Att prata med barn om
foralders/narstaendes sjukdom

www.huntington.se



Néir en fordilder/ndrstdende blir allvarligt sjuk pdverkas hela
familjen. Det blir férdndringar pd flera siitt, psykiskt,

ekonomiskt, socialt och existentiellt.

Barn mdrker att ndgot inte dr som det brukar vara i
familjen. De fGrsoker forstd vad som hdnder och om de
inte fdr tydlig information kan fantasin ta éver. De egna
fantasierna dr ofta vdrre dn verkligheten. Genom att
prata om det som sker i familjen blir barnen delaktiga
och kan farstd varfor det inte dr som vanligt.

Att prata med barnen dr ddrfér viktigt, men kan ibland
vara svdrt. En del fordldrar/ndirstdende vet inte vad de ska
séiga och dir rdidda att det som de berdttar gor mer skada
dan nytta. En del barn stdller frégor om vad som hdéinder,
andra blir tysta och drar sig undan.

I den hdr foldern far du veta lite mer om hur barn kan
reagera, hur du kan underliitta fér ditt barn och hur
barn i olika didrar ténker.



Barns olika sdtt att reagera

Néir en férélder/néirstdende blir sjuk

Barn upplever ofta kris pd samma sédtt som vuxna. Bam somupp-
lever kriskanreageramed sémnproblem, minskad aptit, kropps-
liga symtom sasom magont och huvudvark, ledsenhet, oro och
ilska. En del blir radda att ldmna den sjuke och vill inte ga till
skolan. Andra barn far svart att koncentrera sig i skolan och ham-
nar lattare | brdk med kamrater. De kan kdnna skuld och skam
och tro att det ar deras fel att foraldern/den narstaende ar sjuk.

Vad hénder i familjen
Fardndringar

Nar en fordlder/ndrstaende blir sjuk &r det inte som vanligt i
familjen. For barnen kan det innebdra féljande:

- Oro for foraldern/den narstdende
» Den sjuke forandras och bor kanske inte ldngre hemma

- Firdandrade roller i familjen
« Andrade rutiner

= Sdmre ekonomi
= Mindre tid/ork fér barnen

Att underldtta fér barnen

Barn mdrker néir ndgot dir fel

Beskriv vad som hander | familjen. Ar ni ledsna, oroliga eller
arga sa satt ord pd de kdnsloma tillsammans med bamen och
forklara att de hér samman med sjukdomen. Berdtta for de
stdrre barnen om sjukdomen, dess férlopp och behandling.
Se till att barnen far veta om det blir férandringar. Var arlig
och om du inte vet, sag istallet att "vissa saker vet jag inte”

Prata dven med de mindre barmen och beskriv vad ni kdnner
och vad som hander i familjen.

Ldt samtalet styras av barnets frdgor och mognad

Inled gdrna samtalet med att fraga vad barnet redan vet om
det som hant. Lyssna in barnets frdgor och utga fran dessa
i samtalet. Beratta lite | taget och forvissa dig om att barnet
forstatt genom att stalla kontrollfrdgor.



Tala om déden

Anvdnd inte ord som "somna in” eller "ga bort", da framf&r
allt férskolebarns konkreta tankande kan gbra att de blir
radda nar de ska sova eller om nagon ska ga bort. Anvand
istdllet ord som "att d&". Svara drligt pa barnens fragor om
fordldern/den ndrstaende kommer att dé.

Att visa kinslor

Det dr naturligt att barn reagerar pd olika sdtt. Ge barnen
mdjlighet att visa vad de kdnner och bendmn kénslorna,
exempelvis liska, ledsenhet och oro. Bekrifta att alla kdns-
lor &r tilldtna. Barn gdr l3ttare in och ut ur kdnsloma. De kan
vara ledsna en stund for att sedan aterga till leken.

Rutiner

Forsdk att behalla dagliga rutiner | hemmet samt i skola
och fritidsintressen. Aven om det &r svart med tid och ork
forsok att uppmaérksamma speciella hdandelser, sdsom
fodelsedagar, jul och sommarlov.

Gor barnen delaktiga | det som hander. Att fa hjdlpa till med
enkla uppgifter ger en kansla av att behtvas och samhdrighet.

Ldt barnen félfa med till sjukhuset/wdrdboendet

Barn skapar fantasier om det de inte har kunskap eller
erfarenhet av. Beratta fiire besoket om férdldern eller den
ndrstdende dr annorlunda och hur det ser ut pa avdel-
ningen. Hjdlp barnet att formulera fragor att stalla till
vardpersonalen. Om barnet vill kan det ta med ett kort
pa sig sjalv eller rita en teckning som gdva vid bestket.

Sjukvarden har idag ett sarskilt ansvar fér att ge barn och
unga stéd och information om féradlderns sjukdom. Be
vardpersonalen om hjalp att férklara och underldtta be-
stiket for barnet.

Prata med andra vuxna

Prata med forskola/skola/fritids om att foraldern/den nar-
stdende dr sjuk. Om de som d&r runt barnet vet vad som
hander kan de forstd om barnet reagerar annorlunda och
da ge extra stéd. Undersiik om det finns andra vuxna runt
barnet som kan vara sttd och hjalp, t ex grannar och vanner.



Barns utveckling

0-2dr

Det lilla barnet lever [ kdnslan. Det forstar inte vad vi sdger,
men kanner av vad som hander | familjen. Om férdldrarna
/de narstdende &r ledsna och oroliga kdnner barnet av det.

I-6dr

Iden har aldern utvecklas spraket. Barnet anvander spraket
for att forsta vad som hander. Tankandet dr konkret och
barnet ténker | termer av orsak-verkan. Barnet forséker
bringa ordning genom att tillskriva det som hander en
orsak, t ex att man blir forkyld om man gér ut utan méssa.

Hos de mindre férskolebarnen dr déden nagot tillfalligt,
men fér de dldre férskolebarnen dr diéden odterkallelig
och férknippas ofta med radsla. | den har dldern kan for-
andringen av vardagliga rutiner oroa barnen mer &dn att
en fordlder/narstaende dr sjuk.

7-12dar

Barn | den har ldern vill veta mycket och vill garna ha sa
mycket fakta som mdjligt. Barnet bérjar forstd att férald-
ern/den ndrstdende dr sjuk och att deras familjesituation
skiljer sig frdn kompisars liv. Ibland kan barnet skammas
for sin fordlder/ndrstdende, vilket skapar skuldkdnslor.

Barnen bdrjar forsta att det finns risker | livet, rddsla fér att
sjalv bli sjuk och tankar kring den egna déiden vdcks. Barnet
forstar konsekvenserna om en fordlder/narstaende dor.

13-184dr

De unga forstar vad det innebdr att ha en alivarlig sjukdom
och abstrakta begrepp som drftlighet. Tonaringar reagerar pa
olika satt. En del vill veta mycket om sjukdomen och andra
drar sig undan och vill inte vara med | familjen.

Aktiviteter utanforhemmetkan blienfrizon. Ddr kantonar-
ingen fortsdtta vara samma tjej eller kille och tréffa kompisar.
Vagen mot ett mer sjdlvstandigt liv kan tillfalligt bromsas ndr
nagon ndra blir svdrt sjuk. Ibland kan det vara svart att dter-
vanda till familjen och tonaringen stker stéd hos kompisar
eller andra vuxna. Tondringar funderar ibland &ver arftlighet.



RHS arbetar for att stédja individer,
familfer samt nérstdende berérda
av Huntingtons sjukdom

Ungdomsutskottet ar en del av RHS
styrelse och arbetar med fragor som

rér ungdomar och unga vuxna.

Var ambition ar bl a att regelbundet
arrangera konferenser fér denna grupp.
RHS har tagit fram en grundutbildning
om Huntingtons sjukdom tillsammans
med profession i Sverige.

Se var hemsida: www.huntington.se

Vi samarbetar med HDYO

Huntington's Disease Youth Organization
ar en internationell volontarorganisation.
HDYO ar speciella satillvida att de ger
specifikt stod till unga berorda av
Huntingtons sjukdom.

HDYOQ drivs helt och hallet av unga for
unga och verkar over hela varlden.
Delar av deras hemsida finns dven

oversatt till svenska.
www.hdyo.org

Senaste nyit ...

kring stédgrupper, forskning,
aktuellt | Sverige och Internationelit
hittar Du pd vdr hemsida: www.huntington.se

&

RHS - Riksfarbundet Huntingtons sjukdom

Riksforbundet
Huntingtons sjuldom info@huntington.se » www.huntington.sa
Facebook: Riksférbundet Huntingtons sjukdom



