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Fysisk funksjonshemmede kvinner

far ogsa barn

Sammendrag

Bakgrunn. Det finnes lite kunnskap om
hvordan perinatale helsetjenester er
tilpasset behovene til fysisk funksjons-
hemmede kvinner. Problemstillingen
diskuteres ut fra et samfunnsvitenska-
pelig perspektiv pa funksjonshemning.

Materiale og metode. Det empiriske
grunnlaget for artikkelen er dybdeinter-
vjuer med 21 fysisk funksjonshem-
mede kvinner som fadte i arene
1991-2000. Resultatene som legges
frem, er en del av et starre kvalitativt
forskningsprosjekt som omhandler
morsrolle og funksjonshemning.

Resultater og fortolkning. Manglende
miljgmessig tilrettelegging, negative
holdninger og begrenset kunnskap
blant helsepersonell kan hindre funk-
sjonshemmede kvinner i & f& gode nok
helsetjenester i forbindelse med svan-
gerskap og fadsel. Til tross for begrens-
ninger ved helsetjenestene opplevde
likevel en del kvinner at helseperso-
nellet tilpasset omsorg og tjenester til
deres spesielle behov. De viktigste
positive faktorene i denne sammen-
hengen var respekt for valget om a fa
barn, et tilrettelagt fysisk miljg og at det
ble tatt hensyn til funksjonsnedset-
telsen samtidig som kvinnene slapp

a fole at de var til bry.
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Foreldrerollen ved fysisk funksjonshemme-
des livssituasjon er viet liten interesse. Dette
gjelder politisk, forskningsmessig og pa til-
takssiden (1-3). I Norge finnes det ingen
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fullstendig oversikt over hvor mange funk-
sjonshemmede kvinner som foder barn, ei
heller hvor mange funksjonshemmede som
har barn. Videre mangler systematisert
kunnskap om hvordan reproduktive helse-
tjenester er tilrettelagt for denne gruppen.

Mangel pa kunnskap og erfaring endrer
ikke helsevesenets ansvar for a yte et full-
verdig tjenestetilbud til funksjonshemmede i
forbindelse med svangerskap, fedsel og bar-
seltid. Men mangelen kan likevel bidra til &
redusere kvaliteten pa tjenestene. Hovedpro-
blemstillingen i denne artikkelen er pa hvil-
ken mate svangerskapsrelaterte helsetjenes-
ter er lagt til rette for fysisk funksjonshem-
mede kvinner. Fér de et tilfredsstillende
tilbud, og blir serskilte behov ivaretatt? Sik-
temalet er videre & belyse forhold som bidrar
positivt og forhold som bidrar negativt i den-
ne sammenhengen.

I studien anlegger vi et relasjonelt per-
spektiv pa funksjonshemning (1, 2) dvs. at
funksjonshemningen blir ansett & oppsta i
skjeringspunktet mellom individuell funks-
jonsnedsettelse, som folge av sykdom eller
skade, og barrierer av miljgmessig og sosial
art som virker funksjonshemmende (3). En
kvinne som bruker rullestol, blir dermed
funksjonshemmet av & vaere i en fodeavde-
ling som mangler handikaptoalett og hvor
personalet ikke er i stand til & mete kvinnens
sentrale fysiske, psykiske og sosiale behov.
Helsetilstanden i mete med mangelfull til-
rettelegging skaper funksjonshemningen.

Materiale
Artikkelen bygger pa dybdeintervjuer med
21 kvinner i alderen 28—49 ar som fodte i
perioden 1991-2000. Materialet er en del av
et forskningsprosjekt som totalt omfatter 30
informanter, og som er utfert ved Norsk in-
stitutt for forskning om oppvekst, velferd og
aldring (NOVA) (1). I denne sammenhengen
utelukker vi de ni kvinnene som fodte siste
barn sé langt tilbake som i 1975.
Informantene ble kontaktet gjennom Me-
disinsk fodselsregister, Funksjonshemme-
des Fellesorganisasjon, Norges Handikap-
forbund og et uformelt kontaktnett (1).
Kvinnene har diagnoser som spina bifida,
multippel sklerose, cerebral parese, dysmeli,
forskjellige ryggmargsskader og nevromus-
kulere sykdommer. Diagnosene medferte
ulike grader av bevegelseshemning. Ni
brukte rullestol hele tiden, og resten hadde
redusert gangfunksjon. Noen var fedt med
sykdommen/skaden, mens andre hadde fétt
den som barn, ungdom eller ung voksen.

Pa intervjutidspunktet hadde 12 kvinner
ett barn, de gvrige hadde to eller tre. Med ut-
gangspunkt i sist fedte hadde to kvinner barn
under ett ar, atte hadde barn mellom ett og
fem 4r, og 11 hadde barn som var opptil ni ar
gamle. Kvinnene bodde i det sentrale @st-
landsomrédet. De hadde varierende utdan-
ning. Det var 14 uferetrygdede, to var i fullt
arbeid, mens de evrige var studenter eller
hjemmearbeidende.

Den metodologiske tilneermingen er induk-
tiv og forankret i «grounded theory» (4).
Materialet er systematisert i datadrevne ka-
tegorier, og analysene har vart temafokusert
snarere enn kasusfokusert (5). Den relasjonelle
forstaelsen av funksjonshemning har styrt
blikket vért i retning av miljemessige og so-
siale forhold som hemmer eller fremmer kvin-
nenes funksjon pa relevante omrader.

Intervjuene ble gjennomfert hesten 2000,
hjemme hos kvinnene eller pa var arbeids-
plass. De hadde en konversasjonspreget form
og varte i 2—3 timer. Spersmalene i intervju-
guiden dekket temaer knyttet til utfordringer
og mestring i tidsspennet fra kvinnene beslut-
tet seg for & fa barn og frem til intervjutids-
punktet. Med kvinnenes tillatelse ble inter-
vjuene tatt opp pa minidisk og transkribert.

Resultater

Holdninger

Kombinasjonen funksjonshemmet og bli-
vende mor virket ofte overraskende pa an-
satte innen helsevesenet. Overraskelsen kom
til uttrykk ved at situasjoner ble tolket i sam-
svar med en forventet virkelighet. En kvinne
fortalte: «Veldig mange trodde jeg hadde
bekkenlgsning og at det forklarte rullesto-
len. Det var litt komisk, og sier noe om at
folk ikke helt klarer a ta miksen med & veaere
mor og rullestolbruker.»

En type negative reaksjoner kom i form av
spersmal betegnet som «grafsende». Som en
kvinne uttrykte det: «Det verste var alle
spersmalene. Om meg og min bakgrunn, om
min mann og hva han gjorde, hvordan vi
mettes og hvor vi bodde.»

De fleste hadde mett helsepersonell som
oppforte seg respektlost. Klare eksempler ble
gitt av fire kvinner med nesten like historier:
Legene som pdviste graviditeten, hadde for-
utsatt at kvinnene onsket & avbryte svanger-
skap som var passert 12. uke og/eller a steri-
lisere seg for & forhindre flere svangerskap.

Flere opplevde at helsearbeidere forsokte &
teste om de ville evne & fylle morsrollen: «Pa
sykehuset kom det plutselig mange for & se pa
nar jeg skiftet pd Marius. De sa det var for &
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se hvordan jeg klarte det.» Problemet var at
slike kompetansetester ikke ble fulgt opp
konstruktivt, men fungerte som angrep pa
selvfalelsen. En kvinne som forsekte & forut-
se hjelpebehovet i barseltiden, fortalte folgen-
de: «Faktisk sa en til oss at funksjonshemme-
de som ikke kunne ta vare pa sine barn, ikke
burde f barn. Andre ganger har jeg fétt hore
at jeg ikke vil innremme at jeg trenger hjelp,
og det er jo sant. Hvis du trenger hjelp, sé sier
du jo egentlig at du ikke er helt bra nok.»

Enkelte ganger nér helsepersonell uttryk-
te bekymring for helsen til kvinnen og bar-
net, hadde kvinnene vert usikre pd om be-
kymringen var faglig fundert. Serlig gav
motstridende informasjon grunn til & tvile pa
faglighet: «Hva gjor du nér én lege sier at
graviditet kan forverre tilstanden, mens en
annen sier at du kan bli bedre?»

Det var kvinner med store og synlige
funksjonsnedsettelser som oftest fortalte om
darlig behandling. Serlig utsatt var infor-
manter med spasmer, utydelig tale og uste
gange, tegn assosiert med kognitive be-
grensninger eller rusmisbruk.

Positive holdninger var kjennetegnet av
respekt og balanse mellom a behandle kvin-
nene vanlig og & anerkjenne deres spesielle
behov. Problemer ble matt konstruktivt og
uten bebreidelse overfor kvinnens valg.

Oppfalging, behandling og miljg

Et skille gikk mellom leger som vurderte
svangerskapet som normalt inntil det mot-
satte var bevist og leger som vurderte det
som unormalt inntil det normale var bevist.
Avhengig av situasjonsdefinisjonen fikk
kvinnene enten det de forstod som vanlig
oppfoelging eller utvidet oppfoelging. Situa-
sjonsdefinisjonene syntes ikke & kunne for-
klares ut fra diagnose eller andre individuel-
le kjennetegn ved kvinnene.

To tredeler av kvinnene fikk tett oppfel-
ging i form av hyppige svangerskapskontrol-
ler og flere ultralydundersekelser. I tillegg
startet vurderingen av hvordan forlesningen
burde skje i god tid for fodselsterminen. De
ovrige kvinnene fikk verken ekstra oppfol-
ging eller lov til & ta del i planlegging av
sykehusopphold eller fodsel.

Flere informanter hadde det vanskelig pa
sykehuset — fode- og barselavdelingene var
ikke tilrettelagt for bevegelseshemmede. Pro-
blemene omfattet basale behov som & benytte
toalett og dusj og & fé tak i mat og drikke.

Flere fortalte ogsa om utilstrekkelig pleie
og behandling. Noen av kvinnene med rygg-
margsskader fikk eksempelvis nyresvikt og
urinveisinfeksjoner som de selv oppdaget og
bad om undersekelser for. Forespeorslene ble
avvist med begrunnelser om at kvinnene, si-
den de hadde ryggmargsskader, umulig kun-
ne kjenne symptomene de oppgav.

Nina. «Jeg fodte i 1996 og ble lagt inn tre
uker for forlosningen. Jeg var pad ultralyd
nesten hver dag, men kom ikke inn doren
med rullestol. En lege ble forbannet og sa:
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«Jeg tar kun ultralyd hvis du reiser deg og
gar.» De tenker vel at du kan ga noen skritt.
Jeg bad om d fa en spesialmadrass, for d
unngd trykksdr. Da fikk jeg beskjed om at
jeg var der fordi jeg var gravid og ikke pd
grunn av sar. Jeg fikk sdar og mdtte pd Sunn-
aas etter jeg hadde fodt. »

Lise. «Jeg var 32 dr og fodte for andre gang
iar 2000. Jeg folte meg ivaretatt pa sykehu-
set. Jeg fikk bra stell. De fulgte meg opp me-
disinsk, sjekka og behandla urinveier og
nyrer. Jeg fikk enerom sann at mannen min
kunne veere der med meg og for d fa bedre
plass til rullestolen. »

Kvinner som klarte seg bra til tross for et
utilgjengelig miljo, hadde, i likhet med Lise,
fatt enerom, ekstra hjelp eller hatt barnefa-
ren til stede. Enkelte disponerte lave salong-
bord slik at de kunne stelle fra rullestolen, og
flere fikk hjelp av andre nybakte medre til &
lofte barnet. Halvparten fikk ikke stelle bar-
net mens de var pa sykehus. Ingen med
manglende forlighet i armene fikk adekvat
hjelp til amming fra pleiepersonalet.

Sporsmal og bekymringer
Kvinnene uttrykte hey toleranse for sin
kroppslige lidelse, men de fryktet at helse-
messige komplikasjoner kunne ga utover ev-
nen til & gi barna omsorg. Den storste be-
kymringen var at barnet skulle bli fedt med
en funksjonsnedsettelse. Bare tre kvinner
hadde arvelige sykdommer, men flere stilte
det grunnleggende sporsmalet om man bur-
de la vaere & bli gravid hvis det var gkt risiko
for at barnet skulle bli funksjonshemmet.
Kvinnenes syn pa hva som utgjorde en ak-
septabel risiko syntes & henge sammen med
deres egen erfaring av a leve som funksjons-
hemmet. Liten aksept for risikogkning ble
koblet til negative erfaringer, mens storre to-
leranse ble forbundet med opplevelsen av a
leve et meningsfullt liv. Uansett syn ensket
kvinnene en faglig vurdering & bygge sitt
standpunkt pa. Kunnskap om risiko var vide-
re viktig for & skape forutsigbarhet omkring
fremtiden og for 4 kunne imetegé bebreidel-
ser dersom barnet skulle bli funksjonshem-
met. Som en kvinne sa: «Folk vil jo tro at un-
gen har arva det fra deg. Jeg ser for meg be-
breidende blikk som sier, at ja, sdnn gar det
nar funksjonshemma far unger.»

Diskusjon

Studien viser hvordan mangelfull kunnskap,
erfaring og miljomessig tilrettelegging, samt
feiloppfatninger og negative holdninger, kan
std i veien for at fysisk funksjonshemmede
kvinner fir god nok hjelp fra helsevesenet.
En tilsvarende situasjon beskrives i studier
fra andre vestlige land (6—38).

En forste og nerliggende losning pd man-
ge utfordringer er at helsepersonell lytter til
kvinnenes egne rdd og erfaringer og behand-
ler dem med respekt. Praktiske problemer
kan iblant loses s enkelt som & la en rulle-
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stolbruker fa disponere et lavt bord til 4 stel-
le barnet pa. Mye kan forbedres gjennom
planlegging av fodsel og sykehusopphold.
Bedre kunnskapsniva og et tilrettelagt miljo
fordrer imidlertid mer langsiktige og res-
surskrevende tiltak.

Kvalitative undersekelser tillater ikke ge-
neraliseringer i statistisk forstand, og stu-
dien gir saledes et upresist bilde av hvor
utbredt de papekte mangler er. Bade infor-
manter og forskere bringer med seg forfor-
staelser og egenskaper som pé forskjellig vis
kan prege intervjusituasjon, svar og tolkin-
ger (5). Vi tilstrebet & skape en atmosfare av
tillit og apenhet slik at kvinnene folte de
kunne gi oppriktige svar. Vi var konkrete i
spersmalsstillingen for & etablere felles for-
staelse mellom informant og intervjuer og
for & fa utfyllende beskrivelser.

Til tross for studiens begrensninger er det
liten grunn til & tvile pa at det eksisterer
svakheter ved hvordan fysisk funksjonshem-
mede blir behandlet innenfor helsevesenet.
Funnene kan benyttes som et utgangspunkt
for videre studier av feltet. Nodvendigheten
av en slik oppfelging kan begrunnes empi-
risk og politisk. Studier fra andre vestlige
land (6-9) viser til at et gkende antall kvin-
ner med fysiske funksjonshemninger velger
a beere frem barn. Det er all grunn til & tro at
denne utviklingen ogsa gjelder for Norge.
Dermed vil problemstillinger forbundet med
a bedre tilgjengelighet og kvalitet pa perina-
tale helsetjenester for funksjonshemmede
kvinner fa okt aktualitet i fremtiden. Politisk
finner man klare tegn pé at oppmerksomhet
rettes mot problemstillinger forbundet med
at funksjonshemmede far barn (2). Vart mal
er at de presenterte resultatene skal bidra til
a gke bevisstheten blant helsepersonell om-
kring utfordringer funksjonshemmede kvin-
ner kan std overfor som blivende madre.

Studien er finansiert giennom velferdsprogram-
met i Norges forskningsrad.
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