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The aim of this study was to investigate the professional’s point of view in their work with
people who have mental retardation and are expecting a child. To perform this study we used
a qualitative method. The study was performed by interviewing six professionals from three
different organizations. We made an interview guide, in which the questions were about their
previous experience, parent ability, first contact, their work process, which support they offer
and collaboration with other organizations. The theory used in this study is the
normalizationprinciple, based on Bengt Nirje’s theory. We discovered that it is unusual for a
person with a mental retardation to become pregnant, but all the professionals had experience
in this area. Most of them didn’t offer much support during pregnancy, but the professionals
offered help after the baby was born. During the pregnancy the social workers could start an
investigation and prepare if support is needed for the parents. The midwives helped the
parents-to-be to prepare by giving them practical training and helping them through the
pregnancy. All the professionals thought it was important to collaborate with other

organizations.
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1. Problemformulering

| FN:s deklaration av manskliga réttigheter kan vi lasa att varje vuxen man och kvinna har ratt
att fa barn (FN-forbundet 2012). Idag har alla personer som vantar barn rétt till stod och hjalp
via olika instanser i vart samhalle sd som modravarden och Forsakringskassan. Under
graviditeten kan man hos barnmorskan pa modravardscentralen eller pa vardcentralen fa stod
och hjélp med hélsan och i forberedelser infér foraldraskapet. Pa Forsakringskassan finns
hjalp och stod med att soka foréldrapenning, foréldradagar och vagledning till forberedelser
infor foréldraskapet. | vissa fall kan behovet av stdd och vagledning vara storre, tillexempel
om den blivande féraldern har nagon form av kognitivt funktionshinder sa som en

utvecklingsstorning.

Det kognitiva funktionshindret innebér att man har nagon from av utvecklingsstorning eller
autismspektrumstorning. Andra begrepp som ocksa anvands i synonym till funktionshindret ar
forstandshandikapp och begavningshandikapp (Nationalencyklopedin 2013).
Funktionshindret ska ha uppkommit under utvecklingsperioden, vilket &r innan man fyllt 18
ar. Utvecklingsstorningen kan delas in i olika nivaer: lindrig, mattlig och grav. Genom vara
faktasokningar har vi funnit att det generella begreppet for denna malgrupps handikapp ar
utvecklingsstorning, darfor kommer dven vi i vart fortsatta skrivande att anvanda detta
begrepp. Tittar vi tillbaka i historien ser vi att detta ar en utsatt grupp som bland annat blivit
drabbad av den steriliseringslag som hade laga kraft fran 1935-1974 (FUB 2012). Né&r en
person med en utvecklingsstérning vantar barn ar denne i behov av extra mycket stéd och
hjalp fran samhéllet for att kunna ta hand om barnet. En person med dessa svarigheter har i
olika grad svart att ta in, kategorisera och ordna den information och de intryck de far pa ett
sdtt som en “normal” person kan, detta i kombination med att deras korttidsminne &r
begréansat. Vilket innebar att det tar lang tid att lara men eftersom langtidsminnet &r normalt

stannar den information de tagit in (Gotthard 2002).

Tidigare forskning har visat att ett anpassat och adekvat stéd for de blivande foraldrarna med
utvecklingsstorning 6kar forutsattningarna for att de ska kunna skdta om sina barn. En annan
forutsattning for att hjalpen ska kunna tas emot och anvéndas i deras vardagsliv &r att de ar
motiverade (Socialstyrelsen 2005). Det krévs att insatserna ar anpassade till personens
specifika behov men &ven att den som ger hjélpen har kunskap om vad det innebar att ha en

utvecklingsstorning. Forskning visar exempelvis att foraldrautbildning kan hjélpa personer
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med utvecklingsstorning att utveckla sina foraldraférmagor, medan annan forskning visar att

det bara ar ett fatal som kan ta at sig denna information (Socialstyrelsen 2007). Kan foraldern
inte ta hand om barnet och ge denne en trygg och séker uppvéaxt kommer de bli aktuella hos
socialtjansten som eventuellt omhéndertar barnet. Darfor ar det viktigt att de professionella
som arbetar med de blivande foraldrarna arbetar forebyggande. Fragan ar hur de brottas med
problemen kring de eventuella oférmagor som finns hos foréldern kring att ta hand om sig
sjalv och sedan i sin tur att ta hand om ett barn. Vi kommer i denna studie fokusera pa den
hjalp och stodinsatser som finns under sjélva graviditeten.

Den forskningen som finns kring foraldraformagan hos féraldrar med utvecklingsstorning ar
begréansad, viss forskning menar att diagnosen automatiskt innebéar bristande foraldraformaga
och andra menar att enbart diagnosen inte ar en tillracklig grund for att bedéma
foraldraformagan (Socialstyrelsen 2007). Den motstridande forskningen gér amnet till ett
intressant dilemma att se hur det praktiska arbetet ar utformat i Sverige. Fokus inom detta
omrade har aven forandrats, fran att ha handlat om vilken risk barn som vaxer upp med
utvecklingsstorda foréldrar utsatts for till vad det finns for insatser och stod samhallet kan
bidra med (Ineland et al 2009).

2. Syfte

Syftet med denna uppsats &r att ur ett professionellt perspektiv undersoka hur det

forberedande arbetet ser ut med blivande foraldrar som har en utvecklingsstorning.

Fragestallningar:
e Hur bemdéter den professionelle den person som vantar barn och som samtidigt har en
utvecklingsstorning?
e Hur ténker och arbetar den professionelle med den blivande féraldern for att denna
ska bli en sa bra foralder som mojligt?
e Ar den professionelle kunskapsmassigt forberedd att arbeta med den har gruppen och

finns det rutiner for hur arbetet ska utforas?
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3. Tidigare forskning

Utvecklingsstorning

Att ha en utvecklingsstorning betyder att individen dels har ett begavningshandikapp. For att
ha ett begavningshandikapp ska denne ha ett 1Q under 70 (Socialstyrelsen 2005). Det har
lange funnits ett intresse for begavningsniva och pa 1920- och 30-talet var det en del av
resonemanget kring arvshygien, samt att man matte arftligheten i individens férmagor genom
intelligenstest. Efterhand som forskningen bedrevs visade det sig att miljofaktorer hade
inverkan under en persons uppvaxt och forandrades miljon kunde personens begavning dka
(Grunewald 2008). For diagnosen utvecklingsstorning har man aven svarigheter med adaptiva
formagor, vilket ar férmagor inom det sociala, uthildning och det praktiska. Personer med
utvecklingsstorning avviker ofta fran det som anses vara det normala sattet att tanka och l6sa
problem. For att en person ska fa diagnosen utvecklingsstorning ska detta upptéckas innan
personen &r fyllda 18 ar (Socialstyrelsen 2005).

En person med utvecklingstorning har ett begransat korttidsminne vilket gor att personen har
svart att ta till sig all information i en situation och sedan komma ihag den. For att dessa
personer ska lara sig bast ar det viktigt med mycket tid for inldrningen och att det inte ar for
mycket information pa samma gang. Nar personen med utvecklingstorning val lart sig har
denne inget problem att bevara denna information da deras langtidsminne ar precis som alla
andras. Graden av funktionsnedsattningen delas upp i tre kategorier grav, mattlig och lindrig
utvecklingsstorning. Vad som kan vara svart for personer med grav utvecklingstérning kan
vara att forestélla sig att det finns fler stolar eller bord &n bara precis de han eller hon ser. En
person med lindrig utvecklingsstorning kanske kan forsta just det, men om den vagen han
eller hon brukar ga till jobbet forandras kanske han eller hon gar vilse istéllet darfor att det ar

svart att forestalla sig att det gar att ta en annan vag (Gotthard 2002).

Att vilja bli foralder

Frustration, ilska och eller ledsamhet &r kanslor som viljan att géra nagot men inte kunna
skapar. Nagot som &r vart att fundera 6ver ar om den utvecklingsstorde personens vilja tas i
beaktning, gor den inte det redan i personens unga ar far denne inte tillfalle att trana pa att
visa sin egen vilja och darfor kan de inte visa den. Detta kan generera i svarigheter att ta sig
for saker men ocksa problematiken att inte forsta konsekvenserna kan vara en faktor som gor

det svart att uttrycka vilja (Gotthard 2002). Fér manga ar viljan och mdjligheten att fa barn av
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stor betydelse, det anses som en del av att bli vuxen och den vuxna identiteten. Det &r dven ett

steg fran de egna foraldrarna, en frigorelse, att bli behovd istallet for att vara i behov av
foraldrar. Gotthard (2002) beskriver att aven personer med utvecklingsstorning har dessa
kanslor men diskuterar dven fragan om det finns fler anledningar &n bara att bli ”vuxen” som
grund for att vilja skaffa barn. For den som inte kan kanna att han eller hon kan prestera nagot
och kanske har dalig sjalvkansla kan starka denna genom att skaffa barn, da detta anses i
samhéllet som en prestation av hog status.

For en person med lindrig utvecklingsstorning finns precis samma kénslor i detta &mne som
hos vilken annan manniska som helst och det finns ocksa de kroppliga funktionerna fér att bli
foralder. Vid funktionshinder som ar svara kan skadan innebéra att funktionen att kunna fa

barn inte ar utvecklad, kroppen vet att detta inte kommer vara en ndédvandig funktion.

Socialstyrelsen (2007) skriver om en intervjuundersokning som gjorts i Sverige, modrar med
utvecklingsstorning beréttar att de valt att bli gravida och att de hade en énskan om att bli
foraldrar. Under graviditeten beréttade foraldrarna att de kénde en osékerhet dver att bli
foralder, och en oro éver hur man gor for att vara en bra forélder. Det som de sedan upplevde
som svarighet i fordldraskapet var att folja “rutiner runt barnet, att anpassa sig till barnets

utveckling och att ldra sig ha talamod” (Socialstyrelsen 2007:47).

Historia, marginalisering och vem far bli foralder

Tymchuk och Feldman (1991) beskriver att det efter borttagningen av
tvangssteriliseringslagen och forbudet att gifta sig for en person med en uttalad
utvecklingsstorning, ar troligt att det kommer vara fler ur denna grupp som kommer att fa
behalla och uppfostra sina barn. De beskriver dven problemet med att vara en utomstaende
som ska bedéma om en blivande foralder har de fardigheter och formagor som det krévs for

att ta hand om ett barn.

Det finns manga som fatt diagnosen utvecklingsstorning, troligtvis under skoltiden, men som
kanske inte uppfyller alla kraven for diagnosen. Nér ndgon har en utvecklingsstorning 6kar
risken for att deras barn kommer bli omhéndertagna oavsett hur personens fardigheter ser ut.
Dessa beslut tas ofta utan att det finns bevis for hur barnet tas om hand av foréldern och om

det finns problem kontrolleras det inte om dessa beror pa foralderns kognitiva formaga eller
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pa grund av nagot annat (Tymchuk och Feldman 1991).

Tymchuk och Feldman (1991) beskriver studier som visar att foraldrar med
utvecklingsstorning ofta ar 6verbeskyddande och strikta mot sina barn nar de ar under
utredning och blir 6vervakade. Detta kan forklaras med att olyckor och sjukdom som hander
under denna period kan ligga till grund for ett omhandertagande av barnet for det anses vara

en brist i foraldraférmagan.

FOr att bestdmma om en foralder kan ta hand om sitt barn har man tidigare fokuserat mycket
pa foralderns 1Q. Forskning visar dock pa att det inte finns ndgot samband mellan
foraldraformagan bara grundat pa 1Q forran 1Q nivan gar under 60. Det bésta sattet for att fa
en klar bild av fordlderns férmaga att ta hand om sitt barn &r i direkt observation i en naturlig
miljo (Tymchuk och Feldman 1991). Tymchuk och Feldman (1991) beskriver att den
utformning av foraldraférmagor och de skalor som finns till dessa inte ar for att bedéma den
enskildes foraldraformaga utan for att komma fram till hur den “vanlige” forildern gor det
vardagliga med sina barn, kénner igen barnsjukdomar och hur bra denne byter bldjan. Detta
ska enligt Tymchuk och Feldmans mening vara grunden for det stodarbete fordldern sedan

behdver och vilka fardigheter som denne behover trana pa.

Genom historien har normaliseringen uppdagats bland annat genom 1989ars
handikapputredning som innebar nedldggningen av institutioner, kommunalisering och LSS-
lagstiftning (Ineland et al 2009). Under 1990 talet hande det mycket pa det politiska omradet
kring funktionshindrade, detta som en del av ett stérre och internationellt perspektiv som FN:s
standardregler, Salamancadeklarationen och vérldshalsoorganisationens
klassifikationssystem. De senaste tva decennierna har normalisering och integrering m.m.
varit slogans inom trender for varldspolitiken. 1996 flyttades ansvaret for funktionshindrade
over fran landstinget till kommunen med tanken om att den med funktionshinder ska vara
precis som vilken annan kommunmedborgare som helst (Ineland et al 2009). Det vaxande
intresset och 6kade medvetenheten rader bade i det sociala arbetet rent praktiskt och i
forskningen. Det har gjorts nagra studier pa kunskapsoversikter pa omradet till exempel

Tymchuk 1991 och i Sverige har aven samverkansgrupper som SUF skapats.
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Barns ratt och behov

Socialstyrelsen (2007) skriver om barns réttigheter, att det ar barnens behov som ska vara i
fokus vid fragor som har betydelse for barnet. Socialstyrelsen (2007) lagger stor vikt vid ett
barns behov, men menar samtidigt pa att barns behov &r ett relativt begrepp. Aven om
begreppet kan skifta sa har alltid ett barn grundlaggande ménskliga behov, t.ex. den fysiska
halsan. Det som paverkar definitionen av ett barns behov ar hur samhallet ar utformat, hur
lagar och normer ser ut, och hur de tidsmassiga och kulturella varderingarna ser ut. For att fa
sig en uppfattning hur man ser pa barns behov i dagens samhalle finns det olika saker man
kan titta pa, t.ex. FN:s barnkonvention, samhallets lagar och normer, forskning fran experter,
hur barn sjélva uttrycker sina behov, hur det dvriga natverket uttrycker dem och den
professionellas uppfattning grundad pa kunskap och erfarenhet. En studie som Ineland et al
(2009:150) refererar till handlar om barn som &r uppvaxta med utvecklingsstorda foraldrar
och visar att dessa barns villkor och méjligheter for framtiden inte gar att koppla ihop med
foralderns utvecklingsstérning i sammanhang som samhalleligstatus och deras position
socialt. De pavisar aven att dessa foraldrar tillexempel utgjort en bra grund for en trygg, néra

och kanslomassig relation.

Socialstyrelsen (2007) lagger fokus pa att en foralder ska kunna forsta sitt barns behov, kunna
se vilka dessa ar och tillgodose dem. Foraldern ska forst och framst tillgodose barnets behov,
darefter sina egna. ldag finns det inte mycket forskning om barn till féraldrar med
utvecklingsstorning (Socialstyrelsen 2007). | Socialstyrelsens rapport har de framst grundat
sig pa forskning fran Danmark, Island, Australien, USA och Kanada. En hel del av denna
forskning visar att barnen kan bli férsummade, understimulerade, socialt isolerade och att
dessa barn utvecklar beteende- och emotionella svarigheter. Forskningen visar aven pa att
foralderns utvecklingsstérning inte automatisk &r anledningen till detta, man bor &ven ta

hansyn till andra faktorer i barnets familjeliv.

Foraldraegenskaper

Forskning har beskrivit faktorer hos foraldrarnas egenskaper som gynnar barns utveckling.
Foraldraegenskaper som gynnar barnet &r bl.a. att visa varme och ge kansloméssig omsorg,
aven att kunna sétta granser for ett barn. Barn behdver vaxa upp i en trygg miljo, detta kan
foraldrarna skapa genom att finnas som stod nér barnet behdver trdst och att barnet kan kénna

sig forstadd. Barnet har fysiska och kanslomassiga behov som ar viktiga for foraldern att
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uppfylla. Foraldern ska kunna samspela med sitt barn, tolka dess uttryck och kunna reagera

darefter, detta ger barnet en kansla av trygghet (Socialstyrelsen 2007). Socialstyrelsen (2007)
beskriver dven en del egenskaper hos en foralder som leder till en god foraldraférmaga, dessa
egenskaper ar flexibilitet, anpassningsformaga och att kunna forandra sig.

Gustavsson (2002) beskriver att nar det &r kvinnan som ar personen med
utvecklingsstorningen ar det latt att se och forestalla sig att det skulle vara problematiskt och
inte tanka alls lika problematiskt nar det ar fadern som har funktionsnedséattningen, men sa latt
ar det inte. Det handlar precis som for modern i hennes blivande modersroll att mannen finns
déar i sin blivande fadersroll och kan vara dar och stotta kvinnan i graviditeten och kanske
avlasta eller till exempel inte lata kvinnan bara tungt. Det ar aven viktigt att foraldern har
realistiska forvantningar pa sig sjalv och vad man ar kapabel till (Gustavsson 2002). Tymchuk
och Feldman (1991) skriver om jamforelsestudier av tva olika foraldraprogram i USA dar

man gjort upp listor 6ver olika foraldraformagor, dér visar resultaten att foraldrar med
utvecklingsstorning hade storre svarigheter an en foralder utan dessa svarigheter inom
omradena hélsa och sakerhet. Har ingick bland annat fardigheter i matning, blojbyte, sékerhet
kring olika omraden i hemmet sd som barnets sang, hushallsprodukter och att kénna igen olika

symtom pa barnsjukdomar.

Socialstyrelsen (2007) beskriver studier som gjorts pa barn som &r tva ar gamla dar de jamfort
de vars mddrar har en utvecklingsstérning mot de som ej har en utvecklingsstérning. 42
procent av barnen till modern med utvecklingsstérning var forsenade i sin utveckling, jamfort
med 12 procent i andra gruppen. Det har gjorts andra liknande studier dar de funnit att médrar
med utvecklingsstérning var mer socialt isolerade, den forsenade utvecklingen hos barnen kan
da bero pa moderns sociala situation. ”Sammanfattningsvis visar forskningen att det finns
nagra omraden som sarskilt bor uppmarksammas for barn vars foraldrar har en
utvecklingsstorning. Generellt sa har dessa barn fler hélsorelaterade problem jamfort med
andra barn och de tenderar att vara mer socialt isolerade” (Socialstyrelsen 2007:41).
Forskning visar att man kan utveckla en bra foraldraférmaga dven om man har diagnosen
utvecklingsstorning, med stdd och hjalp kan man genom utbildning utveckla en tillrackligt

god foraldraformaga (Socialstyrelsen 2007).
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Insatser

Ineland et al (2009) beskriver utmaningen som den professionella moter i sitt arbete med
utvecklingsstorning och foraldraskap, detta ar komplext och en etisk utmaning. Ineland et al
tar upp tre olika perspektiv i detta dilemma, dels barnperspektivet som handlar om vad som ar
bra omsorg och acceptabelt eller inte inom familjelivet och vad som &r socialt accepterat. Det
andra perspektivet ar foralderns, hér inkluderas den vuxnes rétt och mojlighet att bilda familj
och i centrum ligger dven den medborgerliga statusen. I linje med detta kommer ett
normaliseringsperspektiv, dar uppfattningen av utvecklingsstérdas vilja att skaffa barn
handlar om och kan uppfattas som en vilja att vara normala. Fragor som rér sexualitet och
foraldraskap utgor ofta en linje mellan vem som ar normal eller inte. Att se det ur ett
normaliseringssétt kan aven dolja det allmdnmanskliga tanket att bli bekréftad som kvinna
eller man &r att bli forélder. Det tredje perspektivet &r samhéllets, detta handlar om den hjalp
och stodinsats som samhallet har for att skapa hallbara familjesituationer som éven ar socialt
accepterade. Tymchuk & Feldman (1991) beskriver olika faktorer som paverkar i
beddmningen av om en forélder med utvecklingstérning som dkar oron hos personal for att
denne ska kunna ta hand om ett barn, dels om IQ nivan &r under 60, tidigare barn som blivit
omhandertagna, bada foraldrarna har problematiken, hemforhallandena inte uppfyller kraven
och daligt band mellan barn och moder. Om det finns fler barn i familjen, socialt stod och
stress, depression eller andra psykiska besvar hos foraldern ar dessa ocksa faktorer som spelar

roll.

Tar en fordlder emot stdd och hjélp fran antingen en narstaende eller fran en professionell sa
paverkar det barnet positivt. Skulle barnet dven ha tillgang till stod fran nagon vuxen eller
natverk sa ar det en skyddande faktor. Nagot som paverkar hur en foralder med
utvecklingsstorning reagerar till eventuella insatser och stdd ar deras tidigare erfarenheter
(Socialstyrelsen 2007).

Socialstyrelsen (2007) papekar att for att stod och insatser ska ge ett lyckat resultat och
tillgodose behoven &r det viktigt med ett samarbete med familjen, men dven mellan olika
verksamheter. Tymchuk och Feldman (1991) har visat genom studier att praktisk traning har
gett resultat och 6kat kunskapen hos foraldrar med utvecklingsstdrning, det ar att foredra
framfor vanliga verbala instruktioner. Det har &ven genom olika studier visats att

traningspaket dar muntliga instruktioner, bilderbocker, praktisk 6vning och aterkoppling har
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gett en Okad grad av kunskap i foraldraskapet. Bilderbocker har dven anvands som sjalvhjélp

och hjélpt dessa foréaldrar. Socialstyrelsen (2007) beskriver att bristande kunskaper om
utvecklingsstorning gor att behoven inte blir tillgodosedda da insatserna maste anpassas.
Forskning visar att detta ar en forvarvad kunskap, men att det beror pa individen om man har
formagan att ta till sig kunskapen.

4. Teori

Normaliseringsprincipens genomslag utgor idag en viktig del i de vardegrunder och de
omsorgsverksamheter vi har idag. Podngen med ett normaliseringsarbete &r att skapa en
levnadsstandard for att personer med utvecklingsstérning ska ses som medborgare och inte
som avvikare i vart samhalle. De tva traditionerna, den medicinska som var mer inriktad pa
segregering och den pedagogiska om att traning kunde hjélpa personer in i samhéllet, slogs
ihop och arbetade mot samma mal. Normaliseringsprincipens fokus handlade om att en person
med utvecklingsstorning skulle kunna fa leva likvardigt med andra méanniskors normala

standard i samhéllet var, s3 som materiellt, ekonomiskt och socialt (Ineland et al 2009).

Bengt Nirje skriver om normaliseringsprincipen i sin bok ”Normaliseringsprincipen” (2003)
dar han beskriver att principen innebér att den med utvecklingsstérning ska leva ett liv som ar
i storsta mojliga man likt 6vriga samhéllets levnadsmonster. Det finns olika grad av en
utvecklingsstérning men normaliseringsprincipen innefattar dem alla, oavsett vilken vérldsdel
eller samhalle du bor i. Nirje (2003) beskriver att professionella inom t.ex. socialt och
medicinskt arbete ska anvénda sig av normaliseringsprincipen. Med detta som vagledning i
sitt arbete vid beslutstagande leder det till forbattrade moéjligheter dels genom att jamfora med
andra i samma alder men aven vad som ar samhéllets forvantningar. Nirje papekar aven att
trots att en person bor ute i samhallet istéllet for pa institution sa innebar det inte automatiskt
att de ar integrerade i samhallet. Nirje punktar upp olika omraden som man fokuserar pa inom
normaliseringsprincipen for att skapa ett likt levnadsmadnster: dygnsrytm, veckorytm, arsrytm,
livscykel, sjalvbestammanderatt, sexuella monster i sin kultur, ekonomiska monster i sitt land

och miljokraven i sitt samhalle.

Det ar viktigt att en person med en utvecklingsstorning ska fa uppleva en normal dygnsrytm
(Nirje 2003). Personen ska stiga upp pa morgonen och bli pakladd, maltider kan intas i stora

grupper men boér framst vara under en familjeliknande situation i lugn och ro. Under dagen
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ska personen ha tillfalle att utdva meningsfulla aktiviteter som t.ex. undervisning och arbete.

Dessa olika faktorer ar viktiga att papeka da personer som forr i tiden bodde pa institutioner
inte fick mojlighet att leva ett sadant liv. For att gora det mojligt for dessa personer att leva
med en normal dygnsrytm &r det viktigt att utveckla deras olika fardigheter inom t.ex. social

férmaga, maltider, hygien m.m.

Om en person med utvecklingsstérning bor pa en anstalt sa vistas den personen for det mesta i
samma byggnad, i byggnaden har de sitt hem, daglig verksamhet och fritidsaktiviteter, da
forlorar man sin veckorytm (Nirje 2003). Efter att en person arbetat/studerat hela veckan har
man helg i tva dagar, da man har tillfalle att t.ex. umgas med familj eller hitta pa aktiviteter.
Nirje beskriver den grundldggande veckorytmen som “bostad-skola/arbete-fritid-bostad”
(2003 5.99).

En normal arsrytm innefattar helger och hogtider, bade sadant som géller allmant och som
man personligen ser betydelse i (Nirje 2003). Oavsett sitt funktionshinder sa ar det viktigt att
fa kanna sig delaktig i de olika traditioner och sociala aktiviteter som finns. Nirje tar &ven upp
att det ar vanligt med en semester, t.ex. utlandssemester en gang om aret, och att dven detta ar
av varde for en person med svar utvecklingsstrning. For personer boende pa en institution

kan miljon vara avvikande vilket gor att de inte upplever de olika arstiderna.

Livet bestar av olika utvecklingsfaser i livscykeln, en person med utvecklingsstorning ska fa
mdjlighet att uppleva dessa (Nirje 2003). De faser som Nirje beskriver &r att vara barn,
skolan, ung, vuxen och att bli gammal. Skolan ar en viktig period som ger personlig stimulans
och hjalper barnet att utvecklas. Personer med en utvecklingsstorning har behov av att
uppleva en 6vergang fran barndom till vuxenlivet, vilket innebar att de bor uppleva

forandringar i sitt liv &ven om det ar en svarare process for nagon med en utvecklingsstérning.

Personer med en utvecklingsstorning har asikter, dnskningar och mal med sitt liv, det &r
viktigt att ta hansyn till deras sjalvbestammanderatt (Nirje 2003). Man ska visa respekt for
deras personliga dgodelar och ge dem mdjlighet att sjalv inhandla t.ex. klader. Det finns dem
som har svarare for att uttrycka sig och gora sig forstadda, men det &r anda viktigt att ta

hansyn till dem. For personal som jobbar med denna malgrupp &r det viktigt att kunna lasa
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personernas ansiktsuttryck och kroppssprak for att pa sa satt kunna forsta deras kanslor och

olika behov.

Nirje (2003) skriver att det forr fanns rédslor som gjorde att personer med en
utvecklingsstorning levde i segregerade miljoer. Det &r viktigt att dessa personer ska kunna
umgas dven med det motsatta konet pa ett normalt socialt vis, bade under dagssysselséttning,
fritid och i hemmet. Sexuella monster och karlek &r en naturlig del av livet, &ven for de med
en utvecklingsstorning. Sexualundervisning bor alla fa for att lara sig om t.ex. preventivmedel
och om 6vervald och utnyttjande. For en del ar det behdvligt att fa ytterligare information om

aktenskap, barnavard och barns rattigheter.

Den tillvaro som ar radande i samhallet gallande ekonomiska monster och social trygghet ska
aven var tillganglig for personer med en utvecklingsstorning (Nirje 2003). De som far hjalp
med sin ekonomi ska fa tillgang till fickpengar som de sjélva valjer hur de vill spendera.
Nirje (2003) forklarar principen om miljokraven med att gruppbostader och lagenheter ska
folja samma standard for personer med utvecklingsstorning som for 6vriga samhallet. Nirje
ger som exempel att bostaden inte ska rymma fler personer &n vad det 6vriga samhéllet skulle

acceptera som levnadsstandard.

Genom att man foljer normaliseringsprincipen leder det till positiva konsekvenser. De
positiva konsekvenser som Nirje (2003) skriver om &r att det leder till en battre
levnadsstandard och kan ge en 6kad sjalvstandighet. Utvecklingsstorda personer ska leva
enligt samhallets monster och har da réatt till undervisning och pa sa sétt att utvecklas.
Personer med utvecklingsstérning behdver stimulans och att bilda sig en egen personlighet, att
leva ett liv med brist pa uppmuntran och en kénsla av anonymitet forsamrar deras halsa. Man
har behov av att kénna sjalvfortroende och sjalvvéarde, ett satt att bygga upp detta &r just att de
far lara sig klara av vardagliga sysslor och pa sa satt fa en dkad sjalvstandighet. For att framja
personens utveckling behover dem fa tillgang till pedagogisk hjalp, genom att lara sig ger det

personen en kansla av utveckling och ar en riktning mot vuxenlivet (Nirje 2003).

5. Metod

Val av metod
Vi valde att anvanda oss av en kvalitativ metod. | den kvalitativa metoden dar man anvéander

sig av intervjuer finns det majlighet till djupgaende forstaelse for den professionelles kunskap
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och erfarenhet (May 1997). Genom att vi anvant oss av en kvalitativ intervju form fick vi bra

information och kunskap om den professionelles verklighet. Det ar ngdvéldigt med den
kvalitativa intervjun for att fa fram den professionelles egna asikter och tankar. Vi valde att
gora semistrukturerade intervjuer med professionella inom omradet. Genom att anvanda
denna intervjuform har vi kunnat anvanda specificerade fragor enligt en intervjuguide vi satt
ihop innan intervjuerna, men har dven haft mojlighet att fa fordjupade svar. Vid behov har vi
kunnat be om att fa fortydligande och mer utvecklande svar, detta har gett oss en tydligare
bild av deras arbete (May 1997). Den semistrukturerade intervjuformen &r fri i sin utformning
och vi har kunnat anpassa fragorna efter samtalets gang (May 1997). Vi sokte efter denna
frihet da vi tankte att det kunde uppkomma teman och fragor som vi inte tidigare tankt pa.
Vart tema innehaller manga dilemman for den professionelle och vi ville ha méjligheten att ge
dem tillfalle att tala om dessa. Vi har under vara intervjuer anvant bandspelare for att spela in
konversationen. Detta for att ingen viktig information skulle férloras (Bryman 2011). Vi hade
for sakerhets skull med oss papper och penna, detta for att kunna anteckna viktiga punkter och
som sakerhet om inspelningen inte skulle fungera. Inspelningarna fungerade bra pa alla vara
intervjuer, vi har fatt ut fulla transkriberingar fran vara samtal. Intervjupersonerna har fatt

mojlighet att lasa igenom transkriberingarna fran sina samtal.

Intervjuguiden vi anvéande oss av har varit indelad i olika teman och darefter i huvudfragor
och vissa foljdfragor. Eftersom vi anvande oss utav semistrukturerade intervjuer foljde vi inte
intervjuguidens ordning, vi lat istallet samtalet flyta pa naturligt och stallde vara fragor
efterhand som det passade in. Efter att vi haft intervjuer insag vi att det kom upp viktiga och
intressanta punkter som vi da aven tog upp i kommande intervjuer, men dessa star inte med i
var intervjuguide. De teman var intervjuguide ar uppdelad i ar allmén erfarenhet,
foraldraformaga, forsta kontakt med malgruppen, paborjande arbete, insatser, effekten av
insatsen och samarbete. Amnen som vi under tiden arbetat in i intervjuerna ar férberedande
arbete, utbildningsredskap och en autentisk datadocka har kommit upp vid fem av de sex
intervjuerna. Nagot som kommit upp under flera av intervjuerna ar en samarbetsgrupp som

kallas SUF, vilket star for samverkan, utveckling och foréaldraskap.
Materialet som vi samlat in genom intervjuerna har vi transkriberat och analyserat genom att
koda det. Jonson (2010) beskriver att forskare kan strukturera sitt material genom att géra en

kodning, for att hitta monster och samband. Detta genom att forskaren fordelar materialet
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efter begrepp och olika teman. Vi har kodat enligt de teman som finns i var intervjuguide och

de teman som vi efterhand hittade i intervjuerna, detta for att kunna svara pa vara
fragestallningar. Vi har dven kodat efter relevanta begrepp som ar tillampliga och stammer in
pa normaliseringsteorin. FoOr att behalla vara respondenters anonymitet har vi valt att ge dem
kodnamn. For att underlatta for lasaren har vi gett respondenterna fran habiliteringen namn pa
h (Hanna och Helena), respondenterna fran socialtjansten namn pa s (Sara och Sofia) och
respondenterna fran moédravarden som ar barnmorskor namn pa b (Berit och Betty).

Under hela processen och arbetet med uppsatsen har vi haft ett ndra sammarbete. Under
arbetets gang var var svaraste motgang att fa tag pa enhetscheferna till vara respondenter, i
ovrigt har arbetet gatt enligt plan. Vid transkriberingen delade vi upp intervjuerna och
transkriberade tre var da detta ar lattare att gora i tyst miljo for att hora allt det inspelade

materielet. I dvrigt har vi gjort allting tillsammans och tar gemensamt ansvar for uppsatsen.

Urval och undersdkningsgruppens avgransningar

Vi har gjort ett malinriktat urval. Detta innebar att vi har valt intervjupersoner som ar
kompetenta for var undersokning och som har god kunskap inom omradet (Bryman 2011). De
personer som arbetar inom verksamheter som moter personer med utvecklingsstérning anser
vi vara kompetenta och darfor har vi gjort sex intervjuer, med personer fran tre olika
verksamheter och kommuner, alltsa tva fran varje verksamhet. Dessa verksamheter var
habiliteringen, socialtjansten och madravarden. Vi har intervjuat personal fran
vuxenhabilitering da dessa dagligen kommer i kontakt med personer med utvecklingsstorning
och har erfarenheter kring eventuell problematik som uppstar nar nagon person inom denna
kategori blir gravid eller har en partner som blivit gravid. Vi har intervjuat en barnmorska och
en specialistbarnmorska inom modravarden i syfte att ta reda pa hur de hanterar situationen
nar de traffar en person med utvecklingsstérning som vantar barn. Vi har dven tréffat tva
handlaggare pa socialtjansten for att ta reda pa hur personerna i fraga blir aktuella pa

socialtjansten och vilka insatser som vidtas nar malgruppen blir aktuell hos socialtjansten.

Bryman (2011) beskriver dven att efterhand som undersékningen gors kan det vara sa att vi
inser att det finns andra professioner inom omradet som &r relevanta att intervjua. Genom
socialtjansten fick vi veta att det finns en specialiserad barnmorska, som vi da bokade intervju

med. Eftersom detta ar en C-uppsats har vi ett litet urval av intervjupersoner, nagot annat
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skulle inte vara mojligt inom den tiden vi har att skriva uppsatsen. For att fa tag pa ratt antal

intervjupersoner fick vi séka i tre olika kommuner, genom detta far vi d&ven mer &n en
kommuns tankesatt och darigenom en storre forstaelse. Ahrne och Svensson (2011) beskriver
att for att fa ett sakrare resultat i sin studie ar det bra att anvanda sig av intervjupersoner fran
olika arbetsplatser men med liknande arbetsuppgifter for att undvika att fa resultat som ar
paverkade av t.ex. dalig arbetsmiljo. Blir svaret fran bada arbetsplatserna samma har man
storre tillforlitlighet i sitt resultat. De belyser &ven mojligheten att anvénda sig av
intervjuplatser som skiljer sig at, t.ex. kommuner med olika populationer, detta for att fa se
om det finns en skillnad.

Metodens fortjanster och begransningar

For var inspelning har vi anvant oss av vara mobiltelefoner som ér disktreta och en teknik
som allménheten ar van att ha omkring sig. En begrénsning som kan komma genom
anvandningen av vara mobiltelefoner till inspelningen under vara intervjuer kan vara att
”sédan utrustning kan bringa intervjupersonerna ur fattningen, fa dem oroade eller
sjdlvmedvetna dver tanken pé att deras ord kommer att bevaras at efterviarden” (Bryman
2011:428). En annan aspekt kan vara att respondenten gar med pa att bli inspelad men kénner
sig nervos och att denna nervositet inte gar 6ver och detta kan paverka intervjun negativt
(ibid). For att minska nervositeten av att bli inspelade har vi forberett vara respondenter redan
innan, fragat om det ar okej redan nar vi bokar intervjun. Vid intervjun sa alla okej till att bli
inspelad, nagon var lite tveksam men det marktes inte av under samtalet. For att undvika
problem med tekniken under sjalva intervjun &r det viktigt att i forvag testa sa att inspelningen
fungerar och att vi vet hur den fungerar (Ahrne & Svensson 2011). En annan viktig del som
Ahrne och Svensson (2011) &ven tar upp ar att ofta tar respondenten &ven upp spannande och
nya intressanta uppgifter efter det att den egentliga intervjun ar 6ver. For att fa med dessa
uppgifter ar det viktigt att inte stanga av bandspelaren férran respondenten ldamnat platsen
eller ha anteckningsblock nara till hands for att kunna skriva ner det viktiga sa snart som

mdjligt. Vi valde att inte stdnga av inspelningen forran efter att vi lamnat respondenten.
Vid semistrukturerade intervjuer ar en fortjanst att vi kunnat vara flexibla. Bryman (2011)

beskriver att det ar lattare att paverka foljden pa de fragor vi planerar att stalla, det ar aven

mojligt att stalla foljdfragor samt att om det uppstar oklarheter eller motsagelser under
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intervjun finns det mojlighet att rata ut dessa. En fordel med en semistrukturerad intervju ar

att det ger respondenten mojlighet att svara i sina egna termer och sprakbruk (May 2001).

En fortjanst som den semistrukturerade intervjun ger &r att det finns utrymme for
respondenten att prata om de teman som denne &r mest intresserad av (Bryman 2011). May
(2001) papekar att den semistrukturerade intervjun ar anvandbar nar man &r ute efter ett
specifikt tema, da det ger intervjuaren mojligheten att fokusera pa temat. | var intervjuguide
har vi olika teman som vi stéllde fragor kring men sedan var det vissa fragor som
respondenterna ville tala mer om. Vi markte att det fanns flera teman som vi inte hade med i
var intervjuguide men som aterkom vid nastan varje intervju, detta gjorde att vi tog med

dessa.

Yiterligare en sak som ar viktig i var arbetsprocess och analys &r att som Jonson (2010)
beskriver ar att en studentuppsats ar begrénsad till ett visst antal veckor och han menar att for
att forskaren ska kunna gora en mer djupgaende kodning kréavs det mycket tid.

| en intervju kan man fa med kanslor och beskrivningar av den professionelles arbetssitt. |
intervjuer ar det aven mojligt att notera information som inte gar i en kvantitativ studie sa som
normer, kanslor hos respondenten och sprakbruk (Ahrne & Svensson 2011). Under vara
intervjuer har vi kunnat uppfatta en del normer och uppfattningar utifran de professionellas

synsatt.

Nagra problem med kvalitativa intervjuer &r att det som respondenten séger kanske inte
speglar vad denne egentligen gor i sitt praktiska arbete (Ahrne & Svensson 2011). Inom
socialt arbete finns det mycket forskning som beskriver ren fakta, men varderingar &r viktigt
att ha kvar i atanke (Blom et al 2006). Inom socialt arbete finns det alltid en varderingsaspekt

man maste forhalla sig till.

| var uppsats har vi anvant manga tidigare undersokningar och forskning. Vi har funnit
artiklar och bécker genom sokmotorn LUBsearch. Vissa av dessa undersokningar ar nutida,
en vi anvander oss av ar gjord 1991, vilket vi inser ar en begransning men vi har anda valt att

ta med det da vi finner innehallet relevant till var undersokning.
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Enligt May (2001) &r det viktigt att tdnka 6ver vilken roll man har som intervjuare och hur

detta paverkar respondenten. Faktorer hos personer som utfor intervjun kan paverka
respondenten i sina svar, detta kan vara faktorer som alder, kon och sprakliga uttryck. May
menar att man boér smalta in i miljon for att respondenten ska kanna sig friare att uttrycka sig.
Detta ar nagot som aven &r viktigt att tanka pa for de intervjuer vi genomfort, att man har i

atanke att vilka vi ar kan ha paverkat vara intervjupersoner.

Metodens tillforlitlighet

Bryman (2011) forklarar tre kriterier som anvands vid beddmningen av samhéllsvetenskapliga
undersokningar, reliabilitet, validitet och respondentvalidering. Under kriteriet for reliabilitet
behandlar man undersokningens tillforlitlighet vilket innebar att forskaren tittar pa om
undersékningsresultaten skulle bli ssmma om undersokningen skulle géras pa nytt. Inom
reliabilitet talar man om tva former, extern och intern. Den externa reliabiliteten ar svar att
applisera pa en kvalitativ undersokning da samhéllet férandras och det inte gar att gora precis
samma undersokning tva ganger. Bryman (2011) beskriver att forskare som vill géra om
denna typ av studie kan gora detta genom att ga in i en socialmiljo och roll som den vid det
forsta undersokningstillfallet for att detta ska kunna genomféras. Den interna reliabiliteten
innebar saledes att de eller den forskaren som genomfor undersokningen bestammer hur de
ska tolka den insamlade kunskapen. For en kvalitativ undersékning kan man &ven tala om
overforbarhet. Detta innebar att den som granskar forskningen ska kunna fa en fullstandig bild
av undersdkningen och att det ska finnas en fullstdndig beskrivelse av varje fas i
forskningsprocessen (Bryman 2011). For att 6ka tillforlitligheten i var undersékning och for
att fa en mer palitligbild har vi valt att intervjua tva oberoende parter fran tre olika
verksamheter. Om annan forskar skulle vilja géra om studien kommer detta kanske innebéra
att de far andra resultat da var studie ar gjord med fa respondenter pa verksamheter dar det
sociala samanhanget forandras. Det som for var studie &r bra &r att vi far de professionellas
bild och erfarenheter i amnet och vi kan tolka de svar vi far och jamfora de olika

verksamheterna.

Validiteten for en undersdkning “méter genom olika indikatorer om ett begrepp verkligen
mater just det begreppet” (Bryman 2011:162). Med den interna validiteten ska
dverenskommelsen mellan observationerna forskarna gér och de idéer om teori som finns

vara god. For den kvalitativa undersokningen ar den interna validiteten en styrka da forskaren
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befinner sig i det sociala samanhanget 6ver tid och kommer kunna sakerstélla

overenskommelsen mellan begreppen och observationerna. Den externa validiteten handlar
istallet om hur generaliserbar undersokningen ar. Detta kan vara ett problem nér det kommer
till kvalitativa metoder dar det endast &r ett fatal som personer i urvalet. Begrepp som annars
ar brukliga i kvalitativa studier som kan jamforas med validiteten &r trovardighet och
overforbarhet (Bryman 2011). Da vi anvéander oss av fa men djupgaende intervjuer ar det
svart att kunna gora generaliseringar pa hur det skulle kunna se ut i vriga delar av landet. Det
vi kan gora eftersom vi har valt att intervjua tva fran samma verksamheter men olika stader ar
att se om det finns liknande begrepp och socialmiljé hos bade i jamforelse med teori och sa

sett 0ka validiteten pa var undersokning.

Den tredje faktorn for att 6ka tillforlitligheten ar respondentvalidering som innebér att
forskaren ber respondenten titta pa de resultat som gjorts i undersokningen. Forskaren vill att
respondenten ger en bekraftelse pa om resultaten stammer. Detta kan ga till sa att forskaren
skickar ut en redogorelse eller transkribering pa de samtal som forts och de tolkningar som
gjorts. Det finns dock nackdelar med detta sétt att fa bekraftelse fran respondenterna om de
till exempel inte vill ge kritik till forskaren pa grund av deras relation eller att respondenten
reagerar defensivt och véljer att ta bort delar av sina svar (Bryman 2011). Vi gav alla
respondenter mojligheten att titta pa vara transkriberingar och ge fortydligande eller dra ifran

delar vi fatt som de inte vill ska vara med, mer om detta i nasta avsnitt.

Etiska 6vervaganden

| var undersokning valde vi att se det utifran den professionelles perspektiv och har darfor
forhallit oss till problemet utifran deras kunskap och erfarenhet kring amnet. Da vart syfte ar
ett etiskt problematiskt omrade valde vi att inte ta direkt kontakt med brukarna, utan att enbart

att kontakta de professionella som tréffar dem.

Infor vara intervjuer finns det fyra etiska principer vi har tagit hansyn till. Bryman (2011)
beskriver dessa som informationskravet dar han poangterar att det ar viktigt att beskriva for
respondenten vad undersdkningen handlar om och att det ar frivilligt att delta i intervjun.
Vilket betyder att respondenten kan avbryta néar denne vill och sdga att den inte vill vara med
langre. Forskaren ska aven informera vad respondentens deltagande i undersékningen har for

vikt samt delge vilka vinster forskningen kan fa, for att motivera deras deltagande
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(Vetenskapsradet 2002). Vid telefonkontakt och innan varje intervju gav vi respondenten

information om vart syfte med uppsatsen och mojlighet for dem att stalla fragor kring var
undersokning. Vi informerade var vi studerar, varfor vi genomfor undersokningen samt hur

uppgifterna kommer att anvandas.

Den andra punkten ar samtyckeskravet, har ar det respondentens egna val i hur pass
omfattande dess medverkan skall vara (Bryman 2011). | samtycke som inte rér privata fragor
eller ar etiskt kansliga kan samtycke aven inhamtas fran foretradare, da ska
informationsinsamlandet dven ske inom ramen for arbetstiden och arbetsuppgifterna
(Vetenskapsradet 2002). For att fa samtycke till att fa gora vara intervjuer pa de olika
verksamheterna har vi i forstahand kontaktat verksamhetschefen och efter samtycke av denne
kontaktat representanten vi fatt information om att kontakta. Vi har vid vara intervjuer
poangterat att deltagandet ar pa respondentens villkor och att det inte finns nagot tvang att
svara pa alla fragorna. Vi tanker att respondenten kanske inte alltid vet hur denne ska forhalla
sig till vissa fragor. Vi informerade att det var frivilligt att svara pa fragorna, vilket de flesta
tyckte var lattande att hora. En del av respondenterna ville da istallet ha mojlighet att kunna

aterkomma med svar som de inte kunde ge pa plats, men detta problem uppstod aldrig.

Den tredje principen som Bryman (2011) beskriver ar konfidentialitetskravet, vilket belyser
vikten av att hantera respondenternas personinformation med forsiktighet och att utomstaende
inte har atkomst till dessa. De personer som medverkar i undersokningen ska vara omdjliga
for utomstaende att identifiera (Vetenskapsradet 2002). For att anonymisera respondenterna i
var undersokning har vi forst och framst gett dessa kodnamn. Utover detta har vi dven valt att
inte berétta vilka stader deras verksamheter ar placerade i. Vid intervjutillfallet har vi dven
informerat respondenterna om detta och lagt vikt vid att det ar deras professionella erfarenhet

vi ar intresserade av.

Den sista principen som Bryman (2011) skriver om &r nyttjande kravet, som innebdr att det
material som inhdmtats inte kommer att anvandas till annat syfte an var undersokning och det
andamal vi informerat om. Vid vart intervjutillfalle gav vi respondenten information angaende
vad den kunskap vi samlat in under intervjun kommer att anvandas till och att det inte

kommer att lamnas vidare.
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Vetenskapsradet (2002) rekommenderar att forskaren ger respondenten tillfalle att lasa se de

uppgifter de lamnat som kan vara av kanslig karaktér samt att forskaren ska ge respondenten
tillfallet att stalla fragor angaende undersokningen. Det &r dven legitimt att informera de som
medverkar i forskningen var forskningsresultatet kommer att publiceras. Vi har vid slutet av
varje intervjutillfalle stallt fragan om respondenten vill se transkriberingen innan vi anvander
den i var analys. Pa den fragan svarade halften ja, de fick da dessa pa mail och vi fick tillbaka
svar med fortydligande. Vi erbjod de dven att fa se den fardiga uppsatsen och dar svarade
samtliga att de ville se slutprodukten och vad vi kommit fram till.

6. Analys och resultat

Inledande arbete

De professionella vi talat med uttrycker att antalet personer med utvecklingsstérning som blir
gravida ar valdigt lag, men alla har vid nagot eller nagra tillfallen stott pa denna problematik.
For att fa kontakt med nagon av de professionella pa socialtjansten, habiliteringen eller
maddravarden kan personen med utvecklingsstorning antingen séka hjélpen sjélv eller bli
remitterad fran en annan verksamhet. Kontakten med médravarden och habiliteringen ar
frivillig, kontakten och arbetet som utfors pa habiliteringen pagar sa lange som brukaren
kanner att det finns behov av detta. Pa den allmanna modravarden ar kontakten begréansad till
den tiden kvinnan ar gravid. Pa socialtjansten ar det inte heller nagot tvang for blivande

foraldrar att vara aktuella bara for att det kommer in en anmalning, Sara beskriver att

Sker det under graviditeten sa finns ju inget tvang eftersom det inte finns nagot barn och
med vuxna sa ar det frivillighet. Sa det ar ju ett krav pa oss att vi lyckas etablera en god
kontakt och det tycker jag utifran de drendena jag har funderat pa brukar fungera val. Sen
har vi ju en utredning, om det ar sa att det finns ett barn sa kan ju vi bedriva en utredning
dven om fordldrarna sdger att ’jag végrar vara med’[...] Vi kan ju inte tvinga foréldrar att
prata med o0ss, vi kan inte tvinga fordldrar att komma hit, vi kan inte tvinga oss in i
hemmet om det inte ar sa att det finns grunder for att tvangs alltsd LVU (Sara,

socialtjansten).

Sara namner inte hur vanligt den hér typen av arenden ar men att hon har erfarenhet av det,
hon tror dven att det finns méanga fler fall an de ser, for de kan inte se de familjerna det inte

kommer in nagon anmalning pa. En mojlig anledning till att Sara inte har fatt sa mycket

19



Annelie Hasse och Maria Nejdebring
Klass C, Helsingborg
Sopa-63, HT-13
klienter av denna kategori kan vara for att samhallet forandrats och andra instanser valjer att

forsoka arbeta med personerna sjalva eller for att installningen fran omgivningen inte &r sa
oroade under sjalva graviditeten. Normaliseringsprincipens mal &r att personer med en
utvecklingsstorning ska kunna leva ett normaliserat liv, sa likt dvriga samhallet som mojligt
(Nirje 2003). Den forandring som skett i samhallet har forts sa att varderingsarbetet har fokus
pa individualisering och frivilligheten for individen (Ineland et al 2009). Forr levde personer
med utvecklingsstérning under tvang, har kan man se exempel pa att de fatt mer frihet, att de

aven under en graviditet har rétt att leva sitt liv som de véljer.

For att fa kontakt med habiliteringen kommer man antingen via remiss fran barn och
ungdomshabiliteringen eller ”pé egenremiss, psykiatrin, vardcentraler eller andra stillen”.
Hannas erfarenhet av personer med utvecklingsstérning som far barn &r: “’det ar ju inte
jattevanligt, det kan man ju inte séga om man tittar pa hur manga brukare vi har har. Det &r ju
i regel mammorna som vi traffar, men det kan ocksé vara en pappa”. Helena pa den andra
habiliteringen beskriver att pa deras verksamhet har de kontakt med personer som &r i behov
av stdd och hjalp och som inte kan reda sin vardag, detta gor att det &r ovanligt att deras
brukare blir gravida. Hon tror istéllet att det &r vanligare i den gruppen som ar lindrigt

utvecklingsstorda och den gruppen har deras verksamhet inte kontakt med.

For att komma till modravarden anmaler man sig pa sedvanligt satt men Betty betonar aven
att det mycket val kan vara sa att det kan vara personens assistent eller kontaktperson som
hjalpt till att boka tiden och ta den forsta kontakten. Det kan vara bade i preventivmedelssyfte
eller for att personen blivit gravid. Betty beskriver dven att “jag har haft nigon, eller nagra,
under de har aren da jag jobbat med den har typen av verksamhet, dar man har
graviditetsovervakning. Det ar ju inte s& vanligt forekommande faktiskt, det ar ju inte det,
men det hdnder ju”. For mddravarden i den andra kommunen ser arbetet lite annorlunda ut
darfor att de ar specialiserade pa att ta emot precis den hér gruppen patienter.

Denna verksamhet far kontakt med malgruppen dels genom att den vanliga médravarden
inom upptagningsomradet remitterar personerna vidare samt att de har uppsokande
verksamhet i gymnasiesarskolorna. Dér har de forelasningar om sexuell hdlsa och darefter

kontakt i preventivmedelssyfte.
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Min kollega har varit mycket ute pa skolor och pratat ute i klasser. Det brukar vara véldigt

omtyckt. [...] Antingen &r det sa att de har traffat oss redan i preventivmedelssammanhang
och att de da kommit till oss via ungdomsmottagningen eller nar min kollega har varit ute
och pratat, hon har fangat upp dem och knutit dem till sig. Annars &r den vanligaste
varianten att de gar pa ett forsta besok pa vanlig modravard och mérker de da att det ar pa
det har viset sa ber de da att fa ringa till oss. Det kan ibland vara knepigt fér da har de varit
dar pa ett besok och tanker kanske att den har barnmorskan var jattesnall och har vill jag
fortsatta, sa da gor vi ganska ofta sa att vi kommer ut till den barnmorskemottagningen
och sa traffas vi tillsammans, den barnmorskan, patienten och jag (Betty, barnmorska).

Pa denna barnmorskemottagning arbetar de uppsokande for att skapa goda relationer till
malgruppen med utvecklingsstérda ungdomar, detta har skapat vad de anser vara en bra grund
for eventuellt kommande stodarbete vid en graviditet. Ett gott samarbete och en bra relation
till tidigare professionella bygger upp ett fortroende for att stéd och insatser senare ska ge ett
lyckat resultat menar Socialstyrelsen (2007). Sett ur Nirjes (2003) begrepp livscykeln ar deras

arbete ett sétt att underlatta en normal livscykel &ven for personer med utvecklingsstérning.

For att socialtjansten ska komma i kontakt och kunna 6ppna ett darende maste det komma in en
orosanmélan. ’Det kan vara nagon i natverket som signalerar, man &r orolig nu nar min dotter
eller son ska fa barn. De ar oroliga 6ver hur det ska ga eller det kan ocksa vara professionella
som signalerar” sdger Sara fran socialtjansten. Efter att personen kommer i kontakt med de
olika verksamheterna ser det inledande och fortsatta arbetet lite olika ut, antingen finns det ett
fardigt paket som foljs och som galler for samtliga som kommer till verksamheten eller sa ar

det anpassat efter den utvecklingsstordes behov av hjélp och stod.

Nar en person med utvecklingsstorning pabarjat ett habiliteringsarbete gors det en
kartlaggning kring hem, kropp och larande, man utforskar vad man klarar av och inte klarar
av och vad som ska bli férandringsarbetet och malet med habiliteringen. Efter detta gors en
handlingsplan, det ar den aktuella personen som bestdmmer vad denne vill ha hjalp med. Det
finns ingen speciell tidsbegransning for kontakten utan det ar sa lange det finns behov. Det
vanligaste i de hér &rendena ar kuratorskontakt och arbetet kan vara att “kénsloméssigt
forbereda sig och gora tillvaron begriplig att hantera, att man har det salutogena tankandet, att

personen ska forstd vad som hinder” berittar Helena. Hanna fran den andra habiliteringen
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berattar att arbetet kan se lite olika ut, att det beror pa medvetenheten hos personen och

dennes formagor.

”Det som héinder nir vi fir in en anmélning &r att vi inleder en utredning” forklarar Sara pa
socialtjansten. "Det man sager ar att om vi far in ett arende under en pagaende graviditet sa
har vi inget barn att inleda en utredning pa. Da gor man sa att vi i samférstand med féraldern
eller mamman inleder p& henne”. Sara forklarar att utredningstiden ar pa fyra manader.
Utredningen kan leda till att en foralder far stod i sitt foraldraskap genom t.ex.
familjebehandling, socialtjansten har da aven ett uppfoljningsansvar med regelbundna
mellanrum. Utredningen kan dven leda till att barnet ’behover placeras i familjehem, da ar vi
ju ansvariga for den varden sa lange den &r behévd och det kan ju vara fram till barnet blir 18
eller 21 &r”. Sara berittar dven att de kan ha téit kontakt under graviditeten for att utreda sa
mycket som mojligt infor att barnet kommer. Det handlar mycket om att bygga en relation,
Sara menar att ju tidigare de far kontakt med foraldrarna desto béttre relation och planering
hinner de bygga upp. Utredningen baseras pa samtal, bade samtal pa socialtjansten och
hembesék men kan aven vara observationer. Planeringen av hur utredningen ska ga till gors

tillsammans med foréldrarna

Det viktiga ar ju for oss att vi far reda pa det vi behdver. Hur vi far reda pa detta kan man
absolut diskutera med foréldern, sa att det passar och sa att det blir bra. For vi vet ju att har
vi ett gott samarbete med en familj, ju enklare och roligare blir ju vért jobb ocksa sa klart”

(Sara, Socialtjansten).

Nirje (2003) beskriver i teorin att det ar viktigt ta hansyn till de utvecklingsstordas
sjalvbestammanderatt och ta hansyn till behov och kanslor. Genom att lata den blivande
foraldern eller foraldrarna vara delaktiga i utredningsplanen ges det tillfalle att gora sin rost
hord och paverka det arbetet som kommer ha inverkan pa deras liv. Nar vi fragar Sara om hur
de arbetar med ett foraldrapar som inte kommer kunna behélla sitt barn svarar hon att det ar
mycket samtal. Hon poangterar att detta ar nagot fruktansvart for foraldrarna och som
professionell ar det viktigt att stotta upp. Sara beréttar dven att det kravs mycket utredning och
att de har testat allt for att kunna ta ett sddant beslut. Vid ett omhéandertagande av barnet direkt
vid fodseln ska det vara “vildigt sjdlvklart att den hér fordldern inte kommer att fixa det”.
Sofia beskriver liknande fran den andra socialtjansten, hon berattar att det inte gar att 6ppna

nagon utredning pa det barn som énnu inte dr fott utan: ”d& éppnar man ju p4& mamman, men
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man gar ju kanske inte in och erbjuder nagot direkt stod, utan stodet far ju vara den kontakten

man har under utredningen”. For att ta reda pa vilka eventuella oroande faktorer som finns i
en familj dar en eller bada av de blivande foraldrarna har en utvecklingsstorning forklarade
bada fran socialtjansten att de anvander sig av utredande samtal. Tymchuk och Feldman
(1991) beskriver fler faktorer som paverkar den professionelles bedémning, om familjen
tidigare fatt ett barn omhandertaget, om det redan finns barn i familjen eller om nagon av
foraldrarna har nagon typ av depression eller psykisk ohalsa paverkar i bedomningen.

Nar barnmorskan far in en patient med dessa svarigheter vet de inte fran borjan att det ar
nagonting som de behdver vara oroliga for, det ar nagot som uppdagas under arbetets gang
och vara respondenter forklarar att en barmmorskas uppgift ar att ta hand om det medicinska,
alltsa sjalva graviditeten. Pa modravarden beskriver Betty att de arbetar efter Socialstyrelsens
riktlinjer, men vid speciella behov kan man anpassa arbetet. Det kan vara vissa man manar lite
extra om eller d&r det finns oro som till exempel vid arbete med denna grupp. De brukar &ven
vara valdigt tydliga med att berétta att det ar frivilligt att komma till dem. Betty beskriver att
det ar viktigt att backa bandet och ta reda pa om personen dr medveten sjalv om varfor hon &r
hos barnmorskan eller om det &r en kontaktperson som bokat tiden. Nér detta ar utrett ges
samma information som till alla andra blivande foréldrar. Skillnaden &r att de har langre
besok, traffas oftare och ger ut informationen i omgangar. Betty menar att de inte direkt kan
veta att det &r en person med utvecklingsstorning de har framfor sig, det kravs nagra besok for
inhamtning av information for att kunna forsta vad det ror sig om. Det behover ju inte vara
just en utvecklingsstérning personen har utan kan vara vad som helst som till exempel
lagbegavning eller ADHD. Till skillnad fran den vanliga modravarden &r den
specialverksamheten som Berit arbetar inom mer speciellt inriktad pa personer med

utvecklingsstoérning och hon beskriver mottagandet med att

Vi har mer tid vid varje besok. Vi traffas ocksa betydligt oftare, s& minst varannan vecka
hela graviditeten. Mot att man kanske traffas 7 ganger i vanlig mddravard och hos oss
brukar det ju hinna bli minst 15-20 besok. Sa varannan vecka ar minimum och sen hander
det att vi traffas varje vecka ocksa under vissa perioder. Vi ar lattillgangliga, att vi gar att
na pa vara mobiltelefoner, att vi inte har speciell telefontid med telefonkd och sa. Att nar
de ringer sa far de alltid prata med mig och inte med nagon pa mottagningen. Alla de

sakerna tanker vi underlattar betydligt for den har gruppen [...] Det &r oftast inte
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meningsfullt att dela ut vara vanliga material med vantabarn bécker och lanktips, det blir

alldeles for svart. Vi har gjort nagon forkortad variant av informationen om vad
tillexempel man ska ata och sa gar man igenom den tillsammans, den kanske man gar

igenom flera ganger (Berit, barnmorska)

Efter att barnet ar fott borjar brukaren ga till BVC (barnavardscentral). Pa
specialmottagningen dr 6vergangen till BVC val planerad och Berit berdttar att de besoker
mottagningen tillsammans och hon tréaffar sedan foréldern med glesare mellanrum och sedan
enbart angaende preventivmedel. Detta &r ett pedagogiskt arbetssétt anpassat for att den
person med utvecklingstorning ska fa mojlighet att forsta och ta in den information som
barnmorskan har i uppdrag att formedla. Att ge mojlighet till 6kad kunskap ger tillfalle till
battre levnadsstandard och sjalvstandighet (Nirje 2003).

Foraldraférmaga och insatser
Pa fragan om hur de professionella bedomer foraldraformagan svarade bade Sara och Sofia
fran socialtjansten att de anvander sig av BBIC, vilket star for barns behov i centrum. Sara ger

en beskrivning av BBIC:

Det ar den ramen av faktorer man tittar pa hos foréldrar. Vi tittar pa den grundlaggande
omsorgen. Hur ser fordldrarna barnet? Har barnet en séng? Hur bor man? Sadant
grundlaggande, hur ser ekonomin ut? Sen tittar man pa hur foraldrarna tillgodoser barnets
behov av kansloméssig varme. Hur ser anknytningen ut? Nar det ar det lilla barnet sa ar
det ju liksom andra kanske saker man tittar pa mer an nar det ar foraldrar som har en

fyraaring, for en fyradring har ju andra behov (Sara, socialtjansten).

Sara beréattar att man inte gor skillnad pa en foralder som har en utvecklingsstérning nar man

anvander sig av BBIC.

Hela tiden tittar man pa vilket behov har det specifika barnet och hur tillgodoser
fordldrarna det [...] for vi maste ju utga frin vilket behov ett barn har och ett spddbarn har
ju manga ganger likadana behov. Det spelar ingen roll vilka former eller vilka typer av

foraldrar man har (Sara, socialtjansten).
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Sofia berattar att det hon forst tittar pa ar basen, vilket innebéar att man tittar pa ekonomin,

boende, trygghet m.m. Nagot som Sofia pa socialtjansten uttrycker som ett eventuellt

bekymmer i foréldrarollen &r

Hur det kommer att bli nar hon kommer upp i skolaldern, hon kommer ju att ha passerat

sina foraldrar, om hon nu &r sa frisk, valutvecklad som vi bedémer att hon &r, om det visar
sig att det stammer. Da &r fragan hur man hanterar det, for det finns en viss medvetenhet, i
alla fall hos den ena foraldern att det &r pa det har sattet, att hon ar ju klokare &n vad jag ar

(Sofia, socialtjansten).

En del i foraldraskapet &r att vara tillganglig for barnets kansloméssiga utveckling och
anknytningsprocess, detta kan foraldrarna géra genom att vara lyhtrda for barnets behov och
engagera sig positivt i barnet. Under hela spadbarnsaldern och upp till barnet ar vuxet pagar
anknytningsprocessen (Socialstyrelsen 2013). Enligt socialtjansten i bada de staderna vi har
varit och intervjuat i ar varme och karlek en viktig del i deras utredningar. Nar Sara bedriver
en utredning tittar hon pa hur den kénsloméssiga tillgangligheten ser ut hos foraldern, hon
tittar pa hur anknytningen ser ut mellan foralder och barn. Sofia beréttar att “det finns ofta en
vildig virme och kirleksfullhet”. Aven forskningen betonar vikten av att foraldern visar
varme och kérlek mot sitt barn, denna egenskap gor att foréldrarna kan skapa en trygg miljo

(Socialstyrelsen 2007).

Jag tror inte det finns ndgon av de foraldrar jag har métt med en utvecklingsstorning dar
jag inte har upplevt det, en stark varme och man élskar sina ungar. Det krockar ju helt.
Alla andra kan ju, och i sin egen vérld ar jag ungefar som alla andra, nastan i alla fall. Det

ar svart att forsta varfor dem tycker att just jag brister (Sofia, socialtjéansten).

Sofia lagger mycket fokus vid ett barns utvecklingsbehov och menar att det ar viktigt for en
foralder att kunna mentalisera, satta sig i barnets skor, och att vara flexibel. Sofia beréttar
vidare att ”det dr ofta det som brister, precis dem tva punkterna om man har kognitiva
funktionshinder”. Sofia séger att hon personligen inte “tror att det hidr barnet kommer att ha
en tillganglig foralder pa det sattet som barnet behdver. Sakert varme, men det behdvs mer an
virme och kiirlek”. Har kan vi se ett exempel hur de professionella maste vaga barnets behov

mot foréalderns vilja och formagor. Det kan vara tufft for den professionelle att ta ett sadant
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beslut men det kommande barnets bésta gar alltid i forsta hand. Flexibilitet &r ocksa en viktig

egenskap som bade Socialstyrelsen och Sofia betonar som viktig. Socialstyrelsen beskriver att
for att kunna utveckla en bra foraldraformaga maste du vara flexibel och ha formagan att
kunna anpassa och foréndra dig. FOr att barnet ska kunna utvecklas och kanna sig trygg
behdvs det en fordlder som kan visa kérlek och finnas som stdd (Socialstyrelsen 2007). Sara
fran socialtjansten sager att eftersom barnet inte ar fott kan det vara svart att se hur féraldrarna

forhaller sig till barnet, men berattar att:

Hur féraldrarna pratar om sitt kommande foraldraskap. Hur de téanker kring barnets olika
utvecklingsfaser. Hur de ser pa sig sjalva, hur de kan reflektera 6ver hur deras egna
bekymmer eller svarigheter kan liksom paverka dem som foraldrar. Sen handlar det ju
mycket om praktiska, har de inférskaffat det de behdver (Sara, socialtjansten).

Pa fragan hur Berit som ar barnmorska uppfattar foraldraformagan hos en person med

utvecklingsstdrning svarar hon:

Jag kan ju tycka att det kan vara ratt sa svart att forbattra den formagan 6verhuvudtaget
hos manga faktiskt och att det kan kannas att det inte alltid &r helt meningsfullt att forsoka
forbereda dem, darfor att de inte har formagan helt enkelt. Om man tanker sig att de ar pa
en niva av en 8-10 aring sa ar det ju de sjalva som &r valdigt mycket i centrum, och att de
har valdigt svart att satta andras behov i forsta hand. Man kan till viss del lara sig det. Det
handlar ju om en inre formaga pa nagot vis som manga av dem saknar (Berit,

barnmorska).

Vara olika respondenter beskriver svarigheter i foraldraformagan de har sett hos en person
med utvecklingsstérning och d&ven kommande problem langre fram i barnets liv. Aven
forskning har sett liknande moénster i sina studier. Tymchuk och Feldman (1991) beskriver
foraldraformagor som personer med utvecklingsstorning kan ha svart med ar inom omradet
for halsa och sakerhet. Eventuella problemomraden ar blojbyte, matning, sakerhet i hemmet
och kring hushallsprodukter. Under intervjun sager Berit ocksa att det kan fungera ganska bra
under tiden barnet fortfarande &r en bebis. “Forsta aret kan de ro runt det ganska hyfsat men

att det blir svart sedan nir barnet blir lite dldre och stéller lite andra krav pa fordldern”.
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Under intervjun pratar vi om omhandertagande av barn till féréldrar med utvecklingsstorning.

Berit beskriver det som att ’de sdllan har formagan att ge ett barn det den behdver under hela
uppvaxten pa egen hand. Att de alltid ska finnas med i barnets liv pa ett eller annat sétt tycker
jag ar sjalvklart men att de kanske inte alltid &r lampade eller kanske ganska sallan ar lampade

att ha helhetsansvaret for ett barn”.

Hanna beskriver att det inte ar deras uppgift att beddma om personen &r lamplig att ta hand
om sitt barn utan hanvisar till socialtjansten. Det arbetet habiliteringen utfor handlar inte om
att bedoma den blivande foralderns foraldraférmaga utan syftar till att ge personen stod och
hjalp att klara sin vardag, om ett barn ar aktuellt kan det dven inga i habiliteringen att ta hand
om detta. Helena fran habiliteringen uttrycker att “vi vet att de sjalva behover hjélp och stod
sa klarar dem inte barn riktigt”, hon utvecklar med att séiga “om du inte sjilv klarar att ta hand
om ditt liv sa kan du ju inte ge det som ett barn behover”. Enligt Nirjes (2003)
normaliseringsprincip behdver en person med utvecklingsstérning pedagogisk hjéalp for att
framja sin utveckling. Sofia fran socialtjansten forklarar att de inte har nagra insatser under
tiden en person &r gravid. Bada respondenter fran socialtjansten berattar att de har insatser
efter att barnet ar fott, det bistand som de ger &r kopplat till barnet. Exempel pa insatser man
kan fa efter barnet ar fott ar foraldrautvecklingsprogram eller hempedagoger som konkret
arbetar med familjen i hemmet. Fran socialtjanstens sida kan de gora en utredning under
graviditeten, da de bedémer behoven och ar pa sa satt forberedda med en eventuell insats nar
barnet fods. Sofia berattar att hon forsoker bygga upp en relation till foraldrarna for att pa sa
sétt skapa tillit dem emellan. Sara tar upp att de kan koppla in i ett &rende under graviditeten

ar psykiatrins spadbarnsverksamhet:

Da handlar det ju mycket om det har med anknytning. Alltsa att prata om barnet i magen
for att se hur forhaller sig mamma till det vantade barnet. Hur pratar hon om barnet? Jag
tanker det hander ju mycket med hur man knyter an till det vantade barnet och hur ser man
pa sig sjalv som foralder. Sa spadbarnsverksamheten har vi tagit hjalp av ndgon gang sa

annars finns det inget sa specifikt i alla fall inte vad jag vet (Sara, socialtjansten).
Detta ar vad socialtjansten har att erbjuda i form av pedagogisk hjalp. Det ar inte en insats
direkt utfort av socialtjansten och &r bara aktuell i en av de aktuella kommunerna. Den

pedagogiska hjalp Nirje beskriver erbjuds forst efter barnet ar fott. Pa fragan vad Sara fran
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socialtjansten har for uppfattning om hur féraldrarna upplevt insatserna svarar hon att de inte

alltid uppfattar att de fatt den hjalp de behéver. Sara papekar det faktum att hon inte har sa
mycket erfarenhet fran den hér typen av drende, men beréttar att ”en svéarighet hos vissa som
har en lindrig utvecklingsstorning kan ju ocksé vara att ha egen insikt i sina begransningar”.
Detta menar Sara kan leda till att personen “kanske blir lite stott i den hjidlpen man far nér
man inte riktigt forstar att man behdver den”. Fran de arenden Sara varit med om har det blivit
en krock i vad de som professionella har for oro och vad brukaren upplever att de har for
behov av hjalp.

Hanna fran habiliteringen beréattar att de har en mammagrupp, men att den ar riktad till de som
har fott barn. Hanna tar upp att médravarden erbjuder fordldrakurser for alla, ”nédgon vet jag
har gatt pa sddant men hon sa ocksa att det var svart och hon fick ga fram till barnmorskan
som holl i det efterat och varje gang hon hade varit dar var det saker som hon inte hade
forstatt. Hon behovde langre tid pé sig och behdvde mer forklaringar”. Helena fran
habiliteringen berittar att deras uppdrag kretsar kring funktionsnedséttningen och inte sa
mycket annat, men visst handlar det mycket om att motivera till att ta emot hjdlp”. Helena
berattar om ett tidigare tillfalle da det varit flera med samma funktionsnedsattning som var
gravida, de bildade da en grupp sa att kvinnorna fick méjlighet att utbyta erfarenheter. Helena

sager att det ar nagot de kan ordna om de ser att behovet finns.

Bada barnmorskorna beskriver att de erbjuder mer konkret hjalp infor foraldraskapet, dar den
blivande foraldern kan lara sig mer praktiskt om att ta hand om ett barn. Berit berattar hur

deras moten ser ut, vilka &ger rum ungefar varannan vecka:

Vi har avsatt en timme for varje besok och da har man i normala fall en halvtimme bara,
sa vi har dubbelt sa lang tid. Man gor kontrollerna, mater magen och lyssnar pa barnets
hjarta, tar blodtryck och sadana saker och det ar kanske gjort pa en kvart. Sen 6vriga tiden
sa agnar vi valdigt mycket tid at att prata om barnet och prata om vad som komma skall.
[...] Vipratar ju om att byta bldja, vi pratar om att amma och vi har en docka. [...] Den &r
i normal nyfodd storlek sa att man mer far testa hur man lagger barnet nar man ammar,
byter bldja och sd. [...] Vi jobbar ritt si kortsiktigt med de hér, det blir inte sd langsiktiga
forberedelser. Barnet ska ju dnda fodas, och det ar valdigt sallan man med de har

patienterna skiljer mamma och barn at direkt efter forlossningen. Utan de far dnda oftast
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den mojligheten att de aker tillsammans nagonstans (Berit, barnmorska).

Tymchuk och Feldman (1991) ger exempel pa vad som underlattar i att 6ka kunskapen hos en
person med utvecklingsstorning. De tar bl.a. upp bilderbdcker, praktisk 6vning och
aterkoppling. Detta ar nagot som ar en del av bada barnmorskornas arbete, de har anvant sig
av bildmaterial och en docka nér de konkret demonstrerar olika fardigheter.

Berit berattar &ven att de anvander sig av spadbarnsteamet som arbetar framst med
anknytningen, de forklarar och pratar om barnet:

Spadbarnteamet brukar kalla dem ganska snabbt pa ett beddmningssamtal och de beréttar
hur de jobbar och vad de gor och foraldrarna far uttrycka vad de har for bekymmer eller
oro. Sedan gor de upp detta sa vissa traffas valdigt ofta, varje vecka eller varannan vecka
under graviditeten och andra kanske bara har det forsta beséket och sedan har de kanske
ett mot slutet. Med en del par kan man kénna att det inte &r sa mycket att jobba med innan
barnet val har kommit for det gar inte riktigt in utan det ar inte forran dar verkligen ar ett
barn som man kan borja jobba mer konkret med dem. Da ses dem desto oftare nar barnet

val har kommit, om de fortsétter att vara hemma (Berit, barnmorska).

Precis som Socialstyrelsen (2007) papekat beror det pa individen om man har formagan att ta
till sig kunskapen, man kan se att detta ar nagot som spadbarnsteamet tar hansyn till da de ser
till individen nér den bést kan ta till sig ny kunskap. Barnmorskan Betty beskriver ett liknande
upplagg som Berit. Betty ger samma information till personer med utvecklingsstorning som
alla andra. Det som hon gér annorlunda &r att hon avsétter mer tid, kanske inte ger all
information pa en gang utan delar upp det i omgangar och att de planerar in tatare besok.
Genom att Betty delar upp innehallet och har fler bes6k kanner hon aven att de far battre
chans att skapa en kontakt. Betty forklarar att de har ett basprogram, men att de kan anpassa
det efter individen och dess behov. Att anpassa material & ndgot som dven Socialstyrelsen
(2007) lagger stor vikt vid, detta for att kunna se till att just den individens behov tas i
beaktning och blir tillgodosedda. For de personer som har svart for att uttrycka sig har de
bildmaterial att anvanda sig av som formedlar olika sinnesintryck. Betty beréattar att de
erbjuder de klassiska forlossnings- och foréldraférberedande kurserna. Personer med
utvecklingsstorning kan inga i dessa kurser men att de da kanske foljer upp det individuellt,

eller att de har kursen enskilt for personen. Tidigare i texten star det om den
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utvecklingsstordes behov av pedagogisk hjalp i sin utveckling enligt Nirje (2003),

barnmorskorna tar upp olika exempel da de erbjuder denna typ av hjalp.

Gustavsson (2002) beskriver att det ar latt att man bara ser de svarigheter och vad som skulle
kunna vara problematiskt nar en kvinna med utvecklingsstérning blir gravid och da glommer
bort faderns del i processen. Gustavsson skriver att det ar viktigt att &ven fadern finns i sin
blivande foraldraroll och kan finnas dar som ett stod for kvinnan under graviditeten och sedan
aven for barnet. Med den hjélp man kan fa fran tillexempel foraldrakurser eller pappagrupper
hjalper detta fadern att ta det ansvaret han har under graviditeten. I fragan om arbetet med
insatser for fadern ser det lite olika ut beroende pa verksamhet och kommun.

Inom mdodravarden ser arbetet olika ut beroende pa mottagning, men det &r kvinnan och den
kliniska graviditeten som &r i fokus. Betty beskriver att insatser finns ”inte specifikt for
honom egentligen. For att det &r kvinnan som &r patient, men det &r paret som vantar barn, sa
att parstodet finns ju”. Hon berittar att det for alla blivande fader finns pappagrupper, dessa
tillfallen finns tva ganger per termin och behandlar fragor infor forlossning och blivande
foraldraskap men detta ar inte speciellt anpassat for personen med utvecklingsstorning.
Utover den gruppen finns det inte nagot speciellt stod for den blivande fadern.

Betty traffar inte sa ofta par dar det bara ar fadern som #r utvecklingsstord: ~de skulle jag
kunna tro slinker igenom vanlig médravard”. Hon beskriver att fadern kan vara en bra resurs
och for att fa reda pa detta far den blivande fadern samma fragor och man pratar om samma

teman som med modern, annars far de samma hjalp och stod i forberedelserna.

Nar fragan stalldes till socialtjansten fick vi dven dar lite olika svar, i utredningen ar den
blivande modern och fadern likvérdiga. ”Sen ar det ju klart att det ar skillnad eftersom
mamman bir pa barnet, men pappan #r likviirdig” séger Sara. Hon menar #ven att beroende pa
hur natverket runt om familjen ser ut och hur de foréldrarna klarar av situationen ser det lite
olika ut vad insatsen kommer att innebéra “fordldrarna behdver dnda besitta en viss formaga”.
Detsamma séger Sofia, ”det som finns for mamman det finns for pappan ocksa, for det riktar
sig ju till fordldrarna” annars menar hon pd att det inte finns ngra direkta insatser for de

blivande foraldrarna forran barnet ar fott.

Pa habiliteringen ar arbetet individuellt for varje person och dennes enskilda behov vilket

aven kan berora sjalva foraldraférmagan men ingen av staderna vi har besokt har beskrivit
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nagon speciell insats som finns just for bara den ene av foraldrarna. Det gors alltsa ingen

skillnad pa om det &r en blivande moder eller fader arbetet handlar om.

Samverkan och utbildning

De professionella som vi intervjuat har alla pa nagot sétt samarbete med andra verksamheter,
oftast med varandra i denna typ av drenden. Sara fran socialtjansten beréattar att nar det
handlar om en person med utvecklingsstorning har de kontakt med specialistmddravarden,
andra samarbetspartners de haft &r spadbarnsverksamheten, barn- och ungdomspsykiatrin,
spadbarnsteam och psykiatrin. For att den professionelle ska kunna beddma foraldrarnas
formaga att tillgodose barnets behov paverkas de av olika faktorer, dels samhéllets normer,
lagar, regler och varderingar men dven andra professionellas erfarenheter och kunskap
(Socialstyrelsen 2007). Hanna fran habiliteringen berdttar att de géarna vill fa igang en

samverkan innan barnet ar fott, bygga upp ett natverk och berattar om hur det kan ga till:

Det har gatt rétt sa bra i de arendena vi har velat det, man har i alla fall kunnat traffas for
att introducera den har kvinnan [...] Det kan ju ha varit att personen har varit aktuell héar
tidigare innan hon blev gravid och sen sa vet vi inte om detta och sen tar de da kontakt. Sa
det har ju varit vid nagra tillfallen nar man har samlats, har haft kontakt med modravarden
och socialtjansten och vi da och brukaren och kanske nagon anhorig (Hanna,

habiliteringen).

For att stodet och eventuella insatser ska leda till ett lyckat resultat och tillgodose behoven ar
det viktigt med samarbetet med andra verksamheter, Detta kan vara en skyddande faktor och
kan pa sa satt paverka det kommande barnet positivt (Socialstyrelsen 2007).

Barnmorskan Berit beréttar att det dr vanligt med niatverksmdten, “antingen bara
professionella men aven om det finns nagon bra resurs i deras liv att de ocksa kan vara med
och bli involverade”. Berit beskriver att de samarbetar med habilitering, socialtjdnst och
spiddbarnsteam, “sedan dr det ju inom huset, vi har ju egna kuratorer och egen psykolog,
ultraljud, BB och forlossningen nér det borjar ndrma sig”. Hon beréttar dven att ’det hdander ju
att man har nadgon kontakt med deras arbetsplats eller dar de har ndgon aktivering av nagot
slag eller sa”. Barnmorskan Betty beréttar att “oftast har de ju haft ett ndtverk med sig redan
och da &r det nagon som ar spindeln i natverket och vi ar bara en lank in som skoter

graviditeten”. Betty beréttar hur det har varit tidigare i de d&renden som hon varit delaktig i:
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Vi har kanske haft nagot litet samverkansmote nagonstans under graviditetens gang. |
synnerhet nagonstans i mitten och tatare samverkansmote senare, for att férbereda for
forlossningen och férbereda infor foraldrarollen. Samverkan med barnavardscentralen da
ocksa saklart, nar barnet snart kommer. Men som sagt habiliteringen eller kontaktperson
fran socialforvaltningen tycker jag nog kanns ofta som har det dvergripande ansvaret och
som har béast helhetssyn kring personerna (Betty, barnmorska).

Sofia fran socialtjansten beréattar att de kan kontakta andra myndigheter, som t.ex.
Forsakringskassan, de kan hanvisa fordldrarna dit. Sofia berattar om ett &rende med en gravid
kvinna ”hon hade ju en kontaktperson sen 25 ar tillbaka, som jag aktiverade for att hon skulle
bli mer aktiv pd det hiar omradet”. Ineland et al (2009) beskriver den etiska utmaning som den
professionelle méter nér det ar en utvecklingsstod person som vantar barn. De tre olika ar
barnperspektivet, foraldraperspektivet och det tredje ar samhéllsperspektivet. Beroende pa
vilken verksamhet den professionelle tillhor kommer arbetet fargas av det radande
perspektivet. For att de professionella ska kunna ta svara etiska beslut och arbeta med
situationer dar normaliseringen for den vuxna och behovet som barnet har i sin uppvéxt
krockar ar det viktigt med ett bra samarbete mellan olika verksamheter. De olika
verksamheterna har olika kunskap och erfarenhet, ett samarbete gor att de professionella kan

dra nytta av varandras expertis.

Ett satt for de olika verksamheterna att samarbeta &r i sa kallade SUF-grupper. Under vara
samtal kring samarbete var det fyra av respondenterna som berattade om SUF-grupper, vilket
star for samverkan — utveckling — forildraskap. ”SUF - Kunskapscentrum &r ett trearigt
projekt som arbetar med att samla och sprida kunskap om stdd till barn och féréldrar i familjer
dar nagon foralder har utvecklingsstorning eller andra kognitiva svarigheter som paverkar
forildraformigan” (SUF Kunskapscentrum 2013). Verksamheter som regelmassigt ingar i de
lokala SUF-grupperna ar modrahalsovard, forskola, skola, sarskola, barnhélsovard,
habilitering, LSS och bistdndsbedomning, socialtjdnst, utredningshem och psykiatri” (SUF
Kunskapscentrum 2013). | normaliseringsteorin ar huvudpoéngen att skapa ett
levnadsmadnster som ar sa likt det 6vriga samhéallet som mojligt, de professionella ska anvanda
normaliseringsprincipen som vagledning (Nirje 2003). Sofia fran socialtjansten berattar

positivt om sina upplevelser fran SUF-gruppen:
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Dar har jag fatt god hjalp och dem kan vi som utredare eller behandlare konsultera nar vi
far in ndgon foralder dar vi tycker det &r en problematik. Sa kan vi fa spegla sadant som vi
kan behova tanka pa, vad den ena eller den andra egenskapen eller oférmagan kan
innebéra for barnet [...] Dem har jag haft glidje av ett par ganger [...] Aven om det inte ir
till direkt hjalp till foraldern sa kan det vara en indirekt hjalp till foraldern. Den som ar

hjalpare, sa att saga, har mojlighet till den konsultationen (Sofia, socialtjansten).

Genom det arbete som SUF driver bidrar de till att skapa en storre kunskap hos olika
professioner och ge den utvecklingsstérde mojlighet till att battre klara av sin graviditet och
det kommande foréaldraskapet, pa sa satt har de positivt paverkat denna del av deras
levnadsmonster. Vad de olika respondenterna sagt &r att det &r ett projekt som tidigare varit
aktivt. Barnmorskan Betty berattar att de genom SUF-gruppen forsokte bygga upp ett natverk

av professionella. Arbetet i SUF-gruppen for brukarna var att:

Involvera dem i gemensamma verksamheter sa tidigt som mojligt med tata kontakter sa att
man har mojlighet att stotta dem, och till viss man [...] ha 6gon pa sa@ man ser att barnet
som kommer till har det bra och blir val omhandertaget. Torra blojor, far mat, hjalpa
foraldrarna att liksom lasa barnets signaler, den forberedelsen men ocksa uppféljande sen

(Betty, barnmorska).

Helena fran habiliteringen har varit aktiv i SUF-gruppen. Helena beskriver att de stravade
efter att skapa samverkan, om det dyker upp ndgonting s maste vi ju kunna samverka, och
da behdver vi tycka likadant och veta vad som hdnder”. Det fungerade som en resursgrupp
man kunde vanda sig till nar den hér typen av problematik dok upp, de kunde fa rad kring hur
man kan tanka i en sadan situation. Projektet &r nu avslutat men Helena séger att vid behov
’kan man dra ihop sitt nirverk igen, vi finns ju, vi har en personlig kunskap”. Hanna frén
habiliteringen har ocksa varit delaktig i en SUF-grupp. Hanna berattade lite hur det sag ut da,
»vi hade en SUF-grupp som var ju i hela Skane pa vuxenhabiliteringarna dar vi sjalva fick
stdd av varandra och man kunde komma med olika arenden. Den finns inte mer men vi har
kvar en liten SUF-grupp, men det &r vi sjdlva som triffas da”. Hanna beréttar om en annan

samverkansgrupp de har pa habiliteringen som heter ALMA-gruppen.
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Det man tar upp dér och diskuterar ar barn till fordldrar med psykiatrisk problematik. [...]

Da ar det representanter fran socialtjansten, modravarden, BVC, vuxenpsykiatrin, BUP
och sa vi. [...] D4 triiffas man 4-5 ganger per termin och sa anmaler hon eller han detta till
ALMA-gruppen, kommer dit och drar det och sa far man da den har gruppens syn pa

saken (Hanna, habiliteringen).

| var undersokning har vi fragat respondenterna om de har fatt nagon utbildning eller kurs
med inriktning pa foraldrar med en utvecklingsstérning. Ingen av respondenterna har fatt
nagon utbildning med just den inriktningen. Barnmorskan Betty papekar att det finns sa
manga speciella behov hos olika slags manniskor, att specialisera sig pa en sadan liten
specifik grupp skulle bli svart. Sofia fran socialtjdnsten sdger att ’fragan dr om jag eller nagon
av mina kollegor hade prioriterat detta, med tanke pa att det trots allt &r sa fa fordldrar det &r”.
Barnmorskan Berit beréttar att man lar sig efterhand, bl.a. genom natverkande Iar man sig och
sitt intresse som gor att man laser och diskuterar. Sara fran socialtjansten tycker att hon under
sin tid pa socialhdgskolan inte fick sa mycket information kring denna malgrupp. Sara
berattar vidare att de har “en arbetsledning som ar man om att vi ska vara uppdaterade och vi
ska veta vad som galler bade vad galler forskning och lagstiftning” vilket hon &r positiv till da

det 6kar kvaliteten pa arbetet.

For att en person med utvecklingsstorning ska kunna fa den hjalp och det stod denne behover
ar det viktigt att de professionella som ska erbjuda stodet ar val inforstadda med vad det
innebar att ha en utvecklingsstérning och hur detta paverkar dem i sin vardag. Det &r bland
annat svarigheter att ta emot information och inlarning av nya férmagor (Nirje 2003). Det &r

darfor viktigt for den professionella att ha rétt utbildning.

Helena och Hanna fran habiliteringen beskriver en liknande roll i deras samarbete. Hanna
beskriver sin roll som att inte handleda personalen men att bade ge information och konkreta
rad och tips och sé& kring vad som &r viktigt att tanka pa i forhallande till dessa foréldrar och
det handlar ju som sagt bade om nar de &r gravida och nar barnet har fotts. Helena berattar att
de har individen i centrum vid samverkan, att det beror pa individens 6nskemal och behov
vilka de samverkar med. Det ar de som finns runtomkring individen som de samverkar med,
t.ex. om de har kommunala insatser eller sysselsattning. Helena menar &ven pa att det basta &r

om man far igang ett samarbete innan fodseln.
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Normalitet

For flera av vara respondenter var det svart att svara pa fragan kring samhallets syn &r pa
personer med utvecklingsstorning som far barn. Ineland et al (2009) beskriver att samhéllet
har genomgatt en varderingsforandring och kollektiva I6sningar har ersatts med ett
individualiserat tankande och individens valfrihet har ersatt den tanken om att det med
politiska medel gar att l6sa sociala problem. Insatser och stod i olika former skulle vara
kvalitativt battre for familjer och individen om detta var nara och lokalt placerat. Helena fran
habiliteringen papekar att utvecklingsstorda ar en grupp som idag ska klara sig sjalva och
bland annat sta till forfogande pa arbetsmarknaden. Forr var det inte likadant, da var det mer
sjalvklart att man kunde bli fortidspensionerad. Manga personer med utvecklingsstérning vill

idag vara som alla andra och i det ligger &ven att ha ett arbete.

Barnmorskan Berit beskriver att levnadssituationen for utvecklingsstorda har férandrats over

tiden och att de i dagslaget &r manga som lever valdigt ensamma liv. De har idag ett jobb och

boendet &r med stod av LSS men detta ar ofta egna lagenheter vilket ar ett av malen for de har
personerna. Hon beskriver att det forr var mer tvangs betonat och att det inte var

gruppbostéader ens dessa personer bodde i utan mer vardhem

Da kan jag aldrig minnas att man horde talas om att det var nagon som blev gravid. Det
kan ju dels handla om att man hade en helt annan attityd och man inte kunde bestamma
sjalv, men ocksa det har kanske att da har du ett sammanhang, du tillnér nagon och det har

ar mitt liv (Berit, bernmorska).

Forr gjorde rédslor att man segregerade grupper till separata miljoer, idag &r det dock viktigt
enligt normaliseringsprincipen att integrera dessa personer och lata utvecklingsstorda umgas
med personer av det motsatta konet pa ett normalt och socialt vis (Nirje 2003). Idag ska en
lindrigt utvecklingsstord kunna i bo en egen lagenhet och skota ett arbete precis som grannen
gor men sedan kommer det ndgon som tycker att du inte ska fa barn. Berit beskriver det som
en svar balansgang speciellt for den som ar lindrigt utvecklingsstord och forstar att han eller
hon dr annorlunda och inte passar in i normalpopulationen. Enligt normaliseringsprincipen &ar
det viktigt att vara integrerad i samhallet, vilket innebar att ha bade sysselsattning och boende,

trots att de ytligt sett verkar integrerade betyder det inte att de automatiskt ar en del av

35



Annelie Hasse och Maria Nejdebring
Klass C, Helsingborg
Sopa-63, HT-13
samhaéllet (Nirje 2003). | Berits uttalande kan man se ett exempel pa detta, da hon papekar att

de delvis &r integrerade men att bade de sjélva och resten av samhéllet har en syn pa
utvecklingsstorda som avvikande och inte helt accepterade i det sociala sammanhanget.
Personer med utvecklingsstorning har ibland svart att havda sin egen ratt och att det & manga

andra som tycker och tror sig veta mycket battre:

Det finns ju trots allt begrénsningar i funktionsnedséttningen [...] Men att det har blivit en
skillnad om man tanker tillbaka pa fran de har dldre manniskorna, om vi generaliserar
personer som var uppvéxta pa institution sa ar det ju jattestor skillnad mot idag, jag menar
det mesta dar &r ju absolut positivt. Men det maste ju finnas anda nagonting som fangar
upp och stéttar de yngre méanniskorna idag for man ska ju inte tro att allting bara fixar sig
av sig sjilv [...] det finns en annan sida av det ocksd och den ar viktig for de
professionella ocksa att kunna ta hand om och stotta pa ett bra sétt och det &r ju inte sa

enkelt. (Hanna, habiliteringen).

Normaliseringsprincipen lyfter fram betydelsen av sjalvbestdammande, att det ar viktigt att
visa respekt for personer med utvecklingsstorning. Nirje (2003) lyfter fram att det kan finnas
en svarighet att uttrycka sig, det ar viktigt att visa hansyn for dessa. Hanna lyfter aven detta i
sitt uttalande och gjorde en jamférelse med forr, dar man idag kan se en forbattring i deras
situation. Helena beskriver att hennes erfarenhet av personer med utvecklingsstorning ar att de
ar precis som alla andra ”framfor allt nar det gédller 6nskningar om att ha relation och barn
[...] de har de hédr 6nskemaélen, det tycker jag nog”. Helena beréttar att det i dagens sérskola
pratas mer om deras mdjligheter, men séger att ”lingtan efter att vara normal har nog funnits”.
Pa pastaendet om att det finns en installning hos personer med utvecklingsstorning att de
eventuellt inte kan gora allt, men gravid kan man faktiskt bli, svarar barnmorskan Betty att
hon tror det men att det &r svart att generalisera nar hon inte har sa mycket erfarenhet kring

detta. Betty utvecklar sitt svar med att sdga:

Ar man medveten om sitt handikapp men &nda vill vara normal sa ar ju visst det ett satt att
bevisa, att kanske kan jag inte det och kanske kan jag inte det, men detta kan jag. Bli
gravid och att vara gravid kan man, men sen s& kommer ju liksom det andra kapitlet som
varar livet ut, det ar ju liksom det som ar det stora. Som sagt, att ta sig igenom en

graviditet, det kan jag kdnna kanske ar det lilla, men att vara foralder ar stort. Svart for
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vem som helst att forbereda sig, sa det har ar ju en grupp som &r annu svarare att forbereda

(Betty, barnmorska).

Barnmorskan Berit har ocksa fatt en uppfattning kring hur 6nskningarna ser ut for en person

med utvecklingsstorning:

De vill ju oftast bli mamma mycket tidigare &n vad alla andra vill. Och har en valdigt stark
onskan om och det tolkar vi ju ocksa pa det viset att dels att bli vuxen, att fa bekraftelse,
att kanna att man klarar av nagonting, att bli normal. Sa inte bara vuxen utan bli som de

som ar jamnariga med mig (Betty, barnmorska).

Enligt normaliseringsprincipen ar en del i en livscykel att fa uppleva en évergang fran
barndom till vuxenliv. Personer med utvecklingsstorning behdver precis som alla andra vara
med om hé&ndelser och férdndringar som gor att de k&nner sig vuxna (Nirje 2003). Ett
exempel pa en sadan handelse och forandring for att fa bekraftelse pa att man ar vuxen ar
foraldraskapet, att bli erkdnd som kvinna eller som man. I samhallet ligger det en hdg status i
att bli fordlder och denna prestation kan ge en vuxen person en bekraftelse och god
sjalvkansla och kédnner man att det inte finns mycket annat man kan gora for att prestera kan
mdjligheten att skaffa barn vara ett genomforbart alternativ (Gotthard 2002). Nirje (2003)
beskriver att det ar viktigt for alla att k&nna ett sjalvvarde och en 6kad sjalvstandighet ger ett
hogre sjalvfortroende och kan hoja sjalvkanslan. Bade vara respondenter och forskning
papekar att viljan att fa barn paverkas av samhallssynen pa hur man blir vuxen och detta
resonemang ar liknande med vad Nirje for om 6vergangen till vuxenlivet och de steg som

finns i en normal livscykel.

7. Avslutande diskussion

I normaliseringsprincipen ar tanken att en person med utvecklingsstérning i dagens samhalle
ska fa méjlighet att fa leva ett s& normalt liv som majligt, detta galler sa vél levnadssituation
och sysselséttning som position i motet med den professionelle (Nirje 2003). Den
professionelles kunskap och erfarenhet av arbete med denna grupp ser olika ut och
bemdtandet de ger skiljer sig at beroende pa verksamheten. Var uppfattning ar att de
professionella vi traffat inte har ndgon speciell utbildning inriktat pa arbetet med

utvecklingsstorda som vantar barn. De papekar att det kan finnas ett behov men att det ar en
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alldeles for specifik malgrupp vilket gor att man inte kan lagga resurser pa det. Vi kan

konstatera att det finns en blandad kunskap kring de behov som &r aktuella i en sadan
situation. Till exempel inom socialtjansten dar man inte har daglig kontakt med malgruppen
kan det vara svart att bemota dem och att ge stéd och hjélp som tillgodoser deras behov. Aven
om det finns specifika behov maste socialtjansten utfora sitt arbete enligt deras rutiner da de
ur barnets perspektiv inte kan géra nagon skillnad pa om foraldern har en utvecklingsstérning
eller anses vara “normal”. Habiliteringen &r en verksamhet utvecklad for just den héar
malgruppen och de professionella dér har goda erfarenheter och kunskaper i bemétandet.
Antalet av deras brukare som blir gravida ar dock valdigt lagt och pa sa satt har de inga
formaliserade rutiner for deras arbete med detta. Den storsta skillnaden vi kan se mellan
kommuner ar inom modravarden dar den ena har valt att specialinrikta sig pa denna typ av
problematik, den andra anpassar sina vanliga rutiner sa gott de kan for att ge det stod som
behdvs. Eftersom ingen beskriver att de har denna kunskap &r det heller ingen av
verksamheterna som beskriver att de bar huvudansvaret for eventuella insatser. De beskriver
sig sjalva mer som spindlar i natet och uppmuntrar till kontakt med andra verksamheter for

mer insatsarbete.

Verksamheterna beskriver dven att det ligger mycket pa individen sjalv att soka och ta emot
stod och hjélp fran de professionella. Nirje (2003) beskriver att de professionella bor anvanda
sig av normaliseringsprincipen i sitt arbete, detta kan da innebéra att hjalpa den
utvecklingsstorde att utvecklas och erbjuda kunskap for att kunna leva likt 6vriga i samhallet.
Flera av verksamheterna papekade att det finns majlighet till insatser, socialtjansten
forbereder detta under graviditeten men det blir aktuellt forst nar barnet ar fott. Manga sociala
verksamheter har ett barnperspektiv och eftersom det annu inte finns nagot barn under
graviditeten finns det darfor inte nagot behov av stod. Professionella som arbetar med de
blivande foraldrarna behdver ta mer &n barnets perspektiv i beaktning; foréldraperspektivet
och samhéllsperspektivet. Foraldraperspektivet behandlar den vilja och det faktum att en
vuxen sjalv far bestamma om denne vill bli féralder eller inte. Det finns dven
samhéllsperspektivet som paverkar den professionelle att agera efter de regler och normer
som ar radande i det samhéllet och som paverkas av tid och rum (Ineland et al 2009). For att
verksamheterna ska kunna ta ratt beslut och hitta ratt i de olika perspektiven har det skapats
samverkansgrupper. Genom dessa samverkansgrupper kan de tillsammans hitta I6sningar som

ar for den utvecklingsstordes basta. | ett sadant samarbete kommer de professionella att fa 6ka
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sin kunskap om utvecklingsstérningens innebdrd. Denna kunskap kan generera forstaelse for

personens behov och dven ta hansyn till dennes svarigheter att uttrycka sig (Nirje 2003). 1 en
intervjuundersékning gjord pa modrar med utvecklingsstérning uttryckte de en oro infor
foraldraskapet och Gver hur de ska agera for att bli en bra foralder (Socialstyrelsen 2007). Nar
man frdmst har barnet i fokus forlorar man att ta féralderns behov i beaktning, &ven om det
alltid ar barnets basta som ska ga forst ar det anda viktigt att man kommer ihag att tanka pa
foraldern.

Genom sin forskning konstaterar Tymchuk och Feldman (1991) att praktisk traning kan bidra
till att foraldrarna utvecklar en battre foraldraférmaga. De professionella har uttryckt att det
kravs en viss grundformaga for att klara av ett foraldraskap men att det i vissa fall kan hjalpa
med praktisk traning. Under var studie har vi inte funnit manga insatser som ar riktade till den
blivande foraldern under graviditen. De insatser som vi dock hittade kom fran modravarden i
form av den praktiska traningen i hanteringen av det lilla barnet samt information kring detta.
Fran habilitering finns det inga direkta insatser som ar riktade for just detta arbete da
habiliteringsarbetet ar personligt utformat for att klara av sin vardag pa bésta satt. Under tiden
vi gjorde var undersokning sag det olika ut pa socialtjansterna. Fér den ena kommunen fanns
det bara utredningen och samtalet med socialtjansten som stdd. | den andra fanns det
mdjlighet att samarbeta med ett spadbarnteam i forberedande arbete med foréldrarna till det
vantade barnet. | dvrigt var det dven har samtalet och utredningen som var stodet under

graviditeten.

Forskning har visat pa att det finns de som kan ta emot kunskap och utveckla sin
foraldraformaga (Tymchuk & Feldman 1991). Forskning visar dven att 42 procent av barnen
till foraldrar med utvecklingsstorning var forsenade i sin utveckling (Socialstyrelsen 2007).
Ytterligare forskning visar pa att dessa barn kan bli forsummade, understimulerade och
utveckla beteende- och emotionella svarigheter. Forskning visar da alltsa att det finns de med
utvecklingsstorning som kan klara av ett foraldraskap, men inte alla. Detta tolkar vi som att
man bor ge dessa personer en mojlighet till att utveckla sin foraldraférmaga. Precis som
barnmorskan Berit papekar sa ar det ovanligt att man tar barnet direkt vid fodseln, de kommer
alltsa att vara omsorgsgivare till sina barn under en viss period och darfér bor vara forberedda
pa att kunna ta hand om detta barn. Ser vi detta ur normaliseringsperspektivet ar det viktigt att

ge den utvecklingsstérde en chans att utveckla sitt foraldraskap innan de hamnar i en situation
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dar de ska bedémmas i sina formagor och kunskaper. Nirje (2003) sager att &ven personer

med utvecklingstorning har rétt till en normal livscykel. I den normala vuxnes liv ingar det
ofta att bli foralder och darfor ska denna mojlighet aven finnas for den personen med
utvecklingsstorning som onskar detta. Gotthard (2002) menar att en del i den vuxna personens
identitet ar att vilja bli foralder. 1 FNs manskliga rattigheter star det att varje vuxen méanniska
har ratt att fa barn (FN-férbundet 2012). Nirje (2003) talar &ven om den sjalvbestammande
ratt som varije person ska fa mojlighet att ha over sitt eget liv. Det &r viktigt for den
professionelle att acceptera den utvecklingsstordes vilja. | detta arbete blir det ett etiskt
dilemma dé&r personens vilja vags mot barnets rattigheter. Vi kan dven konstatera att de flesta
insatser och det stodarbete som utfors under graviditeten mestadels &r riktat till den blivande
modern. Under intervjuerna uttryckte sig vara respondenter ur kvinnans perspektiv och om det
stodarbetet som finns for henne. Vid fragan om insatser for fadern uttryckte respondenterna
att de kunde vara en del av det arbete som gjordes med modern. Ett exempel &r det som
specialmodravarden beskriver dar fadern ar en del av arbetet nér de &r aktuella pa
verksamheten men att det inte ar sa vanligt att de traffar familjer dar det bara ar fadern som
har svarigheterna. Syftet for var uppsats handlar om de insatser som finns for bada foraldrarna
da det inte bara dr kvinnan som har ansvaret. Sa som arbetet ser ut idag uppfattar vi att det

framst ar kvinnan som &r i fokus under graviditeten.

Vi har under var undersokning fatt uppfattningen fran flera respondenter att en autentisk
docka kan vara ett bra redskap i praktisk traning. Denna docka har funktioner som kan
fungera som en riktig bebis, och efter anvandning kan det lasas av hur dockan har blivit
behandlad. Det finns en énskan hos verksamheterna att denna skulle finnas och en av vara
respondenter har beskrivit att de har en men att denna inte anvéands da det ar oklart vem som
har ansvaret for den. | denna studie har vi valt att inte fordjupa oss i detta eftersom det gar
utanfor vart syfte da det ar en insats som inte ar aktuell idag. For vidare forskning kan det vara
intressant att titta pa ansvarsfordelning och vad det kan finnas for effekter av att anvanda sig

av en autentisk docka i praktisk tréning.

40



Annelie Hasse och Maria Nejdebring
Klass C, Helsingborg
Sopa-63, HT-13

8. Litteraturlista:

Ahrne, G & Svensson, P (2011) Handbok i kvalitativa metoder. Malmo: Liber

Blom, B & Morén, S & Nygren, L (2006) Kunskap i socialt arbete: om villkor, processer och
anvandning. Stockholm: Natur och Kultur

Bryman, A (2011) Samhéllsvetenskapliga metoder. Malmo: Liber

FN-forbundet (2012) FN:s allménna forklaring om de manskliga rattigheterna (elektronisk)
<http://www.fn.se/fn-info/vad-gor-fn/manskliga-rattigheter-och demokrati/fns-allmana-
forklaring-om-de-manskliga-rattigheterna-/> (2013-10-25)

FUB (2012) Historia (elektronisk)
<www.fub.se/kunskapsmappar/mapp3-97/MAPP3972.shtml> (2013-10-25)

Gotthard, L-E. (2002) Utvecklingsstorning och andra funktionshinder. Stockholm: Bonnier
utbildning AB

Grunewald, K. (2008) Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia forlag AB

Gustavsson, M. (2002) Foraldrar med funktionshinder: om barn, foréldraskap och familjeliv.
Stockholm: Carlsson

Ineland J., Molin.M., Sauer.L. (2009) Utvecklingsstérning, samhalle och valfard.
Kristianstad: Gleerups utbildning AB

Jonson, H (2010) Sociala problem som perspektiv- en ansats for forskning och socialt arbete.
Malmo: Liber AB

May, T (2001) Samhallsvetenskaplig forskning. Lund: Studentlitteratur

Nirje, B (2003) Normaliseringsprincipen Studentlitteratur Lund

NE (2013) Utvecklingsstorning (elektronisk)
<http://www.ne.se/utvecklingsst%C3%B6rning?i_h_word=utvecklingsst%C3%B6rd>
(2013-10-25)

Socialstyrelsen (2005) Foraldrar med utvecklingsstérning och deras barn — vad finns det for
kunskap? Artikelnummer: 2005-123-3

Socialstyrelsen (2007) Barn som har foraldrar med utvecklingsstorning. Artikelnummer
2007-131-8

Socialstyrelsen (2013) Barns behov i centrum, grundbok BBIC. Artikelnummer 2013-11-2

SUF - Kunskapscentrum (elektronisk)
<http://www.lul.se/sv/Kampanjwebbar/SUF-Kunskapscentrum/> (2013-12-17)

Tymchuk, A & Feldman, M. (1991) Parents with mental retardation and their children:

rewiew of research relevant to professional practise. Canadian psychology, 32 (3): 486-

41


http://www.ne.se/utvecklingsst%C3%B6rning?i_h_word=utvecklingsst%C3%B6rd
http://www.lul.se/sv/Kampanjwebbar/SUF-Kunskapscentrum/

Annelie Hasse och Maria Nejdebring
Klass C, Helsingborg
Sopa-63, HT-13
494,

Vetenskapsradet (2002) Forskningsetiska principer inom humanistisk-samhéllsvetenskaplig
forskning. Stockholm: Vetenskapsradet

42



Annelie Hasse och Maria Nejdebring
Klass C, Helsingborg
Sopa-63, HT-13

9. Bilagor

Bilaga 1: Intervjuguide

Allmant:

Vad har du for erfarenhet i arbetet med personer med utvecklingsstérning som vantar
barn?

Har du varit med i manga sadana arenden?

Hur kan ett typiskt fall se ut?

Vilka insatser for stod i foraldraskapet finns pa er avdelning/organisation?

Foraldraformaga:

Hur bedémer ni foraldraférmagan?

Foljer ni nagra riktlinjer/mallar?

Skiljer sig dessa riktlinjer frdn de som anvénds till “normala” fordldrar?

Upplever du att det finns fler idag som valjer att bli foraldrar?

Har du markt nagon skillnad i deras majlighet till ett normalt liv? (t.ex. eget boende, arbete,
rétt till familj och socialt umgénge)

Vilken hansyn tar ni till personens formaga att ta hand om sig sjalv i arbetet med att de

ska kunna ta hand om ett barn?

Kontakt:

Hur kommer personer med utvecklingsstérning i kontakt med er?
Hur far ni kontakt med dom?

Finns det nagot tvang att ha kontakt med er? Hur lange vara kontakten?

Har ni nagon uppsokande verksamhet for att na personer med utvecklingsstérning?

Forsta kontakten:

Hur ser era rutiner ut nar ni forst far veta att en person med utvecklingsstérning vantar
barn?

Hur bemater ni dessa personer och forklarar situationen? Uppstar det konflikter?

Hur gor ni nér ni forst gor upp en ”handlingsplan”?

Gor ni redan da en bedomning angaende om personen kan klara av att ta hand om ett barn och

hur paverkar det er handlingsplan?
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Vad &r da era rutiner? Forbereder ni personen mentalt och kansloméssigt pa att den inte

kommer kunna behalla sitt barn?

Insatser:

Vad har ni for insatser som stodjer foraldraférmagan?

Beskriv mer detaljerat. Tid, resurser, mal, malgrupp?

utfors det forebyggande arbetet i samarbete med fadern?

Forbereder ni nyaktuella hos vuxenhabiliteringen pa vad det innebar att vara foralder? Hur ser
det samtalet ut? <Till vuxenhabilitering

Vilken betydelse lagger ni vid det sociala ndtverket? Ar dem en del av det forebyggande
arbetet?

Vad ar era rutiner nar personen inte vill ta emot férebyggande arbete eller inte klarar
att ta emot informationen?

Finns det foraldrakurser som riktar sig till blivande foraldrar?

Finns det dven for personer med utvecklingsstorning? Nar erbjuds dessa? Hur ser ett sadant
program ut?

Pa vilket satt skiljer sig insatserna riktade till personer med utvecklingsstérning fran insatser

till ’normala foraldrar”?

Effekt av insatsen:

Hur ar er upplevelse av hur fordldrarna hanterar sitt kommande foraldraskap?
Hur &r deras installning till det férebyggande arbetet?

Ber de sjalva om hjalp och information?

Vad har ni for uppféljning om hur det sedan gar for dem i deras foraldraskap?
Har ser er utbildning ut om personer med utvecklingsstorning som vantar barn?

Anser ni att det finns en kunskapsbrist i amnet?

Samarbete:

Hur ser ert samarbete ut med andra organisationer?
Vad innebér samarbetet?

Ser ni ett behov av samarbete?

Initierar ni personer med utvecklingsstorning att ta kontakt med andra organisationer?
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