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ANSVARIG UTGIVARE HAR ORDET:

Vi måste pröva och ompröva

2006 startade vi inom Handikapp & 

Habilitering ”Utvecklingsforum”, en 

modell som ska stärka kompetens och 

erfarenhetsutbyte hos medarbetar-

na och utveckla habiliteringsarbetet 

inom ett antal områden som priorite-

rats av våra medarbetare. Modellen 

bygger också delvis på att medarbe-

tarna själva kommer med idéer till ut-

vecklingsprojekt. 

Nu är vi inne på det andra året och 

kan konstatera att det fi nns gott om 

idéer och mycket att utveckla. Vi har 

fl era projekt igång, bland annat inom 

alternativ kommunikation och kogni-

tivt stöd. Några projekt har redan ge-

nomförts och avslutats. Ett av dessa är 

projektet ”Tidiga insatser till personer 

med Downs syndrom”. Projektet har 

varit ett första steg för att undersöka 

behovet av habiliteringsprogram för 

den här diagnosgruppen.

Det har varit spännande att följa 

arbetet. Downs syndrom är ju för ha-

biliteringens del en känd funktions-

nedsättning. Diagnosen ställs tidigt, 

stödinsatserna kommer oftast igång 

snabbt och vi som arbetar inom ha-

biliteringen vet ungefär vilka insatser 

som kan bli aktuella. Man kan undra 

varför vi valt att fokusera på ett sådant 

område.

Men projektet pekar på att ”vanlig-

heten” har i sig bidragit till att vi inom 

habiliteringen till vissa delar har fått 

ett för rutinmässigt förhållningssätt 

och inte satsat på utbildning och ut-

veckling inom området. 

Det här numret av Habilitering Nu 

har temat ”Downs syndrom”. Här kan 

du läsa mer om projektet och om habi-

literingens insatser till barn och vux-

na med Downs syndrom. Frida, som är 

mamma till en pojke med Downs syn-

drom, berättar mycket gripande om 

sina upplevelser. Hennes berättelse 

speglar en hel del av de frågeställning-

ar som kommit fram i projektet.

Du kan också läsa om ett annat pro-

jekt som drivits inom Utvecklingsfo-

rum som handlar om barns smärta 

och hur problematiken uppmärksam-

mas inom sjukvården och habilite-

ringen. Det är ett annat mycket ange-

läget utvecklingsområde.

Arbetet i Utvecklingsforum stär-

ker Handikapp & Habilitering som en 

kunskapsorganisation. Vi verkar inom 

ett område där forskningen går snabbt. 

Samtidigt är det viktigt att komma 

ihåg att vi varje dag möter männis-

kor med helt olika förutsättningar och 

som har helt olika behov. Utifrån de 

förutsättningarna gäller det att hela ti-

den refl ektera, pröva och ompröva sitt 

handlande.

Carina Hjelm

Habiliteringschef
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”Vi är inte allmän egendom”

Michael är 5 år. Buset glittrar i hans 

gröna ögon när han smyger på famil-

jens två kattungar.

Det kan gå många veckor utan 

att mamma Frida ens tänker på att           

Michael har Downs syndrom. De gång-

erna slår kunskapen henne med sådan 

kraft att hon blir skakad.

– Det är fortfarande overkligt för 

mig att han har Downs syndrom, säger 

Frida. För mig är han Michael. En un-

derbar, glad och kärleksfull liten kille. 

Ibland tänker jag att vi alla skulle må 

bra av att ha den där extra kromoso-

men. Då kanske världen skulle vara en 

bättre plats.

Komplicerad graviditet
Frida och Jirar Jenée har tre pojkar 

och Michael är nummer två i ordning-

en.

– Jag var bara 24 år när jag blev 

gravid med Michael, så jag hade ju 

inga tankar på fosterdiagnostik. Men 

graviditeten var jobbig. Jag fi ck blöd-

ningar och sammandragningar tidigt 

och blev sjukskriven från vecka 18. 

Frida arbetar som undersköterska på 

förlossningen på Danderyds sjukhus. 

En olämplig miljö att visas i om man 

har graviditetskomplikationer.

Som att dra ned en rullgardin
När Michael väl hade bestämt att det 

var dags att möta världen var det tre 

veckor före beräknat förlossningsda-

tum. Han hade så bråttom att förloss-

ningen bara tog 25 minuter av smärtor 

som Frida inte trodde fanns.

– Det gick alldeles för fort. När han 

kom ut var han så svullen runt ögonen 

att de såg ut som tennisbollar. Han 

var lite slapp i muskulaturen, men jag 

trodde att det berodde på att han var 

– Föreställningarna 
kring Downs syndrom 
gör att man ibland 
känner sig som allmän 
egendom, säger Frida 
Jenée, mamma till 
Michael. Det förväntas 
att vi som familj ska 
göra vissa saker med 
vårt barn därför att 
han har diagnos. Det 
räcker inte att bara 
vara föräldrar.

Text: Monica Klasén McGrath
Foto: Anki Almqvist

medtagen efter den snabba förloss-

ningen. När barnmorskan efter tjugo 

minuter kallade på barnläkaren tänk-

te jag att det nog hade att göra med att 

Michael var lite trött.

   Barnläkaren undersökte Michael så 

länge att både Frida och hennes man 

blev oroliga.

– När doktorn berättade att han 

nog hade Downs syndrom var det som 

att dra ned en rullgardin. Jag kände 

absolut ingenting. Jirar visste inte vad 

Downs syndrom var. Jag minns att jag 

sa ”Du vet det är sådana där mongo-

loida. De ser likadana ut allihop.” Se-

dan gick jag och duschade. Jag stängde 

helt enkelt av och det tog lång tid inn-

an jag knäppte på igen. 

Efteråt har jag tänkt att det kan-

ske hade det varit bra om vi fått en 

lite längre stund av total lycka innan 

vi fi ck veta om Michaels diagnos. Då 

– Vi har fått mycket stöd hemma. Sjukgymnast och specialpedagog har kommit hem och 
det tycker jag har fungerat bra, berättar Frida.
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hade jag hunnit knyta an mer och upp-

levelsen av hans födelse hade blivit ett 

ljusare minne. 

Ett förlorat halvår
Det är först under de sista månaderna 

av de fem år som förlöpt sedan Michael 

föddes, som Frida har börjat må bättre 

och kunnat konfrontera sina känslor. 

– Hade du ringt och bett att få en 

intervju med mig för två månader se-

dan hade jag tackat nej på en gång. 

Tiden efter Michaels födelse minns 

Frida bara som ett töcken fyllt av lä-

karbesök och undersökningar, möten 

på habiliteringen och föräldragrupper 

som hon bara ville fl y ifrån.

– Egentligen hade vi behövt vara 

ifred och ta in vad som hänt, men det 

fi ck vi liksom inte. Först var vi en hel 

vecka på sjukhuset och väntade på 

svar på kromosomprov och annat som 

hakade upp sig. Men sedan när vi änt-

ligen skulle få komma hem och ta det 

lite lugnt satte maskineriet igång. Det 

var undersökningar som skulle göras 

och möten och kontakter som skulle 

tas. Det tog lång tid innan jag kände 

att jag fi ck vara mamma åt min lilla 

bebis. Egentligen är det första halvåret 

av Michaels liv en enda förlorad dim-

ma. Det är en sorg för mig att de där 

månaderna liksom bara är borta.

”Kuratorn räddade mig”
Frida berättar om hur svårt det var att 

identifi era sig med andra mammor till 

barn med medfödda funktionshinder.

– Jag skulle vara med i en för-

äldragrupp de hade satt ihop på habi-

literingscentret. I gruppen fanns barn 

med fl era olika handikapp. Jag var där 

en enda gång och mådde så dåligt att 

jag nästan inte stod ut. De där är ju så-

dana där man tycker synd om, tänk-

te jag. Sådan är inte jag, det här gäller 

inte mitt barn. Jag kunde inte ta in att 

Michael också hade ett handikapp. Nu 

efteråt kan jag tycka att det hade varit 

bra med en grupp där de andra också 

hade barn med Downs syndrom. 

Frida gick även till Tittut några 

gånger, men trivdes inte heller i den 

gruppen.

– De andra mammorna var så po-

sitiva, så engagerade. De pratade om 

teckenkurser och allt de skulle göra 

för sina barn. För mig var det inte så. 

Jag tyckte att livet var väldigt jobbigt, 

kunde inte ens tänka tanken att sätta 

igång med en massa aktiviteter. Jag 

var för slut helt enkelt.

Efter en tid fi ck Frida kontakt med 

en kurator på habiliteringscentret och 

det hjälpte henne igenom den första ti-

den.

– Jag hade problem med amningen. 

Varje gång jag skulle amma mådde jag 

illa och efter två månader fi ck jag slu-

ta. Kuratorn förstod vad det handla-

de om, jag hade nog inte riktigt knutit 

an. Sedan träffade jag henne en gång 

i veckan under ganska lång tid. Hon 

räddade nog mig.

Flydde in i arbete
Jirar reagerade helt annorlunda. Hans 

försvar blev ilska och en stark känsla 

av att familjen drabbats orättvist. Fri-

da som var så ung och som knappt ta-

git en Alvedon under hela gravidite-

ten. Hur kunde det här ske? Jirar var 

arg på alla. På barnläkaren som läm-

nat beskedet på förlossningen, på äld-

re mammor som hade fått friska barn, 

på sig själv och på Frida. Ja, på att livet 

varit så orättvist mot deras lilla familj. 

Sedan fl ydde han in i arbete.

– Jirar har också haft svårt att ac-

ceptera att Michael har Downs syn-

drom. Han har nog valt att inte riktigt 

se det. Det har inneburit att jag fått ta 

det mesta när det gäller Michaels kon-

takter med habiliteringen och vården. 

De sista mötena har Jirar också varit 

delaktig i eller tagit hand om på egen 

hand.

Här tycker Frida att habiliteringen 

kunde ha en viktig uppgift. Kanske är 

inte Jirar den enda pappan som väl-

jer att hantera sitt barns funktions-

hinder på det här sättet. Av deltagan-

det i föräldragrupperna att döma, tror 

Frida att det nog är så här för väldigt 

många.

– Man tycker att någon borde märkt 

att jag var ensam i det här. Kanske 

kunde man erbjudit Jirar ett samtal, 

eller åtminstone ifrågasatt varför han 

var så osynlig. 

Allmän egendom
När Frida blev gravid med familjens 

tredje barn, kom alla känslor hon 

trängt undan sedan Michaels födelse.

– Jag mådde fruktansvärt då-

ligt. Jag var utmattad och alla upple-

velser i samband med Michaels för-

lossning kom tillbaka med förnyad 

skärpa. Jag fi ck en remiss till öppen-

psykiatrin och blev sjukskriven. Jag 

fi ck börja hos en psykolog som jag 

fortfarande går hos. Jag var deprime-

rad och hade ingen ork. Det var ock-

så då som Jirar började förstå att han 

måste ta sin del av ansvaret kring 

Michael.

Fridas känsloläge har tagit mycket 

energi under åren och också medfört 

att hon inte orkat ta till sig så myck-

et information kring Michaels diagnos 

och vad den egentligen innebär.

– Jag är en sådan som inte riktigt 

orkar engagera mig sådär, säger hon 

själv. 

När Frida berättar är det som om 

hon inte tycker att det är så centralt att 

han har Downs syndrom. Det svåras-

te är det som diagnosen medför. Alla 

kontakter och allt det som hon upple-

ver att det förväntas att hon ska göra.

– Det är svårt att sätta ord på det 

här men egentligen tycker jag inte att 

hans diagnos är det svåraste. Alla år 

på förlossningen har lärt mig att man 

ska vara glad om man föder ett levan-

de barn. Det fi nns många saker som är 

långt värre än att ens barn har Downs 

syndrom. Det svåraste är att det känns 

som om jag är allmän egendom. Det 

räcker inte att bara vara mamma. Det 

är som om det förväntas av mig att jag 

ska göra vissa saker med honom för att 

han har diagnos, att jag ska engagera 

mig i grupper, metoder och gå på kur-
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ser. Men det är inte jag. Jag är inte en 

sådan som orkar med allt det där. Jag 

vill bara leva mitt liv, med min man 

och våra barn. Självklart gör jag det 

som är viktigt för Michael, men det 

fi nns en gräns. Jag tycker att den är 

hemsk, den där känslan av tvång. Och 

jag har ständigt dåligt samvete för allt 

som jag inte gör.

Habiliteringen förstående
Michael har varit motoriskt ganska 

sen och han lärde sig gå ordentligt 

när han var tre år. Därför är det också 

först nu som han börjat intressera sig 

för att kommunicera och lära sig teck-

en och ord.

– Jag har gått en teckenkurs, men 

det har inte blivit så mycket mer. Nu 

har Michael börjat prata och vi förstår 

varandra bra. Det är tur att han går på 

en sådan bra förskola, där de jobbar 

med tecken och där han får den där 

stimulansen som vi kanske inte riktigt 

mäktar med att ge honom hemma. 

När det gäller kontakterna med    

habiliteringen så tycker Frida att hon 

fått mycket förståelse för hur hon 

fungerar.

– Jag har mycket kontakt med spe-

cialpedagog Elisabeth Henning på Sol-

lentuna habiliteringscenter och hon är 

jättebra. Hon ringer och kollar av om 

jag inte hör av mig eller ställer in mö-

ten. Vi har fått mycket stöd hemma. 

Sjukgymnast och specialpedagog har 

kommit hem och det tycker jag har 

fungerat bra. Nu har de haft mycket 

kontakter med förskolan. Där funge-

rar Michael som allra bäst och det är 

bra om habiliteringen får se honom i 

sitt esse. Logoped har vi precis börjat 

hos och det ligger nog rätt i tiden.

Om något år är det dags för Mi-

chael att börja i skolan och det upptar         

Fridas tankar.

– Han har ju gått på en vanlig för-

skola och det tycker jag har fungerat 

jättebra. Men jag inser också att skill-

naderna mellan honom och andra barn 

ökar med stigande ålder. Jag tror där-

för att det skulle vara bättre för honom 

att gå i en klass med andra barn som 

har funktionshinder. Jag vill inte att 

han ska växa upp med känslan att han 

inte klarar av saker. Då är det bättre 

att identifi era sig med andra som har 

liknande svårigheter.

Kunskap till förlossningen
Frida kommer att få nytta av sina er-

farenheter i sitt arbete. Kunskaperna 

om Downs syndrom och vad det inne-

bär är inte så stor hos förlossningsper-

sonalen. Frida har därför fått frågan 

om hon skulle kunna informera per-

sonalen på förlossningen om sina egna 

upplevelser.

– Personalen skulle behöva träna 

på hur de hanterar situationen när ett 

barn föds med Downs syndrom. Jag 

har också sagt att nyblivna föräld-

rar till barn med Downs syndrom kan 

kontakta mig så kan jag berätta om 

mina erfarenheter.

Frida tillsammans med sina pojkar.



6

Vad är Downs syndrom?
Trisomi 21, eller Downs 
syndrom, beror på en 
avvikelse på 
kromosom 21. Trisomi 
betyder att det finns 
tre istället för två 
kromosomer. I Sverige 
föds varje år drygt 
100 barn med Downs    
syndrom och 
syndromet är den 
vanligaste orsaken till 
utvecklingsstörning.

Människokroppen är uppbyggd av mil-

jarder celler. I cellens kärna fi nns våra 

kromosomer och vårt DNA (deoxyri-

bonukleinsyra), det vill säga våra arvs-

anlag. Varje cell innehåller normalt 46 

kromosomer, 23 kromosompar med 

identiska kromosomer. Den ena kro-

mosomen i varje par får vi från vår 

pappa och den andra från vår mamma. 

De första 22 kromosomparen är lika 

hos män och kvinnor, medan det sista 

paret - könskromosomerna skiljer sig 

åt mellan könen. Kvinnor har normalt 

Text: Monica Klasén McGrath
Foto: Anki Almqvist

två X-kromosomer  medan män har en 

X- och en Y-kromosom. 

Varje kromosom innehåller ett stort 

antal gener. En människa har sam-

manlagt över 23.000 gener. Eftersom 

vi har två kromosomer i varje par så 

har vi också en dubbel uppsättning av 

alla gener, en som vi ärvt från mamma 

och en från pappa.

Feldelning
Av olika skäl inträffar ibland ett fel 

när könscellerna ska dela sig och en av 

Tema: Downs syndrom
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de nya cellerna får en kromosom för 

mycket och den andra cellen en kro-

mosom för lite. Cellen som får en kro-

mosom för lite dör vanligen, medan 

den andra som alltså har 24 kromoso-

mer överlever. Vid befruktningen får 

därefter fostret 47 kromosomer, alltså 

en för mycket. 

Vilken som helst av kromosomer-

na kan råka ut för en feldelning, som 

oftast innebär att fostret dör och stöts 

bort. Vid avvikelser i vissa av våra kro-

mosomer, bland andra i kromosom 

21 kan fostret fortfarande överleva. 

    Forskningen visar att det fi nns ett 

klart samband mellan mammans ål-

der och risken att få ett barn med 

Downs syndrom och därför erbjuds 

alla mödrar över 35 år särskild foster-

diagnostik, exempelvis i form av fos-

tervattensprov. 

Grad av utvecklingsstörning 
varierar
Personer med Downs syndrom har 

ofta ett karaktäristiskt utseende, vil-

ket inte alltid är så tydligt vid födel-

sen. 

Den extra kromosom som perso-

ner med Downs syndrom har påverkar 

framförallt hjärnans utveckling, vilket 

ger upphov till utvecklingsstörningen. 

Samtliga personer med syndromet har 

en begåvningsnedsättning men gra-

den av nedsättning varierar mycket. 

Dessutom kan en rad andra organ och 

system i kroppen påverkas. Omkring 

40 procent har hjärtfel och andra van-

liga avvikelser är nedsatt hörsel, miss-

bildad tolvfi ngertarm och infektions-

känslighet. 

Hjärtfel
Det vanligaste hjärtfelet hos barn med 

Downs syndrom är att det fi nns en 

förbindelse mellan höger och vänster 

hjärthalva, vilket snabbt kan ge ska-

dor på kärlen i lungorna. Detta i sin tur 

kan omöjliggöra operation för att sluta 

förbindelsen i hjärtat. Det rekommen-

deras därför att en barnhjärtspecia-

list omedelbart undersöker det nyföd-

Halls kriterier
För tidigt född och/eller 
underviktig.

Muskelslapphet (hypotoni). 

Dåligt utvecklad Morore-
fl ex. (Refl exen kan utlö-
sas genom att man släpper 
barnets huvud bakåt. Bar-
net slår då ut med armarna 
och gör sedan en omklam-
ringsrörelse). 

Överrörliga leder. 

Platt ansikte. 

Platt bakhuvud.

Rikligt med nackskinn.

Veck i inre ögonvrån (epi-
kantusveck).

Snedställda ögonspringor.

Små, vita prickar på regn-
bågshinnan (Bruschfi elds 
prickar).

Lågt sittande ytteröron 
med få veck.

Tungan hålls utanför mun-
nen.

Högt gomtak.

Snörvlande andning.

Korta, breda, mjuka hän-
der med korta, överrörliga 
fi ngrar.

Fyrfi ngerfåran sträcker sig 
över hela handfl atan.

Kort lillfi nger, krökt inåt 
och med kort mellanben 
(klinodyktali).

Stort avstånd mellan stor-
tån och andra tån (”san-
dalgap”).

1Avvikande form på höft-
leden (ses bara på rönt-
gen).

Tandavvikelser (när barnet 
blir äldre.
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3.
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5.

6.

7.

8.

9.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

da barnet, så att eventuell operation 

kan planeras. Barn med hjärtfel lär sig 

vanligen att sitta, krypa, stå och gå lite 

senare än barn utan hjärtfel.

Diagnos
När man misstänker att ett nyfött 

barn har Downs syndrom, använder 

man Halls kriterier. Det är en lista 

med de 20 vanligaste kännetecknen 

för syndromet. Hittar man fyra eller 

färre  kriterier, är det aldrig fråga om 

Downs syndrom. Har barnet däremot 

mellan fem och elva kvarstår misstan-

ken och kromosomanalys görs. Hittar 

man 12 eller fl er kriterier är diagnosen 

säker. För att vara helt säker på diag-

nosen och vilken form av kromosom-

avvikelse barnet har, tas blodprov och 

en cellodling görs. 

Självständigt liv
Nästan alla personer med Downs syn-

drom lär sig tala, men alla kan lära sig 

tecken. Med rätt stöd och tidiga insat-

ser ökar förutsättningarna för ett bra 

och självständigt liv.

Många personer med Downs syn-

drom kan också lära sig att läsa och 

skriva, och med anpassat stöd fl ytta 

till ett eget boende.

Källor: 

www.fub.se,

www.svenskadownforeningen.nu

Tema: Downs syndrom



8

Tema: Downs syndrom

– Det fi nns idag inga riktlinjer eller 

program för mottagandet av just den 

här gruppen, säger Kristina Gustafs-

son-Bonnier. Detta följer den policy 

som fi nns inom habiliteringen och som 

säger att man arbetar utifrån behov 

och inte diagnos. Samtidigt är kun-

skapen så stor om Downs syndrom, att 

mottagandet ändå följer en viss form 

och innehåll.

Kartläggningen av habiliterings-

insatserna, som Kristina Gustafsson 

Bonnier ansvarat för, är det första ste-

get till en diskussion om behovet av 

bättre defi nierade riktlinjer eller pro-

gram för den här diagnosgruppen.

Att diagnosen är så välkänd får en-

ligt resultatet av kartläggningen både 

negativa och positiva konsekvenser.

Å ena sidan förmedlar kanske per-

sonalen en slags normalitet till famil-

jen. Man kan tillsammans med famil-

jen ha en samsyn gällande vissa fakta, 

exempelvis att barnet kommer att lära 

sig saker långsammare och att det 

kommer att behöva stimulans. Å andra 

sidan kanske habiliteringspersonalen 

inte tillräckligt ofta frågar föräldrarna 

om vilken kunskap de redan har. 

Många föräldrar kan själva uppda-

tera sig på Internet och olika databa-

ser, något som det är svårt för perso-

nalen att hinna med inom ramarna 

för det ordinarie arbetet. Diagnosens 

vanlighet i förhållande till andra nya-

re diagnoser gör kanske också att om-

rådet inte prioriteras i personalutbild-

ningen. 

Det första mötet 
Att kunskapen och erfarenheten skul-

le föra med sig att habiliteringsper-

sonalen har ett lite rutinmässigt för-

hållningssätt vid det första mötet med 

familjen, är en oro som bekräftats av 

vissa av de intervjuade föräldrarna.

– Det fi nns ju en risk att man sig-

nalerar en viss ”så här brukar det vara 

mentalitet” gentemot föräldrarna, ef-

tersom man själv är ganska väl insatt 

i vad diagnosen kommer att innebära, 

säger Kristina. Man vet exempelvis att 

det första levnadsåret är ganska nor-

malt för de här barnen, om det inte 

fi nns några medicinska komplikatio-

ner. Föräldrarna befi nner sig i ett an-

nat läge. De har just fått besked om att 

deras nyfödda barn har ett funktions-

hinder och är om inte förtvivlade så åt-

minstone omskakade. Ofta vill de att 

barnet ska få behandling så fort som 

möjligt, att det ska hända något. Om 

man som personal signalerar att det 

fi nns mycket tid för information och 

kommande insatser, så skapar man 

kanske en mindre stressad situation. 

Här handlar det ju om att etablera en 

bra kontakt och förståelse mellan per-

sonal och föräldrar.

Många habiliteringscenter väljer att 

ha med kurator och psykolog vid för-

sta mötet, något som Kristina tycker 

att man borde fundera över.

Det kanske inte alltid är bra att 

Nytt fokus på välkänd diagnos
- Det finns stora 
kunskaper och 
erfarenheter om 
Downs syndrom 
inom habiliteringen. 
Samtidigt upplever en 
del föräldrar att per-
sonalen har svårt att 
hålla sig uppdate-
rade, säger Kristina 
Gustafsson-Bonnier, 
som ansvarat för en 
kartläggning av 
habiliteringsinsatser 
för barn med Downs 
syndrom 0-6 år.

Text: Monica Klasén McGrath 
Foto: Anki Almqvist

– Det fi nns ju en risk att man signalerar 
en viss ”så här brukar det vara
mentalitet” gentemot föräldrarna, 
eftersom man själv är ganska väl insatt i 
vad diagnosen kommer att innebära, 
säger Kristina Gustafsson-Bonnier.
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ha just dessa två yrkesgrupper med. 

Känslan av att vara föremål för en be-

dömning upplevs av en del, vilket inte 

är lyckat.

I rapporten från kartläggningen fö-

reslås att familjens upplevelse av den 

första kontakten med habiliterings-

centren ytterligare borde undersökas 

exempelvis genom en enkät som skick-

as ut en tid efter det första besöket el-

ler i form av fokusgrupper.

Habiliteringscenter kontra Tittut
Kartläggningen innefattar också en 

jämförelse mellan habiliteringscen-

trens verksamhet och Tittut, som bl.a. 

vänder sig till nyblivna föräldrar till 

barn med Downs syndrom och som 

erbjuder både enskilda stödsamtal och 

möjlighet att i grupp träffa andra för-

äldrar till barn med Downs syndrom.

– Resultaten visar att Tittut och 

habiliteringscentren kompletterar var-

andra på ett mycket bra sätt. Drygt 

70 % av familjerna har kontakt med 

Tittut. Man uppskattar den hemlika 

miljön hos Tittut, men efterlyser inte 

detsamma från habiliteringscentren, 

som istället ska stå för behandling, 

professionalism och saklighet.

Skolstarten oroar tidigt
Rapporten pekar på att många föräld-

rar redan tidigt börjar oroa sig för bar-

nets skolstart och placering. 

– Några svar beskriver att föräld-

rarna ibland tar upp oron för sko-

lan redan vid det första samtalet. Ef-

tersom valmöjligheten är så stor idag 

står föräldrarna inför ett dilemma. 

Ska barnet gå i inkluderad skolgång el-

ler i särskolan. Ska det gå i friskola el-

ler i kommunal skola. Att redan tidigt 

börja diskutera olika möjliga alterna-

tiv utifrån det enskilda barnets resur-

ser med föräldrarna är därför endast 

av godo. Det ger föräldrarna möjlighet 

att fundera igenom vad som är bäst för 

just deras barn.

Samverkan
Kartläggningen visar att habilitering-

en är bra på att samverka även när det 

gäller små barn med Downs syndrom. 

– De fl esta kontakter fungerar bra. I 

kartläggningen beskrivs ett gott sam-

arbete med bland annat Försäkrings-

kassan, LSS-enheter, förskolor och in-

tresseorganisationer.

Det fi nns ett område där samver-

kan i stort saknas och det gäller sam-

arbetet med barnläkarmottagningar-

na. Många barn inom habiliteringen 

har en habiliteringsläkare som hål-

ler kontakt med habiliteringen, men 

bland barn med Downs syndrom är 

det barnläkaren som har den rollen.

I kartläggningen framkom ock-

så behovet av att utveckla samarbetet 

med dem som kommer i kontakt med 

nyblivna föräldrar.

– Man skulle exempelvis kunna ha 

möten mellan kuratorer på BB-avdel-

ningar och representanter från habili-

teringen någon gång per år för att ut-

veckla samarbetet, säger Kristina.

Nytt fokus på Downs syndrom
Den kanske viktigaste slutsatsen är att 

kompetensutveckling behövs på områ-

det, vilket också efterfrågas av perso-

nalen. Angelägna områden som nämns 

är bland annat teckenkommunikation, 

beteendeproblem och utvecklingsstör-

ning samt nya forskningsrön. 

– Man skulle kunna tänka sig att 

det årligen anordnas en utbildnings-

dag om Downs syndrom för habilite-

ringspersonal där man tar upp diag-

nosinformation och aktuell forskning. 

Rapporten visar att det inte råder 

några stora skillnader i omhänder-

tagandet, men att de skillnader som 

fi nns behöver lyftas och diskuteras.

– Det fi nns, som jag ser det, inga 

tydliga behov av ett särskilt habili-

teringsprogram, men kanske att det 

skulle vara bra med en slags verktygs-

låda av saker att tänka på. Denna skul-

le kunna användas av nyanställda som 

ännu inte har så mycket erfarenhet. 

– Framför allt gäller det att sät-

ta nytt fokus på området Downs syn-

drom så att medvetandet om behov 

och bemötande av familjerna aktuali-

seras och fortlöpande diskuteras, av-

slutar Kristina Gustafsson Bonnier.Kartläggningen innefattar också en jämförelse mellan habiliteringscentrens verksamhet 
och Tittut, som vänder sig till nyblivna föräldrar till barn med Downs syndrom.
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– Det är mycket som spelar in. Per-

sonens egna behov förstås, men även 

önskemål från anhöriga eller företrä-

dare. Det handlar ju mest om att män-

niskor ska fungera socialt, att inte 

bristande kommunikation som går att 

utveckla, ska utgöra ett hinder, säger 

Eva Fichter.

En del personer med syndromet 

fungerar på hög nivå, som Suzanne 

Borg i artikeln på sid 10, medans an-

dra har större problem och helt an-

dra behov. De kanske behöver använ-

da bildstöd, tecken eller något tal- eller 

kommunikationshjälpmedel.

Utvecklas som människa
Om man utgår ifrån en person som 

Suzanne, som har Downs syndrom, 

men som både är verbal och fungerar 

bra socialt, kan det ändå handla om att 

arbeta med strategier för tal och språk, 

som man behöver i umgänget med an-

dra.

– Jag arbetar ofta med grupper och 

syftet är att deltagarna ska utveck-

la sina förmågor som människor. Det 

soner med begåvningshandikapp. 

– Då är det individens behov som 

styr, vad vi koncentrerar oss på. Ofta 

kan det handla om rent språklig trä-

ning vid sidan av övningar som stär-

ker rösten, kroppsspråket, intiativför-

mågan och som förbättrar förmågan 

till turtagning i samtalet. 

Ibland utgår man från en text eller 

en dikt.

– Då läser vi en dikt tillsammans 

och pratar om vad den betyder. Sedan 

får personen träna på att läsa dikten 

med inlevelse och att använda både 

kropp och röst. Gärna en bit bort från 

mig så att röststyrkan tränas.

Den intellektuella stimulansen är 

också viktig för den språkliga utveck-

lingen.

– Det kan vara att lära sig se lite ut-

anför sin egen horisont. Vi läser den 

lättlästa tidningen 8 sidor, böcker eller 

samtalar kring aktuella händelser. Det 

”Det är viktigt att kunna hävda sig”
Siv Fichter är leg. 
logoped på habilite-
ringscenter Sollentuna 
för ungdomar och vux-
na. Hon menar att 
vuxna med Downs syn-
drom är en så hetero-
gen grupp och efter-
frågar stöd på så olika 
nivåer att det inte går 
att beskriva några 
direkt gemensamma 
logopedpedinsatser.

kan exempelvis handla om att lära sig 

hävda sig i en grupp. Vi tränar på att 

kunna stå för sin åsikt och försvara 

den, men även på att kunna ifrågasät-

ta andras åsikter. Det är många som 

behöver jobba med de här bitarna. På 

köpet tränas röst och kroppsspråk. Vi 

tränar också på att ställa frågor i sam-

talet. Det är viktigt i det sociala sam-

spelet och även för att stärka självför-

troendet.

Att få komma till tals och kunna 

hävda sin röst i samtalet är det många 

som har svårt med.

– Det här kan man bli bättre på men 

ibland behövs strategier, som att man 

faktiskt påpekar för andra att man inte 

har pratat klart, håller upp en hand el-

ler på annat sätt visar att man inte vill 

bli avbruten.

Se utanför sin egen horisont
Siv arbetar också individuellt med per-

Text: Monica Klasén McGrath
Foto: Anki Almqvist

Siv har tillsammans med en kollega startat en Må bra-kurs för kvinnor med lindrig ut-
vecklingsstörning.
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utvecklar också vokabulären när man 

pratar om nya saker.

Må bra-kurs
Siv arbetar också med något som inte 

så ofta erbjuds brukarna på ett habi-

literingscenter. Hon har länge funde-

rat på varför personer med utveck-

lingsstörning många gånger får för lite 

stöd i att lära sig att bry sig om sitt ut-

seende och sin hygien. Alla bor ju inte 

i gruppbostad eller har anhöriga som 

kan stötta.

– Det är som om vi tycker att det 

är okej att personer med utvecklings-

störning har fett hår och mjäll, nariga 

händer, skäggstubb fast de är kvinnor 

och kanske bylsiga, trista kläder. Var-

för ska inte kvinnor med utvecklings-

störning få inspiration till att lära sig 

att sköta om sitt yttre? Det betyder 

mycket för självkänslan och även för 

hur man uppfattas av andra. 

I höstas startade Siv och en kol-

lega därför en Må bra-kurs för kvin-

nor med lindrig utvecklingsstörning. 

Gruppen ska träffas fem gånger med 

olika teman. På schemat står kropp, 

hygien och tänder, ansikte, handvård, 

hår och frisyrer, makeup och smycken, 

rörelse och sista gången ska man gå på 

restaurang tillsammans.

– Det är ett väldigt stort intresse för 

gruppen och deltagarna tycker att det 

är både kul och spännande. Vi inreder 

rummet så att det ska bli lite spa-käns-

la, tänder doftljus och bjuder på frukt. 

Självklart måste det bli en balans. Vi 

pratar också om vilken bild reklamen 

förmedlar och att alla människor fak-

tiskt duger som de är.

Syftet, förutom må bra-aspekten, är 

att få igång en kommunikation mellan 

deltagarna i gruppen, att de vänder sig 

till varandra i samtalet, och ofta pra-

tar man förutom om dagens tema ock-

så om helt andra saker.

– Vid något tillfälle pratade vi om 

döden och det är viktigt att man av-

handlar det som kommer upp. Vi är 

noga med att samtliga ska få komma 

till tals vid varje träff.

På habiliteringscentret för barn och 

unga i Botkyrka/Huddinge spelar 

gruppverksamhet en betydande roll. 

Men den första kontakten är oftast 

riktad till det enskilda barnet och dess 

föräldrar. Ibland sker den första kon-

takten med teamets kurator eller psy-

kolog direkt på sjukhuset, i andra fall 

möts habiliteringspersonalen och bar-

net och familjen en tid därefter, inom 

fyra veckor från att remissen skickats 

från sjukhus till habiliteringen.

Många föräldrar erbjuds att delta i 

Tittut-verksamheten inne i stan men i 

Botkyrka/Huddinge har de också haft 

egna föräldragrupper.

– Alla kan av olika skäl inte ta sig 

till stan och dessutom är möjligheten 

att knyta vardagskontakter större här 

i närområdet. Å andra sidan avstår en 

del från möten i närområdet av inte-

gritetsskäl, säger Liliann Lindström.

Alla är olika
Behoven varierar från familj till familj 

och kan se mycket olika ut.

– Många söker stöd tidigt, medan 

andra vill vänta. En del behöver landa 

i den nya situation som uppstått, inn-

an de kan ta till sig information, säger 

Liliann.

Formen av stöd skiljer sig också 

åt. Det kan handla om allt ifrån kon-

kreta tips kring andning eller mas-

Tid och kontinuitet 
A och O
På habiliteringscenter Botkyrka/Huddinge är 
teamtanken levande och gruppverksamheten ett 
fundament. För barn med Downs syndrom och deras 
föräldrar står grupperna öppna. För den som 
föredrar mer individuellt stöd finns också alla i 
teamet tillgängliga, bland dem specialpedagogen 
Liliann Lindström och sjukgymnasten Gunilla Pernold.

sage till råd om hur man kan öka det 

sociala samspelet med sitt barn. Ofta 

rymmer samtalen med sjukgymnast 

och specialpedagog också en psykolo-

gisk dimension. Samtal kring oro och 

funderingar ges ett naturligt utrymme 

mellan pratet om rörelse, lek och kom-

munikation.

Givande teckenkurser
Även om föräldrar bär många frågor 

med sig om framtiden så är det fram 

till skolstart som habiliteringen har 

den absolut största delen av sina kon-

takter med familjerna. De allra fl esta 

barnen går i förskola. På olika sätt för-

söker habiliteringen underlätta deras 

vardag där och i hemmet.

– Vi har teckenkurser för föräld-

rar, syskon, mor - och farföräldrar och 

också för förskolepersonalen. En så-

dan kurs ger personalen en ny förstå-

else för vikten och betydelsen av teck-

en som stöd, säger Liliann.

Man ser det, man hör det, man 
gör det
Barn med Downs syndrom har lättare 

för det visuella än det auditiva, det vet 

man, men i övrigt skiljer sig behoven 

åt precis som individerna.

– Alla har så olika förutsättning-

ar. Precis som för alla andra är de-

ras utveckling beroende på arv, miljö 

Text: Helene Lumholdt Foto: Anki Almqvist



14

och vilken stimulans de får, förklarar     

Gunilla som tillsammans med Liliann 

sedan berättar om den sång- och rörel-

segrupp som de haft i många år.

Gruppen riktar sig till barn mellan 

tre och fem år och förra året slumpa-

de det sig så att gruppen kom att bestå 

enbart av barn med Downs syndrom. 

Åtta barn som en gång i veckan kom 

med sina resurspersoner för två tim-

mars sång och rörelse i habiliteringens 

lokaler.

– Målsättningen med gruppen är 

att barnen ska ges möjlighet att träffa 

varandra i en egen grupp på sina vill-

kor. Genom sång och rörelse får de ut-

veckla sin kroppsuppfattning och byg-

ga upp sitt självförtroende, förklarar 

Liliann.

Under gruppens två timmar får 

barnen stärka sin motoriska och per-

ceptuella utveckling, träna auditiv och 

kommunikativ förmåga liksom sin 

kroppsuppfattning och sin fi nmotorik. 

Allt med betoning på funktionalitet.

– Funktionalitet har genomsyrat 

programmet. Det ska innehålla rörel-

ser som de har nytta av i vardagen, för-

klarar Gunilla.

Vid varje tillfälle sjungs samma 

sånger och samma saga berättas om 

och om igen.

– Upplägget är det samma varje 

gång. Det ger struktur och kontinuitet. 

Barnen med Downs syndrom har ett 

annat mentalt tempo. Det tar lite tid 

för dem att ta in det de hör och ser. Det 

är vad vi ger dem här, tid och kontinui-

tet. De är som alla andra barn men be-

höver lite extra. Vi tillämpar de tusen 

gångernas pedagogik, förklarar Lili-

ann och betonar att gruppen också fyl-

ler en viktig roll som inspiration för 

och handledning av resurspersonerna.

Efter samlingen forcerar barnen en 

hinderbana i gympasalen, häller och 

öser i vattenleken eller leker med play-

dohlera och annat material som tränar 

fi nmotoriken.

– Genom de här lekarna tränar bar-

nen sin motoriska planering, sin ko-

ordination, sin styrka och balans, sä-

ger Gunilla och förklarar att barn med 

Downs syndrom har låg spänning i 

muskulaturen.

Därför är det extra viktigt för dem 

att träna sina muskler. Det gäller alla 

de muskler som kroppen har, också de 

i tunga och mun, som när muskelspän-

ningen är låg gör att tungan kan hänga 

ut på en del barn

– När det gäller mun och tal är det 

ju logopedens utrymme men eftersom 

det är den låga muskelspänningen som 

orsakar problem, så passar vi på att 

träna de musklerna också genom olika 

blåsövningar med ballonger och sug-

rör. 

Gruppen avslutas med saftdrick-

ning och också där är träningsmomen-

ten inbyggda, när saften ska hällas 

upp i glasen och den kommunikativa 

förmågan ställas på prov i den sociala 

samvaron.

Sjukgymnastens kloka råd
Gunilla ger även föräldrar hjälp att på 

bästa sätt se till barnets kropp och hur 

de på bästa sätt motverkar den över-

rörlighet som uppstår på grund av den 

låga muskelspänningen.

– Man måste titta på hur barnen 

belastar kroppen och hur de kan öva 

muskulaturen. Vi erbjuder behand-

lingsbad eftersom vatten ger ett bra 

motstånd, säger Gunilla.

Till skolans värld 
Liliann följer barnen tills de börjar 

skolan. När barnen är dryga året gör 

hon en mpu-skattning - en motorisk 

perceptuell utvecklingsbedömning. 

Skattningen ligger sedan som grund 

för framtida träning och beskriver ut-

vecklingen inom områden som fi nmo-

torik, socialt samspel, maten, talet, 

toalettbestyr och av - och påklädning.

– En viktig bit i arbetet runt barnen 

är kontakten med förskolan. Sjukgym-

nast, specialpedagog och logoped be-

söker barnen där och försöker skapa 

goda förutsättningar och en tillrätta-

lagd miljö. Vi försöker se till att bar-

nen får det lilla extra de behöver.

Innan skolstart gör habiliterings-

psykologen också alltid en utvecklings-

bedömning för att barnet ska placeras 

i rätt skolform. När barnet väl har bör-

jat skolan räknar man sedan med att 

det är där barnets intressen och habi-

literingsbehov tas tillvara. 

Specialpedagogen Liliann Lindström och sjukgymnasten Gunilla Pernold berättar om 
den sång- och rörelsegrupp de haft i många år. 

Tema: Downs syndrom
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Ann Nordgren, Med Dr, överläkare i i klinisk genetik på Karolinska universitetssjuk-
huset, berättade om aktuella metoder för fosterdiagnostik

Text: Monica Klasén McGrath
Foto: Anki Almqvist

Tema: Downs syndrom

Den snabba utveck-
lingen inom klinisk 
genetik väcker många 
etiska frågor. Vid en 
seminariedag 
diskuterades aktuella 
metoder för foster-
diagnostik med 
behovet av vårdpro-
gram för barn med 
Downs syndrom. 

Fosterdiagnostik och vårdprogram 
aktuella frågor 

SEMINARIEDAG OM BARN MED DOWNS SYNDROM

Ann Nordgren, Med Dr, överläkare i 

klinisk genetik på Karolinska univer-

sitetssjukhuset, berättade vid ett se-

minarium om aktuella metoder för 

fosterdiagnostik.

– Vi utför fosterdiagnostik om det 

fi nns en indikation och om det är ett 

önskemål från patienten eller famil-

jen och om det fi nns en metod. Vi tam-

pas en del med hur man ska informera 

mödrar om fosterdiagnostik och vad 

det innebär. Det är en sak att genom-

föra en diagnostik, men en helt annan 

vad man ska göra med beskedet. 

I Sverige erbjuds alla mödrar all-

män fosterdiagnostik i form av ett ul-

traljud i vecka 18-20. 

Ungefär 90 procent genomför ultra-
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Överläkare Mia Stalberg berättade om 
det medicinska omhändertagandet av 
barn med Downs syndrom ur ett 
barnläkarperspektiv.

Tema: Downs syndrom

ljudet men ganska få vet egentligen vad 

det innebär, menar Ann Nordgren.

– Många känner inte till hur mycket 

som egentligen kan upptäckas vid ett 

vanligt ultraljud. Man tittar på hjär-

ta, hjärna, skalle, ansikte, magsäck 

och njurar. Man kan se tydliga miss-

bildningar, vissa tecken på Downs 

syndrom och scanna för specifi ka av-

vikelser. Nästan samtliga allvarliga 

missbildningar kan hittas idag vid ul-

traljud. Tekniken har blivit oerhört 

förfi nad och med den nya tredimen-

sionella tekniken upptäcks ännu fl er 

avvikelser än som tidigare var möjligt.

Invasiv fosterdiagnostik 
Samtliga kvinnor över 35 år erbjuds in-

vasiv fosterdiagnostik i form av foster-

vattensprov och cirka 35 procent tack-

ar ja. Det fi nns även andra skäl till att 

man föreslår invasiv diagnostik, ex-

empelvis att kvinnan tidigare fått ett 

barn med kromosomavvikelser eller 

att det förekommer kromosomrubb-

ningar i familjen, men det vanligaste 

skälet är hög ålder hos mamman.

Ett fostervattensprov genomförs i 

vecka 15 och sedan får man vänta en 

till två veckor på resultatet av en full-

ständig kromosomanalys och två da-

gar för en sk QF-PCR analys som en-

dast ger svar på om fostret har normalt 

antal könskromosomer och kopior av 

kromosom 13 och 18 och 21.

Vid ett fostervattensprov förs en nål 

in genom buk- och livmodervägg var-

vid en liten mängd fostervatten sugs 

upp mednålen. 

– Antalet fostervattensprov ökar i 

Sverige, vilket sannolikt beror på att 

kvinnor är äldre när de får barn idag. 

Vi vet också att risken att få ett barn 

med Downs syndrom ökar i takt med 

kvinnans ålder. 

I Sverige har man använt fostervat-

tensprov sedan 1970 och 1983 började 

man genomföra prov även på moder-

kakan, ett prov som kan genomför-

as något tidigare i graviditeten. Båda 

formerna innebär risker för missfall, 

även om de är mycket små. Idag kan 

man också i särskilda fall göra fetala 

blodprov och även vävnadsbiopsi från 

fostret, men då ökar missfallsrisken.

Unga mödrar
70 procent av alla barn med Downs 

syndrom föds av unga kvinnor, som 

inte genomför fostervattensprov och 

upptäcks därför inte, medan 30 pro-

cent kan fångas upp genom fosterdiag-

nostik hos kvinnor som är över 35 år. 

– Det kan diskuteras hur fosterdi-

agnostik ska användas och det är en 

mycket svår etisk fråga. Ska man göra 

diagnostik är det dock bättre att det 

görs så tidigt som möjligt eftersom ett 

eventuellt avbrytande på grund av fos-

terskada innebär mindre medicinska 

risker och psykologisk påfrestning för 

kvinnan.

Fosterdiagnostik efterfrågat i 
40 år
Genom att, vid ett tidigt ultraljud, mäta 

vätskespalten i fostrets nacke, så kall-

lat Nupp-test (nackuppklarning) kan 

man avgöra om det fi nns en ökad risk 

för att barnet kommer att födas med 

Downs syndrom. I Sverige har man ge-

nomfört en stor studie med Nupp-test.  

Man kan också ta ett blodprov på mo-

dern tidigt i graviditeten som visar om 

hon har en förhöjd risk att få ett barn 

med Downs syndrom.

– Genom att kombinera blodprov 

hos modern med Nupp-test  kan man 

upptäcka mellan 85-90 procent av alla 

foster med Downs syndrom. Det fi nns 

många problem som måste överbryg-

gas för att få ett sådant system att 

fungera. Bland annat behöver man ut-

öka ultraljudskompetensen, det blir 

ökade kostnader och en andel kvinnor 

skulle visa sig vara falskt positiva och 

alltså vara oroliga i onödan.

För att som kvinna kunna ta ett bra 

beslut gällande fosterdiagnostik är det 

viktigt med information.

– Den viktigaste frågan för alla som 

arbetar med fosterdiagnostik är att ge 

det bästa informationsunderlaget in-

kluderande en individualiserad risk 
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Tema: Downs syndrom

Vill man hitta alla 
foster med Downs 
syndrom? Det är en 
sak att genomföra 
en diagnostik, men 
en helt annan vad 
man ska göra med 
beskedet.

för att patienten skall kunna fatta ett 

informerat beslut om hon vill ha ett 

fosterprov eller inte. 

Diagnostik på celler
Ann Nordgren avslutade med att be-

rätta lite om preimplantatorisk foster-

diganostik, där man med hjälp av IVF, 

provrörsbefruktning, kan genomföra 

en genetisk analys på en enda cell och 

därmed avgöra om fostret kommer att 

ha specifi ka kromosomavvikelser.

Vårdprogram för barn med 
Downs syndrom
På Södertälje sjukhus barnmedicinska 

enhet arbetar man efter vårdprogram-

met för barn med Downs syndrom som 

sjukdom eller andra åkommor som 

föranleder läkarkontakt, exempelvis 

allergi, astma eller enures. Samtliga 

läkare på mottagningen har ett områ-

desansvar vilket skapar kontinuitet.

– Många av barnen med Downs 

syndrom har tätare kontakter med 

barnmedicinska enheten eftersom de 

ofta är så infektionskänsliga. Patien-

tansvarig läkare, PAL, och habilite-

ringscenter brukar ha kontakt cirka 

två gånger per år.

Patientansvarig läkare är 
spindeln i nätet
Vid den årliga kontrollen ser läkaren 

till att vårdprogrammet följs och ge-

nomför en klinisk undersökning av 

tillväxt och psykomotorisk utveck-

ling. Provtagning genomförs också för      

hypothyreos (sköldkörtelproblem) då 

det är vanligt hos barn med Downs 

syndrom. 

– Vi brukar också prata med för-

äldrarna om hur förskola och sko-

la fungerar och om kontakterna med    

habiliteringen är tillfredställande.   

Patientansvarig läkare är faktiskt 

spindeln i nätet för många av barnets 

kontakter.

Barnen går kvar på barnmedicinska 

enheten tills de är 20 år och förs sedan 

över till distriktsläkare eller vuxen-

neurolog.  

– Vi tycker att vi har en fungerande 

modell som främjar samverkan. Det är 

mycket bra att det fi nns ett vårdpro-

gram som ska följas. Det skapar över-

blickbarhet och kontinuitet. 

– Det kan fi nnas olika skäl till att 

man genom för den här typen av diag-

nostik. Det kan handla om att föräld-

rarna är djupt religiösa och motsätter 

sig abort, att de har en hög risk för ge-

netiska avvikelser, kanske en ökad risk 

för allvarliga progressiva sjukdomar 

som ej går att behandla. Denna typ av 

diagnostik genomförs än så länge bara 

på två platser i Sverige.

Ann berättade om en kvinna som 

bar på anlag för en mycket allvarlig 

sjukdom, och som redan hade ett barn 

med sjukdomen. Genom denna typ av 

analys kunde hon efter två försök med 

provrörsbefruktning föda friska tvil-

lingar.

formulerades 1991. Programmet inne-

bär bland annat att barnen ska kallas 

på en årlig läkarundersökning. 

Mia Stalberg är överläkare vid 

barnmedicinska enheten på Södertäl-

je sjukhus. Enheten har sju barnläka-

re anställda, som samtliga har ett eget 

områdesansvar.

– Vi fungerar som BB-konsulter 

och har beredskapsjour om det föds 

ett barn med medicinska komplikatio-

ner eller exempelvis med Downs syn-

drom. 

– När en misstanke väcks om att 

ett barn har Downs syndrom och det 

inte fi nns några medicinska komplika-

tioner ska det undersökas av läkare så 

snart som möjligt.

– Vid undersökningen verifi eras 

eller avfärdas diagnosen och är man 

osäker används Halls kriterier (se sid 

7). Man tar också alltid ett blodprov 

för kromosomanalys. Vanligen under-

söks sedan barnet vid behov så länge 

det är kvar på sjukhuset och vi rekom-

menderar inte tidig hemgång. 

Hjärta, ögon och öron
Föräldrarna erbjuds alltid kurators-

kontakt direkt på sjukhuset. Redan 

på BB skrivs sedan en remiss till ha-

biliteringen och man brukar erbjudas 

ett möte med habiliteringscentret i Sö-

dertälje inom en vecka efter hemkom-

sten.

Andra medicinska undersökning-

ar som ska göras inom den närmaste      

tiden efter barnets födelse är barn-

kardiologisk undersökning och ögon-    

undersökning. Remiss skrivs även till-

baka till barnmedicin där barnet följs 

upp enligt det medicinska vårdpro-

grammet för Downs syndrom. 

– Barnet brukar kallas på den för-

sta medicinska kontrollen inom 2-3 

månader och då försäkrar vi oss om 

att barnet undersökts av kardiolog och 

ögonläkare. Vi brukar också skriva en 

remiss till öronmottagning vid den här 

tidpunkten. 

Efter detta första besök kallas bar-

net en gång om året och även vid akut 
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Svenska Downföreningen har sedan 

starten för fem år sedan hunnit bygga 

upp en livaktig verksamhet. 

– Föreningen startades eftersom 

det fanns ett behov bland föräldrar 

och andra närstående att ventilera frå-

gor kring Downs syndrom, berättar 

föreningens ordförande Marita Weng-

elin, själv mamma till en sexårig pojke 

med Downs syndrom.

Redan från början fattade före-

ningen beslutet att starta nya aktivite-

ter för att undvika dubbelarbete. Idag 

samarbetar föreningen med sina 1500 

medlemmar, med FUB och arbetar 

i nätverk i de frågor där de har berö-

ringspunkter.

– Men vi driver inte samma frågor 

som de driver och arbetar inte med 

samma saker. Vi ska komplettera och 

stötta varandra, inte jobba dubbelt, 

förklarar Marita.

En slät kopp kaffe
På föreningens lista över aktiviteter 

ryms allt ifrån social samvaro över en 

kopp kaffe och teckenläger till kun-

skapsträffar där medicinska frågor 

kan avhandlas ena gången och inlär-

ningsfrågor en annan.

Genom medel från Allmänna Arvs-

fonden har föreningen kunnat driva 

projektet Kunskapsbanken, som just 

nu är i sin slutfas. Kunskapsbanken 

är en webbaserad översikt där aktu-

ella länkar samsas om utrymmet med 

egenproducerat material och expert-

svar på frågor som kommit till före-

ningens frågespalt. I slutet av augus-

ti öppnades också ett medlemsforum 

där medlemmarna kan bidra med 

kunskap och information om Downs 

syndrom.

Denna möjlighet, liksom det mesta 

av föreningens verksamhet, presente-

ras på föreningens ambitiösa hemsi-

da.*

– Men vi är en ideell förening som 

drivs av eldsjälar, föräldrar och andra 

med arbeten och fullspäckade sche-

man, så vi hinner inte alltid att kom-

municera allt vi skulle önska, säger 

Marita. Hon förklarar att syftet med 

föreningen dels är att samla och sam-

ordna kunskap men också att bidra till 

utvecklandet av roliga aktiviteter för 

att skapa en positiva gemenskap för 

personer med Downs syndrom och de-

ras omgivning.

Rakt uppåt
– Vi ordnar familjeläger och nätverks-

möten. Själv ingår jag i ett nätverk av 

mammor i Stockholm som träffas och 

bara umgås. Och så Upp & Ner-gym-

pan förstås. Den höll jag nästan på att 

glömma fast det är den som faktiskt är 

upprinnelsen till föreningen. 

Gympan skapades för små barn 

med Downs syndrom för att de skulle 

få träna sin motorik, stärka sin själv-

uppfattningsförmåga och sina kom-

munikativa färdigheter. Den leds all-

tid med tecken som stöd. Idag har 

konceptet spritt sig och många vanliga 

Livaktig förening engagerar föräldrar
I Svenska Downföre-
ningen arbetar 
föräldrar till barn med 
Downs syndrom med 
att sprida kunskap och 
information om 
syndromet. Mycket av 
sin energi satsar de 
också på att skapa 
roliga aktiviteter och 
trivsamma umgänges-
former för sin sina 
medlemmar.

Text: Helene Lumholdt
Foto: Anki Almqvist

Tema: Downs syndrom

– Vi ordnar familjeläger och nätverks-   
möten. Själv ingår jag i ett nätverk av 
mammor i Stockholm som träffas och 
bara umgås, säger Marita Engelin, ord- 
förande i Svenska Downföreningen.
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idrottsföreningar har startat egna Upp 

& Ner-grupper.

På föreningens dagordning står ock-

så att stärka informationsspridningen 

kring tiden före och efter förlossning-

en. De tyckte dels att det saknades en 

bok som tog upp den speciella situation 

som uppstår när ett barn med Downs 

syndrom föds.

– Vår erfarenhet är att många för-

äldrar har tuffa upplevelser från sina 

barns födslar. 

Därför har de nu i samarbete med 

FUB givit ut boken ”Välkommen äls-

kade barn”. Boken, som alltså speciellt 

riktar sig till de nyblivna föräldrar-

na till ett barn med Downs syndrom, 

innehåller faktaavsnitt och praktiska 

upplysningar och så får läsaren möta 

bland andra Hanna, Jesper, Harvey 

och deras föräldrar som kortfattat be-

rättar hur de tänkt och känt och vad 

de upplevt sedan barnen kommit till 

världen.

Att bli omhändertagen
Föreningen har också uppfattat att be-

hovet av kunskap är stort hos vårdper-

sonalen inom förlossnings- och möd-

ravård. Projektet ”Omhändertagande 

och bemötande när något oväntat sker” 

kom till utifrån den insikten. Projekt-

ledarna, tillika föreningsmedlemmar-

na, besöker inom ramen för projektet 

förlossningskliniker i hela landet och 

håller föreläsningar för personalen i 

ämnet.

– Nu när Socialstyrelsen kommer 

med nya riktlinjer kring fosterdiag-

nostik kommer behovet av informa-

tionsinsatser att öka, tror Marita, som 

berättar att antalet barn som föds med 

Downs syndrom varit tämligen oför-

ändrat genom åren. I Danmark däremot 

har antalet födslar mer än halverats på 

grund av den utökade tidiga fosterdi-

agnostiken och Nupp-testningen. För-

eningen tar inte ställning för eller emot 

men har betonat vikten av väga in fl e-

Vid en internationell konferens om au-

tism i Oslo i september 2007 uppmärk-

sammades en mindre undergrupp per-

soner som har både Downs syndrom 

och autism. Kombinationen av Downs 

syndrom och autism visade sig vara 

en utmaning både vid diagnostik och 

vid planering av interventioner. Sylvie 

Storvik och Terje Naerlund vid autis-

menheten, Rikshospitalet-Radium-

hospitalet University Hospital i Oslo 

har under tre år föjlt 12 personer   (tre 

fl ickor, nio pojkar) med dubbla di-

agnoser i åldrarna fyra till tjugo år. 

Personerna i gruppen hade dessutom 

olika grader av utvecklingsstörning. 

ra aspekter än enbart de medicinska i 

diskussionen kring fosterdiagnostik.

– Vi ordnade en hearing i vintras 

för media och yrkesverksamma, i sam-

arbete med FUB, där vi talade om etik 

och moral. Vad blir det för samhälle för 

våra barn att leva i om det knappt föds 

några barn med Downs syndrom läng-

re? Det är ju våra barn vi vill värna om 

och deras frågor vi vill lyfta fram, sä-

ger Marita.

www.svenskadownforeningen.se

e-mail:

info@svenskadownforeningen.se 

telefon: 08-7304825

www.fub.se

FUB:s rådgivare: 08-508 86 600

Föräldrarna märkte autismsymto-

men tidigt men hade mycket svårt att 

få acceptans för detta av professionel-

la. Autismdiagnoserna sattes sent. Bar-

nen och ungdomarna i studien jämför-

des med andra som bara hade Downs 

syndrom eller bara diagnosen autism. 

De med båda diagnoserna uppvisade 

större problem med passivitet, initia-

tivlöshet, lång reaktionstid och ”från-

varande beteende”. Ju äldre de blev de-

sto mer ökade passiviteten och en till 

synes ”inlärd hjälplöshet”. Barnen och 

ungdomarna hade inte fått tillgång till 

autismpedagogik med anpassade stra-

tegier i skolan eller vid habiliteringen. 

Forskarna rekommenderar att man 

uppmärksammar att det fi nns en min-

dre subgrupp som har både Downs 

syndrom och autism och att de måste 

få anpassade insatser bl.a. alternativ 

kommunikation, bildsystem, struk-

tur och förutsägbarhet för att få hjälp 

till en så god utveckling som möjligt.

Text:  Methe Axén
Verksamhetschef VO autism

Barn med både Downs syndrom och autism 
behöver anpassade insatser

Tema: Downs syndrom



22

Smärta, konstaterar Anette Stolpe, 

sjukgymnast på habiliteringscenter 

Norrtull för barn, är en obehaglig sen-

sorisk och känslomässig upplevelse,  i 

linje med IASPs (International Asso-

ciation for the Study of Pain ) defi ni-

tion.     

– Vare sig en smärta är organisk el-

ler inte så fi nns den där. Om en person 

säger att den känner smärta, så är det 

så. Upplevelsen av smärta måste all-

tid tas på allvar. Ingen kan säga att det 

inte gör ont, poängterar hon. 

ringspersonalens kunskap, behov och 

önskemål kring smärta och smärtbe-

handling.

I kartläggningens medicinska bak-

grund förklarar Anette att ”Ett fl er-

tal hämmande system är påvisade för 

smärtsinnet. En del av dessa hänger 

nära samman med hur den emotio-

nella komponenten blockerar eller för-

stärker smärta. Avledning är en sådan 

enkel mekanism./…/ En avledande 

Kalle Anka-video skulle kanske kunna 

räknas om i antal mg morfi n i smärt-

lindringssyfte.” 

– Men vi vet också att smärta sät-

ter spår hos barn. Och att smärta föder 

smärta. Även om den kroppsliga orsa-

ken till smärtan upphör, kan den ändå 

fortsätta att leva kvar, att leva sitt eget 

liv. 

Att läsa smärtsignaler
Många av de barn och ungdomar som 

personalen inom habiliteringen möter 

saknar möjlighet att sätta ord på sin 

smärta. Personalen behöver kompe-

tens att förstå vilka olika signaler ett 

barn med smärta kan ge. ”Vissa barn 

kan ju inte visa eller förklara sin smär-

ta och vissa barn har säkert levt med 

smärta länge och har svårt att beskri-

va den.”, skriver Anette i rapporten.

Att intervjua varandra
Kartläggningen har skett i form av 

gruppintervjuer. Samtliga sju, inom 

habiliteringen verkande yrkesgrupper, 

har deltagit. I anslutning till kartlägg-

ningen hölls två föreläsningsdagar un-

der rubriken ”Hur möter vi barn/ung-

domar med smärta?” Föreläsningarna 

hölls i samarbete med Smärtbehand-

lingsenheten på Astrid Lindgrens 

barnsjukhus.

Kartläggningen visar en skriande 

brist på kunskap och ett lika skriande 

behov av utbildning.

– Vi möter barn som har ont och 

Många av de barn och 
ungdomar som 
personalen inom 
habiliteringen möter 
saknar möjlighet att 
sätta ord på sin 
smärta. Personalen 
behöver kompetens 
för att förstå vilka 
olika signaler ett barn 
med smärta kan ge. 

Barnen har ont och vi kan så lite

Text: Helene Lumholdt
Foto: Anki Almqvist

Små barn kände inte smärta
Men det var inte alls länge sedan som 

man trodde att små barn inte kunde ha 

ont, att de var för sensoriskt outveck-

lade för att känna smärta. Idag vet 

man bättre. Men barns sätt att bear-

beta smärtsignaler skiljer sig från vux-

nas. De kan inte alltid säga exakt var 

de har ont och ibland kan de ha svårt 

att särskilja smärta från andra i krop-

pen upplevda känslor. 

Anette har haft i uppdrag att ge-

nomföra en kartläggning av habilite-

– Vi vet att smärta sätter spår hos barn. 
Och att smärta föder smärta. Även om 
den kroppsliga orsaken till smärtan upp-
hör, kan den ändå fortsätta att leva kvar, 
att leva sitt eget liv, säger Anette Stolpe.
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vi behöver verktyg för att kunna hjäl-

pa dem. Vi kan så lite och det är ett så 

stort och viktigt ämne.

Kanske är det en delförklaring till 

att ingen tagit upp ämnet tidigare. 

Vardagen är för svår. Området smärta 

är för stort, för svårt och för vanligt fö-

rekommande. Eller som en av de inter-

vjuade konstaterade om sina patienter 

”Allt gör ju ont”.

– Man vet inte var man ska börja 

och därför har ingen mäktat ta i frå-

gan, tror Anette.

Men nu har alltså ett första viktigt 

kliv tagits på vägen genom kartlägg-

ningen som presenterades strax inn-

an sommaren. Slutdelen innehåller 

förslag på områden som behöver vi-

dareutvecklas. Bland förslagen ingår 

att låta frågor kring smärta ingå i de 

anamnestiska samtalen, liksom kra-

ven på en förbättrad, sammanhållen 

vårdkedja.

– Ett förbättrat samarbete mel-

lan sjukhusen och Handikapp &  Ha-

bilitering, liksom mellan läkare inom 

barnhabiliteringen, vårdcentraler och 

smärtbehandlingsenheten skulle alla 

vinna på, konstaterar Anette.

När det gäller utbildning är de in-

tervjuade i kartläggningsstudien över-

ens. Alla efterfrågar en gedigen och 

sammanhållen utbildning.

– Det ska vara en tvärprofessionell 

utbildning som ges vid återkommande 

tillfällen under t.ex. ett år. Inget dut-

tande, inga enstaka föreläsningar utan 

en utbildning som ger den kompetens 

vi så väl behöver i verksamheten.

Först tvärprofessionell utbildning 

och därefter en komplettering med en 

yrkesspecifi k, det är vad Anette och 

hennes kollegor önskar sig.

– Alla kan förstås inte gå samti-

digt. Men med framförhållning och 

planering och med ett rullande utbild-

ningsprogram kan vi se till att beho-

vet av utbildning täcks, säger Anette.  

     Själva utbildningsverksamheten ska 

komma igång under 2008. 

.

Fredagen den 14 september invigdes Dövteamet, en helt ny verksamhet inom Handi-

kapp & Habilitering. En utredning om de dövas situation i Stockholm har visat att be-

hovet av stöd hos många av de cirka 1500 döva som bor i länet är mycket stort.

– Genom Dövteamet öppnas en möjlighet att få kvalifi cerat stöd på teckenspråk i 

Stockholms län, berättar Carina Hjelm, chef för Handikapp & Habilitering.

På Dövteamet arbetar fyra kuratorer och en pedagog, alla är teckenspråkiga. De 

tar emot vuxna teckenspråkiga personer som bor i Stockholms län och deras anhöri-

ga. Dövteamet ger råd och stöd med bland annat samhällsinformation, översättning, 

rättigheter och lagstiftning, ekonomiska frågor och kontakter med myndigheter. Här 

ges också möjlighet till samtalsstöd. Liknande Dövteam fi nns även i ytterligare två 

landsting: Västra Götaland och i Region Skåne.

Sedan september prövas en ny mo-

dell för insatser till vuxna personer 

med Aspergers syndrom inom Han-

dikapp & Habilitering. Den nya vård-

kedjan innebär att habiliteringscenter 

för vuxna utgör basen för insatser och  

Aspergercenter ger kompletterande 

insatser vid behov.

Aspergercenter för vuxna har under 

ett par års tid haft en oerhört stark till-

strömning av vuxna som har fått diag-

nosen Aspergers syndrom. Det har bi-

dragit till att väntetiderna har blivit 

oacceptabla.

Sedan våren 2007 får personer med 

Aspergers syndrom, som fått ett intro-

ducerande stöd från Aspergercenter, 

Nu är Dövteamet invigt

sina fortsatta insatser från ett lokalt 

habiliteringscenter. Det har haft posi-

tiva effekter. Lokala habiliteringscen-

ter har bättre kunskap om stödmöj-

ligheter i området och kan samarbeta 

med lokala nätverk.

Från 1 september får alla vuxna 

med Aspergers syndrom direkt sina 

insatser från lokalt habiliteringscen-

ter. Aspergercenter ska arbeta allt mer 

med kompletterande specialiserade 

insatser och arbetar på remiss från lo-

kalt habiliteringscenter. Aspergercen-

ter kommer bland annat utöka grupp-

verksamheter och andra specialiserade 

insatser för såväl personer som har 

Asperger syndrom som för anhöriga.

Ny modell för insatser till vuxna med Aspergers 
syndrom
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Manual Ability Classifi cation 
System, MACS - Validitet och reliabi-
litet av en nyutvecklad klassifi kation 
för barn med cerebral pares

FoU-rapport 2006-03 
Ann-Marie Öhrvall

MACS är en klassifi kation av handfunk-
tionen hos barn med cerebral pares. Med 
klassifi kationen kan man bedöma förmå-
gan att använda händerna för att hantera 
föremål i vanliga vardagssituationer. FoU-
rapporten innehåller en studie som prö-
var validitet och reliabilitet hos den för-
sta versionen av MACS. Resultatet visar 
att MACS är användbart som instrument 
inom habiliteringen. 

Pris: 150:-

Föräldralärande – Vad är det?
Om föräldrautbildning och föräldra-
program för familjer som har barn 
med diagnoser inom autismspek-
trumet

FoU-rapport 2006-02 Lena Solders

Denna FoU-rapport handlar om utbild-
ningsinsatser för föräldrar som har barn 
med neuropsykiatrisk diagnos, i första 
hand inom autismspektrum. I rappor-
ten beskrivs tre former av sådant lärande, 
med något olika inriktning: familjefokuse-
rat, barnfokuserat respektive föräldrafo-
kuserat lärande. Rapporten ger en bild av 
vad som skiljer och förenar när det gäller 
pedagogiskt innehåll, arbetssätt m.m. 

Pris: 150:-

Denna studie avser att undersöka barn 
med cp-skada beträffande deras förmåga 
att hitta en bra sittställning som möjliggör 
aktiviteter med armar och händer. Det-
ta sker genom att låta barnen sitta på en 
kraftplatta och försöka skjuta ifrån sig ett 
föremål. Rörelsen analyseras kinematiskt 
och kinetiskt. Barnen i undersöknings-
grupp och kontrollgrupp klarade alla att 
utföra uppgiften men de hade olika strate-
gier för detta.

Pris: 125:-

Belastning i sittande i samband med 
armrörelse hos barn med CP

FoU-rapport 2006-04 
Eva Ormberger Hedman

Syftet med denna studie har varit att, med 
intervju som metod, ta reda på och skapa 
ökad förståelse för hur familjer med barn 
och ungdomar med ryggmärgsbråck tän-
ker och resonerar kring toalettbestyren. 
Genom ökad förståelse och kunskap på 
detta område kan personal som möter fa-
miljerna utveckla sitt förhållningssätt och 
göra mer riktade insatser som stöd till des-
sa familjer.

Pris: 150:-

Hur resonerar familjen kring 
toalettbestyren

FoU-rapport 2006-05, Anna Gawell

Lekens horisont 
Om yrkesspecifi ka perspektiv  inom 
barn- och ungdomshabiliteringen

FoU-rapport 2005-05 
Smaroula Gabrielsson

Detta arbete behandlar barns lek och hur 
leken uppfattas av olika personalkatego-
rier inom en habiliteringsverksamhet. Den 
metod som använts är kvalitativ och data-
insamlingen har utformats som intervju-
er med några yrkesverksamma arbetste-
rapeuter, logopeder, sjukgymnaster, psy-
kologer, specialpedagoger och kuratorer. 
I analysen av materialet fi nner författa-
ren att intervjupersonerna talar om barns 
lek på två sätt, dels används ett gemen-
samt habiliteringsspråk dels ett språk som 
speglar ett yrkesspecifi kt intresse som mer 
tar fasta på särskilda aspekter av leken.

Pris: 150:-

Håller Anna på att bli dement?

FoU-rapport 2006-01  
Anne Thinesen-Grönmark

Denna rapport handlar om beteende-
förändringar hos vuxna personer med 
Downs syndrom. Studien belyser vilka 
faktorer som kan ha orsakat förändringar-
na, hur omgivningen tolkar dessa och hur 
man kan bedöma demensutveckling.

Pris: 150:-

I det lilla barnets värld – 
om habiliterande interventioner 
under barnets första levnadsår

FoU-rapport 2007-01, Eva Melin

Idag ger neurofysiologiska, neurobiolo-
giska och utvecklingspsykologiska teorier 
liknande förklaringar till barnets utveck-
ling, fast från olika utgångspunkter. Det 
skapar en spännande helhet. Denna rap-
port innehåller en teoridel, en empirisk 
del samt en modell för intervention. Ar-
betet tar sin utgångspunkt i metateori och 
teori om intentionalitet och medsubjekti-
vitet, som kombinerar medicinsk och so-
cial modell. Interventioner enligt denna 
modell kan öka barnets delaktighet i sin 
egen habilitering. 

Pris: 200:- 

Diagnos: Lindrig utvecklingsstör-
ning. Hur upplever tonåringar och 
unga vuxna när de får diagnosen?

FoU-rapport 2007-02, Liisa Holtay

På senare år har det blivit en betydan-
de ökning av inskrivning av äldre elever 
i särskolan. Studien handlar om hur det 
är att få diagnosen i de sena tonåren eller 
som ung vuxen. En kartläggning av hur 
många ungdomar aktuella inom Handi-
kapp & Habilitering i Stockholm som fått 
en sådan sen diagnos har gjorts samt har 
genom intervjuer studerats hur ett min-
dre antal unga uppfattar diagnosen. Rap-
porten beräknas utkomma i början av 
hösten. 

Pris: 150:-




