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Forlossningsvard och kvinnors hélsa

Regeringen och SKL har slutit en 6verenskommelse om satsningar i
forlossningsvarden och att genomfora ett nationellt arbete for en mer
kunskapsbaserad och jamlik forlossningsvard. Idag finns tydliga
variationer i savil arbetsmetoder som i medicinska resultat i
forlossningsvarden.

Handikappforbunden dr en samarbetsorganisation f6r 39
funktionshinderférbund som tillsammans representerar ca 400 000
manniskor. Vart mal &r ett samhalle for alla. Vart intressepolitiska
arbete grundar sig pa ménskliga rattigheter.

For madnga med funktionsnedsattning forekommer problem i
samband med modravard och forlossning. Sarskilt vid
funktionsnedsattningar, syndrom eller sjukdomar som dr mindre
vanliga dr det l4tt att tro att eventuella komplikationer bara harror
fran just det specifika fall man stoter pa. Statistik och uppfoljning
saknas ofta.

Vara forslag

Enligt Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for legitimerade
barnmorskor (Socialstyrelsen 2006) ska barnmorskan kunna
identifiera individer med sarskilda behov. Det dr dock inte alltid helt
latt i praktiken. Det forutsatter att barnmorskan har omfattande
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kunskaper kring en mangd olika funktionsnedséttningar, sjukdomar
och syndrom.

Handikappforbunden foreslar darfor:
e Bittre uppfoljning av komplikationer kopplat till

funktionsnedsittning, syndrom och sjukdomar.

e Kontinuerlig kompetensutveckling for barnmorskor kring
funktionsnedsattningar och komplikationer, risker och sirskilda
behov under férlossningen.

e Okad kommunikation mellan patient och médravérd om hur
funktionsnedsattningen kan paverka graviditet och forlossning.

e Bittre kommunikation mellan de olika professionerna som till
exempel specialisterna pd funktionsnedsattningen och
barnmorskorna.

e Smiartlindring far inte utebli pa grund av funktionsnedsittning.
Det behovs 6kad kunskap om hur smarta formedlas av den med
svarigheter att kommunicera och vilken typ av smértlindring som
kan anvidndas vid olika sjukdomar.

Har nedan beskriver vi ett antal konkreta problem. Bidragit till detta
underlag har framfor allt Forbundet Blodarsjuka i Sverige, Primar
Immunbrist Organisationen (PIO), Svenska OCD-forbundet och
Hjartebarnsforbundet gjort. Mdnga av de konkreta exemplen &r
dérfor hamtade fran dessa medlemsgrupper. Det innebér dock inte
att endast dessa forbunds medlemmar upplever problem kopplat till
forlossning.

Risker under graviditet och férlossning

Det finns en médngd funktionsnedsattningar som innebar ckad risk
under graviditet och forlossning. Det kan till exempel handla om
blodarsjuka, primér immunbrist, Ehlers-Danlos syndrom med flera.
En del av dessa sjukdomar och syndrom &r s& ovanliga att det &r
svart att kdnna till dem alla och eventuella risker de innebar under
graviditet och forlossning. Ibland finns utforlig information i till
exempel Socialstyrelsens kunskapsdatabas, nationella riktlinjer med
mera. Ibland finns inte mycket mer &n de erfarenheter som férmedlas
kvinnor emellan.

For en del &r det just vid forlossningen som den sjukdom man bér pa
upptédcks. Det ér till exempel fallet f6r mdnga kvinnor som har
blodarsjuka och dr anlagsbarare. Det kan leda till en vildigt
traumatisk forlossning. Trots kraftiga blodningar hos kvinnan eller

Forlossningsvard och kvinnors hélsa Sida2av 8



hos barnet, har det forekommit att man inte undersokt om orsaken
kan vara blodarsjukal. Det innebér en risk for att traumat upprepar
sig vid eventuella framtida forlossningar.

Det dr viktigt att man i modravarden stéller fragor om sjukdomar,
syndrom och funktionsnedséattning - och att den informationen f6ljs
upp. All personal inom mdodra- och forlossningsvarden maste ha
kdnnedom om eventuella risker for en allt for tidig forlossning, 6kad
risk for kejsarsnitt?, avlossning av moderkakan eller stora blodningar
och bristningar i underlivet3. Ofta behtver d&ven samrad med
specialistldkare ske, till exempel om man behover sitta in antibiotika
i forebyggande syfte* eller andra atgarder for att minska
komplikationer.

For den som 16per extra risk under graviditet och férlossning finns
specialistmodravard. Det dr dock inte alltid kvinnor far gehor for
sina onskemal om specialistmodravard. For att sdkerstélla att den
typen av beslut sker utifrdn all fakta, sd mdste de ske i samrad med
den ldkare som é&r specialist pa sjukdomen, syndromet eller
funktionsnedsittningen.

Om svdra avvdgningar behover goras ndr det géller forlossning &r
det viktigt att kvinnan dr delaktig under processen och att besluten
inte drar ut pa tiden i onddan®. All nédvéandig information som kan
tankas behovas maste finns tillganglig i god tid innan foérlossningen.
Det dr inte acceptabelt att kvinnor inte far sina lakemedel under
forlossningen péd grund av att ldkare pa plats saknar kunskap om
hennes sjukdom. Det &r inte acceptabelt att problem kopplade till
kvinnans sjukdom inte tas pa allvar®.

1 Ett exempel handlar om en kvinna som holl pa att forbloda, och sonen dog
troligen pga skallblodning, dd man inte var medveten om att hon var barare. Man
utredde inte hdandelsen utan sa bara att det nog inte skulle hdnda igen. Det gjorde
det. Kvinnan blédde &nnu vérre andra gédngen, dock lyckades man rddda barnet.
2 Detta ar till exempel fallet for kvinnor med utvecklingsstorning.

3 Detta ar till exempel fallet for kvinnor med Ehlers-Danlos syndrom.

4 Kan till exempel behovas for kvinnor med primdr immunbrist for att minska
risken for infektioner i samband med forlossningen.

5 En av de beréttelser vi fatt in handlar om en patient med HAE dér hennes
ordinarie ldkare avradde fran kejsarsnitt pa grund av sjukdomen. Kvinnan hade
dock samtidigt forandringar i gula flicken varfor 6gonldkaren avradde fran
vaginal forlossning (pga krystningar). De skulle samréda, men beslut drog ut pa
tiden.

6 Sarskilt allvarligt kan det vara om det handlar om besvir som ocksa hinger ihop
med forlossningen, som till exempel sjunkande trombocyter, pd grund av
blodarsjuka,
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Det dr heller inte acceptabelt att det under forlossningsarbetet
uppstar osdkerhet kring vilka smartstillande medel som en kvinna
kan ta. Det dr inte acceptabelt att man i férlossningssituationen ska
behodva vdnta pa till exempel epidural for att man inte tagit reda pa
risker och mojligheter i forvag’. Och om man pa grund av sjukdom
inte kan anvédnda sig av en viss form av smartlindring sa ska
alternativ diskuteras i forvag.

Aven efter férlossningen finns det risk for komplikationer. For till
exempel kvinnor med primdr immunbrist finns risk for
aterupprepade infektioner i livmodern och risk for blodforgiftning
(sepsis/barnsdngsfeber) bade under forlossning och efter
forlossningen. Det finns ocksa en risk att deras besvér inte
uppmadrksammas eftersom en del av dem inte far feber vid infektion.
Aven detta dr ndgot som man behover prata igenom, s3 att
eftervarden blir sa bra den bara kan bli.

For att problem som uppstar under forlossningen, inte ska behova
hédnda igen, behover all information sparas i kvinnans journal. S &r
inte alltid fallet om problemet huvudsakligen drabbar barnet. Det
kan till exempel handla om att antikroppar mot blodplittar fors over
pa barnet. Den typen av information kan inte bara finnas i barnets
journal utan behover ocksa foras over till moderns journal, sa att
informationen finns tillgdnglig vid framtida forlossningar.

Det dr for manga av dessa kvinnor svart att veta vad deras besvir
beror pa. Det dr heller inte ldtt att veta om besvéaren hade kunnat
undvikas om man inom forlossningsvarden hade haft storre
kunskaper om funktionsnedsattningen eller inte. Man upplever ofta
en maktloshet ndr man férsoker kommunicera sin oro. Det kan
handla om att man upplever ointresse eller okunskap om risker och
om behov. Och det kan vara mycket svart att fa svar pa sina fragor.
”Varfor hade just jag problem att bilda placenta och blev liggandes
pa forlossningen i blodningar i flera manader efter forlossningen?”
“Kommer det att bli lika dant om jag foder barn igen?” Speciellt
géller det kvinnor med mindre vanliga sjukdomar, syndrom eller
funktionsnedsattningar, d& kunskaperna kring dem kopplat till
torlossning dr begransade. Det behovs en béttre aterkoppling for
dessa kvinnor.

7 Berdttelser om tveksamhet infor beslut om epidural har vi fatt fran dels en kvinna
med HAE och dels en kvinna med Idiopatisk Trombocytopen Purpura (ITP) och
laga trombocytvirden. I det senare fallet Ioste man problemet, vid barn nummer
tva, med att bedovningen kombinerades med kortison.
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Risker for barnet

En funktionsnedséttning hos modern kan ocksd innebéara 6kade
risker for barnet. For kvinnor med blodarsjuka finns till exempel en
risk att antikroppar mot blodplittar fors 6ver pa barnet. Nér det
galler kvinnor med utvecklingsstorning visar studier att de oftare har
samre hdlsa, de roker mer och att det dr vanligare med medicinska
komplikationer som att barn dér i mammans mage. De foder oftare
for tidigt och med kejsarsnitt och risken for att barnet dor i
anslutning till fodseln dr fyra ganger sd stor jamfort med barn till
kvinnor utan utvecklingsstorning.

Det behdvs mer kunskap och en hogre beredskap om man bedomer
att det finns en 6kad risk for barnet. Dessa modrar behover ocksa
mer stod och hjdlp genom exempelvis fler besok och mer tid hos
barnmorskan.

Bemotande och kunskap

Att identifiera individer med sarskilda behov &r inte alltid s& latt.
Inte alla funktionsnedséttningar syns eller mirks. Det handlar till
exempel om neuropsykiatriska funktionsnedsittningar, psykisk
sjukdom eller kognitiva svarigheter. Manga av dessa dr dessutom
torknippade med ett stigma, och det &r inte alltid den fodande
kvinnan vill berdtta om sin funktionsnedsattning.

Aven om funktionsnedsittningen dr kind, &r det inte alltid
personalen har kunskap om vad det innebér - och det dr inte alltid s&
latt pa kort tid forklara. I en studie® om kvinnor med diagnoser inom
autismspektrum och ADHD? framkommer att det inte gjorde ndgon
skillnad om forlossningspersonalen kédnde till funktionshindret eller
inte.

En funktionsnedsattning som till exempel autism dr komplext. Det
kan vara svart att forstd att normalbegavade individer samtidigt har
stora svarigheter. Det skapar osdkerhet hos personalen. Mdnga
kvinnor efterfragar darfor 6kad kompetens for att deras behov ska
kunna tillgodoses.

8 Flera av exemplen i detta stycke kommer frdn en uppsats skriven inom
barnmorskeprogrammet 2013

http:/ /www .lul.se/Global/HOH/SUF_kunskapscentrum/Uppsatser/Uppsats_E
n_jattestor_handelse.pdf

9 Autism eller diagnos inom autismspektum/Autism Spectrum Disorder (ASD)
och Attention deficit hyperactivity disorder (ADHD) (uppmarksamhet, kontrollera
impulser, hyperaktiv/rastlos)
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Vissa har péd grund av sin funktionsnedséttning svart att
kommunicera och férmedla smarta. Det fér allvarliga konsekvenser.
Till exempel s far kvinnor med intellektuella funktionsned-
sdttningar lustgas i mindre utstrackning dn andra kvinnor. Alla som
arbetar inom sjukvarden maste kunna forsta nar smartstillande ska
sdttas in, dven for den som sjdlv inte kan kommunicera det behovet.

Funktionsnedsittningen kan ocksd gora det svart att forsta. Personer
med neuropsykiatriska diagnoser kan ha svart att ldsa av koder i
sociala sammanhang. Det innebdr att man kan ha svarigheter med
nya mdnniskor och mdnga 6nskar att barnmorskan stannar kvar i
rummet mellan kontrollerna sa att de lar kdnna varandra battre.

Att vara impulsiv och sakna konsekvenstank gor det svart att
forbereda sig och man kan uppleva att forlossningen kommer
plotsligt. Man kan ocksd ha ett stort behov av struktur och att
visualisera hdndelseforloppet. For den som har problem med
tidsuppfattning kan det vara svart att forstd hur lange ”“om en stund”
dr. Att lamna 6ver kontrollen till frimmande kan vara oerhort svar
for till exempel en person med tvangssyndrom (OCD), och nya
situationer behover forberedas vil i forvag. Det kraver en rak och
tydlig kommunikation om vad som planeras och vad som hiander -
under hela forlossningen.

Neuropsykiatrisk diagnos kan innebéra att man har en annorlunda
perception for fysisk kontakt och intryck via olika sinnen. For en del
innebar beroring fran fraimmande méanniskor och kroppskontakt
obehag, ndgot som ocksa tar mycket energi. Kianslighet for olika
intryck, material och tryck upplevs som besvérligt. Ljudkénslighet
och niarvaron av manga méanniskor kan bidra till att man far svart att
hantera alla intryck.

For den som har tvangssyndrom kan férdandring i hormonbalansen
vid graviditet gora tvangssyndromet instabilt. Ett kontrolltvang kan
dndra skepnad och istéllet yttra sig som ett tvitt-tvang. Mdnga med
tvdngssyndrom eller annan psykisk ohdlsa har ocksa pa grund av
allvarliga biverkningar tvingats gora uppehdll i sin
likemedelsbehandling under graviditeten. Aven det kan paverka
sjukdomen, vilket stéller hogre krav pa stod, till exempel genom
kontakt med specialistmodravarden och tdtare kontroller, d&ven efter
forlossning.

For en del med tvdngssyndrom kan blod vara skrammande, till
exempel for att blod kan for med sig smitta, och forlossningar
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innebér ofta blod. Manga kan ocksd kdnna en mycket stor radsla 6ver
kejsarsnitt, att bli skuren i magen. Manga som blivit sovda uppleva
det som svart att “hdnga med” mentalt i férlossningsforloppet. Har
man en neurologisk eller kognitiv funktionsnedsattning kan det bli
extra svart.

Ett sdtt att komma runt dessa problem &r att infor och vid alla
forlossningar erbjuda tillrackligt med tid for att g& igenom sarskilda
behov och 6nskemal, och for att forsdkra sig om att den fodande
kvinnan har forstatt vad det d4r som ska handa.

Foster med funktionsnedséattning

Om det barn man vintar har en allvarlig skada eller sjukdom kan
man behova féda pa annan ort!?. I vissa landsting betalas resa och
uppehille for pappan forst ndr barnet dr fott. S3 lange det &r ett
foster, det vill sdga under graviditeten och forlossningen, sd far man
bekosta resa och boende sjdlva. Alla fodande modrar borde kunna ha
med sin partner under férlossningen. For den som véntar ett barn
som har en allvarlig sjukdom dr det extra viktigt.

Efterat

Aven efter en forlossning kan vissa kvinnor behova extra stod. Dels
handlar det om kvinnor som 16per tkad risk for infektioner eller
andra problem. Dels handlar det om kvinnor som behover extra stod
efter forlossningen. Det kan till exempel handla om kvinnor med
kognitiva svarigheter eller psykisk sjukdom.

En fordlder med tvdngssyndrom kan utveckla en mangd olika
rdadslor. Det kan handla om radsla for att skada sitt barn, radsla for
att inte duga, rddsla for sjukdom och smitta. I férlangningen finns en
risk for isolering eller 6verdriven renlighet.

En grupp som ofta behdver omfattande stod dr kvinnor med
intellektuella funktionsnedsattningar och deras barn. Problematiskt i
sammanhanget dr att en tredjedel av barnmorskorna uttrycker att
denna grupp inte bor vara fordldrar. Runt 20 procent ansag att
barnen borde fa véxa upp i fosterhem.

Mycket tyder pa att stodet fran kommunerna &r bristfalligt. I Vaxjo
kommun bedémde man efter en kartldggning att 350 barn hade en
tordlder med en kognitiv funktionsnedséttning som medférde behov

10 Detta 4r till exempel fallet f6r barn som &r diagnosticerade med svéara medfsdda
hjartfel. Da rekommenderas att man foder i Goteborg eller Lund dar
rikssjukvarden avseende kirurgi finns.
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av stod i fordldraskapet. Men bara hilften har ndgon form av insats!?.
Lokala kartldggningarna i Uppsala, Bollnéds, Botkyrka och Tomelilla
talar for att barnen till fordldrar som pa grund av neuropsykiatriska
funktionshinder eller andra kognitiva svarigheter har nedsatt
foraldraformdga, dr en betydligt storre grupp dn vad man hittills har
kunnat forestélla sig!2.

Overgripande fragor

Lika vard, gor vdrden ojamlik. Idag har vi basprogram i
modravarden dar alla ska gora lika ménga besok. Men for vissa
skulle det rdcka med 3 besok, medan andra skulle behtva 14 besok.

En stabil vardkontakt dr oerhort viktigt for manga kvinnor med
funktionsnedsattning. Mojlighet att gora kontroller hemma, bade
under graviditet och efter férlossningen skulle vara vardefullt for
manga. Det kan till exempel handla om kvinnor som &r extra
infektionskénsliga, som har svart med tidsuppfattningen eller har
svart att forflytta sig.

Det dr bra om dven partner eller annan dr med vid konsultationerna,
sd att bada har fatt information. Det &r sarskilt viktigt for kvinnor
med kognitiva svarigheter, men &dven for kvinnor med
tvdngssyndrom kan det vara lugnande om ocksa partnern har fatt
informationen.

Med vianlig hélsning

Handikappforbunden

Lars Berge Kleber Marie Steen
Styrelseledamot Styrelseledamot

11 Sedan 2005 arbetar representanter fran Landstinget Kronoberg och Viaxjo
kommun med omradet genom nitverket SUF (Samverkan, Utveckling,
Foraldraskap) med syfte att forbittra stodet till familjerna.

http:/ /wwwb.ltkronoberg.se/Jobba-hos-oss/Reportage /Okat-stod-for-foraldrar-
med-kognitiva-svarigheter--for-barnens-halsa-och-for-framtiden/

12 ] Bollnds uppskattar man att 7 procent av kommunens familjer dr fordldrar med
utvecklingsstorning eller sa stora kognitiva svarigheter att det paverkar
fordldraformagan. Karin Planeskog (2011) Kartlaggning i delprojekt “Stod till
fordldrar med utvecklingsstorning” i Bollnds kommun.

http:/ /www.regionuppsala.se/upload /Dokumentation/Rapporter/2012/Foraldr
ar_med_kognitiva_svarigheter 2012.pdf SUF Kunskapscentrum i Uppsala

http:/ /www.fub.se/sites/ www.fub.se/files/bilagor/familjstod_slutrapportmaj20

14.pdf
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