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Fakta om Downs Syndrom

Downs syndrom

| Sverige fods arligen cirka 120 barn med Downs sydrom. Orsaken i det enskilda fallet
ar okand. Under graviditeten kan Downs syndrom pavisas med ultraljud och andra
tester. Personer med Downs syndrom kan utvecklas mycket genom stimulans,
habilitering och andra insatser. Downs syndrom ar en utvecklingsstorning som beror pa
ett kromosomalt tillstand kallat trisomi 21.

| manniskans celler finns en komplett uppsattning arvsanlag. Arvsanlagen, vart
individuella DNA, finns samlade i vara 46 kromosomer, som i sin tur finns inne i cellens
karna. | vissa fall nar cellerna delar sig kan ett barn fédas med tre kromosomer av
nummer 21 istdllet for tva. Detta kromosomala tillstand kallas trisomi 21. Den extra
kromosomen paverkar hjarnans utveckling, men dven en rad andra organ.

Orsaken ar inte kdnd, men man vet att sannolikheten att fa ett barn med Downs
syndrom Okar i takt med mammans alder. Cirka tva procent avdem med Downs
syndrom har en arftlighetsfaktor.

Vem ar Moa?
3 R N

Hem | Moa | Tips | Tecken | Natverk | Blogg | Lankar | Karlstadmodellen
W

Ett litet karleksbarn som blev till p3 en semesterresa i
Spanien december 1996. Hon fiddes i oktober 1997 och har
en storasyster som heter Hanna. Mamma, som administrerar
hemsidan, jobbar som handledare, personlig assistent,
studerar och jobbar som cirkelledare i bland annat
Karlstadmodellen. Sedan Moa var 3 manader har vi jobbat

Hon ar fodd med en extra

med Karlstadmodellen. Pappa jobbar med bajs (eltekniker) p3 kromosom och alla runt henne
ett reningsverk. Hans intresse ar bowling (hésten 2008 i tycker ocks3 att hon &r en extra
division ett), foto, familien och n3got som borjar pd W..... speciell person.

Mamma och pappa sager att dom
har fatt majligheten att f3 mig!

TR Lés om Moa i tidningen Leva

Titta garna in pa Moas hemsida www.moahallner.se




Prolog: Till Folke Bernadotte regionhabilitering (FBH) i Uppsala kommer barn, remitterade via
specialistvardsremiss, fran hela landet for att fa hjalp. "Matlaget” har funnits som en del av
verksamheten sedan 1991.

Efter ndgra ars frustration over var dotters matsituation fick hon sommaren 2003 dntligen komma till
FBH. Vi hade da tagit upp fragan med Habiliteringen varje gang vi traffades, men man kande da inte till
att barn med Downs Syndrom (DS) kunde fa hjalp dar. Till slut blev Moas ldkare raddningen da han
skrev en remiss till FBH. N&ar hon kom till FBH at Moa bara grét, yoghurt, puré och mosad mat. Alla
bitar spottades ut eller pressades ut med tungan vilket medférde att hennes mage inte fungerade. Vi
fick anvdanda Microlax och Resulax var och varannan dag. Nagra ganger i manaden akte vi akut till
Barnkliniken for att tdtmma henne med vattenlavemang.

Vi mottes av ett underbart team med logoped, arbetsterapeut, specialpedagog, dietist, sjukskoterska
och lakare. En av de forsta dagarna sa gjordes en intervju med oss fordldrar och da borjade vi forsta
innebérden av detta med att jobba i team. Pa Habiliteringen fick vi oftast prata enskilt med
specialisterna, men har var alla inblandade i utredningen.

Fran forsta stund var det full fokus pa Moa, och detta pa ett satt som vi aldrig hade upplevt tidigare.
Det var allt fran traning i bassang och gymnastikhall till bldsévningar, lekar och bakning.

Av naturliga orsaker kretsade valdigt mycket kring mat och en av de forsta saker teamet gjorde var att
se 6ver Moas sittsituation vid maltider. En stol fixades genast till och hon satt helt plotsligt jattebra.
Nasta punkt som rattades till var hennes placering vid bordet. Hemma hade hon alltid suttit pa
kortsidan av bordet med utsikt genom fonstret, och i efterhand ar det ju ratt logiskt; Hon (och vi)
behovde ju full kontroll 6ver matsituationen, men hon blev distraherad av vad som hande utanfor
fonstret. Vilarde oss ocksa att Moa behdvde annu mera lugn och ro vid matsituationen.

Samtliga maltider filmades och det visade sig snabbt att en videokamera ar ett otroligt bra verktyg nar
det gdller att se saker man normalt inte lagger marke till. Vi kunde med egna 6gon konstatera att vi
inte hade manga ratt vid matbordet.

Efter ndgra dagars tjatande om alla fel vi gjort var vi fordldrar ganska slut, men pa den 4:e dagen hande
det nagot fantastiskt; Hon at pizza! Tyvarr var pappa Anders tillfdlligt hemma i Vasteras och jobbade,
och missade denna milstolpe. Dag 5 hande nasta under da hon at pannkakor.

Efter detta fl6t det pa och efter 7 dagar hade vi fatt nog. Dag 8 akte vi hem trots att tanken fran borjan
vara att vi skulle vara dar i 10 dagar. Vi fick med oss massor av intryck och tips som vi fortfarande har
enorm nytta av.

En av de sista saker som gjordes var att det holls ett mote med de flesta runt Moa. Det var
Habiliteringen, forskolan samt farmor och farfar. Efter detta visste alla hur man skulle forhalla sig vid
Moas matsituation nar vi kom hem jobbade alla pa samma séatt och det fl6t pa bra. | borjan undvek vi
att ata ute och tillsammans med andra. Detta for att alltid ha en lugn miljo vid alla matsituationer.



Nu har det gatt nagra ar och Moa ater det mesta dven om hon fortfarande har lite svart for att ata
smorgas. Det hander vid nagra fa utvalda tillfallen men inte hemma.

Ibland undrar vi vad som hade hdant om vi inte statt pa oss for att fa komma till FBH. Hade hon fatt leva
pa mosad mat och puré resten av livet? Bara tanken pa detta framkallar mardrommar.

Jag har under manga ar mott foraldrar till DS-barn som haft stora problem med mat och dryck. Ingen
har kunnat hjalpa dem och nagra ville inte ata alls utan blev sondmatade. Manga familjer har fatt hjalp
(bade individuellt och under speciella matveckor) efter att vi tipsat om FBH, men tyvarr finns det
manga som inte ens far chansen att komma till FBH trots att de har betydligt storre problem &n Moa.
Den specialkunskap som finns dar ar GULD véard och den borde flera fa majlighet att uppleva.

Vi vill tacka er (Ingalill, Maria och Anna) som gjorde ett underbart jobb under 7 dagar sommaren 2003.
Vad hade vi gjort utan er?

| hostas visade jag Moa ett kort pa Ingalill, och vet ni vad Moa sa? "Mat tanten”....

Vi har fortfarande filmen kvar och att se vad Moa gjorde nér vi hade riktad tuggtraning ar fortfarande
lika intressant. Ibland sdger Moa “Jag vill aka dit igen” nar hon tittar pa filmen.

Har ar stolen som farfar anpassade till Moa efter tips fran Folke Bernadotte Hemmet. Den hade Moa
stor nytta av under manga ar och sedan har anpassningen gatt vidare till ett annat barn med DS som
behovde forbattra sittstallningen.




Under hésten 2007 var Ingalill Ek i Vasteras och foreldaste om den nya boken “Varsdgod” - Handbok fér
fordldrar till barn med dtproblem. Den ar jattebra med manga tips och finns att bestélla FBH’s hemsida
(www.fbh.nu). Da tankte jag; “Nu maste vi fa ner nagot pa papper och da framférallt just om barn med
DS och deras atproblem”.

| “Varsdgod” — Handbok fér férdldrar till barn med dtproblem

finns beskrivning av hur man kan kartlagga barnets matpreferenser och pa sikt vidga maturvalet. |
avsnittet “Vagledning i matsituationen” ges allsidiga och detaljerade forslag till hur foraldrarna kan
locka sitt barn till stérre atintresse.

Forfattarna till boken har ocksa skrivit studieplaner till boken (finns att bestélla fran FBH); de riktar sig
till:

— Foraldragrupper

— Foraldrar och det professionella natverket

— Utbildning av personalgrupper.

"Varsagod" . Handbok for faraldrar
ill barn med Atproble
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Kan varmt rekommendera boken den finns att bestdlla pG FBH
"Varsdgod” - Handbok for fordldrar till barn med dtproblem”
PG hemsidan finns information hur man bestdller boken eller kontakta FBH via telefon 018 - 611 77 55

Nagra manader senare tog jag kontakt med Ingalill och vi traffades en fredag eftermiddag i Uppsala.
Jag lyssnade pa en av Sveriges underbaraste logopeder och var helt fascinerad éver av vad mycket hon
hade observerat hos barn med DS. Nar vi var klara sa hade det fallit en massa sn6 ute och jag hade inte
ens markt nagot!

Har kommer fragor och de svar jag fick nar jag intervjuade Ingalill Ek. Underlaget till fragorna har jag
under aren samlat fran féraldrar som har barn eller ungdomar mellan 0-20 ar med Downs syndrom.

O Mitt barn ater aldrig smorgas

Mjukt brod kan bli som deg i munnen nar tuggan blandas med saliv. En del barn tycker det kdnns
obehagligt. Hart brod daremot ger en tydligare kanselupplevelse i munnen och barnet far en taktil
impuls att tugga, om barnet har utvecklat tuggférmaga (se nedan). Men om barnets reaktion blir att
kvalja eller spotta ut biten upplevs den harda konsistensen ocksa obehaglig.
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Riktad tuggtraning ar ett bra tips! Man placerar en bit knackebréd, cornflakes eller chips pa sidan
mellan kindtanderna. Nar barnet biter ihop blir det ett kraschande ljud som de flesta barn tycker ar kul.
Sedan kan alla vid bordet goéra likadant; man tuggar och lyssnar hur det knastrar. Barnet harmar
eftersom det tycker att det ar jattespannande och roligt nar det later.

Liten tugglara: Framtanderna biter man av med och med kindtdnderna tuggar man med hjalp av
pressande eller malande kakrorelser.

Sma barn kan tidigt anvanda sina framténder till att gnaga och smaningom bita av ex kex. Senare, vid
5-7 man borjar barnet kunna gora sidorérelser med tungan sa att de sma bitarna fors ut at sidan och
pressas sonder mellan tandvallarna (barnet har ju inte nagra kindtander annu) med kékens rorelser.
Smaningom blir barnet allt skickligare att samordna tungans och kakens rorelser till tuggning.

Sa lange tungan inte har ”lart sig” att rora sig i sidled fortsatter barnet att bearbeta maten i mitten av
munnen eller pressa den mot gommen. ”Riktad tuggtraning” har tva férdelar: barnet kan pressa bitar,
det ar kul nar det later och tungan kan fa impuls till sidorérelse genom att “tungreflexen” aktiveras.
(Tungreflex ar reaktionen vi alla har nar tungan hela tiden soker sig till en trasig tand eller om nagot
fastnat mellan tdnderna).

Na&r barnet far gomplatta vill man komma at just den reaktionen, att tungan soker sig till det den
kdanner och pa sa satt andra rorelsemonstret.

O Har du markt att manga barn med DS har ett liknande beteende nar det giller dtande?

Ja, manga barn som vi moétt liknar varandra i hur de ater eller hur de beter sig i matsituationen. Men vi
kan inte saga att graden av utvecklingsstorning forutsager nagot om graden av svarigheter (alla barn
med DS har inte heller dtproblem).

For att forstd atproblem battre kan det vara en hjalp att skilja mellan svarigheter som har med
dtmotoriken att gora dvs. hur langt barnet kommit i sin dtmotoriska mognad och hur barnet uppfattar
maten i munnen med sina sinnen dvs. det man kallar sensorik.

Mycket som har med maten att géra handlar just om sensoriken: kdnseln som hjalper till att bedéma
konsistensen men ocksa smak och hur maten ser ut (synen) kan ha stor betydelse for vissa barn.
Motoriska och sensoriska svarigheter paverkar ocksa varandra sa att barnet som ex tycker att det ar
otackt att kanna bitar pa tungan spottar ut dem fastan barnet kanske har utvecklat den motoriska
formagan att lagga ut biten pa kindtanderna och tugga. Kansligheten pa tungan blir ett hinder nar
barnet dverreagera pa intrycket av maten. Det fina med "riktad tuggtréning” ar att barnet far biten pa
plats direkt.

Motorik och sensorik samverkar pa ett komplicerat sdtt och det ar forstas omajligt att géra en skarp
atskillnad mellan dem; det viktiga ar att iaktta vad barnet gér med maten och vad som skulle kunna
underlatta atandet.



O Barnet ater bara barnmat pa burk

Att barn vanjer sig vid och fastnar for burkmat ar ganska vanligt. Maten i manga barnmatsburkar
smakar ju ungefar likadant, bade smak och férpackning blir en trygghet.

En sak som Ingalill observerat pa barn med DS ar att manga tar av maten fran skeden och trycker
tuggan bakat i munnen med tungan utan att egentligen bearbeta maten. Maten svaljs som om den
vore en klunk. Barnet satter sdllan i halsen och det ar ett snabbt satt att ata.

Men for att gora sa maste maten vara ganska 16s och sldt och darfor passar ofta barnets ”atstil” till
konsistensen pa barnmaten (eller att barnet vill ha all mat i purékonsistens).

Men grévre mat da? Det ar forstas individuellt, men vi har sett att barn accepterar 6kad grovlek till en
viss grans. Sedan ar det stopp! Tanken hos fordldern var forstas att den grovre maten skulle locka fram
tuggning, men om barnet inte kan (motorik) eller vill (ar kanslig pa tungan) reagerar barnet med
dtovilja i stallet. Att bryta gammalt atmonster och forsdka locka barnet till mer moget satt att ata
kraver ofta mer an att bara byta konsistens.

Ingalill sdger att hon har en idé om varfor en del barn med DS har sa svart att sldppa sin atstil att
arbeta med tungan i “ut-in-rérelser” och trycka tuggan bakat i ett svep. Barn med DS har oftast
generellt Iag muskelspanning i kroppen. Men i tungans utatrérelse ar muskelspanningen snarare
forhojd. Man kan darfor tanka sig att sensorik/motorik i tungan "behéver” tydliga impulser till
sidororelser for att slappa det gamla, mer omogna roérelsemonstret att rora sig ut och in. Till detta
kommer att barn med DS ofta ar envisa och har personligheter at det rigida hallet; maten ska vara i
den konsistens som den brukar!

Skedmat, tuggmat — tva ”spar”. Hon sager vidare att i arbetet med barn med DS, men dven andra barn
med dtproblem, har hon markt att de ofta vill ha maten som ats med sked i helt slat eller finmosad
konsistens. Detta samtidigt som barnet kan tycka om att halla ex chips, pepparkaka i handen och bita
av och tugga eller fa hjalp med riktad tuggtraning. Att halla dtbart i handen och ge sig sjalv inspirerar
ofta atintresset. Hand och mun hor ihop, barnet ser vad det har i handen, kan bestédmma sjalv om och
nar det vill smaka, kan angra sig i sista stund — allt efter egen lust. Det blir darfor ofta sa att foraldrarna
lar sig att arbeta efter tva “spar”: maten som ats med sked har slat konsistens och maten som barnet
kan hantera sjalv har torr, tuggbar konsistens.

Malet ar forstas att de tva sparen smaningom gar samman i barnets férmaga att tugga all mat som
behover bearbetas sa.

Mata med sked: Om barnet har ett “atmonster” sa att tungan ror sig i utatrorelser, ska man undvika
att lagga maten pa tungan nar den ar utanfér underldappen.

Forsok i stallet att, mjukt och forsiktigt, “f6sa in” tungans framre del med skeden, placera sedan
skeden pa tungans framre del med ett Iatt tryck nedat (kan ge barnet en impuls att stanga lapparna)
och dra skeden rakt ut nar [apparna ar slutna.



0 Ater aldrig gronsaker eller frukt

Manga sma barn ar inte sa fortjusta i gronsaker och ibland dven frukt. Manga konsistenser av frukt och
gronsaker kraver kraftfull tuggning. Aven om bitarna tuggas s& kdnner barnet av dem i svalget i

samband med svaljning och darfér hander det att barn hellre spottar ut (innan de vant sig vid att det
inte ar farligt att det kanns). Att anvanda frukt och gronsaker till riktad tuggtraning ar inte sa latt. Frukt
smalter inte pa samma satt som hart brod, chips och cornflakes.

O Manga barn med DS iter ensidig kost, de vagar séllan prova annan mat

Barn som ar generellt misstanksamma mot mat ar forstas sarskilt svarflortade nar det galler att smaka
pa nya saker. Manga ar otroligt envisa och behéver mycket uppmuntran och positiv “input” for att

vaga prova. Nar man vill introducera ny mat ar det ar viktigt att halla sig ndra smaker, konsistens och
utseende pa maten som barnet ar vant vid. Da kdnner barnet igen sig. Ocksa viktigt att locka barnet att
prova i sin egen takt.

0 Barnet vill helst inte dta alls men dricker vatten

Ingalill berattar att hon ibland traffar barn som inte ater nagot alls med munnen (de barnen forsorjs
forstas naringsmassigt via sond, oftast gastrostomi/”knapp”). | séllsynta fall kan barnet ha en
dysfunktion av svéljningsféormagan. Men om barnet inte dreglar, dvs. svéljer sin saliv, handlar det
troligen om &tovilja. Nastan alla barn med uttalad atovilja dricker lite vatten. Varfor da? Jo, vatten ar
som saliv, det passerar bakat over tungan utan att kdnnas alls, vatten ser likadant ut och smakar
ingenting.

For dessa barn blir vatten en startpunkt i behandlingen att férséka minska barnets dtovilja.

Kanske sa har: ”"Vad bra att du dricker vatten och vad gott du tycker det ar”. ”Jag har mer vatten om
du vill ha”. Att borja bygga ett sjalvfortroende hos barnet; att barnet kan ndgot som har med dtande
och maltid att gora. Anvand garna ett litet glas (dockglas, snapsglas) som fylls delvis, da kan barnet
kanske dricka upp och den vuxne far anledning att sdga “men sa bra, nu har du druckit upp allt”!



0 Dricker endast nyponsoppa

Anledningen till att en del barn féredrar och klarar av att dricka tjockflytande ex nyponsoppa battre dn
tunnflytande dryck ar att tjockflytande tar aningen langre tid att passera i svalget. Den reflexmassiga
stangningen mot luftvdgarna far ocksa lite langre tid pa sig och barnet satter inte i halsen. Dessutom
"kanner” barnet, sensoriskt/taktilt, vatskan i munnen pa ett annat satt nar den inte ar sa flyktig och
detta kan i sin tur leda till ett sakrare motoriskt utférande.

0 Mitt barn kan dta massor och blir aldrig matt

Och sa kan det vara precis tvartom! Barnet dter massor, ofta i snabbt tempo, svéljer stora tuggor,
kanske delvis obearbetade, utan obehag. Det verkar inte finnas nagon botten! Ett sddant dtbeteende
tanker Ingalill, ar snarare uttryck for taktil underkénslighet, barnet underreagerar pa hur maten kanns i
munnen. Det ar forstas inte farligt att dta sa, forutsatt att tmotoriken hinner med att forsla undan de
stora tuggorna (vi ater sjalva pa det sattet om vi har mycket brattom eller ar vralhungriga). Men ibland
kan barnet behéva vuxens lugnande hand pa sin arm eller en mindre sked foér att minska tempo och
tuggstorlek lite.

Det ar inte ovanligt att hypotonus, sankt muskelspanning, som ju manga barn med DS har, ocksa
medfor relativ taktil underkanslighet.

() ,
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0 Vill bara ata hemma

Barn med DS ar ofta rutinbundna. Inte sallan upplever de hemsituationen som den tryggaste. Nya
atmiljoer upplevs kravande eller det kan i alla fall bli svart att kombinera de nya intrycken med att ata
som barnet brukar.

Eller det kan vara tvartom: barnet ater battre i nya miljéer, det ar sa mycket att titta pa att barnet
gléommer helt sin avoga installning till atande; den nya miljon eller manniskorna blir en “avledning” och
trollar bort, i alla fall for en stund, barnets atovilja.

Att borja pa forskola kan 6ka atintresset for en del barn, de blir inspirerade av och kan harma andra
barn som gér samma sak. Men om barnet har en manifest dtovilja hjdlper det inte att andra ater, da
behdver barnet en individuell “atplan.

0 Kladda med maten

Att hantera maten med handerna och dta med fingrarna ar ett normalt utvecklingssteg; hand och mun
hor ihop.
Men om barnet inte vill dta hjdlper det sallan att barnet kladdar med maten. Da tenderar leken med
maten bli ett sjalvandamal och det dtbara hamnar pa alla stallen utom i munnen. Barnet kan ocksa
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vara kansligt for att bli kladdigt pa fingrarna dvs. ha en taktil kdnslighet (hellre torra kakor eller chips,
se "liten tugglara”). En del barn klarar av att bli lite kladdiga om de har servetter inom rackhall.

Ett tips ar att barnet far en gaffel att spetsa kottbullen eller korvbiten pa da kan barnet slicka eller suga
av sasen utan att bli kladdigt.

0 Vill inte ata sjalv, bara matas

En del barn tycker inte om att halla i en sked eller ar vana vid att bli matade och vill fortsatta att bli det.
Det ar sallan skedens “fel” men visst, en tyngre sked med lite grévre skaft kan bli en avgérande sak for
en del barn. Det ar viktigt att inte ha for brattom nar man vill Iara barnet att dta sjdlv — om den vuxne
ar for pastridig, kan barnet reagera med att inte vilja ata alls.

Andra anpassningar som kan bli aktuella ar att barnet far en tallrik med kant, att barnet placeras med
ryggen mot fonstret for att inte blandas eller stéras av det som forsiggar dar ute. Barnet kan ocksa
behova en stadig sittstallning i stol med ryggstod och fotplatta/fotstod for att kdnna i kroppen “har
sitter jag”.

Sondmatning

Om barnet ater for sma mangder eller forlorar naring pa grund av tata krékningar, kan sondmatning bli
aktuell. | forsta hand satts en ndssond och om man beddémer att atproblemen blir Ilangvariga gors en
gastrostomi och barnet far smaningom en "knapp”. Ingalill berattar att manga barn som kommer till
FBH redan sondmatas men att fordldrarna vill lara sig satt att 6ka barnets atférmaga och/eller
atintresse.

Aven barn som har nissond kan ”&4ttrdna” om de inte visar uppenbara obehag av sonden nir de
svaljer.

Margareta Hallner vid pennan
Anders Sundkvist redigering av texten
Ingalill Ek fackgranskning och komplettering av texten
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Tack alla underbara vi traffade i juni 2003 ni ar varda en stjarna pa himmelen.
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OBS!

Fran och med 2008 har Folke Bernadotte hemmet andrat namn till:
Folke Bernadotte regionhabilitering

Titta girna in pa deras hemsida

www.fbh.nu

Nagra bilder fran Folke Bernadotte hemmet
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