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Introduktion til materialet

Materialet bestar af to haefter
¢ Et vejledningsheefte til foreeldre
e Et hafte til barn/unge i 9-10 arsalderen og opefter

Nar vi har lavet to hafter, er det fordi, vi mener, at det er vigtigt at anerkende bgrns rolle
som pargrende. Vi hdber hafterne giver svar pd mange af de spgrgsmal og overvejelser,
der folger med det at veere foraelder med en kronisk sygdom og det at veere barn af en
kronisk syg foralder. Radene i de to hafter er generelle anbefalinger og forslag.

Heeftet til bgrnene/de unge er henvendt til aldersgruppen 9 til10 ar og opefter. Haeftet
kan evt. laeses sammen med yngre bgrn. Du kender dit barn og derfor er du den bedste

til at vurdere, hvordan I skal tale om PAH i din familie.

Vi vil gerne takke psykolog Irene Rgnn Lind, illustrator Jens Jgrgen Kjeldsen og grafiker
Jeppe Preem Grosen, der alle har bidraget til dette materiale.
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Forord

At fa diagnosen PAH kan veere forvirrende, og det kan vare svert at forsta, hvad der
egentlig sker i kroppen. Det kan dermed ogsa vere svaert og kompliceret at forklare an-
dre (sarligt vores bgrn) om sygdommen og hvordan den pavirker os.

Denne udgivelse, som bestar af to haefter, er den tredje udgivet af PAH- patientforeningen
i Danmark. Den er lavet pa opfordring af vores medlemmer, som har udtrykt gnske om et
materiale, der henvender sig til patienter med PAH, deres partner og deres bgrn. Det var
en opgave vi ikke syntes, vi kunne patage os alene. Vi har derfor samarbejdet med Irene
Rgnn Lind, psykolog og specialist i klinisk bgrnepsykologi. Irene er forfatter til foraeldre-
vejledningen og konsulent pa heeftet til bgrn og unge.

Nar et menneske rammes af PAH, rammes hele familien og alle dens medlemmer skal
leere at leve med sygdommen. Nye og ofte svaere tanker og fglelser dukker op, og hver-
dagslivets rutiner forandres i storre eller mindre grad. Det pavirker selviglgelig ogsa bar-
nene. Mange vil gerne skdne deres bgrn s meget som muligt, nr PAH s at sige flytter
ind i familien, men det a&ndrer ikke pa, at abenhed og dialog er vigtig.

De fleste foraeldre med PAH har sikkert talt med deres bgrn om sygdommen pa deres
egen made. Det vil vi naturligvis ikke szendre pa. Malet med denne udgivelse er at belyse,
hvordan dét at vokse op med en foralder, der har PAH, kan pavirke barnet, hvilke reak-
tioner man skal vaere opmarksom pé, og hvordan man bedst muligt kan stgtte sit barn.
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Foreldre, der er syge i leengere tid eller
har en kronisk sygdom, kan have darlig
samvittighed over at belaste familien,
0gsa selvom det pa ingen made er deres
skyld.

Nogle plages ogsa med bekymring for,
om det skader bgrnene, og om de far en
darlig barndom.
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Det, at vokse op med en kronisk syg for-
&lder, giver ikke ngdvendigvis bgrnene
en darlig barndom — men en anderledes
barndom.

Og bgrnene tager ikke ngdvendigvis ska-
de af at have en kronisk syg forelder,
men de kan pga. deres opvakst fa en for-
staelse for, at livet har nuancer og alt ikke
bare gar problemfrit.



Tag ansvar for barnet og dig selv

Bgrn bekymrer sig om deres foraldre og
er bange for at miste dem. Og det kan nok
ikke helt undgas, at bgrn i familier med
en syg foralder "har antennerne lidt laen-
gere ude” end bgrn i familier uden kro-
nisk sygdom. Nar et barn oplever, at der
er noget, der ikke er styr pa, noget ingen
har ansvar for, tager barnet ansvar.

Det betyder, at barnet kan patage sig et
ansvar, som det udviklingsmaessigt ikke
kan magte og hermed komme til at agere
nasten som en voksen. Gor barnet det,
vil det veere uheldigt for barnets udvik-
ling. Barnet kan udvikle darlig selvfglelse
og en fglelse af utilstraekkelighed, fordi
det aldrig helt vil kunne magte opgaven.

Der er ogsa fare for, at al dets energi og
kapacitet bliver brugt til at lgfte det alt
for store ansvar og ikke til at udvikle sig
naturligt. Det kan praege alle sider af bar-
nets udvikling ogsa i forhold til skole,
kammerater og fritid.

Forzldre skal have ansvaret for barnet.
Bgrn har brug for at vide og erfare, at de
voksne har styr pa det. Nar jeg sidder i
en flyver, og der kommer underlige lyde
eller bevaegelser i flyet, kigger jeg pa per-
sonalet. Hvis de ser rolige ud, bliver jeg
ogsa rolig. Jeg forventer, de har styr pa
det. Sadan kigger bgrn pa deres foraeldre
og falder til ro, nar foraeldrene har styr pa
det. Sa kan barnet koncentrere sig om at
veere barn. Det kan vare angstprovoke-
rende og utrygt for et barn, hvis den, der
skal passe pa barnet, mister styringen.
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Det er de voksnes opgave at have styr pa
indkgb, mad, aftaler, hente bgrn, trgste
lillesgster, kontrollere fglelsesmaessige
udbrud, sammenholdet i familien, kon-
flikter, gaver, meddelelser fra skolen, lee-
gebesgg, vaccinationer etc.

For barnets skyld er det vigtigt, at du,
som kronisk syg forzlder, tager hand
om dig selv. Barnet skal have forvisning
om, at laegerne har styr pa sygdommen
og har givet dig din medicin, men ogs4,
at du tager ansvar for dig selv - lytter til
kroppen, far dine pauser og hvil og tager
din medicin m.m.

Det er ikke hensigtsmeessigt i forhold til
barnet, hvis du ignorerer sygdommen.
Det kan veere fristende ud fra den tanke,
at sa vil barnet opleve at have en familie,
der er ligesom andre. Men bgrn bekymrer
sig — naturligvis. Bgrn skal ikke begynde
at ga og holde gje med om mor eller far
har taget sin medicin eller holde gje med,
om foralderen anstrenger sig for meget.

Det vigtigste er, at du lytter til dit barn og
taler med det om dets bekymringer, sa de
ikke overskygger barnets liv og hverdag.
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Information til bgrnene

Hvor meget og hvor lidt skal ens barn/
bgrn vide om sygdommen, og hvordan
forklarer man den overhovedet? Det er
naturlige spgrgsmal at stille som kronisk
syg foralder eller som partner.

Bgrn har brug for alderssvarende viden.
Der, hvor der er huller i barnets viden,
bruger barnet sin fantasi og den viden,
det har samlet op tilfeeldige steder til at
lappe disse huller. Det kan veere fra kam-
merater, fra film eller fra computeren. Ri-
sikoen er, at barnet drager helt forkerte
konklusioner, som kan give ungdig angst
og bekymring. Det er derfor vigtigt, at du
tor tale med dit barn om sygdommen.

Born kan — fra de er helt sma — maerke,
nar stemningen i hjemmet skifter. De kan
meerke, ndr mor og far er bekymrede el-
ler kede af det. Bgrn er ogsa, pga. deres
afhaengighed og loyalitet over for foral-
drene, meget opmarksomme pa, hvor-
dan foreeldrene har det. S& barnet kan
fornemme, at der er "noget”. Det er ikke
muligt at skjule for barnet, at mor eller
far har faet en kronisk sygdom. Maske re-
gistrerer barnet, at du bevager dig lang-
sommere end andre raske foreeldre, at du
ikke kan veere med til at spille fodbold
eller at du er besveeret, nar du skal ga op
ad trapper og derfor ma tage en elevator.
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Barnet skal have sin fgrste information
om sygdommen, nar det viser, at det har
lagt meerke til, at mor eller far er syg.
Yngre bern kan ofte veere meget umiddel-
bare og stille spgrgsmal til sygdommen,
nar man mindst venter det. Her er det
vigtigt ikke at feje spgrgsmalene af banen
men at svare og spgrge nysgerrigt ind til
barnets tanker.

Barnet kan forstd en simpel information
fra det er ca. 2 til 3 ar. Men hvad, der er
aktuelt for barnet at f at vide, skifter
med alderen. De helt sma forstar fx "far
er syg, sa han har brug for at hvile sig”.
Senere er det vigtigt, at foralderen ikke
har ondt og senere igen, at foraelderen
ikke dgr af sygdommen. De &ldre bgrn
og de unge kan i nogle tilfeelde have be-
hov for flere nuancer fx om arvelighed,
langtidskonsekvenser, medicinske forkla-
ringer pd sygdommen for at forstd, hvad
sygdommen gar ud pa mv.

Information til barnet er derfor ikke over-
staet pa én gang. Efterhanden som barnet
vokser op, vil det forsta mere og mere af
sygdommen og konsekvenserne af den.
Derfor vil du skulle tale med dit barn om
PAH med jeevne mellemrum.



Som forzaeldre kan du forberede dig
fgr du taler med dit barn:

Hvor sidder sygdommen?

Hvad er det ngdvendigt at barnet far at vide i barnets aktuelle alder?
Hvilke detaljer skal dit barn have om sygdommen?

Hvem behandler sygdommen og hvordan - hvilken medicin far du?
Hvad er det vigtigste, du gerne vil have barnet, husker fra samtalen?

I mange tilfeelde vil det veere godt, at begge foraldre er tilstede ved samtalen, da den
raske foralder vil veere den, der skal kompensere for fglgerne af sygdommen.

At tage del i feellesskabet

Det er godt for bgrn at blive inddraget i
familiens liv og opgaver og fa en oplevel-
se af, at de kan bidrage. Men det vigtige
er at finde den rette balance mellem, at
bgrn holdes helt udenfor, og at de far for
mange opgaver og dermed for stort et
ansvar.

Det er fint, at bgrnene far konkrete al-
dersvarende opgaver, som de kan bidra-
ge med i familien. Opgavefordelingen er
forskellig fra familie til familie afhaengig
af, hvor begraenset den syge foralder er.
Der kan evt. laves en oversigt over hvil-
ke opgaver, de forskellige familiemed-
lemmer har, sa alle far en oplevelse af at
medvirke til familiens trivsel og alle far et
ansvar, som svarer til deres alder.

I de perioder, hvor der er forveerring i
sygdommen og maske hospitalsindlaeg-
gelser, kan det veere en stor udfordring at
bevare styringen for dig som er syg. Du
kan dog fortsat have ansvar og tage stil-
ling til alle mulige forskellige spargsmal,
som vedrgrer familielivet. Men maske er
der behov for, at din partner/den raske
foreelder og/eller nogle fra familien eller
netverket far et gget ansvar i den peri-
ode. Det kan veere der skal laves en ny
opgavefordeling i familien, hvor andre
ude fra inddrages mere i de praktiske op-
gaver.
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Accepter og rum dine
egne fglelser

At {4 PAH skaber nye livsvilkar, og du vil
som kronisk syg mdske opleve mange
sveere fglelser som tab af identitet, sorg,
meningslgshed og stigende bekymringer
for fremtiden.

Ligeledes kan det fgles frustrerende og
uretfaerdigt, at man er blevet ramt af en
alvorlig sygdom, og man oplever maske
endda misundelse over for ens raske
partner eller andre raske foraeldre.

Her er det vigtigt, at du har nogen at tale
med - det kan veere din partner, et andet
familiemedlem, en god ven eller en pro-
fessionel eller andre PAH-patienter.

Det ma aldrig blive barnets ansvar at
veere din fortrolige - heller ikke teenage-
bgrnene, selvom de maske vil kunne for-
std dine frustrationer og bekymringer.
Det vil kunne medfgre, at barnet/den
unge patager sig ungdigt ansvar for fglel-
ser, som ikke er dets egne. Det kan bela-
ste barnet/den unge negativt.



Veer tydelig med hvad

PAH er en sygdom som szetter nogle fysi-
ske begraensninger — du kan eksempelvis
have sveert ved at ga pa trapper, dyrke
motion, ggre rent eller arbejde fuld tid.

Konsekvenserne af for megen eller hard
fysisk aktivitet er ofte gget treethed og
manglende mentalt overskud. Det er der-
for vigtigt, at du som syg foreelder lytter
til kroppen, meerker efter og er tydelig
omkring, hvad du kan klare og ikke kan.

Jo mere klarhed jo bedre. "Det her kan jeg
godt, selvom jeg er syg. Det her er sveert
for mig — men sa kan jeg dette i stedet
for.” Lad andre lave noget af det med bar-
net, som du ikke selv kan klare, sa barnet
far de samme oplevelser og udfordringer
som bgrn sadvanligvis far. Hvis man fx
er pa skiferie med familien, og det kniber
med at klare udfordringerne pa ski, kan
man fx sige: "Jeg kan ikke lgbe med ude
pa lgjperne. S& det gor far/onkel/tante
etc. med dig. Men s har jeg varm kakao
klar, nar [ kommer hjem til hytten. Og sa
gleeder jeg mig til at se billeder ...”

Med de begraensninger PAH seetter, er det
vigtigt, at du er bevidst om dine behov,
valg, prioriteter og hvad du bruger dine
kreefter pa.
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Alene foraelder

Hvis du er ene foreelder, vil barnet have
en bevidsthed om, at "der bare er mor/
far og mig”. Dette kan give dit barn en
gget ansvarsfglelse og bekymring for
fremtiden.

Som alene forzelder med PAH er familie-
strukturen og organiseringen af familiens
liv naturligvis en anden, end hvis man er
to foreeldre. Det kan derfor veere vigtigt
at have et godt netveerk og at vide, hvem
der kan stgtte, hvornar og hvordan.

Maske har du familie eller gode venner,
der kan traede til og tage hand om dit
barn i de perioder, hvor du er ekstra ud-
fordret af sygdommen.

Barnet skal kunne sla sig til ro med, at
der er nogen, der "passer pa mig”, og at
der er nogen der "passer pa mor/far”. Sa
det tjener hverken dig eller barnet, at du
praver at klare det hele selv.

Nar du er alene forzlder, er det sarligt
vigtigt at prioritere, hvad du bruger din
energi pa. Lad andre ggre det, der ikke
ngdvendigvis skal gores af dig som fx
renggring.

Brug i stedet din energi pa naervar, om-
sorg og samveer med dit barn. Afheengig
af hvilken hjelp/stgtte du har brug for,
kan du undersgge, hvordan din kommu-
ne evt. kan hjelpe eller stgtte dig — det
kan veere alt fra praktisk hjaelp i hjemmet
til aflastningsmuligheder for dit barn.



Advarselstegn pa at bgrn er belastede

Et barn i trivsel er legende og nysger-
rigt, vil gerne veere sammen med andre
i skolen og i fritiden, kan klare alminde-
lige frustrationer uden at verden bryder
sammen, spiser og sover normalt og har
overskud til de sma konflikter, der ofte
kommer nar bgrn er sammen etc.

Det, man som foraldre altid skal veere
opmarksom p4, er, hvis et barn sendrer
adfeerd i forhold til, hvordan barnet ple-
jer at veere. Barnet bliver maske passivt,
har ikke lyst til at vaere sammen med an-
dre bgrn og leger ikke med nogen i frik-
vartererne. Barnet kan have sveert ved at
sove. Det kan blive voldsomt graeedende
over sma ting, der gar galt, og veere vold-
somt svingende i humgr. Det kommer
maske let i konflikt med andre bgrn over
smating. Maske bliver barnet bange for
noget, det tidligere bare har gjort, som fx
selv at ga til skole.

Nogle bgrn udvikler ritualer. Andre far
hoved- eller mavepine. Nogle isolerer
sig og sidder altid hjemme, og nogle er
maske aldrig hjemme. Det kan ses som
et udtryk for, at barnet er presset, og det
kan skyldes mange forskellige ting. Men
falder det eksempelvis sammen med en
forveerring af din sygdom er det neerlig-
gende at antage, at det i en eller anden
grad presser dit barn, selvom dit barn
ogsa kan vare presset af andet fx skolen.

Uafhaengigt af dit barns alder drejer det
sig om at afdeekke arsagen til, at dit barn
viser tegn pa belastning og finde ud af,
hvordan man kan kompensere for de for-
andringer, der sker i familien, sa barnets
belastningsniveau falder. Seerligt ved de
stgrre bern kan en samtale méske veere
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med til at afklare, hvordan barnet har
det, og hvad det teenker pa og bekymrer
sig om.

Bgrns forskellige reaktioner

Det er forskelligt hvorndr og hvordan
bgrn reagerer pa en foraelders sygdom.
Bgrn kan svinge fra at veere omsorgsful-
de over for den syge forzlder til at blive
meget vred og irriteret pa, at den syge
foraelder begraenser hele familiens liv.

Smé bgrn vil ofte reagere med empati,
fx ved at klappe mor pa kinden og sige
"det er synd for dig mor”. Stgrre bgrn kan
svinge mellem empati og irritation over
begransninger i familien og skamfuldhed
over, at vaere anderledes end de andre
i klassen. Det bedste, du kan gore, er at
have en abenhed i familien om sygdom-
men og dens konsekvenser, lytte til dit
barn og anerkende dets falelser.

Det lille barn. 0-6 ar

Et barn kan, fra det er nogle f& maneder
gammelt fornemme og reagere pa foreel-
drenes sindsstemning. Hvis forealdrene
er triste eller urolige, prager det barnets
trivsel, og barnet prgver at bidrage til at
gore foraeldrene glade ved fx at smile for
at opmuntre en trist mor/far. Det bedste,
du kan ggre, er at bruge den energi, du
har, pa at veere sammen med dit barn.

Er du inde i en periode, hvor du selv er
meget trist og ked af dine nye livsvilkar
som kronisk syg, er det hensigtsmaessigt
at fa luft for sin sorg og frustration men
prove at leegge dette til side, nar man er
sammen med barnet. Nar det geelder bar-
nene fra ca. 2-3 ar er det hensigtsmaessigt
at saette ord pa over for barnet "Mor er



lidt ked af det, fordi hun er syg og traet”.
Det kan friggre barnet fra at skulle veje si-
tuationen. Og det friggr barnet fra at tro,
at det er dets skyld og vaere opmeerksom
pa det hele tiden.

I den alder er mor og far de vigtigste
voksne. Helt op til skolealderen opfatter
barnet dem som almaegtige og ser op til
foreeldrene som helte eller forbilleder.
Det lille barn vil ikke sammenligne sine
foraeldre med andre bgrns foraeldre. Det
vil leegge meerke til, hvordan mor og far
har det og reagere pa det.

Skolebarnet. Fra 6-12 ar

I skolealderen begynder barnet at vende
sig ud af mod verden og andre voksne.
Og andre, som fx lzerere, familiemedlem-
mer og andre bgrns foreeldre, bliver be-
tydningsfulde i barnets liv.

Foreeldrene er ikke leengere de eneste hel-
te og forbilleder for barnet. Typisk i slut-
ningen af bgrnehaven og begyndelsen af
skolen vil barnet begynde at bemeerke,
at den syge foraelder er lidt anderledes
end andre foreldre, og der vil komme en
voksende bevidsthed om, hvad det be-
tyder for barnets og familiens liv. Dette
kan ogsa affade spgrgsmal, som du skal
veere Klar til at svare pa. Bern tager in-
formation ind i sma bidder sa det er vig-
tigt her at respektere, at dit barn maske
skal have lidt tid til at bearbejde den nye
viden, som det far, og de nye tanker og
reaktioner.

Teenageren. Fra 12-17 ar

Barnet begynder at kunne tenke hypo-
tetisk dvs. det kan forestille sig, hvordan
noget kan veere anderledes og at noget
kan forandres. Taenkning og forestil-
ling er ikke laengere bundet til konkrete
situationer. Det betyder, at barnet kan
forestille sig, hvordan livet kunne have
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veeret uden PAH. Og barnet kan forstille
sig hvordan fremtiden evt. kan forme sig
med PAH i familien. Det kan give en sorg
og vrede over det, som barnet og famili-
en har mistet pga. PAH.

Folelsen af tab er reel, og det er derfor
vigtigt at snakke med barnet om dette.
Sygdommen skaber nogle nye vilkar for
hele familien og derfor er det vigtigt at
snakke om, hvad man kan andre pa og
hvad man ikke kan sendre pa, s man ikke
udelukkende bekymrer sig og bruger
energi pa alt det, man ikke kan ggre no-
get ved. Dette kan veere vejen til en star-
re grad af accept af de rammer og vilkar
sygdommen satter for ens familie.

[ denne alder betyder kammeraterne og
deres vurderinger mere og mere for bar-
net, og det bliver vigtigere ikke at veere
anderledes og falde uden for flertallet.
Det kan fgre til, at barnet kan skamme
sig over sin familie. Det betyder, at bar-
net skal kunne rumme fglelser som sorg,
skam og deraf fglgende darlig samvittig-
hed. Barnet vil kunne have gavn af, at
tale med andre bgrn og unge med kronisk
syge foraldre.

Information til
institution og skole

Det kan veere en god ide at informere
daginstitution og skole om familiens situ-
ation — hvad fejler mor eller far? Hvilke
udfordringer giver det i familien, at mor
eller far har PAH?

Det kan ogsa veere en god ide at infor-
mere daginstitution og skole, hvis der i
perioder sker forveerring i din sygdom,
regelmaessige behandling eller hvis du
f.eks. er indlagt i leengere tid. Inddrag dit
barn og snak om, hvordan I skal ggre det
i din familie.
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Vi handterer alle sygdom forskelligt - som enkelt person og som familie.
[ dette heefte forsgger vi at give generelle rad og vejledning i forhold til
bgrns typiske reaktioner pa, at de pludselig er blevet pargrende til en syg
foreelder eller et andet familiemedlem.

Da PAH er en kronisk sygdom man skal leve med resten af livet, vil den
ogsa altid veere en del af familielivet.

Problemerne forbundet med sygdommen kan andre sig over tid - maske
serligt for bgrnene.

Det kan derfor veere nyttigt at have en aben og lgbende dialog om
sygdommens konsekvenser for familielivet.

Inddrag gerne det professionelle sundhedspersonale som behandler dig,
snak evt. med andre familier som er ramt af PAH og hgr, hvordan de gor

eller inddrag hjalp fra psykolog eller familieradgiver.

For mere viden og inspiration se http://narmorellerfarbliversyg.dk/

DANMARK

w Patientforeningen

Laes mere pa www.pah.dk
Du er altid velkommen til at skrive til os pa: kontakt@pah.dk



