
  

Omhändertagande av barn med Downs syndrom 
och deras föräldrar vid pediatrisk klinik 

Göran Annerén 

  

Diagnosen Downs syndrom (mongolism) ställs i 

regel under de första levnadsdagarna. Föräldrar 

får den första informationen om att deras barn 

kommer att bli handikappat redan under BB- 

vistelsen, när de fortfarande är på sjukhuset. 

Beskedet utlöser oftast en svår kris hos föräld- 

rarna. Hur denna traumatiska kris bearbetas av 

föräldrarna, har visat sig vara av avgörande be- 

tydelse inte bara för familjens framtida psykiska 

välbefinnande utan även för barnets vård och 

träning. 

Det är viktigt att föräldrarna får allt stöd för att 

kunna bearbeta krisen. Vid Barnmedicinska kli- 

niken i Uppsala har omhändertagandet följt ett 

fast program, som har till syfte att ge ett psyko- 

logiskt omhändertagande av föräldrar vid bear- 

betande av krisen, att se till att familjen får de 

sociala stödåtgärder man är berättigad till i tid 

samt att ge barnet optimal medicinsk vård till 

bästa psykomotoriska utveckling. Förutom un- 

der BB-perioden, följs barnet i öppenvård regel- 

bundet vid en speciell mottagning. Erfarenhe- 

terna från tio års arbete med detta vårdprogram 

redovisas i denna artikel. 

Göran Annéren är med dr och barnläkare, 

samt bitr överläk vid avd för klinisk genetik vid 

Akademiska sjukhuset i Uppsala.       

När ett barn föds, som är allvarligt sjukt eller miss- 

bildat, upplevs det som en katastrof för föräldrarna 

och utlöser en psykisk kris hos dem. Detta blir extra 

tydligt, när ett barn med Downs syndrom föds, då 

nästan alla blivande föräldrar numera har en viss 

kunskap om Downs syndrom och under gravidite- 

ten känt en ängslan för att få ett barn med just denna 
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på det väntade barnet går om intet, i och med att de 

får beskedet att deras barn har Downs syndrom. De 

får en känsla av att de förlorat ett barn och fått ”en 

bortbyting””. Man kan då inte vänta sig att de skall 

kunna acceptera barnet och ta det till sig direkt, 

utan en naturlig reaktion i denna krissituation är att 

försöka undfly barnet, som förorsakar dem så myc- 

ket smärta, dvs att vilja lämna bort barnet. Sche- 

derin och medarbetare (1978) visade att inom Stock- 

holms län under tiden 1968-1977 vart tredje barn 

med Downs syndrom och vart fjärde barn med nå- 

gon annan psykisk utvecklingsstörning placerades i 

fosterhem eller på institution. Placering skedde i 

8072 vid diagnosen Downs syndrom direkt från BB 

eller barnklinik respektive i 2022 vid annan psykisk 

utvecklingsstörning. Att en så stor andel barn med 

Downs syndrom placerades någon annanstans än 

hos de biologiska föräldrarna och att det skedde så 

snabbt efter förlossningen ansåg författarna till stor 

del berodde på att föräldrarna inte tagits om hand på 

ett adekvat sätt vid första informationen och fått 

hjälp med att bearbeta sin kris efter förlossningen. 

För omhändertagandet av föräldrar och barn med 

missbildningar och kromosomavvikelser finns se- 

dan 1975 vid Barnmedicinska kliniken, Akademiska 

sjukhuset i Uppsala, ett välfungerande omvård- 

nadsprogram, som tidigare presenterats i Läkartid- 

ningen (Annerén 1981). Tio års erfarenheter från 

detta program redovisas i denna artikel. 

Målsättning 

Syftet med omvårdnadsprogrammet är att ge opti- 

mal medicinsk vård till barnet, att ge känslomässigt 

stöd till föräldrarna så att de kan bearbeta sig ur sin 

kris så adekvat som möjligt samt att förmedla sam- 
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Det viktigaste är att huvudansvaret för den 

totala omvårdnanden ligger på en person. 
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hällets hjälpresurser till familjen i tid. Det viktigaste 

med omvårdnadsprogrammet är att huvudansvaret 

för den totala omvårdnaden ligger på en person, en 

barnläkare, som håller tät kontakt med föräldrarna 

under BB-tiden och som har möjlighet att följa bar- 

net efter det har lämnat sjukhuset. Genom att samla 

alla barn med samma handikapp hos en läkare ökas 

erfarenheterna om Downs syndrom och det skapas 

ökade möjligheter till att mer nyanserat kunna be- 

döma det enskilda barnets utveckling och handi- 

kapp och dess behov av träning. Dessutom ökas 

möjligheterna att pröva nya medicinska behand- 

lingsalternativ. Kontakten mellan sjukhuset och 

andra organ som hjälper till i vården av barnet så- 

säkringskassan osv förbättras också genom att en- 

dast en läkare är ansvarig för samtliga dessa barn. 

efter beskedet att lämna bort barnet blev det slutliga 

och definitiva beslutet. Detta beslut var ju. oftast 

taget under chockfasen av den traumatiska krisen. 

Ofta ångrade föräldrarna senare detta beslut och 

kände då stor bitterhet mot sjukvården, som ej hade 

förstått deras situation och stött dem bättre. Mål- 

JT 

Ne 

ett beslut som de kan stå för och som tagits när de 

fått ökade kunskaper om sjukdomen och påbörjat 

krisbearbetningen. Att ta hand om föräldrar i kris 

kräver i och för sig ingen speciell utbildning. Dock 

behövs kunskap om traumatiska krisers förlopp. 

drabbas, vilka själva har resurser att bearbeta sin 

kris. 

Utformning 

de råd och riktlinjer som Cullberg (1975) och Social- 

styrelsen (1977) skisserai. 

Va 

När ett barn föds med Downs syndrom, får för- 

äldrarna redan inom ett par timmar efter förloss- 

ningen träffa den barnläkare, som sedan kommer att 

hålla fortsatt kontakt med barnet. Föräldrarna får 

dagliga samtal med denna läkare under hela BB- 

vistelsen. Samma läkare har sedan det medicinska 

ansvaret för barnet och träffar föräldrar och barn 

fem gånger under barnets första levnadsår, en gång i 

halvåret mellan 1 och 3 års ålder och därefter en 

gång per år, då barnen kommer på besök till den 

barnmedicinska mottagningen. 

Omvårdnadsarbete av familjer i kris är ett lagar- 

bete. För personal på förlossnings- och BB-avdel- 

ningar är födseln av ett barn med Downs syndrom 

också en pressande situation. Dessa avdelningar är 

uppbyggda i huvudsak kring den friska modern och 

hennes friska barn. Personalen på vårdavdelningen 

får daglig information om hur samtalen utvecklar sig 

att alla skall bli lyhörda för oklarheter och missför- 

stånd. Barnklinikens eller Kvinnoklinikens kurator 

träffar föräldrarna tillsammans med barnläkaren vid 

ett par tillfällen under BB-vistelsen för att informera 

om samhällets hjälpresurser. Vid många tillfällen 

har kuratorn medverkat betydligt mer i samtalen 

som ett kompletterande stöd i krisbearbetningen. 

Under slutet av BB-vistelsen sammanförs föräldrar- 

na också med kurator och psykolog från omsorgs- 

verksamheten. Syftet är inte i första hand att ge så 

mycket ytterligare information om omsorgsverk- 

samheten, utan att så tidigt som möjligt skapa en 

kontakt med denna så viktiga del i barnets framtida 

träning och vård. Under BB-tiden får också föräld- 

rarna kontakt med klinikens sjukgymnast, som ger 

föräldrarna ett träningsprogram mot muskelslapp- 

heten. Föräldrarna får därigenom också möjlighet 

att redan från början aktivt deltaga i träningen. Det 

har rapporterats att nyfödda barn med Downs syn- 

droms framtida mentala utveckling bäst korrelerar 

med dess grad av muskelspänning under första lev- 

nadsåret (Reed et al. 1980). 
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Omvårdnadsarbete med familjer i kris är ett 

lagarbete. 
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Resultat 

Sedan 1 januari 1975 har sammanlagt 52 barn med 

Downs syndrom fötts i Uppsala län. Fyra av barnen 

har avlidigt pga svåra hjärtfel, två av dem redan 

under nyföddhetsperioden och två före två års ål- 

der. Tre av barnen har fosterhemsplacerats, samtli- 

ga under första halvåret. Två av dessa barn vistades 

en period hos sina biologiska föräldrar före foster- 

hemsplaceringen. Björklund och Håkansson (1978) 

gjorde en undersökning i Uppsala län av hur föräld- 

rar, som vårdade sitt barn med Downs syndrom 

hemma, upplevde den första information och hur de 

bearbetade den psykiska krisen. I denna intervjuun- 

dersökning bedömdes de, som fått del av nuvarande 

omvårdsprogram, ha bearbetat sin kris väl. Dessa 

föräldrapar var också nöjda med första informatio- 

nen och det psykiska stöd de fått från Barnkliniken. 

De fem föräldrapar, som inte hade omfattats av 

vårdprogrammet, var samtliga missnöjda med förs- 

ta informationen och deras krisbearbetning be- 

dömdes ännu ej vara avslutad, trots att mer än fem 

år förlöpt sedan barnets födelse. 

Med nuvarande omvårdnadsprogram kommer 

varje familj och barn med Downs syndrom att erbju- 

das ca 17 timmars läkararbetstid fram till dess bar- 

net fyllt 7 år. Däri ingår 10 timmars föräldrasamtal 

under nyföddhetsperioden och 7 timmars mottag- 

ningsbesök. Med ca 5 nyfödda barn med Downs 

syndrom och med ca 100 patienter, som kontrol- 

leras på specialmottagning, krävs det ca 8 läkarar- 

betstimmar per vecka för att upprätthålla verksam- 

heten för denna grupp barn. Den eventuella kost- 

nadsökning, som detta kan innebära, bedöms helst 

uppvägas av de fördelar för familjen och barnet, 

som det innebär. 

Tio års erfarenhet 

Innan föräldrarna träffar barnläkaren har denne 

gjort två saker. För det första har barnet undersökts 

och sannolikheten att barnet lider av Downs syn- 

drom bedömts. Genom att följa de kriterier, som 

Bertil Hall (1966) ställt upp, kan en mycket säker 

diagnos ställas. Detta är viktigt, då det kommer att 

dröja ytterligare upp till en vecka, innan den kromo- 

somala analysen är klar, som bekräftar diagnosen. 

För det andra tar barnläkaren reda på så mycket 
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som möjligt kring föräldrarnas sociala bakgrund. 

Det är ytterst viktigt att ha detta klart för sig, då det 

har stor betydelse för den traumatiska krisens ut- 

veckling. Rör det sig om en ensamstående ung först- 

föderska eller en äldre flerbarnsförälder? Oftast kan 

förlossningspersonalen ge god information om fa- 

miljen. 

Vid första samtalet anges enbart diagnosen och 

innebörden av den. Allt som sägs behöver upprepas 

flera gånger, eftersom det ofta uppfattas ofullstän- 

digt under den sk chockfasen. Reaktionen på be- 

skedet kan variera betydligt, men färgas alltid av 

verklighetsfrånvaro. Utifrån föräldrarnas reaktion 

kan man inte förutsäga, hur det skall gå för familjen 

i framtiden. Reaktionen speglar snarare föräldrar- 

nas tidigare upplevelser och fördomar kring Downs 

syndrom. Det är viktigt att söka förmå föräldrarna 

att verbalisera sina känslor kring vad som hänt och 

kring utvecklingsrubbning och förmå dem att fritt 

uttrycka sina känslor. Det är felaktigt att försöka 

förneka den smärtsamma realiteten. Istället måste 

man stödja föräldrarnas konfrontation med verklig- 

heten och ge dem så mycket kunskap om handikap- 

pet och om samhällets hjälpresurser att de kan få 

förnyat hopp om framtiden. 

Det har visat sig ytterst betydelsefullt att håda 

föräldrarna är med vid samtliga samtal och att för- 

äldrarna är tillsammans så mycket som möjligt un- 

der första veckan. Innan detta blev uppenbart, lyc- 

kades modern i allmänhet bearbeta sin kris väl, 

medan fadern ofta drog sig undan från hemmet i 

intensivt förvärvsarbete. Flera av dessa äktenskap 

ledde senare till skilsmässa. Vid Akademiska sjuk- 

huset sjukskrivs i regel fadern och skrivs in på en 

BB-avdelning, där han bor tillsammans med mam- 

man. 

Det är viktigt att föräldrarna får skapa sig en egen 

bild av barnet så tidigt som möjligt. Vid några ensta- 

ka tillfällen har modern förlösts via kejsarsnitt un- 

der generell narkos och det har dröjt några dygn 
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Det är felaktigt att försöka påverka den smärt- 

samma realiteten. 
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Man bör förebereda föräldrarna på att de 

kommer att uppfatta många anhöriga och 

vänners beteende som ” klumpigt”. 
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innan mamma och barn, som vårdats på barnklini- 

ken, kunnat träffa varandra. Modern har då uppfat- 

tat barnet mer annorlunda än det varit. Man bör 

hjälpa föräldrarna att återknyta kontakten med vän- 

på att de kommer att uppfatta många anhöriga och 

vänners beteende som ”klumpigt ”. Detta beror ju 

på att även dessa närstående upplever en krisreak- 

tion och inte vet hur de skall bemöta de nyblivna 

föräldrarna. Skall de gratulera dem till det nya bar- 

net, eller skall de bara visa medlidande? Någon 

kontakt med föräldraföreningen FUB eller andra 

föräldrar, som har handikappade barn, önskar 1 all- 

mänhet inte föräldrarna förrän först flera månader 

efter barnets födelse. 

Föräldrarna måste själva fatta sitt beslut i vård- 

nadsfrågan. Som läkare bör man dock försöka skju- 

ta på detta beslutsfattande några dygn tills krisen 

har börjat bearbetas. Tidiga beslut färgas alltför 

i. Så långt som möjligt bör man sträva efter att det 

beslut, som fattas, är ett beslut, som föräldrarna 

kan stå för och är eniga om. Under första veckans 

information är föräldrarna inte intresserade av ge- 

netisk rådgivning. De vill dock veta, om orsakerna 

till hur en kromosomrubbning uppstår och om deras 

beteende under graviditeten kan ha medverkat till 

deras barns handikapp. 

Återbesöken fyller en viktig funktion, när det gäl- 

ler att se till att alla samhällets resurser i tid erbjuds 

familjen och barnet. Syftet med en speciell vård- 

planering vid Barnmedicinska kliniken är inte att 

överta arbetsuppgifter eller ansvarsområden från 

andra vårdinstanser. Huvudansvaret för barnhälso- 
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Det är betydelsefullt att föräldrarna är tillsam- 

mans så mycket som möjligt under första vec- 

kan. 
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vård och vaccineringar ligger fortfarande kvar på 

BVYC och Omsorgsstyrelsens uppgifter förändras 

inte heller utan de har fortfarande som huvudupp- 

eft att hjälpa barnet och föräldrarna med träning 

och ickemedicinsk omvårdnad. Möjligen har beho- 

vet av uppföljning från distriktsläkare och distrikts- 

barnläkare minskat något med nuvarande omvård- 

nadsprogram. 

Sammanfattningsvis 

Följande har visat sig vara väsentligt vid omhänder- 

tagande av föräldrar till barn med Downs syndrom: 

En barnläkare bör ha ansvaret för första informa- 

tionen till föräldrar, som fått ett barn med Downs 

syndrom och denna läkare bör hålla kontakt dagli- 

gen med föräldrarna under BB-perioden. 

Båda föräldrarna skall vara tillsammans så långt 

som möjligt under den första veckan för att de till- 

sammans skall kunna bearbeta den traumatiska kri- 

sen efter första beskedet. 

Informationen bör upprepas flera gånger, då det 

är lätt att mycket glöms eller missuppfattas. 

och så tidigt som möjligt få kontakt med sitt ny- 

födda barn och ge dem så mycket kunskap som 

möjligt om handikappet. 

Hjälp föräldrarna att återknyta kontakten med 

släkt och vänner och förbered dem på de svårighe- 

ter, som då kan uppstå. 

Försök att skjuta på beslutet om vårdnadsfrågan 

tills den traumatiska krisens chockfas är över först 

nomtänkt och för dem själva så riktigt beslut som 

möjligt. 
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MU 
motorisk - perceptuell utveck ling 
Barnets tidiga utveckling sker i en viss ordningsföljd och efter ett bestämt Britta Holle » 

mönster. MPU — Motorisk- perceptuell utveckling är ett utvecklingspsyko- — Kersten ASonnelycke ä 

logiskt bedömningsschema för barn i åldrarna 0—7 år. Schemat ger en detal- 

jerad bild av barnets utveckling inom 14 viktiga områden; man kan t ex be- Ellen Kemp » 
döma grovmotorikens och handmotorikens stegvisa utveckling, spädbarnets Lis Thrrane Mortensen 

tidiga ljud- och språkutveckling, förskolebarnets läs- och skrivförutsättningar 

samt mängd- och talbegrepp på tidiga åldersnivåer. 

  

MPU- schemat ger en bra överblick över hela den motorisk- perceptuella ut- 

vecklingen och avslöjar områden som särskilt bör uppmärksammas. Det är 

viktigt att så tidigt som möjligt hitta ”riskbarnen” för att sätta in lämplig 

behandling, undervisning eller stimulans. Personer i barns omedelbara om- 

givning spelar en nyckelroll i den stimulering som ingår i ett barns dagliga 

liv. MPU vänder sig till dessa personer. MIPU 

K motorisk - jperceptuell utveckling 

PsykologiFörlaget AB komplett i låda, 269 kronor exkl. moms. 

Box 461. 12604 Hagersten. Teleton: 08 970395 Beställs direkt från Psykologiförlaget. 
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