Den sjuka tonaringen i familjen

Berit Lagerheim

Ett allvarligt handikapp eller en kronisk sjukdom
hos ett barn paverkar i regel familjens relationer
och darmed barnets utveckling. Ju tidigare bar-
net drabbas, desto mer genomgripande blir ef-
fekten i personligheten. Darfor ser problemen
olika ut hos den som vuxit upp frisk och blivit
sjuk i tondren och den som varit sjuk redan som
liten eller fotts med handikapp.

Dr Berit Lagerheim, barnpsykiater vid Dande-
ryds sjukhus, med flerérig erfarenhet fran habi-
literingsarbete ger sin bild av den handikappade
tonaringens familjesituation.

Insjuknande i tonaren

Adolescensen ar i sig en livskris, som innebar en
rarna. Det krdavs en viss trygghet i familjen for att
den skall forlopa vil. En sjukdom eller skada, som
drabbar just da, ger en krisreaktion med angest,
radsla, fornekande, regression och projektioner,
som stor och fiargar adolescensprocessen, ibland sa
att den avstannar. Aven forildrarna krisar och vé-
gar inte ge sa mycket frihet, som de annars skulle.

Det ar latt for en osaker tonaring att skylla pa
sjukdomen. Det som symboliserar hela sjukdomssi-
tuationen, tex en skolioskorsett eller en insulin-
spruta, uppfattas som orsak till att livet blivit annor-
lunda.

Innan tonaringar hunnit fram till ett accepterande
av situationen har de ofta en period, dar de slarvar
med behandling, diet och medicin. De tar risker i sin
livsforing som gor fordldrarna oroliga och obenigna
att limna over ansvaret till sin tonaring, som dar-
med maste protestera dven mot forildrarnas kon-
troll.

Sjuk sedan tidig barndom

Medvetenhet om sjukdomen har byggts in i barnets
kroppsupplevelse. Foraldrarnas instéllning till sjuk-
domen har paverkat deras sitt att ta i barnet och att
reagera infor barnets kropp. Barnet har kanske lirt
sig att det har en kropp som inger obehag. Forild-
rarna har forsokt dolja sin sorg och oro, och dirmed
har de ocksa visat att sadana kanslor ar *farliga’’.
rarna och haller undan sin egen sorg Over situa-
tionen. En foljd blir att det inte lar sig att handskas
med sina egna kiinslor. Det blir da svart att i tonaren
forsoka bli en egen hel person, att bli klar dver vem
man dr, hur man ser ut, vad man kidnner och vad
man duger till.

Friska tonaringar tar hjilp av jamnariga for att
finna sig sjialva. Sjuka ungdomar har ofta svart att
na den kontakten. De har ett vuxensprak, som hind-
rar och de har kanske dessutom elevassistent som
buffert mellan sig och kamraterna. Sjukdom eller
handikapp hindrar dem ibland ocksa praktiskt att
hinga med. Ofta har de varit centralperson pa gott
och ont i sin familj, och da ar det svart att forsta hur
man skall vara for att bli accepterad som en bland
manga i gianget.

Lagom krav for att utvecklas

Kravnivan halls i regel for lag for sjuka barn. For-
dldrar tycker synd om sitt barn for allt lidande och
for allt det far avsta ifran. De vill kompensera med
att inte stilla krav och sitta grinser for ovrigt. Sa
reagerar ofta ocksa andra som moter barn med ett

Tondringar slarvar med behandlingen i protest
mot sjukdomen
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Sjuka barn blir lillgamla for att de mest umgas
med vuxna. De har svart att hitta kamrater.
Det dr svart for sjuka tonaringar att fa vara
ledsna

synligt handikapp. Den som har ett osynligt handi-
kapp blir ofta felbedomd at andra hallet, far mer
krav in den orkar. An svérare att bedoma ér den
som fungerar ojamnt, tex har goda intellektuella
forutsdttningar men en CP-skada med rorelse- och
talsvarigheter, som inbjuder folk att dverbeskydda
och tala over huvudet pa den handikappade pa ett
krankande satt.

Miénga sjukdomar ger i sig vixlingar i prestations-
formaga, tex perceptionsstorningar och epileptiska
psykomotoranfall. Astma, diabetes och rheuma-
tiska tillstand varierar fran en dag till en annan och
paverkar ork och humor.

Flertalet fordldrar inrattar sig efter de daliga da-
garna och blir darmed for beskyddande. Det finns
ocksa de som ir sa riadda for att skimma bort bar-
nen genom att overbetona det sjuka, att de kraver
att barnet skall orka som om det vore friskt. Syskon
riknar oftast med vad den sjuke klarar som béist och
tycker kanske att den gor sig till for att slippa hjalpa
till hemma eller for att fa uppmérksamhet genom att
klaga over virk och trotthet.

Frestande slippa krav

Tonaringar, dven sjuka, protesterar ofta mot dver-
beskydd, men for dem som ér sjuka kan det ocksa
vara en lockelse att ibland slippa vara duktiga, att
slippa konkurrera pa ojamlika villkor. De vill ta igen
for att de maste vara sa duktiga nar det giller sjuk-
domen. De gar med pa att bli 6verbeskyddade. De
later andra bestimma vad som #r bist for dem.
Andra tar sig riatten att veta bist vad de kinner,
orkar och forstar. I familjer med ett handikappat
barn kan det ha blivit livsuppgiften for en forilder
att helt ta ett sadant ansvar. Ett siadant passivise-
rande monster ar oerhort svart och angestladdat att
ta sig ur, bade for den sjuka tonaringen och for
fordldrarna som inrittat sig for ett livslangt, skuld-
tyngt ansvarstagande.
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De ungdomar, som forsoker ta sig igenom muren
av fel forvantningar tar ofta sats, blir mer aktiva, tar
mer initiativ och stéller storre krav pa sig sjalva an
de orkar. De ar riadda att misslyckas, att fa en dalig
dag eller att inte tas pa allvar. De spanner sig ibland
sa att de far kroppsliga symtom som ont i magen,
yrsel och huvudvirk. Da stimmer familjemonstret
igen. Fordaldrarna kan forsitta att varda och soka
lakare.

Redan som barn har de forstatt att foraldrarna
inte orkar att de ar ledsna eller att de blir retade for
sitt handikapp.

De har lart sig att halla tillbaka ledsenhet, men
det ar jobbigt att inte kunna tala med sina niarmaste
om det som ar svart. De blir trotta, far huvudvirk,
tappar matlusten. Forildrarna ser symtomen och
far anledning att pyssla om och soka likare igen.
Det ar skont att bli ompysslad, nar man egentligen
ar ledsen. Det ar vanligt med psykosomatiska sym-
tom vid handikapp.

De som ir helt beroende av hjélp for skotsel och
forflyttning tors ofta inte Oppet irritera sina hjil-
pare. De kan inte riskera att dessa tar hart i eller
struntar i dem. De kanske ocksa skams att de far
mer uppmirksamhet dn syskon och kamrater och
da vill de inte sara dem som hjilper, dven om de
verkligen har anledning att vara arga. Nar de haller
tillbaka ilska och nir de inte ger sig sjalva ritten att
kriva vad de behover, grips de latt av sjilvhat,
tycker att de inte har nagot att leva for. De far
sjalvmordstankar och dodsangest och klamrar sig
fast vid foraldrarna men vagar inte siga vad de
kdnner. Fordldrarna svarar med 4n mer beskydd.

Sexualitet ar tabu

Foraldrar med ett svart handikappat barn instiller
nom vardbehovet kroppsligt mycket nira sin vix-
ande tonaring. De tors inte tinka framat pa att deras
pojke eller flicka skall bli sexuellt mogen, besviken
eller utnyttjad, och det gor att de undviker allt som

Man vagar inte bli arg pa den som man mdste
ha hjilp av




Vad gor man med alla hemliga sexuella fanta-
sier, néir man dr handikappad och ingen viin-
tar sig att man skall kdnna nagot sadant?

kan berora sexualitet. Barnet uppfattar det och
tvingas tringa bort alla sadana kinslor ur medve-
tandet. Den som behover fa hjalp med intim skotsel
av forildrar och frimmande kan inte bygga upp en
intimitetsgrins, tvingas i stéllet att tringa bort upp-
levelser av kroppen.

Fragor om arv och olamplighet fér den handikap-
pade att skaffa egna barn ar ocksa ofta tabu att ta
upp i familjen.

Det finns symtom som kan tyda pa borttrangda
sexuella spianningar: yrsel, overklighetstillstand, il-

lamaende, urineringsbesvir, krampartade smirtor i
underlivet, forstoppning.

Sammanfattningsvis kan det séigas att det av
manga skil kan vara svart for en sjuk tonaring att bli
en vilintegrerad och sjavstindig vuxen. Det finns
ofta behov av terapeutisk hjilp bade for familjen
och tonaringen sjalv. For det mesta fornekar forald-
rarna att det finns problem. De vet ju inte vad som
egentligen ror sig inom deras tonaring, och de skulle
ta det som ett misslyckande att erkénna sig ha nagra
familjeproblem.

Om alla utgér ifran att forildrarna vet bast vad en
sjuk tonaring behdver, och om alla terapeutiska
hjalpinstanser kraver att hela familjen dr motiverad
att stilla upp, da far den handikappade tonaringen
ingen terapeutisk hjalp.

SITTKUDDE

ATT FOREBYGGA AR BATTRE AN ATT BOTA

HYDRO-FLOAT

ar ett utomordentligt exempel pé hur detta sjalvklara
pastdende kan forverkligas. Enligt en statsunderstodd
undersokning i USA har Jobst Hydrofloat sittkudde

de basta egenskaperna av de pd marknaden forekom-
mande.

Jobst Hydrofloat sittkudde kombinerar
de basta egenskaperna av saval meka-
nisk som hydrostatisk barformaga da
det galler att minska tryck pa korsben,
sittben och trochanter.

Kudden formar sig med latthet efter
kroppskurvaturen. Den astadkommer
jamn viktfordelning, ar ett hjalpmedel
att forebygga sittsar och framjar en
sund blodcirkulation. Finns aven i barn-
och juniorstorlekar. Fordelaktigt pris.

HELT STATSBIDRAG UTGAR.
(som tillbehor till rullstol)

Till AB IBEJA
Klarbarsvagen 6, 181 64 Lidingd

AB IBEJA Jag vill veta mera om Hydro-Float sittkudde

Klarbarsvagen 6 Namn
idingo Adress
181 64 Lidingo by
Order: 08/766 34 57 ostadress
Telefon

Service: 08/767 35 34
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