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Abstract

This is a qualitative interview study about intellectually disabled parents and their children. I
have conducted interviews with six professional staff who have some experience working
with intellectually disabled persons. In my investigation I used vignettes and those I
interviewed had to read the same story about Anders and Britta in preparation for the
interview. The six persons whom I interviewed were: a midwife at a mother care centre, a
nurse at a child health centre, a social welfare officer at a rehabilitation centre, a “LSS
administrator” at a local authority, and two social welfare secretaries. One of the two welfare
secretaries works to assess the social situation of children and the other one works with

fostercare.

The conclusion that I have drawn is that the relationship between intellectually disabled
parents and their children is very important. Another important aspect is cooperation between
parents and the organisations that work with intellectually disabled parents and their children.
The network surrounding parents and children seems to be of great value in helping to

achieve a successful outcome.

Key words: Disabled persons, intellectually disabled parents, children who have intellectual

disabled parents, qualitative interview, vignette, professional staff.



Forord

Denna uppsats har kravt tid och gett mig mdjlighet att férdjupa mig i detta som jag tycker s
viktiga omrade. Ibland har det varit svart att fa ithop de olika perspektiven och detta har kravt
en hel del tankearbete. Min handledare Maria Bangura Arvidsson har varit noggrann och inte

gett mig mojlighet att snabbt se resultat. Det vill jag girna tacka henne for.

Jag vill ocksa tacka de personer jag intervjuat for att de s vénligt stéllt upp och tagit sig tid
med mina fragor. Mina arbetskamrater pd Vuxenhabiliteringen i Region Skane och sirskilt de
i Kristianstad vill jag ocksd uppméarksamma for att de pé olika sitt gett mig stdd i att gora
nagot utanfor det vanliga arbetet. Flera kollegor har ocksa ldst materialet och stéllt viktiga

frdgor som gjort att jag fatt se nya perspektiv pé det jag skrivit.

Min familj, inte minst mina nu utflugna barn, har hjélpt mig med genomlésning av texten och

gett mig tips om tekniska finesser pa datorn.



Forildrar med utvecklingsstorning och deras barn.

1 Inledning

1.1 Problemformulering

I mitt yrke som kurator inom vuxenhabiliteringen méter jag ibland fordldrar som har en
utvecklingsstorning. Nagra tar hand om sina barn sjdlva, andra har stora insatser fran
samhéllet i hemmet och en del har barnen placerade i familjehem. Kombinerade insatser &r
ocksa vanliga. Forutom det personliga nétverket finns oftast ett professionellt nitverk som t
ex modravérdscentral (mvc), barnavédrdscentral (bvc), socialtjdnst, handikappomsorg i form
av LSS-insatser, vuxenhabilitering och sjukvard. Insatserna kan vara organiserade utifran
olika huvudmén, sdsom landsting, kommun eller stat. Barnperspektivet ar viktigt och har
blivit sjalvklart for ménga av oss som kommer i kontakt med eller pa annat sitt arbetar med
barn. Det &r barnets bésta som ska vara vigledande. Barnet ska ocksd {4 uttrycka sina asikter
och fa sin dsikt beaktad med hénsyn tagen till dlder och mognad. Det &r inte bara de vuxnas
uppfattningar om barnen som dr viktiga utan dven barnens erfarenheter. Det sammanhang
som barnen befinner sig 1 har ocksd lyfts fram alltmer. ( se t ex Andersson et al, 1996;
Barnombudsmannen, 1994; Barnkonventionen). Barns behov och méjligheter att vixa upp
under goda livsbetingelser maste tillforsdkras. I 5 kap 1 § socialtjanstlagen star att
socialtjansten skall

”..i ndra samarbete med hemmen sorja for att barn och ungdom som riskerar att utvecklas
ogynnsamt far det skydd och stéd som de behover och, om hdnsynen till den unges bdsta
motiverar det, vdard och fostran utanfor det egna hemmet ”.

Det édr viktigt att kunna leva som andra trots att man har ett funktionshinder. Utifrén en
persons skada eller funktionshinder, i det hér fallet utvecklingsstorning, kan samhillets
resurser pa olika sétt kompensera den enskildes formaga. Delaktighet blir ett viktigt begrepp
och mojligheterna att paverka sitt liv, att t ex bli fordlder och ha arbete. Tidigare sig man en
skada, ett funktionshinder mer som en ”individuell egenskap” och personen ifrdga var
handikappad. Numera &r det relativa handikappbegreppet dér funktionshindret inte ldngre ar
“individuellt” utan ses 1 relation till den omgivande miljon och ocksd samhéllet runt omkring
sjalvklart (Soder 1982, Tideman 2000). En skada eller brist kan kompenseras. I propositionen
till socialtjdnstlagen som triadde i kraft 1982 redogors for det relativa synséttet pa handikapp.



" Handikapp dr inte en egenskap hos en person med skada eller sjukdom. Handikapp dr
istdllet ett forhdllande mellan skadan eller sjukdomen och personens omgivning. Det dr
sdaledes fullt rimligt att tala om verksamhet som till foljd av bristande anpassning och
omtanke fororsakar svarigheter eller reser hinder for mdnniskor med skador och sjukdomar.
Detta synsdtt....som egentligen flyttar handikappet frdn de enskilda mdnniskorna till deras
omgivning...dr vasentligt, ty det ldgger ansvar pad alla huvudmdn, samhdlleliga som enskilda,

att verksamhet som de bedriver skall vara tillgiinglig” (Prop 1979/80:1).

Under 1980- och 90-talet har den relativa synen pé handikapp forstirkts. I propositionen med
forslag till LSS framforde foredragande statsradet foljande:

” Den miljorelaterade handikappsyn som prdglat tinkandet under senare dr dr visentlig.
Enligt detta dr handikapp inte ndgon egenskap hos den enskilde, utan ett forhallande mellan
skadan eller sjukdomen och personens omgivning.” (Prop 1992/93:159, 42)

Under de senaste aren har sdrskilt delaktighet, sjélvstdndighet och jdmlikhet forts fram i de
handikappolitiska diskussionerna. Detta har ocksé beskrivits i Lindqvists nia (1999) som dr en

aktuell redogorelse av svensk handikappolitik i Sverige.

Kan dessa bada perspektiv, handikapperspektivet och barnperspektivet forenas? Far man som
funktionshindrad person lov att bilda familj och f& barn? Hur blir det om man &ir
utvecklingsstord? Eller gér det egentligen inte att vara fordlder om man har en
utvecklingsstorning? Hur hanteras ett problematiskt fordldraskap? Hur beméter man som
professionell fordldrar som har en utvecklingsstérning och deras familjer? Finns det mdjlighet
att samverka och i sa fall pd vilket sitt? Kan nagra insatser frimja bade barnens utveckling
och fordldrarnas formaga att vara fordlder? Detta ar fragestéllningar som ar aktuella och
intressanta att belysa. En frdga som ocksa kdnns viktig for mig &r att efter i manga ar ha
anvint sociala metoder 1 arbetet med personer som har funktionshinder nu fa mer kunskap
om sociala metoder i arbetet med barn och ungdomar. Med den hér uppsatsen vill jag ocksa se
om det gér att integrera kunskaper om personer som har funktionshinder med kunskaper om
barn och ungdomars behov under uppvéxten. Jag skulle ocksa vilja se om det gér att utveckla
forhdllningssitt och arbetsmetoder gentemot fordldrar som har en utvecklingsstorning och
deras barn och pd s& sdtt kunna arbeta forebyggande och forhindra ytterligare social

problematik.



1.2 Syfte
Syftet med uppsatsen dr att utifrdn begreppen radgivning/professionellt arbete, bemoétande,
barnets utveckling, fordldraforméga och samverkan undersoka hur det professionella

ndtverket arbetar med utvecklingsstorda fordldrar.

1.3 Fragestillningar

Hur handlar de olika professionerna utifran utbildning och aktuella arbetsbeskrivningar?
Hur bemoter de olika professionerna fordldrar som har en utvecklingsstorning?

Hur uppfattas och beaktas barnperspektivet?

Hur ér synsittet pa ett problematiskt fordldraskap?

Hur samverkar olika professioner som finns omkring barnet och fordldrarna?

1.4 Perspektivval och avgrinsningar

Man kan anldgga olika perspektiv pa fordldrar med utvecklingsstdrning. Att fi kunskap om
de barn som véxer upp med utvecklingsstorda forédldrar kan vara ett perspektiv. Att intervjua
de utvecklingsstorda fordldrarna kan vara ett annat. Jag har har valt att intervjua professionell
personal som mdéter fordldrar med utvecklingsstorning och deras barn. Detta val har jag gjort
av olika skal. Olika studier och min egen praktik gjorde att jag valde professionella personer
inom mddravard, barnavird, socialtjinst, kommunal handikappverksamhet och
vuxenhabilitering. Det dr dessa personer som kommer i kontakt med familjer dir nagon
fordlder ar utvecklingsstord. Dérfor dr deras attityder, forhéllningssétt och insatser en viktig
kunskapskalla och darfor har jag valt detta perspektiv.. Dessutom finns det inte ndgon tidigare

svensk studie dér man valt detta perspektiv.

Uppsatsen betonar relationen mellan fordldrar och barn. Det dr det ofédda barnet och det
mycket lilla barnet och hur de blivande foridldrarna tar hand om detta som é&r i fokus.
Handikapperspektivet och samverkan mellan organisationer och myndigheter intar en mindre
roll.Det salutogena perspektivet som Aron Antonovsky (1987) myntade och som numera ofta
anvéinds 1 behandlingssammanhang tas inte upp sérskilt upp. Salutogent perspektiv innebér
fokus pd de faktorer som gor minniskor friska trots pafrestningar. Fordldrar med
utvecklingsstorning har i Sverige fatt en speciell stdllning. Enligt Maija Runics (1998)

steriliserades mellan 1935 och 1975 mer dn 60000 personer, fraimst kvinnor. Flera av dessa



var utvecklingsstorda och hur detta paverkat synsittet pa fordldrar med utvecklingsstorning

gir jag inte ndrmare in pa i min undersékning.

I arbetet med personer som har funktionshinder har olika handikappmodeller anvénts bade
nationellt och internationellt. Fran 1980 (WHO 1980) anvidndes ICIDH — The international
Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps. Denna modell utgar fran det
relativa handikappbegreppet som tidigare beskrivits. Fran 2001 (WHO 2001) ersitts denna
modell av ICF — International Classification of Functioning, Disability and Health som &r en
vidareutveckling av ICIDH. “Klassifikation kring funktionstillstdnd och funktionshinder” ar
den svenska Oversittningen. Den betonar inte den enskilda ménniskan utan situationer

hon/han befinner sig i. Denna uppsats medger inte ndgon fordjupning av ICF.



2 Metod

2.1 Val av metod och studiens uppligg

Gruppen fordldrar med utvecklingsstorning dr sannolikt en relativt liten grupp. Det finns
knappast nagot material i offentlig statistik eftersom man valt att inte sdrskilt registrera
fordldrar med utvecklingsstorning. 1 Fosterbarn som vuxna hénvisar Vinnerljung ( 1996) till
andra undersokningar (Ronstrom 1981, Gillberg et al 1983, Kollberg 1989) som visar att ett
extremt hogt antal barn till modrar med utvecklingsstorning ar fosterhemsplacerade. Han
ndmner dock inte nédgra siffror. De svenska sammanstéillningar som gjorts bygger pa separata
inventeringar som gjorts i de gamla “omsorgsregister” som fanns fOr personer med
utvecklingsstorning, t ex Kollberg (1989) och Bager (2003 ). Lokalt kan ocksa finnas
inventeringar, t ex den jag sjdlv gjort inom Vuxenhabiliteringen (2002). For att komma vidare
1 min problemstédllning och med uppsatsen fann jag att en kvantitativ metod knappast var
mojlig. Jag bestimde mig fora att gora en intervjuundersdkning. Intervjuerna skulle kunna ge
mig Okad forstaelse av problemet. De skulle ge mig mojlighet att noggrant tolka
informanternas svar och utsagor och tolka pa ett djupgaende plan vad de menar. Denna metod
redogor Steinar Kvale (1997) for 1 sin metodbok Den kvalitativa forskningsintervjun. Det
fanns ocksé andra skél till att jag bestimde mig for att gora intervjuer. Trots att jag tidigare
arbetat en del med projekt och kartliggningar hade jag aldrig gjort en intervjuundersdkning
och jag tyckte det skulle vara spdnnande att gora en sadan. Dessutom skulle jag f& mer
nyanserade svar dn om jag gjort en enkdtundersokning. Ett annat skil till mitt val av
intervjuundersokning &r att tvd professioner tillhdr verksamhetsgrenar som i traditionell
mening inte arbetar med socialt arbete och intervjuerna skulle ge mig mojlighet att stélla
foljdfragor. Denna metod kan av flera anledningar bast finga méngfalden och komplexiteten
inom det hiar omréddet. I intervjuundersékningen anvénde jag mig av vinjettmetoden som
finns beskriven 1 Ulla Jergebys (1999) Att bedéma en social situation - Tillimpning av
vinjettmetoden. Jag fann den ldmplig eftersom det var en liten grupp jag tdnkte intervjua men
ocksé att de intervjuade hade olika professioner och erfarenheter. Med erfarenheter frdn min
egen praktik gjorde jag en fallbeskrivning Anders och Britta (se bilaga 2). Denna
fallbeskrivning gjordes sd trovirdig som mojligt. Det var viktigt att de intervjuade skulle
kunna kdnna igen sig och forstd i problemstdllningen. Jag tyckte ocksd det var viktigt att de
intervjuade som hade olika professioner och olika bakgrund fick ta stillning till en och samma

beskrivning.
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2.2 Vinjettmetoden

Vinjettmetoden anvdnds ofta for att undersdka ménniskors beddmningar inom ett visst
omrade. Jergeby (1999) har beskrivit metoden s& hér:” Vinjetter dr korta historier som
beskriver en person, en situation eller ett skeende som forsetts med karaktiristika som
forskaren kommit fram till dr viktiga och avgorande i en val- eller bedomningssituation.

Vinjetten presenteras for respondenten huvudsakligen skriftligt..” ( sid 7).

Min undersokning handlar till stor del om synsétt och bedomningar och jag fann dé att denna
metod kunde vara ldmplig. Eftersom alla informanter fatt samma fallbeskrivning skulle jag
ocksd kunna se skillnader dem emellan. Vinjettmetoden kan bdde anvdndas 1 stora
undersdkningsgrupper men dven i sma bestdende av individer med specialiserad kunskap.
Denna undersokning bestir av intervjuer med en mindre grupp som har sadan specialiserad
kunskap.

For att fa utskrifterna av intervjuerna sa exakta som mojligt anvénde jag bandspelare. Efter
varje intervju skrev jag ocksé ner alder pa de intervjuade, antal ar de arbetat i sin profession
och ibland ndgon egen reflekterande kommentar. Jag anvinde mig av halvstrukturerade fragor

— se bilaga 2.

2.3 Urval

Jag bestimde mig for att gora intervjuer med sex personer som i sin profession kommer i
kontakt med denna problematik, fordldrar med utvecklingsstorning och deras barn. Urvalet
blev en barnmorska, en bvc-sjukskdterska, en kurator inom vuxenhabiltering, en LSS-
handléggare, en familjehemssekreterare och en socialsekreterare inom individ- och
familjeomsorg. Min yrkeserfarenhet sdger mig att det &r dessa professioner som oftast
kommer 1 kontakt med utvecklingsstérda fordldrar och deras barn och jag hade i1 mitt arbete
samverkat med dessa professioner. Ett kriterium var att informanterna skulle ha lang
yrkeserfarenhet och foretrdda ndgon ndmnd profession. Den langa yrkeserfarenheten skulle
borga for att de skulle ha métt den problematik med fordldrar med utvecklingsstérning och
deras barn som jag var intresserad av. Vid urvalet sdg jag till att informanterna kom fran olika
delar av Skane. Vid mitt forsta urval kunde en forvéntad informant inte intervjuas da hon hade
slutat sin anstdllning och hennes arbetsplats rekommenderade d& en annan person. Alla

intervjuernas gjordes pa respektive arbetsplats.
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Tre personer av informanterna &ar landstings/regionanstillda och tre har kommunala
anstdllningar. Barnmorskan och bvc-sjukskoterskan har sjukskoterskeutbildning som
grundutbildning medan de andra har sociala utbildningar varav tre dr socionomer. Jag var
intresserad av att undersoka om det fanns nigra skillnader i synsdtt beroende pa
organisationstillhorighet och beroende pa om organisationen foretrdder ett barnperspektiv
eller vuxenperspektiv. Kurator och LSS-handldggare har under ménga ar arbetat med
personer som har en utvecklingsstérning. Barnmorskan har lang erfarenhet av att arbeta med
blivande mddrar medan de dvriga mera tydligt foretrader ett barnperspektiv. Jag kénde till
informanterna i yrkesprofessionen men hade inte nagon arbetsrelation med dessa. Jag kénde

inte heller dem sa att det skulle kunna paverka intervjuernas innehall.

Innan jag gjorde de egentliga intervjuerna gjorde jag en provintervju med en kuratorskollega.
Jag dndrade dérefter aldern pd Anders och Britta i fallbeskrivningen eftersom den inte fanns

med.

2.4 Bearbetning och analys av intervjuer
Efter att intervjuerna gjorts skrev jag ut dessa, sk transkribering. Utskriften gjordes ordagrant
och utskrifterna finns forvarade pa diskett. I nagra fall har jag fatt &ndra nagot i texten for att

den skulle bli forstielig. Jag har ocksa tagit bort smaord som inte ar relevanta for forstéelsen.

Vid analys anvénder jag mig av den metod som Steinar Kvale (1997) bendmner
meningskategorisering (s 174) som bl a innebér att det som de intervjuade sédger koncentreras
mer koncist. De ldngre uttalandena pressas samman till kortare meningar men den visentliga
innebodrden finns dndé kvar. Ddrefter analyserades intervjuerna utifrén de teman som aterfinns
1 uppsatsens fragestéllningar.

Senare under analysarbetet ldste jag ocksd igenom de fullstindiga intervjuerna flera géanger

for att 4n en gang fa fram nyanser och se vad de intervjuade verkligen menade.

2.5 Resultatens tillforlitlighet

Vinjettmetoden anses ha bra validitet eftersom de intervjuade har samma referenser.
Metodens generaliserbarhet dr dock mera tveksam enligt Jergeby (1999) .

Fragan om respondenterna verkligen sidger vad de tycker &r inte helt enkel att svara pd. Jag
kan inte vara helt siker pa att de gor detta. Aven om jag inte har nigon direkt arbetsrelation

med de intervjuade vet de att jag arbetar i en organisation med vuxna utvecklingsstorda
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personer som malgrupp. Styr detta svaren? Ar de intervjuade representativa? Jag skulle
sannolikt f4 andra svar om jag t ex valde en annan geografisk del av Sverige eller
professionella som arbetar med “storstadsproblematik”. En del drenden med utvecklingsstérda
fordldrar och barn har varit aktualiserade i radio, tv och press och da har ofta en polarisering
beskrivits. Antingen dr man for eller emot - dvs antingen ska barnen omhindertas eller inte.
En friga som jag reflekterade Over 4&r om andra professionella, t ex institutionspersonal,

skulle givit andra svar?

Eftersom respondenterna far samma fallbeskrivning anser jag att reliabiliteten &r hog. Trots
samma fallbeskrivning kan det vara sd att min egen yrkeserfarenhet paverkar mig som
intervjuare. Min kunskap om dmnesomrédet kan ocksé leda till svar frin de intervjuade som

jag annars inte skulle ha fatt.

2.6 Kallkritik

Det finns inte ménga aktuella svenska studier som handlar om f6rdldrar med
utvecklingsstorning. Jag har darfor refererat till en del nordisk och dven utomeuropeisk
litteratur. Det &r inte sdkert att dessa studier i alla avseenden kan appliceras pd svenska
forhallanden men jag har bedomt att de &r viktiga att ha med eftersom de kan komplettera den

kunskap vi har 1 Sverige.

2.7 Etiska overviganden

Problematiken omkring fordldrar med utvecklingsstérda dr komplicerad och méingfacetterad.
Undersokningen dr riktad mot professionella som kommer i kontakt med och arbetar med
personer som har en utvecklingsstorning och deras barn. Trots att jag stéller fradgor utifran en

bestdmd fallbeskrivning har det kints viktigt att ge informanterna full anonymitet.

Jag definierar hir en grupp med funktionshinder som jag liter andra personer, d&ven om de dr
professionella, ha synpunkter pa. Vad tycker fordldrarna sjilva? Det hade varit intressant att
ocksé hora fordldrarnas egna beréttelser. Det finns dock svarigheter att intervjua personer med
utvecklingsstorning p.g.a. att de har svarigheter att uttrycka sig abstrakt och att de dven ofta
uttrycker en “tillagsinstéllning” (Lofgren 2003). En annan intressant fragestéllning dr hur
barnen som vixt upp med fordldrar som har en utvecklingsstérning beskriver sin barndom.

Dessa fragor ér viktiga och far utforskas inom andra studier.
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3 Fortsatt framstéllning

Jag borjar med att beskriva aktuell litteratur och relevant forskning inom de olika teman jag
valt: professionellt arbete/radgivning, bemdétande, barnets perspektiv, fordldrarnas perspektiv
och sist samverkan. Den forskning som finns om fordldrar med funktionshinder tar relativt
stor plats. Ibland ar det inte létt att urskilja barnperspektivet eftersom det hinger ihop med
fordldraperspektivet. Hur man &r som forélder pdverkar i hogsta grand barnens liv och
upplevelser. Ibland smélter dessa bada perspektiv samman. Vid min s6kning efter litteratur
har jag anvént aktuella databaser men dven de litteraturforteckningar som kénda forskare
inom omradet anvint. Den svenska forskningen om fordldrar med utvecklingsstérning &r
begridnsad. Den forskning som finns har jag kompletterat med utldndsk. Litteraturen &r inte
heltickande utan snarare kompletterande och jag tagit fram texter som belyser &mnet pa ett

adekvat satt.
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4 Litteratur och studier i Aamnet

4.1 Professionellt arbete/radgivning

Barnmorskan, bvc-sjukskoterskan, LSS-handlidggaren, kuratorn, socialsekreteraren och
familjehemssekreteraren arbetar pa olika satt men har det gemensamt att de traffar fordldrar
med utvecklingsstorning i sin profession. Varje profession har sin utbildning och sina metoder
att arbeta efter. Hur de arbetar beror pa vilken organisation de arbetar i och vilken lagstiftning
som dr aktuell, HSL, SoL eller LSS. Jag gér hir inte in och mer omfattande beskriver varje
professions arbetssitt eftersom detta skulle bli for omfattande 1 denna uppsats. Déremot finns
det kortare arbetsbeskrivningar for varje profession under rubriken Resultatredovisning. En
skillnad kan dock nidmnas redan hédr. Barnmorskan har ett uppdrag att se alla blivande
mammor och bvc-sjukskoterskan att tréffa al/la sma barn och fordldrar. I Sverige traffar bve-
sjukskoterskorna sd& gott som samtliga barn (Aurelius & Nordberg, 1994)
(Socialdepartementet, DS 1996:57; Socialstyrelsen 1991). De &vriga professionerna har
riktade insatser, t ex. triffar de personer med utvecklingsstorning eller personer med sociala

problem.

Nyligen har socialstyrelsen arbetat med ett projekt, Barns Behov i Centrum, (BBIC,
www.soc.se/Rasmusson 2004). Med England som forebild har man inom den sociala
barnavarden i sju svenska kommuner utvecklat ett enhetligt system som innehéller utredning,
planering och uppfoljning. Med barnet i centrum vill man tydliggéra barnets behov,
fordldrarnas formaga och dven familjen och miljon. Dessa omriden bryts sedan ner och nir
det t ex giller familj och milj6 beskrivs familjens bakgrund och hur den fungerar,
familjendtverk, boende, arbetssituation, ekonomi, social integrering och resurser i den
nidrmaste omgivningen. Den utvecklingsekologiska teorin som utvecklades av Urie
Bronfenbrenner (1979) anvéinds som det dvergripande teoretiska perspektivet. Det har givits
ut ett arbetsmaterial och ett utvecklingsarbete ar pd ging d& vissa kommuner nu é&r

foregangare med att sprida materialet.
4.2 Bemotande

Under de senaste 30 &ren har begreppen normalisering och integrering varit viktiga for

personer som har en utvecklingsstorning (Tideman 2000). Stora satsningar har gjorts
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avseende utbildning och social utjamning. Under de allra senaste aren har sérskilt delaktighet,
sjdlvstandighet och jamlikhet varit i fokus. Detta synsitt har sannolikt bidragit till att dven {or
personer med utvecklingsstorning dr det helt "normalt” att ha en nédra relation, bilda familj
och s& smaningom skaffa barn. Med uttrycket ”frén patient till medborgare” vill man visa att
den funktionshindrade personen dr en méinniska som vem som helst och att den passiva
patientrollen dr pd védg att utmonstras. 1999 kom slutbetinkandet av Utredningen om
bemdtande av personer med funktionshinder (SOU 1999:21). 1 enkétundersokningar hade
ménga anstdllda talat om nedskdrningar i vélfirden under 1990-talet som medforde forsdmrat
bemétande. Aven minniskor med funktionshinder bekriftade det forindrade bemdtandet. 1
delrapporten Kontrollerad och ifrdgasatt (SOU 1998:47) berittade ménniskor med olika
funktionshinder om sina upplevelser av bemdtande. Intervjuerna gav en bild av ménniskors
kinsla att inte mota forstaelse och av svarigheterna att fi det stod de ansag sig behova. De
intervjuade berittade om hur svart det kan vara att leva med ett funktionshinder nér man
moter oforstaelse och ifragasittande men ocksa hur man kan paverkas positivt om man méter
forstéelse.

Bengt Lindqvist beskriver i Lindgvists Nia (1999) malen for den svenska handikappolitiken s
hér:

att uppnd jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhdllslivet for personer med
funktionshinder

att ge forutsdttningar for okad sjdilvstindighet och sjdlvbestimmande for personer med
funktionshinder

att ge forutsdttningar for funktionshindrade personer att skapa sig ett vdrdigt liv i gemenskap
med andra (1999:21).

I denna utredning beskrivs personer med utvecklingsstorning som en sarskilt utsatt grupp
med speciella svarigheter. Denna grupp har svart p.g.a. sitt funktionshinder att ta for sig av
samhdllets stod. De drabbas ocksd av att moten mellan ménniskor inte dr opéverkade av de

attityder och vérderingar som finns i samhéllet.

4.3 Barnets perspektiv

De teorier som finns om barns utveckling, barndomens villkor och samhillets insatser och
som &r relevant i det hdr sammanhanget dr frimst anknytningsteorin av Bowlby (1988-1994)
och den utvecklingsekologiska teorin med rotter fran Bronfenbrenner (1979). Dessa teorier ar
centrala i min uppsats och jag aterkommer till att redogora for dessa i kommande avsnitt. En

annan forfattare som dr viktig att lyfta fram dr David Howe. Han skriver i Attachment Theory

16



for Social Work Practice (1995) om anknytningsteorin och om biologiska arvet och den
sociala miljons betydelse. Véra tidigare erfarenheter paverkar de senare. Det ér inte bara de
primdra vardgivarna som &r viktiga utan ocksa den sociala miljon och det sociala nétverket
som dr betydelsefullt, t ex mor och farfordldrar, syskon och daghemspersonal. Den sociala

kontexten dr viktig.

I Barns vardag i det senmoderna samhdllet finns flera artiklar om barn idag. Redaktorer &r
Margareta Back-Wiklund och Tommy Lundstrom (2001). Margareta Biack-Wiklund menar att
begreppet senmoderniteten myntas pd 1950 och 1960-talet. Den kénnetecknas av en
tilltagande individualisering. Barn &r inte bara objekt utan blir ocksad medskapare av relationer
och dven fordldrarna paverkas av sina barn. Tiden kinnetecknas ocksa av Oppna relationer
som dock har en social inramning. Forutom den tilltagande individualiseringen, dir mycket
beror péd vilken uppgift fordldrarna kan ge barnen, beskrivs familjerna som “foérhandlare”.

Inget ar klart och givet utan bade fordldrar och barn ges mojlighet att paverka.

Fortfarande lever 70 % 1 traditionella familjer och 24 % lever med sin mamma. De flesta barn
foljer vid skilsméssa med sin mamma. 95 % av barnen inom ett geografiskt omrdde sdger att
de har goda hemforhallanden samtidigt som ménga barn uppger att de har ont i magen,
huvudvérk m. Under nittiotalet har alltfler anmilningar skett till socialndmnderna och ett dkat
antal barn har omhéndertagits. Ca 22000 barn har kontaktperson eller kontaktfamilj.
Kontaktperson eller kontaktfamilj tillsdtts av socialnimnden och &r ett stdd till barn och/eller

familjer dir sadant behov finns. Insatsen arvoderas av kommunen.

Gunvor Andersson har under flera ar foljt barn som vistats pé institutioner. Hon skriver 1 sin
artikel Socialarbetare och utvecklingsstorda fordldrar (1992) att det ar latt for socialarbetare
att dveridentifiera sig med fordldrarna och inte se barnens svarigheter. Hon beskriver ocksé
den ambivalens socialsekreterare ofta kinner i dessa drenden. Trots att utvecklingsstorda
fordldrar ar sérskilt beroende av kontinuitet fick de oftare dn andra byta socialsekreterare.
Gunvor Andersson (2005) har ocksa 1 senare forskning visat att det dr av positiv betydelse for
de barn som familjehemsplaceras om de biologiska fordldrarna och familjhemsforéldrarna
har god kontakt med varandra. Det verkar som om familjehemsforildrarnas attityd till barnet
och de biologiska fordldrarna paverkar hur barnet ser pa sig sjilv och sina framtida relationer.
Gunvor Andersson (2001) har dven skrivit artikeln Barns vardagsliv i familjehem och dar

betonat det viktiga att utifran varje barns behov se barnets resurs som medskapare i den miljo
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han eller hon befinner sig i. Det dr viktigt att intressera sig for barndomen medan den pagér
och for vardagslivet som sedan ger konsekvenser for vuxenlivet. Samma forfattare (1991a)
har ocksa beskrivit socialsekreterares arbete med sma barn i tio kommuner. For att de smé
barnen skulle bli synliga krévdes att fordldrarna i d&nnu storre utstrickning skall vara utanfor
arbetsmarknaden och utanfor det skydd, som stabila familjerelationer , slikt och vénner och

omgivning erbjod. De smé barnen var sd gott som osynliga.

Karin Lundén har i sin avhandling A#t identifiera omsorgssvikt hos forskolebarn (2004),
undersokt bvc-sjukskoterskors och daghemspersonals syn pa barn som ér i riskzonen och far
illa. Med omsorgssvikt menas brister 1 fordldraomsorgen. Hon bygger sina studier pad Bowlbys
(1988 —1994) anknytningsteorier som ser psykologisk utveckling som ett stindigt pdgaende
samspel mellan individen och omgivningen. Karin Lundén visar att begreppet omsorgssvikt dr
svart att definiera. Bvc-personal och daghemspersonal ser olika pa barn och vilka barn som
far illa. Behov av samsyn dr viktig och det visade sig 1 hennes undersokning att
barnomsorgspersonalen skulle vara mer bendgen att anméila missforhdllanden till
socialtjdnsten @n bvc-sjukskdterkorna. Olika forklaringar kan finnas till detta men en
forklaring kan vara att barnomsorgspersonalen ser barnen under lédngre tid. Forfattaren menar
vidare att det finns ett stort behov av gemensam definition av begreppet barn som far illa och
att definiera begreppet bristande omsorg/omsorgssvikt. Utvecklingspsykologisk forskning har
visat att det 4r mycket viktigt att barn far hjilp tidigt. Brister i tidig omsorg kan ge symtom
langt senare.

Det &r viktigt att fordldrarna och barnen ses 1 ett socialt sammanhang. Den svenska
lagstiftningen &r tydlig nir det géller barns rétt till god uppvixt under barndomen. I
fordldrabalken 6 kap 1 stér:

Barn har rditt till omvdardnad, trygghet och en god fostran. Barn ska behandlas med aktning
for sin person och egenart och fdr inte utsdttas for kroppslig bestraffning eller annan

krdankande behandling.

4.4. Forildrar

Jag gar nu oOver till att skriva om fordldrar och borjar med fordldrar 1 allmdnhet. Margareta
Brodén (2004) betonar tiden fore barnets fodelse. Hon skriver i Graviditetens mojligheter En
tid da relationer skapas och utvecklas om hur viktigt det dr att d&ven innan barnet &r fott
forsoka fokusera dels pé relationen med barnet men dven pa det kommande fordldraskapet.

Margareta Brodén har under manga ar arbetat som psykolog och terapeut pa Viktoriagarden i
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Malmo, en spiddbarnsverksamhet inom Region Skane. Hon utgar fran aktuella
anknytningsteorier och dé fraimst John Bowlby (1988-1994). Om utvecklingsstorda fordldrar
skriver hon sa hér i boken Mor och barn i Ingenmansland (1989)

” vi mdste vdaga tala om problemen for att kunna skapa modeller for stod dt nyblivna
utvecklingsstorda fordldrar... Som det nu dr later man mdnga ganger en ohdllbar situation
pdga ldange innan man slutligen ingriper. Dessa ingrepp sker ofta i samband med en akut kris
som rdttfirdigar ett steg som kanske borde ha tagits for linge sedan.” (sid 375).

Margareta Brodén betonar att det dr viktigt att de blivande fordldrarna och sidrskilt modern
redan under graviditeten skaffar sig en bild av det kommande barnet och att de pa sé sitt
bearbetar att de ska bli fordldrar. Margareta Brodén har under flera ar arbetat péa
Viktoriagarden med blivande mddrar och dér behov fanns dven med de blivande fidderna. Den
grupp hon arbetat med har varit heterogen betréffande alder, utbildningsnivé och problematik.
Arbetet har skett i form av terapeutiska samtal av stodjande karaktir och har oftast varit en
gang 1 veckan fram till barnets fodelse. Fokus har varit pd barnet och det kommande
fordldraskapet. Samtalen har ocksa inneburit reflektion pa den egna personen och upplevelser
bakat i tiden och sérskilt i relation till de egna fordldrarna. Det har ocksa varit viktigt att mota
kvinnan dér hon ar — dvs dér hon befinner sig i sin graviditet. Sedan 2001 har 118 kvinnor fatt
insatser fran Viktoriagarden. Av dessa har 2/3 haft psykiska symtom som t ex oro, depression,
angest, rddsla. De 30 kvinnor som hade etablerat en relation till barnet och kidnde sig
ndgorlunda trygga i1 fordldrarollen avslutade kontakten med Viktoriagarden vid barnets
fodelse. Ovriga fortsatte kontakten pa Viktoriagirden. De hade fortfarande stora problem men
barnet och anknytningen till det var en kraftkilla som gjorde att livet kunde levas vidare. En
grupp pé 18 personer hade fortfarande stora psykiska och sociala problem med att kunna ta
emot barnet. Margareta Brodén beskriver ocksd behovet av utveckling av
behandlingsmodeller for dem som har tung social och eller psykiatrisk problematik diar man

ocksa behover samverka mellan olika discipliner.

Den norska forskaren Kari Killén (2002) har i Barndomen varar i generationer Om
forebyggande arbete med utsatta familjer skrivit om fordldraskap. Kari Killén har
vidareutvecklat fordldrafunktionerna och menar att fordldrarna bor ha foljande forméagor:

Ser barnet som det &r.

Engagerar sig i barnet pé ett kinsloméssigt sétt.

Hyser empati for barnet.

Har realistiska forvéntningar pa barnet.
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Ett bra fordldraskap kréaver inte bara funktioner péa det primdra omvardnads- och fostranplanet.

Kjell Hanssons Familjebehandling pa goda grunder, en forskningsbaserad oversikt (2001).
Forfattaren skiljer pa begreppen familjeterapi och familjearbete. Det som i hans bok beskrivs
under begreppet familjeterapi bedrivs av legitimerade psykoterapeuter. Ovrigt arbete med
familjer definierar han som familjearbete. Kjell Hansson skriver inte mycket om gruppen
med intellektuella svarigheter. Det kan bero pé att statistiskt material inte finns att hdmta om
denna grupp. Hansson delar dock in familjebehandling i allménna insatser, riktade insatser
och kliniska insatser. Allménna insatser dr de som ges exempelvis vid mvc och bvc. Riktade
insatser kan vara t ex till en grupp ungdomar och fordldrar dar ungdomarna uppvisat speciella
svarigheter som aggressivitet och smakriminalitet. Exempel pé en riktad insats skulle kunna
vara fordldrautbildning, t ex PMT - Parent Management Training. Detta &r en
fordldrautbildning som har sina rotter i USA och som enligt forfattaren dr utvdrderad. Susan
Mc Donoughs model beskrivs som en sérskilt bra modell till fordldrar och barn som har
problem pd manga olika nivéer. Det l4ggs stor vikt vid att forstd familjens védrderingssystem,

familjeritualer, regler och uppfostringsidéer.

4.4.1 Fordldrar smed funktionshinder /utvecklingsstorning och samhiillets stod
Utvecklingsstorning

Ibland anvédnds begreppen begavningshinder, begavningshandikapp och &dven mental
retardation for att beskriva intellektuella begransningar. I uppsatsen anvénds

huvudsakligen utvecklingsstorning eftersom det ar det officiella begreppet i den svenska
lagstiftningen. I alla tider har man pa olika sitt forsokt rdkna in och diagnostisera de udda”,
”de tokiga” och ’de som inte forstdr som andra”. Enligt Magnus Tideman (2000) som i sin tur
refererar till Sonnander (1990) kan definitionen av utvecklingsstdrning nagot forenklat
forklaras pa tre olika sitt: psykologiskt, socialt och administrativt. Den psykologiska
beddomningen gors genom intelligenstest och man far d& fram en intelligenskvot. For att en
person ska bedomas som utvecklingsstord ska intelligenskvoten vara under 70. Den sociala
definitionen dr relativ och varierar dver tid. Den innebdr att man inte klarar av de krav
samhéllet stdller. Den administrativa beddmningen gors av myndigheter och &r oftast en
sammanvégning av de psykologiska och sociala kriterierna. Den administrativa beddomningen
gOrs oftast nér en person dr 1 behov av t ex sdrskola eller LSS-insatser. Tideman (2000) menar
ocksd att man som komplement kan ligga en medicinsk definition som kan ta sin

utgangspunkt i t ex kromosomavvikelser. Nér det géller brister 1 begdvningen ér det vanligt att
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dela in utvecklingsstorningen efter begdvningsniva i1 grav, mattlig och lindrig. De begreppen
foljer ocksd Gunnar Kyléns indelning (1981) i A, B och C-nivder. En person som har en
lindrig utvecklingsstorning har beddomts ha en intelligenskvot pd under 70. Det dr personer
med lindrig utvecklingsstorning som har mojlighet att bli fordldrar. Endast i nagot enstaka
undantagsfall har en person med maéttlig utvecklingsstérning blivit fordlder. D4 en person
bedoms ha en utvecklingsstorning omfattas han eller hon ocksd av LSS. Denna lag ger de
utvecklingsstorda ett extra skydd utdver den vanliga lagstiftningen som t ex SoL och HSL.
Tideman (2000) menar att det inte finns ndgon helt tydlig grans mellan utvecklingsstdrning
och intellektuella begransningar. I USA har man nyligen dndrat pd griansen i den diagnostiska
manualen sd att om man har en intelligenskvot pa 75 sa tillhdr man gruppen
utvecklingsstorda.Kollberg (1989) visar 1 sin undersdkning att flera modrar som tidigare
bedomts utvecklingsstorda vid senare tester visade saddana resultat att de inte kunde betraktas
som utvecklingsstorda. Begreppet och definitionen utvecklingsstord ér séledes inte helt enkelt

och det stér sig inte alltid over tid.

Tidigare forskning om forildrar med utvecklingsstorning

Dagmar Lagerberg och Claes Sundelin har i Risk och prognos i socialt arbete med barn
Forskningsmetoder och resultat (2000) anvidnt begreppet mental retardation for
utvecklingsstorning. De menar att det dr en allvarlig riskfaktor for barn att vdxa upp
tillsammans med utvecklingsstorda fordldrar. De beskriver den undersdkning Gillberg m fl,
(1983) gjort och som f6ljt upp 41 barn till retarderade fordldrar. Endast 15 % barn hade klarat
sig bra. De 6vriga hade anpassnings- och utvecklingsproblem och hade véxt upp under svara
psykosociala problem. Aven Anita Ronnstrom (1981) har dragit liknande slutsatser fran den
undersdkning hon gjort om barn till utvecklingsstorda fordldrar. Vald och aggressivitet kan
vara vanligare &n 1 befolkningen i1 6vrigt och &r en forsvirande riskfaktor. Bilden &r dock inte
lika mork hos andra forskare, t ex Evy Kollbergs (1989). Booth och Booth (1997) har
genomfort en kvalitativ studie som talar mot slentrianmissiga omhindertaganden. Felaktiga
forvintningar att fordldrarna ska brista 1 fordldraformaga leder till olyckliga beslut.
Forfattarna beskriver ocksd skyddsfaktorer och att risken for ogynnsamt utfall 4r mindre om
det finns saddana. Skyddsfaktorer kan vara t ex god fysisk hélsa, goda skolprestationer, god
omvardnad fore fodelsen, moderns omvérdnad, familjeforsorjare samt hdg socialgrupp. Aven
yttre stod t ex av en granne, ldrare eller ndgon institution kan vara skyddande. Ju fler
skyddsfaktorer som finns ju storre dr mdjligheten till skydd. Enligt Stattin och Magnusson
(1996) ar karaktdrsegenskaper som skyddar ocksd t ex talighet, ihdrdighet, formaga till

21



impuls- och kénslokontroll, initiativforméga, psykisk energi och nyfikenhet. De menar att
man bor mobilisera nétverket kring familjerna for stdd och delat ansvar. Fordldrar med
utvecklingsstorning dr inte ndgon homogen grupp. Situationen for barnet varierar beroende pa
ovriga problem och mdjligheterna att fi hjilp och stod. Risken for olycksfall, bristande

stimulans, svarigheter 1 den dagliga varden och dven risk for valdsbeteende finns dock.

Socialstyrelsen gav under viren 2004 Mikaela Starke i uppgift att utreda det aktuella
kunskapsliaget avseende familjer ddr dtminstone en av fordldrarna har en utvecklingsstorning
och hennes rapport Fordldrar med utvecklingsstorning och deras barn — vad finns det for
kunskap publicerades i januari 2005. Denna rapport kommer att f6ljas av en vigledning som
ska vara till stod och hjdlp for professionella som kommer i kontakt med barn som har
fordldrar med utvecklingsstorning. Sammanfattningsvis kommer Mikaela Starke fram till att
det inte finns sarskilt mycket svensk forskning pa det hdar omradet. Hon har fatt soka 1 bl a
USA, Canada, Australien och England for att finna relevanta studier. Studierna visar att
trdning och utbildning kan forbéttra fordldrarnas omsorgsformaga. Det dr dock viktigt med
kontinuitet och att insatserna ges under lang tid. Barnen utgoér dock en riskgrupp. Barnen kan
ha svérigheter med spraklig och kognitiv utveckling och beteendeproblem och emotionella
svarigheter dr ganska vanliga. Det dr vidare viktigt att de professionella ar vél fortrogna med
familjernas behov och att det sker samordning av insatserna. Det dr ocksé viktigt att skilja pd
det formella och informella nitverket. Bada behdvs men ser olika ut. Mikaela Starke menar
ocksa att den befintliga forskningen huvudsakligen varit inriktad pd modrarna och att man

egentligen vet ganska lite om faderna.

Enligt en undersokning i Skaraborgs l4ns landsting utford av lakaren Borje Bager (2003) fods
det ca 160 barn av mddrar med utvecklingsstérning i Sverige varje ar vilket utgor 1,4
promille. Borje Bager beskriver en minskning av antalet utvecklingsstorda fordldrar som far
barn. Detta ligger ocksé 1 linje med Karl Grunewalds (1997) uppfattning att antalet lindrigt
utvecklingsstorda personer har minskat pga. Okat vélstdnd, psykologisk och pedagogisk
stimulans.

Evy Kollbergs (1989) doktorsavhandling Omstridda médrar - En studie av médrar som
fortecknats som forstandshandikappade ér en av de fa svenska studier som finns med
utgangspunkt frdn modrar som har en utvecklingsstorning. Syftet med studien var att spéra
och beskriva de mddrar som klassats som forstindshandikappade samt att forsdka finna

faktorer om hade betydelse for fordldrafunktionen. Undersdkningsgruppen var fran borjan 51
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modrar som var registrerade 1 omsorgsforvaltningens register. Trots upprepade forsok att fa
modrarna att vara med var det bara 32 som lét sig intervjuas. Av dessa 32 var det 19 som
klarade sin fordldrafunktion relativt bra och kallas dérfor lagriskfordldrar. I undersokningen
testades modrarna pa nytt och man fann da ett 1Q-virde pa 80 och med en spridning mellan
73 och 93. Kvinnorna var ofta missndjda med de insatser de hade erbjudits forutom
daghemsplats. Hog alkoholkonsumtion och psykisk ohélsa var vanligt hos hogriskforéldrar.
Psykosocialt svira forhallanden i kombination med en relativt 1ag begdvning var en orsak till
forteckningen i omsorgsregistret. Ménga hade inte varit kidnda under skolgdngen — dvs de
hade dé inte gatt i sérskola. Kvinnor med flera barn klarade sig inte sdémre dn de som hade ett
barn. Familjehehemsplacering var vanlig bland barnen till hogriskmoddrarna. Det var 49 av
modrarna som tillhdrde socialgrupp 3. De flesta var ssmmanboende eller gifta. Ensamstédende
lagriskmodrar fungerade lika bra eller bittre d&n de sammanboende. Dédremot fungerade
ensamboende hogriskmodrar bittre om de var sammanboende. Hogriskmddrar var ofta
missndjda med sina man. Nistan hilften av dessa médn hade psykosomatiska besvir eller tung
alkoholproblematik. Ingen av ménnen hade géatt i sérskola. Mddrarna var generellt missndjda
med den sex- och samlevnadsundervisning de hade fatt och endast i undantagsfall hade de fatt
nigon sexualundervisning fran sina fordldrar. Lagriskkvinnorna upplevde att de i hogre grad
fatt stod vid sin graviditet. De 1 lagriskgruppen hade en mer positiv och stabilare identitet. De
insag att funktionshindret paverkade fordldrarollen och var mer benédgna att ta emot hjélp.
Lagriskmodrarna hade oftast vidxt upp tillsammans med sin egen mamma och hade en
mammaforebild. Sammanfattningsvis visade mammorna en negativ instillning till de hjélp-
och stodatgiarder som de blivit foreslagna. De hyste en stindig oro for att barnen skulle tas
ifrfén dem. Evy Kollberg menar att det ar viktigt att hjidlpa fordldrar och barn att fa vara

tillsammans. Stod av andra vuxna maste finnas ibland under hela uppvixttiden.

Bjorn Reidar Karlsen dr norsk psykolog och har skrivit Psykisk utviklingshemming og
Foreldreskap (2001). Han har gjort ca 50 bedomningar av fordldrar med utvecklingsstérning
och har sdledes ldng erfarenhet av detta omrade. Han menar att det inte finns sd mycket
forskning att forlita sig pa. Det finns viss forskning pa sma barn, men pa tondrsbarn finns det
ndstan ingen alls. Den som finns har antingen sina rotter 1 den sociala barnavarden eller 1
handikappforskningen och dessa har olika traditioner. Dessutom saknas uppfoljningsstudier.
Vid de riskbeddmningar han gjort menar han att man maste ta hinsyn till:

-Fordldrarnas begévning. De som har en begavning under 60 IQ bor inte kunna klara av

fordldraskapet.
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-Fordldrarna bor inte ha alltfor stora problem med adaptiva formégor, dvs kunna klara av
transporter, klara av organisering av vardagen, disponera ekonomin, hélla tider.

-De bor ha véxt upp i en ndgorlunda trygg miljo som ger goda internaliseringsmodeller, dvs
personer som de har kunnat identifiera sig med.

-De bor inte ha tilldggshandikapp, sérskilt inte psykiska, vilka forsvarar omhéindertagandet av
barn.

-Fordldrarna bor inte ha stora relationsproblem med sina ndrmaste, konflikter och destruktiva
relationer.

Karlsen beskriver att han mott ganska fa familjer dér fordldrarna har en utvecklingsstorning
och dir de klarar av att vara fordldrar. Mojligtvis kan dessa forédldrar klara av ett barn men
knappast tvé eller flera. Karlsen beskriver svédrigheterna for fordldrarna att ta emot insatser
frdn samhéllet. Han menar att de relativt sett daliga erfarenheter man har av forebyggande
arbete tros bero pd fordldrarnas bristande begdvning och problem med att dra nytta av
insatserna. Insatser till denna grupp maste bygga pa kunskap som kanske inte é&nnu finns inom

barnavardsomradet.

Lotta Lofgren (2003) har i sin avhandling ” Far jag lov” Om sexualitet och kdrlek i den nya
generationen unga med utvecklingsstérning gjort intervjuer med unga personer med
utvecklingsstornning, deras fordldrar och personal. Forfattaren redogor for att det endast dr en
liten grupp som ser fram emot att bilda familj och skaffa barn. Denna har oftast reflekterat
kring sina egna formégor. Gruppen befinner sig i granslandet till normalpopulation och ser da
fordldraskapet som en mdjlighet att vara som alla andra”. Lotta Lofgren menar att
ungdomarna, de anhoriga och personalen dr restriktiva till ett fordldraskap. Om négra med

utvecklingsstorning ska klara av ett fordldraskap bor de ha mycket stod fran andra.

Sambhiilleliga insatser

Den kanadensiske forskaren Maurice A. Feldman (1998) har under flera ar intresserat sig for
fordldrar med intellektuella svérigheter och skriver om detta i artikeln Parents with
Intellectual Disabilities. Han menar att manga barn omhidndertas p.g.a. fysisk och
psykologisk forsummelse fran fordldrarnas sida och inte p.g.a. misshandel eller dvergrepp.
Genom olika program i form av pedagogiskt “hemmahosarbete” och grupper med fordldrar
som har intellektuella funktionshinder har han darfor lyckats visa att arbete med dessa
familjer ger resultat. Han har f6ljt upp familjerna med kontrollgrupper och visat att
fordldrautbildning 4r en bra metod. Insatserna har borjat efter barnens fodelse.

Foréldrautbildningen kan inte 16sa alla problem utan méste kompletteras med annat socialt
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arbete som t ex hjilp till béttre ekonomi, bdttre boende och nétverksarbete. Forédldrarnas
fysiska och psykiska hilsa, stigmatiseringsprocessen dvs utstdtningsprocessen, fattigdom, och

bristande socialt nitverk ar faktorer som ocksa maste beaktas och utforskas mera.

Gwynnyth Llewellyn, forskare boende i Australien, har under manga ar intresserat sig for
fordldrar med intellektuella svérigheter. Bland annat har hon medverkat i en undersdkning
som sédger att barnens inldrningssvarigheter inte behdver bero pa understimulans. Det har
visat sig att fordldrarna dr mer sjuka @n andra och barnen i hogre grad @n andra barn f6ds for
tidigt och har ocksé lagre fodelsevikt. Llewellyn m fl (2003) har i en undersokning visat att
modrar med utvecklingsstorning dr en speciell riskgrupp for délig hilsa. De hade t ex sdmre
fysisk forméga, simre allméin hilsa, mer kroppslig sméirta, mer emotionella svarigheter och

mental ohédlsa dn andra kvinnor.

Lena Olson och Lydia Springer dr bada verksamma vid Vuxenhabiliteringen 1 Uppsala som
kurator respektive psykolog. De har gjort en kartldggning av stddbehov och skriver om detta 1
Samverkan kring fordldrar med utvecklingsstorning eller andra intellektuella begrdnsningar.
(2004). De intervjuade atta kvinnor med intellektuella begransningar som hade ett eller flera
barn. Bland annat framkom att det dr viktigt med tydlighet, att de professionella beskriver och
talar om vad de ser sa att fordldern forstar. Det dr viktigt att fordldern kdnner sig motiverad
och forstdr orsak och verkan. Eftersom hjdlpen behdvs under ldng tid &r kontinuiteten av
central betydelse. Kvinnorna behdver hjélp inom flera livsomraden och det ar fordelaktigt om
insatserna kan samordnas mellan de aktuella verksamheterna. Det dr ocksa viktigt att det
skapas en relation som fordldern kédnner sig delaktig i. Flera mddrar menar att blivit bemota
pa ett nedsdttande sitt av olika professionella personer. Forfattarna framfor behovet av dkat
och varierat stod till bade fordldrarna och barnen oavsett om barnen bor kvar hos de
biologiska  fordldrarna eller ej. De refererar ocksd till Stern (2004) i
Moderskapskonstellationen och menar att ett stodnatverk nddvandigt med tanke pd de stora
krav som bade barn och samhdlle stéller pA modern. Olsson och Springer (2004) menar att om
modrarna upplever att de blir vil bemotta kan ett gott samarbetsklimat vdxa fram och de har

lattare att siga ja till de insatser som foreslas.

Kontaktperson/kontaktfamilj kan beskrivas som en ganska vanlig insats som forekommer nér
nagon av fordldrarna har en utvecklingsstorning. I Vad vet vi om insatsen kontaktperson/-

familj har Gunvor Andersson och Maria Bangura Arvidsson (200Vid 1) beskrivit dessa
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insatser. Om en person har ett begavningshandikapp som é&r utrett och definierat omfattas
hon/han ockséd av LSS. Enligt nationell statistik har insatsen 6kat och 2001 hade ca 22 000
barn denna insats enligt SoL. Ungefér 1/3 av de ungdomar som har insats enligt individ och
familjeomsorgen har kontaktperson eller kontaktfamilj. Forfattarna beskriver att denna insats
allmént uppfattas som en bra insats av bdde av dem som far den och av dem som ger den. I
svensk lagstiftning finns en uppdelning av insatser for barn och familjer som inte &r lik den i t
ex. Norge och England. I sammanstillningen blir det darfor ocksa svért att utldsa insatserna
till just dessa familjer. Har de insatser enligt SoL eller LSS? Forfattarna tar ocksa upp de nya
samlevnadsformerna i dagens samhélle. Hur ser de familjer ut som antingen har insatser eller
ger insatser? Hur dr normen och hur dr idealet? Sammanfattningsvis finner forfattarna att
kontaktperson/kontaktfamilj mer tdcker begreppen stdd och support @n kontroll och tvéng.
Genomgdende konstateras i sammanstillningen att det hér dr ett omrdde som behdver studeras

ytterligare.

Jytte Faureholm, Danmark, har studerat fordldrar med utvecklingsstorning ( 1994). Hon fann
liksom Evy Kolberg att det inte var utvecklingsstorningen som var viktigast nir det géllde
fordldraformagan utan sambandet mellan uppvéxtvillkor, nuvarande livssituation och positiva
respektive negativa fordldraegenskaper. Till de positiva fordldracgenskaperna rdknades att
klara sig sjidlv och fungera bra socialt, ha god kontakt med sin omgivning och ett stabilt
personligt och socialt nitverk. Aven forildrarnas formaga att ta till sig rdd och deras
samarbetsvilja med det professionella nitverket dr betydelsefullt. Man har ocksa bedémt hur
modern &r i forhallande till barnet. Har hon god kinslomissig kontakt, insikt i barnets behov,
ar barnet tryggt hos modern, kan hon trésta barnet och kan hon visa forstaelse for barnet var
nagra av de viktigaste frigorna som stdlldes. Bedomningen gjordes att en tredjedel av
fordldrarna 1 undersokningen hade Overvdgande positiva fordldraegenskaper, en tredjedel
negativa och resterande tredjedel bade positiva och negativa. Vid en konferens i Képenhamn
(2003) Born og foraeldre under press, redogjorde Jytte Faureholm for de uppfoljningsresultat
hon fann vid intervjuer av barn till fordldrar med utvecklingsstorning. Hon hade kommit fram
till att de unga dottrarna dr en sérskilt utsatt grupp. Flera av ungdomarna har varit utsatta for
mobbning. Flera ungdomar har matt bra av att utbilda sig efter att de gjort ett uppehéll fran
den vanliga skolan. Enligt henne bor det samhélleliga stddet ske pa ett professionellt sétt och
familjen maste vara med 1 beslutsprocessen. De metoder som anvidnds maste utvecklas och

kanske hdmtas fran utlandet och fran forskare som Maurice Feldman, Gwynnyth Lllevelyn
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och Susanne McGaw. Slutligen ar det viktigt for barnen att fi veta vilket funktionshinder

fordldrarna har och att de ocksé far mojligheter att prata om detta.

I den danska studien Utviklingshaemmede som foraeldre av Skov & Henningsen (2001) har
forfattarna intervjuat professionella fran 28 kommuner. Vid analys av resultatet fann de tva
olika perspektiv pd de utvecklingsstorda fordldrarna. Utifrdn det ena perspektivet avsags
funktionshindrade ha formédgor som andra medborgare. De &r personer som har bédde
individuella behov och resurser och svérigheter att utveckla fordldraskapet. Denna
uppfattning priglade de professionellas arbetssitt. Utifrdn det andra perspektivet kunde de
utvecklingsstorda inte kunde ta hand om sig sjdlva och dn mindre ett barn. Fordldrarna hade
inte mojlighet att utveckla sin fordldraformiga. Arbetet styrdes delvis mot att forebygga
graviditet. Professionella kunde rekommendera sterilisering och vid graviditet abort. Det var
antingen det ena eller det andra perspektivet som rekommenderades. Antalet omhéandertagna
barn paverkades dock inte av perspektivet. Oberoende av perspektiv var man enig om att
forebyggande arbete var viktigt. Det fanns ocksa ett stort behov av att utveckla metoder med
utgangspunkt fran mélgruppen.Fordldrar med andra funktionshinder &n utvecklingsstorning
Marie Gustafsson Holmstrdom(2003) har i sin doktorsavhandling skrivit om Fordldrar med
funktionshinder - om barn, fordldraskap och familjeliv. Forfattaren har gjort intervjuer med
elva familjer diar ndgon av fordldrarna har ett fysiskt funktionshinder. De skador som ligger
bakom funktionshindret dr Cerebral pares, Multipel Skleros eller ryggmérgsskada och ger
fraimst svarigheter med rorelseapparaten. Genom intervjuer har forfattaren velat analysera hur
funktionshindret paverkar dem i relation till 6vriga familjen och framforallt barnen. I Sverige
lever de flesta sma barn med sina fordldrar och kidrnfamiljen 4r den dominerande. De sedan
andra virldskrigets slut anvdnda begreppen normalisering och integrering anvénds inte langre
i handikappdebatten. Nu dr det delaktighet och jamlikhet som géller och dessa begrepp finns
ocksa inskrivna 1 FN:s standardregler. Regel nr 9 ber6r familjeliv och integritet:

Staterna bor framja mdjligheten for mdnniskor med funktionshinder att leva familjeliv. De
bor framja deras rdtt till personlig integritet och se till att lagar inte diskriminerar mdnniskor

med funktionsnedsdttningar ndr det giller sexuella relationer, dktenskap och fordldraskap.

Forfattaren har kommit fram till att fordldrarna ofta kdnner en ambivalens att vara som andra
familjer men att &nda inte vara det.
” Tillhorighet, gemenskap, familjeliv, och barn dr ndgot hogt vdrderat i alla kulturer. Dessa

kan ses som exempel pa vitala mdl for mdnniskor. Samtidigt dr det sd att personer med
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funktionsnedsdttningar genom tiderna har setts som mer eller mindre otdnkbara eller
oldmpliga som fordldrar. Till viss del lever dessa forestillningar kvar parallellt med
intentionerna om full jdmlikhet och delaktighet. [ detta limbo lever fordldrar med
funktionsnedsdttningar” (sid 232).

Marie Gustafsson Holmstrom menar att handikapputredningen Ett samhdille for alla (SOU
1992:52) inte tillrackligt belyste fordldrar med funktionshinder. Hanikapputredningen ledde
fram till Handikappreformen som trddde i kraft i januari 1994 samt den nya réttighetslagen
LSS. Marie Gustafsson Holmstrom menar att inte heller senare statliga utredningar har

fordjupat sig i &mnet fordldrar med funktionshinder.

Sammanfattning
Genomgéng av den litteratur som finns om fordldrar och da sirskilt den om fordldrar med

funktionshinder visar att det finns stora behov av utdkad kunskap och fordjupning. De fa
svenska undersokningar som finns pa detta omrade ger en mork bild av de barn som vixer
upp med foridldrar med en utvecklingsstorning. Behovet av att utveckla metoder som é&r
anpassade till svenska forhallanden och som kan vara till gagn bade for foréldrar och barn ar
stort. Studier gjorda i dvriga norden och t ex Australien, Canada och England kan tillfora ny

kunskap pé detta omréde.

4.5 Samverkan

Jag gér nu vidare till att skriva om samverkan. Jag viljer hér att begrdnsa mig och har valt att
ta upp nagra tankegéngar och idéer som Berit Danemark och Christian Kullberg (1999) skrivit
om samverkan. De skriver 1 boken Samverkan Vilfirdsstatens nya arbetsform om
nddvindigheten av samverkan mellan olika myndigheter och organisationer. Genom. den
svenska vilfardsstatens omfattande fordndring har det inte ldngre blivit ett frivilligt val att
vilja att samverka utan en nddvéndighet. Samverkan ar oftast inte helt okomplicerad och
nagot som kan forsvdra ar t ex grundldggande skillnader inom regelverk, kunskaps- och
forklaringsmodeller samt organisation hos de samverkande. Flera av dessa skillnader kan inte
paverkas pa lokal niva och inte heller pa nationell niva i ett kortsiktigt perspektiv. Det &r
viktigt att dessa skillnader identifieras och att kunskap utvecklas for hur dessa skillnader ska
hanteras. Det &dr viktigt att de olika organisationerna lir sig att leva med skillnaderna.
Forskarna menar ocksa att det finns mycket vardagskunskap omkring samverkan men att det
rdder brist pa mer forankrade studier. I en tidigare undersdkning av samverkan mellan

socialtjanst och primérvard menar Sune Sunesson (1991) att det ofta finns en asymmetrisk
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relation mellan de yrkesgrupper som samverkat. Han fann att statusskillnader, ansvar och
regelsystem mellan professioner och semiprofessioner paverkar samverkan. Forfattaren menar
att andra yrkesgrupper, t ex ldkarkaren &tnjuter betydligt hogre yrkesstatus dn socionomer. De
menar att socialt arbete bygger mer pa kunskaper av generaliserande karaktér och att utova

socialt arbete innebdr att vara generalist.

Ove Mallander (2000) definierar samverkan som nagot mer an tillfalligt mote och den innebér
nagon form av interaktion eller kommunikation. Han menar vidare att samverkan har en viss

varaktighet, en viss grad av formalisering samt en viss grad av gemensamt syfte.
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5 Teoretiska utgiangspunkter
Teorierna om anknytning och utvecklingsekologi har berdrts tidigare av flera ndmnda

forskare. Dessa teorier dr centrala och anvidndbara i analysen av undersokningen.

5.1 Utvecklingsekologi

Gunvor Anderson (2002), beskriver i sin artikel Utvecklingsekologi och sociala problem, att
det &r viktigt att ta hiansyn till barnets totala miljo och att utveckling ar nadgot som pagér hela
livet. Med utgangspunkt fran Bronfenbrenner (1977) och Garbarino (1992) beskriver hon den
utvecklingekologiska modellen som talar om olika nivéer som omger det vixande barnet:
mikroniva, mesoniva, exoniva och makroniva. Nivaerna ar inte hierarkiska och kan niarmare
beskrivas som ryska dockor. Nivderna péaverkar inte endast linjart varandra utan det finns

dven ett samspel mellan dem.
Mikroniva: . Barnet i sin ndrmaste miljo, fordldrar, familjen, familjehem, behandlingshem,
daghem.

Mesoniva: Interaktionen mellan ndrmiljéerna, relationer, t ex familj, “hemmahosare” och
daghem. For barn som dr omhidndertagna for samhillsvard géller dven relationen mellan

ursprungsfamiljen och familjehemmet.

Exoniva: Mesonivan paverkas ocksé av denna niva, t ex arbete/daglig verksamhet, samarbete

socialtjdnst/bvc, hilso- och sjukvérd, myndigheter, varor och tjdnster.

Makroniva: Samhéllssystem, lagar och véirderingar
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]
Mesoniva

]
Exoniva

Den utvecklingsekologiska modellen fritt tolkad efter B-E Andersson (1986).

Bronfenbrenner talar ocksa om det ekologiska experimentet dir forstdelsen inte endast &r en
iakttagelse som medfor fordndring. Forst nér sceneriet fordndras kan samspelet mellan individ

och milj6 forstas pa nytt.

Bronfenbrenner har i sin tur anvént sig av andra psykologiska teoretiker som René Spitz, John
Bowlby, Jean Piaget men dven Kurt Lewin. Kurt Lewin talar om /ife space som &r en produkt
av interaktionen mellan individens behov och den upplevda psykologiska miljon. Det dr inte
bara viktigt att studera den faktiska miljon utan ocksé hur den upplevs. I boken Examining
lives in context beskriver Moen et al (1995) vikten att forstd méinniskor i sitt sammanhang och
att forstd processer over tid och under hela livsforloppet. Det finns tre forklaringsmodeller:
mentala, biologiska eller omgivningsforankrade. David Magnusson (1990 ), framhéller att vi
behdver en teoretisk modell som syntetiserar dessa tre metateoretiska modeller. I den
utvecklingsekologiska teoribildningen blir personen ocksd medskapare 1 sitt liv och inte bara
en passiv mottagare. Utvecklingsekologin sdtter fokus pé utvecklingen i sitt sammanhang och
pa den inriktning anpassningen har och forbindelseldnkar till krafter i den storre fysiska och
sociala omgivningen. Den utvecklingsekologiska teorin kan ocksd kombineras med
utvecklingspsykopatologin  (Andersson 2001). Hér &r begreppen “resilence” och
skyddsfaktorer viktiga. “Resilence” kan forklaras med den &terhdmtningsférmaga en person
eller familj har vid svérigheter. Skyddsfaktorer kan vara social kompetens, gott
sjalvfortroende och att ha en god relation till a&tminstone en fordlder eller till ndgon annan
vuxen. Anknytningsprocessen dr viktig men det dr inte sjilvklart att det maste vara en mor-
barnrelation utan den maiste ses utifrdn familjesituation, grupptillhdrighet och det vidare

kulturella sammanhanget. Utvecklingsekologin ger ett teoretiskt perspektiv som blir alltmer
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betydelsefullt 1 forskningen om barns utveckling och villkor. Komplexiteten 1 ménniskors
livssituation blir tydlig ndr man anvénder sig av teorin. Den utvecklingsekologiska teorin later
sig ocksa vél forenas med psykoanalytiska teorier som patalar vikten av néra relationer och en
trygg anknytning, John Bowlby (1988-1994) och den socialpsykologiska teorin om
identitetsutveckling, Erik Homburger Eriksson (1982-2000). Dagmar Lagerberg och Claes
Sundelin  (2000) tar upp problematiken med att dversétta exonivan frdn andra linder till
svenska forhallanden eftersom bostadsstandard, barnomsorg, fordldrars forvarvsfrekvens,

sociala nétverk, bidragssystem, hélso- och sjukvérd skiljer sig fran land till land.

5.2 Anknytningsteori

Denna teori har de senaste aren blivit alltmer uppmérksammad. Den har sina rotter i Bowlbys
(1988-1994) studier av fordldrar och barn och hur bindningen ser ut mellan dem, sérskilt den
forsta tiden. Barnet dr beroende av en eller ett begrinsat antal vardare och den kinslomaissiga
kontakten &r lika viktig som den fysiska omvardnaden. Bowly talar om anknytningssystemet
och omvardnadssystemet som kompletterar varandra. Barnet behover nirhet, 6mhet, beskydd
samt lust att utforska virlden. Om anknytningen inte dr stadig och anknytningspersonen inte
ar tillgdnglig leder detta till otrygghet hos barnet. Anknytningens kvalitet beror pa samspelet
med vardaren. Anknytningen har sedan betydelse for barnets fortsatta utveckling och hur det

hanterar relationer, konflikter m m.

Kari Killén (1993) har pé olika sitt beskrivit och definierat fordldraférméagor och utgér bl a
fran den viktiga anknytningsteorin. Tillrdckligt bra fordldrar &r ett begrepp som kommer fran
den brittiske barnldkaren och psykoanalytikern D W Winnicott (1969-1983) och har flitigt
anvints 1 samband med fostran och omvérdnad av barn. Forédldraskapet dr en process dér
fordldrarna engagerar sig i barnet och ger det tillrickligt med fysisk och kénsloméssig
omsorg, ndring och skydd. Det viktiga dr att mota barnet dér det &r och som fordlder inte sétta
sina egna behov 1 forgrunden. For att kunna vara en tillrdckligt bra fordlder krévs det ocksa att
vi inte utsdtts for storre psykiska, sociala och ekonomiska pafrestningar an vi klarar av. Det
kravs ocksa att sjdlvkéinslan ar relativt bra.

Margareta Berg-Brodén (2004) tar beskriver att depressioner hos modrarna under det forsta
spadbarnséret kan forsvara en trygg anknytning. Forfattaren framhaller att anknytningen inte
bara sker till en person utan kan ske till flera personer i barnets ndrhet. Anknytningen har
sedan betydelse for barnets fortsatta utveckling och hur det hanterar relationer, konflikter m m

1 framtiden.
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6 Begreppsdefinitioner

Innan jag gér in pd resultatredovisningen har jag wvalt att definiera begreppen
radgivning/professionellt arbete, bemoétande,  barns utveckling, fordldraférmiga och
samverkan. Allteftersom jag arbetat med uppsatsen har det blivit tydligt for mig att begreppen
inte dr helt enkla att definiera och definitionerna &r inte heltickande utan snarare en
sammanfattning av det som jag tidigare skrivit om avsnittet litteraturen och som técker in hur
jag sjalv resonerar om dessa begrepp.

-Rddgivning/professionellt arbete : Hir avser jag de olika professionernas arbete utifrdn sina
arbetsbeskrivningar. De professioner som ingdr i min undersdkning har mycket olikartade
arbetsuppgifter alltifrdin végning, métning, information, samtal, stod till familjehem,
anordnande av samrddsmoten med professionella och personliga nidtverk och utredning av
fordldraformaga.

-Bemotande: Med bemoétande menas hur man som professionell behandlar de blivande
fordldrarna. Ett gott bemdtande innebédr att Anders och Britta bemdts med respekt och
integritet och att de tilldts vara delaktiga i planeringen framover. Anders och Britta ses som
”de ar ” med bade fortjdnster och brister. Jag refererar &ven Bemotandeutredningen (1999).
-Barns utveckling : Jag utgdr hir utifrdn ett barnperspektiv. Barnet ska ha ritt att uttrycka sina
asikter och fa sin asikt beaktad med hénsyn tagen till 4lder och mognad. Har finns dven det
mycket lilla barnets behov av omsorg bade fysiskt, men dven relationsméssigt dir sérskilt
anknytningsprocessen finns med.

-Férdldraformdga: Jag viéljer hédr att utifrdn Killéns (1993) beskrivning att se
fordldraformagan utifrdn att hon/han ser barnet som det &r, engagerar sig i barnet pa ett
kanslomissigt sétt, hyser empati for barnet och har realistiska forvantningar pd barnet.
-Samverkan: Hér avses de olika professionernas samverkan omkring barnet och fordldrarna.
Jag menar hir inte bara ndgot tillfalligt mote utan ndgon form av interaktion eller
kommunikation som har en viss varaktighet, en viss grad av formalisering samt en viss grad
av gemensamt syfte (Mallander 2000). De professionellas arbete med den aktuella familjen

och det personliga ndtverket beskrivs som samarbete.
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7 Resultatredovisning

Resultaten fran den empiriska undersokningen redovisas med utgidngspunkt fran de olika
teman jag beskrivit tidigare. Varje tema redovisas for sig med de citat som beror det aktuella
temat. Dérefter goérs en kort analys efter varje tema. I slutdiskussionen gors en mer

genomgripande analys huvudsakligen kopplad till utvecklingsekologin och anknytningsteorin.

7.1 Det professionella arbetet

Hur de professionella handlar nir de moter Anders och Britta dr naturligtvis beroende pa
vilken profession de har och i vilket sammanhang de moéter de blivande forédldrarna. Jag
beskriver hir forst de olika professionerna och deras arbetsuppgifter. Beskrivningen gor inte
ansprak pé att vara heltickande. Arbetsuppgifterna kan ocksd variera beroende pa vilken
organisation man tillhor. Flera av informanterna har eller har haft arbetsledande stillning. En
av informanterna dr man. I framstillningen kan dock inte utldsas vilka som &r kvinnor och
vem som &dr man. Jag har pd detta sitt velat skydda uppgiftslimnaren eftersom det skulle

kunna vara mdjligt att kéinna igen den manlige informanten.
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Mvc- Bvce- Vuxen- Handikappfor | Socialforvalt- | Socialforvalt-
Barnmorska | Sjukskdterska | habilitering | valtning ning ning
Landsting/ Landsting/ Kurator LSS- Socialsekreter | Familjehems-
Region Region Landsting/ |handldggare |are, utredning |sekreterare
Region Kommun Kommun Kommun
Alder: 62 é&r|Alder: 53 ar|Alder: 59 ar|Alder: 61 ar|Alder: 59 ar|Alder: 54 &r
arbetat 40 ar | arbetat 16 ar arbetat 22 ar |arbetat 36 &r |arbetat 17 &r |arbetat 12 &r

Barnmorska inom modravdrden, mvc: En barnmorskas arbetsuppgifter kan korthet beskrivas
sa hir: Kontroller av gravida fore och efter barnets fodelse.

Foréldragrupper, fordldrautbildning.

Preventivmedelsrddgivning.

Gynekologiska hélsokontroller.

Utatriktad verksamhet, t ex besok i skolor.

Arbetet sker enligt HSL, Hélso- och sjukvérdslagen. (Basprogram 1996:7, Socialstyrelsen).

Sjukskoterska inom barnhdlsovdarden, bvc:

Det overgripande madlet for barnhdlsovirden dr att fraimja barnens hilsa, trygghet och
utveckling. Detta gérs genom

-att stodja fordldrar i ett aktivt fordldraskap,

-att upptdcka och forebygga fysisk och psykisk ohélsa hos barn,

-att uppmirksamma och forebygga risker for barn i ndrmilj6é och samhélle.

Arbetet sker enligt HSL (nationella riktlinjer utfirdade av Socialstyrelsen).

Kurator inom vuxenhabilitering:

Kuratorn inom vuxenhabilteringen arbetar med psykosocialt behandlingsarbete med vuxna
personer som har funktionshinder av olika slag, t ex utvecklingsstorning. Arbetet kan vara
individuellt, med grupper, men ocksa pa samhéllsnivd. P4 samhéllsnivd kan arbetet t ex besta
av att pavisa behovet av fler gruppbostdder. Samtal av olika slag t ex stodsamtal,
krisbearbetning ett viktig arbetsredskap. Kuratorn har dven kunskap om aktuell lagstiftning.
Kuratorn arbetar i team med arbetsterapeut, logoped, psykolog, och/eller sjukgymnast.
Arbetet kan ske enligt HSL eller LSS ( arbetsbeskrivning

sammandrag av

Vuxenhabiliteringen, Region Skéne).
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LSS-handliggare:

LSS-handldggare kan arbeta bdde inom kommun och landsting. LSS-handldggaren arbetar
ofta inom en handikappenhet och har att utreda och fatta beslut om insatser till personer som
omfattas av LSS och ibland dven SoL. LSS-handl4dggaren kan vara samordnare for de insatser
som dr beviljade till personen med funktionshinder. Lokala skillnader kan féorekomma och

tjdnsten kan innebdra kurativt arbete.

Socialsekreterare, utredning :

En socialsekreterare arbetar inom en kommuns individ- och familjeomsorg med inriktning pa
barn och familj. Verksamheten regleras genom socialtjanstlagen och Lagen med sérskilda
bestimmelser om vérd och unga (LVU). Forutom utredningsarbete finns det forebyggande
arbete men dven Oppenvardsarbete. Utgdngspunkten dr oftast att arbeta med barn och
fordldrar utifran ett for den enskilde frivilligt perspektiv. Stodet kan vara i form av samtal,
gruppverksamhet, insatser av familjeassistent/hemmahosare eller andra insatser.
Kontaktperson och kontaktfamilj kan ocksd vara en insats. Vid institutionsplacering gors

denna efter sdrskild behovsprovning (utdrag fran X-kommun, familjeomsorgsplan).

Familjehemssekreterare:

Rekrytering av familjehem och kontaktfamiljer och kontaktpersoner.

Placering av barn/ungdomar i familjehem.

Formedling av kontaktfamiljer/kontaktpersoner.

Utbildning och handledning till familjehem.

Utbildning av kontaktfamiljer/kontaktpersoner.

Internationella adoptionsdrenden.

Familjehemsekreteraren arbetar enligt SoL eller LVU. Lokala skillnader kan forekomma

( utdrag fran beskrivning av X-kommuns familjehemssekreterare, internet).

Hur handlar man utifran de olika yrkesprofessionerna ?

Att skapa kontakt

Det ar viktigt att fa god kontakt, skapa fortroende men att ocksa ganska snabbt boka tider for
aterbesOk. Det dr viktigt att 1dra kdnna Anders och Britta och att en bra relation utvecklas
mellan informanterna och Anders och Britta. Socialsekreteraren och familjehemssekreteraren

uttrycker sérskilt att de maste forsoka arbeta med forestéllningen “’sldpp inte in socialen for da
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tar de barnet.” Barnmorska, bvc-sjukskoterska och kurator talar om att de vill trdffa Anders
och Britta ofta och uppmanar dem att pé olika sitt ta kontakt med andra personer som kan
finnas i nidtverket, t.ex. barnmorska pd mvc eller kurator. Bvc-sjukskoterskan vill att de
verkligen i tid far det stod de behover. Da det professionella arbetet styrs av
sekretessbestimmelser blir det inte helt enkelt att uppna den samverkan som Onskas. Arbetet
med Anders och Britta maste bli individuellt for att f4 dem att godkédnna att kontakt tas med

andra professioner och att gemensamma mdten kan komma till stand.

Vem dr samordnare?

Barnmorskan talar om att det dr viktigt att “halla ihop nétet” och hon ser sig sjdlv som
samordnare av detta under graviditeten: Tillitsfragan dr viktig,.. jag vill deras bdsta.. det
vdrsta dr ju om de inte vill komma for de dr sa misstinksamma. Jag kollar in vilka svar jag
far..Jag kan ju atminstone tala om att det finns en abortlag for hon kanske inte vet det. ...Jag
har en plikt att tala om den men jag kan absolut inte foresld det.. det dr rdtt viktigt att jag lyft
fragan i alla fall .Det dr vildigt svart hur man ska fa in dem pa realismen. Knyta ihop sa
manga samhdllsinstanser man kan.. LSS- det dr liksom de som har pengarna, de har
resurserna, jag skulle kontakta dem,..det far inte vara for mdanga mdanniskor for da blir det for

rorigt. (barnmorska)

Det finns svarigheter i det hir drendet men det dr samtidigt &r en utmaning. Flera okdnda och
oklara faktorer och drendet behover utredas. Det finns inte alltid den mdjligheten inom den
egna organisationen. Det blir da viktigt att hitta ndgon att samverka med utanfor den egna
professionen och organisationen. Det blir ocksa angeldget att lita pd personer med olika
professioner.

Det vill ju till med en intensiv kontakt en gang i veckan. Jag skulle vilja ha kontakt med
socialforvaltningen och sedan att man kunde samarbeta. Jag kommer nog till att borja med
vara rdtt tydlig, tror jag. Det beror pd hur de dr. Men om jag dndd kdnner och gor
bedomningen att det blir svdrt med ett barn och de inte reder det da kommer jag att vara
tydlig med detta med risk for att missa kontakten. Jag kommer nog att prata om vad det
innebdr att ha barn och sen kommer jag dd, de kanske dndd bestimmer sig for att vi vill detta,
sd forsoker jag fa med mig ndgon samarbetspartner utanfor, mvc eller socialtjinsten...Jag
tycker inte man ska ldata det vara — Jag brukar sdga att i ett sant hdr fall kan man ju inte

vdnta pd att fordldrarna ska mogna. (kurator)
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Att avvakta
Det finns ocksa uppfattningen att man kan vénta med insatser och stdd. Det dr inte s& bréttom.

Framforallt maste drendet ocksa utredas.

Ett fall vi inte kdanner till, vi vet inte nagot om, da kan vi naturligtvis inte géra nagot heller. .
Jag vill veta mer, jag vill veta mammas och pappas resurser att ta hand om ett barn,..

Forklara vad vi finns till for, vi kan vara till hjilp i olika situationer. Att vi finns, profilera
oss. Var roll dr att vi ska fylla pa... det beror pa hur anmdlan ser ut, hur man agerar. Det kan
vara vdldigt alarmerande. Man kan ju vara utvecklingsstord och destruktiv.

(familjehemssekreterare)

.. Det dr mojligt att jag stdllt fragan hur man da har tinkt sig med barnet...Behover ni ndgon
hjdlp i det hdr, hade jag formodligen frdagat...Da registreras det som ett drende och da dr det
en ansokan, da ska det ju utredas, sa far man vil ta en djupare diskussion om situationen

(socialsekreterare).

Analys

Det framkommer att behovet av att samverka med andra professioner &r stort. Analysen hir
kommer darfor att ligga ndra temat Samverkan och da det ar svart att skilja analyserna at. De
professionella personer som jag intervjuat har olika fokus i sin verksamhet. Bvc-
sjukskdterskan, socialsekreteraren, familjehemssekreteraren har barnet i fokus medan
barnmorskan, LSS-handldggaren och kuratorn kan antas ha den vuxne funktionshindrades
perspektiv. Med denna utgdngspunkt har jag velat undersdka och forstda om det finns nédgon
skillnad 1 synséttet pa hur den professionella personen handlar nir hon/han méter Anders och

Britta.

Barnmorskan, bvc-sjukskoterskan och kuratorn ér landstingsanstidllda medan de ovriga dr
kommunanstéllda. I undersokningen verkar det inte ha nagon betydelse om professionen ar
riktad mot den vuxne eller vilken organisation man tillhdr. Barnmorskan moéter Britta och
Anders tidigt och blir kanske den viktigaste professionen under graviditeten. Hon méste vara
beredd pa att skapa fortroende, informera om eventuell abort och samordna insatserna for
vidare planering. Barnmorskan uttrycker svérigheter i de olika rollerna. Hon kan erbjuda tita
kontakter. Hon gor bedomningen att Britta och Anders inte kommer att klara barnet sjélva
och forsoker ocksa f& med mormor pa besdken. Hon ndjer sig inte med att f4 med mormor

utan dven LSS och kanske ndgon annan. Barnmorskan ser att Britta och Anders behdver hjélp
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utifran. Jag kan hir anvidnda den utvecklingsekologiska modellen och sitta in barnmorskans
arbete 1 sitt sammanhang. Enligt min bedomning forsoker hon engagera inte bara
mikrosystemet med Anders och Britta och eventuellt Brittas mor utan dven mesosystemet och
ocksé exostemet ( se bild s 50 ). Hon/han forsoker dven gora det mojligt att de olika nivaerna
samverkar med varandra. Samtidigt ges de blivande fordldrarna ansvar sa att de vaxer och inte
kénner sig 6verkorda. Den anknytningsteoretiska modellen blir hir aktuell pé sa sétt att man
arbetar med fordldrarnas sjilvfortroende s& mycket som mgjligt och tar med dem i
diskussionerna om framtiden. Denna slutsats forstirks ocksa av Margareta Berg-Brodéns
(2004) studier om att tiden innan ett barn f6ds ar mycket viktig.

Socialsekreteraren och familjehemssekreteraren menar att de inte omedelbart kan handla. Det
kan ligga 1 deras profession att vara ndgot avvaktande. I linje med socialtjinstlagen och
BBiC:s utredningsmodell krivs en noggrann och omsorgsfull utredning for att gora en rétt

bedomning och foresla adekvata insatser.

7.2 Bemotande av Anders och Britta

Ett drende som kriver extra arbete

Det forsta bemoétandet fran de professionella gentemot de blivande fordldrarna varierar. De
uttrycker pa olika sitt hur de kdnner och ténker infor Britta och Anders. Det framkommer
uppfattningen att det ar “just hon” som har huvudansvaret for Anders och Britta.
Komplexiteten i drendet framkommer vilket kréver extra arbete. Minnet av att ha arbetat med
fordldrar med utvecklingsstorning och deras barn fanns kvar flera ar efterat. De viktiga blir att
skapa en bra relation till de blivande fordldrarna. Tankarna gér ocksa fram och tillbaka pa om
fordldrarna ska klara av att ta hand om barnet eller om ndgon annan ska gora det. Det ér heller
inget drende man sldpper ifrén sig utan att ha fatt forsdkran om att ndgon annan tar dver.

Det finns ocksa uppfattningen att drendet méste utredas mer innan insatser kan séttas in. De
vill vara sdkra pa sin sak innan de vidtar nagra atgérder och uttrycker att Anders och Britta &r
blivande fordldrar och utredning maste goras pa vanligt sitt. Socialsekreteraren uttrycker att
hon skulle bemota Anders och Britta som vilka blivande forédldrar som helst och forst efter en
ansokan eller anmilan vidtar man négra atgéirder.

Socialsekreteraren sédger:

Varfor bor det hdr barnet (Carin) inte hos mamma? Det som dyker upp dr det hdr “sldpp inte
in socialen”, det vet jag ju att manga har den instdllningen och det dr synd att ..de inte vet

var de ska vinda sig -.. det finns en sadan rddsla bland mdnniskor. Det dr vdildigt trakigt.
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Tva unga mdnniskor som vintar barn.. och sd gar de med en hemlighet som de inte vet vem
de ska prata med, det dr vildigt sorgligt. Det dr inget drende dn. ..det finns sdkert problem i

detta (omkring Anders och Britta) men det kan jag inte riktigt se.

Forstdelse
Det uttrycks stor empati for Anders och Britta. De tdnker pa att &ven om Anders och Britta

inte kan ta hand om barnet kan det bli traumatiska upplevelser f6r dem.

Sa hir sdger barnmorskan: Det kénns vildigt besvirligt,... man maste forsoka i nigot grepp
om detta. Jag kan vara en som knyter ihop. Det giller att ha ett fortroende for patienten .Om
detta ska omhéndertas pa BB ér det ett stort trauma. Det kdnns vildigt svart att ge upp och att
de inte ska ha hand om det (barnet) fran borjan. Jag tror att f&r dom kénna att vi hjélper dem
med alla mdjligheter sa kanske klarar de det bittre. Det dr ett vdldigt viktigt drende.Bvc-
sjukskoterskan uttrycker sig s héar: D& dr det en klocka som ringer och man ska vara lite
observa... forsoka ta ett samtal med dem. Det dr ingen familj jag “slédppt™... jag hade nog
forsokt forska lite mer, hur ser det ut “runt omkring”. Jag forsoker jobba sd drligt och dppet
som mojlig...aterkommande tréffar dar man forsoker fa fram lite grand om hur fungerar den
hir familjen, vad klarar den sjilv och vad kan den behdva. Det ar viktigt att skapa trygghet,
lugn och ro.

S4& har uttrycker socialsekreteraren det: Det viktigaste dr att de kan bli sa pass trygga 1 att det
ar ingen fara att fraga om hjélp. Hon behéver formodligen hjdlp. Det viktigaste dr att forsoka
lugna de hdr mdnniskornaDet dr Anders och Brita som dr “centralfigurer”... Det dr utifran
deras ansokan, deras funderingar som vi ska hantera detta... LSS — det dr for hennes egna
behov och dd dr ju lagarna konstruerade pa detta sdtt att det dr olika myndigheter som tar
hand om de olika delarna...behover Britta ndgra insatser for att kunna skota sig sjdlv dr det
LSS. Tankar pa tidigare drenden med fordldrar som har en utvecklingsstorning kommer fram.
Det blir tydligt hur en intervjuad gjort och tinkt 1 ett tidigare drende.

LSS-handlidggaren séger foljande: Tankarna kommer upp kring personer jag triffade for
mdnga dr sedan. Man kéinde att man forsokte paverka dem till abort och kanske att det blev
sd..., efter ett dr sd var de gravida igen och da hade de inte talat om det, de hade gidtt och
dolt det sa ldnge att man inte kunde paverka dem att gora det igen, det dr lite grand som

kommer i tankarna..
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Det kdnns vildigt delat, pa gott och ont Sedan kan man ju ha funderingar pd hur det kan vara

om man far barn, om man verkligen fdr det stod man behéver.

Analys

Bilden av bemétandet dr den som informanterna ger och det dr den som beskrivs 1 min text.
Jag kan inte riktigt veta vad som hint i métet mellan den professionella och Anders och
Britta. Jag kan inte vara helt sdker pé att Anders och Britta alltid forstar vad de professionella
sdger och hur de handlar d&ven om intentionerna verkar goda. Jag fir forlita mig pd vad
informanterna séger. Jag kan inte heller vara sdker pd hur informanterna skulle bemota
Anders och Britta i1 verkligheten och inte som nu i det fiktiva fallet. Det verkar som att Anders
och Britta dr ett viktigt drende och som engagerar. Eftersom jag intervjuar de professionella
personerna runt Anders och Britta dr det deras bild jag far. Jag kan egentligen inte veta hur
fordldrar eller som i det hir fallet Anders och Britta upplever bemoétandet. Jag far dock
uppfattningen att de intervjuade bemodar sig om att skapa en relation till férdldrarna och
forsoker f4 dem delaktiga i beslutet om hur framtidsplaneringen se ut. Detta stimmer da ocksa
vil in pd Bemotandeutredningens - Lindqvists nia (1999) slutsatser att det dr viktigt visa
respekt for den funktionshindrade och att hon eller han blir delaktig i beslutsprocesserna. Att
personalen skulle kdnna sig pressad av tiden verkar hér inte vara fallet. De verkar prioritera ett
sadant hir drende och Anders och Britta far fler tider 4n andra forédldrar av t ex barnmorska,
bvc-sjukskdterska, och hembesdk planeras in dir detta inte brukar vara vanligt. Kuratorn
sdtter upp tider helst varje vecka. De ger sdledes paret gott om tid. Flera sldpper inte heller
arendet ifran sig utan att de vet att ndgon annan tar 6ver. Nagra ser omedelbart att Anders och
Britta har ett begédvningshinder som gor att de behdver hjélp. Andra beméter Anders och
Britta som vilka fordldrar som helst och vill avvakta. Inte heller hir verkar det vara nagon
skillnad pa bemotandet fran de professionella vars arbete ar inriktat pa barn jamfort med dem
som har de vuxna som malgrupp. Organisationstillhorigheten verkar inte heller ha nagon
storre betydelse avseende pa skillnader i synsitt. Mgjligtvis kan man tyda att de som arbetar
med funktionshindrade ser mera omedelbart behov av hjélp och stod. Uppfattningen att Britta
ska gora abort eller att det vintade barnet omedelbart ska omhindertas efter fodelsen
framkommer inte 1 intervjuundersdkningen. De personer jag intervjuat kan ses tillhéra den
grupp professionella som intar en tillitande héllning som den som finns beskriven i den

danska undersokningen av Anne Skov och Ulla Henningsen (2001).
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7.3 Barnets perspektiv

Barnet mdste komma i forsta hand
Oro uttrycks for hur det ska bli for barnet och resonemangen pendlar fran att barnet kan vara

kvar hos fordldrarna till ett omhindertagande av andra personer. Det blir ett teoretiskt
resonemang eftersom Anders och Britta &nnu inte har ndgot barn i sin vard. Fragor omkring
hur det blev forra gdngen da Britta fick dottern Carin och varfor tar hon inte sjélv tar hand om
barnet framkommer. Vad var det som hinde d&? Var finns Carins pappa ? Det ér viktigt att
stodja fordldrarna men det finns en grins. Barnet maste ha det bra. Barnet maste komma i
forsta hand. Familjehemssekreteraren sidger sa har: Barnet ska vara i fokus. Barnet far inte
fara illa. Som socialtjdnstens forlingda arm dr jag mycket bekymrad, bekymrad for barnet,
jag har ansvar... barnet ska ha det bra.

Att anmila

Uppfattningen att anmélan till socialforvaltningen maste goras finns ocksa. Barnet maste
kanske omhéndertas av socialndmnden. Det blir inte bra nir ett omhéndertagande maste ske
akut och det inte finns ndgon planering menar bvc-sjukskoterskan: Hur mycket klarar de
sjdlva?. vad dr tdankt,..forhoppningsvis har vi ju hunnit fa kontakt med olika professioner sa vi
kan ha en liten handlingsplan, sa man vet ndr de vdl kommit in pa forlossningen hur det ska
ga for dem, hur linge de ska vara kvar, ndr ska de ga hem.. ska de via en institution eller
direkt hem. Att gd i sdrskola och ha mindre begavning behéver ju inte betyda att barnet
behover bli detta (utvecklingsstort)... men just den hdr rddslan att barnet skulle vara skadat,...
det far man vdl ndstan se, det kan man ju inte veta sda mycket om... man fdr se vad som
behovs for barnets skull, rdtt stimulans och allt vad det behover, se deras behov...Sd linge
barnet dr ofott ligger det pd mve,( att anmdla) det blir min sak som bvc-sjukskoterska ndr
barnet dr fott... Aven om jag dr ett stéd till fordldrarna dr jag barnets foresprikare, att
barnet ska md bra och inte fara illa. Men det dr alltid med sorg i hjdrtat man gér det. Man

vill dnda att de hdr fordldrarna som har barnet, haft det i sin famn dnda ska fa fortsdtta.

Sa hér uttrycker barnmorskan det: Sedan maste man ibland ha i dtanke frdan borjan att det
kanske inte kommer att fungera... da mdste det vara helt klart hur vi ska gora,” ni vet inte hur
man ska blanda vdllingen, ni vet inte riktigt ndr ni ska ge den, hur mycket ni ska ge, barnet
verkar slott, ni forstar inte vilka signaler barnet ger”, da mdste det ju géras ndgot

meddetsamma.

Vilka insatser behovs?
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I undersokningen framkommer erfarenheten att barnet till utvecklingsstorda fordldrar blir
utvecklingsstort. Uppfattningen att barnet dr understimulerat och dirfor blir utvecklingsstort
finns ocksd samtidigt som uppfattningen att man inte vet hur arv och miljo har betydelse. Stod
till fordldrarna sa att barnet kan knyta an framhalls sirskilt. Kunskapen om att barnet maste fa
en kdnslomissig kontakt for att kunna utvecklas framkommer. De &r ocksé viktigt att barnet

far stimulans genom t ex daghem.

S& hér uttrycker vuxenhabiliteringens kurator det: Det viktigaste — det dr det hdr med att
knyta an till barnet...det rent kdnslomdssiga, det dr den kinslomdssiga kontakten som dr den
svdraste. Det dr inte sdkert att barnet blir utvecklingsstort, det beror ju pa hur mycket “stod”
man kan fd, att barnet far den stimulans som det behover... man mdste félja barnets
utveckling, och det kan vara bra med en tidig dagisplacering.

LSS-handldggaren beskriver att det inte dr helt ovanligt att en person som &r utvecklingsstord
lever tillsammans med en som inte dr det och pé sdtt kan barnet uppleva att fordldrarna ar
olika. LSS-handldggaren sédger att det kan bli mycket olika for barn i samma familj och hur
fordldrarna &r och har det har det paverkar barnen langt upp i dldrarna. Hon menar att man
maste ha ett langt tidsperspektiv och fordldrarna bor kunna f0lja barnets utveckling.
nyfoddhetsperioden 1 minne. De tdnker pa tiden framdver och LSS-handldggaren tar sarskilt

upp en kvinna som fortfarande &r kvar hos sina utvecklingsstorda fordldrar nér hon ér 27 ar.

Sa har sidger LSS-handldggaren: Ett par fordldrar fick en flicka som blev omhdndertagen och
sedan fick de en flicka till och det barnet blev inte omhdndertaget. Hon slutade skolan och
hon dr 27-28 ar och bor hemma hos fordldrarna dnnu, skulle nog egentligen vilja flytta
hemifrdn...Pappan motsdtter sig det ddr, de lever ndstan i misdr, klarar inte av att ta hand
om sin bostad, bor pa landet med djur..det foljer pd nagot sdtt med hela livet — men sd dr det
for mdnga andra fordldrar ocksd... det dr inte bara det hdr lilla barnet som man far ndr det
dr nyfott, det dr ju sedan hela deras utveckling, som barn, med skola — det dr ju ett ansvar
som foljer under lang tid. Ndrheten dr det som dr det svdra...Det dr mojligt att det finns inom
mig att barnet ocksd blir utvecklingsstort...jag har mott fordldrar dir det blivit sd, sedan har
jag ju ldst litteratur om barn som har utvecklingsstorda fordldrar... Ledsagaren berdttade
sedan att de varit i blomsteraffdr, bank, post och det var miljéer flickan aldrig hade varit
i..jag tror inte man tdnker pd det ndr det gdller fordldrar och barn, vi ser bara motet, men hur

det dagliga fungerar och vad de gér, jag tror inte riktigt vi forstar hur det kan vara.
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Svérigheten att bedoma hur barnet har det framkommer. Nér det giller ett nyfott barn eller
barnet under de forsta dren maste information erhallas fran andra eftersom det inte gar att
frdga barnet. Nagon uttrycker svarigheter att ha rutiner eftersom den hir typen av drenden
forekommer sé sdllan. Nagon tycker ocksé att hon maste vara mycket kreativ for att hitta bra
16sning for barnet. Forslagen till mojliga insatser varierar. Kostnadsaspekten skymtar fram

frén socialsekreteraren dé institutionskostnader kan bli betydande.

Analys

Inte heller i1 detta tema gar det att finna nagot klart monster bland dem som huvudsakligen
arbetar med barn eller de som arbetar med de vuxna. Organisationstillhdrigheten verkar inte
heller spela in. Genomgéende &r att barnets situation och behov prioriteras. Dessutom ar det
ett barn som dnnu inte dr fott. Men det dr ocksd viktigt att fordldern och barnet far
kénslomdssig kontakt med varandra. Sett utifrdn Bowlbys (1988 -1994) anknytningsteori dr
det viktigt att den kinslomédssiga kontakten borjar for att barnet ska utvecklas. Som vi ocksé
sett i Bowlys och den engelske forskaren David Howes (1995) teorier kan ndgon annan ocksa
ta vid om mamman inte orkar eller pa annat sitt inte kan fullfélja sin mammaroll. Da kan
nagon annan trdda in och dé dr det viktigt att det personliga och professionella ndtverket finns

och att dessa kan samverka.

Det ar angelédget att anvédnda sig av det utvecklingekologiska perspektivet och ténka sig att
varierande samhilleliga insatser fir ses ur ett livslangt perspektiv. Dessa insatser kan vara
vistelse pad institution tillsammans med forédldrar, “hemmahosare” och ldngre fram
daghemsvistelse. Det dr inte bara fordldrarna som ar betydelsefulla for barnet utan dven andra
personer t.ex. pa daghem och 1 skola dér det finns personal som ser barnet och kan stddja det.
Kollbergs (1989) slutsatser om att barnen till utvecklingsstérda fordldrar kan behdva stod

under manga 4r dr relevanta. Barnen kan behova insatser tills de bli vuxna.

7.4 Forildraperspektivet — foridldraformigan

Resurser

Fragestillningen var hur fordldrarnas formaga att ta hand om ett barn uppfattades. I exemplet
fanns att bada fordldrarna hade gatt i sérskola. Olika uppfattningar fanns pa Anders och
Brittas formagor. Uppfattningen fanns att Anders och Britta behdver stod 1 sitt fordldraskap.

Britta har en dotter sedan tidigare och flera dr intresse fanns att ta reda pa varfor hon inte tog
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hand om henne. Oro finns for hur det egentligen ska gi for familjen. Har de hér fordldrarna
verkligen kapacitet att ta hand om det vintade barnet? Socialsekreteraren menar att det dr

viktigt att lugna fordldrarna och kunskap om Anders efterfragas.

Barnmorskan ser att fordldrarna dr svaga och behover hjdlp. Samtidigt forsdker hon arbeta
med fordldrarnas sjdlvfortroende vilket dr en balansgdng. Hon uttrycker en ldttnad Over att
“familjen finns 1 systemet” och hon menar da att LSS-handldggaren kan vara ett stod. Oro
finns for omsorgen om barnet och det dr viktigt att fordldrarna far stod dven under

graviditeten.

Barnmorskan sédger s hir: Samtidigt som man satsar pd fordldrarna sa maste man frdaga, hur
klarar de det?... hon har ju redan ett barn omhdindertaget av ndgon annan, hon har
egentligen redan bevisat det, det hdr blir ndstan pa grdnsen till ett omhdindertagande direkt.
Man kan ju forestdlla sig att de dr vildigt svaga, for de har ju haft ett barn de inte kan
reda...Jag tror hon dr orealistisk i sin tanke...En lugn mamma far ett bdsta mojliga barn, en
stressad mamma far ett stressat barn. Men det dr ldittare om de dndda har ndgra insatser...

den stora skillnaden ligger i om de finns i systemet eller inte.

Familjen

Bvc-sjukskoterskan ser inte bara barnet utan hela familjens mojligheter:

Alla fordldrar har resurser... Jag bedomer alltid utifran familjesituationen... det mdste finnas
en plan for att fa det hdr kommande fordldraskapet”. Det dr viktigt att fordldrarna far
kédnna sig trygga, att vi jobbar for att de far ett barn med sig hem. Det dr bdttre om man kan
ha fordldrarna med sig. Man vet ju sd lite - men ska dnda tro att de kan ta hand om sitt
barn... de hdr har gatt i sdrskola och har en diagnos,... det finns ju andra fordldrar som dr

omsorgssviktande, sa jag menar att bedomningen maste géras utifran fordldrarnas resurser.

Utvecklingsstorning och svag begdvning, sociala problem
Oron finns for hur fordldrarna ska klara av det vintade barnet. Kuratorn tycker det ar viktigt
att skilja pd svag begdvning och utvecklingsstorning. Om man som fordlder har en

utvecklingsstorning méste stdd ges under lang tid.

Kuratorn sdger: Man ska skilja pa svagt begdvad och utvecklingsstorning. Att man kan ldra

sig, ... det tror jag att man kan ldra sig att byta blojor, men det kdnslomdssiga? Det viktigaste
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dr att knyta an till barnet... det rent kdnslomdssiga...Sedan tror jag de fixar med barnkldider,
barnvagn, dubbelt upp ibland. Min erfarenhet dr att de behéver ha mycket hjdilp, mycket
“stotta 7, hela tiden ... for att barnet ska utvecklas... Da mdste man folja det... De dr vdildigt
unga, hon har inte hand om det forsta barnet, man funderar lite grand kring deras relation...

hur kom de fram till att skaffa barn — var det ett misstag?

LSS-handldggaren talar om att det dr vanligt med relationsproblem 1 vardagen och ofta ar
pappornas situation besvirlig:...de bor ofta i egna ldgenheter och har forhdllanden, flyttar
ihop, sa flyttar man ifran varandra, sa har man ett barn med nagon och sd flyttar man, sd
delar man pa sig, sd flyttar man ihop med en annan. Det finns ju dven killar som dr fordldrar
ddr man har delat pa sig ... de kan ha det rdtt jobbigt med umgdngesrditt ... man kdnner ju

IS}

igen den hdr sista meningen ’sldpp inte in socialtjdnsten...” "man” dr alltid lite rddd och
ifragasdttande till sina handldggare pa socialforvaltningen. Om inte killen har nagon god

man eller anhorig sa far de ingen fortsatt kontakt med barnet.

Foréldrar med utvecklingsstorning vill leva som andra men har oftast inte ekonomiska och
andra resursméssiga mdjligheter till detta. Det kan vara svart for en utomstaende att forsta hur
vardagen for de med funktionshinder ser ut. LSS-handldggaren tar upp ekonomin for personer
med utvecklingsstorning. Hon har trdffat méinga f{Ordldrar som lever under knappa

omstandigheter och detta blir ett bekymmer.

I det fiktiva fallet finns ekonomin inte beskriven men den tas dnda upp som ett mojligt
problem av LSS-handldggaren: De 6nskar vara som alla andra och det &r mycket som de inte
kan gora, ekonomin ricker inte till. De klarar nédstan bara av bostaden . En mamma som jag
kénner till, hon kénns sa redig, men hon har nog haft mycket kontakt med barnhabiliteringen
och sédkert fatt mycket stod diar och sedan ledsagare, korttidsvistelse for sina barn, och da
kénner jag sa hir att om de far det stodet, en del i alla fall, s kan de klara det. Man ska orka
med att vara fordlder i ménga olika situationer. Ibland kan man ju kénna att det ar det hér lilla
barnet de langtar efter, att de kanske inte har formaga att tinka framét, att det vixer, att det ar
nya saker som hinder hela tiden... Vi tror att de gér samma saker som alla andra, men det gor

de kanske inte.

Det dr viktigt att informera och skapa forstaelse mellan fordldrar och familjehem om

fordldraformagan inte &r tillrdcklig. Familjehemssekreteraren uttrycker sig sd hir om
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fordldraformagan: Férdldrarna — de dr de viktiga. Jag forklarar vad som gdller . Jag tycker
det dr bdttre om man har fordldrarna med sig. Man fdr forsoka informera utifran vad
fordldrarna klarar och bygga broar mellan familjehemmet och de biologiska fordldrarna.
Man kan inte kora over dem... barnet har knutit an, de ldngtar... dven om fordldrarna dr
utvecklingsstorda. Det dr viktigt att férséka vara behjdlplig, vara rak...Jag mdste berdtta for
Britta och Anders vad jag tinker gora...Man kan inte sdga att alla barn till
forstandshandikappade fordldrar ska omhdndertas.

Socialsekreteraren sdger sa hdar om Anders och Britta med vetskap om att de gétt i sérskola
och sannolikt har en utvecklingsstorning:...fordldrarna kan lira sig ett ansvar, ofta har de en
kapacite... far de bara tillrdckligt mycketstod ... men det dr manga fragor kvar. De har gdtt i
sdrskola... men det behover inte betyda ndgonting om deras formaga att ta hand om barnet.
Det viktigaste for det barnet just nu dr att mamma far “lugn och stilla” under graviditeten,
hon far mat och lugn och ro och ett normalt liv som mdéjligt, slippa oroa sig for att "socialen”
ska komma och ta det och att hon kan fa nagon fortrostan om att ifall hon eller de behover

hjdlp sd ska de fa det.

Analys

I intervjuerna framkommer svarigheter att bedoma fordldrarnas kapacitet och mgjligheter att
ta hand om det vintade barnet. Sannolikt har foréldrarna svérigheter och behdver hjilp men
flera tycker att det #r svért att veta vad for slags hjilp de behdver. Aven hir finns det skil att
anvianda den utvecklingsekologiska teorin och se hur mikronivén kan samverka med de olika
nivaer som utgér mesonivan och dven soka stod fran de Ovriga nivaerna. Inte minst blir
makronivan viktig, den som talar om vilken lagstiftning vi har, t ex SoL och LSS men dven
véirderingen att barn bor vixa upp hos sina fordldrar. Fordldrarna kan ockséd behova speciellt
utformat stod som &r inriktat pa att avhjilpa deras svarigheter. Hiar har Feldman (1999)
utvecklat speciella metoder, t ex pedagogiskt “hemmahosarbete” och fordldragrupper. Dessa
metoder &r utforskade och skulle kunna vara brukbara f6r Anders och Britta.

Flera av informanterna uppger att det inte dr ovanligt att det finns relationsproblem bland
personer med utvecklingsstorning och detta leder till ytterligare svarigheter att klara av
fordldraformagan. Har skulle sannolikt ndgon av de familjeterapeutiska metoder som Kjell
Hansson (2001) beskriver kunna anvéndas och utvecklas speciellt for dessa familjer. Karlsen
(2001) menar att det dr viktigt att hiimta kunskap bdde fran professionella som arbetar med

funktionshinder och professionella som arbetar inom sociala barnavarden.
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En person som dr utvecklingsstord kan ocksd f4 en annan roll, status om hon/han &r
tillsammans med en person som inte har samma funktionshinder. Stigmatiseringen och
utanforskapet blir inte sd stort vilket Lotta Lofgren (2003) beskrivit i Far jag lov? Detta kan
vara fallet da den ena parten har en utvecklingsstorning men inte den andra och denna
problematik framkommer ocksd i informanternas svar. I vissa fall kan detta vara bra for
fordldrarna och barnet men i andra fall kan det motverka samhélleliga insatser.

Den oro som framkommer i undersdkningen 6ver hur fordldrarna ska klara fordldraskapet och
behovet av stddinsatser dven under graviditeten dr viktiga fragestillningar att fundera Gver.
Dessa kan jamforas med teorierna om anknytning. Den tidigare anknytningen mellan barn och

fordldrar dr den viktigaste forutsittningen for barnets utveckling men ocksé for utvecklingen

av fordldraformagan, Bowlby (1988-1994).

7.5 Samverkan och samarbete, personligt nitverk och samhiilleligt stod

Familjen och det professionella niitverket. Olika organisationer

Det verkade viktigt att samarbeta med fordldrarna for att det blivande barnet skall fa det sa bra
som mojligt. Det var viktigt att 1dra kidnna och fa en bra relation med de blivande fordldrarna.
Det var dven nddvindigt att planera gemensamt med andra professionella. Hur man skulle
gora detta var inte sjdlvklart. Det personliga ndtverket kunde vara bra men det var inte alltid

till gagn for barnet.

Samverkan &dger rum inom det professionella nédtverket men samarbete finns mellan det
professionella och det personliga nitverket. Ibland kan det vara svart att skilja pd dessa
nitverk, de gar in 1 varandra och &r beroende av varandra. Det professionella nitverket bestar
av personer som har utbildning for sin uppgift men de ar ocksd avlonade av kommun eller
landsting. Det personliga nitverket kan vara foréldrar, andra sléktingar, grannar eller vénner.

Det finns olika uppfattningar om det personliga och det professionella niatverket.

Om behovet av bade det personliga och det professionella nitverket sdger barnmorskan:
...det finns inga riktiga mallar att ga efter,....vi far alltid lita pa varandra, att ndsta instans
gor sina beslut, sina forslag, det dr ingen ldtt situation, ...dndd tycker jag att dessa barn dr

inte de som dr sdamst lottade, de har det faktiskt inte samst.. Jag tycker det dr spinnande, jag
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tycker inte det dr det svaraste jag dr med om i jobbet men det dr en utmaning, ...det svdraste

dr ndr dom inte har kontakterna pd habiliteringen, LSS.

Bvc-sjukskoterskan uttrycker sig sa hir: Jag vet ju att det stora barnet bor hos mormor. Jag
kan inte gd bakom ryggen, det dr aldrig bra heller, utan det jag skulle egentligen gora dr att
fa prata med mormor for att se lite grand, eftersom det stora barnet bor hos mormor mdste
hon ju dndd ha lite storre formdga att ta hand om barnbarnet och det skulle vara intressant
att hora vad hon for tankar omkring det. Det (personliga ndtverket) dr viktigt. Man kan inte
bara se att samhdllet ska stotta i allt, de hdr ndra relationerna dr viktiga ocksd, har man inte
det dr man ganska utlimnad. Myndigheter kan ju inte vara ddr 24 timmar om dygnet. Syskon
kan finnas ocksa. Sd linge barnet inte dr fott kan jag inte gora sa mycket (ta kontakter mot
Anders och Brittas vilja)...Det hade varit bdttre att ta emot hjdlpen ndr den erbjéds. Sen dr ju
den hdr samverkan A och O for de hdr familjerna och ju tidigare man vet, ju tidigare man far

kontakt med varandra, alla vi som ska finnas kring familjen, desto bdittre.

Kuratorn pa vuxenhabiliteringen séger att om familjen inte sldpper in nagon utomstaende kan
det vara svart att erbjuda stdd. Kuratorn ser ocksd att familjen 4r beroende av det
professionella nitverket: Anders fordldrar bor ldngt ifran. Men ibland sa tinker jag att
mormaodrarna tinker. — "’ja, bara barnen far barn sa blir det bra, sa gjorde jag sjdlv, jag fick
barn tidigt”... Ja, jag har en kdnsla av att det dr sa i familjerna. Men sa dr det ju inte, jag
tror att i vissa grupper , de hdr familjerna som dr socialt belastade, de hir mammorna har
drvt att de ser det pd det hdr sdttet.. man far en identitet. Mamma och dotter knyter sig
samman. En del har ldrt sig en sorts myndighetssprak. Socialforvaltningen — det dr sdllan de
tar kontakt. Jag tror inte alltid de uppticker att nagon dr utvecklingsstord. Det ser vildigt

olika ut i kommunerna.

Socialsekreteraren uttrycker att det inte alltid &r helt enkelt att samarbeta med professioner
inom en annan organisation. De olika organisationerna kan ha olika synsétt och olika

varderingar om vad som behdver goras.

Socialsekreteraren uttrycker: Jag hoppas vi slipper blanda in LSS for det bara kranglar till
det, det beror pa vilket handikapp dom har, sd fort det dr en annan myndighet sa blir det mer
komplicerat... det handlar ofta om vem som ska betala, olika bedomningar... och sa ska man

dd komma overens om behoven...Ofta dr olika myndigheter intresserade av att samverka med
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varandra, dr det inte pengar inblandade gdr det bra. Sen kan man i och for sig ha olika
bedomningar av behov... Sen dr det ju personligheterna... det finns ju de svarigheterna men
de brukar inte vara sa svara... Vi kan erbjuda allt i stort sett, vi kan erbjuda att méinniskor dr

hemma och hjdilper dem efter att barnet dr fott, eller dven innan.

Det kan finnas ytterligare svarigheter med det personliga nitverket och det kan behova
professionellt stod. LSS-handldggaren ger hédr synpunkter pa relationsproblem som inte &dr sa
latta att 16sa: ... det finns fordldrar till utvecklingsstérda vuxna som inte accepterar barnens
funktionshinder pa ndgot sdtt utan ser det hdr att de trdffar en kille och flyttar ihop och far
barn, funktionshindret forsvinner dd, fordldrarna stéttar dem, ndstan uppmanar dem till att
skaffa barn. Ndr det blir tal om att omhdnderta ett barn kan de kdmpa som ett djur for att de
utvecklingsstorda fordldrarna ska fa behalla det hér barnet, dven om det inte dr det bdsta...
Om nagon flyttar ihop med en normalbegdvad kan det vara svart med sldktingarna ddr...

Vi har liksom inte nagra rutiner... Men det far man kanske forsoka forvissa sig om innan man
ldmnar det, att det verkligen finns nagon av de personer som man tror kan behovas... alltsa
mvc och sen sd klart socialférvaltningen. En kuratorskontakt pa vuxenhabilteringen dr vil
ocksa ndagonting man onskar. Det finns vdl knappt sadana ddir "hemmahosare” ldngre, det
behover komma ndgon lite ndrmare i familjen, sddant ser man ndr man dr inne i familjen, vad

de skulle behéva, vilka brister det finns.

Familjehem
Kunskapen om att flera barn till fordldrar med utvecklingsstérning ar familjehemsplacerade,
och en del ér “slaktplacerade”. Det dr dd viktigt att det personliga ndtverket kan samarbeta

med det professionella.

S4& hér resonerar familjehemssekreteraren: ... man kan na det bdsta resultatet om man kan ha
en oppen dialog. Om man viljer familjehem utan fordldrarna dr med dr det inte bra, det blir
litt bekymmer. Det kan vara bra att det finns en god man, en link mellan oss, det kan bana
vdg for ndagot positivt. Jag tycker och tror att anhorig- och sliktplacering dr en bra sak — ...
men det far inte vara for att man dr sldkt. Det dr jdttebra att kunna vixa upp bland sina
anhoriga , men man ska ha det som krdvs. Man ska kolla precis som man kollar andra

familjehem.

Det framkommer att det inte dr helt enkelt med sléktplaceringar &ven om kommunerna ménga

gidnger anvinder sig av sddana. S& hédr sdger socialsekreteraren: ..i forsta hand

50



“sldktplaceringar”. Ja, vi underséker alltid... nu vet jag inte om alla sliktingar dr ldmpliga,
om det inte dr ndgot som talar direkt emot det, inte minst for att de far behdlla sina rotter pa
ett helt annat sdtt. Det kanske finns andra viktiga personer, kusiner, vinner eller nagonting
destruktiva ndtverk.

Analys:

MAERONIVE

EXONIVE

MESONIVA

socialselr

MIERONIVA

Anders ach Britta
vintat bamn +
Carin

farmilishemssekr

hostadsomride

atbetsmarknadspolitik

Denna bild illustrerar hur vi kan forstd den aktuella familjen utifran utvecklingsteori.

Som bilden visar befinner sig Anders och Britta i centrum och det professionella nitverket ér
stort. Det d4r ménga personer som &dr involverade pd mesonivdn. Som flera informanter
papekat och ocksd Danemark & Kullberg (1999) , Karlsen (2001) Starke (2004) och

Faureholm (1994) ér det viktigt med samverkan inom mesonivin och de olika professionerna
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paverkar varandra precis som de paverkar och péverkas av relationerna med Britta, Anders
och deras familjer. Kommunernas barnomsorg och bostadsomridenas utformning &r ocksa
exempel pa vad som kan ha betydelse for Anders och Britta. Som Margareta Back-Wiklund
och Tommy Lundstrom (2001) uttrycker det blir individualiseringen alltmera synlig i det
moderna samhéllet. Familjelivet priglas ocksa av ett forhandlande t ex familjemedlemmarna
emellan vilket kan vara komplicerat for Anders och Britta med tanke pd deras
funktionshinder. Det blir det allt viktigare att vélja och hér kan Anders och Britta behova stod
1 sina val.

Sa gott som alla i det professionella nitverket for fram behov av att samverka. I det hér tidiga
laget av graviditeten verkar det som att det & barnmorskan som 4dr mest central. Nagon
uttrycker att det ibland kan finnas svérigheter att samverka men att i de flesta fall gar det bra. I
det hiar sammanhanget finns skil att framfora Danemarks och Kullbergs (1999) teorier om
nddvindigheten att de samhélleliga organisationerna samverkar i den moderna vélfardsstaten.
Flera av informanterna menar att det gér bra medan ndgon ar mer tveksam. For ndgra ar mvc
mera sjilvklar som samverkanspartner men inte for alla. Socialsekreteraren menar att det ar
ett klart socialtjinstdrende men kanske missar att LSS-sekreteraren som sannolikt har goda
kunskaper om olika funktionshinder finns med i1 handldggningen. Det blir sirskilt viktigt att
de olika professionerna kédnner till varandras ansvarsomrdden och regelverk, eller for att
uttrycka det i den utvecklingsekologiska teorin — att mesonivan och samverkan mellan de

olika involverade enheterna fungerar.

Informanterna ger uttryck for olika uppfattningar om det personliga néitverket. Nagra menar
att det personliga nitverket kan vara ett hinder for stodinsatser frdn samhéllet. Det personliga
nitverket paverkar fordldrarna att inte ta emot nagra insatser utifrdn. Fordldrarnas personliga
ndtverk finns dock och det ér viktigt att det ses 1 sitt sammanhang. Detta ndtverk kan ocksa
behova stod. Jag vill lyfta fram Gunvor Andersons (2000) slutsatser att det dr viktigt for
barnen att de biologiska fordldrarna och familjehemsforidldrarna samverkar. Om de biologiska
fordldrarna  dr utvecklingsstorda och saledes har ett funktionshinder behover
familjehemsfordldrarna sannolikt anstringa sig sdrskilt for att det ska bli bra moéte dem

emellan.

Nér det géller samhéilleliga insatser rader en viss osdkerhet bland informanterna om vad som

giller, vad dr mojligt? Ar “hemmahosare” en mojlig insats? Hur ldnge kan en familj ha en

52



sddan insats? Héar saknas viktiga kunskaper. Andersson och Bangura Arvidsson (2001)
beskriver 1 sin inventering av kontaktpersoner /kontaktfamiljer och att ocksd kunskapen om

denna frivilliga insats behover fordjupas.
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8 Sammanfattning

Syftet med denna uppsats dr att utifrdn begreppen radgivning/professionellt arbete,
bemotande, barnets utveckling, fordldraférméaga och samverkan f4 mer kunskap om foréldrar
med utvecklingsstorning och deras barn. Intervjuerna har gett en stérre kunskap om de
professionellas moéten med fordldrar som har en utvecklingsstorning och deras barn.
Informanterna har att ta stéllning och ge radd i mycket komplexa livssituationer. Samtidigt
maste de vdrna om relationen till de fordldrar de arbetar med. Det personliga nitverkets
resurser ses bade som en tillgang och ibland som ett hinder. Det personliga nitverket finns
och det dr min bedomning att det behdver uppmiarksammas mer. Undersdkningen visar att de
professionella utgdr fran sina erfarenheter 1 sitt arbete, sitt bemdtande och beslutsfattande. I
undersokningen framkommer att det viktiga &r att skapa en relation till de blivande
fordldrarna och att forsoka samverka med nagon/nigra utanfér den egna organisationen.

Dessa behov finns oavsett i vilken organisation i kommunen eller landstinget man &r verksam.

Handikapperspektivet och barnperspektivet kan vara svara att forena. Undersokningen visar
inte att de som 1 sin profession foretrdder ett barnperspektiv bara ser barnets behov och de
som arbetar utifran ett handikapperspektiv bara ser den vuxne. Kanske kan detta bero pa att
bade de som arbetar med barn och de som arbetar med funktionshindrade personer alltmer ser

ménniskors resurser och mdjligheter istéllet for hinder och svarigheter.
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9 Diskussion

I den genomgéangna litteraturen finns pa flera stdllen beskrivet hur viktig den forsta tiden &r
efter barnets fodelse, bl a Margareta Brodén. Aven tiden under graviditeten paverkar det
kommande barnet. Det dr ocksa beskrivet att en utvecklingsstorning hos fordldrarna medfor
en klar riskfaktor for barnets utveckling, bl a Dagmar Lagerberg och Claes Sundelin.
Anknytningsteorin betonar hur viktig den forsta tiden ar efter att barnet dr {fott och dven tiden
under graviditeten. Den tidiga anknytningen lagger sedan grund till den fortsatta utvecklingen
av barnet. Anknytning &r inte bara viktig for barnet utan den &r dven viktigt for fordldrarna sa
att deras omvardnadsprocess paborjas. Utvecklingsstdrning innebér en klar riskfaktor hos
fordldrarna, dven om den inte talar om foréldrarnas hela kapacitet. Sannolikt har foréldrarna

ocksé en social problematik och flera riskfaktorer foreligger ofta.

Anders och Brittas barn dr dnnu inte fott. Samtliga informanter menar att det dr viktigt att
bemotandet av de blivande fordldrarna sker 1 positiv anda sd att fordldrarna har mojlighet att
kdnna fortroende och lita pd vad som gors och sdgs. Trots att informanterna representerar
olika professioner dr det viktigaste att skapa en bérbar relation med de blivande fordldrarna.
Att arbeta med det yrkesspecifika kommer i andra hand. Det verkar finnas behov av tidig
identifiering av utvecklingsstorda fordldrar sd att samlat stod kan ges dven under graviditeten.
Anknytningen dr det mest centrala under barnets forsta tid. Bristande anknytning behover inte
visa sig omedelbart utan kan ses senare i livet. Skyddsfaktorer och riskfaktorer &r viktiga att

fa fram.

De professionella personerna behdver samverka. Om de professionella dr olika lingt i
processen dr det viktigt att de trdffas och klargor de olika stdndpunkterna for att kunna
samverka. Aven om organisationen ir indelad i olika funktioner #r det viktigt att ha ett
helhetsperspektiv pa de hér familjerna. Metodutveckling behovs for att komma fram till
adekvat stod. Jag refererar hir till Mikaela Starkes (2005) inventering. Det verkar ocksé vara
viktigt att pappornas situation sdrskilt uppmérksammas. LSS-handléggaren uttryckte att
papporna i regel har en sdmre position och att man inte alltid riknar med dem. Detta kan ha
flera orsaker. En hel del mammor lever ensamma med sina barn och fidderna finns pd annat
hall. Faderna kan ocksa ha en problematisk situation vilket gor att de inte har tillrdcklig kraft
och energi att hélla kontakt med barnet och olika personer inom t ex socialtjdnsten. Bilden

kan ocksa spegla samhéllet i 6vrigt ddr mammorna fortfarande tar huvudansvaret for barnen.
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Jag upplever att fordldrar med utvecklingsstorning och andra intellektuella svéarigheter ar en
riskgrupp med behov av stora insatser. Ofta kan de ha andra problem, ekonomiska och t ex
hélsoproblem men de intellektuella svédrigheterna dr de som finns i forgrunden och starkast
paverkar losningen av hur olika livsproblem hanteras. Forutom begavningshindret kan det
finnas flera andra riskfaktorer. Familjer dar nagon av fordldrarna har en utvecklingsstérning
lever oftast under knappa ekonomiska omsténdigheter, kan fritidsaktiviteterna ocksa bli
begrinsade (Tideman 2000). Skolan och utbildning &r inte heller 1 dessa grupper nagot som
kan rdknas som skyddande faktorer. Sannolikt kan inte heller frdnvaro av sjukdom gynna
dessa fordldrar (Lewellyn 2004) Anders och Brittas barn ar dnnu inte fott. I det fiktiva fallet
beskrivs ockséd en antydan om att Anders och Britta skulle vara rddda och otrygga. Detta kan
ocksa forsdmra anknytningsmonstret och gora det dnnu svarare for barnet. Sa forutom sjdlva
begavningshandikappet kan hir ockséd otryggheten forsdmra barnets utvecklingsmojligheter.
Konsekvensen av detta skulle dd kunna vara att de far optimalt samhéilleligt stod for att bli s&

trygga som mdjligt 1 sitt kommande forédldraskap.

Dessutom lever vi nu i ett samhélle ddr den individualiseringen blir alltmera framtrddande.
Enligt flera forskningsrapporter ges ocksé en mork bild av de uppvaxande barnen till fordldrar
med utvecklingsstorning. De nya metoderna verkar inte anvéndas. Flera av informanterna
tycker det 4r bra om man kan gdra en planering tillsammans med det befintliga nitverket som
bade kan vara personligt och professionellt. Rutiner saknas och det ar inte sjélvklart vem som
ska ta kontakt med vem. Det kan vara sa att “en kvinna som véntar barn bara dyker upp”. Av
olika skil har hon héllit graviditeten hemlig. Hon gar kanske inte heller ”den ritta vigen” och
dé kanske man inte kan invénta en utredning inom socialtjdnsten. Samtidigt kan det vara av
vikt att en grundlig utredning gors. For vissa av informanterna blir behovet av att det méste
ordnas nadgot mer akut. Det beskrivs att socialtjdnstens mdjligheter att hjdlpa till &r manga och
man kan néstan erbjuda allt”. 1 alla fall dr det inte s enkelt for de som finns “utanfor”
socialtjdnsten att kinna till vad som kan erbjudas. Dessutom tolkar varje kommun behoven pa
sitt sdtt och det dr darfor naturligt att stora olikheter finns nér det géller vilka insatser man ger.
Sannolikt 4r kontaktperson/kontaktfamilj en ganska vanlig insats for den hir gruppen. Den
ndmns dock inte sérskilt 1 mina intervjuer. Inte heller i Andersson och Arvidssons (2002)
kartliggning gér det att utlisa hur manga fordldrar med utvecklingsstdrning som har dessa
insatser. Personer som omfattas av LSS kan béde registreras for en sddan insats och ibland for
en SoL-insats. En person med utvecklingsstorning kan séledes bade ha insatser enligt LSS och

enligt SoL och kontaktperson kan t ex vara en sddan insats. Med tanke pd forédldrarnas
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svarigheter med abstrakta begrepp behover ocksd de mojliga insatserna beskrivas och
forklaras pa ett tydligt sdtt. Det kan ocksd finnas skdl att titta nirmare pd de
familjeterapeutiska metoder som Kjell Hansson skriver om. Kanske skulle ndgra kunna
anpassas till fordldrar med utvecklingsstorning eller &tminstone personer med
begavningsnedsittning. Kanske kan vi genom att anvinda BBiC som modell f&4 en storre
forstaelse bade for barn och for fordldrar. Genom det sociala arbetet blir det en utmaning att

se barnets behov, men ocksa att stodja fordldrarna.

Det ar forsta gdngen jag gor en kvalitativ intervjuundersokning. Det har varit en spannande
resa som inte gatt pa réls. Ibland har det kénts att jag behdvt stanna och ta ett sidospér for att
pa nytt forsoka komma pa rétt spar. Det har inte varit enkelt att fa ithop de olika perspektiven.
Samtidigt kidnns det som att vi som arbetar med fordldrar med utvecklingsstorning och deras
barn dr bara i borjan pa resan. Det 4r mycket som vi inte vet. Vad hade hdnt om jag intervjuat
personer som har en mycket mera restriktiv hallning till utvecklingsstérda personer och deras
barn, dvs haft asikt om att alla dessa barn skulle omhindertas for samhéllsvard? Hur hade
mina slutsatser blivit d4? Samtidigt som jag haller p4 med min uppsats hor jag en saga lésas
pa radio. Det dr sagan om Askungen och kanske lyssnar jag extra noga eftersom den ar en
saga jag sjilv tyckte mycket om nir jag var barn. Askungesagan kan sékert tolkas pa manga
olika sétt men just den hdr gdngen blev det sd starkt for mig att Askungen sékert hade haft en
bra tid med sin mamma innan mamman dog. Det var en oerhort viktig tid for Askungen som
fick henne att orka med de elaka styvsystrarna och styvmamman och att sedan s smaningom
bli upptickt av prinsen. Genom sin mamma hade hon fétt den inre styrkan som gav henne
kraft att utstd bade spott och spe. Lite forenklat associerar jag till anknytningsprocessen men
tanker samtidigt med sorg inom mig: ” Vilka fordldrar med utvecklingsstorning léser sagor

for sina barn?” Om nu inte dessa gor det vem gor det da?
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Bil 1

Informationsbrev

Jag skriver en magisteruppsats vid Socialhogskolan i Lund/Helsingborg med inriktning mot
socialt arbete med barn och unga. Sedan flera ar arbetar jag som kurator pa en
vuxenhabilitering och arbetet dir har fitt mig att sérkilt intressera mig for arbetet med
fordldrar som har en utvecklingsstorning. Jag har valt att skriva en uppsats med temat
Fordldrar med utvecklingsstorning och deras familjer. Min handledare &r Fil Dr Maria

Bangura Arvidsson, Socialhdgskolan, Lund.

Upplédgget pé uppsatsen dr en kvalitativ studie dér jag intervjuar sex personer som i sitt
professionella arbete har kommit i kontakt med fordldrar som har en utvecklingstorning. Jag
har valt ut personer fran MVC, BVC, vuxenhabilitering, kommunal LSS-hantering och

socialsekreterare inom utrednings- och familjehemsverksamhet.

Ni kommer att f4 en och samma fallbeskrivning som jag sedan kommer att stilla fragor
omkring. Intervjun berdknas ta ca 1 timme. Jag anvdnder bandspelare. Naturligtvis kommer

era svar att avidentifieras och ni som intervjuas kommer inte att bli kinda av andra &n av mig.

Kristianstad den 11 april 2005

Marianne Lundquist Ohrn
Vuxenhabiliteringen
Lasarettsboulevarden 33

291 33 Kristianstad 044 194578 marianne.ohrn@skane.se
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Bil 2

Anders och Britta

Anders och Britta bor tillsammans sedan ett halvt 4r. De dr bada 22 &r. Anders flyttade till
Britta i hennes ldgenhet i storstaden. De vintar nu barn. De har ldmnat urinprov pa apoteket
och vet dérfor att Britta dr gravid. Britta har ett barn, Carin 2 4r, sedan tidigare men Anders ir
inte far till det barnet. Carin som &r 2 ar bor hos Brittas mamma sedan fodelsen.
Socialsekreteraren hade foreslagit att barnet skulle till ett familjehem men Britta ville hellre
att hennes mamma skulle ta hand om barnet. Britta hade d& ocksa kontakt med kurator pa

Vuxenhabiliteringen. Brittas pappa dr dod. Britta traffar sin dotter minst en gang i veckan.

Béade Anders och Britta har gitt 1 sidrskola. Anders har en anstéllning pd Samhall och Britta ar
pd dagarna pa en av kommunens dagliga verksamheter. Anders har inga kommunala LSS-
insatser och Britta har inte ndgra forutom den dagliga verksamheten. Anders foréldrar har

flyttat tillbaka till Norrland och bor nu 60 mil frdn Anders.
Nér Anders och Britta pratar med sina kamrater far de budskapet att “’sldpp inte in socialen

for da tar de barnet”. De vet inte hur linge graviditeten pagétt. Britta har métt illa ett par

veckor. Nu gar de bada med sin hemlighet och vet inte riktigt med vem de ska prata.
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Bil 3

Utvecklingsstorda foridldrar och deras familjer/barn — intervjuer 050330
Intervjuads alder:

Intervjuads antal ér i professionen:

Frageomriden

Bemotande. Hur kdnns det? Hur tdnker du? Vad gor du? Vad sédger du? Hér kan ev diskussion
om abort komma upp men jag kommer da att fora tillbaka diskussionen till att Anders och
Britta vill ha sitt barn.

Rédgivning. Vad sdger du? Vad ska prioriteras? Vad ar det viktigaste? Vad maste goras?
Barnets utveckling. Hur tdnker du omkring barnet som ska fodas? Vad ar det viktigaste for
barnet?

Foréldrarnas formaga. Hur tinker du omkring fordldrarna? Hur fir du reda pd mer om dem?
Foréldrarnas personliga nitverk- hur ser det ut.

Samverkan. Vad brukar du gora? Hur skulle du gora i det har fallet? Vilka kontaktar du?

Naturligtvis kommer jag att stélla f6ljdfrdgor beroende pa hur svaren blir.

/mlo
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Bil 4 SFS nr: 1982:763
Hiilso- och sjukvardslag (1982:763) Utfirdad: 1982-06-30 Andring infoérd: t.o.m. SFS
2005:372 Omtryck: SFS 1992:567 , utdrag-----------

Inledande bestammelser

1 § Med hdlso- och sjukvard avses i denna lag atgarder for att
medicinskt forebygga, utreda och behandla sjukdomar och
skador.

Till h&dlso- och sjukvdrden hor A&dven sjuktransporter samt att
ta

hand om avlidna.

I fraga om tandvard finns sarskilda Dbestdmmelser. Lag

(1992:567) .

Mal fér hdlso- och sjukvarden

2 § Malet for hdlso- och sjukvarden ar en god halsa och en

vard pa lika villkor foér hela befolkningen.

Varden skall ges med respekt for alla manniskors lika varde
och for den enskilda manniskans vardighet. Den som har det
stoérsta behovet av hdlso- och sjukvard skall ges foretrade
till varden. Lag (1997:142).

Krav pa hdlso- och sjukvarden

2 a § Halso- och sjukvdrden skall Dbedrivas sa att den

uppfyller
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kraven pa en god vard. Detta innebdr att den skall sarskilt

1. vara av god kvalitet och tillgodose patientens behov av

trygghet i varden och behandlingen,

2. vara latt tillganglig,

3. bygga pad respekt for patientens sjdlvbestammande och

integritet,

4. framja goda kontakter mellan patienten och halso- och

sjukvardspersonalen.

Varden och behandlingen skall s& langt det ar moéjligt utformas

och genomfdras i1 samrdd med patienten.

Varje patient som vander sig till h&dlso- och sjukvarden skall,
om det inte &r uppenbart obehovligt, snarast ges en medicinsk

bedémning av sitt hdlsotillstédnd. Lag (1998:1659).

2 b § Patienten skall ges individuellt anpassad information om
sitt halsotillstand och om de metoder for undersdkning, vard

och behandling som finns.

Om informationen inte kan lamnas till patienten skall den 1
stédllet lamnas till en narstaende till patienten.
Informationen

far dock inte ldmnas till patienten eller nagon narstdende om
det finns hinder for detta i 7 kap. 3 eller 6 § sekretesslagen
(1980:100) eller i 2 kap. 8 § andra stycket eller 9 § forsta
stycket lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pd hdlso- och
sjukvardens omrade. Lag (1998:1660).
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2 ¢ § Halso- och sjukvarden skall arbeta for att forebygga
ohalsa.

Den

som vander sig till h&lso- och sjukvarden skall nadr det ar
lampligt ges

upplysningar om metoder for att forebygga sjukdom eller skada.
Lag

(1998:1660) .

2 e § Dar det bedrivs halso- och sjukvard skall det finnas den
personal, de lokaler och den utrustning som behdévs for att god
vard

skall kunna ges. Lag (1998:1660).

2 £ § Halso- och sjukvarden skall pa socialndmndens initiativ,
i fragor som rdr barn som far illa eller riskerar att fara
illa, samverka med samhallsorgan, organisationer och andra som
berdrs. I frdga om utladmnande av uppgifter galler de
begransningar som foljer av 2 kap. 8-11 §§ lagen (1998:531) om
yrkesverksamhet pad hédlso- och sjukvardens omrdde och av

sekretesslagen (1980:100).
Bestammelser om skyldighet att anmdala till socialnadmnden att

ett barn kan behdva ndmndens skydd finns i 14 kap. 1 §
socialtjanstlagen (2001:453). Lag (2003:412).

3 § /Tradder i kraft I:2005-07-01/
Varje landsting skall erbjuda en god hdlso- och sjukvard at
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dem som ar bosatta inom landstinget. Detsamma galler dem som
ar

kvarskrivna enligt 16 § folkbokfdringslagen (1991:481) och
stadigvarande vistas inom landstinget. Aven i 6vrigt skall
landstinget verka for en god hédlsa hos hela befolkningen. Vad
som i denna lag sdgs om landsting gdller ocksa kommuner som
inte ingar i ett landsting, i den madn inte annat foljer av

17 §. Vad har sagts utgdr inte hinder for annan att bedriva

h&dlso- och sjukvard.

Landstingets ansvar omfattar dock inte sd&dan hdlso- och
sjukvard som en kommun inom landstinget har ansvar for enligt

18 § forsta och tredje styckena.

Landstinget far aven tradffa o6verenskommelse med kommun,
Forsakringskassan och lansarbetsnamnden om att inom ramen for
landstingets uppgifter enligt denna lag samverka i syfte att
uppnad en effektivare anvadndning av tillgdngliga resurser.
Landstinget skall bidra till finansieringen av sadan
verksamhet

som bedrivs 1 samverkan. Enligt bestammelser i lagen
(2003:1210) om finansiell samordning av
rehabiliteringsinsatser

fadr landstinget delta i finansiell samordning inom

rehabiliteringsomradet.

3 b § Landstinget skall erbjuda dem som ar bosatta inom
landstinget eller som &r kvarskrivna enligt 16 §
folkbokforingslagen (1991:481) och stadigvarande vistas dar,

1. habilitering och rehabilitering,

2. hjalpmedel for funktionshindrade, och
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3. tolktjanst for vardagstolkning fér barndomsdodova, dovblinda,

vuxendova och hodorselskadade.

Landstingets ansvar omfattar dock inte habilitering,
rehabilitering och hjdlpmedel som en kommun inom landstinget
har ansvar for enligt 18 b §. Landstingets ansvar innebdr inte
ndgon inskrankning i de skyldigheter som arbetsgivare eller

andra kan ha enligt annan lag.

Habilitering eller rehabilitering samt tillhandahd&llande av
hjalpmedel skall planeras i samverkan med den enskilde. Av
planen skall planerade och beslutade insatser framga.

Lag (2000:356) .

Bil 5
Lag (1993:387) om stod och service till vissa funktionshindrade Utfardad: 1993-05-27
Andring inford: t.o.m. SFS 2005:125 -----------

Inledande bestammelser
1 § Denna lag innehaller bestammelser om insatser for sarskilt
stod

och sédrskild service &t personer

1. med utvecklingsstdrning, autism eller autismliknande

tillstéand,
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2. med betydande och bestdende begdvningsméssigt
funktionshinder efter hjdrnskada i wvuxen d4dlder foranledd av
yttre

vald eller kroppslig sjukdom, eller

3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder
som

uppenbart inte beror pad normalt aldrande, om de &r stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsféringen
och

darmed ett omfattande behov av stdd eller service.

2 § /Tradder i kraft I:2005-07-01/
Varje landsting skall, om inte nagot annat avtalats enligt

17 §, svara for insatser enligt 9 § 1.

Varje kommun skall, om inte ndgot annat avtalats enligt 17 §,

svara for insatser enligt 9 § 2--10. Lag (2005:125).

3 § Vad som foreskrivs for landsting i denna lag galler ocksa

kommuner som inte ingdr i ndgot landsting.

4 § Denna lag innebdr ingen inskrankning i1 de rattigheter som
den

enskilde kan ha enligt na&gon annan lag.

Verksamhetens madl och allmdnna inriktning

5 § Verksamhet enligt denna lag skall framja jamlikhet i
levnadsvillkor och full delaktighet i samhdallslivet for de
personer som anges 1 1 §. Malet skall wvara att den enskilde
far

mbéjlighet att leva som andra.
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6 § /Trader i kraft I:2005-07-01/

Verksamheten enligt denna lag skall vara av god kvalitet

och bedrivas 1 samarbete med andra berdrda samhédllsorgan och
myndigheter. Verksamheten skall vara grundad pa respekt f£for
den

enskildes sjadlvbestammanderatt och integritet. Den enskilde
skall i1 stdrsta moéjliga utstrackning ges inflytande och
medbestammande dver insatser som ges. Kvaliteten i
verksamheten

skall systematiskt och fortlopande utvecklas och sakras.

For verksamheten enligt denna lag skall det finnas den
personal
som behovs for att ett gott stdd och en god service och

omvardnad skall kunna ges. Lag (2005:125).

Ratten till insatser

7 § /Upphor att galla U:2005-07-01/

7 § /Trader i kraft I:2005-07-01/

Personer som anges i 1 § har ratt till insatser i form av
sarskilt stdd och sarskild service enligt 9 § 1--9, om de
behéver sadan hjdlp i sin livsfdring och om deras behov inte
tillgodoses pa annat satt. Personer som anges i 1 § 1 och 2
har, under samma forutsadttningar, aven ratt till insatser

enligt 9 § 10.

Den enskilde skall genom insatserna tillforsakras goda
levnadsvillkor. Insatserna skall vara varaktiga och
samordnade.

De skall anpassas till mottagarens individuella behov samt
utformas sd att de ar latt tillgadngliga for de personer som

behoéver dem och stédrker deras formdga att leva ett
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sjalvstandigt liv. Lag (2005:125).

8 § Insatser enligt denna lag skall ges den enskilde endast om
han

begdr det. Om den enskilde &r under 15 &ar eller uppenbart
saknar

féormdga att pad egen hand ta stallning 1 fragan kan
vardnadshavare,

god man, formyndare eller fdrvaltare begara insatser for
honom.

Insatserna for sarskilt stdd och sadrskild service

9 § Insatserna for sarskilt stdd och service ar

1. radgivning och annat personligt stdd som stédller krav pa

sarskild kunskap om problem och

livsbetingelser for mé@nniskor med stora och varaktiga

funktionshinder,

2. bitrade av personlig assistent eller ekonomiskt stod till

skdliga kostnader for sadan assistans, till den

del behovet av stdd inte tacks av beviljade assistanstimmar

enligt lagen (1993:389) om

assistansersattning,

3. ledsagarservice,

4. bitrade av kontaktperson,

5. avldsarservice 1 hemmet,
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6. korttidsvistelse utanfdr det egna hemmet,

7. korttidstillsyn for skolungdom o6ver 12 ar utanfdr det egna

hemmet i anslutning till skoldagen samt

under lov,

8. boende i familjehem eller bostad med sarskild service for

barn eller ungdomar som behdver bo

utanfor foraldrahemmet,

9. bostad med sarskild service for vuxna eller annan sarskilt

anpassad bostad for vuxna,

10. daglig verksamhet fér personer i yrkesverksam alder som

saknar forvarvsarbete och inte utbildar sig. Lag (1997:723).

9 ¢ § I insatserna enligt 9 § 5-8 och 10 samt 1 insatsen
bostad

med sarskild service for vuxna ingdr ocksad omvardnad. I
insatserna bostad med sarskild service for barn och ungdomar
samt bostad med sdrskild service fér vuxna ingadr ocksa

fritidsverksamhet och kulturella aktiviteter. Lag (2000:1441).

10 § I samband med att insats enligt denna lag beviljas kan
den

enskilde begara att en individuell plan med beslutade och
planerade

insatser upprédttas i samrdd med honom. I planen skall &dven

redovisas atgdrder som vidtas av andra an kommunen eller

73



landstinget. Planen skall fortldpande och minst en gdng om
aret

omprovas.

Landstinget och kommunen skall underratta varandra om

upprattade planer.

Bil 6
Socialtjéinstlag (2001:453) Utfirdad: 2001-06-07 Andring inford: t.o.m. SFS 2005:126 ,

1 § Samhallets socialtjanst skall pad demokratins och

solidaritetens grund framja manniskornas

- ekonomiska och sociala trygghet,

- jamlikhet i levnadsvillkor,

- aktiva deltagande i samhallslivet.

Socialtjansten skall under hansynstagande till manniskans
ansvar for sin och andras sociala situation inriktas pa att

frigdra och utveckla enskildas och gruppers egna resurser.

Verksamheten skall bygga pa respekt for manniskornas

sjalvbestammanderatt och integritet.
2 § Nar atgarder ror barn skall det sdrskilt beaktas vad
hansynen till barnets basta kradver. Med barn avses varje

manniska under 18 ar.

3 § Bestdmmelser om vard utan samtycke ges i lagen (1988:870)

om vard av missbrukare i vissa fall och i lagen (1990:52) med
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sdrskilda bestdmmelser om vard av unga.

2 § Socialnamndens medverkan i1 samhd&llsplaneringen skall bygga
pad nadmndens sociala erfarenheter och sarskilt syfta till att
paverka utformningen av nya och dldre bostadsomrdden i
kommunen. Ndmnden skall ocksd verka for att offentliga lokaler
och allmdnna kommunikationer utformas sd& att de blir 1l&att

tillgangliga for alla.

Socialnédmnden skall aven i oOvrigt ta initiativ till och bevaka
att &tgarder vidtas for att skapa en god samhdallsmiljod och
goda

férhallanden for barn och ungdom, &dldre och andra grupper som
har behov av samhallets sdrskilda stod. Socialnamnden skall i
sin verksamhet framja den enskildes ratt till arbete, bostad

och utbildning.

3 § Insatser inom socialtjansten skall vara av god kvalitet.

For utforande av socialnamndens uppgifter skall det finnas

personal med lamplig utbildning och erfarenhet.

Kvaliteten i1 verksamheten skall systematiskt och fortldpande

utvecklas och sakras.

4 § Socialndmnden skall i1 den uppsdkande verksamheten upplysa
om socialtjansten och erbjuda grupper och enskilda sin hjalp.
Nar det ar lampligt skall namnden harvid samverka med andra

samhédllsorgan och med organisationer och andra foreningar.
5 § Socialnamndens insatser for den enskilde skall utformas

och

genomforas tillsammans med honom eller henne och vid behov i
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samverkan med andra samhdllsorgan och med organisationer och

andra foreningar.

Nar en atgard rdr ett barn skall barnets instdllning sa& langt
det da4r méjligt klarlaggas. Hansyn skall tas till barnets vilja

med beaktande av dess alder och mognad.
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