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Abstract

En undersékning av dokumenterade uppgifter om férhillandena 1 hemlandet f6r
33 barn som utvecklat svara uppgivenhetssymtom under asylprocessen i Sverige,
talar fOr att traumatisering av modrar och barn dr visentliga orsaksfaktorer till
symtomutvecklingen.

Barnens personliga kinslighet i kombination med mddrarnas sviktande
omsorgsférmaga dr av stor betydelse.

Det apatiska tillstindet, som skall uppfattas som en specifik stressreaktion, kan
knytas till belastningar tidigare i livet och svdra potentiellt traumatiserande
upplevelser i samband med hindelser som initierade familjens flykt.

Barnen insjuknar fortare efter ankomsten till Sverige i de fall ddr mamman
traumatiserats svart vid handelser i hemlandet och barnet var nirvarande och
sjilv utsattes for vald (statistiskt signifikant). Likaledes var sondmatningstiden
signifikant lingre 1 de fall dir barn och moder utsatts f6r vald.

Det dr uppenbart att det hade varit méjligt att redan vid familjernas ankomst till
Sverige erhalla en bild av familjernas psykotraumatiska historia, den traumatiska
bérdan de kom med, sirskilt moderns situation med atféljande omsorgssvikt, om
mottagandet hade integrerat professionell barn- och familjekunskap. Detta bor
beaktas infor framtida riktlinjer f6r mottagande av flyktingfamiljer dd information
om den psykotraumatiska historiken kan paverka bemoétandet och férebygga
sjukdomsutveckling,



Projektets bakgrund

Ett stort antal barn i vart land har under 2000-talets bérjan utvecklat psykiska och
kroppsliga funktionsbortfall som inte kan forklaras av bakomliggande somatisk
sjukdom. Det dr barn fran familjer som flytt undan svara umbiranden och hot i
framforallt  centralasiatiska f.d. sovjetrepubliker, Bangladesh och forna
Jugoslavien och som soker asyl i Sverige. Symtomutvecklingen har betecknats
som uppgivenhetssymtom” och i dagligt tal har man bendmnt dessa barn “de
apatiska barnen”. Barnen har uppvisat mycket varierande svira symtom, frin
uppgivenhet, passivitet med anorexi, suicidforsok, till livshotande tillstand dir de
ej var kontaktbara.

Ridda Barnens darsméte beslutade 1 maj 2005 att narmare utreda orsakerna
till flyktingbarns insjuknande i apatiska tillstind. Utredningen skulle vara ett
komplement till den statliga utredningen “Asylskande barn med upp-
givenhetssymtom”. (1a,b,c) Ridda Barnens centrum f6r barn och ungdomar i kris
i Stockholm utsdgs som ansvariga for genomfdérandet av drsmotets beslut.
Utredningen skulle i huvudsak baseras pa barnens egna upplevelser av sjukdoms-
tillstindet, dess orsaker, behandlingsinnehall och tillfrisknande och skulle genom-
foras 1 enlighet med Riddda Barnens milsittning att belysa barnperspektivet i
sjukdomstillstindet.

For det praktiska genomférandet bestimdes att undersékningen skulle géras
i samarbete med den barn- och ungdomspsykiatriska FoUU-enheten vid
Karolinska institutet/Stockholms Lins Landsting, KI/SLL, (Institutionen for
Kvinnors och Barns Hilsa och Landstingets Barn- och Ungdomspsykiatriska
Division), som fatt Stockholms lins landstings uppdrag (BKV gvb 65/2005 — LS
0410-1922) att ombesérja kunskapsinsamling om de sa kallade apatiska barnen
tor att ”forstd bakgrunden till deras reaktionsmonster, att utreda och behandla
dem och for att ge ett underlag f6r en etisk virdegrund 1 varden och en mall f6r
intygsskrivande mm”. UndersOkningen skulle ha sin huvudsakliga ekonomiska
bas i Ridda Barnen med den akademiska anknytningen till KI/SLLs
gemensamma barn- och ungdomspsykiatriska FoUU-enhet och praktiskt
genomforas av Med.Dr/6verlikare Goran Bodegird (konsult Ridda Barnen och
forskare vid KI/SLL barnpsykiatriska FoUU-enhet), leg psykolog Guhn Godani
(Ridda Barnen) och professor/ovetlikare Per-Anders Rydelius (vid KI/SLLs
barn- och ungdomspsykiatriska division).

Samarbetet med Per-Anders Rydelius och KI/SLL skall ses mot bakgrunden
att Per-Anders Rydelius och FoUU-enheten i mitten pa 1990-talet och i samband
med flyktingstrémmen fran inbordeskrigen i det forna Jugoslavien fick 1 uppdrag
att utarbeta en kunskapsoversikt och ett planeringsunderlag f6r Landstingets
hilso- och sjukvard nir det gillde ”Flyktingbarn, psykisk hilsa och mottagande”
(Research Report 12, ISSN 1400-5891, Stockholm 1997) (2)och Socialstyrelsens
uppdrag (Dnr 52-11062/96, AB12) att nirmare utreda effekterna pd barn av att
torildrarna torterats (Torterade barn och deras forildrar, Research Report No 22,
ISSN 1403-607X, Stockholm 2004). (3) Ett forarbete till den aktuella studien om
apatiska barn hade redan genomfdrts vid enheten ( Géran Bodegird: ”Vard av
barn med uppgivenhetssyndrom”, Research Report No 23, ISSN 1403-607X,
Stockholm 2006). (4)



Projektets overgripande mdlsdttning

e Att fa kunskap om de psykologiska och dynamiska faktorer som leder till
att barn i familjer som soker asyl i Sverige utvecklar livshotande
sjukdomstillstand, sa kallad depressiv devitalisering.

e Att sammanstilla kunskaper av betydelse f6r behandlingsarbetet av redan
insjuknande barn och 6ka forstielsen for vilken vard som ér adekvat.

e Att kunna motverka att flera barn insjuknar i samma symtom.

o Att tydliggdra barnens formella ritt till vard i vart samhille.

e Att sprida kunskap i samhillet om riskfaktorer f6r barn.

Metoder

Studier av dokumenterat material frin varden och kontakter. Semistrukturerade
intervjuer och djupintervjuer med barnen och deras foérdldrar for att beskriva
konkreta omstindigheter och barnets samt forildrarnas subjektiva upplevelser 1
samband med hela sjukdomsfétloppet.

Madlgrupp

Barnen som ingar 1 undersékningen har tidigare varit aktuella f6r bedémning och
behandling vid Barnavdelningen FEugenia, BUP-kliniken, Stockholms lins
landsting, samt vid Ridda Barnens centrum f6r barn och ungdomar 1 kris under
perioden 2002 och fram till 2006. Barnen var vid den aktuella studien i olika faser
av sjukdomsprocessen frin svara funktionsbortfall med depressiv devitalisering
till tillfrisknade med helt aterhimtade normalfunktioner. 33 barn ingar i under-
sOkningen. Samtliga barn och familjer har, har haft en etablerad personlig
behandlingskontakt med Guhn Godani eller Géran Bodegard.

Etikprovning
Hésten 2005 ansokte Ridda Barnen om etikprovning av undersékningen hos
Regionala etikprovningsnimnden i Stockholm och tillstind beviljades i januari

2006. En tilliggsansckan med hinsyn till dndrade undersékningsférhallanden
godkindes i februari 2008. (Dnr 2005/1267-31/2)

Information och samtycke

Nir virden avslutades med familjerna hade dessa informerats om att vi skulle
kontakta dem igen for en uppféljning, nagot som de hade vilkomnat. Familjerna
aterkontaktades via brev, ett brev var stillt till fordldrarna och ett direkt till
barnet. Familjerna kontaktades sedan per telefon.

Andringar av den planerade undersokningsmetoden

Flertalet barn férmddde emellertid ej delta i intervjuer trots att de atervunnit
normala basala funktioner. Familjerna férklarade detta med att paminnelser om
det passerade vickte stor olust och angest bade hos forildrarna och barnen. Med
respekt for detta kunde de ursprungligen planerade intervjuerna inte genomféras.
I ansékan till den Regionala etikndmnden i Stockholm hade en sidan méjlighet
diskuterats, varfér en kompletterande ansékan insidndes for etikprovning till att
omfatta endast redan insamlat dokumenterat material vilket férdldrarna godkint.
Den salunda férindrade forskningsplanen godkindes av den Regionala Etiska
Nimnden enligt ovan.



Vad den aktuella rapporten, Bordan de kom med, beskriver

- Anamnestiska forhdllanden tidigt i livet 1 hemlandet vilka kunnat predisponera
utveckling av stressreaktioner vid svara belastningar senare i livet
- Specifika hindelser som kan ha vatit traumatiserande och som enligt familjerna
var incitamentet till deras flykt frain hemlandet
- Omstindigheter och hindelser som forildern/fordldrarna hatr utsatts for och
som kan ha varit traumatiserande och dirmed inverkat pd forilderns f6rmaga att
skydda, hjilpa och ge omsorg till barnet. (I detta avseende har fokus lagts pa
moderns férhallanden — dia moderns roll i férdldraperspektivet har sdrskild
betydelse for familjer fran denna kultursfir.)
Vidare beskrivs betydelsen av belastande faktorer i relation till det
tidsférlopp som framkommit om barnens sjukdomsprocess:
e Insjuknandetiden, definierad som tiden mellan ankomsten till Sverige och
kontakt med virden pé grund av uppgivenhetssymtom
e Forloppet av sjukdomstillstindet uttryckt som sondmatningstiden
e Tiden mellan det familjen erholl uppehallstillstind och di sondmatningen
kunde avslutas.



Inledning

Dié ett 6kande antal av barn i asylprocessen utvecklade en symtombild med
uppgivenhet, apati och stupor, initierade regeringen hosten 2004 en utredning
och uppdraget gavs at Utrikesdepartementet. Fokus lades dirvid pd de flykting-
och asylpolitiska sidorna av problemet f6r denna grupp minniskor, och inte pa
de hilso- och sjukvirdande aspekterna pd individnivd. En rikstickande enkit-
undersokning till landets BUP-enheter identifierade drygt 424 barn med sins-
emellan mycket olika grad av uppgivenhetssymtom (1 a).

Det stora flertalet av barnen har inte foljts upp, varfor deras tillstind och
sjukdomsutveckling inte har beskrivits tillfredsstillande (5, sid. 174).

Det ir inte kidnt hur manga av dessa barn som utvecklade en allvarlig
sjukdomsbild med hogt vardbehov. !

Endast tre grupper av barn har beskrivits, didr direkta patientstudier, och
inte enkiter, ligger till grund f6r rapporterna. (4,5,8,9,10,11,12,13,14)

Inga systematiska undersékningar har rapporterats om neuroendo-
krinologiska, neuroradiologiska eller stressendokrinologiska studier av barn med
denna symtombild (15).

Det finns inte heller ndgon specifik diagnosbeteckning eller allméint anvinda
diagnoskriterier som ticker hela symtombilden och differentierar mellan olika
former av tillstindet. Det har sdledes inte kunnat goras tillfredsstillande jim-
forelser mellan patientgrupper och behandlingsutfall av olika virdformer. (5, sid.
181,199-202)

I den hir studien anvinds en symtombklassificering som tidigare publicerats
fran Eugenia studierna (5, sid. 196-197, 16).

Uppgivenhetssymtom, en specifik stressreaktion

Apatisk uppgivenhet med svira funktionsbortfall som reaktion pa stress har
tidigare 1 litteraturen rapporterats under olika bendmningar och diagnoser (5, sid.
187-194). Man kan ddrfor inte hivda att sjukdomsbilden av total uppgivenhet hos
den enskilde i sig 4r “mystisk” eller okdnd (17,18).

De allvarligaste formerna av uppgivenhetssymtomen har ett kroniskt férlopp
som inte tycks vinda férrin familjens livssituation tryggats och adekvata vard-
insatser givits (5 sid 176-178, 196-198 och 205, 13,19). Permanent uppehalls-
tillstind, det vill sdga genomgripande tryggande av livssituationen, synes ha varit
en forutsittning for att barn och férildrar skall kunna ta emot psykiatrisk omsorg
och behandling. De hidr barnen har behdvt intensiv behandling och

" En lokal rapport frdn Migrationsverket om situationen i Stockholm sommaren 2004 kan
spegla fordelningen mellan svdra och ldttare sjuka barn: Det fanns vid den tidpunkten drygt
I 000 barn i asylprocessen i Stockholm. 433 barn, motsvarande drygt 300 familjer, kom
frdn centralasiatiska f.d. sovjetrepubliker och Balkan. Migrationsverket rapporterade att | |
barn hade utveckiat livshotande uppgivenhetssymtom och ytterligare |3 hade lindrigare
uppgivenhetssymtom.

En annan samtidig oversyn, som byggde pa BUP:s kontakter med asylsékande familjer, fann
ytterligare 16 fall, varav 9 hade svdra symtom och 7 hade ldttare symtom.

Av Stockholmsomrddets asylsokande barn frdn dessa omraden hade sdledes cirka 5%
utvecklat symtombilden, varav hdlften hade svdra symtom. Detta motsvarade knappt 2% av
alla asylsékande barn i landet (Lillesaar, Migrationsverket 2004 och Bodegdrd vid BLF:s
symposium 3| mars 2005, ref. 6,7)



torbittringarna har inte skett plotsligt ndr familjen far uppehallstillstaind, utan
visentlig tid har forflutit mellan uppehallstillstindet till dess barnet dtererévrat de
torlorade funktionerna. (20) Figur 1

De svirast sjuka barnen har uppenbarligen utvecklat en internaliserad
storning som inte lingre svarar prompt pd en reparation av sidana yttre
belastningsfaktorer som antagits ha samband med insjuknandet. Det har
utvecklats ett kronifierat psykosomatiskt tillstind (5, sid. 223-229). Enstaka
analyser av stresshormon, cortisol i saliv, dr forenliga med bilden av kronisk svar
stress. (15) Figur 2

Studierna som baseras pa direktkontakter med barnen, talar for att
syndromet dr en form av stressreaktion av typen depression-withdrawal.
(5,13,14,17,18) Tillstindet kan dirfér ses som en variant av det tidigare beskrivna
Pervasive Refusal Syndrome, PRS. (21,22,23,24) PRS ir ett sillsynt traumatiskt
stresstillstind hos barn som lever i en miljd med allvarliga intrafamiljira
kommunikationsstérningar, som skapar en atmosfir av hopploshet, hjilploshet
och oférutsigbarhet 1 tid. (21,22,23,24)

Just sddana psykologiska férhallanden radde f6r den grupp asylsékande barn
som utvecklade uppgivenhetssymtomen. (1a,b,c,5, sid. 191, 25)

I debatten 2004-2007 har man f&reslagit en rad olika bakgrundsfaktorer som
psykisk sdrbarhet, traumatisering, familjedynamisk ohilsa, kulturella specifika
stressreaktionsmonster, kollaps av férildrarnas omsorgsférmaga, regression med
utveckling av “abnormal illness behaviour”, bristfilligt bem&tande under asyltiden
och psykologisk ”smitta” inte minst pd grund av den intensiva massmediala
bevakningen. Man har 1 detta ocksd hdvdat manipulativ vanvard i olika former
och simulering vilket lett till polisutredningar. (1, b,c)

De olika faktorernas inbordes eller samverkande betydelse har inte
analyserats, vare sig i de enskilda fallen eller i gruppen sjuka. Debatten har mynnat
ut och avstannat i ett perspektiv av hivdad samsyn kring att bakgrunden ir
multifaktoriell. (1 ¢,20)

I den hir studien studeras méjliga bakgrundsfaktorer med fokus pd de
enskilda fallen och pd det sitt som gjorts i rapporter roérande PRS:
predisponerade faktorer, utlésande faktorer och underhillande faktorer -
predisposing factors, precipitating factors och perpetuating factors. (22,23,24) 1
den aktuella rapporten redovisas predisponerande och utlésande faktorer frin
tiden innan familjen kom till Sverige. Sjilva flykten till Sverige har inte tagits med
di informationen gillande den ir f6r vag och inte likartat dokumenterad i
berittelserna. Det gar ddrfor inte att beskriva och skatta flyktstrapatsernas tyngd
och angestgenerering. Dirmed inte sagt att upplevelser frin denna period inte
skulle kunna ha varit till och med synnetligen belastande.

Det ir visentligt att skilja sjilva sjukdomstillstandet hos det enskilda barnet,
som alltsa inte 4r ndgon okdnd medicinsk foreteelse, fran det epidemiologiska
“fenomenet” av ansamlingen av “apatiska barn” i asylprocessen i Sverige.
Orsakerna till endemin har dnnu inte férklarats, men det har fOreslagits att
tillstindet, som det férekommer i gruppen insjuknade asylsbkande flyktingar, skall
kunna ses som en sa kallad “kultursjukdom”. 2

? Kultursjukdomar (eller kulturdiagnoser) dr sddana tillstdnd som definieras som sjukdom
under en viss tidsperiod och som uppkommer, namnges och sprids i samspel med kulturen.
Det innebdr att de styrs av tidsandan i form av normer, virderingar, forestdllningar och
aktuella hotbilder. Karaktdristiskt for en kultursjukdom dr att den forsvinner plotsligt for att
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Liknande endemier av svdra apatisyndrom hos barn i asylprocessen har inte
tidigare beskrivits fran andra linder. (1a,c) Beskrivningar finns om hur enskilda
barn reagerat pa detta sitt i svart utsatta situationer.

Studiens specifika syfte och frdgestdllningar

I denna rapport beskrivs och analyseras ndgra méjliga bakgrundsfaktorer frin
tiden innan familjerna kom till Sverige:
e Omstindigheter tidigt i livet som kan ha paverkat barnens personliga
stresskanslighet.
e DPotentiellt traumatiserande férhdllanden och hindelser fran tiden i
hemlandet.

e Faktorer som kan ha pédverkat mammans psykiska hilsa och balans. En
mammas psykiska hilsa dr av stor betydelse f6r hennes omsorgstérmaga.
Ett barns upplevelser av dramatiska hindelser dr i hogsta grad beroende
av forildrarnas formédga att skydda och hjilpa under och efter
hindelserna. (27)

Studien undersdker ocksd om anamnestiska belastningsfaktorer har inverkat pa
insjukningstiden och sjukdomsforloppet, vidare om familjernas ohilsa och
belastande bakgrundsfaktorer var identifierbar redan vid familjernas ankomst till
Sverige.

Undersokningsgruppen

Undersékningen beskriver en del av de asylsékande barn i Stockholmsomradet
som utvecklat uppgivenhetssymtom.

Gruppen utgdrs av samtliga 33 barn med uppgivenhetssymtom, fran lika
minga familjer, vilka mellan dren 2001 och 2005 remitterades till Barnavdelningen
Eugenia, Karolinska Universitetssjukhuset, BUP-kliniken SLL och/eller Ridda
Barnens centrum f6r barn och ungdomar i kris. En del av familjerna har vardats i
samarbete mellan Eugeniaavdelningen och Ridda Barnen.

Barnen har remitterats frin andra barnpsykiatriska och barnmedicinska
vardenheter.

Indikationerna f6r virden vid Eugeniaavdelningen eller Ridda Barnen var
barnens allvarliga barnpsykiatriska storningstillstind 1 kombination med otill-
ricklig omsorgsférmaga i nitverket och att andra vardformer hade prévats, men
befunnits otillrdckliga. Tabell 1

Inklusionskriterierna fér studien var barn med uppgivenhetssymtom utan
bakomliggande somatisk sjukdom och dir familjen var eller hade wvarit
asylsokande.

Barn i asylprocessen som har virdats pd grund av andra barnpsykiatriska
storningssymtom har inte inkluderats i studien.

Den kliniska klassificeringen har gjorts av oss pid basen av vira egna
bedémningar av barnen och utgiende frin schemat i tabell 2. Barnen har
grupperats som svara (22 barn) eller littare fall (9 barn). De 22 barnen med svara
symtom hade hégt virdbehov och behdvde niringstillférsel via nasogastrisk

tillstandet inte Idngre betraktas som sjukdom eller ddrfor att symtombilden slukas av andra
nyare diagnoser (20)

I



sond. (4,8,9) Deras tillstind motsvarade den tidigare anvinda beteckningen
”depressiv devitalisering”. (8,9,25)

Tjugofyra av barnen har tidigare rapporterats 1 olika publikationer.
(5,8,9,12,28) 1 den aktuella studien har en mer omfattande penetration av de
anamnestiska, psykiskt belastande och potentiellt traumatiserande om-
stindigheterna gjorts.

Bakgrundsdata

Anamnestiska omstindigheter. Observationer, symtom, kliniska data och
klassificeringen av de kliniska symtomen redovisas i tabell 1 och 2. Dir framgar
att barnen i den aktuella studien har visentligen samma allminna bakgrunds-
karaktiristika som alla barnen rapporterade i hela den nationella Sversynen av
vilka de kvantitativt utgdr 7,8 procent (33 av de 424).

Av de totalt 33 familjerna kom 30 familjer frin centralasiatiska foére detta
sovjetrepubliker, tre familjer frin Ryssland och en fran forna Jugoslavien. Tjugo
familjer tillh6r en etnisk minoritet (uigurer). I 29 av fallen var det férsta barnet av
syskonen som insjuknade.

Den undersékta gruppen bestir av 15 pojkar och 18 flickor.
Aldersfordelningen ir inte slumpmissig di Eugeniaavdelningen tog emot barn
endast till och med tolv ars alder, men Riddda Barnen upp till arton ar. Aldern vid
insjuknandet varierade i gruppen fran 7-17 ar.

Det finns inga ensamkommande barn i gruppen (liksom det heller inte finns
ndgra ensamkommande i hela det material som regeringens utredare rapporterat).

Den aktuella studien analyserar i detalj anamnestiska forhdllanden fran
barnens tidiga liv 1 hemlandet och bedémbara sidana uppgifter forelag f6r 29 av
barnen. For 27 av dessa 29 barn noterades avvikande férhédllanden.

Samtliga 33 barn hade varit utsatta fOr hindelser av potentiellt
traumatiserande art, egna upplevelser eller bevittnat vald mot familjemedlemmar,
i hemlandet vilka initierade familjens flykt.

32 familjer var asylsékande och saknade alltsd permanent uppehallstillstind,
PUT, vid kontaktens boérjan med Eugenia och Riddda Barnen. En familj hade
erhallit PUT redan sex manader innan ildste sonen maste ldggas in for vard efter
aterinsjuknande 1 svéira uppgivenhetssymtom. 29 av 31 familjer erholl PUT under
kontakten med Eugenia eller Ridda Barnen; i tvd familjer forelig ej bedémbara
uppgifter i detta. Alla familjerna har sa smaningom erhallit PUT.

For alla familjer utom en motiverades uppehallstillstindet med sa kallade
humanitira skil. En familj fick uppehallstillstind motiverat med flyktingstatus.
Det beslutet kom forst efter det familjen varit i Sverige fyra 4r och under vilken
tid familjen fatt flera avslag.

En pojke hade fran borjan en littare symtombild och foérbittrades under
behandlingen pa Eugenia innan familjen erhallit PUT. Nir familjen senare fick
avslag pa sin asylansékan, utvecklade han en svar symtombild som vek forst efter
atta méinaders behandling efter det att familjen fatt uppehallstillstind.

Metoder

Av samtliga 33 familjer hade 27 dtervunnit sidan hilsa vid undersékningstillfillet
och dtervint till habitualtillstind, att de bedémts kunna deltaga. Sex hade
fortfarande inte aterhdmtat sina funktioner. Som tidigare beskrivits dndrades
studiens uppldggning till att omfatta dokumenterat material som redan limnats.
Det dr uppgifter som erhallits, dels vid vir egen direktkontakt med familjerna
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under virden, men ocksd uppgifter fran tidigare vardkontakter som fogats till
barnens journalhandling. Allt anamnestiskt material bygger pd uppgifter som
forildrarna formedlat under virden.

I denna rapport redovisas saledes enbart sidana bakgrundsfaktorer som
hirrér fran tiden innan familjerna kom till Sverige.

Dirtill analyseras hur bakgrundsfaktorerna kan ha inverkat pa
insjukningstiden (tiden mellan ankomsten till Sverige och insjuknande i
uppgivenhetssymtom) samt pa behovet av medicinska insatser i form av
sondmatning. For Gvrigt redovisas 1 denna rapport inte ndgot om hur familjerna
bemétts, utretts eller vardats efter ankomsten till Sverige.

I studien beskrivs ocksd en del observationer som gjordes nir vi aterknot
kontakten med familjerna infér denna undersékning.

Forfattarna har i olika konstellationer studerat den tillgingliga informationen
och journalmaterialet och extraherat den information som vi efterfrigat.
Sammanstillningen och skattningarna har vi sedan gjort tillsammans. Statistiska
analyser har utforts av statistiker Daniel Olsson vid Institutionen f6r Lirande,
Informatik, Management och Etik, LIME, Karolinska Institutet.

Uppgifterna har strukturerats pd féljande vis:

e Predisponerande faktorer: Omstindigheter fran barnets spiadbarnsperiod
och kolt/latensilder som kan ha paverkat barnets tidiga utveckling och
anknytning, och vilka kan ha influerat barnets personliga kinslighet f6r
stress. Det dr dels uppgifter om yttre avvikande omstindigheter, dels
uppgifter om barnets egna avvikande reaktioner under spiddbarns-
respektive kolt/latensaldern. Hur skattningen av dessa faktorer gjorts
redovisas under resultat nedan.

e Utlésande faktorer: De hindelser som foranledde att familjerna flydde
kan ha varit traumatiserande fOr forildrarna och barnet och kan ha varit
utlésande av stressreaktioner som senare i virt land utvecklades till
specifika symtom av uppgivenhet. De utlésande faktorerna beskriver
barnens exponering f6r Hot, Vald, Sexuellt vild och Déd i hemlandet.
Hur dessa faktorer skattats framgér under resultat nedan.

e Uppgifter om mammans tidigare psykiska hilsa i hemlandet och hennes
beskrivning av innehéllet i de hindelser som féranledde familjens flykt.
Dessa hindelser dr ocksa organiserade enligt modaliteterna Hot, Vald,
Sexuellt vald och D6d, samt om barnet bevittnade hindelserna som
mamman varit med om. Hur skattningen gjorts framgar under Resultat
nedan.

Siledes har studien mojliggjort en skattad och summerad beskrivning av den
psykiska borda som familjerna kom med till vdrt land. Vidare analyserar studien
statistiskt hur belastningsfaktorerna kan ha inverkat pa insjukningstiden,
sondmatningstiden och tiden mellan familjens erhéllande av permanent
uppehallstillstind och da sondmatningen kunde avslutas.

Statistiska metoder

De statistiska analyserna underséker om durationen av insjukningstiden och
sondmatnings-tiden pd ndgot sitt kan forklaras av de belastningsfaktorer som
beskrivits.
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Analyserna begrinsar sig till bivariata ickeparametriska tester ddr en
tidsvariabel relateras till en belastningsfaktor i taget. Aven om det redan
konstaterats att sambanden troligtvis 4r av en mer komplicerad natur tillater inte
materialet den typen av analyser di antalet patienter av foérklarliga skidl dr
begrinsat.

Da variabeln som skall forklaras, utfallsvariabeln, dr en tid till en hindelse ar
det naturligt att anvinda metoder f6r Sverlevnadsanalys. (29) For att understka
om det finns ett samband mellan de olika belastningsfaktorerna och
tidsvariablerna anvinds logranktest. I resultaten presenteras hazardkvoter med
frin bivariata Coxregressioner med 95 procentiga konfidensintervaller till-
sammans med p-virden fran det icke parametriska logranktestet. En hazardkvot
pi 1 tyder pa att det inte finns ndgot samband mellan den aktuella
belastningsfaktorn och den tidsvariabel som studeras. En hazardkvot 6ver 1
indikerar att de som har den aktuella belastningsfaktorn ocksa har en kortare tid.
Ar hazardkvoten istillet under 1 betyder det att de som har belastningsfaktorn
har en lingre tid. Nir flera belastningsfaktorer har summerats presenteras
hazardkvoten f6r en enhets férdndring av denna summa. (Se vidare tabell 4 och
5)
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Resultat

Ndgra observationer gjorda vid dterknytandet av kontakten med familierna

Barnens svarigheter att delta i studien

De flesta av barnen férmddde inte deltaga i intervjuer och samtala om
bakgrunden, sjukdomens férlopp eller sina erfarenheter av behandlingen. Detta
kan exemplifieras av en pojkes svar pa virt invitationsbrev, dd han varit ”frisk” ett
knappt halvir: ”..ja, jag minns det som bhar hint med wig... men nér jag birjar minnas alla
de saker som bar bant med mig si kdnner jag mig dalig och jag blir rédd. .. jag vill inte minnas
det som bar varit.”

Andra barn sade sig inte ha nigot minne alls av det passerade.

Dessa obsetrvationer visar att barnen har samma forhallningssitt som barn
visar efter traumatiserande upplevelser som inte kunnat bearbetats och minnena
ar darfor inte verbalt tillginglica. Detta skall forstds som en psykisk férsvars-
strategi som sjilvklart maste respekteras och inte forceras. Barnens reaktioner fick
bli ledande f6r studiens slutliga design.

Forildrarnas forhéllningssitt mot oss vid den férnyade kontakten var praglat
av glidje 6ver aterseendet och tacksamhet, men ocksd av en skyddande attityd
mot exponeringen av barnen for sidant som skulle kunna pdminna om
sjukdomsperioden. Det hinde att barnet hade skickats ut 1 nagot drende just den
tiden vi kommit Gverens om for ett besok.

Familjernas bestaende sarbarhet

Aterknytandet av kontakterna med familjerna visade ocksi den sirbarhet som
minga av fOrildrarna hade infér myndigheters, virdens och massmedias
ifrdgasittande och misstinkliggbrande av ’de apatiska barnen” Detta blev sirskilt
tydligt nir regeringens samordnare rapporterade sina utredningsresultat 2005-
2006 (5, sid. 201-202) genom den massmediala bevakningen. Flera upplevde en
stor otrygghet och somliga fick dterfall i posttraumatiska stressymtom. En
mamma dromde om att polisen kommer och river hennes uppehillstillstind. En
pappa blev fortvivlad nir han informerades att sjukhusavdelningen dir familjen
vardats lades ned: "Hur skulle vi ha klarat oss om vi hade kommit nu? Vad far dom som
kommer nu_for bjalp?”

Debatten och polisanmilningarna f6r misstinkt vanvird och manipulation
hosten 2006 dteruppvickte dessa minniskors djupa oro och generella ridsla infér
samhillsmyndigheter och auktoriteter. En mamma upplevde sig som en anklagad
brottsling nir dklagare, polis och sjukskoterska oanmilda en dag kom till familjen
och tog blodprov och prov fran flickans hdr f6r att undersdka om hon var
forgiftad.

En mamma var orolig for att hennes nu friska” flicka ater visade oro,
dngslan och svirigheter att dta. Flickan hade “tystnat” i samband med vardagliga
belastningar som innehodll symboliska uppbrott - byte av skola. Nédgra barn
uppvisade somatiska symtom (ont i hjirtat) och blev litt uttréttade infor till synes
obetydliga vardagliga belastningar.

Vi fann vidare att familjernas férhéllningssatt till sin traumatiska historia inte
var enkelt forenligt med sedvanliga visterlindska psykoterapeutiska principer,
vilket var kint sedan tidigare. (9) Vuxna talar inte med barn om ting som bor
glémmas bort och dir tiden skall lika saren. De kulturella skillnaderna i sittet att
bemistra stora svarigheter framstod tydligt.
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Ett sidant nedtystat” - férnekat - forhallningssittet vid traumatiseringar i
familjer har tidigare beskrivits. (30)

Barnens forhdllanden, upplevelser och beteenden frdn spddbarnsperiod och
smdbarns/latensdlder i hemlandet innan de flyktutlosande dramatiska
hdndelserna intrdffade (Predisponerande faktorer)

1 29 av de 33 barnens bakgrundsinformation fanns uppgifter som mdjliggjorde
bedémning av omstindigheter och hindelser under spidbarns- och smibarns-
och latensperioden.

Redovisningen nedan dr gjord sa att enskilda barn och familjer inte kan
identifieras.

Spddbarnstiden

Hos 15 av de 29 barnen (43%) fanns uppgifter om avvikande férhallanden av
olika svarighetsgrad under spiadbarnsperioden. Detta kan tinkas padverka
anknytning och relationen mellan framférallt mor och barn.

Det forelig komplicerade forlossningar i sex fall, en prematurfédsel och
torlossningsskador (hjarnskada) hos tva barn. Medfédda missbildningar (hjirtfel,
hydrocefalus) hos fem barn, och tva barn hade hoftledsluxation och behandling i
skena med bestdende men.

Tre barn hade livshotande infektioner, ett fall utvecklade kramper. Ett barn
uppvisade sen utveckling och tva hade ”nervésa” symtom (svartréstade och med
sOmnstorningar).

Tva av barnen placerades utanfér familjen under spiddbarnsaret. Tva av
mammorna utvecklade purperalpsykos.

Smadbarns- och latensperioden
Hos 25 av de 29 barnen (72%) med bedémbara uppgifter fanns hallpunkter om
storningar under denna tid.

18 av barnen (52%) hade bdde yttre belastningar och visade beteende-
storningar.

Exempel pa yttre belastningar
Flera barn hade mer 4n en form av yttre belastning.
e Forilder pa flykt, forlust av primiér vardare, tidig placering i barnomsorg,
eller vistats hos mor/farforaldrar.
e Allvarligt sjuk, underniring, ling sjukhusvard, epilepsi.
e Levt i krigszon, upplevt anhérigs dod, polisingripande, hot om
kidnappning, levt gdmd och isolerad, avbruten skolging, olika tillfilliga
placeringar, misshandlad och mobbad, rasistiska férfoljelser.

Beteendestérningar
Flera barn hade mer dn en form av beteendestorning.

e 16 av barnen (46%) hade storningar som innehdll kvaliteter som
Zenstoring”, sjalviorsorjande, tyst, oférmiga att leka, inga kamrater,
ober6rd infor belastningar, reagerar ej pa smirta, ingen tillit till andra,
vagabonderar.

e 7 var kinsliga, veka, blyga, allvarliga, olyckliga, ledsna.
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e 9 visade 6ppen dngest, oro och dngslighet.

e 9 hade enures, stamning, sémnstérningar, skolvigran och tvangssymtom.

e 3 hade aggressionsutbrott och utagerande beteende.

e 5 hade gjort suicidférsék och uppvisat sjalvdestruktivitet.

e I enstaka fall férelag mutism, koncentrationssvarigheter och
minnesstérning,.

e I minst fyra fall hade uppgivenhetssymtom forelegat.

Sammanfattning och skattning av potentiellt predisponerande be-
lastningsfaktorer fran livet i hemlandet under spiadbarnstiden och
smabarns/latensperioden
Skattningar av de predisponerande belastningarna har gjorts med hinsyn till:

e om yttre belastning alls férekommit (1 poing) eller inte (0 poang)

e om beteendestoérningar observerats (1 poing) eller inte (0 poing)

For spiadbarnsperioden kan det enskilda barnet saledes fa 0,1 eller 2 poing och
for smabarns/latenspetioden 0, 1 eller 2 poing.
Det enskilda barnet kan alltsd fd skattningssumman 0, 1, 2, 3 eller 4 poing.

Tva barn gavs 0 poing

Fem barn gavs 1 poing

Tio barn fick 2 poing

Sex barn fick 3 poing

Sex barn fick maxpoingen 4

For spadbarnsperioden sa befanns 15 av 29 barn ha avvikande férhallanden av
olika svarighetsgrad; fem barn av dessa hade belastande yttre faktorer och tio
barn hade bdde belastningar och beteendestorningar.

For smabarns/latenspetioden i hemlandet si hade 27 av de 29 barnen
uppgifter om avvikande foérhallanden. Hos fyra av barnen fanns inga uppgifter
om yttre storningar under denna period.

Sju hade yttre belastningar, och 18 hade bade yttre belastningar och
beteendestorningar. Endast tvd hade inga uppgifter om nigra anmirkningsvirda
torhallanden under smabarns- latensperioden.

Avsaknaden av kontrollmaterial gor att de ovan noterade fynden inte kan
kvantifieras men helheten ger intrycket av att dessa barn var mer dn normalt
belastade under sina tidiga liv i hemlinderna.

Kommentar

Det ir angeldget att notera, att de anamnestiska uppgifter som redovisats ovan
hade varit tillgingliga redan vid familjens ankomst till Sverige. Vid det framtida
mottagande av flyktingfamiljer bér man dérfor fokusera pd dessa omstindigheter
vid anamnesupptagandet.

Uppgifter om potentiellt traumatiserande hdndelser som intrdffade i
hemlandet och som foranledde familjens flykt

I 31 av de 33 fallen foreldg sidana uppgifter att de flyktutlésande hindelserna
kunde bedémas till sitt innehall. Hir rapporteras innehallet 1 dessa specifika
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hindelser, eller skeenden, som kan ha skapat traumatiserande upplevelser for
barnen och férildrarna. Uppgifterna baserar sig pa forildrarnas information.

En specifik karaktir av forfoljelse

I samtliga fall utom ett hade familjerna utsatts for ling tid av forfoljelser,
trakasserier, vild och maktdemonstrationer baserade pd politiska och/eller
etniska skil, blandaktenskap och kriminalitet. Den flyktutlésande hindelsen, i de
29 fall ddr denna var tydlig och dramatisk, utgjorde slutet av en ling process av
hot och trakasserier, ddr familjen inte kunnat fi st6d och skydd av offentlig
myndighet 1 hemlandet. Fadern hade i flera fall tvingats fly och 6verge familjen
och hemmet. Den kvarvarande familjen attackerades for att tvinga fram uppgifter
om fadern. Myndigheter skyddade inte, utan tvirt om blev vidjan om skydd i
flera fall orsaken till eskalering av f6rf6ljelser och polismisshandel.

Forfoljelserna av familjerna innehdll en mycket speciell psykologisk kvalitet.
Det handlade om fdrnedrande, utpekande och personlig f6rfoljelse av de enskilda
familjerna, och inte som till exempel i krig, ddr dramatiska hindelser har en mer
overgripande karaktir for alla utsatta. Trakasserierna hade sdledes karaktiren av
narcissistiskt krinkande och personligt utstétande. Familjerna beskriver sig som
isolerade frin den etablerade befolkningen och utan mdijlighet till skydd och
gemenskap.

Den ytterst personliga skamaspekten som inte sillan var férknippad med
sexuellt vild mot mddrarna, kan antas ha spelat en viktig roll i den speciella
krinkningen av henne och hela familjen. Médrarna blev i detta ”skammérdade”.

For alla familjerna utom tvé fanns tydliga enskilda dramatiska hindelser som
blev den slutgiltiga flyktanledningen. For de tvd andra foreldg lingvariga
ackumulerande svara livsomstindigheter av krigsupplevelser och forfoljelser.

Barnens upplevelser

Sex slumpmissigt utvalda mycket summariska berittelser 4aterges hir.
Fullstindigare besktivningar av hindelserna kan inte redovisas pd grund av
sekretesskil. Alla barnen i exemplen nedan dr under 12 ar vid det intrdffade.

I beskrivningarna har detaljer dndrats eller utelimnats sa att individuella barn
och familjer inte kan identifieras. Hindelserna aterges i barnets perspektiv och
beskriver inte de yttre orsakssammanhangen kring det skedda:

e  Misshandlad och bevittnat hur modern och brodern misshandlades och
anhorig mérdades.

e Upprepad polismisshandel av férilder som vardades illa skadad i
hemmet. Bevittnat valdtikt av modern och var instingd i denna situation
under ling tid. Flykten innebar férlust av vardare.

e  Misshandlad under dodshot, samt bevittnat misshandel och valdtikt av
modern. Fadern bortford, fingslad och torterad.

e Aterfinner anhérig mérdad som f6ljd av politiskt hot.

e Kirigshindelser. Vin kidnappad och édterférd déd. Familjens hund
mordades. Forstorelse av egendom. Anhérig kidnappad och bortférd
under flera veckor.

e Familjen hotades och f6rf6ljdes och samtliga misshandlades. Barnet
skadat med vapen. Anhérig suiciderade. Familjen fick fly, anhoriga
skingras.
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Sammanfattning av uppgifterna om potentiellt traumatiserande hdndelser
som barnen har varit med om

De fyra huvudmodaliteterna som forelag i de flyktinitierande hindelserna var
Hot, Vald, D6d och Sexuellt vald.

Hot férekom i foljande former: Hot frin enskilda personer, kriminella
grupper, myndigheter och polis. Kidnappningar och kidnappingsférsék. Hot om
misshandel och dédande, hot i krigssituationer. Bortfall av skydd frin polis och
myndigheter. Hot om sexuellt vdld. Hot om stéld och férstorelse av egendom.
Bortjagade frian hemmet. Dramatiska separationer, bortféranden, isoleringar och
fingslanden under d6ds- och tortyrhot. Mobbning och diskriminering.

Vald forekom i foljande former: Fysisk misshandel av barnet, forildrar och
andra familjemedlemmar i olika grupperingar. Dramatiska separationer och
fingsling under vald. Destruktion av hem och egendom. Misshandel med avsikt
att déda (strypning, skjutning). Férnedrande misshandel infér familjen. Tortyr.
Attacker av polishundar. Krigshindelser.

Dod: Mot- och/eller farforildrar och andra sliktingar dédade. Vin bortford
och dédad. Fader bortférd och dédad. Anhérig suiciderade. Anhériga avled vid
misshandel och hot. Massd6d vid krigshandelser. Familjens hund mordades.

Sexuellt vald: Valdtikt av modrar, far- och mormodrar, samt av barn.
Gruppvaldtikter.

De fyra huvudmodaliteterna Hot, Vald, D6d och Sexuellt vald har skattats
utifran fraigorna: Har hint? — Har inte hint?

Principen fran Harvard trauma questionnaire har anvints och gradering
gjorts i enlighet med om barnet ”sjilv upplevt, bevittnat, hort talas om, eller om
barnet inte sjilv blev exponerad utan bara hort talas om” (31,38,41).

Frigorna har inte stillts ¢ll barnen/familjerna direkt, utan till det
dokumenterade materialet.

For 31 av de 33 barnen innehdll journalerna material som kunde bedémas
och féljande kunde noteras:

Hot: Upplevelser av hot férekom 1 alla 31 fallen. I fem av fallen riktades hotet
direkt mot barnet i form av dddshot, hot om kidnapping och/eller hot om
sexuella 6vergrepp. Ovriga barn har alla bevittnat hot riktat mot familjen av
kriminella grupper, polismakten, politiska organisationer eller etniskt repressiva
auktoriteter.

Vald: Férekom i 25 av de 31 fallen. I nio fall var vildet riktat direkt mot barnet. I
de Ovriga fallen blev barnet vittne till hur f6rildrarna eller andra
familjemedlemmar utsattes f6r misshandel. I 15 fall férekom misshandel som
ledde till d6d. Valdet utévades av samma miénniskor och grupperingar som utvat
hotet.

Doéd: Forekom i 15 av de 31 fallen. Fyra av barnen hade bevittnat dédande, och i
tva fall var det barnet som fann den déde. I sju fall fick barnet hora att déden
blivit f6ljden av vildet mot familjen. I tre av fallen bevittnade barnen hur
familjens hund mordades.

Sexuellt vald: Har uppgivits i 17 fall. I fyra fall var detta riktat direkt mot barnet.
I de 6vriga fallen var barnet vittne till hur modern, far- eller mormodern utsattes
tor (grupp-) valdtake.
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Skattning av potentiellt traumatiserande belastningsfaktorer fran de
flyktinitierande hdndelserna

Alla 31 barnen hade upplevelser av nagon av de fyra modaliteterna.

For tva av barnen innehdll hindelsen endast en av de fyra modaliteterna och
detta skattas till 1 podng for var barn.

Nio barn hade upplevt tva av modaliteterna och detta skattas till 2 poing f6r
var barn.

Tretton av barnen hade upplevt tre former och gavs pa samma sitt 3 poing
var.

For sju av barnen inneh6ll hindelsen alla fyra modaliteterna och gavs 4
poang var.

Fem barn har blivit utsatta for hot riktat direkt mot dem sjilva och i nio fall
hade barnet sjilv utsatts for vald. Fyra barn har varit ndrvarande vid dédande. 1
fyra fall hade barnen sjilva blivit utsatta for sexuellt vald.

Kommentar

Vi fann att de anamnestiska uppgifter som redovisats ovan principiellt hade varit
tillgdngliga redan vid familjens ankomst till Sverige. Vid det framtida mottagande
av flyktingfamiljer bér man dirfér fokusera pa dessa omstindigheter vid
anamnesupptagandet.

Summering av de predisponerande (frdn spddbarns-, smdbarns- och
latenstiden) och de utlosande (fran flyktinitierande hdndelser) belastnings-
faktorerna

Sammanstiller man barnens belastningspoing bdde rérande premorbida
(predisponerande) faktorer och de potentiellt traumatiserande (utlésande)
faktorerna i hindelserna, finner man att:

Inget av barnen kan ges 0 eller 1 poing

Ett barn ges 2 poing

Fyra barn far 3 poing

Fyra barn far4 poing

Nio barn far 5 poing

Fem barn fir 6 poing

Sex barn ges 7 poing

Inget barn fick maxpoidngen 8

Vi fann siledes att 27 av de 29 barnen med bedémbara uppgifter hade
premorbida belastningsfaktorer fran det tidiga livet i hemlandet, och att alla de 31
bedombara barnen hade varit med om konkreta och dramatiska hiandelser.

Mammornas uppgifter om egna forhdllanden: Deras tidigare psykiska hdlsa
och potentiellt traumatiserande upplevelser

Ett barns killa till trygehet, trost, stdd och skydd dr modern. Hennes psykiska
hilsa, hennes sitt att reagera och férhélla sig i samband med valdsamma
hindelser dr alltsi synnerligen visentligt for hur barnet upplever det som
intriffar. Det var dirfor viktigt att om mojligt f6rséka bedéma hur mammornas
psykiska hilsa och omsorgsférmaga kan ha varit i samband med och efter de
potentiellt traumatiserande hindelserna.

Hade mamman kunnat skydda och stdja sitt barn?
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1 31 av de 33 fallen forelig bedémbara uppgifter om mammans hilsa och
upplevelser. Alla mammorna (31 av 31 bedémbara) hade upplevelser av dramatisk
art i samband med hindelserna som utloste flykten

For 14 av de 31 mammorna fanns uppgifter om visentlig psykisk ohilsa
tidigare 1 livet (psykos, anorexi, vardad pa psykiatrisk klinik pa grund av
“kanslighet”, uppvuxen forildralds).

Mammornas upplevelser i samband med de dramatiska hindelser som
initierade flykten kan inte redovisas fullstindigt pa grund av sekretesskil. Sex
slumpmissigt utvalda kondenserade berittelser ger en spegling av vad de utsatts
for.

e  Misshandlad och vildtagen i barnets nirvaro.

e Misshandlad i en ling, utdragen gruppvaldtikt dir barnet var nirvarande.

e  Misshandlad av polis - oklart om véldtikt - barnet nirvarande.

e  Misshandlad - sexuellt vild och dédande intriffade vid hindelsen. Barnet

var nirvarande och sedan bortfort.

e  Misshandlad, vildtagen och hotad till livet. Barnet nirvarande.

e  Misshandlad tillsammans med resten av familjen. Maken fingslades och
har aldrig aterfunnits.

117 av fallen har de dramatiska hindelserna intriffat mindre dn ett halvt ar innan
familjen kom till Sverige.

For 17 av kvinnorna har misshandel dgt rum och tio har uppgett att de
valdtagits vid samma hindelse. Flera tvingades uppsoka sjukhusvéird/ psykiatrisk
vard efter hindelsen.

114 av fallen med misshandel var barnet nirvarande vid 6vergreppet.

I fem familjer har en eller flera anhériga d6dats vid hindelsen.

Fyra av kvinnorna har férlorat sin make som férts bort till fingelse, eller
kidnappats och aldrig dtersetts.

Nio av mammorna har angett att det avsevirda bestiende hotet mot dem var
den huvudsakliga flyktorsaken och har inte upplevt konkret vild och dédande.

Tva av mammorna har angett krigssituation som orsaken till serier av
traumatiserande hindelser.

Insjukningstid och sondmatningstid

15 av barnen insjuknade innan familjen hade fatt ndgot avslag pa asylansékan i
Sverige. Deras insjukningstid var tolv minader (medianvirde) och varierade
mellan tva och tjugotre manader. Figur 3

18 av barnen insjuknade efter det familjerna fatt ett eller flera avslag och
mediantiden var i dessa fall 25,5 minader; och variationen var 10 till 60 minader,
alltsd fran knappt ett till fem ar. Figur 3

I hela materialet varierade tiden mellan ankomsten till Sverige och
insjuknandet fran tva till sextio manader. Figur 3
Figur 3 ger kvalitativa illustrationer till belastningsfaktorer i relation till
insjukningstid och sondmatningstid.

Belastningspoidngen for de femton barnen som insjuknat fére avslag var i
medeltal 3,4 poing och f6r de fem barnen med den kortaste insjukningstiden
maximala 4 poing. Fér de 18 som insjuknat efter avslag var belastningspoingen
2,5. Skillnaderna ir ej statistiskt signifikanta.
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Statistisk bedémning av belastningsfaktorernas inverkan pa in-sjukningstiden
och sondmatningstiden i Sverige

Samtliga belastningsfaktorer har studerats angiende deras mdijliga inverkan pa
lingden av insjukningtiden och durationen av sondmatningstiden. (Se tabell 3 och

4)

Insjukningstiden var signifikant kortare i de fall ddr:

1. Modern sjilv hade exponerats f6r dédande.

2. Barnet hade bevittnat denna hindelse i moderns nérvaro.

3. Om det intriffade hade varit direkt riktat mot barnet sjilv i form av hot, véld,
nirvaro vid dédande och egen upplevelse av sexuellt vald. Dir det forelig en
summering av direkta egna upplevelser si forkortade detta insjukningstiden
signifikant. Av de fyra olika modaliteterna si var egen upplevelse av sexuellt vald
signifikant relaterad till kort insjukningstid.

Faktorerna fran spidd- och smabarnsperioden, alltsi de premorbida belastnings-
faktorerna, hade inte statistiskt signifikant inflytande pa insjukningstiden.

Sondmatningstiden var signifikant lingre i de fall dir det fanns uppgifter om att:
1. Modern utsatts for vald.

2. Barnet upplevt och/eller sjilv utsatts for vild vid hindelsen som ledde till
familjens flykt.

Faktorerna fran spid- och smabarnsperioden hade inte statistiskt signifikant
inflytande pd sondmatningstiden.

Inga belastningsfaktorer hade signifikant inverkan pa tiden mellan det familjen
erh6ll permanent uppehallstillstind och dd sondmatningen kunde avslutas.

Sammanfattning av resultat och observationer

¢ De allminna bakgrundsfaktorerna fér de 33 barnen i den undersékta
gruppen Overensstimde i stort med vad som rapporterats for hela
gruppen asylsékande barn med uppgivenhetssymtom i landet.

e 15av 29 barn (43%) i den hir gruppen har predisponerande faktorer fran
spadbarnstiden och 27 barn (78%) frin smabarns/latensperioden, vilket
kan ha paverkat deras personliga kinslighet for belastande upplevelset.

e Samtliga hade potentiellt traumatiserande upplevelser vid hindelserna
som indicerade familjernas flykt (utldsande faktorer).

e Den potentiellt traumatiserande bordan av dramatiska upplevelser fran
hemlandet var avsevird f6r barnen och mammorna.

e Mammornas psykiska hilsa i hemlandet och efter flyktinitierande
hindelser var sddan att det kan ha paverkat hennes omsorgsférmiga.

e De flyktinitierande hindelserna hade en sidrskild karaktir. Det var
isolerande, utpekande och fdrnedrande upplevelser av den enskilda
familjen och inte forfoljelse av minniskor med gemenskap i en utsatt
grupp eller i krigssituation.

e Tidigare studier har visat att det kliniska sjukdomsférloppet av
uppgivenhets-symtomen 6verensstimmer med stressreaktioner av typen

depression-withdrawal sidana de beskrivits som Pervasive Refusal
Syndrome, PRS. (25)
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e Barnen uppvisade ett avvisande f6rhéllningssitt vid invitation till
uppféljande intervjuer och samtal kring det passerade pa samma sdtt som
svart traumatiserade barn som inte har bearbetat sina upplevelser gor.

e Familjernas forhdllningssatt till upplevelser av stora svirigheter ir inte
torenligt med visterlindska psykoterapeutiska principer. Vuxna talar inte
om hemska upplevelser, utan tystar ned och ’glémmer”. (9)

e Barnen insjuknade 1 uppgivenhetssymtom fortare efter ankomsten till
Sverige 1 de fall dir modern i hemlandet exponerats f6r dédande och
barnen bevittnat detta, vidare ndr barnen sjilva utsatts fér hot, vild,
sexuellt vild och varit nirvarande vid dédande.

e Sjukdomsdurationen (uttryckt som sondmatningstiden) var lingre i de
fall ddr modern i hemlandet utsatts f6r vald och barnet sjilv bevittnat
detta, eller sjdlv utsatts for vald.

Flertalet av de anamnestiska uppgifter som dtergivits hdr hade varit méjliga att
identifiera vid familjens ankomst till Sverige. Vid det framtida mottagande av
flyktingtamiljer bér man dérfér fokusera ocksd pd dessa omstindigheter vid
anamnesupptagandet.
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Diskussion

Politisering och kunskapsutveckling

Regeringen valde att ldgga ansvaret for utredning och forhallning till endemin av
de asylstkande barnen med uppgivenhetsbeteende pa Utrikesdepartementet och
inte pa Socialdepartementet. Barnen sags alltsa framfor allt i sin asylpolitiska
kontext. Den medicinska kunskapsinsamlingen kring det specifika tillstindet hos de
enskilda sjuka barnen fick dirfér inte en primdr uppmirksamhet. Man
forsummade alltsd den medicinska kunskapen till f6rméin f6r gruppdynamiska,
politiska och sociala férhallanden bakom den endemiska situationen.

Avsaknaden av en medicinsk kunskapsférankring, kan delvis forklara den
vilsenhet och de motsittningar i samhillet i stort som rétt infér barnens symtom.
Handliggningen av enskilda fall, i savil virden som myndigheterna, kom i hog
grad att styras av en Overgripande politiskt baserad uppfattning om den aktuella
populationen av asylsdkande och inte av sedvanliga medicinskt och etiskt basala
principer f6r utredning och behandling av sjuka méinniskor.

Den bestiende och retinerade okunskapen foérklarar ocksa att manga vitt
skilda perspektiv kom att influera debatten i tryck- och yttrandefrihetens tecken.
Dessa kom att paverka foérhallningssittet, bemétandet och varden av dessa
familjer.

Barnen

De barn som redovisas i studien representerar barn i asylprocessen fran
Stockholmsomradet mellan dren 2001 - 2005.

Det ir inte mojligt att exakt uppge eller skatta hur stor del av samtliga
asyls6kande barn i Stockholm, eller i hela landet, under denna tid som de 33
barnen i studien utgdr. Gruppen utgér drygt 7 procent av alla de barn som
identifierades av regeringens samordnare i den riksomfattande enkiten 2005. (1a)
De 33 barnen har samma allminna bakgrundskaraktiristika som de Gvriga
identifierade barnen (tabell 1) men dr som grupp sannolikt inte representativ for
alla barnen med uppgivenhetssymtom som samtidigt fanns i landet. Barnen 1 den
aktuella studien dr de av alla barn i Stockholmsomridet som remitterades till
Eugenia och Ridda Barnen och ir alltsd selekterade pa grund av svérighetsgraden
av symtom och virdbehov. De svarast sjuka dr sannolikt Overrepresenterade i
studien. Sa manga som 22 av 31 barn behévde livsuppehallande sondmatning.

De ”apatiska barnens” sjukdomstillstind 4r inte okdnt men heller inte
vilbekant. Det dr didrfér virdefullt att redovisa en liten och icke randomiserad
grupp trots att ingen jamférelsegrupp presenteras. Detta sirskilt som barnen i
gruppen utgor de som utvecklat de sviraste formerna av tillstindet.

Studien dr saledes till karaktiren en case-report av samtliga de fall som
forfattarna kom i kontakt med under tidsperioden 2002 - 2005.

Gruppen dr heterogen ocksa angiende tiden som forflutit mellan
insjuknandet och genomférandet av den aktuella studien. Fér somliga ligger tiden
tor tillfrisknandet upp till tva ar bakat i tiden - f6r andra har ett atererévrande av
funktionerna dnnu inte uppnatts i april 2007.

Bemoétandet av minniskor i asylprocessen dr av stor betydelse fér deras
psykiska hilsa och kan dirfér antas paverka bdde det antal barn som utvecklat
uppgivenhetssymtom och allvaret i deras sjukdomsbild. (32)
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Mottagandet av flyktingar dr mycket olika i kommuner och landsting i landet.
Att barnen i studien kommer frin Stockholmsomridet kan dirfér ha betydelse,
och gruppen speglar kvaliteten pa bemoétandet 1 den regionen. Férdelningen av
asylbarn med uppgivenhetssymtom har varit ojimn 6ver Sverige. Den nationella
kartliggningen viren 2005 visade att i Stockholms ldn fanns drygt en tredjedel av
samtliga fall i landet. (1a) Olikheterna i geografisk férekomst inom landet av barn
som insjuknat i uppgivenhetssymtom har inte indicerat nirmare studium och
analys.

Metoddiskussion; uppgifternas och observationernas tillforlitlighet

Avsikten var att beskriva sjukdomsférloppen utifrdn material frin personliga
samtalskontakter med de barn som étervunnit sina normala funktioner. P4 sd vis
skulle ett tydligt barnperspektiv erhéllas i undersékningen. Flertalet barn
tormadde emellertid inte att delta i intervjuer, trots att de dterhidmtat basala
normala funktioner. Av redan redovisade etiska skil bestimdes att anvinda den
redan tillgingliga informationen som dokumenterats i véra tidigare kontakter med
familjerna och att begrinsa sammanstillningen till en beskrivning av bérdan de
kom med.

Uppgifterna om barnen liksom om férildrarna och vad de har varit med om
innan de kom till Sverige, dr limnade av férildrarna och inte barnen. Barnen var
inte 1 stand att sjdlva limna nagra uppgifter.

Det finns en ling rad faktorer som kan ha paverkat det objektiva virdet av
de uppgifter som den aktuella undersdkningen bygger pd. Vara observationer
pekar pa att uppgifterna vi har kunnat extrahera snarast dr bade kvantitativt och
innehallsmissigt mindre omfattande 4n vad som motsvarar verkligheten.
Osikerheten i primidrdata paverkar mojligheten att dra slutsatser av studiens
resultat. D4 uppgifterna sannolikt 4r begrinsade sa dr det likvil férsvarbart att
bearbeta dessa statistiskt pi det sitt som gjorts. Ar uppgifterna om
belastningsfaktorer underdrivna, si Okar detta principiellt virdet av statistisk
signifikans mellan respektive faktorer och utfallsvariabeln.

Motsatsen galler givetvis om uppgifterna 6verdrivits och aggraverats och var
tolkning om trovirdigheten 4r helt felaktig.

Den osikerheten som asyls6kande minniskor lever i har sannolikt paverkat
torildrarnas uppgifter. Deras berittelser kan ocksa ha paverkats av att de sjilva
inte har f6rmatt tala om det som intriffat pa grund av den psykiska smértan som
ar forknippad med traumatiserande minnen.

Trovirdighet och fullstindighet ir vidare beroende av vilka fragor som stillts
till familjerna och pé vilket sitt man frigat och inte bara beroende forildrarnas
beredvillighet och sanningsenlichet. Uppgifterna har alltsd indirekt paverkats av
instillningen hos handliggarna 1 virden till hur barnens tillstind skulle uppfattas
och var grinsen gick mellan sjukdom och ett reaktivt sdtt att forhilla sig i
asylprocessen. Da orsakerna, arten och prognosen av sjukdomen vid detta
stadium (2001-2005) i hoég grad var okind och oklar, var den emotionella
belastningen for vardpersonalen stor. Tillstaindet uppfattades och beskrevs av
minga auktoriteter som obegtipligt och opéverkbart. (33,12) Detta har varit av
betydelse fér hur familjerna bemétts, hur de intervjuats och vilka férhillanden
som observerats och dokumenterats (5, sid. 180 och 199,12).

Vissa uppgifter var sannolikt ofullstindiga pa grund av att forildrarna ville
bagatellisera barnens upplevelser vid de dramatiska hindelserna: ”Han forstod
inte nagot.” ”Hon sov ndr det hinde.” Sirskilt r6r det hindelser med lingdraget
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vald och sexuellt vild; ibland uppenbarligen gruppvaldtikter som mddrar,
farmoédrar och mormédrar utsatts f6r. Férmodligen var uppgifterna om sexuellt
vald 6ver huvud taget underrepresenterade da detta dmne dr ytterligt tabubelagt i
den kultursfir familjerna kommer ifrin och inte heller tilliter 6ppenhet mellan
makar. Troligen rymmer uppgifterna om ’misshandel” ocksd sexuellt vald 1 hgre
grad dn vad férildrarna redovisat.

Riktigheten av férdldrarnas uppgifter kan inte kontrolleras. Handlingar fran
Migrationsmyndigheten har inte varit tillgingliga f6r var undersokning,.

Evidensupplevelse

Vir instillning till familjerna har kdnnetecknats av ett traditionellt sjukvardande
intresse for det enskilda barnet och dess viardbehov. Familjernas tillstind har inte
av oss primdrt setts i ett flyktingpolitiskt perspektiv. Var uppfattning om “de
apatiska barnen” var i hég grad redan fran boérjan paverkad av de rapporter som
fanns publicerade kring PRS, det vill siga att barn i en familjeatmosfir av svar
hoppldshet, hjilplost och omdjlighet att kontrollera kan utveckla en
stressreaktion med depressiv devitalisering. (9) Detta gav en férankring i ett
sedvanligt sjukvardsperspektiv, oavsett genom vilka yttre omstindigheter och
sammanhang som den psykologiska atmosfiren uppstitt som framkallat och
underhillit barnet tillstindet. Vart sitt att mota de uppgifter vi fick av forildrarna
var siledes inte priglat av tvivel eller ifrigasittande dven om vissa uppgifter
uppenbatligen holls undan eller fortegs.

Det ir av stor vikt att i studier som denna ha mdoijlighet att stodja sig pa djup
och personlig kontakt med familjerna, dven om en sadan kontakt skapar en
nirhet som riskerar neutralitet och objektivitet i forskningsarbete. Det var
kontakten med familjerna som mdijliggjorde forstdelse av familjernas ohilsa.

De anamnestiska uppgifterna liksom vara egna observationer knyter pa ett
begripligt och forklarande sitt an till den psykiatriska bild som féreldg hos
forildrar och barn. De kliniska symtomen hos barnen och forildrarna var
forstdeliga som resultatet av den svdra traumatisering som uppstatt under de
hindelser som familjerna berittade om och vad som sedan hint. (8,9)
Bakgrundsdata och symtomutveckling gav en trovirdig “gestalt” och
evidensupplevelse av ett kausalt sammanhang ur ett hermeneutiskt perspektiv.
Berittelsernas detaljer och i den sekvens de kommit, utgjorde en god grund for
torstdelse av helheten ocksa ur ett utsage-analytiskt perspektiv. (34)

Det var vir ursprungliga avsikt att redovisa hela det anamnestiska materialet i
kondenserad form f6r att pa sia vis ge ldsaren en mdijlighet till egna
evidensupplevelser av det potentiellt traumatiserande materialets samband med
barnens sjukdomsbild. Detta blev dock inte méjligt pa grund av sekretesskal.

Traumatisering

En hindelse ir i sig inte traumatiserande, utan det dr upplevelsen av hindelsen
som kan innebira traumatisering.

Upplevelser av dramatiska hiandelser paverkas av en rad omstandigheter, och
for barn dr fordldrarnas sitt att reagera och forhalla sig mycket visentliga och
ibland avgérande. (35,30)

En minniskas psykiska sirbarhet och motstindskraft 4r av betydelse f6r om
traumatisering uppstar eller inte. Vi har studerat barnens tidiga levnads-
torhallanden som kan pdverka utvecklingen av den personliga stressresistensen.
Tidiga forhallanden péverkar anknytningen mellan mor och barn, och dirmed

26



ocksa hur mor och barn tillsammans kan méta hotande och farliga upplevelser
och hur barnet f6rmar att ta hjilp av modern. (27,35)

Aven om det ir litt att forestilla sig att en dramatisk hindelse bér vara
traumatiserande, dr det aldrig sjilvklart vad innehallet i barnets egen personliga
kirnupplevelse dr och hur traumatiserande den varit. Den vidare symtom-
utvecklingen kan ge information om hindelsen traumatiserat barnet.

Fynden 1 den aktuella studien talar starkt fér att alla familjens medlemmar
upplevt kumulativt traumatiserande belastningar under flera dr, dir de enstaka
hindelsernas inbordes signifikans inte sjilvklart kan graderas, men de
flyktutlésande hindelserna synes ha stor och praktiskt avgérande dignitet. (30,37)

Fynden skall ocksid ses mot den bakgrund som framkom i Atia Dauds
avhandling vid undersékningen av barn till torterade férildrar. De torterade
forildrarna uppfyllde kriterier f6r post traumatisk stressjukdom. Det framkom
emellertid att majoriteten av deras barn uppfyllde kriterier antingen for ett
fullstindigt PTSD-syndrom eller hade si méinga symtom av dem som ingar i
PTSD utan att ha ett fullstindigt syndrom men dér funktion paverkades negativt
av symtomen. Dauds fynd om en si kallade transgenerationell 6verforing av
stressymtom har ocksd stdd i1 undersékningar av barn till férintelsens offer, som
talar for att det kan vara frdga om en sa kallad epigenetiskt verkande
miljdmekanism som forklaringsgrund. Dauds fynd talar ocksd f6r relevansen av
torekomsten av posttraumatisk stress disorder, det vill sdga att langvarig och svar
kinslomissig stress under uppvixtiren paverkar den vuxna personligheten. (38)

Den aktuella studien fokuserar pd sddana omstindigheter som kan ha
paverkat moderns omsorgsformadga. Det hade varit naturligt och 6nskvirt att
kunna analysera bada forildrarnas bakgrund och hilsa utifran detta perspektiv.
Det var dock bara uppgifter om moderns hilsa som fanns att tillgd i journalerna
pa ett sitt si att de kunde studeras systematiskt. Uppgifter om fadern var
betydligt mer sparsamma.

Studiens observationer och resultat

Barnens premorbida forhallanden och exponering for dramatiska hindelser,
liksom férhdllandena som kan ha paverkat moderns omsorgstérméga, talar for att
traumatiseringar var visentliga orsaker bakom utveckling av de svira
barnpsykiatriska stdrningssymtomen.

De dramatiska angreppen pd mammorna kan antas ha paverkat deras
formaga att ta hand om, skydda och ge trygghet till barnet inte bara vid den
konkreta hindelsen utan ocksé i efterférloppet. Hindelserna har hégst sannolikt
utlést en psykisk kris hos mamman.

Barnens oférmdga att delta i intervjuerna har vi tolkat som en psykologisk
forsvarsstrategi mot bestdende och littvickt obearbetad traumatisk dngest.

Studiens resultat och observationer utesluter inte en multifaktoriell genes
bakom de apatiska barnens tillstaind (1c,6), men podngterar att traumatisering ar
en visentlig del i detta f6r de svérast drabbade barnen.

Bdde insjukningstiden (tiden mellan ankomsten till Sverige och insjuknandet)
samt durationen av tiden f6r sondmatningen har péverkats av omstindigheter
som ratt efter det att barnen har kommit till vart land. Detta motsiger dock inte
det pétagliga fyndet att den bérda barnen och familjerna kommer till Sverige med
torkortar insjukningstiden och forlinger sondmatningstid i proportion till
belastningarnas volym, oavsett om andra omstindigheter samverkat. Detta 6kar
det generaliserade virdet av studien.
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I regeringens utredning tonades mdéjliga psykotraumatiska orsaker ned. (1b,c)
Trauma beaktades for 6vrigt inte alls i den riksomfattande enkidten som utgdr det
grundliggande materialet fOr regeringens studier. Uppfattningarna om
problematiken paverkade samhillets syn pd och bemétande av barnen.
Socialstyrelsen bygede sitt stillningstagande direkt pd regeringens samordnares
rapporter, vilket var tydligt inte minst i Meddelandeblad oktober 2005:
Uppgivenbetssymtom hos asylsokande barn. Vardideologi och behandlingsrekommendationer
(39) Man hivdar att konsensus rader inom Barn- och Ungdomspsykiatrin att
endemin skall forstis som ett forhallningssitt av dessa asylsdkande minniskor i
Sverige betingat av lagstiftningen som erbjuder méjliga sjukdomsvinster och att
detta gynnas av traditionell sjukvird som befrimjar regression och sjuklighet.
Socialstyrelsen och den ansvariga medicinska specialiteten tar pa si vis stillning
till situationen pa populationsnivd och skapar rekommendationer f6r bemétande
och behandling p4d individnivé utifran detta.

Virdideologin innebar uppmaning till aktivering och ansvarsliggande pa
torildrarna och minsta mojliga fokusering péd sjuklighet, ingen sjukhusvird for
barnen och ingen diagnostisk specifik beteckning,.

Familieperspektivet

Barn som av verkligheten och sina forildrar informeras om livets totala
hoppléshet och sin egen hjilpléshet reagerar med svara psykiska stornings-
tillstind. Familjeperspektivet understryks av att inga ensamkommande barn har
utvecklat uppgivenhetssymtom.

Ett av studiens viktigaste fynd édr barnets symtomutveckling i relation till
mammans traumatisering och sviktande omsorgsférmaga.

Tidigare rapporter om FEFugeniapatienterna har poingterat de familje-
dynamiska aspekter som mdste beaktas rérande bide medveten och omedveten
negativ foérildrapaverkan. Sliktskap mellan utveckling av uppgivenhetssymtom
hos barn i en allvarligt stord familjeatmosfir och Minchhausen syndrom by
Proxy har analyserats. (5,9 sid 193) Vi har uppmirksammat den speciella
ogynnsamma symbiotiskt praglade mor-barnrelationen som forelegat 1 de svira
fallen och dir beteckningen lethal mothering” har myntats. (9) Relationen
innehaller en for tit ndrhet, men ocksa stundtals en fragmentering med of6rmaga
att ta till sig och ta hand om barnet. (8,9)

Vir studie ger ingen forklaring till att de hir traumatiserade barnen
utvecklade svdra och ovanliga uppgivenhetssymtomen som uttryck for sina
stressreaktioner. Men studien belyser ett tydligt sammanhang mellan de
traumatiska bordor familjerna kom till Sverige med och deras psykologiskt
nedbrytande inverkan i den bestiende hoppléshet, hjilpléshet och upplost
tidsperspektiv som familjerna levde i efter ankomsten till Sverige. Den planerade
andra delen av projektet kan méjliggéra en analys av hur de olika faktorerna
bakom barnens svira symtomatologi forhaller sig inbordes detta. Habituella
kulturella skillnader i uttryck for stressreaktioner dr inte utredda rérande bland
annat den etniska minoritet som dr Overrepresenterad bland ”de apatiska barnen”.
De ir historiskt sett en undertryckt och £f61f6ljd folkgrupp.

Studien forklarar inte den unika situationen som uppstod i vart land, dér sa
miénga barn med samma typ av bakgrund insjuknade samtidigt under en kort
tidsperiod i denna ovanliga form av stressreaktion i vart land. Att se detta som en
“kultursjukdom” 4r vil motiverat ur populationsperspektivet, men att utifrin
detta dra slutsatser om hur spridning och smitta gar till eller att ndgon speciell
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behandling eller ickebehandling sjilvklart skall tillimpas pa det enskilda sjuka
barnet dr inte korrekt. I de enskilda svéra fallen fann vi inga hallpunkter alls f6r
”psykisk smitta”. 3

Avslutning

Helhetsbilden som vuxit fram vid kontakten med de aktuella barnen med svira
uppgivenhetssymtom ér att syndromet ir en allvatlig form av stressreaktion som
har utvecklats pd en bakgrund av tidig psykisk ohilsa och sdrbarhet, det vill siga
premorbida faktorer hos barnet och speciellt modern, (Predisposition),
traumatisering i hemlandet (Precipitating factors) och utvecklingen i familjerna av
hopploshet, hjilpléshet och oférutsigbarhet i tidsperspektiven (Perpetuating
factors) under asylperioden i vért land. Sidana ackumulerande belastningar kan
vil forstds som orsaken till en familjedynamisk ohilsa och ett nedsjunkande i
”abnormal illness behaviour” hos ett sarbart barn med speciell stillning i familjen.

Praktisk tillimpning av studiens fynd

De anamnestiska uppgifter som vittnar om en premorbid kinslighet hos barnet,
psykisk skérhet hos modern och om svara traumatiserande hindelser i hemlandet,
som kunde gilla bade barnet och férildrarna (28 och tabell 1), skulle i de flesta
fall kunnat ha pévisats redan vid ankomsten till Sverige. Fér framtida planering av
mottagandet av flyktingfamiljer bér den psykiska bérdan de eventuellt belastas av
bli féremdl for analys. Det bor sirskilt noteras att barn kan utveckla
posttraumatisk stress dven om de inte sjilva upplevt psykiskt eller fysiskt vald
riktat mot den egna personen, men bevittnat vild mot nirstiende familje-
medlemmar.

En forutsittning for att sidana uppgifter skall kunna erhallas 4r god barn-
och familjekunskap hos intervjuare i de forsta myndighetssamtalen.

Den aktuella studiens fynd bor dirfér anvindas 1 utbildningssyfte f6r dem
som primirt arbetar med mottagande av familjer som soker skydd i Sverige
undan forféljelser i hemlandet.

’ ”Det viktiga dr att ett lidande alltid bekrdftas, aldrig bestraffas och att en kultursjukdom
inte kan fds att upphora genom att forbjuda den, det stigmatiserar och dstadkommer
forskjutningar till andra symtomuttryck” ”De symtom som kultursjukdomarna ger
patienterna dr i hogsta grad verkliga och krdver insatser fran sjukvdrden och det finns inte
ndgon motsdttning i att kultursjukdomars symtom bdde kan forklaras via kulturella
processer och hora hemma inom en biomedicinsk forklaringsmodell” (19,20,32)

“Att en kultursjukdom forsvinner kan bero pa att den (eller dess symtom) inte ldngre
bekrdftas som sjukdom, att symtomen slukas av en nyare och badttre diagnos eller att den
samhdilleliga situation som skapat den upphor” (19)
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Tabeller

Tabell I. Bakgrund och observationer

Asterisk (*) anger att det foreligger Gverensstimmelse i de allminna
bakgrundsfaktorerna mellan de 33 patienterna i den aktuella rapporten och de 424
rapporterade i den nationella 6versynen april 2005, av vilka de 33 patienterna
utgbr 7 procent.

1.

2.

Nk

10.
11.

12.

13.
14.
15.
16.
17.

18.

30

Asyls6kande familj frin centralasiatisk f d sovjetrepublik (29/33); frin
forna Jugoslavien 2 och Ryssland 2) *

Etnisk minoritet - 20 av 33 familjer uigurer *

Alder 7-17 ar * (Eugeniaavdelningen vardade barn upp till 13 ir)
Overvigande barn i latensperioden

Inga ensamkommande barn *

Visentligen lika manga pojkar som flickor (15 pojkar 18 flickor) *
Forstabarnet i 27 av 33 — i sex fall 4r det andra barnet *
Personlighetsdrag — Habituellt ”duktiga”, lydiga och skétsamma barn 19 av
31 bedémbara) *

Symtom av somatiskt eller psykiatriskt slag tidigt 1 livet (27 av 29
bedémbara) *

15 insjuknade innan familjen fitt avslag pa asylansdkan - 18 insjuknade
efter avslag *

Inga somatiska sjukdomar forklarade den apatiska sjukdomsbilden *
Alla barnen har upplevt dramatiska hindelser som féranlett flykten
(Observera att hir finns ej 6verensstimmelse med den nationella
samordnarens rapporter som i den riksomfattande enkiten inte fragar efter
sadana hindelser)

Svira barnpsykiatriska storningssymtom (suicidalitet) hos barnet fore
utvecklingen av uppgivenhetssymtom hos samtliga och i 6vervigande
antalet med suicidalt tankeinnehall och/ eller agerande

Tidigare psykisk ohilsa i hemlandet hos modern (14 av 31) och dramatiska
upplevelser vid flyktutlésande hindelser £6r alla

Svar omsorgssvikt hos forildrarna i mer 4n hilften av fallen *
Forildrarna har hégre utbildning i mer 4n 50 procent
Familjeatmosfiren priglad av hoppléshet, hjdlploshet och osikerhet i
Tidsperspektivet

Tidt mor-barn-relation och férestillning att barnet dr déende av en
somatisk sjukdom, 18 av 25

Begynnande tillfriskanden relaterat till erhallande av uppehallstillstind



Tabell 2. Kliniska bedomningskriterier

Hir anges 11 symtom grupperade i fyra olika dominer fér att mojliggira
klassificering av tillstindets allvar. Varje symtom dr angivet fran littaste formen
(normalstil) till den svaraste (fet stil). Kriterierna kan summeras till ettdera av fyra
diagnosforslag

I Kontakt

1. Kontaktstérning - Fullstindig kontaktloshet

2. Reagerar ¢j pa tal - Reagerar ¢j pa plotsliga ljud - Reagerar ej heller pa
fysiska stimuli eller smirta

3. Barnet reagerar vid kontaktf6rs6k med svar aktiv vigran med aggressivt
och eller angestpriglat inslag och/eller ter sig barnet mer i
kontinuerligt angesttillstind 4n i hypoton apati

IT Motorik

4. Ror sig mycket litet — Ligger 1 fosterstillning - Ror sig inte alls utan ligger i
tonuslést tillstind med slutna 6gon eller 6ppna dgon utan “blick”

5. Barnet idr helt tyst

6. Tillfilliga attacker av angest, gnyenden, ”ylanden” och/eller
hyperventilation — spontana flash-backs/mardtémmar och
hyperreaktivitet vid belastningar

III Nutrition och ADL

7. Ater ej spontant men kan matas - Kriver sondmatning fér uppehallande av
livet

8. Klarar elimination med assistans - Inkontinent f6r urin och/eller avf6ring

IV Ovrigt

9. Sekundira somatiska symtom som temperaturforhéjning, tachycardi,
svettningsperioder, hyperventilation.

10. Under tillfrisknandet uttalade motoriska svarigheter trots uppenbar
tydlig vilja och intention — Hypnagoga ryckningar (Startle reactions”) -
Uttalad uttréttbarhet.

11. Langvardskomplikationer fran muskler hud och/eller njurar, hiravfall.
Metaboliska storningar och stresshormon patologi

1. Uppgivenhetssymtom — Lindrig form

Symtom ur vardera av de tre fOrsta grupperna (normalstil) som varit bestdende
under fyra veckor dven om symtomen varit férdnderliga under dygnets timmar
och under denna period. Kortvariga ’pdhilsningar” i uppgivenhetssymtomatologi
bor ej diagnostiseras som Uppgivenhetssymtom dven om sidana episoder ar
kliniskt viktiga observandum.

2 a. Uppgivenhetssymtom allvarlig form, devitalisering (Depressiv
devitalisering)

Minst ett symtom (angivna med fet stil) ur grupp I- 111, och tillstaindet har bestatt
under lingre tidsperiod (4 v) och dr patagligt of6rinderligt och har lett till att
pediatrisk bedémning ordinerat av vitske- och niringstillférsel IV alt. sond.
Tillstindet har foregitts av svdra barnpsykiatriska symtom och/eller har
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utvecklats ur den lindrigare formen. Det kan ocksid debutera urakut. Detta
tillstdnd 4r livshotande utan substituerad nutrition.

2 b. Uppgivenhetssymtom Devitalisering med vigran
Symtom och férlopp som vid Depressiv Devitalisering med tydigt inslag av 2 a.

2 c. Uppgivenhetssymtom Devitalisering med hyperreativitet och
angest

Symtom och fétlopp som vid Depressiv Devitalisering med symtom 6
dominerande.

Detta klassificeringsforslag accepterades ej av Socialstyrelsen dd det ansdgs for

komplicerat; i praktiken kan det anvindas till att klassificera tillstindet i Littare
eller Svérare, vilket har gjorts i den aktuella studien.

Tabell 3. Tid frdn ankomst till diagnos relaterat till olika belastningsfaktorer

95%
Hazard-  konfidens-
Belastningsfaktor kvot intervall P-virde n
P1. Premorbida.fakt. Spiadbarn 0,83 0,55-1,24 0,36 29
P1. Prem.fakt.kolt-latensalder 0,81 0,49-1,34 0,43 29
P1. Summa belastning 0,74 0,49-1,11 0,13 29
P2. Belastning Hot 0,76 0,10-5,78 0,80 31
P2. Belastning Vald 0,89 0,36-2,21 0,81 31
P2. Belastning D6d 1,20 0,58-2,47 0,62 31
P2. Belastning Sex 1,72 0,89-3,33 0,11 31
P2. Belastning Summa 1,22 0,81-1,83 0,34 31
Moder Hot 0,38 0,17-0,86 0,02 31
Moder Vild 1,58 0,74-3,35 0,23 31
Moder Déd 4,50 1,67-12,10 0,01 31
Moder Sex 0,93 0,42-2,06 0,86 31
Barnet bevittnat 2,15 1,00-4,59 0,05 31
Tidigare psyk. belastad 0,94 0,37-2,33 0,88 31
Moder Summa 1,23 0,83-1,82 0,30 31

P1 hinfor sig till anamnestiska uppgifter frin barnets spidbarns/smébarns och
latens

P2 hinfor sig till anamnestiska uppgifter frin hindelserna som initierat flykt
”moder” anger moderns upplevelser vid hindelser som initierat flykt
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Tabell 4 . Hela sondmatningstiden i veckor relaterat till olika
belastningsfaktorer

95%
Hazard- konfidens-
Belastningsfaktor kvot intervall P-virde n
P1. Premorbida fakt. Spidbarn 1,20 0,75-1,91 0,45 23
P1. Prem.fakt. kolt-latensilder 0,63 0,36-1,10 0,12 23
P1. Summa belastning 1,00 0,67-1,51 0,98 23
P2. Belastning Hot - - - 24
P2. Belastning Vald 0,25 0,08-0,81 0,03 24
P2. Belastning D6d 1,13 0,46-2,75 0,79 24
P2. Belastning Sex 1,37 0,61-3,12 0,45 24
P2. Belastning Summa 0,85 0,47-1,56 0,61 24
Moder Hot 2,20 0,88-5,51 0,10 24
Moder Vild 0,36 0,15-0,90 0,03 24
Moder Dod 0,81 0,24-2.75 0,72 24
Moder Sex 2,26 0,91-5,63 0,09 24
Barnet bevittnat 0,34 0,12-0,97 0,03 24
Tidigare psyk. belastad 0,90 0,30-2,68 0,85 24
Moder Summa 0,80 0,47-1,36 0,40 24

P1 hinfor sig till anamnestiska uppgifter frin barnets spiddbarns/smabarns och
latensperiod

P2 hinfor sig till anamnestiska uppgifter fran hindelserna som initierat flykt
”moder” anger moderns upplevelser vid hindelser som initierat flykt
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Figurer
Figur |

Tiden mellan permanent uppehdllstillstdnd, PUT, och da sondmatningen
kunde avslutas

Tiden mellan PUT och Sond-ut varierar mellan 1 till 40 veckor

Tiden fran PUT-SU i 22 fall

50 -
40 ]
30

Tid i veckor

20 4

o I e

6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22
patient nr

Denna varierar fran 1 till 40 veckor.

Efter det familjen erhillit PUT kan man antaga att livssituationen kring familjen
torbittrats psykologiskt; méjligheter f6r hopp och trygghet har dterkommit - pd
det allra mest konkreta planet. De svdrast sjuka barnen visar likvil en avsevard
lingsamhet i atervindandet av basala funktioner.

De anamnestiska belastningsfaktorerna, som finns skattade, har inte niagon

signifikant paverkan av tiderna mellan PUT och Sond-ut. De faktorer som
belastar familjerna under asylperioden i Sverige 4r dirfor av sirskilt intresse.
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Figur 2.

Diagrammet nedan visar cortisol i saliv hos barn i som utvecklat livshotande
uppgivenhetssymtom (de fyra understa kurvorna) och dir det inte foreligger
nagon dygnsvariation av cortisol. Tva anhoriga visar normala dygnsvariationer (8).

cortisol i saliv
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Figur 3
Insjukningstiden och traumabelastningen

150+

40 60 80
18 barn insjuknade efter avslag
15 barn som insjuknade innan nagot avslag ( streckad)

Insjukningstid = tiden mellan ankomsten till Sverige och diagnosen (ménader)

Tiden mellan ankomsten till Sverige och diagnosen (i praktiken kontakten med
Eugenia respektive Rddda Barnen) i Time-to event diagram; event =
insjuknandet.

15 barn insjuknade utan att familjen fatt nagot avslag (streckad). 18 barn
insjuknade efter avslag. For gruppen som insjuknade tidigt var Mediantiden 12
manader — variation 2-23 mdnader. For gruppen som insjuknade efter avslag var
medelinsjukningstiden 25 mdénader; variation 10-60 manader. Skillnaden iar
statistiskt signifikant skillnad mellan tiderna fér insjuknandet mellan de tva
grupperna (*** P = 0.0004):

Traumabelastningen i de tva grupperna: Alla 15 barn som insjuknade utan att
familjen fatt nagot avslag har trauma poing i medeltal 3,4 frin hindelserna som
utldsta flykten. De fem barnen med den kortaste insjukningstiden (2-4 manader)
har maximal traumapoing 4 poing. (markerade med stiende rektangel i
diagrammet)

De 18 barn som insjuknade efter ett eller flera avslag har i medeltal traumapoing
2.5.

Medel poingen for alla 31 barnen dr 2,8. Statistisk analys av belastningsfaktorerna
fran hemlandet visar i de flesta fall att summan av faktorerna eller de enskilda
delarna inte har signifikant paverkan pa insjukningstiderna. Dock finner man att
insjukningstiden var signifikant kortare i de fall dér:
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1. Modern sjilv hade exponerats f6r dédande.

2. Barnet hade bevittnat denna hindelse i moderns nirvaro.

3. Om det intriffade hade varit direkt riktat mot barnet sjilv i form av hot, vald,
nirvaro vid dédande och egen upplevelse av sexuellt vald. Dir det forelig en
summering av direkta egna upplevelser férkortade detta insjukningstiden
signifikant. Av de fyra olika modaliteterna var egen upplevelse av sexuellt vald
signifikant relaterad till kort insjukningstid.

Faktorerna fran spidd- och smabarnsperioden, alltsd de premorbida belastnings-
faktorerna, hade inte statistiskt signifikant inflytande pa insjukningstiden.
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