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»
Yesterday is history.

Tomorrow is a mystery.

But today is a gift...
»
That s why they call it the present.

Okdnd

(eng : the present betyder
bade nuet och giavan)

FORORD

Min avsikt med denna bok ér att den ska ge dig kunskap och
information. Jag vill att du ser pa den som en gava. Nagra av
er kommer att 6ppna den hér gavan och siga: "Ja, det hér éar
precis vad jag dnskar mig!” Ndgra kommer att sdga: "Vad dar
detta? Den hir vill jag inte ha!” och forsoka att ldmna till-
baka den. Andra kommer att siga: "Hm, jag tror inte den
passar just nu, men kanske kommer jag att ha nytta av den
senare.” Forsiktigt kommer de att sla ihop boken igen och
ligga den pa hyllan f6r senare anvindning.

Varfor berittar jag da detta for dig? Jo, for att jag inser att
varje manniska dr unik och att varje familj hanterar saker
pa sitt satt. Emellertid finns det ocksa manga likheter i hur
familjer hanterar krissituationer och kronisk sjukdom. Ge-
nom att identifiera dessa likheter kan jag diskutera de olika
fragestéllningarna “varfor’, "vem’, "ndr”, "hur” och "vad” som
kommer ifrdga ndr man ska samtala med barn om Hunting-

tons sjukdom (HS).
Min férhoppning ér att genom att erbjuda dessa redskap fa

dig att kinna dig mer bekvam, tryggare och battre forberedd
for att hantera dessa situationer.

Bonnie L. Hennig
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Varfor tala med barn om HS?

FAMILJER SOM AR PAVERKADE AV HS har fler
stressfaktorer da barn ér inblandade. Foraldrar
och vardnadshavare kan kénna att det basta sittet
att skydda barnen ér att hélla dem ifrén vetskapen
om att HS finns i familjen. Medan detta forhallningssétt kan
verka som den bésta 16sningen for familjen i borjan av proces-
sen, dr det tyvérr skadligt for barnen i det langa loppet.

Manga vuxna vittnar om att HS holls dolt f6r dem och ald-
rig diskuterades i hemmet. Deras reaktion pé detta ar vrede.
Den hidr vreden gor det sa mycket svarare att hantera HS. De
hér vuxna kinner att de inte kan lita pa sina familjemedlem-
mar. De kidnner sig bestulna och lurade. De kdnner att de
val de gjort i sina liv (d&ven om dessa skulle ha varit precis
samma) gjordes utan att de hade all information tillhands
framfor sig.

Lat oss nu titta ndrmare pa skal till att tala med barn om
HS. For det forsta har ett barn ratt att kdnna till allting som
paverkar familjen. Genom att det inte beréttas, ldr sig barnen
att det inte finns tillit inom familjen. Aven om HS inte disku-
teras, kommer barnen att marka att nagot ar fel. De kan till
och med inbilla sig saker som &r vdrre dn verkligheten. Till
exempel kan de fa for sig att de gjort nagot sa att en av famil-
jemedlemmarna blivit sjuk. Som resultat kan barnet utveckla
skuldkénslor och angest. Genom att man inte talar om HS
blir budskapet att det dr nagot sa fruktansvirt att det inte gar
att prata om det.
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Om HS inte diskuteras i den ndrmaste familjen sa ar san-
nolikheten stor att amnet dyker upp nagon annanstans. Forr
eller senare kommer barnen att fa reda pé sanningen. HS och
andra drftliga sjukdomar diskuteras regelbundet och 6ppet i
massmedia och det finns manga sidor pa Internet som i de-
talj redogor for HS. Genetik dr ocksd ett iamne som allt oftare
ingar i skolans laroplan.

Ett exempel dr en familj dar fadern hade fitt diagnosen HS.
Han hade HS-symptom, bland annat chorea (ofrivilliga dans-
liknande rorelser), men var fortfarande arbetsfor. Jag hade
samtalat med modern om att ta upp HS med deras dotter.
Forst var hon motvillig och kidnde att hon inte ville ligga
en sadan borda pa sin dotters axlar. Vid vidare diskussion
gick mamman med pd att det var det basta att gora. Hon
bestamde ett datum for att tala med sin dotter och tva dagar
innan den dagen kom dottern och ville prata med henne.
Flickan hade fatt undervisning i genetik péd lektionen i na-
turvetenskap och lararen hade skrivit upp vissa sjukdomar
pé tavlan. Sedan hade lararen talat i detalj om sjukdomarnas
olika symptom och deras prognos. Dottern sa att en av sjuk-
domarna hette Huntingtons sjukdom. Dottern ville veta om
det var vad pappan hade. Det var inte sa mamman hade velat
att dottern skulle fa reda pa HS men hon satte sig ned med
dottern och forklarade att, ja, pappan hade HS.

Aterigen var det mycket arbete som behévde liggas ned pa
att bygga upp tilliten inom familjen igen samt pa att hjilpa
dottern att hantera det som denna nyhet innebar. Exemplet
visar att det aldrig dr for sent att fora ett samtal om HS men
det finns satt att gora det lattare for dig att gora det.
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Forutom ovan ndmnda skl ar det viktigt att veta att barn som
har kinnedom om HS kan vara en stor trost for dig. Det tar
mycket energi att "halla undan sanningen”. Du kanske inte
minns exakt vad du sade till barnet om ldkarbesoken patien-
ten gor eller om meddelanden pa telefonsvararen fran oroliga
vanner och slaktingar. Det kan komma informationsbrev om
HS i brevladan eller en ny medicin kan ligga framme hemma.
Om du pratar med barnet om HS behéver du inte kidnna att
du maste lagga ner mer energi pa att komma ihag vad du fak-
tiskt har sagt om alla dessa fordndringar till barnet.

Kom ihag att barn har en fantastisk formaga att hantera svara
situationer. Radslor dr inldrda. Om nagonting undanhalls ett
barn, blir budskapet att det ar skrimmande. Om man beréttar
for ett barn vad som hander, blir det en del av deras normala
rutin och man behdver inte vara radd for det. Barn som vet
om HS har en forklaring till varfér mamman eller pappan
beter sig “konstigt” ibland. Istillet for att dra sig undan per-
sonen som har HD pa grund av att de blir rddda, kommer de
att fortsétta visa tillgivenhet och respekt for personen.
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Vem ska berdtta for barnen?

OM DU KAN BOR DU sjélv beridtta for barnen. Jag
forstar dock att antingen om du sjilv har genen
eller 4r vardnadshavare kan det ibland och av olika
skél vara omojligt. Om sa dr fallet ar det nést bas-
ta alternativet att nagon annan i familjen eller en nira vin
berittar. Det viktiga dr att forsdkra sig om att barnet kdnner
sig bekviamt med personen och att denna person dr kunnig
inom HS och har ritt information.

Om inget av dessa alternativ fungerar for dig kan du vinda
dig till en professionell vardgivare och be om hjdlp att tala
med barnet. Aterigen, forsikra dig om att det ir nagon som
arbetar med personer som har HS. Det dr ocksa viktigt att
ge barnet information om varfor ni kommer att ha samtalet
med just den personen. Om barnet inte vintade sig att fa
den hir informationen, kan det vara mycket skrimmande
for honom/henne att triffa en frimmande ménniska pa en
frimmande plats som talar om for barnet att nagon i famil-
jen ar mycket sjuk.

Du kan borja med att berdtta att lakarna har fatt reda pa var-
for mamman har varit sjuk eller beter sig annorlunda. Dé
kan du sdga: "Det dr for att mamma har en sjukdom som kal-
las for Huntingtons sjukdom. Vi ska tréffa lakaren (lakarna,
sjukskoterskan, socialarbetaren) och de ska berdtta mer for
oss om HS”. Nagra familjemedlemmar har tagit med barnen
till sjukhuset redan ndr de gar dit for forsta gangen bara for
att visa dem vart de gar ndr de sager att de ska till sjukhuset.
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Det gor att miljon blir bekant for barnen. Nésta gang ndr de
varit pa sjukhuset foljer barnet med in for att traffa vardper-
sonalen for samtalet om HS.

Ndr ska man beritta?

MAN KAN HITTA PA ALLA mdjliga slags
argument for att inte berdtta for bar-
nen om HS. Ursdkterna kan ricka livet
ut. Jag har hort: "Barnet ar for litet, det
kommer inte att forsta”; "Jag vill inte forstora deras barn-
dom.; eller "Hon gér i skolan och maste plugga for de kom-
mande proven, tentorna etc” Nagra sdger: “Han har precis
traffat nagon han verkligen tycker om. Jag vill inte beridtta
nu, det skulle vara for forvirrande”. Andra har sagt: “Ja, hon
ar ju gravid nu. Jag kan inte berdtta nu”. Faktum &r att man
bor beritta for barn i alla aldrar och i alla faser. Givetvis blir
informationen enklare uttryckt ju yngre barnet dr. Hur som
helst, ju tidigare du berdttar for det om HS, desto mer nor-
malt blir det f6r barnet. Den hir informationen ar baserad
pé forskning gjord pa barn som blivit adopterade. Nar de
hér barnen fick veta och sen vixa upp i vetskap om att de var
adopterade, hanterade de detta faktum mycket battre an om
de fatt veta det senare i livet. Det jag vill sdga ér att det aldrig
ar for tidigt att beratta.
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Hur berdttar man om HS?

DINA KANSLOR NAR DU TANKER pa att beritta
for barnen om HS kommer att baseras pa hur du
sjalv fick reda pa det. Téank pa din egen upplevelse.
Diskuterades HS 6ppet och drligt med dig? Var
HS dolt och férbjudet att prata om? Tank pa vad du kidnner
nédr du minns det. Kénner du att du kan férmedla dina erfa-
renheter eller minns du det med vrede och bitterhet? Om du
kanner ilska, tala med nagon professionell om det och forsok
att bearbeta de hir kinslorna innan du talar med barnen.
Oavsett hur mycket du forsoker trycka ner dina negativa
kénslor kommer de att visa sig i ert samtal. Forsok att reda
ut dina kénslor for det och det kommer att gora att du kén-
ner dig battre infér samtal med barnen.

Kom ihag att du kommer att behéva prata med barn i olika
aldrar var for sig. En bra idé dr dock att ha alla samlade i bor-
jan av samtalet. Pa sd satt kommer du att formedla att ingen
limnas utanfor. Ge enklare information till alla i bérjan, som
vad sjukdomen heter. Senare kan du ga in i detalj med varje
aldersgrupp for sig.

Forbered dig genom att spela rollspel med dig sjilv. Téank
pa de svaraste fragorna som man kan stdlla om sjukdomen
och 6va pa dina svar. Till exempel: om den drabbade ér en
mor- eller farfordlder, kan barnet undra: ” Kommer pappa
att fa det?” Det kan ocksa tinka: "Kommer jag att fa det?” el-
ler "Kan man dé av det?” Om du inte vet svaret, sig det. Till
exempel kan du sdga “Jag vet inte om pappa kommer att fa
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det ocksé. Det kan hdnda att det blir s& men ldkarna arbetar
varje dag for att hitta botemedel. Jag vill att du ska komma
och prata med mig om du nénsin ér orolig eller om du tror
att du har HS”.

Det dr ocksa viktigt att du hittar en bra plats dar du kan prata
med barnen. Det kan vara sd att i er familj sétter sig alla pa
rad i soffan om det 4r nagot som ska diskuteras. Om sa inte
ar fallet, borja inte med det nu. Kanske ni vanligtvis pratar
vid middagsbordet eller under en promenad. Kanske har ni
era basta samtal dd ni stadar eller spelar spel.

Ett exempel pa detta kom upp nér en patient som hade tva
soner i tidiga tondren berittade att hon ville prata med dem
om sex. Hon var radd for att hennes HS-symptom skulle for-
hindrahenne fran att gora detiframtiden. Efter en diskussion
gick hon med pa att det nu var dags att prata med pojkarna.
Hennes nésta dilemma var att familjen ibland pratade vid
middagsbordet och hon var ridd att de skulle himla med
6gonen och be sin pappa “att fa mamma att sluta!”.
Nir jag fragade henne om nar hon brukar vara ensam med
dem sé svarade hon, att eftersom det var hon som brukade
skjutsa dem korde hon dem ofta till olika stillen. Ett sadant
stille var det lokala kdpcentret som ldg ungefar 20 minuter
bort. Det hér var ett perfekt tillfille att sitta igdng den hdr
diskussionen. En extra fordel var att pojkarna, som kanske
skulle vara generade av samtalsamnet i borjan, skulle slippa
mota mammans blick. Hon kédnde sig siker och redo att dis-
kutera ett imne som var svart att tala om men mycket viktigt.
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Vad och hur mycket ska man berdtta?

DET AR VIKTIGT ATT VETA att sjdlva samtalet med
barnen om HS faktiskt inte dr lika jobbigt som
de forestillningar som man bygger upp innan.
Vad menar jag med det egentligen? Vi kan ta for-
tidsbestdmda vardinstruktioner som ett exempel. Fortidsbe-
stimda vardinstruktioner dr legala dokument som anvinds
for att fatta beslut om medicinsk vird om man inte ar fysiskt
eller mentalt kapabel att sjalv kommunicera sin vilja. Dessa
dokument ar mycket viktiga men det kan kdnnas obehagligt
att tala om @mnen som har att géra med d6d och déende. Jag
tar upp det med alla mina patienter for att jag kdnner att det
ar angelaget. Jag skulle inte kunna ha dessa samtal utan att
ha beslutat om mina egna fortidsbestdmda vardinstruktioner.
Nir jag val hade bestimt mig och diskuterat damnet med min
familj, behovde jag forsdkra mig om att alla dokumenten hade
fyllts i ratt och signerats ordentligt. Utifrdn egen erfarenhet
kan jag tala om for dig att det orsakar mycket angest och oro.
Det dr svart att tdnka pa sina egna sista onskningar. Det kiandes
bra ndr det var avklarat.

Samma sak giller for ett samtal som ar sa svart som detta.
Allt du téanker pa innan och rddslan infor att ha den har dis-
kussionen forsvinner vanligtvis nar du vl borjar tala med
barnen om HS. Kom dock ihag att detta samtal, liksom det
om fortidsbestimda vardinstruktioner, inte dr en engangs-
foreteelse. Du kommer att behéva ta upp amnet igen dé och
da for att uppdatera alla inblandade och for att ge tillfille for
fragor och diskussion.
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I de féljande fyra avsnitten kommer jag att tala om "vad” och
“hur mycket” du bor beritta f6r barnen. Dessa avsnitt ar:

o Tala med barn sa att de forstar
o Lyssna pa barnen
o Vad bor du inte gora

o Olika sdtt att berdtta for barn om HS

TALA MED BARN SA ATT DE FORSTAR

Dela med dig av informationen gradvis. Tank pd hur man
matar ett spddbarn. Du anvéinder en liten sked och ger det en
liten bit forst. Sen védntar du och ser hur barnet reagerar och
om det kan svilja den. Samma giller ndr du ska prata med
barnen om HS. Ge dem en liten bit i taget, vinta och se om
de kan ta in det.

Beritta for barnet att det alltid kommer att vara dlskat och att
man alltid kommer att ta hand om det. Férutom att det oroar
sig for dig och andra familjemedlemmar, undrar barnet vad
som ska hianda om du inte finns till hands. Forsikra det om
att det kommer att fa vad det behover.

Avsluta alltid samtalet pa ett hoppfullt satt. Vi séger till vara
patienter att det alltid finns hopp. Nu mer dn ndgonsin finns
det hopp om att vi kommer allt ndrmare ett botemedel. Be-
ratta for barnen att forskarna letar efter botemedel for HS
varje dag.
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15



16

LYSSNA PA BARNEN

Om barnetstiller en fraga, lyssna noga pa vad fragan egentligen
innebar. Svara enkelt. Ett barn kan fraga: "Hur kan du veta att
du kommer att fa HS?” Istéllet for att ta upp hela berittelsen
om upprepade prov och forldngda genkonstruktioner i detalj,
ar det battre att helt enkelt saga att lakarna tog ett blodprov och
att det visar att du har en gen som bar HS. Du kan da berétta
att gener dr som sma skisser som bestimmer hur varje del av
en méanniskokropp ska se ut. Tyvérr kan man inte bara ta bort
den speciella genen eftersom den ér en del av hela kroppen.

Det hjdlper ocksa om du fragar barnen vad de tror att HS ar efter
det att du har forklarat det for dem. Jag gor detta dven med vuxna.
Manga ganger kan det bli missuppfattningar och felaktigheter.
Ménga vuxna sdger ocksa till mig: "Mina barn vet vad HS ir, de
har ju sett en foralder som har det” Aven om detta stimmer ar det
intressant att hora barnens svar. En sétt att géra det dr att sdga: ”Jag
vill gdrna veta om jag har gjort ett bra jobb nir jag beréttat om HS
for dig. Kan du tala om f6r mig vad det var jag sa?”

Nar du hor vad barnet forstitt och uppfattat av det som du
har berdttat om HS har du mojlighet att ratta till eventuella
missforstind. Du kan gora det t ex genom att sdga: "Ja, du har
ritt, pappa gjorde det, men inte alla som har HS gor sa’, eller
”Ja, det dr rétt att HS finns i pappas slakt, men det ér inte for
att nagon har gjort fel utan det ar en sjukdom.”

Du kan ocksa fraga barnen rent ut om de ér oroliga for dig
eller den drabbade familjemedlemmen. Oftast vill barnen
inte att deras fordldrar ska tro att de ar oroliga for dem. De
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tror att detta kommer att vara for jobbigt for fordldrarna eller
att det gor fordldrarna ledsna att barnen ér oroliga for vad
som kommer att hinda. Om barnet séger att det inte ar oro-
ligt kan du beridtta nagot som: “Jag kan tala om for dig att
jag blev jatteorolig ndr jag horde om HS. Jag fick veta ocksa
att det dr helt normalt att kdnna sa. Vi kan inte gora sa att
HS forsvinner, men vi kan stotta varann om nagon av oss ar
radd. Om du kidnner sa ndgon géng vill jag att du ska veta att
du kan komma och prata med mig om det”

En annan sak som du ska veta dr att barn har en fantastisk,
osynlig "av/pa” knapp. Manga fordldrar séger att de ar rddda
for att berdtta for mycket pa en gang. De kidnner att nér de
kommer igdng med att prata kan de inte sluta och att de over-
oser barnen med information. Det dr bra att veta att barnen
slutar lyssna nér de fétt tillrackligt med information. Det &r
viktigt att halla utkik efter sédana tecken. Barnen kommer att
titta bort eller se ut som om de egentligen tidnker pa annat.
Da dr det dags att sdga: "Nu har jag berattat riatt mycket. Har
du nagra fragor om det jag sagt?” Om inte, sdg da att du kom-
mer att ta upp det igen om det om nagra dagar och fortsitta
diskussionen da. Avsluta samtalet ddar men var noga med att
du verkligen tar upp det igen senare som du sagt.

VAD BOR DU INTE GORA?

Vad du én gor, ljug inte. Att hitta pa saker tar mycket energi. Du
behdver ha kontroll pa vad du berittat for vem, 6vervaka telefon-
samtal och post samt hindra familjemedlemmar att prata med
varandra. Det kan vara oerhort krdvande. Om du déremot ér érlig
slipper du anstrangningen och stressen att halla reda p4 allt detta.
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Overlasta inte barnen med en massa medicinska detaljer. Ség att
barnet undrar hur likaren vet att mamman kommer att & HS.
Du kan helt enkelt siga att det finns ett blodprov som lakarna
tagit och att det visar att mamman har en gen som bir HS. Man
behdver inte ga in i en hel foreldsning om hur manga ganger man
behovt dka till sjukhuset och gora provet eller vilka symptom du
tror du kan ha. Ett tips ér att fraga: "Fick du svar pa din fraga?”
Om barnet har fatt det behéver du inte siga mer. Om barnet da-
remot sager nej eller ser forvirrat ut kan du ge mer information.

Oroa inte barnen genom att prata om ekonomiska besvir om
det inte paverkar dem direkt. HS kan paverka familjens eko-
nomi. Om ndgon ér drabbad av HS och inte ldngre kan arbeta,
kan vissa férandringar behova goras. Lat oss sdga att er familj
ar mycket aktiv pa fritiden. Vissa aktiviteter kan vara dyra nar
det giller medlemsavgifter, utrustning och annat. Jag arbetade
med en familj som behdvde begrinsa sina barns fritidsaktivi-
teter till en aktivitet per barn for att minska sina utgifter. Man
kan fa hjélp med finansiering for barn vilkas familj ar drabbad
av HS. Detta kan du ta reda pa av kommunen.

Ge inga l6ften som du inte kan hélla! Att lova barnet att det inte
kommer att fa HS eller att du alltid kommer att kunna ta hand om
den drabbade foréldern kan vara missledande. Ingen kan séiga om
barnet har drvt HS forrdn situationen 4r annorlunda och tester
gjorts. Om barnet véxer upp i tron att det inte har HS-genen och
det senare visar sig vara fel kan det gora stor skada i er relation.

P3 samma sitt, om du lovar att du alltid kommer att ta hand
om personen med HS, sitter du dig sjalv i en svar sits. Det ar
mycket battre att sdga att du kommer att gora allt du kan for
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att se till att fordldern som har HS far den vard som behéovs.
Lat barnet veta att det kan varai hemmet eller pa vardboende,
men att du lovar att informera om allt som hander i samband
med detta innan ndgonting bestims. Pa sa sitt vet barnen
att de ar inkluderade i vardsprocessen och att flera olika al-
ternativ finns for framtiden.

Var inte radd att sdga: “Jag vet inte!” Att erkdnna att du inte vet
betyder inte att du ger upp. Det kan betyda en av tvd saker — att du
som person inte vet svaret pa fragan, men att du kan leta ritt pa
nagon som vet; eller att ingen har svaret just nu och att enda sittet
att fa veta det dr att vinta. Om ditt “jag vet inte” betyder att svaret
finns i framtiden, berétta d for barnet att det inte dr ensamt om
att undra om det. Det finns fragor man inte kan besvara. Nér du
accepterat det blir det ocksa littare for barnen att acceptera det.

Slutligen - tvinga inte barn att prata. Det finns barn som aldrig
Oppnar sig. Malet dr att forse barnen med en trygg miljo dit de
vet att de kan komma och prata om de blir oroliga. Ténk pd att
en foralder inte alltid dr den person som de vill anfortro sig at.
Det kan vara en ldrare eller en tranare, kanske en faster eller
morbror de talar med. Det kan da vara bra att ligga ett steg fore
barnet. Till exempel kan du sdga: "Jag vet att jag har gett dig en
massa information nu och att du oftast hellre pratar med dina
kompisar om det. Jag vill ocksa att du ska veta att denna sjuk-
dom &r inte sa vélkiand och att jag garna vill att du far triffa en
expert om du har fragor” Barnet kan faktiskt kdnna sig mindre
utsatt ndr det far tala i telefon med négon okdnd, som de vet dr
expert. Barn kan ocksa bli skramda nér de forsoker hitta infor-
mation pa Internet. Det finns mycket information pa Internet
om HS men dessvdrre stimmer inte allt. Berdtta det for barnen
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och be dem att tala om for dig om vad de har last eller hort, sa
kan du kontrollera att informationen ar riktig.

OLIKA SATT ATT BERATTA FOR BARN OM HS

Fordldrar och vardnadshavare kdnner sina barn bést och vet
vilket sprdk barnen anvinder. Anvéind det sprak som du bru-
kar gora nér du pratar med barnet men var noga med att bar-
net inte blir forvirrat. Ni kanske anvdnder ordet “ajaj” for allt
mellan ett blamérke och ett brutet ben och det ar helt okey
om du kdnner att barnet kommer att forsta det. Men om bar-
net senare ramlar och slar sig och far ett “ajaj”, var noga med
att det inte tror att det kommer att f& HS symptom. Det kan
vara bittre att kalla det for HS direkt sa att det blir namngett
och klart fran borjan att detta dr annorlunda. Du kan till ex-
empel sdga: "Pappa har en sjukdom, den kallas Huntingtons
sjukdom.” Du kanske behover tilldgga: “Det ar den sjukdomen
som far pappa att gora konstiga saker ibland.” Det kan vara bra
att satta sig ner tillsammans med barnet och skriva upp de sa-
kerna. Manga ganger blir vuxna dverraskade 6ver hur manga
skillnader barnet lagt marke till mellan familjemedlemmen
med HS och de andra som inte dr paverkade. Genom att lata
barnet féra samtalet kan du lara dig hur det tanker och kdnner
kring HS och vad det har lagt marke till.

Det kan ocksd vara till hjélp att rita upp ett litet sldkttrad. Bor-
ja med barnet sjalvt och rita sedan till resten av sldkten. Mark
kvinnliga och manliga medlemmar med olika farger eller fi-
gurer eller bara med namn, beroende hur gammalt barnet ar.
Utan att gora barnet alltfor oroligt kan du borja lara det att
sjukdomen &r nagot som gar i familjen.
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Att handskas med ovissheten

DET FINNS MYCKET SOM AR okdnt och
osakert vad giller HS. Vissa barn kan
kdanna siglattade efter att ha fitt veta fak-
ta om HS. De kanske ser flera i familjen
som beter sigkonstigt och kdnner att detta oundvikligen kom-
mer att hinda dem. Fakta kan vara mer hoppfullt an deras
riadslor. I en av familjerna som jag arbetat med var néstan alla
kvinnliga medlemmar drabbade av HS. Patienten som jag
personligen arbetade med hade en tonédrsdotter som borjade
utagera i skolan. Patienten och hennes make kidnde obehag
infor samtalet med dottern, da de trodde att hennes beteende
bara skulle forvarras om de berittade detaljerna om HS for
henne. Nér de hade haft samtalet om HS med dottern blev
hennes uppforande faktiskt mer hanterbart. Tva saker hinde
med barnet - for det forsta kinde sig flickan mer inkluderad
genom att foraldrarna “slappte in” henne och hon forstod
vad som lag bakom forandringarna hemma. For det andra
hade hon utifrdn det lilla hon visste varit 6vertygad om att
hon sjdlv skulle fa HS. Hon blev lattad 6ver att f4 hora att hon
hade precis lika stor chans att inte fd sjukdomen

Om du tar reda pa sd mycket som méjligt om HS kan du
gora det okdnda mer bekant. Om du sjilv lir dig mer om
sjukdomen har du ldttare for att lira de andra i din familj.
Kom dock ihdg att det kommer att finnas fragor som du inte
riktigt kommer att kunna svara pa. Kan du acceptera det,
kan du hjdlpa dina barn att ocksé gora det.
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Att hantera fordndringar

DET AR VIKTIGT ATT BARNEN far veta om de for-
dndringar som stegvis kommer att ske, i vad den
HS-drabbade personen kommer att kunna utfora.
Aterigen ir det bra om du ligger lite fore barnen.
Diéremot hjélper det inte att berdtta for barnet, vars ena for-
dlder ar HS- genbdrare men inte visar nagra symptom, att den
foraldern inte kommer att kunna kora bil. Det kan ta ar innan
det blir aktuellt. Inte heller dr det bra om barnet plétsligt en
dag uppticker att mamman eller pappan inte lingre gar till
jobbet. Nar man borjar planera for fordndringar dr det ocksa
viktigt man talar om for barnen om vad som &r pa gang. Nar
en HS- drabbad person tillsammans med sina vardgivare be-
slutar om att han eller hon inte lingre klarar av att arbeta, ska
det inte ske fran en dag till en annan. Vanligtvis ser man 6ver
sina formaner och borjar ordna med detta i god tid i forvég.
Da ér det en bra tidpunkt att ldta barnen veta att den drabbade
foraldern borjar forbereda sig for sjukersittning.

Nar det finns ett bestaimt datum for att sluta arbeta, ar det
bra att paminna barnet om det samtal man haft tidigare an-
gaende detta. Barnet kan ha fragor om vad det kommer att
innebdra for deras del och da kan man utnyttja moéjligheten
att ge mer information. Aterigen, forsok att vara specifik utan
att overbelasta barnet med for manga detaljer pa en gang.

Nér forandringar dger rum, forsok att behalla de vanliga ruti-
nerna dirhemma. Om den ena forildern slutar arbeta dr det
bra for honom/henne att fortsitta att ga upp pa morgonen,
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kld pa sig och vara en del av familjens morgonrutiner. Om
man haller fast vid denna rutin ar det lattare att fortfarande
vara en del av det dagliga familjelivet istéllet for att “sova bort”
hela dagen. Det gor ocksa att familjen far hjdlp pa morgonen.
Det kan hédnda att morgonrutinerna ér for kravande for den
drabbade familjemedlemmen och att hon eller han blir pres-
sad och frustrerad. D& kan man hjalpa till pa andra sétt med
att t ex forbereda lunchlador f6r de andra medan de gor sig i
ordning, eller att plocka undan ndr barnen gitt till skolan.

Det ar ocksa viktigt att familjen ber om hjélp. Jag arbeta-
de med en familj som bestod av pappan, som bdrjade visa
tecken pd HS, mamman och tva idrottsintresserade barn
som spelade fotboll. Det blev manga omstéllningar da pap-
pan gradvis blev simre och inte lingre kunde fungera pa
samma sitt som forut. Slutligen fick pappan sluta arbeta och
fick sjukerséttning. Tyvérr var den mindre dn den inkomst
familjen haft tidigare och det ledde till att mamman bdrjade
ett jobb till pa halvtid. Det hér paverkade barnens sportande.
Pojkarna tranade mycket och hade matcher bade efter skol-
tid och pa helgerna och det var precis den tiden dd mamman
maste till sitt extrajobb. Eftersom pappan inte langre kunde
kora bil fick pojkarna sluta med fotboll.

Kort efterdt borjade pojkarna fa det svart. De kidnde sig arga,
och ledsna och det gick saimre i skolan. Grannar och bekanta
runtomkring sag vad som holl pa att handa och ville hjilpa
till. Problemet var att de samtidigt inte ville ligga sig i. Efter
ménga samtal var familjen slutligen redo att be om hjélp. Den
respons familjen fick av omgivningen var 6vervildigande
positiv. Det fanns andra familjer i omradet med barn i samma
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fotbollslag som erbjod sig att kdra pojkarna. Méanniskorna
runtomkring hjdlpte gdrna till och det kindes bra att fd gora
ndagot positivt for familjen.

Det dr ocksd nodvandigt att vara flexibel. Det ar vanligt att
ménniskor som har HS @ndrar sig i sista minuten. Som exem-
pel kan jag berdtta om en hindelse i en av familjerna som jag
arbetade med. De hade planerat att ga pa bio. Barnen sag fram
emot att ga pa bio hela veckan da det var filmpremiér den
helgen. Alla inklusive mamman som hade HS, hade kommit
overens om tid och vilken film de skulle se. Barnen hade fatt
ta med en kompis var till bion. I sista 6gonblicket dndrade sig
mamman. Hon skulle inte ga med pa bion oavsett hur mycket
barnen eller maken bad om det. P4 grund av sin sjukdom
kunde mamman inte ldmnas sjalv hemma och det fanns inte
tid att hitta ndgon som kunde stanna med henne. Till slut f6r-
klarade pappan for barnen att det var pa grund av HS och inte
nagot som de gjort eller sagt. Han gjorde popcorn och hyrde
film istallet och pa sa sitt kunde de ha en bra helg dnda.

Det kan vara bra att ha en reservplan for sddana situationer
som kan forutses. Som exempel kan jag berétta om en familj
som blev bjudna pa brollop i en annan stad. De visste att deras
ilskade John som hade HS hade en bendgenhet att backa ur
i sista sekunden. Da resten av familjen ville dka pé brollopet
tog de till sin reservplan. Johns fru ringde deras vin Krister
for att hora om han var ledig den helgen. Hon skrev ocksa
en lista pa Johns medicinering och forsdkrade sig om att det
fanns tillrackligt av allt hemma, oavsett om John skulle f6lja
med eller inte. Krister ringde tillbaka och bekriftade att han
kunde stilla upp och han var snill nog att halla helgen 6ppen

ifall han skulle behova komma med kort varsel. John sa att han
ville aka med familjen och de borjade férbereda sig for att vara
med. De bokade hotell och handlade nya klader f6r brollopet.

Dagen da de skulle resa borjade man packa och lasta bilen.
Mycket riktigt bestimde sig John precis innan avfird for att
han inte ville folja med. Da sade familjen till hans férvéning
att det var OK och att han inte behovde f6lja med om han
inte ville. De berdttade ocksa att Krister skulle komma och
vara med honom o6ver helgen. Forst blev John mycket arg
men ingen gav sig in i ndgon diskussion. Alla bara gjorde
som de planerat och ordnade s att de skulle komma ivag.
Sa fort Krister kommit dit blev John mycket lattare till mods.
Familjen akte ivig och kdnde sig lugna da de visste att John
var lamnad i sdakra hdnder.

25
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Olika aldrar och faser

DET KAN KOMMA SOM EN Overraskning att barn
gar igenom precis samma faser som vuxna i att be-
arbeta saker. Elizabeth Kiibler-Ross, psykiatriker
och forfattare till boken "Om déden och att d6”
("On death and dying” overs. anm. — Macmillan Publishing company, 1969), SlOg fast
att det finns fem stadier i att bearbeta dod och sorg. Jag anser
att dessa anvéands dven for att hantera sjukdom. Stadierna ar
misstro och tvivel, ilska, omorganisation, hopp och acceptans.

Inte varje barn, eller vuxen for den delen, gar framgéangsrikt
igenom varje stadium. Ibland kan man fastna i ett av stadierna
eller pendla mellan tvé avdem. Du maste veta vad du kan for-
vanta dig av ett barn for att kunna hjdlpa det att ga vidare.

BARN MELLAN NOLL & TVA AR

Medan barn i denna alder kanske inte forstar ord, &r de mycket bra
pa att snappa upp kinslor och reagera pa vardgivarnas emotionella
tillstand. Spadbarn och smabarn kénner av om foraldrarna ér depri-
merade eller har angest. De kan grata i langa perioder utan nagon
uppenbar anledning. De kan ocksé fa fordndrad aptit eller na utveck-
lingssteg senare an forvantat (¢ ex att sitta upp, resa huvudet, resa sig, std upp och ga).

Det bésta sittet att kommunicera med denna éldersgrupp pa ar
att tala med mjuk rost. Ge mycket kroppskontakt och ha talamod
om barnet visar forandringar i matlust eller sémnrutin. Det dr
ocksa viktigt att inte grila infor dem. Aterigen forstar de inte vad
som sdgs men kommer att reagera pd din sinnestdmning.
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BARN MELLAN TVA & FEM AR

Barn i denna éldersgrupp kan uppleva dngest. De kan ha mardrom-
mar, forandra sina matvanor och vara ridda for att vara borta frin
familjen i lingre perioder. Det bésta ér att prata med dem och tala
om for dem hur du haller deras rutiner sa normala som mojligt.
”Idag ska vi gora precis som vi gjorde igr. Jag gar med dig till dagis
och sedan ska du ha roligt med de andra barnen och leka. Klockan
fem kommer jag och hdmtar dig. Da ska vi gd hem och laga mat”
Vetskapen om att deras liv inte kommer att fordndras mycket hjalper
barnen att kinna sig trygga och acceptera det som sker i familjen.

Det dr viktigt att barn som ar lite dldre far veta att inget de har gjort
har orsakat HS. Barn mellan fyra och fem kan fa for sig att om de
onskar nagot, bra savil som daligt, kan det bli s&. Om en fyraar-
ing r arg pa sin mamma eller pappa for att han eller hon inte har
kopt en leksak barnet vill ha , kanske de 6nskar att foraldern ska
straffas. Barnet kan tro att en san sak kan ha gjort féraldern sjuk.

BARN MELLAN FEM & ELVA AR

Skolbarn kan bli 6verdrivet oroliga vad géller hélsan. Oroa dem
inte med detaljer. Till exempel, om du har ett planerat likarbesok
under skoltid kan det vara bra att tala om for barnet efterat hur
det gick. Till exempel kan du sdga: “Idag var jag hos ldkaren och
han/hon sade att jag mér bra” Om du ger f6r mycket information
kan barnet bli oroligt lingt innan den drabbade personen bérjar
visa symptom. Barnet kan oroa sig sa mycket att det sjélvt blir sjukt.

Det kan ocksa vara bra att tala om i skolan vad som hander i fa-
miljen. Detta kan vara kénsligt. Manga foréldrar vill inte att in-
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formationen om HS ska komma ut i skolan sa att deras barn kan
bli trakasserade. Om man kénner si kan man bara tala om fér
skolpersonalen att en i familjen har en sjukdom och att detta kan
paverka barnet. Det brukar racka sa — man behdover inte berétta i
detalj. Om skolpersonal efterfragar mer detaljer om sjukdomen
kan man da beritta att det inte dr smittsamt. Nagra av familjerna
som jag arbetat med har valt att beritta for skolpersonalen att en
av deras familjemedlemmar lider av en neurologisk sjukdom.

I denna aldersgrupp &r det inte ovanligt att se fordandringar i mat-
vanor, sovvanor, vilka kompisar man umgés med och i motivation
i skolarbetet. Man kan ha mardrommar och fa svart att vara at-
skild fran sina foréldrar. Raseriutbrott r inte heller ovanligt. Barn i
denna éldersgrupp kan ocksa tillfalligt ga bakét i sin utveckling. En
sexaring kan borja suga pa tummen eller kissa i singen. Detta &r
varken ovanligt eller farligt. Det 4r tecken pa att barnet beh6ver mer
uppmérksamhet och virme och formodligen mer information.

TONARINGAR

Tonaringar har vanligtvis en svar tid under den hér perioden
i sina liv. Vissa kan visa tecken pa nedstamdhet, vara angest-
tulla och ha humorsviangningar. Tondringar dar fangade mel-
lan en strdvan att bryta sig loss och bli sjdlvstindiga och ett
behov av en vuxen att luta sig mot. De kan bli arga eller dra
sig undan nir man pratar om HS med dem.

Tvinga aldrig en tondring att diskutera HS med dig. Ge in-
formation om HS och lit dem veta att det dr vanligt att ha
olika kdnslor om det. Forsikra dem om att du alltid finns
tillganglig ifall de vill prata om HS.
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Det kan ocksa vara bra att inforskaffa enkel men saklig skriftlig in-
formation om HS som du kan ge tondringen. Ibland behéver ton-
aringar tid ifred for att ta till sig det. Tala d& om att, det de kommer
att fa veta kan vara overvildigande och forvirrande, men att du
gérna vill att de pratar om det med dig senare. Kom ihag att skrift-
lig information ska vara ett tilligg till era samtal, inte en ersittning,

Barns kdnslor

VISAR INTE DU DINA KANSLOR kommer
barnet inte att gora det heller. Det ar som
en kokande kittel — ndr trycket blir for
stort kommer det att stromma ut anga.
Samma sak giller for kdnslor. Om barn inte ldr sig att uttrycka
vad de kdnner kan de bli ridda for sina starka kinslor istillet for
att acceptera dem. Nér detta hander reagerar barn pa olika sitt.

Barn kan tycka synd om sig sjdlva ndr en forélder ar sjuk -
men fa skuldkdnslor for att de istillet borde tycka synd om
sin sjuke forélder.

Barn kan bli arga pa sin sjuka forélder for att denne ar sjuk -
men f& skuldkanslor for att de blir arga.

Barn kan forsoka bli “superbarn” och sitter upp orealistiska
mal for sig sjalva. Vanligtvis kan de inte leva upp till dessa och
kanner skuld for att inte ha gjort det.

4/13/2018 11:02:30 AM ‘

29



30

Barn kan bli mycket vaksamma och inte vilja sldppa den sjuka
fordldern ur sikte av radsla for att det ska handa denne nagot
ndr de inte r i narheten.

Barn kan dra sig undan dé de tror att de behéver kunna klara
sig sjdlva om det hdnder nagot med foraldern.

Barn kan végra acceptera att de behver ta hand om den sjuke
fordldern.

Barn kan borja skimta om allt for att dolja sina verkliga kins-
lor infér HS.

Barn kan latsas vara sjuka for att fa uppmarksamhet och for
att fa stanna hos den sjuke fordldern. (Det dr dock viktigt att
komma ihag att barn kan bli sjuka pé riktigt! Konstant hu-
vudvark och magont utan nagon medicinsk orsak kan dock
tyda pa angest och vara relaterat till att barnet har svért att
hantera sina kédnslor infér Huntingtons sjukdom. Det kan
vara ett tecken pa att barnet ar i behov av uppmarksamhet).
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Disciplin

VAD GOR MAN SOM FORALDER nér barnet bor-
jar visa sina kinslor sa hir? Man fortsétter att visa
for dem att man é&lskar dem och fortsdtter sitta
granser for dem. Det dr normalt att se barn agera ut
nar familjen &r i kris. Nar forandringar sker i familjen kan barnen
bli rddda och oroliga. Barn visar ofta sina kinslor genom sitt be-
teende istdllet for att tala om hur de kénner. Visa for barnen att du
bryr dig om dem och att du tycker om dem men visa ocksa att du
inte accepterar att de beter sig illa. Visa uppskattning nar de sko-
ter sig och tala om for dem att deras hjélp betyder mycket for dig.

Forsok att halla fast vid de vanliga rutinerna. Barn kénner trygghet
ndr de vet vad som giller. Det 4r vanligt att fordldrar och vardnads-
havare far hora fran lararna att barnet skoter sig alldeles utmarkt i
skolan dér det finns en fast rutin. Manga barn kan kénna sig trygga
i skolan som en stabil miljo dér det &r samma schema vecka efter
vecka. ’Pa mandag ér det gympa, da ska man ha gympaskor med sig,
pa tisdag ar roliga timmen — da fr man ta med sig en leksak!” Aven
dldre barn har ett fast schema i skolan som de kan finna trygghet i.

Var uppmarksam pa Internet. Webben ger majlighet att soka in-
formation och att kommunicera med ménniskor vérlden 6ver. Det
ar just pa grund av detta som du ska kinna till vilken information
om HS barnen far fran Internet. Det finns fantastiska och informa-
tionsrika sidor men var noga med att titta pd dem innan du later
barnen ta del av dem. Titta pa dem tillsammans innan du later
barnet gora det sjélvt. Ett bra sitt ar att borja i nagot chattrum dér
det finns en identifierbar vuxen moderator. Ni kan titta pa inldgg
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i chatten tillsammans och nér ni kénner er bekviama med det kan
du ge barnet egen tid att uttrycka sina kédnslor och tankar. Begransa
tiden som barnet tillbringar pa Internet for att soka information
om HS. Ett par timmar per vecka racker absolut.

Att dela med sig

Ta TID PA ER ATT tillbringa tid tillsam-
mans som familj. Man séger ju att ett gott
skratt forlanger livet. Ta tid pd er att hitta
pa roliga saker tillsammans och skratta
tillsammans. Kom pa ett inspirerande motto. En av mina pa-
tienter hade mottot: ”Jag har mycket liv kvar att leva!”. Hon
hade det uppskrivet pa sma lappar pa olika stillen i hemmet.
Dela med er av berittelser och upplyftande erfarenheter.

Foérutom att skapa goda minnen for barnen kommer du ock-
sd att ge dem en gava. Du kommer att ldra dem att man kan
skratta och ha roligt d&ven ndr man dr mitt i sorgen. Méanga for-
aldrar har talat om for mig att det kdnns svart for dem att ga
ut och ha roligt. De berittar om sina skuldkinslor och sager:
“Hur kan jag g ut nir jag vet att han dr hemma och inte alls
mar bra?” Det kan vara svart men det 4r av stor vikt att man
gor det. Att ha roligt dr ett sétt att ta hand om sig sjdlv. Nér du
har tagit hand om dig sjélv kan du ta hand om andra utan att
kdnna dig sa utbraind. Om du ldr barnen att gora det nu, kom-
mer det att bli lttare for dem att gora det dven senare i livet.
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Barns uppvdxt

DET FINNS EN LITEN FORDEL for barn som vixer
upp med HS i familjen. Barn fran familjer dar HS
ar en del avlivet far ofta béttre sjalvkénsla och blir
mer sjilvstindiga. De blir mer ansvarstagande
och mer uppmirksamma pa andras behov. En ung flicka
fanns med bland ahdrarna pa min forsta foreldsning om “Att
samtala med barn om Huntingtons sjukdom”. Hon reste sig
och pastod modigt att hon h6ll med om detta. Hon berittade
om en flicka pa hennes skola som var rullstolsburen. En dag
hade hon markt att flickan satt alldeles ensam pa rasten. Hon
hade da gatt fram till flickan och borjat prata. Flickan hade visat
sig vara bade rolig och snall och efter ett tag hade de blivit bra
vanner. Jag kan ha fel, men jag tror att instéllningen den hér
flickan vixte upp med var att &ven om man ser annorlunda ut,
behéver man inte vara konstig. Det ar mojligt att hon aldrig
hade niarmat sig den rullstolsburna flickan om hon inte hade
vuxit upp i en familj dar det fanns HS. Detta &r ett fantastiskt
exempel pa ett barns vil utvecklade formaga att forsta och
dlska en annan manniska dven om denna ar annorlunda.
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Att leva med radslor

JAG SKULLE VILJA AVSLUTA MED ett citat som jag
hittade pa kontoret nér jag forst borjade arbeta pa
“Programmet for Huntingtons sjukdom” vid Uni-
versity of Connecticut Health Center. Jag visste
inte sa mycket om Huntingtons sjukdom da och bérjade bladd-
ra igenom nagra bocker som fanns pa plats. Detta citat var en av
de forsta saker jag hittade och jag visste genast att det pa nagot
sétt skulle bli betydelsefullt i mitt arbete. Citatet ar fran boken
”En familjemedlem talar ut om Huntingtons sjukdom” skri-
ven av Marjorie Guthries (1979), Woody Guthries fru (Woody
Guthrie; kiand amerikans folkmusiker som dog i Huntingtons
sjukdom 1967. Overs. anm.). Jag tycker att det beskriver hur det
ar att leva med Huntingtons sjukdom mycket val.

”The more we feel at home with our fears, the easier it is to
accept the reality of what is or what will be”

”Ju tryggare vi dr med vara ridslor, desto ldttare dr det att
acceptera det som ar eller som kan hidnda”

Min férhoppning ar att denna bok kommer att vara till hjélp
for dig att paborja samtal om HS ddrhemma. Oavsett hur
mycket du kdnner att du vet och kan om HS, var snéll och
ta dig tid att diskutera dven med din familj. Att inte tala om
HS far inte problemet att forsvinna, det gor det bara svérare att
hantera senare. Du kan férdndra hur du och din familj ser pa
HS genom att ni dr 6ppna och édrliga mot varandra. Ta mod
till dig och bara gor det!
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Om forfattaren

Bonnie L. Hennig, MSW, LCSW dr kliniskt verksam socialtjinstekvinna
pa Programmet for Huntingtons sjukdom vid University of Connecticut
Health Center. Hon har kandidatexamen i psykologi och magisterexa-
men i socialt arbete fran Boston University i Boston, MA. En stor del av
sin karridr har hon arbetat med kvinnor som har brostcancer och deras
familjer. Hon har tilldelats Livskvalitetspriset (Quality of Life Award)
samt George Seehans Humanitetspriset av den Amerikanska Cancerfon-
dens hogre enhet vid Hartford.

Inom Programmet for Huntingtons sjukdom undersoker Hennig patienters
psykologiska bakgrund med sdrskild fokus pa anpassning till sjukdomen,
fortlopande vardbehov, rittigheter och formaner. Hon ger handledning
for personer i riskzonen, personer som dr paverkade av Huntingtons sjuk-
dom och deras familjer inklusive medling i krissituationer, sorgearbete,
radgivning, familjeterapi och samhillsrittslig vigledning. Hennig arbetar
ocksd med personer som dr intresserade av tidig symptomtestning och ger
efterfoliande radgivning.

Hon utbildar fordldrar inom effektiv beteendemedling samt utbildar
professionella socialarbetare och vardgivare. Hennig tjdnstgor ocksa vid
New Englands regionala kontor for den Amerikanska Foreningen for
Huntingtons sjukdom (HDSA). Hon ger foreldsningar nationellt och
internationellt om dmnet att hjilpa barn hantera HS i familjen.
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FLER EXEMPLAR AV DENNA BOK...

kan bestallas via Riksforbundet Huntingtons sjukdom
pa: info@huntington.se

Riksforbundet Huntingtons sjukdom
arbetar for att stddja individer,
familjer samt narstaende berérda

av Huntingtons sjukdom.

Ungdomsutskottet ar en del av RHS styrelse och
arbetar med fragor som rér ungdomar och unga vuxna.
Var ambition &r 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

RHS samarbetar med HDYO

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

HDYO drivs helt och hallet av unga for unga och verkar éver hela

varlden. Delar av deras hemsida finns aven éversatt till svenska.

www.hdyo.org
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