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Artiklen formidler resultater fra en kvalitativ interviewundersogelse med teenagere, der har en
alvorligt somatisk syg foralder. Analysen er foretaget pd baggrund af kultur-historisk udvikling-
spsykologi og eksistensfaenomenlogi mhp. at afdaekke betydningen af livet med sygdom for de unges
hverdagsliv, oplevelsesverden o0g sociale udviklingssituation. Undersogelsens hovedresultat er, at
de unges liv forandres eksistentielt, praktisk, emotionelt og socialt, fordi de lever med uvished om
foraelderens overlevelse 0g sygdommens forlob. Det betyder, at de udvikler strategier, der kan hjeelpe
dem med at oge kontrollen med konfrontationer med sygdommen og fastholde et engagement i un-
gelivets aktiviteter 0g projekter. Strategierne er at skabe sig hvilepauser og lave skarpe opsplitninger
mellem privat 0g social veeren o0g livet ude 0g hjemme i familien. Det mulige tab af foreelderen an-
drer de unges eksistentielle horisont og afslerer, at vi i almindelighed lever med forestillingen om en
fremtid sammen med vores naermeste i sammenvavede livstider. Denne forventning mister de unge
pdrorende, hvilket pdvirker deres motiver siledes, at motivet mod deltagelse i ungelivets aktiviteter
ledsages af et konkurrerende motiv om at veere hjemme ved den syge foreelder og stotte familien 0g
eller opni samhorighed med den syge forelder. Deres ny eksistentielle, emotionelle, praktiske 0g
sociale virkelighed betyder, at de befinder sig i et anstrengende pres, som skaber afstand til de jeevnal-
drende. Der argumenteres for, at de unge pirorende af disse grunde befinder sig i en anden social

udviklingssituation end deres jeevnaldrende med raske foraeldre.
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Uncertancy for youngsters with a seriously ill parent

The article is based on a qualitative interview study with teenagers who have a somatically fatally ill
parent. The main result is that the teenagers’ lives changes in various ways, yet they have in common
to live in a radical uncertainty about their parents’ illness, its duration and survival. This shared
life condition is analyzed multi-theoretically with concepts from cultural-historical developmental
psychology and questions from existential phenomenology. The analysis aims at exploring both de-
velopmental issues of everyday life activities, motives and projects, as well as more existential themes
motivated by the threat of losing the parent. The teenagers employ strategies in order to maintain
their engagements in everyday life, by creating pauses, and firm splits between their social and pri-
vate being, and their home life and life outside the family. The teenagers seem to develop a competing
motive to their youth-life in staying home, and taking care of the parent(s) and family which means
that they find themselves in a draining dilemma with regards to their peers. Given all the changes
that follow from living with serious illness in a parent, existentially, emotionally, socially and practi-
cally the teenagers find themselves different from and singled out from their peers. For those reasons,
it is argqued that this group of teenagers are in a different social situation of development, from their

peers with parents of good health.

Indledning

Grundet store medicinske fremskridt er flere somatiske sygdomme, som for var
dedelige inden for en kort tidshorisont, i dag til at behandle sa folk overlever leen-
gere, og ogsa stadig flere helbredes. Denne positive udvikling betyder imidlertid,
at flere bern og unge lever med sygdom i familien henover mange ar og i visse
tilfeelde gennem alle deres teenagedr. Hvad betyder det for de unge at leve med
en alvorligt syg foraelder? Kan vi sige noget om, hvordan det pavirker ungelivet
og udviklingen, og hvilke problemstillinger og udfordringer der er serligt frem-
treedende for denne gruppe? Den psykologiske forskning om unge som parerende
til somatisk syge foraeldre viser i den vestlige verden langt fra entydige resultater
i forhold til, hvordan foreelderens sygdom far betydning for de unges udvikling,
trivsel og mistrivsel. Nogle studier har vist, at denne gruppe typisk har lavere
selvveerd, foler sig mere ensomme, har flere skyldfelelser, har darligere skolere-
sultater, hojere angst niveauer, forgget risiko for selvmodsforseg, og generelt lave-
re trivsel end deres jeevnaldrende med raske foreeldre (Christ et al. 2002, Grabiak
et al. 2007, Woodring et. AL 2005). Endvidere fremgar det bl.a., at der er en tendens
til rolle- og ansvarsforskydninger i familier med sygdom, og at de unges trivsel
forveerres, nar foreeldrene er steerkt belastede af forlebet (Dyregrov 2012). Sygdom
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rammer i alle slags familier med vidt forskellige ressourcer (gkonomisk, socialt,
netveerksmeessigt), hvilket formodentlig er grunden til at en hel del studier ikke
kan vise nogle signifikante forskelle pa parerendes trivsel sammenlignet med un-
ges trivsel, nar de har raske foreeldre (Berggren & Hanson 2016). Med andre ord
er der stor forskel pa, hvad sygdommen betyder i familiens samlede liv, og hvor
belastende sygdommen er for de parerende bern. I et repraesentativt dansk survey
angiver flertallet af de unge parerende til syge foraeldre, at de trives godt (82,8 pct)
(Nielsen et al 2010). Til gengeeld er det pavist, at de unges trivsel forveerres mar-
kant, hvis der er gvrige risikofaktorer til stede i deres liv - ikke mindst i tilfeelde af
ko-morbiditet, hvis f.eks. den somatisk syge foreelder eller aegtefeelle udvikler en
depression (Grabiak 2007). Den kvantitative forskning afdeekker, hvilke sympto-
mer de unge parerende typisk har, og kan vise overordnede sammenhenge mel-
lem forskellige omsteendigheders indflydelse pa trivslen, men giver ikke meget
indsigt i, hvad de unge selv oplever som mest belastende, pa hvilke mader og af
hvilke grunde.

Undersogelsen som danner baggrund for denne artikel har som hovedresul-
tat, at livet som parerende til en alvorligt syg foreelder seetter de unge i et felt af
uvished — og det er denne uvished, som udger et alvorligt slag i livet for de unge
parerende i form af en eksistentiel modifikation (Winther-Lindqvist 2014). Hvor-
for er uvisheden et alvorligt slag i livet hos de unge parerende? Hvad er det, der
rystes af uvisheden? Den er jo for s& vidt et principielt livsvilkar for os alle (ingen
af os ved, hvor leenge vi eller vores neermeste lever). Nar livet er praeget af uvished
om foraelderens overlevelse, s argumenterer jeg i denne artikel, at de unge pare-
rende befinder sig i en anden social udviklingssituation end deres jeevnaldrende,
fordi de eksistentielt, praktisk, emotionelt og ikke mindst socialt er pavirkede af
at have alvorlig sygdom og truslen om foreeldertab inde pa livet. I det felgende vil
jeg begrunde denne pastand og tilbyde en raekke analytiske fund og begreber, der
beskriver de centrale aspekter ved ungelivet som parerende til en syg foraelder.
Det er erindet med artiklen, at fremhaeve hvad de unge har til feelles som folge af
alle at have en foreelder med en livstruende sygdom, hvorfor deres evrige og seer-
lige livsomstaendigheder, familieformer, relationer og unikke personlige historie

er udeladt fra analysen.
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Undersggelsens empiri og afgreensning

Undersogelsens empiri bestar i 33 semi-strukturerede kvalitative interviews fore-
taget i arene 2008-2013 med 13-19 arige der har alvorligt somatisk syge foraeldre,
hvoraf kun syv af deltagerne er drenge. De fa drenge skyldes bl.a. den primeere
rekruttering gennem Born, Unge og Sorg som har flest piger i brugergruppen.
Flest af de unges foraeldre er ramt af lidelser, man typisk der som fglge af, primeert
cancer eller lidelser af en episodisk eller akut art, f.eks. svigtende indre organer.
Langt de fleste foreeldre er deende eller i gang med behandlinger, som de unge
ikke tor habe pa stor effekt af. 26 af interviewpersonerne er rekrutteret igennem
Born, Unge og Sorgs radgivningstilbud i Kebenhavn, Odense og Arhus, og 10
andre har selv henvendst sig via facebook og andre kanaler. Blandt de 10, som selv
henvendte sig (hvoraf flere ikke modtog professionel hjeelp), var nogle af de mest
ulykkelige og belastede tilfeelde. Det er siledes sandsynligt, at de unge i netop
dette materiale udger en udpraeget belastet gruppe blandt de unge péarerende,
hvorfor undersogelsens resultater seerligt ma teenkes at geelde for de unge med de-
ende eller meget alvorligt syge foreaeldre, og at de ikke uden videre kan overfores
til parerende, hvis foreeldres liv ikke er truet. Alle i undersogelsen er blevet spurgt
til deres inddragelse i sygdommen (praktisk/emotionelt), og deres vurdering af
sygdommens alvor, deres dagligliv og trivsel (i skole og hjemme), og om de synes,
deres relationer til andre og syn pa dem selv er 2endret undervejs.

Undersogelsen har udforsket de unges livssituation generelt, i et forseg pa at
fa viden om, ikke bare relationen til den syge foreelder, men ogsa hvordan syg-
dommen og situationen pavirker eller indvirker pa de unges liv i skolen, med de
jeevnaldrende og i fritiden. Dette helhedsfokus afspejler analysens sigte, som er at
beskrive, hvad de unge parerende har til feelles, forstaet i lyset af kulturhistorisk
udviklingspsykologi og indsigter fra eksistensfaenomenologien.

Kulturhistorisk udviklingsteori og begreber

Den kulturhistoriske udviklingspsykologi leegger op til en afdeekning af de ud-
viklingsimplikationer en bestemt livsituation afstedkommer, med begreber om
motiver, projekter og den sociale udviklingssituation (Hedegaard 2012). I denne
tradition betragtes bern og unges udvikling som en helhed, der studeres gennem
analyser af de unges deltagelse i centrale aktiviteter og relationer, teenktisammen-
haeng med de historisk udviklede praksisser og institutionelle/samfundsmeessige
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funktioner og veerdier deltagelsen er indlejret i (ibid.). Her vil man konkret ana-
lysere, hvilke muligheder den unge, i dette tilfeelde med en alvorligt syg/deende
foreaelder, tilbydes for deltagelse, og hvilke motiver og kompetencer de tilskyndes
til at udvikle: ud fra en normativ og funktionel vurdering. Der leegges seerligt
vaegt pa, hvilke motiver de unge har og udvikler, fordi motiverne angiver den
enkeltes engagerede virksomhed og abenhed i forhold til aktiviteter og projekter,
med betydning for hvor den enkelte er pa vej hen set i lyset af de udviklingsop-
gaver, den enkelte stilles overfor. Der er saledes et fokus pa den unges her-og-nu
situation, men ogsa pa hvilke udviklingsimplikationer sygdomssituationen inde-
beerer pa sigt for den unge. Det er ssmmenheengen mellem de samfundsmeessige
og institutionelle forventninger, vaerdier, krav, og personens mere eller mindre
konfliktfulde og oplevede position i forhold til disse som begrebet om “den sociale
udviklingssituation” henviser til (Boszhovitz 2009).

Eksistensfeenomenologisk analysestrategi

Den eksistensfeenomenologisk inspirerede del af analysen afdeekker spergsmal
der vedrerer det personlige oplevelsesmaessige aspekt ved en situation set fra et
forste persons perspektiv (Feilberg 2012). Undersogelsen af det personlige per-
spektiv, den andens livsverden, kan kun blive tilneermet og involverer derfor ned-
vendigvis fortolkning (Stanghellini 2016). For at tilneerme mig den unges forste
person perspektiv har jeg stillet mig selv felgende sporgsmal i analysen af ma-
terialet: Hvad er det for en made at veere i verden pa, der beskrives? Og hvor i
bestar forandringerne/forskellene fra livet for sygdommen? Pa den made kan jeg
afdaekke de mere eksistentielt fundamentale implikationer af livet som parerende
til en syg foreelder, sé teet pad jeg kan komme. Jeg har endvidere benyttet en kontra-
sterende analytisk strategi som kaldes for forestillet variation, som er velegnet til at
fremanalysere de seerlige kendetegn ved et studeret feenomen (Finlay 2014). I dette
tilfeelde foretages kontrasteringen til livet blandt unge med raske foreeldre som
den forskelsseetning, der far det seerlige ved feenomenet ung med en syg foreelder
til at treede frem. Her treekker jeg bade pa udviklingspsykologien, nyere dansk
ungdomsforskning og eksistensfaenomenologien. Heidegger beskriver hvordan
deden rammer Man’et, det vil sige naboen og de anonyme andre (Heidegger 2014).
Vi lever i almindelighed ud fra den forestilling, at deden ikke vedkommer os per-
sonligt — og derfor kan vi lykkes med ikke at forholde os til vores egen ultima-
tive endeligt pa en emotionelt forpligtet made. I stedet afbedes dedens virkelige
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reedsel med snakkens tildeekning, og det som kun er vedkommende for nogle
(uheldige) andre (ibid.). Det konkrete mede bade med ded og livstruende sygdom
kaster os ud af denne betryggende gennemsnitlige vaeren og tilbage pa os selv,
hvilket bevirker, at vi pludselig foler os uden for det feelles, alene og udsat. Denne
pointe illustreres helt gennemgaende i de unges egne udsagn, nar de forholder sig
til den gennemsnitlige norm for ungdomsliv, som de ikke leengere foler, de kan
identificere sig med pa samme made leengere.

Foreelder sygdom fra et udviklingsperspektiv

Hvordan bern forstar og forholder sig til deden, alvorlig sygdom og forestaende
tab i forskellige aldre, og sammenlignet med voksne, i forskellige samfund, kultu-
rer og situationer er fortsat omdiskuteret (Harris 2011; Koocher 1981; Saldinger et
al. 1999). Det er dog et gennemgaende fund at smébern forholder sig til og forstar
deden anderledes end store bern og teenagere (f.eks. er det forst fra omkring 10
ars alderen, at doden ses som resultat af et irreversibelt sammenbrud af livsvigti-
ge kropsfunktioner). Men hvordan disse forskellige forstaelser pavirker bernenes
frygt, trivsel, bekymringer og hab er mere uklart (Slaugther and Griffiths 2007).
Det er maske ogsa mere relevant, at smabern generelt er helt og holdent bundet
til deres umiddelbare og konkrete omverden fra et her-og-nu perspektiv med
kortere fremtidshorisonter end eeldre bern og voksne (Garbarino et al. 1997, 304).
Teenagere teenker sig selv og andre leengere frem i tiden og har derfor en storre
tendens til at bekymre sig om dystre fremtidsudsigter, hvorfor teenage-alderen
ogsa fremhaeves som en serlig sarbar tid at opleve alvorlig foraelder sygdom i,
fordi: “sammenlignet med yngre born, har teenageren storre kognitive og empatiske kapa-
citeter, hvilket giver anledning til storre fokus pd de forestdende tab, og foreelderens fysiske
og emotionelle smerte” (Christ et al. 1994, 604). Uden at afvise at der er en sadan
forbindelse mellem udviklingen generelt og parerende-situationen specifikt— sa
er det veerd at bemeerke, at de kapaciteter, som afstedkommer storre sarbarhed i
én situation, kan vise sig at veere beskyttende i en anden situation og vice versa
(Schousboe 2000, 160). I familier hvor sygdommen for alvor virker forstyrrende
ind pa de relationelle samspil, foreeldrenes overskud, stemningen i hjemmet osv.,
kan det meget vel veere at de yngste bern i familien pavirkes endnu mere end de
@ldre bern, fordi de netop er bundet til det konkrete her og nu’s praemisser, og er
mere afheengige af deres foreeldres overskud til deltagelse i aktiviteterne omkring
dem. Mindre bern kan ikke selv transportere sig rundt til fritidsaktiviteter eller
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til venner, og veere dér nar det bliver for tungt at vaere derhjemme. Sa i stedet for
at diskutere i hvilken aldersperiode det er veerst at leve med foreelder-sygdom pa
et generelt niveau, foreslar jeg at anlaegge det perspektiv, at alvorlig foraelder-syg-
dom altid vil indvirke forskelligt i forskellige berns seerlige liv. Alle berns unikke
tilveerelse er samtidig en tilveerelse, som indebaerer barnets sociale udviklingssi-
tuation under den kritiske overgang, som sygdomstiden udger (Hedegaard 2012).
Nar man anleegger et sddan helhedsperspektiv pa studiet af born som parerende,
sa er det bade det individuelle niveau (barnets unikke vurderinger, motiver og en-
gagementer) sdvel som den samfundsmaessige og institutionelle organisering om-
kring barnet, som barnet lever indenfor rammerne af (f.eks. i familien og skolen),
der péavirkes af sygdommen som livsomsteendighed. Begge dele (det specifikke og
det almene) ma inddrages for at opna et helhedsperspektiv pa udviklingen, og ma
teoretiseres i sin helhed.

Sammenflettede livstider

Jeg foreslar, at alle centrale hengivenhedsrelationer har en forventet fremtidsho-
risont, og at forventningen knytter sig til livet ikke bare som socialt forbundet
her-og-nu, men som organiseret pa baggrund af en forventning om sammenflettede
livstider (mellem os selv og vores naermeste). Fremtiden og forventningshorisonten
star derfor helt centralt som grundlag for, eller preemis for, relationerne til vores
naermeste. Nar en person rammes af alvorlig sygdom, sa griber det forstyrrende
ind i denne for-refleksive og u-udtalte forventning: AT vi har en fremtid sammen.
Det er en tid, vi regner med - og vi regner med den i et omfang, der gor, at den
sammenflettede livstid bliver en fungerende preemis, for hvordan vi prioriterer
mellem muligheder, tilskriver begivenheder betydning og kort sagt organiserer
vores daglige livsferelse (Dreier 2001). Vi ved jo godt, at der kan ske forfeerdelige
ting, men der er stor forskel pa, nar denne usandsynlige potentialitet gar fra at
veere rent hypotetisk til at veere en virkelig risiko i et virkeligt levet parerendeliv
(med alle de praktiske, emotionelle og stemningsmaessige folger af det). Det bety-
der at et evt. forestaende tab bliver en emotionelt forpligtet mulighed, som ryster
den forudgaende og naturlige tillid til, at vi har hinanden pa ubestemt tid, og at
vores liv vil forme sig nogenlunde sadan, som de kulturelt medierede metaforer
om livscykliske begivenheder foreslar (Becker 1994). Det betyder f.eks. at foreeldre
regner med at have deres born livet ud, og teenagere forventer forst at miste deres
foreeldre langt, langt ude i fremtiden, nar de selv er blevet voksne. Feenomenolo-
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gisk set fungerer disse forventningsbilleder som bagteeppe, som uudtalt forud-
setning, der seetter os i stand til at sige farvel om morgenen, passe vores goremal,
leegge planer og engagere os i egne projekter. Alvorlig sygdom hos en foreelder
er saledes en uventet forstyrrelse af forestillingen om sammenflettede livstider i
teenage-livet, som giver anledning til at den seedvanlige laden-som-om-vished bli-
ver ledsaget af, eller helt overtaget af, en hvad-nu-hvis-uvished (Winther-Lindqvist
2016a).

Teenageres sociale udviklingssituation

I Danmark lever de fleste teenagere en stor del af deres hverdagsliv uden for hjem-
met: i skolen, til fritidsaktiviteter og sammen med jeevnaldrende (keerester og
venner). For de fleste vil udviklingen involvere en stadig sterre praktisk uatheen-
gighed af hjemmet og samtidig et stadigt stigende engagement i egne projekter og
selvsteendige relationer. De unges egne projekter og engagementer handler om at
udvide og individuelt tone deres livsbane i forhold til bade at dygtiggere sig og
nyde, veelge til og veelge fra i ungdomslivets aktiviteter (Illeris et al. 2009). De un-
ges foraeldre vil ogsa typisk understotte disse engagementer i form af gkonomisk
forsergelse, praktisk hjeelp osv. og saledes tilgodese de unges muligheder for at
lykkedes uden for hjemmet. Det betyder, at de fleste teenagere taenker (mest) pa
sig selv, forstaet positivt som, at de har travlt med at tage sig af sig selv, fokusere
pa sig selv og deres egne relationer og projekter (Kroger 2000). Men det geaelder vel
at meerke kun for de, som ikke har gode grunde til andet som f.eks. at bekymre
sig om en foraelder, der er blevet alvorlig syg. Ved alvorlig sygdom i familien (eller
ved andre alvorlige omsteendigheder) forsvinder eller mindskes de karakteristika
beskrevet ovenfor, og bliver i stedet for privilegier de unge parerende kan se an-
dre unge har. Motiverne rettet mod eget ungeliv forsvinder ikke hos de parerende,
men ledsages af nye og konkurrerende motiver, der geelder familiens ve og vel.
Det er netop disse forandringer, der er baggrunden for min pastand, om at de
unge parerende er i en anden social udviklingssituation end deres jeevnaldrende
med raske foreeldre. De unge med en syg foreelder far ofte flere og mere omfat-
tende huslige pligter og tager del i familiens opretholdelse pa en mere aktiv made,
som understreger, at deres situation bade praktisk og emotionelt er anderledes fra
de jeevnaldrendes situation (Ireland & Pakenham 2010). De unges trivsel afhaenger
i hoj grad af hvilken stette de far gennem familien og det ovrige sociale netvaerk,

men det er desveaerre ofte den stette og relationerne bade i familien og med de
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jeevnaldrende, der udfordres under sygdom (Engelbrekt 2005, Nielsen & Winther-
Lindqvist, 2018).

I oversigten nedenfor har jeg opsummeret de typiske forskelle pa teenagere,
som er paregrende og teenagere med raske foreeldre. Oversigten udpeger overord-
nede tendenser, som de tales frem af de unge parerende og som de bekraeftes i
ungdomsforskningen. Det betyder ogsa at tendenserne kan treede mere eller min-
dre entydigt frem i den enkelte teenagers tilveerelse.

Forskelle pa motiver i den sociale udviklingssituation

Teenager med raske foraldre Teenager med en syg forelder

Ledende motiv: Ungelivet Ledende motiv: Familielivet

Identifikation med jeevnaldrende Har sveert ved at identificere sig med
jeevnaldrende

Deler folelser med jeevnaldrende - op- | Skjuler folelser fra jeevnaldrende - op-

bygger intimitet bygger privat veeren/facade

Teenker (mest) pa egne behov Teenker (mest) pa familiens behov

Udvikler egne projekter Seetter egne projekter pa hold

Det er de opsummerede pointer i modellen, som er de overordnede forskelsszet-
tende treek mellem unge der er parerende og unge med raske foreldre. Flere af
problematikkerne er almene, f.eks. kender de fleste formodentlig til at vaere split-
tet mellem flere motiver, men dilemmaet far en seerlig preesent intensitet i unge-
livet som pargrende til alvorlig sygdom, netop fordi fremtiden med foraelderen
er uvis, og de sammentflettede livstider er truet. Nedenfor begrunder jeg, hvorfor
uvisheden er det centrale set fra det personlige forste persons perspektiv, hvor-
efter jeg preesenterer nogle af de udbredte folger af situationen, og hvordan de
typisk handteres af de unge.

Fra et tredje persons perspektiv til et forste persons
perspektiv pa parerende situationen

Psykiateren John Rolland’s (1999) sygdomsmodel kan fungere som deskriptivt
rammeveerk til at forsta progressive lidelsers typiske forleb og udfordringer i syg-
domsramte familier.
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PHASES . Crisis Chronic Terminal

TIME
LINE diagnosis death N
pre-diagnosis " inital chronic pre-terminal | mourning and
with symptoms  adjustment  “long haul” resolution
period of loss

Rolland foreslar at processen opdeles i overgange og seerlige begivenheder, som
justeringerne organiseres omkring. I flg. Rolland efterfglges den forste krise-tid af
en ny kronisk fase, hvor familiens medlemmer, sammen og hver for sig, veenner
sig til de implikationer, indskreenkninger (ekonomisk og eller aktivitetsmeessigt)
som sygdommen afstedkommer, samtidig med at der alligevel hele tiden er for-
andringer i form af forveerring eller forbedringer i disse. Den kroniske fase kan
veere seerligt udmattende og langstrakt (selvom det ikke visuelt fremgar af model-
len), hvorfor Rolland ogsa kalder denne fase “det lange traek”. I dag, vil jeg argu-
mentere for, har ogsa den pree-terminale fase sit eget ”"lange treek”, hvor deden er
forventelig og habet om en kur er opgivet, men foraelderen bliver ved at (over)leve.
Rolland’s fase model illustrerer et kanoniseret forleb for fatale progressive lidel-
ser, og den identificerer typiske problemstillinger til brug f.eks. i psyko-edukativ
sammenheng. Men den er en tredje persons model, som ser pa sygdommen ude-
fra. Med et eksistensfeenomenologisk afseet bliver det tydeligt, at modellen ikke
afspejler det personlige forste persons perspektiv, som man analytisk kan adres-
sere gennem sporgsmalet: Hoad vil det sige at vaere i verden pd den midde? De unge
parerende i undersggelsen aner jo ikke, hvor de er henne i processen lige nu, eller
hvor udviklingen peger hen, fordi de ikke har et udefra-blik pa et overstaet forleb,
men star midt i deres liv med hinanden— mens det skrider frem, og det star abent

om deres foraelder vil blive ved at vaere syg, dg, eller maske blive rask.

Uvished som organiserende princip

At leve med truslen om tab bliver en del af teenagerens livsverden og eksisten-
tielle horisont, hvilket giver anledning til en raekke nye dilemmaer. 17-arige Mia,
der bor alene sammen med sin mor, er i tvivl om hvorvidt hun skal tage ud at rejse
som planlagt med sine veninder i tre maneder, set i lyset af morens fremskredne
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sygdom. Hun har mange overvejelser som alle cirkler omkring uvisheden om,
hvornar hendes mor skal de — men hun reflekterer ogsa pa forskellen pa sin egen
og venindernes situation: “De andres meodre kunne jo 0gsi de mens vi var afsted...jeg
mener, man kan jo aldrig vide hvad der kan ske. Det er jo bare ikke noget de teenker over,
vel?” Citatet indrammer tydeligt, hvad jeg mener med, at teenagerens horisont
globalt set eendrer sig i modet med truslen om foraeldretab, og at uvisheden geel-
der globalt, som organiserende princip. Jeg har foreslaet en model til illustration af
nogle af de dynamikker, uvisheden synes at medfere for de unge i undersogelsen
(Winther-Lindqvist, 2014)

Uvished som organiserende princip

Angst
Frygt T Lettelse

Vrede
L Stress

Panik

Skyld

ortreng-

voOF
Magteslgshed g

opsplitninger:
SOCIALVEREN ><  PRIVAT VAREN
&
UDE/UNGELIVSZONE ~ ><  HJEMME/FAMILIELIVS ZONE

Copyright Bgrn, Unge & Sorg

I modellen om uvished som organiserende princip fremgar det, at uvisheden hele
tiden star centralt for, hvad de unge orienterer sig efter, og for hvordan de har
det. Ved sygdomme med darlige prognoser og i tilfeelde af recidiv er truslen om
foreelder-tab sterre end i tilfaelde med gode prognoser. Men der er ikke nogen
forudsigelig sammenheeng mellem sygdommens prognose og den psykologiske
virkelighed. Nogle unge frygter at miste deres foraelder, selvom der ikke er medi-
cinsk beleeg for sa stor bekymring, og omvendt tror andre ikke pa, at det virkelig
kan veere sé alvorligt (og indser forst meget sent eller helt til sidst at deres foraelder
er deende). Sygdomssituationen medferer, at mange videns- og informationskil-
der melder sig og ogsa neres af hvad de unge selv héber, tror, ser og maerker.
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I feenomenologien skelner man mellem kroppen som subjektivt liv og kroppen
som legeme (Zahavi 2013). Det syge legeme er pa alle mader mystisk for de unge:
"Huvordan kan min sterke far veere si alvorligt syg — det havde jeg sid svaert ved at tro pd”
(Emilie 15 ar) eller omvendt, "hvordan kan det veere, at det ikke er mere farligt, ndar
min mor ingenting kan og ligger i sengen pd grund af sd steerke smerter, hver dag... Jeg
mener der er vel graenser for hvor meget kroppen kan tile” (Markus 14 ar). Der er ikke
altid kongruens mellem foraelderens tilsyneladende tilstand og de prognostiske
beskeder, de unge far. De fleste unge i undersogelsen med en foreelder, der har en
fatal fremskreden lidelse, nar et punkt, hvor det dedelige udfald til sidst star klart
for dem: "Da jeg kom hjem fra efterskolen, kunne jeg jo godt se... ok... Han er virkelig
blevet meget dirligere og sddan helt svag. Han kommer ikke til at klare det her!” (Ina 16
ar). Undervejs og i sygdommens tidligere faser er det uvisheden og hébet om at
situationen kan vende (ved en kur, eller i det mindste en virksom behandling), der
er mest fremtreedende’.

At uvisheden bliver et organiserende princip betyder blandt andet, at de unge
“tvinges” til at udvikle strategier for at handtere deres dagligdag med mange for-
pligtelser bade ude og hjemme. Det gor de blandt andet ved at skabe sig frirum,
der sikrer dem hvilepauser, og derudover skaber de typisk nogle opsplitninger der
giver dem en fornemmelse af kontrol med, hvornér de konfronteres med sygdom-
men, og hvem de deler deres folelser og oplevelser omkring sygdommen med. Jeg
har kaldt disse handteringsstrategier for henholdsvis opsplitninger i mellem pri-

vat og social veeren, og opsplitninger mellem hjemme-familieliv og ude-ungeliv.

Frirum og hvilepauser

Uvisheden giver anledning til at forme forskellige former for hab, opleve store
emotionelle svingninger, og ind i mellem veere helt udmattet over situationen,
men de unge pargrendes liv fortsaetter ogsa med at involvere helt almindelige
hverdagslivs krav og problematikker. De unge har skolen/ungdomsuddannelsen,
lektierne, vennerne og andre engagementer som fylder for dem. Analysen viser,
at de unge foler, det hober sig op for dem, fordi sygdommens vilkar netop kom-
mer oven i alle de andre ting, der optager dem, og som de keemper med. De unge
beskriver et hverdagsliv, der balancerer pa kanten af det mulige, og netop derfor er
det afgorende at have ventiler og frirum fra bekymringer og dilemmaer. De unge
forseger at skabe rum for sig selv, hvor bekymringer og konfrontationen med syg-
dommen ikke fylder sd meget. Jeg kalder disse frirum, der giver mulighed for hvi-
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lepauser. For nogle udger skolen og den faglige fordybelse i lektielaesning f.eks.
sadan en hvilepause. For andre kan det neesten ikke lade sig gore at koncentrere
sig om noget fagligt, i stedet fungerer deltidsjobbet eller fritidslivet (rideklubben,
handbold, etc.), samveer med venner, alene-tid pa veerelset, computerspil, lebe-
ture etc. som sadanne. Behovet for frirum er udtalt, som en lettelse, som et sted at
kunne veere normal og sig selv. “Pi rideskolen er der ingen, der ved at min mor er syg 0g
det er faktisk en stor lettelse, for si kan jeg bare vaere mig selv, som jeg var inden min mor
blev syg” (Emma 16 ar). Der er et sammenfald mellem de unge, som beskriver en
hverdag uden frirum, og de som beskriver sig selv som mest stressede og udkerte:
Louise, der er 16 og har en syg mor, forklarer: "Ndr jeg er derhjemme teenker jeg pd
vennerne, 0g hvad de nu laver — og ndr jeg er ude med dem, sd teenker jeg pd, at jeg skulle

se at komme hjem...Sd jeg har faktisk aldrig ro noget sted”.

Opsplitninger i mellem privat og social veeren:
Hjemme

De unge péarerende har en tendens til at lave skarpe skel mellem en privat og so-
cial veeren, dvs. der er tanker og felelser, de ikke deler med andre, hvilket ogsa er
et fund i andre undersegelser. De unge er ofte mere pavirket og mere triste, end
deres foreeldre vurderer det (Grabiak et al. 2007). Det skyldes formodentlig at de
unge parorende gor sig store anstrengelser for at skjule hvordan de faktisk har
det (Maynard et al. 2013). Det er et udbredt feenomen blandt parerende og “young
carers”, ogsa i familier med psykisk sygdom, at de unge ikke gor opmaerksom pa
egne behov og i stedet teenker mest pa foreelderens velbefindende (Trondsen 2011).
Ofte bliver det ogsa knyttet sammen med de rolleskred, der kan ske i sygdoms-
ramte familier, hvor bernene patager sig eller tildeles en storre omsorgsgivende
funktion bade praktisk og emotionelt, end det normalt er tilfeeldet i den pageel-
dende kultur (ogsa kaldet “parentification of children”) (Dyregrov 2012). Heldig-
vis lykkes det for mange at fastholde almindelig omsorg, abenhed og medleven
i hinandens liv, men alle synes at det er ekstra kreevende i nogle perioder. Som
Rikke pa 19 forklarer: “nogen gange er det bare som om, at vi alle sammen har brug for
mere af hinanden — men vi har 0gsd alle sammen mindre at give af. Pd en mide keemper vi
bare for at blive ved at veere os selv.”

Det at vise omsorg for hinanden, tage hensyn, og beskytte hinanden bliver en
udfordring, som ind i mellem svigter, og rigtig mange unge skjuler deres skuf-
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felser eller folelser af svigt, fordi de ikke vil belemre den allerede pressede familie
yderligere. At skjule folelser er i det hele taget udbredt, ogsa i forhold til felelser
vedrerende sygdommens alvor. Ina pa 16 ar siger om sin frygt for at miste sin
mor, at der er noget de ikke kan dele: “Jeg kan bare ikke tale om min frygt for at miste
hende, for det er som om at jeg sd har opgivet hibet”. For nogle opleves det som en emo-
tionel distancering til familien, og selvom de fleste taler om, at de godt kan forsta,
at det ikke er deres behov, der star gverst pa dagsordenen, sé er det alligevel hardt

ikke at udtrykke sine behov og ofte savne at fa dem indfriet.

Opsplitninger i mellem privat og social veeren: Ude

I forhold til de jeevnaldrende skelner de unge ogsa skarpt mellem det, som holdes
privat, og det, som deles med andre. De unge parerende holder sig tilbage fra at
vise, hvordan de virkelig har det af frygt for at traette deres relationer og af frygt
for at skreemme deres venner vaek. Nogle taler om det som en maske, de tager pa,
eller de omtaler sig selv som én med en facade over for andre: "I skolen er jeg bare
glade Morten, sd tager jeg min glade maske pd” (Morten 15 ar, med en syg mor). Andre
viser kun, hvordan de har det pa afmalte mader og tidspunkter. Ligesom andre
har leert sig mader at styre humeret pa. Katrina pa 16 med en syg far, forteeller: “Jeg
kan godt vaere helt flad og trist 0g slet ikke have lyst til at gd til den fest. Men sd har jeg jo
lovet at komme, 0g sd tvinger jeg ligesom mig selv til at tage derover og lader som om jeg
er glad. Og rigtig tit, sd ved jeg 0gsd, at der ikke gdr ret lang tid, sd bliver jeg faktisk i godt
humor”. Alle unge er optaget af en vis selekteret selv-fremstilling (ingen forteel-
ler alle alt). Men de fleste unge er ogsé opsatte pa at opbygge og nyde intimiteten
ved faktisk at dele deres tanker og sindsstilstande med gode venner. Det at holde
tanker og folelser tilbage for sine venner, far en tvungen tyngde for de unge pa-
rorende, der efterlader dem med en storre folelse af isolation eller anderledeshed.
Selvom opsplitningen bade over for venner og familie er ambivalent og kraevende,
sa minimerer det alligevel nogle konfrontationer, som fra de unges synspunkt
opleves som veerre. De foretreekker at undlade at bekymre foreeldrene for meget

eller at treette vennerne og oge risikoen for at skubbe dem fra sig.
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Opsplitninger mellem familieliv og ungeliv

Den anden typiske opsplitning vedrerer det, jeg kalder, splittet mellem familielivs-
zonen og ungelivs-zonen. Det opleves som vanskeligt at forene de to livsarenaer,
og de fleste veelger helt at lade vaere i perioder. Som 16 arige Peter forklarer: “Der er
noget jeg har taenkt over, i forhold til at prove at fi mit liv op at kere igen, at det der med at
fi mine to verdener kombineret. Mit liv med vennerne og mit liv med en syg foralder. Man
kan bare ikke rigtig bringe sin syge far ind i sit liv med vennerne, for de forstir bare ikke,
hvad det handler om, og ja...jeg har bare ikke lyst til at have vennerne hjem her”. Eller
som Ida pa 17, hvis far nu sidder i rullestol, forklarer: ”Jeg har ikke mine veninder med
hjem mere. Mit hjem er jo blevet sddan et handicap hjem nu med slisker og hejse og rullestol
og sprajter...Nej det har jeg bare ikke lyst til”. At forsege at holde sine verdener adskilt
giver en folelse af kontrol med, hvor sygdommen fylder (derhjemme), og hvor den
ikke gor (i ungelivets zone). Samtidig kan de unge, gennem opsplitingen, opna en
oplevelse af at veere normale og mere ligesom deres jeevnaldrende, som de er be-
gyndt at fele sig forskellige fra. Kun fa, i denne undersogelse, lykkedes godt, med
at skabe broer mellem deres livszoner og involvere kammerater og venner i livet
derhjemme direkte. De fleste foretraekker at holde tingene adskilt, og sa handtere
udfordringerne nar livszonerne alligevel medes.

Distancering fra de jeevnaldrende

Alle de medvirkende i undersogelsen beskriver fglelsesudsving som en ny dree-
nende virkelighed i deres liv. Der er gode perioder hvor habet og optimismen
fylder, og sa er der perioder hvor tvivl, angst eller udmattelse tager over, men for
nogle er de hele registret igennem pé en dag. De emotionelle svingninger knytter
sig ikke eksklusivt til begivenheder og udvikling i sygdommens forleb i nogen
sneaever forstand, som Eva pa 15, der har en syg far, forklarer: “Jeg bliver faktisk tit
mest deprimeret 0g ked af det, ndr der sker alle mulige andre ting. Huis jeg f.eks. kommer
op at skaendes med min veninde, eller hvis jeg synes at en af mine leerere er totalt unfair.
Sd er det som om, det bare er driben, at jeg bare ikke kan tage det mere”. Dget irritabilitet
og aggressive udfald er ogsa almindelige. Ida pa 17 forklarer om sig selv: "Jeg har
altid veeret shmm temperamentsfuld og sadan hidsig. Men her de her dr, der har det virkelig
vaeret sveert for mig at styre det. Jeg bliver bare si arrig og rasende, og har rigtig sveert ved
ligesom at falde ned igen bagefter”. Mange taler om et seenket stemningsleje grundet
den nye alvor og uvisheden om fremtiden, som sygdommen hele tiden afstedkom-
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mer. Jakob pa 13 med en syg far siger: ”"Det er som om, der er en lille sky, der bare reg-
ner lidt pd mig hele tiden”. Humer-udsving og seenket stemningsleje udger en af de
storste udfordringer i forhold til relationerne med de jeevnaldrende og vennerne.
Stine pa 16 siger: "Jeg skifter hele tiden, og tit er jeg bare sur...men tit er jeg ogsd bare
bekymret, og si ud af det bld fiir jeg lyst til at graede. . .08 sd andre gange er jeg bare norma,
0g glad og glemmer det hele...Det er ret forvirrende”. De udfordringer, som ungelivet
med en alvorligt syg foraelder indebeerer, har de jevnaldrende generelt svaert ved
at forsta og relatere til. De parerende feler sig anderledes, fordi deres venner og
kammerater har sveert ved at forstd dem. Forskellene i art, omfang og dybde pa
de problemer, der fylder i de unges liv, gor det vanskeligt for de unge parerende
rigtig at spejle sig i deres jeevnaldrendes livssituation. Sommetider med et misun-
deligt eller bittert twist — andre gange med et perspektiv og nogle problematikker,
der bare helt nogternt er af en anden orden, end det de jeevnaldrende gar op i. Som
Emilia pa 15 siger: ”Jeg kan da godt fii det sddan nogle gange..altsd hvorfor fir du dig ikke
et rigtigt problem? Du sidder og tuder naermest over, at din kaereste ikke har svaret dig pd
sms indenfor tre timer, og jeg altsd...hvis ikke min far kan tdle sin nye medicin, ja sd dor
han...det er ligesom ret langt fra hinanden”. Selvom de unge péarerende kan sige til
sig selv, at deres venners problemer stadig er lige sa relevante og vigtige for dem,
som for — sa aendrer det ikke pé at deres egne problemer er af en anden orden og
alvor, hvilket uanset om venskabet holder, ofte giver dem en udpraeget oplevelse
af at veere anderledes, som Ida pa 17 beskriver det: “Jeg foler bare, at jeg er i min egen
kasse — i min kasse er der sygdom og alt muligt - og de er i deres kasse med venner, drenge
og fester og alt det der”. Mange oplever venskabsbrud enten som resultat af direkte
konflikter, der knytter sig til den parerendes situation, eller indirekte som f.eks.
folge af leengerevarende tilbagetraekning fra det sociale liv. De unge parerende
er steerkt pavirkede af disse brud og konflikter med venner og foler sig skuffede,
afviste og misforstdede. Igen er der tale om en almen problematik i teenagelivet,
men det far et seerligt preeg af afmeegtighed og uretfeerdighed hos de unge pare-
rende, som knytter bruddet og konflikten sammen med sygdomssituationen. Den
marginaliserede sociale situation, de unge parerende ofte foler sig i, enten fordi de
har mistet deres venner eller foler sig anderledes og distancerede fra dem, kan vi
med Heidegger genkende som at falde ud af Man'ets gennemsnitlige veeren. Det
teenageliv de unge parerende kan se og forestiller sig, “de andre” unge har —er de

ikke leengere en naturlig del af.

70 TiDSSKRIFT FOR FORSKNING 1 SYGDOM 0G SAMFUND, NR. 29, 55-76



Dget praktisk ansvar og huslige pligter

De fleste familier med svaer sygdom kommer i en situation hvor den unge (eks-
plicit eller implicit) er mere behevet hjemme - i hvert fald i perioder. Ofte er det i
form af at hjeelpe mere med at lose familiens praktiske opgaver og/eller i forhold
til at stotte den raske foreelder/den syge foreelder og evt. yngre sgskende. Her er
stor forskel pa behovet i de forskellige familier (er der f.eks. en rask foraelder, som
kan tage sig af mere, nar den syge foreelder er for udmattet eller smertepreeget). De
fleste unge oplever det som et nodvendigt onde, og nogle har selv et gnske om at
hjeelpe med det, de nu kan. Omvendt giver det anledning til konflikt seerligt seo-
skende imellem (om hvem der gor hvad, og hvem der ikke gor nok). Selve sygdom-
mens indvirkning pa foreelderen, og bestemte tidspunkter i sygdomsforlebet spil-
ler ogsa ind pa hvor meget de unge er hjemme, og hvilke pligter de far. De unge
tilskyndes pa den made til en storre ansvarsfelelse over for familien, end de ser
det hos deres jeevnaldrende, samtidig med at de ikke tager til ligesd mange fester
og sociale arrangementer. I nogle henseender ligner det et hverdagsliv, vi snarere
genkender fra unge voksnes liv end fra teenageres, og flere af de parerende foler
sig ogsa som "flere dr foran”. Rigtig mange af de parerende treekker sig derfor mere
tilbage fra unge- og vennelivet udenfor hjemmet — bade fordi livet med de jeevn-
aldrende bliver mere kompliceret, og opleves som kreevende - og fordi de samtidig
0gsa (ofte) er mere behovet derhjemme til at hjeelpe til med det huslige. Det at blive
erfaren med at tage sig af huslige opgaver bidrager ogsa til en folelse af at veere
mere moden end de andre. Som Morten pa 15 forteeller: ”Jeg blev ligesom naermest
3 dr aldre i de tre uger min far var indlagt. Fordi min mor var ude hos ham pd hospitalet
naesten hele tiden, sd hvis jeg ikke selv lavede aftensmad, sd fik jeg bare ikke noget”. Og
serligt hos drengene, i denne undersogelse, giver det ogsa et forspring som kan
virke imponerende pa de jeevnaldrende. Morten forklarer yderligere: “Jeg kan jo

sagtens lave mad og selv lave noget leekkert — det synes mine venner er ret sejt.”

Tilsideseettelse af egne projekter

Truslen om at foraelderen kan de af sin sygdom, og forpligtelserne derhjemme
betyder at den unges motiver eendrer sig, pa den made at orienteringen efter og
engagementet i ungelivet far selskab af og kommer i konkurrence med motivet
om at tilbringe mere tid seerligt med den syge foraelder og i det hele taget sta mere
til radighed derhjemme. Det pavirker deres vurdering af, hvad der er vigtigst,
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og hvordan hverdagens opgaver prioriteres. For nogle betyder det en omfattende
social tilbagetreekning fra engagementet i ungelivet, som ikke leengere vurderes
ligesa vigtigt og meningsfuldt for dem at deltage i, for andre betyder det snarere,
at de forseger at opretholde engagementerne bade ude og hjemme, og de far som
udfordring at fa tid og energi til det hele. Det afstedkommer under alle omstaen-
digheder, en reekke fremtreedende personlige dilemmaer og tviviradighed i for-
hold til hvordan og hvilke opgaver, der skal tilgodeses, og hvilke livsdomaener,
som i perioder ma nedprioriteres eller helt opgives. Det er ikke ualmindeligt at de
parerende opgiver fritidsinteresser eller ma drosle ned pa dem, ligesom deres mu-
ligheder for at passe skolen vanskeliggores, sidan at de feler, de ma veelge mellem
f.eks. at ga ud med deres venner i weekenden eller prove at indhente de lektier, de
er kommet bagud med i ugens leb. Pa den made opleves foreelderens sygdom som
et pres i form af nye opgaver og engagementer (i familien), der giver dem oplevel-
sen af, at det er sveert eller umuligt at magte det hele, eller at der er nogle afsavn,
de ma affinde sig med, fordi situationen er som den er. Ina pa 16 ar siger: "Jeg kan
bare slet ikke overskue andet end min far, som er si syg, 0g som hele tiden fir det dirligere
—og sd min keareste. Jeg kan ikke have andet i mit hoved. Det fylder det hele”. Eller som
Emilie pa 15 med en syg far siger: “Jeg har bare valgt at alt det der med fester og sidan
noget. Det gir jeg ikke til, fordi det er altsd skolen, der er vigtigst for mig. Jeg vil bare gerne
have gode karakterer 0g klare mig godt — 0g sd md det andet altsd... det kan jeg bare ikke
overskue ogsd”. Den sociale tilbagetraekning og neddrosling pa egne projekter er
det mest almindelige i mit materiale, men der findes ogsa de, som i stedet er ude sa
meget, det er muligt. Katinka pa 14 siger: "Jeg teenker da nogle gange pd, at jeg mdske
kommer til at fortryde, at jeg ikke var mere hjemme, 0g ikke var der mere for min far. Men
jeg kan bare ikke holde ud at vaere hjemme. Jeg prover nogle gange, men sd... jeg kan bare
ikke holde det ud — jeg bliver simpelthen sindssyg, hvis jeg skal veere derhjemme”. 1 mange
familier opmuntrer foraeldrene til, at de unge ikke opgiver deres engagementer i
ungelivet og egne projekter, som Camilla pa 15 forteeller: "Mine foraeldre skubber
o0gsd til mig. De vil jo heller ikke have, at jeg skal sidde herhjemme og g glip af alt muligt.
De onsker jo 0gsd for mig, at jeg bare skal have det sjovt 0g vaere ung”. Bemeerk det lille
jo, som Camilla indskyder flere gange, der henviser til, at hendes tilskyndelse gar
i retning af at blive hjemme, sa foreeldrene ma forsikre hende om, at det er bedst,
at hun ogsa fortsat passer sine egne ting.
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Mulige udviklingsimplikationer ved parerende liv

Opsamlende, s udger de traek beskrevet i denne artikel ved parerende-livet som
ung en reekke implikationer for de unges udvikling. Det er centralt for unges triv-
sel at have fortrolige voksne - helst deres foreeldre - at kunne ga til, nar de har
vanskeligheder (Hansen et al 2015), ligesom steerke jeevnaldrende feellesskaber og
venskaber er altafgerende for et ungdomsliv i trivsel. Alvorlig somatisk sygdom
hos en foreelder kan pa den made pavirke de unges relationer bade hjemme og
ude og deres overskud til egne projekter pd mader, der gor det sveert for dem at
klare hverdagen (Nielsen et al 2010, Leedham and Meyerowitz 1999). Livet med en
alvorligt syg foraelder zendrer de unges meningshorisont radikalt, uden det ned-
vendigvis behover at edeleegge hele deres tilverelse. Intensiteten af uvisheden,
belastningsgraden pa foreelderen, og mader at handtere det sammen pa varierer
betydeligt. De unges motiver vedrerende ungelivet og egne projekter kommer
dog typisk i konkurrence med et andet motiv om at veere noget mere for familien:
den syge og ogsa den raske foreelder og evt. yngre sgskende. Det viser sig helt kon-
kret i maden de unge parerende deltager pa i skolen, i forhold til prioriteringen af
lektier, samveer med venner, at ga med til fester, hvilket igen eendrer deres sociale
positioner i forhold til de jeevnaldrende.

De strategier, som de unge handterer uvisheden med, f.eks. opsplitninger mel-
lem bestemte veerensformer, er nok almene treek ved ungelivet, men de far en an-
den tyngde og alvor hos de unge parerende, og de opleves som mere ngdvendige,
for at tilveerelsen kan overskues under sygdom. Det samme geelder frirum og hvi-
lepauserne, som alle har brug for — men som for de parerende er langt vanskeligere
at skabe. Det er veesentligt at fastholde, at foreelder-sygdom pavirker bern og un-
ges liv forskelligt, og at de fleste unge parerende har det godt og fastholder at have
hab for sig selv og for den syge foraelder i familien. Det er blandt andet forskellige
former for hab og de relationelle ressourcer omkring den unge (bade hjemme og
ude), der gor dem i stand til at hdndtere uvisheden og sygdomsforlebet, pa ma-
der hvor de kan fastholde deltagelsen i ungdomslivet. Heldigvis har mange unge
de ressourcer i deres liv, som er tilstraekkelige til, at de fortseetter med at deltage
engageret i uddannelse, aktiviteter og jeevnaldrende relationer. Men alvorlig syg-
dom er en livsomvaltende udviklingskrise for de parerende, som Katrina pa 16 ar
siger: “Det er min far der er syg, men sygdommen har vi alle sammen”. Nar sygdommen
er potentielt dedelig, eller hvis sygdommen virker omsiggribende ind i familiens
relationer, overskud og aktiviteter pa indskreenkende mader - sa er det gennemsy-
rende for den totale subjektive konfiguration inklusiv de gvrige sociale relationer
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og institutionelle positioner, som den unge altid er en del af (Rey 2012, 50-51). Det
betyder, at de unge parerende med alvorligt syge foreeldre befinder sig i en anden
social udviklingssituation end deres jeevnaldrende med raske forzeldre. De foler
sig anderledes, fordi de faktisk er det.

Fokus i naervaerende undersogelse har vaeret pa at beskrive de sarlige traek,
der kendetegner livet som ung parerende til en somatisk alvorligt syg foreelder,
og teoretisere over de oplevede udfordringer set fra et forste persons perspektiv,
suppleret med et gje for de udviklingsimplikationer disse medferer. Den eksisten-
tielle modifikation, som medet med sygdom og dod medforer, ledsages imidlertid
ogsa ofte af en oget sensitivitet over de relationer og det netveerk, som de unge
har - og feler sig hjulpet af undervejs, bade i og uden for familien. Som Stine pa 16
siger om forholdet til sin mor: “Vi har altid veeret teette — der har pd en made altid kun
vaeret 0s...sd pd nogen mdder er vores forhold faktisk blevet bedre nu, faktisk....Vi har ogsd
talt om det, fordi vi er blevet klar over...altsd det kan jo slutte. Det vi har, kan forsvinde...0g
sd har vi talt om, at det er der gode ting ved, altsid! Hey- Det er dejligt at vi har hinanden

(griner), og mdske skulle vi vaere noget mere sammen o0g gore nogle gode ting sammen”.

Noter

! Habets rolle og funktion for de unge parerende er mere grundigt behandlet som
selvsteendigt tema i Winther-Lindqvist 2015, 2016b.

Tak til

Organisationen Bern, Unge og Sorg for at finansiere undersggelsen og for at til-
byde unge parerende og efterladte et professionelt og gratis tilbud om hjeelp. Og
tak til alle de unge som delte ud af deres oplevelser, mhp. at udbrede kendskabet

til hvad ungeliv med en syg foreeldre indebeerer.
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