' Kirken Underviser
Tema: Bdrm og sorg

I Egtved bor Marie. Hun er syv ar, gar i forste klasse og elsker at lege vinkegemme
med sine venner henne i skolen. Hun ligner en helt almindelig pige, men faktisk er
hendes liv alt andet end almindeligt. Hun er nemlig et skyggebarn - et barn, der
lever i skyggen af sin lillebrors sygdom. I konstant alarmberedskab, fordi hun ikke
ved, hvor og hvornar sygdommen igen kaster familien ud i stormvejr og river mor
og far vaek. Jeg besogte Marie i hendes hjem i Egtved for at tale lidt med hende om,
hvordan det er at vere storesoster til Johan, hendes meget alvorligt syge lillebror.

Af Hanne Hogild, teologisk medarbejder i Konfirmandcenteret
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Vi sidder ved bordet i stuen, Marie, hendes mor Signe og jeg. I et vaerelse nede ad gangen kan vi ind
imellem hore Johan og far Morten. De to er trukket lidt veek, sa vi andre kan fa lidt ro og tid til at
snakke. I dag skal det nemlig handle om Marie — Magelase Marie, som hendes mor kalder hende.
Det er ikke sa tit, det er hende, der er i fokus. Sadan er det nemlig for bern, der, som Marie, lever et
liv i skyggen af en syg soskende.

»Nogle gange har Johan det ikke sa godt,« forteeller Marie med alvor i stemmen. »Sa lober mor
og far rundt, og sa prover jeg at sidde stille med min iPad, eller ogsa gar jeg ned pa mit vaerelse.«
Hun reflekterer meget voksent i forhold til hendes alder over, nar situationer spidser til i hjemmet,
fordi Johan bliver akut darlig, og hendes foraeldre ma reagere hurtigt og naturligvis kan blive grebet
af panik. Marie forteeller, at hun bliver ked af det, bange og bekymret, »og sa bliver jeg stille indeni,«
forklarer hun. Det er sadan, det bl.a. er at veere et skyggebarn. De kan ogsa udvikle en strategi, der
gor, at de selv kryber ind i skyggen, hvor de ikke laver postyr, ndr der nu er sa meget andet, mor og
far skal tage sig af.

Nogle gange kommer jeg til at savne dem

»Nar Johan skal pa sygehuset, skal jeg over til min farmor og farfar,« siger Marie. Det kan nzesten
ikke veere anderledes, nar ens forzldre pludselig eller planlagt skal indleegges med Johan. Han er fodt
med en meget alvorlig og sjeelden sygdom med meget ringe behandlingsmuligheder pa nuvarende
tidspunkt. »Men nogle gange kommer jeg til at savne dem, nar jeg er hos min farmor og farfar,« fort-
saetter Marie, og hun fortaller om en gang, hvor mor og far skulle med Johan ned til nogle speciali-
ster i Berlin for at finde ud af, om de evt. kunne gore noget for ham. Marie synes, det var rigtig svert,
at de skulle afsted uden hende, og hun blev meget bekymret for, om Johan blev mere syg, imens de
var vaek. »Men min mor siger, at naeste gang de skal derned, s skal jeg med, og sa far jeg fri fra sko-
le.« Adskillelsen er svaer bade for Marie og for resten af familien. Det foles helt forkert, at man ikke
skal veere sammen, og foraeldrenes folelse af at veere spaendt ud mellem deres to bern er til at tage at
fole pa. Marie husker tilbage pa en gang, hvor hun sammen med den ene foralder fik lov at blive en
ekstra nat pa patienthotellet under en af Johans mange indlaeggelser. »Det var rigtig rart,« siger hun,
»og man far rigtig god morgenmad.«

»Adskillelsen er sveer bdde for Marie og for resten af familien. Det
foles helt forkert, at man ikke skal veere sammen ...«

Jeg er allermest bange for, at Johan skal pa sygehuset

Vi snakker lidt om, hvad det er, Marie er allermest bange for i alt det her, der handler om Johans syg-
dom. »Jeg er allermest bange for, at Johan skal pa sygehuset,« siger hun, »for sa skal jeg jo hen til min
farmor og farfar, og sd kan jeg ikke veere sammen med dem.« Frygt, eengstelse og bekymring fylder
alt for meget i Maries lille liv. Der er meget, hun i en alt for tidlig alder forholder sig til. Der er ogsa
en tydelig alvor tegnet i hendes ansigt. Hun er fuldsteendig klar over, at situationen er meget kritisk
og ustabil, og de har ogsa talt om deden, for Marie har ind imellem fortalt sine forzeldre, at hun er



bange for, at Johan der. Derfor har de lavet en aftale om, at hvis det nogensinde kommer dertil, at
det ser ud til, at Johan ikke overlever, sa forteller hendes forzldre hende det, sa det ikke bliver en
forskraekkelse. »Hvis han der, sa skal vi da selvfolgelig sige farvel til ham,« siger Marie, »og sa kunne
han godt blive begravet ude i vores have.«

Jeg sporger Marie om, hvad hendes storste onske er, og selvom det er 1. december i morgen, og
julen er lige om hjornet, er det alligevel et helt andet onske, hun har, end noget der kan pakkes ind
og leegges under traeet. »Jeg ville onske, at Johan ikke var blevet fodt med den sygdom,« siger hun
ude at tove.

Marie var tre et halvt, da Johan blev fodt, sd hun husker godt noget fra tiden for, hun fik en syg
lillebror. »Det var maske lidt sjovere for,« siger hun. »Dengang kunne jeg lege med min mor og far
helt for mig selv.« Hun har en vidunderlig erlighed, som der heldigvis er dejlig meget plads til i
familien.

De voksne

Nér man er et skyggebarn, er det rigtig vigtigt, at der ogsa er andre voksne, der taler med en om,
hvordan man har det og ikke kun sperger til, hvordan det gar med Johan. Marie forteeller om, at hun
har en laerer i skolen, der er god til at snakke med hende om, hvordan hun har det. »Nogle gange,
hvis Johan er pa sygehuset i rigtig lang tid, og jeg begynder at graede, sa troster hun mig, og sa snak-
ker vi lidt om det,« fortaeller Marie. »Det kan jeg godt lide.« Hun forteeller ogsa om en anden lerer,
som nogle gange kommer og sporger, hvordan hun har det. »Hun kender mig, fordi jeg havde hende
i 0. klasse.« Der er ogsa andre bern i Maries klasse, der er kede af det, sa de har ogsa i feellesskab
snakket om og fortalt hinanden, hvad de er kede af og bange for.

At vere forzldre til et skyggebarn

Maries mor, Signe, forteeller lidt om, hvordan det er for hende, at Marie er midt i alt det her sygdom,
der fylder sa meget i familien. »At vi har Marie er helt klart med til, at der er nogle ting, vi er nodt
til at gore hver dag,« siger hun. »Vi er jo nedt til at serge for, at hendes hverdag er ordentlig. Hun er
medvirkende til at vi ogsa har en nogenlunde normal hverdag midt i det hele, og det hjelper faktisk
lidt« siger hun. »Og sa gor det os selvfolgelig rigtig kede af det, og vi synes, det er rigtig sveert, at Jo-
han fylder sa meget og tager sa meget af vores opmerksomhed. Vi vil ogsd bare gerne have, at Marie
har det godt og ville onske, at hun kunne fé al den opmaerksomhed, hun har brug for.« Signe forteael-
ler ogsa, at i Maries skoletid har hun kun haft én enkelt legeaftale hjemme hos dem. Pga. infektions-
fare er det alt for risikabelt at have besog af andre bern i hjemmet. Sa det er ogsa et afsavn, Marie ma
leve med.

For Signe og Morten er det vigtigt, at alle de folelser, der kan opstd hos Marie i forbindelse med
Johans sygdom, er legitime. Det er ikke forkert hverken at vaere ked af det, bange, vred eller noget
andet. De anerkender fuldt ud, at det pa alle mulige mader er svaert at vaere Johans storesoster.

Signe forteeller, at der ikke er nogle tilbud om hjelp til Marie i naerheden af, hvor de bor. Man
skal veere ni ar for at veere med i en samtalegruppe i deres region, og desveerre er det ikke realistisk at
kore fra deres hjem i Sydjylland til Nordjylland for at vaere med i en gruppe hos Skyggeborn.



Vi kan here Johan greede og klage over smerter. Marie bliver tydeligt distraheret, ojnene flakker,
og hun far sverere ved at holde fokus. Hun har sin opmarksomhed et andet sted. Sddan er det ogsa

at veere skyggebarn.

Faktaboks:
Pé bloggen www.enmorsliv.dk fortaeller Signe om sit liv som mor til Superseje Supermand og Ma-
gelose Marie, aka Johan og Marie. Ogsa pa Instagram kan man felge hendes tanker i ord og billeder

under profilen enmorsliv.



