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Livet med kronisk sygdom

Hvad sker deri et menneskes liv,
nar det konfronteres med en ikke-hel-
bredelig sygdom og derved skifter livs-
position fra de raskes umadelige kon-
gerige til kronikertilvaerelsen, der dels
er praeget af kroppens lidelsestyranni,
dels af at matte leve med angst for nee-
ste trin ned ad invaliditetstrappen og
dels med konsekvenserne af sygdoms-
situationen i forhold til sociale roller, ar-
bejdsevne, familie, seksualitet osv.? Det-
te spgrgsmal besvares i Bache og @ster-
gaards At veere i verden med kronisk
sygdom”. Og bogen konkretiserer den
brede vifte af livsplatforme, som de kro-
niske patienter indtager: fra negligering
og benagtelse til opgivelse og afmagt
og videre til stoicisme og optimisme —
samt alle positionerne ind imellem.

Bogens sygdomsgrundlag er sclero-
se, som hovedsagelig rammer menne-
sker mellem 20 og 40 ar og er karakteri-
stisk ved, at sygdomsérsagen er uer-
kendt, at sygdommen progrediere via
ukontrollable "attak” — der medferer en
stigende mangel p& herredemme over
kroppens funktioner og en gget grad af
invalidering, som ofte farer til en tilvee-
relse i karestol. Dgdsangsten er der, men
er ikke den altdominerende faktor, da
livsleengden kun forkortes med fem-seks
ar.

Bogens store bredde ger, at den for-
staelsesmaessigt er vigtig for alle, som
lever en tilveerelse med kronisk sygdom
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Anbefaling: Alt i alt er det en utroligt
vaesentlig bog 1 forhold til at belyse den
kroniske sygdomsposition og den seregne
udformning af livshuen.
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i en "illness”-preeget krop: kraeftramte,
sukkersyge, gigt, muskelsvind, nyre-
svigt mv.

Mening, tro og hab
Hovedmalgruppen udggares af profes-
sionelle i det sundhedspsykologiske felt,
der kommer i bergring med kronisk syge,
men forfatterne haber ogsa, at den syg-
domsramte selv og deres pargrende vil
have glaede af den.

Det teoretiske grundlag er den eksi-
stentielle, fenomenologiske psykologi
med sit brede fokus pa sygdomseksi-
stensens oplevelsesverden, og forfatter-
ne fremstiller sig selv som ydmyge rej-
sefarere, der tager os udenforstdende
med ind i rejsen i kronikkernes ”’psyko-
logiske landskab”.

Bogens indholdsmaessige grundlag er
funderet i forfatternes mangearige erfa-
ringer med at arbejde som sundheds-
psykologer i Scleroseforeningens regi,
og de anvender ogsa eksistentiel veeren-
steori, psykosociale forskningsresulta-
ter pa omradet samt patientberetninger/
selvhjeelpsbgger. Alt fanget sammeni et
let tilgeengeligt hverdagsneert sprog.

Fremstillingen forsgges inderliggjort
ved, at forfatterne patager sig den sc-
leroseramtes stemme — mens den teore-
tiske viden og de almenggrende reflek-
sioner gennem hele bogen psedagogisk
placeres i bokse med gra baggrund.

De scleroseramtes livsverden deles op
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i fysiske vaeren — kroppens forkrgbling;
psykisk veeren — tab og sorg/frihed og
valg og vrede mod de raske; social vee-
ren — naerhed, distance, afhaengighed
og reduceret selvveerd, samt andelig
varen — mening, livsveardier og tro og
hab.

Forfatterne breder sygdomssituatio-
nen ud helt dybt ind i alle tilveerelsens
kroge og remser alle de forskellige in-
dividuelle positioner op. Pro et contra.
Det er grundigt arbejde, men som leae-
ser traettes man somme tider og provo-
keres af alle de rejste spgrgsmal og ”li-
vets total abne landskab”. Man lenges
indimellem efter brugbare (empiristi-
ske funderede) veerktgjer og klare ud-
sagn om de mest hensigtsmaessige co-
pingstrategier og livspositioner. P&
svar.

Men det er jo stik imod eksistentiali-
sterne veegtning af det frie livsvalg,
selvansvaret for udformningen af til-
varelsen og at kunne se (frankianske)
muligheder i selv de mest depressive
oplevelseskaeder. Og gudskelov forfal-
der forfatterne ikke til postmodernite-
tens tendens til udelukkende at veegte
de funktionalistiske aspekter af tilvee-
relsen pa bekostning af de &ndelige.

Psykologiens
livskunstnere
Bogen har et kapitel direkte rettet mod
de professionelle og deresrolle i at veere
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medrejsende i sygdomsverdenen. Det
emmer desveerre lidt for meget af, at
“eksperten” skal kunne rumme lidel-
sen, skabe den helende position, reprae-
sentere habet, vere trgstere. Derved
svigter den lidt bogens gvrige "med-
rejsende”-budskab: ”Det ikke er, hvad
du mgder pa livets vej, men hvad det
gor ved dig, der er det vigtige i udform-
ningen af tilveerelsens mening.”

Bogen slutter med at fin oversigt over
de anvendte centrale eksistentielle te-
oretikere: Martin Buber, Victor Frankl,
Bjarne Jacobsen, Bo Jacobsen, Rollo May;,
John Schneider m.fl. Det er positivt i
disse evidensbaserede, kognitivt fikse-
rede tider, at danske eksistentielle psy-
kologer er sa flot repreesenteret i den-
ne oversigt over "livskunstnere” i det
sundhedspsykologiske felt.

Alt i alt er det en utroligt veesentlig
bog i forhold til at belyse den kroniske
sygdomsposition og den szregne ud-
formning af livsbuen. Man savner ma-
ske indledningsvis, at der var en sam-
let fremstilling af den biologiske/fysi-
ologiske side af sclerosesygdommen.
Den viden forudseetter forfatterne til-
syneladende kendt og (tror jeg) over-
vurderer derved laesergruppen.

Det er klart en anbefalingsverdig
bog!

Niels Peter Agger
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