Att vara foralder till ett barn med
diagnosen 22q11DS.

Ulrika Hallberg, docent/socionom pa Nordiska Hogskolan for Folkhalsovetenskap har tillsammans
med Sélveig Oskarsdéttir och Gunilla Klingberg gjort en studie med syfte att férdjupa kunskapen om
hur det ar att vara foralder till ett barn med 22q11DS och hur man tanker om att fa en diagnos pa sitt
barn. Intervjuer med tolv féraldrar har utmynnat i tva manuskript som vantar pa att bli publicerade.

Ulrika berattade for deltagarna pa arsmotet om arbetet med studien och vad de kommit fram till.
Forskningen visar att féraldrarnas situation ar utsatt och att omgivningens hjalp och samhallets
stédinsatser avgor hur val man hanterar situationen. Att bli bemoétt med forstaelse och bli
respekterad for sin kunskap om barnet, ar andra saker som foraldrarna uttrycker som viktiga. Med
citat ur intervjuerna var det nog manga pa métet som kande igen de kanslor och situationer som

beskrevs.

Anteckningar frdn foreldsningen pd Foreningen 22ql11’s drsméte 2009.

Text: Maria Olofsson

Tidigare forskning om hur det ar att leva med ett barn
med funktionsnedsittning visar att foréldrar, framforallt
mammor till barn med funktionsnedséttning ar sarskilt
ansvarstyngda och utsatta av situationen. Pappans
vilbefinnande 4r oftast mer beroende av mammans
véilbefinnande. Forskningen visar ocksé att familjer med
barn med funktionsnedséttning behéver mycket stod for
att hantera sin situation.

Ulrika forklarade situationen som en vag dér bagge sidor
bor vara i balans for att man skall uppna ett vilbefinnande.
I den ena vagskalen “Utsatthet i familjen” vigdes
existentiell &ngest, skuld, frustration, och ansvar. Den
andra vagskalen ”Beroende av andra” stdvade efter jamvikt
men nadde aldrig upp till tyngden av den forsta. Hér i
vagdes engagemang, kontinuitet, kunskap, tillgédnglighet
och respekt.

Foréldrar utrycker utsatthet 1 att inte ricka till, speciellt till
syskon och i ett ansvar som stricker sig 24 tim om dygnet,
sju dagar i veckan. Sorg och ridsla att forlora sitt barn och
funderingar om hur det skall ga i livet &r andra delar som
gOr att vagskalen véger tungt.

- Man ér i stort behov av ndgon som bryr sig, ndgon som
fragar efter hur man maér, sdger Ulrika. I kontakten med
sjukvérd och andra instanser dr kontinuiteten viktig. Att
fa mota samma person som har en kunskap och ar palast
om just mitt barn. Det &r jobbigt att berétta sin historia
gang pé gang. Samtidigt vill man bli respekterad for den
kunskap man har om sitt barn, att f4 kdnna att jag kan mitt

barn bést.
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Att kdnna bade lattnad och sorg

De intervjuade fordldrarna uttryckte ambivalens infor
barnets diagnos. Man kénde en stor lattnad, dntligen vet
vi, men ocksa en sorg ndr man forstar att detta inte gar att
trana bort. Det kdndes olika beroende pa nédr diagnosen
stélldes. De som fick diagnos nér barnet var dldre upplevde
en lattnad i att dntligen 2 ett kvitto pa en lang kamp med
komplikationer.

“Jag ska sdga att det blev ndstan som en san ddr halv
grej, alltsd éh, vad hirligt! Antligen! Har jag fitt en ritt
diagnos, och dntligen vet jag varfor... varfor han hade
dehdr grejerna. Fast... fast samtidigt langt ddr inne sa
blev det ju en... ska jag sdga en sorts bekrdftelse pd att
det hdr kommer inte att forsvinna. Sd att det var ju bdde
och. Men mest var det nog... skont.”

For de som fick diagnos tidigt upplevde fordldrarna det
pa ett nagot annat sétt, man befann sig redan i chock och
barnet var oftast svart sjuk i t.ex. hjartdkomma.

“Ja, vi... tdnkte vdl att det var... det rdckte vil med
hjdrtfelet? Det var... det var liksom en... grej till. Och
vi sdg ju framfor oss syretdlt och sant hdr... ja, riktig...
isolering. Det... man hade ingen bild av hur... hur det
skulle kunna ga att leva.”

Att kampa i motvind

Man kénner inte att man far forstaelsefor sin oro fran
professionella.

Det ér inte alltid latt att fa vardagen att fungera. Man fér
kdmpa for att fa hjalp med t.ex. avlastning.

“Jag kan inte séiga att vi blivit illa bemotta men
forstdelsen for var situation har varit bristande.’

bl

Medlemsbladet Foreningen 22q11



Manga kianner sig valdigt tight knutna till sitt
barn. Barnet finns alltid i tankarna, han/hon
klarar sig inte utan mig och det ar svart att lamna
over ansvar at ndgon annan. Man upplever ett
tightare band én till syskon.

"Tighta, otroligt tighta. Och sa har hon ju
varit vildigt mycket sjuk och det har gjort att
man inte kunnat...kunnat...vi har varit mycket

ensamma hon och jag.”

Att behova anvanda mer energi an

man har

Sarskilt mammorna hade fatt stressrelaterade
sjukdomar eftersom situationen kriavde att de
Over-anvinde sin energi. De beskrev att det var

svart att komma ifran och kunna koppla av.

“Jag dr trott ja. Man blir vdildigt trott. Det blir
man. Man har ju inte bara han, det dr ju inte
bara han det handlar om. De andra madste ju fa

’

lite ocksa...’

Att bli hardad

Efter att ha gétt igenom s& mycket; att barnet
nistan dott, komplicerade hjértoperationer,
oforstaelse for sin situation etc. sa upplevde
fordldrarna att man hade blivit hardad.

“Det var vdil mer det hdr... fornuftet pa ndgot
vis, sd att det... sa gér man inte, eller det dr
klart att man ska... ta hand om sitt barn, liksom,
oavsett hur han dn dr eller sd. Det var nog bar
mer... det ddr du vet, man skdrper till sig, och

’

sd... och sa gar man vidare.’

Att behova lita pa nagon
Manga hade nagon sérskild de kdnde fortroende
och tillit till som kunde avlasta dem mentalt och
praktiskt, t.ex. en vén eller partner.

“"Men den personen som dnda har fdtt betyda
vdldigt mycket, det dr (namn) for att... hon har
dnda alltid varit sd att dr det nagonting, sd ring

mig, samtidigt sd har ju vi dd kunnat kdnna

dd, men kdra nan, hon dr ju professor, och...

forskare och hon dr liksom... hon har tusen

miljoner barn att ta hand om, sd vi har ju inte
ringt henne i onodan, utan det har ju varit nér
hon har vart sjuk och sd, och det har ju varit

>

tacksamt da, liksom.’
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Oral halsa vid 22911DS

Syftet med studien var att fa en djupare forstaelse for
hur foraldrar till barn med 22g11DS tanker om oral halsa

hos sina barn.

Man far kdmpa for att ge sitt barn en god tandhilsa nir oddsen inte
ar pa ens sida. Det finns méanga barridrer att 6vervinna som dalig
emalj. Det kan finnas en stark ovilja hos barnet eller en oférmaga
och okunskap som gor att det krdvs mer hjidlp dn vanligt. Oftast
finns det ocksa andra mer prioriterade problem &n tdnderna.
Forildrarnas fortroende for tandvarden paverkas av att man far olika
bemotande av olika tandvardspersonal. Man har olika erfarenhet av
kunskap, engagemang och forstaelse hos tandvardspersonalen och
spannet dr stort fran okunnighet till ett stort engagemang.

“Och sa kommer vi in och dd dr det vi fordldrar som skall
bestimma om hon skall sovas eller om hon skall fd den hdr
tabletten dd. Och vi bara...hur skall vi kunna veta det? Nej men vi
kan inte ta det beslutet dt er och nehej....ja men vad dr bést da?”

Man saknar mojlighet att prioritera icke akuta problem som
tandvard. Det fanns andra mer akuta problem som fick prioriteras
forst. Fordldrarna var medvetna om detta men upplever inte att de
kan gora pa nadgot annat sitt.

“Man tyckte att tinderna var ganska oviktiga i forhallande till
hennes psykiska och fysiska hdlsa. Maste jag fa lov att sdga, det
var...det liksom kom...det var inte hogprioriterat mer dn att hon

borstade morgon och kvdll och att vi gick till tandlikaren och var
noga med att laga alla hal och sadana grejer.”

Aven om man prioriterat tinderna och akuta tandproblem hade
barnen ofta stora orala problem trots daglig skotsel. De stora barnen
saknade ofta forstaelse for vikten av att skota sina tander.

“Utan... vi har varit jittenoga...hon dr ju jéittenoga med sina
tdander.// Det finns inte en tandborste vi inte har testat.”

Barnen ville vara som alla andra. Att inte ha missfargade tdnder
eller att anvianda samma tandborstar som alla andra.

“Jag kopte en sadan ddr...eller han har haft den i flera ar en
sddan ddr eltandborste. Han dr avog mot allt sdadant ddr...som
dr...som skall underldtta for honom for att han tror...att det har

att gora med hans diagnos. Han vill liksom...vara normal. Men sd
sdger jag det dr inte bara du som har en eltandborste det har alla
mdnniskor idag. Ndstan. Jaha, okay, dd kan jag ta det.”

Fordldrarna medger att man har svart att forneka barnet nagot.
Maénga barn ville ha sotsaker dagligen, vilket ofta varit en tillgéng
vid operationer, vid dtsvarigheter eller vid sjukperioder.

“Sedan dr det ju en sak som hon dricker och det dr Coca Cola.

Och det har varit bade hennes rédddning och gissel. Och det vet

hon ju sjdlv va. Men ndr hon hjdrtopererades var det forsta hon

frdgade efter ndr hon ldg i respirator sd var det Coca Cola och
pizza.
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