Familiesystemet i en
fibromyalgiramt familie

Familien er alfa og omega for et menneske med fibromyalgi. Familien er altid karakteriseret ved,
at forseldre og bern afbalancerer hinanden pd méader, som giver en helhed og derfor umiddelbart

starst mulig tryghed.
Af Mette Kold Jensen

Rerlighedens skjold

Keerlighedens skjold er den form for
beskyttelse, som opstar i familier,
hvor bekymring og frygt for sygdom
(og ded) udvikler sig til et tabu for
ikke at ryste familiens funktionsevne.

Familiesystemer er altid karakterise-
ret ved, at foreeldre og bern afbalan-
cerer hinanden pa mader, som giver
en helhed og derfor umiddelbart
starst mulig tryghed.

Nar der s& sker noget, som rammer
familiesystemet, s& beskytter og for-
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steerker kaerlighedens skjold pa
mange mader de forskellige relatio-
ner, som systemet har udviklet for at
kunne blive i balance.

Er den sygdomsramte f.eks. gene-
relt lukket, sa risikerer personen at
blive mere og mere indelukket, og
dermed kan det ogsa ske, at perso-
nen indirekte bliver mere domine-
rende for at bevare sin styrke. Pri-
sen kan veere hgj: Isolation, bitter-
hed, kontaktlashed, forladthedsfa-
lelse. Falelser, der oftest eksisterer
hos sével den syge som de péro-
rende.

Hvis en saedvanligvis staerk mor
eller far deler sine bekymringer med
sine naere, sé& viser hun/han en sar-
barhed, som familiemedlemmerne
ikke tidligere har kendt til. Det vil be-
tyde en aendring i bade segtefeeller-
nes indbyrdes forhold og i forholdet
til barnene. | nogle tilfeelde forer det
til en styrkelse af familieb&ndene,
fordi det abner for en storre mang-
foldighed og funktioner, man kan
have i forhold til hinanden. En fleksi-
bilitet, der maske ikke var kommet
ellers.

Men det er ikke usaedvanligt, at syg-
dom medfarer krise i parforholdet -
og maske efterfalgende skilsmisse,
fordi parterne ikke kan handtere rol-
leskiftet, hvor kvinden/manden bli-
ver svagere, mindre mobil og for-
mentlig i perioder ogsa rammes pa
humaret af sygdommen. Er det til-
feeldet, ender et eller flere af eventu-
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elle barn ofte i en meget hjaelpende
rolle, hvilket selvfglgelig kan veaere
neerende og vigtigt for relationen,
men det kan ogsa risikere at blive
for meget, forstéet pa den made, at
barnet udvikler en overansvarlig ad-
feerd over for den syge mor/far og
séledes forglemmer sig selv og ,bli-
ver for tidligt voksen®.

Bern og dbenhed

Forskning omkring psykiske reak-
tioner p& alvorlig og/eller kronisk
sydom viser, ikke seerlig overras-
kende, at der er en sammenhaeng
mellem patienternes livskvalitet og
den folelsesmaessige &benhed i
deres familiesystem. Men hvordan
skal man héndtere situationen i for-
hold til bern?

Tanken om ikke at kunne give sine
bern den allerbedste opveekst,
angsten for maske ligefrem at skade
dem, fordi man er kronisk syg, er
skreemmende. Derfor er det ofte
utrolig sveert at inddrage bgrnene,
nar kronisk sygdom truer familiesy-
stemet. Keerlighedens skjold dack-
ker naesten automatisk for bernene,
hvis foraeldrene ikke gar en helt be-
vidst og modig indsats for, at det
modsatte skal ske. Det er en ind-
sats, der for de fleste koster stor
overvindelse. Det er naesten altid
nemmere at forsgge at skane bor-
nene for smerte. Men barn har frem-
ragende antenner; de er ofte naes-
ten mere bevidste om foraelderens
tilstand, end personen selv er. Hem-
meligheder og fortielser skader og



kan haende at fylde endnu mere i
barnet. Bl.a. ogsa fordi separa-
tionsangsten, dvs. angsten for, at
foreeldrene forsvinder, ofte fylder
meget i bern. Nar vi fristes til at
skane vores nsermeste, fortaeller vi
dem indirekte, at vi ikke har tillid til,
at de kan magte situationen.

Hvor meget, og hvordan bgrn skal
inddrages i et sygdomsforlgb af-
haenger selvfglgelig af alder og
deres personlighed. Men langt de
fleste bern reagerer med lettelse
ved at blive inddraget. Fantasier er
ofte veerre end virkeligheden. Og
det er veerre ikke at kunne gare
noget, end at kunne gare en forskel.
Yderligere reagerer bern folelses-
maessigt fleksibelt, skifter hurtigere,
magter at ga ind og ud af sorgens
folelser, hvor voksne mere ,stivner*
i bestemte folelser. Ved sdvel at
sgrge sammen som at glaedes sam-
men, leerer bernene, at ingen fo-
lelser er forbudte. Og barnets fleksi-
bilitet kan i sig selv veere lindrende
for den voksne - iszer hvis barnet
ikke foler skyld ved at vaere glad og
shormal®.

Det er vigtigt at huske, at det typisk
ikke er det, som bgrnene udszettes
for, der skader dem. Det er det, de
ikke far lov at meerke, de kan fa pro-
blemer med siden hen.

Uiden og vished

Om end forskningen de seneste 10
ar har beskrevet nogle af de fysiske
elementer ved fibromyalgi, s& er
sygdommen stadig s uudforsket,
bade hvad angér arsagsforhold, for-
leb og bedste former for behand-
ling, at man, bade som syg og pére-
rende, ikke er i stand til at skabe sig
et fuldgyldigt billede af sygdom-
men. Derfor er familiens sggen efter

viden og vished ofte en meget fru-
strerende proces. Hvilken naturlig-
vis kan give konflikter indbyrdes i
familien, ligesom at sorgen over en
kronisk sygdom og udviklingen af
den, altid vil lure i baggrunden. De-
rudover oplever mange patienter
fordemmelse, manglende stotte og
nedvaerdigende kommunikation fra
forskelligt sundhedspersonale. For-
mar familien at holde sammen heri-
mod, eller affader det konflikter ind-
adtil? Den bedste modgift mod fru-
stration og uvished er der, hvor fa-
milien finder ind i storre naervaer og
fokus pa livskvaliteten i nu’et.

Shyld

Skyld er en central folelse i forbin-
delse med kronisk sygdom. Hos
den syge kan det vaere skyld over
maske at have gjort ting tidligere i
livet, der kunne teenkes at have fort
til sygdommen. Skyld over nu at
ligge til last. Hos de pérerende kan
det veere skyld over ikke at veere
hjeelpsomme nok, naervaerende nok,
omsorgsfulde nok. Skyld kan laegge
sig som en dyne over en relation pa
en made, si gleede og spontanitet
traeder i baggrunden.

Alenehed og fellesskab

Jeg er mig, og du er dig, og vi er ad-
skilte, fordi vi alle grundlaeggende er
alene. Vi er med andre ord en fami-
lie, men vi er adskilte, selv om vi
foler os teet knyttet til hinanden i
keerlige band.

Aleneheden med sygdommen vil
saledes altid veere et grundvilkar. De
pargrende kan aldrig helt seette sig
ind i, hvordan det er at vaere i den
syges krop. De kan have medfo-
lelse, de kan veere hjselpsomme.
Men livet med sygdommen vil
grundlaeggende veere en alenegang.

9

Og selvom man kan dele lidelses-
feellesskab med andre fibromyalgi-
patienter, sa er sygdomsforlgb kun i
beskedent omfang sammenligneli-
ge. Og tilsvarende geelder for de pa-
rerende. At sta ved siden af er svaert

- afmaegtigheden, medfalelsen, fg-
lelsen af anderledeshed ude i ver-
den - pa utallige mader star man
alene med det at veere pargrende til
en kronisk syg.

Den veerste form for afvisning for
savel den sygdomsramte som parg-
rende er formentlig, nar omgi-
velserne ikke kan forsta eller rumme
den smerte og afmaegtighed, der er
forbundet med sygdommen. Negli-
gering eller falsk trost kan give en
afgrund af ensomhed. For nér de fo-
lelser, man beerer pa, bliver ,forbud-
te”, s& ma man baere hele sin lidelse
selv. Lidelse forandrer sig, nar
angst, fortvivlelse og vrede forlgses.
Nar det er muligt, ber det veere en
familieopgave at udvikle en bevidst-
hed om, at kronisk sygdom, uvishe-
den, usikkerheden ikke bgr vaere
hemmelige tanker og folelser. Det
geelder bade den syges og de pérg-
rendes tanker og folelser. Opgaven
ma veere at finde en mening i og
mening med, at lige netop vi som
familie skal baere denne byrde sam-
men.

Kilde

Marianne Davidsen-Nielsen: Blandt
lover. At leve med en livstruende
sygdom, side 160,164,187. Gylden-
dals Bogklubber 1995. Ibid.

fibromyalgi.dk Temanummer



