Landstinget i Uppsala ldn

Rapport fran Vuxenhabiliteringen

~ R
Samverkan kring foraldrar med
utvecklingsstorning eller andra
intellektuella begransningar

Kartlaggning av stddbehov som grund fér metodutveckling och
uppbyggnad av kunskapscentrum

Forfattare
Socionom Lena Olson
Psykolog Lydia Springer

December 2003

Rapportserien

Habilitering och Hjalpmedel




Denna rapport ingar i Habilitering och Hjalpmedels rapportserie med nummer 24.
ISSN: 1650 - 7371

Rapporten kostar 100 kr.

Den bestélles fran:

Habilitering och Hjalpmedel

Eva Karlsson

Box 26074

750 26 Uppsala

Telefon:018-611 62 41

E-post:hoh@lul.se



Forord

Foreliggande dokument dr en rapport f6r FoU-projekt 2001: Samverkan kring féridldrar med
utvecklingsstérning eller andra intellektuella begrisningar — kartliggning som grund fér
metodutveckling och uppbyggnad av kunskapscentrum. Utvecklingsprojektet 2001 har
kunnat genomforas med medel beviljade av Landstinget i Uppsala lin, FoU/SBU-utskottet.

Projektet leds av socionom Lena Olson och psykolog Lydia Springer, bada anstillda vid
Vuxenhabiliteringen inom Habilitering och Hjilpmedel. Ytterligare anslag har beviljats f6r
fortsatt projektarbete. Detta kommer att redovisas i en rapport, juni 2004.

Vir nyfikenhet vicktes angaende den syn som kvinnor med intellektuella begrinsningar har pa
sin situation. Vidare ville vi undersoka de stédinsatser kvinnorna ansag sig behdva och fran vem.
Vad fick de i realiteten och hur skulle insatserna utformas for att vara maoijliga att ta emot? Vi
ville dven gbra ett forsok att belysa attityder. Det gillde savil kvinnornas installning till sitt
torildraskap, som bemotandet kvinnorna rént fran omgivningen. Med vart arbete och studien
ville vi gagna barn till forildrar med intellektuella begrinsningar. Var tanke var att om sambhillet
hittar ingang f6r utbud av insatser, befrimjas samtliga ingaende familjemedlemmars
vilbefinnande.

Amnesomridet ir stort och inrymmer manga delomraden att utforska. Ytterligare medel har
sokts for kommande ér gillande metodutveckling runt malgruppen. Alla delar sammantaget ar
komponenter i ett framtida Kunskapscenter.

Vi vill tacka verksamhetschef Barbro Collén £6r stdd och uppmuntran 1 att vidmakthalla var
vision om forbittrad livssituation for familjer dér en eller bada forildrarna har en intellektuell
begransning. Vidare vill vi tacka fil dr Karin Barron Uppsala Universitet och fil dr Anna-Lena
Lindquist Stockholms Universitet f6r handledning och inspiration.

Uppsala 20031212

Lena Olson Lydia Springer
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Samverkan kring foraldrar med utvecklingsstorning
eller andra intellektuella begransningar:
Hur foraldrarna sjalva ser pa sitt stodbehov

Del |
Redovisning av intervjustudie

Introduktion

Som psykolog och kurator vid omsorg och habilitering har vi dagligen kontakt med personer
med intellektuella begrinsningar (i fortsattningen férkortat ”IB”). I vissa fall ror det sig om
kvinnor som har haft fragor runt sexualitet och barnafédande.

Samtalen har ofta gillt lingtan efter barn men det har ocksa rért dngslan och oro att inte klara av
att vara forilder.

Det st6d som efterfragas dr sammansatt och av sidan karaktir att flera samhaillsinstanser av
nédvindighet maste samverka.

Brist pa samverkan dr dock varit framtridande. Verksamheterna agerar ofta separat och utan
samordning. En moijlig orsak dr att man i verksamheter didr man inte sa ofta triffar personer med
IB, har brist pa kunskap om och erfarenhet av kvinnor med dessa svirigheter och ddrfér inte
forstar vikten av att samverka.

Idén om att bilda ett natverk inom detta omrade foddes. Ett nitverk, “Paraplygruppen”, fanns
runt barn som blivit utsatta for sexuella 6vergrepp. Dess funktion ér att vara stédjande,
radgivande och informativ. Det f6refoll som om denna organisering av nitverk, val skulle passa
in dven 1 vart arbete.

Vi skred till verket och sammanstillde det tinkta syftet. Detta skickades ut tillsammans med en
inbjudan (bilaga 1) till personer som vi tidigare vidtalat och som visat intresse fOr att samtala runt
amnet. Det var personal frin verksamheter i kommunen och landstinget som fick inbjudan.
Under arbetet vicktes snart var nyfikenhet 6ver kvinnornas egen syn pa sin situation och de
stodinsatser de anser sig behéva och frin vem, vad de 1 praktiken far och hur insatserna ska
utformas for att vara mojliga att ta emot.

Efter klartecken fran verksamhetschef soktes medel fran Landstinget i Uppsala Lin, FoU-
enheten, for att genomféra en mindre intervjustudie, samt f6r uppbyggande och utvecklande av
samverkansgruppen, liksom ett framtida kunskapscenter.

Bakgrund

I den pagaende nationella och internationella debatten diskuteras frigan om féraldrar med
intellektuella begrinsningar (i fortsittingen forkortat ”FIB”) verkligen har kapacitet att ge sina
barn vad de behover for att garantera en adekvat social, emotionell och intellektuell utveckling.
Trots forindring av attityder i samhillet vad giller marginaliserade grupper, finns det fortfarande
térdomar mot féraldrar med intellektuella begransningar. Uppfattningen att inte alla har ritt att
skaffa barn, tycks fortfarande vara ridande. Dessa attityder forstirks nir en forilder pa grund av
sina IB behéver hjilp for att kompensera f6r brister 1 forildraférméaga. Man menar, férmodligen
beroende pa okunskap, att denna typ av kognitiva svarigheter i samband med férildraskap dr
ndgot man inte kan kompensera. For oss framstir det som om professionella, vilka inte har
specifika kunskaper om funktionshinder, upplever att férildrar med IB inte forstar att de har



problem med férildraskapet och dirfor tenderar att avvisa hjilp som dr nédvindig for att
kompensera funktionshindret.

Foraldrar med intellektuella begransningar

Begreppet “personer med intellektuella begransningar” innefattar gruppen personer med
utvecklingsstorning och svagbegavning, alltsa 1Q 85 och ldgre. IB innebir en nedsittning i
personens funktionsniva. Man kan ha svart att forsta instruktioner eller att tillgodogora sig
information bade 1 tal eller skrift. Ett exempel ar svarighet att forstd medicinska rad. Fér FIB kan
det vara svart att ta till sig information - savil i muntlig som i skriftlig form - for att darefter
kunna ge limplig vard i samband med barnets sjukdom. De kognitiva nedsittningarna gor att det
ibland ir svart att ldsa bruksanvisningar for att till exempel veta doseringsmingd eller hur ofta
det ska ges. Att ha IB innebir att man kan ha svirt med tidsbegrepp vilket i sin tur kan fa
konsekvenser for grundliggande vardagliga rutiner sisom att ata vid regelbundna maltider, valja
limplig kladsel, avgora nir det dr dags att ligga sig, passa avtalade tider f6r moten, etc.
Svirigheter med siffror och matematiska begrepp innebir konsekvenser f6r ekonomin. Det kan
leda till att personer med IB kan bli offer f6r samvetslosa forsiljare. Sviktande f6rmaga att halla
en budget for FIB kan innebira negativa konsekvenser for den materiella omsorgen om barnet.
Rent generellt kan en person med IB fungera bra i tillrittalagda livssituationer. Nir ytterligare
krav tillkommer, till exempel i samband med férildraskap, kan FIB behéva kompensatoriskt
stod. Det kan gilla svarigheter inom omraden sdsom organisering, planering, problemldsning,
etc.

Psykologen Evy Kollberg ir en av de forsta i Sverige som uppmarksammat féraldrar med IB 1
sin doktorsavhandling, vilken senare publicerades i bokform ”Omstridda médrar” (1989).
Kollberg bedémde att endast 7% av kvinnor med IB viljer att skaffa barn, jimfért med kvinnor
1 6vriga populationen, dir siffran ligger pa 85%. I en senare studie i Skaraborgs lin mellan 1986
och 1995 (publicerad 2002), har Borje Bager inventerat hur méanga barn som f6ds av médrar
med utvecklingsstorning. Enligt den berakningen drog han slutsatsen att det f6ds ungefir 160
barn per ar 1 Sverige (en prevalens pa 1,4 per tusen innevanare). I artikeln fortsitter han att
beskriva situationen for foraldrar med utvecklingsstérning:

”Vissa av dessa familjer kan med stod av anhoriga och sambhillet klara av att tillgodose

barnens basala behov, men vanligare dr att barnen vixer upp med otrygghet och brist pa

stimulans samt dven under klara missférhallanden” (s. 22).

Det dr inget tvekan om att det finns olika asikter om laimpligheten att vara férilder nir man har
IB. Fil. dr. Kari Killén, visar i sin bok ”Svikna barn” (1999) pa svarigheter som férildrar med
utvecklingsstorning kan ha genom sin beskrivning:

”Forstandshandikappade forildrar dr konkreta och rigida i sitt tinkesitt. De

har ofta svart att tinka pa flera saker samtidigt och att se samband. Det kan

innebdra att de inte registrerar tecken pa feber hos barnet. Eller om de skulle

registrera det sd ar det inte sdkert att de kommer pa tanken att barnet

behover behandling. Barn kan utsittas for halsorisker utan att forildrarna pa

nagot sitt onskar det eller upplever att de sviker sina barn” (s. 151).

Trots de svarigheter som IB innebar i foraldraskapet, finns det en méingd bevis for att forildrar
med IB kan férvirva mer kompetens for att bli bittre forildrar, om nagon form av
interventioner erbjuds sisom stod- eller pedagogiska insatser (Lloyd, 1999). Beroende pé de
stora individuella variationer bland forildrar med 1B, har varierar ocksi behovet av stodinsatser
kraftigt. Generellt sett har en tredjedel i gruppen forildrar med IB kapacitet att ge sina barn
tillfredstillande omsorg #fan professionellt stod, en tredjedel klarar detta med stod fran informellt
och/eller formellt nitverk och en tredjedel ar ofvrmigna att ta hand om sina barn, oavsett stod
(foreldsning 030506, Sue McGaw, bilaga 8).



Forskarparet Tim och Wendy Booth, Sheffield University, England, beskriver i en artikel i Ia/ues
and Visions: Changing Ideas in Services for People with I earning Difficulties (1995) om en tendens till
overgrepp professionella gor sig skyldiga till gentemot féraldrar med IB. Det r6r sig bland annat
om integritetskrinkning orsakad av bristande kontinuitet i erbjudandet av stod. Professionella
brister ibland i respekt genom att ta sig an uppgifter man inte har erfarenhet av eller kompetens
tor, man mistrar och agerar nedlatande utifran sin position och underminerar pa si vis
forildrarnas auktoritet. De beskriver dven professionellas bristande férmaga att uppticka och ta
hinsyn till férdldrarnas kinslomassiga behov och att uppticka och vilja se problem innan en
katastrof intriffar och didrmed férebygga problem. Paret Booth beskriver ocksa goda exempel.
Dessa kinnetecknas av att professionella gar in 1 uppgifter med ett genuint engagemang, med
omtanke om familjen och att man verkligen tar i ansprak befintliga samhilleliga resurser. Vidare
besitter dessa professionella en flexibilitet som till exempel tar sig uttryck i utnyttjande av en mix
av formella och informella stédjande nitverk och respekt for forildrarnas 6nskan om
sjalvstindighet.

Sue McGaw pekar i sin rapport What Works for Parents with 1earning Disabilities? (2000) pa att det
finns kunskap avseende vilken niva och vilken typ av stodinsatser som ar limplig f6r FIB, men
det behovs mer information om stodets utformning sasom innehall och frekvens. Aspekter
sasom bemotande och férhallningssatt dr av vasentlig vikt i planering, erbjudande och
verkstallighet av stod.

I antologin, Intellectnal disabilities in the Nordic Welfare States: Policies and everyday life (1996) redovisas
aspekter av forindringsarbete i kapitlet ”Quality of everyday life; the Danish approach”. Dir
poingteras nodvindighet av att forverkliga en dialog mellan samtliga parter. Man tar sirskilt
fasta pa foljande tva faktorer:

1. forse med nodvindigt och tillrackligt samhallsstod och att

2. forindringar 1 mojligaste man utférs och utvirderas av foraldrarna

sjalva.

Forfattarna konstaterar att:

“Ett forandringsarbete, baserat pa erfarenhet, demokratiskt deltagande och

ett problemorienterat perspektiv, bara kan bli forverkligat i en kontext

(sammanhang) av dialog mellan personer med inlirningssvarigheter och

stodpersonerna, en dialog i vilken alla deltar pa lika villkor, med samma vikt

och virde” (egen oversittning s. 204).

Studiens syfte

Vi ville ta reda pa vilka synpunkter mammor med intellektuella begransningar sjilva hade pa det
stod de har, har haft och/eller vill ha. Enkelt uttryckt var det féljande fragor vi ville ha svar:

- Vilket stéd har du?
- Vilket stéd vill du ha?
- Hur ska stédet utformas for att vara moijligt att ta emot?



Sa har gjorde vi

Urval

Vi utformade ett fragebatteri (bilaga 19) som med en mingd fragor berérde kvinnornas
livssituation 1 rollen som férilder med funktionshinder. Studien ar en kvalitativ studie och
intervjufrigorna ar semistrukturerade. En studie med kvalitativ metod ger information om den
enskilda méinniskans livsvarld och data som annars ir svaratkomlig. Vi ville samla kunskap om
intellektuella begrinsningar i samband med féraldraskap, varfér vi valde att anvinda oss av
denna metod 1 var studie.

Vi intervjuade atta kvinnor med IB som har fatt ett eller flera barn.

Alla kvinnorna hade nagon gang haft kontakt med Vuxenhabiliteringen och tillfragades av sina
ordinatie handliggare/behandlare om de ville vara med i studien. Vi bétjade med att friga vira
kollegor om de hade kontakt med kvinnor som stimde in pa den malgrupp som vi ville
undersoka. Vid jakande svar bad vi kollegorna att informera kvinnorna om var kommande
intervjustudie och fraga om vi fick ta kontakt. Kvinnorna kontaktades per telefon och brev. De
kvinnor som ville vara med 1 studien informerades om studiens syfte och underrittades om att
det var frivilligt att vara med och att allt material skulle behandlas konfidentiellt.

Innan intervjuerna kunde starta kravdes ett motivationsarbete da tillit var angeldget att bygga
upp. Det dmne som studien avser dr kdnsligt och farhdgor om negativa foljder var patagliga.
Genomférandet av intervjuerna tog lingre tid 4n vad vi berdknat. Information om studien fick vi
repetera for att det skulle vara helt klart vad den enskilda kvinnan sa sitt ja till. Det f6rekom
ocksa upprepade aterbud. Nagon uteblev och vi lyckades inte etablera ndgon kontakt.

Fem av de itta intervjuerna genomférdes hemma hos kvinnorna, de 6vriga tre i
Vuxenhabiliteringens lokaler. Intervjuerna dgde rum under perioden hosten 2001 — varen 2003.
De uppgifter vi limnar i den hir redovisningen ar avidentifierade och vissa detaljer dr borttagna
for att minimera risken for igenkidnnande.

Kvinnorna

Alder:

Spridning mellan 24 och 42 ir; snittalder: 32 ar
Civilstand:

4 av mammorna var ensamstiende

2 sirbo

1 gift

1 sambo
Bakgrundsfaktorer for kvinnornas ursprungsfamiljer:

3 kvinnor vixte upp med bada foraldrarna

4 av kvinnornas forildrar var skilda

1 av kvinnorna vixte upp med sin mor (p g a faderns dod)
Syskon:

2 var ensambarn

1 hade 1 syskon

3 hade 2 syskon

1 hade 1 syskon + 3 halvsyskon

1 hade endast halvsyskon



Utbildning:
4 hade gatt grundsirskola
3 hade gitt vanlig grundskola, varav en har uppgivit att hon gick i specialklass
1 ingen uppgift om grundskolan férmedlade
5 hade gitt sirskolegymnasium
1 hade gatt "omvint integrerad” i individuellt gymnasieprogram med sirskolepedagogik
2 uppgav att de hade gatt yrkesskola
Arbete:
1 hade anstillning med 16nebidrag
1 hade sysselsittning enligt LSS
1 studerade
4 hade ingen sysselsittning
1 var arbetslos och for nirvarande mammaledig
Ekonomi:
4 hade sjukbidrag
2 hade socialbidrag
1 hade anstillning med 16nebidrag
1 hade forildrapenning
Forlossningssatt:
7 normala forlossningar
7 kejsarsnitt, varav 6 akuta

Papporna
Det rérde sig om sammanlagt 10 mén som fatt 15 barn. Fem pappor hade egna funktionshinder.

Barnen

Kvinnorna hade sammanlagt f6tt 15 barn i 14 graviditeter, varav en tvillingfédsel. Ett barn var
avlidet. Sju graviditeter uppgavs vara planerade, medan fyra var oplanerade. Tre fick vi inte ett
klart besked om.

Tre kvinnor uppgav att de hade gjort abort vid ett tillfalle.

Tio av de 15 barnen hade en pappa med funktionshinder. Ett barn hade en pappa med
normalbegavning. Ytterligare tva barn hade pappor med kidnda missbruksproblem. For tva av
barnen saknades uppgifter om pappans funktionsniva.

Aldrar:
Det yngsta barnet var 8 manader och det éldsta barnet var 15 ar.
Ett barn var spiddbarn, fem barn var i férskolealdern, tre barn gick i férskoleklass, tre
barn gick i1 lagstadiet och tva barn gick i hogstadiet.
Omhandertagna:
5 barn (2 mammor)
1 hade varit tillfalligt omhandertaget
Andra stodformer:
1 barn bodde tillsammans med sin mamma i familjehem
1 barn bodde tillsammans med sin mamma och mormor
Sarskilda behov:
5 mammor hade 6 barn, vilka hade pagiende stéd— och behandlingsinsatser pa grund av
kinda utvecklingsférseningar och/eller motoriska problem hos barnen.



Kvinnornas svar och vara reflektioner

Forvantningar infor moderskapet
I samtal kring de forvintningar kvinnorna hade inf6r att bli mamma, berérdes aspekter sisom
deras lingtan efter barn och funderingar kring egen férmaga.
Kvinnornas lingtan och 6nskan att bli mamma var dominerande under samtalen och blev tydliga
1 foljande citat:
’Jag tyckte att det skulle bli himla mysigt att fa barn och jag siag fram emot att bli
mamma”,
”...att ha en liten knatte att ga och valla och sa”
”Jag har velat haft barn linge”
”...de flesta kompisar har ungar”
”...fa en arvinge”

Under graviditeten fanns det funderingar hos kvinnorna om den egna formagan som kom till

uttryck i oro infér moderskapet. Flera av kvinnorna berittade om en kinsla de fick fran MVC-

personal och socialtjinst som 6ppet undrade hur de skulle klara av ett barn. Vi fick ocksa

motsatta svar som visade pa en storre trygghet angiaende den egna férmégan:
”Forvintningarna var vil att jag skulle klara av det.”

Funktionshinder
Vi ville fa kvinnornas egna beskrivningar av sin livssituation i relation till de eventuella
svarigheter de upplevde. Sa hir formulerade sig kvinnorna:
”Jag har ett rorelsehinder.”
”Man forstir inte allt, andra blir irriterade.”
”Man ir inte som man ska.”
”Jag har inte kunnat ta kérkort.”
”Man vill vara som alla andra.”
”Vet inte om jag har nagot funktionshinder, kanske det da att jag inte jobbar.” ”’Jag har
ett litet handikapp, jag har ett handikapp som inte syns...jag har inldrningssvarigheter.”
”Mitt handikapp ér att jag har dyslexi sd jag tycker inte att det paverkar sa mycket.”
”Vad betyder "funktionshinder’, dr det att vara forstandshandikappad eller?”
”...ni vill stimpla oss som utvecklingsstorda.”

b

Mycket fa mammor hinforde sina tvivel om duglighet direkt till sitt funktionshinder. Vi fick inte
nagon tydlig forklaring till vad de ansag sig ha svart med. Vi tyckte detta var intressant, hur olika
vi sag pa svarigheterna. De var inte benigna att anvinda sig av de slutsatser kring
funktionshindrets betydelse f6r férdldraférmagan som vi gjorde. De sag inte kopplingen mellan
sitt funktionshinder och sina svirigheter/misslyckanden som forildrar. Vi menar att de inte alltid
var medvetna om sitt behov av stéd alternativt att de hade svart att uttrycka det. Mojligen
paverkades kvinnornas insikt av att vissa behov redan hade sorjts for, t ex det faktum att en
mamma hade sin egen mamma boende hos sig.

Vilket stod har man?

Stodkontakter
I intervjuerna har framkommit att kvinnorna hade stédinsatser fran olika samhallsinstanser.
Stédinsatsernas omfattning och mangfald tydliggdrs i sammanstallningen nedan.



Formella stodnatverket och insatser:
Instanser
- MVC
- BVC
- Uppsala Akademiska sjukhus, UAS
- Special-BVC
- Socialtjinst
- Polis
- Vuxenhabiliteringen
- Barnhabiliteringen
- Akut och utredningshem

Professionella/yrkeskategorier

- Kurator

- Psykolog

- Hemterapeut - "Hemma-hosare’
- Sjukgymnast

- Socialsekreterare

- Dietist

- Sjukskoéterska

- Barnmorska

- Likare

- Specialpedagog

- Behandlingsassistenter

- Bistindsbedomare/L.SS-handliggare

>

Insatser

- Kontaktperson - bade for férildern och fér barnet
- Servicebas

- Familjehem

- Forskola

- Oppen forskola

- Fritidshem

- Kontaktfamilj

- Forildragrupp

- Familjeldger

- Behandlingshem (f6r barnet)
- God man eller forvaltare

- Nutritionsradgivning

- Mamma-barngrupp

- Stéd- och krissamtal

Samtliga kvinnor hade en kontaktperson enligt LSS. Tre kvinnor hade god man eller férvaltare
som hjilper dem med ekonomin. Samtliga hade pagaende eller tidigare kontakt med
Vuxenhabiliteringen. Flera av mammorna hade kontakt med Barnhabiliteringen for sina barn.
Tre familjer hade kontaktfamilj via SoL. dér barnen fick bo med en viss regelbundenhet, t ex en
helg 1 manaden. Tre av mammorna deltog eller har deltagit i en speciell ’Mammabarngrupp”.



Tre av kvinnorna hade tillsammans med sina barn varit pa utredningshem. Tva familjer hade
eller hade haft en hemterapeut eller "Hemma-hosare” som kom hem till familjen pa regelbunden
basis och ger praktiskt stod med tillfille till inlirning av nya fardigheter. Tva kvinnor hade ett
boende via LSS, ytterligare en kvinna hade ett beslut om ritt till LSS-boende som dnnu inte
verkstillts. En kvinna hade ett familjehemsboende dir hon bodde tillsammans med sitt barn i en
familj.

Informelit natverk:

Utover de formella kontakterna, hade alla kvinnorna kontakt med nigon anhorig och/eller
nirstiende. Fem av kvinnorna hade frekvent kontakt med sina egna modrar och det framgick att
kontakten var virdefull f6r dem. De 6vriga hade ocksa kontakt med sina médrar men mer
sporadiskt. Flera av kvinnorna hade sin mamma boende hos sig antingen permanent eller i stor
omfattning. Samtliga kvinnor hade kamrater och de flesta var njda med antalet, aven om de
sjalva tyckte att det var litet. En mamma uttryckte dock 6nskan om fler kamrater och storre
nitverk. Vad giller andra kontakter och aktiviteter utdver de professionella och anhoriga,
nimndes ett fatal. Ett exempel var 16rdags-skoj 1 kyrkan, ett annat var biobesok. Men i gruppen
som helhet var uppgifterna fa och variationen av de aktiviteter som nimndes var begrinsad.

Vilket stod vill man ha?

Pa fragan vilket stod man vill ha, fick vi olika svar. En del svar var mer konkreta och gillde
kontaktperson till barnet, eller
Hjalp fran skolan
- P gaatt barnen blir mobbade
- Lixlasning
- Konflikthantering i skolan
Arbetsanskaffning
- Ettjobb
- Ett annat jobb
Bittre ekonomi
Familjeldger
Vardbidrag
Ett gruppboende eller familjestodsbas att ga till:
”Om barnen skulle vara hemma, da skulle jag vilja ha hjilp med att fa ivig dem till dagis
och med lixot.”

Andra svar var mer 6vergripande och handlade om hyjilp till sjalvhjalp. En kvinna upplevde sig
tyngd av stor ansvarborda och efterfragade avlastning och uppbackning. Hjalp i uppfostran;
grinssittande gentemot de vixande barnen eller med andra ord “handledning i férildraskap”.
Det fanns kvinnor som ville triffa andra forildrar i samma situation att gora saker med och att
samtala med om fragor som ror barnen. De ensamstiende kvinnorna saknade stod frin barnens
pappor framfér allt med avlastning och vissa 6nskade 6kat stod generellt fran informellt natverk
eller samhillet. En mamma 6nskade samtalskontakt for att fa hjilp att bearbeta det faktum att
barnen var omhandertagna.



Hur ska stodet utformas for att bast tas emot?

Erfarenheter fran vir verksamhet och fran samtal med yrkesverksamma inom kommunal
verksamhet, visar att det stod samhillet erbjuder, inte alltid 4r sa litt att ta emot fOr
”mottagaren”, trots att det kan vara det allra bista - atminstone utifran sett.

I forarbetena till den Omsorgslag som gillde fram till 1994 och som ligger till grund f6r senare
handikappslagstiftning, rekommenderades att man rutinmassigt skulle erbjuda insatser pa
varierade siatt. En av Omsorgslagens malgrupper ir personer med utvecklingsstorning, vilka kan
ha svart att fOrsta intentioner i foreslagna insatser och varfér en insats 6ver huvud taget foreslas.
Att ligga fram ett erbjudande pa ett attraktivt sitt dr en bra bérjan, men fokus maste ligga pa att
information ges pa ett sadant sitt, att syftet med stodet framgar. Lamnas information pa ett
tillgéngligt, respektfullt sitt, kan man littare uppna samforstind och ett positivt samarbetsklimat.

Information
Forildrarna uttryckte att man behover mer rak och tillginglig information, en férutsittning for
delaktighet, annars kan upplevelsen vara att myndigheterna agerar isolerat, utan férankring hos
torildern. Nir informationen inte har varit tillricklig, har det 1 intervjuerna uttryckts som att
man har olika dsikter” och att man har kint sig 6verkord.
Skriftlig information lases inte av alla. Andra beskrev att man fatt skriftlig information men inte
forstatt. Vissa saknade besked om vad som foérvintades av dem.

Vi har inte fitt veta vad dom anmarkte pa.”

”...vet inte om jag gOr ritt, fragar mamma.”
Informationen behéver vara konkret i den man det gar och ligga pa en niva som kanns bekvim
for kvinnan.

”Ville fa *tips’ om hur jag kan gbra, men det gav hon inte.”
Kvinnorna har i stor utstrickning anvant sig av det informella nitverket for att fa information
som dr latt att forsta, vilket en kvinna uttrycker:

... kunde ringa till mamma for att fa information.”
Bristande information kan bidra till oro och fantasier. En mamma, vars barn dr omhindertagna
kinner sig orolig for barnens vilbefinnande i familjehemmet. En annan kvinna hade
betinkligheter om den dokumentation som férts angaende henne och hennes barn. Det skapade
en krypande oro inom henne och gjorde henne osidker om vad myndigheterna kinner till om
henne. En frivillig familjehemsplacering gick for fort, enligt en annan. Den bristfilliga
informationen gav henne inte maojlighet att uppfatta och foérsta grunden till placeringen. Detta
skapade forvirring. Information kan upplevas oklar och vicka frigor om vad som egentligen
avses. Kvinnan som berittade att "MVC tyckte att jag var for ung vid 22 ar,” anade att orsaken
till barnmorskans skepticism var en annan dn hennes alder. I en liknande situation fann vi ett
gott exempel nir informationen var rak och tydlig och hade bidragit till att kontakten upplevts
positiv. Detta vittnar féljande citat om:

”Jag har en bra barnmorska...nu nir mina barn édr borta brukar hon stétta mig...men

hon brukar siga, skaffa inga flera barn.”

Motivation
Om information ges pa ett adekvat sitt sd att kvinnan férstar syfte och orsak, finns
forutsittningar for egen upplevelse av stédbehov och motivation att ta emot stodet.
Ibland upplevs stodet onddigt, man upplever sig fa stéd man inte behover:

”Jag vill inte ha nagon hjilp...”

”Jag tycker jag far hjilp hela tiden, fast jag inte vill.”
Aven vil genomtinkta insatser kan uppfattas som “tom hjilp” nir man inte forstar varfor stodet
erbjuds.

”...men da giller det att man kidnner behov av den hjilpen...”



Kontinuitet

Eftersom behovet av stod frin omgivningen stricker sig 6ver lang tid, dr det inte ovanligt att
professionella byts ut pa grund av omorganisationer eller byte av tjanst. Detta stéller krav pa att
overforingar sker pa ett sidant smidigt och effektivt sitt att n6dvandig information om
familjerna tillvaratas. Den personliga kontakten, etablering av fortroende och att knyta an till ny
person ar forstas mycket individuell. Férandringar har vi alla — mer eller mindre - motstand
infor. Det kriver extra resurser av oss och vi kan uppleva det som en belastning.

Erfarenhet visar att personer med IB ofta har mycket svart med férdndringar. Bristande
flexibilitet 1 gruppen generellt indikerar att det finns en extra sarbarhet f6r férandringar, vilket
professionella bor ta hansyn till. Det finns exempel dir de professionella varit lyhérda f6r denna
extra svarighet och svarat upp mot behoven. En av de intervjuade kvinnorna beskrev flera byten
och kunde vittna om att det 1 hennes fall hade gitt bra. En trolig faktor ar att den funktion som
varje yrkesperson i detta fall representerade holls intakt.

Samordning

Flera av kvinnorna hade manga kontakter med olika samhallsintanser riktade bade till sig sjilva
och till sina barn. For vissa av dem kunde hela dagar ga at for utredningar, samtal eller
likarbesok. Det hinde att kvinnorna missade avtalade besok, eftersom det var svirt att halla reda
pa alla olika besokstider. Samtliga kvinnor hade flera inkomstkillor att halla reda pa till exempel
16n, barnbidrag, socialbidrag, vardbidrag, handikappersattning, bostadsbidrag, sjukbidrag
och/eller fortidspension. Vissa av kvinnorna hade till sin hjilp god man eller férvaltare, andra
fick hjilp av socialtjdnsten. Kvinnornas situation kréiver att de far hjilp med planering och
organisering. Eftersom kvinnorna och deras barn kan behéva hjilp inom flera livsomraden ar
det fordelaktigt att de insatser som ges samordnas mellan aktuella verksamheter.

Inlarning som en komponent av stod
Det ldrande inslaget i stodet ar centralt och uppskattas 1 regel av kvinnorna:

”...da fick jag ju ta hand om min son sjilv, men 4inda ha nagon att fraga...”
”Mammagruppen” dir det ges tillfillen att lira sig nya firdigheter for att bli en bittre forilder,
nimndes med uppskattning av flera kvinnor. En kvinna bérjade 1 mammagruppen under
graviditeten och fick rid och stod:

.. .tyckte att det var helt toppen!”

Hon berittade att hon hade kontakt med dem under ett ar tva ganger i veckan och fortsitter
dven nu att vinda sig till gruppen f6r rad och stéd. En mamma beskrev otillfredsstillande
torhallningssitt fran BVC rorande barnets otillrickliga viktuppgang. Mamman, som 1 och for sig
forstod betydelsen av att barnet 6kade i vikt, efterfragade konkreta tips och rad, men fick endast
upprepade uppmaningar att ge barnet tillridckligt att dta. En pedagogiskt utformad information
var nédvindig for att minska mammans vanmakt och skulle ha bidragit till att kontakten
upplevts som stodjande.

Omsesidig relation
I'intervjuerna framgick att kvinnorna hade kontakt med en del professionella som var mycket
betydelsefulla f6r dem. Flera av kvinnorna berittade om mangarig kontakt med MVC och BVC.
Det giller ocksa kvinnor vars barn numera har kommit upp i tonaren. I de fall da kontakter
upplevts som positiva blir de ocksa bestaende f6r lang tid. Nagon uttryckte sig positivt om sin
kontaktperson:

’Jattebral”
En annan kvinna hade en god relation med sin férvaltare. Denne satte tydliga grinser, vilket
uppfattades positivt:

”Jag har lirt mig en himla massa.”
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Kontakt byggd pa respekt fordes fram som en nédvindighet for att kinna sig delaktig. En av de
intervjuade menar:

... f0r det dr de forsta 20 sekunderna som sitter stimpel pa en, det dr inget snack om

det egentligen!”
Kvinnorna berittade om kommunikation som inte fungerat. En kvinna gav som exempel att hon
hade f6rsokt tala ’med skolan” men inte fatt nagot gehor.
Andra uttryckte kdnslan av att inte bli tagen pa allvar, inte kidnna sig kompetent och beskrev
klyftan mellan foralder och hjalpare.”:

’Jag tinkte att dom tror vil inte att jag skbter om barnet....att jag struntar i det.”
Ibland ir det littare att fa fortroende och etablera kontakt med andra kategorier av hjilpare dn
dem som ir beslutande. Det tyder uppgifter pa som “familjehemmet stottade”, eller ”da kunde
jag prata med familjehemsmamman.” Kommunens socialtjanst har sjilva upplevt svirigheten
med att vara savil “myndighetsutévare” som radgivare och stédjare. For att 6ka tillgdnglighet till
nédvindigt stéd har man delat upp insatserna, sa att ’rad och stod” dr skiljt fran Gvrig
verksamhet. En sadan verksamhet dr tidigare nimnda mamma-barn-grupp.

Forhallningssatt
Alla tillfragade kvinnor hade erfarenhet av olika slags bemdétande, bade positivt och negativt och
de hade en ganska klar bild av hur man ville bli bemétt. En del upplevde vissa professionella
som patringande, men slitade 6ver med: ”de vill bara vil”. Vissa av kvinnorna hianférde
bristfilligt bemétande till sitt funktionshinder, vilket bidrog till att de inte kidnde sig accepterade:
“Folk blir arga och irriterade nir man inte forstir...Detsamma om man har synpunkter
eller stiller krav.”
”Jag blir bemott pa ett konstigt sitt och man ifragasitter sa mycket om mitt barn.”
En mamma uttryckte att det stdd hon efterfragade skulle vara icke-kontrollerande. Vidare att det:
7. ..ska vara st6ttande...inte kritisera eller krinka.”
Det uttalades kritik om hjalp som uteblivit trots 6verenskommelse. Engagemang och 6nskan att
delta 1 beslutsprocesser och att ha méjlighet att paverka, formulerades runt hur umginget med
ombhindertaget barn skulle se ut. Mamman ville fa geh6r f6r sin 6nskan att triffa sitt barn oftare
och 1 annan milj6. En mamma gav konkreta exempel pa att ha blivit utsatt for grinslés och
krinkande behandling och saknade flexibilitet hos handliggare och behandlare.
Berém och uppmuntran uppskattades och formulerades som foljer:
”Man ska ge berém...”
”Dagis ger berém...ger feed-back om hur det gar f6r mitt barn.”
“Uppmuntra hellre for saker vi gér bra dn att bara hugga ner pa allt vi gor sa daligt!”

Nagra kommentarer

Hur stodet ska vara utformat dr ett imne som rymmer en mangd aspekter och spianner 6ver flera
omraden. Svaren fran kvinnorna i studien réjer funderingar och kinslor som ror attityder och
bemoétande frin omgivningen. I mediadebatten har polariseringen mellan barn- och
vuxenperspektiv framtritt. Kari Killén, podngterar den absoluta nédvindigheten av ett
barnperspektiv, men betonar ocksa vikten av ett dubbelt perspektiv, dven det med barnets bista
tor 6gonen. Hon understryker att barnets basta alltid maste std 1 forgrunden, men det dr viktigt
att ocksa forildern blir val bemott, blir respekterad och tillgodoses i sina behov (Killén 1999).

Utifran samarbete med personer i England, vet vi att det inte finns nagon motsvarighet dar till
den debatt som har forts hir i media. I England har man accepterat att en del forildrar har IB;
dessa forildrar finns och de behéver stod for att kunna ge sina barn sa goda
uppvaxtférhallanden som méjligt. Kan vi 1 Sverige acceptera detta faktum pa ett praktiskt,
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pragmatiskt sitt kan alla parter vinna pa det. Vi tror att en framkomlig vig dr att undvika
polarisering och mer tinka i riktningen mot vad som ér bist for alla parter. Vi féresprakar inte
att FIB till varje pris ska ha sina barn boende hos sig. Vi vill diremot ga i briaschen fo6r okat,
varierat och allsidigt stod, som inkluderar foraldrar OCH barn, oavsett om barnen fortsitter att
bo hemma hos de biologiska férildrarna eller e;.

Stern havdar 1 sin bok Moderskapskonstellationen (1996) att varje kvinna i och med fodelsen av
framfor allt sitt forsta barn, ’gar in i en ny och unik psykisk organisation” som han kallar
”moderskapskonstellationen.” Stern uttalar sig om kvinnor éver huvud taget och tydliggor
behovet av stod som nagot generellt. Han resonerar omkring vissa teman som behover vara
uppfyllda f6r ett framgangsrikt moderskap och uppfyllelse av de kriterier samhallet stiller
avseende forildraférmaga. Ett sidant tema ér stodnitverkstemat. Stern menar att stodnatverk
”ir oundvikligt med tanke pa de stora krav som bade barn och sambhille stiller pa modern utan
att hon fatt den tid eller de fardigheter som behovs for att kunna uppfylla dessa krav” (Stern

s 232).

For att fa perspektiv pa innehall och utformning av kompensatoriskt stod och uppbackning fran
nitverket till FIB ar det viktigt att relatera det vi finner 1 kontakten med dem, till vad som giller
generellt f6r den 6vriga populationen. Vi upptiacker da — till exempel med Sterns hjalp — att
sjalva grundbehovet finns hos alla mammor:

”Den andra huvudfunktionen som stodnitverket uppfyller dr av mer

psykologisk och pedagogisk art. Modern behéver kinna att hon dr omgiven av

vilvilliga personer och att hon far det stod hon behéver; hon behover sallskap,

uppskattning, bekraftelse, rad och handledning — 1 olika grad for olika modrar.

Den pedagogiska aspekten av detta dr mycket viktig. Att lira sig bli foralder

handlar i stor utstrickning om ett lirlingskap” (Stern s. 233).

Behov av nidtverk dr saledes inte unikt for var malgrupp. Kontakten med de egha mammorna var
viktig och for ndgra av kvinnorna avgorande — dven om de sjilva inte uttryckte det sd tydligt— f6r
att de skulle klara av att ha barnen boende hos sig. Det som ér unikt f6r gruppen idr svarigheten
att uppritthalla ett natverk och kontakter med de personer som ingar 1 nitverket. For detta krivs
samordning av flera faktorer och moment, vilka FIB kan beh6va hjalp med. Detta avspeglas 1 att
kvinnorna i studien har ett litet informellt nitverk (i omfattning — tid - energi) jamfért med det
formella nitverket.

Varje situation i livet, inte minst foraldraskapet, kriaver bland annat organisering och
strukturering av intellektuell karaktir. Dessa hjarnfunktioner sker normalt mer eller mindre
automatiskt. De kognitiva svarigheter som personer med IB har, inverkar negativt pa
automatiseringen av hjarnfunktioner. Detta kriver att omgivningen tar begrinsningarna i
beaktande och bemoter personerna utifran kunskapen om svarigheterna.

Information given med limplig pedagogik och ett f6rhéllningssatt grundat pa hiansynstagande till
de forutsittningar som personer med IB har, dr liktydigt med respektfullt bemétande. Utover
detta forefaller det som om timing och fortroende dr avgérande for hur bendgen man ir att se
sitt behov av hjilp och vara motiverad att ta emot. "Hjilparen” behéver darfor kunna definiera
inneboérden av till exempel “good-enough” pa ett konkret sitt sa att foérildern forstar. Vilket stod
kvinnan behover och dess utformning ar i hégsta grad individuellt och behover vara anpassat till
varje person — bade forilder och barn. Stodbehovet férindras 6ver tid och innebir krav pa
professionella att vara flexibla, lyh6rda och 6ppna. Om FIB upplever sig vil behandlade,
respekterade och delaktiga kan ett gott samarbetsklimat vixa fram och utformningen av stéd
fran samhillet kan ske i samverkan med férialdern och dirigenom bli littare att siga ”ja” till.
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Under hosten 2003 - varen 2004, fortsétter vi vart ndsta FoU-atagande, dé vi vill undersoka
professionellas synpunkter och attityder. Vi hoppas fa veta om det stod som erbjuds frén
samhéllet koordinerar med 6nskningar fran mélgruppen, genom att jimfora resultatet fran de
olika studierna med varandra.
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Samverkan kring foraldrar med utvecklingsstorning eller
andra intellektuella begransningar

Del Il

Verksamhetsberattelse
September 2001 — juni 2003

Bakgrund

Under aren som praktiserande psykolog respektive kurator vid omsorg och habilitering har vi vid
ett flertal tillfdllen haft kontakt med kvinnor som haft intellektuella begrinsningar (i
fortsittningen férkortat till IB) ddr sexualitet och barnafédande statt i fokus f6r de samtal som
forts. Samtalen har ofta gillt lingtan efter barn, det har r6rt svarigheter av rent “teknisk”™ art,
fragor om och vid graviditet, stillningstagande till abort. Det har ocksa rért dngslan och oro att
inte klara av att vara forilder, att inte ricka till.

Sambhillets utbud av stodinsatser utgar fran flera vardaktorer, till exempel kommunala och
landstingskommunala verksamheter. Eftersom de aktuella kvinnornas fragestillningar varit
komplexa har kontakt med vardgrannar, liksom anhériga och nirstaende varit pakallad. Det stod
som efterfragats har varit ssmmansatt och av sadan karaktir att flera samhaillsinstanser av
nodvandighet maste samverka. I kontakter med verksamheter, dir man inte sa ofta traffar
personer med IB, har bristen pa samlad kunskap om och erfarenhet av kvinnor med IB varit
tydlig. Kunskap om funktionshinder generellt och om IB i synnerhet ér viktig i planering av
stodinsatser och bemétande. Personer med begavningsnedsittning behéver 1 hégre grad dn
andra hjilp och stod 1 kontakter, lots och linkande till andra instanser. Vidare krivs kunskap om
funktionshinder for férstaelse om livssituation och inlirningsmetoder, men ocksa om individen,
da gruppen precis som inom den Ovriga populationen ar heterogen. Brist pa samverkan har varit
framtridande. Verksamheterna har agerat separat och utan samordning. Aven detta ir troligen i
huvudsak en konsekvens av okunskap.

Detta dr bakgrunden till uppbyggnaden av samverkansgruppen (SUF) som initierades hosten
1999. Vid denna tidpunkt arbetade vi i ett team vid Vuxenhabiliteringen i Uppsala, vilket erbjod
stod till personer med rérelsehinder, DAMP/ADHD och lindrig till mattlig utvecklingsstorning.
Vi hade, som brukligt dr inom habilitering, kontakter av varierat slag med enskilda personer,
deras nirstaende, gode min och personalgrupper, for att nu nimna nagra. Vi hade ocksa kontakt
med mammor med IB. Under en period fick teamet flera uppdrag frain kommunens barn- och
familjeinstitutioner som gillde test av begavningsniva och utredning av mammor med en
problembild som personalen hade svarigheter att tackla. Nagra av dessa kvinnor var
utlandsfédda och institutionspersonalen tinkte till en bérjan att kulturdifferenser var skal till
mammornas annorlunda foérhallningssitt gentemot sina barn. Detta avfirdades allteftersom, och
Vuxenhabiliteringen kontaktades.

Utifran var gemensamma erfarenhet foddes idén om att bilda ett nitverk inom detta omrade. Vi
visste att ett natverk fanns runt barn som blivit utsatta for sexuella 6vergrepp, den sa kallade
“Paraplygruppen”. Dess funktion ir att vara stodjande, radgivande och informativ. Utifrin
“Paraplygruppen” har avlaggare bildats (arbetsgrupper) med mera konkreta uppdrag, men med
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samma inriktning. Det f6refoll som om denna organisering av natverk vil skulle passa in dven 1
vart arbete.

Vi skred till verket och sammanstallde det tinkta syftet. Detta skickades ut tillsammans med en
inbjudan till personer som vi tidigare vidtalat och da visat intresse for att samtala runt amnet
(bilaga 1). Inbjudna var personal frin barn- och familjeinstitutionerna i Uppsala kommun, en
socialsekreterare, en LSS-handliggare, samordnare f6r LSS-boenden i kommunen, samt en
representant fran Barnhabilitering. Vid négra tillfillen deltog dven forskare fran Centrum for
handikappforskning vid Uppsala Universitet. Studiebesok férlades 1 varandras verksamheter for
att ge en inblick i gruppmedlemmarnas arbetsuppgifter.

Samtalen i samverkansgruppen rorde erfarenheter i arbetet med denna malgrupp, funderingar
om forbittringar och utvecklingsmoijligheter. Vi kunde konstatera att manga goda initiativ runnit
ut i sanden. Intentionerna hade varit de allra bista, men hur skulle man ga vidare? Vi blev alltmer
upptagna av att diskutera olika stodinsatsers syfte och utformning.

SUF - projekt i flera delar

Samverkansgruppen

SUF stir for Samverkan kring férildrar med utvecklingsstérning eller andra
intellektuella begrinsningar. Forildrar med dessa svarigheter beh6ver ofta extra stod och
hjalp for att kompensera for sina begrinsningar och dirmed bittre kunna utnyttja sina resurser.
Familjernas férutsittningar och behov varierar. Det kan finnas behov av stéd fran flera
instanser och ddrfor dr det nédvindigt att koppla in professionella fran skilda verksamheter.
Det betyder att personer som star for olika stodinsatser behéver samverka. Den samlade
kunskapen som finns kring féraldraférmaga och funktionshinder ar viktig att utnyttja. Nar
professionella gar in i familjesystem och erbjuder st6d i olika former ar det nédvindigt att
ansvaret delas och att samverkan blir “honnérsordet”. Detta dr utgangspunkten f6r bildandet av
samverkansgruppen inom SUF och som f6r nirvarande bestar av representanter fran
socialtjanst, habilitering, barn- och familjeinstitutioner, primarvard, universitet, skola samt
intresseorganisationen, FUB (Riksférbundet f6r Utvecklingsstérda Barn, Ungdomar och
Vuxna). Onskvirt ir representation dven fran barn- och vuxenpsykiatri.

I valet av representanter har hinsyn tagits till bade barn- och vuxenperspektiv, liksom barnets
utveckling 6ver tid. Vidare har representanterna i sin egen verksamhet en position som innebar
inflytande och paverkansmoijlighet. Samverkansgruppens medlemmar dr kontaktpersoner 1 sin

egen verksamhet. Syftet med samverkansgruppen ér att samarbeta kring:
- kunskapsutveckling
- information
- handledning och konsultation

Samverkansgruppen tar inte 6ver handliggning av enskilda drenden, utan fungerar konsultativt i
irenden som avidentifierats. Professionella sisom socialsekreterare, LSS-handliggare, BVC-
personal kan i f6rvig anmala ett drende till kontaktperson i SUF-gruppen.

Utover konsultationstillfillena 1 SUF-gruppen har vi givit handledning 1 enskilda drenden till
personalgrupper inom LSS-boenden. Kommunens utredningshem har dven konsulterat oss f6r
bedomning i enskilda fall avseende begavningsniva. Fragestillningarna har i 6vrigt rymts inom
teman som bemotande, forhallningssitt, attityder, natverk, IB och féraldraskap.
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Samverkansgruppen har méten ungefir en gang per manad. Vid dessa tillfillen anslas cirka 45
minuter till konsultationstid. Vidare sker kunskapsutbyte som ligger till grund f6r den
”mottagandemodell” som dr gruppens mal pa sikt.

Forildrautbildning efterfragas och under senhésten 2003 kommer studiesamordnaren fran
Liromistaren (kommunal vuxenutbildning) att bjudas in till samverkansgruppen f6r samrad och
planering.

Samverkansgruppen har tagit fram en broschyr som kan bestillas frain Vuxenhabiliteringen

(bilaga 2).

Overgripande samverkan
Arbetet inom SUF inbegriper dven samverkan med FoU-enheten inom C-framat (tidigare KUL
— Kommunférbundet i Uppsala Lin). Hir méts, férutom representanter fran SUF-
samverkansgruppen och Vuxenhabiliteringens chef, C-framat med FoU-samordnare, adj.
adjunkt och lektor, samt representanter fran RiksFUB och Universitetet. Inom ramen for detta
samarbete f6rs diskussioner bland annat om fortsatt metodutveckling, gillande bland annat:

e implementering av bedomningsmanual avseende forildraférmaga, PAM (se nedan)

e uppbyggnad av Kunskapscenter enligt preliminidr modell (bilaga 3)

e forildranitverk (sjilvhjilpsgrupper)

e planering och uppbyggnad av familjestddsbas.

Kunskapsoverforing — utbildningar, studiebesok och konferenser

NNDR Konferens i Reykjavik, Island 22-24 augusti 2002

Vi har deltagit i National Network for Disability Research konferens pa Island. Konferensen ar
for forskare, speciellt fran de nordiska linderna, och utgér en maoijlighet att presentera och
diskutera forskning. Konferensen erbjuder ocksa ett forum fér nordisk samverkan, efter
internationell férebild. Nitverket inkluderar multidisciplinidra handikappforskare som anvinder
sig av ett socialt vetenskapsperspektiv pa funktionshinder.

Foreldsning i Ostersund 21 oktober 2002
Vi har medverkat vid en temadag under temat ”"Nér personer med utvecklingsstorning blir
forildrar” anordnad av ’Férvaltning Hemtjinst/ Omsorg” och Socialférvaltningen i Ostersunds
kommun (bilaga 4). Férelisningsdagen vinde sig till personal inom socialférvaltning,
omsorgstorvaltning (LSS), modra- och barnhilsovird, intresseorganisationer och 6vriga
intresserade. Fragestillningar som sarskilt berordes var:

1. Hur bemoter vi forildrar med utvecklingsstorning?

2. Vad dr moijligt att forstd pa olika begavningsnivaer?

3. Hur kan vi som personal underlitta for foraldrarna?

4. Om barnet inte kan vixa upp hos forildrarna, hur kan vi medverka till att fordldrarna

far ett fungerande umginge med barnet?

Temadagens syfte var att skapa en storre vidsynthet och kunskap hos de aktérer som moter
forildrarna, samt leda till att fler foraldrar far lampligt stod i foraldraskapet,
utredningssituationen och att ritt insatser erbjuds. Var forelisning innebar ett tydliggérande av
attityders inverkan pa stillningstagande och asikter. Vi lirde oss att information om personer
med IB som férildrar, vicker kinslor och uppror manga. Det ér vidsentligt att avsevird tid
avsitts for diskussion. Attityder och polarisering av asikter i detta amne kom senare under
hosten att bli 4n mer tydligt genom media.

16



Information till barnmorskor i Uppsala lan 7 november 2002

Vid en planeringsdag informerade vi ldnets alla barnmorskor om SUF-gruppen. Intresset var
stort och flera vittnade om problem med att identifiera orsak till de svarigheter som ibland blev
tydliga i kontakten med vissa férildrar. En del av barnmorskorna ingar tillsammans med andra
yrkesgrupper i uppbyggnad av linets familjecentraler och kommer att fa en framskjutande roll i
det fortsatta arbetet med forildrar med IB. Det giller det férebyggande stédarbetet under
graviditeten savil som 1 forildrautbildningar.

Information till enhetschefer inom Socialtjansten i Uppsala kommun

18 november 2002

En liknande information som nimnts ovan, holls vid ett av enhetschefernas sammantraden. Hir
fanns erfarenhet framforallt av familjesystem, i vilka forhallandena varit dysfunktionella.
Informationen om SUF-gruppen som forum for konsultation mottogs mycket positivt.

Seminarium i Uppsala med Evy Kollberg 28 november 2002

Vi har anordnat en seminariedag tillsammans med SUF och HOS medlemmar (HOS ir en
motsvarighet till SUF i Tierp) dir vi hade Evy Kollberg, fil dr, psykolog och forfattare till boken
”Omstridda médrar,” som processhandledare. Syftet med dagen var att diskutera mal med SUF,
metodfragor, ramar (uppbyggnad och utformning) f6r samverkansgruppen och diskussion om
uppbyggnad av kunskapscenter kring FIB (minnesanteckningar bilaga 5).

Studiedag med Tom Andersen 4 mars 2003

Vuxenhabiliteringen i Uppsala lin bjod in ett trettiotal representanter fran kommunala och
landstingsverksamheter till en studiedag kring foraldraskap och IB (bilaga 6). Dagen innehdll tva
samtal med inbjudna férildrar och deras nitverk. Samtalen leddes av professor Tom Andersen
fran Tromso, ett kint namn hir i Sverige och internationellt inom det systemteoretiska omradet.
Vuxenhabiliteringen har ett mangarigt samarbete tillsammans med Andersen och vi fick
mojlighet att gora en kvalitativ utvirdering av de insatser som finns runt just dessa familjer.
Uppligget av dagen gav mojlighet att via samtal med forildrarna fa inblick i hur de upplever sin
situation och hur de skulle vilja att stddet ska vara utformat sa att det passar deras behov.

Studieresa till England 7-13 mars 2003

Vi planerade och genomférde 1 mars en resa till England, dd sex SUF-medlemmar och en FoU-
lektor fran C-framat besokte tre verksamheter (Warley Leisure & Enabling Services 1
Wolverhampton, S.t Michael's Fellowship i London och Special Parenting Services 1 Truro,
Cornwall) som arbetar med gruppen FIB. Det var en intensiv resa dir vi fick mojlighet att ta del
av erfarenheter och kunskaper samt fick mojlighet att knyta kontakter som vi har nytta av i det
vidare arbetet kring FIB (minnesanteckningar, bilaga 7).

Information till Barnombudsmannen i Uppsala 24 mars 2003
Intresseféreningen Barnombudsmannen i Uppsala inbjéd SUF-gruppen for att fa information
om samverkansgruppen och fa malgruppen beskriven.

Konferens med Sue McGaw 5 maj 2003

Vianordnade en konferens med 170 deltagare frin olika delar av landet f6r att lyssna pa
huvudforeliasare Sue McGaw, PhD och psykolog, verksam i Cornwall, England. Hon har arbetat
kliniskt och forskat kring FIB under manga ar och ir vil kind internationellt. McGaw arbetar
idag som chef f6r ”Special Parenting Services” och ar sirskilt inriktad pa att finna effektiva
stodformer i samverkan med andra instanser och organisationer, ”good multi-agency work”.
Spontana omdémen samt skriftliga utvirderingar visade att konferensen var uppskattad, (referat
fran konferensen, bilaga 8).
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PAM-utbildning 6 maj 2003

Susan McGaw har tillsammans med sina medarbetare utarbetat ett pedagogiskt utformat
bedomningsinstrument, Parent Assessment Manual, PAM, som ir anpassat for att bedoma
torildrafrmaga hos personer med IB (bilaga 9). PAM ger specifik information om
torildraférmaga med utgangspunkt fran kunskap, firdighet och tillimpning. I strukturerade
observationer fokuseras pa forilderns starka sidor istéllet for att enbart titta pa brister. Processen
befrimjar forilderns medverkan och syftar till att ge en god grund for utformning och
mottagande av eventuella framtida stodinsatser. Trots en stor efterfragan pa utbildningsdagen
var vi tvungna av pedagogiska skil att begrinsa antal platser till 24 personer.

Implementeringen av PAM i Sverige 17 juni 2003

Vi sammankallade deltagarna frin PAM-utbildningen till ett mote den 17/6 da vi traffades for att
ligga grund for implementeringen av PAM 1 Sverige. Planeringen fortsitter med flera méten
(ndrmast den 5 september 2003) da vi samlar nyckelpersoner sisom Ulla Jergeby fran CUS
(Centrum fér Utvirdering av Socialt arbete), Lena Chirico frain C-framat, Uppsala lin och Karin
Nordin fran Socialstyrelsen, Socialtjdnstavdelningen, Individ- och familjeenheten, samt Ann-
Charlotte Carlberg och Ulrika Pohl Andersson fran Riks-FUB.

Medverkan i artiklar och reportage

Ett syfte med vart arbete ér att formedla kunskap om gruppen FIB. Det har vi gjort genom att
medverka i intervjuer for reportage och artiklar i olika tidningar bade lokalt och nationellt.

Upsala Nya Tidning
Christina Sedwall, redaktSr £6r "For Dagen,” skrev fyra artiklar under april 2002 om SUF och
FIB (bilaga 10).

Social Qrage
I Social Qrage publicerades en artikel som har titeln ”Goda Exempel” dir Uppsala framstir som
en kommun dir myndigheter samarbetar kring FIB (SK'TF, 3:2002 bilaga 11).

Primart

Personaltidningen f6r primirvarden i Uppsala , "Primirt” (nr.5 dec., 2002), inférde en intervju
om SUF. Artikeln hette: ”Barnets behov kommer alltid forst” for att belysa samverkansgruppens
betydelse for barnets basta (bilaga 12).

SVT Debatt Program

I december 2002 visades ett reportage pa TV-programmet ”Uppdrag granskning” om
forildraparet Karin och Lasse Holmgren, ett par med utvecklingsstorning vars son blev
omhindertagen. Familjens situation blev uppmarksammad som ”Oskarhamnsfallet”. Den psyko-
sociala utredningen och det tillvigagangssitt pa vilket barnet omhéndertogs upprorde svenska
folket. I direkt anslutning till dokumentarprogrammet hélls en TV-debatt i vilket SUF i Uppsala
nimndes som ett gott exempel pa en verksamhet didr kommunala och landstingsverksamheter
samverkar f6r metodutveckling kring bemétande, stod och utredning kring malgruppen. Under
en period av flera manader vinde media sig till oss f6r att fa en beskrivning av ett lin som har
lyckats att utveckla en bra samverkan (SUF) dir man systematiskt arbetar for att frimja
situationen for FIB och deras barn.
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DN och Aftonbladet

Forildrarna i ’Oskarhamnsfallet” kidnde sig krankta pa grund av det sitt som deras
forildraférmaga blev utredd och ifragasatt. Foraldrarna papekade att de inte fick det stod som de
har ritt till. Journalister frain DN och Aftonbladet tog kontakt med oss och efterfragade ’goda
exempel” dir FIB har fatt det stod de dr 1 behov av. Vi medverkade till tva artiklar

(bilagor 13, 14).

Psykolog tidningen

Véra kunskaper kring utredning av fordldraférmaga nar det giller personer med IB ar
efterfrdgade. For att fora dessa kunskaper vidare till en viktig grupp, psykologer 1 detta fall,
har vi medverkat till en artikel som kommer med i ett kommande nummer av
Psykologtidningen. I den artikeln betonas vikten av samverkan.

Kunskapsutveckling

Litteraturlista

Vi har gjort (och fortsitter att gora) en sammanstillning av den litteratur som finns bade
nationellt och internationellt inom omrédet. Vi gér dock inte ansprak pa att vara heltickande. Vi
har heller inte tagit stallning till kvalitén pa de referenser som star (bilaga 15).

Websidor
Vi har gjort en sammanstallning av aktuella websites som kan vara intressanta att besoka for att
himta information om FIB (bilaga 16).

Intervju infor uppsats vid Socialhogskolan
Som en del i utvecklingsarbetet har vi medverkat till tva C-uppsatser vid Umeas universitet kring
FIB (bilagor 17 & 18).

Studie

Intervjustudie med atta mammor med IB
Fragestallning:

- Vilket stéd har du?

- Vilket st6d skulle du vilja ha?

- Hur ska stédet vara utformat for att vara tillgangligt f6r dig?

Resultatet av studien redovisas i Del I av denna rapport.
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Rapport: ”’Stod till foraldrar med utvecklingsstorning eller
andra intellektuella begransningar”
Del | & Del li

Bilageforteckning

Bilaga 19 (fragebatteri) bifogas rapporten.
Aterstiende bilagor kan vid intresse rekvireras via e-mail:
lena.olson@lul.se, lydia.springer@lul.se eller georgia.asimakopoulou@lul.se
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Organisationsbild 6ver tinkt kunskapscenter Bilaga 3
Inbjudan till temadag, Ostersund Bilaga 4
Referat fran seminariedag med Evy Kollberg Bilaga 5
Inbjudan till studiedag med Tom Andersen Bilaga 6
Sammanfattning fran studieresa till England Bilaga 7
Konferensreferat — forelisare Sue McGaw Bilaga 8
Information om PAM (Parent Assessment Manual) Bilaga 9
Artikel i UNT april 2002 Bilaga 10
(kopior bifogas ej, kan bestillas)

Reportage i Social Qrage Bilaga 11
Reportage i Primart Bilaga 12
Artiklar i DN och Aftonbladet Bilaga 13, 14
Litteraturlista Bilaga 15
Websidor Bilaga 16
Intervju infér uppsats vid Socialh6gskolan Bilaga 17, 18
(kopior bifogas ej, kan bestillas)

Fragebatteri Bilaga 19
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Fragebatteri — arbetsmaterial 2001-11-19 Bilaga 19
Intervjuns bétjan

Inledning férklaring av syfte

Frigorna kommer att réra bade samhillsstéd och livssituation

Virt intresse for dig, dina asikter och tankar stir i centrum

Inga svar dr ritt eller fel

Du ir anonym (om orolig finns méjlighet att fa ldsa igenom texten)

oy

Bakgrund:
Familjesituation — nuvarande och ursprungsfamilj;
* Hur sig sammansittning ut i din ursprungsfamilj?
* Vilken kontakt har du med din familj nu?
* Hur ar dina foraldrar?
* Var bor dina mor- och farforildrar? -Nar du vixte upp? - Hur ofta triffades ni?
* Vad arbetar dina foraldrar med?
* Hur bodde du under uppvixten?
* Hur mdnga barn har du? - Barnens boende situationen nu. - Hur ofta triffas ni?
Boendesituation
* Hur bor du?
* Ar du sammanboende? Vad arbetar han med?
Arbete/Skolan
* Vad arbetar du med?
* Vilken utbildning har du?
* Var gick du i skolan?
* Vad tyckte du om din skolging? Mobbing?
* Vad gor du pa fritiden?

1. Hur tycker du att det dr att vara en riktig kvinna?
* Vad ar bra?

* Vad dr daligt?

* Vad ir ritt?

* Vad ir fel?

* Ar det samma situation som fér min?

Om ps inte nimnde ngt att vara mamma, fraga om det dr lika viktigt att vara mamma som kvinna?

2. Moderns insikt om sig sjilv. Vilken uppfattning har modern om sin situation kring moderskapet?

* Hur tycker du det dr att vara mamma?
- Hur ska en mamma inte vara?
* Vad krdvs av en mamma?
* Vad tankte du innan du fick barn hur det skulle vara att fa barn?
-Blev det som du hade tinkt? Férvintningar.
* Tycker du att ditt liv, din vardag 4r annorlunda nu 4n innan du fick barn?
-I vilket avseende?
* Vad ir din dsikt om din situation?
- Jobb
- Kamrater
- Har du tid for dig sjilv?
- Om det finns en sambo: Hur férdelas sysslorna?
* Hur tycker du att ditt funktionshinder paverkar férildrar rollen?

3. Hur uppfattar modern barnets behov?
* Vad tror du dr viktigt f6r ett barn som vixer upp?
- Vad dr det viktigaste du kan ge ditt barn?
* Vad tycker du ir enkelt och roligt med barnet?
- Vilken dlder hos barnet har varit sdrskilt latt?
* Vad dr svart?
* Vad skulle du vilja ge mer av till ditt barn? Finns det négot du skulle vilja ge ditt barn utéver det barnet far
idag?
* Vad bebiver ett barn?
- Skétsel , omvardnad, rutiner, hygien, sémn, mat
* Har du ammat ditt barn? Hur linge? Hur gick det?
(Forsok fa fram mammans kunskap runt vixande barns behov av mat, i bemirkelsen niring. I tillricklig
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mingd, tillrickligt ofta. Om hon lyckas fa i barnet mat. Tycker barnet om att dta eller dr det en kalla till
konflikt.)
* Nir borjade barnet sitta, krypa, ga?
* Nir borjade barnet prata? Enstaka ord? Meningar? Férsoka fa fram mammans bild av barnets utveckling
fysiskt och psykiskt.
* Hur ofta triffar ni likaren?
* Hur ofta triffar ni BVC?
- Har det varit ldtt att f3 kontakten?
- Ringer du sjilv och bestiller tid nagon ging?
* Har du triffar med skolhilsovarden? (skolsyster, kurator, psykolog)
* Sdkerhet
- Har du gjort nigot f6r att bostaden ska bli ”barnsiker”?
- Har ditt barn gjort sig illa? Har ni beh&vt ta kontakt med lidkarer?
* Utvecklingsmaissigt stimulans
- Vad g6r du tillsammans med ditt barn? Lek - hoglisning - sing...
- Har dina barn aktiviteter nigonstans? Har de kamrater?
* Child management / fostran
- Vad idr viktigt att ldra ett barn?
- Vad ir viktigt att ett barn lir sig?
- Hur sitter man grinser?
- Ar det litt att sitta grinser?
* Stresshantering
* Férmaga att fatta beslut
* Impulskontroll — ilska
* Probleml6sning
- Finns det tillfillen ndr du inte riktigt vet vad du ska gbrar?
- Vad g6r du dé?
- Hur kan sidana situationer se ut?
T.ex. Om ditt barn gor sigilla...?
Om ditt barn inte vill ga till dagis...?
Om ditt barn inte vill 4ta, kli sig, ligga sig...?
Om ditt barn inte respekterar dig?
* Hinder det att du blir arg nigon ging?
- Vad g6r dig arg? Nir?
- Vad har dé hint? Vad gor du?
- Gor barnet dig arg ndgon gang?
- Hur kan du fa utlopp f6r din ilska? Vill du beskriva en sadan situation?
- Tar du hjilp av niagon? Vem? Finns det ndgon att fa hjilp ifrin? Vem?
- Finns det ndgon att samtala med om sadant? Som kan belysa; ge rad?
* ADL funktioner
- Har det blivit mer att gbra hemma i hushillet sedan du fick barn? Ater ni mat som du sjalv lagat? Koper ni
firdig mat? Eller far ni hjilp?

4. Atsityder
* Varfor skaffade du barn? (planerat/oplanerat?)

* Vad tinkte du nir du fick reda pé att du var gravid?
* Vad tyckte andra om att du skulle fa barn?
- Vad siger andra ménniskor om din situation nu?
* Pratade ni hemma om hur det skulle bli nir du fick barn?
* Har du gjort abort ndgon gang? Fattade du sjilv beslutet? Vem?

5. Vilket slags stéd har modern fatt eller blivit erbjudit?
* Vem tog du férst kontakt med ndr du visste att du var gravid?
* Vem har du fatt bist st6d av under graviditeten?
* Vilken hjélp hade du direkt efter barnets fodelse?
* Forsta aret?
- MVC, BVC, dagis, barnkliniken, socialférvaltningen, skola
* Hur fick du hjilpen? Var du delaktig i planeringen och besluten?
* Vilken hjilp har du nu?
* Hur fick du den hjilpen? Var du delaktig i planeringen och besluten?
* Skéter du ekonomin sjilv? Far du hjilp?
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6. Hur upplever modern det sté6d hon far?
* Hur tycker du att hjilpen har fungerat?
* Vilken hjilp skulle du vilja ha?
* Har du varit med och utformat stédet i tillricklig grad —mer?
* Tycker du att stddet medfor att du kdnner dig sikrare som mamma?
* Ar det tillrickligt mycket stéd? Tillrickligt ofta?
* Hur kommer det sig att du har det hir stédet?
* 1 vilken utstridckning far du stéd fran din ursprungsfamilj?
- Har du hjilp rent faktiskt av dina forildrar?
- Tycker du om det? Ar det f6r mycket eller lagom, bra eller daligt?
* Ar du n6jd med hur du och ditt barn har det?
- Ardet ndgot som kunde vara bittre?
- Vad fattas?
* Fattas ndgot i nusituationen for att det skulle vara riktigt bra?
* Vad skulle du da vilja ha hjilp med?
* 1 vilka situationer och hur skulle du vilja fa stédet?
- Hur skulle det ges? Pa ett speciellt sitt?
- Tidpunkt? Plats?
* Har du kontakt med nigon ”samhallsinstans”? Exemplifiera: fk, soc, hab, dagis, skola, bvc, gruppboende/bas,
kontaktfamilj, husldkare.
* Hur har du fétt dessa kontakter? Hur gick det till? Fick du ndgon hjilp att ta kontakt? Av vem?
* Hur tycker du att det fungerar i kontakten med ”myndigheter’?
* I vilka situationer har du tagit kontakt med bvc/barnlikare /habilitering osv?

7. Framtiden
* Hur skulle du vilja att tillvaron sig ut for dig och ditt barn?
* Hur skulle du vilja bo?
* Hur skulle de vara att bo t.ex. i ett flerfamiljshus dér det finns andra féraldrar i behov av stéd samt en bas
ligenhet?
* Skulle du vilja lira dig mer om férildrar rollen?
* Skulle du vara intresserade av en férdldrautbildning?
* Vad 6nskar du {6r ditt barn i framtiden?
* Vad tror du kan bli svirt for barnet?
*Vill du ha fler barn?
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