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TEMA: NÅR BØRN OG UNGE BLIVER PÅRØRENDE

Myelomatosebladet bringer her Pi Levins og hendes fars, C arsten Levins historier om at være barn og ung og 
Elive pårørende til forældre med alvorlig sygdom. )ørst da 3i som 11-årig mistede sin mor til kræft efter flere års 
sygdom - og C arsten sine børns mor og livsledsager. Og igen, da Pi som 18 -årig for anden gang blev pårørende 
til en kræftsyg forælder, da hendes far fik myelomatose.

Pi Levin er i dag 24 år og læser kandidat i virksomhedsledelse og arbejder som markedsføringsansvarlig i en 
virksomhedskæde. 

C arsten Levin er 6 2 år, far til to, selvstændig med IT -virksomhed. Medie- og kommunikationsuddannet fra R U C . 
Myelomatosepatient siden 2014.

Præsentation
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Min far er syg: 
Min vej igennem

Pi Levin, 24 år, er opvokset i Farum, men bor nu i Roskilde. Hun var 18 år, 
da KendeV IaU Þk dLaJnoVen m\elomatoVe�

men inden da havde hun også som barn oplevet sin mor blive syg og dø af kræft.

K ræft og dødelige sygdomme har 
aldrig været en ny og fjern ting i 
mit barndomshjem i Farum. Jeg 
husker ikke en tid, hvor dødelige 
sygdomme ikke har været en del af
min hverdag hos mine nærmeste. 

Jeg husker dog mit første rigtige 
minde, hvor min familie indviede 
mig. Jeg husker ikke, at jeg var 
mere end seks-syv år. Min mor, far,
tolv år ældre storebror, mormor og
to mostre satte mig ned i de to sofa-
er i vores åbne stue. Sammen for- 
talte de om min mors sygdom, og 
hvordan den havde sat sig i små 
knuder i hendes hals, men at dyg- 
tige læger på Herlev hospital vidste
præcis, hvordan de skulle kurere 
hende. 

Mit møde med kræften
Jeg reagerede ved at tage mine to 
elskede mostre i hænderne og tage
ned og bade i Furesøen. Denne 
reaktion, har jeg senere lært, er en
af de mest almene forsvarsmekanis-
mer: U ndgåelse. 

Jeg vidste, at det var farligt, at mor
var dødeligt syg. Jeg havde hørt 
ordet kræft før, hørt min familie tale
om det, når de ikke vidste, at jeg 
lyttede med. Men jeg havde ikke lyst
til at mærke smerten og undgik den.
Spurgte man, ville jeg svare helt 
klart, at min mor var syg, men jeg 
ville sjældent græde og i stedet 
forholde mig præcist, faktuelt. 

Å rene derefter var hårde og syg- 
domsprægede, selv om min mor 
var stærk og fortsatte sit arbejde 
som praktiserende læge hver dag. 

Sygdommen satte sine mærker i 
barndomshjemmet, stress og skræk,
men samtidig bandt den os også 
tættere sammen i en meget kærlig 
og omfavnende familie. 

Å r senere, da jeg var elleve, blev 
jeg en dag hentet af mine mostre 
fra ridning. Mor havde været indlagt
i to uger og var nu på Herlevs inten-
sive afdeling, ikke ved bevidsthed 
og i respirator. Jeg pludrede hele 
vejen i bilen om, hvordan hun nu 
var vågnet og skulle med hjem. 
Mine mostre sagde ikke noget.

Det første, der mødte mig, var min 
mors bedste venindes yngre barne-
barn: ”Din m or er hel t stil l e og hvid. ”

Jeg husker ikke meget andet, end 
at jeg kravlede ind bag rækværket 
langs vinduerne på Herlev Hospital
og sad gemt opad vinduet. A t jeg 
isolerede mig fra familien. Samme 
aften, hjemme, gemte jeg mig på 
værelset og sad med mine 
undulater. 

T il bisættelsen var jeg klædt i en 
sort nederdel og trøje, som hun 
og jeg havde købt sammen. Hun 
havde købt det samme til sig selv. 
Jeg græd ikke, men snakkede om 
alt andet end død og mor. 

Jeg gik ikke ind og sagde farvel til, 
hvad der havde været min mor, på 
hospitalet. N oget jeg nu i 13  år har 
fortrudt helt ind i hjertet. 

Seks år efter: 
Mor er væk - far bliver syg
Det var nogle hårde år efter mors 
død. Min far havde mistet sit livs 
kærlighed og forsøgte i høj grad at 
få talt ud om vores alles sorg, min 
bror bearbejdede sin sorg på sin 
egen måde, og jeg undgik min. 

Da jeg gik i niende klasse, blev det
klart, at det faldende energiniveau 
hos min far ikke skyldtes sorg, alder
eller travlhed. T o gange blev en 
stærk mand diagnosticeret med 
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 læs mere på næste side

A f  P i L evin
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lungebetændelser, som ikke var til 
at få bugt med. 

8ndervejs fik han en fejlagtig diag-
nose på lungekræft. 5 6  procent af 
de lungekræftdiagnosticerede 
mænd går bort indenfor et år. Efter
fem år er 8 6  procent borte. K un 
14 procent er tilbage. Så det var 
næsten en lettelse, da far i stedet 
blev diagnosticeret med myeloma-
tose. Dengang var den gennem-
snitlige overlevelse godt to år. 
I dag er det slet ikke et tal, der 
bliver oplyst. 

-eg husker det, som om jeg fik Ee-
skeden på Herlev hospital sammen
med min far og hans bedste 
veninde, og at jeg græd.

Reaktionen
Min forsvarsmekanisme, undgåelse,
gjorde i et stykke tid sit job, og jeg 
fortsatte med at gå på kostskole 
på Oure Idrætesgymnasium på Fyn
i en periode efter diagnosticeringen.
Jeg oplevede dog i stigende grad 
manglende evne til at holde fokus, 
at jeg blev ked af det over de 
mindste ting –  uden nødvendigvis 
at identifiFere det som sorg over 
min fars sygdom. 

Jeg blev hurtigt irriteret og havde 
i højere grad brug for alenetid –  
hvilket ikke normalt er et behov for 
en ekstrovert person som mig. 

Et par måneder efter diagnostice- 
ring rykkede jeg rødderne op på Fyn
for at flytte hjem til far. Det var især
tanken om, at hvis far kun havde 
to år tilbage at leve i, så skulle jeg 
ikke bruge et af de år på Fyn, men 
være hjemme med ham. 

Det at tage et valg om at være 
aktivt med i hans proces med 
hospitalssamtaler, være tæt på 
ham i hverdagen og holde øje med,
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at han faktisk var okay, gjorde at 
jeg kun få måneder efter at være 
flyttet tilEage, kunne starte på et 
nyt gymnasium på Sjælland med 
et fornyet fokus. 

Om jeg blev mindre påvirkelig af 
småting, husker jeg ikke. Sikkert 
ikke. 0in flytten hjem gjorde ikke
nødvendigvis, at jeg ikke forholdt 
mig temmelig faktuelt til sygdom- 
men, fremfor rigtigt at behandle 
mine følelser. 

Jeg tror, tanken om at jeg kunne 
miste min far og sidste forælder 
var så skrækindjagende, at jeg 
hellere undgik den. Det gælder nok
stadig den dag i dag.

At kunne tale om det – IÃlleV
eller ensom?
Jeg har aldrig været glad for at tale
om det med familien. Det kommer 
for tæt på, og jeg har ikke lyst til at 
blive konfronteret med risikoen, som
sygdommen bringer, eller de tanker,
som det værste udfald giver. 

Jeg har jo for længst ”accepteret”, 
at min fremtidige kæreste/ mand ikke
møder min mor, at mine kommende
børn ikke får verdens dejligste 
mormor, at jeg ikke lige kan poppe 
forbi til en kop te eller få et kram 
af mor. 

T anken om at far også skulle tages
ud af den ligning, er ikke noget jeg 
har lyst til at dykke ned i. Det gør 
for ondt. Det er jeg fem år efter 
diagnosticering stadig ikke klar til 
at arbejde for meget med. ■
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1 1 - å rige P i er i skoven sam m en m ed f ar i 
f orå ret 2 0 0 7  kort ef ter hendes m or er død.  
F oto:  C arsten L evin.

 læs Pi’s fars historie på de
følgende næste sider
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da min livsledsager, 0iFhala, fik 
kræft. Det hed sig, at den kunne 
helbredes, og efter behandling skulle
faren være ovre. 

N ogle år efter kom den tilbage, og 
da Pi var 8  år følte vi, at tilliden 
krævede, at hun skulle vide, at der 
var en trussel imod familien. Vi 
tænkte meget på tilliden, at begge 
børnene skulle kunne stole på os. 

Vi tog hele familien med, mormor, 
mostre og min og Michalas bedste 
fælles veninde. Vi ville skabe et net-
værk omkring Pi, der jo var så lille 
endnu.

Mens Michala var syg, havde vi på
den ene side tænkt: Pi skal kende 
sandheden. På den anden side 
måtte sygdom ikke dominere os. 
Mellem behandlingerne rejste vi,
tog på vidunderlige ferier, og vi var
på vandet og sammen, sammen, 
sammen.

Og så døde mor. Jeg blev alene 
med Pi, der var 11 år, da jeg var 49.

0oU eU YÃk –
far, du bliver ikke syg, vel?
Den største tanke, den fyldte så 
forfærdeligt meget: Der må intet 
ske, absolut intet. Ikke før Pi kan 
stå på egne ben. Ikke før den lille 
unge kan flyve selv.

-eg fik konstateret myelomatose i
2014, blev behandlet samme år med
fire måneders indledende Eehand-
ling, højdosisforløb med stamcelle-
støtte og efterfølgende en forsøgs-
behandling med vedligeholdelse 
med N inlaro. 

Siden højdosisforløbet har jeg været
fuldstændig symptom- og sygdoms-
fri, og har efterfølgende arbejdet 
på fuld tid. Jeg windsurfer og 
sejler nu vores kølbåd med Pi og 
min bedste ven i et meget tæt 
fællesskab.

0Õdet med kUÃIten – JanJe �
Vi havde to børn på fem og 17  år, 

Det var ikke ok 
at blive syg

Da Carsten Levin blev myelomatosepatient i for fem år siden, ramte det ham hårdt. 
Han følte, at han svigtede sit løfte til sig selv og sin datter om ikke at blive syg. 

Det sidste han ville var at skabe mere utryghed for sin datter end den, 
Pi allerede havde oplevet som barn, da hun mistede sin mor til kræft.

Den stod på stabilitet, reorganisering
af mit arbejde, så jeg kunne være 
hjemme hver dag kl. 17  ved gry- 
derne og lave rigtig mad hver dag, 
mens vi hyggede og Pi sad med 
sine veninder, til der blev serveret. 

R igtig meget af hendes liv var med
kammeraterne i vores spise-alrum.
Jeg satte billeder op af familien, 
Pi, os sammen og naturligt, hvor 
det passede, også af Michala ind 
imellem, ikke som noget specielt, 
men naturligt, synligt.

Jeg og resten af familien talte om 
Michala, Pi lyttede uden modstand,
men de første år sagde hun aldrig 
noget om mor. Det var ikke tabu, 
men envejssnak.

TEMA: NÅR BØRN OG UNGE BLIVER PÅRØRENDE

A f  C arsten L evin

Vi havde to 
børn på fem 
og 17 år, da 

min livsledsager, 
0LFKala� Þk kUÃIt� 
Det hed sig, at den 
kunne helbredes, 
og efter behandling 
skulle faren være 
ovre.
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Jeg fandt med det samme en sorg-
gruppe til Pi, med to psykologer og
6 -8  andre børn der havde mistet 
nære. Hun gik hver uge i seks 
måneder. Der er ingen tvivl om,
at det var godt. Det viste sig i øvrigt,
at kommunen betalte.

Pi talte fortsat ikke om mor eller 
hendes sygdom. Hun talte til gen- 
gæld meget om mit helbred og 
holdt øje med, om jeg var glad, om
jeg spiste sundt, om jeg var rask. 
Og hun ville have mig til læge for 
at få garanti for, at jeg ikke var syg. 

Jeg huskede på Michalas ord, hun 
var jo læge: ”Den der er rask, er jo 
bare en, vi ikke har undersøgt nok 
endnu”. A ltså, ingen læge kan ga- 
rantere noget. Men vi tog sammen 
til lægen og fik et generelt FheFk, 
også kolesterol-tallene.

Det skabte ro. Far var erklæret 
sund. Og det var der behov for.

Da Pi var omkring 16  år, tog jeg 
kontakt til en af hendes mors 
gamle veninder, der havde kendt
hende, da de var unge. Hun tog en

dag sammen med Pi og fortalte 
om mor, da hun var rødstrømpe 
og på Pi’ s alder. Hvordan, og ikke 
mindst hvem, var mor som pige, 
teenager, som ungdomsoprører 
og studerende.

Vi arrangerede også en ekstra 
samtale med de to psykologer fra 
sorggruppen. B are for at tage tem-
peraturen. De mente absolut ikke, 
jeg skulle være bange for Pi’ s til- 
stand.

Og så gik der hul, og siden har vi 
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talt sammen om mor. Om oplevelser,
om dagligdagen og hændelser, vi 
begge husker. Og vi har også kram-
met og ladet tårerne løbe. Det gør 
vi stadig. Glæden ved en dejlig mor
kom efterhånden til at fylde mere 
og mere.

Pi blev en aktiv teenager med ven-
ner og veninder og en hest, der 
betød rigtig meget. Jeg blev hestefar
med trailer til stævne, weekend 
efter weekend. Efter 9. klasse tog 
Pi afsted på Idrætsgymnasium med
hest og hele molevitten.

Det så ud til at ungen kunne flyve.

Seks år efter: Jeg svigtede
Løftet til mig selv ville jeg stadig 
holde: Ikke blive syg, ikke give u- 
tryghed. Der måtte ikke ske noget.

Jeg følte, at jeg fejlede og svigtede
det løfte, jeg havde givet mig selv, 
da jeg begyndte at få lungebe-
tændelser og ondt i ryggen og i 
ca. et år gik til undersøgelser. Ikke 
sygemeldt, men klart sløj.

Så først en fejlagtig diagnose: 
Lungekræft og forventet exit på 
ingen tid. Derefter erklæret rask. 
Og så i 2014 diagnosticeret med 
myelomatose.

Reaktionen - 
hvad fanden gør man?
Jeg tog Pi med til alle væsentlige 
samtaler på hospitalet. Det var også
fint at have en klog, nu 18-årig pige,
der kunne rette mig, når hun mente
at have hørt eller tolket lægerne 
anderledes, end jeg selv gjorde. 
Jeg tror oftest, hun havde fanget 
det bedst. 

Jeg prøvede at ”holde” Pi på kost-
idrætsgymnasiet, men selv om det 
var et fint sted, oplevede jeg ikke, 
at de rigtig fangede situationen. 

Måske kommunikerede vi heller 
ikke så klart.

Den flyvefærdige fugl var lige 
pludselig ikke helt flyvende og 
flaksede hjem, allerede før jeg 
skulle i behandling. Jeg valgte at 
udsætte behandlingsstart og holde
næsten to måneders sommerferie 
med Pi først. Og med familie og 
venner omkring og med åbenhed 
om alt, oplevede jeg, at Pi blev 
stabil igen. 

Samtidig med min behandling fort-
satte hun på et nærliggende gym- 
nasium, blev færdig på to år, fortsatte
videre på universitetet, blev bache-
lor og går nu på kandidatuddan- 
nelsen - altsammen med stigende 
stolthed, voksende selvtillid og med
flyvende faner. Hun ved, hun kan 
flyve nu.

Og samtidig med det et sprudlende
liv med veninder, kærester og alt 
hvad der hører til. Måske en gang 
imellem ret eksplosiv, men det 
er der også plads til. Først og 
fremmest går der næsten ikke en 
dag, uden at vi udveksler døgnets 

oplevelser på arbejde, studie og 
hvad der nu forekommer.

Ingen ved ... hvad hvis nu ... 

Men der er nok ingen tvivl om, at det,
at sygdommen forsvandt fra over- 
fladen, har haft sin væsentlige del 
af æren for, at det går som det går. 

At kunne tale om det – 
fælles eller ensom?
Jeg oplevede også et rolleskift og 
et meget større fællesskab mellem
os. Fra far-med-lille-datter til far-
datter-fælles-om-alt-muligt - men 
nok ikke om alt. 

Vi taler om arbejde, om meget nære
ting, om uddannelse og om mor og
familie. Hvis jeg ikke ringer i løbet 
af en dag, så ringer hun. Og vi er 
nu begyndt at sejle sammen, og 
hun glæder sig også til at have sine
venner med ud på båden uden far. 

Og mor fylder efterhånden mere 
end før, på den gode måde, som 
naturligt indslag i samtaler.

Og hun skælder stadig ud på sin far,
sætter ham på plads og snerrer. 
Godt det samme!

Og dog. Sygdommen, myeloma-
tosen, det er ikke noget Pi selv 
bringer op. Det er tydeligt, hun har 
en markant hæmning her. 

Hendes besked er klokkeklar: Jeg 
skal orientere hende om enhver 
ændring, om kontrollerne. Jeg må 
ikke fortie noget. Dealen er, at hvis
jeg lover at sige alt, så behøver hun
ikke selv spørge. Hun vil have lov 
til at fortrænge det fra hverdagen, 
selv om undgåelsens tid er ovre. 
Det skal være mit ansvar. 

Men så gør det i øvrigt ikke noget, 
at nyhederne også er fine. ■
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Jeg følte, at jeg
fejlede og svig-
tede det løfte, 

jeg havde givet mig
selv, da jeg begyndte
at få lungebetændel-
ser og ondt i ryggen 
og i ca. et år gik til 
undersøgelser. Ikke 
sygemeldt, men klart
sløj.




