Nationellt natverk
for kraniofaciala missbildningar

Att leva med avvikande utseende

Strategier baserade pa intervjuer i fokusgrupper

Strategier for foraldrar

- Settill att du har god kunskap om ditt barns diagnos.

- Sok garna kontakt med natverk och féreningar dar du kan méta andra i samma situation.

- Informera personalen om barnet infor 6vergangar/byte av utbildningsstadium t ex dagis,
skolstart, nya skolklasser, fritids etc.

- Informera foraldrarna i dagisgruppen och klassen.

- FOrsok hitta fritidsaktiviteter och egna intressen som barnet kan bli delaktig i och "duktig

pa’”.
- Tala med barnet om andras reaktioner, att andra kan vara lite ovana vid det annorlunda.
- Tala med barnet om bemétande, beratta om hur man kan uppleva att nagon stirrar eller
fragar. Visa att det ar naturligt att tala om det
- Tala aven med syskon under hela uppvaxttiden om egna kanslor och familjens situation.
- Forsok att skapa utrymme for egen tid och stk kontakter dar du kan tala om egna kanslor

och reaktioner.

Strategier for ungdomar

- Settill att du ar val informerad om din egen diagnos.

- Se till att du sjalv far delta i diskussioner om behandling. Det kan vara bra att skriva ner
fragor i forvag. Fraga hur det blir om du gor en operation/behandling och hur det blir om
du avstar. Tank efter vad du sjalv tycker ar viktigt att forbattra eller &ndra pa.

- Fundera pa varfor du vill ha eller inte ha behandling.

- Forsok att hitta personer att tala med, antingen i familjen eller bland kamrater, larare eller
andra.

- Tareda pa mojligheter att fa kontakt med andra i samma situation.



Strategier for vard och habilitering

- Informera familjen noga om diagnosen och vad den innebéar i samband med att den
stéllts hos det lilla barnet.

- Formedla garna kontakt med annan familj med samma diagnos.

- Informera om resurser som finns t ex féreningar, tidskrifter, bocker, filmer etc.

- Informera barnet redan i forskolealdern sa att de far beratta och stélla sina egna fragor.

- Ge aldersadekvat information och gor barnet delaktig i diskussion om operationer och
behandling.

- Upprepa informationen och kontrollera att det inte finns kunskapsluckor.

- Uppratta en individuell vardplan och utse helst en person som &r ansvarig for samordning
och uppfdéljning.

- Ge utrymme for att frdga om risker och konsekvenser av att operera/behandla resp. att
avsta.

- Informera om majligheten till "second opinion” infor svara beslut.
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