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Forord

Fragan om de barn som kom att kallas de apatiska flyktingbarnen intro-
ducerades med full kraft i den svenska offentliga debatten pa varen 2004.
Psykologen Andreas Tunstrom vid BUP:s Flyktingenhet i Stockholm
hade gjort en enkatundersokning riktad till barn- och ungdomspsykiatrin i
hela landet. Enkéaten visade nagot som manga inom BUP hade anat men
som fa, om ens nagon, forstatt omfattningen av. Tunstroms sammanstall-
ning rapporterade att 130 barn under 2003 hade vardats pa barnpsykiat-
risk klinik med en symtombild som beskrevs som helt ny och tidigare i
det ndrmaste okéand.

Den massmediala debatten uppvisade mycket snart en ovanlig intensitet
och omfattning. Den har stundom varit hatsk och fylld av anklagelser och
motanklagelser. Saval professionella inom varden som andra har spekule-
rat over hur symtombilden ska kunna forstas och forklaras. Nagra har
tyckt sig veta bestdmt medan andra varit mer sokande. Somliga har varit
dvertygade om att svar traumatisering ar en viktig bakgrundsfaktor.
Andra har talat om manipulation och forgiftning.

En central fraga har varit asylpolitikens roll for uppkomsten av apatin.
Andra omraden ar huruvida fenomenet bara finns i Sverige och om det
egentligen ar ett nytt fenomen eller om det ar tidigare ar ként. Debatten
har ocksd kommit att handla om vardfragor, bade praktiska och ideolo-
giska. Ganska snart kom man att diskutera huruvida barnen (och deras
familjer) borde vardas pa sjukhus eller inte. Fragan om innehallet i var-
den har déremot berorts i mycket liten utstrackning. Det hoga tonléget i
debatten, tvérsakerheten, forefaller mig inte sallan ha skymt fokus och
forhindrat ett forutsattningslost analyserande av omstandigheter kring
barnen och familjerna och erfarenheter fran varden. Nagon evidens i van-
lig mening existerar knappast nar det galler varden av de har barnen. Var
foérhoppning &r att denna rapport ska bidra till att ”den beprovade erfaren-
heten” utdkas nagot.

Pa grundval av omfattande erfarenheter fran barn- och ungdomspsykiat-
rin i hela landet besléts kring arsskiftet 2004/2005 att den landstingsbase-
rade varden i Stockholm — som ocksa tidigt provat inlaggning pa barn-
psyKkiatrisk klinik — i forsta hand skulle bedrivas i intensiv 6ppenvard men
med majligheter till inlaggning vid behov. Den nya vardformen kom att
innefatta insatser fran flera vardgivare Ansvaret for samordningen av
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dessa vardinsatser lades pd BUP:s Flyktingenhet. Under hosten 2005
utfardade Socialstyrelsen, som dessforinnan inte hade uttalat sig, rekom-
mendationer rérande varden, rekommendationer som helt Gverensstam-
mer med det upplagg som da redan praktiserats i Stockholm i ett halvt ar.

Denna rapport ar den forsta om SLL:s vardinsatser. Rapporten kommer
att foljas av ytterligare rapportering med fokusering bl a pa en mangd
faktorer, som i basta fall kan oka forstaelsen for de uppkomstbetingelser
som kan ligga bakom symtombilden. Vidare kommer ytterligare rapporte-
ring att ske betraffande vardresultat pa bade kortare och langre sikt. Av
stort intresse ar givetvis ocksa att folja den framtida utvecklingen. Nar
detta skrivs har antalet patienter starkt minskat i hela landet. Kommer
denna minskning att fortséatta, kommer kanske en ny ékning eller kommer
patienter med denna symtombild att helt férsvinna?
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Sten Lundqvist
Verksamhetschef
BUP:s specialenheter



Forfattarens forord

I mars 2005 fick barnpsykiatrin i Stockholm ansvaret att samordna lands-
tingets insatser till familjer dar barn befanns ha uppgivenhetssymtom.
Sachsska Barnsjukhuset, ASIH Langbro Park och ASIH Solna, samt
Lansakuten vid S:t Goérans sjukhus fick tillsammans med BUP uppdrag
att utgora enheter i den vardkedja som skulle méta familjernas behov av
medicinska och psykiatriska insatser.

Arbetet borjade i en situation av akut karaktar da dver 50 barn med all-
varliga uppgivenhetssymtom fanns inom landstinget. Den akuta situatio-
nen mobiliserade dock handlingskraft, flexibilitet och kreativitet, och
efter endast nagra veckor fanns en fungerande logistik vardenheterna
emellan och vardprogram for att mota barnen och familjernas olika be-
hov. Vardkedjans "barande kuggar”, det som fatt maskineriet att fungera,
har varit kraften, kompetensen och engagemanget hos samtliga medarbe-
tare, en standigt ndrvarande vilja att se varje enskilt barns behov och for-
utsattningar. Gladjen i att samarbeta, och ké&nslan av att utféra en viktig
behandlingsinsats har genomsyrat alla vardenheter, och som samord-
ningsansvarig har det varit — och ar — en fantastisk utmaning att fa delta i
detta arbete.

Denna rapport syftar till att kartlagga vardkedjans arbete under det forsta
1,5 aret, vilka familjer vi har traffat, vilken vard de har fatt och resultatet
av varden. Rapportens tillblivelse och framforallt analysen av de statistis-
ka data som framkommit har méjliggjorts med stort bistand av Olle Lin-
devall vid BUP:s utvérderingsenhet. Tack!

Flera fragestallningar kvarstar att belysa kring det tillstand som alltmer
kan forstas i termer av multipel kausalitet; somatiska data, psykosociala
belastningsfaktorer och familjedynamik ar faktorer bland andra, som bor
studeras i relation till symtomutveckling och tillfrisknande. Flera rappor-
ter och artiklar aterstar saledes att skriva.

Foraldrar vérlden 6ver dnskar ge sina barn mojligheter att ta del av livet,
tro pa livet och sina egna forutsattningar. Att inte kunna maéta barnets
blick, da det i avsaknad av hopp dragit sig undan livet torde vara bland
det svaraste en foralder kan uppleva. Vagen mellan uppgivenhet och
skolstart ar en svar och tung resa, dar hoppet blir den viktigaste ledsaga-



ren. Vi ar manga inom vardkedjan som har haft privilegiet att fa folja
dessa familjer pd den resan; att fa dela deras erfarenheter har lart oss
mycket om livets villkor.

Stockholm i december 2006

Lotta Wiberg

Samordningsansvarig
Stockholms lans landstings vardkedija for barn med uppgivenhetssymtom




Inledning

Pa uppdrag av bestéllaren och efter ett beslut i Halso- och sjukvardsut-
skottet (HSU) i oktober 2004, implementerades i mars 2005 en ny vard-
struktur inom SLSO for asylsokande barn med uppgivenhetssymtom.

Beslutet innebar att BUP fick ett dvergripande vardansvar for dessa pati-
enter, medan det barnmedicinska ansvaret forlades pd Sachsska Barn-
sjukhuset i samverkan med ASIH, avancerad sjukvard i hemmet.

Allmanpsykiatrin fick — via Lansakuten pa S:t Géran — en viktig roll i den
nya vardkedjan, da asylsokande foraldrar med egna psykiatriska problem,
sedan januari 2005 hade fatt ratt till psykiatrisk behandling om barnets
psykiska halsa sa kravde.

Uppdraget att samordna insatserna fran vardkedjan lades pa BUP:s Flykt-
ingenhet.

Féljande rapport avser att utgéra en kartlaggning av vilka barn och famil-
jer som kommit att omfattas av vardkedjan, samt en beskrivning av vard-
kedjans arbete och vardresultat under perioden mars 2005 — september
2006.






Bakgrund

Under 2003 borjade man inom bade barnpsykiatrin i Stockholm och
bland kollegor runt om i landet uppmérksamma ett antal asylsokande
barn vars psykiska symtom tog sig uttryck i oro, angest och somnproblem
och som sedan fortskred till funktionshortfall av sa allvarlig art att barnen
forlorade till synes all kontakt med omvarlden, och maste matas med
sond for att fa sitt naringsbehov tillgodosett. Tillstandet eller symtomut-
vecklingen kom att bendmnas som apatiska barn”, eller "barn med upp-
givenhetstillstdnd”, och sedan 2003 finns ca 400 kanda fall i Sverige. Av
dessa hade ca 130 barn vardats minst en vecka pa BUP-klinik under 2003
(Tunstrém 2004).

Symtombilden visar i vissa avseenden likhet med PRS, pervasive refusal
syndrome, beskriven av Lask (Lask et al 1991, Lask 2004) och Thomp-
son & Nunn (1997). PRS kannetecknas enligt dem av ett dramatiskt soci-
alt tillbakadragande, véagran att &ta, dricka, g, tala och ointresse for egen
omvardnad, samt ibland dven inkontinens. Thompson & Nunn menar
ocksa att uppkomsten av syndromet forutsatter nagon form av upplevt
trauma som innebar forlust av kontroll (ex sjukdom, migration, familje-
konflikter, vergrepp) och personlig sarbarhet. Forfattarnas kliniska ma-
terial utgors dock av en kvantitativt mycket liten patientgrupp, spridd
éver lang tid. Ej heller rapporterar man att ndgon av de drabbade skulle
vara asylstkande. De erfarenheter av uppgivenhetssymtom hos asylso-
kande barn som sedan 2003 varit kdnda i Sverige, har inte kunnat verifie-
ras i dessa studier. Kénnetecknande for svenska erfarenheter ar att sym-
tomet endast drabbat asylsékande barn som kommer till Sverige med sina
familjer, ej ensamkommande flyktingbarn, samt att sjukdomen omfattat
en relativt stor grupp barn under en begransad tidsperiod, fran ca 2002.
De drabbade barnen och deras familjer kommer ocksa fran vissa omraden
i varlden.

Goran Bodegard, 6verldkare inom BUP i Stockholm, har beskrivit sam-
manlagt 25 barn som vardats pa barnavdelningen Eugenia for uppgiven-
hetssymtom (Bodegard 2004, 2006). Han betecknar tillstandet som de-
pressiv devitalisering, DD; tillstandet Gverensstammer i stort med sym-
tombilden vid PRS, med den skillnaden att vid DD saknas det aktiva mot-
standet mot behandling.

Under aren som foljde okade dessa barn i antal, och i en enkét genomford
av Andreas Tunstrom vid Flyktingenheten (BUP, Stockholm) i april 2004
redovisades 162 barn med denna symtombild, i Sverige.



I Stockholm dgde under perioden samma lavinartade utveckling rum; ett
stort antal barn insjuknade med mycket allvarliga funktionsbortfall, och
vardades endera inom BUP:s Klinikvard eller inom dppenvarden. Pa initi-
ativ av BUP:s divisionsledning bildades darfor under varen 2004 en ar-
betsgrupp, med representanter fran saval landstinget som kommun- och
stadsdelsverksamheter, for att diskutera hur man gemensamt skulle bemdo-
ta dessa barn och deras familjer for att garantera en adekvat behandlings-
insats. De problemomraden som man da lyfte fram var bl. a bristen pa ett
enhetligt barnmedicinskt vardprogram Gver lanet samt barnpsykiatrins
svarigheter att na ett storre antal familjer med mer intensiva behandlings-
insatser an vad oppenvarden kunde erbjuda. Detta var saledes en del av
bakgrunden till att bestallaren av asylsjukvard i oktober 2004 presentera-
de ett forslag till Halso- och sjukvardsutskottet, HSU, om en ny vard-
struktur for asylsékande barn med uppgivenhetssymtom, och deras famil-
jer.

Malgrupp

Anis dar en 8-arig pojke fran Bangladesh som kommer till en
lokal BUP-mottagning i Stockholm i augusti 2004; Anis be-
skrivs som radd och orolig. Innan kontakten med BUP be-
déms han ha fungerat relativt vél, bade i skolan och hemma.
| samband med avslag pa ansokan om uppehallstillstand blir
Anis alltmer orolig och angestfylld, har svart att sova och
tappar sin aptit. Hans behandlare pd BUP traffar honom
och hans mamma 1ggr/vecka pa mottagningen eller vid
hembesok. Nar Anis inte langre gar upp ur séngen, kissar pa
sig och knappt gar att mata, forsoker behandlaren fa en
barnmedicinsk bedémning av Anis. Behandlaren far i kon-
takt med bade sjukhus och vardcentraler veta att det inte ar
dessa enheters uppdrag att bedéma pojkens tillstand, ej hel-
ler kan man géra hembesok. BUP-behandlaren maste slutli-
gen ta Anis i sin egen bil och ga upp akut med honom pa
narmaste barnlakarmottagning, for att fa barnmedicinsk
hjalp.

Vardinsatserna runt de asylsokande familjerna med barn med uppgiven-
hetssymtom sdg, innan den nya vardstrukturen etablerades, mycket olika
ut. Skillnaderna med avseende pa vardinnehall var stora; en familj kunde
ha en val upparbetad kontakt med saval BUP som barnmedicin och soci-
altjansten, medan en annan familj var beroende av en valvillig distrikts-

8



skoterska som kollade sonden var 14:e dag. Andra familjer hade ingen
kontakt alls med barnpsykiatrin, utan fick hjalp fran frivilligorganisatio-
ner eller socialtjansten.

Enligt bestallaren av asylsjukvard skulle malgruppen for den nya vard-
strukturen utgdras av familjer som var asylsokande, eller som hade fatt
avslag pa sin ansokan i forsta eller andra instans, och dar barnet uppvisa-
de tecken pa uppgivenhet/apati. Ett viktigt syfte med BUP:s samord-
ningsuppdrag kring dessa familjer var darfor att identifiera samtliga barn
som skulle utgéra malgrupp for uppdraget, och se till att dessa fick till-
gang till den nya vardkedjan.

Forutsattningarna for barnpsykiatrisk differentialdiagnostik nar bar-
net/ungdomen uppvisar allvarliga uppgivenhetssymtom &r mycket kom-
plicerade, da barnet sjalvt inte kan fora sin talan, eller ge uttryck for upp-
levelser och tankar. De diagnoser som inom barnpsykiatrin kommit att
stéllas for dessa barn har for det stora flertalet varit depression och/eller
posttraumatiskt stress-syndrom, PTSD; Gverlakare Goran Bodegard har,
som tidigare namnts ocksa foreslagit diagnoser som pervasive refusal
syndrome, PRS, eller depressiv devitalisering. Andra menar dock att det i
dag inte finns grund for en separat diagnos, nagot dven Socialstyrelsen
stannat for (Gustavsson 2006).

For att synliggora barnen inom malgruppen, och deras samtidiga barn-
psykiatriska och barnmedicinska behov, utformades inom vardkedjan, i
samarbete med Andreas Tunstrom pa BUP:s Flyktingenhet, en funktions-
nivabedomning (bilaga) for att avgora graden av uppgivenhet. Graden av
uppgivenhet kunde med hjalp av denna skala bedémas utifran barnets
formaga till kontakt, rorlighet och fodointag samt formaga till att uppratt-
halla dagliga rutiner. Dessa formagor skattades pa en skala fran 0 till
minus 5, dar 0 innebar att barnet har formagan och minus 5 innebar av-
saknad av formagan. Funktionsnivabedomningen definierade barnen
inom tre olika grupper, dar grupp 2 och 3 utgjorde malgrupp for vardked-
jans insatser. Grupp 1 innefattade barn som var i riskgrupp for att utveck-
la uppgivenhetssymtom, men som &annu ej var i behov av vardkedjans
somatiska insatser. Graderna av uppgivenhet kunde saledes beskrivas
enligt foljande:

Grad 1. Depressionstillstand

Asylsokande barn som uppvisar tydliga tecken pa depression, utgdr en
riskgrupp for att ga in i ett devitaliserat tillstdnd. Dessa barn ar passiva,
visar litet intresse for andra manniskor, och rorligheten ar langsam eller
praglas av olust. Aptiten &r dalig, men barnet far dock i sig tillrackligt av



mat och dryck. Barnet skoter aven i ndgon man sina dagliga rutiner, men
gor det likgiltigt och utan intresse.

Grad 2. Pa vag mot uppgivenhet/apati

Ett barn som &r pa vag mot ett devitaliserat tillstdnd ger begransat med
kontakt, kan nicka som svar eller svara enstavigt, och reagerar om méjligt
pa enstaka handelser. Rorligheten ar nedsatt, da barnet maste uppmanas
att rora sig eller fa hjalp eller stod vid forflyttning inom eller utanfor bo-
staden. Aven aptiten ar begransad; foraldrarna far uppmana barnet att &ta
da barnet sjalvt visar litet intresse for maten eller ar i avsaknad av hung-
erkanslor. De dagliga rutinerna uppratthalls med hjélp av foraldrarna eller
pa uppmaning av dem.

Grad 3. Tillstand av uppgivenhet/apati

Tillstandet innebar att barnet ar otillgangligt for kontakt, blundar eller
tittar i golvet samt visar inget eller mycket begransat intresse for omvarl-
den. Aven rorligheten ar mycket begransad, barnet ligger mest och méste
ha hjélp att rora sig. Fodointaget sker via sond eller genom att foraldrarna
maste mata barnet. Barnet har vidare svart eller nast intill omojligt att
fullfolja dagliga rutiner sasom hygieniska funktioner och pakladning; det
kanske kissar eller bajsar pa sig eller ar oftast omedveten om sadana
kroppsliga signaler, och kan inte kla pa sig sjalv utan att fa hjalp av nagon
annan.

Funktionsnivabeddmningen och uppdelningen av barn med uppgiven-
hetssymtom i 3 grupper skall inte forstas som ett diagnostiskt instrument,
utan som en grundldggande forutsattning for att synliggéra dessa barns
psykiatriska och medicinska vardbehov, med andra ord en malgruppsde-
finition. Den barnpsykiatriska diagnosen kan anda utgoras av exempelvis
depression, PTSD eller PRS.

En annan synnerligen viktig funktion for funktionsnivabedémningen har
varit att den ocksa mojliggjort ett gemensamt sprakbruk mellan de olika
kliniska disciplinerna.

Samordningsuppdraget

BUP:s Flyktingenhet, fick i uppdrag att samordna insatserna fran vard-
kedjan; uppdraget omfattade att:

e Identifiera antal patienter inom SLL
e Definiera deras vardbehov

e Tillsammans med (nedan beskrivna aktorer) skapa en effektiv
vardkedja
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e Informera kommun- och stadsdelsbaserade verksamheter om den
nya vardstrukturen, samt initiera samverkan mellan dessa och
landstingets aktorer.

For att kunna dimensionera insatserna fran varje vardenhet var det av
yttersta vikt att kunna faststalla antal patienter och deras vardbehov, pa
individniva. Detta mojliggjordes genom att samtliga BUP-mottagningar
som hade patienter inom malgruppen bescktes av samordnaren, och pati-
enterna kunde darmed identifieras och deras vardbehov diskuteras.

Varje vardenhets uppdrag och kompetens behovde ocksa definieras, var-
for ansvariga foretradare for de olika vardenheterna traffades for att sa
snabbt som mojligt skapa vardprogram som underlag for vardkedjans
utformning. Under uppdragsperioden har denna arbetsgrupp fortsatt med
moten 1ggr/manad i syfte att ha en aktuell éverblick av vardbehov och
vardinsats, vidareutveckla vardprogram, samt diskutera vardresultat for
gemensamt larande.

En svarighet som foreligger i Stockholm &r familjernas bostadssituation;
man bor i sa kallat e-bo, eget boende, som for de allra flesta innebar hy-
resavtal i tredje eller fjarde hand, dér man bor tillsammans med andra
familjer pa korttidskontrakt. Det innebéar att familjerna flyttar ofta, bade
inom kommunen men ocksa mellan norra och sodra Stockholm. Detta
komplicerar forutsattningarna att ha kontinuerlig kontroll pa patientantal,
men paverkar ocksa forutsattningarna for samarbete mellan vardkedjan
och kommun- och stadsdelarna.

Vardaktorerna och vardkedjans arbete

Eduard, en 12-arig pojke fran Azerbajdzjan kommer till
Stockholm fran norra Sverige och aktualiseras vid BUP:s
Flyktingenhet i juni 2005. Fadern tar kontakt med mottag-
ningen da pojken ar orolig, inte langre vill ata och dricka
och ar sangliggande. Modern ar djupt deprimerad, och lig-
ger hemma okontaktbar. Efter ett flertal hembesok fran Flyk-
tingenheten bedéms Eduards tillstdnd som alltmer akut; en
somatisk bedémning gors vid Sachsska Barnsjukhuset, som
beslutar att sond maste sattas. Vid utskrivning fran Sachsska
ar BUP:s mobila asylteam MAST inkopplade, for att vid
hembesok stotta faderns insatser att bemdta sin son. ASIH,
avancerad sjukvard i hemmet, kommer till familjen for att
hjalpa fadern med sondmatning och kontrollera att Eduards
naringsintag ar tillrackligt. Kontakt tas ocksa med allméan-
psykiatrin pa Lansakuten for en psykiatrisk bedémning och
behandling fér modern.
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I Stockholms lan fanns vid tiden for vardkedjans start i mars 2005 ca 50
barn med uppgivenhetsgrad 2 eller 3, dvs. allvarliga symtom pa uppgi-
venhet, symtom som lett till funktionsbortfall. 1 enlighet med beskriv-
ningen av malgruppen ovan innebar det familjer med barn som hade slu-
tat att vara intresserade av sin omgivning, slutat kommunicera, inte hade
lust att ata och dricka, till barn som inte alls kunde klara vardagliga ruti-
ner, var helt sangliggande, maste sondmatas och som inte gav nagon re-
spons pa yttervarldens forsok att kommunicera med dem.

Dessa familjer hade i de allra flesta fall en pabdrjad barnpsykiatrisk kon-
takt med sin lokala 6ppenvardsmottagning; utgangspunkten for vardked-
jans arbete blev saledes att utdka den barnpsykiatriska behandlingen med
somatisk bedomning och adekvat vard. Att tillgodose barnets somatiska
vardbehov var viktigt ur flera aspekter; framst naturligtvis for att garante-
ra just medicinsk sékerhet for barnet, men ocksa for att trygga foraldrar-
na. For att fordldrarna ska k&nna sig mer trygga i sin foraldrauppgift i
forhallande till sitt svart sjuka barn behdver de kanna sig sakra pa att
barnets fysiska symtom blir tillgodosedda, att deras barn inte kommer att
dé av uttorkning och svalt. Den barnpsykiatriska behandlingen maste
darfor ske i ett sasmmanhang - tillsammans med andra vardgivare — och
utga fran de svara somatiska symtom som barnet uppvisar.

Sachsska Barnsjukhuset

Sachsska Barnsjukhusets uppdrag i vardkedjan innebar ett barnmedi-
cinskt ansvar for barn med uppgivenhetssymtom, och dar funktionsbort-
fallet &r av sadan art att den fysiska halsan paverkas. Sachsska Barnsjuk-
huset inrattade ett asylteam bestdende av tre barnldkare och en barnsjuk-
skoterska, som erbjod direktkonsultation till ansvarig BUP-behandlare
via telefon, samt tider for somatisk undersdkning. Initialt utférs en soma-
tisk/medicinsk bedémning av barnet for att faststélla ratt behandling och
for att utesluta andra fysiska sjukdomar. En av dessa tre barnlékare, Ber-
nice Aronsson, som &r huvudansvarig for verksamheten har tagit fram ett
barnmedicinskt utredningsprogram for somatisk undersokning, provtag-
ning och vidare utredning av barn med uppgivenhetssymtom. (Bilaga 2)
Forutom initiala provtagningar och ldkarundersokningar gors ocksa mer
omfattande och aterkommande provtagningar och lakarundersokningar
for att utesluta relevanta differentialdiagnoser och for att folja barnets
tillvéxt och halsostatus.

Beroende pa slutlig beddmning av barnets somatiska status ar ibland
vatskedropp eller nasogastrisk sond nddvéndiga att sdtta och detta har
utforts med barnet inskrivet pa barnmedicinsk avdelning.
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Den barnmedicinska utredningen genomfors tillsammans med ansvarig
behandlare fran BUP, och med hénsyn tagen till de uppgifter som fram-
kommit i den barnpsykiatriska utredningen. Efter den somatiska bedém-
ningen remitteras barnet, vid behov till ASIH for varduppfoljning i hem-
met.

ASIH, avancerad sjukvard i hemmet

ASIH ar mobila team inom Stockholms landsting som vanligtvis skoter
den palliativa varden av patienter i hemmet. Tva av dessa team, ASIH
Solna/Sundbyberg och ASIH Langbro Park fick vardkedjans uppdrag att
skota den medicinska varduppféljningen av barn med uppgivenhetssym-
tom, i deras hem. Varje team har en sjukskéterska som ansvarar for denna
patientgrupp. Teamen - som bestar av sjukskoterskor och underskéterskor
— aker hem till familjen 1-2 ggr/ vecka och kontrollerar barnets vikt, nar-
ingsintag, vatskeintag, féljer upp infektioner och ger praktiska rad om allt
ifran tandborstning till hjalpmedel. Teamet bestar dven av dietister, sjuk-
gymnaster och arbetsterapeuter som utifran sina kompetensomraden kan
vara radgivande for foraldrarna. Varje matvarde och/eller provtagningsre-
sultat rapporteras kontinuerligt till barnmedicinskt ansvarig ldkare som
gor en bedémning och ger direktiv for fortsatt hemsjukvard.

Dessutom traffar barnmedicinskt ansvarig lakare respektive ASIH-team
varannan vecka for genomgang av samtliga patienter. ASIH kan under
kontorstid direkt nd barnlékare pa mobiltelefon for akuta fragor. Ovrig tid
hanvisas ASIH:s personal och barnens foraldrar att ta kontakt med jour-
havande lakare pa Sachsska Barnsjukhuset for konsultation.

ASIH:s kontinuerliga narvaro i familjen ar fundamental for att uppratthal-
la medicinsk sékerhet, men ocksa for att foraldrarna ska kunna kanna
trygghet infor det faktum att detta inte &r en livshotande sjukdom, under
forutsattning att barnet far adekvat vard.

Stockholms lans psykiatriska akutmottagning: Lansakuten

Vuxna asylsokande har, till skillnad mot barnen, bara rtt till akut vard
eller vard som inte kan ansta. Inom arbetsgruppen som féregick beslutet
om den nya vardstrukturen, uppmarksammades tidigt att majoriteten av
foraldrarna till barn med uppgivenhetssymtom hade egna psykiatriska
behov. Manga av foraldrarna har upplevelser av trauma, trakasserier och
forfoljelse fran sitt hemland. Flykten i sig, och vistelsen i Sverige har hos
en del ocksa genererat krisreaktioner, samt den oro och angest som det
medfor att ha ett barn med allvarliga uppgivenhetssymtom.

Foraldrarnas egna psykiatriska problematik kan manga ganger medfora
att de barnpsykiatriska interventionerna begransades eller misslyckades,
da foraldern inte hade mentala forutsattningar eller psykisk kapacitet att
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medverka i ett behandlingsprogram kring barnet. Att moéjliggora allman-
psykiatrisk behandling for dessa familjer ar darfor av stor vikt for att
ovriga behandlingsinsatser ska ge resultat.

| januari 2005 gjordes sa en Overenskommelse mellan riksdagen och
landstingsforbundet att vuxna asylstkande hade ratt till psykiatrisk be-
handling om det kunde anses vara viktigt for barnets psykiska halsout-
veckling. Stockholms I&ns psykiatriska akutmottagning, Lansakuten, fick
darfor uppdraget inom vardkedjan att méta foraldrar till barn med uppgi-
venhetssymtom, som har behov av egen psykiatrisk bedémning och be-
handling. Det allméanpsykiatriska vardprogrammet omfattar psykiatrisk
beddmning, medicinering och psykosociala stédsamtal samt vid behov
remittering till lokal psykiatrisk mottagning da familjen fatt uppehallstill-
stand.

Barn- och ungdomspsykiatrin

Barn- och ungdomspsykiatrins uppgift inom vardstrukturen &r, férutom
samordningsuppdraget &ven att ha ett 6vergripande behandlingsansvar for
patienterna, detta kan foérklaras som att BUP har ansvaret for att se till att
ovriga vardaktorer inom vardkedjan kopplas pa nar behov foreligger.
Detta faller sig naturligt da sjukdomstillstdndet framst uppméarksammas
av BUP da patienterna initialt soker barnpsykiatrin for angest, oro, sémn-
rubbningar och begynnande uppgivenhetssymtom.

Den lokala BUP-mottagningen uppdrag ar att utféra en barnpsykiatrisk
beddmning, samt en beddémning av familjens psykosociala behov. Mot-
tagningen kan darefter erbjuda samtal med barnet, foréldrastodjande sam-
tal, samt forsoka att aktivera det professionella natverket kring familjen.
Innan vardkedjan startade i mars 2005 hade de flesta barnen med uppgi-
venhetssymtom vardats inom BUP:s Oppenvard, men med perioder av
inlaggning inom slutenvarden. | samband med skapandet av den nya
vardstrukturen besl6t man inom BUP att inratta ett mobilt team som ut-
ifran en “mellanvardsmodell” skulle kunna ge mer intensiv vard an den
lokala BUP-mottagningen kunde ge.

I april 2005 startades darfor MAST, det mobila asylteamet vars uppgift &r
att arbeta med intensiva atgarder runt familjen, i syfte att starka foraldrar-
na att aterta/vidmakthalla foraldraomsorgen, samt att aktivera barnet.
Behandlingsintensiteten innebdr méten med familjen 2-4 ggr/vecka och
arbetet sker med utgangspunkt i familjens “normala”, sociala struktur,
och innefattar &ven ett intensivt néatverksarbete med landstingsbaserade
verksamheter (vardkedjan) samt kommun-/stadsdelsbaserade verksamhe-
ter.

MAST arbetar utifran principen “mobilitet at bada hall” vilket innebér att
mobila teamet aker pa hembesok till familjen, men familjen kan ocksa
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komma till MAST:s lokaler for dagverksamhet i sinnestraningsrum samt
samtal i foraldragrupper, barn- eller tonarsgrupper.

Behandlingen gar ut pa att fa bade foraldrar och barn att aterfa sin livs-
kraft och fa en tillit till vardagen héar och nu”. For manga familjer dar
barnet just insjuknat &r tillvaron ofta ett kaos; upplevelsen av en "vardag”
ar nagot som de allra flesta av familjerna forlorat, under flykt, under van-
tan i asylprocessen, eller i den osdkerhet som sjukdom skapar.

Interventionerna syftar darfor till att forsoka aterskapa just en vardag for
familjen, att mojliggora en struktur och ett sammanhang. Att aterskapa
vardagen kan handla om allt fran att dra upp rullgardinen i det rummet
dar barnet ligger, fa barnet att komma upp, fa pa sig klader och om moj-
ligt sitta med vid matbordet. Insatserna innebér att forsoka hjalpa familjen
att gora vanliga saker tillsammans, skapa en “normalitet” i en tillvaro
som &r fylld av anspanning och stress, for att upplevelsen av vardag ska
kunna vara nagot for bade foraldrar och barn att vila i, och skapa goda
forutsattningar for att arbeta med samspelet mellan fordldrar och barn.
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Vardkedjans logistik

Alis, en 13-arig flicka fran Uzbekistan, bor med sin mamma
och lillebror i en lagenhet i Rinkeby; lagenheten delas med
en annan familj, och Alis, hennes mamma och lillebror kan
disponera ett rum. Alis pratar ibland med sin mamma, men
ater och dricker inte pa eget initiativ. Hon har slutat ga till
skolan, vill helst vara i sangen och varjer sig fran kontakt
med andra eller moderns forsok att fa henne att delta vid
maltider. MAST kommer till familjen 3 ganger i veckan, for
att stédja moderns forsok att aktivera sin flicka, och férsoka
bryta Alis avskarmning fran omvarlden. ASIH &r hos famil-
jen en gang i veckan och har, efter en somatisk bedémning
av Alis pa Sachsska, kontroll pa att hon far i sig tillrackligt
med vatska och naring nar modern matar henne. Lillebror
fortsatter att ga i skolan, och visar inga egna symtom pa
uppgivenhet; skolan beskriver honom som glad och nyfiken,
men hemma &r han mer tillbakadragen. Nar familjen pga.
anstrdngda relationer med den andra familjen i lagenheten
maste byta boende, forsamras Alis tillstand akut och sond
maste sattas. | samband med detta blir modern alltmer trott
och uppgiven, och far svart att uppratthalla dagliga rutiner
nar inte MAST eller ASIH &r dar. Familjen flyttas darfor till
Farjan, ett korttidsboende inom BUP, dar modern far dag-
ligt stod av saval Farjans personal som av behandlare pa
MAST och ASIH. Socialtjansten kopplas in, och nar familjen
efter nagra veckor kan skrivas ut fran Farjan, erbjuds mo-
dern avlastningshjélp fran socialtjansten ett par timmar per
vecka.

Tre veckor efter det att vardkedjan startat hade samordningsgruppen arbe-
tat fram tydliga riktlinjer for hur vardkedjans logistik skulle organiseras,
och en pilotgrupp pa 12 familjer erbjods vard inom ramen for vardkedjan,
for att modellen skulle prévas. Da strukturen kandes "tight” och effektiv,
med betoning pa hog tillganglighet, korta kommunikationsvagar och tyd-
lig rollfdrdelning, kom den att permanentas.

Logistiken innebar att ansvarig behandlare pa BUP:s dppenvardsmottag-
ning eller pA MAST, ringer ansvarig ldkare pa Sachsska Barnsjukhuset, pa
"asylmobilen” for att per telefon forst fa hjalp med en bedémning av
huruvida patienten ar i behov av en barnmedicinsk utredning eller ej. Om
sa ar fallet far barnet och foraldrarna snabbt en tid hos lakaren pa Sachss-
ka Barnsjukhuset, och atfoljs vid undersokningen &ven av behandlaren
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fran BUP. Efter utredning/bedémning pa Sachsska, remitteras patienten
vid behov till ASIH, for varduppféljning i hemmet.

Vardplaneringsméten

Efter den somatiska beddmningen kallar Sachsska Barnsjukhuset alla
berdrda enheter inom vardkedjan till ett vardplaneringsmate. Till dessa
moten kommer — forutom familjen — barnmedicinsk PAL, ansvarig be-
handlare fran BUP:s Oppenvard, ansvarig behandlare fran MAsST samt
personal fran ASIH, for att tillsammans planera vardinsatsen till bar-
net/familjen utifran barnmedicinska respektive barnpsykiatriska behov.

Natverksmoten

For familjer med barn med uppgivenhetssymtom préglas ofta tillvaron av
kontakter med en mangd olika vardinrattningar, myndigheter och institu-
tioner. Trots att vardkedjans organisation med relativt f engagerade en-
heter ar ett forsok att begransa alltfor manga olika "vardare” i familjen, sa
ar manga manniskor inblandade i familjernas liv. For att garantera barnet
och familjen adekvat och séker vard, och for att fa alla berérda parter att
"dra at samma hall” i syfte att starka familjen och barnet, ar natverksmo-
ten mellan alla parter och familjen av yttersta vikt. Natverksmétena sam-
ordnas av MAST eller lokal BUP-mottagning, och innefattar samtliga
behandlare fran vardkedjan, representanter fran skola och socialtjanst och
vid behov handlaggare fran Migrationsverket. Samverkan med social-
tjinsten ar av stor vikt for att garantera familjerna sociala stodinsatser,
som ofta &r forutsattningen for att landstingets behandlingsinsatser ska
kunna genomféras och kunna tas emot av familjen. Skolans roll i natver-
ket innebar en mojlighet att uppratthalla vardagsstruktur bade for syskon
och for patienten; en majoritet av barnen har skolkontakt trots svara upp-
givenhetssymtom. Migrationsverkets roll i det professionella nétverket
kan ses utifran verkets bada funktioner — mottagning och beslut. MIV kan
bevilja stodinsatser i familjer med sarskilda behov, men kan ocksa — pa
familjernas egen begéran — vid deltagande i natverket ge besked om fa-
miljens situation i asylprocessen. Forutom landstingsverksamheter,
kommun- och stadsdelsverksamheter samt Migrationsverket har ett flertal
familjer ocksa ideella organisationer inkopplade, och da &r dessa del av
natverket.

Natverksmotena ager rum med kontinuitet for varje familj, oftast en gang
per manad, men vid behov varannan vecka.

Oppenvardsarbete med mojlighet till slutenvard

Vardkedjans organisation utgar fran tanken att behandlingen ska ske i
oppenvard, i familjernas boende, eftersom erfarenheter fran andra barn-
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psykiatriska enheter i Sverige inte har kunnat pavisa att slutenvard har
storre effekter pa tillfrisknandetakten &n Gppenvardsinsatser har (Tun-
strém 2004, Ahlund et al 2005, Joelsson 2005). Lundqvist (2005) har
framhallit att den dygnet-runt-vard som tidigare tillampades inom barn-
och ungdomspsykiatrin idag betraktas som otidsenlig och att det nér in-
laggning kravs géller att gora vardtiden pa klinik sa kort som mdjligt. Det
uppgivna tillstandet i sig kraver inte heller barnmedicinsk slutenvard
givet att adekvata atgarder satts in med avseende pa naringstillforsel.
Tanken bakom ett Gppenvardsarbete ar att méta familjen i deras eget
sammanhang, for att tillsammans med dem aterskapa den vardagsstruktur
som utgor en basal del av familjens mojlighet till aterhdmtning, och déar-
med ocksa barnets tillfrisknande. Arbetet i hemmiljo skapar ocksa maj-
lighet att se syskons behov, eftersom syskonen till barn med uppgiven-
hetssymtom dr en utsatt grupp, med stor risk att sjalva utveckla uppgi-
venhetssymtom. | hemmiljon har ocksa foraldrarna béattre forutsattningar
att aterta foraldrauppgiften och vaga kanna sig som de experter pa sina
barn som de faktiskt ar. Foraldrarna blir pa sa satt ocksa vardens upp-
dragsgivare, i sina frdgor om barnet, vilket ar en béarande tanke i allt
barnpsykiatriskt arbete.

Genom att hela vardkedjan arbetar i nara samverkan, sa kan medicinsk
sakerhet uppratthallas i samma utstrackning som pa en sjukhusavdelning.

Heldygnsvard kan vid behov erbjudas bade pa Sachsska Barnsjukhuset,
vid allvarliga somatiska symtom, eller pa BUP:s klinik da barnet har psy-
kiatriska symtom av sadan allvarlig karaktar att inlaggning ar nddvandig.

Placeringar av familjen inom socialtjanstens forsorg kan ocksa ske, da
foraldrarna sviktar i sin omsorgsférmaga om barnet.

I en del av familjerna ar det under perioder svart att genomfora behand-
lingen inom Oppenvarden darfor att foraldrarna sviktar i sin omvardnads-
formaga. Omvardnadssvikt kan beskrivas som att foraldrarna ar under
sadan svar psykosocial belastning att de inte orkar méta barnets behov av
omvardnad, och kan ofta bero pa en akut kris i familjen beroende pa for-
andring i asylprocessen, foralders egen akuta psykiatriska problematik,
eller total utmattning hos foraldrar pga. somnbrist eller oro for barnet.

I november 2005 startades darfor en enhet inom BUP-kliniken, Férjan,
som &r ett korttidsboende for familjer med barn med uppgivenhetssym-
tom. Farjans uppdrag ar att erbjuda akut avlastning till foréldrar med
omvardnadssvikt, eller att i samrad med 6vriga enheter i vardkedjan be-
doma familjens behov av utokat psykosocialt stod, da ofta med insatser
fran socialtjansten.
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Kartlaggning

e 80 barn har under perioden mars 2005 — september 2006 haft
uppgivenhetssymtom av grad 2 och 3.

e 44 barn har fatt behandlingsinsatser fran vardkedjan, och for
dessa barn géller foljande:

e Patientgruppen har bestatt av 26 flickor och 18 pojkar, ge-
nomsnittlig alder 14 ar.

e Familjerna kommer huvudsakligen fran Centralasien och
Kaukasus.

e Drygt halva gruppen bestar av familjer med en ensamstaende
foralder.

e Patientgruppen préaglas av erfarenheter av traumaexponering
och separationer och forluster av néra anhorig.

e 13 barn har haft uppgivenhetssymtom av grad 2.

e 31 barn har haft uppgivenhetssymtom grad 3, och av dessa har
22 barn matats via sond under nagon period av vardtiden.

Under perioden mars 2005 till och med september 2006 identifierades ca
80 barn inom barn- och ungdomspsykiatrin i Stockholm som barn med
uppgivenhetssymtom i olika grad; barn med uppgivenhetsgrad 2 eller 3.
Av dessa 80 barn har 44 tagit del av insatser fran ovan beskrivna vard-
kedja; dvriga 36 barn har antingen haft symtom av sadan karaktar att en
lagre vardniva an vardkedjans insatser varit tillrackliga, och de har da
haft sin priméra stod- och behandlingsinsats fran BUP:s dppenvardsmot-
tagningar. Ett fatal av dessa 36 barn har dock haft en symtombild med
uppgivenhet av grad 3, men har haft kontakter etablerade med andra
vardgivare innan vardkedjans arbete startade, och familjen har da valt att
fullfolja sin behandling inom ramen for dessa vardgivares insatser.

De 44 barn som under perioden tagit del av vardkedjans insatser kan sa-
ledes i huvudsak beskrivas som barn med allvarlig symtombild med av-
seende pa graden av funktionsbortfall, samt barn dar tidigare insatser med
hansyn till deras vardbehov, varit otillrackliga eller bristfalliga. Kartlagg-
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ningen av vilka dessa barn har varit, deras vardbehov och vardresultat,
utgar saledes endast fran de 44 “vardkedjebarnen”, och kan inte generali-
seras till hela gruppen identifierade barn.

Beskrivning av gruppen

Alder och kén: Gruppen pa 44 barn (42 familjer) bestar av 26 flickor och
18 pojkar med en genomsnittlig alder av 14 ar (medianalder 15 ar); de
allra flesta av barnen ar mellan 12 och 16 ar.

O Pojkar
@ Flickor

7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19
Alder

Diagram 1: Alders- och kénsfordelning, &lder i oktober 2006

Ursprung: Barnen och deras familjer kommer framst fran forna Sovjet-
republiker i Centralasien, (varav flest antal barn (13 stycken) kommer
fran Uzbekistan). Manga familjer kommer ocksa fran Kaukasus, framfor-
allt fran Armenien och Azerbajdzjan, dar flera familjer ar s.k. “blandak-
tenskap” dvs. foraldrarna kommer fran var sitt av dessa lander. En mindre
andel av familjerna kommer fran Bangladesh.
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Antal

Bangladesh Centralasien Kaukasus lien yssland Ukraina

Ursprungsregion

Diagram 2: Barnens ursprungsregioner.

Familjestruktur: Drygt halva gruppen bestar av familjer med ensamsta-
ende foralder, i huvudsak en ensamstaende mamma (24 ensamstaende av
44 familjer). Det barn som diagnostiserats med uppgivenhetssymtom ér i
stor utstrackning aldsta barnet i syskonskaran, eller ett ensambarn, men
ca 30 % ar yngsta barnet.

Antal

Enda barnet Mellanbarn Yngst Aldst
Plats i syskonskaran

Diagram 3: Ordning i syskonskara.

Barnets pafrestningsfaktorer: Foraldrarna har i kontakt med BUP be-
skrivit barnets och familjens bakgrund med avseende pa sarbarhetsfakto-
rer som barnets utsatthet for traumaexponering, foralderns erfarenhet av
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eget trauma, barnets erfarenhet av svara separationer eller forlust av nara
anhorig eller vardnadshavare, samt barnets tidigare erfarenhet av barn-
psykiatrisk eller —somatisk problematik. Resultaten visar att i 30 av 44
familjer uppger man att barnet utsatts for traumatiska upplevelser; i 19 av
dessa familjer har bade barn och foraldrar exponerats for trauma. Med
traumatisk upplevelse menas hér att barnet upplevt, bevittnat eller kon-
fronterats med en h&ndelse eller en serie av handelser som kunnat innebé-
ra dod, allvarlig skada eller hot om detta, eller ett hot mot egen eller
andras fysiska integritet.
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Antal

11

Endast barn Barn och foraldrar Endast foralder Ingen exponering

Traumaexponering

Diagram 4: Familjens traumaexponering.

Av de 44 barnen har 32 erfarit svar separation eller forlust, 10 barn upp-
gavs ha tidigare barnpsykiatrisk problematik redan i hemlandet ( angest-
relaterad problematik, neuropsykiatriska symtom, tics), dock ej dokumen-
terad eller med faststélld diagnos. Tio barn har haft tidigare medicinsk
problematik. Av de 44 barnen har 18 gjort suicidforsok; dessa har oftast
skett i ett tidigt skede av sjukdomsforloppet, och efter ankomsten till
Sverige. (Tabell 1.)

Tabell 1: Anamnestiska faktorer

Antal pat.
Tidigare barnpsykiatrisk problematik 10
Separation/forlust 32
Tidigare somatisk problematik 10
Suicidforsok 18
Barnet exponerat for trauma 30
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Asyltid: barnen har tillbringat i genomsnitt 2-3 ar i Sverige; 6ver halften
av dem (24 stycken) sokte asyl i Sverige under 2003-2004.

14

12

10

Antal

1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006
Tidpunkt for forsta asylansdkan

Diagram 5: Tid i Sverige - artal for familjens forsta asylansokan.

Familjerna har vid ankomsten till Sverige ofta kommunplacerats i nagon
mindre ort i Sverige, och sedan valt att flytta till Stockholm under asylti-
den. Som tidigare nd&mnts finns det inga flyktingforlaggningar i Stock-
holm, varfor familjerna bott i sa kallat “e-bo”, eget boende, i manga fall
aven boende tillsammans med en eller flera andra familjer. Flertalet av
familjerna har varit boende pa Jarvafiltet (Tensta, Rinkeby, Hushy och
Kista) och i Skarholmens och Farsta/Skarpnécks stadsdelar inom Stock-
holms kommun, samt i Botkyrka kommun.

Graden av uppgivenhet: for att fa en bild av graden av uppgivenhets-
symtom hos barnen kan gruppen pa 44 barn delas upp i tre kategorier,
barn med uppgivenhetsgrad 2 (13 barn), barn med uppgivenhetsgrad 3
utan sond (9 barn), samt barn med uppgivenhetsgrad 3 med sond (22
barn). (Diagram 6)
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151

Antal

22
10

13

Uppgivenhetsgrad 2 Uppgivenhetsgrad 3 utan sond Uppgivenhetsgrad 3 med sond
Uppgivenetsgrad / Sondmatning

Diagram 6: Grad av uppgivenhet samt férekomst av sondmatning

Vardkonsumtion

Vilken vard har barnen och deras familjer fatt, och med vilken intensitet
har den skett? Har kan en beskrivning av vardkonsumtion (métt i forma
av 6ga-mot-6ga-kontakt) utifran uppdelning av barnen i de olika katego-
rierna grad 2 -3 samt sond/icke sond vara funktionell. Gemensamt for
hela gruppen barn &r att de alla haft kontakt med BUP:s dppenvardsmot-
tagningar, 36 av barnen har dessutom fatt behandling fran MAsT, det
mobila asylteamet. Alla barn har ocksa tréaffat lakare pa Sachsska Barn-
sjukhuset for en somatisk bedémning.

BUP

Genomsnittligt antal besok (Diagram 7) pa BUP:s Gppenvardsmottag-
ningar har varit 24, med en median pa 18 besok; inga skillnader finns
mellan de olika kategorierna av barn med avseende pa graden av uppgi-
venhetssymtom, men den individuella spridningen &r stor — fran 130 till 1
besok.

De 36 barn som fatt behandlingsinsatser fran MAST har i genomsnitt fatt
52 besok, har har dock barnen med sond fatt nagot fler besok. Aven har
ar den individuella spridningen stor — mellan 2 och 123 besdk. Spridning-
en kan framst forstas utifran hur lang vardperiod barnen har haft, och
beroende pa nar under sjukdomsperioden som MAsT-kontakten initiera-
des.

26



120

mBesok lokal ppenvard .
O Besok MAsST I

[
o
o

[}
=]

[}
(=]

Antal bes6k

»
s}

20

= =m = = = =m § B m B HE g E B B g EEEE @
Patient

Diagram 7: Besok inom BUP:s dppenvard. Varje stapel representerar en
patient i vardkedjan.

Sachsska Barnsjukhuset

Barnen inom vardkedjan har i genomsnitt traffat lakare pa Sachsska
Barnsjukhuset vid ca 3 tillfallen, men hér skiljer sig antalet bes6k mellan
de olika grupperna. Gruppen barn med uppgivenhetsgrad 3 som inte haft
sond har i genomsnitt fatt 4,3 besok, jamfort med gruppen barn med sond
som fatt 3 besok.

Sachsska Barnsjukhusets behandlingsinsats kan dock inte bara berdknas
utifran 6ga-mot-6ga kontakt; ansvarig lakare har utéver den somatiska
bedomningen traffat personal fran ASIH varannan vecka for genomgang
av patienternas medicinska status. Den indirekta behandlingsinsatsen ar
saledes vasentligt mycket storre dn genomsnittligt antal besok hos dok-
torn. Dessutom inkluderar det ej ldkarkontakt under tiden da barnet var-
dats inneliggande pa barnmedicinsk avdelning dér barnet bedémts dagli-
gen av barnmedicinsk PAL.

Tabell 2: Lakarbesok pa Sachsska barnsjukhuset

Lakarbesok

barnklinik

Antal pat. medelvarde
Uppgivenhetsgrad 2 13 1,8
Uppgivenhetsgrad 3 utan sond 9 4,3
Uppgivenhetsgrad 3 med sond 22 3,0
Samtliga 44 2,9
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ASIH

Av de 44 barnen inom vardkedjan har 35 barn fatt varduppféljning fran
ASIH, de 9 barn som inte fatt denna vardinsats har i de flesta fall varit
barn med uppgivenhetsgrad 2, men dar funktionsbortfallet inte varit av
sadan art att somatisk varduppféljning i hemmet varit nodvandig.
Genomsnittligt antal besok fran ASIH (sjukskéterskebesok, sjukgymnast
eller dietist) har varit 78, hér ar dock spridningen mellan grupperna stor
da barnen med sond fatt vasentligt mycket fler besok &n exempelvis barn
med uppgivenhetsgrad 2. (Tabell 3)

Tabell 3: Besok av ASIH

Max Min
Antal Medel besdék  besdk
pat.  besok ASIH ASIH ASIH
Uppgivenhetsgrad 2 5 37,0 81 15
Uppgivenhetsgrad 3 utan sond 8 79,3 134 9
Uppgivenhetsgrad 3 med sond 22 86,7 173 12
Samtliga 35 77,9 173 9

Allmanpsykiatrin/Lansakuten

Av de 42 familjerna inom vardkedjan har foraldrarna i 21 familjer haft
kontakt med allmanpsykiatrin, genomsnittligt antal besdk har varit 29
varav 8 besok hos likare. Aven har syns skillnader mellan de olika grup-
perna, da foraldrar till barn med sond bade haft fler besck totalt samt hos
lakare &n de bada dvriga grupperna. (Tabell 4)

Tabell 4: Besok i allmanpsykiatrin
Antal Medel antal ~ Medel antal

Foraldrar till barn med: patienter  lékarbesok skdtarbesok
Uppgivenhetsgrad 2 3 2,3 23,0
Uppgivenhetsgrad 3 utan sond 5 7,8 25,6
Uppgivenhetsgrad 3 med sond 14 9,2 30,5
Totalt 22 7.9 28,3

Heldygnsvard

Som tidigare namnts ar vardkedjans arbete i grunden en Gppenvardsmo-
dell, med mojlighet till heldygnsvard vid behov. Av de 44 barnen har 21
barn vardats i nagon form av slutenvard (BUP-kliniken, Farjan eller
Sachsska Barnsjukhuset), 3 av dessa barn har fatt slutenvard fran bade
BUP och Sachsska Barnsjukhuset.
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Sachsska Barnsjukhuset har haft 16 barn inlagda for heldygnsvard, av
dessa var 10 stycken barn som hade sond. Genomsnittligt antal varddygn
var 9 (median 6 dagar) med en spridning mellan 1 och 28 dagar.
BUP-kliniken har haft 4 barn inlagda under nagon period, med genom-
snittligt antal varddygn 10,5 dagar och en spridning mellan 6 och 14 da-
gar.

Farjan har haft 6 familjer boende, med 7 patienter boende i genomsnitt 71
varddygn med en spridning mellan 16 och 102 varddagar.

Tabell 5: Heldygnsvard. Antal patienter och antal varddygn.
Féarjan BUP-klinik Sachsska
Antal Medel | Antal Medel | Antal Medel
pat. VD | pat. VD | pat. VD

Uppgivenhetsgrad 2 2 16,0 2 17,0
Uppgivenhetsgrad 3 utan sond 2 39,5 1 6,0 4 5,8
Uppgivenhetsgrad 3 med sond 3 86,3 3 120 | 10 9,0
Samtliga 7 52,9 4 105 | 16 9,2

Vardresultat

o Av 44 familjer har 40 familjer fullféljt sin behandling inom
vardkedjan (4 familjer har flyttat fran Stockholm)

e 31 barn har tillfrisknat

e Vardperiod, i genomsnitt, 10,3 manader

e Vardtid med sond, i genomsnitt 10,1 manader (inklusive barn
med sond satt innan vardkedjans start)

e Vardtid efter PUT, 5,9 manader (medel)
e Sondtid efter PUT, 6 veckor (medel)

De barn som omfattats av vardkedjans insatser har varit i mycket olika
stadier av sjukdomen da varden inom denna vardstruktur paborjades. En
del barn hade varit sjuka lange, andra har fatt ta del av varden ganska
snart efter insjuknandet. Resultatet av varden for dessa barn kan beskrivas
utifran féljande kriterier:

e Antal barn som tillfrisknat.

e Vardperiodens langd.

e Sondtid.
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e VArdtid efter PUT.
e Sondtid efter PUT.

Att méta och uppskatta i vilken utstrackning barnen tillfrisknat torde vara
det viktigaste kriteriet for att bedéma vardinsatsens resultat; vardperio-
dens langd &r ett matt pa vardinsatsens effektivitet. Tidigare studier har
visat att permanent uppehallstillstand, PUT, ar den enskilt viktigaste fak-
torn for att starta tillfrisknande (Bodegard 2006, Joelsson & Dahlin
2005). Beskrivningen av vardresultatet kan saledes ocksa ske med datum
for permanent uppehallstillstand som kritisk punkt, varfor vardtid och
sondtid efter PUT blir intressanta vérden.

Viktigt att notera ar att begreppen ’sjuk” och "frisk” i detta sammanhang
avser graden av funktionsbortfall; att barnen tillfrisknat fran sitt uppgivna
tillstand innebar inte med sjalvklarhet att de inte har andra psyKkiatriska
symtom eller andra tecken pa psykisk ohélsa. Det kan istéllet vara sa att
ett tillfrisknande fran uppgivenhetssymtomen kan skapa forutsattningar
for att se och diagnostisera annan psykiatrisk problematik.

Antal friska barn

Av de 44 barnen som ingatt i vardkedjans arbete har 4 familjer flyttat fran
regionen. Av de 40 aterstaende som fullféljt behandlingen har 31 barn
tillfrisknat helt fran sitt uppgivna tillstand; nio barn har fortfarande allvar-
liga uppgivenhetssymtom. Av dessa barn har fyra fortfarande sond, tva
har uppgivenhetsgrad 3 utan sond och tre barn har uppgivenhetssymtom
av grad 2.

Vardperiodens langd

Genomsnittlig tid inom vardkedjan ar 10,3 manader. Skillnaderna ar dock
stora mellan grupperna av barn, da barn med uppgivenhetssymtom av
grad 3 med sond vardats nastan dubbelt sa lang tid jamfort med gruppen
barn med uppgivenhetssymtom av grad 2.

Tabell 6: Vardperiodens langd for de 31 patienter som tillfrisknat
Vardperiod Vardperiod Vardperiod
Antal manader  manader  manader

pat. medel min. max
Uppgivenhetsgrad 2 9 6,7 2 15
Uppgivenhetsgrad 3 utan sond 7 10,0 1 15
Uppgivenhetsgrad 3 med sond 15 12,5 6 16
Samtliga 31 10,3 1 16
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Sondtid

Av de 44 barnen har 22 barn haft sond under nagon period av sin sjuk-
dom, 9 av dessa barn hade sond satt innan vardkedjan startade. Sondtid
och tiden for sonddragning efter PUT gar att presentera for 16 av de 22
barnen; 4 barn har fortfarande sond och 2 barn har flyttat fran Stockholm.
Genomsnittlig tid med sond har varit 10,1 manader, men med stora skill-
nader mellan gruppen barn som fick sin sond satt innan vardkedjan star-
tade (14 manader) jamfort med gruppen barn dar sonden sattes inom
vardkedjan (5 manader).

Tabell 7: Tid med sond

Pati-
enter Manader Manader Manader
Pat med med med med
med dragen sond, sond, sond,
sond  sond medel min max
Sond satt fore vardkedjan 9 9 14,0 7 22
Sond satt inom vardkedjan 13 7 5,0 2 8
Samtliga 22 16 10,1 2 22

VAardtid efter PUT

Flera studier har visat att permanent uppehallstillstand, PUT, ar den en-
skilt viktigaste faktorn for att barnet ska starta en tillfrisknandeprocess
(Lundgvist 2005); kartlaggningen visar att detta dven varit géllande for
denna patientgrupp. Genomsnittlig vardtid efter PUT har varit 5,9 mana-
der, men med stora skillnader mellan barnen i de olika kategorierna da
barn med uppgivenhetssymtom av rad 2 tillfrisknat mycket snabbare (1,5
manad) jamfort med barn med uppgivenhetsgrad 3, oavsett om dessa haft
sond eller ej (7,3 respektive 7,4 manader). Trots att PUT ar ett viktigt
kriterium for tillfrisknande visar dock kartlaggningen att dven barn med
TUT tillfrisknat, samt att nagra barn tillfrisknat helt innan de erhallit
permanent uppehallstillstand.

31



Tabell 8: Vardtid i forhallande till tidpunkt for PUT/TUT for de barn som
tillfrisknat. Antal manader. (Negativt varde indikerar tillfrisknande fore
tidpunkten for PUT/TUT)

Medel Min Max
vardtid vardtid  vardtid
fore/efter  fore/efter fore/efter

PUT/TUT Uppgivenhetsgrad Friska PUT/TUT PUT/TUT PUT/TUT

PUT 2 5 15 -0,2 3,2
3 utan sond 7 7.4 -0,4 18,7
3 med sond 15 7,3 0,0 12,6
TUT 2 4 3,4 0,7 59
Samtliga 31 5,9 -0,4 18,7

Sondtid efter PUT

Hur lang tid barnen vardats med sond efter PUT kan ocksa ses som ett
resultat av vardinsatsen, dven om tiden med sond och nar densamma tas
bort ar nagot som kan problematiseras (se diskussion nedan).
Genomsnittlig tid med sond efter PUT &r 6 veckor, for 2 av barnen har
det varit mojligt att dra sonden innan familjen fatt permanent uppehalls-
tillstand, for dessa skedde sonddragningen omkring 6 respektive 2 mana-
der fore PUT.

Tabell 9: Tidpunkt for sonddragning i forhallande till tidpunkt for
PUT/TUT. Antal veckor. (Negativt varde betyder sonddragning fore
tidpunkten for PUT/TUT)

Medel Min Max
Patienter sondtid sondtid sondtid
Antal pat. i med dra-  fore/efter fore/efter fdre/efter
vardkedjan gensond PUT/TUT PUT/TUT PUT/TUT
PUT 31 16 6,0 -28,9 27,7
TUT 7
Ej PUT/TUT 5
Vet gj 1
Samtliga 44 16 6,0 -28,9 21,7

Aktuell situation

I september 2006 har 29 av de 40 barn som finns kvar i Stockholms lan
fatt permanent uppehallstillstand, 7 barn har tillfalligt uppehallstillstand
och 4 barn och deras familjer ar fortfarande asylstkande. Av de 40 bar-
nen har 31 tillfrisknat medan 9 barn i den beskrivna gruppen fortfarande
har allvarliga uppgivenhetssymtom; 4 av dessa sondmatas fortfarande.
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Tabell 10: Barnens situation i september 2006.

Aktuell funktionsniva Asylsdkande PUT TUT
Frisk 27 4
Grad 2 1 2
Grad 3 med sond 3 1
Grad 3 utan sond 1 1

Totalsumma 4 29 7
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Diskussion

Slutsatser

Kartlaggningen av vardkedjans insatser under perioden mars 2005 till
september 2006 visar att 31 av 44 barn inom vardkedjan tillfrisknat i den
grad att en atergang till skola och vardagsliv varit mgjlig. Patientens sé-
kerhet med avseende pa medicinska och psykiatriska faktorer har med
hjélp av vardkedjans arbete kunnat uppratthallas. Genom att arbeta i en
oppenvardsmodell har aven foraldrarnas formaga att vara foraldrar patag-
ligt kunnat forbattras, och syskons behov av stddinsatser har uppmark-
sammats och atgardats. Tiden som barnen haft sond har varit kortare for
de barn som fick sond inom ramen for vardkedjans arbete, an for dem
som fick sond fore vardkedjans tillkomst. Permanent uppehallstillstand
ar, i likhet med resultat fran andra studier, den enskilt viktigaste faktorn
for tillfrisknande, dven om en forbattring fore PUT ar mojlig. Kartlagg-
ningen visar ocksa att det finns stora skillnader i tillfrisknadetid mellan de
olika grupperna av barn, och &ven stora individuella skillnader.

Patientgruppen

Kartlaggningen av patientgruppen visar pa en grupp familjer som har haft
mycket stora behov; enligt beskrivningen ovan har gruppen huvudsakli-
gen utgjorts av barn med synnerligen allvarliga uppgivenhetssymtom, och
familjerna och barnen har varit mycket sarbara med avseende pa tidigare
erfarenheter och nuvarande situation. En majoritet av barnen har, enligt
foraldrarnas utsago, varit utsatta bade for traumaexponering samt for svar
separation eller forlust. En knapp majoritet av barnen har kommit till
Sverige med en ensamstaende forélder, dar den andre foraldern antingen
uppges vara avliden eller saknad. Boendesituationen med aterkommande
flyttningar mellan olika lagenheter, och sammanboende med andra famil-
jer, har utgjort ytterligare belastning i familjernas vardag. Den bild kart-
laggningen ger bekraftar upplevelsen av en tidigare utsatt grupp med
stora psykiska och medicinska behov, i en kontext av svara psykosociala
forutsattningar.

Det har inte kunnat faststillas om denna grupps utsatthet och sarbarhet
skiljer sig fran utsattheten hos andra familjer som kommer till Sverige for
att soka asyl, men det som skiljer gruppen fran andra &r just det faktum
att barnen har gatt in i ett tillstand av uppgivenhet. Varfor sker det med
dessa barn och inte de barn som idag kommer fran krigsdrabbade omra-
den i Irak eller de traumatiserade barn som under 90-talet kom som flyk-
tingar fran forna Jugoslavien? De barn som kom fran Jugoslavien och de
barn som idag kommer fran Irak “erkéanns” som asylsokande av svenska
myndigheter, dvs. att de &r i behov av skydd med avseende pa sina krigs-
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upplevelser. Darmed erkanns ocksa deras traumatiska upplevelser. Manga
av familjerna har i och med det kunnat fa tillfalligt eller permanent uppe-
hallstillstand. Ett sddant “erkannande” av barnens traumatiska upplevel-
ser eller behov av skydd har inte varit gallande i nagon storre utstrack-
ning for den patientgrupp vars barn gatt in i ett uppgivet tillstand. En
hypotes skulle kunna vara att sjélva osékerheten infor framtiden &r en
viktig faktor i uppkomsten av uppgivenhetssymtom. Den som har gott
hopp om att fa stanna i Sverige skulle da I6pa mindre risk att bli uppgi-
ven.

Vardkedjans arbete - forutsattningar och begréansningar

Arbetet med att méta behoven av vardinsatser runt de familjer som hade
barn med uppgivenhetssymtom inom SLL startade i vad som kan beteck-
nas som ett akut- eller katastroflage; vid vardkedjans start fanns det 50
barn som var i stort behov av insatser fran bade barnmedicin och barn-
psykiatri. Vardkedjan inom SLL kunde dock med hjalp av tydliga upp-
dragsbeskrivningar for varje enskild enhet inom en relativt kort tidsperiod
skapa en logistik mellan vardinsatser for att méta dessa vardbehov. For-
utsattningarna for ett gynnsamt samarbete vardenheterna emellan har —
forutom ett tydligt uppdrag — ocksa majliggjorts av en konsensus kring
vikten och vinsten av samverkan runt familjen. Familjernas behov av en
samtidig barnpsykiatrisk och barnmedicinsk hjalpinsats var askadliggjord
redan i den arbetsgrupp som startade under 2004, och som féregick beslu-
tet i HSU om vardkedjans tillblivelse. For att astadkomma en samarbets-
allians med foréldrarna, och for att skapa goda forutséttningar for att de
barnpsykiatriska behandlingsinsatserna ska ge resultat, maste foraldrarna
kanna sig sakra pa att barnets fysiska behov ar tillgodosedda — att sjuk-
domen inte &r livshotande for barnet givet att adekvata medicinska behov
tillgodoses. Det barnpsykiatriska och barnmedicinska arbetet maste sale-
des ske sida vid sida.

Varje enhet har ocksa — inom relativt fria ramar — kunnat utarbeta och
under arbetets gang anpassa sitt vardprogram for att mota barnets och
familjens sérskilda behov.

En gynnsam forutsattning for vardkedjans arbete har varit mgjligheten att
erbjuda behandlingsinsatser till familjer i hela lanet. En svarighet i detta
avseende har dock varit att det medfort en stor mangd samarbetsparter
inom kommun- och stadsdelar som — i jamforelse med vardkedjan — inte
haft ett gemensamt, specifikt uppdrag kring familjer med barn med upp-
givenhetssymtom, och som da medfért att man inte gjort likartade be-
domningar. Beviljade stodinsatser for en familj boende i en kom-
mun/stadsdel kan ifragasattas eller anses omotiverade nar familjen flyttar
till en annan kommun/stadsdel.
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Vardkonsumtion och behandlingsresultat

Kartlaggningen visar att de allra flesta barnen/familjerna i vardkedjan fatt
behandlingsinsatser med hog intensitet fran samtliga vardgivare. Sprid-
ningen i besoksfrekvens kan forstas utifran skillnader i vardbehov.

Arbetet med familjerna i en 6ppenvardsmodell véckte initialt en del oro
hos bade politiker och i viss man &ven hos en del sjukvardspersonal. Fra-
gan var om vardformen skulle underskatta barnens behov av slutenvards-
insatser, och ”osynliggdra” barnen. Beskrivningen ovan visar att arbetet i
oppenvard, forutom viktiga aspekter som att se hela familjens behov,
ocksa kunnat garantera barnen medicinsk sakerhet. Avgoérande for pati-
entsakerheten och vardens framgang ar vardens innehall, intensitet och
majlighet till individanpassning. En majoritet av barnen i patientgruppen
har vardats inom slutenvard under nagon del av sjukdomsperioden, men
antalet varddagar har kunnat begransas genom vardkedjans fortsatta be-
handlingsinsatser.

Behandlingsresultaten indikerar — i likhet med andra studier - att perma-
nent uppehallstillstand ar den enskilt viktigaste faktorn for att paborja ett
tillfrisknande hos barnet. Samtidigt visar materialet att en pabérjad reha-
bilitering ar mojlig aven foére PUT, da nio av barnen visat pa betydande
forbattringar bade som asylsokande eller da de fatt tillfalligt uppehallstill-
stand.

Tiden med sond &r kortare for de barn som fick sonden inom ramen for
vardkedjan, &n for de barn som hade fatt sond tidigare. Det &r dock inte
mojligt att faststalla om detta beror pa behandlingsinsatsen fran vardked-
jan eller ej, da sondtiden kan ha paverkats av faktorer som exempelvis
asylprocessens fortskridande och/eller vardens forhallningssétt till sond-
sattning respektive dragning av sonden. | borjan av vardkedjans arbete
fanns en stor skepsis hos vardpersonalen mot att dra sond innan familjen
fatt uppehallstillstdnd, men erfarenheterna visar att detta varit mojligt och
givit goda resultat hos tva av barnen. For de barn dar sonden dragits efter
det att familjen fatt PUT visar tidsspannet visserligen pa en spridning
inom gruppen, men genomsnittligt antal veckor gar att jamfora med resul-
tat i andra studier (Bodegard 2006). En viktig fragestéllning for det fort-
satta arbetet &r darfor att utvardera huruvida sonddragningen i sig kan ses
som en kritisk punkt for tillfrisknande. Sonddragningen som intervention
maste problematiseras, da det dels kan forstas som att sond dras nar pati-
enten borjar tillfriskna, dels kan betraktas som en vardintervention som i
sig kan starta rehabiliteringsprocessen. Dragningen av sond handlar i viss
utstrackning om en trygghet hos vardgivaren om vardinsatsen verkan,
tillika en tillit mellan vardgivare och foralder om barnets tillfrisknande.

Vardens insatser handlar initialt om att trygga foraldrar om att deras barn
kommer att dverleva, och fa foraldrarna att aterfa det hopp om framtiden
som dr livsviktigt for barnets atergang fran sitt uppgivna tillstand. Arbetet
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under perioden visar att fordldrarna kunnat aterta sin "foraldrauppgift”,
dvs. sjalva kunnat kanna hur viktiga de ar for barnets tillfrisknande. Sys-
kon till sjuka barn har genom vardkedjans insatser ocksa fatt eget utrym-
me, och deras insjuknande i uppgivenhetssymtom har darmed kunnat
forebyggas.

Vardresultat i kontexten asylpolitik

Vérdering av behandlingsresultat for ett sjukdomstillstand med mycket
komplexa och delvis oklara orsaksfaktorer maste goras med forsiktighet.
Av erfarenhet vet vi, att foralderns oro och vanmakt infor beslut i asylfra-
gan paverkar barnets egen upplevelse av kontroll, sammanhang och for-
maga att kanna framtidstro. Denna upplevelse ar med stor sannolikhet
nagot som i sin tur paverkar barnets sjukdomstillstand. Av de 44 barn
som under perioden fatt insatser fran vardkedjan har 31 av barnen till-
frisknat, och kunnat aterga till skolan. Vardkedjans arbete har dock skett
under en period av asylpolitisk turbulens med avseende pa debatten om
allman amnesti under hosten 2005, men ocksa i de mer gynnsamma for-
utsattningar for PUT som den tillfalliga lagen mellan november 2005 och
mars 2006 medforde. Dessa asylpolitiska interventioner har sjélvklart
paverkat forutsattningarna for vardkedjans arbete och haft aterverkningar
pa takten av tillfrisknande hos en majoritet av barnen. Vardens insats och
betydelse med avseende pa tillfrisknandeprocessen maste dock uppmark-
sammas utifran de patienter som paborjat en rehabilitering och/eller son-
den kunnat dras innan PUT erhallits.

Stockholm som asylmottagare

I rapporter fran regeringens samordnare (UD 2005:2) och i den massme-
diala debatten har framgatt att Stockholm har varit och &r Gverrepresente-
rat med avseende pa antalet barn med uppgivenhetssymtom. Erfarenheter
fran vardkedjans arbete visar att Stockholm skapar speciella omstandig-
heter for familjerna da manga av dessa tidigare bott pa annan ort i Sveri-
ge. Flera familjer uppger att de har flyttat till Stockholm da de fatt ett
eller flera avslag pa sin asylansokan, och har genom flytten velat méjlig-
gbra en mer ndra kontakt med juridiska ombud, ideella organisationer
eller bekanta. Da familjen lamnar den tidigare bostadsorten for att flytta
till Stockholm gar detta att likna vid en andra "flykt” for barnen som ofta
paborjat en integrering i vardagen, fatt vanner i skolan och skapat egna
meningsbarande sammanhang. Stockholms forutsdttningar att erbjuda
boende ar ocksa mycket begransat och lamnar familjerna med ofta fore-
kommande forflyttningar mellan olika lagenhetskontrakt — och nya upp-
brott for barnen. Dessa uppbrott paverkar ocksa kontinuiteten av stodin-
satser fran kommun- och stadsdelar, da nya utredningar och bedémningar
maste goras vid flytt over dessa gréanser.
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Att bo pa osdkert kontrakt, ofta sammanboende med andra torde rimligt-
vis paverka familjens psykiska hélsa och darmed ocksa barnets sjukdoms-
tillstdnd. Det faktum att familjerna bor och lever under dessa omstandig-
heter kan i sig vara en halsorisk.

Fortsatt arbete — fortsatta fragestallningar

Vardkedjans arbete under den ovan beskrivna perioden vécker naturligt-
vis fortsatta fragestallningar. Fokus maste vara att aven hadanefter
granska och utvardera vardens organisation, och dess del i ett storre om-
varldsperspektiv men ocksa att som vardgivare ta ett fortsatt stort ansvar
for att forsoka forsta och forklara sjukdomstillstandet.

Fragor som berdr varden handlar om att utrymme maste ges for att for-
andra och anpassa faststallda vardprogram efter ny kunskap — eller for att
generera ny kunskap. Forutséttningar maste skapas for att fa kontakt med
barnen i ett tidigt skede, da behandlingsresultaten pekar pa langre rehabi-
literingstider for de svarast sjuka barnen. Utvecklandet av forebyggande
insatser maste ocksa prioriteras for att om majligt forhindra insjuknande.
En forebyggande atgard av avgorande betydelse ar att fanga upp foraldrar
som sviktar i sin omsorgsformaga, da tidigare studier har visat att asylso-
kande barn vars forédldrar sviktar i sin foraldraroll utgér en riskgrupp for
psykisk ohélsa (Nestler & Penaloza 2006).

Hur samarbetet mellan landstinget och kommun- och stadsdelsbaserade
verksamheter ska organiseras och forbattras, for att garantera familjerna
adekvata - och samtida — medicinska och psykosociala insatser, &r ocksa
en mycket prioriterad fraga. Vidare maste landstinget fortsatta att utveck-
la en vardkedja som med flexibilitet kan dimensioneras efter fluktuerande
barnunderlag och vardbehov.

Att forstd och forklara sjukdomstillstdndet har under de gangna aren varit
en fraga som debatterats pa olika arenor, saval asylpolitiska som kulturel-
la och vardideologiska. Ar detta ett nytt sjukdomstillstand, finns dessa
barn bara i Sverige och varfor sa manga under sa kort tid, ar alla sporsmal
som inte minst regeringens samordningsansvarige inom omradet haft att
besvara (SOU 2006:49).

Vardens uppgift torde dock primart vara att med hansyn tagen till det
sociopolitiska sammanhang som barnet/familjen befinner sig i, fortsétta
att inom ramen for vart kompetensomrade halla fokus pa de barnpsykiat-
riska och barnmedicinska fragestallningar som kan forsoka forklara sjuk-
domstillstandet. Kunskapsnivan kring uppgivenhetstillstand som diagnos
pekar idag mot en multipel systemisk kausalitet, med ett samspel mellan
en rad faktorer vars enskilda betydelse endast i liten omfattning studerats
och varderats. Finns det en genetisk sarbarhet hos barnet som kan paver-

39



ka sjukdomstillstandet, eller kan vi finna svaret i psykosociala belast-
ningsfaktorer? Hur inverkar exempelvis stress pa insjuknandeforloppet?
Hur kan vi forsta skillnaderna i rehabiliteringstid hos de olika grupperna
av barn? Hur paverkas barnets fortsatta psykosociala och biologiska ut-
veckling av att ha varit i ett uppgivet tillstand under en langre period?
Svaren pa dessa fragor kommer att ha avgorande betydelse for tiden mel-
lan uppgivenhet och skolstart, en tid som for varje barn &r férlorad tid och
darfor maste goras sa kort mojligt.
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Bilaga 1

Enkel skattning av funktionsnivé hos barn med uppgivenhetssyndrom

Kontakt

Kommunikation

Praktiskt taget alltid slutna 6gon
Tom blick, otillgénglig fér kontakt
Nickar ibland som svar eller svarar enstavigt

Kommunikation, men av depressiv karaktér

Intresse for omvérlden

Rorlighet

Inget som helst intresse, reagerar ej pa ljud

Kan ibland titta upp, reagerar pa enstaka hindelser
Kan kort stund titta intresselést t ex pd TV

Passiv, utan intresse for social kontakt. Ingen gnista

Motorisk rérlighet/immobilitet

Fodointag
Mat

Dryck

Fosterstillning, star inte nigonsin pa sina ben

Kan séttas upp men faller ihop i en rullstol eller soffa
Kan formds gé fran en plats till annan med hjlp

Kan ta sig till platser utanfér hemmet, men maste hjélpas
och/eller fa stod

Langsam, priglad av olust

Ingen sviljreflex

Sondmatas

Maste matas

Ater ndgot, men méaste uppmanas

Mycket dalig aptit, men far i sig tillrickli gt

-1

-6
-5
4

-1

-7
-6
-4
-2
-1

Svéljer inte vitska ens om man tvingar in en sked i munnen -6

Gér att mata skedvis med vitska
Svéljer ndgra klunkar om man haller i glaset
Dricker i stort sett tillrckligt

-4
-3
-1
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Dagliga rutiner

Hygieniska funktioner
Kissar och bajsar p3 sig -6
Fors till toan p4 bestimda tider, ger sjélv ingen signal -4
Borstar tanderna pa uppmaning -2
Skoter sin hygien automatiskt eller likgiltigt -1
Pé&kladning
Léter sig bli paklidd, men hjélper ej till -4
Later sig klds pa och medverkar i Viss man -3
Klar sig sjalv pa uppmaning men mycket langsamt -2
Klér sig, men likgiltig vid val av klader -1
Plusfaktorer

Pendlingar i funktionsniva

Episoder av affektutbrott; ilska, protest, grat

Manifestationer av stark vilja eller vigran

Vildokumenterade iakttagelser av aggravationer eller manipulationer

5 - 10 minuspo#ng: depression

1T~ 19 minuspozng: djup depression

20 - 30 minuspoting; P4 vig mot devitalisering
31~ 37 minuspozing: devitaliserat tillstdnd

Andreas Tunstrém
(05 04 21)



Bilaga 2

Initial medicinsk utredning av asylstkande barn med
uppgivenhetssymtom

Detta medicinska utredningsprogram har framtagits av barnldkare Bernice Aronsson,
Sachsska Barnsjukhuset med kompletterande kommentarer fran professor Martin Ritzen,
professor Olle Hernell och professor Per Sandstedt.

Eftersom tillstandets patofysiologi till del ar okant och for att kunna utesluta relevanta
differentialdiagnoser, bér man férutom “akuta™ provtagningar ocksd utféra en mer
omfattande utredning av tillstandet.

Den medicinska utredningen utfors alltid i samrad med patientansvarig behandlare inom
barnpsykiatrin och med den barnpsykiatriska utredningen som bas.

Nar den initiala utredningen ar genomford initieras ett vardplaneringsmote som resulterar
i ett fortsatt individuellt behandlings- och utredningsprogram.

Anamnes

Hereditet

Finns liknande tillstand i familjen?
Arftlighet for andra sjukdomar?

L&ngd och vikt for familjemedlemmar
Pubertetsanamnes for familjemedlemmar

Uppgifter om graviditet och neonatalperiod
Uppgifter om patientens psykomotoriska utveckling

Aktuellt

Beddmning av energi och vatskeintag
Viktforandring senaste aret/aren
Tillvaxtdiagram

Formaga till ADL?

Aktivitetsniva?

Obstipation?

Urin/faecesinkontinens?
Angestattacker?

Stord nattsomn?

Aktuell medicinering?

Andra aktuella sjukdomar?

Tidigare kontakter med sjukvard, asylhélsan, tandvard och/eller skolhalsovérd?

Status

Sedvanligt somatiskt status

Vikt

Langd

Berakning av BMI

Temp (ange alltid hur tempen togs)
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Puls och Blodtryck

MUAC (mid upper arm circumference)

Muskelomféang som méts mitt pa laret och mitt pa vaden
Bukomféng som mits i navelhojd

Hud: Kontusioner? Struktur (torr/mjuk, pigmentering, varm/kall). Eutyreoid?

Pubertetsmeddémning

Flickor: Brostutveckling och pubisbeharing enligt Tanner. Axillarbehdring? Acne?
Apocrin svettdoft?

Pojkar: Genitalia och pubisbehdring enligt Tanner. Testikelolym, matt antingen med
orchidometer eller linjal (langd, bredd), konsistens. Acne? Skagg?

Provtagning

Serum/blod

Inflammation (SR)

Hematologi (Hb, EVF, LPK, differentialrdakning, TPK)

Mineraler och sparelement (jarn, jarnmattnad, ferritin, Mg, Zn)

Elektrolyter (N, K, CI, Fosfat, Ca, albumin)

Lever- och njurfunktion (urea, kreatinin, bilirubin, ASAT, ALAT, ALP)

Vitaminer (B12, och folsyra, A, D, E samt PK)

Endokrinologi: [(fasteglukos, TSH, fT3, fT4. For barn Tanner stadium 2-5, testosteron
eller dstradiol (morgonprover). Dygnskurva cortisol (prov var 4:de timme). IGF-1]
Metabolism: (syra-basstatus, laktat)

Serologi: [(allman virusserologi med fragestallningen encephalit, specifik serologi for
borrelia, hepatit (A,B,C), HIV). Om oklart vaccinationsstatus kontrolleras serologi for
tetanus, difteri, kikhosta, polio, massling, passjuka, roda hund. PPD (har oftast redan
utforts pa asylhélsan)]

Urin
Erytrocyter, leukocyter, protein, glukos, ketoner

Toxikologi

Serum och urin skickas till Rattmedicinalverket i Linkoping. Viktigt att i journalen
fortydliga att toxikologisk undersokning ingdr som ett rutinprov hos barn med nedsatt
kontaktférmaga och att det inte foreligger misstanke om intoxikation.

Om viktnedgang och/eller mag-tarmbesvar
Calprotectin i faeces, totalt serum IgA. Snabbtest faecesprov for detektion av
Helicobacter Pylori (antigen).

Kompletterande undersokning efter individuell bedémning

Hjarta/cirkulation: (puls- och blodtryckskurva var tredje timme under 1-2 dygn. EKG,
Dygnsregistrering EKG)

Hjérna/neurologi: (EEG, CT skalle, MR skalle)

Kroppsammansattning/mineralisering: (Dexa-undersékning. Om det ej finns méjlighet till
Dexa-undersékning mats lampligen bio-impedans)
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