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Kopiering fra denne bog er kun tilladt i overensstemmelse


med forfatteren. Enhver anden udnyttelse uden


forfatterens skriftlige tilladelse er forbudt ifølge gældende


lov om ophavsret. Undtaget herfra er korte uddrag til


brug for anmeldelser.




FORORD


AutismeRejsen er en bog i serien Mental Sundhed, Trivsel og Stressforebyggelse.


Serien sætter fokus på, hvordan vi med et større fokus på mental sundhed og stressforebyggelse kan styrke vores trivsel til en hverdag, hvor der stilles mange krav til os, og hvor vi mødes af små og store udfordringer, som vi på bedste vis skal håndtere.


Inspirationen til seriens bøger er hentet dels fra mit arbejde som selvstændig psykologisk konsulent og dels fra min uddannelsesmæssige baggrund. Begge områder har været med til at bidrage til min store interesse for, hvordan vi som mennesker kan forbedre vores mentale sundhed ved at være opmærksomme på, hvem vi er som personer, og hvordan vi kan anvende vores psykologiske styrker og ressourcer aktivt i hverdagen.


Jeg tror på, at vi med selvindsigt og et større fokus på egne ressourcer selv kan gøre meget for at styrke vores trivsel og dermed være:


Den bedste læremester i vores eget liv!


I bogen AutismeRejsen er fokus rettet mod forældre, der har et barn med autisme. Jeg oplever, at det er en forældrerolle, der ikke ligner den typiske forældrerolle, idet det stiller store krav ikke blot til forældrene, men til hele familielivet, at have et barn med autisme.


Baggrunden for denne bogs tilblivelse er min store interesse for autismespektrummet og den følelsesmæssige belastning og stress, det er at have et barn med autisme.


Der findes allerede en del litteratur, der henvender sig til forældre, der har børn med autisme, men ofte har disse bøger til formål at formidle viden om autisme samt at komme med strategier til bedre forståelse og håndtering af barnets adfærd. Denne bog er dog skrevet med et andet fokus, idet det har været mit mål fra starten at zoome helt ind på forældrenes ve og vel ved at stille skarpt på deres personlige strategier til at håndtere de mange tanker og følelser, der automatisk følger med forældrerollen, når ens barn har udfordringer.


Det har været en spændende rejse for mig at skrive bogen, især fordi begrebet AutismeRejsen er en forståelsesramme, som jeg i mange år har anvendt i mine psykologiske samtaler med forældre, som har børn med autisme. Inspirationen til AutismeRejsen har jeg hentet fra mine utallige vandreture i Danmark og i udlandet, hvor jeg ofte har begivet mig ud på stier som var ukendte, og som indimellem også ledte mig et helt andet sted hen, end jeg forventede! AutismeRejsen er på samme måde et billede på det ofte ukendte og ujævne landskab, som forældrene bevæger sig rundt i, når de har et barn med autisme. En livslang rejse, hvor forældrene typisk vil have flere stop i landskabets følelsesmæssige dale og floder, der snor sig i terrænet. Forhåbentlig vil forældrene også gøre holdt på de mange bakketoppe, der symboliserer alle sejrene, de gode oplevelser, glæden og det unikke ved barnet, som gerne skulle give forældrene klarsyn, optimisme og fornyet styrke til at fortsætte rejsen videre.


Fra mine samtaler med forældre til børn med autisme, hører jeg ofte om alle de fantastiske ting, som forældrene gør for at forstå og hjælpe netop deres barn bedst muligt i dagligdagen, og jeg bliver typisk både overrasket og rørt over den styrke, som forældrene udviser, men samtidig ser jeg også forældre, der selv er både udmattede, stressede og i et følelsesmæssigt kaos. Det er naturligt, at når man har et barn, der er udfordret, at man som forældre gør alt, hvad der ligger i ens magt for at give barnet de bedst mulige betingelser i livet, men det er også min oplevelse, at i denne proces kan forældrene have en tendens til at glemme sig selv. Egenomsorgen er dog en væsentlig trivselsfaktor for, at forældrene kan opretholde deres eget ressourceberedskab og dermed på bedste vis drage omsorg og støtte deres barn. Den berømte læresætning hentet fra flyrejser om, at vi ved trykfald i kabinen, først skal huske at sætte iltmasken på os selv, før vi hjælper barnet med dets maske, er i høj grad også gældende, når man er forældre til et barn med autisme - omend det ofte kan glemmes midt i hverdagens udfordringer!


Formålet med denne bog er derfor at sætte især forældrenes følelsesmæssige egenomsorg i fokus ved at se på de mange tanker og følelser, der også følger med forældrerollen, samtidig med at bidrage med en række coping strategier til bedre at kunne passe på sig selv i en krævende hverdag. Coping refererer til de strategier, som vi hver især anvender til at mestre små og store livsforhold og dækker således både over vores håndtering af selve udfordringerne, samt hvorledes vi forholder os til vores tanker og følelser i de givne situationer.


Jeg har skrevet denne bog til de forældre, der har børn med autisme, men bogen kan i høj grad også læses af forældre, der har børn med andre udfordringer, da mange af tankerne, følelserne og coping strategierne vil være de samme. Derudover henvender bogen sig også til fagpersoner og nærmeste pårørende, som har en interesse i at forstå og støtte op om forældrenes rolle. Jeg vil især anbefale, at bedsteforældre udforsker bogens mange kapitler, for på den måde bedre at kunne sætte sig ind i forældrenes rolle og yde støtte i en hverdag, der kræver rigtig mange ressourcer. Sidst i bogen findes desuden et kapitel med en guide, der henvender sig direkte til dig, som er bedsteforælder eller nærmeste pårørende, samt et kapitel målrettet fagpersoner.


For at forstå AutismeRejsens fulde omfang er det en god idé at læse bogens kapitler i rækkefølge, men bogen kan naturligvis også anvendes som opslag i forhold til at opnå en specifik forståelse af de enkelte dale, floder og bakketoppe i landskabet.


Jeg håber, at du vil lade dig inspirere af pointerne i denne bog, og at den kan skabe rum til refleksion i forhold til din egen rolle, hvad enten du direkte eller indirekte har autisme eller andre udfordringer tæt inde på livet i din hverdag. Det er samtidig en bog, jeg gerne selv ville have læst tidligere i mit eget liv.


God læselyst!




INTRODUKTION


Om forfatteren


Jeg driver konsulentvirksomheden NORBYE, der henvender sig både til virksomheder og private.


Den virksomhedsrettede del har til formål at udvikle de menneskelige ressourcer og styrke organisationers performance og trivsel gennem formidling af viden og værktøjer til brug i hverdagen. Hovedvægten af mit arbejde ligger inden for det sundhedspsykologiske felt, specielt relateret til forebyggelse af stress og fremme af den mentale sundhed.


I mit arbejde med private kunder er fokus på individets trivsel og udvikling i forhold til de udfordringer, som vedkommende oplever i sin hverdag. Gennem psykologiske samtaleforløb skabes refleksion, styrket selvindsigt og mulighed for forandring i den enkeltes liv.


Derudover afholder jeg workshops og foredrag om autisme i foreninger og institutioner, der ønsker at belyse familielivet med autisme. Baggrunden herfor, er, at jeg er pårørende til et familiemedlem med autisme. Med autismen tæt inde på livet befinder man sig konstant i en stressbelastning, hvor fokus ikke alene er rettet mod, hvad der skal til for at reducere det forhøjede stressniveau hos personen med autisme, men også ens eget kroniske stressniveau. Man kan vælge enten at overgive sig, eller man kan lære at leve med stressen ved at fokusere på brug af selvindsigt og effektive coping strategier. Jeg har valgt den sidstnævnte tilgang, som dermed har været, og stadig er, drivkraften for mit fokus på stress og på vigtigheden af, at vi selv kan gøre noget aktivt for at styrke vores trivsel.


I mine bogudgivelser indgår der ofte eksempler på fortællinger og forløb, som jeg har hentet fra mit virke som psykologisk konsulent, og disse er medtaget for at illustrere pointerne i bøgerne. I de valgte eksempler er navne samt en række af de faktuelle forhold ændret, så det af hensyn til fortroligheden ikke er muligt at identificere enkeltpersoner.


Marianne Norbye de Paoli


M.Sc. Psychology ⋅ M.Sc. Human Resource Management


Indehaver af NORBYE ⋅ www. NORBYE.dk


Jeg tilbyder individuelle samtaler i konsultationen eller som online videosessions. Derudover workshops og foredrag.


Alle bogudgivelser:


2018: Introduktion til begreberne på stressagendaen


Fra serien, Mental sundhed & Resilience på arbejdspladsen e-bog udgivet på forlaget BookBoon


2018: Guide til strategisk stressforebyggelse


Fra serien, Mental sundhed & Resilience på arbejdspladsen e-bog udgivet på forlaget BookBoon


2020: Styrk din COPING POWER – fra stress til trivsel


Fra serien, Mental sundhed, Trivsel og Stressforebyggelse e-bog og bog udgivet hos BoD, Books on Demand, Danmark


2020: AUTISMEREJSEN – guide & coping strategier til forældre til børn med autisme


Fra serien, Mental sundhed, Trivsel og Stressforebyggelse e-bog og bog udgivet hos BoD, Books on Demand, Danmark
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IF YOU’VE MET ONE INDIVIDUAL WITH AUTISM


YOU’VE MET ONE INDIVIDUALWITH AUTISM


Stephen Shore







KAPITEL 1


KORT OM AUTISME


Selvom formålet med denne bog er at sætte fokus på især forældrenes følelsesmæssige egenomsorg i en krævende forældrerolle, er en kort introduktion til autisme nødvendig for at give det bedst mulige grundlag for at forstå de udfordringer, der typisk er en del af AutismeRejsen.


I denne bog er det som udgangspunkt ordet autisme, der bliver anvendt, men den korrekte betegnelse for autisme er Autisme Spektrum Forstyrrelser (ASF), hvilket også er den samlede fælles betegnelse, der bruges i det internationale diagnosesystem ICD-10. ASF beskriver en række former for gennemgribende udviklingsforstyrrelser, der dækker over:




	Infantil autisme


	Atypisk autisme


	Retts syndrom


	Aspergers syndrom


	GUU, gennemgribende udviklingsforstyrrelse, uspec.


	GUA, gennemgribende udviklingsforstyrrelse, anden





Der er med andre ord tale om et spektrum af forstyrrelser med en anderledes udvikling af hjernen dog med forskellige nuancer, men også med fælles neurologiske karakteristika.


Ifølge Landsforeningen Autisme er cirka 2,8% af befolkningen i Danmark diagnosticerede med autisme, svarende til omkring 160.000 personer. Det er en diagnose, der gives, når personen har vanskeligheder indenfor nedenstående 3 kerneområder (figur 1.1), også kaldet Lorna Wings Triade. Lorna Wing var en engelsk psykiater, der i 1979 lancerede triaden af psykologiske forstyrrelser, og derudover var hun også selv mor til en datter med autisme.
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Figur 1.1: Lorna Wings triade (1979).





Der er en opfattelse blandt nogle mennesker, at man kan vokse sig fra autisme, men her er det væsentligt at fremhæve, at autisme er en gennemgribende neurologisk udviklingsforstyrrelse, der ikke forsvinder med alderen, men personen med autisme kan forhåbentlig udvikle sig, få større forståelse for egne styrker og lære at mestre og leve med sin autisme. At autisme er gennemgribende betyder, at alt hvad personen tænker, siger og gør er påvirket af autismen, men hvorledes autismen kommer til udtryk og påvirker den enkelte, er individuelt, ligesom der kan være store variationer i funktionsniveau for eksempel i socialkognitive evner, sprogfærdigheder eller i behovet for støtte. Nogle personer med autisme fremstår for eksempel særdeles velfungerende, idet de har lært at kompensere for deres vanskeligheder ved at udvikle nogle camouflagestrategier som for eksempel maskering eller kopiadfærd, hvor de for eksempel kopierer andres adfærd og væremåde. Andre derimod vil have store vanskeligheder gennem hele livet med behov for delvis eller fuld støtte omkring dem. Det er dog vigtigt at understrege, at autisme ikke kan gradbøjes i forhold til om en person kun har ”lidt” eller har ”meget” autisme, for alle, der har en diagnose på autismespektret, har den autistiske kerne i triaden til fælles.


Citatet af den amerikanske professor Stephen Shore, under billedet i indledningen til dette kapitel, og som oversat til dansk betyder: ”Hvis du har mødt en person med autisme – har du mødt én person med autisme” er et udtryk, der ofte bliver anvendt med det formål at sætte fokus på, at personer med autisme er lige så individuelle og med unikke karaktertræk som alle andre mennesker, og netop dette faktum er væsentligt at minde os selv om, hvad enten vi har en rolle som forældre, pårørende eller fagperson.
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Figur 1.2: Lær at forstå hvordan verden ser ud med det autistiske


barns øjne, for kun på den måde, kan du bedst muligt hjælpe.


Autisme kan dog være en vanskelig størrelse for omgivelserne at forholde sig til, da det umiddelbart kan være svært for andre at se, om en person har autisme, og man taler derfor også om autisme som et usynligt handicap. Det er dog netop i samspillet med andre mennesker og omgivelserne, at autisme kan vise sig som en synlig anderledeshed, idet autismen har stor betydning for den enkeltes måde at opfatte og navigere i verden på. Det er med andre ord her, at de 3 kerneområder fra Wings triade (figur 1.1) typisk vil komme til udtryk.
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Figur 1.3: Illustration af Carl Martin Middelhede.





Ifølge Landsforeningen Autisme beskrives denne anderledeshed således:




”Autisme er en anderledeshed i hjernens udvikling, der





påvirker opfattelsen af omgivelserne, og måden man


interagerer med andre på. Autisme er en anderledes måde


at sanse, forstå og navigere i verden på, som har stor


betydning i sociale sammenhænge og i kommunikation


med andre mennesker. Autisme er en medfødt, neurologisk


betinget, kognitivt anderledeshed, der påvirker alt, hvad




mennesket med autisme tænker, siger og gør”





For en del personer med autisme er der en oplevelse af, at deres måde at opleve verden på ikke stemmer overens eller deles med andre med et såkaldt neurotypisk verdensbillede (Neurotypisk eller NT er den betegnelse, der anvendes til at beskrive personer uden autisme), og oplevelsen af at være anderledes og måske endda forkert, set med andres øjne, er en svær følelse at kæmpe med. Vi lever i et samfund, hvor vi helst gerne skal være unikke som individer, men hvor vi samtidig ikke må skille os for meget ud fra fællesskabet. Det er ikke let for nogen at navigere rundt i – og da slet ikke, hvis man har en diagnose.




”Jeg vil gerne åbne folks hjerter til at se på det, som er





anderledes med kærlighed og være nysgerrig på hvem folk


er og huske på, at der er en årsag til, at folk er anderledes”




Stine_Sara_Tourette (kilde: Instagram video-opslag den 24.07.2020)





Den anderledes måde at betragte og navigere i verden på, som er kendetegnende for den autistiske hjerne, kan føre til en række udfordringer i samspillet med kravene fra omgivelserne. Dette kan komme til udtryk som vanskeligheder med for eksempel:




	At lytte og give plads til andres taletid.


	At holde øjenkontakt eller vide hvor længe der skal holdes øjenkontakt.


	At mentalisere, hvilket vil sige evnen til at forestille sig, hvad andre tænker og føler, forudsige andres adfærd og konsekvenser heraf, og forstå hvorfor andre gør, som de gør.


	At afstemme følelsesmæssige reaktioner til situationen.


	At etablere og bibeholde sociale relationer.


	
At omstille sig til nye forhold og skifte rutiner.


	At forstå abstrakt tænkning og talemåde.


	At rumme de mange sanseindtryk fra omgivelserne.
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Figur 1.4: Personen med autisme kan måske opfange mange detaljer,


men samtidig miste den sammenhængende helhed.


De vanskeligheder, som personen med autisme oplever, kan være kilde til stor frustration og lede til både isolation og ensomhed på grund af en følelse af ikke at passe ind med resten af gruppen. Det er derfor vigtigt, at personen med autisme bliver mødt af omgivelserne med forståelse for og accept af såvel de synlige som de usynlige vanskeligheder, som vedkommende måtte have.


Derudover kan nogle personer med autisme opleve en anden kilde til frustration, idet de kan have være svært at genkende sig selv helt i det beskrevne autistiske verdensbillede, og der kan dermed opstå en følelse af at befinde sig midt i mellem den neurotypiske (NT) verden og den autistiske verden uden rigtig helt at føle sig hjemme nogle af stederne.


Det kan være vanskeligt at beskrive, hvordan verden ser ud, hvis man har en autistisk hjerne, men på internettet ligger der en række interessante videoer og blogindlæg, hvor både børn og voksne beskriver deres liv med autisme, blandt andet Overlevelsesguiden.dk, som Anne Skov Jensen står bag, og hvor hun beskriver sit eget liv med autisme, de værktøjer som hun anvender i sin dagligdag samt deler sin viden om autisme.


Derudover findes der mange gode bøger om emnet, blandt andet Hildur Grauslund Nielsens bog, ”Jeg er autist – en kat i en verden af hunde”, der giver læseren et helt unikt og tæt indblik i hendes hverdag og liv med autisme.


Det er dog blot vigtigt at understrege, at man som læser minder sig selv om, at personer med autisme er lige så forskellige og individuelle som alle andre, og der findes derfor ikke en endegyldig facitliste for, hvordan den autistiske adfærd opleves eller kommer til udtryk.


På hjemmesiden for Landsforeningen Autisme (autismeforening.dk) findes desuden en række gode beskrivelser, hvorfra følgende uddrag er hentet:


Voksne autister fortæller, at verden ofte opleves fyldt med krav, og at kravene kan overvælde dem.


Nogle autistiske børn og voksne fortæller om, hvordan det at have øjenkontakt med andre mennesker i en samtale kan give dem fysisk ubehag. Andre anvender øjenkontakt eller kigger på et punkt midt imellem folks øjne, særligt i samtaler med folk de kender.


Nogle autistiske børn og voksne beretter om, hvordan de er sensorisk udfordrede hver gang, de forlader deres hjem, for ikke at få et sansemæssigt ”overload”, eller at de på ingen tid bliver overvældede, når de er ude.


Autisme er et usynligt handicap, og autistiske mennesker ser ofte ikke ”autistiske ud”. Nogle forældre til autistiske børn siger, at andre mennesker tror, deres barn er uopdragen, mens voksne autister oplever, at de bliver misforstået.


Lad os afslutningsvis i dette kapitel tage et kig på de efterhånden mange myter, der findes om autisme, da de typisk er med til at skabe et forvrænget eller forkert billede af, hvad autisme er:


Myte: Personer med autisme mangler empati


Det er en udbredt myte, at personer med autisme mangler empati og at de ikke kan mærke eller udtrykke egne følelser. Fakta er, at personer med autisme har et indre følelsesliv med lige så mange følelser som alle andre, dog kan personer med autisme have vanskeligheder med at sætte ord på de følelser, der opleves. Derudover kan personer med autisme have svært ved at afkode andre mennesker samt fornemme, hvad andre tænker og føler.


Myte: Autisme er en sygdom


En anden velkendt myte er, at autisme er en sygdom. Fakta er, at autisme ikke er en sygdom, men derimod en gennemgribende neurologisk udviklingsforstyrrelse, og der findes hverken en kur eller behandling, der kan fjerne autisme. Autisme kan dog optræde sammen med andre sygdomme, handicap og udviklingsforstyrrelser, hvilket betegnes komorbiditet. Det ses for eksempel, når barnet med autisme også har udviklingshæmning, epilepsi, ADHD (hyperaktivitet og opmærksomhedsforstyrrelse), ADD (opmærksomhedsforstyrrelse uden hyperaktivitet), OCD (tvangstanker og/eller tvangshandlinger) eller Tourettes syndrom (ufrivillige verbale eller kropslige tics). Personer med autisme kan derudover have psykiske vanskeligheder som for eksempel angst eller depression.


Myte: Autisme skyldes mødrenes adfærd


Myten fik næring i 1950’erne, hvor der var en teori fremme om, at autisme skyldtes følelseskolde mødre. Man ved heldigvis i dag, at teorien om ”køleskabsmødre” på ingen måde er sand, men desværre var teorien længe udbredt og med store negative konsekvenser for forældrene, og især mødrene, som blev mistænkt for at være skyld i barnets autisme.


Myte: Alle personer med autisme er savante


Sidst men ikke mindst er der myten om, at personer med autisme er savante, hvilket vil sige, at de har exceptionelle evner, som for eksempel en udtalt musikalitet, en specifik hukommelse eller en uovertruffen matematisk evne, som det blandt andet blev skildret af skuespilleren Dustin Hoffman i hans rolle i filmen ”Rainman”. Faktum er, at autisme ikke er ensbetydende med, at man er savant. Faktisk regner man med, at kun cirka 1 ud af 10 personer med autisme har savante evner. Da den autistiske hjerne er god til detaljer og til at specialisere sig, kan personer med autisme dog ofte have gode evner i den retning, men kun ganske få er altså savante.
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Som nævnt i forordet findes der en del litteratur om autisme, og for dig, der gerne vil vide mere om autisme, kan det derfor kun anbefales, at du søger viden i de mange artikler og bøger, der er skrevet om emnet. Derudover kan det anbefales at hente inspiration fra de foreninger, der arbejder med autisme.


Sidst i bogen er der ligeledes en litteraturliste til dem, der gerne vil have en bredere forståelse for de emner, der beskrives i denne bog.


Fra dette kapitels korte introduktion til autisme påbegyndes nu AutismeRejsen – en rejse, der vil tage os rundt i et kupereret terræn bestående af et utal af stier blandt dale, floder og bakketoppe, hvilket vil blive nærmere beskrevet i de kommende kapitler.
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AUTISMEREJSEN


© Marianne Norbye de Paoli







KAPITEL 2


AUTISMEREJSEN


Forestil dig et prægtigt og flot landskab, men samtidig


kupereret med dets mange dale, floder og bakketoppe.


Indimellem snor sig små stier, hvor nogle stier synes


ubetrådte, mens andre stier bærer præg af, at nogen har


gået turen mange gange. Forestil dig nu, at du står her et


sted i dette terræn, men hvor?


Som nævnt i forordet, er AutismeRejsen den forståelsesramme eller metafor, som jeg typisk anvender til at beskrive forældrerollen og de mange tanker og følelser, der følger med, når man har et barn med autisme. Lad os derfor se nærmere på denne metafor, og vi bliver dermed lidt endnu i billedsproget.


AutismeRejsen symboliserer den livslange tur og det ukendte landskab, som forældre til børn med autisme har begivet sig ud på. For nogle forældre starter rejsen meget tidligt, mens deres barn endnu er lille og for andre tager turen først for alvor form, når barnet bliver ældre. Uanset hvornår barnet har fået dets diagnose, så har autismen altid været der og dermed påvirket barnet og forældrene længe før diagnosens realitet. Forældrene har måske i flere år kæmpet med barnets udadreagerende adfærd, med skolevægring, mistrivsel eller konflikter i dagligdagen uden at vide, at barnet havde autisme.


Da jeg møder Joan til en samtale om hendes rolle som mor til en datter med autisme, er en af de første ting, som Joan fortæller mig, at hun undrer sig over, at der skal så lidt til at vælte hende omkuld i hverdagen. Selv små dagligdagsfrustrationer, som slet ikke har noget med hendes datters autisme at gøre, kan pludselig få bægeret til at flyde over. Undervejs i det videre samtaleforløb indser Joan dog, hvor slidt hun egentlig er efter den mangeårige kamp med sin datters mistrivsel, og siden med at få hende udredt for autisme, og hun bliver klar over, at der er tale om en naturlig følge af at være i et konstant pres. Med denne erkendelse bliver det for Joan ekstra vigtigt at få skabt et større mentalt overskud i sit eget liv ved at få prioriteret egenomsorg ind i sin hverdag, og i dag er hun derfor meget mere bevidst om at få motioneret, komme ud i naturen og have alenetid, men også at nedsætte krav og ambitioner for hjemmet og familielivet samt have fokus på at se alle de gode ting i hendes og datterens liv.


Eksemplet med Joan er ikke enestående, for hos mange af de forældre, som jeg møder, er der en naturlig bagage af slitage, da der ofte ligger flere års frustration, kamp og følelsesmæssige belastninger bag forældrerollen. Denne slitage kan være svær at reparere, når hver dag byder på nye konflikter, nedsmeltninger og et forhøjet stressniveau, men ikke desto mindre er det vigtigt, at forældrene er bevidste om at få prioriteret og udøvet egenomsorg i deres hverdag. Egenomsorg refererer til, at den enkelte tager bedst muligt vare på sig selv for på den måde at forebygge mistrivsel eller stress samt sørger for at fremme fysisk og mental sundhed. Eksempler på egenomsorgsstrategier er:
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