Rapport LIA
Sensus studieférbund och Institutionen for arbetsvetenskap, Goteborgs Universitet

Internationell projektkoordinator, IPK 4, varterminen 2008

Vem bryr sig om hur jag mar?

Barns situation i familjer med Huntingtons sjukdom.

Forfattare: Handledare:

Carina Hvalstedt Anders Ostebo, Institutionen for

Marika Larsson Arbetsvetenskap, Goteborgs Universitet
Liselotte Neleborn Lingefjard Jan Wabhlstrém, Klinisk Genetik, Sahlgrenska

Universitetssjukhuset, Géteborg



Rapport LIA, IPK 4 /19 maj 2008
Vem bryr sig om hur jag mar?
Barns situation i familjer med Huntingtons sjukdom

1 SammMAaNTAttNING ......covviiii e r e e ————
FZ T 1 20 T 111 o = SO
S INIEANING ... e rnnnne
700 I == 1o | 1] o o USSR
3.2 Behandling ...coooeeeiieee e
3.3 Personlighets- och beteendefOrandringar ............cocviiiiiiiieiiii e
3.4 Barnens situation i familjer med Huntingtons Sjukdom.............c.uuvvviiiieiiiiiiiiiiiee e
3.5 Prata med barn om Huntingtons SJUKAOM .........cooiiiiiiiiiiiiie e
3.6 Erfarenheter av att véxa upp i en familj med Huntingtons sjukdom .............ccccccceeevnnnes

4 Syfte 0Ch frAGESIAIININGAT........c.eoiiiieiie et sreesreenas
L ANV = U 1] 11 T -V
R = {11 (o] o1 PP PPPPRTP PPN
Lo A o L= 2T 1= (T T o OO RRRT
6.2 Patientforening (ASSOCIALION) .......uuuuuuiiiriiiiiiiiiiieiiiiieirr .
6.3 BAINKONVENTION ...ttt e
L L1 1] o 1= 1= 11
6.5 Genetisk VAGIEANING ........uuuiii e e e e e e et e e e e e e e e e e e e
6.6 Presymtomatiskt och symtomatiski teSt ............ccooiiiiiiiiiiiiiii e

7 Metod OCH MALEIIAL.........ueeiiiiiiiiiiiii e nnee
7.1 ReSUIAL @V @NKAL.........uuiiiiiiiiii e

A T A 1< 1= P

7.2 RESUITAL AV INTEIVJURT ...ttt e e e e e e s r e e e e e e e an
7.2.1 Intervju med 21-arig kvinna, Goteborg, 2008-02-05..........ccceeveiirerieiieseesieeie e
7.2.2 Intervju med 29-arig kvinna, Glasgow, 2008-03-07 ...........cccccvverurerresiesiesieeieseenes
7.2.3 Intervju med 54-arig man, Stockholm, 2008-04-07 ........c.ccoeeeveeiieeeiieeeecie e

7.3 Resultat aVv StUAIEDESOK .......uuuieeiiiii e a s
7.3.1 Studiebesok psykiatriska kliniken, Jonkoping, 2008-02-28 ...........ccoveeiviiiiiiiiiienneenn.
7.3.2 Studiebesdk The Scottish Huntington’s Association, v 10, 2008...................ccee..n.
7.3.3 Studiebesdk Stiftelsen Gyllenkroken, Goteborg, 2008-03-27...........ccoeeeeeeeeeeieeeennn.
7.3.4 Anhorigtraff, GOtehorg ...

G AN = 11N
8.1 Analys av enKALSVAr ..........cooooiiiiii
8.2 Analys av Personiiga INTEIVJUET ........ccieeciiieiiiiie e e e et s s e e e e e e s e e e e e eeanaa e e e e e eeeerenns
8.3 ANAlYS AV STUAIEDESOK. .....u e e e e et e e e eean

9 Slutsatser 0Ch reKOMMENAALIONET ...........uuuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiee e
0.0 GENEIEIIT ...,



Rapport LIA, IPK 4 /19 maj 2008
Vem bryr sig om hur jag mar?
Barns situation i familjer med Huntingtons sjukdom

S o 1=T0 0] (o £ PP PPPPPPPR
9.3 BIrOSCRYI O .. e
9.4 Hemsida och broschyrer fOr barn ...
9.4.1 INNENAILT BrOSCNYT 7-12 A ...cuiiiiiiiiee ettt
9.4.2 INNENAIL T BroOSCNYT 13-17 A& ...uviiiiiiiiecie ettt
9.4.3 INNEhAll i BroOSCHYT 18-25 A ......ccuiiiiieiicieciee ettt saaeeae e,
9.4.4 Innehall hemsida fOr DA ..........ccoiiiiiiie e
9.5 Broschyr riktad till personer som befinner sig nara barnen ...,
9.6 Utbildningsmaterial "Prata med barn om Huntingtons sjukdom” ..............cccccvvveeeeennnnns
9.7 Barn- 0Ch UNQUOMISIIATTAT........uueiiiiiieiiiiie et e e e e
9.8 LAgerverksamhet........cooooiiiii i
10 REIBIEINSEN ... ettt e et e e et e e e e e e e e e e e e

IS 2 11 - To T | PP



Rapport LIA, IPK 4 /19 maj 2008
Vem bryr sig om hur jag mar?
Barns situation i familjer med Huntingtons sjukdom

1 Sammanfattning

Avsikten med detta arbete har varit att undersdka barnens situation i familjer med den arftliga
sjukdomen Huntingtons sjukdom. Huntingtons sjukdom ar en fortskridande neurologisk
sjukdom med ofrivilliga rérelser, psykiska och psykiatriska symtom. Orsaken till sjukdomen ar
en forandring av ett arvsanlag (gen). Sjukdomen ar arftig. Om en av foraldrarna har
Huntingtons sjukdom ar risken for att barnet skall arva den 50 procent. Det &r en séllsynt
sjukdom, man raknar med att det i Sverige finns ca 700 personer som har sjukdomen.
Insjuknandet kan ske i alla aldrar men oftast runt 40-arsaldern da de flesta barare av anlaget
har bildat familj. Den som har sjukdomen personlighetsforandras, tankeférmagan och minnet
paverkas tidigt och omdomet blir samre. Okad irritabilitet kan forekomma och drabbar da
oftast den narmaste familjekretsen. Ofrivilliga rorelser uppstar ratt tidigt, den drabbade
snubblar och far problem med balansen. Vissa personer kan bli impulsiva eller vid

motgangar aggressiva. Angest, depression och psykoser kan férekomma.

Att leva med en foralder som har Huntingtons sjukdom kan bli svart da foraldern blir
personlighetsforandrad. Som barn kan det vara svart att forstd vad som hander. Hos barnen
kan oro, sorg och skuldkanslor vackas. En ytterligare pafrestning for dessa barn kan vara

vetskapen om att de sjalva kan bara pa arvsanlagen for sjukdomen.

For oss har det varit angelaget att inhamta kunskap om hur man samtalar med barn om
Huntingtons sjukdom. Hur tar man hand om barnen i familjer med Huntingtons sjukdom? Hur
kontaktas och informeras barnen? Vid vilken alder bor barnen fa information om att

Huntingtons sjukdom férekommer i familjen?

Vi har sokt svar pa vara fragestallningar genom att kontakta 29 patientféreningar i 22 olika
lander och av dessa svarade 15 patientféreningar pa vara enkatfragor. For att kunna satta
0ss in i barnens situation har vi intervjuat tre personer som ar uppvuxna i familjer dar en
foralder har Huntingtons sjukdom, tva av dessa bor i Sverige och en bor i Skottland. Vi har
gjort tre studiebesok, varav tva i Sverige och ett i Skottland. Dessa verksamheter har olika
inriktningar men med det gemensamt att man uppmarksammar barnens situation i familjer
med en psykisk sjuk forélder. Enkéten visade att 33 procent av patientféreningarna inte
uppmarksammar barnens situation. Kan en forklaring vara att amnet ar kansligt och svart?
Av de patientféreningar som svarade var den skotska foreningens arbetssatt det mest
heltdckande gallande barnens situation. Vi valde darfor att géra ett studiebesok dar och de

har uppmuntrat oss mycket i vart fortsatta arbete.
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Av bade enkater, intervjuer och studiebesok framkom det att det &ar viktigt att barnen
informeras och far prata om sjukdomen redan i tidig alder. Var rekommendation &r att barnen
bor informeras redan i forskoledldern och informationen bor ske i takt med utveckling och
alder. Huntingtons sjukdom fornekas och fortrangs ofta, bade inom familien och infor
omgivningen. Manga foraldrar tror att de skyddar barnen genom att inte vara 6ppna men ofta
blir da resultatet det omvanda. Barnen kanner sig istallet svikna med skuldkanslor, bitterhet

och ilska som fdljd.

Det finns ett stort informationsbehov géallande Huntingtons sjukdom. Darfor vill vi foresla
vagledning och exempel pa informationsmaterial till berérda barn, personer som befinner sig
nara dessa barn och till personer som professionellt ska informera barnen. Vi har utarbetat
forslag till en hemsida, olika broschyrer, utbildningsmaterial, barn- och ungdomstraffar och

lagerverksamhet.

Fragan om hur man uppmarksammar och informerar barn i denna situation finns hos
patientféreningar i de flesta av de lander som vi har varit i kontakt med. Kanske gar det att
hitta en gemensam internationell modell? Det &r viktigt att delge varandra sina erfarenheter

och arbetsmetoder och vi anser att man b6r samarbeta internationellt.
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2 Forkortningar
BUP — Barn- och ungdomspsykiatri

HD — Huntington’s Disease

NHR — Neurologiskt Handikappades Riksforbund
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3 Inledning
Denna rapport har genomforts inom ramen for var LIA (Larande i arbete) inom KY-

utbildningen ”Internationell projektkoordinator” under 2007-2008. Allmanna arvsfonden har
ett pagaende trearsprojekt "Natverk for Huntingtons sjukdom i Véastra Gotalandsregionen”.

Déar en av oss arbetar.

Syftet med detta projekt ar att hitta goda modeller fér omhandertagande och stod till
personer med Huntingtons sjukdom, deras anhériga och personal involverade i varden. Vart
projektuppdrag lagger fokus pa barnens situation i familjer med Huntingtons sjukdom och var

onskan ar att skapa en bra modell fér omhandertagande av barn i dessa familjer.

DA sjukdomen &r sallsynt sokte vi ett internationellt samarbete, dels for att finna vilka
modeller som anvands i andra lander men aven for att kunna anvanda som underlag for den

vi sjalva ville utveckla.

3.1 Bakgrund

Huntingtons sjukdom &r en arftlig neuropsykiatrisk sjukdom med fortskridande nedbrytning
och undergang av nervceller i stora delar av hjarnan. Sjukdomsbilden kannetecknas av bade
neurologiska och psykiatriska foréandringar. Ofrivilliga ryckningar eller slingrande rorelser och
lattirritabilitet ar ofta tidiga symtom. Personlighetsférandringar med aggressiva utbrott,
depressiva besvar, glomska, koncentrationssvarigheter och nedsatt initiativférmaga ar heller
inte ovanliga symtom®. Redan p& 1500-talet beskrevs sjukdomen som "danssjukan” pa grund
av de snabba, okontrollerade rorelser sjukdomen kan medfora. Namnet pa sjukdomen harror
fran den amerikanska lakaren George Huntington som beskrev sjukdomen och

arftlighetsgangen &r 18722

Insjuknandet kan ske i alla aldrar men oftast runt 40-arsaldern. Sjukdomens forekomst i
Vasteuropa och Nordamerika uppskattas till ca 70-80 personer per miljon invanare. For
Sveriges del innebar det att det finns ca 700 personer som har Huntingtons sjukdom.
Sjukdomen &r vanligare i vissa delar av Norrland &n i évriga landet®. Den hégsta frekvensen

av Huntingtons sjukdom finns i de fattiga fiskebyarna runt Maracabosjén i Venezuela®. Det &r

! Ahlborg, B. (2004) Huntingtons sjukdom - en praktisk handledning

z Socialstyrelsen, Huntington chorea, Juvenil Huntingtons sjukdom
Ibid

* Ostman, A. (2007), Med doden i generna
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lika vanligt hos kvinnor som hos man. Den genomshnittliga 6éverlevnadstiden efter insjuknande
ar 15-20 ar°.

Sjukdomens orsak &r en skada (mutation) i ett arvsanlag (gen) som ar belaget pa kromosom
4°, Detta innebér att ett barn till en sjuk individ l6per 50 procents risk att bli sjuk, vilket
innebar att alla barn till en sjuk individ har denna risk. Av tva barn till en sjuk foralder kan

bada, ett eller inget barn drabbas’.

3.2 Behandling

Det finns ingen effektiv botande eller bromsande behandling for Huntingtons sjukdom. Det
som gar att gora ar att lindra symtomen och ge stéd och god omvardnad. Med hjalp av
medicinering kan man dampa de ofrivilliga rérelserna. De depressiva besvaren, angest och
somnsvarigheter kan behandlas med antidepressiva ldakemedel. Symtomen kan ocksa

minskas med hjalp av tréning, psykologiskt stéd och god omvardnad®.

3.3 Personlighets- och beteendeférandringar

Nedbrytning av nervceller leder till en mer skor och kansligare hjarna. Detta innebar att
individen blir mer lattp&verkad av olika intryck®. Okad irritabilitet kan férekomma och drabbar
nastan alltid den narmaste familjekretsen eller riktas mot de narmaste vardarna. Ohammat
beteende och forsamrad impulskontroll kan vara en beteendeférandring. Man kan bli
vardslos och impulsiv och ta stora risker. Motstand och motgangar kan leda till vredesutbrott
och aggressivitet. Motsatsen till denna beteendefdéréandring kan vara att vissa individer med

sjukdomen blir passiva och far délig initiativformaga som leder till social misar'®.

3.4 Barnens situation i familjer med Huntingtons sjukdom

Att leva med en foralder som har Huntingtons sjukdom kan blir en svar situation nar den
anhoriga blir personlighetsférandrad, inte lAngre kan hantera sin sociala situation och gradvis
forlorar de kroppsliga funktionerna. Som narstdende slits man mellan sin vilja att vara ett
stdd och att ge upp och dra sig undan®!. Som barn kan det vara svart att férsta vad som sker,

oro, sorg och skuldkanslor kan uppsta. Kamrater och grannars reaktioner och undran (innan

: Socialstyrelsen, Huntington chorea, Juvenil Huntingtons sjukdom
Ibid

;Ahlborg, B. (2004) Huntingtons sjukdom - en praktisk handledning
Ibid

° Ibid

12 Socialstyrelsen, Huntington chorea, Juvenil Huntingtons sjukdom
Ibid
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de fatt en forklaring) kan ibland medféra att barnen kanner sig utsatta. Barnen tar ofta pa sig
ansvar for att hjalpa till nar olyckstilloud uppstar och en sadan "vuxenroll” kan bli
betungande®. Inte heller &r det ovanligt att familjen kanner sig isolerade fr&n det 6vriga
samhallet. En ytterligare pafrestning for barnen kan vara vetskapen om att de sjalva kan béara

p& sjukdomsanlagen®.

3.5 Prata med barn om Huntingtons sjukdom

For oss har det varit angelaget att inhAmta kunskap om hur man samtalar med barn om
Huntingtons sjukdom. Manga foraldrar och personal som éar direkt involverade i barnens
omsorg tycker att det ar svart att prata om sjukdomen. Ingen vill vara den som ger ett daligt
besked. Aven om de ar medvetna om att de borde beratta och ge informationen, sa kanns
det alldeles for svart. Om nagon i familjen har Huntingtons sjukdom &r det svart att
undanhalla detta for barnet och inte ge nagon slags forklaring alls. Sma barn ar mycket mer
accepterande an vuxna men acceptansen minskar allt eftersom barnet blir aldre. De behdver

darfor information om att n&gon ar sjuk for att visa forstielse och acceptera beteendet.

Barn &r ocksa kansliga for olika slags sinnesstamningar och de marker om nagonting inte
sags, de kan upptacka alla slags familiehemligheter. De kan kanna sig oroliga och
skuldtyngda och detta kan orsaka mer skada an att fa veta sanningen. Det basta ar att
beratta gradvis for barnet sa att det vaxer upp med att successivt informeras och fa sina
fragor besvarade utifran sin alder. | takt med att barnet blir dldre ar det viktigt att de far
diskutera sin oro och kénslor i en miljo dar deras kanslor blir accepterade och férstadda™.
Det har visat sig att de personer som véaxer upp och tidigt far vetskap om sjukdomen verkar

hantera sjukdomen béttre®.

En del foraldrar tar pa sig denna uppgift sjalva men manga foraldrar tycker att det ar svart
och behover nagon att prata med om sina kanslor och behov. Denna person kan vara en
slakting, en god van, lakare, psykolog eller nagon annan. Det viktiga ar att personen har
kunskap om Huntingtons sjukdom och forstaelse fér barn. Personen bor vara till hjalp med
att ge goda rad och ge stod pa basta satt. Det kan ocksa vara bra att traffa andra foraldrar i

samma situation for att dela erfarenheter och goda idéer"’.

'2 Ahlborg, B. (2004) Huntingtons sjukdom - en praktisk handledning

13 Socialstyrelsen, Huntington chorea, Juvenil Huntingtons sjukdom

1‘5‘ The Huntington’s Disease Association of Ireland, Facing Huntington's disease - A handbook for families and friends
Ibid

'8 Forrest Keenan, K. et al. Young people’s experiences of growing up in family affected by Huntington’s disease.

7 The Huntington’s Disease Association of Ireland, Facing Huntington's disease - A handbook for families and friends
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Den sjuka personens lynnighet och irritation kan gora livet svart for barn och partner. Det
forsta och formodligen det svaraste steget att ta ar att inse att en familjemedlem ar sjuk. Det
andra steget ar att prata 6ppet om situationen, det ar inte latt men det ar viktigt. Hela familjen
maste forstd vad som hander. Att tala 6ppet hjéalper vanner och slaktingar att kanna sig mer
bekvama i sin relation till personen med Huntingtons sjukdom och det blir d& lattare att kunna

ge hjalp och stod™.

3.6 Erfarenheter av att vaxa upp i en familj med Huntingtons sjukdom

Tonaren ar en kritisk period, det ar da som man skall forma sin identitet och att da leva med
en foralder med Huntingtons sjukdom kan ha en betydande negativ inverkan. Olika stadier
av tonarsperioden kan paverkas negativt sasom kamratrelationer, sjalvstandighets-

utvecklingen och starten p& mer intima férh&llanden™.

Bara en mindre méangd forskning har beskrivit hur det &r att vaxa upp i en familj drabbad av
Huntingtons sjukdom. Inte desto mindre har dessa studier visat att ha en foralder med
sjukdomen kan ha en djupgaende negativ paverkan pa ungdomar. Ett barn kan komma att
leva i ett utdraget tillstand av oro och uppleva stora forluster. Nar foraldraskapet blir negativt
paverkat kan det ha en skadlig effekt pa utvecklingen av en normal etablering av kontakt
mellan foralder och barn och kan aven forsdmra det friska beteendet langre fram i livet.

Denna forlust av resurser kan paverka aven barnen, till exempel genom splittring av familjen,

18 .
Ibid
% Forrest Keenan, K. et al. Young people’s experiences of growing up in family affected by Huntington’s disease.

10
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det kan ocksa kannas pinsamt att ta hem vanner. Konsekvensen blir att en del ungdomar

kan uppleva betydande social isolering som ocksa kan blandas med en radsla®.

Tidigare forskning och kliniska erfarenheter tyder pa att Huntingtons sjukdom kan paverka
familjelivet betydligt, speciellt for yngre personer som dessutom riskerar att vara béarare. Den
har ocksa visat att de deltagare som vuxit upp med vetskapen om Huntingtons sjukdom fran

tidig &lder, verkade kunna hantera problemen béttre?.

4 Syfte och fragestallningar

Syftet har varit att understka barnens situation i familjer med Huntingtons sjukdom i Sverige
och i andra lander. Vi ville ta fram och ge exempel pd informationsmaterial till barnen,
personer som befinner sig néra barnen och personer som professionellt ska informera

barnen.

e Hur tar man hand om barnen i familjer med Huntingtons sjukdom?
e Hur kontaktas och informeras barnen?
e Vid vilken alder bor barnen fa information om att Huntingtons sjukdom férekommer i

familjen?

5 Avgransningar

Vi har valt att avgréansa oss till just Huntingtons sjukdom och inte allmént till kroniska eller
psykiska sjukdomar pa grund av att vart arbete da hade kravt ett betydande storre

undersokningsmaterial.

En jamférande undersokning av olika kulturers syn p& Huntingtons sjukdom hade varit
intressant men eftersom en sadan undersokning skulle ha blivit alltfor omfattande och
troligtvis medfort att vi till viss del tappat fokus fran huvudsyftet med projektet, s& har vi

avstatt frAn en sadan.

Vi har valt att inte direkt efterfriga barnens egna erfarenheter med enkater. Anledningen till
det har varit att inte utsatta barnen for stress da vi inte vetat om det funnits tillrackligt med
stod runt barnen. Darfor har vi i stéllet valt att kontakta internationella patientféreningar for

Huntingtons sjukdom, fér att kunna ta del av deras erfarenheter.

22 Forrest Keenan, K. et al. Young people’s experiences of growing up in family affected by Huntington’s disease.
Ibid

11
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| enkaten hade vi fem huvudfragor men i syfte och fragestéllningar har vi valt att endast

anvanda oss av tre (se under rubrik 4).

En annan avgransning ar LIA-uppdragets l&angd, start 2007-09-20 och avslut 2008-04-28.

6 Definitioner

6.1 Aldersdefinition

Som definition pa barn anvander vi samma som patientféreningen i Skottland:
Yngre barn 7-12 ar
Ungdomar 13-17 ar

Unga vuxna 18-25 ar

6.2 Patientférening (Association)

En patientférening eller patientorganisation ar en férening som samlar manniskor med
samma sjukdom, eller liknande sjukdomar. En patientférening har ofta ett tvadelat syfte, dar
den ena delen ar att bedriva social och medlemsstddjande verksamhet. Genom féreningen
kan medlemmarna stétta och hjalpa varandra att hantera sin sjukdom. Patientféreningar
forsoker ocksa ofta ta tillvara sina medlemmars politiska intressen, sarskilt gallande
sjukvarden, samt framja medicinsk forskning som kan vara till nytta for den egna
patientgruppen. Vissa patientféreningar ar oppna for bade patienter och patienternas
foraldrar, anhoriga, vanner och/eller forskare, medan andra ar 6éppna bara for patienterna

sjalva.

6.3 Barnkonvention

Barnkonventionen, eller FN: s konvention om barnets réattigheter som den egentligen heter,
bestr av 54 artiklar. Det ar rattigheter som géller for alla barn i alla lander?. Principen &r att
barnets basta ska komma i framsta rummet vid alla atgarder som ror barnet. Vad som ar
barnets basta maste avgoras i varje enskilt fall. Begreppet "barnets basta” ar konventionens
grundpelare och har analyserats och diskuterats saval nationellt som internationellt. Ratten
att komma till tals, dvs. barnets ratt att fritt uttrycka sina asikter i alla fragor som rér henne

eller honom. Ratten till halsa och sjukvard, konventionsstaterna ska strava efter att

2 EN:s konvention om barnens rattigheter, Barnkonventionen i férkortad form

12
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sakerstalla att inget barn ar berovat sin ratt att ha tillgang till halso- och sjukvard. Den som
har vardnaden om ett barn har ett ansvar for barnets personliga forhallanden och skall se till
att barnets behov blir tillgodosedda. (6 kap. 2 § Foraldrabalken)®.

6.4 Klinisk genetik

Klinisk genetik (genetik = arflighetslara) ar en medicinsk specialitet vilken omfattar diagnostik
och handlaggning av genetiskt betingade sjukdomar samt genetisk vagledning vid dessa
sjukdomar. Arbetsuppgifterna omfattar tolkning av laboratorieanalyser, mottagnings-,
konsult- och utbildningsverksamhet samt utvecklingsarbete. Verksamheten omfattar alla
aldersgrupper och riktar sig till alla medicinska specialiteter dar genetiska fragestallningar
forekommer®. Med genetiken som hjélp kan man forstd bade det som varit, det som &ar och

det som kommer?®,

6.5 Genetisk vagledning

Anlagstestning foregds av genetisk vagledning med syfte att informera patienten om de
mdjliga konsekvenserna av testet. Ofta omfattar genetisk vagledning flera samtal som
kommunicerar kunskap avseende den misstinkta sjukdomens férlopp, nedarvning,
behandlingsalternativ och prognos. Om patienten darefter beslutar sig fér ett test erbjuds
uppfoliande samtal, dar patienten far hjalp att tolka testresultatet och stod i det fortsatta
kliniska omhandertagandet. Karnan i denna kommunikation &r att inte vara styrande utan att
lata patienten sjalv fatta ett informerat, autonomt beslut utifran sina egna personliga
forutsattningar. Flertalet genetiska test utfors for att faststalla eller utesluta en misstankt
sjukdom, diagnostisk testning. Som exempel kan anges diagnostik av Huntingtons sjukdom

p& en vuxen individ med typiska neurologiska symtom?°.

6.6 Presymtomatiskt och symtomatiskt test

Ett presymtomatiskt test innebar att riskpersonen far svar pa om han eller hon arvt
genforandringen for Huntingtons sjukdom eller inte. "Presymtomatisk” betyder att testet
utfors innan nagra symtom pa sjukdomen har visat sig. Testet ger inte svar pa nar personen
blir sjuk. Det ger heller inte svar pa hur sjukdomsforloppet kommer att bli eller hur fort
sjukdomen kommer att utveckla sig. Eftersom Huntingtons sjukdom &r en &rftlig sjukdom, har
ett besked om att personen arvt sjukdomen konsekvenser for fler &n for personen sjélv. |

forsta hand for personens partner, barn, foréldrar och syskon.

% statens medicinsk-etiska rad, Pressmeddelande: Stark barns och ungdomars stéllning inom hélso- och sjukvarden
% Svenska Lakaresallskapet (2006-12-02), Klinisk genetik

% |nstitutionen fér biologisk grundutbildning, Vad &r genetik?

% | skartidningen, Genetisk testning av riskalleler fér vanliga sjukdomar
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Det ar viktigt att tinka igenom hur svaret kan paverka andras situation och vilka hansyn man
bor ta, ménniskor ar olika och hanterar att leva med risk mycket olika. Det som &r rétt for en
person behdver inte vara ratt for ndgon annan person med risk for att bli sjuk. Oavsett vad
personen véljer bor personen ge sig sjalv tid att tinka igenom vad som ar bast. Det finns inte
nagot standardsvar pa vad som &r det rétta att géra®’. Symtomatiskt test gors for att bekrafta

redan synliga symtom.

7 Metod och material

For att kunna ta reda pa hur man béast hjalper och beméter barn i familjer med Huntingtons

sjukdom, har vi med olika metoder undersokt hur vi skall kunna hjélpa dessa barn.

Kontakt togs med den Europeiska patientféreningen "European Association” som skickade
oss sin medlemslista. Ifrdn den kontaktades patientféreningar slumpvis i 22 lander
(Australien, Belgien, Danmark, Finland, Finland/Aland, Frankrike, Holland, Italien, Kanada,
Litauen, Norge, Schweiz, Slovakien, Slovenien, Spanien, Storbritannien/England,
Storbritannien/Skottland,  Sverige,  Tjeckien, Tyskland, USA och Osterrike).

Patientforeningarna har fatt svara pa fragor vilka vi sammanstallt i ett redovisningsmaterial.

Vi har gjort intervjuer med tre personer som har Huntingtons sjukdom i familjen, tva personer
i Sverige som slumpvis valdes ut ifran NHR:s anhoriggrupp och en i Skottland dar aven
studiebesok gjordes (Bilaga 1, fragor vid personliga interjuver). Vi har gjort tre studiebesok,
ett i Skottland och tva i Sverige (Bilaga 2, fragor vid studiebesok). Samtliga studiebesok
inspirerades vi till via sokningar pa Internet. | svaren pa fragorna till de olika
patientféreningarna fann vi att det fanns en intressant verksamhet i Skottland, en av oss
besokte darfor den skotska patientforeningen "The Scottish Huntington’s Association”. Da
Huntingtons sjukdom aven ger psykiska forandringar, akte vi till Jonkdping dar det bedrivs en
verksamhet som har till syfte att ge stod till barn med psykiskt sjuka foraldrar. Vi ville ta del
av deras erfarenheter och den verksamhet som de kallar "Buster”. Ett annat studiebesok var
pa Gyllingen i Goteborg. Gyllingen &r en verksamhet som vander sig till barn och tonaringar

som har en foralder som ar, eller har varit psykiskt sjuk.

Vi har deltagit i tre anhdrigtraffar for familjemedlemmar till personer med Huntingtons sjuk-

dom i Vastra Gotalandsregionen. Dessa anhdrigtraffar arrangeras av NHR.

z Hosterei-Ugander, U. (2008). Natverk for Huntingtons sjukdom i Vastra Gétalandsregionen, Ett svart val Huntingtons sjukdom,
Information om presymptomatiskt testning.
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Vi har last bocker, broschyrer, tidnings- och natartiklar och vi har tittat pa hemsidor for

patientforeningar i olika lander.

7.1 Resultat av enkéat

Patientféreningar i 22 lander runt om i varlden, mest i Europa men aven Australien, Kanada
och USA kontaktades via e-mail. Patientforeningarna utvaldes slumpmassigt. Antalet

patientféreningar begransades da vi utgick fran att vi annars hade fatt ett allt for stort material.

Vart forsta e-mail inneholl information om oss som arbetar i projektet, var utbildning och
syftet med projektet och om vart intresse av deras erfarenheter av barn som lever i familjer
med Huntingtons sjukdom (Bilaga 3, forsta kontakt med patientféreningar). Nagra lander har
flera olika patientféreningar vilket innebar att vi totalt skickade 29 stycken e-mail. Till de
patientféreningar som besvarade den forsta kontakten och visade intresse skickade vi ett
nytt e-mail, denna gang med fragor. Totalt i denna andra omgang skickade vi ut 21 stycken
e-mail (Bilaga 4, fragor till patientféreningar). Vi fick totalt 15 stycken svar, av dessa kunde vi
anvanda oss av 12 svar (Tre av svaren gick inte att analysera, 6vriga fick vi trots paminnelse
inte svar fran och vi vet inte varfor). De lander som svarat pa frdgorna som vi redovisar ar
Italien, Norge, Osterrike x 2, Kanada, Aland, Skottland, Danmark, Tyskland x 2, Australien

och Holland.

7.1.1 Enkéater

Pa fragan om de uppmarksammar barnens situation i familjer med Huntingtons
sjukdom svarade 8 av 12 patientforeningar att de uppmarksammar barnens situation. Det &r
alltsd 33 % (figur 1) som inte uppmarksammar barnens situation. Flera av de patient-
foreningar som inte uppmarksammar barnens situation sager att de inte gor det nu men

avser att gora det i framtiden.
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Fraga: Uppmarksammar ni barnens situation i familjer med
Huntingtons sjukdom?
Svarade:

33 % Nej

67 % Ja

Figur 1: Alla uppméarksammar inte barnens situation.

De patientforeningar som uppmarksammar barnens situation beskriver kortfattat vad de som
patientférening gor. | Skottland finns ett kontinuerligt pdgaende projekt fér yngre barn,
ungdomar och unga vuxna. | Norge uppmarksammas barnens situation sa fort familjen
kommer i kontakt med varden. Patientféreningen i Danmark tycker att det ar viktigt att hela
tiden informera bade barn och foraldrar. | Australien ordnas sommarlager for barn i familjer
med Huntingtons sjukdom och de har ocksa speciella program for barnen. Patientféreningen
i Holland har broschyrer for barn i olika aldrar samt ungdomsgruppsmoéten och utflykter. |
Tyskland ger man information, stod och besoker familjerna sa ofta som mojligt.

| ltalien utbildar, informerar och diskuterar man huvudsakligen med féraldrarna sa att de
sedan kan hjalpa sina barn. | Italien finns en hemsida om Huntingtons sjukdom dar &ven
barnens situation beskrivs. Det finns ocksd majlighet att ringa pa en speciell telefonlinje och

fa svar pa fragor om sjukdomen.
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Pa frdgan om man har speciella sammankomster/traffar for barn som lever i familjer

med Huntingtons sjukdom svarar 8 av 12 foreningar att man har detta (figur 2).

Fraga: Har ni speciella moten/traffar med barn och ungdomar
som lever i en familj med HD?

10

Antal

O N B~ OO

Ja Nej Vet e

Svarsalternativ

Figur 2: Pa fragan om man har speciella sammankomster/traffar for barn som lever i familjer med
Huntingtons sjukdom, svarar 8 av 12 féreningar att man har detta.

| Danmark ordnas weekendseminarier for ungdomar i dldern 15-30 &r och som bar pa risk for
att utveckla Huntingtons sjukdom. Vid dessa seminarier diskuteras radsla for att vara
anlagsbarare. Danmark har bestamt att inte ha traffar for yngre barn @n 15 ar. | Skottland
ordnar man 4-6 moéten/ar indelat i tre olika aldersgrupper och en gang/ar aven ett tredagars
sommarlager indelat i tre olika aldersgrupper. For de yngre barnen &ar avsikten med
sommarlagret att ha kul medan de aldre i aldern 18-25 ar anvander tiden till att prata om

existentiella fragor.

P& Aland skall man inom kort ha sitt férsta méte med ungdomar som lever i en familj med
Huntingtons sjukdom. | Australien arrangerar man sommarlager for barn och de har ocksa
speciella program for barnen nar de har méten med familjen dar det finns Huntingtons
sjukdom. | Holland anordnas tvd moten med ungdomar i aldern 16-30 tva ganger per ar och

en kortare resa en gang per ar.

| Italien sager man att fordldrarna beskyddar sina barn och vill inte involvera dem i
sjukdomen och dar ar det endast starkt motiverade foraldrar som tar med sina barn till
arrangemang for Huntingtons sjukdom. | Norge ordnas inga sammankomster fér barn.

Foraldrars respons har varit att barn inte klarar av sddana traffar.
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I Tyskland ordnar man sammankomster med exempelvis lekar, grillning och samtal om
sjukdomen. Dar vill de ocksa forsoka fa de yngsta att prata om sadant de inte kan prata om i

familjen.

Pa fradgan om det &r svart att komma i kontakt med barnen i familjer med Huntingtons
sjukdom tyckte fem landers patientféreningar att det var svart. Tre patientféreningar ansag
att det inte fanns nagra svarigheter medan tre tyckte det kunde vara bade svart och latt
(beroende pa om familjerna har kontakt med patientforening eller inte). En patientforening

svarade inte pa denna fraga (Figur 3).

Fraga: Ar det svart att komma i kontakt med barnen i familjer
med Huntingtons sjukdom?

Antal
O, N W b O
|

Ja Nej Bade svart och latt

Svarsalternativ

Figur 3: De flesta patientféreningar tycker att det ar svart att komma i kontakt med barnen i familjer
med Huntingtons sjukdom.

Vi foljde upp fragan om det &r svart att komma i kontakt med barnen i Huntingtonfamiljerna
med en foljdfraga. Anvande de speciella metoder och vilka problem har de med att komma i

kontakt med barnen?

Pa dessa fragor svarade den tyska patientféreningen att det i Tyskland inte ar tillatet att
kontakta barnen utan att férdldrarna ger sitt godkdnnande men de forsoker att komma i

kontakt med barnen via annonser i tidningar.
Nar den danska patientforeningen far vetskap om att det finns problem (fran exempelvis

slaktingar, skola eller férskola), kontaktar de familjen. Det ar dock vanligt att familjen férnekar

problemet och véagrar att ta emot hjalp.
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| Skottland traffar patientféreningen larare och socialarbetare och om de vill ordnas utbildning,
aktiviteter och moten foér dem och man forsoker informera och stodja foraldrarna sa att de
kan informera sina barn pa ett bra satt. | Kanada ar man medveten om att Huntingtons
sjukdom kan ge social isolering sa darfor traffar de garna hela familien sa de kan lara kénna
barnen och pa s& satt ge dem stod. P& Aland sander de ut brev till kanda familjer med
Huntingtons sjukdom. | brevet finns information om stdd- och ungdomsgrupper. | Australien
har de svart att na ut till barnen och ta hand om deras behov om inte foraldern vill ha hjalp. |
Osterrike forsoker de att komma i kontakt med barnen med flera olika metoder som
exempelvis skriva, ringa och besdka dem. De soker efter dem i annonser, artiklar och via

grannar och deras vanner.

I Holland avgor férdldrarna vad de vill att barnen ska informeras om. Ibland ger lakare och
socialarbetare rad till foraldrarna att de skall ta kontakt med patientféreningen for
Huntingtons sjukdom. I Italien ser man en risk i att kontakta barnen om inte kontakten gar via
foraldrarna. De har dock sett att 25 % av dem som besoker deras hemsida &r yngre an 20 ar.
Att ha en gratis hemsida med information om Huntingtons sjukdom och dar fragor kan stallas
till ndgon professionell via e-mail tycker den italienska foreningen &r bra. Aven Norge ser
Internet som en lamplig kanal for att komma i kontakt med barn och ungdomar. De har ocksa

markt att manga unga inte vill ha kontakt med patientféreningen.

En av fragorna till patientféreningarna var " Samarbetar ni med skolor, sjukhus, etc?”
Av de 12 patientféreningar som svarat samarbetar hela 67 % med skolor, sjukhus och

liknande. Endast 8 % gor det inte medan 25 % gor det ibland (figur 4).

Fraga: Samarbetar ni med skolor, sjukhus, etc?

Ibland 25%

Nej 8%
Ja67%

Figur 4: De flesta patientforeningar samarbetar med skola och sjukhus.
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Pa frdgan om vilka samarbeten patientféreningen har med olika verksamheter i
samhaéllet, svarade Tyskland att de lamnat broschyrer med information om Huntingtons
sjukdom till sjukhus och andra vardinrattningar som sedan i sin tur kan dela ut broschyrerna
till intresserade personer. | Tyskland finns dven en akut telefonlinje om nagon vill ha svar
eller hjalp. | Danmark haller patientféreningen forelasningar for att 6ka kunskapen om
Huntingtons sjukdom. Flera ganger har de &ven varit ute pa skolor och berattat om
Huntingtons sjukdom for bade larare och elever, initiativet har dd kommit fran foraldrarna i en

familj dar nagon har Huntingtons sjukdom.

Om behov finns traffar patientféreningen i Skottland larare och socialarbetare och haller
utbildning, méten och andra aktiviteter. | Skottland informerar och stéttar man foraldrarna sa
att de kan informera sina barn pd ett bra satt. Aven i Kanada héller patientféreningen
utbildning foér skolpersonalen om den aktuella familjen med Huntingtons sjukdom vill. |
Australien halls utbildning i skolor och sjukhus. Dar ger de information om Huntingtons
sjukdom for att f& 6kad forstaelse om sjukdomen och hur sjukdomen paverkar ett barn som

lever med en foralder som har Huntingtons sjukdom.

| Osterrike finns tva sjukhus som har fokuserat sig p& Huntingtons sjukdom. Om
patientféringen i Osterrike haller informationsmoten kommer alltid en lakare med och
informerar om Huntingtons sjukdom. | Holland har patientforeningen huvudsakligen kontakt

med vardhem som har speciella enheter for personer med Huntingtons sjukdom.

| Italien har patientféreningen tre olika former av samarbete:

e Utbildning till medicinstuderande.

e Samarbete med olika sjukhus. Ett speciellt samarbete ar det med Universitets-
sjukhuset "Policlinico A Gemelli” i Rom dit mer an 300 personer (presymtomatiska
och symtomatiska) kommer fran hela Italien for att féljas upp.

e Patientforeningen i Italien stéttar och samarbetar sedan ar 2000 med ett kliniskt

forskningsprojekt gallande rehabilitering for personer med Huntingtons sjukdom.

Den sista fragan till patientféreningarna var "Nar tycker ni att det &r ratt alder for ett
barn att bli informerad om att det finns Huntingtons sjukdom i familjen”? Den norska
foreningen tycker att barnen skall informeras tidigt och d& p& den nivan som de klarar av.
Deras erfarenhet ar att manga ar bittra 6ver att de inte fick veta det tidigt som barn, de har
aldrig hort talas om att ndgon beklagar att de fick information om Huntingtons sjukdom som

ung, tvartom.
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| Holland sager man att det inte finns nagon "ratt” alder utan dar anser man att det enda ratta
ar att svara barnen uppriktigt pa deras fragor. Den italienska patientféreningen tycker att man
inte skall forneka sjukdomen, barnen skall vara medvetna om sin mamma eller pappas

medicinska tillstdnd. Daremot kan man informera om éarftligheten lite senare.

| Osterrike tycker man att detta ar en svar fraga eftersom man har olika éppenhet i olika
familjer. De tycker dock att det basta vore att informera barnen sa fort som majligt sa de lar
sig att leva med Huntingtons sjukdom. | Australien tycker patientféreningen att det &r upp till
varje familj nar de vill informera sina barn men deras rekommendation &r att informera

barnen sa tidigt som majligt for att undvika att barnen tycker att sjukdomen ar skrammande.

P& Aland tycker man att det beror p& familijen nar barnen skall informeras. | Kanada tycker
man att det ar dags att informera barnen nar de &r mogna att forsta. | Skottland och Danmark
tycker patientféreningen att man skall informera barnen sa tidigt som moijligt. De hanvisar till
studier som visar att om du fran en tidig alder vaxer upp med vetskapen om att det finns
Huntingtons sjukdom i familjen sa klarar du battre av att ta hand om problematiken kring

Huntingtons sjukdom senare i livet.

| Tyskland sager patientféreningen att det aldrig finns ett bra tillfélle att informera barnen. Allt
beror p4 manga olika omstandigheter som exempelvis den sociala situationen och att varje
barn ar olika. Det ar viktigt att inte géra en hemlighet av sjukdomen. Daremot sa tycker de att

det ar viktigt att barnen blivit informerade innan de planerar att skaffa egen famil;.

7.2 Resultat av intervjuer

7.2.1 Intervju med 21-arig kvinna, Goteborg, 2008-02-05

Sara (fingerat namn) som vi har traffat kommer fran en slakt dar manga har drabbats av
Huntingtons sjukdom. Hennes mamma &r svart sjuk i Huntingtons sjukdom och Sara vet att
det ar en risk pa 50 % att aven hon bar pa sjukdomen. Hon hade hunnit bli 15 ar da& hon fick
veta att sjukdomen fanns i familjen, det var i samband med att hennes morbror insjuknade.
Det fanns i familjen ingen 6ppenhet om sjukdomen. Sara var med nar mamman nagot ar
senare fick sin diagnos men det var ingen pa sjukhuset som gav Sara information om
sjukdomen. En stor del av tiden som féljde efter att mamman fick sin diagnos agnade Sara at
att soka nagon slags hjalp och stéd. | samband med att mamman fick sin diagnos

separerade foréldrarna.
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Sara brot i tonaren kontakten med sin mamma och flyttade till en ort manga mil fran
hemorten. Hon séger i dag att hon dnskar att hon hade blivit erbjuden hjalp i stallet for att
kampa for att fa den och att hon dnskar att hon hade fatt mota jamnariga i samma situation.
Sara tycker att den forsta kontakten med barnen bor vara genom klinisk genetik, dar

foraldern testas och far sin diagnos.

Sara sager att det viktigaste av allt ar att ha en 6ppen kommunikation i hemmet, man kan

borja stegvis redan fran smabarnsaren. Prata om sjukdomen, dolj inget.

7.2.2 Intervju med 29-arig kvinna, Glasgow, 2008-03-07

Linn (fingerat namn) har levt med Huntingtons sjukdom i familjen i hela sitt liv. Hennes
mormor fick diagnosen konstaterad da Linn foddes, mormor hade 6 syskon som alla
insjuknade i Huntingtons sjukdom. Linns mamma fick veta att hon bar pa sjukdomen da Linn
var 10 ar. DA Linn var 15 ar boérjade mammans symtom visa sig i form av balanssvarigheter
och klumpighet. Mamman har alltid varit positiv och férsoker se majligheter i stallet for hinder.
Hon har haft sjukdomen i 16 ar och lever i sin hemby tillsammans med man och hund, hon

klarar sig idag utan hjalp och vill vara sa sjalvstandig som mojligt.

| familjen har det alltid funnits en 6éppen dialog omkring sjukdomen Linn och hennes yngre

syster har alltid kunnat prata med sina féradldrar eller andra sléktingar om sjukdomen.

Linn hade ingen utomstaende stodperson da hon vaxte upp men hon hade familjen och
andra slaktingar att prata med. Vannerna har alltid varit mycket involverade och engagerade
i sjukdomen da 6ppenheten varit stor i familjen. Linn har ocksa alltid kunnat vanda sig till sin
pappa om hon haft fragor eller kant oro. For hjalp och stoéd har hon ocksa alltid haft
Huntington Association att vanda sig till. D& hennes mamma inte har nagon hjalp utifran sa
har kontakterna med sjukvarden varit fa. Hennes rad till barn och tonaringar ar att prata med
nagon man kanner fortroende for, det kan vara nagon i skolan, ndgon nara van eller annan

vuxen.

Som tonaring deltog Linn och hennes syster i de sommarlager som féreningen arrangerade.
Dessa lager var for anhoriga och saval yngre barn som tonaringar. Hon uppfattade det som
roligt och positivt att traffa andra i samma situation. Da klimatet varit 6ppet i familjen har hon
inte kant nagra skuldkanslor eller upplevt behov av att delta i nagon samtalsgrupp med sin

familj.
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Linn och hennes syster testades bada ar 2007 och bada fick beskedet att de inte bar pa
sjukdomen. Detta besked var till stor gladje for foraldrarna, forst da forstod Linn och hennes
syster hur viktigt detta varit for férdldrarna som har aldrig visat sin oro for flickorna. Linn
arbetar idag som socialarbetare i ett projekt fér barn, ungdomar och unga vuxna som har en

foradlder med Huntingtons sjukdom. Projektet drivs av Huntington Association i Skottland.

7.2.3 Intervju med 54-arig man, Stockholm, 2008-04-07

Henrik (fingerat namn) insag i tidiga tonaren att hans pappa var sjuk. Eftersom hans pappa
hade alkoholproblem &r det svart att saga vad i hans beteende som orsakades av sjukdomen
och vad som orsakades av alkoholen. | familjen och i slékten pratade de inte om sjukdomen
men det har pratats om slaktingar som insjuknat eller om oron Gver att ndgon ar pa vag att bl
sjuk. Ett exempel ar att da en av Henriks yngre broder lat testa sig och var barare var det
hemligt for alla i slakten. Henriks forsta kontakt med varden var nar han sjalv beslét sig for att

bli testad, nagon annan kontakt med vard eller myndigheter har han aldrig haft.

Henrik traffade under uppvaxten inga personer i samma situation férutom den narmaste
familjen. Som barn hade han ingen att vanda sig till férutom sin mamma. Han onskar att
pappan hade fatt hjalp for sina alkoholproblem och kanner att han fick ta mycket ansvar for
brak i familjen och fér saker som hans pappa orsakade. Det var nagra ar da han brét med sin

familj pa grund av att ansvaret varit for stort under uppvéaxten.

Henrik kénner att han har upplevt mycket skuldkanslor, mest éver att han som barn fick satta
granser for sin pappa. Han har ocksa varit fylld av oro Over att ha arvt anlaget och han
kanner att under de aren da han oroade sig som mest var han inte riktigt narvarande med
sina egna barn. Hans rad till barn som har foralder med Huntingtons sjukdom é&r att vara
Oppen med sin oro, att inte tolerera aggressivitet fran den sjuka och att krava stéd och hjalp

fran varden for att skydda anhoriga.

7.3 Resultat av studiebesdk

7.3.1 Studiebestk psykiatriska kliniken, Jonkoping, 2008-02-28

Vi har varit i Jonk6ping och besokt den psykiatriska kliniken, Lanssjukhuset Ryhov. Dar har
de sedan 1997 mycket framgangsrikt jobbat med stod och informationsverksamhet for barn

till patienter med psykisk sjukdom. Arbetsséattet ar ursprungligen amerikanskt och vi ville se
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om det fanns nagot som vi kunde applicera i vart arbete. Den har arbetsmodellen kallar de

for "Buster”.

I Jonkoping &r kuratorer, psykologer och barnombud speciellt utbildade till att se barnens
behov. Familjeformuldr ska fyllas i for alla patienter for att se om patienten har barn, de
uppmarksammar alltsd barnen direkt. Om de inte far traffa barnet sa vill de atminstone prata
med den sjuka foraldern om barnets situation. Barnen de traffar ar fran 6-arsaldern upp till
tonaringar, ingen Gvre grans. Barnen foljs upp sa lange som de sjalva vill, ibland &nda upp i
30-arsaldern. Det hander att personalen aven traffar vuxna barn som varit forsummade nar

de véaxte upp.

De arbetar alltid tva och tva sa att det finns en kontinuitet ifall nagon personal slutar. De har
personerna blir ofta mycket viktiga for familien d@ manga med psykossjukdom har ett

bristande natverk och inte traffar manga utanfor familjen.

I Jonkoping jobbar de mycket med friskfaktorer — vad kan barnen sjalva gora for att ma bra?

Fardigt material finns for varje aldersgrupp. De fragor barn har nar de ar 7 ar ar helt olika an
de fragor barn har nar de ar 17 ar. Personalen informerar om sjukdomen och erbjuder stod
och strategier att hantera de svarigheter som det kan innebéara att vaxa upp med en sjuk
foralder. FOr barnet blir det en oférutsagbar tillvaro nar foralderns beteende foréndras. Det
kanner skuld, skam, sorg och ilska. Det praktiska fungerar inte och det kadnner ofta en stor
oro for foraldern och for att sjéalv bli sjuk. Barnet kanner ocksd skam oOver hur foraldern

upptrader.

Arbetsgangen ar att forst samtala med foraldern och planera ett familjmote dar foraldern sjalv
informerar barnet om sin sjukdom. Teamet i Jonkdping anser att det basta ar om foraldern
sjalv informerar barnet och darmed skapar en dialog inom familjen. Eventuellt vidare insatser
gors sasom kontakter med socialtjanst, skola, BUP, gruppverksamhet, natverksmote, enskild
kontakt och familjestdd. Ett problem héar kan vara féralderns misstanksamhet, man vill inte

blanda in utomstaende.

7.3.2 Studiebesok The Scottish Huntington’s Association, v 10, 2008

Den skotska patientforeningen, driver ett ungdomsprojekt som inriktar sig pa hur det ar for

barn att vaxa upp i en familj med Huntingtons sjukdom. En del av dessa barn har tagit hand

24



Rapport LIA, IPK 4 /19 maj 2008
Vem bryr sig om hur jag mar?
Barns situation i familjer med Huntingtons sjukdom

om sina sjuka foraldrar och riskerar darfor i hogre grad att adra sig fysisk och/eller
kansloméassig skada. Unga manniskor kan ocksa uppleva tabun forknippade med

Huntingtons sjukdom, som kan betyda att vissa barn blir patagligt isolerade.

Projektet ger ocksa ut nyhetsbrev regelbundet, de har en egen hemsida och ett chattrum.

Det finns tillganglig information for olika aldrar som ar gratis. Det finns tva olika broschyrer.

Den skotska patientféreningens ungdomsprojekt riktar sig till barn, ungdomar och unga
vuxna som véaxer upp i en familj med Huntingtons sjukdom. Det finns tva anstallda
socialarbetare som &r specialister pa Huntingtons sjukdom, den ena arbetar i norr (Aberdeen)
och den andra i s6der (Glasgow). De har mgjlighet att arbeta individuellt och géra hembestk
dar den unge bor. De far kontakt med familjen och barnen via avdelningen for klinisk genetik

som informerar att detta ungdomsprojekt finns.

Familjerna kan ocksa fa veta om projektet via féreningen som har kontakt med foraldrarna
eller via féreningens hemsida. Man traffar aven foréldrar och socialarbetare, ibland for att
foraldrarna skall fa hjalp och stod i hur man beréattar for barnet om att mamma eller pappa ar
sjuk. Som barn/ungdom till en Huntingtonsjuk kan man bara pa manga fragor som man

behover kunna stalla till ndgon utomstaende.

Det ar viktigt att fa aldersadekvat information och att fa svar pa sina fragor. Manga kan
kanna sig mycket ensamma och att de inte har nagon att prata med om sjukdomen, de kan
bara pa oro for framtiden och for om de sjalva ar barare av sjukdomen. Det ar inte ovanligt
med kanslor som forvirring, ilska, stress, ensamhet, oro, radsla och att man skams oéver sin

foralders beteende.

Projektet har valt att ha tre olika grupper relaterade till aldrar. Barngruppen ar i aldern 7-11 ar.
Denna grupp traffas 4-6 ganger arligen och da arrangerar de olika slags aktiviteter
exempelvis klattring och cykling. Syftet med dessa traffar ar att ha roligt tillsammans. Varje ar
arrangeras ocksa ett lager pa tre dagar, da dker man till nagot trevligt stalle dar god mat ar

en viktig del i vistelsen.
Ungdomsgruppen, 12-17 ar, traffas ocksa 4-6 ganger arligen och aven dar ar framsta syftet

att ha roligt. Man jobbar ofta med utmanande aktiviteter sdsom klattring och forsranning. De

har ocksa ett sommarlager pa tre dagar. Det ar vanligt, bade har och i den yngre gruppen att
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barnet sjalv soker upp nagon av de vuxna da det kanner ett behov av att prata om viktiga

saker.

Gruppen med unga vuxna, 18-25 ar, traffas 3-4 ganger per ar och gar da oftast ut och ater
eller traffas pa nagon pub. Man traffas och diskuterar allt frAn att traffa en partner,
familjerelationer, forstaelse for arftlighet, uppfattning om risker, attityd till genetiska tester och
att skaffa barn. Huntingtons sjukdom paverkar familjeplaneringen da risken for arftlighet ar
50 %. Nar och hur berattar man om sin eventuella risk att vara barare av Huntingtons
sjukdom? Fragor runt foralderns skotsel, att orka med, foralderns oférmaga till
kommunikation. Risken att arva sjukdomen och brist pa information kan leda till en lang
period av oro och angest. Hur kan man leva med risken att insjukna i Huntingtons sjukdom?
Hur ser situationen ut hemma och var hamtar man stdd och kraft? Ofta pratar man aven om
helt andra saker, det finns ett stod i att bara vara med andra som forstar hur man kan ha det

hemma. Arligen arrangeras dessutom ett tredagars lager.

7.3.3 Studiebesdk Stiftelsen Gyllenkroken, Goéteborg, 2008-03-27

| Goteborg finns en motesplats for barn och tondaringar i familjer dar nagon av foraldrarna ar,
eller har varit psykiskt sjuk. Verksamheten som kallas Gyllingen har som mal att formedla ny
och positiv kunskap i barn- och tonarsgrupper. Vi besokte Gyllingen for att ta del av deras
verksamhet och se om det var nagot som vi kan anvanda i vart arbete. Den pedagogiska
metod Gyllingen arbetar efter bygger pa erfarenheter fran Ersta Vandpunktens
gruppverksamhet fér barn till personer med alkohol/drogberoende. Centralt i Ersta
Vandpunktens metodik &r att skapa en tydlig struktur som motvikt till det kaos som kan rada
for de anhoriga. Programmen kan definieras som pedagogisk gruppverksamhet med

terapeutiska effekter®.

Gyllingen vander sig till barn och tonaringar 7-17 ar som har en foéralder som har eller har

haft psykisk sjukdom.

Gyllingen arbetar efter ett pedagogiskt program med syfte att ge:
e Okad kunskap om psykisk sjukdom.
e Okad kunskap om forstdelsen av hur en anhorig kan paverka det egna

véalbefinnandet och den egna héalsan.

% Ersta Diakoni, Ersta Vandpunkten Barn — och foraldraprogram
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e Okade kunskaper om den egna personen och de egna reaktionerna i syfte att ge okat
sjalvfortroende.

e Okad kunskap om de egna personliga rattigheterna att ge 6kad formaga att satta
sunda personliga granser.

Gyllingen vill lara dig som &r barn/tonaring:

e Att det finns andra som varit med om ungefar samma sak som du.

e Att detinte ar nagons fel att nagon i din familj har psykiska problem.

e Att du har ratt att ma bra fast andra mar daligt.

e Att satta granser och kunna séga ja till vad du vill och nej till det du inte vill.

Gyllingens utgangspunkter ar:
e Foraldrar &r de mest betydelsefulla personerna i ett barns liv.
e Foraldrar vill sina barns basta.
e Barn ar lojala med sina foréldrar.

e Kunskap och delad erfarenhet ger nya tankar och nytt hopp.

7.3.4 Anhorigtraff, Goteborg

Anhoriga till personer med Huntingtons sjukdom traffades for att lyssna till Anneli Ostman
som skrivit boken "Med ddden i generna”. Efter hennes foredrag delades gruppen tva, en

med ungdomar och en med vuxna.

Ungdomarna var i aldern 12-19 ar och alla hade en foralder med Huntingtons sjukdom.
Ungdomarna undviker att tala om sjukdomen, de vill helst prata om hur det var i skolan och
vad de gjorde pa fritiden. En av ungdomarna pratade om hur jobbigt det var att undvika att
svara i mobilen nar den sjuka foraldern ringer pa skoltid. En annan upplevde att det var
mycket jobbigt att traffa sin svart sjuka mamma som han bara traffade nagon gang per ar.

Det pratades lite om att forsoka att inte ha skuldkénslor.

Det pratades ocksa om att om testa sig eller inte. Ingen i gruppen hade testat sig men en har
varit nara men sedan angrat sig. Flertalet av ungdomarna ville inte prata om sin sjuka
foralder eller om sjukdomen. De ville inte svara nar fragor dok upp. Trots det var de alla
entusiastiska och ville komma igen. Nagon beréattade att han inte kunde prata med sin pappa

eller sina syskon om sin mammas sjukdom.
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8 Analys

8.1 Analys av enkéatsvar

Vi kontaktade 22 lander och totalt 29 patientféreningar varav 21 visade intresse for att bl
kontaktade p& nytt och svara pa enkatfragor. Darefter skickade vi ut 21 stycken e-mail med
enkatfragor och fick totalt 15 svar. Av dessa kunde vi anvanda oss av 12 stycken svar (tre
svar gick inte att analysera). De lander som svarat pa frdgorna som vi redovisar ar Italien,
Norge, Osterrike x 2, Kanada, Aland, Skottland, Danmark, Tyskland x 2, Australien och
Holland. Eftersom endast 12 av 29 patientféreningar svarade pa var enkéat s gar det inte att
gora en generell slutsats men vi vill &ndd anvanda informationen frdn enkatsvaren som
vagledning. Svaren vi fick visade pa ett stort engagemang och intresse for dessa fragor och

manga patientforeningar ar angelagna om att fa ta del av vart resultat.

Var inledande fraga var om man uppmarksammade barnens situation och de svar vi fick
visade att endast tva av tre patientféreningar gjorde detta. Ovriga svarade att de inte gor det
nu men avser att gora det i framtiden. D& Huntingtons sjukdom paverkar hela familjen,
funderar vi 6ver varfor inte alla patientféreningar involverar samtliga familjemedlemmar i sitt
arbete. Vad kan detta bero p&? Ar det for att det inte finns tillrackligt med forskning gjord pa
detta omréde? Enligt Forrest Keenan K et al.?° har endast ett fatal forskningsrapporter
publicerats i &mnet. En stor del av denna forskning ar dessutom utférd fér manga ar sedan.

Kan en annan forklaring vara att amnet ar for kansligt och svart?

Vi fick skiftande svar pa fragan om man ordnar speciella moten/traffar med barn och
ungdomar som lever i familjer med Huntingtons sjukdom. Det enda land som har ett
heltackande omhéandertagande ar Skottland dar man har aktiviteter for aldrarna 7-25 ar. Mer
an halften av ovriga patientforeningar ordnar speciella moten/traffar men da for barn fran 15
ar och uppat. Patientféreningarna i ltalien och Norge beskriver att vissa foraldrar skyddar
sina barn och vill inte lata barnen involveras i sjukdomen. Flertalet av de tillfrdgade tycker att
det ar svart att komma i kontakt med barnen. Var uppfattning ar att det ar vanligt att familjen
fornekar sjukdomen och vill inte ta emot hjalp. Enligt FN:s barnkonvention far inga barn i
nagot land kontaktas av t ex patientféreningar utan foraldrarnas tillstdnd. | manga lander
forsoker man darfor i stéllet stodja foraldrarna sa att de i sin tur kan informera sina barn pa

ett bra satt samt uppmuntra dem att traffa andra i samma situation.

2 Eorrest Keenan, K. et al. Young people’s experiences of growing up in family affected by Huntington’s disease.
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Patientféreningarna har olika metoder for att kunna komma i kontakt med barnen,
exempelvis egen hemsida och annonser i tidningar. Det visar sig ocksa att de flesta har ett
samarbete med sjukvarden men att i de miljoer som barnen befinner sig, som exempelvis
skolan, ar samarbetet inte lika upparbetat. | Skottland, dar man satsar pa tidiga insatser,
samarbetar patientféreningen med hem, socialtjanst och skola pa ett bra satt. Detta

arbetssatt borde anvandas i fler lander.

Ett svart stallningstagande ar nar man skall informera barnen om att den ena foraldern har
Huntingtons sjukdom. Finns det nagon “ratt” alder? Vi fick valdigt spridda och
motsagelsefulla svar pa den fragan, manga patientféreningar tycker att beslutet ar "upp till
varje familj”. Vi férvantade oss att patientféreningarna skulle vara mer tydliga i sin vagledning
och sina svar. Under arbetets gang har vi 6vertygats om att barnet gradvis ska informeras sa
tidigt som mojligt och da pa en niva de klarar av. Det ar ocksa viktigt att svara arligt och

uppriktigt pa barnens fragor.

Beddémning om nar och hur informationen skall ges bor ske i samrad med familjen och en

genetisk végledare eller annan barn- och familjeterapeutiskt kunnig professionell person®.

Den norska patientféreningens erfarenhet ar att manga ar bittra 6ver att de inte fick veta
tidigt som barn. De har aldrig hort talas om nagon som beklagar att de fick information om

Huntingtons sjukdom som ung, tvartom.

8.2 Analys av personliga intervjuer

Som ett komplement till enkdten har vi intervjuat tre personer som har en forélder med
Huntingtons sjukdom, tva personer i Sverige och en i Skottland. Personerna ar i aldrarna 21,
29 och 54 ar, tva kvinnor och en man. De bada svenska personerna fick vetskap om

sjukdomen i tonaren och den skotska kvinnan har alltid kant till att sjukdomen finns i familjen.

Vi sag har att det i den skotska kvinnans familj finns en 6ppenhet om sjukdomen och att den
skotska patientféreningen ar aktiv. Som barn deltog den skotska kvinnan i lager tillsammans
med andra barn i samma situation och hon har aldrig upplevt skuldkanslor infér sjukdomen.

Familjen har hallit ihop och det har funnits gladje i hemmet.

% Ahlborg, B. (2004) Huntingtons sjukdom - en praktisk handledning
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De tva fran Sverige upplever bada att de inte har fatt ndgon hjalp eller nagot stod fran
samhallet. De har kant skuldkanslor och bada har under en langre period brutit kontakten
med den sjuka foraldern. Bada familjerna ar splittrade, nagot som vi upplever ar vanligt i
svenska familjer med Huntingtons sjukdom. Var uppfattning &ar att den sjuka foralderns
personlighetsforandring med exempelvis lynnighet och irritation till foljd, kan gora det svart
for familjen att leva tillsammans. Dessutom ar stédinsatserna inte tillrackliga, manga familjer
far inte den hjalp de behdver. | en av familierna forekom det alkoholproblem, detta ar inte
ovanligt da den sjuka personen ibland "sjalvmedicinerar” med alkohol eller andra droger.

Detta gor att det blir ytterligare problem fér barnen att forhalla sig till sin sjuka foralder.

Det finns i de tva svenska familjerna ingen 6ppenhet om sjukdomen. | den skotska familjen
har det daremot funnits en 6ppen dialog. Den skotska kvinnan och hennes yngre syster har
alltid kunnat prata med sina fordldrar eller andra sléaktingar. Alla som vi har intervjuat

foresprakar 6ppenhet.

8.3 Analys av studiebesdk

Vi ville se om det fanns fungerande verksamheter for barn till foraldrar med Huntingtons
sjukdom. Vi hittade ingen sadan verksamhet i Sverige utan sokte da i stallet efter liknande
verksamheter och kom i kontakt med psykiatriska kliniken i Jonkoping och stiftelsen
Gyllenkroken i Goteborg. Bada har erfarenhet av att ge stod till barn med psykiskt sjuka
foraldrar och da Huntingtons sjukdom &ven ger psykiatriska forandringar var det av intresse
att besodka dessa verksamheter. Besdket hos "The Scottish Huntington’s Association” kédndes
angelaget da vi genom enkéatsvaren fann att det i Skottland finns en val fungerande
verksamhet for barn och familjer. Vad har dessa verksamheter gemensamt i sitt arbete med

att stddja och hjalpa barn till sjuka foraldrar?

Upplagget ar detsamma med familjesamtal, enskilda samtal, och barngrupper som ar
aldersindelade. Det ar i alla tre verksamheter som vi besokt, viktigt att fA barnet att kanna att
det far ma bra och ha roligt utan att kanna skuld. Man arbetar ocksa med att hjéalpa barnet att
Oka sin kunskap om foralderns sjukdom och att fa det att kdnna att det har ndgon att vanda

sig till med fragor och funderingar. Det &r viktigt att fa traffa andra i samma situation.

Var reflektion ar att det finns manga likheter mellan att leva med en foralder som ar psykisk
sjuk och att leva med en foralder som har Huntingtons sjukdom. Den stora skillnaden ar att
Huntingtons sjukdom har 50 procents arftlighet och denna fraga blir viktigare i takt med
barnens 6kade medvetenhet och alder. Trots allt & Huntingtons sjukdom en liten grupp i
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samhallet och for att dessa barn i dagslaget skall kunna fa hjalp ser vi det som ett alternativ

for barnen att medverka i aktiviteter inom befintlig psykiatri.

Vi har dessutom deltagit i tre anhorigtraffar for familjemedlemmar till personer med
Huntingtons sjukdom. Anhorigtraffarna har varit vardefulla, vi har dar fatt mojligheten att
lyssna och ta del av de anhérigas egna erfarenheter och vi har d& ocksa fatt traffa barn.
Detta har hjalpt oss mycket i vart arbete. Vi har fatt méta manniskorna som lever nara
personen med Huntingtons sjukdom, detta har ber6rt oss mycket och fatt oss att inse hur

viktig denna fraga ar.
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9 Slutsatser och rekommendationer

9.1 Generellt
Malet for vart arbete har varit att undersoka hur man kan uppmarksamma och synliggéra

barnen i Sverige som lever i familijer dar nagon foralder har Huntingtons sjukdom. Var
ambition har varit att vagleda och ge exempel pa bra informationsmaterial till barnen,
personer som befinner sig ndra barnen och personer som professionellt ska informera
barnen. Vara efterforskningar har kommit fram till att informationen inom detta omrade &r sa
gott som obefintlig. Vi har skt information i andra lander via patientféreningar for
Huntingtons sjukdom och det samlade intrycket &r att ett stort informationsbehov finns. Vi
upplever att denna problematik existerar i de flesta av de lander som vi har varit i kontakt
med. Manga patientféreningar har uttryckt att de ar mycket intresserade av att fa del av vart
resultat. Det land som vi upplever har kommit mycket langt, och som vi ocksd hamtat

inspiration fran ar Skottland.

Vi tycker att i denna viktiga fraga bor man samarbeta internationellt. D& sjukdomen &r
sallsynt ar det viktigt att delge varandra sina erfarenheter och arbetsmetoder. Kanske gar det
att hitta en gemensam internationell modell fér omh&ndertagandet av barn i familjer med

Huntingtons sjukdom i samarbete med patientféreningar.

Ju mer vi har satt oss in i den har fragan desto mer 6vertygade har vi blivit om vikten av att
tidigt informera barnen om sjukdomen. Vi rekommenderar darfér Gppenhet gallande

férekomsten av sjukdomen i familjen.

Det ar ocksa viktigt att svara arligt och uppriktigt pa barnens fragor. Barnen bor informeras
redan i forskolealdern och fortldpande information bor ske i takt med utveckling och alder.
Huntingtons sjukdom fornekas och fortrangs ofta, bade inom familjen och infér omgivningen.
Manga foraldrar tror att de skyddar barnen genom att inte vara éppna men ofta blir da
resultatet det omvanda. Barnen kanner sig svikna och ofta med skuldkanslor, bitterhet och

ilska som foljd.
Pa enheterna for klinisk genetik, dar presymtomatisk test sker, ar det viktigt att man aven

samtalar om barnens situation och vikten av tidig information. Varken foralder eller personal

som &r direkt involverade i barnens omsorg vill ge det negativa beskedet.
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Darfér har vi utarbetat en vagledning i form av hemsida, broschyrer, utbildningsmaterial,
barn- och ungdomstraffar och lagerverksamhet. Hemsida och broschyr ska komplettera
varandra med samma layout och upplagg och anpassade efter alder genom tre olika
broschyrer och med tre olika valmdéjligheter pa hemsidan. Meningen ar att ge information om
sjukdomen formedlat pa ett personligt, lattlast, lockande, engagerande, hoppfullt, informativt
och pedagogiskt satt. Idén till innehdll har hamtats frdn Huntington’s Disease Association,

den skotska patientforeningen.

9.2 Hemsida

Det har varit svart att i hitta material och information som vander sig till unga i Sverige, darfor
har vi aven sokt internationellt och traffade da pa en arbetsmetod i Skottland som vi tyckte
Overensstamde med behovet i Sverige. | Skottland finns en bra utbyggd hemsida och den
har varit till inspiration fér oss nar vi gjorde upp en skiss for den svenska hemsidan. Den
svenska hemsidan ska marknadsféras genom annonser pa andra hemsidor som riktar sig till

samma malgrupp.

Hemsidan maste administreras och I6pande uppdateras. Det ar ocksa viktigt att kunna
erbjuda en chattfunktion som ndgon med goda kunskaper om sjukdomen ansvarar for. Det ar
av stor vikt att man till den chattfunktionen endast kommer in via I6senord och att den bara ar
Oppen for medlemmar i NHR (fordlder eller sjalv). Vi har darfér haft ett moéte med
Neurologiskt Handikappades Riksférbund (NHR) och presenterat vart forslag om en hemsida
for barn/ungdomar/unga vuxna som har nagon foéralder med Huntingtons sjukdom. NHR

visade sig vara mycket positiva till detta forslag och IT-ansvarig pa NHR &r kontaktad.

9.3 Broschyrer

Var rekommendation &r att gora fyra broschyrer. Tre broschyrer for barnen (en fér yngre barn,
en for ungdomar och en for unga vuxna). Namnet pa broschyrerna ar "Huntingtons sjukdom
och jag” for de tva yngre aldersgrupperna och ”"Huntingtons sjukdom” fér den aldre
aldersgruppen. Den fjarde broschyren riktar sig till personer som befinner sig nara barnet,

den har namnet "Huntingtons sjukdom ur ett barnperspektiv”.
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Figur 5: Broschyrer riktade till barn i olika aldrar.

9.4 Hemsida och broschyrer for barn

9.4.1 Innehall i broschyr 7-12 ar

Broschyren som &r riktad till yngre barn har foljande rubriker och innehall.
e Vad ar Huntingtons sjukdom?
Enkel forklaring till sjukdomen.
e Vad orsakar Huntingtons sjukdom?
Enkel text fortydligad med bilder.
e Att leva med en fordlder som har Huntingtons sjukdom, vad innebér det?
Kanslor som oro, sorg, forvirring, skuld, skam och ilska.
e Viktigt att tinka pa.
Tala med andra om dina kanslor. Ta dig tid att géra saker som du tycker ar roliga. Stall fragor

och se till att du far den information du behover. Prata med nagon vuxen.
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Kom ihag att du inte ar ensam.

Traffa andra i samma situation som du. Prata med andra som du litar p4 om dina kanslor. Ga

in p& hemsidan.

Tips pa organisationer och hemsidor som du kan vanda dig till.

NHR, Patientféreningen for Huntingtons sjukdom, Bris, Radda Barnen m.fl.

9.4.2 Innehall i broschyr 13-17 ar

| broschyren till ungdomarna ar texten mer utforlig och avancerad samt att den utéver

fragorna ovan tar upp fler fragestallningar:

Varfor det tar sa lang tid innan sjukdomen bryter ut.
Symtom

Olika ké&nslor som oro, sorg, forvirring, radsla, ilska och skuld.

9.4.3 Innehall i broschyr 18-25 ar

I broschyren till unga vuxna ar texten ytterligare mer utforlig och avancerad samt att den tar

upp fler fragestallningar:

Varfor det tar sa lang tid innan sjukdomen bryter ut.

Symtom

Olika kanslor som oro, sorg, forvirring, radsla, ilska och skuld.
Information om presymtomatisk testning.

Tankar kring att bilda familj och barn.

Att leva som riskperson.

9.4.4 Innehall hemsida for barn

Hemsidan tar upp samma fragestallningar som broschyrerna men mer utférligt och

presenterat pa ett interaktivt satt (man klickar sig vidare). Till skillnad frAn broschyrerna ar

hemsidan dynamisk och uppdateras standigt med ny information om tréffar och rapporter.

Hemsidan innehaller aven funktionen "fragor och svar”, dar barnen kan stélla fragor och fa

svar on-line samt att den har en chattfunktion.
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Figur 6: Hemsida for barn och ungdomar.

9.5 Broschyr riktad till personer som befinner sig nédra barnen

Broschyren for professionen ska presentera sjukdomen och fragestallningar kring den.

Meningen ar att ge information om sjukdomen férmedlat pa ett vagledande, engagerande,

informativt och utbildande satt. Den ger ocksa vagledning i hur man informerar barn om

Huntingtons sjukdom. Broschyren (som heter "Huntingtons sjukdom ur ett barnperspektiv”)

har foljande rubriker och innehall:
e Vad ar Huntingtons sjukdom?
e Vad orsakar Huntingtons sjuk

e Attleva med en foralder som

dom?

har Huntingtons sjukdom vad innebéar det?

e Varfor ar det viktigt att informera barnen om sjukdomen?

e Olika aldrar kraver olika information om sjukdomen

¢ Vem ska informera?

e Hur pratar man med barnen?
e Hur mycket

e Viktigt att tanka pa.

e Organisationer och hemsidor

som du kan vanda dig till.
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9.6 Utbildningsmaterial " Prata med barn om Huntingtons sjukdom”
Det ar viktigt att personer som professionellt ska informera barnen om sjukdomen eller leda

barn- och ungdomstréffar/lager, har utbildning och kunskap om Huntingtons sjukdom. Vi
rekommenderar att boken "Talking to Kids About Huntington’s Disease” Oversatts till svenska
och bildar grunden till ett utbildningsmaterial. Vi har forfattarens godkénnande till detta®".
Dessutom ingar som uthildningsmaterial boken “Learning to Live with Huntingtons’s Disease

— one family’s story”*.

Figur 7: Broschyr och utbildningsmaterial till personer som &r direkt involverade i barnens omsorg.

9.7 Barn- och ungdomstraffar

Vart forslag ar att barn och ungdomar indelas i tre aldergrupper med information och
aktiviteter anpassat efter alder. Indelningen ar yngre barn 7 till 12 ar, ungdomar 13-17 ar och

unga vuxna 18-25 ar. Férutom barnen ingar aven utbildade ledare i gruppen.

De yngre barnen traffas under tva timmar en gang varannan vecka, totalt 10-12 traffar.
Darefter traffas de pa helgtraffar tvd ganger per termin och dessutom pa sommarlager.

Forsta traffen ar en informationstraff dar dven den friska foréldern och/eller en annan anhdorig

3 Henning, B. L. (2003). Talking to Kids About Huntington’s Disease.
% Sulaiman, S. (2007) Learning to Live with Huntington’s Disease — one family’s story
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ar med. Ungdomarna traffas pa helgtraffar en gang i manaden (6 timmar) totalt 5-6 traffar.
Darefter traffas de pa helgtraffar tva ganger per termin och dessutom pa sommarlager.

Vad innehdller barn- och ungdomstraffarna? Varje gang utgdr man fran ett
videoexempel/samtalstema, exempelvis en kort film med en situation som kan uppsta i
familjen eller i kontakten med den sjuka férdldern. Det kan rdra sig om hur man hindrar eller
hanterar bade vardagliga konflikter och svara situationer. Efter filmen pratar gruppen om den
visade situationen. Barnen/ungdomarna byter erfarenheter med varandra och tillsammans
med ledarna diskuterar de sig fram till olika sétt att hantera situationen. Vid traffarna ar det

viktigt med en trevlig miljd och nagot gott att ata.

Unga vuxna traffas en gang i manaden mer informellt, exempelvis 6ver en middag
tillsammans med ledare. Det &r en Oppen grupp, deltagare kommer och gar efter behov.

Aven for denna aldersgrupp erbjuds sommarlager.

9.8 Lagerverksamhet

Sommarlagret ar pa 3-4 dagar indelat i tre aldergrupper med aktiviteter anpassat efter alder.
Forutom barnen ingar i gruppen ocksa utbildade ledare. Grundtanken ar att traffa andra i
samma situation, ha roligt tilsammans och att ata god mat. Det skall finnas mdjlighet till
enskilda samtal eller gruppsamtal. Lagerverksamheten fér barn skulle kunna utvecklas och

kompletteras med ett internationellt lager.
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11 Bilagor

Bilaga 1. Fragor vid personliga intervjuer
Bilaga 2. Fragor vid studiebesok

Bilaga 3. Forsta kontakt med patientféreningar
Bilaga 4. Fragor till patientforeningar

Bilaga 5. Informativa webbmiljoer
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Bilaga 1

Fragor vid personliga intervjuer:

Nér férstod du att din foralder var sjuk?

Hur fick du information om sjukdomen?

Har ni en dppen dialog i familjen om sjukdomen?
Tréffar du personer som &r i samma situation som du?
Har du haft stodpersoner? Vilka?

Som barn hade du ndgon vuxen att prata med?

Hur upplevde dina kompisar din situation?

Kunde du prata med dina kompisar om din foralders sjukdom?

© ©® N o g~ w bR

Visste du vart du skulle vanda dig till for att fa hjalp och stod?
. Vilken hjalp skulle du ha 6nskat att du fatt?
. Tips och rad till barn som har foralder med Huntington?

e =
N B O

. Hur har samarbetet fungera med sjukvarden/sociala?

[ay
w

. Hur tycker du att sekretessen har fungerat (har det varit en ”spéarr”)?

Hur och nér fick du kontakt med varden?

=
o >

. Hur upplevde du att bli uppmarksammad?

[y
[op}

. Har du deltagit i samtalsgrupper for barn/ungdomar?

[EEN
~

. Har du deltagit i samtalsgrupper med din familj?
. Har du haft/har skuldké&nslor?
. Har varden hjalpt dig att ta hand om dina skuldkanslor?

N R
o ©

. Hur har kontakten med din skola sett ut?

N
[

. Hade du sé har i efterhand 6nskat att ndgon annan hade tagit hand om dig?

N
N

. Har du funderat pa att testa dig?

N
w

. Finns det ndgon eller nagra fragor som du forvantat dig att vi skulle ha stallt?
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Bilaga 2

Frégor vid studiebesok:

Varfor startade ni projektet?

Vilka erfarenheter gjorde ni under projekttiden?

Hur kom det sig att projektet blev permanentat? (Var kommer pengarna fran?)
Vilka samarbetspartners finns?

Hur far ni samarbetet att fungera?

Hur hanterar ni sekretessen?

Hur far ni kontakt med barnen?

I vilket skede kommer ni in?

© ©® N o g~ w bR

Har ni olika handlingsplaner for olika sjukdomar?

[N
©

Har ni ngon handlingsplan fér Huntingtons sjukdom?

[EEN
[EEN

. Har ni nagon speciell hantering da det &r en arftlig sjukdom?

[ay
A

Hur upplever barnen att bli uppméarksammade?

[ay
w

. Finns det samtalsgrupper for barn/ungdomar?

[y
&

Finns det samtalsgrupper for familjer?

[y
2]

. Hur behandlar ni barnens skuldkanslor?

[y
[op}

. Har ni olika handlingsplaner for olika aldersgrupper?

[EEN
~

. Hur ser kontakten med skolan ut?

[N
[oe]

. Tréaffar ni foraldrarna?

[y
©

. Traffar ni den friska foraldern?

N
©

Tréaffar ni den sjuka foréldern?

N
[

. Tréffar ni hela familjen tillsammans?

N
N

. Forsoker ni losa familjesituationen?

N
w

. Samarbetar ni med andra regioner?

)
H

Samarbetar ni internationellt?

N
o

Vad har ni for planer fér framtiden?
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Bilaga 3

Dear...

It is an ongoing project called “The network around Huntington’s disease in the region of
Véstra Gotaland” in the west part of Sweden. The target groups for this project are people
with HD, their families as well as the staff that come in contact with these people. The goal is
to create a framework around people with HD, so that healthcare including dental care,
general care, advice, support and practical help are provided for. Goals during the initial phase
are to acquire, and document knowledge about the realities of life of the people concerned and
their families. In the second year of this project we like to focus more on the situation for
children living in families with HD.

We are three persons participating in the Advanced Vocation Education “International Project
Coordinator” at the Institution of Work Science, Goteborg University. The title of our project
is “The situation for children living in families with Huntington Disease” and our goal is to
find a good model for taking care of these children. For the best result we hope to cooperate
with you and other International Huntington Associations and take part of your experience.

In the beginning of January we are going to send out an inquiry regarding HD and children.
We need your help to find people suitable to answering these inquiries. If there is a special
person with knowledge in this matter to contact, please let us know the name!

We are also interesting in receiving material concerning this matter, please send it by e-mail
to egen mailadress or by post to Carina Hvalstedt, Project Manager, Klinisk Genetik,
SU/Sahlgrenska, 413 45 Goteborg, Sweden, (phone no +46(0)705936878).

Thank you for taking care of this. We wish you a Merry Christmas and a Happy New Year!

With kind regards,

Carina Hvalstedt, Liselotte N Lingefjard, Marika Larsson
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Bilaga 4

Thank you for your taking part of our project called The network around Huntington’s disease in the
region of Vastra Gotaland! We hope that you are interesting in helping us by answering these specific
questions about the children’s situation in families with HD. We would welcome if you could be so
very nice to answer us as soon as possible!

Questions:

1a) Does your association coop with the situation for children in families with HD? Yes/No

b) If Yes — please explain how/If No — please explain why

2a) Do you have special sessions for children and youth?

Yes/No

b) If Yes — please tell us what kinds of sessions/If No please explain why

3a) Are there any difficulties with getting in touch with the children and youth in families with HD?
Yes/No

b) If yes — do you have a special method for getting in touch?/If no — what kind of difficulties do you
see?

4a) Are you cooperating with schools, hospitals etc?

Yes/No

b) If yes — what kind of cooperating and with what kind of profession?/If No — Why not?

5) What do you think is the right age for a child to be informed about HD in the family?

Thank you for taking care of our questions and for sharing your thoughts with us! We will inform you
about our project result after our examination in May.

Kind regards from:
Carina Hvalstedt
Liselotte N Lingefjard
Marika Larsson

“International Project Coordinator” at the Institution of Work Science, Goteborg University
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Bilaga 5

Informativa webbmiljoer

www.bebo.com/shayouth (Skottska patientféreningen)

www.gyllenkroken.se (Stiftelsen Gyllenkroken i Géteborg)

www.hdscotland.org/youth (Skottska patientféreningen/ungdom)

www.kuling.nu (Orebro lans landsting)
www.lj.se (Jonkdpings lans landsting)
www.nhr.se (Neurologiskt Handikappades Riksférbund)
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