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Denna artikel har som syfte att uppgradera riktlinjerna for
den forsta informationen och stodet till foraldrar som fatt
barn med medfédda funktionshinder, tillstdnd som ar uppen-
bara omedelbart efter fodseln. Slutsatserna ar hamtade fran
en svensk studie om nyblivna foérédldrar till ett barn med
Downs syndrom — den senaste empiriska nationella genom-
gdngen av foraldrars syn pad hur informationen och stodet
fungerar, publicerad redan 2002 [1].

Riktlinjer har tidigare publicerats av Socialstyrelsen, de se-
naste for 27 ar sedan.

Foraldrar och foraldraforeningar har bett oss publicera
vara slutsatser for att sprida kunskapen om deras situation —
lika manga foraldrar ar missnéjda med informationen och
stodet i dag som for 40 ar sedan.

Downs syndrom &r den vanligaste enskilda medfédda or-
saken till psykisk utvecklingsstdrning [2]. Familjer med ett
barn med Downs syndrom far i denna artikel fungera som
»modellfamilj« fér familjer med annat funktionshindrat
barn.

Dagens foraldrar missndjda av andra orsaker &n tidigare
Man vet sedan tidigare att det i Sverige finns stora lokala va-
riationer vad galler kvaliteten pa den forsta informationen
och stodet som foraldrar till barn med Downs syndrom far [3].
Detta kan bero paatt personer som arbetar i regioner med mer
nojda foraldrar kan ha ett sarskilt intresse for omradet och
inte pa det faktum att riktlinjer finns. Men lokala riktlinjer
har ocksa funnits.

Informationen och stodet till foraldrar till barn med med-
fodda funktionshinder har studerats och diskuterats sedan
1960-talet (Tabell ). Den empiriska kunskapen inom omra-
det &r i nuldget relativt omfattande. Men i ett svenskt per-
spektiv ar den systematiskt insamlade empiriska kunskapen
begrénsad.

Man vet hur foréldrarnavill att processen med information
och stod skavara. Kunskap finns, men den ar svar att hallavid
liv och faller latt i glomska da organisatoriska férandringar
sker inom akutsjukvarden, dar manga ldkare ar inblandade
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TABELL |. Andel foréldrar som ar ndjda med den forsta informationen
om Downs syndrom, rapporterade fran olika studier sedan 1960-talet.

Andel ndjda foraldrar

Procent n Ar
Drillien och Wilkinson 60 71 1964
Berg etal 54 95 1969
Phillips och Smith 61 54 1976
Lucas och Lucas 52 79 1980
Cunningham et al 42 62 1984
Murdoch 50 117 1991
Kollberg 37 104 1992
Rastelli och Pothos 25 40 2000
Hedov et al 45 165 2002

!svenska féraldrar till barn med Downs syndrom i Kollbergs nordiska studie.

och personalomséttningen ibland &r hog. Detta for med sig att
cirka halften av foraldrarna forblir missndjda med den férsta
informationen och stodet, en siffra som verkar relativt stabil
dver tid (Tabell 1). Ingen automatisk forbattring inom omra-
det har agt rum.

1 6vrigt har den medicinska varden av barnen de senaste 30
aren forbattrats markant, vilket paverkat livslangden for indi-
vider med Downs syndrom; i dag 4r den cirka 60 ar [4]. Sanno-
likt ar dagens foraldrar missnéjda av andra orsaker an tidiga-
re. | dagens informationstdta samhélle kan foraldrarnasjalva
ta reda pa mer fakta. Detta ar i grunden bra, men leder till att
de harandrakrav &nvad féréldrar hade tidigare.

Det ar viktigt att papeka att foraldrarnas kritik inte framst
riktar sig mot den rent medicinska informationen. Det &r hur
stddet och informationen givits kopplat till den initiala pro-
cessen som man ar missnojd med.

Att ge den forsta informationen ar en svar och kvalificerad
uppgift, som kraver erfarenhet och empatisk formaga och ut-
bildning inom omradet. Situationen vid diagnosbeskedet och
stddet i samband med den forsta sjukhusvistelsen tycks fort-
farande i hog grad vara beroende av formagan att improvisera
hos vardpersonalen.

Detta sammanfattades av Spain och Wigley redan 1975 un-

»Att ge den forsta informationen ar
en svar och kvalificerad uppgift,
som kréaver erfarenhet och empatisk
formaga...«

msammanfattat

Varden av barn med Downs
syndrom och andra funk-
tionshinder har successivt
forbattrats sedan 1960-talet.
Halften av de nyblivna forald-
rarna &r dock, nu liksom d3,
missndjda med informationen
och stédet som ges initialt.
Riktlinjer har publicerats av
Socialstyrelsen 1977 och
1983.

Forslag till nya riktlinjer pre-
senteras utifran en studie av
186 svenska foraldrar till
barn med Downs syndrom.

De foreslagna atgarderna ar
generella och kan anvandas
ocks& om barnet har annat
funktionshinder.
Diagnosheskedet bor ges
mellan 6 och 24 timmar efter
forlossningen.

Foraldrarna bor tidigt tillde-
las en kontaktperson pa av-
delningen.

Foraldrarna bor erbjudas
mojlighet att fa traffa andra
foraldrar for information om
vardagslivet.
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gefar pa foljande satt: »En mojlig orsak till att goda riktlinjer
inte finns tillgdngliga ar det faktum att ingen har det dvergri-
pande ansvaret for att foraldrarna far den hjalp och det stod
som vi redan vet att de behdver« [5].

Foraldrarnas kritik kan delas i tre kategorier
Sedan tidigare vet man vad férdldrarna ar missnéjda med, och
deraskritik brukar delasini tre breda kategorier:

= Sattet som foraldrarna blev informerade pa: Osympatiskt,
kanslokallt, affarsmassigt, for snabbt och med ett sprak som
var svartatt forsta.

= Problem med informationen som gavs: Brist pa information
och pavad som kan gdras. For negativ, ofta felaktig och mot-
sagelsefull, foraldrad och vilseledande information.

= Organisatoriska aspekter pa informationen som gavs: For-
dréjning av information, svarigheter att fa hjalp, brist pa av-
skildhet och brist pa samordning av vardinsatser [6].

Foréldrarnas reaktion ofta en traumatisk kris

D4 ett barn med Downs syndrom fods (men dven barn med
andra syndrom/missbildningar/funktionshinder) sa ar funk-
tionshindret nastan alltid ovantat; foraldrarna har vantat pa
ett friskt, valskapt och perfektbarn.

Nar barnet har ett medfott funktionshinder som leder till
ett livslangt handikapp paverkas foraldrarnas livssituation pa
flera satt.

Foraldrarna reagerar vanligtvis med en traumatisk kris da
det uppdagas. Det har rapporterats om faktorer som anses pa-
verka foraldrarnas reaktion pa barnets funktionshinder: for-
aldrarnas tidigare erfarenheter av funktionshinder, hur bar-
nets missbildning ter sig samt omgivningen och miljon vid in-
formationstillfallet och sattet som foraldrarna informeras pa
[71.

Ménga foraldrar har ocksa olésta svarigheter en lang tid ef-
ter beskedet om barnets funktionshinder; tva stérre teman
brukar ndmnas [6]:

e Enstor grupp foréldrar ar starkt kritiska till det initiala om-
handertagandet. De kan haett bestdende behov av att aterbe-
ratta det och soka bekraftelse pa att de har fog for sin kritik.

En mindre grupp foraldrar forknippar starka ihallande
kanslor med barnets funktionshinder (kronisk sorg, skuld,
forlust av ndgot som kunde ha varit, »varfor hande detta
0857).

Tidigare riktlinjer fran 1977 och 1983

Riktlinjer har publicerats av Socialstyrelsen 1977 och 1983
(Socialstyrelsen anser 1977:1 [8] och Allmanna rad fran So-
cialstyrelsen 1983:1[9]).

I de forsta riktlinjerna redogors val for hela den situation
som har att gdra med den forsta informationen och stodet till
nyblivna foraldrar som fatt ett barn med medfott funktions-
hinder. Detta skrevs da kunskapen om traumatiska kriser var
ung. Johan Cullbergs bok »Kris och utveckling« gavs ut 1975
[10], och de férsta riktlinjerna skrevs i nara anslutning till
den.

Skriften fran 1983 ar mer riktad mot foraldrar till barn med
Downs syndrom. Skriften &r mer medicinskt hallen och har
en helhetssyn pa barnet och dess medicinska tillaggsakom-
mor och ser aven till vad som kan géras at dem. Man betonar
att foraldrarna ska ha kontakt med en och samma lakare un-
der hela den initiala sjukhusvistelsen. Lakaren ska vara spe-
cialist i pediatrik och van vid att ta hand om och mdéta forald-
rar i kris och chocktillstand.
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Bada dessa skrifter baserades framfor allt pa den erfaren-
het som da fanns inom a&mnet.

Ny studie ger underlag for férslag till nya riktlinjer

De slutsatser som presenteras i denna artikel ger saval empi-
riskt stod &t de aldre erfarenhetsbaserade riktlinjernasomen
del forslag pa nya riktlinjer.

Barnen i de studier som genomfdrdes inom ramen for en
svensk doktorsavhandling [1] var fodda 1989-1993 och var
mellan 3,50ch 7 arvid tidpunkten for studierna (medel 4,7 ar).
Endast »friska« barn med Downs syndrom ingick, dvs barn
med komplicerat hjartfel, leukemi eller andra svara missbild-
ningar exkluderades. Foraldrar som inte behérskade det
skrivna svenska spraket exkluderades ocksa. Av 207 méjliga
foraldrar inkom svar fran 165, vilket representerade 86 famil-
jer bestaende av 86 modrar och 79 fader.

I avhandlingen anvandes bade kvantitativ och kvalitativ
metod. Ett frageformular som handlade om hur foraldrar till
barn med Downs syndrom initialt blivit informerade och
stottade utvecklades, testades och anvandes. Fragorna for-
mulerades utifran tidigare forskning och egen erfarenhet
inom omradet. Frageformularet avslutades med att foraldrar-
na fritt fick skriva om sin erfarenhet fran den forsta informa-
tionen. Texternaanalyserades med kvalitativ metod.

Med den forsta informationen och stddet menas i dennaar-
tikel inte bara tidpunkten for sjalva diagnosbeskedet utan
hela informationsprocessen kopplad till familjens forsta pe-
riod pasjukhuset. Foraldrarnatraffar da personal fran manga
olikayrkeskategorier, fran forlossningen till dess de aker hem.
For foraldrarna betyder det manga samtal och méten med
manga olika vardgivare. | métena formedlas information och
stod om olika saker och pa olika sétt, som foraldrarna uppfat-
tar, forhaller sig till och kommer ihag.

Dessa moten blir deras samlade bild av den férsta informa-
tionen och stodet.

Foraldrarna tyckte att personalen undvek dem

Kortfattat visar resultaten att foréldrarna var chockade ini-
tialt och hade svartatt uppfattaallt som sades vid varje tillfal-
le. De 6nskade sig flera samtal och mer tid i direkta samtal om
barnet. Optimalt var att fa samtalen tillsammans med part-
nern. Den medicinska informationen saval som annat inne-
hall i samtalen ville de ha pd ett sakligt satt med ett sa enkelt
sprak som mojligt. Barnets eventuella tillaggsproblem ville
foréldrarna ta del av efter hand (alla barn med Downs syn-
drom far inte alla tillaggsproblem). De 6nskade mer informa-
tion och kunskap om hur vardagslivet hemma kunde tdnkas
bli. Detta kan tyckas vara sjalvklarheter och har stod i de tidi-
gare riktlinjerna fran Socialstyrelsen.

Betraffande tidpunkt for diagnosbeskedet sags tre tydliga
grupper i resultatet. En relativt liten grupp av familjer (n=7)
tyckte att de fatt den forsta informationen for tidigt (mindre
&n 6 timmar efter forlossningen). En stérre grupp (n=31) an-
sag att de fick informationen for sent (mer an 13 timmar efter
forlossningen). Den storsta gruppen (n=39) accepterade tid-
punkten, 6-13 timmar efter forlossningen.

Mellan 6 och 13 timmar efter férlossningen kan vara en op-
timal tidpunkt for att lamna den initiala informationen. For-

»Mellan 6 och 13 timmar efter
forlossningen kan vara en optimal
tidpunkt for att lamna den initiala
informationen.«
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|
m fakta 1. uppdaterade riktlinjer

Dessa punkter sammanfattar
vad dagens svenska foréld-
rar till barn med medfédda
missbildningar och syndrom
tycker ar viktigt for den fors-
ta informationen och stddet.

* Lamna diagnosbeskedet
mellan 6 och 24 timmar ef-
ter férlossningen.*

= Samtala med bada forald-
rarna tillsammans.

« Ge foraldrarna mycket tid
pa en ostord plats.

» Ge foraldrarna aterkom-
mande information, lyssna
pa dem och svara pa deras

 Ge saklig information om
barnets aktuella problem
med ett enkelt sprak.

= Tala om vad som kan goras
at plroblemen da de fors pa
tal.

e Tilldela foraldrarna tidigt
en kontaktperson pa avdel-
ningen.!

 Erbjud foraldrarna mojlig-
het att traffa andra foréld-
rar till lite &ldre barn, som
kan ge information om det
dagliga livet med barnet.!

1Nytillkomme'[ sedan tidigare rikt-
linjer.

fragor.

de kan ta emot information. Sen information tycks vara sém-
re, eftersom de mest missnojda foraldrarna hade fattinforma-
tionen mer &n 24 timmar efter férlossningen.

Foraldrarna kande sig ofta ensamma pa forlossningsavdel-
ningen, BB och barnkliniken, och de tyckte att personalen
undvek dem. De uppgav ocksa att de inte visste till vem de
skulle vanda sig nér de ville prata. Férdldrarna hade en 6ns-
kan om att bli behandlade som vilka andra kansliga nyblivha
foraldrar som helst.

Forslag till nyariktlinjer

Stravaefterattforaldrarnaér tillsammans nér diagnosbeske-
det ges, liksom vid alla planerade samtal. Strava ocksa efter
att agna foraldrarna mycket tid sa att de far sina fragor besva-
rade. Forsok planerain en ny traff med dem efter varje samtal.
Forsok att bara samtala om sddant som ar viktigt just nu och
utelamna sddant som eventuellt kan komma langt fram i ti-
den.

Forsok ocksa att inte lamna alltfor ensidig negativ informa-
tion. Stréva efter att ber&tta om vad som rent medicinskt kan
goras daett aktuellt tillaggsproblem tas upp. Forsok att hallai
minnet att de flesta medicinska problem &r behandlingsbara
och att det kan finnas medicinska vardprogram.

Ménga foraldrar vill tidigt bli tilldelade en kontaktperson
pa avdelningen. Personen kan vara med vid samtalen och ti-
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»Salunda kommer det d&ven med
riktlinjer att krévas ett visst matt
av improvisation, dock inom rikt-
linjernas ramar.«

digtbliinvigd i foréldrarnassituation. Foraldrarnakan sedan
i forsta hand vanda sig till den personen med sina fragor. Nar
det géller kontakt med andra foréldrar till barn med syn-
drom/missbildning/funktionshinder ar erfarenheten att de
sallan accepterar erbjudandet under den forsta veckan. De
har fullt upp med sitt eget barn och familj och orkar inte med
fler kontakter.

Studierna i avhandlingen visar dock att manga familjer
anda relativt tidigt vill erbjudas mojligheten att traffa andra
foraldrar i ett lage som passar dem lite battre. Eftersom
manga familjer 6nskade mer information om det dagliga livet,
skulle just en kontakt med andra foraldrar kunna hjélpa till
med det.

Tidig kontakt med barnhabiliteringen kan ocksa etableras
under den forsta vardperioden, och att bjuda in barnhabilite-
ringens kurator till BB/barnklinik kan vara vardefullt.

Forslaget till nya riktlinjer sammanfattas i Faktal.

Bas for individuellt anpassad information
I en nyligen publicerad systematisk litteraturgenomgang fran
USA presenteras evidens om bésta sattet att ge féréldrarnadi-
agnosbeskedet vid Downs syndrom [11]. Denna artikels for-
slag pa svenska riktlinjer stammer val 6verens med dem. Re-
dan 1984 visade Cunningham et al att det inte &r en omojlig-
het att vasentligen forbattra informationsprocessen [12].
Slutligen — det kan vara vardefullt att enas om en modell
med robusta riktlinjer som latt kan finnas till hands. Infor-
mationen och stddet bor vara individuellt anpassade till for-
aldrarna. Men innehallet i informationen och processens
upplégg bor forbli detsamma. Att man framgangsrikt lyckats
informera och stddja en tidigare familj betyder inte nddvan-
digtvis att det sattet fungerar i nasta familj. Salunda kommer
det d&ven med riktlinjer att kravas ett visst matt av improvisa-
tion, dock inom riktlinjernas ramar.

m Potentiella bindningar eller javsférhallanden: Inga uppgivna.
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