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For de barn, der vokser op med Olt, vil smerter uvilkarligt veere en starre
eller mindre del af hverdagen afhaengigt af sygdommens svaerhedsgrad
— bade akutte smerter i forbindelse med et brud, kroniske smerter og
procedurerelaterede smerter (f.eks. blodprgvetagning, anleegning af
drop i forbindelse med narkose...).

Uanset om der er tale om den ene eller den anden form for smerte,
er der altid noget man kan ggre som foreeldre for at hjeelpe barnet til at
mestre smerten.

Mestring af de kroniske smerter

At veere vidne til, at ens barn vokser op med sygdom og smerter, er
sveert og kan til tider vaere neermest uudholdeligt. Man kan blive fanget i
en afmagt, angst, sorg eller desperation og have sveert ved at handtere
smerterne.

Noget af det vigtigste er, at man som foreelder arbejder med selv at
rumme sine egne sveere fglelser, ved at se ens barn i smerte. Den
made man som foraelder handterer barnets sygdom og smerter pa er
altafgagrende for, hvordan barnet selv leerer at leve med og mestre sine
smerter — og er dermed ogsa helt grundlaeggende for barnets udvikling
og trivsel.

Det er naturligt, at det er sveert at se ens barn have ondt. For nogle
foreeldre resulterer det i, at de bliver overpylrede og pakker barnet ind i
vat. Hvis dette sker hyppigt, vil det uundgaeligt frarave barnet en masse
oplevelser og positive erfaringer med at kunne mestre ting. Det vil kunne
frargve barnet oplevelser med jeevnaldrende, og barnet vil fa en yderlig-
ere oplevelse af at fgle sig udenfor og anderledes.

Konsekvensen kan blive, at barnet bremses i dets udvikling — bade kog-
nitivt, falelsesmeessigt, socialt og motorisk. Foraeldres angst for eksem-
pelvis det naeste brud, kan saledes resultere i, at barnet bliver endnu
mere offer for sin sygdom.

For andre foreeldre kan de i forsgget pa at ggre det mere udholdeligt at
veere i, fortraeenge barnets smerter og have sveert ved at respektere og
acceptere at barnet har ondt. De kan f.eks. komme til at negligere smer-
ten — og teenke:



"Det gar nok ikke s& ondt, hun kunne jo trods alt grine med sin veninde
lige for”.

Det er vigtigt, at man gver den svaere balance det kan veere — BADE at
turde se og acceptere barnets smerte og f.eks. tilbyde barnet smerte-
lindrendemedicin, OG samtidig bakke op om, at barnet trods smerter,
maske stadig gerne vil i skole eller med til den fadselsdag, som det har
set frem til.

En faldgrube for forzeldre og de voksne, der er omkring barnet, er at
man kan komme til at fejltolke barnets adfeerd: At barnet faktisk er i stand
til at veere social, lege og grine er pa ingen made ensbetydende med,
at barnet ikke har ondt. Blot at det for en periode forstar at blive afledt
fra smerterne. At barnet derfor far mere ondt, nar det skal fokusere pa
lektierne eller hjeelpe med at tamme opvaskemaskinen er ikke underligt,
eller et tegn pa dovenskab — men faktisk helt reelt!

Seerdeles vigtigt i handteringen af sygdom og smerter er, at barnet
gennem opveeksten selv laerer at traeffe valg og prioriteringer - ogsa sel-
vom det kan have konsekvenser som gget risiko for knoglebrud og/eller
ggede smerter/traethed. Det er vigtigt, at man har respekt for barnets
valg — ogsa selvom de valg barnet traeffer maske ikke ngdvendigvis er
de valg, man som foraelder synes er de bedste for barnet.

Set ud fra den unges perspektiv kan der vaere langt mere livskvalitet i
at deltage i en fest med andre unge og komme hjem med et braekket
handled end at skulle blive hjemme en fredag aften. Preecis som andre
barn, har barn/unge med Ol brug for at drage deres egne erfaringer — og
lzere af de valg de traeffer - ogsa selvom det betyder flere knoglebrud.

Smerter ved medicinske procedurer og indlaeggelser

Ingen barn synes det er rart at skulle gennemga smertefulde eller
ubehagelig procedurer hos laegen eller pa hospitalet — og for bgrn med
kroniske sygdomme er det noget, de vil blive udsat for hyppigere end de
fleste andre bgrn.

Nogle barn leerer at mestre det med tiden, mens andre barn reagerer
voldsomt hver gang de skal pa hospitalet og er i risiko for at udvikle de-
ciderede traumer.

Nogle kan derfor have brug for samtaler hos en psykolog eller psyko-
terapeut til eksempelvis at laere at handtere det at fa taget blodprave



eller til at fa forlast eftervirkninger efter behandlingsmaessige procedur-
er, der har veeret et reelt overgreb for barnet.

| forhold til de behandlingsmaessige procedurer som eksempelvis
blodpragvetagning eller narkose er der nogle konkrete ting man som
forzelder kan gare for at hjeelpe sit barn:

Veer eerlig og lyv ALDRIG for dit barn— det er et misforstaet hensyn. No-
gle barn reagerer med en masse grad, vred og angst hjemmefra, hvis
det ved, det skal pa hospitalet. Derfor kan man som foreelder fejlagtigt
komme til at teenke, at det er bedst ikke at sige noget, fortie sandheden
eller maske decideret lyve for barnet.

Barnet har ALTID brug for at vide, at det kan stole pa sine foraeldre —
og en af de absolut mest afgarende ting for barnet, nar det skal handtere
noget sveert er, at det har tillid til sine foraeldre og ved, at de forteller det
sandheden.

Barn har ikke brug for at fa alle detaljerne at vide, men det har brug for
at vide de overordnede ting (sterre barn har oftest brug for flere infor-
mationer end sma bgrn). Man kan evt. spagrge en leege/sygeplejerske
til rads i forhold til, hvordan man bedst kan forklare sit barn om det, der
skal forega.

En anden veesentlig ting er, at hjzelpe barnet til at fa sat det, der skal ske
ind i en tidsramme — eksempelvis tiden fgr, under og efter blodpragvetag-
ningen. At hjeelpe barnet til at fa en fornemmelse af, at det ubehagelige
slutter igen, og at man maske oveni kgbet har aftalt at lave noget som
barnet glaeder sig til, nar det er overstaet. Belgnninger og anerkendelse
af at det er sveert for barnet er ogsa med til at hjeelpe barnet i dets me-
string.

Psykiske reaktioner, traumer og behandling

Mange foraeldre og bagrn — savel det syge barn som de raske sgskende
— oplever forskellige reaktioner i hverdagen relateret ikke blot til selve
sygdommen og de begraensninger og udfordringer den medfarer, men
ogsa til de smerter barnet har. Reaktionerne kan veere forskellige og
svinge meget, og kan for eksempel veere sorg, tristhed, angst, vrede,
irritation, depression og opgivelse.



Andre oplever, at de befinder sig i kronisk alarmberedskab, hvor de
maerker uro i kroppen ledsaget af fysiske symptomer som f.eks. tryk-
ken for brystet, speendinger, hjertebanken og andre tegn pa at kropslig
stress.

At veere vidne til sit barns eller sgskendes sygdom/smerter kan vaere
overveeldende og forarsage traumer. Dette kan ogsa enkeltstaende
konkrete episoder — som f.eks. at barnet snubler og braekker hoften eller
har et styrt ud af karestolen og kommer alvorligt til skade.

Traumer er kendetegnet ved oplevelsen af steerk angst og hjeelpelgshed
pa samme tid. Hvis traumet forbliver uforlgst, kan det udvikle sig til en
kronisk alarmberedskabstilstand og i alvorlige tilfeelde til PTSD.

Uforlgste traumer kan ogsa udvikle sig til forskellige angstformer som
f.eks. adskillelsesangst og forskellige fobier.

Mange familier affinder sig med, at reaktionerne og traumerne er en
del af hverdagen, men der er rent faktisk hjeelp at hente. Uanset om der
er tale om mere almindelige reaktioner som sorg, angst eller vrede, eller
deciderede traumer anbefaler vi at sgge hjaelp hos en psykolog/ psyko-
terapeut. Effektive og neansomme terapeutiske metoder til behandlingen
af traumer, og som bade er egnet til barn og voksne, er blandt andet
EMDR og Somatic Experience (SE-terapi).
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