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Anmeldelse af guiden

Det finske psykologpar Stenberg og Stenberg har skrevet en lille perle. En efter-
spurgt selvhjeelpsbog, der kan guide mennesker, der rammmes af alvorlig eller kronisk
sygdom, igennem det fglelsesmaessige kaos og stresssymptomer, der fglger i kgl-
vandet pa sadan en diagnose.

Guiden gennemgar meget fint de almindelige faser i det psykiske kriseforlgb, som
bade den syge og de pargrende uveegerligt kastes ud i. Fra krisens akutte fase, der
varer fra fa timer til flere dage, over de fgrste mange uger med fglelsesmaessigt
stormvejr, og til den maneder til arelange vej med at finde mader at leve med og
acceptere de nye livsvilkar.

Guiden giver et godt overblik og mange eksempler pa, hvordan man kan have det,
og hvad der er brug for i de forskellige faser. Som praktiserende psykolog, bliver jeg
ofte spurgt om netop dette, "Hvad kan jeg forvente, rent psykisk?" — og at opdage,
at ens reaktioner er normale, og at man ikke er ved at blive helt skgr, har stor betyd-
ning.

Bogens stgrste styrke er dog de mange gode gvelser, som netop praesenteres i de
faser af krisen, hvor de giver mening. @velser man kan lave alene eller ssmmmen med
en pargrende.

Det er vaesentligt at notere sig, at alle med en alvorlig sygdom ikke ngdvendigvis
reagerer med psykisk chok. Forvaerring i sygdommen eller andre kriser i ens liv, kan
genstarte kriseforlgbet, sa gamle faser ma gennemleves pa ny, men nu med den
viden og erfaring man har faet med sig.

Bogen er ogsa et vigtigt bidrag til de pargrende, som ikke er helt teet pa, men
gnsker at hjeelpe og bakke op om de mennesker, der er allermest ramt af at have
faet sygdommen ind pa livet.

Jeg kan saledes varmt anbefale denne bog.

Psykolog Katrine Bonnevie

KATRINE BONNEVIE er psykolog med specialist-og
supervisorgodkendelse i psykoterapi, og en 2 arig
efteruddannelse i Kognitiv Terapi. Tidligere ansat som radgiver
i henholdsvis Scleroseforeningen og Kreeftens Bekeempelse.
Arbejder i dag som privatpraktiserende psykolog med
overenskomst med sygesikringen, hvor hun primeaert arbejder
med mennesker med alvorlige og kroniske lidelser og deres
pargrende.




Denne guide

Denne guide er skrevet

til patienter og deres
pargrende. For at ggre
denne guide sa brugervenlig
som muligt er den delt op

i to dele: Den fgrste del er

skrevet til patienten og den
anden del til de pargrende.

Kort introduktion til chokfasen, og hvordan
man handterer den

Alene mistanken om en alvorlig sygdom er en trussel mod tilveerelsen, som man
kender den, og derfor ofte en kilde til stress. Uvisheden og ventetiden forsteerker
denne fglelse. Viser det sig sd, at man er syg, vil mange opleve, at de kommer i en
psykisk choktilstand, nar de far diagnosen. Selvom man maske har haft en bange
anelse i forvejen, sker der ofte det, at beskeden om diagnosen kaster én ud i et
staerkt fglelsesmaessigt stormvejr. Det kan fgles helt uvirkeligt, eller man kan have
en oplevelse af at veere helt fglelseslgs.

Man gennemgar flere faser, nar man skal veenne sig til den nye livssituation, og det
kreever tid og talmodighed at gennemleve hver enkelt fase. Efter en rum tid vil man
na til et punkt, hvor man oplever, at sygdommen er blevet en del af éns tilveerelse,
som man ma acceptere at leve med.

Selvom éns selvopfattelse eller identitet skulle aendre sig pa grund af diagnosen, og
man af og til kan blive ngdt til at give afkald pa ting, man kunne, fgr man blev syg,
kan det veere godt at minde sig selv om, at de vil blive erstattet af andre ting, der
kan ggre én glad.

Denne guide er skrevet til alle, hvis liv pa én eller anden made er pavirket af alvorlig
sygdom. Selvom du i starten er helt overveeldet af situationen, er det vigtigt ikke at
give op. Det bliver ikke ved med at veere sa voldsomt og uoverskueligt, som det er i
begyndelsen. Lad os se naermere pa, hvordan man kommer igennem den krisetil-
stand, som sygdommen og diagnosen ofte udlgser.




Til dig, der er patient

En bange anelse

Du har maske oplevet at matte indrette dig efter symptomerne, allerede inden syg-
dommen rigtigt blev konstateret eller fik et navn. Eller maske har du ignoreret mere
diffuse symptomer som traethed, smerter eller andet, inden du fik diagnosen, fordi du,
som sa mange andre, har fundet en anden forklaring pa symptomerne i din hverdag.
"Jeg er stresset, fordi der er sket mange forandringer pa mit arbejde”, eller "Traetheden
skyldes nok, at det bliver tidligere lyst her om foraret, sa jeg sover darligt”. Vi mennesker
er dygtige til at finde pa forklaringer til vores egne oplevelser af en situation.

Nar diagnosen sa til sidst bliver stillet, kommer det ofte som et stort chok pa trods
af de uforklarlige symptomer og de bange anelser, man maske har haft undervejs.
Sommetider kan sygdomme komme pludseligt og helt uden varsel, som et lyn fra
en klar himmel. Det kan betyde, at man fgrst rigtigt kan begynde at vaenne sig til
den nye situation, nar det fglelsesmaessige chok har lagt sig, og sa er man maske
allerede startet pa sin behandling. Man er ngdt til at forsgge at acceptere, at syg-
dommen nu er en del af éns hverdag. En mistanke er blevet til virkelighed.

En alvorlig diagnose - hvad nu?

Nar der sker noget ubehageligt uden varsel, og man ikke fgler, at man har kontrol
over det, kan det resultere i, at man kommer i en psykisk choktilstand. At blive alvor-
ligt syg medfgrer sa store forandringer, at hverdagen ikke kan fortseette pa samme
made som far.

Det at blive alvorligt syg kan sammenlignes med en pludselig traumatisk oplevelse,
som fx en livstruende ulykke, der kan give alvorlige stressrelaterede symptomer og
pa leengere sigt ggre nogle mennesker mere modtagelige for senere at udvikle psy-
kiske lidelser, hyppigst i form af angst eller depression. Din sygdom kan fx betyde,
at der sker forbigaende eller varige aendringer i den made, din krop fungerer pa, og/
eller hvordan du ser ud, og du skal maske igennem behandlinger, der kan ggre dig
aengstelig eller bange. Derfor er det vigtigt ikke at vaere alene om det, men at
have nogen at stgtte sig til under hele forlgbet. Selvom mange laegger veegt pa
at kunne klare sig selv, er der ingen, der klarer sig helt uden hjeelp.

Pa trods af, at det kan fgles som en lettelse endelig at fa en diagnose og slippe for
den uvished, der kan nage én, imens man gar til undersggelser, kan diagnosen 0gsa
give anledning til mange nye spargsmal, tanker og fglelser. Hvad kommer der til at
ske med mig? Bekymring for éns neermeste kan ogsa gnave i én: Hvad med bar-
nene? Hvordan skal vi klare os som familie? Sygdommen, de forandringer i hverda-
gen, og de bekymringer for fremtiden, som den fgrer med sig, kan nogle gange fa
hverdagen til at ga helt i std og maske ende med en psykisk krise.

Hvor leenge krisen varer, afhaenger bade af personen og situationen. Hvis sygdom
eller symptomer forveerres, eller hvis man mgder ny modgang, som ikke har noget
med sygdommen at ggre, kan det pavirke krisereaktionen yderligere, sa tidligere
faser gennemleves pany. Hvordan man oplever det at blive syg, afhaenger blandt
andet af éns personlighed, tidligere erfaringer og nuveerende livssituation.




Hvis sygdommen kureres, og sygdomsudviklingen bringes i ro eller bremses ved
behandlingen, vil usikkerneden, angsten og de tunge tanker gradvist aftage. En
fglelsesmaessig krise er dog stadig en voldsom oplevelse for den, der gennemlever
den. Heldigvis er det en trinvis proces, som gennem forskellige faser leder frem til
en ny form for balance. Generel viden om de faser man typisk gennemlever i et kri-
seforlgb, kan hjeelpe én til at forsta sin egen eller sine naermestes adfeerd. | det fgl-
gende ser vi lidt naermere pa de faser, man typisk gennemlever, nar man skal laere
at leve med en kronisk eller alvorlig sygdom.

Jeg har faet en diagnose - hvad skal der nu ske?

Nar sygdommen er konstateret og diagnosen er stillet, star man over for en ny
udfordring. En alvorlig diagnose udlgser ofte en psykisk krise. En psykisk krise bestar
af 4 faser: chokfasen, reaktionsfasen, bearbejdningsfasen og handteringsfasen.

Der er lige sa mange forskellige mader at laere at leve med en sygdom pa, som der
findes mennesker pa jorden. Forskellige mennesker oplever faserne forskelligt, og
der er ikke skarpe greenser mellem faserne.

At vaenne sig til en alvorlig sygdom sker typisk i faser; fra det indledende chok frem
mod en ny balance i tilveerelsen.

EN NY
BALANCE

DIAGNOSE REAKTIONER

TILPASNING

Farst kommer chokket

Chokfasen begynder umiddelbart efter den haendelse, der har udlgst krisen. | chok-
fasen vil de fleste opleve at lukke sig om sig selv og forsgge at holde sammen pa sig
selv ved ubevidst at lukke af for information. Mange opfanger derfor kun brudstyk-
ker af den information, de far.

For mange vil beskeden om, at man har en alvorlig eller kronisk sygdom udlgse en
psykisk krise. Chokreaktioner kan se ret forskellige ud fra person til person; en mod-
tager tilsyneladende beskeden helt roligt, en anden bryder ud i grad, mens andre
reagerer med vantro og seetter spgrgsmalstegn ved, om det virkelig kan passe.
Feelles for dem alle er, at de afspejler forskellige forsvarsmekanismer, som har til
formal at beskytte personen mod en uforstaelig virkelighed.

Hvis den fglelsesmaessige reaktion kommer med det samme, kan fglelserne hurtigt
aendre sig fra tvivl til vrede og fra frygt til skyldfglelse. Ens tanker kan vaere desperate
og opgivende: Er det sa det? Duer jeg overhovedet til noget mere? Vil nogen bryde
sig om mig mere? Hvad kan jeg nu bidrage med? Lige meget hvad, er det at blive
alvorligt syg altid en voldsom, overveeldende, skelsaettende og skreemmende foran-
dring i éns tilveerelse, som ogsa pavirker éns neermeste familiemedlemmer, venner
og kollegaer.

Til patienten




| chokfasen er man som regel ikke i stand til rigtigt at forsta, at man er blevet alvor-
ligt syg. Nogle oplever det som uvirkeligt, og en del mennesker naagter fuldstaen-
digt at acceptere det, de har faet at vide. Man svinger ofte imellem fglelseslgshed og
meget staerke fglelser. Alle reaktioner er mulige og normale i denne fase. | chokfa-
sen er der mange forskellige mader at reagere pa.

Hvis man er i chok, kan det opleves, som om éns liv og hele éns livssituation er ét
stort kaos. Det kan veere en hjeelp for den chokramte at fa at vide, at det er normalt,
at det gar over, og at det simpelthen skyldes, at virkeligheden er for overveeldende
til at tage ind pa én gang.

Hvad er der brug for nar chokket rammer?

« | chokfasen bgr ingen vaere alene. Find sammen med andre og fortael, hvad dine
tanker kredser om.

« Giv dig selv tid til at teenke og tale om det, du har faet at vide. Det er en hjaelp at
have nogle, der lytter til dig, og bare er der for dig.

« Husk ogsa at hvile dig og at fa noget at spise.

. Lad veere med at stresse over praktiske ting i hverdagen, hvordan du far mere
information om sygdommen, eller hvordan andre klarer sig - det er der tid til at
tage hand om senere, nar du igen har mere overblik. Hvis der er noget, du mener
skal klares akut, sa bed andre om at tage sig af det.

Reaktionsfasen

Nar det indledende chok har lagt sig — typisk i lgbet af et par dage - vil du begynde
at danne dig et indtryk af sygdommens omfang, og hvad den betyder for din hver-
dag. Man kan fgle sig forvirret, og mange har brug for at tale om deres situation igen
og igen. At tale abent om situationen hjeelper en til at forsta det, der er sket, hvad
det betyder for én, og man meaerker sin egen fglelsesmaessige reaktion.

| reaktionsfasen bliver fglelserne forsteerket, og usikkerheden kan veere stor. Det er
normalt at fgle angst og frygt for fremtiden, og ogsa fglelser som bitterhed, skam
og skyldfglelse. Det kan opleves som uretfeerdigt, at man er blevet syg, og man kan
ogsa fgle selvmedlidenhed eller veere vred pa sig selv. Tanker i forhold til sygdom-
men treenger sig maske konstant pa, bade nar man er vagen, og nar man sover.

Mennesker handterer det at blive syg pa forskellige mader: En fortaeller, en anden er
stille, og nogle foretreekker at veere alene. Det er nogle gange lidt lettere at begynde
at forholde sig til sygdommen, nar diagnosen er pa plads, og behandlingen er pabe-
gyndt. Det kan give én en vis ro at vide, hvad der egentlig er at tale om, og hvad
man kan forvente. Sommetider er det lettere at handtere en vanskelig men konkret
udfordring, end det er at ga og vente i uvished.

| reaktionsfasen oplever mange, at det er sveert at slappe af, sove og spise. Det er
o0gsa almindeligt at opleve koncentrationsbesvaer, tunge tanker, der hele tiden
treenger sig pa og alle mulige ubesvarede spgrgsmal, der dukker op. Man kan ogsa
opleve forskellige fysiske pavirkninger som fx rysten eller kvalme.

| denne fase oversvgmmes man hyppigt af tunge, hablgse, desperate, angste eller
sorgfulde fglelser, og man har brug for at blive mindet om, at denne fase hvor man
er i fglelsernes vold, ikke varer ved. Det kan hjeelpe at se neermere pa sine egne reak-
tioner og blive i stand til at identificere og forsta sine fglelser.




Hvordan handterer
jeg de steerke fglelser?

« Tal med andre om dine fglelser. Det ggr det lettere at fa overblik over dine
reaktioner.

« Det kan hjeelpe at tale med nogen, der har oplevet det samme, og som er
kommet godt igennem det.

- Prgv at ggre almindelige hverdagsting, sa snart du kan overkomme det. Alminde-
lige hverdagsopgaver deemper de turbulente fglelser og styrker fglelsen af kontrol.

« Bed om og tag imod hjeelp til at klare hverdagen.
« Husk, at alle fglelser er tilladte.

« Det kan vaere med til at forveerre bade din psykiske og fysiske tilstand, hvis du
undertrykker dine fglelser igennem lang tid.

« Man kan ikke forhindre fglelser i at opsta, men det er lettere at handtere dem, nar
fgrst man identificerer og accepterer dem.

Laer at identificere dine fgolelser

Nar fglelserne er voldsomme, kan bare det at identificere dem ggre dine reaktioner
mindre voldsomme og fa dig til at fgle dig bedre tilpas. Her er en reekke metoder,
som kan ggre det lettere at identificere sine fglelser.

Metode 1: Fornemmelserne bag falelsen

Sommetider er det sveert at indkredse og seette navn pa fglelser. Hvis man laegger
maerke til de fysiske fornemmelser, der er knyttet til fglelserne, kan det ggre det let-
tere at identificere dem.

« Nar hele kroppen fgles 'tung’ og besveeret, kan det veere forbundet med fglelser af
skuffelse og tristhed, opgivenhed eller depression.

« En oplevelse af uro og fx hjertebanken kan tyde pa en fglelse af nervgsitet, aeng-
stelse eller frygt for, hvad der skal ske.

« Muskelspaendinger, seerligt i den gverste del af kroppen, kan vaere tegn pa frygt,
bekymring eller irritation og vrede.

Hvilke fornemmelser har du i kroppen? Hvad rgrer sig i dit sind imens? Oplever du,
at en bestemt fornemmelse gentager sig i seerlige situationer, fx nar du er pa syge-
huset, taenker over fremtiden, eller er alene med dine tanker?

Til patienten




Metode 2: Omstaendighederne bag falelsen

Prgv at identificere tre forskellige fglelser, som du har haft i Igbet af en dag. Du kan
fa inspiration fra listen herunder. Veelg tre forskellige fglelser fra listen, og teenk over
de situationer, hvor du har oplevet de fglelser, du har valgt.

Nervgs Genert Flov
Nedtrykt Saret Ydmyget
Usikker Deprimeret Henrykt
Anspaendt Lykkelig Sorgfuld
Skamfuld Panisk Frustreret
Glad Bange Vred
Forarget Skuffet Irriteret

Du kan for eksempel lave en tabel som den herunder, hvor du kan skrive de fglelser
ned, du har i forskellige situationer.

Tidspunkt Situation Folelse

Det var sveert at mgde de andre

til fodselsdagsfesten Frustreret, nedtrykt

14.8. om formiddagen




Metode 3: Tankerne bag folelsen

Steerke fglelser, som frygt, angst eller sorg, udlgses ofte af negative tanker. Hvis man
i stedet leerer sig selv at identificere og anerkende, at fglelserne er der, og knytter
dem til de tanker, der opstar en for en, kan det ggre det hele lidt lettere. Ogsa ned-
sldende og negative kendsgerninger kan blive lidt lettere at baere, hvis man tillader

de fglelser, de vaekker, at veere der.

Kan du genkende
nogen af disse
tanker fra dig sely,
og maske ogsa de
folelser, der fglger sygdomn, medicinen,

med? verden... Det ggr mig
rasende!”

"Jeg hader min

VREDE, IRRITATION

; a1 y . "Min hals sngrer sig
. Det hgr er hablgst, Jeg har mistet alt sammen, og jeg kan S T
jeg kan ikke holde op det, jeg havde og e akredorning T e A——
med at greede.” kunne fgr.” tanker. Jeg kan ikke :
) 5 URETFARDIGHED
SORGFULD SKUFFELSE holde det ud laengere.

ANGST

"Det er modbydeligt "Det er uudholdeligt
at veere syg og tage at veere sa ynkelig
pa hospitalet. Jeg ser ogd svag, jeg haber
sikkert frygtelig ud.” ikke, jeg mgder
VEMMELSE nogen, jeg kender.”
SKAM

"Det her bliver ikke

"Maske klarer nemt. Maske er der

jeg det.” en anden, der kan
HAB vaske op i dag.”

MEDF@LELSE
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Bearbejdningsfasen

Nar det fglelsesmaessige stormvejr gradvist aftager, og man lidt efter lidt har leert
at anerkende sine fglelser, kan man nemmere begynde at forstd omfanget af det,
der er sket, og hvilken betydning det vil fa. Lidt efter lidt, kan accepten af, at syg-
dommen nu er et vilkar, man skal leve med, begynde at falde pa plads. Selvom
det i begyndelsen kan veere sveert eller nsermest umuligt, vil mange efterhdnden
begynde at acceptere situationen.

Men selv nar man begynder at betragte situationen mere roligt og rationelt, er de
voldsomme fglelser der stadig, iseer sorg. Og efterhanden vil man begynde at over-
veje, hvordan sygdommen vil pavirke éns liv fremover. Det er altid hardt at spekulere
p3a, hvordan sygdommen kan pavirke éns funktionsevne, arbejdsliv eller fritidsinter-
esser. Det er naturligt, at man sammenligner fgr og nu og aergrer sig over den situa-
tion, man er havnet i.

Selvom det sa smat begynder at blive lettere at handtere tingene, kan man let blive
irritabel, og det kan fgles stressende at veere sammen med andre mennesker. Derfor
er der mange, der traekker sig lidt ind i sig selv og oplever et behov for at vaere lidt
alene og fa ro til at bearbejde situationen.

| l,engden er det dog en god idé at prgve at fastholde sine sociale relationer, da kon-
takten til dem er en vigtig del af hele tilpasningsprocessen. Med tiden begynder
sygdommen at blive en del af éns liv, og man bliver i stand til at betragte den fra
flere vinkler. Sygdommen bliver ofte et vendepunkt i éns liv, og dens indflydelse pa
hverdagen begynder lidt efter lidt at blive tydelig.

Som regel vil behovet for mere information og fakta om sygdommen vise sig |
denne fase. De fleste patienter synes, det er lettere at handtere sygdommen, hvis de
far relevant og opdateret information om den. Men man kan ogsa sommetider fgle,
at man ikke orker at beskaeftige sig med mere, der har med sygdommen at ggre.
Det er vigtigt, at man selv kan bestemme, hvilke informationer man vil have, hvornar
og hvordan.

Du kan fx finde mere information ved at laese om sygdommen pa nettet, se videoer,
eller mgde andre med sammme sygdom. Det vigtigste er, at du finder information pa
en made, der passer til dig og dine behov.

Selvom mange allerede fgler sig i bedre balance i bearbejdningsfasen end tidligere,
er krop og sind fortsat ofte i en form for stresstilstand pga. alle de ting, der fglger
med sygdommen i form af overvejelser, handlinger og maske fortsatte behand-
linger. Derfor kan det indimellem fgles sveert at koncentrere sig, og hukommelsen
bliver ofte pavirket. Sommetider kan problemer med koncentration og hukommelse
0gsa skyldes eventuelle bivirkninger af den behandling, man far. Det kan nogle
gange hjeelpe, i ro og mag, at prgve at danne sig et overblik over, hvilke symptomer,
der skyldes hvad.

Det kan ogsa godt betale sig at bede leegen eller sygeplejersken om at fa forskellige
behandlingsvejledninger og anden information i skriftlig form, da man nemt kan
glemme ting, man kun har faet at vide én gang. Det kan vaere en god idé at skrive
lidt noter undervejs, nar man laerer nyt om sygdommen og evt. lave en huskeseddel
med ting, man gerne vil have svar pa.




Hvad kan hjzelpe i bearbejdningsfasen?

« Tal med andre. Emner, som er sveere at forholde sig til eller acceptere, bliver lige-
som mere handgribelige, nar man siger dem hgijt eller skriver dem ned.

. At dele sine tanker, oplevelser og falelser med andre hjzelper én til at forsta og
bearbejde alt det, der fylder, og hjeelper én med at acceptere de nye vilkar.

. Tal direkte og abent om din sygdom og det, den betyder for dig. Det er ngdven-
digt at se kendsgerningerne i gjinene for at tilpasse sig sin nye situation.

« Selvom du er ked af det og bange og maske har mest lyst til at treekke dig ind i dig
selv og gemme dig, har du brug for at have andre mennesker omkring dig midt |
krisen.

Her har vi samlet nogle metoder, der kan ggre det lettere for dig at bearbejde
din nye situation.

Metode 1: Skriv dine tanker og folelser ned

For dagbog over dine tanker og fglelser i forbindelse med, at du er blevet syg. Hvis
du ikke tidligere har skrevet dagbog, kan det i begyndelsen fgles maerkeligt og
maske lidt greenseoverskridende. Prgv det alligevel i mindst en uge, og beslut sa,
om du vil fortsaette med det.

Laes
dagbogen og

overvej: Hvilke fglelser
bliver ved med at
dukke op?

Hvad er det mest Hvilke fglelser har Hvilke tanker
udfordrende ved du sveert ved at ligger bag
de sveere fglelser? vise? fglelserne?

Hvilke fglelser er
sveere for dig?

Metode 2: S@g efter viden og information
Seet tid af og lav en plan for, hvordan du vil finde mere information om din sygdom.
« Skriv ned, enten i handen eller elektronisk, og saml din nye viden om sygdommen.

« Skriv farst de spgrgsmal ned, du allerede har i tankerne. Hvad vil du vide mere om?
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« Eksempler pd spgrgsmal:

- Hvad betyder det egentlig, nar man far denne sygdom?

- Kan jeg blive helbredt for sygdommen? Eller mindske de symptomer, den giver?

- Hvad skal jeg veere opmeerksom pa i forhold til behandlingen og medicinen?

- Min medicin - hvilken medicin, hvilken dosis, hvor laenge skal jeg tage den?

- Hvad hvis jeg glemmer at tage medicinen?

- Hvad skal jeg holde styr p3a, nar jeg tager medicinen?

- Findes der anden behandling end medicinen?

- Ma jeg drikke alkohol?

- Kan jeg fa bgrn?

- Hvor kan jeg fa vejledning og hjeelp, hvis jeg har spgrgsmal?

- Hvad vil jeg tale med lzegen eller sundhedspersonalet om ved naeste konsulta-

tion?
Lav en liste over spgrgsmal til naeste konsultation.

- Hvad ville jeg spgrge andre, der har veeret i samme situation som min, om?

- Hvor kan jeg finde stgtte fra ligesindede?
Overvej hvad du har brug for af hjeelp til at klare hverdagens ggremal, til at organisere dit liv
pa en ny made eller til at finde det psykiske overskud til at komnme videre. Hjzelpen kunne
fx komme fra andre i sammme situation (patientnetveerk) eller fra en coach, ergoterapeut,
fysioterapeut, gymnastikleerer, disetist, psykolog, par- eller familieterapeut eller erhvervsvej-

leder. Hjaelpen kunne fx ogsa veere at hgre om sociale ydelser eller at laere, hvordan man
styrer sin gkonomi.

S@g svar pa dine spgrgsmal pa palidelige hjemmesider som fx sundhed.dk eller hos den
patientforening, der er relevant for din sygdom. Nar du sgger efter sygdomsinformation, sa
veer opmaerksom pa, hvor palidelige kilderne er, og undga at bruge hjemmesider, hvor du
ikke kan gennemskue, hvem ejerne er.

Metode 3: Mig og mit kriseforlgb

Teenk over dit liv
og over, hvordan
du tidligere er
kommet igennem
vanskelige
situationer.

Hvilke personlige
egenskaber har
tidligere hjulpet dig
med at handtere
sveere situationer i
dit liv?

Genkender du de
krisefaser, som
beskrives i denne
guide, fra tidligere i
dit liv?



Hvordan handterer
jeg tilveerelsen fremover?

Selvom vejene igennem en psykisk krise er individuelle og meget forskellige, er ken-
detegnet ved, at krisen er ved at veere overstaet, at man vil opleve en ny stabilitet
eller balance i tilveerelsen. Fglelserne kommmer stadig, men er ikke laengere sa over-
veeldende, at man fgler sig veeltet helt omkuld. | forbindelse med dit kriseforlgb har
du maske fundet nye metoder til at klare dig, og det kan du veere stolt af. Du er naet
langt, selv om det i begyndelsen virkede helt umuligt.

Tendensen til hele tiden at sammenligne dit tidligere "perfekte” liv med dit nuvae-
rende "gdelagte” liv aftager som regel efterhanden, og du bliver igen i stand til at
betragte din tilvaerelse mere nuanceret.

Et resultat af den mentale rejse, der begyndte med den psykiske krise, kan meget
vel veere, at din selvopfattelse og dit syn pa din egen tilveerelse har sendret sig, i for-
hold til fgr du fik sygdommen. Ofte fgrer alvorlig sygdom til en vis omprioritering af,
hvad der er vigtigt i livet: Dagligdagen kan synes mere veerdifuld end fgr. Karriere og
praestationer bliver maske mere ligegyldige, og man vil maske hellere tilbringe mere
tid sammen med sine naermeste.

Det, man har mattet opgive, og de fremtidsmuligheder, der eventuelt er blevet
forringet som fglge af sygdommen, ggr stadig ondt at teenke pa. Men man bliver
bedre til at acceptere dem som sine nye livsbetingelser. "Sadan er det nu engang,
0g NuU Ma jeg se fremad”.

Dine sociale relationer har maske forandret sig: De allernsermeste kan veere kommet
endnu teettere pa, og du saetter maske mere pris pa de naere relationer nu. Som
patient kan man ogsa fgle skyld over, at ens neermestes hverdag og fremtids-
dremme er blevet eendret pa grund af sygdommen. Der kan ogsa opsta konflikter

i parforholdet, hvis partneren forholder sig til én pa en ny made, som fgles ubeha-
gelig, fx ved at veere for beskyttende eller ynkende. Det er vigtigt at bevare en god
indbyrdes kommunikation og ikke undga at tale om de fglelser, som en bestemt
adfeerd fra den anden part veekker i én.

Hvis man har bgrn, kan man tit blive bekymret for, hvordan de skal klare sig. Bgrn er
som regel meget gode til at tilpasse sig den nye livssituation, der fglger med syg-
dommen. Bgrn er generelt gode til at acceptere den, der er syg, med de symptomer
og de begreensninger, det ogsa giver i deres hverdag. Det vigtigste er at tale med
dem og inddrage dem pa et alderssvarende niveau.

Ofte vil nogle venskaber glide ud efter et alvorligt sygdomsforlgb, enten pa grund af
noget, man selv gar, eller noget, som vennerne ggr. Man kan ogsa opleve at nogle i
omgangskredsen begynder at forholde sig til én pa en made, der virker sarende ved
fx at virke nedggrende, nedladende eller patreengende. Nogle gange kan bemaerk-




ninger, der kan virke stgdende, ynkende, eller prgver at opomuntre én pa en klod-
set made, veere velmente, og hvis man husker pa det, sa fgler man sig maske bedre
tilpas. Det kan veere sveert at skabe nye relationer som erstatning for dem, man har
mistet. Nogle knytter veerdifulde band til mennesker i sasmme situation fx i genop-
traeeningsgrupper eller gennem stgttegrupper i patientforeninger.

Hverdagsrytmen i almindelighed kan veere blevet langsommere, og dagens almin-
delige rutiner kan have sendret sig. Almindelige dagligdags garemal kraever maske
mere planleegning, for eksempel pa grund af nedsat fgrlighed, behandlingsforlgb
eller fordi man skal have hjeelp til at klare nogle ting. Derfor er der maske ikke leen-
gere sa meget plads til spontanitet i hverdagen. Det er vigtigt at sgrge for stadig at
have nogle interesser, man kan blive helt opslugt af, og hvor man kan glemme syg-
dommen for en stund.

Sygdommen kan af og til pavirke rollefordelingen i familien. Familiens ansvarsom-

rader bliver tit fordelt pa en ny made, nar man bliver syg, og det kan veere sveert at
veenne sig til, at éns position aendrer sig, og ofte i en grad sa man feler sig som den
"svage "part. Det kan derfor ggre det endnu sveerere at bede andre om hjaelp.

Og hvis man resten af livet vil vaere afhaengig af andres hjeelp, kan det fgles ekstra
sveert at bede om hjeelp. Selvstaendighed og fglelsen af at have kontrol over sit eget
liv er vigtige for éns livskvalitet, og det kan derfor veere meget sveert at acceptere, at
man har mistet noget af den.

Fremtiden kan fgles usikker, og frygten for at ikke at kunne fgre sine fremtidsplaner
ud i livet kan ggre, at man slet ikke har lyst til at leegge faste planer for fremtiden. Pa
den anden side kan man have brug for at overveje forskellige muligheder for, hvor-
dan man kan forberede sig pa, hvad fremtiden vil bringe.

Pa trods af at sygdommen er helt og aldeles ugnsket, oplever mange alvorligt syge,
nar tilveerelsen igen har fundet en ny balance, at sygdommen med sin gennemgri-
bende effekt pa livsvilkarene, har gjort dem mere opmaerksomme pa, hvad der er
vigtigt i deres liv. Hvis den sygdom, man har faet, ikke er direkte livstruende, men
maske er en man skal leve med i mange ar, vil nogle, nar de ser tilbage, opleve syg-
dommen som en slags wake-up call, hvor de blev tvunget til at stoppe op og lytte til
sig selv og begynde at prioritere anderledes. Pa den made kan en krise blive et ven-
depunkt, hvor man har faet en veerdifuld mulighed for at sendre retningen i sit liv.




Hvordan ggr jeg det lettere
at finde og fastholde balancen?

« Veer opmeaerksom pa de ting, som du stadig kan ggre, trods sygdommen.
Dine tanker styrer dine fglelser - at koncentrere sig om positive ting vil pavirke dit
generelle psykiske velveere i positiv retning. (Se ogsa den nasste gvelse)

« Forteel dine naermeste om de fglelser, du har for dem, og om de forventninger du
har til dem, pa en aerlig og venlig made. Selvstaendighed og indflydelse pa dine
egne muligheder, er yderst vigtige i din situation, men en naer pargrende kan
nemt overse det midt i sin egen bekymring og iver efter at hjeelpe.

« Veer opmeerksom pa, at din opfarsel og den made, du forholder dig til dig selv og
sygdommen pa, ogsa pavirker den made, du forholder dig til andre pa. Hvis andres
opfarsel over for dig fgles ubehagelig, sa teenk over, om du selv har mulighed for at
pavirke det ved fx at ggre eller sige noget pa en anden made.

« Vaerdseet meningsfulde relationer, og forteel andre, nar de gor noget, som du
saetter pris pa. Accepter, at relationer mellem mennesker ogsa kan aendre sig, nar
der sker vigtige forandringer i livet.

« Hvis du fgler dig ensom, sa prgv at skabe netvaerk med andre, der har samme
sygdom, fx pa internettet, gennem sociale medier eller via patientforeninger.

« Anerkend dine egne behov. Alle har brug for andre mennesker for at have det
godt. At veere afhaengig af andre er oftest sveerest at leve med for den, der fgler sig
afhaengig.

« Sygdom og evt. begraensninger kan fylde rigtig meget, men prgv ogsa at ggre ting,
der slet ikke har noget at ggre med sygdommen eller de handicap, du matte have.




« Teenk over, hvilke nye fritidsinteresser, du kan ga i gang med i stedet for dem, du
har mattet laegge pa hylden: Kunne du veere interesseret i at laese, arbejde hjem-
mefra, se film eller ga i gang med nye hobbyer fx forskellige former for handar-
bejde og andre kreative aktiviteter. At deltage og veere aktiv kan vaere en hjeelp til
at tilpasse sig sin nye livssituation.

« Hvordan ville det vaere for dig at veere den, der giver patientstgtte til andre, der er
blevet syge? Mange oplever det som meget givende at stgtte andre i samme situ-
ation.

Her har vi samlet nogle metoder, som du kan bruge til at tsenke over de foran-
dringer, som sygdommen har medfgrt for dig og dit liv.

Metode 1: Den nye mig

Teenk over fglgende spgrgsmal, enten ved at tale hgijt eller ved at skrive ned.

Hvordan har jeg Hvad er vigtigt
altid veeret? for mig?

Hvilke personlige
egenskaber kan Hvad har altid
jeg som regel veeret vigtigt for
stole pa hos mig mig i livet?
selv?

Hvad har baret

mig oppe i de

allersveereste
gjeblikke?

Hvad fungerer Hvad er mine
stadig, trods staerkeste sider
sygdommen? nu?

Hvordan har jeg
forandret mig?

Hvilke af disse
ting, kan jeg med
fordel minde mig

selvom isveere
gjeblikke?

Hvad saetter jeg
pris pa i mit liv
lige nu?

Hvad er vigtigt i
min hverdag?

Hvordan fgltes det at taenke over disse spgrgsmal? Lagde du meerke til noget, som
du ikke selv var kommet i tanker om tidligere?




Metode 2: Kortleegning af vaerdier

Vurder pa en skala fra 1til 10, hvor vigtige falgende omrader i dit liv
1) har veeret for dig tidligere

2) hvordan du ser dem nu.

(10 betyder, at omradet er seerdeles vigtigt for dig, og 1, at det overhovedet ikke er
vigtigt.)

Omrader i dit liv 1. For 2. Nu

Familie

Venner og bekendte

Mig selv

Arbejde/studie

Fritid

Fritidsinteresser

Uafhaengighed

Relationer til andre

Forholdet til mig selv

Hjemmet

@konomi, penge

Fysisk tilstand

Bevaegelsesevne

Seksualitet

Alkohol og andre nydelsesmidler

Hvile

Er der tydelige forskelle i dine vurderinger af fgr og nu?

Hvad er det ved sygdommen, der har pavirket dem?

18 Til patienten




Hvor kan jeg finde stgtte?

| dette kapitel skriver vi mere om de mest almindelige former for stgtte, som opleves
som vigtige: den naermeste familie og venner, sundhedsvaesenet, socialforvaltnin-
gen og patientforeninger.

Familie og venner

Et velfungerende socialt netveerk er en af de vigtigste faktorer, der hjeelper med
lettere at finde sig til rette i den nye situation. Familiemedlemmer er som regel
teette pad dig i hverdagen, og de har ofte et stort gnske om at hjeelpe. Deres stgtte
kan veere at opmuntre, tilbyde hjeelp i hverdagssituationer, lytte til og vende dine
bekymringer med dig eller blot at veere til stede.

Det kan imidlertid indimellem vaere svaert at bede om hjeelp af sine neermeste. Der
kan opsta frustrerende situationer, hvis man forventer noget fra sine naermeste, men
ikke formar at kommunikere sine behov direkte. Dine naermeste kan pa deres side
vaere forvirrede og ikke vide, hvordan de skal tilbyde deres hjeelp. De teenker maske:
"Er jeg for patreengende? Ggr jeg for lidt, for meget eller ggr jeg noget forkert?”

Med den nye situation og de nye roller vil der uundgaeligt opsta konflikter. Det vig-
tigste er at have en aben dialog og give klart udtryk for sine egne fglelser og ople-
velse af situationen. Selvom det i begyndelsen kan fgles sveert at forsta hinanden,
bliver det med lidt gvelse lettere.

Ogsa personer uden for familien vil tilbyde deres hjaelp, og det er en god idé at tage
imod den, hvis det er muligt. Det hjaelper ogsa dem at fa lov til at hjeelpe dig. Isaer

i begyndelsen kan det vaere sveert at tale om sygdommen, fordi bade den syge og
andre mennesker kan have sveert ved at bringe emnet pa bane. Emnet haesnger
ligesom i luften som en mgrk sky, ingen tgr tale om. Her er nogle idéer til, hvordan
man kan indlede en samtale og forklare nogle af de tanker, man har i forbindelse
med sygdommen.

Hvordan kan man tale med andre om sygdommen?

« "Du har sikkert hgrt, at jeg har faet sygdommen [navnet pa din sygdom)].” "Det er
OK at tale om det, og faktisk haber jeg, at vi kan snakke dbent om det.”

nn

« "Lige nu har jeg mest brug for, at nogen lytter og bare er der.” "Jeg har ikke brug
for rad eller lgsninger - det er nok bare at fa lov til at sige, hvad jeg teenker.”

« "Jeg kan maske veere trist og vred pa grund af min sygdom, men du skal vide, at
de fglelser ikke har noget med dig at ggre.” "Jeg har lagt maerke til, at mit humgr
bliver bedre, nar jeg taler med andre.”

non

« "Jeg er praecis den samme indeni, som jeg var, far jeg blev syg.” "Jeg saetter meget
stor pris pa din hjeelp, men jeg har ikke brug for medlidenhed eller seerbehandling.”

non

« "Det ser ud til, at jeg ikke kan klare det her” "Kunne du hjeelpe mig?”

. "Det er vigtigt for mig, at man tager det, jeg siger, alvorligt, og at jeg far lov til selv
at treeffe mine egne beslutninger.” "Jeg haber, at du vil bede mig om min mening
og forteelle mig din, som to voksne mennesker.”

« "Jeg seetter pris pa, at du siger/ger .." eller "Det fgles ubehageligt, nar du siger/ggr...”.

« "Gor eller siger jeg indimellem noget, som sarer dig eller ggr dig vred?”




Social- og sundhedsvaesenet

Ansatte i bade social- og sundhedsveaesenet arbejder ofte med mennesker, der er i
samme situation som din. Deres viden, erfaring og anbefalinger kan vaere en uvur-
derlig hjeelp, nar man er i en sundhedsmaessig krise.

| bedste fald kan en ansat i sundhedsvaesenet tilbyde den hjeelp og stgtte, som dine
neermeste maske ikke er i stand til at give. Ud over at tilbyde sin sundhedsfaglige
viden, kender en sundhedsfaglig medarbejder maske bedre end menigmand til de
behov, som mennesker med alvorlige sygdomme har for at blive hgrt, have kontrol
over deres eget liv og treeffe personlige valg.

| sundhedsvaesenet skal der tages mange vigtige beslutninger i forhold til den
enkelte patients behandlinger. Det er derfor af stor vigtighed, at man som patient
oplever at have en god relation til sine behandlere, s& man fgler sig tryg og oplever
at have indflydelse pa sit eget sygdomsforlgb. | forbindelse med genoptraening far
man, udover en bedre funktionsevne, ogsa ofte stgtte til at tilpasse sig sin nye livssi-
tuation. Forskellige former for genoptraening kan give dig vigtige succesoplevelser
og stgtte fra andre i samme situation.

Sommetider er det dog ikke muligt at fa tilstreekkelig behandling eller genoptree-
ning, eller ogsa fgles de muligheder, der tilbydes, ikke meningsfulde. | den situation
er det en god idé at bruge palidelige kilder og videnskabeligt anerkendte metoder,
nar man sgger efter information og behandling uden for det etablerede sundheds-
system. Det, der lyder for godt til at veere sandt, er det som regel ogsa.

Sociale ydelser

Mange sygehuse har en socialradgiver, som kan give personlige rad og vejled-

ning om sociale ydelser. Socialradgiveren kan finde frem til de offentlige ydelser og
den service, der passer til den enkeltes helbredstilstand og livssituation, og hjeelpe
patienten og de pargrende med information om, hvor de skal henvende sig for at fa
den rette hjeelp.

Socialradgiveren kan ogsa se pa et muligt samarbejde med offentlige myndigheder,
pensionsselskaber, fagforeningen, socialforvaltningen i ens hjiemkommune, uddan-
nelsesinstitutioner og lignende. Socialradgiverens ydelser kan benyttes af alle syge-
husets patienter og deres pargrende.

Sundheds- og socialforvaltningen i ens hjemkommune spiller en szerlig central rolle
i genoptraeningen. De tilbyder som regel forskellige former for genoptraening og
kan fx hjeelpe med at ansgge om syge-/dagpenge under genoptraeningen. Her i
sin hjemkommune kan man, udover ovennaevnte tilbud, ogsa fa oplysninger om fx
refusion af medicinudgifter, sygedagpenge, udgifter til genoptraening og transport-
udgifter i forbindelse med behandling.
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Hjzelp fra patientforeninger
og organisationer
Hvis sundhedsvaesenet ikke kan tilbyde tilstreekkelig information om den sygdom,

du har faet, kan det veere en god idé selv at undersgge, om der findes patientfor-
eninger, som beskeaeftiger sig med din sygdom.

Patientforeninger kan tilbyde detaljeret viden og erfaringer om sygdommen spe-
cifikt rettet mod patienter bl.a. i form af hjemmesider, vejledninger og forskellige
arrangementer. Nogle patientforeninger tilbyder ogsa radgivning (coaching), som fx
samtaler med eksperter, gruppesamtaler og hjeelp til at handtere de tanker og fglel-
ser, der er forbundet med sygdommen. Det kan veere i form af opleeg, undervisning
eller kurser, der varer nogle dage, fx pa genoptraeningscentre. Radgivning (coaching)
fungerer bedst, hvis man deltager, nar det indledende chok og det fgrste fglelses-
kaos er drevet over.

Det er som regel nemmest at mgde andre, der lider af samme sygdom, gennem
patientforeninger eller via de sociale medier. Det kan veere lettere at tale med andre,
der har samme sygdom, og man kan maske spgrge om de ting, der optager én, som
"raske” mennesker ikke kan svare pa, fordi de ikke har personlig erfaring med syg-
dommen. At dele sine personlige oplevelser kan vaere en stor hjeelp i forhold til at til-
passe sig sin nye situation med sygdommen. Mange patientforeninger har lokalafde-
linger, hvor man kan mgdes med andre patienter til faellesarrangementer.

Patientforeningerne er ogsa patienternes talergr i ssmfundsmaessige spgrgsmal.
Man kan deltage i foreningsarbejdet som frivillig, nar man selv er igennem krisen
og har veennet sig til en dagligdag med sygdommen, eller har lagt den bag sig. Det
frivillige arbejde kan ogsa blive en vigtig aktivitet, der maske kan erstatte andre fri-
tidsinteresser, somm man har mattet leegge pa hylden. Foreningen betragter patien-
ter, der selv har sygdommen, som vigtige ambassadgrer, der kan tilbyde veaerdifuld
stgtte til andre patienter.
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Til de pargrende

En af mine naermeste er blevet alvorligt syg
- hvad er min rolle?

Nar nogen bliver alvorligt syg, bergrer det, ud over den der er blevet syg, ogsa
naesten altid andre mennesker i omgangskredsen: familie, venner, kollegaer. Jo teet-
tere pa én selv sygdommen rammer, jo steerkere folelser og tanker veekker den i én.
Iseer de naere pargrende kan opleve samme slags fglelser efter diagnosen, som den
syge selv. Ogsa de neermestes hverdag bliver forandret — nogle gange midlertidigt
andre gange permanent.

Den, der er pargrende til et menneske, der er blevet syg, vil gennemga sit eget krise-
forlgb for at veenne sig til den nye situation. Udover den psykiske belastning, det er
at veere i krise, ma man ogsa ofte patage sig et stgrre ansvar for de naermeste og for
at fa hverdagen til at fungere.

De pargrendes velbefindende er vigtigt. Hvis man igennem laengere tid skal have
kreefter til at veere der for en anden, er det vigtigt 0gsa at passe godt pa sig selv.
Denne guide giver vejledning og rad om, hvordan man, som naer pargrende, kan
forsgge at tage bedst muligt vare pa sig selv. Nar éns egne kraefter ikke slar til, kan
og bgr man sgge hjeelp hos sundhedsvaesenet (og/eller hos venner eller anden
familie)

Huskeliste til de naere pargrende til én, der lige er blevet syg

Iseer nar sygdommen opstar som lynet fra en klar himmmel, er det ofte de naermeste,
der ma klare de praktiske ting i hverdagen. Som pargrende ryger man, ligesom den
syge, ud i et fglelsesmaeessigt stormvejr. Man oplever ogs3, at situationen i begyndel-
sen virker helt uoverskuelig, og man kan derfor ogsa nemt selv blive bade forvirret
og bange. Nar man befinder sig i krisens fgrste faser, kan det at skulle traeffe beslut-
ninger og tage sig af vigtige ting fgles som en uoverskuelig og tung byrde. Ofte er
hukommelsen og koncentrationen darligere end normalt, s& man kan fgle sig over-
veeldet. Derfor kan det i begyndelsen veere ngdvendigt at prioritere det, der er vig-
tigst, og lade alt det, der ikke haster eller er strengt ngdvendigt, vente, til der er mere
overskud. Fa evt. en, der ikke er sd invoveret, til at hjeelpe dig med det, der er vigtigst
lige nu.

Her har vi samlet nogle rad, som kan vaere gode at huske som naer
pargrende, isser i den fgrste del af krisen.

« Husk, at fglelser som frygt og usikkerhed hgrer med, nar man er i krise, og at alle
falelser er tilladte, ogsa for dig som pargrende. Det kan ogsa veere, du ikke selv
oplever sa mange fglelser i begyndelsen. Det er lige sa normalt, da alle reagerer
forskelligt.

- Hold dig ikke tilbage med at bede sundhedspersoner om mere information anga-
ende din naermestes situation — ogsa flere gange, om ngdvendigt.




. Deltag, sa vidt muligt, i behandlingsforlgbet. Som regel er man som pargrende
meget velkommen til at vaere med pa hospitalet og ved konsultationer.

. Tilbyd at tage kontakt til den syges arbejdsgiver angaende sygeorlov, og videre-
send eventuelle laegeerklzeringer eller andet, hvis der er behov for det.

« Hvis sygdommen opstar i forbindelse med en skade eller ulykke, sa fa styr pa den
sygdomsramtes forsikringsoplysninger, herunder en evt. udbetaling for kritisk
sygdom.

« Gem alle dokumenter i forbindelse med sygdommen, sasom laegeerkleeringer og
forsikringsselskabets afggrelser.

« Hvis den syge, i en periode, ikke er i stand til at tage sig af sine private forhold (fx
bank, kormmune, pensions- eller forsikringsselskab), ma et neert familiemedlem
bede om en fuldmagt til at kunne fungere som stedfortraeder. Hvis den syge ikke
selv kan udstede en fuldmagt, ma man i stedet bede en laeege om at udstede en
erkleering til formalet.

- Sygehusets personale, oftest en socialradgiver, tilbyder om ngdvendigt hjeelp og
information om de ydelser og den service, som samfundet kan tilbyde.

« Hvis den syge har bgrn, sa veer opmeaerksom pa, at der bliver passet pa dem, og at
nogen lgbende forteeller dem om situationen pa en alderssvarende made og er
opmeaeerksomme pa deres fglelser og reaktioner.

. Pas pa dig selv. Spis, sov, beveeg dig og mgd andre mennesker.

« S@g eventuelt hjzelp til dig selv via kommmunens social- eller sundhedsforvaltning
eller hos din praktiserende laege. Det kan hjeelpe at tale med en professionel eller
én, der er eller har veeret i samme situation.

« Undersgg evt. muligheder for radgivning eller krisehjeelp i tilfeelde af, at du eller en
anden skulle fa brug for hjeelp udefra pa et tidspunkt. Egen laege eller patientfor-
eninger kan ofte hjeelpe med sadanne kontakter.

Hvordan kan jeg stgtte den, der er blevet alvorligt syg?

Mange naesre pargrende oplever et stort behov for at stgtte den, der er blevet syg,
bade i de akutte faser af krisen, men ogsa i det langstrakte arbejde med at tilpasse
sig den nye livssituation. Ofte fornemmer man instinktivt, hvad der er behov for,
men sommetider kan man som pargrende fgle sig utilstrackkelig eller usikker p3,
hvorvidt man stgtter "pa den rigtige made”.

Der findes imidlertid ikke én rigtig made at stgtte pa. Den, der er syg, opsgger
maske ogsa selv andre for at snakke om sin situation og sine fglelser, men kan pa
den anden side ogsa have brug for at traekke sig og taenke over tingene alene. Det
er vigtigt at respektere hans eller hendes gnsker. Det er godt at veere til stede, inte-
resseret og tilgeengelig, nar behovet er der. Herunder har vi samlet nogle rad om,
hvordan den, der er syg, typisk gnsker at blive mgdt, og hvilken adfeerd det er godt
at undga.

Husk, at stgtte ikke kun handler om fglelsesmaessig stgtte og samtaler. Praktisk
hjeelp som fx hjeelp med husarbejde, at tage sig af andre familiemedlemmer eller
bare at veere sammen, kan veere mindst lige sa vigtigt. Man kan fint spgrge den
syge direkte om, hvad han eller hun har brug for. Pa laengere sigt kan den sygdoms-
ramte, udover stgtte, have brug for gradvist at genvinde sin selvstaendighed og
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fglelsen af at have kontrol over sit eget liv. Endelig er det vigtigt, at den syge fgler, at
man respekterer og har tillid til hans/hendes meninger og dgmmekraft.

Selvom den stgtte, en naer pargrende giver, er uvurderlig for den, der er syg, er den
ikke altid nok. Hvis man som pargrende laegger maerke til, at den syge tydeligvis
ikke trives eller mangler tilstreekkelig stgtte, er det pa tide at sgge professionel hjeelp.

Herunder er nogle facts, som kan vaere gode at kende til, nar man
skal stgtte en syg pargrende.

« Det er individuelt, hvordan man reagerer i en krisesituation, og stgtten bgr altid
gives pa den syges praemisser.

« Det tager tid at veenne sig til at vaere syg.

« Som syg har man pa et tidspunkt brug for at tale om sin situation. Spgrg ind, men
respekter, hvis han eller hun ikke er klar til det. Det vigtigste er at lytte og forsgge at
forsta den syges oplevelse af situationen. Der er som regel ikke behov for gode rad!

. | krisens fgrste fase er den sygdomsramte ofte sa chokeret og overveeldet, at ved-
kommende ikke kan give reelt udtryk for, hvad han/hun har behov for. | denne fase
er det vigtigt, at man som pargrende er aktiv, neerveerende, stgttende og omsorgs-
fuld.

« Husk, at det er bedre at ggre et maske klodset forsgg pa at trgste end bare at lade
som ingenting af frygt for at ggre eller sige noget forkert.

« Nar | senere i kriseforlgbet taler sammen, er det en god idé at vaere sa dbne og
eerlige, som muligt, og ogsa forsgge at tale om de lidt vanskelige ting.

- Den, der er syg, skal have lov til at gentage sig selv. Gentagelser hjeelper den syg-
domsramte til at bearbejde situationen. Det hjeelper ikke at prgve at fa ham eller
hende til at glemme sygdommen eller taenke pa noget andet.

. Det er ogsa en god idé at tilbyde hjeelp til at klare praktiske ting i hverdagen,
sasom at kgbe ind eller lave mad.

« Husk at ogsa den pargrende, der stgtter, har brug for at tale med nogen om sine
tanker og fglelser.

« Her er det godt at huske pa, at det er muligt at fa professionel hjselp.

UNDGA...

at optraede nedladende

at seette ungdvendige
begraensninger

at ynke

at ggre ting pa andres
vegne

at tage beslutninger pa

andres vegne.




Nar en af de naermeste
bliver syg, er det ogsa en krise
for de naere pargrende

Som neer pargrende oplever man ogsa krisens faser og skal indstille sig pa de foran-
dringer, som sygdommen har medfgrt. Man er sjeeldent i stand til straks at kapere
alle konsekvenserne af forandringerne, og derfor skal man som pargrende ogsa
have tid til gradvist at veenne sig til situationen. Kendskab til det almindelige psyki-
ske kriseforlgb, kan hjeelpe til bedre at forsta bade sin egen og den syges adfaerd.

Til at begynde med vil man som pargrende som regel fgle sig rystet og chokeret
ligesom den sygdomsramte. Giv plads til, at alle mennesker reagerer forskelligt, nar
de er i chok. Det kan veere sveert helt at forsta det, der er sket. Det kan fgles uvirke-
ligt, og fornaegtelse kan derfor vaere en dominerende fglelse.

Familiemedlemmer kan reagere meget forskelligt pa de chokerende nyheder, og
man kan ikke forvente eller forlange nogen bestemte fglelsesmaessige reaktioner. |
den allerfgrste tid efter at have faet diagnosen, har bade den syge og de naere parg-
rende fgrst og fremmest brug for tid og mulighed for at tale sammen om den nye
situation og deres fglelser — nar de er klar til det — eller blot at veere teet sammen og
holde om hinanden.

| chokfasen kan man nemt fgle, at ens liv har taget en permanent drejning, som er
bade kaotisk og uudholdelig. Og fordi den barske virkelighed ofte er for vanskelig at
kapere pa én gang, hjeelper chokfasens forsvarsmekanismer den enkelte med at fa
den forngdne tid til at acceptere de nye kendsgerninger. Bade overblikket over den
nye situation, og hvordan man har det med det, bliver gradvist bedre i Igbet af den
naeste fase.

Efter det indledende chok begynder reaktionsfasen, hvor man begynder at forsta
omfanget af den nye situation. Fglelserne bliver ofte mere intense, og man kan
opleve symptomer fra kroppen, fordi fglelserne er sa kraftige, at de "viser sig” i krop-
pen. Man kan blive fysisk utilpas og derved have sveerere ved at handtere sin hver-
dag. Den neere pargrende vil ofte fgle behov for at finde en arsag til, at sygdommen
er opstaet og ubevidst lede efter nogen, man kan skyde skylden pa. Selvbebrejdelse
er ogsa almindeligt. Tilveerelsen kan fgles meget tung, og de neere pargrende kan,
ligesom den syge, opleve forskellige stressreaktioner som fx mareridt og muskel-
spaendinger.

Midt i dette fglelsesmaessige stormvejr kan det som pargrende hjeelpe at seette tid
af til at teenke over sine egne oplevelser og indtryk. | denne fase, har man som regel,
som neer pargrende, mest brug for at tale og blive hagrt. Det er en god idé at bede
andre om hjzelp og at tage imod hjselpen — de naere pargrende har ogsa brug for
hjeelp og statte. Det kan veere en hjzelp at hgre eller laese om andre, der har staet i
samme situation, og deres oplevelser, fx pa nettet.
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Lidt efter lidt vil man danne sig et realistisk overblik over den nye situation og dens
konsekvenser. Med tiden vil man acceptere sygdommen som en kendsgerning,
man ma forholde sig rationelt til. Sidst i reaktionsfasen vil man som pargrende som
regel gerne leese alt om sygdommen; hvad den betyder, hvad den skyldes, og hvor-
dan den kan behandles. Forteellinger om, hvordan andre med samme sygdom har
lzert at leve med den, kan vaere uvurderlige at laese og hgre om.

| bearbejdningsfasen fgles det stadig, som om sygdommen fylder hele éns liv. Det
hgrer med til det at acceptere sygdommen som en del af en ny hverdag, at man
sgrger over det, man har mistet; den syge har maske forandret sig for altid, og ting
i hverdagen, der fgr var vigtige, kan man maske ikke ggre mere. En bekymring for
fremtiden kan ogsa treenge sig pa og fylde meget.

Det er vigtigt, at man som pargrende passer godt pa sig selv ved, sa vidt muligt at
fortsaette med at arbejde, dyrke sine fritidsinteresser og mgde andre mennesker. En
pargrende, som selv har det godt, er ogsa en bedre stgtte for andre.

Det kan vaere godt for de pargrende at huske p3, at...
« det ikke er nogens skyld, at den anden er blevet syg.

. uanset om det er en sygdom, der kan kureres, eller om det er en sygdom, man
skal leere at leve med, sa har den syge brug for sine neermeste omkring sig. Det er
ofte nok bare at veere til stede.

. det er helt naturligt, at bade den syge og den pargrendes fglelser og tanker om
sygdommen er vidt forskellige. De kan ogsa veere direkte modstridende.

« den pargrende ogsa har brug for stgtte og nogen at snakke med.

. alle har en graense for, hvad de magter. Som pargrende er man selv ansvarlig for sit
eget velbefindende.

« i en sveer livssituation er det derfor vigtigt at seette tid af til at passe pa sig selv og
sgrge for, at man selv har overskud.

« man kan fa hjeelp, hvis man har brug for det.

En krise, der skyldes en pludselig livseendring, varer ikke evigt. Selv i en svaer situa-
tion vil der som regel med tiden opsta en balance, hvor det fglelsesmaessige kaos
og bekymringer i forhold til sygdommen ikke laengere er i centrum. Den pargrendes
sygdom bliver en del af tilvaerelsen, og man vil igen opleve gleede nu og da.




Hvordan passer jeg pa mig selv?

For selv at have overskud i hverdagen, er det en god idé at finde nogle metoder og
stgtte, der passer til éns temperament. Udover pligter og stgtte til den syge, skal der
ogsa veere plads til fritidsaktiviteter, et socialt liv, motion og afslapning.

Det at passe pa sig selv skal dog helst ikke give yderligere stress. | den indledende
chokfase er der naturligvis ikke plads til det, men nar der igen er lidt overskud i hver-
dagen, er det en god idé at teenke pa, hvordan man bedst passer pa sig selv.

Det er meget individuelt, hvor sveer tiden efter diagnosen fgles. Mennesker handte-
rer stress og finder ro pa forskellige mader. Nogle mennesker kender sig selv godt
og ved hvilke metoder til at handtere stress, der virker bedst for dem. Andre ma
prgve sig lidt frem for at finde en made at koble af pa, der fungerer for dem.

Nogle har selv et netveerk, de kan laene sig op ad og fa stgtte fra. Andre har ikke
rigtig nogen, de kan tale med om deres fglelser og tanker. | sa fald kan man fa hjeelp
gennem sundhedsvaesenet, ofte via egen laege, eller fra patientnetveaerk i patientfor-
eningerne.

Det fysiske velbefindende er ogsa vigtigt for, om man har overskud. At blive ved
med at dyrke sport eller motion, eller finde nye motionsformer giver ny energi til
bade krop og sjeel. Hvis man er udkgrt, fungerer det dog bedre med lidt let motion
eller afslapningsgvelser end en fysisk meget kraevende sport. Man ma prgve at finde
en balance mellem bevasgelse og afslapning, der giver én overskud.

| forhold til éns psykiske velbefindende er det vigtigt at prgve at se sine egne fglel-
ser i ginene. Negative fglelser er ogsa en del af tilvaerelsen, og er ikke i sig selv ska-
delige. Fglelser forsvinder ikke, hvis man undertrykker dem, men kan, hvis ikke man
anerkender dem, senere dukke op igen fx i form af speendinger, angst, bitterhed,
kynisme eller depression. Ved at identificere og seette ord pa negative fglelser, kan
man ofte lette presset, s man far det bedre.

Det er vigtigt at laere at anerkende sine fglelser og give plads til dem. Man kan ikke
selv besternme, om en fglelse opstar. Men man kan tillade den at veere der, prgve at
forsta hvilke tanker eller forestillinger, den haenger sasmmen med, og sa bestemme
hvordan man vil handle. Du kan selyv, til en vis grad, fa indflydelse pa dine fglelser ved
at styre indholdet i dine tanker. Det kan derfor vaere en hjeelp at lede efter de posi-
tive sider, som det trods alt naesten altid er muligt at finde. Positive tanker og akti-
viteter giver positive fglelser, ogsa selvom man, til at begynde med, fgler sig trist til
mode.

Krop og sind er teet forbundne, sa afslapningsgvelser virker ogsa pa det mentale
plan. Nar man slapper af falder man til ro; blodomlgbet bliver bedre, blodtryk og
puls falder, der udskilles faerre stresshormoner og flere af de hormoner, der far os til
at fole os godt tilpas. Afslapning er en effektiv made at lette anspaendthed i bade
krop og sind og give plads til at strukturere sine tanker og fglelser. Evnen til at slappe
af er ogsa vigtig for at opretholde og genopbygge sit overskud.
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Forslag til at passe pa dig selv:

« Toenk over, hvilke hverdagsting, der i saerlig grad giver dig mere overskud. Det kan
fx veere en daglig middagslur eller en rolig morgenstund med avisen. Sgrg for, at
du har tid til netop det. Teenk ogsa over, om der er vaner i din hverdag, som du ved
pavirker dig negativt, og laeg en plan for, hvordan du lidt efter lidt kan stoppe med
dem.

Skriv ogsa de ting ned, der irriterer dig. Sadan en helt personlig liste kan hjselpe dig
med at "saette ord pa" tingene og maske ogsa hjeelpe dig med at lsegge maerke til
de positive ting i hverdagen. Nar man skriver tingene ned, strukturerer man sine
indtryk og letter den stress, som let kommer af at have skiftende fglelser, modstri-
dende tanker og at opleve usikkerhed i det hele taget.

Lav hver aften en mental liste over tre positive ting, du har oplevet i Igbet af dagen.
Hvad som helst, som du synes har veeret positivt i Igbet af dagen: begivenheder,
noget du har hgrt, eller noget der er foregaet gennem laengere tid. Du kan eventu-
elt skrive tingene ned, eller du kan vende dem med en anden, for nar du gentager
de positive oplevelser for dig selv, udskiller du igen de hormoner, der far dig til at
fgle dig godt tilpas. Sa gode oplevelser ma gerne gentages.

@v dig pa nogle afslapningsgvelser, som der er masser af pa nettet, fx i videoer
eller som app's til din smartphone. Prgv fx med sggeordene "afslapningsgvelse”
eller "mindfulness-gvelse”.

S@g mere information om sygdommen, der pavirker den syge og dit liv. Start med
at lave en liste over, hvad du gerne vil have svar pa. Veer opmaerksom pa kilder-
nes troveerdighed. Vaelg fx de hjemmesider og brochurer, der er udgivet af offi-
cielle organisationer eller patientforeninger, og som er baseret pa reel forskning (fx
www.sundhed.dk), og tal, om ngdvendigt, ogsa med den laege, der behandler din
syge pargrende.

« Undersgg, hvilken information og hvilke aktiviteter, der eventuelt tilbydes af
patientforeningen. Deltag, hvis du fgler, det kunne veaere noget for dig.




3

o
i

Vo, om 3 A
Wy

Nt 2




Kriseplanlaegning

Efter at have oplevet at blive chokeret og overrumplet af en alvorlig sygdom, kan
mange fa det sddan, at de ikke gnsker at veere helt sa uforberedte en anden gang.
Iszer hvis sygdommen med tiden bliver mere alvorlig, foretraekker nogle at lave en
kriseplan for at forberede sig pa fremtiden. Hvis man er forberedt og har lavet en
plan, vil man bedre kunne handtere det, hvis sygdommen udvikler sig

Det er en god idé at ggre planen faerdig i god tid, i samarbejde med den syge og
de neermeste pargrende. Det er godt for alle parter at have en idé om, hvad de skal
ggre i en eventuelt ny krisesituation.

En kriseplan kan fx indeholde den syges og/eller de pargrendes gnsker om behand-
ling, behandlere, fuldmagter, kontaktoplysninger og andet, det kan vaere en hjaelp at
have pa plads i en krisesituation. Det er en god idé at gemme planen et aftalt sted,
hvor man nemt kan finde den, hvis det bliver ngdvendigt.

For andre er det mere naturligt at tage én dag ad gangen uden at laegge szerlige
kriseplaner eller ggre sig konkrete overvejelser om fremtiden. Man vaelger selv, hvor-
dan man vil forholde sig til fremtiden, men det er naturligvis vigtigt at involvere den
syge selv, uanset om der laegges planer eller traeffes beslutninger om fremtiden
eller e].

Hvordan handterer jeg tilvaerelsen fremover?

Det at blive alvorligt syg sveekker alle mennesker, i hvert fald midlertidigt. Og
sygdom i familien kan nemt fgre til sendringer i relationer og roller. Den der tidligere
tog ansvar i familien, kan pludselig blive den, der har brug for hjeelp og omsorg. Og
arbejdsnarkomanen kan blive den, der ma ga ned pa deltid. Sommetider betyder
sygdommen, at man ma opgive ting, der ellers var vigtige for én, fx fritidsinteresser
eller arbejde. | veerste fald at give afkald pa selve livet. Fglelsen af at skulle undvaere
noget vigtigt og at skulle finde en ny made at ggre tingene p3a, rammmer bade den
syge og de neere pargrende.

For den neere pargrende er det en god idé at leegge meerke til de aendringer i rol-
lerne, som sygdommen kan medfgre. Nar det er muligt, kan man med fordel tale
om, hvorvidt de nye roller skal fastholdes eller aendres, eller omm man kan prgve at
vende tilbage til den gamle rollefordeling. Det kan vaere en god idé at give det fami-
liemedlem, der er blevet afhaengigt af andres hjselp, s& meget ansvar for sig selv og
familiens anliggender som muligt. Nar den ene aegtefeelle pludselig er dybt afhaen-
gig af den andens hjeelp pa en reekke omrader, er det vigtigt at sgrge for at bevare
kommunikationen og et ligeveerdigt fornold pa andre punkter, samt forsgge at
bevare romantikken og intimiteten i forholdet.

Nar man er syg kan man blive saerligt fglsom over for overdreven omsorg, som
derfor kan komme til at virke stik imod hjaelperens intention. For at fastholde den
syges selvstaendighed og veerdighed er det en god idé, i videst muligt omfang, at
lade ham eller hende traeffe sine egne valg og bestemme over sine egne anliggen-
der. Intentionen er selvfglgelig ikke at veere ligeglad, men at fastholde en gensidig
respekt og samhgrighed mellem to voksne mennesker.




Det er en god idé at kigge efter nye familie eller par-aktiviteter, der kan lade sig ggre
inden for de rammer, man nu har. Maske som erstatning for andre aktiviteter, man
har mattet lsegge pa hylden pga. sygdommen. Lyt og respekter de gnsker, som

en person med en fremadskridende sygdom har, og prgv at efterleve dem, selvom
det kan veere ubehageligt at skulle forholde sig til. Ofte har den syge ikke lyst til at
leegge meget faste planer for fremtiden. Forsgg sa vidt muligt at respektere det
valg.

Et skridt mod en lettere hverdag

Nar man er i tilpasningsfasen, er det en god idé at stoppe op og overveje, hvad
der er vigtigt i éns eget liv. Det ggr det muligt at forteelle andre om sine gnsker og
behov. Prgv for eksempel nogle af disse gvelser.

Grib papir og
blyant eller skriv
dine tanker ned
elektronisk.

1.

Teenk over, hvordan du
gerne vil have, at dit liv skal
vaere om et halvt &r. Hvad
med om et ar? Om fem ar?

Hvis du skulle naevne én
ting, hvad er sa vigtigst for
dit velbefindende?

3.

Teenk over, om du allerede Tag jeevnligt dine
nu kan realisoere nogle afdine noter frem for
gnsker og hab for fremtiden? .

Det kunne fx veere at tilfgje at tjekke og evt.

flere gode ting og reducere opdatere dem.
de stressfaktorer, som du selv

har indflydelse pa. At tage

selv et lille skridt, kan fgles

overraskende godt!
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