Att fa en diagnos

NGdir vi far vdr diagnos ser livet sa olika ut. Vi kan reagera med ldttnad, éver att dntligen fatt svar pa
mdnga fragor. Vi kan reagera med oro, for vad det kommer innebdra, sorg 6ver det som inte blev,
rddsla, frustration, ja, vi kan ju fér den delen vara vuxna och ha levt ganska okej med syndromet, om
dn ovetandes, i hela vart liv, medan andra stdr infér allvarlig medicinsk problematik hos sitt barn.

Denna text dr en bearbetad och nedkortad version av en artikel (Verhejden, J. 2021, After Diagnosis, i
VASCA Magazine, edition 1, 2021) ifrén féreningen VASCA, som ér en del av organisationen Vascern,
EUs referensndtverk for ldkare med sdrskilda kunskaper om séllsynta kdrlsjukdomar, dit Marfans
syndrom hér. Artikeln dr skriven for féréldrar till barn som nyligen blivit diagnostiserade, men kan
ocksd ha beréringspunkter fér manga av oss i féreningen.

Tiden efter diagnostisering

Ditt barn har fatt en diagnos. Vad hander med dig som foralder? Vilka fragor drar igenom huvudet?
Hur ser framtiden ut for mitt barn, for oss? Hur farlig ar diagnosen? Kommer mitt barn att kunna
gora allt vi hoppats och tankt? Kommer barnet ha ont? Hur kommer detta att paverka var familj?
Kommer mitt barn att fa ett bra liv? | vissa fall har barnets diagnos ocksa lett till en diagnos for nagon
av foréldrarna, vilket ytterligare stéller varlden pa anda.

Efter forsta chocken

Vad betyder den hir diagnosen? Vad kan vi férvianta oss? Ar det okej att kdnna sa har? Hur ska jag
hantera det?

Nar du val fatt hora ditt barns diagnos kommer manga fragor och formodligen kommer du att ta tag i
de mojligheter du har runt dig, personal, vanner och Google. Och det dr som det ska. Du som féralder
ar inte ensam. Om du just fatt hora att ditt barn har en kronisk diagnos inleder du en lang, och ofta
tuff resa. Det ar manga ganger en ny varld, full av nya personer, nya kunskaper, nya ord och begrepp.
For att hitta ratt vag for dig och er situation ar det bra att ta reda pa sa mycket som maijligt kring det
syndrom som nu ar en del av ert liv. Vissa kommer egentligen inte ihag nagot av den narmsta tiden
efter en diagnostisering, andra beskriver det som att luften tog slut eller som en kniv i hjartat.

Andra kanner snarare en lattnad. Det kan vara manga sjukhusbesdk och mycken oro som till slut,
antligen, lett fram till en diagnos. For andra foraldrar hander inget av detta. Varlden rasar inte. D har
mojligen fatt bekraftat nagot som de ldnge anat.

Helt enkelt, hur en reagerar p& en diagnos ar extremt olika. Aven inom familjen kan féraldrarnas
reaktioner vara helt olika. Om det ar sa att det behovs, finns bade kunskap och hjalp att ta till. For
manga kan insikten av att det 4r manga andra foraldrar som &r eller har varit i liknande situationer,
vara till hjalp. Denna text ar till for att visa pa nagra av de olika satt som personer kan hantera en
liknande situation, men ocksa for att ge lite tips och idéer sa att inte alla behdver uppfinna hjulet
varje gang.

Kanslostormar

Sa manga kanslor. Du kan kanna dig extremt beskyddande och karleksfull gentemot barnet, men
ocksa arg pa grund av barnets syndrom. Du kanske fortsatter som om inget hant. Eller bara blir stum
och iakttar det hela som ett skadespel pa hall. Det kommer att komma bra dagar och daliga dagar. De



flesta kommer mest bara vara vanliga, precis som i vilken familj som helst. Men kédnslor som kan vara
vanliga efter en diagnostisering ar

Fornekelse
Forvirring
Maktloshet
Besvikelse
Skuld
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Hur hanterar du dina kadnslor?

Alla har sina olika satt att hantera anstrangande eller kanslosamma situationer. Vi har olika ”coping-
strategier”. Nagra ar val medvetna om vad de behdver nar livet &r tufft. Fér andra ar det inget en har
reflekterat 6ver. Den situation du star i nu ar ocksa unik, vilket gor att du kanske behover hitta nya
strategier som kan fungera just for detta. Om nagot av det du gor far det att kdnnas lite lattare att ga
vidare, sa fungerar det for dig.

Prata

Grata

Soka information

Be / meditera / trdna

Ha kontakt med andra foéraldrar i liknande situation
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Hur berattar du fér omgivningen?

N&r du hor om diagnosen kommer dina olika kdnsloreaktioner. Pa samma satt kommer manniskor i
er narhet ocksd att reagera olika. Aven de kommer kanske att kdnna radsla, oro, frustration, ilska osv.
De oroar sig formodligen dven for dig som foralder. Darfor ar det ibland jobbigt att beratta for
omgivningen. Om era reaktioner ar valdigt olika kan det bli svart att prata om det. Det du kan gora ar
att beratta hur syndromet paverkar ert barn och hur du eller ni som familj, vill hantera det.
Konstatera att ert barn fortfarande ar ett “vanligt” barn och kommer behdéva ménniskor som bade
stoder, dlskar, leker och satter granser, precis som till vilket barn som helst. Beroende pa barnets
utveckling och hur syndromet tar sig uttryck, kommer ni att fa revidera varldsbilden allt eftersom
tiden gar.

Professionell hjalp

Om du marker att du har svart att fa vardagen att riktigt fungera, eller att du inte verkar kunna
komma vidare, kanske du behdver nagon mer an familj eller van att tala med. Fraga pa din
vardcentral, eller prata med personalen pa ditt barns avdelning sa vet de vart du kan vanda dig
vidare.

Att be om hjilp

Vara sociala natverk ar olika. Nagra har familj och vanner valdigt nara, andra lever i mindre
sammanhang. Men att vaga be om hjalp kan vara avgorande for alla foraldrar och sarskilt nar barnet,
eller familjen, behéver nagot extra. Manga manniskor vill hjélpa till men vet inte riktigt hur de skall
gora. Uttrycket ”it takes a village to raise a child” géller de flesta, men kan vara dnnu viktigare nu.
Kanske inte bara i forhallande till barnet som fatt diagnosen, utan dven genom att avlasta
foraldrarna, eller gbra nagot extra med ett syskon.

Omgivning



Fundera ocksa pa hur du vill bemota andra manniskor kring barnet. Hur behover (om alls) personal
pa forskola och skola informeras. Om det syns eller marks pa barnet att ndgot dr annorlunda, hur vill
du bemadta manniskor runt omkring er? Det ar inte alla dagar en orkar med andras fragor, hur
vdlmenande de an ér. Ibland sédger folk de mest klumpiga saker (andra ganger sdger de precis det en
behover hora). Du valjer sjalv hur du svarar, hur mycket information du vill dela och du kan ocksa
valja att inte svara. Det &r okej att ga darifran. Men det kan ocksa vara bra att férbereda nagra
"fardiga” svar, dar du sjalv avgdr om du bjuder in till vidare samtal eller inte. Oavsett hur ménniskor
reagerar, kom ihag att diagnosen ar en del av ditt barn, men pa samma satt som harfarg eller
O0gonfarg, den sager inget om vem ditt barn ar.

Syskon.

Om det finns syskon i familjen, behéver de inkluderas i vad som hander. Utifran alder, mognad och
person, kommer de att behova olika mycket information, stdd och extra tid. Fér nagon racker det
med att fa hoéra vad som ér, for andra behover de fa fraga och fundera, de ar helt enkelt som vi
vuxna, valdigt olika i hur de reagerar och vad de behover. | mojligaste man, var arlig och tydlig, och
fundera 6ver ordval, da du nu kan sitta tonen fér HUR ni pratar om syndromet hemma.

Ditt barn ar mer an ett syndrom.

Som foralder till ett barn med en diagnos ar det latt att hjalpa barnet fér mycket och krava, eller
utmana for lite. Att hitta en balans for att géra barnet sa sjalvstandigt som mojligt ar svart. Men
oavsett diagnos behdver alla barn sina egna upplevelser, sa att de ocksa har en méjlighet att lara fran
sina egna misstag.

Ditt barn ar forst och framst ditt barn med sitt satt att vara, snall, busig, glad, eller nyfiken och
formodligen ibland dven arg, gnallig, eller irriterad. Med andra ord, ditt barn ar férmodligen som
barn ar mest. Ocksa. Ingen &r bara sin diagnos, och ditt barn &r ju sa otroligt mycket mer. En unik
person, med sin personlighet, sina gavor och intressen.

Denna text dr en bearbetad och nedkortad version av en artikel (Verhejden, J. 2021, After Diagnosis, i
VASCA Magazine, edition 1, 2021) ifrén féreningen VASCA.
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