent deler deres tanker eller fglelser
med foralderen: "Min far er meget steerk. Altsa han kan slet ikke abne sig, og han ville ikke komme
hen og sige at han var ked af det. Det kunne jeg godt teenke mig, han gjorde. Jeg holder mig derfor
meget tilbage i forhold til, hvis han havde vist sine fglelser noget mere” (18-arig pige med
sclerosesyg mor gennem ti ar). De unge anvender i overvejende grad “surface acting” over for de
raske foreldre. De raske foreldre er som de fleste syge foreldre gode til at informere om faktuelle
oplysninger i forbindelse med sygdommen. Pa grund af &gtefellens sygdom har de raske foreldre
sjeeldent megen tid og overskud til at tage hand om de unges behov. Dette medfgrer endvidere, at de
unge ikke gnsker at bekymre den raske foralder og derfor veelger at ga alene med tanker og fglelser.

Lerere, klassekammerater, venner og keerester

Bortset fra fa undtagelser beskriver de unge, at der i forhold til lerere, klassekammerater,
venner/veninder og kearester er en fglelsesregel om, at de unge ikke skal fortelle om deres syge
forelder, eller hvordan de selv har det. De fleste af de unge efterlever denne fglelsesregel, selvom
de kan mearke, de har behov for at tale om det, der sker derhjemme. De fleste unge handterer deres
fglelser med “surface acting”: ”Ndr jeg var i skole kunne jeg scette en facade op, sa ingen sa hvor
ked af det jeg var, selvom alle i min klasse godt vidste, at min mor var alvorlig syg. Jeg folte folk
var ligeglade med hvordan jeg havde det, da der neesten aldrig var nogen, der spurgte til mig” (19-
arig HXH-studerende med kraftsyg mor siden 2003). Nogle fa unge har overtradt fglelsesreglen og
har oplevet, at savel lerere som klassekammerater skifter emne, nar den unge kort har fortalt om sin
syge forzlder. Flere af de unge fortaller, at de til deres lerere — oftest i danske stile — har signalet,



at de har det svert. Med en enkelt undtagelse har lererne ikke kommenteret indholdet af stilene.
Nogle unge har oplevet sanktionering: "Mine klassekammerater sagde direkte til mig, at det virkede
latterligt, at jeg havde fortalt om min far, nar nu en pige fra klassens mor var dgd. Det virkede som
om, at jeg ville tage hele opmeerksomheden. Sa var det ligesom ikke meget, jeg derefter havde lyst
til at snakke om det der. Siden den gang begyndte de ogsa at undga mig” (19-arig gymnasieelev
med kreftsyg far). Det kan vere yderst kompliceret for unges psykosociale udvikling, hvis de
isoleres 1 forhold til jevnaldrende kammerater. Udviklingsmassigt har venskaber den samme
betydning som moderens tilknytning til spedbarnet (Cole 1989). Puberteten er netop kendetegnet
ved, at unge far stgrre og stgrre behov for at fjerne sig fra hjemmet for at vaere mere sammen med
kammerater. Mange af de unge er sjeldent sammen med jevnaldrende kammerater. Dels har de
begranset tid pa grund af mange praktiske opgaver i hjemmet, dels fgler de sig mere modne, da de
skal forholde sig til alvorlig sygdom og dgd, og pa flere omrader er det med til, at de fgler sig
anderledes.

Andre voksne

Langt de fleste unge beretter om voksne i netvaerket, der begrenser de unge i at give udtryk for
deres fglelser, hvilket indeberer, at de i stort omfang ma anvende “surface acting”: ”Jeg greeder
hver dag, nar jeg er alene, og haber hun bliver rask. Men nar jeg er sammen med min mormor, md
jeg ikke greede. Hun siger, at det ikke hjeelper, for det kan ikke ggre min mor rask. Sa jeg mad skjule
mine fplelser, se glad ud og spille en anden person” (13-arig pige med uhelbredelig kreftsyg mor).
Der er dog ogsa nogle unge, som fortaller, de har stort udbytte af at tale med andre voksne som
eksempelvis familiemedlemmer eller venner til familien. Disse samtaler har stor betydning for de
unge, da de netop igennem samtalerne far en stgrre forstaelse for sig selv og deres fglelser. Samtidig
leerer nogle af de unge, hvordan man kan handtere sin sorg abent, ved at den voksne ogsa giver
udtryk for sin sorg: ”Det er lidt hardt at se min bedstemor greede. Selvom det er hardt, er det godt
min bedstemor viser fplelser. Det viser, vi kan veere abne overfor hinanden, lige meget hvad. Jeg
har leert af min bedstemor, at det er bedst at snakke om det” (18-arig pige med sclerosesyg mor
gennem ni ar). Flere af de unge forteller ogsa, at de har stor gavn af at tale med @ldre sgskende,
som for l&ngst er flyttet hjemmefra. De ®ldre sgskende og andre voksne kan vaere med til at
italesaette, at det er naturligt, at veere ked af det, nar ens mor eller far lider af en alvorlig sygdom.

Opsamling

Denne undersggelse viser, at lige som de unge almindeligvis handterer deres fglelser med “’surface
acting” i forhold til de syge foreldre, ggr det samme sig ofte geldende i forhold til de raske
foreldre, andre voksne, lerere, klassekammerater, venner og kerester. De unge sammenligner og
justerer deres fglelser i forhold til de forventninger, normer og fglelsesregler, som de oplever ggr
sig geeldende i fglelseskulturen. I mange tilfeelde er relationerne saledes h&#mmende for den unges
handtering af de fglelser, der er forbundet med sygdommen. Denne undersggelse peger endvidere
pa det store dilemma mellem at sgrge for den syges behov samtidig med, at de unges udvikling
sikres.

Undersggelsen viser, at det er ngdvendigt at fa italesat, hvordan relationerne tilsyneladende ofte kan
vere med til at hemme den unges fglelseshandtering. Samtidig er det vigtigt at fa informeret om,
hvad netvarket kan ggre for at forbedre den unges situation. Det er endvidere yderst centralt at fa
informeret bgrn og unge med alvorlige syge foreldre om, hvilke fglelser og reaktioner, der
almindeligvis fglger med, nar en forelder rammes af en alvorlig sygdom. Italesettelsen bgr saledes
finde sted 1 forhold til de bergrte bgrn og unge, foreldre og andre voksne i netverket, folkeskolen
og uddannelsesinstitutioner, hospitaler samt forskning. I Unge & Sorg retter vi i perioden 2006-
2008 et sarligt fokus pa unge med alvorligt syge foraldre. I denne periode vil vi blandt andet holde
familiekurser, hvor formalet er at fa etableret en stgrre abenhed om sygdommen og at give
foreldrene indsigt i de unges reaktioner, fglelser, mestring og behov. Vi vil desuden etablere flere
grupper for unge med syge foreldre. Professionelle behandlere og frivillige unge med personlige



erfaringer vil i feellesskab afholde temamgder pa gymnasier, ungdoms- og videregaende
uddannelser. Derudover tilbydes kurser til sygeplejersker og andre professionelle, der i deres
arbejde mgder unge med syge foraldre. I forlengelse af skriveundersggelsens resultater vil vi
endvidere arbejde for yderligere forskning inden for feltet.
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