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Abstrakt

Syftet med detta examensarbete ar att belysa hurudana utmaningar en klient med en
intellektuell funktionsnedsattning kan medféra inom den prenatala varden pa en
modraradgivning. Dessutom forsoker respondenten fa fram hur en barnmorska eller
hélsovardare som jobbar pa moédraradgivningen bast redan under graviditeten skulle
kunna stdda familjen till att klara av den nya vardagen med ett barn. Studien gjordes
som en kvalitativ litteraturstudie dar fem artiklar analyserades och jamfordes mot tva
vardvetenskapliga teorier. Respondenten valde ett induktivt ndrmelsesatt.

| studien framkom att de intellektuellt funktionsnedsatta kvinnorna har brist pa kunskap
da det handlar om kunskap om sexualhalsa. Bade vardare, sociala myndigheter och de
intellektuellt funktionsnedsatta kvinnornas familjer anser att de intellektuellt
funktionsnedsatta kvinnorna inte kommer att klara av modersrollen ensamma, utan
behover stod for sitt foraldraskap. Vad for slags stdod det skulle vara fragan om
preciserades inte i nagon av de analyserade artiklarna. De intellektuellt
funktionsnedsatta kvinnorna motsatter sig delvis stddet, eftersom de anser att
vardpersonal och myndigheter blandar sig i deras liv alldeles fér mycket. Forutom svaren
pa fragestallningarna kom det fram att attityder mot intellektuellt funktionsnedsatta
mammor inte andrat sa mycket under arens lopp: de ar fortfarande till stor del negativa.

Ett utvecklingsarbete kommer att féras utgaende ifran examensarbetet under ar 2015.

Sprak: svenska Nyckelord: intellektuell funktionsnedsattning, modraradgivning
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Abstract

The purpose of this study was to illustrate the challenges a client with an intellectual
disability can cause the midwife or public health nurse working in prenatal care at a
maternity clinic. Furthermore, the respondent aims to discover the best way a midwife
or public health nurse can support the pregnant woman and her family throughout her
pregnancy, so that they can cope with the new daily life with a newborn child. The study
was conducted as a qualitative literature review and articles were analyzed and
compared against two nursing theories. The respondent chose an inductive approach to
this study.

The study revealed that the intellectually disabled women have some lack of knowledge
when it comes to knowledge about sexual health. Both nurses, social workers and the
intellectually disabled women's families believe that the intellectually disabled women
are not going to cope with the motherhood role alone, but need support with their
parenting. What kind of support the women would need was not precised in any of the
analyzed articles. The intellectually disabled women were somewhat opposed to the
support, as they believed that nurses and social workers were involved in their lives too
much. In addition to the responses to the questions revealed that attitudes towards
intellectually disabled mothers has not changed so much over the years: they are still
mostly negative.

Development work will be conducted starting from the thesis in 2015.

Language: Swedish Key words: intellectual disability, maternity care
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Tiivistelma

Taman opinnaytetyon tarkoitus oli selvittda, minkalaisia haasteita aitiysneuvolassa
tyoskenteleva katilo tai terveydenhoitaja voi kohdata silloin, kun asiakkaalla on alyllinen
kehitysvamma. Lisaksi opinnaytetyOn tarkoitus oli selvittdd, miten aitiysneuvolassa
ty6skenteleva katild tai terveydenhoitaja voisi parhaiten auttaa tulevaa aitia selviamaan
raskaudesta ja raskauden jalkeisesta ajasta. Opinnaytetyd on tehty systemaattisena
kirjallisuuskatsauksena ja Kkirjallisuuskatsauksen tulosta on verrattu kahteen
hoitotieteelliseen teoriaan. Vastaaja on valinnut induktiivisen nakdkulman tahan
opinnaytetydhon.

Tutkimuksessa selvisi, etta naisilla, joilla oli alyllinen kehitysvamma, oli puutteellista
tietoa seksuaali- ja lisaantymisterveydesta. Seka hoitajat, sosiaalitydntekijat etta
alyllisesti  kehitysvammaisten  naisten  perheet uskoivat, ettda alyllisesti
kehitysvammaiset naiset eivat tulisi selviamaan yksin roolistaan aitina, vaan
tarvitsisivat ylimaaraista tukea parjatakseen muuttuneessa elamantilanteessaan. Se,
minkélaisesta tuesta oli kysymys, ei selvinnyt tutkimuksessa. Alyllisesti
kehitysvammaiset naiset olivat usein lisattya tukea vastaan, koska he kokivat hoitajien
ja sosiaaliviranomaisten sitd kautta puuttuvan liikaa heidan elamaansa. Tutkimus
paljasti myds, ettd asenteet alyllisesta kehitysvammasta karsivia aiteja kohtaan eivat
ole vuosien saatossa selkeasti muuttuneet: ne ovat edelleen laajasti kielteisia.

Opinnaytetydohdn tehda kehitystyd vuoden 2015 aikana.

Kieli: ruotsi  Avainsanat: laaja-alainen oppimisvaikeus, alyllinen kehitysvamma,
aitiysneuvola
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1 Inledning

Under storsta delen av 1900-talet har kvinnor med en intellektuell funktionsnedsattning
blivit institutionaliserade eller steriliserade for att forhindra dessa kvinnor att bli gravida och
bilda familj (McConnell, Mayes & Llewellyn, 2008a, 177). Aven i Finland
tvangssteriliserades manga kvinnor med en intellektuell funktionsnedséttning fram till ar
1970 da det blev aktuellt med en ny steriliseringslag (Vehmas, 2005, 70). Idag har kvinnor
men en intellektuell funktionsnedséttning 1 Véstvirlden ingen lag som skulle forhindra dem
fran att skaffa barn, men negativa attityder mot graviditeter och fordldraskap inom denna

grupp av ménniskor finns fortfarande (Héglund, Lindgren, Larsson, 2012b, 1382).

Nér en gravid mamma eller bédda fordldrarna har en intellektuell funktionsnedséttning kan
det stélla till med utmaningar. Personer med funktionsnedséttningar lider ofta av olika
sociala problem: de har ofta simre hilsa, l4gre utbildning och hogre frekvens av arbetsloshet
(Redshaw, Malouf, Gao & Gray, 2013, 2). Dessutom kan omgivningen ha en negativ attityd
mot graviditeten (McConnell, Mayes & Llewellyn, 2008a, 181). Det kan dven ldtt bli sa att
vérdaren talar med den gravida mamman pé ett sdtt som hon inte forstar, vilket kan leda till
missforstand och kritisk instdllning mot hilsovardspersonalen (Redshaw, Malouf, Gao &
Gray, 2013, 11). Kvinnor med inldrningssvarigheter eller en intellektuell
funktionsnedsdttning  kan  litt kinna sig  diskriminerade pd grund av
kommunikationssvarigheter med hilsovardspersonal samtidigt som hélsovardspersonalen
ska ge dem extra stod da det giller sexualitet och moderskap (Redshaw, Malouf, Gao &
Gray, 2013, 12).

Detta examensarbete dr ett bestdllningsarbete frdn Yrkeshogskolan Novia. Idén till
examensarbetet fick respondenten av en lektor. Respondenten &r en fjirde arets
barnmorskestuderande. Ett dmne inom mddrarddgivningen och med fokus pé annorlunda
mammor passar bra i studierna. I skrivande stund har respondenten inte &nnu varit ute pa
praktikperioder, men har teoretisk kunskap om hur mdédrarddgivningen fungerar i Finland.
Studien gors i form av en kvalitativ innehallsanalys som baserar sig pé vetenskapliga artiklar.
Utgéende fran teorin 1 bakgrunden forsoker respondenten hitta olika kategorier och
subkategorier inom studien som sedan speglas emot tva vérdvetenskapliga teorier.
Respondenten kommer att gora ett utvecklingsarbete som baserar sig pé studien i detta

examensarbete.



2 Syfte och fragestillningar

Syftet med examensarbetet dr att beskriva hur barnmorskorna och hélsovdrdarna pa
mddrarddgivningen ger stod till médnniskor med en intellektuell funktionsnedsittning.

Respondenten har dven valt med tvé fragestédllningar som lyder:

e Vilka utmaningar kan uppstd d& mamman eller bida fordldrarna har en intellektuell
funktionsnedséttning?
e Hur kan personalen pd mddraradgivningen bést hjédlpa mamman och familjen att

klara av den nya vardagen med ett barn?

3 Vetenskapliga utgingspunkter

Jag har valt att anvdnda mig av delar av tva vardvetenskapliga teorier i examensarbetet for
att ndrma mig mitt studieomrade. Terese Bondas teori ”Att vara med barn” beskriver ur ett
vardvetenskapligt perspektiv kvinnans upplevelse av att vara gravid medan Sherrilyn
Coffmans och Marilyn A. Rays teori "Mutual Intentionality: A Theory of Support Process
in Pregnant African American Women” beskriver vérdrelationer mellan véirdare och
afroamerikanska kvinnor som har olika riskfaktorer som exempelvis hélso- och sociala
problem som paverkar deras graviditet. Eftersom kvinnor med en intellektuell
funktionsnedsdttning 1 manga studier ses som en riskgrupp (ex. Hoglund, Lindgren &
Larsson, 2012) och de ofta lider av ménga olika sociala problem (Redshaw, Malouf, Gao &
Gray, 2013, 2) passar teorin bra med examensarbetet. Enligt Heikura m.fl. hinger ménga
riskfaktorer thop med kvinnor som har en intellektuell funktionsnedsittning (Heikura,

Taanila, Hartikainen, Olsen, Linna, von Wendt, & Jarvelin, 2007, 169).



3.1 Bondas: Att vara med barn

Syftet med Bondas teori ”Att vara med barn” (2000) &r att ur ett vardvetenskapligt perspektiv
beskriva hur kvinnan upplever graviditeten, varden under ante- och postnatal tid samt hur
den gravida kvinnan upplever partnerns nirvaro vid forlossning (Bondas, 200, 6). Eftersom
examensarbetets fokus ligger pa tiden fore forlossning (prenatal) samt tiden efter forlossning
(postpartum) inkluderar jag endast delarna med graviditet, prenatal vard (hér: antenatal) vard
samt postnatal vard och ldmnar bort den delen av teorin som behandlar forlossningen. De
fyra delarna med graviditet, prenatala virden, forlossningen (som inte behandlas i detta
examensarbete) och postpartumvarden bildar tillsammans en heuristisk syntes om att vara

med barn (Bondas, 2000, 76-77) som ni kan se 1 figur 1.

Figur 1: To be with child

FAMILY COMMUNION

TO BE WITH CHILD

paradox of joy and suffering

The

COMMUNION WITH OTHERS CARING COMMUNION
IN THE SAME SITUATION

Bondas, 2000, 120: Den heuristiska syntesen ”Att vara med barn”



3.1.1 Graviditet — paradoxen mellan glidje och lidande

Upplevelsen av graviditeten kan enligt Bondas delas i tre kategorier: Det perfekta barnet,
Ett annorlunda sdtt att vara samt Strdvan efter familjegemenskap (Bondas, 2000, 58). Den
gravida kvinnan vill ha det perfekta barnet. Under graviditeten blir kvinnan ofta motiverad
av att leva hdlsosammare, eftersom det frimjar barnets hédlsa. Kvinnorna tar inte heller sin
egen hélsa for given. Bondas kom fram till att de gravida kvinnorna funderade mycket dver
hur deras hilsovanor péaverkar det ofédda barnets hilsa samt forlossning. (Bondas, 2000,
58). Kvinnor @ndrar sina hilso- och kostvanor under graviditeten, men efter graviditeten gér
manga kvinnor tillbaka till sina gamla vanor, eftersom det nyfddda barnet nu tar s mycket
plats i deras liv. Kvinnorna orkar inte upprétthilla de dndrade hélso- och kostvanorna nér

barnet vil fotts da hela vérlden cirkulerar kring det nyfodda barnet (Bondas, 2000, 59).

Ett annorlunda sdtt att vara. Graviditeten dr dven ett annorlunda sétt att ”vara”. Kvinnans
kropp fordndras och en del kvinnor ser det som positivt medan andra ser det som négot
valdigt negativt (Bondas, 2000, 59). Humdrvariationer dr dven vanliga. Kvinnan har
paradoxala kénslor under graviditeten da hon & ena sidan har forvintningar “pd motet med
barnet” a andra sidan kinner sig rddd over framtiden (Bondas, 2000, 59). Fastin kvinnorna
led av manga typer av besvir som illamiende och ryggbesvir upplevde kvinnorna inte
graviditeten som en sjukdom. De enda besviren som kvinnorna oroade sig dver i storre grad
var “besvdr i magtrakten”, eftersom kvinnorna litt tolkade dessa besvir som nagot hotfullt
(Bondas, 2000, 59). Besvir under graviditeten horde allmént till. Kvinnorna bekymrade sig
mer om bl.a. sig sjilv, barnen, familjen. Kvinnorna kunde soka hjilp for att hantera sin oro
men alla gjorde inte det. En del valde att d6lja den for andra, medan andra Sppet visade den
och talade om den. (Bondas, 2000, 59). Stod kunde dessa kvinnor fa frin sina egna modrar,
vénner som varit gravida, professionella vdrdare samt genom att se pa filmer och ldsa bocker

som pa nagot sitt berdrde graviditeten och fordldraskapet. (Bondas, 2000, 59).

Oberoende om graviditeten var vélplanerad eller lite av en Overraskning tog kvinnorna
graviditetsbeskedet som en chock. Kvinnorna var samtidigt bade glada och oroliga dver
framtiden (Bondas, 2000, 60). Manga kvinnor upplevde att de gérna ville diskutera om
motiven att bli gravida och grunda familj. Kvinnorna upplevde gliddje da de insig att ett nytt
liv vixte inuti dem. Sédana tecken som illamiende och barnets rérelser i magen upplevdes
som tecken pa att det verkligen fanns ett nytt liv pA kommande (Bondas, 2000, 60). De
gravida kvinnorna litade allmint pd teknologin, t.ex. ultraljud, och ingen av kvinnorna

tvivlade pa att undersdkningarna som gjordes kunde vara osékra eller onddiga. Kvinnorna
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upplevde att deras liv under graviditeten dndrades fran ett sjidlvcentrerat liv till ett mera
familjecentrerat. Alla kvinnor “ville gora sitt bdsta for att varda barnet” men de forstod att
de maste jobba hart (Bondas, 2000, 60). Kvinnorna tankte att de intuitivt skulle klara av

vardandet och ammandet av barnet.

Strédvan efter familjegemenskap. Enligt Bondas éndras dven relationerna under graviditeten
(2000, 61). De gravida kvinnorna ansag att de sjdlva kunde virda det kommande barnet
“oberoende av om det dr perfekt eller inte”, men att partnern kunde ha problem med en
svarare situation dir barnet inte uppfattades som perfekt (Bondas, 2000, 61). Med detta
menas antagligen exempelvis medfodda sjukdomar eller andra liknande problem. Kvinnorna
ville att hela familjen véntade tillsammans pa barnet och 6nskade sig barnet lika mycket som
kvinnan. Kvinnorna ville dven att partnern deltog i forlossningen (Bondas, 2000, 61).
Bondas skriver vidare om hur kvinnornas relationer till sina egna fordldrar eller svérfordldrar
kunde fordjupas under graviditeten. Under graviditeten upplevde kvinnorna att de fick stod
fran sina vdnner medan forberedelsekurserna kritiserades for sina stora grupper och

orealistiska kunskap. (Bondas, 2000, 61). Aven kontinuiteten inom varden lyftes fram.

3.1.2 Antenatal viard — beskydd och deltagande

Bondas delar upplevelsen av att vara gravid i tre kategorier: Tillitsfull relation, Kompetent

beskydd och Kontinuerligt deltagande (Bondas, 2000, 62).

Tillitsfull relation. Av de kvinnor som deltog 1 Bondas studie upplevde storsta delen att de
ville triffa en och samma vérdare pa modraradgivningen. Da det fanns ndgon annan vardare
an den vardare som kvinnorna var vana vid pa mddrarddgivningen kunde kvinnorna vara
mer pa sin vakt (Bondas, 2000, 62). Manga av kvinnorna upplevde att de vid ett méte med
en ny vardare “mdste berdtta sin historia pa nytt” medan de vardare som var dem bekanta
kénde battre till dem (Bondas, 2000, 62). Forutom avbrott i kontinuiteten upplevdes en stor
skillnad i personligheter eller alder som nagot negativt (Bondas, 2000, 63). Att ”komma vdl
overens med vardaren” upplevdes vildigt viktigt (Bondas, 2000, 63). Under graviditeten
blev kvinnorna sdrade om vardaren betedde sig “omdnskligt, mekaniskt, stereotypt eller
generaliserande” (Bondas, 2000, 63). Kvinnorna ville att deras vdrdare skulle vara toleranta
och visa minsklighet, vilket de gjorde exempelvis genom att dela erfarenheter. De gravida
kvinnorna lade dven stor vikt pa det som andra ménniskor, t.ex. bekanta sagt om vérdaren 1

fraga (Bondas, 2000, 63). Att det skulle rdda lugn och ro under radgivningsbesdken var
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viktigt for kvinnorna. Olika avbrott under den tiden som var reserverad for radgivning, t.ex.

telefonsamtal, ansdgs stora (Bondas, 2000, 63).

Kompetent beskydd. Besoken pa modrarddgivningen upplevdes som véldigt viktiga. De
gravida kvinnorna forvidntade sig att vdrdarna lyssnade till deras rddslor och tidigare
erfarenheter (Bondas, 2000, 64). Eftersom kvinnorna ofta litade mycket pa sina vardare blev
de oroliga om vardaren gav dem anledning till tvivel, t.ex. om vardarna gav motstridiga rad
(Bondas, 2000, 64). Storsta delen av kvinnorna uppskattade mdjligheten att ringa till
radgivningsbyran samt att besoken skedde ganska regelbundet (Bondas, 2000, s. 64). Ménga
av kvinnorna hade hoppats att de vardare som de hade i modrarddgivningen hade tagit hand

om forlossningen (Bondas, 2000, 64).

Kontinuerligt deltagande. For att kunna forstd vad som sker under graviditeten ville de
gravida kvinnorna girna ha kunskap i manga olika former. De ville att vardaren pa
radgivningen t.ex. skulle ge rad hur de skulle dndra pa sitt hdlsobeteende (Bondas, 2000, 65).
Fastin de fatt mycket information under graviditeten upplevde méinga kvinnor att de fatt
alldeles for lite information om livet efter forlossningen (Bondas, 2000, 65). Méanga gravida
kvinnor ville att familjemedlemmar och vénner skulle bli delaktiga i graviditeten. For den
gravida kvinnan var det speciellt viktigt att papporna kunde delta. De gravida kvinnorna
uppskattade dven chansen att kunna dela sina erfarenheter om graviditet, barnafédande och

livet efter forlossningen med andra familjer i samma situation (Bondas, 2000, 65).

3.1.3 Postpartumvéird — vila och liirande i en anda av gemenskap

Fordandringsprocessen frin att vara gravid till moderskap sker under de forsta dagarna av
barnets liv. Varden som kvinnan fir under denna tid ar viktig for att kvinnan skall kunna
skapa en gemenskap med det nyfodda barnet. Upplevelsen av postpartumvard kan delas i
fyra olika delar. I den forsta delen, ”Dela med den andra” innebar att den nyforldsta kvinnan
gérna ville dela med sig om sin upplevelse till andra. Speciellt den barnmorska som var med
under forlossningen ansags viktig. De kvinnor som tidigare fott barn, d.v.s. multipara,
upplevde att de inte fick lika mycket uppméarksamhet av vérdarna som forstfoderskorna
(primipara). Manga kvinnor upplevde osdkerhet efter forlossningen och de var tacksamma
dd en vardare besokte dem utan niagon speciell orsak. Unga vérdare upplevdes ha béttre
kontakt med de nyforldsta dn de dldre vardarna. De andra nyblivna fordldrarna anségs ocksa

som en viktig grupp man kunde dela sina tankar och kéinslor med eftersom de nyblivna
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mammorna forstod att de andra nyforlosta gar igenom liknande saker som de. (Bondas, 2000,

71-72).

I den andra delen ”Ldra sig” larde sig den nyforlosta kvinnan allt fran att ldra kéinna hurdan
avdelning hon blev vardad pa till hur barnavarden gick till. Allt detta skapade en trygghet
for kvinnan. Det framkom ocksd att de nyforlosta gédrna ville lita pd sina vardare och
vardarnas sakkunnighet. Kontinuitet ansigs viktigt. Da vardarna ofta byttes fick kvinnorna
géng pd gang forklara samma sak at nya personer. Detta ledde till att kvinnorna inte upplevde
att vardarna kdnde dem och deras problem. En annan sak som upplevdes otrevligt var att da
denna forskning gjordes vardades inte barnen vid sina mammor utan de kom med jdmna
mellanrum for att ammas. Detta upplevdes otrevligt och mammorna upplevde att deras barn
pa ett sitt blivit sjukhusets barn. (Bondas, 2000, 73). Nyforlosta kvinnor upplevde
undervisning i grupp med kvinnor och familjer i motsvarande situationer som positivt.
Manga omfoderskor upplevde att vardpersonalen tog som en sjilvklarhet att de redan kunde
allt och inte var i behov av extra undervisning. Ibland fick kvinnorna motstridiga rad, vilket
upplevdes negativt. Det som kvinnorna gillade var nir de forstod att det finns manga olika

sdtt att gora en sak. (Bondas, 2000, 74).

I den tredje delen kunde den nyforlosta Uppleva mojligheter”. Som ett stort problem
ndmndes bristen pa privatliv pd sjukhuset. Kvinnorna upplevde att de inte kunde vila upp sig
ordentligt. Att bara finnas dar for barnet, virda det och amma upplevdes viktigt. Da detta av
nagon orsak uteblev upplevde kvinnorna lidande som de upplevde att vardarna inte lade

marke till. (Bondas, 2000, 74).

I den sista delen ”Uteblivet vardande” hade manga kvinnor tankar om vildigt rutinméssigt
vard” under graviditeten. Manga kvinnor funderade ocksé 6ver varfor de inte fick den vard
de skulle ha behovt. Kvinnorna anvénde tid pa att tdinka 6ver om personalen kanske hade det
stressigt eller att de var mer fokuserade pa forstfoderskor. Omfoderskorna upplevde att
varden minskade for varje barn de fott. Manga foderskor upplevde ocksa att vardarna ténkte
att de nyforlosta borde veta saker sjdlv och inte frdga av vardarna. Ménga foderskor kidnde
sig ocksd som om de bara skulle vara en del pd ett rullande band. Ménga vardare gjorde bara
sin sak utan att bekrifta patienten. Detta upplevdes som utebliven vérd av foderskorna.

(Bondas 2000, 75).



8
3.2 Coffman och Ray: Mutual Intentionality: A Theory of Support

Process in Pregnant African American Women

Mutual intentionality kan oversattas till svenska ungefar som “6msesidig avsiktlighet”. Idén
med teorin ligger 1 att vardaren och den gravida kvinnan bestimmer sig att jobba tillsammans
for att tillgodose den gravida kvinnans behov (Coffman & Ray, 1999, 483). Pa detta sétt
kunde vardaren bést stoda den gravida. Forhédllandet mellan vardaren och den gravida
kvinnan skulle vara aktivt och bada parterna skulle ldra sig av varandra. Vardarna behdvde
inte vara bekanta for de gravida fran forr men de skulle lyckas bygga en sa tillitsfull relation
att de gravida kvinnorna forstod att virdarna ville dem vil. Vardarna skulle gora det klart
for kvinnorna att de hade som avsikt att underlétta for kvinnorna att tillgodose sina behov.

Pé detta sitt byggdes fortroendet upp. (Coffman & Ray, 1999, 483).

De gravida kvinnorna bestdmde sjilv vilka och hurudana deras behov var, men dessa behov
blev litt paverkade av andra minniskor (Coffman & Ray, 1999, 484). Andra faktorer som
paverkade de gravida kvinnornas behov var kvinnans kunskapsnivd, riskuppfattning,
utvecklingsniva, personliga styrkor, vérderingar, materiella-, sociala- och ekonomiska
resurser, hélsa och strategi for coping (Coffman & Ray, 1999, 485). Tva typer av behov
identifierades: konstanta behov och situationsanpassade behov (Coffman & Ray, 1999, 485).
Konstanta behov krdvde konstant stod som ofta gavs av de gravida kvinnornas nérstaende.
Sadana behov kunde vara exempelvis behov av bittre sjdlvkinsla, allmént hélsotillstand,
sdkerhet och lycka (Coffman & Ray, 1999, 485). De situationsanpassade behoven hade mer
konkret att géra med graviditeten. Det kunde handla om fostrets och den gravidas hélsa,
kunskap om kost och mediciner eller tillbehor for barnet (Coffman & Ray, 1999, 485). Stodet

fick kvinnorna, forutom av sina nérstaende, fran professionella (Coffman & Ray, 1999, 485).

Det fanns en risk for att forhallandet mellan den gravida och vardaren inte blev dmsesidigt.
Detta kunde ske exempelvis om vardaren anvdnde sin maktposition och forsokte patvinga
sina egna varderingar pa den gravida i stillet for att fA den gravida att sjdlv hitta sin inre

styrka att ta ansvar for sin egen hélsa (Coffman & Ray, 1999, 484).

Som tidigare nimndes bestimde de gravida kvinnorna sjdlv hurudana behov de hade
(Coffman & Ray, 1999, 484). Vardarnas uppgift var att bestimma hurudana resurser de hade
att hjélpa den gravida (Coffman & Ray, 1999, 485). Sjilva forhallandet mellan vardaren och
den gravida ségs som en resurs, men det fanns fler, mer konkreta resurser som kom fram.

Olika barnomsorgstjanster, materiellt stod och pengar var exempel pa dessa (Coffman &
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Ray, 1999, 485). For de gravida var dven tillgangen till hdlsovardssystemet en viktig resurs

(Coffman & Ray, 1999, 485).

Figur 2: The Theory of Mutual Intentionality

determine that
need was met

FIGURI The Theory of Mutual Intentionality

Coffman & Ray, 1999, 484

I ovanstaende bild forklaras det dynamiska forhédllandet mellan den gravida kvinnan och
hennes vardare ndrmare. Som figuren (Figur 2) visar dr stddprocessen en stindigt fordnderlig
process. Tidigare faktorer bygger pa nya faktorer och bade vardaren och den gravida lér sig
standigt ndgot nytt. Allt har sin borjan 1 att ett nytt vardforhdllande far sin borjan. Den
gravida kvinnan borjar med att faststélla sina behov medan vérdaren kartldgger resurserna.
I foljande steg Oppnar sig bade den gravida och vardaren for en relation av givande och
tagande: de ger information, men tar ocksa till sig fakta som den andra presenterar. Den
Omsesidiga stodprocessen kan sedan delas upp 1 sex kategorier som alla faller under
paraplytermen “being there”, “att vara dér”. ”Being there” beskrivs som den situation da
vardarna kan och vill ge stod at de gravida (Coffman & Ray, 1999, 479). Under termen

“being there” faller sadana faktorer som omsorg, respekt, att veta, att tro pd, att dela med

sig information och att gora for. Nar den gravida och hennes vardare bestimmer sig for att
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den gravidas behov har blivit métta blir resultatet vdlbefinnande hos sdvil kvinnan, det

nyfodda barnet och véardaren. (Coffman & Ray, 1999, 484).

4 Teoretisk bakgrund

I det hér kapitlet kommer respondenten att ta upp vad en intellektuell funktionsnedsittning
ar, attityder mot intellektuellt funktionsnedsatta fordldrar samt hurdan modraradgivning vi

har 1 Finland.

4.1 Vad ir en intellektuell funktionsnedsittning?

I samtliga engelska artiklar jag studerat infor examensarbetet kommer diagnosen
”Intellectual Disability” fram. Enligt Karolinska institutets ordbok Swedish MeSH star
engelskans “Intellectual Disability” for svenskans “intellektuell funktionsnedsittning”,
’psykisk utvecklingsstorning” och “forstdndshandikapp” (Karolinska Institutet, SweMeSH,
2013). Berit Hoglund véljer 1 sin tur att 1 sin doktorsavhandling frdn 2012 anvédnda det
svenska ordet “funktionsnedsittning” som Oversdttning for “Intellectual Disability”. Hon
forklarar att Socialstyrelsen i Sverige valt att anvénda ordet funktionsnedsdttning” for
personer med en intellektuell funktionsnedséttning sedan &r 2007 (Hoglund, 2012a, 15).
Respondenten har valt att 1 examensarbetet anvdnda “intellektuell funktionsnedséttning”,
medan sokorden i databaser varit ”forstindshandikapp”, "intellectual disability” och “mental
retardation”. Det &r skil att komma 1hag att ordet ”funktionsnedséttning” i sig kan betyda en

nedsittning av antingen intellektuell, fysisk eller psykisk funktionsformaga medan ordet

funktionshinder &dr en begrinsning som funktionsnedsittningen orsakar (Socialstyrelsen).

Enligt Karoliska Insitutets ordbok ar “’Intellectual Disability” ett ”forstdndshandikapp” eller
en “intellektuell funktionsnedsittning” som ar en ”storning i de intellektuella funktionerna
som uppkommer under utvecklingsperioden” (Swedish MeSH). Orsakerna till en
intellektuell funktionsnedséttning dr ménga. I vissa fall kan orsaken vara genetisk medan det
i ndgot annat fall handlar om en forlossningsskada. Om man vill avgéra om en person har en
intellektuell funktionsnedséttning kan man genomfora ett intelligenskvotstest (IQ-test). Ett
IQ under 67 dr ett tecken pa utvecklingsstorning medan ett “IQ mellan 70 och 79 utgor
gransomrdde till utvecklingsstorning” (Swedish MeSH).
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Berit Hoglund ndrmar sig amnet pé ett lite allmdnnare plan och forklarar att en intellektuell
funktionsnedsittning inte egentligen &r ett medicinskt tillstdnd eller en diagnos. En
intellektuell funktionsnedsittning &r inte heller en psykisk sjukdom. Minniskor med en
intellektuell funktionsnedsittning har dndd ofta psykiska och fysiska sjukdomar samt
utvecklingsstorningar. (Hoglund, 2012, 16).

Westerinen et.al. (2007) skriver att ca 0,70 % av Finlands befolkning har ndgon typ av
intellektuell funktionsnedséttning. I deras undersdkning deltog endast de personer som har
en diagnos pa en intellektuell funktionsnedséttning som har en ICD-9 eller ICD-10
diagnoskod'. Uppgifter om dessa personer fick Westerinen et. al. frin Folkpensionsanstalten
och STAKES (nu Institutet for hilsa och vélfird). (Westerinen, Kaski, Almqvist &
livanainen, 2007, 717).

Bjorkman et. al. (u.4.) poéngterar att det inte finns négra exakta siffror pa antalet fordldrar
med en utvecklingsstorning eller svara inldrningssvérigheter (Bjorkman, Henttonen &
Kantojarvi, u.d., 26). Till denna grupp rdknas dven personer med en intellektuell
funktionsnedsattning. Enligt en svensk studie fods det arligen omkring 1400 barn med en
eller bada fordldrar med en utvecklingsstérning eller en intellektuell funktionsnedséttning
och di man tillimpat uppskattningen i den studien till Finlindska forhillanden har man
kommit fram till att det arligen skulle fodas omkring 700 barn som har en eller bada
fordldrarna med en utvecklingsstorning eller en intellektuell funktionsnedsittning
(Bjorkman, Henttonen & Kantojarvi, u.a., 26). Pihlajaniemi (2014) skriver i sin artikel i
Helsingin Sanomat om fordldrar med en intellektuell funktionsnedséttning. Dar ndmner hon
att det inte finns ndgon klar skillnad mellan en utvecklingsstorning och en intellektuell
funktionsnedsattning. Det finns 4ven manga fordldrar som har grova inlérningssvérigheter,

men saknar en diagnos. (Pihlajaniemi, 2014).

4.2  Attityder mot funktionsnedsatta foraldrar

Tanken om att utvecklingsstdrda och intellektuellt funktionsnedsatta skulle bli gravida och
fd barn har linge setts som ndgot negativt. Eftersom utvecklingsstérda och intellektuellt

funktionsnedsatta ofta ansetts vara oldmpliga fordldrar har manga fortfarande negativa

1 ICD diagnoskod: International Classification of Diseases. Ett internationellt system for klassificering av

sjukdomar (WHO. u.d.). ICD-9 &r den nionde upplagan medan ICD-10 ar den tionde upplagan av
klassifikationssystemet. For tillfallet anvands ICD-10-klassifikationssystemet (WHO, u.4.).
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attityder emot graviditeter hos intellektuellt funktionsnedsatta (Hoglund, Lindgren &
Larsson, 2012b, 1381-1382). Fastéin utvecklingsstdrda och intellektuellt funktionsnedsatta
idag har precis samma réttigheter till att bilda familj som alla andra manniskor (Henttonen

& Kantojérvi, u.d., 5), ses deras fordldraskap ofta som ndgot som bor undvikas.

Rashygieniska tankesittet spelade en central roll i en stor del av Vistvirlden under 1900-
talet. I borjan av 1900-talet trodde man allmént att exempelvis utvecklingsstdrningar var
arftliga. Manga ldnder utforde sina egna lagar om tvangssterilisering av sddana ménniskor
staten inte ville att skulle foroka sig och pa sé sétt fora de daliga generna framéat. (Vehmas,
2005, 68). Aven i Finland steriliserades utvecklingsstdrda och intellektuellt
funktionsnedsatta personer. Enligt den officiella statistiken steriliserades 7530 personer
mellan &ren 1935 och 1970, daribland utvecklingsstorda och intellektuellt funktionsnedsatta
(Vehmas, 2005, 70). Forst i och med lagéndringen ar 1970 avslutades tvangssteriliseringarna
1 Finland (Vehmas, 2005, 70; Steriliseringslag 283/1970).

Ar 2010 publicerade néigra australiska forskare en studie om universitetsstuderandenas
attityder géllande sexualiteten och fordldraskapet hos intellektuellt funktionsnedsatta
kvinnor (Jones, Binger, McKenzie, Ramcharan & Nankervis, 2010, 47). Forskarna
undersokte attityder bland studerande inom barnmorskearbete, pedagogik och
handikappsvard (Jones, et.al., 2010, 49-50). Det framkom att de som studerade
handikappsvard hade en aning positivare instillning mot sexualiteten och fordldraskapet hos
intellektuellt funktionsnedsatta kvinnor  jamfort med  pedagogik- och
barnmorskestuderanden (Jones, et.al., 2010, 52). Detta, tror forskarna, beror pa att de vet

mera om dmnet dn vad barnmorske- och pedagogikstuderanden gor.

4.3 Modraridgivningen i Finland

Enligt Hélso- och sjukvéardslagen (1326/2010) maste varje kommun ordna
raddgivningsbyratjanster 4t “gravida kvinnor, familjer som véntar barn och barn under
laropliktsaldern och deras familjer” som é&r bosatta i kommunen (Hélso- och sjukvérdslag
1326/2010, 2:a kap, § 15). D4 en kvinna &r gravid eller en familj vintar ett (eller flera) barn
skall radgivningen enligt lagen regelbundet folja med fostrets “utveckling och
vilbefinnande” samt f0lja den kvinnans hélsa fore och efter att hon fott sitt barn. Till
radgivningsbyrans uppgift hor dven stodjandet av hela familjen, bada fordldrarnas

fordldraskap och stodandet av familjens vilbefinnande. Barnmorskan eller hilsovardaren pé
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rddgivningen skall uppmuntra familjen till sunda levnadsvanor och fridmja barnets
hélsosamma uppvéxtmiljo. Barnmorskan eller hdlsovardaren pa rddgivningsbyran bor dven
identifiera barn och familjer som &r i behov av sirskilt stod och vid behov hdnvisa dem till
fortsatta undersokningar eller vird. Vid behov skall det ordnas fler eller farre besok hos
radgivningsbyrdn. Under dessa besOk skall man folja upp barnets vilbefinnande och
utveckling. Till rddgivningsbyrdns uppgift hor dven att se till att barnets munhélsa
kontrolleras regelbundet, minst vartannat ar. Den kommunala rddgivningen samarbetar med
den kommunala primérvirden, barnskyddet, specialsjukvarden, forskolepedagogiken,
socialvdrden och andra instanser som kan vara visentliga for familjerna. (Hélso- och

sjukvardslagen 1326/2010, § 15).

4.3.1 Halsokontroller

Nistan alla mammor i Finland tar kontakt till sin egen radgivningsbyré da de planerar en
graviditet, har gjort ett positivt graviditetstest eller om de misstinker att de &r gravida
(Klementti & Hakulinen-Viitanen 2013, 100). Ar 2012, fore de nya rekommendationerna
kom, besokte de gravida kvinnorna mddrarddgivningen i genomsnitt 15,9 ganger under
graviditeten (Institutet for hédlsa och vilfard, 2013, 49). Under samma ar besokte totalt 973
personer av 1000 1 hela landet mddrarddgivningen dtminstone en géng, jimfort med 962 av
1000 i Osterbotten (Institutionen for hilsa och vilfird, u.d. 1). For att vara berittigad till
moderskapsunderstdd frin Folkpensionsanstalten (FPA, 2012) bor den gravida kvinnan ha
genomgatt en hélsoundersokning vid radgivningen eller hos ldkaren fore den 16:de
graviditetsveckan (FPA, 2012). Ofta tar mammorna kontakt via telefon och darfor ér det
viktigt for barnmorskan eller hédlsovéardaren att redan vid det forsta telefonsamtalet ge ett
tillitsfullt intryck (Klementti & Hakulinen-Viitanen 2013, 100). Vid den forsta kontakten
reder barnmorskan/hédlsovardaren ut hurdana tjanster den blivande mamman é&r i behov av.
Under samtalet fir barnmorskan eller hédlsovardaren reda pa den blivande mammans
personuppgifter, om hon frén tidigare har barn, ndr hon haft sin senaste mens, nar hon gjort
ett positivt graviditetstest samt resultatet av testet, hur hon matt under borjan av graviditeten,
om hon har ndgra sjukdomar samt medicinering och hennes hélsovanor (Klementti &

Hakulinen-Viitanen 2013, 101).

Enligt de nya rekommendationerna frdn 2013 fran Institutet for hélsa och vilfard erbjuds
friska gravida kvinnor 8-10 besok pa mddrarddgivningen hos en hélsovardare eller

barnmorska. Vid behov kan flera besdk bokas in. Forstfoderskorna &r berdttigade till minst
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nio bes6k medan omfoderskorna erbjuds minst atta besdok. Inom ramen for dessa
raddgivningsbesdk gor man en storre hidlsokontroll for hela familjen samt besoker ldkaren tva
ganger. Forstfoderskorna kan dven erbjudas tvd hembesok (en under och en efter
graviditeten) medan omfoderskorna endast erbjuds ett hembesdk efter graviditeten. Efter
forlossningen gors en efterkontroll som utfors en ldkare, barnmorska eller hdlsovardare som
har fatt skolning inom omrédet. (Klementti & Hakulinen-Viitanen, 2013, 102). Se

forklarande schema i Bilaga 1.

4.3.2 Bemotandet av den funktionsnedsatta inom moédraradgivningen

Enligt FN.s konvention om réttigheter for personer med funktionsnedséttning riknas de
ménniskor som har en langvarig kroppslig, psykisk eller intellektuell skada eller en l1dngvarig
skada som rubbar sinnena som funktionsnedsatta. I FN:s konvention om réttigheter for
personer med funktionsnedsittning kommer det fram att alla funktionsnedsatta personer har
ritt till att bestimma om de vill ha familj, hur manga barn de vill ha och med hur stor
aldersskillnad (FN, 2006). Enligt Klementti och Hakulinen-Viitanen (2013, 218) behover
inte ndgondera fordlderns handikapp vara en avgorande faktor inom familjedynamiken, men
handikappet kan medfora speciella egenskaper i1 utvecklingsprocessen mot fordldraskapet.
Det kan hinda att fordldrarna ar i behov av stdd och extra hjilp under graviditeten,
forlossningen och dven efter forlossningen. Beroende lite pd hurdan funktionsnedsittning
den blivande mamman har, kan hon oftast sjilv berétta nir och med vad hon behdver mer

hjélp. (Klementti & Hakulinen-Viitanen (2013, 218).

5 Forskningsoversikt

Kvinnor med en intellektuell funktionsnedsittning &r ett relativt nytt forskningsdmne. Fram
till 1980-talet fokuserade forskningen enbart pa intellektuellt funktionsnedsatta kvinnors
formaga att vara mammor (McConnell, Mayes & Llewellyn, 2008a, 177). Fr.o.m. borjan av
1990-talet har fokus skiftat till sociokulturella, historiska och omgivningsfaktorer som
paverkar kvinnor med en intellektuell funktionsnedséttning som mammor (McConnell,
Mayes & Llewellyn, 2008a, 177). Eftersom respondentens valda dmne dr véldigt snivt
kommer respondenten i detta kapitel att géra en forskningsoversikt med framst kvantitativa
studier medan sjédlva studien gors av kvalitativa artiklar. Négra kvalitativa artiklar finns 1

detta kapitel, eftersom de tangerar &mnet, men r inte tillrackligt ndra det valda temat for att
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kunna analyseras. Detta gors for att béttre belysa vilka utmaningar en intellektuell
funktionsnedsdttning kan medfora under graviditeten och hur en barnmorska eller

hélsovérdare bast kan stoda familjen.

Sa gott som all tidigare forskning som respondenten hittat infor examensarbetet kommer
fram till att kvinnor med ett intellektuellt funktionshinder har det svart pé ett eller annat sétt.
De har ofta sdmre hélsa (Redshaw, Malouf, Gao & Gray, 2013, 2), simre fodelseresultat
(Hoglund, Lindgren & Larsson, 2012b, 1382-1383) och de lider ofta av olika sociala
problem som arbetsloshet (Hoglund, Lindgren & Larsson 2012b, 1382), fattigdom och déligt
stod frén familjen (Mayes & Llewellyn, 2012, 122). For att graviditeten skulle fortlopa sa
tryggt som mojligt borde hdlsovardspersonalen fokusera mera péd styrkorna hos den
funktionsnedsatta dn pa sjdlva funktionsnedséttningen (Redshaw, Malouf, Gao & Gray,
2013, 2).

Enligt en forskning fran Australien lider gravida blivande mammor med intellektuell
funktionsnedséttning oftare av depression, angest och stress jamfort med andra gravida
mammor. Forskarna tror att detta beror pa att de oftare mdter motstdnd for sin graviditet.
Dessa mammor &r dven rddda att forlora kontrollen Gver sin graviditet (exempelvis tvang till
abort) samt att de forlorar vardnaden av sitt barn nér den vil fotts (McConnell, Mayes &

Llewellyn, 2008a, 181).

Da gravida kvinnor med en intellektuell funktionsnedséttning jamfors med andra mammor
ser man latt stora skillnader i bl.a. hilsa, vardresultat och fodelseresultat. Forutom att kvinnor
med (intellektuell) funktionsnedséttning har ldgre utbildning (Redshaw, Malouf, Gao &
Gray, 2013, 2) har det kommit fram i en svensk studie att dessa mammor har hogre BMI,
oftare rokte under forsta prenatala besoket och de hade en 14 ganger storre risk att ha epilepsi
i bakgrunden (Hoglund, Lindgren & Larsson 2012b, 1383). Nyfodda barn till mammor med
en intellektuell funktionsnedséttning foddes oftare som prematurer jamfort med
jamforelsegruppens barn. Forskarna hade valt att inte ta med mammor med psykiatriska
diagnoser 1 jimforelsegruppen (Hoglund, Lindgren & Larsson 2012¢, 1410-1411), orsaken
framkom dock inte 1 artikeln. Nyfodda till mammor med en intellektuell
funktionsnedsattning var dessutom ofta sma for sin gestationsélder och hade en fyra gangen
storre risk att do under den perinatala tiden (Hoglund, Lindgren & Larsson 2012c, 1411).
Aven dodfodsel var fyra ginger vanligare hos barn till kvinnor med en intellektuell
funktionsnedsattning (Hoglund, Lindgren & Larsson 2012c, 1411). Forskarna antar att
orsaken till hogre perinatal dodlighet och dodfodsel ar att kvinnor med en intellektuell

funktionsnedsédttning har stérre problem att kdnna igen minskad fosteraktivitet som foregér
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fosterdod (Hoglund, Lindgren & Larsson 2012¢, 1411). Detta i sin tur skulle leda till hogre
perinatal dodlighet och dodfodsel. Enligt en studie frdn Australien skulle kvinnor med en
intellektuell funktionsnedséttning ha en hogre frekvens av pre-eklampsi jamf{ort med kvinnor
utan en intellektuell funktionsnedséttning (McConnell, Mayes & Llewellyn, 2008b, 532).
Detta kunde dven vara en bidragande faktor till att forekomsten av perinatal dodlighet samt

dodfoddhet var mycket storre 1 denna grupp av kvinnor.

Enligt en studie frdn Sverige har néstan hilften av barnmorskorna som jobbar inom
forlossningsvarden eller modravardscentralen (i Finland: mddrarddgivningen) aldrig fatt
ndgon utbildning géllande graviditet hos kvinnor med ett intellektuellt funktionshinder
(Hoglund, Lindgren, Larsson, 2013, 952). En stor del av dessa barnmorskor ansag att de inte
alls har tillrackligt med kunskap for att varda gravida mammor med en intellektuell
funktionsnedsattning (Hoglund, Lindgren, Larsson, 2013, 953). Enligt nationella svenska
direktiv borde just denna grupp av mianniskor fa sérskilt medicinskt och psykosocial stod
och vérd (Hoglund, Lindgren, Larsson, 2013, 950). I forskningen studerades barnmorskors
attityder och kunskap om varden av intellektuellt funktionsnedsatta gravida kvinnor. Det
kom fram att néstan alla barnmorskor som deltagit i forskningen nagon géng haft en patient
med en intellektuell funktionsnedsdttning och att nédstan alla barnmorskor tyckte att varden
av mammor med en intellektuell funktionsnedséttning skilde sig frn att varda andra
mammor (Hoglund, Lindgren, Larsson, 2013, 952). En stor dela av barnmorskorna som
arbetade inom forlossningsvarden tyckte att kvinnor med en intellektuell
funktionsnedséttning behdvde mer hjdlp med virden av barnet, amningen och tolkningen av
barnets behov (Hoglund, Lindgren, Larsson, 2013, 952). Ungefir en tredjedl av
barnmorskorna ansag att kvinnor med en intellektuell funktionsnedséttning inte alls borde
vara gravida och bli mammor. Storsta delen av barnmorskorna ansig att kvinnor med en
intellektuell funktionsnedsittning inte kommer att lyckas i modersrollen tillriackligt bra.
Néstan !/s av barnmorskorna tyckte att barn till kvinnor med en intellektuell
funktionsnedsattning borde véxa upp i fosterhem (Hoglund, Lindgren, Larsson, 2013, 953).
80 % av barnmorskorna tyckte att det var svért att ge rdd at kvinnor med en intellektuell

funktionsnedsattning (Hoglund, Lindgren, Larsson, 2013, 953).
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6 Metod

I f6ljande kapitel kommer respondenten att beskriva vad en systematisk litteraturstudie &r.
Respondenten valde att anvinda sig av en systematisk litteraturstudie eftersom den passar
bra med vardvetenskapliga studier. Respondenten beskriver dven hur en litteratursékning
infOr ett examensarbete gar till. P4 de fem artiklar som anvinds i1 denna studie gors dven en
kvalitativ innehéllsanalys. Respondenten beskriver hur en kvalitativ innehdllsanalys gors.
Dessutom beskriver respondenten hur datainsamlingen, 1 detta fall sokandet av
vetenskapliga artiklar, gar till samt beskriver hurudana etiska dvervdganden respondenten

maste beaktas vid genomforandet av studien.

6.1 Systematisk litteraturstudie

Som namnet sdger handlar en systematisk litteraturstudie om att en forskare systematiskt
soker, kritiskt granskar och sammanstéller litteratur inom ett omrade som hon vill forska 1.
Denna sammanstéllning gor forskaren av tidigare empiriska studier. Tanken &r att forskaren
ska skapa en helhet av det data hon hittat av det aktuella amnet. Det dr inte faststillt hur
manga studier som en systematisk litteraturstudie ska innehélla, men forskningen som

anvands skall vara relevant. (Forsberg & Wengstrom, 2008, 34).

Att gora en systematisk litteraturstudie bestir av manga steg. I borjan skall forskaren kunna
formulera ett problem som skall besvaras. Under denna fas skall forskaren kunna hitta ett
amne som det skulle vara viktigt att forska i. Déarefter goér hon upp en plan infor studien.
Forskaren skall bestimma hur och var hon tar reda pa information om d&mnet samt vilja ut
relevant litteratur som hon kritiskt skall granska. Hur litteratursokningen gar till forklaras 1
kapitel 6.2 Litteratursokning 1 detta examensarbete och exempel pd granskningsprocessen
kommer fram i kapitel 6.4 Praktiskt genomforande av studien. (Forsberg & Wengstrom,
2008, 35, 54).

Nér forskaren hittat det material hon vill anvinda skall hon analysera och diskutera de
empiriska studiernas resultat och sammanstilla informationen hon fitt av dessa.
Resultatredovisningen &r en viktig del av en systematisk litteraturstudie. Resultaten skall
skrivas ut klart och tydligt och i1 en logisk ordning. Det &r viktigt att all litteratur presenteras,
dven sadan som valts bort frdn studien. Forskaren kan om hon vill vélja att presentera det
valda materialet i1 en 16pande text eller en Oversiktstabell. (Forsberg & Wengstrom, 2008,

35, 161-162).
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Det valda materialet skall ldsas noggrant. For att ldttare kunna analysera och jamfora de olika
artiklarna sinsemellan &r det bra att anvinda sig av exempelvis tabeller dér forskaren kan
skriva relevant information om artiklarna. I tabellen skall respondenten atminstone skriva
vem som skrivit artikeln, artikelns titel, publiceringsér, frdgestillningarna, undersdkningens
design, datainsamlingsmetoderna, urval av deltagare, bortfall av deltagare, undersékningens

resultat samt slutsatser. (Forsberg & Wengstrom, 2008, 162-163).

6.2 Litteratursokning

D& man borjar soka litteratur till en studie eller en forskning borjar man vid
problemformuleringsfasen. Forskaren har ett problem som han eller hon vill ha ett svar pa.
Niér forskaren faststillt sitt problem maste forskaren dven veta hur bred forskning eller studie
det ar frdgan om, pé vilket sprék vill forskaren att informationen ska vara pé, vad skall den
samlade informationen anvédndas till och skall forskningen over huvudtaget vara
vetenskaplig. Det finns ménga olika stillen dér forskaren kan soka efter information,
exempelvis vetenskapliga artiklar, andra examensarbeten, avhandlingar, bdécker och
rapporter. Artiklar kan forskaren hitta via databaser pa internet eller pa bibliotek. Ett exempel
pa en databas som anviands mycket inom vardvetenskaplig forskning ar databasen CINAHL.
Den innehaller en uppsjo av material inom vardvetenskaplig forskning, men storsta delen av

materialet dr pa engelska. (Karlsson, 2013, 96-97).

Det finns olika sétt att soka information. Manuell sokning kan innebdéra att tala med nadgon
som dr expert inom ett visst omrade och via detta sdka sig fram till relevanta artiklar. Manuell
sokning kan dven innebdra genomgang av referenslistor i exempelvis skolbocker eller
vetenskapliga artiklar och pd detta sétt hitta relevant information om just det egna
amnesomradet. Browsing, att bldddra, dr dven ett sdtt att s6ka information. D& forskaren
bldddrar igenom bocker och tidskrifter kan han eller hon stdta pd nagot som &r intressant just

infor den pagaende forskningen. (Karlsson, 2013, 102; Forsberg & Wengstrom, 2008, 81).

D& man soker 1 databaser som exempelvis CINAHL kan man vélja mellan tva olika sétt att
soka: fritextsokning och specialiserad sokning. 1 fritextsékning soker databasen dé efter
sOkordet 1 titlar, abstrakt och &mnesord. En specialiserad sokning (dven: avancerad sokning)
ar noggrannare an en fritextsokning. D& kan forskaren vélja att sétta ett visst sokord vid ett
visst sokfalt, ett index. Ofta lagger forskaren in mera 4n ett sokord som hon kan vélja mellan.

Forskaren kan vélja att soka pd &mnesord, abstrakt, forfattare, titel pa artikeln, typ av artikel
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eller kéllan (vilken tidskrift, artalet, volymnummern, nummern och vilken sida). (Karlsson,

2013, 102-103).

For att spara tid kan forskaren forsoka gora sa precisa sokningar som mojligt. For att gora
detta kan hon anvédnda sig av de Boolska operatorerna AND, OR och NOT. Pa detta sitt kan
man létt inkludera och exkludera olika amnesord frdn sina sokningar eller gora sin sokning
bredare, om respondenten sa vill. Om man soker med tva sékord och har AND mellan dem
maste bada sokorden finnas med i triffarna. Om forskaren istéllet véljer att soka med OR
maéste endast den ena av sokorden finnas med i trdffarna. D& forskaren anvander sig av NOT
blir sokningen sndvare. Forskaren kan exempelvis vélja att soka p4 A NOT B. I detta fall

blir s6kningen mer specifik. (Karlsson, 2013, 106-107). (Forsberg & Wengstrom, 2008, 86).

Om forskaren vill soka pd ménga olika ord med samma “rot” kan hon anvénda sig av
trunkering. Det innebdr att forskaren ligger ett sokord i en databas och en tecknet * efter
ordet (i vissa databaser anvinds andra specialtecken). Da soker databasen i alla ord som
borjar med det valda ordet. Exempelvis leder sokordet health* med trunkering till exempel

till healthcare och healthy. (Karlsson, 2013, 107).

D& man gor en forskning skall forskaren alltid komma ihdg kallkritiken. Saker som en
forskare ska ldgga marke till &r vem som dr ansvarig for materialet som publicerats, vad har
materialet for syfte, ar informationen trovirdig och &r informationen i det publicerade

materialet aktuellt. (Karlsson, 2013, 111-112).

6.3 Kbvalitativ innehallsanalys

Respondenten har i detta examensarbete valt att anvidnda sig av kvalitativ innehéllsanalys
som analysmetod. Respondenten valde ett induktivt arbetssatt. Att arbeta pd ett induktivt sétt
passar bra om det finns véldigt lite eller ingen tidigare forskning inom dmnet (Elo & Kyngis,

2008, 107).

Grundtanken vid kvalitativ innehéllsanalys dr att forskaren steg for steg ldser igenom sitt
material och systematiskt klassificerar det (Forsberg & Wengstrom, 2008, 150). Da
materialet dr klassificerat kan forskaren hitta olika teman i materialet som kan analyseras
(Forsberg & Wengstrom, 2008, 150). En induktiv forskningsdesign utgar fran att forskaren
studerar ett specifikt omrade och sedan beskriver det sa korrekt hon kan. I ett renodlat

induktivt arbetssitt borde inte forskarens forkunskaper om dmnet paverka forskningen Gver
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huvudtaget, utan all fakta borde utgd fran empirin. Naturligtvis bar alla forskare och
studerande pd viss forkunskap om ett omrade som intresserar sd pass mycket att de vill forska
i dmnet, vilket leder till att forskaren aldrig helt och hallet kan utgé fran empirin. (Priebe &

Landstom, 2013, 37).

6.4 Praktiskt genomforande av studien

Litteratursokningen till denna studie skedde frimst pa internet direkt via EBSCOs Academic
Search Elite samt CINAHL. Ibland sokte respondenten via biblioteksdatabasen Nelli, men
dar hittade respondenten nidstan samma innehall som pa EBSCOs Academic Search Elite
samt CINAHL. Ibland hade respondenten tur och hittade nya artiklar frén referenslistan av
nigon gammal artikel eller ldrobok. En del av artiklarna som respondenten anvént i detta
examensarbete fanns inte tillgingliga via skolan. D& anvédnde sig respondenten av
vetenskapsbibliotek Tritonias fjérrldneservice for att bestdlla nddvandigt material. Négra
artiklar identifierades via Google Scholar och intressanta artiklar sdktes sedan upp niagon
annan vag (frdmst genom fjarrlanebestillning). En artikel hittades genom en sékning pa

SveMed+ med sokorden “intellectual disability” och ”mothers”.

Sokningar pd EBSCOs Academic Search Elite och CINAHL genomfordes si att
respondenten skrev in valda sdkord och kryssade 1 att artiklarna skulle vara ”peer reviewd”
samt skrivna efter ar 2005. Sokordsfiltet var i borjan sndv, men blev bredare desto mer
artiklar respondenten hittade. Ord som anvints 1 sdkningen av dessa artiklar dr bla.
“intellectual disability”, “pregnancy”, “mother*”, “parent*”, “mental retardation” och
“Finland”. En stjdrna efter ordet indikerar att ordet kunde ha en annorlunda slutstavelse dn
den som skrivits hdr. Orden anvdndes i1 olika kombinationer. Dessutom anvidnde
respondenten ofta kinda forskares namn i kombination med nagot av de ovan ndmnda
sOkorden for att hitta flera artiklar som samma forskare skrivit om &mnet. En forskare som

respondenten ofta anvdande som sdkord var Berit Hoglund.

D4 respondenten valde artiklar till studien gillde vissa inklusionskriterier. Artikeln skulle
helst vara skriven 1 Finland eller 1 en kultur som liknar den finldndska, eftersom
examensarbetet behandlar barnmorskans eller hdlsovardarens jobb i en mddrarddgivning och
respondenten ville gérna ha artiklar som var skrivna i ett land som hade samma eller liknande
mddrarddgivningssystem som finns i Finland. Forskning inom det valda omradet bedrivs

inte sa brett, men mycket material lyckades respondenten hitta frdn Sverige och Australien.
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Det var viktigt att landet som forskningen bedrevs i skulle ha atminstone lite liknande
graviditetsuppfoljning som Finland har. En annan faktor som spelade stor roll i sokningen
av artiklar var artiklarnas abstrakt. Om abstraktet var intressant blev artikeln vald for att
analyseras. En tredje faktor, tillgéngligheten spelade dven roll. Respondenten anvédnde hellre
artiklar som gick att se i1 full PDF format (fastin det inte var ett sokkriterium) eller hittades
snabbt via SFX-links.

Respondenten hade valt som exklusionskriterier att artikeln var skriven fore ar 2005, den
behandlade barn med en intellektuell funktionsnedséttning, artikeln hade ingenting att gora
med att vara forélder eller sa handlade artikeln om modrar med olika psykiatriska diagnoser.
Om artikeln inte var ”peer reviewd” eller om artikelns behandlade foridlder med olika sociala
problem men det kom inte uttryckligen fram att dessa sociala problem skulle bero pa en

intellektuell funktionsnedsittning togs artikeln inte med i studien.

Speciellt 1 borjan av studien anvédnde sig respondenten av CASP Systematic Review
Checklist (CASP, u.a.), ett hjdlpmedel for studerande och forskare for att identifiera artiklar
som dr av god vetenskaplig standard. Dessutom anvénde sig respondenten av Forsbergs och
Wengstroms (2008, 194-210) tabeller som extra stdd 1 bakgrunden. Se ndrmare bilagorna 2
och 3.

6.5 Etik

Etiken bor beaktas under en forskningsprocess oavsett vad man forskar i. I grund och botten
finns forskningsetiken for att skydda de manniskor som deltar i studierna. Forskningsetiken
handlar om att bemdta ménniskor lika, att respektera deras val och att virna om deras
sjdlvbestimmanderétt (Kjellstrom, 2013, 70). Enligt Kjellstrom kan studien kallas etisk om
den 1) genomfors pa ett sitt som beaktas etiskt korrekt, 2) den behandlar vdsentliga fragor

och 3) att den &r utford med “’god vetenskaplig kvalitet”. (2013, 76).

Forskningsetiska delegationen i Finland har gett ut publikationer som behandlar god
vetenskaplig praxis inom forskningen. Som en central utgangspunkt for god vetenskaplig
praxis ndmner forskningsetiska delegationen att forskaren skall noggrannt, hederlig och
omsorgsfull. Dessutom skall forskaren d& han eller hon publicerar sitt material ta hansyn till
de tidigare forskningarna som anvénts som material i den egna forskningen. Fakta som andra
forskare har tagit fram skall presenteras korrekt utan att fuska och forvrédnga deras resultat.

Samma giller det material man som forskare sjdlv har samlat in: man skall presentera allt pd
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ett s& korrekt sdtt som mojligt och inte forfalska sina resultat. (Forskningsetiska

delegationen, 2012, 20-21; Forsberg & Wengstrom, 2008, 77-78).

Da en studie eller forskning gors méste forskaren fundera 6ver om forskningen kan gora mer
nytta eller skada. (Forskningsetiska delegationen, 2009, 8). Skadan kan ske redan under
forskningsprocessen eller d& forskningen publiceras. Respondenten forstir att detta
examensarbete behandlar ett svart dmne. Fastin det framkommer vissa negativa saker
gillande kvinnor med funktionsnedsittning, anser respondenten att det ar viktigt att
héalsovardspersonal vet mera om denna grupp av méanniskor och pé sa sitt kan hjdlpa dem

battre.

Eftersom detta examensarbete gors som en litteraturstudie kommer respondenten inte 1
kontakt med informanter i nagot skede av studien. Diremot skriver respondenten
examensarbetet om speciellt utsatta ménniskor vilket gor att det dr ytterst viktigt att géra
studien med respekt och s& korrekt som mdjligt utan att pa nagot sitt falsifiera resultaten.
Kjellstrom tar fram problematiken av att vélja korrekta begrepp i examensarbetet (2013, 78).
I idéformuleringsfasen av detta examensarbete hade respondenten valt att anvénda ordet
”forstandshandikappad”, men eftersom termen inte var helt korrekt bestimde respondenten
att byta ordet mot “intellektuellt funktionsnedsatt”, som idag &r mera accepterad. For att
vidare precisera vilken grupp av funktionsnedsatta respondenten studerat i detta
examensarbete har respondenten valt att anvinda Dbegreppet “intellektuellt
funktionsnedsatt”. Termen “forstandshandikappad” anses nufortiden véldigt nedlatande,
vilket dr den storsta orsaken till varfor respondenten valt byta ordet. Eftersom studien
genomfors som en litteraturstudie dr det viktigt att respondenten kommer ihag att kdllhdnvisa
och citera korrekt. Inget forskningsfusk tillats. Fastdn etiken inte var ett exklusions- eller
inklusionskriterium for de artiklar som valdes med 1 studien, ville respondenten girna se att
de forskningar som anvénts i denna systematiska litteraturstudie hade fatt ett tillstdnd till att

utfora forskningen av en lokal forskningsetisk kommission.

7 Resultat

Artiklarna respondenten valt att anvénda 1 denna studie hittas 1 slutet av detta examensarbete
som bilaga 4. De artiklar som inte valts med 1 sjdlva studien har respondenten valt att
anvinda 1 kapitel 5. Forskningsoversikt. Artiklar som analyserats i studien hittas under

kategorin ’Studien”. Med hjilp av fragestillningarna 1: vilka utmaningar kan medf6lja da
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mamman eller bdda fordldrarna har en intellektuell funktionsnedséttning och 2: hur kan
personalen pd mddrarddgivningen bést hjdlpa mamman och familjen att klara av den nya
vardagen med ett barn samt en kvalitativ innehéllsanalys bildades tre huvudkategorier:
”Kunskap”, “Fordldraskap med stod” och Attityder”. Dessa dvergripande kategorier har
sedan delats in i mindre subkategorier. Inga enhélliga svar till respondentens fragestillningar
framkom 1 denna studie. Brist pd kunskap kan klart medféra utmaningar i
mddravardskontext, lika sa kan olika sociala problem. Av dessa kategorier som respondenten
fatt fram 1 studierna lyfter respondenten fram speciellt kategorin med fordldraskap med stod.

Forildraskap med stod uppmanas i en stor del av de analyserade artiklarna samt i tidigare

forskning.

7.1 Kunskap

I alla de analyserade artiklarna kommer kunskap fram pa ett eller annat sétt. I denna kategori
behandlas de intellektuellt funktionsnedsatta kvinnornas kunskap om sexualhélsa, graviditet

och foréldraskap.

7.1.1 Kunskap om sexualhilsa och graviditet

En del av de kvinnor som intervjuats i studierna berittar att de hade tidigare fatt nagon typ
av sexualundervisning (Hoglund & Larsson, 2013, 700; Conder & Mirfin-Veitch, 2010,
107). And4 har dessa kvinnor inte forstatt undervisningen sé bra, eftersom manga av dessa
kvinnor inte tycks fullt forstd hur deras kropp fungerar och manga av dessa kvinnor blev
ovantat gravida (Mayes, Llewellyn & McConnell, 2006, 124; Conder & Mirfin-Veitch,
2010, 110; Hoglund & Larsson, 2013, 701). Fastidn graviditetsbeskedet kom som en
Overraskning var en stor del av kvinnorna lyckliga 6ver graviditeten (Mayes, Llewellyn &
McConnell, 2006, 128; Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 108; Hoglund & Larsson, 2013,
701). En stor del av kvinnorna far sin kunskap om graviditet och fertilitet av sina egna
mammor (Hoglund & Larsson, 2013, 700). Gillande de intellektuellt funktionsnedsatta
kvinnornas kunskap lyfter Hoglund och Larsson (2013, 701) fram kvinnornas okunskap om
forlossningens olika faser. Dessa kvinnor hade dven svart att veta nir en forlossning

egentligen borjar (Hoglund & Larsson, 2013, 701).
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7.1.2 Kunskap om forialdraskap

Det framkom att manga av de intervjuade inte hade fitt en ordentlig chans att fundera dver
vad det innebdr att vara fordlder och vad som krivs av en ”’god fordlder” (Conder & Mirfin-
Veitch, 2010, 109; Starke, 2011, 292). Fastin planen att bli fordlder ndgon dag alltid funnits
hade @mnet inte diskuterats med ndgon (Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 108 — 109).

7.2  Foraldraskap med stod

Ett 6vergripande tema som kom fram var det respondenten véljer att kalla for fordldraskap
med stdd. Det framkom i1 manga av artiklarna att de intellektuellt funktionsnedsatta
kvinnorna ofta inte var ensamma utan fick stdd i sitt fordldraskap av familj och/eller sociala
myndigheter (Traustadottir & Sigurjonsdoéttir, 2008, 338; Starke, 2011, 291; Conder &
Mirfin-Veitch, 2010, 108).

7.2.1 Stod fran professionella

Stodet fran professionella vidlkomnades inte alltid med varme eftersom kvinnorna med en
intellektuell funktionsnedséttning ofta var misstdnksamma mot dem dd de var rddda att de
skulle forlora vardnaden av sina barn (Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2008, 333; Hoglund
& Larsson, 2013, 700). Ménga kvinnor upplevde ocksa att de inte aktivt fick delta i olika
beslut gillande sina ofdodda eller nyfodda barn och att myndigheter och vérdpersonal
kontrollerade dem (Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2008, 335; Hoglund & Larsson, 2013,
700, 702; Starke, 2011, 292). En del mammor skulle ha behdvt mera stéd fran professionella
(Starke, 2011, 291) medan vissa tyckte att de blandade sig 1 for mycket (Traustadottir &
Sigurjonsdottir, 2008, 335). Oron Gver att forlora vardnaden av sitt barn praglade manga
kvinnors tankar bade prenatalt och postnatalt (Hoglund & Larsson, 2013, 700; Traustadottir
& Sigurjonsdoéttir, 2008, 335).

7.2.2 Stod fran familjen

Stodet fran familjen ansdgs viktig bade av de intellektuellt funktionsnedsatta kvinnorna
(Starke, 2011, 291; Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 108) och de sociala myndigheterna
(Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2008, 335). Man kan ndstan sdga att stodet frdn familjen
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var en forutsattning till att den intellektuellt funktionsnedsatta kvinnan skulle lyckas med sitt
fordldraskap da det idag &r lagligt for de intellektuellt funktionsnedsatta att bli fordldrar, men
de anses ofta inte klara av vardagen pa egen hand utan behover stod fran antingen
professionella och/eller familj (Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2008, 336; Conder & Mirfin-
Veitch, 2010, 111).

7.3  Attityder

I denna del tar respondenten upp attityder fran hilsovardspersonal, myndigheter och
familemedlemmar. Attityder emot kvinnor med en intellektuell funktionsnedséttning ndmns
pa ett eller annat sétt i s& gott som alla artiklar som behandlar intellektuellt funktionsnedsatta

kvinnor bade under pre- och postnatal tid.

7.3.1 Hilsovardspersonalens och myndigheternas attityder

Grundtanken hos vardpersonal och sociala myndigheter tycks enligt forskningar vara att
kvinnor med en intellektuell funktionsnedséttning inte klarar sig ensamma (Traustadottir &
Sigurjonsdottir, 2008, 336; Starke 2011, 291) och att de inte kan gora beslut gillande
graviditeten och barnets vard (Hoglund & Larsson, 2013, 700). Andi kommer det i dessa
forskningar fram att atminstone en del av kvinnorna aktivt gor beslut géllande deras barn

(Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 110).

7.3.2 Familjens attityder

Familjens och omgivningens attityder emot de intellektuellt funktionsnedsatta kvinnornas
graviditet varierade frdn mycket positiva till mycket negativa (Hoglund & Larsson, 2013,
700; Mayes, Llewellyn & McConnell, 2006, 124; Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 109;
Starke, 2011, 291; Traustadottir & Sigurjonsdéttir, 2008, 335). Till exempel i fallet med
Marian (Mayes, Llewellyn & McConnell, 2006, 124) ville familjen inte att hon skulle ha
barn s& de kontaktade sociala myndigheter som omhéndertog barnet fran henne och hennes
pojkvén. I Briannas fall var det hennes mamma som motsatte sig graviditeten, eftersom
mamman tyckte att Brianna inte kommer att lyckas med négot, inte heller med att bli en bra

mamma (Mayes, Llewellyn & McConnell, 2006, 125). Liknande erfarenheter har en del av
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de kvinnor som Hoglund och Larsson intervjuat. Kvinnorna kunde bli pressade till att gora

abort eller sé tog barnets pappa graviditetsbeskedet hart (2013, 700).

Andra tog graviditetsbeskedet mer positivt. En kvinna upplevde att manniskor runt omkring
henne accepterade hennes intellektuella funktionsnedséttning och dé hon inte forstod vad
som diskuterades kunde hon bara friga (Hoglund & Larsson, 2013, 700). Aven andra hade
positiva upplevelser av omgivningens reaktion till graviditetsbeskedet och planerna pa att ha

en familj (Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 109; Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2008, 335).

8 Tolkning

I foljande kapitel kommer respondenten att spegla Bondas teori “Att vara med barn”,
Coffmans och Rays teori "Mutual Intentionality” samt forskningsoveriktet 1 kapitel fem mot
resultaten 1 kapitel sju. Forskningsdversiktet tas med i tolkningen, eftersom den ger mera
information dn endast resultatet av denna studie och dédrmed far lisaren mer kunskap om
amnet. Respondenten anser att det dr ytterst viktigt att belysa dmnet frdn méanga olika hall

och pé detta sétt ge en mer nyanserad bild av intellektuellt funktionsnedsatta kvinnor.

8.1 Tolkning av kunskap

Daé det géller kunskap om sexualhilsa och graviditet kommer det fram att dessa kvinnor nog
fatt undervisning, men att de inte forstatt den (Hoglund & Larsson, 2013, 700; Conder &
Mirfin-Veitch, 2010, 110). Aven kunskap om forlossning dr bristfilligt (Hoglund &
Larsson, 2013, 701). Manga av dessa kvinnor hade en bristféllig kunskap om vad det innebér
att vara fordlder och att vara med barn (Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 109; Starke, 2011,
292), dels pa grund av omgivningens motséttning till fordldraskap hos denna grupp av
manniskor. Detta resultat kan tolkas som att den undervisning som dessa kvinnor fitt inte
motsvarat den nivd som dessa kvinnor kan forsti. Eventuellt har man i sexualundervisningen
forklarat saker med svéra ord eller inte 14tit den intellektuellt funktionsnedsatta ha ordentlig
sexualundervisning da attityderna mot fordldraskap och sexualitet hos de intellektuellt
funtkionsnedsatta fortfarande dr negativa. Coffman och Ray poidngterar att faktorer som
paverkade de gravida kvinnornas behov exempelvis kvinnans kunskapsnivd,
riskuppfattning, utvecklingsniva, personliga styrkor, virderingar, materiella, sociala och

ekonomiska resurser, hélsa och strategi for coping (1999, 485). D4 det géller kvinnor med
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en intellektuell funktionsnedséttning har dessa kvinnor ofta simre hilsa (Redshaw, Malouf,
Gao & Gray, 2013, 2) och de lider ofta av olika sociala problem (Hoglund, Lindgren &
Larsson 2012b, 1382; Mayes & Lewellyn, 2012, 122). Speglat mot en sddan bakgrund kunde
man tdnka sig att kunskapsnivin hos dessa kvinnor dr véldigt 1dg och att dessa kvinnor

behover extremt mycket stod under sin graviditet.

Bondas (2000, 58) ndmner att den gravida kvinnan funderar mycket 6ver hur hennes
hélsovanor paverkar det ofodda barnet. I tidigare forskning framkom det att intellektuellt
funktionsnedsatta mammor har hogre BMI och rokte oftare under forsta prenatala besoket
jamfort med en kontrollgrupp (Hoglund, Lindgren & Larsson 2012b, 1383). Detta skulle
indikera pa att de intellektuellt funktionsnedsatta kvinnorna inte hade kunskap om hur

mycket dessa déliga hilsovanor paverkar under graviditeten.

8.2 Tokning av forildraskap med stod

I studien framkom att det inte finns en enhillig linje 1 vad de intellektuellt funktionsnedsatta
kvinnorna 6nskar for stod eller om de ens dnskar mera stod 1 vardagen. Dels vilkomnades
inte stodet fran professionella eftersom kvinnorna med en intellektuell funktionsnedséttning
ofta var misstdnksamma mot dem da de intellektuellt funktionsnedsatta var rddda att de
skulle forlora vardnaden av sina barn (Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2008, 333; Hoglund
& Larsson, 2013, 700) och dels skulle en del mammor ha behovt mera stod fran
professionella (Starke, 2011, 291). Enligt respondenten finns det dock en klar signal till att
mera stod behdvs 1 familjer med en intellektuellt funktionsnedsatt mamma om manga av de
intellektuellt funktionsnedsatta kvinnorna oroade dver virdnaden av sitt barn bade pre- och
postnatalt (Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2008, 335; Hoglund & Larsson, 2013, 700).
Respondenten anser att om den prenatala vdrden pd mddrarddgivningen mera skulle satsa pé
omsesidig avsiktlighet enligt Coffman och Ray skulle de intellektuellt funktionsnedsatta
kvinnorna troligen lita mera pd sina virdare d& de vet att de inte skulle gora beslut utan att
fraga dem forst. I studien framkom att stodet fran familjen ansags viktig bade av de
intellektuellt funktionsnedsatta kvinnorna (Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 108; Starke,
2011, 291) och de sociala myndigheterna (Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2008, 335). Da
en barnmorska eller hilsovardare pa en mddrarddgivning skulle jobba enligt idén med

omsesidig avsiktilighet skulle familjen som resurs kanske kunna utnyttjas mera.
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Med mutual intentionality ("omsesidig avsiktlighet”) menas att vardaren och den gravida
kvinnan bestimmer sig for att tillsammans jobba for att tillgodose den gravida kvinnans
behov (Coffman & Ray, 1999, 483). Den Omsesidiga stodprocessen har en paraplyterm:
”Being there”, som beskrevs som den situation dd virdarna kunde och ville ge stdd at de
gravida (Coffman & Ray, 1999, 479). Det som Coffman och Ray beskriver i sin teori om
mutual intentionality 1 vardprocessen med afroamerikanska kvinnor i en utsatt situation kan
tillimpas i en annan utsatt grupp: intellektuellt funktionsnedsatta kvinnor. Respondenten
tolkar detta sa att den stddjande vardprocessen som har sin borjan redan under graviditeten
kan fortsdtta dven under postpartum tid. I de intellektuellt funktionsnedsattas situation
fortsétter dock stodprocessen ofta en ldngre tid dn endast postpartumtiden, men den biten
behandlas inte i detta examensarbete. Samtidigt som det podngteras att det ar véldigt viktigt
med aktivt givande och tagande av kunskap och information (Coffman & Ray, 1999, 483)
uppger i en svensk studie (Héglund, Lindgren, Larsson, 2013, 953) 4/5 barnmorskor som
jobbar pa en forlossningsavdelning att de inte vet hur de skall ge rdd at en kvinna med en

intellektuell funktionsnedsittning.

8.3 Tolkning av attityder

Det dr skil att tro att en stor del av vardpersonalen kommer att tinka stereotypt eller
generaliserande vid ett mote med en intellektuellt funktionsnedsatt kvinna, eftersom vi alla
har forutfattade meningar — dven vardpersonalen. I den hir studien kom det fram att
vardpersonal och sociala myndigheter anser att intellektuellt funktionsnedsatta mammor inte
klarar sig ensamma (Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2008, 336; Starke 2011, 291) och att
de inte kan gora beslut gillande graviditeten och barnets vard (Hoglund & Larsson, 2013,
700). Resultatet Gverensstaimmer med en tidigare svensk studie om barnmorskors attityder
emot intellektuellt funktionsnedsatta mammor. Lite pa !/3 av barnmorskorna som deltagit i
studien ansdg att kvinnor med en intellektuell funktionsnedséttning inte alls borde bli gravida
och bli mammor eftersom de inte kommer att lyckas i modersrollen tillrackligt bra (Hoglund,
Lindgren, Larsson, 2013, 953). Iden hédr studien kom det dock fram att dven
familjemedlemmar kunde tinka att den intellektuellt funktionsnedsatta inte kunde bli en bra

mamma (Mayes, Llewellyn & McConnell, 2006, 125).

Enligt Bondas ska klienten kunna “komma vdl 6verens med vardaren” (Bondas, 2000, 63).
Om vardaren betedde sig “omdnskligt, mekaniskt, stereotypt eller generaliserande” blev de

gravida kvinnorna litt sirade (Bondas, 2000, 63). Aven Coffman och Ray har lite likande
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tankar d& de menar att om vardaren anvinde sin maktposition och forsokte pdtvinga sina
egna varderingar pa den gravida fanns det en risk for att forhallandet mellan den gravida och
vardaren inte blev 6msesidigt (Coffman & Ray, 1999, 484). For vardpersonal ar det skil att
komma ihég att de dr 1 en maktposition jamfort med en patient eller en klient inom vérden.
Da det ar klart att barnmorskor och annan vérdpersonal samt sociala myndigheter har sina
egna forutfattade meningar om intellektuellt funktionsnedsatta mammor finns det en risk att,
i enlighet med Coffmans och Rays papekande, vérdarens egna vérderingar kommer fram
for mycket och forhdllandet mellan den gravida och vérdaren inte blir msesidigt (Coffman

& Ray, 1999, 484).

9 Kritisk granskning

I kapitlet om kritisk granskning valde respondenten att anvidnda sig av Larssons (1994)
kvalitetskriterier i kvalitativa studier. Larsson har valt att dela upp sina kvalitetskriterier i tre
delar: ”Kvaliteter hos framstéllningarna i sin helhet” (1994,165 — 172), “Kvaliteter i
resultaten” (1994, 172 — 177) och ”Validitetskriterier” (1994, 177 — 186).

Larsson skriver (1994, 165) att redovisningen av respondentens forforstaelse ar ett viktigt
kvalitetskrav. Tyvérr dr det inte ldtt att redovisa all forforstaelse man har, men man kan som
studerande exempelvis redovisa forskningsldget alltsa presentera de olika tolkningar och
hypoteser som tidigare formulerats inom det valda forskningsomradet (Larsson, 1994, 166).
Lasaren forstdr da att dessa tolkningar och hypoteser dr de utgangspunkter som
forskaren/studeranden har da hon borjat sin studie/forskning. Respondenten har valt att 1
borjan av examensarbetet presentera utgangsliget d.v.s. att respondenten &ir en
barnmorskestuderande utan klinisk erfarenhet av arbete inom modravéardskontext. Dessutom

presenterar respondenten tidigare forskning och tolkningar i kapitel 5. Forskningsoversikt.

Larsson skriver vidare att det ar viktigt med en intern logik i en forskning eller studie (1994,
168). Enligt Larsson borde det finnas en enighet mellan forskningsfragor, datainsamling
samt analysmetod och att forskningsfragorna skulle vara den styrande kraften (1994, 168).
Att 13ta fragestéllningarna styra datainsamlingen var respondentens tanke i bdrjan, men
eftersom det blev svart att hitta exakt material som fragestillningen skulle ha krivt, blev
sokningarna lite bredare. Dessutom har respondenten haft véldigt svart med att hitta material
och fick anvénda sig av dven kvantitativa forskningar i kapitel 5 Forskningsoversikt. Larsson

ndmner ocksa det etiska virdet som ett viktigt kvalitetskriterium (1994, 171). Respondenten
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har 1 sin studie anvént sig av Forskningsetiska delegationens direktiv for god vetenskaplig

praxis (2009 & 2012). Etiken av denna studie diskuteras ndrmare i kapitel 6.5 Etiken.

Enligt Larsson skall ett arbete vara dverskddligt och sammanhéngande, d.v.s. ha en god
struktur (1994, 173). Resultatet av studien skall inte heller bli otydlig, utan resultatet ska
vara sa klar som mojligt (Larsson, 1994, 174). Respondenten anser att uppdelningen av
kapitel med tydliga rubriker som klart behandlar innehéllet &r ett tecken pa god struktur 1
arbetet. Dessutom anser respondenten att alla kapitel kommer fram i logisk ordning, vilket
ocksd underldttar ldsaren. Resultaten 1 detta examensarbete finns alla under kapitel 7

Resultat.

For att en studie skall ha validitet skall den enligt Larsson (1994, 179) kunna ge ett tillskott
av kunskap via den kvalitativa studien. Respondenten har organiserat kategoriserat artiklar
och hittat de kategorier som slutligen blev resultatet av studien. Kategorierna hittades genom
att ldsa artiklarna flera ganger och darefter hitta kategorier och underkategorier som
tillsammans bildade en helhet. Respondenten anser ha lirt sig mycket under studieprocessen.
Det som respondenten mest har borjat tinka pa dr bemdtandet av en person som inte forstar

pa samma sitt som alla andra.

Amnet respondenten valt i examensarbetet ér s snivt och lite forskat att det inte blev manga
artiklar som kunde analyseras for denna studie. Respondenten ville fokusera framst pa nyare
studier (gjorda efter ar 2005), eftersom attityderna éndras ldngsamt och respondenten inte
ville inte anvidnda dldre artiklar praglade av den tidens negativa attityder i en studie om en
sarbar grupp ménniskor. Dessutom var det véldigt svért att fa tag pa nédgra éldre ariklar,
eftersom omrédet tidigare inte forskats i sd mycket. Detta troligen pé grund av att manga
kvinnor med en intellektuell funktionsnedséattning tidigare blev tvangssteriliserade sa att de
inte alls skulle bli gravida. Ménga av artiklarna var ocksa kvantitativa och baserade sig pé
enkéter och register och de kunde inte anvindas i sjdlva studien. Dessa artiklar blev en del

av kapittlet “Forskningsdversikt”.

10 Diskussion

Syftet med examensarbetet var att beskriva hur barnmorskorna och hilsovérdarna pa
modraradgivningen ger stdd till ménniskor med en intellektuell funktionsnedsittning.
Respondenten ville fi fram hurudana utmaningar en klient med en intellektuell

funktionsnedsattning kan medfora 4t en barnmorska eller hdlsovirdare som arbetar pd en
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modraradgivning. Dessutom ville respondenten fa fram hur barnmorskan eller hdlsovardaren
bést skulle kunna hjdlpa mamman och familjen att klara av den nya vardagen med ett barn
redan under graviditeten. Respondenten hoppas att den kunskap som samlats ihop i detta
examensarbete kunde anvéndas i1 framtiden pd mddrarddgivningsbyrder, men dven pa andra
stillen inom varden dir man kan komma i kontakt med méanniskor med en intellektuell

funktionsnedséttning.

Det tacksamma med detta valda dmne 4r att manga av forskarna dr dverens om att gravida
mammor med en intellektuell funktionsnedsittning bor ses som en riskgrupp och att
véardpersonalen bor uppmérksamma detta och ge en mera skriddarsydd vérd &t dessa kvinnor

(bl.a. Hoglund, Lindgren, Larsson, 2012b, 1381).

Respondenten vill sjdlv lyfta fram tva resultat: fordldraskap med stod och attityder emot
mammor med en intellektuell funktionsnedséttning. I néstan alla artiklar, respondentens
resultat pa studien och mycket av bakgrundslitteraturen respondenten lést till examensarbetet
har det kommit fram att ingen tror att en mamma med en intellektuell funktionsnedséttning
kommer att klara sig sjidlv utan behdver stdd antingen fran professionella eller
familjemedlemmar. Tyvirr pavisar exempelvis Starkes (2011, 287) forskning att kvinnor
med intellektuell funktionsnedséttning inte viljer sidana partners som kunde stoda dem i de
omraden de inte klarar av. Av de nio identifierade papporna i studien hade fem sjilv en
intellektuell funktionsnedsittning medan tva hade drogproblem. Respondenten anser att det
skulle vara bra om de familjer dir en eller bada fordldrarna skulle fa stod i deras vardag dven
fran den kommunala sidan. I kérva tider funderar politiker ofta vildigt kortsiktigt pd den
kommunala ekonomin, men ldngsiktigt tror respondenten att mer stod i hemmen 1 familjer
med en eller bada fordldrarna med en intellektuell funktionsnedsattning skulle garanterat
lona sig. Stodet skulle kunna variera fran familj till familj. Exempel péd stdd kunde vara
exempelvis hjdlp med vardagssysslor som matlagning eller ldxlésningshjilp &t skolbarn.
Under graviditeten kunde mddrarddgivningsbesokstiderna forlingas och det material som
delas ut vara skrivet med ett enklare sprak. Materialet kunde ocksa ha enkla bilder som skulle
hjdlpa den intellektuellt funktionsnedsatta kvinnan att fOorstd innehallet bittre. Den
intellektuellt funktionsnedsatta kvinnan skulle dven kunna uppmanas att uner graviditeten
ha en stddperson med pad modraradgivningsbesdken. Forutom hjélp frdn den kommunala
sidan, d.v.s. hélso- och sociala myndigheter, skulle man gérna kunna fa familjemedlemmar

att hjélpa till i vardagen.

Fastin respondentens syfte inte var att studera modrarddgivningspersonalens attityder emot

intellektuellt funktionsnedsatta mammor var attityderna det &mne som mest betonades i de



32
analyserade artiklarna. Fastidn tiden gétt och attityder mot ménga saker som tidigare varit
tabubelagda dndrats har inte attityden mot intellektuellt funktionsnedsatta kvinnor &ndrats
trots lagdndringar och FN:s konvention om réttigheter for personer med
funktionsnedsattning. I kapitel 4.2 Attityder mot funktionsnedsatta fordldrar beskrivs hur
studerande inom handikappsvéard har positivare syn pa intellektuellt funktionsnedsatta
kvinnors fordldraskap én vad barnmorskestuderande har. Kanske mer kunskap skulle gora
att synen pa dessa kvinnor skulle bli mer positiv? Utvecklingsstorningar och
funktionsnedséttningar behandlas for tillfdllet inte s& mycket inom sjukskétar- och
barnmorskeutbildningen. Kanske vi vérdare skulle bli mera 6ppna mot olika typer av
manniskor om vi ldrde oss mera av dem? En annan sak som troligen skulle forbattra vara
attityder & om de familjer som har en eller bada fordldrar med en intellektuell
funktionsnedséttning skulle fa den hjdlp de behdver i tid. Nu ser vi latt familjer med en
méngd olika problem: allt fran arbetsloshet till simre hilsa. D4 kan det vara svart att tinka
att dessa familjer verkligen kunde klara sig. Om de skulle fa hjdlp for att klara sig béttre
skulle omgivningen se en familj som klarar sig da de far skrdddarsydd hjilp och synen pa

dem skulle troligen vara positivare.

Respondenten kommer att ha nytta av den kunskap som kommit fram 1 examensarbetet.
Antalet minniskor med en intellektuell funktionsnedséttning &r relativt liten och att
respondenten inte ofta moter en gravid mamma med en intellektuell funktionsnedséttning,
men den dagen respondenten gor det ar respondenten berddd pé att mota henne rétt. Vidare
forskning foreslas om gravida mammor med en intellektuell funktionsnedséttning, bade som
klient inom modraradgivningen och som patient 1 forlossningssalen och pa BB. Att
respondenten hade extremt svart att hitta adekvata artiklar om &mnet tyder pa att det finns
mycket forskning som &nnu bor utforas inom dmnet. Dessutom forseslds att forskare vidare
skulle utveckla en teori om fordldraskap med stod. Det giller inte bara kvinnor med en
intellektuell funktionsnedséttning utan kunde anvidndas for att forska om stod av andra
utsatta familjegrupper som exempelvis familjer dar en eller bada foréldrarna har en psykisk

sjukdom och behover stod och hjélp for att klara av vardagen.

For den som vidare vill ldsa om dmnet rekommenderar respondenten att bekanta sig med De
Utvecklingsstordas Stodforbunds “Aiti ei pysy kirryilld”-projekt som finansierats av
Penningautomatforeningen RAY (u.d.) samt boken “Kérlek och stdlull: om att vixa upp

med en utvecklingsstord mamma” av Lisbeth Pipping (2010).
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Bilagor

Bilaga 1

Modraradgivningsbesoken

F=forstfoderska, O=omfoderska

38

forlossning

barnmorska eller halsovardare.

Graviditets- For Vem utfor undersokningen och vad galler undersékningen? | Tid reserverat
vecka vem?
6-8 F,0 Forsta kontakten: oftast ett telefonsamtal. Utredning av 15 min
behov av tjanster.
8-10 F,O Forsta besoket hos barnmorskan/h3lsovardaren 1h 30 min
13-18 F,0 En omfattande halsoundersokning at familjen som vantar 1h 30 min
barn: barnmorskans/halsovardarens del
13-18 F,0 En omfattande hélsoundersokning at familjen som vantar 30 min
barn: ldkarens del.
22-24 F,O Barnmorska/halsovardare, radgivningsbesok 30 min
26-28 F Barnmorska/hélsovardare, radgivningsbesdk 30 min
30-32 F,O Barnmorska/hélsovardare, radgivningsbesdk/hembesdk at 30 min/2h 30
forstfoderska min
35-36 F,O Likarbesok 30 min
37-41 F,0 Barnmorskans/halsovardarens radgivningsbestk varannan 30 min
vecka fram till barnets fodsel. Vid behov halls kontrollerna
oftare.
FORLOSSNING
1-7 d efter F,O Barnmorskans/halsovardarens radgivningsbesok eller 60 min eller
hemfard hembesdk 2h 30 min
5-12 veckor efter F,0 Eftergranskning efter férlossning. Utgors av lakare, 30 min

Fritt 6versatt tabell fran Aitiysneuvolaopas (2013), s. 103




Bilaga 2

BILAGA 1

Checklista for systematiska litteraturstudier*

A. Syftet med studien?

B. Litteraturval
| vilka databaser har sékningen genomférts?

Har forfattaren gjort en heltackande litteratursokning?
Jald NejO

Har forfattaren sokt efter icke publicerade forskningsresultat?
Jald NejOd

Vilka var inklusionskriterierna for att ta med artiklar?

* C. Forsberg & Y. Wengstrom, 2003.

194

39

Checklista for systematiska litteraturstudier©

Ar inkluderade studier kvalitetsbedémda?
Jald NejO

C. Resultat
Hur ménga artiklar togs med?

Hur manga artiklar valdes bort? Redovisas dessa?
Anges motivering for uteslutning av dessa?

Gjordes en metaanalys?
Jald Nej[J
Om ja, vilket resultat erhélis?

Instammer du?
Jald NejO

Om nej, varfor inte?

Forsberg & Wengstrom, 2008, 194-195



40

D. Vardering
Kan resultaten ha klinisk betydelse?
Jald NejO

Ska denna systematiska litteraturstudie inkluderas?
JalJ Nej O

Motivera varfor eller varfor inte!

..................................................................

196

Forsberg & Wengstrém, 2008, 196
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Bilaga3  Checklista for kvalitativa artiklar©

BILAGA 4

Checklista for kvalitativa artiklar*

A. Syftet med studien?

Ar designen av studien relevant for att besvara fréagestaliningen?
Jald NejOd

B. Undersdkningsgrupp

Ar urvalskriterier for undersdkningsgruppen tydligt beskrivna?
(Inklusions- och exklusionskriterier ska vara beskrivna.)

Jald NejO

Var genomférdes undersékningen?

Urval - finns det beskrivet var, nar och hur undersoknings-
gruppen kontaktades?

*C. Forsberg & Y. Wengstrom, 2003.

206

Vilken urvalsmetod anvandes?
[ Strategiskt urval

[ Snébollsurval

[ Teoretiskt urval

[J Ej angivet

Beskriv undersékningsgruppen (alder, kon, social status samt
annan relevant demografisk bakgrund).

Ar undersokningsgruppen lamplig?
Jald NejO

C. Metod fir datainsamling

Ar faltarbetet tydligt beskrivet (var, av vem och i vilket
sammanhang skedde datainsamling)?

JaOd NejO

Beskriv:

Beskrivs metoderna for datainsamling tydligt (vilken typ av
fragor anvandes etc.)?
Beskriv:

207

Forsberg & Wengstrom, 2008, 206 - 2007



Ange datainsamlingsmetod:

[ ostrukturerade intervjuer

[ halvstrukturerade intervjuer
[ fokusgrupper

[ observationer

[ video-/bandinspelning

[ skrivna texter eller teckningar

Ar data systematiskt samlade (finns intervjuguide/studiepro-
tokoll)?
Jald NejO

D. Dataanalys
Hur ar begrepp, teman och kategorier utvecklade och tolkade?

Ange om:

[ teman &r utvecklade som begrepp

[3 det finns episodiskt presenterade citat

[J de individuella svaren 4r kategoriserade och bredden
pa kategorierna ar beskrivna

[ svaren &r kodade

Resultatbeskrivning:

Ar analys och tolkning av resultat diskuterade?
Jad NejOd

208

42

Ar resultaten trovardiga (kallor bor anges)?
Jad Nejd

Ar resultaten palitliga (undersokningens och forskarens
trovardighet)?
Jald NejOd

Finns stabilitet och verensstammelse (4r fenomenet
konsekvent beskrivet)?
Jald NejO

Ar resultaten aterférda och diskuterade med undersoknings-
gruppen?
Jald NejOd

Ar de teorier och tolkningar som presenteras baserade pa
insamlade data (finns citat av originaldata, summering av
data medtagna som bevis for gjorda tolkningar)?

Jald Nej[d

E. Utvdrdering

Kan resultaten aterkopplas till den ursprungliga forsknings-
fragan?

Jald Nej[d

Stéder insamiade data forskarens resultat?
Jald Nejd

Har resultaten klinisk relevans?
Jald NejO

Forsberg & Wengstrém, 2008, 208-209



Diskuteras metodologiska brister och risk for bias?
Jald Nej[d

Finns risk for bias?
Jad Nej[d

Vilken slutsats drar forfattaren?

......................................................

......................................................

Haller du med om slutsatserna?
JalO Nejd
Om nej, varfér inte?

......................................................

Ska artikeln inkluderas?
Jald Nej [

210

43

............

Forsberg & Wengstrém, 2008, 210



Bilaga 4: Artiklar som anviants i examensarbetet
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Forskningsoversikt:

Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat

Artal,

Tidskrift

Hoglund, B., | Pregnancy and | Studera kvinnor med | Man undersoktei | Modrar med en

Lindgren, P. |birth outcomes | intellektuell patientregistret intellektuell

& Larsson, |of women with | funktionsnedsattning | och medicinska funktionsnedséttning (ID)

M. (2012). intellectual (ID). Alla kvinnor vars | fodelseregistret. skall beaktas som en

disability in | uppgifter anvandes riskgrupp pa grund av

Acta Sweden: a | hade fott barn problem de latt har under

Obstetricia | national register | mellan &ren 1999 och graviditeten. Vardare skall

et study. 2007. vara medvetna om detta

Gynecologic och ge médrar med en

a intellektuell

Scandinavica funktionsnedsattning
Nordic skraddarsydd pre- och

Federation

of Societies
of Obstetrics
and

intrapartum vard och stod.

Gynecology

Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat

Artal,

Tidskrift

Hoglund, B.,, | Newborns of Studera barn till Man undersokte i | Barn till médrar med ID

Lindgren, P. mothers with kvinnor med ID. Alla patientregistret dog oftare under

& Larsson, intellectual kvinnor vars och medicinska graviditeten eller den

M. (2012). disability have a | uppgifter anvandes fodelseregistret. perinatala tiden. Barn med
higher risk of hade fott barn mdodrar med ID foddes

Acta perinatal death | mellan aren 1999 och oftare via sectio och

Obstetricia | and being small | 2007. foddes oftare for tidigt i

et for gestational jamforelse till de barnen

Gynecologic | age. vars modrar inte hade ID.

a Barn till médrar med ID

Scandinavica foddes oftare som SGA

: Nordic (small for gestational age)

Federation och hade oftare ligre

of Societies Apgra-poang.

of Obstetrics

and

Gynecology
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Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
Hoglund, B., | Midwives’ Att studera Frageformular Nastan hélften av BM
Lindgren, P. knowledge of, barnmorskornas skickades at 600 hade aldrig fatt nagon typ
& Larsson, attitudes kunskap och attityder | slumpvis valda av utbildning géllande
M. (2013). towards and om ID samt forska i barnmorskor gravida kvinnor med en
experiences of hurudana (BM) i Sverige: ID. Mer erfarna BM visste
Midwifery caring for erfarenheter 300 som jobbade | mera dn de som dnnu inte
women with barnmorskorna har inom jobbat sa lange. Storsta
intellectual haft att jobba med ID | forlossningsvarde | delen av BM tyckte att
disability during | kvinnor under deras n och 300 som kvinnor med en ID
pregnancy and graviditet och jobbade inom behoévde mer hjélp och
childbirth: A forlossning. antenatala varden | stéd med ex. amning. Mer
cross-sectional (= modra- an 1/3av BM ansag helt
study in radgivningen). 60 | eller delvis att ID kvinnor
Sweden. % av BM inom inte borde bli gravida och
modra- fa barn. Nastan 20 % av
radgivningen och BM tyckte att barn till
65 % av BM inom | mddrar med en ID borde
forlossningsvarde | vaxa upp pa fosterhem.
n svarade pa Majoriteten av BM ville fa
enkaten. mera information om ID.
Analysen gjordes
med hjdlp av
IBM:s SPSS 2.0
program.
Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
McConnel, Pre-partum Att undersoka Forst en kort Medelaldern pa kvinnorna
D., Mayes, R. | distress in depression, angest frageformular, var 25,7 ar och storsta
& Llewellyn, | women with och stress hos senare intervjuer. | delen var foédda i
G. (2008). intellectual kvinnor med en ID Undersokningen Australien. Kvinnorna
disabilities. eller sjalvutnamnda gjord pa ett hade storre risk for
inldrningssvarigheter. | socialt angest, troligen for att de
missgynnat var radda for att deras
Journal of omrade i Sydney, | barn skulle omhéandertas.
Intellectual Australien.
&
Developmen

tal Disability
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Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
McConnell, Women with | Utforska Kvinnor med som | ID kvinnor har en storre
D., Mayes, R. | intellectual forekomsten av antingen hade en | risk for pre-eklamsi samt
& Llewellyn, | disability at risk | daliga fodelseresultat | diagnos pa en ID att féda barn med lag
G. (2008). of adverse | hos kvinnor med en eller sjalv fodelsevik.
pregnancy and | ID eller upplevde att de
Journal  of | birth outcomes. | sjalvrapporterad hade en ID/
Intellectual inlarningssvarighet inlarningssvarig-
Disability hos en prenatal heter
Research population. intervjuades.
Forskarna fick
bladdra i journal-
anteckningar som
analyserades med
SPSS. Studien
gjordes pa en
antenatal klinik i
Sydney,
Australien, pa ett
omrade med lag
socioekonomisk
status.
Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
Mayes, R. & Mothering Att fa fram Semi- Endast en av de
Lleewellyn, G. | differentlty: mammornas strukturerade intervjuade mddrarna

(2012).

Journal of
Intellectual &
Development
al Disability

Narratives of
mothers with
intellectual
disability whose
children have
been
compulsorily
removed.

perspektiv pa hur de
kanner sig nar deras
barn blivit
omhdndertagna.

Metod: Intervjuer.
Kvinnorna hittades
via en stédgrupp.

intervuer. Varje
deltagare (7 st)
intervjuades en
gang. Efterat
analyserades
intervjuen.

hade en av sina barn
hemma (de fyra andra
omhandertagna). Resten
av mammorna hade alla
sina barn omhandertagna.
Kvinnorna var ledsna och
arga. Manga kvinnor
kande sig kraftlosa.
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Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
Redshaw, M., | Women with Att fa en bild om hur Ett 12-sidigt Funktionsnedsatta
Malouf, R., disability: the (fysiskt, psykiskt eller | frageformular kvinnor hade flera
Gao, H. & experience of intellektuellt) skickades till 50 antenatala besok, fodde
Gray, R. maternity care funktionsnedsatta 000 kvinnor 3 barnen oftare via sectio,
(2013) during kvinnor anvander manader efter stannade langre pa
pregnancy, antenatala varden forlossning. De sjukhuset och ammade
labour and birth | och hurudana som hade ett inte lika ofta.
and the erfarenheter de har. funktionshinder Funktionsnedsatta
BMC postnatal period | Genom togs med i kvinnor var mer kritiska
Pregna.ncy. erfarenheterna skulle | undersdkningen. | till stéd och
and Childbirth forskarna fa battre Analys med kommunikation pa de
forstaelse i hurudana | STATA 11 antenatala besdken.
uppmningar som kan | programmet.
framsta vid olika
typer av
funktionsnedsattnign.
Studien:
Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
Hoglund, B., Struggling for Att fa en djupare Tio kvinnor med Kvinnor med ID upplevde

& Larsson, M.
(2012).

Midwifery

motherhood
with an
intellectual
disability — A
qualitative
study of
women’s
experiences in
Sweden.

forstaelse om
barnféodande hos
kvinnor som har en
ID.

ID intervjuades
tva ganger.
Materialet
analyserades med
innehalls-analys.

att de fick kdmpa hart for
sin roll som mamma.
Dessa kvinnor lat hellre bli
att berdtta om sin diagnos
i radsla om att de skulle
forlora vardnaden av sina
barn. Eftersom
graviditeten,
forlossningen och allt
annat som detta innebar
kan vara svara att forsta
borde ID kvinnor fa mera
stéd och skraddarsydd
hjalp fran
modraradgivningen.
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Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
Mayes, R., Misconception: Fora fram ID gravida Flera semi- Kvinnorna var for det
Llewellyn, G. The Experience kvinnornas talan om strukturerade mesta glada over
& McConnell, | of Pregnancy for | hur de upplever intervjuer. graviditeten. Anhoriga var
D. (2006). Women with graviditeten. oftast inte det. De gravida
Intellectual kvinnorna gjorde aktivt
Disabilities beslut gallande ex. abort
o eller hur man skulle ta
Scandinavian hand om barnet da den
Jo.urn.aF of fods. Kvinnorna gjorde
Disability inte alla beslut ensamma,
Research utan de konsulterade
manniskor de litade pa.
Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
Conder, J., Planned Syftet med studien Semi- ID hade dalig kunskap om
Veitch-Mirfin, | pregnancy, var att fa kunskap om | strukturerade preventivmedel.
B, Sanders, J. planned ID:s kunskap om intervjuer med Mojligheten att bli
& Munford, R. | parenting: preventivmedel, nar personer som har | fordlder hade inte

(2010)

British Journal
of Learning
Disabilities

enabling choise
for adults with a
learning
disability.

ID har haft maéjlighet
att diskutera en
mojlighet att bli
foralder samt
hurdant stod de
skulle behdva som
foraldrar.

ID.

diskuterats sa speciellt
mycket. Dels var man
kritisk mot stod, delvis
ville man ha mera av den.
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Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat

Artal,

Tidskrift

Starke, M. | Descriptions of | Syftet var att fanga Intervjuar av sju Sju mammor, 14 barn, 9
(2011). children’s needs | upplevelsen och mammor med ID. | pappor (varav 5 med ID

Scandinavian

and parenthood
among mothers
with intellectual

beskrivningen om
hur ID kvinnor ser pa
deras barns behov,

och 2 med drogproblem).
10 av barnen hade en
pappa med ID. 6 av

disability ansvarigheten som barnen var i behov av
J‘?“mf’ﬂ of fordlder och moten extra stod p.g.a. férsenad
Disability med sociala utveckling och/eller
Research myndigheter. motoriska svarigheter.
ID kvinnor forstod
barnens behov och fick
stod i sitt foraldraskap.
Manga blev ifrdgasatta
som foraldrar.
Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
Traustadéttir, | The '"Mother’ Syftet var att fa en Kvalitativa Fastdn man idag utvecklat
R. & Bjorg- behind the djupare forstaelse metoder nya typer av stodformer
Sigurjons- '"Mother’: Three | 6ver hurdan hjalp anvandes for att ar familjens stod

déttir. (2008)

Journal of
Applied
Research in
Intellectual
Disabilities

Generations of
Mothers with
Intellectual
Disabilities and
their Family
Support
Networks

mammor med ID far
av sin familj och hur
stodet har dndrat
karaktar med aren
som gott.

studera tre
generationer av
kvinnor med ID
(1950-2005). Data
samlades via
observationer och
intervjuer av ID
mammor, barn,
partner, familje-
medlemmar och
professionella.

fortfarande det viktigaste
for dessa kvinnor med ID.
En “mamma” som inte
behover vara en biologisk
mamma at kvinnan med
ID spelar en stor roll i
stoédnatverket.




Annat material i examensarbetet:

50

Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
Coffman, S. & | Mutual 1) Att studera den Intervjuer av Teorin om mutual
Ray, M., A. Intentionality: A | sociala hogrisk gravida intentionality (”dmsesidig
(1999). Theory of stoédprocessen av (kvinnorna hade avsiktlighet”). Ett
Support Process | laginkomsttagare (i ex. AIDS eller O6msesidigt forhallande
in Pregnant detta fall drogmissbruk i med bade givande och
o African afroamerikaner) vid bakgrunden), tagande ses som en
Qualitative American riskgraviditeter. deras resurs. De gravida
Health Women stodpersoner kvinnorna hade olika
Research 2) Att bilda en teori samt behov. Stodjandet av den
for att djupare forstd | sjukvardspersonal. | gravida delades i
stodprocessen. kategorier som "att vara
dar”, ”att bry sig om”,
"respektera”, "att kanna”,
"att tro pa”, "att dela
med sig information” och
”gora nagonting for
nagon”.
Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
Elo, S. & The qualitative Forklara induktiv och | Bade induktiva Forklaring till hur induktiv
Kyngas, H. content analysis | deduktiv kvalitativ och deduktiva och deduktiv kvalitativ
(2008). process innehallsanalys. studier som sades | innehallsanalys gar till.
anvanda sig av
kvalitativ
innehallsanalys
Journal of
Advanced
Nursing
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Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
Jones, LK., Sexuality, Syftet var att studera | Studerandenii Studeranden inom
Binger, T.E., pregnancy and universitetstuderand | barnmorske- handikapps-programmet
McKenzie, midwifery care es attityder emot programmet, hade positivast syn.
C.R, for women with | sexualitet, graviditet | handikapps- Overlag tycktes resultaten
Ramcharan, intellectual och maodravard vardsprogrammet | bli mycket positivare efter
P., Nankervis, | disability: A géllande intellektuellt | och pedagogiska en undervisningslektion
K. (2010). pilot study on funktionsnedsatta. programmet fick eller genom att man gar
attitudes of fyllaien en utbildningslinje som
university frageformular behandlar amnet.
students som analyserades
Contemporary p& SPSS. BM fick
Nurse gaenkursi
modravard for
funktionsnedsatta
och fick géra om
frageformularet
efter detta.
Forfattare, Titel Syfte/Fragestillning | Metod Resultat
Artal,
Tidskrift
Westerinen, Prevalence of Syfte var att studera Att studera atta Ungefdr 0,70 % av

H., Kaski, M.,
Virta, L.,
Almqvist, F. &
livanainen M.
(2007).

Journal of
Intellectual
Disability
Research

intellectual
disability: a
comprehensive
study based on
national
registers

ungefar hur manga
funktionsnedsatta
manniskor som lever
i Finland.

olika hélso- och
socialféormans-
register
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Abstrakt

Syftet med detta utvecklingsarbete ar att hjalpa barnmorskor i férlossningssalen och BB-
avdelningen som kan komma i kontakt med mammor som har en intellektuell
funktionsnedsattning genom att utveckla ett informationshafte som bygger pa
undertecknades examensarbete  "Gravida ~mammor med en intellektuell
funktionsnedséttning: Utmaningar fér mddraradgivningen och hurdan stdd dessa
mammor behédver”.

De intellektuellt funktionsnedsatta kvinnornas graviditeter vacker ofta starkt negativa
kanslor hos omgivningen samt hos vardpersonalen. Intellektuellt funktionsnedsatta
mammor ar ofta valdigt utsatta och behdver mycket stod for att klara av forlossningen och
barnsangstiden. Informationshaftet ar lattare att lasa an ett tungt examensarbete om
amnet och passar darfor battre pa en arbetsplats dar man kanske inte alltid har tid och
ork att lara sig nya saker eller repetera den kunskap man har fran forr.

Informationshéftet gjordes pa ett vanligt textbehandlingsprogram och illustrerades sa att
dokumentet skulle bli lite farggrannare. Textstorleken blev lite storre och kapitlen lite
kortare an i ett vanligt examensarbete for att gora lasningen smidigare.

Sprak: Svenska Nyckelord: intellektuell funktionsnedsattning,

férlossning, barnsangstid
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Summary

The purpose of this development project is to help midwives in the delivery room and
maternity ward who may come in contact with mothers who have an intellectual disability.
This is done by developing an information booklet based on my bachelor’s thesis "Mothers
with an intellectual disability: Challenges at the prenatal care clinic and what kind of
support these mothers need".

The intellectually disabled women's pregnancies often arouse strong negative emotions
from the environment and from health care personnel. Intellectually disabled mothers are
often very vulnerable and need much support to cope with childbirth and the post partum
period. The booklet is easier to read than a heavy bachelor’s thesis of this subject and
therefore fits better in a workplace where they might not always have the time or energy to
learn new facts or update knowledge one already have.

The booklet was made on a computer with a normal word processor and was illustrated
with pictures to make the booklet more colorful. The size of the letters became bigger and
the chapters shorter than in a normal bachelor’s thesis to make the reading easier.
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Tiivistelmé

Taman kehitystyon tarkoitus on auttaa synnytyssalissa ja synnytysvuodeosastoilla tydskentelevia
katiloita, jotka saattavat tavata tydssaan alyllisesti kehitysvamaisia aiteja. Ohjekirjanen perustuu
allekirjoittaneen opinnaytetydhén "Raskaana olevat &idit joilla on &lyllinen kehitysvamma:
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Alyllisesti kehitysvammaisten naisten raskaudet heréattavat usein vahvoja negatiivisia tunteita niin
omaisten kuin terveydenhuollon henkildkunnan joukossa. Alyllisesti kehitysvammaiset &idit ovat
usein hyvin haavoittuvassa asemassa ja tarvitsevat paljon tukea selviytyakseen synnytys- ja
lapsivuodeajasta. Ohjekirjanen on kevyempi lukea kuin raskas opinnaytetyd aiheesta ja siksi se
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lukeminen olisi sujuvampaa.
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1 Inledning

Det 4r inte varje dag en barnmorska moter en kvinna med en intellektuell
funktionsnedsittning i forlossningssalen eller p4 BB. Anda fods det i Finland arligen ca 700
barn dédr antingen en eller bidgge fordldrar har en intellektuell funktionsnedséttning
(Bjorkman, Henttonen & Kantojérvi, u.a., 26). Dé en intellektuellt funktionsnedsatt mamma
kommer in till forlossningssalen kan det uppsta en situation dér barnmorskan kanske inte vet
vad hon skall gora i situationen och varifran hon kan fa hjilp och stdd till att bemdta den
fodande kvinnan pa bésta mojliga sitt. Likasd kan en barnmorska pa BB fundera éver hur
hon skall ldra en nybliven mamma med en intellektuell funktionsnedséttning att pa bésta
mojliga sitt ta hand om sitt nyfédda barn och hurudan hjilp hon kunde erbjuda en mamma

som inte forstir pad samma sétt som andra mammor.

Idén med att géra en parm med védsentlig information kom ursprungligen frdn en
hdlsovardare i Nykarleby. Hon 6nskade att det skulle utvecklas ett informationshiafte med
vésentlig information till en hilsovérdare eller barnmorska som jobbar pa modrahédlsovarden
och far en gravid intellektuellt funktionsnedsatt kvinna som klient. Informationshéftet skulle
innehélla rad i1 vart hdlsovardaren eller barnmorskan skall vinda sig till om hon sjélv behover
hjilp 1 att stodda den gravida, hurudana problem som kan vara aktuella och hur man handskas
med dessa. Pdrmen skulle dven innehdlla information som man kunde ge at den intellektuellt
funktionsnedsatta gravida kvinnan. Eftersom jag studerar bade till barnmorska (berdknad
examen december 2015) och hélsovardare (berdknad examen maj 2018) bestdmde jag och
examinatorn att jag nu i detta utvecklingsarbete ldgger mer fokus pé barnmorskans jobb och
riktar informationshéftet till forlossningssalen och BB. Jag kommer senare att fortsétta pa
temat med gravida mammor med en intellektuell funktionsnedséttning och utveckla ett
liknande informationshiafte som 1 detta utvecklingsarbete, men med fokus pa
modraradgivningen. Klart och tydligt finns det ett behov av ett hifte dit all visentlig
information dr samlad. Det kan hdnda att vi i vdrden stoter pd dessa intellektuellt
funktionsnedsatta kvinnor si séllan att vi inte kommer ihag hur varden av dem bést gér till,

vilka problem som kan uppsta och hur vi stéder och hjilper dem bast.

Intellektuellt funktionsnedsatta ménniskor mar ofta simre &n manga andra minniskor i
samhillet. De har oftare simre hélsa (Redshaw, Malouf, Gao & Gray, 2013, 2) och olika
sociala problem som déligt stod fran familjen och fattigdom (Mayes & Lewellyn, 2012, 122)
som kan vara orsakat av exempelvis arbetsloshet (Hoglund, Lindgren & Larsson, 2012,
1384). Gravida mammor med intellektuella funktionsnedsattningar lider ocksa ofta av olika

psykiska problem (McConnell, Mayes & Llewellyn, 2008). Detta betyder att forutom att den
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intellektuellt funktionsnedsatta kan ha svart att forstd sjdlva forlossningen (Hoglund &
Larsson, 2013, 701) sa kan hon béra pa ett bagage med ménga andra problem som dven kan

paverka graviditeten, forlossningen och barnséngstiden.

P& olika avdelningar pé ett sjukhus brukar finnas parmar och informationshéften dit vésentlig
information om olika situationer som kan uppkomma, t.ex. hur ga till viga om den fodande
mamman har diabetes eller om mamman ar drogpaverkad. Min tanke har varit att gora ett
liknande informationshéfte med temat Kvinnor med en intellektuell funktionsnedsittning —
forlossningen och barnsdngstiden” dir barnmorskor létt kan ga och ldsa och fa hjdlp da det

kommer in en mamma med en intellektuell funktionsnedséttning.

2 Syfte

Syftet med detta utvecklingsarbete dr att hjdlpa barnmorskor som arbetar i forlossningssalen
eller BB att moéta, stdda och varda gravida, fodande och nyforlosta kvinnor med en
intellektuell funktionsnedséttning. Detta uppnas genom att 6ka barnmorskornas kunskap om
intellektuella funktionshinder genom att arbeta fram ett informationshifte med nédvéndig
information om intellektuella funktionsnedséttningar samt tips pa var man hittar mer
information och hur ga till vdga i forlossningssalen och pa BB dir man méter kvinnor som
har en intellektuell funktionsnedsittning. Materialet &r tillgédnglig 1 pappersformat samt
PDF-format pd www.theseus.fi nir examensarbetet och utvecklingsarbetet dr firdigt och

publicerat.

3 Metodbeskrivning

I foljande kapitel kommer jag att beskriva hur jag gatt tillviga nir jag gjort detta
utvecklingsarbete steg for steg. Forst presenterar jag lite teoretisk kunskap om hur man skall
gora exempelvis ett informationshéfte eller broschyr och sedan presenterar jag hur hela
processen med detta utvecklingsarbete gétt till. Jag kommer endast att ldgga fokus pa
utarbetandet av utvecklingsarbetet. Mer djupgdende metodbeskrivning finns i

examensarbetet.

3.1 Att gora en produkt
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Min slutprodukt blev ett informationshéfte 1 stillet f6r en broschyr, men processen att gora
ett informationshéfte skiljer sig inte s mycket frdn en broschyr. D& jag gor ett
informationshéfte till vardpersonal kommunicerar jag med dem. Kommunikation kan ske
t.ex. genom att skriva (Dimbleby & Burton, 2008, 10). Att upplysa andra eller forklara négot,
t.ex. genom ett informationshéfte, 4r att kommunicera (Dimbleby & Burton, 2008, 15). Da
man kommunicerar genom skrift skall man fundera 6ver vilken 1 vilken stil man vill skriva.
Hur l4nga meningar man anvander, vilka ord man véljer och vilken ton man véljer att skriva
sin text dterspeglar det forhdllande man sjilv vill att textens ldsare skall ha efter att det l4st
texten (Dimbleby & Burton, 2008, 248). Ett informationshéfte skall vara skrivet informativt
och neutralt utan att forfattarens egna asikter inte kommer fram. Detta gors genom att man
redan i skrivprocessen skalar bort alla onddiga beskrivande ord och detaljer (Ikdvalko, 1995,
74).

Det 16nar sig att ha en bra plan dd man borjar arbeta med en tryckprodukt. Enligt Ikdvalko

(1995, 23) skall den som publicerar material fundera dver:
e vilken mélgrupp publikationen kommer att ha
e hur viktig dr sjdlva mélgruppen
e hur bra nuvarande medel tjanar syftet d.v.s. vilka starka och svaga sidor de har
e om det dr mojligt att komplettera nuvarande publikationer med extra material

e finns det andra projekt pd gang inom samma omrade

I en bra broschyr finns bdde bilder och text (Dimbleby & Burton, 2008, 254). I
planeringsfasen skall man redan bestimma ungefar vilka ord och bilder man vill ha i sin
broschyr. Aven logon for foretaget, i detta fall Yrkeshdgskolan Novia, skall finnas med.
Dessutom dr det viktigt att pa forhand fundera ut hurudan format och layout man vill att
broschyren skall ha (Dimbleby & Burton, 2008, 255). Exempel pd format och layout ar

sidornas storlek eller hur sidorna skall vara héiftade.

Det 16nar sig att fundera 6ver hurudant papper man anvinder. Ménniskor brukar ténka att
information som ar tryckt pa tjockt, behandlad matta papper innehéller viktigare information
an information tryckt pa tidningspapper. Det dr dven viktigt att fundera 6ver priset, speciellt

om man vet att det kommer att ga at mycket papper. Da man gor en tryckprodukt skall man
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dven hilla 1 minnet papprets opacitet, d.v.s. genomskinlighet. Om pappret dr vildigt

genomskinligt kan text som tryckts pd ena sidan skina igenom pa andra sidan. (Lyytikdinen

& Riikonen, 1995, 64).

3.2 Processbeskrivning

Informationen i hiftet ar skriven pa ett kort och koncist sétt sa att en barnmorska (eller varfor
inte likare eller studerande) snabbt kan bldddra i den och fi till sig védsentlig information
utan att behova ldsa langa sidor med text. Dérfor ar texten uppdelad i korta kapitel.
Informationen dr hamtad for det mesta fran undertecknades examensarbete, men ar skrivet
mycket mer kompakt. Det finns ldnkar till webbadresser dér vardpersonalen kan hitta mera
information som kan hjélpa den nyblivha mamman och resten av familjen. Eftersom detta
utvecklingsarbete gors i Yrkeshogskolan Novias enhet pa Seriegatan i Vasa lade jag i borjan
min fokus pa Osterbotten d4 jag letade efter material, men kom snabbt fram att det inte finns
s& mycket publicerat material frin Osterbotten si jag vidgade vyerna och letade efter

material som skulle gilla i hela Finland.

Tyvérr har jag inte funnit ndgon enhetlig vardplan for gravida kvinnor med en intellektuell
funktionsnedsittning nir jag sokt information pd Nykarleby kommuns och Vasa stads
hemsidor. Jag letade &dven pad storre stdders hemsidor (Helsingfors, Esbo, Vanda,
Tammerfors, Uledborg, Kuopio och Abo), men hittade ingen information om stédformer for
intellektuellt funktionsnedsatta fordldrar. Jag forsokte dven leta efter information fran
Sverige, eftersom de ar lite ldngre 1 utvecklingen gillande attityder emot intellektuellt
funktionsnedsatta samt de intellektuellt funktionsnedsattas réitigheter. Fran Sverige hittade
undertecknad en del material, men ingen enhetlig virdplan. Ménga vetenskapliga artiklar
géllande intellektuellt funktionsnedsatta modrar har dock publicerats 1 Sverige inom de
senaste femton aren och en del av dessa artiklar finns med 1 examensarbetet. Undertecknad
har under praktikperioden pa forlossningssalen kommit (i skrivande stund) i kontakt med
intellektuellt funktionsnedsatta foderskor tre ginger. Man kan inte tala om mycket
erfarenhet, men under skrivprocessen har jag haft dessa tre foderskor och deras problematik

1 bakhuvudet.

Bakgrundsinformationen kommer fran mitt examensarbete, men jag uppdaterar
informationen vid behov. I bakgrundsinformationen anvénder jag mig bade av information

fran kapitel 5 Forskningsdversikt samt kapitlen 7 Resultat respektive 8 Tolkning. Dessutom
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har jag lidst en del av de artiklar jag anvént i examensarbetet pa nytt for att se om det finns
ndgon typ av information som inte passade i examensarbetsdelen men passade in i
utvecklingsarbetet. Jag anvinder mig av databaserna CINHAL och Academic Search Elite
for att f ny, farsk information samt olika webbsidor som exempelvis www.kvtl.fi, som ar
De Utvecklingsstordas Stodforbunds hemsida for att fa lite tips. Eftersom utvecklingsarbetet
ar en produkt som &r riktat for barnmorskor som jobbar 1 forlossningssal eller BB kommer
jag inte att ta upp forméner som Folkpensionsanstalten betalar eller socialt stod som
kommunerna erbjuder eftersom dessa angir mera en barnmorska eller hdlsovirdare som
arbetar inom mdodrarddgivningen och skall granskas ndrmare i utvecklingsarbetet i

halsovard.

Informationen i héftet skrevs pa vanliga Pages och Word dokument som sedan printades ut
som en ringparm som printades dubbelsidigt i A4-storlek pd vanligt kopieringspapper.
Informationshéftet blev 16 sidor lang (inklusive innehéllsforteckning och kallforteckning),
texten har en storlek pa 14 — 20 punkter, radavstind 1,5. Jag valde Georgia som ett klart och
tydligt typsnitt. Informationen 1 héftet skrevs bdde pa svenska och finska sa att s& manga
som mojligt skulle kunna ha tillgang till informationen i den. Varje kapitel uppdelades si att
texten forst skrevs pa svenska och sedan pé finska med ett skiljestreck emellan kapitlen for
att gora sprakdndringen tydligare. Den finska texten kursiverades ocksé for att skiljas fran
den svenska. Den finska texten ldstes och korrigerades med hjilp av en person som talar
finska som modersmal. Bilderna i informationshéftet ritades pd begéran av undertecknades

syster.

4 Etik

Som en central utgdngspunkt i all forskning ar att forskaren skall gora sitt jobb omsorgsfullt,
noggrant och hederligt. Det material forskaren samlat in, oavsett om det ar fran andra kéllor
eller material man sjélv producerat, skall presenteras korrekt utan att fuska eller forfalska
resultaten. Aven plagiering av forskningar #r strikt forbjudet. (Forskningsetiska

delegationen, 2012, 20-21).

Detta betyder att jag inte forfalskar resultaten 1 artiklarna jag lést till examens- och
utvecklingsarbeten och presenterar inte fakta som andra forskare kommit fram till utan
korrekta kéllhdnvisningar. All forskning skall ocksé ha ett forskningsetiskt tankesétt nér det

produceras, oavsett om det handlar om ett examensarbete eller en doktorsavhandling. Som
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studerande eller forskare skall man fundera om forskningen som gors ar till mera nytta eller
skada (Forskningsetiska delegationen, 2009, 8). I detta utvecklingsarbete lyfter man & ena
sidan fram en viss véldigt utsatt grupp av minniskor medan tanken med detta
utvecklingsarbete & andra sidan &r att hjdlpa dem genom att lyfta fram dem. Jag anser att jag
gor mera nytta dn skada genom att forsoka hjilpa denna utsatta grupp av kvinnor och

familjer.

Kjellstrtom (2013, 78) tar upp anvindningen av korrekta begrepp. Redan i
examensarbetesfasen funderade jag over dessa da jag kom fram till att anvénda det svenska
uttrycket “intellektuellt funktionsnedsatt”, som anvdnds mycket inom forskaningen idag, 1
stéllet for ”forstindshandikappad”. Nu i utvecklingsarbetet har jag varit tvungen att hitta ett
bra ord for “intellektuellt funktionsnedsatt” dven pa finska, eftersom informationshéaftet
kommer att vara tvasprakigt. I det finska abstraktet anvinde jag d& ordet “dlyllinen
kehitysvamma”, vilket inte heller anses helt korrekt. I finskan anvédnds oftast — 1 brist pa ett
battre uttryck — “laaja-alaiset oppimisvaikeudet”. Pa internetsidan www.verneri.net, som &r
ett niatverk som leds av Forbundet Utvecklingsstorning (fi: Kehitysvammaliitto), beskrivs

’laaja-alaiset oppimisvaikeudet” sd hir:

Laaja-alaisilla  oppimisvaikeuksilla tarkoitetaan epdmddrdisid, vaikeasti
mddriteltivissd olevia oppimisvaikeuksia ja toimintakyvyn puutteita, jotka
kouluaikana haittaavat yksilon suoriutumista lihes kaikissa kouluoppimiseen
liittyvissd asioissa ja vaikeuttavat selviytymistd myos myohemmdissd eldmdssd.
Muita ldhelle tulevia, samantyyppisid ilmioitd kuvaavia kdsitteitd ovat "lievd

kehitysvammaisuus" ja "heikkolahjaisuus".
Kdlla: http.//verneri.net/yleis/laaja-alaiset-oppimisvaikeudet (himtat 26.4.2015)

Begreppet anvinds oftast i inldrningssammanhang i t.ex. skolor och dérfor anser jag att
’laaja-alaiset oppimisvaikeudet” inte beskriver det som jag vill fa fram i mitt examens- och
utvecklingsarbete och viljer dérfor att anvinda begreppet “dlyllinen kehitysvamma” i stéllet
for de andra begreppen som vajaamielinen” och “heikkolahjainen” som &ven anvénts i
litteratur. Jag anser att “dlyllinen kehitysvamma” beskriver problemet objektivt utan att

stimpla medan de tva andra begreppen 1 sig dr véldigt nedlatande.



5 Kritisk granskning och diskussion

Jag har redan i examensarbetet kritiskt granskat litteraturen och sjilva arbetet, vilket gor att
jag inte nu gjorde det pd samma sétt som da. Nu blev slutresultatet en produkt som innehaller
information som jag samlat in tidigare i examensarbetet. D& jag anvédnt mig av ny
information fran artiklar eller bocker anvinde jag mig av Forsbergs och Wengstroms
checklistor (2008), som jag dven anvdnde 1 examensarbetet. Nar jag bifogat uppgifter som
exempelvis webbsidor har jag kontrollerat att de dr korrekt skrivna och att kéllan jag tagit
informationen fran verkar palitlig. De Utvecklingsstordas Stodforbunds hemsida dr ett

exempel pa en hemsida som jag ansdg som palitlig informationskilla.

Jag har lagt noggrann fokus pa slutproduktens, d.v.s. informationshiftets, anvéindbarhet och
tydlighet. Jag kan tinka mig att detta dr ett informationshéfte som man tar fram ur bokhyllan
endast d& den behovs, vilket gor det dnnu viktigare att det &r skriven klart och tydligt. Det ér
vildigt viktigt att innehdllet i informationshéiftet inte blir alldeles for tung att ldsa och att
man hittar det man soker efter litt. Déarfor har informationshéiftet en klar och tydlig
innehéllsforteckning dir lasaren hittar det nodvindiga litt. Dessutom har jag lagt till en plats
for egna anteckningar i slutet av informationshéftet. Jag har delat upp slutet av produktens
innehdll 1 skilda delar for forlossningssalen och BB, eftersom dessa tvé avdelningar troligtvis
har helt skilda behov av information. Fastdn informationshéftet egentligen dr inriktad till
barnmorskor som skoter gravida, fodande och nyforlosta mammor med en intellektuell

funktionsnedsittning tror jag att den i viss mén kunde anvéndas dven pa andra enheter.

Trots att steriliseringslagen upphivdes redan ar 1970 (forf. obs: det dr 45 &r sedan!) tror
skribenten att manga av de gamla attityderna dnnu lever starkt kvar vilket dven gor att vi
(blivande) barnmorskor inte riktigt vet hur vi skall handskas med intellektuellt
funktionsnedsatta kvinnor. Blivande vardare lar sig véldigt lite om dmnet i skolan, vilket
leder till att den dagen man som barnmorska méter en intellektuellt funktionsnedsatt fodande
kvinna 1 forlossningssalen kan man hamna i panik: ”Vad skall jag géra nu?”. Jag hoppas att
informationshéftet, fastéin den inte &nnu har nagon bestéllare, hittar ett hem i ndgot sjukhus
kansli och riddar atminstone den barnmorskans dag, som plotsligt far framfor sig en fodande

kvinna som inte forstir pa samma sétt som vi andra.
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1 Inledning / Johdanto

Det ar inte varje dag en barnmorska moter en kvinna med en
intellektuell funktionsnedsittning i forlossningssalen eller p4 BB. Anda
fods det i Finland arligen ca 700 barn dar antingen en eller bagge
foraldrar har en intellektuell funktionsnedsattning (Bjorkman,
Henttonen & Kantojarvi, u.a., 26). Da en intellektuellt funktionsnedsatt
mamma kommer in till forlossningssalen kan det uppsta en situation
dar barnmorskan kanske inte vet vad hon skall gora och varifran hon
kan fa hjalp och stod till att bemota den fodande kvinnan pa basta
mojliga satt. Likasa kan en barnmorska pa BB fundera 6ver hur hon
skall hjalpa en nybliven mamma med en intellektuell
funktionsnedsattning att lara sig att pa basta mojliga satt ta hand om
sitt nyfodda barn och hurudan hjalp hon kunde erbjuda en mamma som

inte forstar pa samma satt som andra mammor.

Idén med detta informationshiafte ar att personalen pa
forlossningssalen och BB-avdelningen snabbt kan hitta information om
intellektuella funktionsnedsattningar. Informationshaftet ar skriven sa
att efter varje svenskt kapitel kommer samma information skriven i
kursiv stil pa finska. Detta utvecklingsarbete ar en fortsattning pa den
undertecknades examensarbete “Gravida mammor med en
intellektuell funktionsnedsdttning: Utmaningar for
modrarddgivningen och hurdan stod dessa mammor behover” (2014).
I utvecklingsarbetet anvands det material jag samlat ihop for

examensarbetet.
Anna Nordman

Barnmorskestuderande
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Katilot eivat aivan joka pdivd tormaa dlyllisesti kehitysvammaisiin
naisiin synnytyssalissa tai synnytysvuodeosastolla. Kuitenkin
Suomessa syntyy vuosittain noin 700 lasta, joiden toisella tai
molemmilla vanhemmilla on dlyllinen kehitysvamma (Bjorkman,
Henttonen & Kantojdrvi, n.d., 26). Kun dlyllisesti kehitysvammainen
nainen saapuu synnytyssaliin, kdtilo saattaa joutua tilanteeseen jossa
hdan et valttamadtta tieda mista han saa apua ja tukea kohdatakseen
synnyttdvdn naisen parhaimmalla mahdollisella tavalla. Myos kdtilo
synnytysvuodeosastolla saattaa miettia, kuinka hdan ohjaisi dlyllisesti
kehitysvammaista ditid parhaiten pitamddn huolta vastasyntyneesta
lapsestaan ja minkdlaista apua hdan voi tarjota didille, joka ei

ymmarrd samalla tavalla kuin muut didit.

Tamdn kirjasen tarkoitus on auttaa synnytyssaleissa ja
synnytysvuodeosastoilla tyoskentelevdd henkilokuntaa loytamddn
nopeasti tietoa dlyllisestd kehitysvammasta. Kirjanen on kirjoitettu
siten, ettd jokaisen ruotsinkielisen Iluvun jdalkeen seuraa
suomenkielinen luku, joka on kirjoitettu kursiivilla. Tdama
kehittamistyo on jatkoa allekirjoittaneen ruotsiksi kirjoittamalle
opinndytetyolle "Raskaana olevat aidit joilla on alyllinen kehitysvamma
— Haasteita aitiysneuvolassa ja millaista tukea nama aidit tarvitsevat”
(2014). Kehittamistyossdani tulen kayttamadn paljon

opinndytetyohoni kerdadamada materiaalia.
Anna Nordman

Kdatiloopiskelija
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2 Vad ir en intellektuell funktionsnedsattning?

Mika on alyllinen kehitysvamma?

En intellektuell funktionsnedsattning (tidigare kallad for “forstands-
handikapp”) ar en storning i de kognitiva och intellektuella
funktionerna som kommer fram under manniskans utvecklingsperiod.
Det finns manga orsaker till en intellektuell funktionsnedsattning: & ena
sidan kan den intellektuella funktionsnedsattningen orsakas av ett
genetiskt fel, & andra sidan kan orsaken vara en forlossningsskada dar

hjarnan lidit av syrebrist. (Karolinska institutet: Swedish MeSH, 2014).

Alylliselli kehitysvammalla (ennen puhuttiin mm.
“vajaamielisyydesta”) tarkoitetaan tdssa kehittdmistyossd hdiriota
kognititvisissa ja dlyllisissd toiminnoissa, jotka ilmaantuvat ihmisen
kehittymisen lomassa. Alyllinen kehitysvamma voi johtua
geneettisestd virheestd tai esimerkiksi synnytyksen yhteydessad
tapahtuneesta aivovauriosta sikion kdrsittyad hapenpuutteesta.

(Karolinska institutet: Swedish MeSH, 2014).

3  Statistik / Tilastoa

Forskare har kommit fram till att ca 0,70 % av befolkningen i Finland
har nagon typ av intellektuell funktionsnedsattning (Westerinen, Kaski,
Almqvist & Iivanainen, 2007, 717). Enligt Bjorkman et. al. (u.a., 26)
finns det ingen exakt statistik pa antalet forildrar med en

funktionsnedsattning, men nar forskarna overfort resultaten fran en
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svensk studiez till finska forhallanden har man kommit fram till att det
fods ungefar 700 barn arligen dar en eller bagge foraldrar har en
intellektuell funktionsnedsattning eller en utvecklingsstorning. Det som
man maste komma ihdg ar att alla foraldrar med en intellektuell
funktionsnedsattning inte har en diagnos och att skillnaden mellan en
utvecklingsstorning och en intellektuell funktionsnedsattning inte ar

glasklar (Pihlajaniemi, 2014).

Tutkijoiden mukaan noin 0,7 % Suomen vdestosta on jonkin asteinen
dlyllinen kehitysvamma (Westerinen, Kaski, Almquist & Ilivanainen,
2007, 717). Bjorkmanin et. al. (n.d., 26) mukaan Suomesta ei loydy
tarkkaa tilastotietoa dlyllisesti kehitysvammaisista vanhemmista.
Tutkijat ovat kuitenkin soveltaneet ruotsalaistutkimusta3s suomalaisiin
oloihin ja tulleet sithen lopputulokseen, ettd Suomessa syntyy
vuosittain noin 700 lasta, joiden jompi kumpi tai molemmat
vanhemmista ovat dlyllisesti kehitysvammaisia tai kehitysvammaisia.
Taytyy kuitenkin pitaa mielessd, ettd kaikilla alyllisesti
kehitysvammaisilla vanhemmilla ei ole diagnoosia ja raja
kehitysvammaisuuden ja dlyllisen kehitysvamman vdlilla ei ole tarkka

(Pihlajaniemi, 2014).

2 Se Nordman (2015) s. 11
3 Katso Nordman (2015) s. 11 (ruotsiksi)



4 Bemotandet av den intellektuellt funktions-
nedsatta / Alyllisesti kehitysvammaisen

kohtaaminen

De manniskor som lider av en langvarig kroppslig, psykisk eller
intellektuell skada raknas enligt FN:s konvention om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning som funktionsnedsatta. Dessa

personer har ratt till att bestimma om de vill bilda familj, hur manga
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barn de vill ha och med hur stor aldersskillnad (Forenta Nationerna,

2006).

Funktionsnedsittningen kan lagga sin pragel pa utvecklingsprocessen
mot att bli en fordlder, men det ar ingen avgorande faktor. Behovet av
eventuell hjalp avgors beroende pa hurudan typ av (intellektuell)
funktionsnedsattning mamman har. (Klementti & Hakulinen-Viitanen,

2013, 218).

Vardpersonalens egna attityder emot intellektuellt funktionsnedsatta
gravida kvinnor ar ofta negativa. Vardpersonalen tenderar att fasta sin
uppmarksamhet pa de negativa sidorna istallet for de positiva. Manga
barnmorskor bade inom primar- och specialsjukvirden anser
exempelvis att intellektuellt funktionsnedsatta kvinnor aldrig borde bli
gravida och fa barn (Hoglund, Lindgren & Larsson, 2013, 952 — 953).
Det ar viktigt att man som vardare ar medveten om sina mdjliga

fordomar och inte later dem styra vardforhallandet.

Ne ihmiset, jotka kdarsivat pitkaaikaisesta fyysisestd, psyykkisesta tai
dlyllisestdt vammasta lasketaan YK:n vammaisyleissopimuksen
mukaan vammaisiksi. Nailld thmisilla on yhta lailla oikeus valita
haluavatko he perustaa perheen, kuinka monta lasta he haluavat ja

kuinka suurella itkderolla (Forenta Nationerna, 2006).

Vammaisuus voi vaikuttaa vanhemmaksi tulemisen kehitysprosessiin,
mutta se ei ole yksiselitteinen syy. Mahdollisen avun tarve
madarittyksen mukaan, minkdalainen (dlyllinen) kehitysvamma aidilla

on. (Klementti & Hakulinen-Viitanen, 2013, 218).

Hoitohenkilokunnan suhtautuminen dlyllisesti kehitysvammaisiin
synnyttdjiin on usein hyvin negatiivinen. Hoitohenkilokunnalla on

tapana kiinnittdad enemman huomiota negatiivisiin kuin positiivisiin
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puoliin. Monet kdtilot sekd perus- etta erikoissairaanhoidon piireissa
ovat sitd mieltd, etta dlyllisesti kehitysvammaisten et kuuluisi tulla
raskaaksi tai saada lapsia (Hoglund, Lindgren & Larsson, 2013, 952 —
953). Hoitajana on tdarkedd, ettd on tietoinen omista mahdollisista

ennakkoluuloistaan eikda anna niiden ohjata hoitosuhdetta.

5 Hur paverkar en intellektuell funktions-
nedsattning forlossningen? Kuinka dalyllinen

kehitysvamma vaikuttaa synnytykseen?

De intellektuellt funktionsnedsatta forstar inte pa samma siatt som
andra manniskor. Detta paverkar aven forstaelsen av hur deras kropp
fungerar, t.ex. hur man blir gravid, och hur man forstar graviditeten och

forlossningen.

Enligt forskningar forstar inte de intellektuellt funktionsnedsatta
kvinnorna hur man blir gravid och manga blir vildigt ovantat gravida
(Mayes, Llewellyn & McConnell, 2006, 124; Conder & Mirfin-Veitch,
2010, 110; Hoglund & Larsson, 2013, 701). Intellektuellt
funktionsnedsatta kvinnor kan ocksa ha vildigt svart att forsta
forlossningens olika faser och hur en forlossning borjar (Hoglund &
Larsson, 2013, 701). Saval barnmorskor som lidkare ska diskutera med
foderskan pa en sddan niva att hon forstar vad som sigs at henne. Inga

svara ord eller uttryck skall anvandas.

Alyllisesti kehitysvammaiset eivit ymmdrrd samalla tavalla kuin
muut. Se vaikuttaa myos esimerkiksi sithen, kuinka he ymmartavdt
kehontoimintaansa, esim. kuinka tullaan raskaaksi ja kuinka

ymmarretadn raskausaika ja synnytys.
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Tutkimusten mukaan dlyllisesti kehitysvammaiset naiset eivdt
ymmadrrd, kuinka raskaus saa alkunsa, eivdtkd yllatysraskaudet ole
epdatavallisia (Mayes, Llewellyn & McConnell, 2006, 124; Conder &
Mirfin-Veitch, 2010, 110; Hoglund & Larsson, 2013, 701). Alyllisesti
kehitysvammaisten naisten on myos hyvin vaitkea ymmadartada
synnytyksen eri vaiheta ja kuinka synnytys alkaa (Hoglund & Larsson,
2013, 701). Kdatiloiden ja lddkdreiden tuleekin keskustella dlyllisesti
kehitysvammaisten synnyttdjien kanssa sellaisella tasolla, ettd

vastapuoli ymmartaa. Vaikeita sanoja ja ilmaisuja tdaytyy siis valtelld.

~
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6 Den intellektuellt funktionsnedsatta kvinnan och

barnsiingstiden / Alyllinen kehitysvamma ja

lapsivuodeaika

Omgivningens reaktioner pa den intellektuellt funktionsnedsatta
kvinnans graviditet kan variera allt fran positivt till starkt negativt
(Hoglund & Larsson, 2013, 700; Granqvist, 2013, 65). Omgivningens
attityder kan spela en stor roll i hur den intellektuellt funktionsnedsatta
kvinnan klarar av barnsangstiden. Om omgivningen forhaller sig
negativt till graviditeten kan det 4ven paverka hur mamman klarar av
den nya vardagen med ett barn. Eftersom attityderna mot intellektuellt
funktionsnedsatta foraldrar oftast ar valdigt negativa har de
intellektuellt funktionsnedsatta sallan fatt en chans att fundera 6ver hur
man kan bli en ”god foralder” (Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 109;

Starke, 2011, 292).

Barnsangstiden kan aven praglas av radslan och stressen av att forlora
vardnaden over sitt barn. Enligt studier forlorar kring halften av de
intellektuellt funktionsnedsatta slutligen vardnaden av sina barn
(Grangvist, 2013, 66). Intellektuellt funktionsnedsatta manniskor kan
ocksa ha svart att uppfatta sina barns signaler (Granqvist, 2013, 67). For
dem kan det vara svart att forstd att barnet kanske ar hungrig eller
behover narhet. Det kan handa att den intellektuellt funktionsnedsatta
inte vagar prata om sin funktionsnedsattning i raddslan att stamplas
som en dalig foralder. Detta kan leda till att virdaren kan ha svart att ge

adekvat hjilp och handledaning pa ratt niva sa att patienten forstar.
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Laheisten reaktiot dlyllisesti kehitysvammaisen naisen
raskausuutiseen vaihtelevat positiivisista hyvin negatiivisiin
(Hoglund & Larsson, 2013, 700; Granquist, 2013, 65). Ldheisten
reaktiot voivat vaikuttaa paljonkin sithen, kuinka dlyllisesti
kehitysvammainen nainen pdrjad lapsivuodeaikana. Mikali ldaheiset
suhtautuvat kovin negatiivisesti raskauteen wvoi se vaikuttaa
negatiivisesti myos sithen, miten diti tulee pdrjaamddn uudenlaisessa
arjessa lapsen kanssa. Koska adlyllisesti kehitysvammaisiin
vanhempina usein suhtaudutaan hyvin negatiivisesti, he eivdt monesti
ole saaneet mahdollisuutta pohtia, miten tullaan “hyvdksi

vanhemmaksi” (Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 109; Starke, 2011, 292).

Lapsivuodeaikaan voi myos vaikuttaa pelko ja stressi lapsen
huoltajuuden menettamisestd. Tutkimusten mukaan noin puolet
dlyllisesti kehitysvammaisista vanhemmista menettavdat lastensa
huoltajuuden jossakin vaiheessa (Granquist, 2013, 66). Alyllisesti
kehitysvammaisten thmisten voi myos olla vaikea ymmartdd lastensa
signaaleja (Granquist, 2013, 67). Heiddn voi olla vaikea ymmartad,
miten vauva yrittdd viestittdd  esimerkiksi ndlkdda @ tai
ldheisyydenkaipuuta. Voi olla, ettd dlyllisesti kehitysvammaiset eivdt
uskalla puhua kehitysvammastaan peldtessadan huonon vanhemman
leimaa. Tdama voi johtaa sithen, etta hoitajan on vaikea antaa riittavaa

apua ja ohjausta sellaisella tasolla, ettd potilas ymmartad.



13
7 Var hittar jag hjalp? / Mista loydan apua?

Det finns valdigt lite saklig information om intellektuellt
funktionsnedsatta foraldrar i internet. Den information som finns
publicerad fran Finland beskriver mera de utmaningar som kan
forekomma under barnets uppvaxt. Jag presenterar kort en internetsida

dar vardpersonal kan hitta saklig fakta om dmnet.

Internetistd loytyy hyvin vdhdn asiallista tietoa dlyllisesti
kehitysvammaisista vanhemmista. Suomessa julkaistu materiaali
kdasittelee lahinnd haasteita, joita voidaan kohdata lapsen kehityksen
atkana. Esittelen tdssa yhden internetsivun, josta hoitohenkilokunta

voi loytda asiallista tietoa.

7.1 De Utvecklingsstordas Stodforbund /

Kehitysvammaisten Tukiliitto

I Finland ar det framst De Utvecklingsstordas Stodforbund som
forsoker fa fram de intellektuellt funktionsnedsattas och
utvecklingsstordas rost. De har publicerat en mangd material pa finska
om och for forialdrar med intellektuella funktionsnedsattningar
och/eller utvecklingsstorningar. Du nar deras material genom att klicka

dig in pa http://www.kvtl.fi > Ammattisivut > Oppaat ja julkaisut >

Hankkeiden raportit (2015).

Bland dessa rekommenderar skribenten att lasaren bekantar sig med:

« Vauvahaaveita

« Kun vanhemmalla on kehitysvamma tai oppimiseen liittyvia
merkittavia vaikeuksia (tiivistelma)

« Monimuotoista tukea
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« Ajattelen, ettd mennaan eteenpain - Vanhemmat ja kokemukset tuesta

« Enemman otetta ja osallisuutta, loppuraportti

Suomessa ldhinna Kehitysvammaisten Tukiliitto yrittdd saada
kehitysvammaisten sekd dlyllisesti  kehitysvammaisten ddnen
kuuluviin. Jdarjesto on julkaissut paljon materiaalia (dlyllisesti)
kehitysvammaisille ~ vanhemmille  sekd tietoa  (alyllisesti)
kehitysvammaisista vanhemmista. Loyddt heiddn materiaalinsa

klikkaamalla itsesi osoitteeseen http://www.kvtl.fi > Ammattisivut >

Oppaat ja julkaisut > Hankkeiden raportit (2015).

Julkaisujen joukosta allekirjoittanut kehottaa tutustumaan ndihin

raportteihin ja julkaisuihin:

. Vauvahaaveita

« Kun vanhemmalla on kehitysvamma tai oppimiseen liittyvida

merkittavid vaikeuksia (titvistelma)
- Monimuotoista tukea

. Ajattelen, ettd mennddn eteenpdin - Vanhemmat ja kokemukset

tuesta

- Enemman otetta ja osallisuutta, loppuraportti
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Egna anteckningar / Omia merkintoja

15
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Abstrakt
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Abstract

The purpose of this development project is to create an information booklet that will help
public health nurses and midwives working at prenatal care clinics to be able to work with
clients with an intellectual disability. This development project is based on my bachelor’s
thesis “Mothers with an intellectual disability: Challenges at the prenatal care clinic and
what kind of support these mothers need” (2014) and development project for midwifery
care "Women with an intellectual disability: childbirth and the post partum period” (2015).
Intellectually disabled women are usually very vulnerable and their pregnancies are usually
viewed as something undesired. They need a lot of support to manage the process of
becoming a parent.

An information booklet with less text is easier to read than a bachelor’s thesis, therefore it
fits better in a workplace environment. The information booklet was made with a normal
word processor. The font size is a bit bigger to make reading easier.
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1 Inledning

I Finland fods arligen omkring 700 barn vars ena eller bada fordldrar har en
intellektuell funktionsnedsattning (Bjorkman, Henttonen & Kantojarvi, u.a., 26).
Att en mamma med en intellektuell funktionsnedsattning kommer for uppfoljning
av sin graviditet till modraradgivningen sker alltsa valdigt sdllan men da det sker,
kommer det ofta som stor 6verraskning och vardpersonalen kan ha problem med
att veta hur agera i en sddan situation. Inte minst kan vardpersonalens egna
attityder spela en roll (Hoglund, Lindgren & Larsson, 2013, 950). Mellan ar 1935
och 1970 gillde en rashygiensik tvangssteriliseringslag i Finland vilket ledde till att
aven intellektuellt funktionsnedsatta kvinnor kunde tvangssteriliseras (Vehmas,
2005, 68 — 70). Det ar inte sa linge sedan och mycket av det gamla tankesattet finns
kvar hos oss manniskor.

Intellektuellt funktionsnedsatta manniskor har oftare samre hilsa (Redshaw,
Malouf, Gao & Gray, 2013, 2) 4n genomsnittsbefolkningen och lider av olika sociala
problem som daligt stod fran familjen, fattigdom (Mayes & Lewellyn, 2012, 122) som
kan vara orsakat av exempelvis arbetsloshet (Hoglund, Lindgren & Larsson, 2012,
1384). Gravida mammor med intellektuella funktionsnedsattningar lider ockséa ofta
av olika psykiska problem (McConnell, Mayes & Llewellyn, 2008). Man kan sédga att
en gravid mamma med en intellektuell funktionsnedsattning hor till en riskgrupp
och darfor bor man som halsovardare eller barnmorska pa modraradgivningen fasta
noggrann uppmarksamhet pa henne (Héglund, Lindgren & Larsson, 2012, 1381).
Vid modra- och barnradgivningar brukar finnas parmar dar visentlig information
om olika situationer som kan uppkomma, t.ex. hur ga till viga om den fodande
mamman har en kronisk sjukdom eller problem med ekonomin. Min tanke ar att
gora ett informationshafte om intellektuellt funktionsnedsatta kvinnor som klienter
hos modraradgivningen diar barnmorskor och halsovardare latt kan ga och lasa och
fa hjalp da det kommer in en mamma med en intellektuell funktionsnedsattning.
Undertecknad har gjort ett examens- och utvecklingsarbete i barnmorskearbete
med samma tema anpassad till forlossningssal och BB ar 2015. Nu ska jag fortsatta
pa temat med gravida mammor med en intellektuell funktionsnedsattning och
utveckla ett liknande hifte som i barnmorskestudiernas utvecklingsarbete, men

med fokus pa modraradgivningen.



2 Syfte

Syftet med detta utvecklingsarbete ar att hjalpa personalen pa modraradgivningen,
d.v.s. hilsovardare och barnmorskor, att pa ratt satt bemota, stéda och varda den
gravida kvinnan med en intellektuell funktionsnedsiattning. Genom att oka
hélsovardspersonalens kunskap om intellektuella funktionsnedsittningar kan
varden av dessa manniskor forbattras. Darfor har undertecknad arbetat fram ett
informationshafte med vasentlig information om intellektuella
funktionsnedsattningar samt hur en vardare skall ga tillviga vid motet med en
intellektuellt ~ funktionsnedsatt  gravid  kvinna. @ Dessutom  kommer
informationshiftet att innehélla nodviandiga kontaktuppgifter samt lankar till
webbadresser som kan vara bra att veta. Utvecklingsarbetet kommer att publiceras

som en del av undertecknades examensarbete i PDF-format pa www.theseus.fi

under varen 2018.

3 Metodbeskrivning

Foljande kapitel behandlar processbeskrivningen over hur jag gatt tillviga nar jag
utarbetat detta utvecklingsarbete. Jag borjar med att forst presentera den teoretiska
delen om att gora t.ex. ett informationshifte och efter det beskriver jag hur denna
utvecklingsarbetesprocess gatt till. I detta utvecklingsarbete presenteras endast
utvecklingsarbetesprocessen med tillbakablickar till forra
utvecklingsarbetesprocessen. I examensarbetesdelen finns en mer djupgéende

process- och metodbeskrivning (Nordman, 2014, 17 — 22).

3.1 Att gora ett informationshiifte

Syftet med ett informationshafte for vardpersonal ar att kommunicera med dem och
formedla vidare information som kan anviandas i det dagliga arbetet. Enligt
Dimbleby och Burton kan kommunikation ske t.ex. genom skrift (2008, 10) och ett
informationshifte ar en form av kommunikation (2008, 15). Vid skriftlig

kommunikation skall skribenten fasta uppmarksamhet vid stilen att skriva.
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Meningarnas langd, ordval och vilken ton skribenten viljer att skriva spelar en stor
roll i hur lasaren forhéller sig till texten (Dimbleby & Burton, 2008, 248).
Enligt Ikavalko (1995, 74) skall informationhaften vara skrivna neutralt och
informativt utan att formedla lasaren forfattarens egna asikter. Ikdvalko menar att
detta nas genom att alla onodiga detaljer och adjektiv lamnas bort.
For att uppné en sa bra slutprodukt som mojligt behovs en bra plan. Beroende
naturligtvis pa vilken slutprodukt personen vill nd skall skribenten tdnka pa
produktens mal och malgrupp, vilket medium (dvs. Webbsida, bok eller t.ex.
reklamaffisch), budskapet, tidsplan dvs hur ldng tid man har for hela projektet samt

dess delmoment, budget samt utviardering av projektet (Bergstrom, 2016, 58).

Det ar bra att ha bade bilder och text i ett tryckt kommunikationsmedel, som t.ex.
ett informationshifte (Dimbleby & Burton, 2008, 254). I planeringsfasen skall
skribenten fundera pa slutproduktens format och layout samt text och bild.
Slutprodukten skall aven innehalla foretagets logo (Dimbleby & Burton, 2008, 255).

Yrkeshogskolan Novias logo finns pa informationshéaftets parmsida.

3.1.1 Val av papper

Eftersom slutprodukten i detta fall kommer att vara ett informationshafte lonar det
sig att fundera 6ver materialet det trycks pa. Enligt Bergstrom (2016, 256) finns det
manga olika typer av papper, t.ex. trahaltigt papper, bestruket papper och
specialpapper. Vid val av papper skall skribenten fundera oOver tre viktiga
egenskaper hos pappret dvs. papprets ytvikt (dvs. papprets vikt), opacitet (dvs.
genomskinlighet), fiberriktning (d& pappret viks skall den helst vikas enligt

fiberriktningen — viktigare vid tunnare pappersformer) (Bergstrom 2016, 257).

Papprets skall viljas &ndamalsenligt. Skribentens skall fundera 6ver hurudan text
och bild som skall finnas pa pappret, vad slutproduktens livslingd beridknas vara
(ndgot som bara lases igenom snabbt for att slangas i pappersinlamlingen eller nagot
som finns med en langre tid), kostnader och upplagan (dvs hur manga exemplar
skall tryckas samt viktigast av allt: vilken budskap forsoker formedlas. (Bergstrom

2016, 257).



3.1.2 Text och bild

Slutprodukten dvs. Informationshiftet kommer att innehalla bade text och bilder.
Da man viljer teckensnitt skall texten forst ldsas igenom och sedan finna ett
teckensnitt som passar texten bast (Bergstrom, 2016, 132). Teckensnittet Georgia
som anvands just i denna slutprodukt, anses enligt Bergstrom (2016, 131) vara bra
for 1asning av text fran skarm. Da vi laser text pa papper laser vi ca 250 ord per minut
medan vi endast liaser 75 ord per minut pa skarmen (Bergstrom, 2016, 131). Detta
betyder att vi bor lagga uppméarksamhet pa att text som publiceras pa internet (dar
aven denna slutprodukt i slutskedet kommer att publiceras) skall vara sa latt for
ogonen som mojligt. I stéllet for Harvards kallhdnvisning har undertecknad valt att
anvanda sig av Oxfords fotnotkallhanvisning eftersom undertecknad anser att det

ser battre ut i ett informationshafte.

3.2 Processbeskrivning

Grunden for detta utvecklingsarbete ligger i undertecknades examens- och
utvecklingsarbeten Gravida mammor med en intellektuell funktionsnedsdttning:
Utmaningar for modrarddgivningen och hurudan stod dessa mammor behover
(Nordman, 2014) samt Informationshdfte till forlossningssalen och BB-
avdelningen: "Kvinnor med en intellektuell funktionsnedsdttning: forlossningen
och barnsdngstiden/ Naiset joilla on dlyllinen kehitysvamma: synnytys ja
lapsivuodeaika" (Nordman, 2015). Eftersom detta utvecklingsarbte ar en
fortsattning pa det som tidigare skrivits vill jag fortsatta med ganska samma layout
som i det tidigare utvecklingsarbetet, bara vinkla fokus pa modraradgivningens
verksamhet och problem som kan vara aktuella dar i stallet for forlossningssalen
och BB-avdelningen. Arbetsprocessen blev lite littare dn senaste gang, eftersom
undertecknad redan visste varifran information kan hittas och med vilka sokord det
Ionar sig att soka information frén olika sokprogram.

Eftersom detta utvecklingsarbete Ar ett bestillningsarbete frin Osterbotten
bestaimde jag mig for att aterigen, pA samma satt som med det tidigare
utvecklingsarbetet (Nordman, 2015), borja med att soka information om
intellektuellt funktionsnedsatta gravida och/eller forildrar i Osterbotten samt

eventuella vardkedjor som skulle gilla under graviditeten. Efter ofruktsamma
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internetsokningar i Osterbotten vidgades vyerna till resten av Finland och jag sokte
efter information om t.ex. vardkedjor eller stodgrupper for intellektuellt
funktionsnedsatta gravida kvinnor i Helsingfors, Esbo, Vanda, Abo, Tammerfors,
Kuopio och Uledborg, men fann ingen information. I Finland ar det framst
Kehitysvammaisten tukiliitto Ry (u.a.) som under de senaste aren genom olika
projekt uppehéllit diskussion om &mnet. Undertecknad hittade rikligt med
information om stod till foraldrar med intellektuellt funktionsnedsatta barn, men
kanske endast fa dannu har tankt pa att det kan ocksa vara andra vagen. Problemet
har identifierats i Sverige i mycket storre utstrackning dn i Finland dar det
publicerats mycket vetenskaplig litteratur gillande dmnet, men ingen egentlig
vardkedja hittades.

P4 samma sitt som i det tidigare utvecklingsarbetet (Nordman, 2015) bestamde jag
mig att texten skall vara skriven kort och koncis s att s& manga som mojligt skall
orka lasa den. Texten blir uppdelad i 7 kapitel samt en sida for egna anteckningar.
Arbetet skrevs ut pa tjockare, en aning gliansande papper i storlek A5, pd samma satt
som det tidigare utvecklingsarbetet. Som killa anvinds ganska langt
undertecknades opublicerade examensarbete (Nordman, 2014) och opublicerade
utvecklingsarbete (Nordman, 2015) samt samma kallor som anvandes i den tidigare
skrivprocessen, men #dven nya och uppdaterade killor anviandes. Texten i
utvecklingsarbetet ar skriven mer kompakt dn i examensarbetet for att underlatta
lasandet. I slutet av hiftet har jag samlat nyttiga lankar for vardpersonalen for
vidare lasning. Enligt Statistikcentralens uppgifter (Statistikcentralen, 2017) talar
88,3% av finldndarna finska som modersmal medan endast 5,3% av befolkningen
har svenska som modersmal. For att gora anviandbarheten av produkten battre gor

jag tva versioner av informationshiftet: ett pa svenska och ett pa finska.

Detta utvecklingsarbete ar skrivet med olika textbehandlingsprogram, mest med
Word, Word online och Pages, men dven textbehandlingsprogrammet pa Google
Drive. Fonten ar den samma som i det forra utvecklingsarbetet: Georgia. Den valdes
eftersom pa grund av egenskaper niamnda i kapitel 3.1.2 Text och bild. Till
informationsrutorna valdes fonten Gabriola for att ge lite variation i texten.
Radavstand valdes till 1,5 for luftigare text bade i teoridelen och sjilva
utvecklingsarbetet. I teoridelen av utvecklingsarbetet anvandes en punktorlek pa 12

- 14 punkter medan i sjilva informationshaiftet fick texten vara 10 — 20 punkter.
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Illustratoren ar undertecknades syster Noora Pyoraniemi, som aven illustrerat det
tidigare utvecklingsarbetet (Nordman, 2015). Innan hela examensarbetet med
examensarbete och tva utvecklingsarbeten publicerades bearbetades all material
genom att kontrollera skrivfel och mindre layoutmassiga problem som upptackts
efterat.
Undertecknad har kommit i kontakt med intellektuellt funktionsnedsatta
manniskor i manga sammanhang inom varden, t.ex. i forlossningssalen (Nordman,
2015, 4), pa en kirurgisk baddavdelning samt pa barnradgivningen. Dessa kvinnor

finns overallt, men alla ser inte deras hilsohinder. Eller vill inte se dem.

4 Etk

Enligt Forskningsetiska delegationens utlatande (2012, 18) skall all forskning ske
noggrannt, hederligt och omsorgsfullt. Plagiering av andras forskning ar strikt
forbjudet. Materialet, bide egen och andras, skall presenteras utan att forfalska
resultatet eller fuska for att na ett resultat som tillfredsstaller forskaren, i detta fall:
mig sjalv (Forskningsetiska delegationen, 2012, 20-21). Forskaren maste dven
fundera 6ver om forskningen ar nyttig eller skadlig (Forskningsetiska delegationen,
20009, 7). I detta arbete lyfter jag fram en valdigt utsatt grupp kvinnor men tanken
med detta utvecklingsarbete att hjalpa halsovardspersonalen att bast hjdlpa dessa
kvinnor. Trots att jag aven kommer att lyfta fram problematiken kring denna

manniskogrupp tror jag att arbetet jag gor ar till mer nytta adn skada.

I det tidigare utvecklingsarbetet tog jag fram det viktiga med att anvanda korrekta
begrepp (Nordman, 2015, 6) enligt Kjellstroms (2013, 78) anvisningar. Redan i
skrivprocessen da bestimde jag mig for att anvianda mig av begreppet "intellektuellt
funktionsnedsatt" pa svenska och "dlyllinen kehitysvamma" pa finska. I Finsk
litteratur (se framst Kehitysvammaisten tukiliitto Ry, u.d.) anvands framst
begreppet "laaja-alaiset oppimisvaikeudet" eller "merkittavid vaikeuksia
oppimisessa", men undertecknad har valt att inte anvianda dessa termer eftersom de
inte ger en bra bild av problemets omfattning, utan snarare ger en bild om ett
problem som man som vardare inte skulle behova fasta mycket uppmarksamhet pa.
Pa svenska skulle det motsvara att begreppen "intellektuell funktionsnedsattning"

och "omfattande inlarningssvarigheter" skulle sdttas mot varandra. FinMeSH
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foredrar ordet ‘"alyllinen kehitysvamma" (Finto, 2015), vilket starker
undertecknades vilja att anvinda termen. Undertecknad papekar att sa gott som all
litteratur om dmnet i Finland har publicerats av Kehitysvammaisten Tukiliitto Ry,
vilket i sin tur kan paverka artiklarnas subjektivitet, aven da det bara handlar om ett
begrepp. For mer detaljerad forklaring och varfor begreppet i sig kan vara ett etiskt

dilemma hanvisar jag till mitt tidigare utvecklingsarbete (Nordman, 2015, 6).

5 Kritisk granskning och diskussion

Redan i skrivprocessen av mitt tidigare examensarbete och utvecklingsarbete
(Nordman, 2014 & Nordman, 2015) gjorde jag en kritisk granskning over sjilva
litteraturen jag anvande mig av samt arbeten jag gjort. Eftersom materialet till stor
del ar den samma som jag anviande mig av senast har jag inte gjort en lika noggrann
kritisk granskning over litteraturen som senast. Alla artiklar som togs med i
examensarbetesprocessen senast skrevs ut i pappersformat i samband med
skrivprocessen 2014 for att underlitta arbetet idag. Jag har gjort nagra soknigar
via Finna for att se om litteraturen dnnu idag ar relevant. Da jag anvant mig av nyare
litteratur har jag tagit hjalp av Forsbergs och Wengstroms checklistor (2008, 194-
196, 206-210), eftersom jag senast konstaterade att de var praktiska for detta

arbete.

I utvecklingsarbetsprocessen har slutproduktens, d.v.s. informationshaftets,
anvandbarhet varit exeptionellt viktig. Detta ar en bestallningsprodukt vilket
betyder att jag under hela processen har forsokt se produkten fran dess bestallares
vinkel: Vad vet anvindaren om dmnet fran forr? Vad skall hen anvinda det till? Vad
behovs det for information? Jag har utgatt fran att Amnet inte ar speciellt bekant for
anvandaren, eftersom jag vill att vem som helst frdn personalen kan hitta
information fran den: bade den erfarna och den nyanstidllda halsovardaren.
Informationshéftet borjar med en tydlig innehallsforteckning sé att lasaren snabbt
kan hitta dn information hen soker efter. For mig har det varit viktigt att texten ar
kort och koncis, men att det finns information om vidare lasning om lasaren s vill.
Det har varit viktigt att texten ar klar och tydlig och det har jag gjort genom att
anvanda ett klart typsnitt och tillrackligt stor punktstorlek. P4 samma satt i det

tidigare utvecklingsarbetet (Nordman, 2015) bestamde jag mig for att l1agga en sida
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for egna anteckningar i slutet av informationshiftet. Dessutom anser jag att
anvandbarheten blir mycket battre da informationen finns pa bade svenska och
finska.

Eftersom undertecknad gjort ett informationshifte tidigare har jag anvant
informationshiftet som mall nir jag arbetat med det nya informationshiftet. Jag
har granskat mitt tidigare arbete (Nordman, 2015) kritiskt och funderat over vad
som fungerat och vad som inte fungerat senaste gang och forsokt lata bli att gora
samma misstag pa nytt. Mest har det handlat om layoutmaéssiga fel som korrigerats
nu till det nya arbetet. Dessutom observeade undertecknad att det ar valdigt tungt
att lasa informationshaftet pa tva sprak vilket resulterade i att jag nu valt att ha dem
separat som tva skilda informationshaften.

I barnmorskestudiernas utvecklingsarbetets kritiska granskning (Nordman, 2015,
7) avslutade jag med att konstatera att trots "steriliseringslagen upphdvdes redan
ar 1970 [...] tror skribenten att manga av de gamla attityderna dnnu lever starkt
kvar". Jag tror inte att det skett en betydande forandring i attityderna sedan mitt
tidigare examens- och utvecklingsarbete. I skolan lar vi oss fortfarande inte om
intellektuella funktionsnedsattningar (Nordman, 2015, 7), vilket kan gora oss som
yrkespersoner valdigt osjalvsakra da vi forsta gangen kommer i kontakt med dessa
manniskor. Jag vet, bade fran litteratur och egen arbetserfarenhet, att man aldrig
kan dra alla representanter av en enskild grupp 6ver samma kam, utan att fa lasaren
att bli medveten om utmaningarna som kan framkomma och hur personalen pa
modraradgivningen littast kan stoda den intellektuellt funktionsnedsatta kvinnan

under hennes graviditet.
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1 Inledning

Ibland kan det uppsta situationer dar vardare vid
modraradgivningen skall mota en  intellektuellt
funktionsnedsatt mamma, men inte riktigt vet hur bast ga
tillvaga och varifran hitta mera rad om ett &mne som inte ar
speciellt mycket diskuterat. Idén till detta informationshafte
kommer fran en halsovardare fran Nykarleby som stott pa
problemet inom sitt arbete pa modraradgivningen.
Informationshaftet bygger pa undertecknades tidigare
opublicerade examens- och utvecklingsarbeten "Gravida
mammor med en intellektuell funktionsnedsdttning:
Utmaningar for modraddgivningen och hurudant stod dessa
mammor behover"” och Informationshdfte till forlossningen
och BB-avdelningen: "Kvinnor med en intellektuell
funktionsnedsdttning: forlossningen och barnsdngstiden™. 1
halsovardarens arbete ar det viktigt att ha sina antenner i
funktion konstant eftersom manga med en intellektuell
funktionsnedsattning saknar en diagnos och ifall de har en vill
de inte giarna beritta om den for vardpersonalen. For att alla
mammor skall fa en lika bra vard inom modraradgivningen
uppmanar jag alla att tanka efter: forstar den har mamman det
jag sager?

Anna Nordman

Halsovardarstuderande, barnmorska och sjukskotare

Yrkeshogskolan Novia

! Nordman 2014 & 2015



2 Vad ar en intellektuell funktionsnedsattning?

1 det svenska spraket har man linge En definition p4 en intellektuell funktionsnedsitiing enligt Svensk

anvant sig av ordet

forstandshandikapp. 1 dag anviinds

MeSH:

de mer korrekta termerna
"Intellektuell funktion under det normala som wppkommer under
intellektuell ~ funktionsnedsittning

samt psykisk funktionsnedsittning. utvecklingsperioden. Det finns manga tinkbara orsaker, bland annat
(Karolinska Institutet, Svensk geneﬁs%a dejfeéz‘er och ﬁ'r/ossmhgsskadon En skala av

MeSH, (w.4.): Intellectual
disability) intelligenskvoter (1Q) anvénds for att avgora om en individ har en

psykisk funktionsnedséittning: 1Q-vérden mellan 7o och 79 faller i
gransomridet for funktionsnédsétining, medan 1Q-virden under 67

innebar funktionsnedsittning.”

(Karolinska Institutet, Svensk MeSH, (w.4.): ntellectual disability)

Visste du att?

®  Enintellektuell funktionsnedsittning inte alltid ses som en medicinsk diagnos eller sjukdom, utan
att minniskor med intellektuella funktionsnedsittningar ofta lider av utvecklingsstomingar
och/eller fysiska och psykiska sjukdomar. (Hoglund, 2012, 16)

® Cao,7 % av Finlands befolkning har en intellektuell funktionsnedsittning. (Westerinen, Kaski,
Virta, Almquist & livanainen, 2007, 717)

®  Uppskattningsvis fods det rligen kring 700 barm till forildrar med intellektuella

funktionsnedsittningar. (Bjorkman, Henttonen & Kantojéirvi, (u.4.), 26)




3 Bemotandet av den intellektuellt
funktionsnedsatta
Enligt FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning far varje funktionsnedsatt manniska
sjalv bestimma om familjebildning, barnantal och barnens
aldersskillnad2. Enligt flera forskningar ar vardpersonalens
installning emot intellektuellt funktionsnedsatta gravida
kvinnor oftast negativ, trots att vardpersonalen val ar

medveten om kvinnornas ratt till att bilda familj.

2 Forenta Nationerna, 2006, 23.dje artikeln



4 Hur paverkar en intellektuell
funktionsnedsiattning graviditeten?

Sjalva intellektuella funktionsnedsattningen paverkar inte en
graviditet. Kvinnor med intellektuell funktionsnedsattning kan
dock ofta lida av bade fysiska och psykiska sjukdomar i
samband med den intellektuella funktionsnedsattningen och i
samband med inlarningssvarigheter kan utmaningar
uppkommas. Ofta kan dessa mammor aven ha brist pa pengar

da inkomsterna ar sma eller obefintliga4. Observera:

Socialt skyddsniit
|
| |
Finns Finnsej
B Vem? | Behdvsdetmera hjilp
eller klarar familjen sig?
—  Kandehjilpa?

3 Hoglund, 2012, 16

4THL, 2014



5 I praktiken

Léngre mottagningstider

+ Om duvet att mamman har en intellektuell funktionsnedsittning eller
misstinker detta skall du reserveragott med tid (Paasonen, 2012,38). Férutom
tidensom gar med mamman kommer det t‘roligen atttaen léingre tid med

pappersarbetet ocksa!

+ Boka in en mottagningstid som ér 30 - 60 minuter lingreéin vad du normalt
bokar in. Om allt &r ok kan du i fortsiittningen ha normalamottagningstider.

Material

* Parddgivningar delas mycket material i pappersformat. Lis igenom materialet
och fundera: fr nigon som har svértatt lisa och forsti nigonting ut av
texterna? Gor eget material!

1. Kortaretexter ochvid behov beskrivande bilder. Bra material finnst.ex. pa
Papunet — Materiaalia — Kuvapankki — Terveys ja hyvinvointi —
Lapsenhoito

2. Lattlist material passar forutom for intellektuellt funktionsnedsatta till t.ex.
nyfinliindare

Méngprofessionellt arbete

+ 1en delfall klarar sig familjen utan mycket extra stoditgirder, i andrafall behovs
det mycket extra hjiilp. Vad behover just den hiir mamman och familjen?



6 Barnsangstiden och fortsattningen

Som professionell ar det skal att vara medveten om att
intellektuellt funktionsnedsatta kvinnor ofta inte forstar
normala kroppsfunktioner pa samma satt som vi andra och vet
ofta inte hur en graviditet far sin borjan vilket i sin tur ar en
bidragande orsak till att overraskningsgraviditeter ar vanliga
bland intellektuellt funktionsnedsatta kvinnors. Anhorigas
attityder mot graviditeten kan spela en stor roll med tanke pa
barnsangstiden. Attityderna kan variera fran positivt till
negativté. I allmanhet ar attityderna dock starkt negativa, bade
hos vardpersonalen” och utomstaende, vilket i sin tur bidrar till
att de intellektuellt funktionsnedsatta gravida kvinnorna sallan
far en chans att diskutera och fundera 6ver hur hon kan bli en

tillrackligt bra foralder at sitt barns.

Enligt forskning forlorar ungefar halften av de
intellektuellt funktionsnedsatta kvinnorna
vardnaden av sitt barn i nagot skede, men inte
alltid genast vid barnets fodelse. Detta beror
ofta pa att dessa kvinnor har svart att forsta

barnets signaler som hunger, behov av narhet

samt behov av somn. Stressen och radslan

5> Mayes, Llewellyn & McConnel, 2006, 124; Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 110; Hoglund & Larsson, 2013,
701

® Hoglund & Larsson, 2013, 700; Granqvist, 2013, 65

" Hoglund, Lindgren & Larsson, 2013, 952 - 953

8 Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 109; Starke, 2011, 292
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over omhandertagandet paverkar ofta intellektuellt

funktionsnedsatta kvinnornas barnsangstid negativto.

Efter fodseln ar mamman inskriven pa modraradgivningen i
nagra manader medan barnet blir klient hos
barnradgivningen. Eftergranskningen sker 5 — 1210 veckor efter
forlossningen och da ar det skil att ta fram prevention av
graviditet pa en sadan nivda att den intellektuellt
funktionsnedsatta kvinnan forstar. For barnets del ar det bra
att du som professionell ocksa meddelar
barnradgivningspersonalen om barnets foralders intellektuella
funktionsnedsattning eller misstanken om en intellektuell
funktionsnedsattning sa att barnradgivningspersonalen ar

medveten och kan stoda familjen pa basta mojliga satt.

° Granqvist, 2013, 66 - 67
10 THL, 2013,133



7 Var hittar jag hjalp?

Forutom det har informationshaftet samt undertecknades

examensarbete rekommenderar jag vidare lasning pa:

e THL (2014): Vanhempien oppimiseen liittyvdt vaikeudet
ja kehitysvammaisuus  hittar du pa finska pa

https://www.thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-

kasikirja/lapset-perheet/vanhempien-oppimiseen-liittyvat-

vaikeudet-ja-kehitysvammaisuus

e THL (2015): Vammainen henkilo vanhempana hittar du

pa finska pa https://www.thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-

kasikirja/lapset-perheet/vammainen-henkilo-vanhempana

e Tanja Paasonens publicerade kandidatavhandling
Kehitysvammaiset ja laaja-alaisia oppimisvaikeuksia
omaavat vanhemmat: Neuvolatyontekijoiden kokemuksia

(2012)

¢ Kehitysvammaisten tukiliitto Ry:s
informationshafte “Vauvahaaveita” pa lattare finska kan
fungera som stod bade at intellektuellt funktionsnedsatta
foraldrar samt radgivningspersonalen:

https://www.thl.fi/documents/470564/817072/vauvahaavei

ta.pdf/131¢c354a-ea91-4e50-bdc6-74f72cH1acfg
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e Kehitysvammaisten tukiliitto Ry (webbsidan pa
finska) har genom aren haft manga projekt finansierade

av penningautomatforeningen RAY inom amnet:
o Aiti ei pysy kirryilld (2010 - 2014)
o Enemman otetta ja osallisuutta (2006-2009)
o Enemman otetta omaan elamaan (2003 - 2005)

o Vahvistu vanhempana (2017 - 2020) ar

stodforbundets senaste projekt inom amnet.

e Aiti ei pysy Kirryilli- projektet har publicerat mycket
artiklar och inom dmnet. Inom modra- och

barnradgivningen kan Lomake vanhempien

toimintakyvyn ja tuen tarpeen selvittdmiseen? (ungefar:

“Blankett for utredning av foraldrarnas formagor och

behov av stod”) komma till anvandning.
e Verneri.net — Raskaus

o Information om intellektuellt funktionsnedsattas

graviditet

1 K ehitysvammaisten tukiliitto, u.4, Aiti ei pysy kérryilld
12 https://storage.googleapis.com/tukiliitto-
production/2017/10/lomake avuksi vanhemman toimintakyvyn ja tuen tarpeen_selvittamiseen.pdf



8 Egna anteckningar
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1  Johdanto

Aitiysneuvolassa tyoskentelevi saattaa kohdata ilyllisesti
kehitysvammaisen raskaana olevan aidin ja ongelmia saattaa
muodostua niin asiakkaan kohtaamisessa kuin avun ja tuen
loytamisessa, silla aiheesta ei ole keskusteltu kovin laaja-
alaisesti. Kehittamistehtavian idean antoi Uudenkaarlepyyn
aitiysneuvolassa  tyoskentelevid  terveydenhoitaja, joka
tormannyt aiheeseen tyossaan. Tama kehittamistyo jatkaa
opinnaytetyolle “Raskaana olevat didit joilla on dlyllinen
kehitysvamma - Haasteita ditiysneuvolassa ja millaista tukea
namda didit tarvitsevat” seka Kkatilotyon kehittamistyolle
“Naiset joilla on dlyllinen kehitysvamma: synnytys ja
lapsivuodeaika?s. Terveydenhoitajan tyossa on tarkeaa pitaa
tuntosarvensa jatkuvasti kaytossa, silla harvalla alyllisesti
kehitysvammaisella on selkeda diagnoosia eivatka he halua
ottaa asiaa puheeksi hoitohenkilokunnan kanssa. Jotta kaikki
odottavat aidit saisivat yhtd hyvaa hoitoa kehotan kaikkia
hoitajia miettimaan tarkasti: ymmartaako aiti mitd mina
sanon?

Anna Nordman
Terveydenhoitajaopiskelija, katilo ja sairaanhoitaja

Yrkeshogskolan Novia

13 Nordman 2014 & 2015



2 Mika on dlyllinen kehitysvamma?

Suomen kielessi kitytettiin
aikaisemmin sanoja “vajaamielinen” ja
“hzikko[ahjainen”, mutta niistd on
viilme  aikoina  alettu  vihitellen
[uopumaanja tilalle ovat tulleet termit
“laaja-alaiset oppimisvaikeudet” seki
“dlyllinen kehitysvamma”.

(Finto, FinMeSH, (2015), Alyllinen

Alyl[inm kehitysvamma Karolinska nstitutenin yllﬁpiﬁmﬁn

Svensk MeSHin mukaan seuraavanlaisesti (vapaa kizinnés):

"Normaalia alhaisempi &lyllinen kehitys, joka ilmenee
kehityksen aikana. Syiti on monia, m.m. geneettiset viat sekd
synnytysvauriot. Alykkyysosamiirii (AO) kéytetetiin
médrittimézin onko henkilolla psyylkkinen kehitysvamma
(toim. huom: psyykkinen kehitysvamma = ilyllinen
kehitysvamma). AO 70 ja 79 vélillé on rajatapaus, lun taas

AO arvot alle 67 merkitsevit selkei kehitysvammaa .”

Tiesitko etti?

®  Osatutkijoista on siti mieltd, ettd dlyllinen kehitysvamma ei itsessiiin ole [iketieteellinen diagnoosi
tai sairaus, mutta ilyllisesti kehitysvammaiset ihmiset usein kirsivit kehitysvammaisuudesta ja/tai
psyykkisistéi ja somaattisista sairauksista. (Hi)'g[und, 2012, 16)

®  Noin 0,7%:lla Suomen viestésti on jonkinasteinen élyllinen kehitysvamma. (Westerinen, Kaski,
Virta, Almquist & livanainen, 2007, 717)

®  Vuosittain syntyy noin 700 lasta, joiden molemmat tai jompi kumpi vanhemmista ovat dlyllisesti

kehitysvammaisia. (Bjorkman, Henttonen & Kantojirvi, (w.4.), 26)




3 Alyllisesti kehitysvammaisen

kohtaaminen

YK:n vammaissopimuksen mukaan vammaiset ihmiset saavat
itse paattaa perheen perustamisesta, lapsiluvusta seka lasten
ikaerosta4. Usean tutkimuksen mukaan hoitohenkilokunnan
suhtautuminen alyllisesti kehitysvammaisten raskauteen ja
vanhemmuuteen on kieltava, vaikka hoitohenkilokunta onkin

tietoinen vammaisten ihmisten oikeuksista perustaa perhe.

Kohtaa alyllisesti
kehitysvammainen nainen

kuin kuka tahansa muu

Pida keskustelu sellaisella tasolla,
ettii asiakkaasi ymmiirtii sinua:
ald siis kiiytivaikeita sanoja tai

lauseita.

Olevalmis kertaamaan ja
selittimiizin tarkemmin.

14 Forenta Nationerna (Yhdistyneet Kansakunnat), 2006, 23. artikla



4 Miten alyllinen kehitysvamma

vaikuttaa raskauteen?

Alyllinen kehitysvammaisuus ei itsessidin vaikuta raskauteen
milldin tavalla. Alyllisesti kehitysvammaiset saattavat kirsia
erilaisista somaattisista ja psyykkisista sairauksista vammansa
ohella ja oppimisvaikeuden saattavat aiheuttaa haasteita
raskauden aikanas. Alyllisesti kehitysvammaisilla naisella
saattaa olla taloudellisesti tiukkaa, silla heidan tulonsa ovat

usein pienia tai olemattomia®. Huomioi:

Tukiverkko
|
| |
On Eiole
— Kuka? | Tarvitaanko liséi apua
vai pirjiikd perhe?
—  Voivatko auttaa?

15 Hoglund, 2012, 16
16 THL, 2014



5 Kaytannossa

Pidemmiit vastaanottoajat

+ Mikali tiediit raskaana olevan ilyllisesti kehitysvammainen tai epiilet asiaa,
kannattaa sinun varata pidempi vastaanottoaika (Paasonen, 2012, 38). Aidin

kanssa meneviin ajan lisiksi sinulla tulee kulumaan aikaa paperitsissi!
* Varaavastaanottoaika, joka on 30-60 minuuttia pidempi, kuin miti

tavallisestivaraat. Mikiili kaikki on hyvin, voit jatkossa varata normaalipituisia
vastaanottoaikoja.

Materiaali

- Altiysnewvolan vastaanotolla jactaan paljon kirjallista materiaalia. Lue
materiaali liipi ja mieti: saako ihminen, jolla on mahdollisesti lukemisen ja
ymmiirtimisen kanssa haasteita mitéiin irti materiaalista? Tee omaa kirjallista
materiaalia!

1. Lyhyempi teksteji ja tarvittaessa kuvailevia kuvia. Hyis materiaalia [Gytyy
esimerkiksi: Papunet — Materiaalia. — Kuvapankki — Terveys ja
hyvinvointi — Lapsenhoito.

2. Helposti luettava materiaali kily ilyllisesti kehitysvammaisten lisiksi myds

esimerkiksi uussuomalaisille.
Moniammatillinen yhteistys

* Joissain tapauksissa perhe pirji ilman paljoa tukea, kun taastoisissa
tapauksissa seki diti ettd perhe tarvitsevat paljon tukea pirjitikseen. Miti
tukea juuri timi perhe tarvitsee?



6 Lapsivuodeaika ja jatko

Ammattilaisena on syytd muistaa, etta alyllisesti
kehitysvammaiset eivit ymmarra kehon toimintoja samaan
tapaan kuin me muut eivatka aina tieda kuinka raskaus saa
alkunsa, joka puolestaan on osasyy siihen, etta
yllatysraskaudet ovat tavallisia alyllisesti kehitysvammaisten
naisten keskuudessa'’. Laheisten asenteet raskautta kohtaan
voivat vaikuttaa suurestikin lapsivuodeaikaa ajatellen.
Asenteet voivat vaihdella myoOnteisista kielteisiin®. Yleisesti
asenteet ovat vahvasti kielteiset, niin hoitohenkilokunnant9
kuin omaisten ja ulkopuolisten parissa. Tama puolestaan on
osasyy siihen, etta alyllisesti kehitysvammaiset

raskaana olevat naiset harvoin saavat keskustella ja

pohtia kenenkaan kanssa miten juuri hanesta

voisi tulla lapselleen mahdollisimman hyva i i

vanhempiz°.

Tutkimusten mukaan noin puolet alyllisesti
kehitysvammaisista aideista =~ menettaa

lapsensa huoltajuuden jossain vaihessa, mutta

ei aina valttamatta suoraan lapsen syntyessa.

Tama johtuu usein siita, ettd naiden naisten

17 Mayes, Llewellyn & McConnel, 2006, 124; Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 110; Hoglund & Larsson,
2013, 701

18 Hoglund & Larsson, 2013, 700; Granqvist, 2013, 65

19 Hoglund, Lindgren & Larsson, 2013, 952 - 953

20 Conder & Mirfin-Veitch, 2010, 109; Starke, 2011, 292



on vaikea ymmartaa lastensa viesteja siita milloin lapsella on
esimerkiksi nalka, laheisyydenkaipuu tai vasy. Huostaanoton
pelko ja siita johtuva stressi vaikuttaa usein alyllisesti

kehitysvammaisten naisten lapsivuodeaikaan kielteisesti2!.

Tuore aiti on Kkirjoilla aitiysneuvolassa pari kuukautta
synnytyksen jalkeen, vauva on kirjoilla lastenneuvolassa.
Jalkitarkastus tehdaan 5 — 1222 viikkoa synnytyksen jalkeen ja
silloin on hyva keskustella raskaudenjilkeisesta ehkaisysta
sellaisella tasolla, etta alyllisesti kehitysvammainen aiti sen
ymmartaa. Lapsen kannalta on hyva, etta tieto kulkee ja etta
sina ammattilaisena muistat ilmoittaa lastenneuvolankin
henkilokunnalle vanhemman alyllisesta kehitysvammasta tai
epailystasi. Tama sen takia, etta lastenneuvolan
terveydenhoitaja on tietoinen asiasta ja osaa tukea perhetta

parhaimmalla mahdollisella tavalla.

2l Granqvist, 2013, 66 - 67
22 THL, 2013,133



7  Misti loydan apua?

Taman infolehtisen seka allekirjoittaneen opinnaytetyon

lisaksi suosittelen lisalukemiseksi:

e THL (2014): Vanhempien oppimiseen liittyvdt vaikeudet
ja kehitysvammaisuus

https://www.thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-

kasikirja/lapset-perheet/vanhempien-oppimiseen-liittyvat-

vaikeudet-ja-kehitysvammaisuus

) THL (2015): Vammainen henkilo vanhempana

https://www.thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-

kasikirja/lapset-perheet/vammainen-henkilo-vanhempana

e Tanja Paasosen kandidaatintutkielma
Kehitysvammaiset ja laaja-alaisia oppimisvaikeuksia
omaavat vanhemmat: Neuvolatyontekijoiden kokemuksia
(2012)

e Kehitysvammaisten tukiliitto Ry:n infolehtinen
“Vauvahaaveita” yksinkertaisella suomekielella voi toimia
tukena  niin  alyllisesti  kehitysvammaisille  kuin
neuvolatyontekijoillekin:

https://www.thl.fi/documents/470564/817072 /vauvahaave

ita.pdf/131c354a-ea91-4e50-bdc6-74172c61actg




e Kehitysvammaisten tukiliitto Ry:lld23 on vuosien

saatossa ollut monta RAY:n rahoittamaa projektia aiheesta:

o Aiti ei pysy kirryilld (2010 - 2014)
o Enemman otetta ja osallisuutta (2006-2009)
o Enemman otetta omaan elamaan (2003 - 2005)
o Vahvistu vanhempana (2017 - 2020) on tukiliiton
uusin projekti alalla.
o Aiti ei pysy kirryilli- projekteti on julkaissut paljon
materiaalia aiheesta. Aitiys- ja lastenneuvolassa Lomake

vanhempien toimintakyvyn ja_ tuen tarpeen

selvittimiseen24 saattaa tulla tarpeeseen.

. Verneri.net — Raskaus
o Informaatiota alyllisesti kehitysvammaisten

raskaudesta.

23 Kehitysvammaisten tukiliitto, u.4, Aiti ei pysy kirryilld
24 https://storage.googleapis.com/tukiliitto-
production/2017/10/lomake avuksi vanhemman toimintakyvyn ja tuen tarpeen_selvittamiseen.pdf



8 Omat merkinnat
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