
Rikke Struve fortæller, at vi alle er pårørende. 
Det er både titlen på hendes podcast og bog. 
Hun er selv pårørende og kæmper for, at de 
pårørende får bedre hjælp.
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Rikke Struve er forfatteren bag denne bog. Hun er uddannet 
Mastercoach, har en master i stress og har generelt interesseret 
sig for gruppedynamikker og -adfærd, og udover dette har hun 
en uddannelse i indre bæredygtighed. 

Siden barnsben, har hun været pårørende, først til sin farmor, 
der blev syg og døde af kræft. Et af eksemplerne i den senere 
tid er, da hendes ældste søn, i 2020 og under corona, blev ramt 
af en hjerneblødning som 33-årig.  

Det vendte livet på hovedet for os alle sammen, både 
ham og os omkring ham. Igennem sit forløb har haft 
nogle gode mennesker omkring sig, og nu er han en del 
af fællesskabet Unge Hjerner.

FOREBYGGELSENS BOG
Bogen er blandt andet til for at gøre op med det reducerende 
menneskesyn og for at slå fast, at det skal anses som en livs-
betingelse at være pårørende. Håbet er, at samfundet begynder 
at tage det alvorligt, så pårørendes belastningsreaktioner kan 
forebygges. 

Jeg vil gerne give noget til mine medmennesker, og jeg 
ønskede at skrive en bog, der var mere end en fagbog. 
Enkelte steder, i bogen er det min egen historie, der lige 
popper op. Jeg er nok mest fagperson i bogen. Men jeg 
skriver ud fra min erfaring som pårørende.

Bogen er til pårørende, fagprofessionelle, ledere og studerende. 
Dem, der er pårørende og dem, der bliver det.

Lige nu er jeg faktisk ved at læse bogen igennem for 
første gang som en fysisk bog. Jeg har kun læst den 
under processen. Det er mærkeligt at have en bog lig-
gende med et bogmærke i, og det er mit navn, der står 
på den. Jeg er nået til side 177, og jeg er tilfreds og stolt.

FORSKELLIGE FORMER FOR PÅRØRENDE
I bogen beskrives og uddybes forskellige former for pårørende, 
som en udvidelse af forståelsen for, hvad det kan være og 
betyde. Et eksempel er begrebet “skyggepårørende”. Et nyt 
begreb skabt af Rikke, der dækker over de pårørende, der står 
på systemets udkant. 

Jeg kan ikke lide at sætte mennesker i kasser, men 
begrebet forklarer, at det er mennesker, der måske fal-
der uden for og som ikke tør snakke om det. Det er en 
kombination af noget emotionelt, skyld og skam, men 
også fra systemets perspektiv; folk, der står i periferien.

Ideen til bogen startede samtidig med podcasten af samme navn 
som bogen, der blev stiftet af Rikke i 2021, hvor hun blandt andet 
taler med andre pårørende. Bogen er en fortsættelse af podca-
sten; en formidling af den viden, Rikkes gæster har bidraget med 
i podcasten. Foruden Danmarks første nationale undersøgelse 
”Pårørende i Danmark” (VIVE, Trygfonden og Danske Patienter).

PÅRØRENDE ER DE NYE SYGE
Sideløbende med sin podcast var Rikke blevet en del af en 
gruppe af fremtidsforskere, hvor Rikkes speciale er ’fremtidens 
pårørende’, og hun blev inviteret ind i hjertet af Danmarks første 
nationale pårørendeundersøgelse, på tværs af sygdomsgrupper 
og relationer. 

Vi startede i sommeren 2023. Den første rapport – baseret på 
interviews – kom i april 2024, og så kom den nationale kortlæg-
ning i marts 25.
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“Vi er alle pårørende”  
– ny bog af Rikke Struve

“Vi er alle pårørende” udkom d. 23. februar, dette år. Forfatteren giver, i denne artikel, et 
indblik i bogens byggesten og etiske pejlemærke. Måske besvarer den også spørgsmålet: 
Hvis vi skulle have en pårørendeminister, i Danmark, hvem skulle det så være?
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Tolkningen af de kvalitative data går gennem bogen som en rød 
tråd. Her er nogle udsnit: 

• 45 % af voksne i Danmark er pårørende – enten med en 
aktiv rolle eller til en tæt relation.

• 6 ud af 10 pårørende oplever, at de må kæmpe for at få 
hjælp – både til deres nærmeste og til sig selv.

• Pårørende udfører ofte opgaver, der egentlig tilhører sy-
stemet – som koordination, oversættelse og støtte.

• 1 ud af 4 oplever, at det er svært at tale om det at være 
pårørende.

• Mange pårørende oplever, at deres identitet forskydes. 
Fra at være partner, mor eller far bliver de også plejer, 
koordinator, ’vagthund’ eller talsperson.

• Mange beskriver en ensomhed i rollen – følelsen af at bære 
ansvaret alene og af at miste tilliden til, at systemet ser 
og forstår helheden.

• 4 ud af 10 pårørende har ikke fortalt deres arbejdsplads 
om deres pårørenderolle. Mange pårørende udtrykker be-
kymring for, hvordan åbenhed vil påvirke deres arbejdsliv 
eller kollegers opfattelse af dem.

I bogen fremgår det også, at kilden til styrke, følelsen af at 
gøre en forskel og oplevelsen af stærkere relationer kan findes 
i pårørenderollen, så den er på sin vis ambivalent i sin måde at 
skabe glæde på og samtidig kan føre til overbelastning.

Mit råd til de pårørende, der ligger ned, er at tage fat i 
en pårørende-mentor; en, der blandt andet er uddannet 
med fundament i de 12 indre menneskerettigheder, og 
som holder en hånd i ryggen og forholder sig til, hvad 
der kan gøres for dig.

PÅRØRENDEKLUBBEN
Hvis der mangler hjælp at hente, kan der også søges på nettet 
efter “Pårørendeklubben”, stiftet af Rikke. 

Idéen til Pårørendeklubben opstod under corona, og 
jeg har bibeholdt den online, så man kan være med fra 
hele landet.

Klubben er et online fællesskab, en digital platform, der inde-
holder viden, podcasts og chatforum. Den er et læringsrum, hvor 
man kan tage til sig og dele ud og fortælle. 
Den er en menneskelig base, hvor ingen skal fikses, men hvor der 
er plads til at være menneske og pårørende, også når det er hårdt. 

MENNESKETS INDRE KOMPAS
Bogen hviler på et menneskesyn, der tager udgangspunkt i 
de “12 indre menneskerettigheder”, og udfordrer hermed det 
menneskesyn, der reducerer mennesket til tal og funktioner, 
der skal testes, måles og vejes; det, der omformer menneske 
til ressourcer i et produktionssystem. 

Selve rettighederne er etiske pejlemærker; et indre, menneskeligt 
behovs-kompas, der bygger på viden fra blandt andet psykologi, 
fænomenologi og systemteori, udviklet af Rikke Struves største 
inspirationskilde Renata Edsbjerg, stifter af Human Revolution, 
der også har skrevet forordet til bogen.    

Sammen har rettighederne ét fælles budskab: 
Menneskers trivsel og værdighed må være fundamentet for 
både relationer, ledelse og kultur. - fra bogen. 

DE 12 INDRE MENNESKERETTIGHEDER
I forskellige cases, med personlige fortællinger fra pårørende 
og dertilhørende refleksioner og perspektiver, bliver disse 12 
rettigheder en for en foldet ud. 

De 12 indre menneskerettigheder er universelle og vig-
tige i forhold til vores indre balance. Særligt, hvis du 
skal kunne stå på et solidt fundament, når livskrisen 
rammer. På den måde kan vi forebygge, at du ikke bliver 
en af de nye syge.

Hvert af de følgende afsnit indeholder to menneskerettigheder, 
med Rikke Struves personlige historie til at uddybe, hvad de 
hver især handler om. 

RETTEN TIL AT FINDE OG SKABE MENING 
OG RETTEN TIL AT LEVE DET GODE LIV 
I de øjeblikke, hvor meningen med det hele fortoner sig, kan det 
gode liv være at holde fast i det, der får en eller anden form for 
mening til at spire. 

Det er ikke nemt at finde mening, jeg synes, det er pis-
sesvært. Det har jeg altid syntes, det var. Jeg er gift 
med en mand, der er bedre til at være i det og have 
den der med, at ‘ude for enden bliver alting godt’. At 
finde mening er stadig en af de ting, der er svære for 
mig. Tab af mening er det sværeste tab for mig. Det er 
noget med at finde meningen undervejs. Den dukker op 
på et tidspunkt. Meningsløshed er også en del af livet.

Retten til det gode liv handler om at blive mødt, som man er, 
hvad end lykken er tilsmilende, eller livet gør ondt. 
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I tiden med Rasmus har der i virkeligheden nok været 
mange, der har villet stå mig bi, men jeg lukkede mig 
inde. Jeg var ensom og blev fortalt, at jeg bare kunne 
række ud, men det kan man ikke bare, for man vil jo ikke 
belemre folk. Der har ikke været nogen, i systemet, der 
havde en hånd i ryggen på mig. Det er også grunden til, 
at jeg laver det, jeg gør i dag. Omverdenen skal vide, 
at vi som pårørende har brug for et sted at gå hen. Det 
gode liv begynder dér, hvor vi tør at være mennesker – 
også når livet gør ondt. 

RETTEN TIL AT VÆRE ET HELT MENNESKE 
OG TIL AT VÆRE I NATUREN  
Mennesker har værdighed og en identitet, der er mere end en 
ressource i velfærdssystemet. Men som pårørende kan man 
opleve, at man ikke bliver set som et menneske med egne 
behov og grænser.

Jeg kan kun komme på enkelte tilfælde. Jeg er god til 
at sætte grænser. Men jeg ved, at der er mange andre 
pårørende, der har følt sig udelukkende som en ressource 
i systemet, uden at blive set som et helt menneske. 
Helhed er ikke en luksus. Helhed er forudsætningen for, 
at vi kan bære livet sammen.

Naturen er et kredsløb, hvor alt hænger sammen, og for pårø-
rende kan naturens rytme være en befrielse og et tiltrængt 
åndehul i stilhed. 

Jeg har altid været glad for naturen Jeg var sommerferie-
barn hos mine bedsteforældre på en gård, der dyrkede alt 
og havde dyr, så på den måde har jeg altid været en del 
af den naturlige rytme under årstiderne. Under corona 
blev det en form for meditation, når jeg gik ture for mig 
selv, da vi hver især var kede af det på hver vores måde 
over det, der var sket med Rasmus. I dag kan jeg have 
monstertravlt og glemme pausen, men jeg bliver hurti-
gere bevidst om det, så jeg kommer i balance igen. Jeg 
er mere bevidst om naturen i dag og at tænke pausen 
ind som en naturlig forudsætning for det at være aktiv.

RETTEN TIL AT VÆRE EN VIGTIG DEL AF ET FÆLLESSKAB 
OG RETTEN TIL TILGIVELSE
Et fællesskab bliver stærkt, når der tages ansvar, med respekt 
over for hinanden, og når der rækkes ud efter en gribende hånd, 
når det er svært at stå alene. Det kræver tillid at gøre sig sårbar, 
vise sin afmagt, og det kræver af omgivelserne, at der er plads 
til det. At befinde sig sammen med nogen, hvor der er rum og 
plads til at hvile i det uperfekte, kan give friheden til at vokse, 
lære og udvikle sig.

Vi vokser, når vi mærker, at vi betyder noget for nogen. 
Fællesskabet er livets dybeste rytme.
Når livet er hårdt, rækker jeg ud til min mand eller mine 
tætteste venner og veninder. Men det er stadigvæk svært 
for mig, for jeg vil helst ikke være til besvær.

Bebrejdelse over det, der ikke kan ændres og skyldfølelse over 
at have gjort noget forkert, gjort noget for lidt, eller gjort noget 
for meget vækker genklang hos mange pårørende, og sjældent 
sættes der ord på.

Skyld er ikke noget, jeg har haft meget, men der er en, 
der bor i mig. Jeg sagde til lægen, at de var nødt til at 
finde ud af, om Rasmus’ hjerneblødning skyldtes no-
get arveligt. Jeg skulle have afklaret, om det var vores 
skyld. Det var svært at skrive bogen – svært at åbne 
op for noget, der er sket i eget liv, men tilgivelsen og 
helingen kom også i den proces, det var min egen måde 
at komme videre på.

RETTEN TIL AT BLIVE BEHANDLET MED ORDENTLIGHED 
OG RETTEN TIL AT SIGE NEJ  
Den universelle ordentlighed er en ordentlighed for sig. Den 
sande ordentlighed praktiseres i forståelsen af, hvem vi står over 
for. Ordentligheden er ikke noget ekstra, men selve grundlaget 
for at være menneske. Sammen med andre. 

Vores yngste søn blev født med en hjerneskade, og det 
man lærer er, at man skal kæmpe for sit handicappede 
barns rettigheder. Så når jeg smækkede bildøren, var jeg 
klædt på til at smadre dem med ord, men det fik vi ikke 
noget godt møde ud af. Senere begyndte jeg at træne 
disse rettigheder. Når jeg parkerer nu, trækker jeg vej-
ret og tænker, at jeg vil møde vedkommende, som hvis 
vedkommende er pårørende. Hvis vi taler menneske til 
menneske, lander vi et helt andet sted.

Det kan i visse situationer virke faretruende at sige nej, og som 
at sætte kærlighed eller relationer på spil. Et nej behøver ikke at 
være vendt mod et menneske, men mod forventninger.

Det var svært at trække en grænse for Rasmus i starten. 
Så den er blevet min bedste ven. Man kan blive provoke-
ret af den som pårørende, fordi vi gerne vil hjælpe, når vi 
kan, og derfor er retten til at sige nej en stor øvelse. Når 
jeg siger nej, siger jeg ja til mig selv og til en kærlighed, 
der også rummer grænser.
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RETTEN TIL AT TALE DIN SANDHED 
OG RETTEN TIL AT VÆRE DIG  
At være pålidelig, at være ægte, at være tydelig er at tale sin 
sandhed; at sætte ord på det, der føles vigtigt og ikke mindst at 
få lov til det. Alle har ret til at blive taget alvorligt, for alle har 
værdi i sig selv som individer.  

Jeg kan være meget vedholdende og insisterende - ikke 
altid en god kombination. Men man ved, hvor man har 
mig. Jeg kan ikke finde ud af skjulte agendaer. Når jeg 
er til fester, hvor man skal eksempelvis skal sidde på 
en fast plads omkring et bord, er det sjoveste at spørge 
den, der sidder ved siden af: hvad ved andre folk ikke 
om dig?Det er en kæmpe styrke at se andre ligeværdigt, 
lige meget hvad de har med i rygsækken. Jeg tror på, 
at man kan inspirere mennesker omkring sig med sin 
kreativitet og lære at være taknemmelig for sig selv.

RETTEN TIL AT OPNÅ DANNELSE HELE LIVET 
OG RETTEN TIL FORDYBELSE 
Menneskets erfaringer formes af livet, gennem livet, hele tiden. 
Som pårørende skal flere ting ofte læres; kendskab til diagnoser, 
systemer, behandlingsforløb.

At skærpe sanserne og opmærksomheden til noget specifikt, 
i et refleksions- og tankerum, kan være en vej til opdagelse af 
nye sammenhænge eller en hengemt styrke og ikke mindst en 
inderlig ro, der kan være forudsætningen for at holde til at stå i 
det svært håndterbare, der kan ende med at blive en livserfaring, 
der bør kunne deles og anerkendes.  

Dannelse er ikke et afsluttet kapitel i ungdommen, den 
er en livslang bevægelse, hvor kriser kan blive til læring. 
Jeg plejer at sige, at det, Rasmus har været igennem, 
svarer til at træne op til et maraton hvert år. I virkelighe-
den burde vi have certifikater på alt, hvad vi har været 
igennem. Også som pårørende. 

FREMTIDENS PÅRØRENDE
Fremtidens pårørende er bedre pårørende, der er støttet, invol-
veret, anerkendt og som ikke står alene. Fungerer samarbejdet 
med systemet ikke, kan det føles som en belastning, og pårørende 
kan opleve uudtalte forventninger fra fagprofessionelle, der 
blandt andet er dem med ansvaret for at åbne for samtaler om, 
hvad pårørende kan og vil, så de pårørendes behov og grænser 
respekteres. 

Ifølge bogen kalder fremtiden på en bæredygtig pårørendekultur. 
En pårørendekultur, der måles på trivsel, fællesskab og værdig-
hed, og hvor en investering i pårørende ses som en investering 
i hele samfundet. 
 
Fremtidsforsker Anne Skare Nielsen har forudset meget 
af min vej, før jeg selv har set den. Det er den bevægelse, 
jeg har været med til at skabe, og den første bog her – jeg 
tænker, at der er flere på vej – er med til, at vi går fra at 
være ‘dem og os’, til noget vi gør sammen. 
Anne ser også, at jeg bliver Pårørendeminister. Fremti-
den må vise, om det er det næste, der skal ske i denne 
bevægelse. At være pårørendeminister kunne være 
mega fedt.

HVAD FOLK IKKE VED OM FORFATTEREN

Dem, der kender mig, ved det godt. Biler er en af mine 
største interesser. Jeg plejer at sige, at jeg er den her-
hjemme, der er den bedste til at sparke dæk. Jeg kommer 
fra en bilfamilie, og jeg har leget med biler, ikke dukker. 
Desværre har jeg en el-bil - ikke på grund af miljøet – 
men fordi den ikke har lyd.

Der er mange som dig. Du er ikke alene om 
at være pårørende. Det kan måske føles 
sådan, særligt hvis du har stået midt i det 
uden ord – uden plads, uden forståelse. 
Men du er ikke alene. 
- fra bogen.

   ■


