Omhandertagande av barn med Downs syndrom
och deras foraldrar vid pediatrisk klinik

Goran Annerén

Diagnosen Downs syndrom (mongolism) stalls i
regel under de forsta levnadsdagarna. Foraldrar
far den forsta informationen om att deras barn
kommer att bli handikappat redan under BB-
vistelsen, nar de fortfarande ar pé sjukhuset.
Beskedet utloser oftast en svar kris hos férald-
rarna. Hur denna traumatiska kris bearbetas av
féraldrarna, har visat sig vara av avgorande be-
tydelse inte bara for familjens framtida psykiska
vélbefinnande utan aven for barnets vard och
traning.

Det ar viktigt att foraldrarna far allt stéd for att
kunna bearbeta krisen. Vid Barnmedicinska kli-
niken i Uppsala har omhéandertagandet foljt ett
fast program, som har till syfte att ge ett psyko-
logiskt omhandertagande av foraldrar vid bear-
betande av krisen, att se till att familjen far de
sociala stodatgarder man &r beréttigad till i tid
samt att ge barnet optimal medicinsk vard till
béasta psykomotoriska utveckling. Férutom un-
der BB-perioden, féljs barnet i 6ppenvard regel-
bundet vid en speciell mottagning. Erfarenhe-
terna fran tio ars arbete med detta vardprogram
redovisas i denna artikel.
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Nir ett barn fods, som ar allvarligt sjukt eller miss-
bildat, upplevs det som en katastrof for fordldrarna
och utloser en psykisk kris hos dem. Detta blir extra
tydligt, nir ett barn med Downs syndrom fods, da
nastan alla blivande fordldrar numera har en viss
kunskap om Downs syndrom och under gravidite-
ten kint en dngslan for att fa ett barn med just denna
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pa det viantade barnet gar om intet, i och med att de
far beskedet att deras barn har Downs syndrom. De
far en kénsla av att de forlorat ett barn och fatt ““en
bortbyting’’. Man kan da inte vinta sig att de skall
kunna acceptera barnet och ta det till sig direkt,
utan en naturlig reaktion 1 denna krissituation ar att
forsoka undfly barnet, som fororsakar dem sa myc-
ket smarta, dvs att vilja lamna bort barnet. Sche-
derin och medarbetare (1978) visade att inom Stock-
holms ldn under tiden 1968—1977 vart tredje barn
med Downs syndrom och vart fjarde barn med na-
gon annan psykisk utvecklingsstorning placerades i
fosterhem eller pa institution. Placering skedde i
80 % vid diagnosen Downs syndrom direkt fran BB
eller barnklinik respektive i 20 % vid annan psykisk
utvecklingsstorning. Att en sa stor andel barn med
Downs syndrom placerades nagon annanstans in
hos de biologiska fordldrarna och att det skedde sa
snabbt efter forlossningen ansag forfattarna till stor
del berodde pa att fordldrarna inte tagits om hand pa
ett adekvat sitt vid forsta informationen och fatt
hjilp med att bearbeta sin kris efter forlossningen.

For omhéandertagandet av fordldrar och barn med
missbildningar och kromosomavvikelser finns se-
dan 1975 vid Barnmedicinska kliniken, Akademiska
sjukhuset i Uppsala, ett vilfungerande omvard-
nadsprogram, som tidigare presenterats i Lakartid-
ningen (Annerén 1981). Tio ars erfarenheter fran
detta program redovisas i denna artikel.

Malsattning

Syftet med omvardnadsprogrammet ir att ge opti-
mal medicinsk vard till barnet, att ge kiinsloméssigt
stod till fordldrarna sa att de kan bearbeta sig ur sin
kris sa adekvat som majligt samt att formedla sam-
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Det viktigaste dr att huvudansvaret for den
totala omvardnanden ligger pa en person.

hallets hjalpresurser till familjen i tid. Det viktigaste
med omvardnadsprogrammet ér att huvudansvaret
for den totala omvardnaden ligger pa en person, en
under BB-tiden och som har majlighet att folja bar-
net efter det har lamnat sjukhuset. Genom att samla
alla barn med samma handikapp hos en likare okas
erfarenheterna om Downs syndrom och det skapas
Okade mojligheter till att mer nyanserat kunna be-
doma det enskilda barnets utveckling och handi-
kapp och dess behov av trianing. Dessutom okas
mojligheterna att prova nya medicinska behand-
lingsalternativ. Kontakten mellan sjukhuset och
andra organ som hjilper till i varden av barnet sa-
som omsorgstyrelsen, fordldraféreningen FUB, for-
sikringskassan osv forbittras ocksa genom att en-
dast en likare dr ansvarig for samtliga dessa barn.

Det hidnde ofta forr att foraldrarnas forsta impuls
efter beskedet att lamna bort barnet blev det slutliga
och definitiva beslutet. Detta beslut var ju oftast
taget under chockfasen av den traumatiska Krisen.
kinde da stor bitterhet mot sjukvarden, som ¢j hade
forstatt deras situation och stott dem béttre. Mal-
nadsprogram ir icke att barnet till varje pris skall
tas omhand och vardas av sina biologiska forialdrar
ett beslut som de kan sta for och som tagits néar de
fatt okade kunskaper om sjukdomen och paborjat
kraver i och for sig ingen speciell utbildning. Dock
behovs kunskap om traumatiska krisers forlopp.
drabbas, vilka sjalva har resurser att bearbeta sin
kris.

Utformning

de rad och riktlinjer som Cullberg (1975) och Social-
styrelsen (1977) skisserat.
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Nir ett barn fods med Downs syndrom, far for-
dldrarna redan inom ett par timmar efter forloss-
ningen triffa den barnlidkare, som sedan kommer att
hélla fortsatt kontakt med barnet. Forildrarna far
dagliga samtal med denna likare under hela BB-
vistelsen. Samma ldkare har sedan det medicinska
ansvaret for barnet och triffar fordldrar och barn
fem ganger under barnets forsta levnadsar, en gang i
halvaret mellan 1 och 3 ars alder och déirefter en
gang per ar, da barnen kommer pa besok till den
barnmedicinska mottagningen.

Omvardnadsarbete av familjer i Kris ér ett lagar-
bete. For personal pa forlossnings- och BB-avdel-
ningar ar fodseln av ett barn med Downs syndrom
ocksa en pressande situation. Dessa avdelningar dr
uppbyggda i huvudsak kring den friska modern och
hennes friska barn. Personalen pa vardavdelningen
far daglig information om hur samtalen utvecklar sig
for att underlitta kontakten med forildrarna och for
att alla skall bli lyhorda for oklarheter och missfor-
stand. Barnklinikens eller Kvinnoklinikens kurator
traffar fordldrarna tillsammans med barnlikaren vid
ett par tillfallen under BB-vistelsen for att informera
om samhillets hjalpresurser. Vid manga tillfillen
har kuratorn medverkat betydligt mer i samtalen
som ett kompletterande stod i krisbearbetningen.
Under slutet av BB-vistelsen sammanfors foraldrar-
na ocksa med Kurator och psykolog fran omsorgs-
verksamheten. Syftet dr inte i forsta hand att ge sa
mycket ytterligare information om omsorgsverk-
samheten, utan att sa tidigt som majligt skapa en
kontakt med denna sa viktiga del i barnets framtida

heten. Forildrarna far diarigenom ocksa mojlighet
att redan fran borjan aktivt deltaga i triningen. Det
har rapporterats att nyfodda barn med Downs syn-
droms framtida mentala utveckling bast korrelerar
med dess grad av muskelspanning under forsta lev-
nadsaret (Reed et al. 1980).

Omvardnadsarbete med familjer i kris dr ett
lagarbete.
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Resultat
Sedan 1 januari 1975 har sammanlagt 52 barn med

Downs syndrom fotts i Uppsala lan. Fyra av barnen
har avlidigt pga svara hjartfel, tva av dem redan
under nyféddhetsperioden och tva fore tva ars al-
der. Tre av barnen har fosterhemsplacerats, samtli-
ga under forsta halvaret. Tva av dessa barn vistades
en period hos sina biologiska forédldrar fore foster-
hemsplaceringen. Bjorklund och Hakansson (1978)
gjorde en undersokning i Uppsala ldn av hur foréld-
rar, som vardade sitt barn med Downs syndrom
hemma, upplevde den forsta information och hur de
bearbetade den psykiska krisen. I denna intervjuun-
dersokning bedomdes de, som fatt del av nuvarande
omvardsprogram, ha bearbetat sin kris vil. Dessa
forildrapar var ocksa ngjda med forsta informatio-
nen och det psykiska stod de fatt fran Barnkliniken.
De fem forildrapar, som inte hade omfattats av
vardprogrammet, var samtliga missndjda med fors-
ta informationen och deras krisbearbetning be-
domdes dnnu ej vara avslutad, trots att mer én fem
ar forlopt sedan barnets fodelse.

Med nuvarande omvardnadsprogram kommer
varje familj och barn med Downs syndrom att erbju-
das ca 17 timmars liakararbetstid fram till dess bar-
under nyfoddhetsperioden och 7 timmars mottag-
ningsbesok. Med ca 5 nyfédda barn med Downs
syndrom och med ca 100 patienter, som kontrol-
leras pa specialmottagning, kriavs det ca 8 lidkarar-
betstimmar per vecka for att uppritthalla verksam-
heten for denna grupp barn. Den eventuella kost-
nadsokning, som detta kan innebéra, bedéms helst
uppvigas av de fordelar for familjen och barnet,
som det innebdr.

Tio ars erfarenhet

gjort tva saker. For det forsta har barnet undersokts
och sannolikheten att barnet lider av Downs syn-
drom bedomts. Genom att folja de kriterier, som
Bertil Hall (1966) stillt upp, kan en mycket sédker
diagnos stillas. Detta ar viktigt, da det kommer att
droja ytterligare upp till en vecka, innan den kromo-
somala analysen ar klar, som bekréftar diagnosen.
For det andra tar barnldkaren reda pa sa mycket
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som mojligt kring fordldrarnas sociala bakgrund.
Det ar ytterst viktigt att ha detta klart for sig, da det
har stor betydelse for den traumatiska krisens ut-
veckling. Ror det sig om en ensamstaende ung forst-
foderska eller en aldre flerbarnsforédlder? Oftast kan
forlossningspersonalen ge god information om fa-
miljen.

Vid forsta samtalet anges enbart diagnosen och
inneborden av den. Allt som sdgs behdver upprepas
flera ganger, eftersom det ofta uppfattas ofullstidn-
digt under den sk chockfasen. Reaktionen pa be-
skedet kan variera betydligt, men féirgas alltid av
verklighetsfranvaro. Utifran foraldrarnas reaktion
kan man inte forutsiga, hur det skall ga for familjen
i framtiden. Reaktionen speglar snarare foraldrar-
nas tidigare upplevelser och fordomar kring Downs
syndrom. Det ir viktigt att soka forma foraldrarna
att verbalisera sina kianslor kring vad som hint och
kring utvecklingsrubbning och forméa dem att fritt
uttrycka sina kinslor. Det ar felaktigt att forsoka
forneka den smirtsamma realiteten. Istillet maste
man stodja foraldrarnas konfrontation med verklig-
heten och ge dem sa mycket kunskap om handikap-
pet och om samhillets hjélpresurser att de kan fa
fornyat hopp om framtiden.

Det har visat sig ytterst betydelsefullt att bada
foraldrarna dr med vid samtliga samtal och att for-
dldrarna ar tillsammans sa mycket som mgjligt un-
der forsta veckan. Innan detta blev uppenbart, lyc-
kades modern i allmidnhet bearbeta sin kris vil,
medan fadern ofta drog sig undan fran hemmet i
intensivt forviarvsarbete. Flera av dessa dktenskap
ledde senare till skilsmissa. Vid Akademiska sjuk-
huset sjukskrivs i regel fadern och skrivs in pa en
BB-avdelning, dar han bor tillsammans med mam-
man.

Det ir viktigt att forildrarna far skapa sig en egen
bild av barnet sa tidigt som mgjligt. Vid nagra ensta-
ka tillfiallen har modern forlosts via kejsarsnitt un-
der generell narkos och det har drojt nagra dygn

Det dr felaktigt att forsoka paverka den smdirt-
samma realiteten.
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Man bor forebereda fordldrarna pa att de
kommer att uppfatta manga anhériga och
viinners beteende som "klumpigt’’.

Det dr betydelsefullt att fordildrarna dir tillsam-
mans sa mycket som maojligt under forsta vec-
kan.

innan mamma och barn, som vardats pa barnklini-
ken, kunnat triaffa varandra. Modern har da uppfat-
tat barnet mer annorlunda dn det varit. Man bor
hjdlpa forildrarna att aterknyta kontakten med vén-
pa att de kommer att uppfatta manga anhoriga och
vanners beteende som “klumpigt’. Detta beror ju
pa att dven dessa narstaende upplever en krisreak-
tion och inte vet hur de skall beméta de nyblivna

efter barnets fodelse.

Forialdrarna maste sjialva fatta sitt beslut i vard-
nadsfragan. Som likare bor man dock forsoka skju-
ta pa detta beslutsfattande néagra dygn tills Krisen
har borjat bearbetas. Tidiga beslut fargas alltfor
mycket av den krissituation forildrarna befinner sig
i. Sa langt som mojligt bor man striava efter att det
beslut, som fattas, ar ett beslut, som fordldrarna
kan sta for och ar eniga om. Under forsta veckans
information ér fordldrarna inte intresserade av ge-
netisk radgivning. De vill dock veta, om orsakerna
till hur en kromosomrubbning uppstar och om deras
beteende under graviditeten kan ha medverkat till
deras barns handikapp.

Aterbesoken fyller en viktig funktion. nir det gil-
ler att se till att alla samhallets resurser i tid erbjuds
familjen och barnet. Syftet med en speciell vard-
planering vid Barnmedicinska kliniken &r inte att
overta arbetsuppgifter eller ansvarsomraden fran
andra vardinstanser. Huvudansvaret for barnhélso-
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inte heller utan de har fortfarande som huvudupp-
gift att hjilpa barnet och forildrarna med trining
och ickemedicinsk omvéardnad. Méjligen har beho-
vet av uppfoljning fran distriktsldkare och distrikts-
barnlikare minskat nagot med nuvarande omvard-
nadsprogram.

Sammanfattningsvis
Foljande har visat sig vara visentligt vid omhinder-

som mojligt under den forsta veckan for att de till-
sammans skall kunna bearbeta den traumatiska Kri-
sen efter forsta beskedet.

Informationen bor upprepas flera ganger, da det
ar latt att mycket gloms eller missuppfattas.
och sa tidigt som mgjligt fa kontakt med sitt ny-
fodda barn och ge dem sa mycket kunskap som
maojligt om handikappet.
slikt och vinner och forbered dem pa de svarighe-
ter, som da kan uppsta.

Forsok att skjuta pa beslutet om vardnadsfragan
tills den traumatiska krisens chockfas ar gver forst
nomtinkt och for dem sjilva sa riktigt beslut som
mojligt.
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MPU

monster. MPU

liv. MPU vinder sig till dessa personer.

\I’Psykologil:('irlagetAB

Box dol. 12004 Hagersten, Teleton: 08 970305

moto'cisk - ,aezceptae// utvecé/iny

Barnets tidiga utveckling sker i en viss ordningsfoljd och efter ett bestimt
Motorisk- perceptuell utveckling ar ett utvecklingspsyko-
logiskt bedomningsschema for barn i aldrarna 0—7 ar. Schemat ger en detal-
jerad bild av barnets utveckling inom 14 viktiga omraden; man kan t ex be-
doma grovmotorikens och handmotorikens stegvisa utveckling, spidbarnets
tidiga ljud- och sprakutveckling, forskolebarnets las- och skrivforutsittningar
samt mingd- och talbegrepp pa tidiga aldersnivaer.

Vritta Holle «
Kixsten @amz[yc,‘e .
fb’ﬂwm Mortensen

MPU- schemat ger en bra 6verblick 6ver hela den motorisk- perceptuella ut-
vecklingen och avslojar omraden som sirskilt bor uppmirksammas. Det ir
viktigt att si tidigt som mojligt hitta “riskbarnen” for att sitta in limplig
behandling, undervisning eller stimulans. Personer i barns omedelbara om-
givning spelar en nyckelroll 1 den stimulering som ingir i ett barns dagliga

MU

motorisk - petceptue// utvecé/iny

komplett 1 lada, 269 kronor exkl. moms.
Bestalls direkt fran Psykologiforlaget
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