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ATT TALA MED BARN OM SJUKDOM

Nar en allvarlig sjukdom aktualiseras i
barnets liv ar det viktigt att tala om saken pa
ett tryggt och lattforstaeligt satt. Det kan
vara barnet sjalv som insjuknar, ett syskon,
en fordlder eller en annan ndra anhorig.
Tankar, fragor, reaktioner och kanslor

behover fa utrymme och bekraftelse. Det

kan innebdra att diskussionerna kanns

utmanande for dig som vuxen.

Nar det géaller sallsynta, arftliga diagnoser finns det ofta sarskilda fragor med i bilden. Du

kanske sjalv ar barare av den mutation som har orsakat ditt barns sjukdom. Kanske nagon av

dina foraldrar hade samma allvarliga genetisk sjukdom som du nu sjalv visar symtom pa. Eller

sa har du vuxit upp med ett syskon med en sallsynt sjukdom som det visar sig att ocksa ditt

barn insjuknar i.

Infor samtalen med barnet kan du forbereda dig genom att fundera pa féljande:

1. Anvand ett okomplicerat och tydligt sprak som passar barnets alder. Undvik
medicinska termer som kan vara forvirrande.

2. Ge sanningsenlig information om sjukdomen, men férsok att fokusera pa det

positiva. Beratta vad som ar pa gang och vad som kommer att hdnda pa ett satt som
inte ar skrammande. Tala om hur ni i familjen kan underlatta situationen och vad
man inom varden kan gora for att hjalpa och stoda.

Ge information om sjukdomen i [ampliga portioner, beréatta inte allt du kdnner till pa
en gang. Forsok skapa en atmosfar dar alla fragor ar tilldtna, da kan du ocksa utga
fran barnets fragor och ge svar pa just det som da ar aktuellt. Ge tid for reflektion och
Iat barnet ta in informationen i egen takt och bearbeta det hen far hora.

Ge barnet majlighet att uttrycka kanslor och var lyhord fér oro och funderingar.
Bekrafta kanslorna och visa att alla kansloyttringar ar okej. Det ar viktigt att barnet

ocksa far ta fram svara tankar utan att behdva ta dig och dina kénslor i beaktande.
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5. Ibland kan bdocker och bilder hjélpa barnet att forsta battre. Det kan gora det lattare
for dig att forklara komplicerade saker. Tips pa bocker finns i slutet av texten.

6. Beratta och forklara att barnet, och hela familjen, kommer att fa hjalp. Det kan till
exempel handla om medicinsk vard eller stod fran slakt och vanner. Betona att ocksa
da en foralder, ett syskon eller barnet sjalv ar sjukt finns allt det “vanliga” kvar. Om
det ur halsosynvinkel ar méjligt kan barnet fortsattningsvis ga till dagis eller skolan,
traffa vanner, dgna sig at hobbyn mm. Det ar bra att du papekar for friska syskon att
man fa gora roliga saker och att det ar tillatet att vara glad. Sorgen och oron utesluter
inte gladjen.

7. Uppmuntra barnet och sag att hen alltid kan komma tillbaka med fragor och
funderingar. Folj ocksa upp med regelbundna samtal kring sjukdomen och ha koll pa
hur barnet kanner sig.

8. Borja tala med barnet om sjukdomen da tankar kring symtomen eller den faststallda
diagnosen finns med i vardagen. Inledningsvis kan det vara sma kommentarer om det
som ar pa gang kring undersokningar, lakarbesok och symtom. Da blir det langs med
tiden lattare att fortsatta samtalen ocksa kring svarare fragor. Barn marker da vuxna
ar bekymrade och skapar latt egna forklaringar om saken inte tas till tals.

9. Den utvecklingsfas som barnet befinner sig i ar av stor betydelse. Du kan ha féljande i

tankarna da ni pratar om den aktuella sjukdomen.

5 ar

e Lever "héar och nu” och har svart att tanka langt fram i tiden.

e Kanner trygghet néar rutiner och vardagen inte forandras.

e Har mycket fantasi och hittar ofta pa egna forklaringar och samband.
e Kan behdva hora att det inte ar nagons fel och inte heller smittsamt.
e Behover enkla forklaringar utan manga ord och detaljer.

¢ Kan visa med ord, lek och fantasi hur hen ténker och kdnner.
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612 ar

e Vill veta mycket och garna fa mycket fakta.

¢ Vill veta orsak och verkan, vill veta vilka regler som styr.
e Vill garna ha tydliga forklaringar.

e Funderar mycket over ratt och fel.

e Har insett att det finns risker i livet och kan kdnna oro och radsla éver att man sjalv, eller
andra, ska drabbas.

1918 ar

e Tanker alltmer likt vuxna och kan forsta begrepp, som till exempel arftlighet.
e Kan visa en tuff attityd och undvika att visa sina kanslor.

e Det ar viktigt att “vara som alla andra”, att inte vara annorlunda.

e Behover bli respekterad, inte bli patvingad information eller kravas pa svar.

* Behover ibland fa lasa skriftlig information i fred om och om igen

Tips pa bocker och lankar till webbsidor dar du kan lasa mera om amnet

BOCKER

Du far val sdga som det ar

Redaktor Christina Renlund

24 berattelser om att vara foralder, syskon, farmor, morfar, farfar, moster, faster,
morbror, gudmor, systerdotter och narstaende till nagon med sallsynt diagnos eller
funktionsnedsattning.

Jag har en sjukdom men jag dr inte sjuk och

Jag har en sjukdom men jag dr inte sjuk — tio ar senare

Redaktorer Christina Renlund, Mustafa Can, Thomas Sejersen

| bockerna berattar unga personer med en sallsynt muskelsjukdom om sina liv.
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Stora boken om Bill och Bolla

Gunilla Bergstrom

Bill far en lillasyster. Bolla vaxer for var dag, men inte till forstandet. Hon blir pa sitt eget vis
och inte lik nagon annan.

Du kan kontakta Folkhalsans lagtroskelverksamhet folkhalsan.fi/sallsyntadiagnoser om du

vill diskutera med en sakkunnig kring temat. Pa webbsidan finns ocksa tips pa barnbocker

om arftlighet.

LANKAR TiLL WEBBSIDOR

Att prata med barn nar en narstaende ar allvarligt sjuk

1177 - samlingsplats for information och tjanster inom halsa och vard (Sverige)

Att prata med barnen (om vardnadshavarens/féralderns sjukdom)

Neuroférbundet, en intresseorganisation for personer som berdérs av neurologiska diagnoser
(Sverige)

Att vara barn och anhérig nar nagon i familjen ar sjuk

Nationellt kompetenscentrum anhdériga (Sverige)

Nar en viktig vuxen blir sjuk

Cancerfonden (Sverige)

Barn och ungdom som anhorig till en obotligt sjuk patient

Halsobyn — Palliativa huset

Sallsynta sjukdomar och féraldrarnas roll

Halsobyn — Huset for genetik och séllsynta sjukdomar


http://www.folkhalsan.fi/sallsyntadiagnoser
https://www.1177.se/barn--gravid/nar-familjelivet-ar-svart/att-ma-daligt-som-foralder/att-prata-med-barn-nar-en-foralder-ar-allvarligt-sjuk/
https://neuro.se/vaart-arbete/anhoerigstoed/barn-som-anhoeriga/att-prata-med-barnen/
https://anhoriga.se/globalassets/media/dokument/barn-som-anhorig/implemtering/rad-till-foraldrar_att-vara-barn-och-anhorig-nar-nagon-i-familjen-ar-sjuk_2014.pdf
https://www.cancerfonden.se/om-cancer/leva-med-cancer/nar-en-viktig-vuxen-far-cancer
https://www.terveyskyla.fi/sv/palliativahuset/som-anhorig/barn-och-ungdom-som-anhorig
https://www.terveyskyla.fi/sv/genetikochsallsynta/stod/da-ditt-barn-har-en-sallsynt-sjukdom/att-vara-foralder-eller-syskon-till-ett-barn-med-en-sallsynt-sjukdom/sallsynta-sjukdomar-och-foraldrarnas-roll

