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Nar et barn diagnostiseres med en livsforkortende sykdom, rammes hele familien hardt. Hvordan opplever
foreldre & fa en slik beskjed? Hva kan vi som helsepersonell gjgre for & stgtte foreldrene nér barnet blir dia-
gnostisert med en sjelden progredierende tilstand?

Torun Marie Vatne
tva@frambu.no

En diagnose regnes som sjelden nar det er
feerre enn 500 som har den i befolkningen
(1:10 000). Mer enn 30 000 mennesker

i Norge lever med en sjelden diagnose, og
mange av disse er barn. Flere av disse syk-
dommene har et progredierende forlep hvor
barnet har en normal utvikling tidlig i livet.
Sykdommene kan vaere muskulare, for
eksempel Duchennes muskeldystrofi, nevro-
logiske, for eksempel nevronal ceroid lipo-
fusinose, eller metabolske, for eksempel
adrenoleukodystrofi (1).

Jakten pa en diagnose

Fra foreldrene fatter mistanke om at noe

er galt, til en sjelden diagnose stilles, kan
veien vare kort og brutal, men den kan ogsa
vaere lang og krevende. Ettersom sjeldne
diagnoser nettopp er sjeldne, vil de fleste
leger aldri for ha mett en pasient med den
aktuelle diagnosen. Mistanke vil derfor ofte
ikke vekkes, og dermed blir ikke nedven-
dige tester gjennomfert (2). Foreldre kan
fole seg avvist som «overbekymrede for-
eldre», og ganske mange forteller at bekym-
ringene deres rundt barnas ferste sympto-
mer ikke ble lyttet til (3).

Jakten pa en diagnose kan vere svert
stressende for foreldrene (4), men foreld-
rene kan ogsa vaere nyttige bidragsytere
gjennom sine sgk pa internett (2). Informa-
sjonen de finner, ber tas alvorlig og innga
i dialogen med legen (5). Klinisk erfaring
tilsier at & bli hert og tatt pa alvor med sine
mistanker er viktig for & bevare et tillitsfullt
forhold til helsevesenet.

Underveis i en utredning fatter kanskje
legen mistanke om en konkret diagnose og
beslutter & gjore en spesifikk diagnostisk
test. En viktig overveielse er da om man
skal informere foreldrene om hvorfor testen
gjennomfores. Ofte har ikke foreldrene hort
om diagnosen for den stilles (3), men blir
de spurt, ensker de ofte informasjon om
diagnosen for testing og & kunne pdvirke
nar og hvor mye informasjon som blir gitt.
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Foreldrene forteller at det er viktig 4 bli
mett med empati, hip og vennlighet nar
informasjon gis. Vi vet at behovet for infor-
masjon og emosjonell stotte ved diagnose-
tidspunkt henger tett sammen med foreldre-
nes forhdndskunnskap og folelsesmessige
tilstand (6).

Formidling

«De sa ikke pa nyhetene at verden raste
sammen i dag» (7). Hvordan et barns dia-
gnose ble formidlet, og hvordan sjokket
rammet, er en hendelse og et minne som
kan pavirke familiens mestring av det nye
hverdagslivet (8). Det er viktig at foreldrene
fér den informasjonen de ensker, at de for-
star den og at de husker den i etterkant. De
akutte stressreaksjonene som utleses, kan
imidlertid utfordre informasjonsflyten (3).
Med visse grep kan man tilrettelegge situa-
sjonen bedre.

Basert pa en gjennomgang av forskningen
pa feltet utviklet Boyd (9) folgende retnings-
linjer for diagnoseformidling ved barnenevro-
logiske avdelinger: Hold metet med foreld-
rene sa raskt som mulig etter at diagnosen er
bekreftet — i en skjermet, hyggelig setting.
Be om at begge foreldrene er til stede eller
at enslige foreldre har med en stotteperson.
Den som holder metet, ber kjenne familien
og ha hey kompetanse pa diagnosen. Even-
tuelle andre deltagere ber ha deltatt i den dia-
gnostiske prosessen. Formidle diagnosen tid-
lig i matet, og sper sé foreldrene om deres
kjennskap til diagnosen. Gi tilpasset informa-
sjon om prognose, utvikling, behandling og
ytelser. Bygg hap ved a referere til erfaring
og forskning. Lytt til foreldrenes uttrykk for
folelser. Gi dem informasjon om eventuelle
tjenester de henvises videre til, og formidle
kontakt med brukerforeninger ved enske om
dette. Tilby foreldrene & fa den informasjonen
som er blitt gitt under metet, skriftlig, og gi
dem mulighet for en ny samtale ved en senere
anledning. Nar man avslutter, ber foreldrene
gis mulighet til & veere for seg selv i et skjer-
met rom.

Helsepersonell har plikt til 4 serge for at
barn far god informasjon om sin diagnose
(pasientrettighetsloven § 3-4 og 3-5). Om
barnet skal veere med nar diagnosen formid-

les, ber derfor vurderes. En godt forberedt
lege kan, ved & formidle diagnosen til fami-
lien samlet, bidra til at en felles forstaelse
og dpenhet etableres. Hvis barnet er med til
sykehuset, men ikke med i konsultasjonen,
ber man ha planlagt hvordan barnet skal
ivaretas. Foreldre som ma ga rett ut til bar-
net sitt etter & ha fatt formidlet en alvorlig
diagnose, opplever ofte dette som svart
vanskelig (3). Det er derfor viktig at avde-
lingen har ressurser tilgjengelig til & ivareta
barnet ved behov.

Det er av stor betydning at man veileder
foreldre i hvordan man kan snakke med
barna (ogsé sesken) om diagnosen. Dette er
spesielt avgjerende hvis ikke barnet er med
ved diagnoseformidlingen. Mange foreldre
er usikre og ensker rdd. Barna vet at de har
veert hos legen til undersekelser, og de mer-
ker ofte at foreldrene er lei seg. Det forste
steget til & informere barnet kan derfor vaere
a fortelle at legen har funnet ut at det har
en sykdom, og at foreldrene naturlig nok
er triste pa grunn av denne beskjeden. Den
viktigste informasjonen man gir, er knyttet
til det barnet merker av symptomer eller
hemninger i hverdagen og handteringen av
dette (10).

Informasjon er en prosess hvor helse-
personell mé stotte foreldre i & ta valg som
er riktige for familien pé ulike tidspunkter
i livet. Det finnes mange muligheter mellom
«4 fortelle alt» og «fortien, og for de fleste
familier blir veien til mens man gér. Dersom
barnet har en sjelden sykdom, kan kompe-
tansetjenesten for sjeldne diagnoser kontak-
tes for rdd og veiledning (11).

Trening kan gke legers ferdigheter
i & snakke med foreldre og barn om pro-
gredierende diagnoser (12). Det er viktig
at avdelingen prioriterer dette. Nar en dia-
gnose skal formidles, ber legen forberede
hva som skal sies, og hvordan egne og
andres reaksjoner kan handteres (13). Det
er ikke uvanlig & handtere vanskelige folel-
ser som helsepersonell ved & gi mer infor-
masjon (14), men foreldrene trenger en lege
som lytter og viser empati (15). For & klare
dette trengs det kollegastotte. Dersom man
fortrenger vanskelige folelser som oppstar
i utfordrende meter med pasienter, er det
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storre risiko for senere emosjonell utmat-
telse enn dersom man seker statte (16).

Steatte til foreldre

Krisereaksjonene foreldrene opplever ved
diagnosetidspunkt, kan foles skremmende.
Informasjon om normale reaksjoner kan for-
hindre tilleggsbelastningen ved & bekymre
seg for egne reaksjoner (17), og det anbefa-
les i de nasjonale retningslinjene for krise-
héndtering (18). Legen ber ta opp betydnin-
gen av rutiner, mat og sevn i hverdagen som
kommer, og hvordan familie eller venner
eventuelt kan bidra med praktisk hjelp. For
noen foreldre vil de umiddelbare reaksjo-
nene vere sa sterke at det er behov for kon-
takt med psykisk helsevern. Min erfaring er
at kriseteam i bade kommunen og spesialist-
helsetjenesten kan sté parat hvis de far ade-
kvat informasjon om diagnosens trauma-
tiske natur.

Ogsé i den videre oppfolgingen av barna
ber foreldrenes tilpasning vies oppmerk-
somhet. Okt aktivering, muskelspenninger,
sevnproblemer, mageproblemer og svekket
immunforsvar er vanlige fysiske reaksjoner.
Patrengende minner, konsentrasjons- og
hukommelsesproblemer, uvirkelighetsfol-
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else eller fastlaste tankemenstre er vanlige
mentale reaksjoner. Et naturlig forlep ved
kriser er at mennesket skanes litt i begyn-
nelsen, og at de sterke folelsesmessige reak-
sjonene forst kommer etter en stund (19).
De som ikke trengte psykologisk stette og
veiledning i begynnelsen, kan fa behov for
det senere.

Ventesorg er et begrep som er blitt brukt
om den prosessen foreldre til barn med
kortere forventet levetid gar inn i, og som
kan innebare mange av de samme tankene,
folelsene og reaksjonene som man opplever
etter at et dedsfall har funnet sted (20).

A vere foreldre i denne situasjonen er eks-
tremt belastende, men foreldre beskriver
ogsa hvordan tiden fér en annen verdi, at
opplevelsen av & leve blir sterkere og at
dagene ogsé kan oppleves som gode (21).

Foreldrenes opplevelse av mestring hen-
ger sammen med hvilke ressurser de har
tilgang til, men mange har hay terskel for
a seke hjelp (21). Helsepersonell ber ogsa
bidra med informasjon og rad til nettverket
rundt familien, eventuelt i samarbeid med
aktuelt kompetansesenter for sjeldne dia-
gnoser (11). Stettesamtaler gitt av kom-
munehelsetjenesten (se psykisk helsehjelp

pa kommunenes nettsider) kan vere en god
stotte til foreldre, barn og sesken. Ved psy-
kologiske vansker som pavirker funksjon

i hverdagslivet, er spesialisthelsetjenesten
riktig instans. I henvisningen til fastlegen
kan det da vaere hensiktsmessig at legespe-
sialisten skriver en uttalelse om diagnosens
natur.

Konklusjon

God ivaretakelse av foreldrene er en inves-
tering i barnets og familiens fremtid sam-
men. Vi som arbeider med familier som blir
kastet ut i sitt livs mareritt, vet hvor kloke og
robuste bade foreldre og barn kan vare. God
diagnoseformidling, familiefokus i oppfol-
gingen, involvering av psykiske helsetjenes-
ter og godt tverretatlig samarbeid er viktig
for 4 stette disse familiene.

Torun Marie Vatne (f. 1978)

er psykologspesialist, ph.d. og ansatt ved Frambu
kompetansesenter for sjeldne diagnoser.
Forfatter har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir
ingen interessekonflikter.
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