. o N uno Romersk gudinde for bgrn og familie

Keere Foreaeldre

| sidder nu med en folder eller en hjemmeside foran jer, | nok aldrig havde forestillet jer skulle
komme i jeres sggelys.

Men hvis jeres barn netop har faet konstateret cancer og | er tilknyttet afdeling 5054, er der
pludselig vendt op og ned pa hele jeres liv. Verden star stille for jer og det er sveert at tro, at livet
nogensinde skal blive normalt igen. Det er en benhard tid, | gar i mgde, og der er brug for en
masse ressourcer og hjelpende hander udover jeres egen keempe indsats.

En velfungerende familie er en forudsaetning for det syge barns trivsel. Men det kraever i forvejen
store kraefter og ressourcer bare at klare dagen og vejen. Sa hvor far | kraefterne fra og hvornar far
| snakket om de alvorlige problemer, | star over for ? Hvordan handterer | eventuelle sgskende,
bedsteforaeldre, venner, kolleger, barnets institutioner, kommunen m.m. bedst muligt?

De vil sikkert alle sammen gerne holdes orienteret og hjaelpe til — men hvordan ggr | det, uden det
tapper for meget pa kraefterne.

Det er en enorm udfordring og det kraever, at | er godt rustet hele vejen igennem
sygdomsforlgbet. | kan ikke styre sygdommen, men | kan —til en vis grad — vaere med til at styre
forandringerne | jeres liv.

Som et supplement til Juliane Marie Centrets tilbud, vil vi gerne vaere behjalpelige via vores nye
tilbud, JUNO.

Tilbuddet bestar af:
o Afklarende, individuelle samtaler med en psykolog
e Undervisning i hvordan | tackler omvaeltningen i familiens liv

¢ Netvaerksgruppe med familier i samme situation

| behgver ikke vaere medlem af Foreningen Cancerramte Bgrn og det koster ikke noget at deltage.
Tilbuddet retter sig til barnets foraeldre og/eller eventuelle stedforaeldre.



Juno ledes af psykolog Ane Christensen. Vi har kun plads til at modtage fem nye familier pr.
kvartal, sa | vil blive optaget i den reekkefglge | melder jer. Se nederst hvordan | melder jer. Her
kan | lzese lidt mere om indholdet.

Samtaler med biologiske forzldre/stedforzeldre (alene eller sammen):

Forlgbet starter med, at | m@des nogle gange med psykologen til individuelle, afklarende samtaler
om jeres situation. Her skal vi sammen finde ud af, hvordan vi bedst hjaelper jer videre.

Nogle mennesker har et stort behov for at veere sammen andre og dele deres oplevelser og
folelser. Andre vil maske helst putte sig og lukke sig inde.

| begge tilfaelde er det meget betydningsfuldt, at fa erkendt og bearbejdet jeres situation med en
professionel, som ikke har sa mange fglelser involveret.

| skal igennem en sveer proces, hvor | skal have bearbejdet og erkendt nye jeres svaere livsvilkar.
Det geelder om at finde en balance mellem habet og troen p3, at det nok skal lykkes at helbrede
netop Jeres barn - samt en realistisk vurdering af den konkrete situation, dvs. at der er en risiko
for, at Jeres barn maske kan dg af sin sygdom.

Maske er | parate til at tage del i et gruppeforlgb med det samme. Maske har | brug for lidt mere
tid inden | melder jer. Maske har | nogle helt andre behov, som vi vil prgve at vaere behjalpelige
med. Her er der plads til at tale om jeres personlige forhold, som | maske ikke umiddelbart har lyst
til at dele med de andre i gruppen.

Undervisning

Alt er forandret og mange andre mennesker saetter nu dagsordenen for jeres liv - udover jeres
syge barn.

Sygdommens forlgb, hospitalspersonale, socialcenter, specialinstitutioner, aflastning, foreninger
og organisationer bliver en del af hverdagen omkring barnet og resten af familien. Det kreever sin
foreelder m/k at fa styr pa dette.

Man er konstant pa overarbejde bade fysisk og psykisk. Heldigvis lever vi et samfund, hvor det
offentlige kompenserer for en raekke af fglgevirkningerne - i hvert fald gkonomisk.

Men hvad stiller man op med angsten, der indfinder sig, nar diagnosen stilles og er med under
hele forlgbet?

Hvad med sorgen over tabet af det raske barn og den evige frygt, man som forzeldre skal ga rundt
med resten af livet? Hvad hvis helbredelse ikke lykkes? Eller hvis barnet overlever med alvorlige
mén ?

Hvad ggr man med eventuelle sgskendes reaktion ? Hvordan kommunikerer man med
omverdenen uden at blive slidt op ?



Hvad med tabet af hele eller store dele af arbejdslivet. Venner og bekendtes reaktioner. Samt ikke
mindst parforholdet, der bliver sat pa en hard prgve?

Det er en uvis fremtid, der venter forude og erfaringen viser desvaerre, at nogle familier splittes,
netop fordi de har sa sveert ved at udveksle og dele fglelser og klare de mange krav bade fra bgrn
og voksne omkring dem. Desuden kan det vaere svaert at komme tilbage til arbejdsmarkedet, isaer
hvis forlgbet har veeret langvarigt og man mister kompetencer.

Undervisningen vil tage udgangspunkt i nedenstdende model og hver gang vil vi indlede med et
oplaeg fra projektlederen og siden fa god lejlighed til at diskutere emnet. Indimellem vil fa besgg af
andre kompetente personer fra denne verden, som kan berige os med deres viden. .

Barnetssygdom

Folelser Livsforandringer Kommunikation

[

En krise vaekker Livet er @endret pd alle Hvordan passer | pa
mange fglelser, som mader: jerselv ?
vireagerer forskelligt
pa: vrede, angst, sorg,
skyld, skam m.fl.

Familie, venner, arbejde, Hvordan meddeler |
institutioner, hospital, jeri forhold til familie
gkonomi, myndigheder ogvenner ?
I skal laare at maarke m.fl.
ogdele dem med
andre.

Hvordan beder | om
I er pludselig blevet en og tager imod hjzelp
?

. sag.
Hvordan overlever | i

evt. parforhold med
et sygtbarn ?

Hvordan griber | det an? Hvordan
kommunikerer | med
institutioner,
Hvordan tackler | kommune,

sgskende ? arbejdsplads m.m.

Netvaerksgrupper:

Forskning viser, at nogle af nggleordene for at komme sa helskindet igennem jeres barns
sygdomsforlgb som mulig er abenhed, srlighed og erfaringsudveksling med ligestillede.

| tilbydes derfor at deltage i en netvaerksgruppe, hvor | deler bade erfaringer og far faglig viden om
det forlgb, | star over for. Dette kan mindske fglelsen af at sta alene, som nogle af jer maske ggr.



Under alle omstaendigheder vil alle menneskerne i gruppen have en saerlig forudsatning for at
rumme og forsta netop din specielle situation. | vil komme til at dele bade glaeder og sorger pa en
meget intens og givende made. Maske kender | hinanden i forvejen fra afdelingen.

Vi regner med, at hver gruppe bliver pa cirka fem familier. Men da det er et helt nyt projekt, kan vi
muligvis regulere lidt op eller ned undervejs ogsa i forhold til mgdefrekvensen og indholdet. Det
far | indflydelse pa ved hjzlp af et anonymt spgrgeskema undervejs.

Hvordan ger | ?
Hvis | vil vide mere eller melde jer til Juno skal | ringe eller maile til Ane Christensen (se nederst).

Vi regner med at ga i gang med de fgrste samtaler i september maned og starte den fgrste gruppe
op til oktober. De individuelle samtaler foregar i en praksis pa Vesterbrogade.

Gruppen mgdes i neerheden af Rigshospitalet et par timer ad gangen hver uge og siden hen én
gang om maneden i op til to ar. Tidspunktet er sen eftermiddag, af hensyn til eventuelle
arbejdende forzeldre. Vi serverer en lille anretning til at ga hjem pa hver gang, sa | ikke skal taenke
pa aftensmad til jer selv.

Vi har desvaerre ikke plads til bgrnene, sa | ma arrangerer jer med barnepige den dag. Husk, hvor
vigtigt det er, at | far ressourcer til at komme igennem forlgbet, selvom barnet resten af tiden
naturligvis kommer i fgrste raekke.

Med venlig hilsen
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Jan Johnsen TIf. 20 30 09 05 mail: fcb@mail.dk

Lone Hgstmark TIf. 40 44 09 62 mail: e.l.o@tiscali.dk

Ane Christensen, psykolog og kontaktperson

TIf. 26 12 26 29 mail: ac1601l@gmail.com




