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Hvad bornene ikke ved,

far de ondt af”

Born og unge med en myelomatosesyg foraelder har behov for ekstra omsorg og nservaer -

og for at fa klar besked om sygdommen.

Fa rad til, hvordan du som syg eller rask foraelder stotter dine born.

Af Stine Overbye

Néar mor eller far far konstateret en
alvorlig sygdom som myelomatose,
pavirker det hele familien. Sygdom-
men kommer til at fylde i hverdagen
— normaliteten flytter ud af hjemmet,
ind rykker i stedet bekymring, uro

og uvished.

| dag lever 130.000 danske bgrn
med en alvorligt syg foreelder, og
de har brug for hjeelp til at handtere
de tanker og den sorg, der fglger
med. Heldigvis er der meget, bade
de voksne og de sundhedsprofes-
sionelle kan ggre for at hjeelpe
barnene gennem en foreelders
kraeftsygdom.

Ofte er foreeldrene i tvivl om, hvor
meget de skal inddrage bgrnene.
Vi voksne vil helst skane vores
bern for sorg og smerte, men
eksperterne rader til, at vi tidligt
forteeller om sygdommen. Bgrnene
fornemmer nemlig instinktivt, hvis
foraeldrene er rystede eller kede af
det — stemningen og rutinerne i
hjemmet sendrer sig uundgaeligt,
hvis en af foreeldrene er alvorligt syg.

Born har krav pa svar

- Jeg plejer at bruge det udtryk,
at hvad bgrn ikke ved, det far

de ondt af. Bern kan téle utroligt
meget, men de kan ikke tale at
blive holdt uden for feellesskabet.

De er i orkanens gje, og de har alle
antenner ude, nar noget forandrer
sig i familien. De har krav pa at fa
svar pa, hvad der foregar — og nar
de er store nok til at stille spargsmal,
er de ogsa store nok til at fa svar
fra de voksne, fastslar Per Bage,
der er bgrne- og ungechef hos
Kreeftens Bekaempelse og har
speciale i bl.a. bgrn som pargrende.

Per Bages rad er at tale abent,
eerligt og pa bgrnenes praemisser
om bade sygdommen, behandlingen
og bivirkningerne — fx at du bliver
treet og mister haret. Bagrnene har
krav pa at blive informeret om
tingenes tilstand og fa svar pa alle
deres spgrgsmal.

Barn har krav pa at blive informeret om
tingenes tilstand og fa svar pa alle deres
sporgsmal, mener Per Bege, Omradechef
OmSorg, Kreeftens Bekaempelse.

Borns sorg er de voksnes
ansvar

- Bgrns sorg er de voksnes ansvar.
Det er os som voksne, der skal tage
initiativet til samtalerne. Hvis bgrne-
ne maerker, at den voksne er ube-
kvem ved at skulle svare eller
veegrer sig eller udseetter, sa lader
de veere med at sparge og traekker
sig. Sa havner vi i den her forfeer-
delige tilstand, som findes i rigtig
mange familier, hvor ingen siger
noget, og hvor ingen ved, hvad de
andre teenker. Det bliver et underligt
limbo, hvor hverken barn eller
voksne trives, og hvor barnet er
nedt til at reagere pa alle mulige
andre mader, som ikke er hensigts-
maessige. Det kan fx vaere ved at
blive vanskelig og kontreer eller sur
eller ked af det, siger Per Bage.

- Eller det kan veere ved at kompen-
sere: Nar barnet ikke kan fa pri-
meerbehovet daekket, praver det
at finde ud af, hvordan det sé far
anerkendelse. Det gar barnet tit
ved at traede ind og hjeelpe med
de ting, som de voksne ikke har
tid til eller ikke kan mere, fordi
sygdommen begreenser deres
muligheder. Sa kan en knzegt pa
syv ar pludselig blive en fremra-
gende havemand, som uden at
sperge gar ud og slar grees eller
Klipper haek. Det far han opmeerk-
somhed og ros for. Det er bedre end
ingenting, men det er ikke hans
primaerbehov, der bliver deekket.
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Barnet far jo ikke svar pa alle de
der spargsmal som 'skal du dg, mor’,
eller 'hvad er det for en medicin, du

far, hvorfor taber du haret’,” forklarer
Per Bage.

Inddrag skole eller
dagtilbud

Han anbefaler foraeldrene at tage
bernenes dagsinstitution eller skole
med pa rad, allerede fra det tids-
punkt hvor mor eller far har faet
kreeftdiagnosen.

- For mig at se er det et omdrej-
ningspunkt, at foraeldrene har et
ordentligt samarbejde med dags-
institutioner og skoler om de her
ting. At man tager dem med pa
rad, og at de bliver informeret
lgbende om, hvordan sygdommen
udvikler sig, og hvor alvorlig den

er. Hvis sygdommen gar hen og
bliver livstruende, er det om noget
ngdvendigt, at dagsinstitutionen
eller skolen ved besked. Og her er
det jo meget nemmere, hvis man
har haft en lgbende dialog om
tingenes tilstand, rader Per Bage.

Hold fast i rutinerne

Nar barnet eller bgrnene har faet
besked om sygdommen og den
behandling, foraelderen skal igen-
nem, handler det om at fa hver-
dagen til at haenge sammen. Ogsa
pa det punkt er eksperterne enige:
En genkendelig og forudsigelig
hverdag skaber tryghed, og det
geelder om at holde fast i foreeldre-
rollen, i hverdagsrutinerne og i de
faste rammer.

Sgrg fx for at spise aftensmad pa

samme tidspunkt, som | plejer, og
for at lave lektier sammen. Starre
bern har desuden fortsat brug for
faste aftaler og regler, fx om hvornar
de skal vaere hjemme om aftenen,
sa de ikke far indtrykket af, at alt
omkring dem sejler.

Fordi sygdommen naturligt ofte
optager sindene, kan bgrnene —
ligesom de voksne — indimellem
fa brug for et frikvarter, hvor de
melder sig helt ud for en stund, er
sammen med venner, dyrker fritids-
interesser og meerker gleeden ved
livet. Det skal der veere plads til -
og maske har begrnene brug for at
vide, at det er helt i orden en gang
imellem at ‘'melde pas’, nar de ikke
orker at snakke sygdom.

Veer arlig om doden

De fleste barn spekulerer pa, om
far eller mor skal dg af sygdommen.
Ifalge Per Bagge er det vigtigt, at de
voksne forteeller det fuldkomment
eerligt, hvis de ved, at den syge
foreelder er teet pa deden.

- Det er neesten ubeerligt at skulle
sige det til sit barn. Men vi skal
huske p3, at for barnene er den
vigtigste egenskab hos en voksen,
at det er én, de kan stole pa. Det
nytter altsa ikke noget, at vi i den
allermest belastede situation, vi
overhovedet kan havne i, ikke
magter at sige sandheden, men
springer over og stikker en hvid
lagn — heller ikke, selv om det eri
den keerligste mening. Det kan fa
fatale konsekvenser for barnet og
udmente sig i adfaerdsproblemer,
spiseforstyrrelser, selvskade, alle
den slags alvorlige ting, papeger
han.

Eftersom myelomatosepatienter
far behandling flere gange, ofte
gennem mange ar, kan det veere
sveert at finde det rigtige tidspunkt

TEMA: NAR BORN OG UNGE BLIVER PARORENDE

til denne snak — her kan det veere
en god ide at tale med laegen og
hgre, om han eller hun mener, at
sygdommen er sa fremskreden, at
tiden er inde til at forberede bgrnene
pa foreelderens dad.

Nar | skal fortzelle bgrnene, at mor
eller far kommer til at dg, er det
ifglge Kraeftens Bekeempelse en
god idé kun at fortzelle det, | ved
pa nuveerende tidspunkt, og igen
at give plads til spgrgsmal. Det kan
ligeledes veere en god ide - om
muligt - at forberede barnene pa
tiden frem til daden — fx at forteelle,
at den syge foreelder skal pa hospice
eller pa hospitalet.

Sundhedspersonalet har
svaert ved at stotte
Forskningen har vist, at bgrn med
alvorligt syge foraeldre har aget
risiko for at udvikle traumer og
psykiske problemer senere i livet,
og at de er afhaengige af stgtte fra
de voksne for at mindske disse
konsekvenser.

Men forzeldrene er ofte usikre pa,
hvordan de skal stgtte deres barn
i sygdomsforlgbet — blandt andet
pa den baggrund har Sundheds-
styrelsen siden 2012 udgivet
anbefalinger, der skal kleede de
sundhedsprofessionelle pa til at
treede til og radgive alvorligt syge
patienter om, hvordan de bedst
hjeelper barnene under sygdoms-
forlgbet.

De ansatte pa hospitalerne ber fx
informere om almindelige krise-
og sorgreaktioner, men realiteten
er, at personalet sjaeldent kender
anbefalingerne — og hvis de gar,
mangler de ofte ressourcer og
uddannelse til at fgre dem ud i livet.

Det viser en ph.d.-afhandling fra
Statens Institut for Folkesundhed

og Kreeftens Bekeempelse. Bag
afhandlingen star Annemarie
Dencker, der har undersgagt, hvordan
sundhedspersonalet kommunikerer
med alvorligt syge patienter om
deres hjemmeboende barn.

Hun har interviewet flere end 60
leeger, sygeplejersker og patienter
og veeret pa besgg pa tre hospitals-
afdelinger for alvorligt syge. Hun
konkluderer, at selv om de syge
ofte gnsker, at personalet sparger
ind til deres bgrn, og selv om sund-
hedspersonalet ogsa selv synes,
det er vigtigt, sker det langtfra altid.

Personalet har ikke tid

Den manglende kommunikation og
radgivning har ifalge Annemarie
Dencker flere arsager:

- Dels er der fagkulturen — andre
opgaver, fx de rent medicinske,
prioriteres hgjere end bgrn som
pargrende. Desuden er der et tids-

pres — personalet faler ikke, at de
har tid nok til opgaven, og det pres
forsteerkes af, at de oplever, at
opgaven ikke er konkret nok, og
at der mangler klare retningslinjer.
Sundhedspersonalet ved ikke, hvad
der forventes af dem, og er derfor
overladt til sig selv, til selv at finde
pa noget i situationen, siger hun.

Ifglge Annemarie Dencker mangler
personalet uddannelse i at handtere
patienter med bgrn som pargrende.
Hverken pa leege- eller sygeplejer-
skeuddannelsen er der konsekvent
faste moduler med undervisning i
barn som pargrende.

- Det betyder, at sundhedsperso-
nalet kommer ud i problemstillinger,
som de ikke er uddannet til at
handtere. Viden om denne indsats
er ofte noget, personalet selv
opsgager, fordi de har en seerlig
interesse i det, sig er hun.

A lees mere pa naeste side

Ifalge Annemarie Dencker Postdoc, Statens Institut for Folkesundhed, Syddansk Universitet,
mangler sundhedspersonalet uddannelse i at handtere patienter med bgrn som pargrende.
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Ogsa folelsesmaessigt oplever de
ansatte i sundhedsvaesnet ifglge
Dencker en barriere: Som fagper-
son kan det veere sveert at std med
en patient, der maske skal dg fra
sine bgrn. Hvis leegerne eller syge-
plejersken ovenikgbet selv har
barn pa samme alder, kan de let
seette sig i patientens sted.

som foreelder kan hjaelpe:

Abenhed er vigtigt

Born reagerer pa uvished

forsta.

—— Sadan passer du godt pa dine bern

Hvordan stotter jeg mine born?

Nar dine bgrn ved besked om sygdommen og behandlingen, er naeste opgave at tage hand om den hverdag, der
ligger foran jer. Her er nogle spgrgsmal, du maske har brug for at vende eller fa afklaret:

* Hvem har det daglige foraeldreansvar, mens du eller din aegtefaelle er indlagt og er i behandling? Er der nogle
bedsteforeeldre eller gode venner, der kan treede til og hjeelpe med konkrete opgaver?

* Inddrag og fa hjeelp fra bgrnenes netveerk: Forteel de vigtigste voksne i bgrnenes hverdag, at du har faet kreeft.
Det kan f.eks. vaere en paedagog, en leerer eller en traener. Andre voksne taet pa barnet kan hjeelpe og statte
under sygdommen. Husk at forteelle om sygdommen til barnene, far | fortaeller det til deres omgivelser.

Undgar at sperge til bornene
- Personalet kan veere tilbage-
holdende med at tage emnet op,
fordi de er bekymrede for, hvordan
patienten reagerer, og hvordan de
selv reagerer. De ved ikke rigtigt,
hvad de skal stille op, eller hvad
de kan bidrage med. Nogle gange
har lzegen eller sygeplejersken

bgrn i samme alder som patienten
— det kan veere en fordel, men det
kan ogsa betyde, at de bliver mere
bergrte, fordi de identificerer sig
med patienten, siger Annemarie
Dencker.

Konsekvensen af, at de sundheds-
professionelle undgar at sperge ind

| Danmark lever 130.000 bgrn og unge med en alvorligt syg foreelder. Mange af dem far ikke hjeelp til at handtere
den sorg, der fglger med. Bernene har brug for at blive lyttet til og talt med — her er en raekke rad til, hvordan du

Barn er skarpe iagttagere og kan lynhurtigt maerke, nar stemningen eller rutinerne i hjemmet aendrer sig. Derfor
har de brug for tidligt at vide, hvis deres mor eller far er blevet syg, og for at fa en forklaring pa, hvorfor mor og far
opfarer sig anderledes eller er kede af det.

Som foraeldre vil vi gerne skane vores bgrn. Men nar barnene kan maerke, at foraeldrene er rystede eller
folelsesmaessigt pavirkede, vil de hellere inddrages. De foretraekker, at familien fortsaetter med at tale sammen,
som den hele tiden har gjort. Nar tavsheden tager over, eller samtalerne bliver anderledes, begynder bgrnene at
mistrives. De kan blive fx mere vrede eller pylrede, end de plejer, eller blive stille og indadvendte.

Hvordan skal jeg forteelle mine born, at jeg er syg?
Mange er usikre pd, hvordan de skal forteelle om sygdom — hvad kan barnene tale at hare, og hvad er de i stand
til at forsta? Dit barns/dine berns alder har betydning for, bade hvordan de reagerer, og hvad de er i stand til at

Her er nogle rad, nar du skal forteelle om sygdommen:

* Giv dig selv lidt tid til dine egne reaktioner, inden du taler med bgrnene
* Forbered snakken med bgrnene

* Forteel det samtidigt til alle bgrn, og gerne nar | alligevel er samlet

* Laeg op til, at barnene kan stille spgrgsmal, og giv plads til deres reaktioner
* Forteel kun det, du ved pa nuvaerende tidspunkt

* Sperg barnene, hvad de kender til kreeft, og hvad de teenker

Kilder: Rigshospitalet og Kreeftens Bekaempelse
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sammen.
Kilde: Kraeftens Bekeempelse

—— Sadan sikrer du dine bgrn nservaer

Bern har brug for naerveer og omsorg under en foreelders sygdom, og det behgver ikke at kraeve sa meget
energi at hygge og gere ting sammen. Hvis du er udmattet og darlig af behandlingen, kan | fx ligge sammen pa
sofaen og se en film, laese/hgre en historie, holde i hand og kramme, spille kort, lsegge puslespil eller lave lektier

til barnene og ikke hjeelper patien-
ten med at inddrage bgrnene i syg-
domsforlgbet, er ifslge Annemarie
Dencker, at bgrnene kan komme til
at sta alene med deres tanker og
sorg.

Hun mener, at vejen frem er at ud-
danne sundhedspersonalet bedre i
at kunne stgtte patienterne og deres
bern og i at kunne handtere og
agere i et fglelsesfuldt felt. En mu-
lighed er desuden at udarbejde
faste journaliseringsprocedurer,
som sikrer, at sundhedspersonalet
indsamler og fglger op pa oplysnin-
ger om bgrn som pargrende.

| Norge, Sverige og Finland forplig-
ter lovgivningen laeger og syge-
plejersker til at spgrge til alvorligt
syge patienters bgrn. Danmark
kunne med fordel fglge trop og
indfgre love pa dette omrade, mener
Annemarie Dencker og understre-
ger, at en eventuel lovgivning skal
falges op af tilstreekkelige struk-
turelle tiltag: Sorg- og stattegrupper
til barn, uddannelse til sundheds-
personalet, faste journalkrav og
klare retningslinjer for de forvent-
ninger, der stilles til sundheds-
personalet. m

Her er hj=lp at hente:

Exr du 13 til 19 ar?

situation.
Link: https://erduokay.dk

Sorglinjen

deres erfaringer med dig.

Foraeldrenes bog

eller der.

tilbud-boern-unge/

—— Mangler du nogen at tale med?

Har du en alvorligt syg mor eller far, eller kender du én, der har?
Mange unge oplever, at livet bliver svaert, nar mor eller far er alvorligt
syg, eller nar de mister en foraelder. P4 hjemmesiden www.erduokay.dk
der drives af den almennyttige organisation Bern, Unge & Sorg, kan
du f& gratis radgivning. Her kan du ogsa mgde andre unge i samme

Under et sygdomsforlgb eller efter et dgdsfald oplever de efterladte
ofte at veere alene i et kaos af falelser. For de fleste geelder det, at de
sveere folelser og sorgen bliver mindre, nar man deler den med andre
— og det er, uanset om du er 13 ar og lever med en syg foraelder, eller
om du som 80-arig mister din aegtefaelle. Pa Sorglinjen, som er for pa-
rarende og efterladte fra 13 ar, sidder frivillige klar ved telefonen hver
dag, hvis du har brug for at tale med nogen. De frivillige er mellem

20 og 80 ar, har selv mistet en neertstaende og vil gerne lytte og dele

Link: https://sorgcenter.dk/sorglinjen/

Alle foreeldre, som er syge eller efterlevende, kan hos Kraeftens
Bekaempelse gratis rekvirere Foraeldrenes bog, der er en handbog
om, hvordan man hjeelper sine bgrn, nar foreeldre er livstruende syge

Fa bogen her: https://www.cancer.dk/omsorg/
til-fagfolk/rad-og-vejledning-til-sorghandtering/
stoet-foraeldrene-til-at-stoette-deres-boern/

Flere tilbud til born og unge

Kraeftens Bekeempelse har tilbud til og grupper for bgrn og unge med
en syg foreelder og til barn og unge, der har mistet en forzelder:
Links: https.//www.cancer.dk/hjaelp-viden/raadgivning/

https://www.cancer.dk/hjaelp-viden/raadgivning/radgivninger/
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——— Praesentation

virksomhedskaede.

Myelomatosebladet bringer her Pi Levins og hendes fars, Carsten Levins historier om at veere barn og ung og

blive pargrende til foraeldre med alvorlig sygdom. Ferst da Pi som 11-arig mistede sin mor til kreeft efter flere ars
sygdom - og Carsten sine bgrns mor og livsledsager. Og igen, da Pi som 18-arig for anden gang blev pargrende
til en kreeftsyg foreelder, da hendes far fik myelomatose.

Pi Levin er i dag 24 ar og leeser kandidat i virksomhedsledelse og arbejder som markedsfgringsansvarlig i en

Carsten Levin er 62 ar, far til to, selvstaendig med IT-virksomhed. Medie- og kommunikationsuddannet fra RUC.
Myelomatosepatient siden 2014.




