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P4 Agrenska far syskonen ta plats

Noa dr 17 ar och har tre yngre syskon. Hans yngsta bror Amos
foddes med ett sillsynt hélsotillstand. - Amos tog mycket av mina

fordldrars tid och kraft. Det var sjalvklart och jag kunde forsta varfor.

Samtidigt fanns en oro som var svir att sétta fingret p4, sdger Noa.

o

grenska, som ligger p4 lilla
Amundon strax soder om Gote-
borg, anordnar drygt 20 familje-

vistelser varje ar. Da samlas familjer med
barn som har séllsynta hilsotillstand.
Bade barnen med diagnos och deras sys-
kon far traffa andra som delar liknande
erfarenheter.

- En grupp som ofta gloms bort ar
syskonen. P4 vistelsen far de utrymme
att prata med varandra om hur det ar
att vara syskon i en séllsynt familj, sager
Samuel Holgersson som &r sjukskéterska
och arbetar i Agrenskas barnteam.

AMOS FODDES MED
DIAFRAGMABRACK

I december 2023 kom Evelina Roséns
familj pa familjevistelse till Agrenska.
Ut6éver mamma Evelina bestar familjen
av pappa Johan, syskonen Noa 17, Ester
13, Elton 12, samt sexdrige Amos som
toddes med diafragmabrack.

- Vi fick veta att Amos hade dia-
fragmabrack pa rutinultraljudet. Det
var omvalvande och det fanns vildigt
lite informa-
tion om till-
standet och
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prognosen.
Vi visste inte
ens om han
skulle 6verleva.
Beskedet kén-
des som att ga
inien mork
tunnel, sdger
Evelina.

Medfott diafragmabrick (CDH)
innebdr att barnet fods med en underut-
vecklad diafragma — muskelplattan som
skiljer brosthalan och bukhélan fran
varandra. Det medfér att bukorganen
passerar upp i brostkorgen dér hjarta
och lungor finns och utvecklingen av
lungorna péaverkas. CDH ér sillsynt och
i Sverige f6ds det cirka 25 barn med till-
standet varje dr. Svarighetsgraden varie-
rar mycket mellan individer.

- Det var som mest kritiskt nar
Amos skulle fodas eftersom andningen
var paverkad. Vi visste redan innan att
vi inte skulle fa hélla honom. Teamet
skulle springa ivég for att se till att han
fick igang andningen i respirator, siger
Evelina.

Amos opererades fyra dagar efter for-
lossningen. Det skulle dréja nastan tva
ménader innan hela familjen fick [limna
sjukhuset. Under tiden turades Evelina
och Johan om att dka hem till syskonen.
De fick mycket stod av Johans foraldrar
som bodde hos familjen. Noa var 11 ar
nir Amos foddes. Han traffade sin lil-

lebror for forsta gangen nyopererad med
slangar i kroppen.

— Jag minns att det var jobbigt att han
var sjuk, men det dr forst nu nér jag ar
hir pa Agrenska som jag inser att det ar
speciellt med syskonrollen. Att jag har
tagit mycket extra ansvar for mina sys-
kon, sdger Noa.

SAMTAL SYSKONEN
EMELLAN

Under vistelsen pa Agrenska har varje
familjemedlem ett eget program. Forald-
rarna lyssnar pa foreldsningar om veck-
ans séllsynta halsotillstand och delar tips
och erfarenheter med varandra.

- En viktig del i barnens och ungdo-
marnas program ér att ge tid for samtal.
Genom lek och samarbete byggs fortro-
ende i gruppen, vilket stegvis 6ppnar
upp for tankar om kénslor och utbyte av
erfarenheter. Samtalen kan vara ganska
breda, alltifran fragor om liv och déd till
fritidsaktiviteter. Vi snackar en stund.
Sedan gor vi ndgot skoj tillsammans,
sager Samuel Holgersson.

Under ledning av Samuel eller nagon
annan i barnteamet uppmuntras sysko-
nen att dela med sig.

- Jag tycker att det kindes vildigt bra.
Ibland kunde det vara svart att komma
igang i ett samtal, men vi hade vara stun-
der da alla delade med sig av bitar fran
sina liv. Det blev en fin stimning i rum-
met, berittar Noa.

VIKTIGT MED KUNSKAP

OM DIAGNOSEN

Okad kunskap om diagnosen r ett viktigt
mal vid varje familjevistelse. Under veck-
an far de dldre barnen med diagnos och
syskonen triffa, och stilla fragor till en av
de experter som foreldst for foraldrarna.
- Hos manga syskon kan kunskapen
vara bristfillig. Det kan bero pa att de
inte har kunnat ta till sig informationen
eller forstatt den. En gang fragade ett
syskon till en pojke med skelettcancer
om hans héirda tag pa innebandyplanen
hade orsakat broderns sjukdom. Det &r
tunga tankar att bira ensam. Vi vill hjil-
pa till att ta bort en del av fragetecknen,
sidger Samuel Holgersson.

Manga syskon funderar pa hur det
ska bli i framtiden. Idag mar Amos mes-
tadels riktigt bra. Forkylningar blir svara
och langdragna och han har tta uppfolj-
ningar i sjukvarden, men annars 4r han
som vilken sexdring som helst.

— Just den hér veckan kan det vara
skont for de yngre syskonen i andra
familjer att f4 hora hur det fungerar
for Noa och hans familj just nu, séger
Samuel Holgersson.

EVELINA SOKTE EFTER

SAMMANHANG

Redan nir Amos ldg i magen kénde
Evelina en stark lingtan efter att fa traffa
andra foréldrar till barn med diafragma-
brack. Vad som saknades var en diagno-
sforening.

- Jag ville veta hur de hir resorna
kunde se ut och hur andra hade det for
att slippa kdnna mig sa fruktansvirt
ensam. I samband med det kom jag i
kontakt med andra foraldrar genom
Facebook och med Riksférbundet Sill-
synta diagnoser, siger Evelina.

Under sin foraldraledighet med
Amos bildade Evelina foreningen CDH
Sverige tillsammans med ett par andra
foraldrar till barn med diafragmabrack.
Foreningen drev bland annat fragan att
ika pa familjevistelse till Agrenska.
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- Det har varit fint att komma hit dér
man ser till hela familjen. Det finns en
oro infor framtiden och manga fragor ar
obesvarade. Att ha varit med om néagot
stort och chockartat gor att radslan alltid
finns néra till hands. Da dr det otroligt
viktigt att fa dela kidnslorna med andra
som faktiskt forstar, siager Evelina.

Pa Agrenskas hemsida hittar du mer
information om Agrenskas arbete och
kalendarium 6ver kommande vistelser.
Dir finns dven ett kontaktformuldr, for
sdvil privatpersoner som yrkesverk-
samma, vid 6nskemal om att Agrenska
anordnar en familje- eller vuxenvistelse:
agrenska.se

SARA LESSLIE
Redaktor Agrenska

FOTO AGRENSKA



	På Ågrenska får syskonen ta plats
	Amos föddes meddiafragmabråck
	Samtal syskonenemellan
	Viktigt med kunskapom diagnosen
	Evelina sökte eftersammanhang

