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Abstrakt

Syftet med denna studie &r att beskriva hur féraldrar till barn med Downs syndrom upplever
bemdtandet fran vardpersonalen i samband med barnets fodelse, samt vilka 6nskemal
betréffande bemotandet foraldrarna har. Genom studien vill jag skapa en bredare kunskap
inom amnet framst for barnmorskor, men aven for andra yrkesgrupper. Fragestallningarna i
studien lyder: Vilka upplevelser av bemotande fran vardpersonalen har foréaldrar under de

forsta dagarna pa forlossning och BB? Pa vilket sétt 6nskar foraldrarna bli bemotta?

Som metod har en kvalitativ forskningsintervju med semistrukturerade fragor anvants. Totalt
fem stycken informanter deltog i studien. Datamaterialet har analyserats med kvalitativ
innehallsanalys med en induktiv ansats. Resultatet ar presenterat med hjalp av teman,
kategorier och underkategorier. Tolkningen av resultatet har gjorts mot Hallddrsdottirs

(1996) omvardnadsteori, samt tidigare forskning.

| resultatet framkom att upplevelserna av bemotande var valdigt individuella. En kénsla av
dvergivenhet, hopploshet, men ocksa omtianksamhet fanns hos foraldrarna. Foraldrarna
onskar att vardpersonalen skulle se barnet framom syndromet och behandla det som vilket
annat barn som helst. Det ar viktigt att dven tanka pa att ge individuellt bemétande genom

att lyssna och vara lyhord for vad varje individ ar i behov av.
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Tiivistelma

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla miten Down-lapsen vanhemmat ovat
kokeneet saamansa kohtelun hoitohenkilokunnalta synnytyksen yhteydessé, sek& millaisia
toivomuksia heilld on kohtelun suhteen. Tutkimuksen avulla haluan antaa varsinkin
katiloille, mutta myds muille ammattiryhmille, lisaa tietoa aiheesta. Tutkimuskysymykset
ovat: Miten vanhemmat ovat kokeneet hoitohenkilokunnalta saamansa kohtelun
synnytyksen ja ensimmaisten pdivien aikana synnytyssairaalassa? Millaista kohtelua he

toivoisivat saavansa?

Tutkimusmenetelmana toimi laadullinen puolirakenteellinen tutkimushaastattelu. Kaiken
kaikkiaan viisi vastaajaa osallistui tutkimukseen. Haastattelun tulokset analysoitiin
induktiivisella, kvalitatiivisella sisallonanalyysilla. Tulokset on jaettu teemoihin, luokkiin
sekéd alaluokkiin. Halldérsdottirin - (1996) hoitotydnteoriaa sekd aiempia tutkimuksia

kéytettiin tulosten analysoimiseen.

Tuloksista selvisi, ettd kokemukset kohtelusta ovat hyvin yksil6llisid. Vanhemmat tunsivat
toivottomuutta, yksindisyyttd, mutta myods huomaavaisuutta. He toivoisivat, etta
hoitohenkilokunta katsoisi oireyhtymén ohi ja kohtelisi lasta kuin kuka tahansa toista.
Tarkedd on myos henkilokohtainen kohtelu ja kaikkien yksiléiden tarpeiden huomioon

ottaminen.

Kieli: Ruotsi Avainsanat: Downin oireyhtymd, kohtelu, kokemus, toive
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Abstract

The purpose of this study, is to describe how the parents experience the interaction with the
nursing staff after giving birth to a child with Down’s syndrome. Furthermore, the study
looks in to how the parents would have wished that they had been treated. Through this
study, the ambition is to get a better understanding of the subject; both from the perspective
of a midwife, but also for other professions. Thus the research question becomes: How do
the parents experience the interaction with the nursing staff during the delivery and the first

few days on the maternity ward? How do the parents wish to be treated?

The method used is a qualitative research interview with semi-structured questions. A total
of five informants took part in the study. The data, has been analysed based on a qualitative
content analysis with an inductive approach. The results are displayed using themes,
categories and subcategories. The interpretation of the result is based on Halld6rsdéttir's

(1996) theory of caring and past research.

The result of the study shows, that it is very individual how the treatment at the maternity
ward has been experienced. Some common experiences among the interviewed mothers are
feelings of abandonment, hopelessness but also thoughtfulness. The parents wish that the
nursing staff would treat their child like any other child, and hope that the nursing staff would
focus on the child instead of the syndrome. It is also important to focus on the individual by

listening and being responsive to the needs of every individual parent.

Language: Swedish Key words: Downs’s syndrome, treatment, experience, desire
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Valkommen till Holland!

”Jag blir ofta tillfragad hur det dr att leva med ett handikappat barn — att jag borde hjalpa
dem som inte delar denna unika erfarenhet sa att de kan forsta och forestalla sig hur det
kanns.

Sa hdr dr det...

Att vanta barn ar som att planera en sagolik semesterresa till Italien. Du kdper
guidebocker och gor upp underbara planer. Colosseum, Michelangelo, gondolerna i
Venedig. Du lar dig nagra anvandbara fraser pa italienska.

Allt &r mycket spannande.

Efter manader av spand forvantan ar det antligen dags. Du packar dina vaskor och sa
far du ivag. Flera timmar senare landar planet. Flygvardinnan kommer in och séger:
"Vilkommen till Holland”.

“"Holland!?!”, utropar du. Vad menar ni med Holland? Jag har bestdllt en resa till
Italien! Det dr dit jag ska. I hela mitt liv har jag dromt om att komma till Italien.”

Men flygresan har andrats. De har landat i Holland och déar maste du stanna. Det
viktiga ar att de inte fort dig till en hemsk, ful, och smutsig plats full med pest, svélt och
sjukdomar.

Den &r bara annorlunda.

Sa du maste ga ut och kdpa nya guidebocker. Och du maste lara dig ett nytt sprak. Och
du kommer att méta helt nya manniskor som du aldrig skulle ha métt annars. Det ar bara
en annorlunda plats. Tempot ar langsammare an i Italien; och det &r inte sa tjusigt.

Men ndir du varit ddr ett tag och dterhdmtat dig sa ser du dig omkring... och du borjar
ldgga mdrke till att Holland har vdderkvarnar... och att Holland har tulpaner... och i
Holland finns till och med malningar av Rembrandit.

Men alla du kénner dr upptagna med att resa till och fran Italien... och de talar vitt och
brett om hur underbart de hade det dar. Och under resten av ditt liv kommer du att saga:
“Ja, det var dit jag skulle ha rest. Det var det jag hade planerat.” Och den smdrtan kommer
aldrig, aldrig, nagonsin att forsvinna... ddrfor att forlusten av en drom dr en mycket
betydelsefull forlust.

Men... om du dignar ditt liv dt att sérja over att du inte kom till Italien, sa blir du aldrig

fri att uppskatta och njuta av allt det sdllsamma, det underbara... med Holland.”

Emily Pearl Kingsley
Oversittning: Sara & Hans Hallerfors



1 Introduktion

Downs syndrom beskrevs forsta gangen ar 1866 av John Langdon och &r i dag den vanligaste
kromosommutationen (Slounetti 2006). | Finland finns det sammanlagt ca 3000 personer
med Downs syndrom och varje ar fods ca 70 barn med diagnosen (Duodecim Terveyskirjasto
2017). Man har réknat ut att férekomsten av diagnosen hos nyfédda &r ca 1/700
(Terveysportti 2016).

Att fa ett barn med Downs syndrom innebdr att den varld man levt i tidigare forandras pa
bara nagra sekunder. Man kan reagera med chock och ser for stunden ingen framtid langre,
alla drommar tas ifran en och ingenting kommer att bli som tidigare. Man kan uppleva att
varlden helt enkelt stannar upp fér en stund. Tankar och fragor kan snurra i huvudet hos
foraldrarna. Varfor hande det just oss? Har vi gjort nagot fel? Det ar fragor som ingen riktigt
kan ge ett svar pa, men som manga foraldrar i den héar situationen troligtvis stéller sig. Som
foralder kan man kanna skuld och anse att det &r ens eget fel att barnet har Down syndrom.
(Kristiansson 1996, 7-9).

Reaktionerna ar saklart mycket individuella och en del kan kanske tycka att det inte ar sa
allvarligt. Gemensamt for alla foraldrar &r anda att det gar igenom en stor forandring i livet.
Da ar det viktigt att man far en bra start och kanner att man far tillrackligt med information
och stod redan fran borjan. Om foréaldrarna kanner sig respekterade fran borjan kan det leda
till en battre anknytning till barnet och de k&nner stérre hopp infér framtiden. (Kristiansson
1996, 10-11). Vardpersonalen pa sjukhuset ar de som ar med fran forsta borjan da barnet
fods och beskedet ges. De har darfor en viktig roll under foraldrarnas forsta dagar med sitt
nyfodda barn.

Som tredje arets barnmorskestuderande har jag valt att fordjupa mig i &mnet och studera hur
foraldrar till barn med Down syndrom upplever att de blir bemétta av vardpersonal under
den forsta tiden pa BB. Jag har ingen tidigare erfarenhet av damnet och kanner inte nagon
med diagnosen, vilket gor att jag inte har nagon betydande forforstaelse som kan vara

avgorande for studien.

| valet av amne var det avgorande att fa skriva om nagonting som kanns viktigt och som jag
sjalv kan ha nytta av i mitt kommande yrke. Att dessutom ha mojligheten att kunna paverka

upplevelsen for kommande féraldrar, som far barn med Downs syndrom eller nagon annan
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funktionsnedsattning kanns meningsfullt. Att fa hora handelserna ur foraldrarnas perspektiv

tror jag gor att man far en klarare bild av hur man i framtiden kunde forbattra bemotandet.

Trots att det fods relativt fa barn med just den har diagnosen ar amnet enligt mig bade viktigt
och aktuellt. FDUV (intresseorganisationen for svensksprakiga personer med intellektuell
funktionsnedséttning i Finland) har valt att ta upp &mnet genom projektet Mer &n ord, dér de
vill ta reda pa nér, var och hur det forsta beskedet om ett barns funktionsnedsattning borde
ges. De vill ta reda pa vilket sorts stod och information foraldrar behover for att kunna
komma igang med vardagen. (FDUV 2017).

2 Syfte och fragestallningar

Syftet med denna studie ar att beskriva hur féraldrar till barn med Downs syndrom upplever
bemdtandet fran vardpersonalen i samband med barnets fodelse, samt vilka 6nskemal
betréffande bemdotandet foraldrarna har. Studien kommer att belysa bemdétandet under den
forsta tiden pa forlossningen och BB. Genom studien vill jag skapa en bredare kunskap inom

amnet framst for barnmorskor, men aven for andra yrkesgrupper.
Foljande fragestallningar ar centrala for att uppna syftet med studien:

1. Vilka upplevelser av bemétande fran vardpersonalen har foraldrarna under de forsta

dagarna pa forlossning och BB?

2. P& vilket satt onskar foraldrarna bli bemétta?

3 Teoretiska utgangspunkter

Som teoretisk utgangspunkt till studien har Hallddrsdottirs (1996) omvardnadsteori valts.
Avseendet med teorin &r att forsta vad som karakteriserar professionell och oprofessionell
omvardnad. Teorin bygger pa tva metaforer. Den forsta metaforen dr en bro som
symboliserar 6ppenheten i kommunikationen och kontakten mellan patienten och vardaren.
Den andra metaforen ar en mur som symboliserar den negativa eller totala avsaknaden av
kommunikation mellan de tva parterna. Halldorsdéttir (1996) menar att det finns en brist i

omvardanden och kontakten hos vardaren och patienten om en mur mellan dem uppstar.

Professionell omvardnad bygger pa att en god relation skapas mellan vardare och patient.

Genom vardarens kompetens och omtanksamhet kanner patienten storre tillit gentemot
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vardaren. Kanslan av tillit gor att mojligheten till en god kontakt och vardrelation mellan

vardare och patient forstarks. (Halldorsdottir 1996).

Till vardarens kompetenser hor att verkligen visa att hon &r narvarande i nuet bade fysiskt
och emotionellt. Vardaren bor visa genuint intresse och delaktighet for patienten, men dven
for personen bakom sjukdomen, samt visa moraliskt ansvar i form av respekt. En viktig del
av omvardnaden &r att vara 6ppen och se patientens behov, samt att starka och hjalpa
patienten att véaxa in i sin situation. Férmagan att kunna skapa en relation och samarbeta med
patienten handlar om att man som vardare skall kunna fora en dialog dar man bade lyssnar
och kan svara. Som vardare skall man vid behov ge vidare kunskap och information som
kan vara aktuell. (Halldérsdottir 1996).

Den bro som byggs upp mellan vardare och patient bygger pa en process dar 5 olika steg
ingar. Det forsta steget handlar om att bade vardaren och patienten till viss del maste na ut
till varandra och métas pa vagen. Det féljande steget innebar att vardare och patient maste
kunna Oppna sig s att personligheten kommer fram och bekréaftas av bada parter.
Halldérsdottir (1996) menar att man till viss man skall férsoka ta bort de stereotypiska
rollerna for vardare och patient. | det tredje steget far patienten en bekréftelse om bron som
skapats mellan dem och inser att det &r tillatet att vid behov t.ex. fraga om hjalp. Professionell
intimitet, som ar det fjarde steget, uppstar nar patienten kanner tillit till vardaren och kan
Gppna upp sig och beratta om sin situation och hur han eller hon upplever den. Da en
professionell intimitet har uppstatt foljer det sista steget. Det sista steget handlar om att
vardaren kanner att det ar lattare att sétta in patienten i ett sammanhang da hon forstar
patientens situation, upplevelser och tankar. Vardaren forstar battre vad patienten ar i behov
av och tillsammans med patienten kan de lagga upp gemensamma mal som leder till

forbattrad hélsa och vélbefinnande hos patienten. (Halldorsdéttir 1996).

Halldorsdottir (1996) poangterar att det ar viktigt att komma ihag att den professionella
omvardnaden handlar om att man gor allting med och for patienten. Det har innebér att man
som vardare dven under processens gang maste kunna ta avstand for att bron skall kunna
byggas. Att bygga en bro mellan patient och vardare handlar alltsa om att som vardare bade
kunna utveckla en professionell kontakt till patienten, men &ven halla ett bekvamt avstand
av respekt och medkansla. (Halldérsdottir 1996).

Oprofessionell omvardnad leder till att det byggs upp en mur mellan vardare och patient.

Resultatet blir att patienten upplever minskad tillit till vardaren och bada parter borjar



4

undvika varandra, vilket forhindrar en god kontakt mellan dem. Det kan finnas skillnader i
hur patienten och vardaren upplever muren och det beror delvis pa hur negativ installning

och/eller negativt synsatt vardaren har. (Halldorsdoéttir 1996).

En vardare som upplevs oprofessionell ger ett intryck av att inte genuint bry sig om patienten
varken som person eller patient. Vardaren upplevs vara inkompetent genom att t.ex. vara
hardhant i varden, kommunicera pa ett ineffektivt satt och inte ta nagra initiativ da det skulle
behovas. Patientens behov av information, instruktioner och positiv respons respekteras inte
av vardaren. Vardaren forsoker inte satta sig in och forsta vad patienten gar igenom och
kommer bara da patienten ber om det. Det har upplevs som hansynslost, respektlost och
okansligt for patienten. Personer som inte ger professionell vard har man markt att 6verlag
har negativa personlighetsdrag genom att vara bryska, dystra och helt enkelt inte vara snélla.
(Halldorsdottir 1996).

Aven den oprofessionella varden bygger pé olika steg. Det forsta steget ar visat ointresse
och innebér att vardaren inte uppmarksammar patienten och patientens egna behov. Kanslan
av att det finns en brist pa positiv och omtanksam instéllning hos vardaren upplevs av
patienten. Aven kanslan av dkta oro och intresse for patienten saknas da vardaren tar till ett
oprofessionellt beteende. (Hallddrsdottir 1996).

Det foljande steget, okanslighet, uppstar da vardarens likgiltighet nar en sadan niva att
patienten upplever det som stérande. Vardaren bryr sig inte och hennes nérvaro stor
patienten. Okansligheten hos vardaren upplevs av patienten som att hans eller hennes kéanslor

inte beaktas och att fraga om hjalp uppfattas som stérande. (Hallddrsdottir 1996).

| det tredje steget har muren byggts upp sé pass att patienten upplever vardaren som valdigt
kall och ovéanlig, som en robot eller dator. Kylan paverkar patienten pa det mest negativa
sattet. Patienten far kanslan av att vardaren bara upplever honom eller henne som en borda
och utan patienten skulle vardarens liv vara mycket enklare. I motet mellan vardare och

patient upplevs vardaren oftast ha brattom och vara ovanlig. (Halldérsdéttir 1996).

Det fjarde och sista steget ar oméansklighet och ar den varsta formen av oprofessionell vard.
Steget karakteriseras av olika oménskliga attityder, som att ignorera patienten som person,
misshandla eller lura patienten, samt ga sa langt som att behandla patienten som ett skadedjur
eller pesten. Patienten far en starkt negativ aterkoppling och kéanner sig extremt utsatt.
(Halldorsdottir 1996).



4 Teoretisk bakgrund

I den teoretiska bakgrunden beskrivs vad Downs syndrom innebdr och vad den
bakomliggande orsaken &r, samt vilka kriterier man utgar fran vid diagnostiseringen.
Beskedet om Downs syndrom och vanliga reaktioner i samband med det behandlas genom
litteratur och tidigare forskning. | kapitlet namns &ven vad ett gott bemoétande innebar och
vikten av ett bra bemotande redan fran start. Slutligen tas det upp hur och vilken information

man bor ge till foraldrarna.

4.1 Downs syndrom

Manniskans arvsanlag, som ar vart individuella DNA, finns i kromosomer i cellernas karnor.
Ménniskan har vanligtvis 46 kromosomer och de férkommer parvis. 22 par &r lika oberoende
av kon och sa finns det ytterligare tvad konskromosomer, X-kromosomen och Y-
kromosomen. Mannen har en av de bada konskromosomerna, en X-kromosom och en Y-
kromosom och kvinnan har tva X-kromosomer. Nér ett nytt liv ska bli till maste en kdnscell
bildas, det vill sdga det sker en reduktionsdelning och antalet kromosomer halveras. Efter
delningen har spermierna och &ggcellerna 23 kromosomer var. De & nu obefruktade
konsceller med en kromosom fran varje par och en kdnskromosom. Nar en spermie tranger
in i en aggcell och befruktningen sker bildas ett nytt liv med en cell med 46 kromosomer.
(Annerén 1996, 21).

Det kan bli fel i reduktionsdelningen och da bildas celler med flera eller farre kromosomer
an vanligt. Det ar det som skett under utvecklingen hos dem som har Downs syndrom, de
har extra kromosommaterial fran kromosom 21. De flesta har en hel extra kromosom 21,
alltsa tre stycken av kromosom 21. Det hédr innebar att barnet har sammanlagt 47
kromosomer istallet for 46. (Annerén 1996, 20). Trisomi 21 kan ocksa anvandas da man
pratar om Downs syndrom och i 95 % av fallen ar forklaringen till Downs syndrom just
trisomi 21. De har personerna har alltsa tre stycken av kromosom 21. Ca 4 % har daremot
en strukturell kromosomavvikelse (s.k. translokation) och ca 1 % har en blandning av normal

kromosomuppsattning och celler med trisomi 21 (s.k. mosaicism). (Blennow 2011, 40).

4.1.1 Halls kriterier

Ordet syndrom forklaras som en kombination av symtom, som &r typiska for en viss sjukdom

(Svenska Akademiens ordbdcker 2015). Man kan kénna igen personer med Downs syndrom
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pa flera olika typiska utseendemassiga drag. Den svenska barnlakaren, Bertil Hall,
utarbetade pa 1960-talet en metod som anvands for att bedéma sannolikheten att ett barn har
Downs syndrom, genom att studera barnets utseende. Metoden, Halls kriterier, bestar av de
20 vanligaste kriterierna eller kdnnetecknen en person med Downs syndrom kan ha. Om
under fem Kriterier uppfylls finns ingen misstanke om Downs syndrom men om fem till elva
kriterier uppfylls finns fortfarande en misstanke. En saker diagnos kan stallas om barnet

uppvisar tolv eller flera tecken. (Blennow 2011, 41).

De 20 tecknen som ingar i Halls kriterier och &r vanliga kannetecken hos barn med Downs
syndrom ar att barnen ofta ar fortidigt fodda vilket resulterar i att de ofta har en lag
fodelsevikt. Hos 80 % av barnen med Downs syndrom &r musklerna slappa (hypotoni) vid
fodseln och Mororeflexen ar daligt utvecklad hos 85 %. Den har reflexen kan utlésas om
man slapper barnets huvud bakat, barnet slar ut med armarna och gér sedan en
omklamringsrorelse. Overrorliga leder (80 %), platt ansikte (90 %) och bakhuvud ar andra
vanliga tecken. Barn med Downs syndrom kan kéannas igen pa de lite sneda Ggonen,
epikantusvecken (veck i inre 6gonvran) och hos vissa kan man se sma vita prickar pa
regnbagshinnan s.k. Bruschfields prickar. Ett mycket vanligt kdnnetecken ar den rikliga
méangden nackskinn som upp till 80 % av barnen har. Lagt sittande ytteréron med fa veck,
tungan halls utanfor munnen, hogt gomtak och snérvlande andning kan ses. Gallande
handerna kan man se att de 6verlag ar kortare, bredare och mjukare och fyrfinger faran kan
stracka sig 6ver hela handflatan. Speciellt lillfingret kan vara kort och vara krokt inat och ha
ett kort mellanben, vilket kallas klinodyktali. Aven tarna kan visa tecken pd Downs syndrom.
Man kan namligen ha ett stort mellanrum mellan stortan och den andra tan (sandalgap). Pa
réntgen ar det ocksa mojligt att se en avvikande form pa hoftleden och tandavvikelser kan
forekomma nar barnet blir dldre. (Blennow 2011, 41).

Av de personer som har diagnostiserats med Down syndrom har i princip alla en intellektuell
funktionsnedsattning. Den intellektuella utvecklingen kan daremot variera extremt mycket
fran person till person. Enligt en beskrivning av utvecklingsnivan enligt intelligenskvot (1Q),
kan den variera fran 20 till 85 dar en normal utveckling ar 6ver 1Q 70. (Annerén 1996, 39).
Forutom det kan man konstatera nagon form av hjartfel hos omkring hélften av barnen med
Downs syndrom. Ett medf6tt stopp i mag-tarmkanalen forekommer hos 8 % av barnen.
Barnen kan ha ett 1agre immunforsvar och vara infektionskansligare dn andra. De l0per &ven
en ca 20 ganger storre risk att insjukna i leukemi under sin barndom &n Gvriga barn.

(Blennow 2011, 41). Synfel och horselnedséttning ar relativt vanligt i alla aldrar och andra
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faktorer som paverkar ovriga organ kan forkomma t.ex. hudproblem och
skoldkortelstorningar (Annerén 1996, 55-67).

4.1.2 Orsaken till Downs syndrom

Annerén skrev i sin bok redan 1996 (20) att orsaken till Downs syndrom &r okand. Annu i
dag ar den exakta orsaken ok&nd men man vet att orsaken till trisomi 21 vanligen sker vid
delningen av kromosompar 21 nér konscellerna bildas (meiosen). Det har konstaterats att
feldelningen oftast sker hos mamman da dggcellen bildas, den extra kromosomen kommer
alltsa vanligtvis fran mamman. En annan mojlig orsak ar att det i mammans blivande
aggceller fardigt forekommer tre stycken av kromosom 21. Under delningen leder det har

till att vissa aggceller far en extra kromosom 21. (Blennow 2011, 42).

Risken att fa ett barn med den har typen av kromosomavvikelse 6kar ju dldre mamman ér.
Vid 35 ars alder &r risken 0,5 procent, vid 40 ars alder 1 procent och 5 procent nar kvinnan
ar omkring 45 &r. (Anderberg & Aberg 2010, 31). Risken i forhallande till hur manga barn
som fods ar under 1/1000 om mamman ar under 30 och om mamman &r 6ver 40 ar ar risken
storre &n 1/100 (Terveysportti 2016). Av alla de barn som har diagnosen Downs syndrom,
ar s& mycket som 80 procent barn till mammor 6ver 35 ar (Solunetti 2006). Av de mammor
som fatt ett barn med Downs syndrom 6kar risken att fa ett till barn med diagnosen med
minst 1 % (Blennow 2011, 42).

4.2 Beskedet — Ert barn har Downs syndrom

Att ge beskedet at foraldrarna, om att deras barn har Downs syndrom, ar varken latt eller
roligt, men ett besked som maste ges. Foraldrarna har eventuellt inte misstankt nagonting
och da ar det ar det vanligtvis lakaren som far i uppgift att beratta hur det star till. (Bryhagen
2005, 48). Trots att det ar svart att ge ett sddant har besked kan man se att de flesta barnlakare
i en nederlandsk studie &nda namnde positiva adjektiv da de beskrev den forsta diskussionen
med forédldrarna. Ord som tyst, ljust, klart, kdnsligt men positivt, sympatiskt och &rligt ar
exempel pa ord som togs upp. Upplevelser av den forsta diskussionen som var mindre bra
beskrevs i ord som svart, kansligt och komplicerat, oforstaelse hos foraldrarna och sprakliga

svarigheter. (Groot-van der Mooren, Gemke, Cornel & Weijerman 2014).

Alla lakare har varierande mangd erfarenheter och ger troligtvis beskedet pa lite olika sétt.
Horwitz och Ellis (2007) har genom sin studie kommit fram till att det ar fa barnlakare som

har riktlinjer for att ge ett daligt besked, pa det sjukhus de jobbar pa. Sa gott som alla har
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dock fatt nagon form av traning under sin tid i arbetslivet, men under halften har personligen
gett diagnosbeskedet till foraldrarna. Hur trygg och sjalvséker lakaren ar med att ge beskedet
varierar, men det visade sig att de flesta kanner sig valdigt sakra. Man rankar sig ofta hogre
an kvinnor vad géller den har fragan. (Horwitz & Ellis 2007).

4.2.1 Riktlinjer for givande av beskedet

Hedov och Annerén (2010) har forsokt ta fram riktlinjer for hur man borde ge beskedet om
Downs syndrom, samt vilken information och stod foraldrarna ar i behov av, utifran vad
svenska foraldrar tycker &r viktigt. De tar upp att man helst bér ge diagnosbeskedet 6-24
timmar efter fodseln. Genom att dra ut pa beskedet skapar ldkarna en onddig angest hos
foraldrarna (Skotko, Capone & Kishnani 2009). Enligt Skotko och Bedia (2005) upplever
manga en stor frustration om de &r tvungna att vanta lange pa beskedet. Skotko och Bedia
(2005) fortsatter med att sdga att en del foraldrar till och med hinner tdnka igenom det vérsta
scenariot. De kan vara separerade fran barnet en lang tid och far inte ens hora om det ar vid
liv. Aven Skotko et al. (2009) har kommit fram till att generellt satt énskar mammor att fa
veta om Downs syndrom sa fort som mojligt, fast diagnosen inte &r faststalld.

Hedov och Annerén (2010) skriver att det ar 6nskvart att beskedet ges pa en ostord plats och
aven att bada foraldrarna ar pa plats samtidigt. Mammor onskar dven att beskedet ges pa en
privat plats och att deras man &r narvarande da beskedet ges men inga 6vriga personer skall
vara narvarande (Skotko, et al. 2009). De har kommit fram att mammor kande sig frustrerade
av att beskedet inte gavs pa en avskild plats och att rummet var fyllt av besokare. De kande
sig aven bekymrade oGver att lakaren hade gett beskedet endast at pappan och han skulle
beratta vidare & mamman. (Skotko & Bedia 2005). Trots 6nskemalen fran mammorna maste
lakarna tanka pa att ta mammans maende i beaktande. Om hon mar daligt eller fortfarande
aterhamtar sig efter forlossningen kan beskedet ges vid ett senare tillfalle. (Skotko, et al.
2009).

Enligt Groot-van der Mooren et al. (2014) hade de flesta foraldrarna i en studie fatt besked
om misstankarna samma dag som barnet foddes och i de flesta fall var aven bada foraldrarna
pa plats. Barnet var i endast halften av fallen med da beskedet gavs. Enligt Skotko et al.
(2009) rekommenderas det dock att barnet ar nérvarande och tilltalas med sitt namn under
samtalet. Choi, Lee och Yoo (2011) ndmner &ven de, att foraldrarna visade sig markbart mer

positivt installda och gav battre respons da de var tillsammans nar de fick beskedet. Tiden
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da beskedet gavs var dock i hélften av fallen inom tva dagar och de resterande i ett senare
skede.

Hedov och Annerén (2010) menar att det &r viktigt att man ger mycket tid at foraldrarna. Att
verkligen lyssna och besvara deras fragor, samt ge aterkommande information anses
betydelsefullt. Det har aven visat sig att det &r bra att foraldrarna far en kontaktperson tidigt,
som kan vara med under samtal och lagga sig in i foréldrarnas situation. Att erbjuda
foraldrarna mojligheten att traffa andra som gatt igenom samma sak ar bra. De nyblivna
foraldrarna kan da fa information om hur vardagen med ett barn med Downs syndrom ar.
(Hedov & Anneréen 2010).

Skotko et al. (2009) tar dven upp att det har visat sig att mammor for evigt kommer ihag de
forsta orden som deras ldkare anvande. Den béasta upplevelsen hade de da ldkarna gratulerade
mammorna till det nyfodda barnet. Ocksa enligt riktlinjerna och rekommendationerna skall
ldkarna borja samtalet med positiva ord och gratulera foraldrarna. Skotko och Bedia (2005)
namner dven att det ar f& mammor som varit optimistiska till situationen. De som har gjort
de podngterar att de var tack vare att lakaren betonade de positiva aspekterna om Downs
syndrom. Materialet de fick utprintat hade ocksa det en positiv syn pa diagnosen.

Att undvika ett sprak som formedlar medlidande, personlig tragedi eller enorm sorg ar att
rekommendera (Skotko, et al. 2009). Manga mammor upplever det positivt att lakarna inte
beklagat sig 6ver situationen. De kanner dock att diagnosen kunde ges med lite sensitivare
ord. Som exempel kan tas en ldkare som sa ”Din dotter &r Downs syndrom” vilket istéllet
kunde sdgas ”Det ar en flicka med Downs syndrom”. (Skotko & Bedia 2005).

Att hitta en fardig metod och mall som passar alla &r &nda svart. Riktlinjerna ar trots allt bara
riktlinjer. Nar man val star dar kommer verkligheten emot och en mall &r svar att folja. Det
kdanns som om alla satt ar fel, men kanske finns det bland alla dessa fel nagot satt som ar lite
mindre fel. Beskedet ar ett kansligt och viktigt dgonblick och det kan ha en viss paverkan
pa hur foraldrarna tacklar det fortsatta krisarbetet (Bryhagen 2005, 49-50).

4.2.2 Reaktioner kring beskedet

Att fa ett barn kan for manga vara en av de viktigaste sakerna i livet. Man kan kanna sig trott
och orkeslds stundvis, men gladjen och lyckan dver barnet och att se dess utveckling jamnar
vanligtvis ut kanslorna. Att fa ett barn med en funktionsnedséttning, i det har fallet Downs

syndrom, forandrar daremot situationen for manga. Pa nagra sekunder kan alla drommar
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slitas i stycken. Foraldrarna kanner att de inte kan se framat i tiden en dag eller ens en timme.
De kan uppleva en kansla av att nagon tagit ifran dem framtiden. Manga foréaldrar upplever

en stor besvikelse och oro. (Kristiansson 1996, 7-8).

Manga foraldrar har forstallningar och vet eller har sett nagon med Downs syndrom och det
gor det extra svart att kunna hantera situationen pa ett bra satt (Kristiansson 1996, 8).
Gammon, Sooben och Heslam (2010) menar &ven att folk i dagens samhélle &nnu har en
valdigt negativ och gammal syn pa personer med Downs syndrom. Det har kan ha en stor
paverkan pa foraldrarna som far ett barn med den har diagnosen. Kanske har de sjélva haft
en liknande syn tidigare. Allt fokus som laggs pa de negativa gor att barnet blir utan
uppmarksamhet. Uppmarksamheten, karleken och nérheten som vilket annat barn som helst
behdver. (Kristiansson 1996, 8).

Att fa beskedet att ens barn har Downs syndrom &r svart pa flera olika satt. Den forsta tiden
beskrivs av foraldrar som mycket jobbig och angestfylld. Barnet har ett livslangt
funktionshinder och beskedet kommer som en chock. Manga kan utat satt verka alldeles
vanliga men i sjalva verket ar allt kaos. Det ar svart att ta in och man vill férsoka forneka det
och halla det ifran sig. Man vet att det inte &r ens eget fel att ens barn far Downs syndrom,

men de finns de som anda skyller pa sig sjélv. (Kristiansson 1996, 9).

Skotko och Bedia (2005) tar upp att en del mammor kénner sig skyldiga till sitt barns diagnos
och andra var rédda for hur framtiden kommer att bli. Majoriteten av. mammor ké&nner sig
oroliga och skramda 6ver hela situationen. Ett fatal har till och med rapporterat att de har
haft sjalvmordstankar efter beskedet. De har mammorna upplevde att den informationen de

fatt lasa betonade de negativa aspekterna med Downs syndrom. (Skotko & Bedia 2005).

Trots att en del foraldrar k&nner att det &r deras eget fel att barnet har Downs syndrom, ar
inte fallet alltid sa. I en studie som Hall och Marteau (2003) gjorde ville de undersoka hur
mammans installning till sitt barn paverkades av att hon skyllde pa att det var andras fel att
barnet fatt Downs syndrom. Genom studien kom det fram till att de mammor som skyllde
pa nagon annan, kande mer ilska, osikerhet och stress Gver foraldraskapet och hade en

negativare installning till sitt barn an de som inte skyllde pa ndgon annan.

Fastan alla kanslorna och reaktionerna kan verka skrammande bade for andra, men dven for
foraldrarna, har det visat sig vara viktigt att de far komma ut och man ska fa uttrycka alla

slags kanslor. Oberoende om det handlar om sorg, besvikelse eller att man ar riktigt arg
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maste de fa visas. Reaktionerna fordldrarna har kan beskrivas som en psykisk Kkris.
(Kristiansson 1996, 7-8).

Det ar viktigt att komma ihdg att alla foraldrar och manniskor kommer fran olika platser,
med olika bakgrund och olika situationer. Reaktionerna kan alltsa vara valdigt olika och det
finns inga klara standardreaktioner som alla gar igenom nar de far beskedet om att deras barn
har Downs syndrom. Foraldrarna maste fa respekt fran omgivningen hur de an visar sina
kanslor. (Kristiansson 1996, 13).

4.3 Bemotande

Ett gott bemotande handlar om respekt och allas lika vérde. Det hér betyder att &ven de med
en funktionsnedséttning har samma réttigheter, men &ven skyldigheter som resten av
samhallet. (Vardhandboken 2017). For alla ar sjalvbestimmande ratten och integriteten en
viktig del (Kunskapsguiden.se 2017).

I FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning poédngteras lika
mojligheter, tillganglighet, ickediskriminering, jdmstalldhet och respekt for barnens identitet
och utvecklingsférmagor. Syftet med konventionen &r att framja, skydda och sakerstalla det
fulla och lika atnjutandet av alla manskliga rattigheter och grundlaggande friheter for alla
personer med funktionsnedséttning och att framja respekten for deras inneboende vérde.
(Vardhandboken 2017).

Pa Kunskapsguiden.se (2017) kan man lasa om hur viktigt det & med ett gott bemotande for
vardens och omsorgens kvalitet. VVardhandboken (2017) namner att personer som kommer i
kontakt med olika funktionsnedséttningar i sitt arbete, bor ha kunskap om hur man beméter
och forhaller sig i sadana situationer, eftersom det kan ha en bade positiv och negativ
inverkan. Bemotandet handlar om bade respektfullhet och lyhordhet. Man vill att motet ska
leda till ett fortroende mellan personalen och den enskilda personen. Erfarenheter och
onskemal, som personen har ska komma fram och mdjligheten till individuell information

ges. (Kunskapsguiden.se 2017).

Kristiansson (1996, 10) poangterar hur viktigt det &r att foraldrarna, som just fatt beskedet
om att deras barn har Downs syndrom, upplever att de far ett sa bra bemdtande som majligt
redan fran start. Genom att foraldrarna kanner sig forstadda och bemotta pa ett bra sétt redan
fran borjan menar hon att kommer att hjélpa dem att lattare knyta an till sitt barn, men ocksa

att de kan se framtidsmajligheter. Stod fran omgivningen kan fa dem att kanna att de klara
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av situationen de befinner sig i. | de flesta fall blir féraldrarna sedda, beundrade och
uppmarksammade nar man far ett barn. Om barnet har en funktionsnedsattning blir det
daremot till en borjan ofta tyst och osakert kring barnet och familjen. Trots att det &r den
tiden de skulle behdva bli sedda och fa mest stod. (Kristiansson 1996, 10).

Vad ett bra bemdtande ar och vad som ér tillrackligt stod ar valdigt olika beroende pa vem
man fragar. Det galler att forsoka gora det basta for just den personen eller familjen som det
i den stunden &r fragan om. Manga upplever att det bemétande och stod de far redan pa BB
av personalen ar mycket viktigt och till stor hjalp. Att vardpersonalen tillsammans med
mamman och pappan intresserar sig for barnet, tar sig tid och fragar hur de mar ger och
betyder mycket i en situation som den hdar. Om bemdtandet och stdodet daremot inte &r
tillrackligt och vardpersonalen drar sig undan och inte tar kontakt kan foraldrarna kdanna sig
valdigt ensamma. (Kristiansson 1996, 12).

Det har inte bara visat sig att det ar foraldrar som upplever att bemdtandet och stodet kunde
forbattras. Tidigare forskning visar namligen att d&ven barnmorskor och vardpersonal 6nskar
de fick mera utbildning inom @mnet. Bryant, Puri, Dix och Ahmed (2016) har genom att
utvérdera utbildningsprogrammet Tell it Right, Start it Right kommit fram till att behovet
till mera utbildning om hur man ska prata om och beméta foraldrar, i en situation dar de just
fatt ett barn med Downs syndrom, finns. Bland de som deltog i studien fanns en efterfragan
pa utbildning inom omradet eftersom det inte ingar i grundutbildningen. Det diskuterades
aven att chansen att kunna 6va och uppleva det har pa arbetsplatsen ar begransad da det inte

fods s& manga barn med diagnosen.

4.4 Information och stod till foraldrarna

Det forsta foréldrarna behover ar grundlig information och kunskap om vad Downs syndrom
ar och vad det egentligen innebar. Om barnet har ytterligare handikapp ar det viktigt att fa
information dven om det. Hur man ger all den har informationen pa bésta satt ar individuellt
for alla. Det ha visat sig att manga foraldrar upplever att de far battre kontroll 6ver
situationen och kan ga igenom det svara pa ett battre satt om de far den kunskap de behover.
Andra upplever daremot att de i borjan ar véldigt svart att ta in all information pa en gang.
Att berétta lite i taget och lata de sjunka in och att foraldrarna har mojlighet att fraga ar da
ett battre alternativ. Nar man ar i chock kan det dessutom vara svart att ta in sa manga saker

att man maste upprepa viktiga saker flera ganger. (Kristiansson 1996, 11).
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Hedov och Annerén (2010) har kommit fram till att nar informationen ges ar det ovasentligt
att rakna upp all information utan i stallet forsoka fokusera bara pa vad som ar aktuellt for
just det barnet. Anvandandet av ett enkelt sprak gor det lattare for foraldrarna att forsta. Nar
olika aktuella problem tas upp bor man beratta vad som kan goras at dem. (Hedov & Annerén
2010).

En del foraldrar har i samband med att de fatt veta om att deras barn har Downs syndrom
upplevt att de fatt valdigt knapp information (Gammon, et al. 2010). Skotko och Bedia
(2005) menade ocksa att majoriteten av mammorna upplevde att de fick lite eller ingen
information alls om Downs syndrom da de fick beskedet. Det fanns en 6nskan hos de har
mammorna att man skulle fa mera information redan under det forsta samtalet med ldkaren.
(Skotko & Bedia 2005). Ibland har foraldrarna endast fatt kontaktuppgifter till ndgon Downs
syndromférening och en del har fatt soka upp information pa egen hand t.ex. via internet
(Gammon, et al. 2010). Tillrackligt med aktuell och uppdaterad information om Downs
syndrom var det dven brist pd (Skotko & Bedia 2005).

Géllande information om kontaktuppagifter till andra foraldrar finns forskning som menar att
mammor upplever att lakarna inte ger tillrackligt med telefonnummer och kontaktuppgifter.
Mammorna menar att de fatt mest hjalp och stoéd genom att ha mojligheten att prata med
andra familjer som varit med om samma sak. (Skotko & Bedia 2005). Att inte fa nagot direkt
stod, som radgivning, eller fa diskutera med en lakare ar inte heller ovanligt (Gammon, et
al. 2010).

Nar man fragat barnlakare hur de upplevde det forsta samtalet med foraldrar kom det fram
att de ibland ar radda for att ge for mycket information till féraldrarna. Att lakarna helt enkelt
overbelastar foraldrarna med for mycket pa en gang. Darfor valde de att i samband med det
forsta samtalet inte alls ta upp nagonting om foraldragrupper eller grupper fér Downs
syndrom. De ganger de har erbjudits ar det dven foraldrar som i den stunden tackat nej till

informationen. (Groot-van der Mooren, et al. 2014).

Foraldrar upplever att det fortfarande finns véldigt stora variationer i hur bra vardpersonal
ger information och stoder mammorna (Gammon, et al. 2010). Viktigt ar att vardpersonal
berattar och stoder foraldrarna pa ett sa bra satt som mojligt. Man maste kunna se barnet
bakom syndromet, en person. Foréldrar har upplevt att hela beskrivningen gors sa att det ar
svart att se barnet. Barnet blir sitt syndrom. Istallet maste man lagga fokus pa att det ar ett

litet barn de fatt med samma behov av omsorg och karlek som andra barn. (Kristianson 1996,
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11). Det har gloms kanske ganska ofta bort och foraldrar har informerat att de inte fatt ndgon
form av stod eller vagledning om hur man haller i, placerar eller ammar sitt barn (Gammon,
et al. 2010).

Choi et al. (2011) hittade i samband med sin studie att fordldrar dven upplever att
vardpersonal ofta satter fokusen pa de negativa aspekterna och inte de positiva med Downs
syndrom da de ger information. Barnets medicinska problem var ofta det enda lakare
fokuserat pa och de har inte haft tid att informera om annat (Gammon, et al. 2010). Skotko
et al. (2009) namner &ven att for mycket information om medicinska komplikationer som
kan tillkomma senare i livet, t.ex. leukemi eller alzheimer har kants 6vervéldigande vid det

forsta samtalet.

Sammanfattningsvis har Skotko et al. (2009) kommit fram till att foraldrarna i princip har
tre onskemal om informationen de vill ha. For det forsta vill de ha tillgang till fullstandig
och riktig information som svarar pa fragorna: Vad ar Downs syndrom? Vad ar den bakom
liggande orsaken? Samt, vad innebdr det i praktiken for en familj att en av
familjemedlemmarna har Downs syndrom? For det andra vill fordldrarna att informationen
skall vara balanserad, realistisk och samtidigt ta upp de aktuella mojligheterna for personer
med Downs syndrom i dagens samhalle. For det tredje och sista skall informationen
begransas till de direkta eller vanligaste medicinska tillstand som kan forekomma. (Skotko,
et al. 2009).

5 Metod

| foljande kapitel forklaras vilken metod och datainsamlingsmetod som anvands i studien,
samt vad jag baserar mitt val av informanter pa. Kort forklaras valet av dataanalysmetod,
och det praktiska utforandet av studien. Slutligen tas etiska Overvdganden upp, som &r
aktuella for studien.

Eftersom syftet med denna studie &r att beskriva hur foraldrar till barn med Downs syndrom
upplever bemotandet fran vardpersonalen i samband med barnets fodelse, samt vilka
onskemal betraffande bemdtandet foraldrarna har, ar studien gjord utifran en kvalitativ
undersokningsmetod. Pa det har viset har informanterna sjalva mojlighet att beratta om sina
erfarenheter med egna ord genom intervjuer, som sedan analyseras med innehallsanalys. |

den hdr studien anser jag att ett kvalitativt arbetssatt ar det basta alternativet eftersom man
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troligtvis far ut mest information pa det hér viset och syftet ar att beskriva erfarenheter och

upplevelser.

Enligt Henricson och Billhult (2012, 130) ar en kvalitativ design en metod som avser att
undersoka manniskors erfarenheter kring ett visst fenomen. De menar att man inte kan hitta
nagot egentligt ratt eller fel i en erfarenhet. Den information man samlar in &r inte baserad
pa siffror, som i en kvantitativ design, utan pa de ord och beskrivningar informanterna ger i

intervjun och de blir sedan de man gor sin analys och tolkning pa. (Henricson 2012, 130).

5.1 Datainsamlingsmetod

For att samla in material till studien har jag anvant mig av en semistrukturerad intervju med
oppna fragor. Den har typen av intervju gors med ett mindre antal informanter och fokus
ligger pa sjalva métet mellan de tva personerna, intervjuaren och informanten (Danielson
2012, 165).

Genom att anvanda sig av en intervju med 6ppna fragor kan man battre forsta erfarenheter
och upplevelser informanterna har. De har da sjalva mojligheten att svara vad de vill, med
egna ord och formuleringar. Att ha en viss struktur, genom en intervjuguide, hjalper till sa
att syftet till studien anda blir besvarat och for mycket och bred information inte fas.
Fragorna i en intervjuguide ar éppna fragor, det finns alltsa inga fardiga svarsalternativ och
fragorna maste inte stéllas i samma ordning eller se exakt likadana ut for alla informanter.
(Danielson 2012, 167). Jag anser darfor, utgaende fran studiens syfte, att den har

datainsamlingsmetoden &r lamplig att anvanda mig av.

5.2 Val av informanter

Urval innebdr i princip de informanter man vaéljer till sin studie och pa vilken grund man
valjer dem. Urvalet i en kvalitativ studie viljs inte slumpmassigt. Man fragar i stallet
personer som t.ex. har erfarenhet eller varit med om nagot som ar till varde for studien som
ska goras. (Henricson & Billhult 2012, 134). Nar man skall gora ett urval av deltagare till en

intervjustudie valjer man alltsa deltagare efter syftet med studien (Danielson 2012, 165).

Utifran syftet med den hér studien har valet av informanter baserat sig pa tre grundlaggande
kriterier. Informanterna maste ha varit med om situationen, alltsa vara foraldrar till ett barn
med Downs syndrom. Barnet skall vara fott och fatt sin diagnos i Finland och vara 10 ar

eller yngre.
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5.3 Innehallsanalys som dataanalysmetod

Till studien har valts en kvalitativ innehallsanalys som dataanalysmetod. Den kvalitativa
analysmetoden ar beskrivande till sin form (Danielson 2012, 342). Innehallsanalysen bygger
pa en analysenhet, alltsa det man analyserar. Det kan vara fragan om bade personer eller
grupper och olika former av texter t.ex. intervjutexter eller dagbtcker. (Danielson 2012,
332). Syftet med innehallsanalysen &r att fa en forkortad, men bred beskrivning av ett amne,
dar resultatet redovisas genom kategorier eller begrepp som beskriver dmnet (Elo & Kyngés

2008). | den har studien har jag valt att anvanda ordet kategori.

Den kvalitativa innehallsanalysen kan ha ett induktiv eller deduktiv ansats beroende pa vilket
syfte studien har. Om det finns en begransad mangd information om dmnet rekommenderas
en induktiv ansats. En induktiv ansats innebér att man analyserar hela datamaterialet och
utifran det kombinerar det man hittat till storre kategorier. (Elo & Kyngas 2008). | den har

studien har en induktiv ansats valts.

Den induktiva analysprocessen bestar av Oppenkodning, indelande i kategorier och
abstraktion. Oppenkodning innebar att man laser igenom hela materialet och gor
anteckningar och rubriker i marginalen, som sedan fritt kombineras till helheter utifran
koderna. Slutligen gér man upp kategorier och ger dem namn som beskriver innehallet.
Underkategorier med liknande innehall grupperas ihop till kategorier och kategorier med

liknande innehall kan ytterligare grupperas till teman. (Elo & Kyngas 2008).

Nar alla intervjuer var gjorda och transkriberade paborjades analysprocessen. Materialet
lastes igenom flera ganger och meningsenheter kodades i texten. Darefter klipptes
meningsenheterna ut och i ett skilt dokument kombinerades de i passande underkategorier.
Underkategorier som hade ett liknande innehall sammanslogs till storre kategorier.

Kategorierna namngavs med ett beskrivande namn och slutligen gjordes tva huvudteman

upp.

5.4 Praktiskt utforande

Materialet till studien har samlats in genom semistrukturerade intervjuer som baserat sig pa
en intervjuguide. Den semistrukturerade intervjuguiden eller intervjuformuléret (bilaga 1)
har gjorts utgaende fran studiens syfte och fragestallningar och bestar av 11 fragor, dar den

forsta valts bort, eftersom den inte ansags nédvandig.
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Utgaende fran kriterierna for urval, som namns tidigare i studien, har informanter genom
sociala medier, bekantas bekanta och kontakt med FDUV hittats. Ett informationsbrev
(bilaga 2) har skickats ut och man har fatt ta kontakt med mig om man vill delta i studien.
Kontakten har skett via e-post och Facebook och tillsammans har datum och tid for intervjun

bestamts. Totalt fem stycken informanter hittades och deltog i studien.

En intervju har gjorts personligen och fyra stycken med hjalp av det digitala hjalpmedlet
Skype. Intervjuerna har spelats in och darefter transkriberats och analyserats utgaende fran
den induktiva innehallsanalysen ovan. Langden pa intervjuerna har varit 20-30 minuter och
i transkriberad form sammanlagt 45 sidor. Efter att studien &r avslutad kommer
intervjumaterialet att forstoras. Deltagandet har varit frivilligt och informanterna har fatt

hoppa av nar som helst. Konfidentialiteten har bevarats genom hela studiens gang.

5.5 Etiska dvervaganden

Forskningsetik kan beskrivas som etiska 6vervaganden man bor tanka pa under hela tiden
man genomfor forskningen eller studien. De borjar vid val &mne och fragestallningar och
slutar vid rapportering och spridning av resultatet. Det ar viktigt att tanka pa urvalet av
deltagare i studien ur ett etiskt perspektiv. De utvalda informanterna utgar fran
forskningsproblemet. Nar det galler att delta eller inte kommer den etiska principen om
sjalvbestammanderétt in. Informanterna skall fa tillracklig information om studien och forsta
informationen som ges och darefter noggrant fa dvervaga om de vill delta. Det ar aven viktigt
att tanka pa konfidentialiteten genom hela studiens gang. Konfidentialitet innebar att skydda
kéansliga uppgifter och personuppgifter fran att obehériga far tag i dem och kan spara vem
som har deltagit i forskningen. (Kjellstrom 2012, 70, 81-83, 86).

I den hér studien ar informanterna foraldrar till barn med Downs syndrom. Det innebadr att
den har gruppen kan vara en sarskilt kanslig och sarbar grupp, sa att tanka pa integriteten
och deras valbefinnande &r en viktig del av de etiska 6vervagandena. Eftersom intervjuer har
gjorts utgaende fran informanternas egna upplevelser och erfarenheter har den etiska fragan
om ett k&nsligt &mne varit mycket aktuell under arbetsprocessen. Intervjuerna har inneburit
nara kontakt med informanterna och diskussion kring ett &mne som kan vara ganska kéansligt

och véldigt personligt.

Gallande etiken kring information och deltagandet har informanterna i studien fatt

information genom ett informationsbrev (bilaga 2) déar de haft tva veckors tid pa sig att
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fundera och sjalv ta kontakt om de vill delta. Information har dven getts muntligt i boérjan av
intervjun och informanterna har skrivit under ett samtycke (bilaga 3). Efter att intervjuerna
I studien har gjorts, har samtalen transkriberats och bara anvéants av skribenten sjalv. Allt
som kan leda till att informanten skulle identifieras har tagits bort eller &ndrats i

redovisningen av resultatet.

6 Resultatredovisning

| foljande kapitel redovisas resultatet for studien. Analysen har gjorts utgaende fran
fragestallningarna: Vilka upplevelser av bemotande fran vardpersonalen har foraldrarna

under de forsta dagarna pa forlossning och BB? Pa vilket sétt onskar foraldrarna bli bemétta?

Jag har analyserat de transkriberade intervjuerna med kvalitativ innehallsanalys med en
induktiv ansats. Det har innebar att alla upplevelser och 6nskemal foraldrarna haft om
vardpersonalens bemotande har beaktats och tagits med. Forst har en 6ppenkodning gjorts,
som darefter fritt kombinerats till helheter utgdende fran koderna. Slutligen har kategorier
med beskrivande namn tagits fram. Underkategorier med liknande innehall har bildat storre

kategorier och kategorierna har kombinerats till teman.

Resultatet presenteras i tva teman, upplevelser och dnskemal. De bada temana &r ytterligare
indelade i kategorier och underkategorier. Kategorierna ar svartade och underkategorierna

understreckade och kursiverade for att lattare urskiljas fran texten. For varje tema har en

struktur over resultatet gjorts upp, vilken presenteras i samband med temat. En struktur ver
hela resultatet har dven gjorts for att lattare kunna fa en éverblick av resultatet och hittas i

slutet av studien (bilaga 4).

6.1 Upplevelser

| temat upplevelser framkommer hur informanterna upplevde bemotande fran
vardpersonalen under forlossningen och tiden efterat pa BB och sjukhuset. Kategorierna till
temat ar oOvergivenhet, hoppléshet, omtanksamhet, behovet av stod och brist pa

professionalitet. Under varje kategori foljer underkategorier.
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Figur 1: Upplevelser vid barnets fodelse illustrerat i kategorier och underkategorier.

6.1.1 Overgivenhet

| kategorin 6vergivenhet hittas underkategorierna tystnad, lamnades ensam, lang tid fore

nagon berattade och kénslan av att vara bortglémd. I den har kategorin tas det upp hur

informanterna upplevde att alla bara blev tysta och forsvann da barnet foddes. Hur de lange
och ensamma fick védnta pa beskedet om vad som hant, samt kanna att de var totalt

bortglémda.

Gallande bemdtande under férlossningen tog informanterna upp att man genast mérkte att
nagonting inte stod ratt till med tanke pa personalens agerande. Personalen reagerade med
tystnad. Ingen beréattade eller sa nagonting om vad som hande férutom att barnet hade lite
svart med syresattningen och fordes till barnavdelningen. Stamningen andrades totalt i
rummet fran att vara ganska glad och uppsluppen till att bli konstig och tryckt. Tyst och tomt
var tva ord som manga av informanterna forklarade situationen som.
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”... och, och dar markte man redan i, i liksom det har operationsrummet att ja,
forst var det val ganska sadan dar uppsluppen stamning och det var l6rdag kvall
och, och sadér ja vi pratade och grejade och hade sig och just sen det dar da de
lyfte ut henne da sa da markte man att, da blev det liksom sa dér, ja lite konstig,
sddan ddr tryckt stamning.”

“For man markte ju liksom pa den dar reaktionen att det var, att det var
ndgonting.”

”... att det blev som helt tyst och tomt och lite s& dar man sag, manga har sett pa
barnmorskan att na nu ar det nagonting pa tok, men hon scger ingenting... ”’

”... men som ingen berattade nu nagot annat &n att han hade lite svart med
syresattning sa han fordes till barnavdelningen.”

Bemotande da barnet var fott upplevdes inte battre. En kénsla av att man lamnades ensam

direkt efter forlossningen upplevdes av flera. Personalen tog med sig barnet och gick ut med
en forklaring om dalig syresattningen eller att det var nagonting med moderkakan. Efter det
lamnades foraldrarna ensamma i rummet utan nagon desto mera information om vad som

hande. Det framkom till och med att foraldrarna inte var tillsammans just efter fodseln.

”... sa det var lite, det var lite turbulent dar de forde ivag barnet och jag blev
ensam kvar...”

”... just den dér situationen nar han var, precis hade fott honom och de sa att nu
maste han fa mera syre, de gick da ivag och den har barnmorskan ocksa for
ivdig...”

” .. att hon som var min barnmorska, s& hon sa nu ingenting annat an att, att det
var nagonting med moderkakan att hon maste... men, sedan sag jag inte henne
mera.”

... och att de bara tjuffs” forsvann.

”... ja det, jag tyckte det, det var nog lite daligt skott att vi skulle liksom vara pa
varsitt hall sadar lange och, och med den historik vi hade liksom...”

Informanterna tog upp att det upplevde att det tog lang tid fére ndgon berattade eller namnde
nagonting om vad som hande. En informant vantade en vecka pa att fa beskedet att det var
fragan om Downs syndrom. Att barnet var litet och de undersokte orsaken bakom det, var
det hon visste. En annan lag flera timmar pa uppvakningen efter kejsarsnitt, utan att nagon
kom och informerade henne. En av informanterna fick information att lakaren kommer och
pratar med er sedan, men hur lange det skulle ta eller vad det gallde visste foréldrarna inte

bara att ndgonting inte stod rétt till.

”Och, och sedan sa 1&g ju jag pa uppvaket da, med, tills hela min kropp borjade
fungera, da man har den dar spinalbeddvningen da man blir snittad och ja inte
var det nu nagon som kom och sa ndgonting heller dar inte...”
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”Ah de undersékte alltsa eller de sa till oss att de undersoker bara varfor han ar
sa liten, vad som har orsakat det, att ingen sa... Det har jag funderat efterat att
ingen sa nagonting under den dar veckan som gick att de ens tror att det kan
vara Down.”

Tiden efter forlossningen pa sjukhuset var olika lang fér informanterna och olika situationer
med fokus pa bemoétande intraffade. Kanslan av att vara bortglémd kom fram ganska tydligt

i analysen. Den vanliga brickan med kaffe och smorgas uteblev och for att fa nagonting att
dta var man tvungen att ringa pa klockan. En informant berattade att hon gick med
sjukhustréjan (Oppen pa ryggen) och hade inte fatt duscha pa en lang stund efter
forlossningen. Sitt barn hade hon inte fatt se &nu och det var flera timmar efter

forlossningen, hon var helt ensam i rummet.
”Och jag var helt dar ensam i det har rummet dar pa BB och sa tankte jag men
att jag klarar inte av det har att jag mdste som fd se, se mitt barn.”
”Jag var lite bortglémd jo, jag kdnde mig vildigt bortglomd.”
”Det var helt tomt. Och jag minns att jag ringde pa sen, han &r fédd ndgon gang
sjutiden som sagt och jag ringde pa klockan nagon gang kring nio att jag skulle

kanske behdva fa nagonting att ata och dricka att den dar vanliga brickan med
kaffe och smorgas den uteblev da. ”

6.1.2 Hoppldshet

| kategorin hoppldshet hittas underkategorierna negativ instéllning hos personalen och sag

barnet som ett syndrom. | den hér kategorin beskrivs de hur informanterna upplevde att de

fick mycket negativt bemotande gallande Downs syndrom och vad det innebér. Personalen

sag inte alla ganger barnet utan endast dess diagnos.

Nar beskedet, att det var fragan om Downs syndrom vél kom, upplevde informanterna

bemotandet valdigt varierande. En del upplevde en vildigt negativ installning hos

personalen. Vid beskedet fick informanterna allt negativt med Downs syndrom radat efter
varandra. Det togs bara upp en massa risker och negativa aspekter och personalen kunde inte
se det som nagonting positivt utan bara som en stor sorg. De har sakerna ar kanske det sista

man vill hora och behover i den stunden da man just fatt beskedet.

”Det bara beskrivs en massa risker med det ena och risker med det andra att, att
nu ar det 50 % mera risk for det har och 80 % mera risk for det har och, och det
var, det var liksom, allt som redan var... man var helt nere, s& annu skulle det
bara dras ner och ner, att nu finns det annu risk for det har och det har och det
hdr, leukemi och...”
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”Och, och just som att, att pd ndagot sdtt personalen ocksd tog det som en, att det
var en, vet du, att man inte sag nagonting positivt i det. Utan det var bara, det
var bara en stor sorg ungefdr.”

En viktig sak som informanterna pa olika satt tog upp var, att trots att barnet har Downs
syndrom ar det som vilket annat litet barn som helst det &r inte fraga om en sak, som en

lakare pratade om. De upplevde att manga i personalen sag barnet som ett syndrom och inte

ett barn med diagnosen Downs syndrom. De &r ju ett barn som alla andra helt enkelt, som
ocksa maste skdtas, fa mat och narhet. En informant ville lyfta upp en person fran personalen
som verkligen forstod det hér, som tydligen inte var sjalvklart hos alla. Det gratulerades och
uppmuntrades att babyn sag stark och pigg ut trots att det kunde vara fragan om Downs

syndrom och det kdnde en informant att ar viktigt att man gor oberoende vad det géller.

”... sedan liksom sa verka hon, hon verka ha laget under kontroll liksom. Hon
fatta att det har ar ju ett barn som ska skétas och inte nagot syndrom eller annat
utan... ... hen maste ju ocksa fa mat och bléjan bytt och séhdir...”

”... var fodd sa dar for 10, 15, 20 minuter sedan och, och man ligger dar pa den
déar forlossningssangen och, och nagon borjar prata om nagot helt skumma saker
som man inte fattar nagonting om och man bara sitter med munnen 6ppen och
liksom, tror att han pratar om nagon sak och inte om en liten baby, vet du.”

6.1.3 Omtanksamhet

| kategorin omtéanksamhet hittas underkategorierna tid att prata, uppméarksamhet och

synlighet, mojlighet till egen tid med familjen och positiv och saklig information. Kategorin
beskriver hur informanterna kénde att personalen hade tid for dem och att de verkligen
fragade hur de mar. De uppskattades att de tog lite avstand och man fick umgas enskilt med

bara familjen samt att de gav positiv och saklig information.

Manga upplevde att de fick tillracklig tid att prata. Personalen gav tid att sitta ner och
verkligen fora en diskussion med foréldrarna. Det fram kom dven fram att man som foralder
kan uppleva att personalen ar for patrangande och att de pa ett satt ger for mycket tid och att

det blir onaturligt, men de menade anda att det var battre med for mycket an for lite.

“Jaa, de hade tid.”

”De liksom satte sig ner och vill ni ha kaffe och sedan satt vi jattelang stund och
bara prata och vi fick som fraga, inte hade vi i det skedet kanske sa manga fragor
for allt var ju ett enda utropstecken, men det fanns som all tid i virlden.”
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De som hanger ihop med upplevelsen av att det fanns tid, var att informanterna upplevde en

kansla av uppmarksamhet och synlighet. De menade att man vill bli sedd av personalen och

kanna att de verkligen fragar hur man har det och uppmarksammar en. Flera informanter
upplevde att de fick tid till att prata och att personalen verkligen uppmarksammade och de

kénde att de fick ett gott bemdtande pa sa vis.

”.. vi var ju kvar en vecka pa sjukhuset och déar, dar blev jag nog
jattevalmottagen att de, de kollade, kollade upp mig jattemycket de har
skoterskorna och satt och pratade med mig pa kvéllarna och véantade pa nagon
sadan hdr krisreaktion...”

” ... det nog just det dar liksom att man blev sedd och, och att folk &nda liksom
kollade upp och fragade...”

Att personalen gav méjlighet till egen tid med familjen och umgas i lugn och ro var en sak

som kom fram och informanterna upplevde som positivt. De tyckte att de var bra att
personalen forstod att man behdver fa vara ensam med sin familj och gav egen tid. Det ar
under den tiden man processar det man har fatt héra och bekantar sig med sitt barn. Eget
rum var uppskattat av manga och pappan fick vara kvar forsta natten med familjen.

” .. vi gréat ganska mycket till exempel dér de dar forsta dagarna, sa att man fick
en sadan dar, att man fick vara i lugn och ro for sig sjalv och med sin egen
familj.”

”.. efter att vi fick veta det har sa fick han ett eget rum faktiskt sa att vi fick vara
helt for oss sjdlva.”

”N4, kanske det att, de gav ocksa just egen tid att de kom inte pa...”

Flera av informanterna berattade att de hade bra upplevelser av tillfallet da beskedet gavs.

De hade fatt mest bara positiv och saklig information och inte upplevt att bemotande var sa

negativt.

”Mm och det dar jo, men jag tycker inte att det var s& mycket att med det har
negativa, att det kan komma. Klart att de nu sa nagonting, men inte, inte nu desto,
desto mera.”

”Men annars sa tyckte jag nog att det var ja liksom bara sadar sakligt och, och
inte pa det viset negativt heller inte.”

6.1.4 Behovet av stdd

| kategorin behovet av stdd hittas underkategorierna villiga att ge stéd och bra kontaktn&t

fran borjan. | kategorin beskrivs det hur foraldrarna upplevde att personalen garna erbjod
olika former av stod och att de gjorde det mojligt att fa ett bra kontaktnat fran bérjan.
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Det som kom fram géllande stddet var att de flesta tyckte att personalen var villiga att ge
stdd. Det var allt fran samtal med barnmorskor, psykolog och kurator till att bjuda in familj
och slakt till ett samtal pa sjukhuset. Dock kéande informanten som fick prata med en
psykolog, som senare &ven kom hem till dem, att det inte var riktigt det stddet hon behdvde.
Erbjudande av familjesamtal pa sjukhuset tackades det ocksa nej till, da de foraldrarna ville
beratta och diskutera med familj och slakt pa egen hand. Informanterna upplevde anda att de
fick mojlighet att prata och de fick stéd och hjalp om de behévde. Aven en kénsla av trygghet

och tacksamhet av att det fanns stod att fa namndes.
”N4, jag tycker att vi har fatt nog tillréckligt med stéd och, och sétt att hantera
situationen och fatt hjalp med det. ”

”QOch, och jag tror att hon (psykolog) kom, hon kom hem ocksa atminstone en
gang sedan nar vi var hemma. Och sa talade vi sékert med henne ndgra ganger
dar pa sjukhuset, sa att nog erbjods det ju stod pa det viset, men jag vet inte om
det var just det stodet som vi skulle ha behovt.”

”... och erbjods allt mojligt, sa att vi har nog varit jattetacksamma.

Forutom att det erbjods olika former av stod upplevde informanterna att personalen pa

sjukhuset var bra pa att se till att man verkligen fick ett bra kontaktnat fran bérjan. Genom
moten med olika yrkesgrupper fick det kontakt med personer redan pa sjukhuset som kan
vara till hjalp i framtiden. Informanterna ké&nde att de var bra att veta vart man skulle vanda
sig om man behdvde mera stod eller diskutera med nagon. En av informanterna fick dven
redan pa sjukhuset en stodperson, som var mamma till ett barn med Downs syndrom och det

var uppskattat att fa prata med ndgon som varit med om samma sak.

”... man samlade ihop liksom ett sadan ddr team redan pad sjukhuset innan vi
faktiskt for hem fran, frdn BB da och dar vi fick liksom traffa lite olika folk och
det dar tyckte jag kandes jattebra att man liksom fangade upp redan dar ett
natverk att, att vi skulle véanda oss till dem och dar kunde vi stka den hjalpen
och, och var det nagonting som vi kande att vi, vi liksom behévde ha ndgot stod
med ndgon diskussion och sddant hdr...”

”sa fick jag faktiskt en, en stodperson, en som jobbade pa sjukhuset som, som
sjalv var mamma till ett barn med Downs syndrom som, som jag fick ta kontakt
med ocksa och prata med redan dar sa jag, jag fick massor med natverk redan
den dar ena veckan, forsta veckan.”

6.1.5 Brist pa professionalitet

| kategorin brist pa professionalitet hittas underkategorierna dalig sprakkunskap,

skillnader mellan avdelningar, allman okunskap, for mycket information pa en gang och

onddiga fragor och kommentarer. | kategorin beskriv hur informanterna upplevde att de inte
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alltid fick vard pa svenska, att det fanns stor skillnad mellan olika avdelningar och deras
erfarenhet, dverlag en kansla av okunskap och onddiga kommentarer samt hur de kande att

de blev for mycket att ta in pa en gang med sa mycket information.

Trots att det heter att man skall fa vard pa sitt eget modersmal visade det sig att sa ar inte

alltid fallet. Informanterna upplevde dalig sprakkunskap att det fanns knappt med

svensksprakig personal och information. Alla i personalen pratade inte svenska och
information pa svenska om Downs syndrom finns det inte mycket av, men 6verlag upplevde

de anda att det fick tillracklig information pa sitt modersmal.

”... annars var dar kanske inte sa mdanga som prata svenska.”
”... na for det forsta ocksd sd pratade hon ju svenska...”

”N&, na inte fick for lite inte, alltsd med tanke pa, pa den dar svenskan i Finland
sa finns det ju inte s& hemskt mycket material for svensksprdkiga...”

Informanterna tog upp att de upplevde skillnader mellan avdelningar. P& barn- och

neonatalavdelningen kom det fram att bemotande pa manga sétt var battre an pa
forlossningsavdelningen och da beskedet gavs. Troligtvis var en bidragande orsak att
personalen dér helt enkelt ar vanare att moéta foraldrar till sjuka barn eller barn som av olika
orsaker vistas pa avdelningen. De ar vana att diskutera kéansliga @mnen och ger ett mer
forstaende och tréstande intryck. Dock fanns det dven har situationer som upplevdes mer
eller mindre negativt. En mamma var pa neonatalavdelningen och ammade sitt barn i lugn
och ro, men personalen jagade ut henne for de tyckte det vara s& sent pa kvallen, trots att hon
fatt lov att vara dar vilken tid pa dygnet som helst. Enligt mamman tolkade hon det mera

som att de ville sitta och mysa i soffan for sig sjalva.

”... de &r ju vana och vet du diskutera ganska kénsliga grejer och sa har att... ”
”Det var mera en sadan har forstaelse och trostande dar kanske. ”

... det var i och med att *namn* dd var pd, pa neonatalavdelningen sd var jag
ju dit och, och ammade henne och dit och halsade pa och det hette ju det att jag
skulle fa komma nar som helst pa dygnet. Att det var inte nagra skilda tider utan
jag fick komma precis nar jag ville. Och, och en kvall da jag satt dar da ganska
sent och hon, hon &t i sin takt dar och det gick nu inte s& himmelens fort inte,
men dd var det just en som jobbade ddr som sa att ja kanske det réicker nu, att
det, det borjar ju nog bli sent nu.”

"Alltsa just det hér att man kdnde riktigt att ja, men schas ga ivég hdrifran nu sd
vi fdr sditta oss i vdr soffa och mysa lite liksom.”
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Under sin tid pa sjukhuset fanns aven en upplevelse av allman okunskap. En kansla av att

personalen inte visste hur de skulle vara mot féraldrarna. De hade helt enkelt inte kunskapen
i hur man skall bemata foraldrar i en sadan hér situation. De framkom tidigare i resultatet att
flera av informanterna hade lamnats ensamma och att de kande sig bortgldmda. En informant
menade att de inte visste hur man skulle bemota foraldrarna och da var det lika bra att inte

vara narvarande alls utan ga bort.

”Na det var nog ganska, forstas varierande fran person till person, men ganska
nog sadar, hur ska man séaga. Att folk sékert inte, man visste liksom inte hur man
skulle vara mot oss eller pa nagot satt. Det var som, man kande ungefar kan man
saga att vi hade blivit smittade med nagon pest att skulle de undvika oss eller
skulle de liksom komma rakt fram...”

”Och, och sadan ddir okunskap tror jag nog mycket.”

” .. pa nagot vis upplevde jag som att, att de inte visste vad de skulle saga da var
det battre att ga bort pa nagot vis. ”

Informanterna kande att det fick for mycket information p& en gdng om vad t.ex. Downs

syndrom ar och vad det innebér. Det ville inte ha eller var inte mottagliga for all den
informationen, nér de just fatt beskedet om diagnosen. Man behéver information, men det
ar inte mangden som &r det forsta man behover eller vill ha ndr man &r i en chocksituation
man kanner att man inte kan hantera. Nagon fick utprintat vardrekommendationer och
socialarbetaren kom och pratade med dem pa sjukhuset. Det upplevdes aven komma alldeles
for tidigt. En informant tog dock upp att hon inte fatt s mycket information gallande Downs
syndrom, men var bara tacksam och lycklig att hon inte fatt det, for hon kande att hon forst
ville bekanta sig med sitt barn och pa egenhand ta reda pa information nar hon kande sig
mottaglig for det.

“Att jag var helt lycklig att de inte kom med en hel massa information... ... for

jag skulle kanske inte ha varit fardig och ta emot den da. ”

”Sa det har, det kanske inte den dar mangden av information det forsta man vill
ha. Eller det man egentligen behover. ”

"Det var det viktigaste och sedan fick jag nog utprintat sddant har, det heter
Kéypahoito... ... och det var det som jag sa na jag klarar inte av att lasa det har
nu, vi tar det hdr senare.”

Nagot som kan héra ihop med okunskap var att en informant upplevde att vardpersonalen

efter att beskedet var givet, kunde stalla onddiga fragor och kommentarer. En kommentar
om hur grav Downs syndrom barnet har, ndmnde hon som exempel eller hur sékert de &r att

det ar fragan om Downs syndrom.
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”Och sedan kunde det komma sadana ddr, som man nu eﬁeré’[ tycker att
jattekonstiga kommentarer att, att liksom att, hur grav Downs syndrom har han
och hur sakert ar det att han har det och sddana dar konstiga fragor som man
nu inte sjalv heller kunde svara pa.”

6.2 Onskemal

| temat 6nskemal tas det upp vilka onskemal foraldrarna har gallande personalens
bemotande. Kategorierna till temat ar beskedet utgaende fran situationen, barnet framom
syndromet, stod och individuellt bemodtande. Under varje kategori foljer underkategorier.

Onskemal

Beskedet utgaende
fran situationen

Vanta med
misstankarna

Barnet framom
syndromet

Individuellt
bemotande

Lasa och vara
lyhard

Folja de normala Kamratstad
rutinerna

Erbjuda all sorts

Lika behandling stad Hitta

Misstankarna ges

=4 fort som majligt nyckelinformation

Figur 2: Onskemal vid barnets fodelse illustrerat i kategorier och underkategorier.

6.2.1 Beskedet utgaende fran situationen

| kategorin beskedet utgdende fran situationen hittas underkategorierna véanta med

misstankarna och misstankarna ges sa fort som mojligt. | kategorin beskrivs nar olika

informanter skulle 6nska att de fick misstankarna och beskedet. En del vill ha misstankarna
genast andra vill vénta.

| analysen kom det fram att nar och hur man 6nskar fa beskedet eller misstankarna om att
ens barn har Downs syndrom var véldigt olika. Att vdnta med misstankarna var det en del

mammor som onskade att lakarna skulle géra. De menade att man inte genast tar upp
misstankarna utan att de forst ville knyta an till barnet och att det sker pa ett naturligt satt.
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Om man far reda pa misstankar i ett véldigt tidigt skede innebér det dven att man maste ga
och oroa sig och fundera fore man far det slutgiltiga beskedet. Det kom alltsa fram att det

helt enkelt kanske ar lattare att sedan fa allt pa en gang.

”... att man berattar inte om, misstankarna om nagonting sadant har, Downs
syndrom t.ex., allra forst utan man later den dar anknytningen bli sadar naturlig.
Sadant har jag last om och det tanker jag pa satt och vis att det kanske skulle
varaen braide...”

Andra daremot énskar att misstankarna ges sa fort som méjligt. Att behdva vanta lange och

inte veta vad som ar fel eller vad som hénder gor att man hinner bli valdigt orolig. Att det
just ar lakaren som maste informera gor det hela annu svarare. Manga 6nskar att fast det ar
lakaren som maste ge beskedet skulle en barnmorska anda kunde saga ndgonting om
misstankarna, men forklara att ingenting ar riktigt klart &nnu. Att allting blir tyst och ingen
berattar nagonting kanns ocksa fel och att ldkaren kommer och informerar kan ta lange.
Informanterna énskar alltsa att misstankarna/beskedet ges nastan genast och inte lamnas

ensamma och utan information.

”Na det ar ju det dar beskedet just att man skulle fa det tidigare att man inte
behover vanta sa dar lange pa att en lakare... da kan ju lakaren komma och
informera d& om det nu &r liksom lakaren som anda skall men att man inte drar
ut pa det sadar fruktansvart lange...”

”_.. men att ndgon anda skulle ha varit och diskuterat eller liksom berattat att s&
har ar det, men liksom allt ar okej att det ar liksom inte nagon fara for livet eller
nagonting...”

”Att hon (barnmorska) skulle ha kunnat forklara att jag fa inte saga, jag ar inte
lakare men kanske det kan vara sa har. For jag lamnade ju som ett enda stort
fragetecken. Att det skulle ha kants riktigt vettigt. Jag skulle ha forstatt det dar
da, jag skulle ha forstatt att hon kanske har fel eller hon kanske har ratt men da
skulle jag anda ha, hon skulle ha fatt mig pa ratt vag fran borjan. ”

”... men jag eller vi skulle nog garna ha fatt, fatt den dar informationen ganska
snabbt. Och inte behdva liksom vanta in tills jag kunde bli dit rullad med min
sang och sadar, utan jag skulle nog garna ha fatt den ganska pang bom pa en

gang.”

6.2.2 Barnet framom syndromet

| kategorin barnet framom syndromet hittas underkategorierna félja de normala rutinerna

och lika behandling. Kategorin beskriver hur informanterna 6nskar att vardpersonalen skulle

folja de normala rutinerna for en forlossning och eftervard, om det & mojligt, samt att de

behandlar barnet likadant som alla andra barn.
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Informanterna hade flera onskemal gallande bemétande da det handlade om barnet och

varden av det. Det framkom att man som vardpersonal garna skulle fa félja de normala

rutinerna géllande barnets fodelse. Att man skulle fa se sitt barn och att det far ligga pa
brostet en stund fore barnmorskan eventuellt gar ivag med det.

... om det nu inte dr fara for livet for barnet ddr sd, sd skulle man nog gdrna fd,
fa folja de har vanliga rutinerna liksom det har att man far se barnet innan de
kanske gar ivag och, och gor det de behover gora eller att det far liksom ligga
pd, pd bréstet en stund...”

Att behandla det som vilket barn som helst och ge lika behandling var ett annat 6nskemal

som kom fram. Man kunde kanske lata de vara en stund med mamman pa avdelningen om
allting ser bra ut. Inte undan gémma eller bara utga ifran att det kommer bli en jobbig framtid

for att barnet har Downs syndrom.

” ... var ju ganska bra i skick ocksa hon hade ju forstas nas-magslang men hon,
hon at ju nog ocksa bade fran tuttflaska och ammade da... ... jag kénde att ja men
skulle inte hon kanske kunna vara pa avdelningen med mig i alla fall da liksom,
i alla fall stunder...”

... utan att man 4nd& kanske bara behandlar det som vilket barn som helst... ”

”Att atminstone inte komma med de dar negativa sidorna eller vad ska man
saga? Att man, det behdver ju inte liksom, inte behdver ju livet alls vara sa. Inte
kan man ju veta det... Det ar ju anda ett oskrivet blad, oberoende vad man har
for syndrom eller om man inte har nagot syndrom...”

6.2.3 Stod

| kategorin stod hittas underkategorierna kamratstdd och erbjuda all sorts stéd. Kategorin

beskriver dnskemalet om att fa stod fran nagon med tidigare egna erfarenheter samt énskan
om att personalen skulle erbjuda all form av stod och sa far var och en vilja vad de behover.

Overlag upplevde alla informanter att det erbjods mycket stod i olika former, men méanga

menade att det kanske inte alla ganger var de stodet de behovde. Manga énskade kamratstod

alltsa stod i form av en stodperson eller stodforalder. Nagon som varit med om och upplevt
samma sak tidigare. Helt enkelt nagon som har egna erfarenheter.
”... ndgon som faktiskt visste, visste och hade erfarenhet eller sedan att nagon

foralder... ... att man skulle ha fatt liksom prata med ndgon pa det viset stod-,
stod-... vad heter det, stodforalder eller vad skall man kalla det. ”

”Att nagon som... ... faktiskt vet, nagon som har egna erfarenheter. ”
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Det en informant tog upp och 6énskar var att det ar viktigt att erbjuda all sorts stéd, men
eftersom alla behdver olika form av stéd och olika mycket stod far var och en sedan

bestdmma vad de tar emot och kénner att de behdver.

”Ja, det ar sd individuellt att manniskor behdver olika saker, men kanske man
nu bara maste erbjuda sa mycket som méjligt och sedan far ju folk séga om de
vill eller om de inte vill. Att hellre skulle jag se den vagen att lite for mycket
kanske &n att ingenting alls eller att man bara nekar hela allt och inte ens tar det

upp.”

6.2.4 Individuellt bemo6tande

| kategorin individuellt bemodtande hittas underkategorierna lasa och vara lyhdrd samt hitta

nyckelinformation. Kategorin beskriver hur informanterna 6nskar att personalen kunde lasa

och tolka vad just den familjen behover.

Eftersom alla manniskor &r olika och det inte finns nagon regel som é&r lika for alla énskar

anda informanterna att man pa nagot vis forsoker lasa och vara lyhord for vad just de har

foraldrarna onskar eller vill ha och fraga om det &r ndgonting som just de ar i behov av.

“Att det, man mast... ... lasa de dar manniskorna ocksa, att det &r sa mycket fast
i fast i manga sma saker.”

”Ja eller det blir... mm. Eller det galler ju kanske att vara lyhord att liksom att
okej att forsta det dar att okej for den hér personen kan det vara den dar musiken
eller vad det nu ar liksom eller kanske en kopp kaffe tillsammans eller vad det nu
ar, men att, att fraga efter det.”

Ett annat dnskemal &r att forsoka hitta nyckelinformation. Att personalen forsoker ta reda pa

den avgorande information som hjalper just den mamman eller pappan. En mamma upplevde

att hon inte hade nagon kontroll 6ver situationen och allt hon beh6vde var att fa vara delaktig

och kanna att hon kontrollerar nagonting.

“Att kunna fraga, att, att man skulle vilja bli tillfragad just efter det dar ena. Att
vad det ar som liksom ar min nyckelgrej just i den situationen, sa det ar
jatteviktigt. ”

”... mera det dar att jag skulle sjalv ha liksom haft ett mera, en, en kénsla av eller
en upplevelse av att fa liksom ha, bestamma och hantera nagonting. Det skulle
ha hjalpz.”
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7 Diskussion

| det har kapitlet tolkas resultatet utifran Halldérsdéttirs omvardnadsteori som anvants som
teoretisk utgangspunkt i studien, samt tidigare forskning som namns i bakgrunden. Efter det

foljer en kritisk granskning av studien och slutledning.

7.1 Tolkning av resultat

I resultatet kan man se att det fanns véldigt olika upplevelser av bemétande. En del ville t.ex.
ha beskedet genast medan andra ville vanta och fa knyta an till sitt barn forst. Eftersom alla
manniskor &r sa olika och onskar sa olika saker blir vardarnas uppgift &nnu svarare, da de
inte kan félja en mall. Trots olikheterna kunde man se att manga saker informanterna tog
upp aven hittats i den tidigare forskningen och i rekommendationerna hur beskedet borde
ges. Aven upplevelserna av bemotande informanterna beskrev och deras 6nskemal gick
ganska langt hand i hand. Hade de en dalig upplevelse av nagonting 6nskade de ganska

naturligt att det skulle ske pa nagot annat satt.

Tolkningen av resultatet har delats upp i de tva huvudtemana upplevelser och 6nskemal for
att underlatta for lasaren och gora det tydligare.

7.1.1 Tolkning av upplevelser

Vad som tydligt framkom i resultatet var kanslan av Overgivenhet. En upplevelse
informanterna hade var tystnad och forandrad stamning i rummet da barnet foddes. Kéanslan

av att man som foralder lamnades ensam strax efter forlossningen och att det tog lang tid

fore nagon berattade om beskedet eller vad som héande var tva andra upplevelser som hittas

I resultatet. Informanterna upplevde dven kénslan av att vara bortglémd. Att verkligen visa

att man som vardare &r i nuet bade fysiskt och emotionellt hor till vardarens kompetenser.
Oprofessionell vard handlar delvis om att inte uppmarksamma patienten och endast vara
narvarande eller komma da patienten ber om det. (Halldérsdéttir 1996). Enligt Halldorsdottir
(1996) &r man oprofessionell som vardare om man inte respekterar patientens behov av
information. Vardaren skall vid behov ge vidare kunskap och information som kan vara
aktuell (Halldérsdottir 1996). Om man som foralder ar tvungen att vanta lange pa ett besked
eller att det tar lange fore nagon kommer och informerar om situationen kan det skapa onddig

oro och angest hos foraldrarna (Skotko, et al. 2009).
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En kénsla av hopploshet p.g.a. att det fanns en negativ instalining hos personalen och att de

sag barnet som ett syndrom var upplevelser som framkom i resultatet. Om vardaren ar

oprofessionell leder det till att en mur byggs upp mellan patienten och vardaren. Om
vardarens installning och synsétt ar véldigt negativt kan muren upplevas storre. Vardaren
bor visa genuint intresse och delaktighet for patienten, men &ven for personen bakom
sjukdomen samt visa moraliskt ansvar i form av respekt Att inte respektera patientens behov
av positiv respons ingar dven i den oprofessionella varden. Patienter upplever ofta brist pa
positiv och omtanksam installning hos vardaren om varden inte &r professionell. Nar varden
ar sa oprofessionell att vardaren har omanskliga attityder och inte behandlar patienten som
en person har det sista steget i oprofessionell vard nats. Oprofessionella vardare har man
markt att Overlag har personlighetsdrag som kan vara bryska, dystra och ovénliga.
(Halldorsdottir 1996).

Tidigare forskning tyder dven pa att foraldrar upplevt att de fatt mycket negativ information
och fokus legat pa de negativa aspekterna med Downs syndrom (Choi, et al. 2011). Enligt
Gammon et al. (2010) har folk i dagens samhélle dverlag en valdigt negativ instéllning till
Downs syndrom. Riktlinjerna sager att man skall anvénda positiva ord nér man pratar med
foraldrarna. Ord som ger en kansla av medlidande, personlig tragedi eller stor sorg skall
undvikas. (Skotko, et al. 2009). Tidigare studier dar fordldrar upplevt att personalen satt
barnet som ett syndrom finns ocksa och som exempel kan tas hur en likare sagt: ”Din dotter
ar ett syndrom” (Skotko & Bedia 2005).

| resultatet hittas aven positivare upplevelser t.ex. kdnslan av omtanksamhet. Informanterna

upplevde att personalen gav dem tid att prata samt uppmérksamhet och synlighet.

Personalen satte sig ner och pratade med dem och sag foraldrarna. En annan upplevelse
informanterna sag som positiv var att de fick mojlighet till egen tid med familjen och ett eget

rum att bearbeta handelsen ensamma i lugn och ro. Informanterna upplevde &ven att de fick

positiv och saklig information om Downs syndrom. Att skapa en god relation till patienten

handlar om att man som vardare skall kunna fora en dialog dar man bade lyssnar och svarar.
Genom att vardaren visar omtanksamhet kan patienten kanna storre tillit till vardaren och
mojligheten till en bra kontakt och relation forstarks. Tilliten leder till att patienten vagar
dppna sig om sina kanslor och upplevelser och den fortsatta varden kan lattare planeras
tillsammans med vardaren och patienten. Det ar viktigt att man som vardare vid behov tar

ett bekvamt avstand till patienten for att visa respekt och medkansla. (Halldorsdéttir 1996).
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Tidigare forskning visar att det ar viktigt att man som vardpersonal ger mycket tid och
verkligen lyssnar och svarar pa eventuella fragor foraldrarna har (Hedov & Annerén 2010).
Genom att personalen tillsammans med foréldrarna intresserar sig for barnet och tar sig tid
att t.ex. bara fraga hur de mar betyder mycket i en sadan har situation (Kristiansson 1996,
12). Forskning tyder dven pa att mammorna garna far beskedet pa en avskild plats utan

ovriga personer inblandade (Skotko, et al. 2009).

Resultatet visar &ven att informanterna upplevde behovet av stod. De ké&nde att personalen
var villiga att ge st6d och att de dverlag fick bra med stod. Informanterna upplevde det som

positivt att de fick majlighet till ett bra kontaktnéat fran borjan tack vare personalen. | den

professionella varden &r det viktigt att forsoka starka och hjélpa patienten att véxa in i sin
situation (Halldorsdottir 1996). Det ar viktigt ar att vardpersonal berattar och stoder
foraldrarna pa ett sa bra satt som majligt (Kristiansson 1996, 11). Att foraldrarna far en
kontaktperson tidigt, som kan vara med under samtal och verkligen forstar foraldrarnas
situation anses vardefullt (Hedov & Annerén 2010). Foraldrar upplever dverlag att det stod
de far redan pa BB av personalen ar valdigt viktigt och till stor hjalp (Kristiansson 1996, 12).
Ett bra stod kan gora det lattare for foraldrarna att knyta an till sitt barn och att de kan se
framtidsmojligheter och kanna att de kan klara av hela den nya situationen (Kristiansson
1996, 10).

I resultatet hittas upplevelsen om att det var brist pa professionalitet. Det handlade t.ex. om
dalig sprakkunskap. Informanterna upplevde att det fanns skillnader mellan avdelningar

angaende professionaliteten och en allman okunskap, dér informanten upplevde att vardaren

nastan behandlade dem som pesten. Upplevelsen av att de fick for mycket information pa en

gang, vilket var svart att ta in och att onddiga fragor och kommentarer fran personalen

forekom. Det varsta steget i oprofessionell vard ar da vardaren gatt sa langt att hon behandlar
patienten som ett skadedjur eller pesten. Om vardaren inte kan kommunicera pa ett bra satt

och kommunikationen blir ineffektiv ses vardaren som inkompetent. (Halldoérsdottir 1996).

Forskning visar att lakare upplevt att den forst diskussionen med féraldrarna har kénts jobbig
p.g.a. sprakliga svarigheter (Groot-van der Mooren, et al. 2014). Enligt vardhandboken
(2017) bor personer som kommer i kontakt med olika funktionsnedséttningar i sitt arbete ha
kunskap om hur man beméter och forhaller sig i sadana situationer. Tidigare forskning visar
aven pa att barnmorskor och annan vardpersonal kanner att de inte har tillrackligt med
kunskap och Onskar att de fick mera utbildning inom &mnet (Bryant, et al. 2016). Det fins

aven en brist pa erfarenhet hos ldkare (Horwitz & Elli 2007).
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Angaende informationen kan det for manga vara svart att ta in stora mangder information pa
en gang nar man ar i chock (Kristiansson 1996, 11). Det &r viktigt att forsoka ge bara den
vasentligaste informationen och se pa vad som &r aktuellt for just det barnet i fraga (Hedov
& Annerén 2010). Tidigare forskning visar att foraldrar vill i princip vill veta vad Downs
syndrom &r, den bakom liggande orsaken och hur det ar att leva med ett barn med diagnosen.
De vill att informationen &r realistisk och ger en aktuell bild av méjligheterna i samhallet fér
ett barn Downs syndrom. Till sists 6nskar fordldrar att bara de vanligaste och vésentligaste
medicinska tillstanden skall tas upp som kan férekomma fér just deras barn. (Skotko, et al.
2009). Tidigare forskning visar dock att mammor kant att de fatt valdigt knappt med
information (Gammon, et al. 2010). Mammorna upplever att de har fatt lite till ingen

information alls om Downs syndrom (Skotko & Bedia 2005).

7.1.2 Tolkning av 6nskemal

| resultatet framkommer att informanterna onskar att man ger beskedet utgaende fran

situationen. Det har handlar om att en del vill att man skall vanta med misstankarna och

andra 6nskar att misstankarna ges sa fort som méjligt. | bada fallen upplever informanterna

en oro Gver osakerheten och att inte veta. Tidigare forskning tyder dven pa att generellt satt
vill mammorna fa reda pa misstankarna om Downs syndrom sa fort som mojligt, trots att
den slutgiltiga diagnosen inte ar faststalld (Skotko, et al. 2009). En stor frustration kan
upplevas om foraldrarna ar tvungna att vanta lange pa beskedet (Skotko & Bedia 2005).
Enligt rekommendationerna borde beskedet ges inom 6-24h efter fodseln (Hedov & Annerén
2010).

En annan onskan informanterna hade var att personalen skulle se barnet framom
syndromet. Att helt enkelt behandla det som vilket annat barn som helst. Informanterna

onskade att personalen i man av mojlighet skall folja de normala rutinerna vid férlossningen

och ge lika behandling oberoende om de har Downs syndrom eller inte. Man maste kunna

se barnet bakom syndromet. Ett barn med Downs syndrom har samma behov av omsorg och
karlek som andra barn. (Kristiansson 1996, 11). | FN:s konvention om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning kan man ldsa om lika mojligheter, tillganglighet,
ickediskriminering, jamstalldhet och respekt for barnens identitet och utvecklingsférmagor
(Vardhandboken 2017).

Resultatet visar att trots att informanterna upplevde att de fick bra stod av personalen énskar

de att de fick ytterligare stod i form av kamratstdd. De 6nskar alltsa att de fick kontakt med
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nagon med tidigare erfarenhet. Informanterna 6nskar dven att da alla ar sa olika att man

skulle erbjuda all sorts stéd och sedan far var och en valja vad de &r i behov av. Det &r bra

att traffa andra som gatt igenom samma sak och fa information av dem hur det &r att leva
med ett barn med Downs syndrom (Hedov & Annerén 2010). Forskning sdger dven att
mammor upplever att de fatt mest stod och hjalp da de fatt prata med andra familjer (Skotko
& Bedia 2005).

Informanterna i min studie hade en 6nskan om att man gav individuellt bemétande. De

menade att personalen skulle forsoka l&sa och vara lyhdrd for vad varje person 6nskar eller

ar i behov av. Som vardpersonal Onskar informanterna att man skulle forsoka hitta

nyckelinformation som ar avgorande for just den personen eller familjen for att kunna

komma vidare och kanna att man hanterar situationen. Professionell omvardnad handlar om
att kunna vara 6ppen och se patientens behov. Att forsoka satta sig in och forsta patientens
situation och upplevelser gor det lattare att se vilka behov patienten har. (Hallddrsdottir
1996). Ett gott bemotande handlar om lyhdrdhet. Erfarenheter och dnskemal som varije
individ har skall komma fram och mojligheten till individuell information skall finns.
(Kunskapsguiden.se 2017).

7.2 Metoddiskussion

| detta kapitel gors en kritisk granskning av studien utgaende fran Larssons (1994) syn pa

kvalitetskriterier i en kvalitativ studie.
Perspektivmedvetenhet

Med perspektivmedvetenhet menar man att sanningen ar relativ och att alla vara
beskrivningar alltid grundar sig pa ett perspektiv. Kort sagt finns det alltid en tolkning bakom
allt vi tanker. Vi har en viss forforstaelse for det vi tolkar och den kan andra under
tolkningens gang. Man bor alltid redogora for sin forforstaelse for att gora utgangspunkten
for tolkningen tydlig. Ett satt att beskriva forforstaelsen kan vara att redovisa for tidigare

forskningar och tolkningar som formulerats. ( Larsson 1994, 165).

En forkunskap om vad Downs syndrom &r och att det inte &r latt att fa ett sddant besked fanns
hos mig da jag paborjade studien. Inriktningen till barnmorska hade dock inte borjat da
studien inleddes och nagon person med Downs syndrom eller annan funktionsnedsattning
finns inte i min bekantskapskrets. Detta gor att jag inte haft nagra betydande tidigare

erfarenheter eller forkunskaper som kunnat paverka min studie i nagon riktning.
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Halldérsdottirs (1996) omvardnadsteori som anvénts som teoretisk utgangspunkt har
fungerat bra att anvanda. Teorin handlar om bemé&tande och omvardnad vilket passar ihop
med min studies syfte. I tolkningen av resultatet hittas manga aspekter som stimmer 6verens

med teorin.

Innehallet i bakgrunden och tidigare forskning ar vasentligt for studien. Det var svart att hitta
tidigare forskning inom amnet som varit aktuell. Det har bidrog till att artiklarna inte ar sa
manga och vissa artiklar ar aldre, men trots det ar innehallet i dem véasentligt for studien. En
artikel ar en litteraturstudie baserad pa flera kvalitativa studier vilket ger en bredare kunskap
om omradet. Artiklarna som hittats ar inte fran Finland, vilket gor att de inte kan
generaliseras med studien trots att manga saker i resultatet stoddes av den tidigare

forskningen fran andra lander.
Intern logik

Intern logik handlar om en harmoni mellan studiens forskningsfragor, datainsamlingsmetod
och analysmetod. Forskningsfragorna skall vara det som styr valet av metoder som anvénds

for insamlande av data och genomfdrande av analysen. (Larsson 1994, 168).

Syftet med studien &r att beskriva hur foraldrar till barn med Downs syndrom upplever
bemdtandet fran vardpersonalen i samband med barnets fodelse, samt vilka 6nskemal
betraffande bemétandet fordldrarna har. Studiens fragestallningar ar: Vilka upplevelser av
bemotande fran vardpersonalen har foraldrarna under de forsta dagarna pa forlossning och
BB? Samt: Pa vilket satt onskar foraldrarna bli bemétta? Syftet och fragestéllningarna har
varit de samma genom hela studiens gang. Resultatet i studien svarar pa studiens syfte och

fragestallningar.

Som metod till datainsamlingen valdes en semistrukturerad intervju. Eftersom syftet var att
beskriva foraldrarnas upplevelser var denna metod den basta. Genom att foraldrarna far
berdtta med egna ord och formuleringar forstar man battre deras upplevelser och
erfarenheter. Dessutom ar upplevelser sa individuella sa genom fardiga svarsalternativ eller
korta fragor far man inte ett sa brett datamaterial och upplevelser kan falla bort. Den
semistrukturerade intervjuguiden gjorde att foraldrarna fritt fick berétta, men onédig och for
bred information samlades inte in. Eventuellt kunde nagon fraga strykas da delar av
materialet inte kunde anvandas i analysen p.g.a. att det inte svarade pa syftet. Fyra av
intervjuerna gjordes via det digitala hjalpmedlet Skype, vilket kan innebé&ra att man inte hade

samma narvaro som vid personliga intervjuer. Dock hade det inte en s stor inverkan da jag
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och informanterna édnda sag varandra och kunde skapa en kontakt pa det viset. Att anvanda
sig av en induktiv innehallsanalys gjorde att alla upplevelser togs med. En nackdel i analysen
kan vara att jag analyserat materialet sjalv. Eftersom ingen annan last materialet kan viktiga
delar omedvetet lamnats bort och jag har inte haft mgjlighet att diskutera och héra andras

tankar och idéer under analysens gang.
Etiskt varde

I en vetenskaplig studie ar det viktigt att man uppvisar god etik. Kravet att skydda
informanter som deltagit i studien skall vdgas mot intresset av ny kunskap och information.
(Larsson 1994, 171).

De etiska dilemman som presenterades i metodkapitlet har varit i atanke genom hela
studieprocessen. Alla namn, alder och platser har tagits bort for att bevara informanternas
anonymitet. Konfidentialiteten har bevarats genom hela studiens gang.

Studien har ett etiskt varde genom att resultatet ger kunskap at personal om hur foraldrar vill
bli bemotta da de far beskedet om att deras barn har Downs syndrom. Det har leder till att

man i framtiden férhoppningsvis kan gora upplevelsen for blivande foraldrar béttre.
Innebdrdsrikedom

Resultatet i en kvalitativ studie handlar om att framstélla och askadliggdra nagot pa ett satt
sa att nya inneborder skapas. Det ar viktigt att fokusera pa hur innebdrder framstélls.
Beskrivningar som gors skall vara fylliga och innebérdsrika for att forsta deras betydelse.
For att skapa innebordsrikedom bor det unika lyftas fram, det vésentliga tas upp samt
skiftningarna bibehallas. (Larsson 1994, 172-173).

Intervjuerna som gjordes resulterade i ett relativt kort datamaterial. Trots att mé&ngden
material inte var sa stort var det innehallsrikt. Kategorierna som gjordes upp beskriver bra
vad som framkom i analysen och tar upp det vésentliga. Resultatet har beskrivits med hjélp
av citat for att forstarka innehallet i studien. Flera informanter kunde ha anvénts for att fa
ytterligare bredd pa innehallet, men p.g.a. att det inte fods sa manga barn med Downs
syndrom och amnet kan vara kansligt var det svart att hitta informanter till studien. Ett
kriterium vid valet av informanter var att barnet skall vara under 10 ar vilket troligtvis bidrog
till att det var svarare att fa tag pa lampliga informanter. Kriteriet bidrog dock till att

resultatet blev mer aktuellt och ger en inblick i hur situationen ser ut idag.
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Struktur

Hela arbetet skall bygga pa en tydlig struktur och en rod trad skall ga att folja. Resultatet bor
ha en enkel och tydlig struktur vilket ger lasaren en bra dverblick dver arbetet. (Larsson
1994, 173-175).

Hela arbetet féljer en rod trad och tydlig struktur. Syftet med denna studie ar att beskriva hur
foraldrar till barn med Downs syndrom upplever bemétandet fran vardpersonalen i samband
med barnets fodelse, samt vilka 6nskemal betraffande bemétandet foraldrarna har. Eftersom
syfte och fragestéllningarna handlar om vardpersonalens bemotande ar Hallddrsdottirs
(1996) omvardnadsteori en lamplig utgangspunkt att anvanda. Teorin syns som en rod trad

genom hela arbetet.

Resultatet i studien presenteras tydligt i teman, kategorier och underkategorier. Strukturer
Over resultatet har gjorts upp for varje tema och hittats i samband med redovisningen av
temana. FOr att ytterligare fortydliga resultatet, och ge lasaren en tydlig dverblick, har en
struktur 6ver hela resultatet gjorts upp och hittas i slutet av studien (bilaga 4). De beskrivande
rubrikerna ger lasaren en uppfattning om studien redan utgdende fran att lasa
innehallsforteckningen.

Teoritillskott

Kvaliteten av resultatet kan ses genom hur bra man kan relatera sitt resultat till tidigare
forskning. Huruvida man kunnat bidra med nagonting nytt till forskningen hor aven till

kvalitetsgranskningen av resultatet. (Larsson 1994, 175).

Det resultat som studien ledde till har ganska langt kunnat relateras till den tidigare
forskningen och teorin som togs upp i bakgrunden. S& mycket ny information hittades
saledes inte. Det har resultatet ger dock mera evidens till den tidigare forskningen som kan
vara vérdefull. De delar av resultatet som inte kunde styrkas av tidigare forskning kan
eventuellt vara nya upptéackter eller bero pa att all tidigare forskning inte hittats och tagits
med i studien. Eventuell ny kunskap kan vara upplevelserna av att personalen reagerade med

tystnad i samband med fodelsen, stéllde onddiga fragor och kommentarer och att det fanns

tydliga skillnader mellan avdelningar. Annan ny kunskap kan vara informanternas énskan

om att erbjuda all sorts stdd och félja de normala rutinerna vid forlossningen.
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7.3 Slutledning

Att fa ett barn med Downs syndrom innebér en stor forandring i livet, men den forutfattade
meningen man kan ha om att det bara &r en sorg och ingen framtid langre finns, &r inte
nodvandigtvis sann. Oberoende om du far ett friskt barn eller ett barn med en
funktionsnedséttning ar livet inte utstakat hur det kommer att bli. Vem har sagt att inte det
friska barnet kan insjukna i leukemi lika véal som det med Downs syndrom? Att dra negativa
slutsatser eller ta upp sadant som inte ar aktuellt &r ovasentligt. Personalens bemotande och

stod fran forsta borjan ar av stor vikt for foraldrarnas fortsatta liv och installning till sitt barn.

Genom studiens gang har jag aven lart mig vikten av ett gott bemotande. De forsta orden
mamman far hora om sitt barn kommer hon for evigt ihdg. Om personalen ar negativt instélld
paverkar det aven foraldrarnas syn och de har svart att se nagon framtid och kanna hopp.
Genom att personalen behandlar barnet som vilket barn som helst, foljer de normala
rutinerna och visar gott exempel kan man hjalpa foraldrarna till en battre start. Det &r aven
viktigt att se till allas lika varde bade barn och foraldrar. Allas lika varde betyder dock inte
att varden skall vara precis lika for alla utan anpassas individuellt till varje individs behov.

I resultatet framkom att personalen har en negativ installning till Downs syndrom. Varfor
man ser pa personer med Downs syndrom pa ett sa negativt satt hanger eventuellt med fran
langre bak i tiden da forhallandena sag annorlunda ut. | mitt resultat upplevdes kanslan av
okunskap hos personalen. Okunskapen sags bade sprakmdssigt och hur man bemoter
foraldrar i en sadan har situation. Det ar kanske just okunskap som ligger som grund for den
negativa installningen. Man vet helt enkelt inte vad diagnosen innebér och hur laget ser ut

idag.

Att det i resultatet framkom att det forekommer brister om kunskap i svenska &r kanske inte
sa forvanande. | dagens Finland dar sprakfragan ar valdigt aktuell anser jag att det bara ar
bra att ett sddant har resultat kommer fram. Inte for att det i sig ar bra att man inte far vard
pa svenska utan for att samhallet skall se att det finns en brist av vard pa eget modersmal
och hur viktigt det ar att man far det. Om man far ett svart besked faller det sig antagligen
ganska naturligt att man vill bli bemétt och fa stod pa sitt eget modersmal. Att beh6va

diskutera kanslor och tankar pa ett annat sprak ar for de flesta troligtvis allt annat an latt.

Informanterna i studien tog upp att de var tacksamma for att de fick egen tid med familjen.
De kandes bra att fa ett eget rum dar de ostort kunde bearbeta handelsen. Det kan sékert

under sjukhusvistelsen kannas skont att fa vara ifred med sin familj om manga kanslor
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uppstar. Det har kanske inte alla ganger ar mojligt, men att i alla fall forsoka kan kannas

meningsfullt om det ar nagonting foraldrarna upplever att de vill ha.

| resultatet framkom att alla foraldrar ar véldigt olika. En del vill ha misstankarna genast
medan andra upplever en onédig oro om de forst far reda pa misstankarna, men sedan maste
vanta pa det slutgiltiga beskedet. Hur man borde ga till vaga i en situation nar man inte vet
hur foraldrarna vill ha det kan vara svart att veta. Det handlar kanske om att lasa av
situationen sa gott det gar. Om hela forlossningen gatt bra och barnet &r friskt behover man
eventuellt inte dra upp misstankarna genast utan lata foraldrarna knyta an till sitt barn. I en
situation dar det tillkommit ndgon komplikation och barnet inte mar bra ar det kanske
daremot skal att informera foraldrarna sa fort som mojligt och inte lata dem vanta och hinna
bli oroliga. Enligt mitt resultat var det just de informanter som upplevt att barnet blev bortfort
och dar det uppstod komplikationer som 6nskade att de skulle fatt veta ndgonting sa fort som

mojligt.

Fragan om vilken sorts information och i vilken utstrackning foraldrarna vill ha den kan dven
vara svar. Informanterna i min studie upplevde att de fick alldeles fér mycket information
pa kort tid och de kunde inte ta in sa mycket pa en gang. Alla &r aterigen olika och nagon
mall om vad som d&r bast for alla finns inte. | situationer dar man inte vet hur foréldrarna
onskar ha det kan det vara viktigt att vaga fraga dem. Vilken sorts information ar ni i behov
av? Ar det for tidigt att forklara allting nu? Utan att frdga har du som vardpersonal antagligen
valdigt svart att veta vad nagon onskar. Det samma kan galla stodet eftersom alla &r i sa olika
behov av stod. Att fraga vad just de skulle 6nska kan vara en idé, dock kan det vara svart for

foraldrarna att i ett tidigt skede veta vad de ar i behov av.

Som tidigare ndmndes upplevdes en okunskap hos personalen och att de inte visste hur de
skall bemota foraldrar, da en sadan hér situation intraffar. Som fortsatt forskning kunde man
darfor vanda pa det hela och fraga vardpersonalen vad de upplever att ar svart och vad de
skulle behdva mera kunskap om samt pa vilket satt de onskar fa den. | den tidigare
forskningen framkom det ju att vardpersonal dverlag onskade att de fick mera kunskap i
amnet, men att det ar svart att fa erfarenhet da det inte fods sa manga barn med Downs

syndrom.

Jag kommer eventuellt fortsdtta inom samma tema och skriva mitt utvecklingsarbete om

vilka svarigheter barnmorskor upplever i samband med att ett barn med Downs syndrom
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eller annan funktionsnedséattning fods. Samt aven ta upp vad de ké&nner att de skulle behdva

mera kunskap om.

Tack vare studien har jag fatt en bredare kunskap om hur man skall beméta foréldrar i en
situation da de far ett barn med en funktionsnedsattning. All den har kunskapen tar jag med
mig i mitt kommande yrke och hoppas kunna ge kommande foraldrar ett bra bemdtande och
uppfylla deras 6nskemal sa langt det ar mojligt. Jag hoppas aven att jag kan dela min kunskap

med andra barnmorskor och yrkesgrupper och bidra till positiva upplevelser for foréldrarna.
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BILAGA 1 Intervjuformuldr

Syftet med denna studie ar att beskriva hur féraldrar till barn med Downs syndrom upplever
bemdtandet fran vardpersonalen i samband med barnets fodelse, samt vilka onskemal

betraffande bemotandet foraldrarna har.

Alder och kon pé féralder och barn.
Kan ni berétta om hur och nar ni fick veta att ert barn har Downs syndrom?
Hur upplevde ni hela situationen? Fran besked till hemfard.

Hur upplever ni att ni blev bemoétta av vardpersonalen? Under forlossning, beskedet och

resten av vistelsen pa sjukhuset.
Har ni nagon/nagra situationer ni upplevde som positivt gallande bemétande?
Har ni nagon/nagra situationer ni upplevde som negativt gallande bemétande?

Kéanner ni att ni fick tillrackligt med stdd och information? Vad skulle ni beh6vt mera/mindre

av och pa vilket satt?
Hur viktigt ar det med ett bra stdd och bemotande fran forsta bérjan? Varfor?

Finns det nagonting ni skulle vilja dndra pa gallande bemotande ni fick och pa vilket satt?

Hur 6nskar ni alltsa att allt skulle ga/gatt till?

Kanner ni eller tror ni att ni haft det svarare att hitta modersrollen &n om ert barn inte skulle

haft Downs syndrom? Pa vilket satt?

Ar det ndgonting ni vill tillagga?



BILAGA 2 Informationsbrev

Hej!

Mitt namn ar Rebecka Lindroos och studerar tredje aret till barnmorska vid Yrkeshdgskolan
Novia i Vasa. Jag skriver mitt examensarbete dar syftet ar att beskriva hur foréldrarna till ett
barn med Downs syndrom i samband med barnets fodelse upplever bemétande fran

vardpersonalen samt vilka 6nskemal betraffande bemdtande som foraldrarna har.

Materialet kommer att samlas in genom intervjuer. Deltagande ar frivilligt och det & mojligt
att hoppa av nar som helst. Intervjuerna kommer att spelas in, transkriberas och analyseras.
Nér studien ar klar kommer intervjumaterialet att forstoras. Konfidentialiteten kommer att
bevaras under hela studiens gang och ingen annan &an skribenten kommer ha tillgang till
materialet. Enstaka citat kommer att anvandas i det fardiga arbetet.

Malet &r att intervjua 5-7 stycken foraldrar till barn med Downs syndrom. Barnet ska om
mojligt vara under 10 ar. Intervjuerna kommer att goras personligen eller vi digitala

hjalpmedel t.ex. Skype.

Genom att delta i intervjun hjalper ni mig att fa fram olika upplevelser av bemotande och
mojligheten att kunna skapa en bredare kunskap inom dmnet for mig sjalv och andra

yrkesgrupper som kommer i kontakt med liknande situationer.

Intervjuerna kommer att géras under november manad. Om ni &r intresserade av att delta ta
garna kontakt med mig senast 29.10.2017 antingen via

e-post rebeckalindroos@edu.novia.fi eller per telefon 040 7544534,

Min handledare for examensarbetet &r Eva Matintupa e-post Eva.Matintupa@novia.fi

Tack pa forhand for visat intresse!

Rebecka Lindroos
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Abstrakt

Det hér utvecklingsarbetet dr en fortsittning pa examensarbetet Barnet framom syndromet
— En kvalitativ studie om foraldrars upplevelser av varden i samband med att de far ett barn
med Downs syndrom” (Lindroos 2018). I studien som gjordes i samband med
examensarbetet intervjuades 5 foraldrar, som fatt ett barn med Downs syndrom under de
10 senaste aren. Resultatet analyserades genom kvalitativ innehallsanalys och tolkades mot

teoretiska utgangspunkter och tidigare forskning inom amnet.

Utvecklingsarbetet fokuserar pa examensarbetets resultat samt hur man pa radgivningen bor
stoda foraldrarna redan under graviditeten i valet att eventuellt delta i fosterdiagnostisering
och det faktum att barnet kanske har Downs syndrom. Syftet med utvecklingsarbetet ar att
vécka intresse och Oka vardpersonalens kunskap om hur man bor bemoéta foraldrar i
situationer dar de far veta att deras barn har Downs syndrom oberoende om de far reda pa
diagnosen under graviditeten eller efter fodseln. Utvecklingsarbetet har gjorts i form av en
fackartikel. Artikeln kommer att publiceras i Sjukskoterskeforeningen i Findland rf:s
tidskrift Vard i Fokus.
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Tiivistelma

Tama kehitystyd on jatko-osa opinndytetyohon “Lapsi oireyhtyman sijaan — Laadullinen
tutkimus vanhempien hoitokokemuksista yhteydessa saatuaan lapsen jolla on Downin
oireyhtymd” (Lindroos, 2018). Opinndytetyon yhteydessd tehdyssd tutkimuksessa
haastateltiin 5 vanhempaa, jotka viimeisten 10 vuoden sisélld ovat saaneet lapsen, jolla on
Downin oireyhtyma. Tulokset analysoitiin laadullisen analyysin avuin ja teoreettisin

lahtokohdin avuin, sekd katsomalla aiheen aikaisempaa tutkimusta.

Kehitystyd keskittyy tutkielman tuloksiin ja miten neuvolan tulisi tukea vanhempia jo
raskauden aikana paatoksessa, mikéli he haluavat osallistua sikiddiagnostiikkaan ja siina,
ettd lapsella mahdollisesti voi olla Downin oireyhtyma. Kehitystyon tarkoitus on herattaa
kiinnostusta ja lisaté hoitohenkildston tietdmysta siitd, miten vanhempia tulee kohdella, kun
he saavat tietdd lapsensa sairastavan Downin oireyhtymaa, riippumatta siitd, saavatko he
tietdd sen raskauden aikana vai synnytyksen jalkeen. Kehitystyd on tehty ammatillisen
artikkelin muodossa. Artikkeli julkaistaan sairaanhoitajanyhdistyksen lehdessa Vard i

Fokus.
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Abstract

This development project is a continuation of the thesis “The child instead of the syndrome
— A qualitative study about parent’s experiences about care after giving birth to a child
with Down’s syndrome” (Lindroos 2018). In the study that was conducted as a part of the
thesis, five parents were interviewed, all of whom had gotten a child with Down syndrome
within the past ten years. The interviews have been analysed through qualitative content
analysis. The findings were compared against prior theoretical frameworks and guidelines
within the field of subject.

The development project builds on the results of the thesis, and how expecting parents should
be supported during prenatal advisory. They should be informed about the option of having
prenatal diagnostics, and that the child might have Down syndrome. The purpose of this
development project is to spark interest and increase the knowledge of the nursing staff on
how to support parents when they find out that their child has Down syndrome, regardless if
they find out before or after birth. The development project is an article that will be published

in the nursing union’s journal Vard i FoKus.
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1 Introduktion och syfte

| examensarbetet “Barnet framom syndromet - En kvalitativ studie om foraldrars
upplevelser av varden i samband med att de far ett barn med Downs syndrom” (Lindroos
2018) kan man lasa att flera foraldrar beskriver hur de blivit daligt bemdtta i samband med
att de fatt sitt barn med Downs syndrom. Foraldrarna beskriver situationer dar
vardpersonalen sett barnet som ett syndrom och inte som ett barn. De har lamnats ensamma
efter forlossningen utan nagon information om barnets maende och nar de slutligen fatt veta
att det ar fragan om Downs syndrom, har det bara réknats upp en massa risker med

diagnosen. (Lindroos 2018).

Efter att ha tagit del av resultatet fran examensarbetet kanner jag som blivande barnmorska
ett ansvar for att forsoka forandra den negativa installningen hos vardpersonalen och
forbattra bemoétandet av fordldrarna. Jag har darfor valt att skriva mitt utvecklingsarbete som
en fortsattning pa examensarbetet, med fokus pa resultatet. Ytterligare har jag valt att ta upp
hur man bor stdda fordldrarna redan under graviditeten i valet att eventuellt delta i

fosterdiagnostisering och det faktum att barnet kanske har Downs syndrom.

Syftet med utvecklingsarbetet ar att vacka intresse och 6ka vardpersonalens kunskap om hur
man bor bemata foraldrar i situationer dar de far veta att deras barn har Downs syndrom
oberoende om de far reda pa diagnosen under graviditeten eller efter fodseln. Genom att 6ka
kunskapen hos vardpersonalen hoppas jag kunna bidra till fina och positiva upplevelser for
blivande foraldrar, som star infor att fa beskedet att deras barn har Downs syndrom. Arbetet
riktar sig till all vardpersonal som kommer i kontakt med familjer som befinner sig i

ovanstaende situation.

For att uppna syftet for utvecklingsarbetet har en artikel skrivits. Artikeln grundar sig pa
examensarbetets resultat, tidigare forskning samt information om fosterdiagnostik och hur
vardpersonalen bor stoda foraldrarna nar de under graviditeten far veta att deras barn har
Downs syndrom. Artikeln kommer att publiceras i tidskriften Vard i fokus. Tidskriften ges
ut av Sjukskaterskeforeningen i Finland rf.



2 Teoretisk bakgrund

| den teoretiska bakgrunden presenteras olika fosterdiagnostikalternativ. Alternativen ar
KUB (kombinerat ultraljud och biokemiskt test), NIPT (non-invasive prenatal testing) samt
fostervatten- och moderkaksprov. Ytterligare namns vilken roll radgivningen har och hur
viktigt det & med stod redan under graviditeten om foraldrarna far veta att deras barn har

Downs syndrom.

2.1 Radgivningens roll i valet av fosterdiagnostik

Radgivningens uppgift ar att se till att alla gravida, oberoende av alder, ska erbjudas
mojligheten att genomga tester som kan pavisa Downs syndrom hos fostret redan under
graviditeten. Sheets, Crissman, Feist, Sell, Johnson, Donahue, Masser-Frye, Brookshire,
Carre, LaGrave och Brasington (2011) menar att malet med att ge genetisk radgivning under
graviditeten ar att bevara patientens rétt att ta sjélvstandiga reproduktionsval. For att
fordldrarna ska kénna sig trygga i sitt val, ges personlig information om genetik.
Tillsammans med foraldrarna gar man igenom vad den har informationen betyder for dem
samt forklarar vilka alla alternativ foréldrarna har. Det ar viktigt att foraldrarna &r medvetna

om vad resultatet av deras val kan innebéra. (Sheets, et al. 2011).

For att foraldrarna ska kunna fatta ett beslut om sin graviditet, vill de ha korrekt och
konsekvent information om alternativ och vilka férvantade konsekvenser deras val kan
innebéra, bade fore och efter fosterdiagnostisering. Informationen bor vara innehallsrik och
far inte vara riktande at nagot hall. (Sheets, et al. 2011). Dane, Peterson och Miller (2018)
har konstaterat att den viktigaste information foraldrarna vill ha om det star infor valet att
gora ett fostervatten- eller moderkaksprov, ar hur stor missfallsrisken &r. Den minst
avgorande informationen ar hur manga barn som fods med Downs syndrom (Dane, et al.
2018). Sheets, et al. (2011) poangterar hur viktigt det &r att informationen ges pa ett opartiskt,
kansligt och icke-avgorande séatt, for att foraldrarna ska kunna ta ett sa sjalvstandigt beslut

som mojligt.

2.1.1 KUB (kombinerat ultraljud och biokemiskt test)

KUB ér en form av fosterdiagnostik, som alla gravida kvinnor erbjuds att delta i. Genomett
ultraljud dar fostrets nackuppklarning méts samt ett blodprov av den gravida kvinnan, far
man fram hur stor sannolikhet det &r att barnet har nagon kromosomavvikelse. Ultraljudet

gors i graviditetsvecka 11-14 och blodprovet kan tas efter graviditetsvecka 9. Det gar inte
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att stélla en saker diagnos genom att géra KUB, men genom att delta i KUB gors ett urval

och antalet kvinnor som maste genomga fostervatten- eller moderkaksprov minskar.

(Jacobsson, Munte, Saktvedt, Carlsson, Lindgren & Iwarsson 2016).

2.1.2 NIPT (non-invasive prenatal testing)

NIPT &r en typ av fosterdiagnostisering, som med stor traffsakerhet kan visa
kromosomavvikelser hos fostret redan under graviditeten. Testet gar ut pa att fostrets DNA
analyseras genom att ta ett blodprov av den gravida. NIPT kan goras fran graviditetsvecka
9. NIPT kan ge ett svar pa om fostret har Downs syndrom med 99 % sakerhet. Andelen test
som ar falskt positiva ar <0,1 %. Efter NIPT kravs ytterligare ett fostervattenprov eller
moderkaksprov for att fa en bekraftelse pa att det verkligen ar frdgan om en
kromosomavvikelse. Eftersom NIPT innebar en l&gre andel falskt positiva test &n vid KUB
ar det ett farre antal gravida som behover genomga ett invasivt test efter att NIPT tagits i
bruk. (Jacobsson, et al. 2016).

2.1.3 Fostervatten- och moderkaksprov

Moderkaksprov (corionvillibiopsi) &r ett invasivt test. Ett invasivt test innebéar att man gar in
genom huden (Medicinsk ordbok u.a.) till livmodern. Eftersom moderkakan har samma
genetiska uppsattning som fostret kan provet tas fran moderkakan for att studera fostrets
gener och med nastan 100 % sékerhet upptécka de vanligaste kromosomavvikelserna, dar
ibland Downs syndrom. Provet kan tas fran graviditetsvecka 12. (Sérensson 2019).

Fostervattenprov (amniocentes) kan goras fran graviditetsvecka 15 och tas fran fostervattnet.
Fostervatten- och moderkaksprov blir oftast aktuella om KUB eller NIPT visat pa en hog
sannolikhet for kromosomavvikelse, andra allvarliga arftliga tillstand eller om det under
ultraljudet kommit fram att fostret har nagon missbildning. (Sérensson 2019). Ett invasivt
test utgor en missfallsrisk pa 0,5 — 1,0 % (Jacobsson, et al. 2016). Tva veckor efter provet

har missfallsrisken minskat drastiskt (Sorensson 2019).

2.2 Prenatal diagnos av Downs syndrom

En prenatal diagnos innebdr att diagnosen ges under graviditeten. Om foraldrarna valjer att
delta i fosterdiagnostik och svaren visar att barnet har Downs syndrom dar det viktigt att
diskutera fortsattningen med foraldrarna. Alla barn med Downs syndrom &r unika och den

fysiska och kognitiva utvecklingen hos varije enskilt barn gar inte att forutspa under
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graviditeten. De ar viktigt att forsoka forse foréldrarna med olika illustrationer hur livet ar
for en person med Downs syndrom och dess familj. Speciellt viktigt ar det att diskutera hur
livet med ett barn med Downs syndrom kan paverka familjen som helhet, foraldrarnas
parrelation samt eventuella syskon. Foraldrarna ska fa information om lokala ochnationella

stodgrupper for personer med Downs syndrom. (Sheets, et al. 2011).

Det finns i princip tre alternativ paret har nar de far veta att deras barn troligtvis har Downs
syndrom. Det forsta ar att fortsétta graviditeten och behalla barnet. Det andra alternativet &r
att efter forlossningen adoptera bort barnet. Att avbryta graviditeten &r det tredje alternativet.
Det ar av stor betydelse att ge fordldrar, som star infor valet vad de ska géra med sin
graviditet, mojligheten att traffa familjer som statt infor samma val och som genomgatt de
olika alternativen. (Sheets, et al. 2011).

Pa ett neutralt, icke-riktande eller bedémmande séatt ar det viktigt att diskutera hur féraldrarna
kénner och tanker. Nar foraldrarna tagit ett beslut bor den som haft samtalet 6vervaga att
dokumentera det i patientjournalen for att undvika att samtalet tas upp igen med nagon annan

eftersom det kan vara ett svart och tungt amne att prata om. (Sheets, et al. 2011).

2.2.1 Fortsatta graviditeten

Beroende pa familjens val att fortsétta graviditeten eller inte finns det olika saker som ar
aktuella att diskutera och informera om pa radgivningen. Om féraldrarna valjer att fullflja
graviditeten och behalla barnet &r det viktigt att diskutera forvantade graviditetsresultat och
den 6kade risken for missfall. Risken for intrauterin fosterdod (fostret dor i magen) och andra
postpartum (efter forlossningen) komplikationer dr dven storre och det ar det bra att

foréldrarna &r medvetna om. (Sheets, et al. 2011).

Foraldrarna ska fa information om vart de kan véanda sig vid behov av specialistvard om
avvikelser hittats i samband med ultraljudet. Beroende pa familjens stodbehov ges ytterligare
information om olika stodformer. Det ar bra att pa forhand diskutera forlossningsalternativ
och forlossningssjukhus, samt ta i beaktande mojligheten till intensivvard for nyfodda pa det
forlossningssjukhus den gravida kvinnan planerar att foda pa. Det ar viktigt att redan i det
har skedet diskutera och ta reda pa foraldrarnas kunskaper och behov av radgivning och
andra stodformer. Foréldrarna ska erbjudas ett uppfdljande telefonsamtal eller brev av den

som gav diagnosen. (Sheets, et al. 2011).



2.2.2 Adoptera

Det finns en mojlighet att foraldrarna valjer att fullfolja graviditeten, men av en eller annan
orsak vill adoptera bort barnet. Eftersom graviditeten fullféljs &r det viktigt att diskutera de
forvéntade graviditetsresultaten och riskerna som graviditeten medfor. Under graviditeten
diskuteras olika adoptionsbyraer, bade offentliga och privata. Det finns adoptionsbyraer som
placerar barn utan medicinsk diagnos samt de som &r specialiserade pa adoption av barn med

Downs syndrom. (Sheets, et al. 2011).

Att ta ett beslut dar man valjer att fullfélja graviditeten, men adoptera bort barnet ar manga
ganger tufft. Vardpersonalen bor utvérdera vilka resurser foraldrarna har att klara av och
hantera situationen. Manga ganger kan det behdvas ytterligare radgivning eller andra former
av stod. Foraldrarna behover fa direkta hanvisningar vart de vid behov kan véanda sig.
(Sheets, et al. 2011).

2.2.3 Avbryta graviditeten

Om foraldrarna véljer att avbryta graviditeten ska de fa tillgang till all information gallande
avbrytande graviditeten. Vilka olika abortalternativ som finns, samt vilket satt som skulle
passa bast beroende pa hur langt graviditeten ar gangen, skall diskuteras med foraldrarna.
Foraldrarna ska vara medvetna om vilka komplikationer som kan tillkomma i samband med
en abort. Det kan dven vara bra att forbereda dem pa vilka rutinerna &r vid en abort. Efter
aborten finns det méjlighet att géra hand- och fotavtryck eller pa annat sétt skapa ett minne
av barnet. Tid att halla barnet efter forlossningen ges aven till de som vill det. Precis som i
de Ovriga tva valen &r det viktigt att bedoma foraldrarnas behov av ytterligare radgivning
och stodformer. Ett uppfdljande telefonsamtal eller brev hor alltid till rutinerna. (Sheets, et
al. 2011).

3 Metodbeskrivning

Som metod for utvecklingsarbetet har en artikel valts. En artikel &r ett samlingsbegrepp for
en kortare, sjalvstandig behandling av ett specifikt amne, med ett eller ett par perspektiv eller
problemstallningar och ett huvudbudskap. Tanken med en artikel &r att fokusera pa
nagonting inom det egna amnesomradet. Artiklar kan delas in i olika genrer. De tre storsta
och vanligaste genrerna ar vetenskapliga artiklar, fackartiklar och férmedlande artiklar.

(Rienecker, Stray Jgrgensen, Gandil, Andersson & Jagrgensen 2009, 12)



3.1 Fackartikel

En fackartikel ar en artikel som oftast publiceras i en professionsinriktad facktidskrift
(Rienecker, et al. 2009, 15). En facktidskrift riktar sig till en specifik malgrupp och kan
innehdlla utredande artiklar av professionella inom &mnet, debattartiklar eller
diskussionsinlagg (Rienecker, et al. 2009, 80). Texten i en fackartikel &r forklarande och
argumenterande (Rienecker, et al. 2009, 13). Skribenterna bakom fackartiklar kan varat.ex.
forfattare till vetenskapliga artiklar eller studerande och 6vriga personer som ar insatt i &mnet
(Rienecker, et al. 2009, 15). Syftet med en fackartikel kan vara att ge lasaren nagonting de
kan anvanda i sin professionella verksamhet, na en bredare lasekrets, forklara och undervisa

eller att paverka de professionellas instéllningar och handlingar (Rienecker, et al. 2009, 84).

Jag har valt att skriva en fackartikel eftersom mitt syfte med utvecklingsarbetet ar att vacka
intresse och oka vardpersonalens kunskap om hur man bor beméta foréaldrar i situationer dar
de far ett barn med Downs syndrom. Genom att skriva en fackartikel och publicera den i en

facktidskrift nar jag ut till den malgrupp som berdrs och har mest nytta av studiens resultat.

3.1.1 Vard i Fokus

Artikeln kommer att publiceras i Sjukskoterskeforeningen i Finland rf:s egen tidskrift Vard
i Fokus. Tidskriften ges ut fyra ganger om aret med ett innehall av bade vetenskapliga,
kliniska och andra aktuella artiklar. Tidskriften riktar sig till vardpersonal (sjukskoterskor,
halsovardare, barnmorskor och akutvardare) samt studerande, som &r medlemmar i

foreningen. (Sjukskoterskeforeningen i Finland rf u.a.).

Pa foreningens hemsida finns en lank med tidskriftens skrivanvisningar. Artiklarna som
publiceras i tidskriften skall vara ca 2000 ord (15 000 nedslag) langa. Ut6ver det har far
tabeller eller grafer tillaggas. Texten delas upp med mellanrubriker och onddiga

formateringar samt avstavningar ska undvikas. (Sjukskoterskeféreningen i Finland rf 2009).

Artikeln inleds med ett abstrakt i vilket undersokningens fragestéllning, metod och material
samt resultat och slutsatser skall inga. Abstraktet skall vara ca 150 ord langt. En faktaruta
med rubrikerna ”Detta visste man” och ”Detta lirde man” med 2 — 3 punkter under varje
rubrik ar en rekommendation fran redaktionens skrivanvisningar. (Sjukskoterskeféreningen
i Finland rf 2009).

Vard i fokus anvander sig av Vancouver-systemet for referenserna (kallhanvisningarna).

Vancouver-systemet innebadr att det i texten skrivs kéllhdnvisningar med en siffra inom
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parentes, t.ex. (1) i den ordning de upptréader i texten. | kallforteckningen i slutet av artikeln
skrivs sedan kallh&nvisningarna i nummerordning. (Sjukskoterskeféreningen i Finland rf
2009)

4 Kritiskgranskning och diskussion

Som metod for utvecklingsarbetet valde jag att skriva en fackartikel. Eftersom syftet med
utvecklingsarbetet ar att vacka intresse och oka vardpersonalens kunskap om hur man bor
bemata foraldrar i situationer dar de far veta att deras barn har Downs syndrom, oberoende
om de far reda pa diagnosen under graviditeten eller efter fodseln, anser jag att det ar en
lamplig metod att anvanda. Artikeln kunde ocksd ha publicerats i Finlands
barnmorskeférbunds tidskrift, Tidskrift for barnmorskor, eftersom det oftast &r
barnmorskorna som kommer i kontakt med foraldrarna forst. Genom att publicera artikeln i
Sjukskaterskeforeningen i Finland rf:s tidskrift, Vard i Fokus, far dock flera yrkesgrupper ta
del av artikeln, vilket kan vara larorikt med tanke pa att manga barn med Downs syndrom

blir intagna pa barnavdelningen efter forlossningen.

Vard i Fokus skrivanvisningar har noggrant foljts under tiden for utformandet av artikeln.
Ovasentlig information har lamnats bort och det rekommenderade antalet ord har inte

Overstigits.

Alternativt till en artikel kunde en broschyr eller informationshafte gjorts och delats ut till
olika forlossningsenheter eller barnavdelningar. Da skulle avdelningarna fa en konkret
handlingsplan att arbeta efter. Eftersom det inte finns mojlighet att dela ut broschyrer at alla
enheter, har en stérre médngd ménniskor mojlighet att ta del av informationen genom att lasa

artikeln.

Informationen som lades till om radgivningens roll i samband med fosterdiagnostik och vid
tillfallen dar testerna visar positivt pa Downs syndrom ar ett bra komplement till artikeln
eftersom det ger en bredare syn. | dagens ldge far dessutom manga par reda pa diagnosen

redan under graviditeten.

Oberoende om man far veta att ens barn har Downs syndrom under graviditeten eller direkt
efter forlossningen tar livet for de personerna en stor véndning. Den som Vvéljer att avbryta
sin graviditet fortsatter kanske sitt liv som tidigare, men s &r fallet troligtvis inte alla ganger.
Det kan innebéra en stor sorg och manga har skuldkénslor en stor del av livet efter ett sadant
val. Det samma géller antagligen efter beslutet att adoptera bort sitt barn tagits.
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Fragan om vilka som ska fa leva eller inte har troligtvis stallts manga ganger. Resultatet i

examenarbetet visade att det fanns en énskan hos foraldrarna att personalen skulle forsta att
se till allas lika varde och behandla alla med respekt. Jag tror att manga som véljer att avbryta
graviditeten i dagens samhalle gor det med en radsla och osakerhet éver hur livet skulle bli.
Man ar radd for vad andra ska tycka. Kontrollbehovet som manga unga kanner kanske
forloras om man inte vet hur livet med ett barn med Downs syndrom skulle bli. Sjalvklart
tar livet en helt ny vandning, men vem har sagt att det blir sdmre. | de intervjuer som
examensarbetet baserade sig pa, kom de fram att de barnen om majligt betydde extra mycket

for sina foraldrar.

Om valmojligheten finns ska alla ta det beslut som passar familjen bast. Manga ganger
handlar det troligtvis om att familjens situation inte &r den optimala for barnet. Ett barn med
Downs syndrom behdver mera hjalp och stdd genom livet &n ett barn utan diagnosen och om
man redan under graviditeten vet att mojligheten till att ge allt barnet behdver inte finns, &r

det kanske bést att avbryta graviditeten.

Avslutningsvis kan det konstateras att oberoende nar diagnosen faststélls eller vilket beslut
foraldrarna tar, behdver de otroligt mycket stod. De ska kénna att de gjorde det ratta just for
sin familj, oberoende av vad andra tycker. Vi barnmorskor har en viktig roll i det hdr och
skall vagleda foraldrarna utan att pa nagot satt doma dem. Genom det har utvecklingsarbetet

hoppas jag kunskapen sprids och intresset for den har fragan vacks hos vardpersonalen.
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BILAGA 1 — Artikel

”Nir livet tar en ny vindning” — Om vardpersonalens bemotande och stéd i samband

med att foraldrar fatt ett barn med Downs syndrom
Abstrakt

Den hér artikeln baserar sig pa examensarbetet Barnet framom syndromet - En kvalitativ
studie om foraldrars upplevelser av varden i samband med att de far ett barn med Downs
syndrom”. Foréaldrar har fatt beskriva sina upplevelser kring vardpersonalens bemotande
samt hur de skulle 6nska att allting gick till da de fick veta att deras barn har Downs syndrom.
(1). Yiterligare beskrivs vilken radgivningens roll ar vid valet att delta i fosterdiagnostik
samt hur man som barnmorska redan under graviditeten ska stdda den gravida kvinnan och

hennes partner i samband med att de far reda pa att de véntar ett barn med Down syndrom.

Examensarbetet dr en kvalitativ studie och grundar sig pa fem intervjuer med foraldrar, som
fatt ett barn med Downs syndrom under de tio senaste aren. Resultatet analyserades genom
kvalitativ innehallsanalys och tolkades mot teoretiska utgangspunkter och tidigare forskning

inom amnet. (1).

Foraldrarna upplevde en negativitet bland personalen och en kénsla av personalen inte sag
barnet, utan bara syndromet och dess negativa sidor. Forédldrarna kande omedelbart efter
fodseln att stamningen blev spand och ingen gav nagon information om vad som hénde.
Bland énskemalen om hur bemétandet kunde forbattras, hittades tankar om att folja de
normala rutinerna i man av mojlighet och vara lyhorda infor varje individs behov. Enviktig
onskan var att forsoka bemota foraldrarna pa ett professionellt satt och se deras barn som ett

barn, oberoende om det har Downs syndrom eller inte. (1).
Downs syndrom

Varje ar fods ca 70 barn i Finland med Downs Syndrom. Downs syndrom ar den vanligaste
kromosomavvikelsen, med ett totalt antal diagnostiserade personer pa ca 3000 i hela Finland.
(2). Downs syndrom innebara att man har extra kromosommaterial pa kromosom nr 21. (3)
Personer med diagnosen har vissa typiska utseendemassiga drag. De &r oftast utseendet som
vacker misstankarna om Downs syndrom (4). Férutom de karakteristiska utseendet &ar det
relativt vanligt med hjartfel, problem med magtarmkanalen, hudproblem, nedsatt syn och

horsel samt en storre infektionskanslighet (4, 5). Sa gott som alla har dven nagon form av
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intellektuell funktionsnedsattning (6). Den exakta orsaken till Downs syndrom &r okénd.
Risken att barnet har Downs syndrom okar ju dldre mamman ar. (7). Det finns en nagot storre
risk att fa ett barn med Downs syndrom om man har ett barn med diagnosen fran tidigare

(4).
Fosterdiagnostik

Alla gravida kvinnor i Finland erbjuds att delta i ett ultraljud i graviditetsvecka 11 — 14 samt
ett blodprov efter graviditetsvecka 9. Tillsammans utgér de en form av fosterdiagnostik, som
kallas KUB (kombinerat ultraljud och biologiskt test). Genom proverna kan man fa reda pa
om det finns en risk for att barnet har Downs syndrom eller nagon annan
kromosomavvikelse. (8). Radgivningens uppgift ar att ge innehallsrik information till
foraldrarna och pa ett neutralt och icke-riktande satt stoda dem i deras val att delta eller inte
delta i fosterdiagnostiken. Det ar viktigt att den gravida kvinnan och partnern &r medvetna

om vad resultatet av deras val kan innebara. (9).

Om KUB ger en hog risk for Downs syndrom ges foraldrarna moéjligheten till NIPT (non-
invasive prenatal testing). NIPT &r en form av fosterdiagnostisering som med 99 % sékerhet
kan ge svar pa om fostret har Downs syndrom. Testet gors efter graviditetsvecka 9. Ett
blodprov tas av mamman med vilket fostrets DNA analyseras. (8).

For att med sa gott som 100 % sakerhet veta om barnet har Downs syndrom tas ett
fostervatten- eller moderkaksprov. Moderkaksprov tas fran graviditetsvecka 12 och
fostervattenprovet fran graviditetsvecka 15. (10). Proverna ar invasiva test, vilket innebér att
man gar igenom mammans hud till livmodern for att ta provet (11). Moderkaks- och

fostervattenprov innebéar en missfallsrisk pa 0,5 — 1,0 % (8).
Radgivningens stod under graviditeten

For att foraldrarna ska kunna fatta ett beslut om sin graviditet, vill de ha korrekt och
konsekvent information om alternativ och vilka forvéntade konsekvenser deras val kan
innebéra, bade fore och efter fosterdiagnostisering. | samband med att foraldrarna valjerom
de vill delta i fosterdiagnostik eller inte, ar det bra att tanka pa vad ett resultat med hog risk

for en kromosomavvikelse innebér for just dem. (9).

Om fosterdiagnostiken visar att fostret har eller hdgst antagligen har Downs syndrom, kan
foraldrarna vélja att fortsatta graviditeten och behalla barnet. De kan fortsétta graviditeten
och adoptera bort barnet efter forlossningen eller vélja att avbryta graviditeten. Beroende pa
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valet ar det olika saker radgivningen bor diskutera med foraldrarna om, samt stoda dem i

deras beslut. (9).

Varje barn med Downs syndrom ar unikt och den fysiska och kognitiva utvecklingen gar
inte att forutspa. Pa radgivningen ar det bra att forsoka forse foraldrarna med illustrationer
hur ett liv med Downs syndrom &r for barnet och dess familj. Det &ar speciellt viktigt att
diskutera hur livet med ett barn med Downs syndrom paverkar familjen som helhet,
foraldrarnas parrelation, samt eventuella syskon. (9).

Om paret valjer att fullfolja graviditeten ar det viktigt att de &r medvetna om missfallsrisken
och andra komplikationer under graviditet och efter forlossning. Det &r bra att diskutera
forlossningsalternativ och beakta tillgangen av intensivvard av nyfodda pa det

forlossningssjukhus de véljer att foda pa. (9).

Om planen &r att adoptera bort barnet efter forlossningen bor olika alternativa
adoptionsbyraer diskuteras med foraldrarna. Det finns adoptionsbyrder, som ar
specialiserade pa adoption av barn med Downs syndrom. Pa en del platser finns det

vantelistor med familjer som vill adoptera barn med Downs syndrom. (9).

De foraldrar som véljer att avbryta graviditeten behdver fa information om alla
tillvagagangssatt i samband med en abort. Beroende pa hur langt graviditeten &r gangen
rekommenderas olika alternativ. Information om vilka rutinerna &r vid en abort samt vilka
komplikationer som kan tillkomma bor foraldrarna fa tillgang till. En noggrann bedémning
av fordldrarnas kunskaper och behov av stdd ar viktig att géra oberoende vilket beslut
fordldrarna tar i samband med diagnosen. (9).

Givandet av beskedet

Det finns de foraldrar som far reda pa att deras barn har Downs syndrom forst da barnet fods.
Det ar viktigt att beskedet ges sa fort som majligt for att inte skapa onddig stress och oro hos
foraldrarna (1, 12, 13). Foraldrar har beskrivit upplevelser dar barnet togs ifran dem och de

ldamnades ensamma utan att veta om barnet ens var vid liv (1, 14).

De flesta foraldrar menar att de vill veta om misstankarna direkt, trots att diagnosen inte ar
faststalld (1, 13). Om bade mammas och barnets hélsa tillater finns de foraldrar som i fraga
sétter varfor de normala rutinerna inte foljs i samband med férlossningen. De 6nskar att
barnet fick ligga pa mammas brost och foraldrarna fick lara kanna barnet fore misstankarna
om Downs syndrom ges. (1).
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Det har visat sig att det basta ar att ge beskedet pa en ostord plats med bada foraldrarna
narvarande samtidigt (12, 13). Om barnet mar bra rekommenderas det att det ar med nar
beskedet ges. Barnet ska tilltalas med sitt namn om foréldrarna hunnit ge barnet ett namn.
(13).

Vid givandet av beskedet ska positiva ord anvandas. En negativ installning och ett sprak som
formedlar medlidande och sorg ska undvikas. (1, 13). Det ar 6nskvart att foraldrarna far
beskedet och information pa sitt eget modersmal (1). Foraldrarna vill inte heller i det har
skedet hora alla andra medicinska risker som &r forknippade med Downs syndrom. Féraldrar
har uttryckt sin énskan om att vardpersonalen ska undvika att kommentera och fraga saker
som ar ovasentliga och som ingen kan svara pa i det har skedet. (1).

Det har visat sig att foraldrarna for evigt kommer ihdg vilka ord som anvéndes nar de fick
veta att deras barn har Downs syndrom (13). Foraldrarna 6nskar att man ser barnet som vilket
annat barn som helst, som behover karlek och nédrhet (1). Det finns upplevelser av att

vardpersonalen sag barnet som ett syndrom och inte ett barn med Downs syndrom (1, 14).
Information och stod

For att foréldrarna lattare ska kunna ké&nna att de har kontroll 6ver situationen och kan
bearbeta handelsen behover de fa information (15). Foraldrarna 6nskar dock att de inte fick
for mycket information pa en gang (1). Nar manniskan &r i chock kan det vara svart att tain
mycket information pa en gang (15). Det viktigaste foraldrarna behover fa information omi
bdrjan ar vad Downs syndrom &r och vad det innebér (15). Tidigare forskning visar att den
information som ges ofta ar negativ och med fokus pd de medicinska problemen (16).
Foraldrarna onskar att informationen &r saklig och fokus skulle ligga pa det positiva

aspekterna med Downs syndrom (1, 16).

Att vara néarvarande och ge tillrackligt med tid till foraldrarna ar viktigt (1,12). De behover
nagon som lyssnar och besvarar deras fragor (1, 12). For att kunna bearbeta det som hant
behover foraldrarna forutom vardpersonalens narvaro dven egen tid. Ett eget rum dar de kan

lara kanna sitt barn i lugn och ro ar uppskattat av manga. (1).

Alla som far reda pa att deras barn har Down syndrom behdéver nagon form av stod. Eftersom
alla &r i behov av olika stod &r det 6nskvart att man informerar om vilka alla stodformer det
finns att fa. Foraldrarna far sedan sjalv vélja vad just de ar i behov av. Det har visat sig att

kamratstod ar det som ger foréldrarna det basta stodet. Genom att ta del av andra familjers
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upplevelser, som gatt igenom samma sak, har de lattare forsta vad det innebar att ha ett barn

med Downs syndrom. (1).
Slutledning

Det finns en hel del att jobba pa for att ge foraldrarna en sa positiv upplevelse som mojligt
nar de far ett barn med Downs syndrom. Vardpersonalen har en viktig uppgift genom att pa
ett professionellt satt stoda foraldrarna i deras situation oberoende om de far reda pa
diagnosen under graviditeten eller i samband med barnets fodelse. Ett gott bemétande
handlar om respekt och allas lika varde (17). Foraldrarna vill bli bemdétta med respekt och
pa ett individuellt satt. De onskar att vardpersonalen ser dem och ar lyhérda pa vad just den

familjen &r i behov av for att klarar av den nya situationen. (1).

Personalen &r i manga fall de som lagger grunden for hur foraldrarna tacklar situationen och
med vilken installning de tar emot sitt nyfédda barn. Att dra negativa slutsatser eller rdkna
upp en méngd risker, &r i det héar skedet ovasentligt (1, 12). Fordldrarna har i stéllet en énskan
om att fa uppdaterad och saklig information om sitt barn, for att pa bésta satt kunna veta vad
de star infor (1).

Med god kunskap och positiv attityd kan foréldrarnas upplevelser forbattras. Ett barn med
Downs syndrom &r ett barn med samma behov av kérlek och narhet som vilket annat barn
som helst. Genom att bemota alla med respekt, se till allas lika varde, med fokus pa ett
individuellt bemotande, kommer férhoppningsvis upplevelsen kannas positivare for

foraldrar som star infor situationen att fa ett barn med Downs syndrom. (1).
Detta visste man:

e Arligen fods ca 70 barn i Finland med Downs syndrom.

e Den exakta orsaken till Downs syndrom ar fortfarande okénd.

o Att ge beskedet om Downs syndrom till foréldrarna &r ett ké&nsligt tillfalle, som kan

komma att paverka foraldrarnas installning till sitt barn.
Detta larde man:

e Vardpersonalen skall behandla barnet som vilket annat barn som helst och gérna félja

de normala rutinerna vid fodseln.
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Det finns ett behov av 6kad kunskap hos personalen om hur man beméter foraldrarna
i en situation nar de far ett barn med Down syndrom.

Redan under graviditeten ar det av stor vikt att fanga upp familjens kunskapsniva och

utvardera vilket sorts stod de ar i behov av.
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