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Sammanfattning

Varije ar fods omkring 120 barn i Sverige med Downs syndrom (DS). | de flesta fall &r
foréldrarna ovetande om att barnet de vantar &r handikappat. Samtidigt utvecklas nya
fosterdiagnostiska metoder som har som framsta mal att screena fostret angaende
eventuell kromosomavvikelse, och da i férsta hand DS.

Inom omradet sexuell och reproduktiv halsa ska barnmorskan bl a. ha formaga att i
dialog ge stod, trygghet och kontinuitet vid forlossning samt samtalsstod efter
forlossning.

Syftet med studien var att beskriva foréldrars kanslomassiga reaktioner samt
upplevelser av varden pa forlossning, BB och neonatalavdelningen efter att ha fatt ett
barn med DS. Metoden var kvalitativ dar informanterna anmélde sitt intresse till
deltagande i studien genom ett svara pa studieinbjudan som lades ut pa sex olika slutna
DS-Facebookgrupper. Resultatet baseras pa 17 informanters svar pa ett frageformular
med Oppna fragor. Textmaterialet analyserades med kvalitativ innehallsanalys. |
resultatet framkom tre kategorier “att hamna i och hantera en ovantad kris”,
“upplevelser av personalens forsta bemotande” samt “’behov av stéd och trygghet”.
Fordldrarna hamnade i ett k&nslomdssigt kaos efter delgivandet om att barnet
misstanktes ha DS. Nagra beskrev en kénsla i kroppen under graviditeten att det var
nagot som inte stamde med barnet. Andra misstankte att barnet hade DS efter att ha sett
sitt barn men ingen namnde det till personalen. Flera foraldrar bar pa ett hopp om att
diagnosen var felaktig men fick sasmaningom en kampaglod for barnets skull. Oron
infor framtiden var stark. FoOréldrarna i studien onskade att misstanken om DS skulle
delges gemensamt, tydligt, arligt, respektfullt och konsekvent. Foréaldrarna kunde da
lattare acceptera och borja bearbeta situationen. Professionell personal som visade en
akthet och Oppenhet i vardrelationen gav storre trygghet. Det var uppskattat att fa
enkelrum, att partnern hade mojlighet att 6vernatta och fa majlighet att landa innan
hemgang. Det var viktigt med uppféljande information om DS och informationen skulle
inte vara problembaserad, den skulle vara HAR och NU. Féraldrarna onskade att fa



mojlighet att traffa andra familjer med ett barn med DS. De énskade dven information
om DS-Facebookgrupper, lokala DS-nétverk och uppdaterad skriftlig information.

Nyckelord: Downs syndrom, féréldrar, upplevelser, vard, information, stod, kanslor
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INLEDNING

Varje ar fods ungefar 120 barn i Sverige med Downs syndrom (DS). | de flesta fall &r
foraldrarna ovetande om att det véntade barnet &r handikappat. Under graviditeten
funderar foraldrarna pa barnet och skapar forvantningar infor den forsta tiden. Nar
barnet fods och forvantningarna inte stammer med verkligheten kan det vara svart for
foraldrarna acceptera sin nya situation.

Jag blev sjalv mamma till ett barn med DS for sex ar sedan. Genom detta har familjen i
manga olika sammanhang haft formanen att traffa andra familjer i samma situation och
fatt ta del av deras berattelser kring hur de upplevde den forsta tiden efter barnets
ankomst. Sammantaget ar det ofta mycket kanslosamma minnen, bade positiva och
negativa, blandade med gladje och sorg. Att fa majlighet att studera detta omradet lite
narmre kanns som en stor forman. Malet ar att fa en okad kunskap om foraldrars
upplevelser utifran deras beréattelser. Min forhoppning ar att resultatet leder till en 6kad
forstaelse och ett battre bemotande ifran vardpersonalen pa forlossningen, BB och
neonatalavdelningen. Min onskan &r att fordldrarna ska lamna sjukhuset med en sa
positiv kansla som mojligt.

BAKGRUND

Downs syndrom - genetik

DS dr en medfodd genetisk defekt och innebar en avvikelse i kromosom 21. Den
vanligast forekommande av fyra varianter &r trisomi 21 som uppstar vid den forsta
celldelningen dar barnet har fatt en hel kromosom 21 extra vilket innebar att barnet har
totalt 47 kromosomer istéllet for 46 som &r normalfallet (Nordenskjéld & Anderlid
2008, ss 403-407). Foérekomsten av trisomi 21 6kar med moderns alder pa grund av att
aggen i ovarierna aldras. Vid 20 ars alder ar sannolikheten att fa ett barn med DS 1 pa
1000 graviditeter, vid 35 ar 1 pa 250, vid 40 ar 1 pa 68 och vid en alder pa 45 ar ar
sannolikheten 1 pa 20 (Tunén 2013).

Fyra procent av samtliga personer med DS har en translokalisations-trisomi vilket
innebar att en extra kromosom 21 hanger fast vid en annan kromosom. Kéannetecknen pa
personer med translokations-trisomi & de samma som vid trisomi 21 men
translokations-trisomi har en &rftlig komponent. | halften av fallen bér en av foraldrarna
pa en translokation vilket kan leda till en stor risk for upprepning i familjen.

Tva procent har trisomi 21 i mosaik vilket innebar en blandning av celler med trisomi
21 och celler med normal kromosomuppsattning. Defekten har da uppkommit efter
befruktningen, efter att aggcellen paborjat sin celldelning (Annerén 2013 s. 5).
Kénnetecknen pa personer med trisomi 21 i mosaik ar vanligtvis farre men av
varierande grad beroende pa hur manga celler som har en kromosom extra och var de
celler med trisomi 21 &r lokaliserade. Individer med trisomi 21 i mosaik har ibland inga
typiska utseendemassiga karaktdrsdrag och kan darmed ta langre tid att upptécka. Den
fjarde och mycket ovanliga formen av DS ar partiell trisomi 21 och innebar att endast en
liten extradel av kromosom 21 hénger fast vid en annan kromosom. Orsakerna till
kromosomavvikelserna &r inte ké&nt, forutom det faktum att trisomi 21 kan relateras till




moderns alder och att translokalisationstrisomi har en arftlig komponent (Riddersporre
2003, s. 34).

Fosterdiagnostik

Begreppet fosterdiagnostik innefattar de olika undersékningar som kan utforas pa den
gravida kvinnan i hénseende att utesluta eller upptdcka definierade avvikelser i
anatomin eller i kromosomuppséttningen hos fostret. Beroende pa var i landet kvinnan
ar skriven erbjuds olika undersokningar. Det &r alltid kvinnans beslut angaende att
genomga fosterdiagnostik eller ej (Socialstyrelsen 2012).

Idag fods lika manga barn med DS som pa 1970-talet trots att medelaldern pa kvinnor
som foder barn har 6kat, fran 26 ar 1973 till 30,8 ar 2012. Den 6kade medelaldern pa
kvinnor som foder barn leder till hogre sannolikhet att barnet har DS samtidigt som
manga kvinnor genomgar nagon form av fosterdiagnostik i hanseende att screena for
kromosomavvikelse och aborterar fostret, darav halls antalet fédda barn med DS relativt
konstant (socialstyrelsen 2013).

Samma antal barn féds med DS i de landsting som erbjuder gratis fostersdiagnostik till
alla kvinnor och i de landsting som inte erbjuder testen. Detta tros bero pa att manga av
de foster som identifieras med kromosomavvikelse och som kvinnorna valjer att
abortera hade lett till spontant missfall. Fler foster med kromosomavvikelse klarar inte
en graviditet till skillnad fran foster med normal kromosomuppsattning. Daremot har en
signifikant 6kning av avbrytande av graviditet relaterat till kromosomavvikelse setts i de
landsting som erbjuder gratis fosterscreening till alla kvinnor (socialstyrelsen 2013).

Kombinerat ultraljud och biokemisk analys, KUB-test

Enligt socialstyrelsen (2012) erbjod 16 av Sveriges 21 landsting ar 2012 ett kombinerat
ultraljud och biokemisk analys (KUB-test) till kvinnor i graviditetsvecka 10+0 till
graviditetsvecka 14+0 for att upptdcka kromosomavvikelser. Vid vissa landsting riktas
testet till alla gravida kvinnor oavsett alder, vid andra landsting finns granser som 33
eller 35 ar och aldre. De kvinnor som faller utanfor kriterierna kan sjalv kontakta annat
landsting men far da betala testet sjalv (Socialstyrelsen, 2012). Den biokemiska
analysen innebar att ett blodprov fran kvinnan analyseras avseende halterna av tva
graviditetshormoner, pregnancy-associated plasma protein-A och fritt beta-humant
koriongonadotropin.  Vid ultraljudet mats vétskespalten 1 fostrets nacke,
nackuppklarningsprov  (NUPP). Genom analys av blodprovet, nackuppklarning,
kvinnans alder och graviditetslang kan sannolikheten for att fostret har en
kromosomavvikelse berédknas (SBU 2006). Om sannolikheten ar hégre an 1:200 erbjuds
ett moderkaks- eller fostervattenprov (Dannberg 2011).

Biokemiska analyser

Senare i graviditeten kan fristdende blodprover ifran kvinnan analyseras for att berakna
sannolikheten for att barnet har en kromosomavvikelse. Blodproverna tas i forsta delen
av andra trimestern, graviditetsvecka 15-21 och kombineras da inte med ett ultraljud.
De vanligaste kombinationerna av serummarkdrer bendmns:

e Dubbeltest; alfa-fetoprotein och humant koriongonadotropin



e Trippeltest; alfa-fetoprotein, humant koriongonadotropin och okunjugerat éstriol
e Kuvadrupeltest; alfa-fetoprotein, humant koriongonadotropin och okunjugerat
ostriol och inhibin A

Sensitiviteten okar ju fler markdérer som anvands (SBU 2006).

Moderkaks- och fostervattenprov

Moderkaks- eller fostervattenprov erbjuds till kvinnor som &r 35 ar eller aldre av de
landsting som inte erbjuder KUB-test (socialstyrelsen 2012). Vanligast &r
fostervattenprov vilket kan goras i graviditetsvecka 14-17 och ger svar pa om fostret har
en kromosomavvikelse till skillnad fran KUB-testet och de biokemiska analyserna som
ger en siffra pa sannolikheten att fostret har en kromomavvikelse.

Vid fostervattenprovet aspireras fem till tio ml fostervatten upp ur amniohalan. Risken
for missfall &r ca en %. Analysen av fostervattnet bendamns QF-PCR eller FISH och
svaret kommer inom en vecka (Tundn 2013).

Non-invasive prenatal test, NIPT

Den senaste fosterdiagnostiserande metoden som forskats fram innebér att ett blodprov
ifran den gravida kvinnan analyseras fran graviditetsvecka nio. I kvinnans blod kan sma
delar fran fostrets DNA upptickas. Metoden anvéands i Sverige i syfte att analysera
fostrets Rh-grupp och pa sa sétt identifiera foster som riskerar att immuniseras under
graviditeten. En projektgrupp utreder om metoden dven ska innefatta kénsbestdmning i
medicinskt syfte och diagnostisering av kromosomavvikelser. Projektet planeras vara
klart varen 2015 (SBU 2014).

Kliniska tecken, behandling och uppféljning av barn med Downs
syndrom

| de fall dar foréldrarna inte har vetskap om att det véntade barnet har DS vacks oftast
misstankarna redan pa forlossningen eller pa BB (Annerén 2013 s. 8).

Vanligt forekommande symtom som ger misstankar ar bland annat dalig muskeltonus,
latt for tiden, for tidigt fodd, overrorlighet, epikantusveck, fyrfingerfara och daligt
utvecklad mororeflex. Halls kriterier (1964) utgor 20 kriterier pa DS som anvands som
underlag for diagnostisering (bilaga 1). Om barnet har fyra kriterier eller farre kan DS
uteslutas. Har barnet mellan fem och elva kriterier kompletteras detta med ett
kromosomtest som analyseras pa en vecka. Har barnet mer &n elva kriterier kan
diagnosen DS sittas utan komplettering av kromosomtest. Dock kan kromosomtest tas
for att avgora vilken typ av DS barnet har. Snabbtester, FISCH eller QF-PCR, kan
anvandas vid tveksam diagnos och om snabbt svar dnskas. Snabbtesterna analyseras pa
ett dygn och ger svar pa om barnet har DS, men inte vilken form (Annerén 2013 s. 5).

Majoriteten av personerna med DS &r utvecklingsstérda och har inlarningssvarigheter,
men i olika grad, intelligensnivan kan variera fran normalbegavning till grav
utvecklingsstorning. Grad av utvecklingsstorning kan inte matas pa ett litet barn utan
visar sig med tidens gang. Utvecklingsbedomning gors av psykolog pa
barnhabiliteringen senast infor skolstart.



Orsaken till utvecklingsstorning hos personer med DS dr inte helt klarlagd men
forskning pagar. Det foreligger inga missbildningar i hjarnan, daremot farre antal
neuron och senare myelinisering av nervtradarna, vilket innebar att signalerna mellan
hjarncellerna inte gar lika fort och sakert som normalt. Utvecklingsstdrningen som de
flesta barn med DS har omfattar motorisk, spraklig och kognitiv utveckling. Grov- och
finmotoriken foljer samma monster som andra barns, men &ar fordrojd. Tidiga
évningsprogram fran sjukgymnast ger mycket bra resultat. Barn med DS uppfattar ljud
annorlunda och har senare sprakutveckling. Daremot ar de ofta tidigare an andra barn pa
att kommunicera med kroppen. Alternativt kompletterande kommunikation (AKK)
introduceras tidigt, innan barnet &r ett ar, och ar en samlingsterm for insatser som avser
att framja en individs formaga att kommunicera. AKK-redskapen kan vara tecken som
stod (TAKK) och/eller bildkommunikation (Annerén 2013 ss. 22-23).

Foraldrar till barn med DS far kontakt med barnhabiliteringen redan pa BB eller
neonatalavdelningen dar de far en lakare, sjukgymnast, logoped, specialpedagog och
kurator kopplat till sig. Teamet arbetar tatt ihop med familjen och tar in andra
specialister efter behov. Forutom den intellektuella funktionsnedsattningen finns en
okad risk att drabbas av medicinska akommor, t ex. hjartfel, hypothyreos och epilepsi.
De flesta medicinska avvikelser ar behandlingsbara och inget barn drabbas av alla
problem som &r vanligare vid DS och manga barn ar friska. Det finns ett nyreviderat
nationellt vardprogram fran 2013 i Sverige for barn mellan 0 och 18 ar med DS. Malet
med vardprogrammet &r att tidigt upptacka och behandla de medicinska avvikelserna
(Annerén 2013 ss. 6-8).

Att delges misstankar om att barnet kan ha Downs syndrom

| en litteraturreview mellan ar 1964 och 2005 visade det sig att de flesta modrar kande
pa sig att det var nagot annorlunda med deras spadbarn innan lakaren hade delgivit
foraldrarna misstanken om att deras barn kunde ha DS (Skotko, Capone & Kishani
2009). Aven i Riddersporres avhandling framkom att det var vanligt att foraldrarna
sjalva upptackte tecken pa DS (Riddersporre 2003, ss. 99-102).

Forskning visar att det skapas en onddig angest hos foraldrarna genom att fordroja
informationen om att barnet misstanks ha DS (Skotko, Capone & Kishani 2009).

Hedov, Wikblad & Anneren (2002) genomfdrde en studie pa 165 svenska foraldrars
upplevelser efter att ha fatt ett barn med DS. DS-misstanken angavs till 38 % av
foraldrarna inom 5 timmar, 75 % inom ett dygn och nagra familjer efter tre dagar eller
senare. Nagra tyckte det var for tidigt eller for sent, 37 familjer var nojda med
tidpunkten. Foraldrar som fick tidig information var mer tillfreds med tidpunkten an de
som fatt den senare (Hedov, Wikblad & Annerén 2002; Skotko, Capone & Kishnani
2009).

Likvardiga resultat framkom i en studie i USA bland 985 kvinnor vars barn
diagnostiserats efter fodseln. De flesta modrar ansag att de delgivits misstankarna om
DS for sent, de ville ha den sa fort lakarna fattat misstanken. Nagra enstakta tyckte
daremot att de delgivits misstankarna for fort och tyckte att det var onddigt med tanke
pa att DS inte var ett livshotande tillstand (Skotko 2005). Under djupintervjuer bland 18
familjer i Australien framkom att nagra delgavs DS-misstanke innan mammans akuta



behov tillsags och innan de hade fatt halla barnet. Foraldrarna upplevde att deras barn
togs ifran dem innan de fick chansen att knyta an eller erfara kanslan av att ha blivit
foraldrar. Nagon mamma uttryckte att hon upplevde det som att hennes barn var ett
”héalsoproblem” (Muggli, Collins & Marraffa 2009).

Enligt vardprogrammet bor foraldrarna fa mojlighet att aterhamta sig efter forlossningen
innan de delges misstankar om att barnet kan ha DS. Misstanken ska ges gemensamt
och foraldrarna bor erbjudas eget rum (Annerén 2013 s. 8). Att delges misstankarna
gemensamt utan att ha andra anhoriga eller patienter pa rummet har i tidigare studier
visat sig vara en viktig faktor for foraldrarna (Muggli 2009; Skotko 2005; Skotko et al.
2005; Skotko, Capone & Kishnani 2009). Manga foraldrar upplevde det som
besvarande att dela rum med nagon som fatt en “perfekt baby” och énskade att partnern
fick mojlighet att stanna (Skotko 2005). | en svensk studie med syftet att jamfora
kliniska avdelningsmal med foraldrarnas rapporterade upplevelser av information och
stod visar Hedov (2002) att endast 65 % av papporna erbjods stanna med familjen pa
sjukhuset.

Skotkos (2005) retrospektiva studie berdrde kvinnornas upplevelser runt fodelsen av
deras barn med DS. Skotko studerade bland annat hur upplevelserna foréndrats over tid.
Barnen var fodda mellan 1965 och 2003. Pa 70- och 80-talet uppmuntrades foraldrar av
lakaren att placera barnet pa en instutition och skaffa ett nytt och friskt barn. Sent 80-tal
och tidigt 90-tal foreslogs inte helt séllan att barnet skulle adopteras bort. Studien visade
att modrarna skattade lakarna som mer positiva vid diagnosbeskedet ju senare decennier
barnet var fott i (Skotko 2005).

Att fa ett barn med funktionshinder

Innan ett véntat barn fods forbereder sig foréldrarna psykologiskt genom att fantisera
och dromma om den nya familjemedlemmen. Fordldrarna fantiserar om hur barnet ser
ut, vilken personlighet barnet kommer att ha, vad barnet kommer att bli som stor osv. |
fantasierna ar barnet perfekt! Nar barnet fods och verkligheten inte motsvarar
forvantningarna kan det vara svart att acceptera det verkliga barnet. Foréaldrarna sorjer
drombarnet (Fyhr 2006, ss. 10-11). | flertalet studier beskriver foraldrarna sorgen over
att ha forlorat det forvantade barnet (Muggli, Collins & Maraffa 2009; Riddersporre
2003). Tidigare forskning visar att kanslorna efter att ha fatt information om att barnet
misstédnktes ha DS var véldigt blandade och starka (Hedov 2002; Muggli, Collins &
Maraffa 2009; Skotko & Bedia 2005; Skotko 2005). Skotko (2005) visar att majoriteten
upplevde radsla eller oro, de beskrev ocksa att de upplevde sig chockade, arga,
forkrossade, Overvéldigade, deprimerade, forstummade, hjalplsa och traumatiserade. |
en studie pa 467 maodrar i Spanien uppgav majoriteten att de kénde sig angsliga och
radda men dven skyldiga och i nagra fall suicidala (Skotko & Bedia 2005). Det
framkom dock att ju fler graviditeter sedan tidigare, desto mindre rédsla (Skotko 2005;
Skotko & Bedia 2005).

Hoppet om att det inte &r nagot fel pa barnet kan ibland kvarstanna hos foraldrarna en
tid och da &r det svart att ta emot hjalp. Kanslor av irritation och ilska ar vanligt nar
personer forsoker hjalpa personer som ar i fornekelse. Sa smaningom tranger det
verkliga barnet undan drémbarnet och ett accepterande infinner sig. Ibland behdvs
professionell hjalp for att komma igenom den forsta tiden (Fyhr 2006, s. 18).



Foraldrarnas behov av uppféljande information om Downs syndrom

Kénslan av att ha fatt for lite eller ingen information om diagnosen DS framkom i ett
flertal studier (Muggli 2009; Skotko & Bedia 2005).

En svensk studie visade att mer an hélften av fordldrarna, av totalt 109 informanter,
ansag att de hade fatt for lite information om vad det innebar att leva med DS och
hélften av foraldrarna tyckte att de hade fatt for lite stod (Hedov 2002). De dnskade sig
skriftlig information, telefonnummer till stodgrupper eller till andra familjer som hade
ett barn med DS for att kunna samtala om hur det rent praktiskt fungerar att leva med ett
barn med sérskilda behov (Hedov 2002; Hippman, Inglis & Austin 2011; Muggli 2009;
Niver & Theuer 2007; Skotko 2005; Skotko & Bedia 2005; Skotko, Capone & Kishnani
2009). Enligt vardprogrammet bor foraldrarna fa en kontaktperson som ar narvarande
vid alla samtal med féraldrarna angaende barnet och den uppfoljande informationen ska
ges pa ett vanligt och nyanserat satt. Informationen ska vara muntlig och skriftlig och
information om organisationer och om vardprogrammet ska delges. Det framgar &ven
att det bor ges mojlighet for fordldrarna att tréffa andra familjer i samma situation
(Annerén 2013, s. 8).

Hur personalen informerade foréldrarna om DS var valdigt viktigt. Foraldrarnas
reaktioner pa diagnosen visade sig vara starkt forknippat med hur barnmorskor och
ldkare kommunicerade med dem (Muggli, Collins & Maraffa 2009, Skotko & Bedia
2005). Manga foraldrar kunde citera sarskilda yttranden av vardpersonalen som blev
som en psykologisk positiv vandpunkt for dem (Muggli, Collins & Maraffa 2009;
Skotko, Capone & Kishnani 2009) och mindes personal som gratulerade dem och
behandlade deras barn som vilket annat barn som helst (Muggli, Collins & Maraffa
2009; Skotko, Capone & Kishnani 2009). | Riddersporres avhandling 2003 framkom att
foraldrar ibland upplevde att personalen visade kdnsloméssig osékerhet infor féraldrarna
och undvek dem. Vanliga positiva rutiner som foraldrarna forvantade sig som grattis
eller silverbricka uteblev (Riddersporre 2003, s. 99-102).

Foraldrar som kénde sig optimistiska efter diagnosen var de som upplevde att lakaren
och barnmorskan ndmnde positiva aspekter av DS samt lamnade uppdaterat material
(Muggli, Collins & Maraffa 2009; Skotko 2005; Skotko & Bedia 2005). Hedov,
Wikblad och Annerén (2002) visade att 25 % av foraldrarna ansag att lakaren hade for
daliga kunskaper om DS. Foraldrarna fick for lite skriftlig information men framfor allt
tyckte de att personalen gav for mycket negativ information om DSoch att de hade for
daliga kommunikativa fardigheter (Hedov, Wikblad & Annerén 2002). | flertalet studier
framkom att informationen som gavs var negativ (Muggli, Collins & Maraffa 2009.;
Skotko 2005).

Skotko, Capone och Kishnani (2009) belyste att foréldrar 6nskade sig balanserad
information och USA gav ut praktiska riktlinjer ar 2011 med rekommendationer pa hur
genetiker skulle kommunicera med foraldrar som hade fatt en pre- eller postnatal DS
diagnos. Riktlinjerna skrevs med tanke pa de forbattrade utsikterna for personer med
DS. Informationen skulle i korthet vara uppdaterad, balanserad, skréddarsydd till
familjens forkunskaper och baserad pa kansloméassiga behov samt ges pa ett stodjande
och respektfullt satt. De rekommenderade att informationen om medicinska, mentala
och motoriska besvar skulle tas upp men poéngterade att dven lyfta vilka insatser som
satts in for att uppna ett bra resultat. Riktlinjerna lyfte dven att alla barn med DS é&r



individer och vilken kognitiv eller fysisk formaga barnet har kan inte forutspas (Sheets,
Crissman, Feist, Sell, Johnson, Donahue, Masser-Frye, Brookshire, Carre, Lagrave &
Brasington 2011). Det var viktigt att framfora till de nyblivna féraldrarna att barn med
DS &r mer lika an olika andra barn (Brasington 2007; Muggli, Collins & Maraffa 2009;
Sheets et al. 2011).

Barnmorskans stédjande roll

All vard ska bedrivas utifran forfattningarna som Sveriges riksdag beslutar om
(Socialstyrelsen 2006). En god vard kannetecknas av att det uppstar en mellanméansklig
relation mellan patient och vardare. Vardrelationen bygger pa profesionellt engagemang
och ett reflekterande forhallningssatt vilket skapar en Oppenhet i relationen med
patienten angdende vad som hander i vardandet och i patientens livsvarld.
Vardrelationen skapas i ett dkta mote dar respekt, integritet, véardighet och narhet &r
grundpelarna. | en vardrelation ar bade vardaren och patienten aktiv och utbytet blir
omsesidigt. Vardaren far nagot av relationen genom att vara och bli berérd. Vardaren
lyssnar, ser, kanner och forstar patienten sa att den kanner sig betydelsefull och
bekréftad (Ekebergh 20009. s.26).

Barnmorskans stod till fordldrarna ar mycket omfattande och varierat och ska vara
situationsanpassat. Inte séllan &r ett nyfott barn med DS i behov av neonatal vard, ibland
endast for observation, ibland under en langre tid beroende pad nagon medfodd
medicinsk dkomma. Foraldrar till barn som vardas pa neonatalavdelningen &r i stort
behov av stod vilket dven foraldrar till friska barn med DS ar. Familjeinriktad vard
innebér att ge stod till foréldrarna vilket i sin tur starker deras foréldraskap. Begreppet
stod ar mangfacetterat och det kan vara instrumentellt, emotionellt, informativt eller
bara att visa uppskattning eller att smaprata med foraldrarna. Det emotionella stodet ar
det viktigaste och det innefattar tillit och karlek, vard och omsorg. Det instrumentella
stodet &ar det rent praktiska som utfors. Det informativa stodet ar det stod som ges
genom kontinuerlig information och med uppskattning menas att genom att ha ett
stodjande forhallningssatt till foraldrarnas asikter, handlande eller utveckling stérks
deras sjalvkansla. Genom att smaprata med foraldrana om vardagliga saker som ligger
utanfor barnet far foraldrarna ett andrum i den anstrangande situationen (Hall & Wigert
2010 ss. 193-197).

Enligt Halso-och sjukvardslagen, (SFS 2013:1141), ska vard bedrivas med respekt for
alla manniskors lika varde, ge trygghet, vara god och séker (SFS). Socialstyrelsen har i
sin  kompetensbeskrivning for  barnmorskor (2006) rekommendationer om
yrkeskunnande, forhallningssatt, kompetens och erfarenhet. Denna har som mal att
tydliggora barnmorskans roll och professionella kompetens for att patienten ska fa en
saker och god vard (Socialstyrelsen 2006).

Reproduktiv hélsa definieras av WHO (1998) som ett tillstand av fysiskt, psykiskt och
socialt valbefinnande relaterat till det reproduktiva systemets alla stadie i livet.

Inom omradet sexuell och reproduktiv hélsa ska barnmorskan bland annat ha férmagan
att tillampa kunskaper om faktorer som paverkar hélsan i ett livscykelperspektiv,
komplicerad forlossning och eftervard samt ha kunskaper om det sjuka nyfodda barnet.
Hon ska aven ha formaga att i dialog ge stod, trygghet och kontinuitet vid forlossning
samt samtalsstod efter forlossning (Socialstyrelsen 2006). Att bli foréldrar &r en av



livets storsta utvecklings- och livshandelser. Ett gott stod paverkar och stottar
foraldraskapsutvecklingen i positiv riktning. Barnmorskor och annan vardpersonal
behdver uppmuntra och stodja foraldrarna, sarskilt da de patvingas att separeras fran sitt
barn sasom vid vard pa neonatalavdelning eller nar det nyfodda barnet medicinskt
avviker ifran det forvantade barnet vilket ar en stor stress for foraldrarna (Berg &
Premberg 2010, ss. 69-81).

Inom omradet ledning och organisation ska barnmorskan ha formagan att samverka
mellan olika professioner i vardkedjan vilket ar aktuellt nar ett barn med DS fods
(Socialstyrelsen 2006).

Den etiska koden innebé&r att barnmorskan ska ha en holistisk och etisk manniskosyn
och varna om patientens integritet, medbestimmande och lika véarde (ICM 2006).

Forforstaelse

Forforstaelse kan ses som ryggsacken forskaren bar pa. Alla de upplevelser forskaren
har av det som studeras. Det inkluderar egna och yrkesmassiga erfarenheter, hypoteser
och kunskaper forskaren har med sig in i forskningsprojektet vilket kan vara en vinst.
Forforstaelsen ar en viktig del i forskarens motivation att forska i valt amne.
Forforstaelsen kan paverka forskarens satt att samla in och analysera data under
processen. Risken med forforstaelse ar att forskaren gar in i projektet med ett
forutbestamt resultat som 6verréstar den kunskap som det empiriska materialet ger.
Forskaren maste vara medveten om dessa fallgropar och vara oppen for nya
infallsvinklar. En regel &r att ju fler 6verraskningar som resultatet ger ju battre har
forskaren tagit emot ny kunskap ifran datan (Malterud 2009, ss. 44-46).

PROBLEMFORMULERING

Forskning kring foraldrars upplevelser av varden efter att ha fatt ett barn med DS ar
knapphéandig. Den senaste studien som genomforts i Sverige ar 12 ar gammal da
screeningmetoder for att upptacka DS inte var lika vanliga som de &r idag. De senaste
aren har ett flertal nya tester inforts pa rutin for att screena fostret angaende eventuell
kromosomavvikelse, och da i forsta hand DS. Attityderna i samhallet har forandrats och
debatterna i media har avlost varandra angdende olika fosterdiagnostiska metoder.
Debatterna har innehallit etiska dilemman angaende hur langt samhéllet ska ga i sin
fosterscreening. Samtidigt har diskussionerna handlat om kvinnors rétt till att vélja.

Hur ser foraldrarnas kanslomassiga reaktioner ut efter att ha fatt ett barn med DS och
hur upplever fordldrarna varden idag, nar nya dyra metoder for att uppticka DS
framstalls och nér analyssvaren talar om risken for att barnet har DS.

Barnmorskan har inom omradet sexuell och reproduktiv halsa en central roll i att stodja
och handleda de nyblivna foréldrarna i att hantera den nya livssituationen. Personalens
beteende inverkar ocksa pa hur foraldrarna accepterar och knyter an till det nyfédda
barnet. Genom att ta del av foraldrars upplevelser och erfarenheter av vardpersonalens
bemotande i samband med fodelsen av ett barn med DS kan det positiva i varden lyftas
och det som upplevs som mindre positivt kan féréandras.



SYFTE

Syftet med studien var att beskriva foréldrars kanslomassiga reaktioner samt
upplevelser av varden pa forlossning, BB och neonatalavdelningen efter att ha fatt ett
barn med DS.

METOD

Ansats

Kvalitativ metod har valts da malet var att komma néra upplevelsen. Kvalitativ ansats &r
holistisk och studerar personers upplevda erfarenheter av fenomenet sa som det erfars,
tolkas och behandlas av individen (Henricsson & Billhult 2012, 130-137). En induktiv
ansats har valts da fenomenet ska studeras sa forutsattningslost som mojlig for att sedan
beskrivas sa korrekt som mojligt (Priebe & Landstrom 2012, 37-38).

Urval

Inklusionskriterium var att dennes barn med DS var yngre an tio ar. Urvalet var ett
lamplighetsurval da studieinbjudan (bilaga nr: 2) lades ut pa DS-grupper pa facebook
(Fb) vilket ar ett effektivt satt att na ratt malgrupp (Skarsater & Ali 2012, ss. 252-266).
Informanterna tog sedan sjalva kontakt genom att skicka ett SMS och uppge sin adress.
Forsta studieinbjudan lades ut pa tre slutna DS-grupper i mars 2014 med sammanlagt
266 medlemmar. | slutet av mars lades studieinbjudan ut pa ytterligare tre DS-grupper
med sammanlagt 69 medlemmar. Totalt skickades 20 frageformular varav fem var till
barnets andra foréalder. Fjorton frageformular returnerades.

En pilotstudie genomfordes pa tre handplockade foraldrar. Foraldrarna hade som
uppgift att svara pa, samt kritiskt granska fragorna. Da inga fragor andrades
inkluderades frageformularen i resultatet. Malet var 15-20 informanter och totalt antal
informanter som ingar i studien blev slutligen 17 stycken.

Datainsamling

Studieinbjudan som lades ut pa Fb hade 6verskriften, "Till dig som har ett barn med
Downs syndrom som ar yngre an tio ar”. Som Trost (2012 s. 110) framhaller var
innehallet kort, koncist, inneholl syftet och understrok att resultatet skulle delges till
vardpersonal for att forbattra eller lyfta fram det som &r bra i varden av nyblivna
foraldrar till barn med DS.

De informanter som valde att delta i studien fick missivbrevet (bilaga nr: 3) med
information om studien, frageformularet (bilaga nr: 4), samtyckesformularet (bilaga nr:
5) och ett frankerat kuvert skickat till uppgiven adress.

Som insamlingsmetod anvandes strukturerat frageformular med Gppna fragor. Vid
frageformuleringen anvéandes ett enkelt sprak samt tydliga fragor som inte kunde
misstolkas efter inspiration av Trost (2012, s. 61-92). Frageformularet innehdll totalt 15
fragor varav sex var bakgrundsfragor for att skapa en bild av informanterna (Trost



2012, s. 91) och nio var Oppna fragor dar informanten ombads att ldmna sa
utforliga/uttommande svar som mojligt (se bilaga 4).

Inga personliga paminnelser skickades. Istéllet lades ett meddelande ut i slutet av april i
berorda Fb-grupper dar informanterna som skickat in frageformularet tackades for deras
deltagande samt informerades om var den fardiga studien skulle publiceras da flera av
informanterna uttryckt intresse om att se slutresultatet. | meddelandet framgick att nagra
frageformuldr inte returnerats och att det inte var forsent att skicka dem.

Dataanalys

Kvalitativ innehallsanalys anses lamplig vid granskning och tolkning av nedskriven text
och anviands framfor allt inom human-beteende, vard-vetenskap och
omvardnadsforskning (Lundman & Hallgren-Granheim 2012, s. 187). Fokus ligger i att
beskriva variationer genom att identifiera likheter och skillnader i textmassan (Lundman
& Héllgren-Granheim 2012, s. 190). Analysen inspirerades av Danielssons
analysmodell (Danielsson 2012, ss. 330-343).

| frageformuléaret framgick att utforliga/uttommande svar 6nskades. Majoriteten av
formularen inneholl djupgaende beréattelser dver foraldrarnas kanslomassiga reaktioner
samt upplevelser av varden dagarna efter barnets fodelse. For att lara kanna texten lastes
berattelserna igenom ett flertal ganger.

Enligt Danielsson kan i analysen av beréttelserna olika doméaner framtrada vilka blir till
hjalp i att organisera data och darmed underlatta processen att fa fram lampliga
kategorier. Termen domén avser omrade for analys och kan vara svarstexten efter varje
stalld fraga, dvs flera fragor ger flera doméaner (Danielsson 2012, s. 332). Doméanerna
kan aven vara delar av texten som handlar om ett specifikt omrade och utgor en grov
struktur som ar mojlig att identifiera utan tolkning — som var fallet i denna studie
(Lundman & Hallgren-Granheim 2012, s. 190).

Frageformularen numrerades och meningsharande delar av texten fargmarkerades. De
textdelar som belyste samma omrade markerades med samma farg. Pa sa vis kunde det
lattare urskiljas vilka delar i texterna som var mest lika och olika. Nagra
meningsbarande enheter ses som citat under resultatdelen och i tabellen (tabell 1) under
kolumnen meningsbédrande enhet. Efter varje citat i resultatet ses en siffra som
motsvarar det numrerade frageformuléret.

Meningsenheterna kortades ner till kondenserade meningsenheter, for att gora texten
mer latthanterliga och for att fa fram det mest centrala i texten.

De kondenserade meningsenheterna tilldelades koder. Koden ér till stod for att forsta
sammanhangen genom dess relation till texten. Liknande koder kan d& grupperas och
bilda underlag till kategorisering av texten. Koder med liknande innehall bildade
underkategorier och dessa bildade darefter kategorierna. Kategorierna ska sinsemellan
vara uteslutande mot varandra (Danielsson 2012, s. 333).
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Tabell 1 Exempel pa analysprocessen

grattis, ni har ju
anda fatt ett barn”.

gratulera, ni
har ju dnda
fatt ett barn.

Domén Menings- Konden- Kod Under- Kategori

béarande serad kategori

enhet Menings-

enhet

“Misstanken om DS | Misstanken | Tydligt, Att delges

framfordes paett | om DS arligt, misstanke

ot et | fanfoes | espekiult | om DS p

Overldkare var efter Sg:]“gt' arligt | och ett _tydl gt

undersokningen respektfullt konsevent | arligt

helt saker pa att hon | €SP | bemotande | respektfullt

hade DS. Det :__?mr][ades vid och

Lzmggfist pasavs f;j(ra tl:,ir\?gr. me information | konsekvent

utrymme for tvivel | Budskapet om diagnos | satt

mot beskedet, nagot | var

jag har kommit att konsekvent

ufptpsrlfattg nui och vi kunde

erternand. Bt

EllidSkapethfrépd gggr?)eta

dKarna ocn varaen s

var konsekvent. Vi kaESIOma Upplevelser
Foraldrar- | kunde frén start oc far:pastsat av
nas upp- | POrjabearbeta 05s Tran start. personalens
levelser kanslorna th forsta

TEDI0E 58 - : m bemotande

"Séttet jag fick Sattet Respektlost | Att delges

misstanken pd & | misstanken | pemgtande | misstanke

nagot som forfoljt | gavs pa har om DS pa

mig sedan des_s_. forfoljt mig ett icke

Ingen ska behova sedan dess

vara ensam vid ett ' respektfullt

besked/misstanke & | IN9EN ska satt

behdva tro attens | Vara ensam

barn ska do”. vid besked

”En mindre positiv | En dalig Ihagkomna | Kénslo-

upplevelse av upplevelse | kanslo- laddade

varden i samband | vy att laddade fraser fran

med att mitt barns personalen sa 0

fodelse var atten av | oo e fraser fran | personalen

personalen sa “jag attjag tar va personalen | stannar kvar

far val anda saga dnda for alltid
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Etiska dvervaganden

Helsingforsdeklarationen &r det styrdokument med regler och riktlinjer som galler vid
forskning med manniskor. Enligt lag 2003:460 ska manniskans valfard ga fore det
vetenskapliga behovet och forskning godkanns endast om den utférs med respekt for
manniskovardet och om manskliga rattigheter och grundldggande friheter foljs.
Deklarationen betonar &ven att formerna for information och samtycke &r av
grundldggande betydelse. Sedan 2008 behover inte studier pa avancerad
hdgskoleutbildning provas av etikprovningsnamnden (VR 2011).

Kvalitativa intervjuer innebar en valdigt ndra relation med informanten (Kjellstrom
2012, 85-86) och av den anledningen valdes istallet frageformular som
insamlingsmetod. Samtliga informanter har skrivit pa ett samtyckesformular dar det
framgar att de nar som helst kan avbryta sitt deltagande utan att motivera varfor (bilaga
5). De ifyllda frageformularen lastes endast av undertecknad. | missivbrevet framgick
dven att alla uppgifter avidentifierades i resultatet sa att inga uppgifter kunde héarledas
till respektive informant.

Genom att lagga en intresseanmélan pa Fb kunde informanterna sjélva anmaéla sitt
deltagande till studien vilket var en fordel da undertecknad har en véanskapsrelation till
flera familjer i kommunen vilket kunde leda till att de vid forfragan hade ansett det
svart att tacka nej till deltagande i studien. Da informanterna sjalva anmalde sitt intresse
till deltagande undslapp undertecknad &ven att soka upp okanda foraldrar till barn med
DS genom t ex. register vilket kan upplevas som intigritetskrankande.

RESULTAT

| resultatet ingar fyra man och 13 kvinnor i aldrarna 29 — 46 ar. Genomsnittsalder &r
38,5 ar. Samtliga informanter & sammanboende med barnets andra foralder och 13 har
hdgskola och fyra har gymnasium som hdgsta utbildningsniva. Atta av foraldrarna hade
barn sedan tidigare, for nio foraldrar var barnet med DS deras forsta. Barnen ar fodda
mellan 2004 och 2013 (tabell 2). Foraldrarnas genomsnittsalder nar barnet med DS
foddes var 33 ar.

Ingen av foréldrarna i studien hade vetskap om att de vantade ett barn med DS.

De flesta foraldrar delgavs misstanke om att deras barn hade DS inom nagra timmar
efter forlossningen. Tva foraldrar delgavs misstanken efter ett dygn och fyra foraldrar
efter tva dygn.

Ett foraldrapar fick ett definitivt besked om att barnet hade DS relaterat till att det var
tillrackligt manga av Halls kriterier som uppfylldes. Ett kromosomtest skickades for att
utreda vilken form av DS barnet hade. Ovriga foraldrar delgavs misstanken om att det
var DS och ett kromosomtest togs.

Sju av forédldrarna delgavs misstanken om DS av l&kare, fem foraldrar av barnmorskan
och fyra av lakare ihop med barnmorska. En forélder delgavs misstanken av sin fru.
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Tabell 2 Antal barn och vilka ar de ar fodda

Dantal barn fédda

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

Efter att ha last berattelserna flera ganger identifierades tre doméaner - kansloméssiga
reaktioner, upplevelser och behov efter att ha fatt ett barn med DS. Domanerna ar den
grova indelningen av texten som handlar om ett specifikt omrade som underlattar
processen att finna lampliga kategorier.

| resultatet framkom tre kategorier som tydligt genomsyrade beréttelserna (tabell 3).
Kategorin ’Att hamna i och hantera en ovantad kris” ber6ér foréldrarnas olika
kanslomassiga reaktioner efter att ha fatt ett barn med DS.

Kategorin “upplevelser av personalens forsta bemodtande” och beror foraldrarnas
upplevelser av personalens kommunikativa formaga.

Kategorin ”behov av stéd och trygghet” beror fordldrarnas behov i form av stéd av
personal och anhdriga, behov av uppféljande information om DS, samt behov av en god
vardmiljo.
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Tabell 3: Kategorier och underkategorier

Kategori Underkategori
Att hamna i och hantera en | Kdnsloméssigt kaos
ovantad kris

Kénsla i kroppen av att nagot inte stamde
Hopp/6nskan om att diagnosen ar felaktig
Efter chocken kommer kdmpagldden

Oro infor framtiden

Upplevelser av personalens forsta | Att delges misstanke om DS pa ett tydligt, arligt,
bemotande respektfullt och konsekvent satt

Att delges misstanke om DS pa ett icke
respektfullt satt

Kansloladdade fraser fran personalen stannar
kvar for alltid
Behov av stdd och trygghet Mellanmansklig relation kanns betydelsefullt

Vardmiljons betydelse for att kanna trygghet

Onskan om att f& tala med erfarna samt fa en
uppdaterad information

Att hamna i och hantera en ovantad kris

Kategorin “att hamna i och hantera en ovéntad kris” beror foréldrarnas kansloméssiga
reaktioner Over att ha fatt ett barn med misstankt DS. De fem underkategorier som
bildade kategorin var; “kanslomassigt kaos™, “’kansla i kroppen av att nagot inte
stamde”, ’hopp/Onskan om att diagnosen ar felaktig””, efter chocken kommer
kampagloden’ och ’oro infor framtiden™. Beréttelserna genomsyras av starka utférliga
beskrivningar om hur fordldrarna rasar kanslomassigt direkt efter delgivandet om att
barnet misstanks ha DS.

Kéanslomassigt kaos

Da ingen av informanterna hade vetskap om att barnet de vantade hade DS kom
misstanken som en chock for dem. Ingen trodde att det var mojligt att just de hade blivit
foralder till ett barn med ett livslangt handikapp. Néar foraldrarna beskrev kanslorna de
upplevde nédr de informerades om att det fanns en misstanke om att barnet hade DS
speglar berattelserna de nyblivna féraldrarnas kaotiska kénslor som fullstandigt skéljde
Over dem mitt i en stund som var tankt att bli den lyckligaste i deras liv. | berattelserna
beskrevs ett kanslomassigt kaos och en overklighetskansla. Nagra beskrev en
utanforkroppen-upplevelse och att livet tog slut precis i det 6gonblicket. Andra beskrev
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en kansla av att ha gjort nagot fel eller att de hade misslyckats. Foraldrarna upplevde en
ké&nsla av tomhet, att hamna i ett vacuum dér allt omkring dem rullade vidare utan att de
kunde uppfatta eller ta in det som sas eller skedde i omgivningen. Ett kaos av positiva
och negativa kénslor, gladje for det nyfodda barnet samtidigt som de kande sorg, oro
och radsla.

Vissa foréldrar kunde samla sig snart efter beskedet medan det for andra tog flera
manader. Manga mindes varje detalj i samband med att beskedet gavs. Nagra beskrev
kanslorna kortfattat, andra langa beréttelser.

’Katastrof, ledsen, allt var kaos i huvudet(17).

”Jag kénde som att jag holl pa att drunkna. Allt jag drémt om for honom rycktes bort &
sedan blev jag jatteledsen” (12).

’Min make och jag foll totalt, kanslomassigt. Vara knan slogs undan. Allt vi trodde o
planerat for fick andras. Livet blev svart o kaotiskt. Vi grat massor”(6).

Kéanslorna som kom till mig i detta lage var manga och starka. Har kommer nagra:
e Lycka over att ha fatt barn, just varat barn.
e Oro Over om jag skulle réacka till for att ta hand om henne. Var jag stark nog att
ta hand om henne?
e ...Jag var beredd pa att tillvaron skulle forandras drastiskt nar vi fick barn men
nu blev dessa forandringar mycket storre ...
e Ra&dsla infor hennes hjartfel och kommande operation. Hur stor ar risken att hon
dor? Réacker det med en operation? Hur kommer den att ga?...
Mitt i detta kanslokaos fortsatte lakare att prata. Jag hérde dock inte vad han sa. Jag
hade ju bara nagra minuter tidigare varit pa vag att traffa var dotter igen och langtade
sa efter det.....”” (15)

Kéansla i kroppen av att nagot inte stimde

Nagra kvinnor beskrev att de hade en konstig kéansla i kroppen under graviditeten utan
att kunna satta fingret pa vad det var. De hade en misstanke om att nagot inte stimde
med barnet och de blev inte sarskilt forvanade nar de fick se sitt barn. Nagra letade
sjalva efter nagot i utseendet for att se om deras misstankar stamde. De blev dock inte
mindre chockade nér de senare fick sina misstankar bekréftade av personalen.

’Jag hade en kénsla redan under graviditeten. Nar jag val fick férenas med min lilla
familj (far och son) sade jag nagot om att han hade bred nasa & att det hade inte vare
sig jag eller pappan (samtal med pappan), men det ’rattar sékert till sig”” ha,ha. Jag
kénde det pa mig i hela kroppen, men jag sa inget vare sig till pappan eller
vardpersonalen rakt ut” (12).

”Jag hade en kansla hela graviditeten och néar hon kom ut fick jag inte riktigt titta pa
henne. Nar jag sdg henne visste jag direkt men ville inte riktigt sdga nat till min sambo™
(8).

Andra misstankte att det var nagot annorlunda med barnet efter fodseln, efter att ha sett
sitt barn, men visste inte vad felet var. Nagra misstankte att det var DS. Oftast var det
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nagot ospecifikt ansiktsdrag som foranledde misstanken. Drag som gjorde att
foraldrarna fattade en misstanke var nagot séreget med égonen, nasan, nacken eller
fingrarna. Aven liten for tiden eller slapphet var drag som féranledde misstanken. Ingen
av foraldrarna namde nagot om misstankarna for vardpersonalen och ingen av
foraldrarna hade nagon asikt om att de sjalva hade sett det forst. Forklaringen till varfor
de inte ndmnt nagot till personalen var att de inte ville tro pa sina egna misstankar. De
fortrangde dem.

”Var dotter var mindre an forvantat och hon hade ansiktsdrag som gav oss, i synnerhet
min hustru, en viss misstanke om att hon hade Downs syndrom. Lattnaden dver att
graviditeten och forlossningen var 6ver, samt gladjen éver att ha blivit foralder,
medforde dock snabbt att misstankarna forsvann/fortrangdes. Vi delgav inte
vardpersonalen vara tankar” (16).

””Jag misstankte sjalv nar de lade upp barnet pa mig och patalade det for fadern. Vi
fragade aldrig personalen pa forlossningen & ingen av dem namnde nagra misstankar™

).

Hopp om att diagnosen ar felaktig

Efter att foraldrarna hade delgivits misstanken om att barnet misstanktes ha DS beskrev
flera foréldrar ett hopp om att l&karna och barnmorskorna hade fel, att barnet inte hade
DS. Nér personalen beréttade om vad DS innebar lyssnade foraldrarna men tog inte till
sig informationen da de tankte att diagnosen var felaktig. Manga studerade sitt barn och
sag inte de kliniska tecknen utan valde att se de drag som inte paminde om DS.

Ibland téankte man att det kanske inte var DS, han sag ju ut som en helt vanlig liten
kille” (7).

’Personalen delade egna historier om de med Downs. Jag blev rérd och i borjan tog
jag ju inte in allt som sades om de personliga erfarenheterna eftersom det anda inte
skulle ge mig nat (da mitt barn sjalvklart inte kunde ha Downs enligt mitt psyke....)”

(4).

’Efter det pedagogiska samtalet med lakare pa kvallen nar vi bada var med sa
hoppades vi att lakarna skulle ha fel & att det skulle visa sig att han inte hade DS (2).

Efter chocken kommer kampagloden

Flera foraldrar beskrev att de efter att ha rasat k&nslomassigt reste sig och upplevde en
enorm styrka i sig sjalva, foréldraskapet och en oerhort stark kérlek till barnet. En
kansla av att vara utvald till att ta hand om just DETTA barnet. Ett barn som behover
sina foréldrar mer an alla andra. Foraldrarnas starka kérlek till barnet blandat med en
sorg 6ver att det inte hade samma forutsattningar som alla andra ledde till en kdmpagléd
dar foraldrarnas tankar redan kretsade kring att ge sitt barn sa mycket stod och karlek
som mojligt for att det skulle kunna fa ett sa rikt liv som majligt.
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’Hur ska JAG klara av detta utbyttes till en kénsla av att det var varje enstaka stund

som réknades — inte SEDAN. Stund for stund, dag for dag forstod jag att denna lilla

killen kommer att klara ALLT han vill — han kommer kanske I6sa det annorlunda &én
andra, men han kommer att l6sa det™ (12).

Mitt i kanslokaoset bad jag att fa halla henne. Hon 1ag déar med sin lilla kropp full med
sladdar i min famn och hela hon utstralade en trygghet. Jag blev sa lugn av att kanna
detta fran henne. Hon trostade mig och jag kande att detta klarar vi, tillsammans. Den

anknytningsprocess jag tidigare trott skulle ta lite tid gick nu blixtsnabbt. I den stunden,

nar jag fick min dotter i famnen skéljde en vag av karlek 6ver mig. Jag kande att jag
alskar detta barn pa ett satt som jag aldrig alskat nagon forut™ (15).

”Ar inte min enda uppgift att alska detta barn och skapa forutséttningarna for honom
att klara sig sjalv?” (12).

Oro infor framtiden

| de flesta utsagor uttryckte foraldrarna en stark oro infor framtiden. Oro infor att deras
eget liv skulle forandras drastiskt. Manga sag ett liv i misar framfor sig, ett hem fullt av
hjalpmedel, att bli tvungen att sluta arbeta for att vara hemma och ta hand om sitt barn,
att barnet skulle behdva mycket medicinska insatser eller att de skulle bli tvungna att
lamna bort barnet till ett gruppboende dit de skulle aka och behdva se sitt barn sittande i
ensambhet.

Vissa kande en oro infor om syskonen till barnet skulle paverkas negativt, bli retade for
att de hade ett annorlunda syskon. Andra kénde oro infor att de skulle dverleva sitt barn
eller att de inte skulle fa nagra barnbarn.

Men framst 1ag oron hos barnet och dennes framtid. Deras tankar var redan manga ar
framat och de flesta tankte pa vad barnet INTE skulle kunna gora, te X resa, ta
studenten, lasa bocker, arbeta, fa ett eget boende, gifta sig och skaffa egna barn. Manga
uttryckte en stark oro for att barnet skulle bli retat och leva ett liv i utanférskap.

Hur ska det ga for var son i framtiden. Jag ténkte redan manga ar framat och sag en
massa problem som skulle kunna uppsta. Medicinska problem, utanférskap. Inte kunna
lara sig sjalvklara saker’ (10).

*Jag sag framfor mig ett dreglande barn som satt och vaggade i ett horn pa ett
gruppboende” (3).

’Skulle vart hem standigt vara fullt av fula hjalpmedel nu? Hur lever man ett liv nar
man far ett barn med funktionshinder? Kan man arbeta? Kommer hon fa ta studenten?
Ta korkort? Skaffa barn om hon vill det? Osv”* (15).

Tyckte synd om syskonen som hade fatt en bror som inte var som alla andra™ (17).
Om barnet uppgavs ha ett medicinskt fel kom detta i fokus istéllet fér diagnosen DS.

Nagra foraldrar uppgav att det var skont att tanka pa det medicinska for att slippa tanka
pa att barnet hade DS.
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””Tack vare” att barnet hade klumpfot, hjartfel & gulsot ’férsvann” diagnosen till
bakgrunden de forsta veckorna™(5).

Andra foréldrar tyckte istéllet att det inte kdndes lika skrammande med DS, huvudsaken
var att barnet dverlevde.

””...1akaren hade sagt att det kunde vara invartes skador och det gjorde mig mer orolig
an DS. Min forsta tanke var “ar det invartes fel sa far vi inte behalla honom mer an
nagra dagar””(1).

””Jag tankte “’skit i allt annat™, bara hon far leva™”’(15).

Upplevelser av personalens forsta bemodtande

| samtliga berattelser framkommer foraldrarnas upplevelser av personalens forsta
bemotande och kategorin bildades av underkategorierna; ”Att delges misstanke om DS
pa ett tydligt, arligt, respektfullt och konsekvent satt™, att delges misstanke om DS pa
ett icke respektfullt satt” samt “kansloladdade fraser fran personalen stannar kvar for
alltid™.

Att delges misstanken om DS var mycket k&nslosamt och hur fordldrarna reagerade var
ofta relaterat till hur personalen hade kommunicerat med dem.

Ingen av foréaldrarna hade nagon asikt om VEM av personalen som lamnade beskedet.
Det viktigaste var HUR beskedet framférdes vilket var avgérande for foraldrarnas

totalupplevelse av varden.

Att delges misstanke om DS pa ett tydligt, arligt respektfullt och konsekvent satt

Foraldrarna uppskattade nar misstanken om att barnet hade DS delgavs pa ett tydligt,
arligt, respektfullt och konsekvent satt. Om misstanken delgavs tydligt var det enklare
att snabbare acceptera situationen. Det var viktigt att bada foraldrarna fick
informationen ihop for att kunna hantera situationen battre. Manga stangde genast av
efter att de hérde "Downs syndrom” och kunde inte ta in mer information an sa. Da var
det skont att ha sin partner hos sig som dels kunde ta in lite mer av det som sades dels
det faktum att ha nagon hos sig efter beskedet. Att det avsattes tid till att fa stalla fragor
var viktigt trots att det oftast var ett tankekaos som gjorde att det var svart att fokusera
direkt nar misstanken delgavs. Det var dven viktigt att veta att mer information skulle
ges efter hand da det var svart att kunna stélla adekvata fragor till en borjan. Att fa
besked i ett enskilt rum var for alla en sjalvklarhet.

L akaren som kom med beskedet var lugn och saklig, svarade pa vara fragor” (7).

"Misstanken om DS framférdes pd ett tydligt, arligt och respektfullt satt. Overlakare var
efter undersokningen helt saker pa att hon hade DS. Det lamnades pa sa vis véldigt lite
utrymme for tvivel mot beskedet, nagot jag har kommit att uppskatta nu i efterhand.
Budskapet fran lakarna och varden var konsekvent. Vi kunde fran start bérja bearbeta
kanslorna och anpassa 0ss” (16).
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’Nér vi skulle in till var dotter pa neonatal visade l&karen in oss i ett samtalsrum. Han
bad daven barnmorskan fran BB att komma med. Direkt nar vi satte oss meddelade
lakaren rakt, tydligt och utan omsvep att var dotter hade Downs syndrom...” ... Det
basta var hur vi fick beskedet av lakaren. Det kandes valdigt bra att fa beskedet sa rakt
och arligt” (15).

De flesta foraldrar hade ingen asikt om NAR misstanken delgavs fransett ndgon foralder
som tyckte det var skont att forst fa knyta an till barnet.

’Barnmorskan tog kontakt efter att jourhavande lakare konstaterat laget. Vi fick knyta
an i 1,5 dagar innan beskedet levererades. Jag tycker beslutet i detta fall var helt ratt”

).

Att delges misstanken om DS pa ett icke respektfullt satt

Att personalen hade dalig kunskap och gav en negativ information vid delgivandet av
misstanken upplevdes som vildigt tyngande och gjorde det svarare att acceptera
diagnosen. Med negativ information vid delgivandet menade forédldrarna att de direkt
informerades om alla fel som kunde finnas pa barnet.

Att fa ett otydligt besked om att det fanns en misstanke om att barnet hade DS men
osakerhet pa om sa var fallet upplevdes som véldigt svart, vilket fick foraldrarna att
reagera med ilska och ambivalens. Detta framst da de upplevde en kéansla av otrygghet
och réadsla da beskedet var for otydligt.

Nagra foraldrar informerades om att deras barn misstanktes ha DS utan att ha partnern
narvarande vilket upplevdes oerhort krankande.

’En lakare undersokte henne, sen sa han bara —’jag har en stark misstanke om Downs
syndrom”.....Personalen gjorde det bara véarre genom att bete sig som om att det vore
en katastrof” (13).

Lakaren sa att ’det ar nagot fel pa& detta barnet”. Jag fragade — Ar det Downs
syndrom? “’Det vill jag inte uttala mig om. Jag aterkommer med en kollega pa
eftermiddagen. ’Men det &r nagot som inte &r som det ska”. Sen lamnades jag. Barnets
pappa hade inte kommit. Jag var ensam med ett barn som *det var nat fel pa” (3).

Kéansloladdade fraser fran personalen stannar kvar for alltid

Foraldrarna beskrev sin kanslighet for hur och vad som sades av vardpersonalen. De
letade efter ord/meningar att ta fasta pa och mindes varje ord och hur det sades, av vem
och kénslan nar det sades. Manga foraldrar kunde komma ihdg exakta citat som
personalen sagt. Citaten kunde vara av antingen positiv eller negativ karaktar.

’Nagra ord som har etsat sig fast ar ’barn med sarskilda behov véljer sina foraldrar
med omsorg™”” (3).

”...ndr jag beréattade att allt var bra (for BM pa MVC:s efterkontroll) men att han hade

DS blev hon férvanad och klackte ur sig ”’-Man kan ha gladje av ett sant barn ocksa!™
(10).
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En dalig upplevelse av varden var nar en i personalen sa ’jag far val anda saga
grattis, ni har ju anda fatt ett barn™” (13).

Behov av stdd och trygghet

Kategorin bildades av underkategorierna; “mellanménsklig relation betydelsefull”,
vardmiljons betydelse for att kanna trygghet™ och “’dnskan om att fa tala med erfarna
samt fa en uppdaterad information”. Efter att foraldrarna hade delgivits misstanken om
att deras barn troligtvis hade DS hamnade manga i en kansloméssig berg och dalbana.
Glada over att ha fatt ett barn, ledsna Gver att barnet hade ett handikapp. Behovet av
stod ifran personal och anhdriga var stort. De flesta hade ingen aning av vad det innebar
att barnet hade DS. De behdvde, och ville ha information, men pa ett varsamt satt.

Mellanmaénsklig relation betydelsefull

Flera utsagor lyfte ett sarskilt mote som var betydelsefullt. Oftast blev en person den
som gjorde att fordldrarna kunde se lite ljusare pa tillvaron. Nar foraldrarna kande att
personalen var professionell samtidigt som de visade en Oppenhet och &kthet i
vardrelationen upplevde de en storre trygghet. Den mellanmanskliga relationen byggdes
upp genom personligt engagemang till foraldrarna och barnet. Kénslan av att bli sedd
och bekraftad var viktig da det motsatta kunde leda till att foraldrarna trodde att
personalen undvek dem pa grund av osakerhet eller pa grund av att personalen tyckte att
handikappet var sa hemskt att de tyckte synd om foraldrarna och inte visste hur de
skulle hantera situationen. Manga foraldrar poangterade vikten av att personalen
gratulerade dem till deras barn och behandlade barnet som vilket annat barn som helst.
Nagra foraldrar fick en kontaktperson vilket uppskattades mycket. Kontaktpersonen var
med nar misstanken delgavs till foraldrarna, vid lékarundersékningar och vid
informationstillfallen. Detta skapade en trygghet och gjorde att varden runt familjen flot
pa da det ar manga olika kontakter som ska knytas infor hemgang. Det var viktigt att ses
som en individ och inte en patient i méngden. Att personalen tog sig tid och var mycket
inne pa rummet ansags positivt.

’barnmorskan som var var kontakt var helt fantastisk och spenderade manga timmar &
samtalade inne hos oss pa varat rum™(8).

’Personalen gjorde hela situationen varre genom att bete sig som att det vore en
katastrof. Det gjorde att jag kande likadant™
’Det var positivt att fa prata med en psykolog som talade om att det ar okej att vara
ledsen. Vi hade skuldkénslor dver att vi grat éver hennes DS. Skont att fa veta att det
var okej och normalt (13).
Nar personalen sag barnet bakom diagnosen kande foréldrarna en stor 6dmjukhet.

En positiv upplevelse av varden var hur en lakare tog sig tid....han beréttade allt

positivt med var dotter, bad mig att inte lyssna pa allt negativt, Han satt med var dotter
i famnen, strok henne 6ver den lilla hjassan och holl hennes sma fingrar i sin hand™ (9).
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”’En annan personal var valdigt sympatisk & poangterade hela tiden att framfor allt ar
det en mycket sot lite pojke & att han verkade frisk & stark” (12).

Manga upplevde att personalen var empatisk och lyhérd. De var viktigt att kanna sig
omhéndertagen. Det kunde vara en liten gest av omtanke.

’De var véaldigt lyhorda pa om jag var ledsen eller deprimerad....satt namligen med
min laptop & férkyld som jag var rann ndsan och snorvlig var jag. En skoterska
knackade pa dorren o meddelade att maten var serverad. Max 5 min senare kom en av
de ordinarie barnmorskorna jag hade & fragade om allt var bra, hon hade fatt info om
att jag kanske var ledsen™ (14).

’trots att var dotter var neonatalpersonalens patient fick aven vi foraldrar mycket
uppmarksamhet och stod.....personalen pa BB var ocksa mycket lyhord for de behov
min fru hade. Stoéttande samtal och sémnmedicin kom vid precis rétt tillfallen” (16).

Onskan om att fa tala med erfarna samt fa en uppdaterad information

Manga foraldrar hade en 6nskan om att redan pa sjukhuset informeras om de lokala DS-
natverk som finns samt fa erbjudande om att traffa andra foraldrar till barn med DS.
Genom att traffa en foralder till ett barn med DS kunde de fa information om hur det
verkligen var att leva med ett barn med DS, vilket kdndes primart av de flesta forédldrar.
Manga upplevde att osakerheten hos personalen gjorde att deras oro for framtiden
upptog mycket av tiden och framtidstankarna handlade oftast om hur deras liv skulle
forandras i negativ riktning. Tankarna manga foraldrar hade om hur framtiden skulle
forandras var varre an hur det faktiskt blev. Osékerheten ledde tid svarighet att etablera
sig i den nya rollen som foérélder och att vara ”hér och nu”.

Nagon tyckte att den uppféljande informationen som gavs av vardpersonalen om vad
DS —diagnosen innebar var svart att ta till sig da kunskapen om det vardagliga livet med
DS inte var sarskilt stor.

Nagon hade fatt en "egen” personal som sjalv hade ett barn med DS vilket uppskattades
av fordldrarna. Manga hade en énskan om att fa modern information i form av Fb-
grupper garna som anslag pa neonatalavdelningen eller pd BB. Upplevelserna om
personalens kunskaper om DS var véldigt varierande. Hélften av foréldrar uttryckte
antingen inget missnoje 6ver daliga kunskaper eller poangterade att de hade fatt god
information. Daremot uttryckte resterande foraldrar att personalens kunskaper var laga.

Flera foraldrar ndmnde informationshéaftet "valkommen alskade barn” som en bra och
pedagogisk broschyr.

’Varje sjukhus skulle ha battre kontakt med ett av alla de lokala natverk som finns &
ordna sa att foraldrarna kan fa snabb kontakt med en annan familj utéver den
obligatoriska kontakten med HAB” (5).

Det kandes inte som att det fanns nagon beredskap for detta. Hur gor personalen nar

det fods ett speciellt barn? Hade varit bra att fa prata med nagon, te x en kurator pa
HAB eller nagon som sjalv varit med om nagot liknande. Informationen om DS var
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knapphéandig. Vi fick boken ’valkommen &alskade barn” som jag luslaste flera
ganger’’(10).

Det viktigaste var att fa information som var relevant. HAR och NU. Féraldrarna kande
redan sa mycket oro infor framtiden sa att fa reda pa allt som KUNDE hénda upplevdes
enligt flera foréldrar enbart som mer oroande. Foréldrarna onskade att personalen
normaliserade DS sa mycket som mojligt utan att for den skull ljuga. De hade ett litet
barn framfor sig och det var viktigt att kanna att barnet i forsta hand var ett BARN.

Ett foréldrapar fick enligt rutin ett informationssamtal som syftade till att informera om
vad DS medférde for handikapp och svarigheter. Samtalet fokuserade pa de svarigheter
och utvecklingsforseningar de kunde vanta sig - vilket upplevdes som ytterst olampligt.

’Det kom en kurator och pratade om framtiden med varat barn & skulle visa oss en
massa bocker. Hon pratade om sarskola och allt méjligt konstigt....”” (8).

Jag upplevde det som orattvist att vi skulle fa den har informationen. Utan att for
stunden kunna vérja oss...ar radd att ett liknande samtal skulle kunna férsvara
anknytningen till barnet fér nagon annan’ (16).

Vardmiljons betydelse for att kanna trygghet

Flera foraldrar uttryckte en tacksamhet dver att fa eget rum och tyckte att det var skont
att kunna ta emot besok pa rummet och kunna stanga dorren om sig. Att fa lov att
stanna kvar pa sjukhuset lite langre trots att barnet inte var i medicinskt behov av det
kéndes bra, manga foraldrar tyckte det var bra att kunna “landa” lite innan hemgang. Att
sa mycket prover och undersokningar blev gjorda som mojligt var skont da manga
upplevde det som att det var mycket att halla reda pa. Nagon uttryckte att det hade
underlattat om det funnits nagon checklista som kunde bockas av efterhand som de
obligatoriska undersékningarna och provtagningar var genomforda. En checklista hade
lett till en k&nsla av kontroll.

En positiv upplevelse av varden var att de lat oss vara kvar pa forlossningen sa lange
och lat vara foraldrar komma till oss pa forlossningsrummet™. (8)

Nagra foraldrar uttryckte en kansla av bedrovelse och hade svart att traffa andra
foraldrar som de tankte var sa lyckliga eller inte hade fatt ett barn med ett livslangt
funktionshinder.

Vi fick ”’bo” kvar pa samma rum som vi bodde pa innan hon var fodd. Det gav 0ss
trygghet och omtanke. P& neonatal sedan fick vi ett eget familjerum. Bra for syskon o
anhariga. Vi slapp flytta in pa BB, dar vi var mitt i en kris o vad vi trodde, "alla var
lyckliga foraldrar’ Personalen sag till att vi kunde sova gott o sag vara
behov/onskemal” (6).

Flera barn blev inlagda pa neonatal for observation eller for behandling. Den 6ppna och

tranga vardmiljon som neonatal har upplevde manga foraldrar som véldigt besvarlig.
Det var svart att hantera kanslorna med andra foraldrar och personal sa tétt inpa. De
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ville inte visa sig ledsna och forsokte att halla masken infor andra foréaldrar for att sedan
kunna lata kanslorna komma inne pa det egna rummet.

’Avdelningen pa neonatal var inte sarskilt privat med sina provisoriska vaggar. Nar
jag brast i grat & ’holl pa att drunkna’ kandes det besvarande och obehagligt™ (12).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Kvalitativ metod tillampades i studien vilket var passande da malet var att komma nara
sjalva upplevelsen och fa forstaelse for foraldrarnas kanslomassiga reaktioner samt
upplevelser av varden efter att ha fatt ett barn med DS sa som det erfars, tolkas och
behandlas av dem. Induktiv ansats var lamplig da texten analyserades forutsattningslost.

Efter att ha last berattelserna flera ganger kunde texten grovt indelas i tre olika
domaner, (kanslomassiga reaktioner, upplevelser och behov som foraldrarna beskrev)
vilka identifierades utan att tolkas. Detta gjorde att det blev lattare att bilda kategorier.

Syftet med all forskning &r att finna ny kunskap. Oftast finns inte bara en sanning, utan
flera alternativa tolkningar av samma material. Av den anledningen behdver olika
atgarder vidtas for att visa trovardigheten i resultatet. Inom kvalitativ tradition anvands
begreppen giltighet, tillforlitlighet, dverforbarhet och delaktighet for att svara pa fragan
hur trovérdigt resultatet &r (Lundman & Hallgren-Granheim 2012, ss. 196-197).

Trovérdigheten i resultatet handlar d&ven om hur forforstaelsen hos den analyserande har
praglat analysen. Forforstaelsen inkluderar egna erfarenheter, teoretisk kunskap och
forutfattade meningar. Olika uppfattningar finns angaende huruvida forforstaelsen bor
utnyttjas. Vissa foresprakar att forforstaelsen ska sattas inom parentes vilket kan leda till
att budskap som grundar sig pa igenkannande gar forlorade. Ett annat problem med att
satta forforstaelsen inom parentes dr att det som i storst utstrackning paverkar vara
tolkningar ofta & omedvetet och ddrmed omgjligt att sétta inom parentes. Andra menar
att forforstaelsen bor utnyttjas under forskningsprocessen vilket kan leda till upptackt av
ny kunskap och en annu djupare forstaelse (Lundman & Hallgren-Graneheim 2012, ss.
196-197). Da jag sjélv har egen erfarenhet av att fa ett barn med DS sa har jag satt min
egen upplevelse at sidan men forforstaelsen finns dar vilket jag sett som en styrka.

Genom att jag har ett barn med DS kommer familjen ofta i olika sammanhang i kontakt
med andra familjer i kommunen som har ett barn med DS. Dessa foraldrar ville jag
undvika att fraga om deltagande da det kan vara svart for dem att neka. Det hade
dessutom varit svart att fa kontakt med det antal informanter som var malet da det
endast fods 120 barn med DS/ar och endast fatalet bor i kommunen eller i
grannkommunerna. Detta gjorde att valet att soka informanter pa DS-Fb-grupper var
enklast da informanter kunde nas i hela Sverige. For att intressera foraldrar till studien
valdes Overskriften "Till dig som har ett barn med Downs syndrom som &r yngre an tio
ar”, detta for att fanga intresset och for att fa lasaren att kanna sig utvald och
betydelsefull. Risken med att soka informanter pa ett webbaserat forum var, att endast
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de med negativa upplevelser anmalde intresse, vilket inte blev fallet. Upplevelserna i
beréttelserna ar blandade i sin karaktar. Ingen beréttelse ar helt igenom negativ pa alla
plan.

En annan anledning till att valja frageformular istéallet for intervju var for att komma sa
nara upplevelsen som mojligt. Dels kan det for vissa informanter vara svart att infor en
okand manniska dela med sig av deras kanske svaraste tid i livet. Manga kanske har
daligt samvete over de kanslor de hade nar deras barn foddes, vilket kan vara svart att
berdtta ansikte mot ansikte. Med ett frageformular kommer man troligtvis narmare
sanningen samtidigt som man inte har nagon mojlighet att stalla foljdfragor. Av den
anledningen ar utformandet av fragor och pilottest av formularet valdigt viktig. En av
informanterna som pilottestade formularet hade som forslag att formulera en fraga
angaende hur anknytningen till barnet med DS skiljer sig fran anknytningen till ett barn
utan handikapp, vilket ar en intressant fraga. Denna togs dock inte med da det
forutsatter att informanterna har flera barn. Fragan angaende anknytning stammer inte
heller riktigt 6verens med syftet. Daremot kunde en fraga formulerats angaende hur
foraldrarna tyckte att personalen framjade anknytning till barnet for att fa fram denna
intressanta del i varden. Dock har ett flertal foraldrar spontant tagit upp amnet vilket ger
en annu storre tyngd i vikten av att frimja anknytningen mellan féraldrar och barn med
handikapp.

Ifoljande stycke diskuteras begreppen giltighet, tillforlitlighet, 6Gverforbarhet och
delaktighet i relation till genomford studie.

Giltighet

Giltigheten i studien handlar om hur sanna resultaten ar. Resultatet anses giltigt om det
lyfter fram de karaktéristika som &r typiska eller representativa for det som var avsett att
beskrivas (Lundman & Hallgren-Graneheim 2012, ss. 197-198). Av den anledningen
har flertalet citat inkluderats i resultatet under analysprocessen for att handledaren ska
ha mojlighet att granska om koder, underkategorier och kategorier 6verensstimmer med
textens innehall och att bendgmningarna verkar rimliga och tolkningen trovardig. Antalet
citat har darefter reducerats men finns med for att giltigheten ska kunna bedémas av
lasaren (Lundman & Hallgren-Graneheim 2012, ss. 197-198).

Citaten har redovisats med numret frageformularet fick vid dataanalysen. Detta for att
visa lasaren att citaten ar tagna fran olika frageformuléar och att resultatet inte bara &r
baserat pa enstaka foraldrars reaktioner och upplevelser.

En noggrann beskrivning av urval och analysarbete ar &ven det ett satt att ge lasaren en
mojlighet att beddma giltigheten av tolkningarna (Lundman & Hallgren-Graneheim
2012, ss. 197-198).

Resultatets giltighet &r &ven beroende av strategier for val av informanter. Kvalitativ
innehallsanalys syftar till att beskriva variationer i upplevelse av fenomenet (Lundman
& Hallgren-Graneheim 2012, ss. 197-198). Av den anledningen inkluderades bade méan
och kvinnor i studien. Varfor malet var 15-20 informanter berodde pa att det inte
tidsmassigt fanns nagon mojlighet att hinna med en alltfor omfattande studie da
analysen av materialet ar mycket tidskravande. De 17 frageformular som ligger till
grund for resultatet bedomdes som innehallsrika och bedémdes vara tillrackligt manga
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for att fa en variation av kansloméssiga reaktioner samt upplevelser av varden efter att
ha fatt ett barn med DS samtidigt som textmassan var hanterbar under analysen.

Varfor endast 14 informanter anmalde sitt intresse att medverka i studien av totalt 335
medlemmar pa olika Fb-grupper &ar okant. Inklutionskriterier var endast att deras barn
var yngre n tio ar, dar bor ha funnits manga mojliga kandidater. Daremot &r langt ifran
alla som ar medlemmar sjalva fordldrar till ett barn med DS och antalet kandidater
sjunker snabbt da barnet inte fick vara aldre &n tio ar. Att inga personliga inbjudningar
sénts kan ha varit en anledning. Daremot har detta ingen betydelse for studiens giltighet.
Tre foraldrapar ingar i resultatet. Da individens kanslomassiga upplevelser samt
upplevelser ifran varden &r subjektivt sa ska detta inte ha nagon betydelse for studiens
giltighet.

Foraldrar som fatt ett barn med DS inom tio ar inkluderades i studien. Tio ar kan tyckas
vara en lang tid, men studier visar att minnen och upplevelser efter fodelsen av ett barn
med DS inte bleks med tiden. Carr (1988) visade tydligt detta i en studie i England dar
21 madrar intervjuades angaende upplevelser och kanslor da deras barn fick diagnosen
DS. Forsta intervjun utfordes innan barnet var tva ar och den andra intervjun gjordes 21
ar senare. Samma svar gavs pa 81% av fragorna (Carr 1988). Valet att inte ta med de
foraldrar som hade barn som var 6ver tio ar grundades pa att varden och attityder hela
tiden forandras och malet var att fa relativt farska upplevelser som kan appliceras i
nutid.

Tillforlitlighet

For att starka resultatets tillforlitlighet krdvs en noggrann beskrivning av analysarbetet
samt att stéllningstaganden verifieras genom hela forskningsprocessen (Lundman &
Hallgren-Graneheim 2012 s. 198). Genom att anvanda frageformular har alla
informanter haft samma forutsattningar och kan inte ha paverkats av intervjuaren, vilket
starker tillforlitligheten. Fragornas utformning har daremot paverkats av undertecknad
men alla informanter har haft samma forutsattningar. Endast en person har last och
analyserat berattelserna, vilket kan minska tillforlitligheten. Daremot har en
kontinuerlig diskussion med handledaren forts under analysprocessens gang.

Overforbarhet

Enligt Lundman & Hallgren-Graneheim (2012, ss. 198-199) handlar resultatets
trovardighet ocksa om hur 6verforbart och anvandbart resultatet &r, huruvida resultatet
ar applicerbart pa andra grupper och situationer. Genom att datainsamlingen skett bland
foraldrar 6ver hela Sverige som vardats pa olika sjukhus starks éverforbarheten.

For att lasaren ska kunna félja analysprocessen och beddma Overforbarheten har en
noggrann beskrivning av urval, deltagare, datainsamling och analys gjorts. | studien
ingick 17 foraldrars beréttelser 6ver deras kansloméssiga reaktioner samt upplevelser av
varden efter att ha fatt ett barn med DS vilket ar ett relativt omfattande underlag.
Resultatet bor aven kunna appliceras pa varden av nyblivna foréaldrar till barn med andra
icke reversibla handikapp. Troligtvis kan dven andra ovantade avvikelser hos det
nyfédda barnet leda till likvardiga reaktioner och upplevelser som fordldrarna i studiens
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resultat visar (Nes, Roysamb, Hauge, Kornstad, Irgens, Eskedal, Kristensen & Vollrath
2014).

Delaktighet

I kvalitativa studier kan inte resultatet ses som oberoende av forskaren (Lundman &
Héllgren-Graneheim 2012 s. 199). Genom att informanterna fick skickat
frageformularen till sig har inte texten paverkats vilket annars kan géra forskaren till
medskapare av texten. P4 grund av egna erfarenheter inom omradet har daremot en
extra forsiktighet fatt vidtas for att undvika att alltfor snabbt dra forutfattade slutsatser
av foraldrarnas reaktioner och upplevelser genom att hela tiden vara 6ppen for nya
infallsvinklar.

Resultatdiskussion
Att hamna i och hantera en ovantad Kris

Studiens resultat visar att foraldrarna hamnade i ett kdnsloméassigt kaos nar de delgavs
misstanken om att deras nyfodda barn kunde ha DS. Berdattelserna beskriver en chock
och en overklighetskansla som slar undan benen pa dem vilket daven framkommer i
tidigare studier (Ahmed, Ahmed, Jafri, Rasheed & Ahmeds 2014; Choi, Lee & Y00
2010; Lam & Mackenzie 2002; Sooben 2010). Resultatet hade eventuellt sett
annorlunda ut om foraldrarna hade haft vetskap om diagnosen innan forlossningen.
Fordelen med fosterdiagnostik ar att de blivande féraldrar som av olika anledningar
absolut inte kan tanka sig att ta hand om ett barn med DS har mojligheten att avbryta
graviditeten. En annan fordel &r att blivande foraldrar i forvag vet om att de vantar ett
annorlunda barn och har mojlighet att forbereda sig mentalt. Forskning visar dock att
informationen till foraldrar angdende fosterdiagnostik inte alltid &r tillfredstallande.
Soobens (2010) fenomenologiska studie i England hade som syfte att understka
foraldrars upplevda erfarenheter av information om fosterdiagnostik relaterat till DS
innan och vid analyssvar samt efter barnets fodelse. Resultatet visade att foréldrarna
fick knapphandig information av barnmorskorna vid screeningtillfallet och att
informationen om vad DS innebar var negativ. Nagon foralder informerades om att de
flesta kvinnor genomgick fosterdiagnostik och ansag att det var anledning nog till att
screenas och analyssvaret formedlades som risken for DS. Nagon annan informerades
om att majoriteten av fordldrarna som fick en DS diagnos avbrot graviditeten. Nagra
familjer sdg majligheten att genom fosterdiagnostik kunna forbereda sig pa om barnet
hade DS. Istéllet diskuterades avbrytande av graviditeten. Efter barnets ankomst kénde
nagon foralder sig lurad da barnet foddes med DS och de hade informerats om att det
inte behdvdes fler tester da kvinnan tillhorde “lagriskkategorin” (Sooben 2010). En lag
sannolikhetssiffra pa de biokemiska markorerna &r inte det samma som att barnet inte
har DS, vilket varken barnmorskan eller kvinnan verkade forsta. Informationen om
fosterdiagnostik ar valdigt viktig. Ett missforstand eller otydlig/felaktig information kan
vara forédande for familjen och gora det svarare att acceptera barnet.

Etiken i fosterdiagnostiken ar komplex och kan diskuteras i spaltmeter. Vad samhéllet
indirekt formedlar till gravida kvinnor &r att dessa barn ska identifieras for att de ska
kunna aborteras. Med detta i atanke ar det inte svart att forsta att nyblivna foraldrar
kanner en oerhord sorg, chock och fortvivlan. Idag nér testerna ar relativt nya vet de
flesta syftet med proverna/undersokningarna. Om ytterligare nagra ar kommer KUB-
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testet troligtvis att inga i ett provpaket ihop med Ovriga rutinprover och de blivande
foraldrarna far ett analyssvar de inte ens har bett om och blir tvungen att ta stallning till.
Detta framkom i Soobens (2010) studie dar resultatet visade att manga foraldrar
upplevde att barnmorskorna presenterade de fosterdiagnostiska analyserna som att de
var sjalvklara, som vilket annat rutintest som helst.

Resultatet visade att nagra kvinnor hade en kénsla att nagot var annorlunda med barnet
under graviditeten. Detta gjorde att de letade efter nagot misstankt i utseendet efter att
barnet var fott. Detta har inte framkommit i tidigare studier. De foraldrar som hade rétt
angaende sin kansla fick da detta bekréaftat, daremot kan det finnas kvinnor som har haft
en kansla under graviditeten och fatt ett friskt barn. Att kanslan funnits dar under
graviditeten faller da troligtvis i glomska. Resultatet sager inte sa mycket, mer an att
det &r en intressant iakttagelse. Kvinnorna som hade haft en kéansla av att nagot var
annorlunda med barnet under graviditeten blev dock inte mindre chockade nér de fick
sina misstankar bekraftade av personalen.

Som i tidigare studier (Ahmed et al. 2014) sa framkom aven i genomford studie att
nagra misstankte, efter fodseln, att det var nagot som inte stimde med barnet, innan de
delgavs misstanken om DS. Nagra foraldrar i studien anade att barnet hade DS efter att
de hade sett barnet men ingen namnde nagot till personalen och ingen hade nagon asikt
om varfoér de inte namnt nagot. Forklaringen kan vara att foraldrarna inte ville tro pa
sina egna misstankar eller fortrdngde dem. Ré&dslan kan dven ligga i att personalen
"kommer pa ” att barnet har DS om det uttalas. Om inget uttalas sa kanske det
“forsvinner”.

Efter att fordldrarna hade delgivits misstanken om att barnet kunde ha DS var det flera
foraldrar som hoppades att lakarna hade fel och valde att se de drag hos barnet som inte
paminde om DS och hade svart att ta till sig den forsta informationen. Aven tidigare
studier visar att foraldrar ibland hade svart att ta till sig diagnosbeskedet och fornekade
diagnosen (Lam & Mackenzie 2002).

En traumatisk kris innebdr en yttre plotslig eller ovantad handelse som drabbar en
individ och leder till en kdnsla av att existensen, den sociala identiteten, tryggheten och
livsmalen ses som hotade. | chockfasens olika stadium ingar ett starkt hopp om att
verkligheten inte &r sann. Hoppet kan vara sa starkt att en individ i chock inte lyssnar till
sanningen utan lyssnar enbart till det den vill hora for att pa sa vis klara situationen
psykiskt. Strategin kan ga sa langt att individen inte tror pa verkligheten. Foraldrarna
bor inte fa for mycket information inledningsvis da det kan Oka kanslan av kaos.
Foraldrarna maste fa lov att sorja och forsta att det ar en normal reaktion (Wikstrom
2011, ss. 35-37). Abdelmoktader & Elhamed (2013) visar att foréldrarnas
kanslomassiga status forbattrades genom att traffa andra foréldrar som kunde ge
perspektiv pa diagnosen och ett positivt hopp om vad DS innebar da hoppet &r en stark
drivkraft.

Foraldrarna i studien hade en stark oro infér framtiden. Oron lag dels i hur deras liv
skulle komma att forandras till det negativa men framst lag oron i hur barnets framtid
skulle se ut. De flesta tankte pa allt barnet INTE skulle kunna géra och tankarna var
langt i framtiden. Detta stodjer vikten av att som barnmorska forsoka fa foraldrarna att i
forsta hand inrikta sig pa nuet, deras nyfédda barn, och fa dem att inse att de som
foraldrar kommer att vdxa med och in i rollen som foralder till ett barn med sarskilda
behov. Efterhand som de lar k&nna sitt barn kommer det barnet att vara det mest
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naturliga for dem. Det kan vara betydelsefullt att framhalla att barn med DS ar mer lika
an olika andra barn utan att for den del forringa diagnosen. Tidigare studier visar att
aven i lander dar foraldrarna pa grund av okunskap, religiosa forestallningar eller
kulturtillhorighet trodde att barnet var ett straff till féraldrarna och barnen undangémdes
infann sig sdsmaningom ett accepterande till barnet (Ahmed et al. 2014; Lam &
Mackenzie 2002). Barnmorskan har en viktig roll i att se varje individ och ta hansyn till
deras kulturtilhorighet da det har stor betydelse for hur de reagerar.

Upplevelser av personalens forsta bemdétande

Resultatet visar fordldrarnas kansloméssiga kaos de genomled efter att ha delgivits
misstanken om DS vilket ar viktigt for lakare och barnmorskor att ha med sig for att
kunna formedla dem delgivandet och stodja dem i efterhand pa béasta sett. Barnmorskan
ska inom omradet sexuell och reproduktiv hélsa ha férmagan att tillampa kunskaper om
faktorer som paverkar halsan i ett livscykelperspektiv. Hon ska dven ha férmaga att i
dialog ge stod, trygghet och kontinuitet vid forlossning samt samtalsstod efter
forlossning (Socialstyrelsen 2006). Foréldrarna uppskattade nér delgivandet var tydligt,
arligt, respektfullt och konsekvent. De kunde da snabbare acceptera och borja bearbeta
situationen.

Att fa ett otydligt besked ledde till ilska och ambivalens hos férdldrarna da det fick dem
att kanna sig radda och osékra. Negativ information i samband med delgivandet var nér
de endast informerades om alla fel som barnet kunde ha, vilket upplevdes som valdigt
tyngande och gjorde det svarare for foraldrarna att acceptera diagnosen och att ta till sig
det som sades. En nyligen genomférd studie i Chile (Paul, Cerda, Correa & Lizama
2013) visade att foraldrarna som vid diagnosbeskedet &ven fick information om de
positiva aspekterna pa DS uppgav en béttre totalupplevelse. De Onskade balanserad
information dar de negativa aspekterna framgick men de positiva aspekterna forstarktes
(Paul et al. 2013).

Kroppspraket ar en viktig del i hur mottagaren tar in det som sags. Om vardpersonalen
utstralar en osakerhet eller delger diagnosen pa ett negativt satt paverkar naturligtvis
foralderns satt att tolka, ta in och bearbeta informationen pa ett positivt satt. Pott (2011)
visar i sin omfattande doktorsavhandling de faktorer som paverkar patientens
upplevelser av kommunikationen med vardpersonalen. Det patienter oftast namnde nar
de tillfragades angaende kommunikationsbeteende i hanseende till fortroende till
personalen var relaterat till kroppsspraket. Studien indikerade att hogt skattat fortroende
till personalen var mest relaterat till ickeverbal kommunikation sasom gester,
ansiktsuttryck, dgonkontakt, stressniva och beteende sasom att ta sig tid och satta sig
ner och lyssna och ge tid for reflektion vilket ar viktigt att ha i atanke som barnmorska.

Enligt resultatet hade det ingen betydelse vem som fdormedlade misstanken. Det
viktigaste var att foraldrarna fick den gemensamt. Att ensam fa misstanken delgiven
ledde till ilska och en kénsla av att bli krankt. Aven tidigare forskning visar att det ar en
viktig faktor for foraldrarna att gemensamt fa beskedet (Choi, Lee & Yoo 2010) vilket
dven patalas i vardprogrammet (Annerén 2013 s. 8).

Tidigare forskning visar att det skapas en onddig angest hos fordldrarna genom att
fordréja informationen om att barnet misstanks ha DS (Ahmed et. al 2014).
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| studien delgavs misstanken till fyra foraldrar efter tva dygn, ovriga tidigare.
Foraldrarnas upplevelser angaende tidpunkten da misstanken delgavs efterfragades inte
i studien. Endast en forélder hade aktivt kommenterat att de fick besked nér barnet var
1,5 dygn vilket de tyckte var positivt genom att de da fick mojlighet att knyta an till
barnet forst. Ovriga hade inga kommentarer angaende tidpunkten vilket kan tolkas som
att tidpunkten inte har sa stor betydelse eller att de var nojda.

Forskning visar att det ar en svar balansgang angdende nar fordldrarna ska delges
misstanken da anknytningen till barnet inte ska storas samtidigt som tidig information
visat sig vara mest uppskattat. Rent praktiskt ska tidpunkten for delgivandet passas in i
évrig verksamhet och det maste finnas tid till att stodja foraldrarna efterat. Barnmorskan
har har som uppgift att k&nna in féraldraparet och individ- och situationsanpassa nér det
ar lampligast (Hall & Wigert 2010 s. 200). Young (2013) beskriver att
anknytningsprocessen mellan barn och foréldrar ar starkast den forsta timmen efter
forlossningen. Néar spadbarn separeras forsta timmen fran sin mor ar det sannolikt att
barnet kénner en initial svagare anknytning till sin mor samtidigt som mamman i mindre
utstrackning uppvisar fysiska tendenser som stodjer anknytningen sasom att beréra
barnet eller att svara pa ett karleksfullt satt till barnets behov. Dessutom & mammor mer
bendgna att kdnna mindre tolerans for spadbarnets behov, vilket i sin tur kan
predisponera spadbarnet till en negativ stamning och / eller svarigheter i det sociala
samspelet (Young 2013). Om barnet maste separeras fran sin mor direkt efter
forlossningen pa grund av sitt halsotillstand, vilket kan vara fallet nar barnet har DS, &r
det sarskilt viktigt att barnmorskan framjar anknytning genom hud mot hud kontakt sa
snart det ar mojligt. Vardpersonalen bor dven vara medvetna om de motstridiga kéanslor
som foraldrarna kdmpar med for att forsta barnets halsotillstand och vad de kan gora for
att stodja anknytningen pa basta satt. Barnmorskans arbetsomrade inom omradet sexuell
och reproduktiv halsa innefattar aven foraldrarnas mentala valmaende vilket framjas av
en god mojlighet till anknytning (socialstyrelsen 2006).

Foraldrarna i studien beskrev sin kénslighet for hur lédkare och barnmorskor
kommunicerade med dem och kunde komma ihag exakta citat, framfér allt de negativa
men &ven de av positiv karaktdr. Detta visar hur viktigt det &r att det som ségs ar
genomtankt da foraldrarna ar extra kénsliga och mottagliga efter att ha fatt ett barn med
DS. En nyligen genomford studie angaende foraldrars upplevelser av vardpersonalens
affektiva ton i kommunikationen efter att ha fatt ett barn med DS visade att féraldrarna
var mycket kansligare for den an vad som tidigare redovisats vilket dven kunde kopplas
till deras langsiktliga uppfattningar om sitt barn (Abdelmoktader & Elhamed 2013).
Aven i en norsk kvantitativ studie mattes foraldrarnas stabilitet och forandringar i
livskvalitet och psykologisk stress efter att ha fatt ett barn med DS eller lapp-gom spalt.
Vérdena jamfordes sedan med méatvarden som framkommit hos foraldrar till barn utan
handikapp. Resultatet visade att det innebar en stor psykisk stress att vara foraldrar till
barn med handikapp och att de foraldrarna var sarskilt sarbara (Nes, Roysamb, Hauge,
Kornstad, Irgens, Eskedal, Kristensen & Vollrath 2014).

Behov av stdd och trygghet

En god vard ar beroende av den mellanméanskliga relationen mellan vardaren och
patienten vilket foraldrarna i studien belyste som en betydelsefull del i varden.
Foraldrarna beskrev vikten av att personalen var professionell samtidigt som de visade
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en Oppenhet och akthet i vardrelationen. Nar personalen visade personligt engagemang
till barnet och fordldrarna upplevde de en kansla av att bli sedda och bekréftade.
Motsatsen kunde fa foraldrarna att tro att personalen undvek dem pa grund av
medlidande eller osékerhet.

De foraldrar som fick en kontaktperson under vardtiden upplevde det som mycket
positivt vilket ledde till en kénsla av kontroll och trygghet.

| studien framkom att det var viktigt for foraldrarna att fa en uppféljande information
om vad funktionshindret innebar. Att fa information som syftade till att informera om
vad DS kunde medféra for handikapp, svarigheter och utvecklingsforseningar
foraldrarna kunde vanta sig under uppvaxten och i vuxen alder — var ytterst olampligt.
Foraldrarna i studien onskade att fa positiv information om vad diagnosen innebar.
Informationen skulle vara HAR och NU. De ville i forsta hand uppleva att barnet var ett
BARN. Aven tidigare studier belyser att foraldrar som fick uppdaterad information
rapporterade mer positiva kanslor (Choi, Lee & Yoo 2010). Detta beroende pa att
framtiden for individer med DS &r béattre idag &n den har varit tidigare och darmed blir
aven uppdaterad information mer positiv.

Framfor allt onskade foraldrarna i studien att fa traffa andra familjer som hade ett barn
med DS sa de kunde fa information om hur det verkligen var att leva med ett barn med
sarskilda behov. Aven vardprogrammet och tidigare studier belyser foraldrarnas onskan
om att fa traffa andra familjer i samma situation (Abdelmoktader & Elhamed 2013;
Choi, Lee & Yoo 2010). Da viljan att fa traffa andra familjer ar det mest centrala for
foraldrarna borde det inte vara nagon som gar hem utan att ha fatt forfragan.

Foréaldrarna i studien 6nskade aven att fa information om facebookgrupper, garna som
anslag pa avdelningen, och lokala DS-natverk. Manga patienter anvander sig av sociala
medier for att fa kontakt med andra personer i samma situation for att utbyta kanslor
och erfarenheter (Antheunis, Tates & Nieboer 2013). Detta bor varden ta till sig och
informera om de lokala natverk som finns tillgangliga pa internet.

Foraldrarnas upplevelser och behov som framkom i studien kan inte appliceras pa alla
foraldrar som far ett barn med DS men troligtvis &r det liknande faktorer som ligger till
grund till foraldrarnas totala upplevelser av varden oavsett om barnet har DS eller ett
annat livslangt handikapp. | Pakistan framkom att manga barn diagnostiserades sent,
nagot barn fick sin diagnos vid sju ars alder av en slump da foraldrarna sokte sjukvarden
i ett annat syfte. Kunskapen och informationen var ofta dalig och foraldrar hade ofta
felaktiga forestélliningar om barnets handikapp. Kvinnorna skyllde ofta barnets
handikapp pa sig sjalva (Ahmed et al. 2014). Tidigare erfarenheter i livet,
coopingstrategier, kontaktnat, familjebild och kulturtillhérighet &r olika faktorer som
paverkar individens upplevelser (Ahmed et al. 2014; Choi, Lee & Y00 2010; Nes et al.
2014). Detta ar viktigt att ha med sig i sin profession och forsta att alla individer
reagerar olika pa grund av deras livsvarld.

Flertalet artiklar ger forslag pa forbattringar i omvardnaden och bemotandet av nyblivna
foraldrar till barn med DS samtidigt som de beskriver hur de ska férmedla ”bad news”.
Min uppfattning &r att sa lange vardpersonal har instéllningen att det ar "daliga nyheter”
ar det svart att ge ett bra stod till foraldrarna.
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KLINISKA IMPLIKATIONER

Utifran studiens resultat kommer nedan konkreta forslag pa hur vardpersonal pa
forlossningen, BB och neonatal bor bemdta och stodja nyblivna féraldrar till barn med
DS for att ge basta mojliga forutséttningar till en positiv upplevelse av varden och god
start for familjen.

o Misstanken om Downs syndrom ska delges tydligt, arligt, respektfullt och
konsekvent. Foraldrarna kan da lattare acceptera och borja bearbeta situationen

¢ Vid delgivandet om misstanken ska informationen vara balanserad. De negativa
aspekterna ska framga men de positiva aspekterna bor forstarkas

e Foréldrarna ska delges misstanken gemensamt

e Foraldrarna ska delges misstanken sa tidigt som mojligt, de bor dock ha
aterhamtat sig efter forlossningen

e Framja anknytningen mellan barnet och foréldrarna, framst genom hud- mot hud
kontakt

e LAt foraldrarna forsta att sorg kan vara en normal reaktion. Lat dem sorja

e Se och bekrafta fordldrarna

e En personal bor vara kontaktperson. Denna ska vara med vid alla
informationstillfallen, samordna kontakterna runt barnet och halla i tradarna for
familjen

e Enkelrum med mojlighet for partnern att stanna/dvernatta

e Den uppféljande informationen om diagnosen Downs syndrom ska vara HAR
och NU. Undvik problembaserad information

e Framhall att barn med Downs syndrom ar mer lika &n olika andra barn

e Erbjud foréldrarna att traffa andra familjer som har ett barn med Downs
syndrom

e Erbjud information om facebookgrupper, garna som anslag pa avdelningen,
lokala DS-natverk och uppdaterad skriftlig information

e Erbjud foraldrarna att stanna tills de hunnit "landa” innan hemgang
e Innan hemgang ska foréaldrarna ha informerats om ev. kommande

undersokningar och ha traffat personal fran barnhabiliteringen som kommer att
vara den framsta kontakten familjen har de narmsta aren.
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FORSLAG TILL VIDARE FORSKNING

Vidare forskning for att utrona hur fordldrarna ansdag att personalen framjade
anknytningen till barnet och vad i varden som forsvarade anknytningen till barnet hade
givit kunskap om annu en viktig del i vardandet av foraldrar till barn med DS.

En studie pa skillnaden i kanslomassiga reaktioner och upplevelser av varden mellan
foraldrar som vet att det véntade barnet har DS och de fordldrar som inte har vetskapen
hade varit intressant.

En likvérdig studie dar foraldrar till barn med andra medfdédda handikapp beskriver sina
reaktioner samt upplevelser av varden pa forlossningen, BB och neonatalavdelningen
skulle visa om deras kanslomé&ssiga reaktioner och upplevelser ar liknande resultatet i
denna studie trots ett annat handikapp hos barnet.

Da det ar mycket etik i fostersdiagnostik hade det dven varit intressant att ta reda pa vad
folk i allmanhet anser om vad som ska screenas pa fostret och vad gransen gar for vilka
barn som ska kunna aborteras, vem har ratt att bestimma vilka manniskor som ska fa
leva, ska vi acceptera att foraldrar véljer att abortera ett foster for att det har fel kon?

Sist men inte minst vill jag tacka alla foraldrar som deltagit i studien och Gppenhjéartligt
berattat om sina innersta kénslor och upplevelser efter att deras barn med det lilla extra
foddes!
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Bilaga 1

HALLS KRITERIER

Hur vanligt forekommande nagra av kriterierna ar vid Downs syndrom framgar av
procenttalet inom parentesen.

1. For tidigt fodd och/eller underviktig.

2. Muskelslapphet (hypotoni). (80%)

3. Daligt utvecklad Mororeflex. (Reflexen kan utlésas genom att man slapper barnets
huvud bakat. Barnet slar da ut med armarna och gor sedan en omklamringsrorelse)
(85%) .

4. Overrorliga leder. (80%)

5. Platt ansikte. (90%)

6. Platt bakhuvud.

7. Rikligt med nackskinn. (80%)

8. Veck i inre 6gonvran (epikantusveck).

9. Snedstallda égonspringor.

10. Sma, vita prickar pa regnbagshinnan (Bruschfields prickar).

11. Lagt sittande ytteréron med fa veck.

12. Tungan halls utanfér munnen.

13. Hogt gomtak.

14. Snérvlande andning.

15. Korta, breda, mjuka hander med korta, éverrérliga fingrar.

16. Fyrfingerfaran stracker sig dver hela handflatan.

17. Kort lillfinger, krokt inat och med kort mellanben (klinodyktali).

18. Stort avstand mellan stortan och andra tan (“sandalgap").

19. Avvikande form pa hoftleden (ses bara pa rontgen).

20. Tandavvikelser (nér barnet blir aldre)
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Till dig som har ett barn med Downs syndrom som &r yngre &n 10 ar

Jag heter Nina Jonsson, ar sjukskéterska och studerar pa barnmorskeutbildningen vid
Hogskolan i Boras. | utbildningen ingar det att skriva en magisteruppsats inom valfritt
intresseomrade. Mitt examensarbete har som syfte att beskriva foraldrars upplevelser av
varden pa forlossnings- och BB avdelningen eller neonatalavdelningen efter att ha fatt
ett barn med Downs syndrom.

Din medverkan kommer att leda till en studie som vardpersonal kommer att kunna ta
del av. Detta for att vi ska kunna forbattra eller lyfta fram det som ar bra i varden av
nyblivna foréldrar till barn med Downs syndrom.

Om du vill vara med i studien kommer jag att skicka en enkat med ca 15 fragor till dig.
Du kommer att fa enkaten ihop med ett frankerat kuvert som du sander tillbaka till mig.
Det ar bara jag och min handledare som har tillgdng till enkaten och i resultatet
avidentifieras dina uppgifter sa att inget material kommer att kunna sparas till dig. Din
medverkan ar helt frivillig och du kan avbryta ditt deltagande utan att motivera varfor.

Om du onskar delta i studien, vanligen meddela mig genom att skicka din adress via
SMS. Samtyckesformular erhalles i samband med enkéaten. Om du har fragor eller
onskar ytterligare information kring studien ar du valkommen att kontakta mig. Jag nas
via telefon pa nedanstaende uppgifter.

Ditt barns andra foralder kanske ocksd vill delta i studien? Skriv detta i SMS:et s
skickar jag 2 enkéter

Med vénliga hélsningar
Nina Jénsson
Tel: 0735-418612



Bilaga 3

‘:(4:_4’

o

W

44"“:'\

=

IO( 1S (OLAN I BOR;\“-

T UTIONEN FC

N

Tack for att du har valt att stalla upp i studien!

Syftet med studien ar att beskriva fordldrars upplevelser av varden pa forlossnings- och
BB avdelning eller neonatalavdelningen efter att ha fatt ett barn med Downs syndrom.

Din medverkan tillsammans med andra som valt att delta i studien hoppas vi kunna leda
till en forbattrad vard da det galler vardandet av nyblivna foraldrar till barn med Downs
syndrom.

Efter att du svarat pa enkaten sander du tillbaka den i det forfrankerade kuvertet ihop
med samtyckesformuldret. Det &r bara jag och min handledare som har tillgang till
enkaten och i resultatet avidentifieras dina uppgifter sa att inget material kommer att
kunna sparas till dig. Din medverkan &r helt frivillig och du kan avbryta ditt deltagande
utan att motivera varfor.

Om du har fragor eller 6nskar ytterligare information kring studien ar du valkommen att
kontakta mig. Jag nas via telefon pa nedanstaende uppgifter.

Examensarbetet utférs under handledning av Marianne Johansson, Universitetslektor
vid Institutionen for Vardvetenskap pa Hogskolan i Boras. e-mail:
marianne.johansson@hb.se

Med vénliga hélsningar
Nina Jénsson
Tel: 0735-418612
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Foraldrars upplevelser av varden pa forlossningen och BB eller
neonatalavdelningen efter att ha fatt ett barn med Downs
syndrom,

Ringa in ratt svarsalternativ:
1.Jagéar: Man Kvinna

2. Jag bor ihop med barnets andra fordlder: Ja  Negj

Skriv i ditt svar pa den streckade linjen:

4. Jaghar .............. barn sedan tidigare.

5. Hogsta uthildningsniva (grund-gymnasie-hogskola) ... .....eueeevnensneeeerennnns.
6. Mitt barn med Downs syndrom ar fodd ar ........................

Pa foljande fragor &ar jag tacksam om du lamnar sa
utforliga/uttdmmande svar som mojligt! Om inte utrymmet réacker s&

skriv pa baksidan eller pa losa papper, glom inte att numrera svaren.

7.Nar fick du reda pa att de misstankte att ditt barn hade Downs
syndrom?

8. Hur fick du reda pa att de misstankte att ditt barn hade Downs
syndrom?



9. Misstankte du att ditt barn hade Downs syndrom innan

vardpersonalen hade namnt det?
Om JA, utveckla!

OM du svarade JA pa fraga 9:
10. Hur hanterade vardpersonalen detta?

11. Kan du beskriva dina kanslor du hade nar du fick reda pa att det
fanns en misstanke om att ditt barn hade Downs syndrom?

12. Kan du beréatta hur du upplevde varden pa forlossningen och BB
eller neonatalavdelningen efter att barnet fotts?



13. Beskriv en positiv upplevelse av varden i samband med ditt barns
fodelse.

14. Beskriv en mindre positiv/dalig upplevelse av varden i samband
med ditt barns fodelse.

15. Ar det ndgot du vill tillagga?
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Samtyckesformular

Jag har tagit del av medskickad information angaende enkétstudien om foraldrars
upplevelser av varden pa forlossningen och BB eller neonatalavdelningen efter att ha
fatt ett barn med Downs syndrom och &r vél inforstadd med informationen. Jag &r dven
medveten om att jag nar som helst kan avbryta mitt deltagande utan att behéva motivera
mitt val. Jag har ocksa fatt information om vilka jag ska vanda mig till for eventuella

fragor kring studien.

Jag samtycker till att delta i studien

NAMN s
Namnfortydligande ..o
Ort oCh datum s

Med vénliga hélsningar

Nina Jonsson
0735 418612
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