» ANMELDELSE

Ny bog giver fagpersoner overblik over mange af de udfordringer, familier med alvorligt
syge begrn kastes ud i, ligesom den anviser konkrete afprovede mestringsstrategier.

"Det kronisk syge barn og livet i familien” af psykolog Charlotte
Jensen har primeert foreeldre og andre parerende til born med en
kronisk eller livstruende sygdom som malgruppe. Jeg kan varmt
anbefale bogen, som giver en rigtig god beskrivelse af alt det, der
sker i familier, nar et barn rammes af sygdom. Bogen belyser de
mange vanskelige omstillinger og udfordringer familierne gen-
nemgar, og den kommer med mange konstruktive forslag til hand-
tering af vanskelighederne.

Fokus er familiens trivsel — og de voksnes ansvar for denne.
De forste kapitler omhandler iszr foraldrenes reaktioner og til-
pasning til det andrede liv. Et kapitel beskriver tiden omkring
diagnosen og de efterfolgende sorg-/krise-reaktioner, inklusive
behovet for at fordgje i sma bidder. Et andet handler om handte-
ring af den andrede dagligdag og de deraf folgende nye roller,
blandt andet udfordringerne med at skabe plads til sig selv og for-
holdet samt relationen til arbejdspladsen. Ligesa berettes der om
sorgens forskellige udtryk og handtering af skyld, stress og andre
svaere folelser — samt processen med at finde nyt fodfeeste.

Det folgende handler om bernene, bade det syge barn og de
raske. Bogen satter fokus pa det syge barn og barnet bag sygdom-
men, fx behandles barnets reaktioner, tab og sygdomsforstaelse
samt temaer som konflikter, fysiske smerter og sevnproblemer. Et
kapitel beskriver det raske barns dilemmaer, de sveere folelser som
angst, skyld, jalousi, ensomhed og faren for at patage sig for me-
get ansvar. Der gives konkrete rad til, hvordan familien bedst stet-
ter bade det syge og det raske barn, og rdd om behov for professi-
onel hjzlp og samarbejdet med skole, SFO og bernehave. Endelig
far familien konkrete rad til, hvordan de voksne passer pa sig selv
og parforholdet. Fx ved at lytte til sig selv, egenomsorg, motion og
evnen til at tage imod hjelp - fra netveerket og professionelle.

Det kronisk

syge barn
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Krydret med sprogbilleder

Men der er i bogen ogsa tenkt pa fagpersoner, fx laeger, sygeple-
jersker, psykologer, leerere og peedagoger, som kommer i bergring
med de syge bern og deres familier. Her findes mange gode over-
vejelser og tip, som kan hjelpe de forskellige faggrupper omkring
familierne med at forsta, stotte og rumme familierne bedst muligt.
Eksempelvis beskrives de problemstillinger, som oftest er udfor-
drende for plejepersonalet, de raske sgskendes behov - og hvor-
dan de tilgodeses, samt vurdering af behov for information til in-
stitutioner og skole gennem sygdommens forskellige faser.

Bogen er skrevet i et let laest og let forstaeligt sprog, den er
krydret med mange gode sprogbilleder, for at fremme forstaelsen
- og jeg synes det lykkes. Charlotte Jensen beskriver saledes, at
bade det syge barn og de raske seskende er i risiko for at blive
‘glemt’ — det syge barn, fordi det kommer til at sta i skyggen af syg-
dommen, og de raske seskende, fordi de kommer til at sté i skyg-
gen af den syge soster eller bror.

Et andet billedeksempel er, at forskellige aspekter af menne-
skers liv kan ses som et stort hus med flere etager og mange for-
skellige rum: job, parforhold, foreldrerollen, fritid, egenomsorg,
venner etc. Nar et barn bliver kronisk eller livstruende syg, kom-
mer nye rum til, og foreldre bliver tvunget til at tilbringe rigtig
megen tid i de rum, som omhandler barnets sygdom. Det bliver i
den forbindelse utrolig vigtigt, at foraeldrene husker at tage sig tid
til at bevaege sig ud i nogle af de andre rum ogsa.

Bogen er meget relevant for fagpersoner, som pa kort tid kan
fa overblik over mange af de udfordringer, familier med alvorligt
syge born kastes ud i, ligesom konkrete afprevede mestringsstra-
tegier anvises. H
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