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Rapport om de sk apatiska barnen - Att forsta bakgrunden till deras
reaktionsmonster, att utreda och behandla dem — Ett underlag for en etisk
vardegrund i varden och en mall for intygsskrivande m m.

Forord

Fragan om hur man skall forsta och behandla sk. apatiska flyktingbarn ledde till att Halso-
och sjukvardsutskottet inom Stockholms Léns landsting beslutade om att tillsatta en
expertgrupp for att narmare utreda barn med uppgivenhetssymtom. Arbetsgruppen har bestatt
av foretradare for flera olika vetenskapliga discipliner som medicin, psykologi, socialt
behandlingsarbete, socialantropologi, juridik, lingvistik, sinologi, religionshistoria etc. Alla
inom arbetsgruppen har antingen arbetat med flyktingbarn, barn med allvarliga
kroppssjukdomar, barn som far illa resp. barn, férdldrar och vuxna som levt under allvarlig
stress eller pa plats i konflikt- resp. krigsdrabbade lander studerat levnadsforhallanden och
forandringar.

Arbetsgruppen pabdrjade sitt arbete under slutet av ar 2005 och redovisar har sina synpunkter
och forslag.

For att ytterligare fa en uppfattning om langtidseffekterna efter behandling av dessa apatiska
tillstand har ett samarbete inletts med Radda Barnen. Efter etisk ansokan, etisk godkannande
och med inhdamtat sk ”informed consent” efterundersoks de barn som tidigare behandlats vid
den barn- och ungdomspsykiatriska kliniken pa Eugenia-hemmet. Resultaten beraknas finnas
klara under forsta halvaret 2007.

Stockholm i oktober 2006

Per-Anders Rydelius
Professor/Overlakare

Barn- och Ungdomspsykiatri
Karolinska institutet och
Stockholms Lans Sjukvardsomrade



Sammanfattning och férslag:

Begreppet "apatiska flyktingbarn” kan inte anses vara lampligt att anvénda. Dels darfor att det
ligger en objektifierande hallning i begreppet och dels darfor att apatin endast ar ett symtom
och att det bakomliggande tillstandet battre kan beskrivas med andra vedertagna begrepp och
de barn- och ungdomspsykiatriska diagnoser som finns i aktuella system for sjukdoms-
Klassifikation.

De apatiska tillstdnden (uppgivenhet, nedstamdhet, uttalad trétthet, matvagran, sanglage och
apati) som nu beskrivits har karaktar av djupa depressioner eller s k konversionstillstand dar
konstitutionella sarbarhetsfaktorer, kulturellt betingade reaktionsmonster och en anpassning
till uttalade/outtalade krav fran vardnadshavaren spelar in tillsammans med olika utlésande
orsaker, vanligen pa allvarligare traumatisk grund.

Den "smittsamheten” som iakttagits kan forstas utgaende ifran begreppet ”sjukdomsvinst”.
For flyktingfamiljer ar detta som regel inte ndgon medveten mekanism utan forklaras i sa fall
av den omgjliga livssituation som de befinner sig i.

Den barn- och ungdomspsykiatriska och barnmedicinska utredning som kravs for att klarlagga
bakomliggande orsaker till tillstandet och for att planera dess behandling &r en sk.
specialistfraga som kraver nara samarbete mellan disciplinerna. En speciellt utsedd
kontaktperson med lamplig kompetens (barn- och ungdomspsykiatriker med somatisk
kompetens eller barnldkare med barn- och ungdomspsykiatrisk kompetens) bor utses for varje
patient. . Mallar for de utredningar som kravs finns presenterade. En sarskild uppgift vid
omhandertagandet av de aktuella barnen &r att utveckla principer fér nutritionsbehandling och
uppféljning.

Planeringen av langtidsomhandertagandet kraver nara samarbete mellan sjukvarden (barn-
och ungdomspsykiatri, barnmedicin och allménpsykiatri) och primarkommunens
organisationer for socialtjanst och skola. For detta arbete bor ocksa en sérskild kontaktperson
med lamplig kompetens (kurator) utses. Forslag har givits till hur sadant arbete skall planeras.

Utdver detta foreslas att:

- ett samradsorgan bildas mellan sjukvarden, socialtjansten och skolan som pa ett
évergripande plan kan foresla och besluta om atgérder och insatser dar de olika
huvudmannens ansvarsomraden tangerar eller verlappar varandra.

- gemensamma utbildningsinsatser gors sa att personal och befattningshavare fran de
olika organisationerna far gemensamma och likvardiga kunskaper sa att kvaliteten i
omvardnaden och insatserna sakerstélls och att risken for “gransdragningskollisioner”
undanrdjs.

Utgdende fran Barnkonventionen (FNs konvention om barnets rattigheter. New York: FNs
generalférsamling; 1989) och de yrkesetiska regler som finns uppstallda for lakare,
sjukskoterskor och larare finns ett underlag for en etisk vardegrund som varden av de aktuella
barnen skall grundas pa. Det enklaste séttet att tillimpa barnkonventionen, i saval tankande,
debatt och handfast praktik, &r att hédvda de asylsokande och gémda barnens ratt till samma
vard och omsorg som skulle tillkomma vilket svenskt barn som helst i liknande
omsténdigheter och att alla medarbetare alltid skall ska folja humanitetens lagar. Om det
uppstar en konflikt mellan dessa lagar och andra krav, till exempel samhéllets, ska lakaren



och sjukskoterskan sta pa den enskildes sida och vérna patientens rétt till liv, vardighet och att
motas med respekt.

Det dr en grannlaga och ansvarsfull uppgift att utfarda intyg och utlatanden. Forslag ges till
hur utredning och bedémning infor intygsskrivande skall ske och en mall ges for
intygsskrivande. Ett intyg blir allra mest trovardigt om de som utfardar intygen haller sig till
sina kompetensomraden och avhaller sig fran allmanna yttranden om flyktingpolitik eller
andra mer generella dsikter som inte primart ar av medicinsk natur.



Inledning

| samband med den s k Balkankrisen och de inbdrdeskrig som ledde till Jugoslaviens
sonderfall kom stora grupper flyktingar fran Bosnien till Sverige. Stockholms lans landsting
startade darvid ett projekt inom davarande hélso- och sjukvardsnamndens stab med det
overgripande syftet var att "forbattra mojligheterna till psykiatriskt och psykologiskt stéd
samt hjalp och vard till flyktingbarn”. Som ett av delprojekten fick den nuvarande barn- och
ungdomspsykiatriska universitetsenheten vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus uppdraget att
gora en kunskapsoversikt och ett planeringsunderlag for halso- och sjukvard, ”Flyktingbarn —
Psykisk hdlsa och mottagande”, som presenterades 1997.

Forutom att beskriva kunskapslaget och barns reaktioner pa krigsupplevelser och andra "kris-
och katastroftillstand” gavs féljande forslag till forbattring av mottagande for flyktingbarn:

Normalisera barnens liv i sa stor utstrackning som majligt

Komplettera den somatiska halsoundersékningen med en barn- och
ungdomspsykiatrisk bedémning

Viktigt att ta upp ordentlig anamnes av foraldrarna samt att tala med barnet,
genomfora psykiatrisk halsoscreening av barnen, kartlagga riskfaktorer men undvika
att psykologisera problem som ar forvéntade och kan I6sas inom det normala sociala
natverket

Folj upp riskbarnens psykiska utveckling dar samhallets ordindra myndigheter sasom
daghem, forskola, barnavardscentral och skolhélsovard ansvarar for kunskapen om
barnens aktuella status

Arbeta tvarvetenskapligt och utveckla rutiner for samarbetet mellan socialforvaltning,
skola, vardcentral och barnpsykiatri. Se 6ver rutiner och samarbete mellan
myndigheter som kommer i kontakt med flyktingfamiljer. Forbattra kontakten mellan
de mottagande och avlamnande myndigheterna da en familj byter bostadsort

Forkorta asyltiden. Hall familjen samlad och hjélp dem att stanna pa ankomstorten och
dar bygga upp ett socialt natverk. Skapa meningsfull sysselsattning for de vuxna

Skapa forutsattningar for ett frivilligt atervandande som ett led i kommunernas
flyktingprogram

Ge alla som i sin yrkesroll kan komma i kontakt med flyktingbarn basal kunskap om
flyktingproblematiken redan i grundutbildningen

Bygg upp resurser inom barn- och ungdomspsykiatrin for flyktingbarn som behéver
speciell vard

Stod forskning om flyktingbarn sa att bl a prospektiva uppfoljande studier kan
genomforas

Ensamkommande flyktingbarn skall i forsta hand betraktas som barn, i andra hand
som asylstkande och bor inte avvisas direkt. Asylansokningar skall i dessa fall
behandlas med fortur. Skapa en omgivning kring barnen med sa manga stabiliserande



faktorer som mojligt och med minimala risker for stress. Kontinuitet skall efterstravas.
UNHCRs mall for utredning bor ligga till grund for mottagandet av dessa barn

e Fortroende och 6msesidig respekt maste byggas upp mellan dem som i asyl- och
flyktingarenden skriver intyg och tillstandsgivande myndighet

| planeringsunderlaget foreslogs ocksa att tillskapa ett kunskapscentrum —
specialistmottagning och resurscentrum for att samordna sjukvardsverksamheten runt
flyktingar i behov av kvalificerad vard. Ett sadant resurscenter skulle kunna ha det regionala
ansvaret (enligt ovan) for flyktingverksamheten for att:
e Samla kompetens och erfarenhet fran de enheter som arbetar med flyktingar.
e Samordna, utveckla, informera, utbilda och stimulera forskning for att trygga en god
halso- och sjukvard for bade asylsokande och flyktingar.
e Medverka till att utvecklings- och konsultarbete och handledning delas till den
tvarvetenskapliga gruppen runt flyktingen.
e | samarbete med Karolinska Institutet, Stockholms Universitet och Lararhégskolan ta
initiativ till att utveckla flyktingspecifika fragor vad avser utbildning, forskning och
praktik.

Utover de projekt som initierades fran Stockholms lans landsting initierade ocksa
Socialstyrelsen projekt for att forbattra flyktingomhandertagandet. Ett av de aktuella projekten
"Hur paverkas barn av foraldrars tortyrskador?” har utforts vid Stockholms lans landstings
barn- och ungdomspsykiatriska universitetsenhet vid Astrid Lindgrens barnsjukhus och har
resulterat och féljande fem delarbeten:

1. Daud A, Skoglund E, Rydelius P-A. Children in families of torture victims:
transgenerational transmission of parents’ traumatic experiences to their children. Int J
Soc Welfare 2005:14:23-32

2. Daud A, Skoglund E, Rydelius P-A. The Emotional State of Children of Non-
traumatized Parents. Egyptian Journal of Psychiatry 2005:24:171-181

3. Daud A, Rydelius P-A. Are Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder (ADHD) and
Post-Traumatic Stress Disorder (PTSD) among children of traumatized/non-
traumatized parents in some cases the two sides of the same coin?

4. Daud A, af Klintebrg B, Rydelius P-A. Trauma, PTSD and Personality: the
relationship between prolonged traumatization in either adulthood or early childhood
and personality formation

5. Daud A, Rydelius P-A. Resilience and risk factors within refugee children of
traumatized parent compared with refugee children of non-traumatized parent

De samlade resultaten fran studier av barn till torterade foraldrar talar for att barn paverkas av
foraldrars traumatiska upplevelser och i stor utstrackning sjélva kan uppvisa post traumatiska
stressymptom eller ett fullt utvecklat PTSD-syndrom. Resultaten talar ocksa for att barnens
individuella forutsattningar, deras begavning och andra motstandsfaktorer, paverkar
reaktionsmaonstret.

Under perioden 2004-2005 har med kand Mitra Sadeghi som sitt avslutande projektarbete i
lakarutbildningen gjort en vetenskaplig litteraturgenomgang, ”Den stressade Hjarnan”, om hur
allvarlig kanslomassig stress paverkar barns hjarnor och andra fysiologiska system.
Sammanstallningen visar att svara kanslomassiga upplevelser kan ge fysiologiskt matbara
forandringar (genom bl.a. magnetresonansundersokning) av hjarnan. Hit hor hdmning av
hjarnans utveckling med atféljande kanslomassig och kognitiv forsamring.



Langtidsuppfoljningar av rumanska barnhemsbarn, som kommit till optimal miljo i annat
land, antyder att sadana forandringar kan paverka hjarnans slutliga utveckling och ge
bestdende hamning.

Med kand Hakan Svidén och Malin Ljungdahl har som sitt projektarbete for slutexamen inom
lakarutbildning skrivit rapporten ”Varfor mar vissa asylsékande barn sa daligt? - en studie av
patogenesen bakom uppgivenhetssymptom hos asylsokande barn.”

Ett forsok att beskriva ett typfall gav féljande bild: "Det typiska apatiska barnet ar en 10-arig
pojke eller flicka och &ldsta barnet av tva. Barnet har haft nagon form av problematik i
forlossning eller barndom men dock en generellt god skolfunktion samt inte haft nagra storre
problem med att fa kompisar. Barnet har i sitt hemland exponerats for nagot trauma i form av
en generell hotbild mot familjen som eskalerat i misshandel eller valdtakt mot barnet eller
narstaende. Barnet har matt daligt redan i hemlandet men insjuknar pa allvar i Sverige.”

De har ocksa diskuterat de olika forklaringsmodeller som fn. anvands i Sverige for att forsta
sjukdomsbilden:
e den medicinska "sjukdoms™-modellen
familjemodellen
den psykologiska modellen
den politiska modellen
den kulturellt betingade modellen
den avsiktliga modellen

De forsiktiga slutsatserna blir: "Uppgivenhetssyndrom hos asylsokande barn kan inte
forklaras med en enkel forklaringsmodell utan kraver forstaelse for ett multifaktoriellt
orsakssammanhang. Barnens beteende och symptom ter sig rimliga i belysning av deras
livsdden och vad de har upplevt och utsatts for innan ankomsten till Sverige. Den aktuella
symptombilden med apati kan inte forklaras som ett ”nytt svenskt fenomen” utan har funnits
tidigare och pa andra platser”.

Med. Dr, 6verlakare, Goran Bodegard presenterade i maj 2006 forskningsrapporten ”Vard av
barn med uppgivenhetssymtom — En belysning av behandlingens utformning utifran
erfarenheten av varden av 25 asyls6kande barn vid barnavdelningen Eugenia”. | 24 av dessa
familjer fanns information om hot och valdshandlingar riktade mot familjemedlemmarna
(inkl. valdtakter av modrarna). | mer an halften av fallen var det familjens dldsta barn som
utvecklade det apatiska tillstandet. Sammanstallningen talar ocksa for att vardinsatsens
omfattning har betydelse for vardtidens langd, dar en mer omfattande vardinsats kan forkorta
vardtiden aven i de fall dar permanent uppehallstillstand beviljats.

Mot belysning av det ovanstaende och efter att ha tagit del av de rapporter och erfarenheter
som samlats vid olika enheterfor flyktingomh&ndertagande runt om i landet, Norrbotten,
Stockholm och Skaneregionen och de rapporter och SOU-utredningar som givits ut av den
nationella samordnaren for barn i asylprocessen med uppgivenhetssyndrom (bl.a SOU
2006:49) ges foljande forslag pa hur barn med "uppgivenhetssymptom” skall utredas och
behandlas.

Om det "apatiska symptomet”
Att barn vid psykisk insufficiens kan reagera med sénglége, uttalad trétthet och apati beskrevs
redan i Anna-Lisa Annells svenska larobok ”Elementar barn- och ungdomspsykiatri” fran



1958. Tillstandet liknade det som kunde ses vid s k depressiv stupor eller vid katatona
tillstand. En koppling till svara traumatiska upplevelser beskrevs.

| laroboken ”Katastrof- och forsvarspsykiatri” (UIf Otto, Ake Bliding, Hans Friis och Tom
Lundin; Studentlitteratur 1982) finns ett sarskilt kapitel om barns reaktionsmonster vid
katastrof och krig. Har beskrivs: ”Barns reaktionsmonster vid krig och katastrofer ar hogst
varierande och beroende av bl a barnets personlighet, sociala situation och alder. Fransett
skrackupplevelser med akut angest forekommer olika beteendestérningar med motorisk oro
och rastloshet, depression, irritabilitet, okontrollerade humorutbrott, kontaktstorningar med
apatisk slutenhet, aggressivt eller regressivt beteende med kravfyllda, klangiga och
beroendeattityder. Som regel ingar psykosomatiska besvar med aptitléshet, matvagran och
viktminskning, sangvatning, olika smarttillstand, tremor m m. Sémnstérningar ar vanliga.”

Vid en genomgang av mer en 400 konsekutiva barn- och ungdomspsykiatriska konsultfall
vardade vid Kronprinsessan Lovisas barnmedicinska och barnkirurgiska kliniker i mitten av
1950-talet, beskrev barn- och ungdomspsykiatrikern Ingvar Nylander psykiska insufficiens-
symptom hos barn som pga de kroppsliga symptomen utreddes pa de somatiska klinikerna.
Inom gruppen fanns barn och ungdomar med "kronisk trétthet och sanglage”. De omfattande
medicinska, kirurgiska och barn- och ungdomspsykiatriska utredningarna som gjordes i dessa
fall visade att i fall dar nagon kroppslig orsak inte kunde pavisas, rorde det sig om barn som
levde i hemmiljoer med aggressiva och insufficienta foraldrar. Barnens tillstand blev direkt
beroende av hur deras hem- och foraldrasituation kunde behandlas.

I modern internationell barn- och ungdomspsykiatrisk litteratur har ”pervasive refusal
syndromes” (PRS) beskrivits och som liknar de apatiska tillstind som nu aktualiserats i
Sverige. Barnen med PRS har kravt langvarig behandling och kommit ur livssituationer dar
traumatiska handelser som sexuella dvergrepp, misshandel och vanvard forekommit. Apatiska
tillstand liknande de som nu beskrivits i Sverige har ocksa under de senaste aren beskrivits
bade i Syd Korea och i Tyskland. | Korea har beteckningen ”Reactive Attachment Disorder”
anvants och i Tyskland har tillstandet kallats ”Acute Anxiety with Stupor”. Gemensamt har
varit stora pafrestningar i de aktuella barnens livssituation.

Differentialdiagnostik (prof Ingemar Engstréom, Orebro)

En viktig utgangspunkt i diskussionen om de s.k. apatiska flyktingbarnens tillstand &r att
symtomet apati oftast ar en del av ett vidare barn- och ungdomspsykiatriskt syndrom.
Symtomet apati ar enligt ovan val kant sedan lang tid tillbaka inom barn- och
ungdomspsykiatrin, men har varit mindre vanligt forekommande under senare decennier.

Det vidare syndromet kan vara av olika slag. Olika barn med apati kan darfor dels ha olika
etiologisk bakgrund och dels uppvisa olika syndromkomplex, med varierande symtom saval
till art som grad. Aven forloppet av tillstandet kan uppvisa stor variation.

Flertalet av de s.k. apatiska flyktingbarnen kan forstas och beskrivas i termer av gangse
forekommande barn- och ungdomspsykiatriska diagnoser.

Det kan tillaggas att begreppet apatiska flyktingbarn” darfor inte ar lampligt, dels darfor att
det ligger en objektifierande hallning i begreppet och dels darfor att apatin endast ar ett
symtom och att det bakomliggande tillstandet battre kan beskrivas med andra vedertagna
begrepp. Det finns darfor inte heller nagot egentligt behov att “uppfinna” en ny diagnos for
denna grupp barn.
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Foljande differentialdiagnostiska tillstand bor 6vervagas vid utredningen av denna grupp
barn:

Egentlig depression med katatona symtom (DSM-kod 296.23) &r kanske det vanligast
forekommande tillstandet som innehaller symtomet apati, som kan forstas i linje med det
etablerade begreppet katatoni. Diagnosen forutsatter att minst fem av nio kriterier ar
uppfylida:

nedstdmdhet

klart minskat intresse eller minskad gladje

betydande viktnedgang

somnstorning varje natt

psykomotorisk hdmning

brist pa energi

sjalvmordsplaner

kanslor av vardeldshet eller skuldkanslor

minskad tanke- eller koncentrationsformaga eller obeslutsamhet.

—SQ@oho oo o

Symtomen ska vara av sadan grad att de fororsakar ett lidande eller forsamrad funktion i
arbete, socialt eller i andra viktiga avseenden”.

Tillagget "med katatona symtom” avser att patienten bland annat har en mer total
psykomotorisk hamning.

| ICD 10 motsvaras denna diagnos av svar depressiv episod med psykotiska symtom (F 32.3).
Med psykotiska symtom avses “hallucinationer, vanforestallningar, psykomotorisk h&mning
eller stupor av sa allvarlig grad att vanliga sociala aktiviteter omdjliggors. Tillstandet kan vara
livshotande p.g.a. sjalvmord, dehydrering eller svalt”.

Med katatoni avses allmant sett ett motoriskt abnormtillstdnd med minskad eller helt upphord
psykomotorisk aktivitet, vanligen férenat med mutism och extrem negativism. Med stupor
avses en sankt vakenhetsgrad med nedsatt medvetenhet och som endast kan vackas med
energisk stimulering. | det stupordsa tillstandet foreliggen en total psykomotorisk hamning
med akinesi och mutism men med bibehallna 6gonrorelser och bibehallen sfinkterkontroll.

Stupor anses forekomma vid olika psykiska sjukdomar:
a. depressiv stupor
b. kataton stupor
c. organisk stupor
d. psykogen/dissociativ stupor.

Stupor ar alltsa inte en sjukdom i sig utan snarare ett tillstind som kan forekomma i olika
sammanhang. Vid svar depression kan stupor forekomma ensamt eller tillsammans med
psykotiska symtom sasom hallucinationer eller vanférestallningar. Kataton stupor
forekommer huvudsakligen i samband med psykossjukdomar, vanligen schizofreni.

Dissociativ stupor ingar i ICD-systemet i gruppen dissociativa syndrom, som ocksa benamns
konversionssyndrom. Med dissociation menas enligt ICD “partiell eller total forlust av normal
integration mellan minnen av det forflutna, medvetandet om identitet och omedelbara
sensationer samt kontroll dver den kroppsliga motoriken”. Tidigare bendgmndes dessa tillstand
hysteri eller konversionshysteri. Dessa tillstand framkallas av psykologiska faktorer och ar i

11



tid nara forbundna med traumatiska handelser eller andra svara problem. Symtomen utvecklas
saledes i nara relation till psykologisk stress och upptrader vanligen akut.

Vid dissociativ stupor foreligger enligt ICD en "uttalad minskning eller total franvaro av
kroppsliga rorelser som normalt star under viljans kontroll och normala reaktioner pa externa
stimuli som ljus, ljud och ber6ring”. Det foreligger vanligen tecken pa nyligen genomganget
trauma eller belastning.

| DSM-systemet benamns motsvarande tillstand konversionssyndrom med sensorisk paverkan.
Diagnosen baseras pa symtom eller funktionsbortfall som ror viljestyrda motoriska eller
sensoriska funktioner. Dessa symtom beddms ha samband med psykologiska faktorer. De ska
inte vara medvetet framkallade eller simulerade som vid patomimi eller simulering.

Sammanfattningsvis kan flertalet flyktingbarn med apati forstas endera som uttryck fér en
djup depression eller som ett funktionsbortfall pa basen av ett konversionssyndrom.

Ovriga tankbara differentialdiagnoser som bor dvervagas ar
- intoxikation
- Munchhausen by proxy
- Folie-a-deux
- Kroniskt trotthetssyndrom

En modell for att forsta de apatiska barnens situation

De aktuella svenska apatiska barnen har kommit fran olika delar av varlden men med en viss
overvikt av nya nationalstater fran Sovjetunionens Gstasiatiska omraden som Kirgizistans,
Kazakstan, Uzbekistan och Azerbajdzjan. Bland de aktuella familjerna har ocksa en viss
overvikt av uigurer identifierats. Som modell for att forsta de faktorer som for de aktuella
barnen och familjerna till Sverige har uigurernas situation studerats.

Efter forslag fran utrikespolitiska institutet kontaktades sprakforskaren doc Joakim Enwall,
kulturantropologen Galina Lindqvist och doktorand Asa Léwen. Joakim Enwall har pé plats
studerat uigurernas sprakliga, kulturella, politiska och sociala situation. Galina Lindqvist har
pé plats studerat schamanism i 6stra Sibirien och Asa Léwen, distriktslakare som precis lagt
fram sin avhandling (Asylexistensens villkor ISBN: 91-506-1890-3) i amnet religions-
psykologi, har tidigare beskrivit asylsokande barn i Sverige i artikeln ”Gar det att finna
mening i kaos?”, som publicerades i serie Religionsvetenskapliga skrifter nr 63, Abo 2004.

Som underlag for att forsta den aktuella politiska och etniska situationen har ocksa Svenska
sallskapet for antropologi och geografi arsbok YMER 2005 "Centralasien —Vastturkestan.
Nationsbyggande under sovjetekologi och islamideologi?” anvants.

Uigurerna &r ett ostturkiskt folk med en lang egen historia som lever i ett geografiskt omrade i
Mongoliet, nuvarande Kina, tidigare Tsarryssland och Sovjetunionen. Omradet har sedan
1800-talets slut kommit att vara en buffertzon mellan Kina och Tsarryssland/Sovjetunionen.
En viss likhet finns med Balkanomradet som buffertzon mellan det Osmanska valdet och
Osteuropa/Habsburgska Osterrike.

De tillhor en bofast grupp med gamla traditioner dar barnen ofta fran tidig alder far ta ansvar
for arbetsuppgifter i hemmet. Det &ldsta barnet hade vanligen en sérskild ansvarstélining for
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att ta hand om hem och yngre syskon (ofta i samrad med mor- och farforaldrar om de fanns i
livet) nar foraldrarna skotte sina aligganden med familjens djur.

Uigurernas sprak ar nara beslaktat med uzbekiska men benamningen uigur &r av sent datum.
Det tillkom som beskrivning for den aktuella folkgruppen nér Lenin/Stalin under 1920-talet
byggde upp Sovjetunionen. Efter Sovjetunionens fall bor de idag i de omraden i Kina som kan
sagas vara deras ursprungsomrade samt i de nya centralasiatiska staterna som Uzbekistan,
Kirgizistan och Kazakstan.

Uigurerna ar muslimer, och tillhér den mer imamstyrda ”bofastislam”, som utvecklats i stader
kring moskéerna.

Fran 1950-talet och framat kan uigurerna sagas ha kommit i klam av den “kinesifiering” som
skett inom deras ursprungsomrade i nuvarande Kina, utvandring till Sovjetunionen,
forandringarna i relationerna mellan Kina och Sovjetunionen och uppkomsten av de nya
nationalstater som uppstatt efter Sovjetunionens sonderfall.

Uigurerna kan ségas ha haft en bra tillvaro” i Sovjetunionen med god utbildning, bra
levnadsstandard, frihet fran religios fundamentalism och mojligheter till integrering och
blandaktenskap. | de nya nationalstater som uppstatt efter Sovjetunionens sonderfall i
Uzbekistan, Kirgizistan och Kazakstan har uigurerna kommit att bli isolerade minoriteter.
Forutom politiskt/ekonomiskt forsvarade levnadsomstandigheter och effekterna av att inte
tillnéra majoritetshefolkningarna i de nya "nationalstaterna” har de ocksa kommit i konflikt
med den framvaxande fundamentalistiska islam som fn. breder ut sig i de aktuella landerna.
Det senare med inspiration fran atervandande unga man som utbildats i koranskolor i
Pakistan.

Pa grund av de tillhor en etnisk minoritet har de ofta forlorat sina arbeten inom offentlig
forvaltning och administration. De har ocksa forlorat mojligheten att resa mellan de nya
nationalstaterna for att traffa slaktingar och vanner i de andra landerna. Bland manga som
kommit till Sverige finns i levnadsbeskrivningarna inslag av forfoljelse, misshandel, valdtakt
etc ofta riktat mot kvinnor och barn.

| den beskrivning som ges av den uiguriska minoriteten som fran Kirgizistan nu kommit till
Sverige framkommer faktorer (férsamrade levnadsforhallanden, forféljelse, hot,
valdshandlingar mm.) som kan forklara att traumatiska reaktionsmonster utvecklas. Att
barnen i familjerna ofta fick ansvar for arbetsuppgifter i hemmet och att det &ldsta barnet hade
en sérskild ansvarstéllning kan vara en forklaring till att det ofta varit det "aldsta barnet i
familjen som blivit "apatiskt”.

Mot ovanstaende bakgrund kan sagas att de apatiska tillstanden (uppgivenhet, nedstamdhet,
uttalad trotthet, matvagran, sanglage och apati) som nu beskrivits har karaktar av djupa
depressioner eller s k konversionstillstand dar konstitutionella sarbarhetsfaktorer, kulturellt
betingade reaktionsmadnster och en patologisk anpassning till uttalade/outtalade krav fran
vardnadshavaren spelar in tillsammans med olika utlésande orsaker, vanligen pa allvarligare
traumatisk grund.

En sarskild fraga beror problemomradet om att si manga barn samtidigt insjuknat i en
liknande sjukdomsbild och hur denna ”smittsamhet” i sa fall skall kunna forklaras.
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Atminstone tva olika forklaringsméjligheter finns:
= Den ena ar att det ror sig om ett reaktionsmonster utlost av svara traumatiska
handelser och en upplevelse av en hopplos livssituation och som motsvarar det sk
"KZ-syndrom” som beskrevs bland koncentrationslagerfangar under andra
varldskriget.
= Den andra mojligheten kan ha att géra med begreppen ”primar och sekundér
sjukdomsvinst” som ses vid konversionstillstand.

Det forekommer liknande “smittsamhet” nar det galler nagra andra barn- och
ungdomspsykiatriska tillstand. Ett sadant ber6r "flickor som skar sig” dar det forekommer att
flera flickor genom paverkan fran varandra skar sig samtidigt eller i tids samband med att en
flicka skar sig forst. For nagra ar sedan beskrevs ocksa en epidemi av "halta” bland
hogstadieflickor i Vastsverige. Under forutsattning att de aktuella barnens tillstand kan
forklaras som konversionstillstand &r det inte osannolikt att “smittsamheten” kan forstas
utgaende ifran begreppet "sjukdomsvinst”. For flyktingfamiljer ar detta inte nagon medveten
mekanism utan forklaras i sa fall av den omoéjliga livssituationen.

Den barn- och ungdomspsykiatriska utredningen
Mot bakgrund av ovanstaende tentativa forklaringar bor en barn- och ungdomspsykiatrisk
utredning ske enligt féljande:

Noggrann anamnes

Validering av anamnesen med objektiv information

Psykiatrisk bedémning av bade barnet och foraldrarna

Somatisk undersokning: inklusive neurologiskt status och vid behov, EEG, réntgen,
CT, MR, laboratorieprover, provtagningar, beddmning av arbetsterapeut och
sjukgymnast etc

Psykologutredning: begavning, perception, personlighet, familj etc
Pedagogisk bedomning: faktisk kompetens; specifika inlarningssvarigheter etc
Social utredning: familj, ekonomi, foraldrafunktion, omvardnadsférmaga etc
Observation i olika miljoer

Barnpsykiatrisk diagnos

N

©oNo O

Ett rimligt intagningsstatus borde férutom den psykiatriska anamnesen och beddémningen av
bade barnet och féraldrarna innefatta s k toxikologisk screening, EEG/MR-us av CNS samt
medicinsk utredning enligt nedan.

Utover den sedvanliga barn- och ungdomspsykiatriska journalmallen bor foljande
forhallanden sarskilt beaktas:

Familjen:

®  Ursprungsland

®  Etnisk tillhorighet
®  Modersmal

®  Religion

)

Familjesituation
- T.ex. utbildning, boende, karnfamilj/storfamilj, ekonomisk situation,
missbruk/kriminalitet
®  Situation i hemlandet
- T.ex. krig, politisk orolighet, etnisk forfoljelse, anledning till flykt
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Foéraldrar:
®  Psykiskt status
® Levnadsdde
- T.ex.situation i hemlandet, trauma, situation i Sverige, roll i familjen, psykisk
sjukdom
®  Foréldrafunktion
®  Copingmekanismer

Syskon:
®  Psykisk halsa, funktion

Barnet:
®  Premorbiditet
- T.ex. graviditet/forlossning, psykiska besvar, social funktion, skolfunktion

®  Stressfaktorer i hemlandet (direkt eller indirekt exposition)

- T.ex. trauma, forfoljelse, traumatiserad familj.
Stressfaktorer under flykten (direkt och indirekt exposition)
Stressfaktorer i Sverige (direkt och indirekt exposition)

- T.ex. asylsituation, boendesituation, traumatiserad familj
Tidigare sjukdomar
Nuvarande sjukdomar
Vard upp till insjuknande
Copingmekanismer
Forklaring:
Direkt exposition:
Personen utséatts personligen for stressfaktorn, t.ex. ett trauma.
Indirekt exposition:
Den negativa paverkan gar via ett mellanled och sedan till barnet. T.ex. en kvinna som
utsétts for ett sexuellt dvergrepp. Som en foljd av traumat orkar hon inte ta hand om sitt
barn. Traumat mot modern paverkar darmed indirekt barnet.
Copingmekanismer
Positiva understddjande faktorer hos en individ eller dess omgivning som motverkar
ohalsa. Exempel pa detta ar en stabil grundpersonlighet, véalfungerande foraldrar, stort
kontaktnat, valfungerande skola, religios aktivitet mm.

Initial medicinsk utredning av asylsdkande barn med uppgivenhetssymtom.

Detta medicinska utredningsprogram har framtagits av Bernice Aronsson, barnlékare pa
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, bor man férutom “akuta” provtagningar ocksa utféra en mer omfattande
utredning av tillstandet.

Den medicinska utredningen utfors alltid i samrad med patientansvarig behandlare inom barn-
och ungdomspsykiatrin och med den barnpsykiatriska utredningen som bas
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Anamnes

Hereditet.

Finns liknande tillstand i familjen?
Arftlighet for andra sjukdomar?

Langd och vikt for familjemedlemmar.
Pubertetsanamnes for familjemedlemmar.

Uppgifter om graviditet och neonatalperiod.
Uppgifter om patientens psykomotoriska utveckling.

Aktuellt.

Beddmning av energi och vatskeintag.
Viktforandringar senaste aret/aren.
Tillvaxtdiagram.

Formaga till ADL?
Aktivitetsniva?

Obstipation?
Urin/faecesinkontinens?
Angestattacker?

Stord nattsémn?

Aktuell medicinering?

Andra aktuella sjukdomar?

Tidigare kontakter med sjukvard, asylhalsan tandvard och/eller skolhalsovard?

Status

Sedvanligt somatiskt status.

Vikt

Langd

Berékning av BMI

Temp (ange alltid hur tempen togs)

Puls och Blodtryck

MUAC (mid upper arm circumference)
Muskelomfang méts mitt pa laret och mitt pa vaden.
Bukomfang mats i navelhojd.

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

Pubertetsbeddmning

Flickor: Brostutveckling och pubisbehdring enl. Tanner. Axillarbeharing? Acne? Apokrin
svettdoft?

Pojkar: Genitalia och pubisbeharing enl. Tanner. Testikelvolym, matt antingen med
orchidometer eller linjal (1angd, bredd), konsistens. Acne? Skdgg?

Provtagning.

Serum/blod

Inflammation (SR),

Hematologi (Hb, EVF, LPK, differentialrdkning, TPK).
Mineraler och sparelement (jarn, jarnmattnad, ferritin, Mg, Zn
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Elektrolyter (Na, K, Cl, Fosfat, Ca, albumin)

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

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

Endokrinologi [fasteglukos, TSH, fT4, fT3. For barn i Tanner stadium 2-5, testosteron eller

ostradiol (morgonprover). Dygnskurva cortisol (prov var 4:e timme). IGF-1].

Metabolism (syra-basstatus, laktat)

Serologi [(allman virusserologi med fragestallning 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 ofta redan utforts pa asylhalsan)]

Urin
Erytrocyter, leukocyter, protein, glukos, ketoner.

Toxikologi

Serum och urin skickas till Rattsmedicinalverket i Linkoping. Viktigt att i journal fortydliga
att toxikologisk undersokning ingar som ett rutinprov hos barn med nedsatt kontaktformaga
och att det inte foreligger misstanke om intoxikation.

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

Kompletterande undersokningar efter individuell beddmning

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

Hjarna/neurologi (EEG, CT skalle, MR skalle)

Kroppssammansattning/mineralisering (Dexa-undersokning. Om det ej finns mojlighet till
Dexa-undersokning mats lampligen bioimpedans).

Behandling och samarbete mellan myndigheter

Asylsdkande barn kan, oavsett om de kommer ensamma eller med féraldrar/anhériga eller
andra, ha omfattande behov som berdr sociala, psykologiska, medicinska och skolmassiga
forhallanden och som berdr flera myndigheters/huvudméns ansvarsomraden. For de mest
utsatta barnen, till vilken grupp de sk apatiska barnen skall rdknas, ar ett néra samarbete
nodvandigt och tvingande saval inom en myndighet som mellan olika myndigheter/huvudman
vilka ansvarar for sjukvard, socialtjanst, skolverksamhet, migrationsfragor, polisingripanden,
brottsmisstankar och rattsfragor.

Det &r viktigt att vid omhéandertagande och behandling beakta de kulturella, sprakliga och
religidsa forhallanden som kan finnas i det enskilda fallet. Eftersom spraket &r ett sarskilt
viktigt verktyg for psykiatrisk/psykologisk behandling skall man om mojligt férsoka
samarbeta med en person som kan tala familjens hemsprak.

Inom sjukvarden skall behandlingen laggas upp i samarbete mellan barn- och
ungdomspsykiatri, pediatrik och allmanpsykiatri. Samarbetet med allménpsykiatri ar
angelaget for att ratt bedoma ev. vardbehov hos foraldrarna och for att i forekommande fall
tillgodose detta. Ibland kan det kravas att foraldrar och barn vardas separat for att ev. negativ
inverkan av foraldrakrav skall kunna beskrivas och atgardas. Ett klassiskt sadant exempel pa
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positiv effekt av separation nar det galler barns beteende och symptom &r miljobyte da sk
folie-a-deux foreligger.

Tidigt samarbete skall inledas med socialtjansten och skolan for att tidigt kunna normalisera
barnets och familjens dagliga tillvaro. Genom att anvanda den traditionella barn- och
ungdomspsykiatriska utredningen ges mojlighet att analysera

1. vad barnet behover utifran sina egna forutsattningar

2. vad man behdver gora for att stodja foraldrarna och kanske atgéarda i hemmet

3. vilka eventuella organisatoriska forandringar som maste goras i skolan eller pa annat

satt
4. vilka huvudman som maste samarbeta

Samverkan for att hjalpa ett barn innebér att identifiera det natverk av professionella aktorer
som redan ar inkopplade (vanligen utan att kanna till varandra) eller som kan behdvas. Nér
det galler s& komplicerade drenden som de apatiska barnen utgor kravs vanligen ett
valfungerande natverk av olika professionella aktérer som maste koordinera sina atgarder
sinsemellan for att verkligen kunna hjélpa det aktuella barnet. For att underlatta detta arbete
bor en sérskild kontaktperson med lamplig kompetens (kurator) utses. Erfarenhetsméassigt kan
behovet av samarbete beskrivas pa foljande schematiska sétt:

Migrationsverket

Forvaltn.domstol e
I —— Socialtjansten

A 4

Vuxenpsykiatri [*

|

A A

A 4

Forald as 4
oV
\ 4 ¥
Barnpsykiatri
psy ~Baenets behov | |
Bar:medic‘i'n “ A Forskolan
Skolan
Habilitering «—
behov

Familjens eget
natverk och den
egna kulturen <

Det professionella natverket
= alla aktorerna enligt ovan

A 4

For att utvardera samverkan sa bor man efterstrava matmetoder som kan svara pa:

Har barnets behov tillgodosetts och har problemen férandrats?

Har foraldrarnas behov paverkats?

Har syskonens behov paverkats?

Har de olika aktorerna i det professionella natverket fullfoljt sin uppgift?

Nér det géller att forbattra omhandertagandet av flyktingbarn i allménhet och behandling av
flyktingbarn som i likhet med de sk apatiska barnen har ett sarskilt stort omvardnadsbehov
foreslas att:
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- ett samradsorgan bildas mellan sjukvarden, socialtjansten och skolan som pa ett
overgripande plan kan foresla och besluta om atgarder och insatser dar de olika
huvudmannens ansvarsomraden tangerar eller verlappar varandra.

- gemensamma utbildningsinsatser gors sa att personal och befattningshavare fran de
olika organisationerna far gemensamma och likvardiga kunskaper sa att kvaliteten i
omvardnaden och insatserna sakerstalls och att risken for “gransdragningskollisioner”
undanrdjs.

Barn med uppgivenhetstillstand — etiska 6vervaganden (doc Lars H Gustafsson)

For alla som arbetar inom varden innebar métet med uppgivenhetstillstand hos barn en
utmaning pa flera plan. Hur ska tillstdndet bedémas rent medicinskt? Hur ska de olika
bakgrundsfaktorerna forstas och varderas? Hur ska omsorgen och varden ordnas pa basta sétt?
Hur ska alla de kansloméssiga reaktionerna hanteras som uppstar i barnets omgivning och inte
minst inom gruppen vardgivare? Och hur ska vard-professionen forhalla sig till den laddade
debatt som pagar i samhallet kring dessa barn och deras familjer?

Kunskap, erfarenhet och formanen att fa inga i ett val fungerande arbetslag med tydlig ledning
ar ovarderliga tillgangar. Men motet med de aktuella barnen kraver ocksa en standigt
pagaende etisk reflektion hos bade var och en av oss och tillsammans. Féljande redskap kan
da vara till hjalp. De &r inte specifika for just barn med uppgivenhetstillstand utan giltiga
ocksa i andra sammanhang. Men ju mer laddad och svarbedémd en situation &r, desto
viktigare &r det att ta fram och dppna ocksa den akutvéaska som det star ETIK pa!

FN:s konvention om barnets rattigheter

Barnkonventionen (FNs konvention om barnets rattigheter. New York: FNs
generalforsamling; 1989) antogs av FN:s generalforsamling 1989 och tradde i kraft aret darpa.
Trots att den bara funnits i knappt tjugo ar har den redan hunnit bli ett av de viktigaste
grunddokument vi har att utga ifran i arbetet med barn. Konventionen ér till sin natur ett
juridiskt dokument: de lander som ratificerat (skrivit under) konventionen har ocksa atagit sig
att anpassa den egna lagstiftningen till vad som ségs dar.

Men konventionen ar ocksa ett etiskt rattesnére. Den ar langtifran vardeneutral utan innehaller
tvartom ett antal etiska pabud, och varldens nationer har atagit sig att verka for att innehallet i
texten blir kant och respekterat av alla som har med barn att gora.

| artikel 24 garanteras varje barns ratt att “atnjuta basta uppnaeliga halsa och rétt till sjukvard
och rehabilitering”. Den ratten ska galla alla barn "utan atskillnad av nagot slag” (artikel 2).
Det har tidigare satts ifriga om denna rattighet skulle gélla ocksa asylsokande och gémda
barn. Sverige intog en tid standpunkten att dessa barn enbart skulle ha rétt till akutsjukvard.
Men efter kritik fran den FN-kommitté som 6vervakar landernas efterlevnad av
barnkonventionen dndrades lagstiftningen. Idag ar det alltsa klarlagt att asylsékande barn med
uppgivenhetstillstand ska erbjudas vard och omsorg pa samma niva och med samma
ambitioner som om det hade géllt ett svenskt barn med liknande sjukdomsbild.

Enbart principen om barnets bésta, sa som den aterges i artikel 3, far vara styrande for vart
tankande: Vid alla atgarder som ror barn... skall barnets basta komma i framsta rummet.”
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Ocksa artikel 39 kan vara tillamplig, sarskilt i de fall dar vi bedémer att tillstandet har med
traumatiska upplevelser att géra. Den garanterar namligen det barn som varit med om
vanvard, évergrepp eller andra svara upplevelser ratten till fysisk och psykisk rehabilitering
samt social ateranpassning, och artikeln avslutas med orden: ”Sadan rehabilitering och sadan
ateranpassning skall dga rum i en miljo som beframjar barnets halsa, sjalvrespekt och
vardighet.”

Barnkonventionen understryker ocksa foraldrarnas rattigheter och ansvar. | artikel 5 alaggs
samhaéllet, och darmed ocksa vi som arbetar med barn, att respektera de rattigheter och
skyldigheter som tillkommer fordldrar”. Vi uppmanas att alltid s6ka samarbete med
foraldrarna. I artikel 18 slas fast: "Foraldrar eller, i forekommande fall, vardnadshavare har
huvudansvaret for barnets uppfostran och utveckling. Barnets basta skall for dem komma i
frémsta rummet.”

Ocksa foraldrarna ar alltsa skyldiga att folja barnkonventionen! Sa lange vi ser att de gor vad
de kan for att mana om sina barn och deras béasta ska vi gora allt vi kan for att ge dem det stod
de behover. Forst nar de inte langre formar det eller avsiktligt later ett barn fara illa har vi ratt,
och ocksa skyldighet, att ingripa till skydd for barnet. Var anmalningsplikt, liksom
socialtjanstens skyldighet att ingripa, géller alltsa for aylsokande barn som for alla andra.

Dessa principer &r alla inom varden val fortrogna med i arbetet med svenska barn som har det
svart. Vi vet att vi ocksa dar kan hamna i svara etiska och professionella dilemman, men dem
har vi trots allt fatt en viss vana att hantera. Det enklaste sattet att tillampa barnkonventionen,
i sdval tankande, debatt och handfast praktik, &r att havda de asylsékande och gémda barnens
ratt till ssmma vard och omsorg som skulle tillkomma vilket svenskt barn som helst i liknande
omstandigheter.

Yrkesetiska regler

Vid sidan av barnkonventionen ar ocksa vara yrkesetiska regler ett viktigt fundament for bade
etisk reflektion och handlande. Lékaretiken, som har gamla anor, bevakas och utvecklas idag

framst av World Medical Association (WMA). Férutom Généve-deklarationen (Declaration of
Geneva. Genéve: World Medical Assembly; 1948 (senast reviderad 1994)) fran 1948 finns ett antal

tillaggsdeklarationer riktade mot speciella omraden.

International Council of Nurses har ocksa utarbetat en etisk kod, som tillampas av
sjukskoterskorna i de flesta lander. Den senaste versionen ar fran ar 2000 och har givits ut i en
svensk version av Svensk sjukskéterskeforening (ICN:s etiska kod for sjukskoterskor. Stockholm:
Svensk sjukskoterskeférening, 2000).

| arbetet med barn med uppgivenhetstillstand stélls de yrkesetiska fragorna ofta pa sin spets. |
Genéve-deklarationen heter det: “The health of my patient will be my first consideration” och
“I will maintain the utmost respect for human life from its beginning even under threat and |
will not use my medical knowledge contrary to the laws of humanity.”

| vara egna lakaretiska regler fran 2002 (Lakarférbundets etiska regler. Stockholm: Sveriges
lakarforbund; 2002) finns liknande formuleringar: ”Lakaren skall i sin gérning ha patientens
halsa som det framsta malet och om mojligt bota, ofta lindra, alltid trosta, foljande
méanniskokarlekens och hederns bud.”
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I ICN-koden for sjukskoterskor (ICN:s etiska kod for sjukskéterskor. Stockholm: Svensk
sjukskoterskeforening, 2000) finns liknande formuleringar: "1 vardens natur ligger respekt for
manskliga rattigheter, daribland ratten till liv, till vardighet och till att behandlas med
respekt.”

Man kan enkelt sammanfatta dessa principer sa att vi alltid ska féljande humanitetens lagar.
Om det uppstar en konflikt mellan dessa lagar och andra krav, till exempel samhéllets, ska
lakaren och sjukskoterskan sta pa den enskildes sida och varna patientens rétt till liv,
vardighet och att motas med respekt.

| Lissabondeklarationen fran 1981 (Declaration of Lishon. Lissabon: World Medical Assembly;
1981 (reviderad 1995)), som ingdr i de lakaretiska reglerna, sags till och med: ”Narhelst
lagstiftning, regeringsatgarder, eller annan administration eller institution fornekar en patient
dessa rattigheter, bor lakare vidta lampliga atgarder for att sakerstalla eller ateruppratta dem.”

En situation dar samhallets praktik kan komma i strid med vara yrkesetiska regler ar i
samband med avvisning av ett barn med uppgivenhetstillstand. | Lissabondeklarationen
(Declaration of Lisbon. Lissabon: World Medical Assembly; 1981 (reviderad 1995)) ségs: ”Sa lange
fortsatt medicinsk vard &r motiverad, far lakaren ej avbryta en behandling utan att ge patienten
rimlig hjalp och erforderliga mojligheter att ordna vard pa annat sétt.” En lakare far alltsa inte
medverka vid en avvisning av ett sjukt barn utan att personligen forsakra sig om att varden
kan fortsattas pa den ort dar barnet hamnar. Det ar inte tillrackligt med uppgiften om att sddan
vard finns tillganglig i det aktuella landet. Patienten maste ocksa ha “erforderliga méjligheter”
att komma i atnjutande av den. Detta har varit ett tvisteamne i flera aktuella fall. Konflikten
har, ndr den tydliggjorts, bland annat gallt om det &r den avvisande myndigheten eller den
behandlande som har ansvaret for att vardkedjan fungerar.

Ibland har olika lakare haft olika syn pa vad som ar etiskt godtagbart handlande i arbetet med
barn med uppgivenhetstillstand. Det basta ar naturligtvis om sadana meningsskiljaktigheter
kan l6sas genom samtal kollegor emellan. Sadant kollegialt samforstand ar ocksa i linje med
den anda som de lakaretiska reglerna ger uttryck for: "My colleagues will be my sisters and
brothers” (Declaration of Lisbon. Lissabon: World Medical Assembly; 1981 (reviderad 1995)). Nar
sadant samforstand inte kan nas uppkommer ett etiskt dilemma. Om jag ser en kollega, lakare
eller sjukskoterska, handla pa ett satt som jag uppfattar som ett brott mot humanitetens lagar
och vara yrkesetiska regler — vad kan jag da géra om papekanden och samtal inte hjalper?

I ICN-koden for sjukskoterskor (ICN:s etiska kod for sjukskoterskor. Stockholm: Svensk
sjukskoterskeforening, 2000) finns formuleringen: ”Sjukskaoterskan ingriper pa lampligt satt for
att skydda enskilda individer nar varden hotas av medarbetares eller andra personers
handlande.”

| de nya etiska regler som de svenska lararnas fackliga organisationer gemensamt antagit 2002
(Léarares yrkesetik. Stockholm: Lararforbundet och Lararnas Riksforbund; 2002.) finns en liknande
formulering: ”Larare ingriper om en kollega upptrader krankande mot en elev eller motverkar
en elevs rattigheter.”

En liknande skyldighet att ingripa finns inte i de l&karetiska reglerna. | en artikel i
Lakartidningen (Gustafsson, LH Flyktingbarnen och lakaretiken: Rapporteringsplikt nar lakare gor
fel bor inforas och ga fore kollegialiteten. Lakartidningen 102:322-323, 2005) har forfattaren
foreslagit att en regel av detta slag bor inforas ocksa for lakarnas del.
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Intyg och utlatanden (prof Ingemar Engstréom, Orebro)

Det dr en grannlaga uppgift att utfarda intyg och utlatanden. De skall baseras pa saklighet och
objektivitet och de slutsatser som dras skall grundas pa vetenskap och beprovad erfarenhet dar
FN:s Barnkonvention och lagar och férordningar beaktats. Under sommaren 2005 fick
professor Ingemar Engstrém, i Orebro, Utrikesdepartementets uppdrag att uttala sig om ett av
de apatiska barn som da vardades i Stockholms lans landsting och har med erfarenheter fran
detta arbete sammanstallt foljande mall och beddmningsunderlag for att utfarda intyg.

Ett intyg bor disponeras pa foljande sétt:

Uppdrag

Material

Undersokningen

Bakgrund

Aktuell situation

Beddmning

Differentialdiagnostik

Sammanfattande bedémning och rekommendation

NGO~ wWNE

Omfattningen pa ett intyg kan variera beroende pa uppdrag och maéjlighet, men kan i
huvudsak félja denna mall oavsett storlek.

Uppdrag
Varje intyg ska inledas med en beskrivning av varifran uppdraget kommit, anledning till
uppdraget, uppdragets innehall och intygsskrivarens relation till barnet och familjen.

Material

Allt relevant material som anvands som underlag for intyget ska redovisas. Detta galler saval
material som tillhandahallits for utredningen som material som intygsskrivaren sjalv
inforskaffat.

Med material avses exempelvis journaler, utlatanden, remisser, intyg, myndighetsbeslut.

Undersokningen

Den undersokning som skett som underlag for intygsskrivandet ska redovisas sa detaljerat
som mojligt. Det kan gélla nér undersokningen skett, vilka personer som narvarat (inklusive
ev. tolk eller annan personal) och hur Iang tid som undersékningen tagit.

| manga fall sker ingen sarskild undersokning utan intyget forfattas pa basen av tidigare
kontakter. | sa fall skall omfattningen och arten av tidigare kontakter redovisas sa detaljerat
som mojligt.

Bakgrund

En sa bred beskrivning av barnets och familjens bakgrund ska redovisas. Har bor det framga
vilken social situation som familjen haft och i vilken barnet vuxit upp. Barnets barndom och
uppvaxt beskrivs pa ett sa utforligt satt som ar kant. Familjens situation i sitt hemland
beskrivs.
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Efter att familjemiljon beskrivits dvergar beskrivningen till barnet sjalvt. Tidigare sjukdomar
och behandlingar beskrivs med en utforlighetsgrad som varderas utifran dess relevans for
nuvarande situation.

Barnets sjukdomsutveckling beskrivs detaljerat, satt i relation till begripliga och obegripliga
samband med livshéndelser for barnet.

Aktuell situation
Har beskrivs barnets och familjens aktuella situation, saval medicinskt som psykologiskt och
socialt.

Beddmning
Hittills har intyget varit av deskriptiv art utan tolkningar eller beddmningar. Nu foljer dock en
beddémande text dar intygsskrivaren bedémer:

- barnets barndom och uppvéxt

- sjukdomsbilden i hemlandet

- sjukdomsutvecklingen i Sverige
- mamma

- pappa

- foraldraskapet

- syskon

Differentialdiagnostik

Mot bakgrund av beskrivningen och bedémningen 6vergar nu intyget i ett
differentialdiagnostiskt resonemang. Det ar ofta inte sa enkelt att vara helt 6vertygad om
barnets diagnos da det ar vanligt att flera olika diagnoser ar mojliga. Intygsskrivaren bor
darfor fora ett resonemang av vilket det framgar vilka diagnoser som &r tankbara i det aktuella
fallet; vad talar for resp. mot olika diagnoser.

Resonemanget bor dock utmynna i intygsskrivarens bedémning av en huvuddiagnos samt ev.
alternativa och/eller kompletterande diagnoser.

Sammanfattande bedémning och rekommendation

Intyget avslutas med en sammanfattande bedémning mot bakgrund av att en viss diagnos inte
ar tillracklig som beskrivning av ett visst barns problem. Intygsskrivaren bor darfor utveckla
nagot om hur den féreslagna huvuddiagnosen tar sig uttryck hos just det aktuella barnet.
Vidare bor barnets funktionsniva och allvarlighetsgraden i problemen beskrivas. Fragan om
barnet bedoms ha ett livshotande tillstand bor besvaras.

Vidare bor en rekommendation utfardas omkring vilket vardbehov som barnet bedéms ha och
var denna vard kan fas.

Det &r viktigt att papeka att en intygsskrivande lakare blir allra mest trovardig om denne haller

sig till sitt kompetensomrade och avhaller sig fran allménna yttranden om flyktingpolitik eller
andra mer generella asikter som inte primart &r av medicinsk natur.
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Intyget skrivs i 6 huvud- och underpunkter enligt féljande disposition:

OOl B B B B WO N

Uppdragsgivare och intygets syfte
Sjukdomshistoria,
ev. arftliga forhallanden, foraldrarnas ev psykiska sjuklighet, familjesituationen,
sociala forhallanden i hemlandet
Aktuell graviditet, forlossning, spadbarnsar, utveckling och uppvaxt
Tidigare sjukdomar
Situationen innan och kring utresan, sjukdomsbild i hemlandet, barnets reaktion under
resan
Aktuell sjukdomssituation
. Undersokning
Barnet
Mamman
Pappan
syskon
. Bedémning
. Differentialdiagnostik
. Sammanfattande bedémning och rekommendationer
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Jt Stockholms lans landsting BESLUT

Bestallarkontor Vard 2005-10-04 BKVgvb 65/2005
Gemensamma vardbestéllningar LS 0410-1922
Beslutande Olle Olofsson
Foredragande Christian Foster

Tillséattande av Expertgrupp kring barn med uppgivenhetssymtom

I enlighet med beslut i halso och sjukvardsutskottet december 2004 beslutas att en
expertgrupp under ledning av Per-Anders Rydelius tillsatts att arbeta enligt bilagt uppdrag.
Uppdraget ska redovisas juni 2006 for halso- och sjukvardsutskottet.

Kostnaden uppgar till 300 000 kr och foreslas belasta ansvar 660.

Beslutas pa landstingsstyrelsens vagnar

Olle Olofsson

Delges: Exp. datum: Exp. av:
BKYV reg exp (original, 1 kopia)

BKYV redovisn sekt, Hilkka Karlsson

[Text]
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