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Livssituationen for unga vuxna
med lindrig utvecklingsstérning






Forord

Under aren 2008-2009 drevs inom Handikapp & Habilitering Fokusprojektet,
vars syfte har varit att fa okat fokus pa kunskapsomradet utvecklingsstorning.
Denna kunskapsoversikt ar en del av projektet och uppdraget utforts av HOg-
skolan Halmstad och Magnus Tideman som har en gedigen kompetens inom
omradet. Projektet har varit mojligt tack vare medel fran Folkhalsoanslaget inom
Stockholms lans landsting.

Inom omradet utvecklingsstorning ar behovet av kunskap stort. Lindrig utveck-
lingsstorning ar en funktionsnedséttning som inte alltid syns. Darfor ar kunskap
en sarskilt viktig forutsattning for forstaelse, ett bra bemétande och for att perso-
nen sjalv ska kunna vara delaktig i samhallslivet.

Delaktighet ar det forsta folkhalsomalet men ocksa det viktigaste malet for
svensk handikappolitik. |1 den nationella handlingsplanen for handikappolitiken
"Fran patient till medborgare” star det att samhallet ska utformas sa att manni-
skor med funktionsnedsattning i alla aldrar blir fullt delaktiga i samhallslivet”.

Folkhélsoinstitutets rapport ”Onddig ohalsa” pekar pa att ohélsa ar tio ganger
vanligare hos personer med funktionsnedsattningar an de som inte har funktions-
nedsattningar. En grundlaggande fraga nar det galler halsa och funktionshinder
maste vara vad utanforskap och brist pa delaktighet och tillganglighet gér med
maéanniskors hélsa. Aktuell forskning visar bland annat att beteende och livssitua-
tion hos en person med i synnerhet lindrig utvecklingsstorning paverkas i lika
hdg grad av omgivande stod och livsmiljé som av sin hjarnskada.

Fokus i denna kunskapsoversikt ligger pa lindrig till mattlig utvecklingsstérning
hos personer i aldern 13-35 ar. Malsattningen ar att dversikten ska kunna anvan-
das for att bade utveckla habiliteringsinsatser och erbjuda aktuell och lattillgang-
lig information, kunskap och radgivning om utvecklingsstérning.
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Bilaga 1 Anvanda referensdatabaser



Introduktion

Bakgrund till kunskapsoversikten

Hogskolan i Halmstad har pa uppdrag fran Stockholms lans landsting, Handikapp
& Habilitering, sammanstallt en kunskapsoversikt om livssituationen for unga
vuxna med lindriga intellektuella funktionshinder (utvecklingsstorning).

Pa senare tid har livssituationen for unga vuxna med lindriga intellektuella funk-
tionshinder (utvecklingsstorning) uppmarksammats alltmer, saval nationellt som
internationellt. | Sverige har detta bland annat berott pa den markanta 6kningen
av elevantalet i sarskolan sedan 1990-talets mitt och erfarenheter fran faltet som
tyder pa att forekomsten av sociala problem bland unga med lindriga intellektuel-
la funktionshinder har 6kat. Internationellt diskuteras gransdragningen foér nér en
utvecklingsstérning ska anses foreligga. Vidare fors diskussioner om lindrig ut-
vecklingsstorning och forekomsten av social problematik som kriminalitet, miss-
bruk, ensamhet och ekonomiska problem liksom beteendeproblem och psykiska
problem.

Begreppet livssituation &r ett omfattande och brett begrepp som behdver avgran-
sas och fortydligas. | foreliggande kunskapsdversikt ingar i begreppet livssitua-
tion foljande livsomraden: medborgarskap, delaktighet och upplevd tillhorighet,
bemdtande och attityder, sjalvbestdammande och inflytande, identitet, sociala rela-
tioner samt beteendemadssig och social problematik.

Med unga vuxna avses i kunskapsoversikten personer i aldern 15 — 35 ar. Andra
avgransningar som gjorts ar att det ar forskning som genomforts under aren 1998
— 2009 och som avser forhallanden i Skandinavien, det vill sdga Sverige, Norge
och Danmark. Tids- och resursméassiga skal motiverar ovanstaende avgransning
samt, som kommer att framga, skillnader i definitionen av gruppen, vilket gor det
problematiskt att jamfora grupper som definieras olika i olika lander.

Mot bakgrund av skillnader i definitionen och den 6kade kategoriseringen av
manniskor med intellektuella funktionshinder innehaller kunskapsdversikten
ocksa ett inledande avsnitt om lindrig utvecklingsstorning, avseende terminologi,
definition och klassifikation samt forekomst.

Begreppen personer/manniskor med utvecklingsstorning och personer/manniskor
med intellektuella funktionshinder anvéands synonymt i kunskapsoversikten. Hu-
vudsakligen har vi i kunskapsoversikten valt att anvanda det/de begrepp som va-
rit forekommande i de olika studierna. Vi & medvetna om att valen av begrepp
inte alltid sammanfaller med Socialstyrelsens rekommendationer avseende ter-
minologianvandandet inom omradet.



Syfte

Kunskapsoversiktens huvudsyfte ar att sammanstélla och analysera vetenskapliga
studier om valda delar av livssituationen fér unga vuxna med lindrig utvecklings-
storning. Ytterligare ett syfte med Oversikten &r att redovisa forskning om hur
(lindrig) utvecklingsstorning kan definieras.



Metod

Kunskapsoversikten bygger pa litteratursékningar och inkluderar 61 vetenskapli-
ga dokument i form av avhandlingar, vetenskapliga artiklar, kapitel i antologier,
bocker, FoU-rapporter och master- och magisteruppsatser som publicerats under
aren 1998 — 2009 och som handlar om livssituationen fér unga vuxna med lindrig
utvecklingsstorning i de skandinaviska landerna, det vill séga Sverige, Norge och
Danmark. Det vetenskapliga materialet innehaller ocksa publikationer om hur
lindrig utvecklingsstorning definieras.

Genomforande

De sokningar som ligger till grund fér denna kunskapsoversikt har genomforts
via referensdatabaserna LIBRIS, Bibsys, Bibliotek.dk, DiVA, FRIDA, DEFF,
Artikelsok, Norart, SweMed, PubMed, Psycinfo, Academic Search Elite, Social
Services Abstracts, ERIC, Sociological Abstracts, Google Scholar, Libris Upp-
s6k, Uppsatser.se, HUSA, GUPEA och XERXES".

Databassokningarna genomfordes under februari manad 2009. Vid sokningarna
har bade fritext, enkel sokning, avancerad sokning och Boolesk sokning anvants,
vilket innebar s6kning med hjalp av sokstrangar. Som sokstrangar har orden
OCH och ELLER och INTE och dess motsvarande engelska och norska begrepp
anvants. Vid sokningar i de danska databaserna, (Bibliotek.dk och DEFF) och
vissa andra mindre referensdatabaser har inte Boolesk sékning anvants eftersom
antalet traffar i dessa databaser var relativt f42. Olika tecken (*, 2, $) har anvénts
som trunkering, vilket innebar sokning pa en del av ett sékord eller variationer pa
ordet.

Granskning av soktraffarna

Steg 1 - Det totala antalet traffar i databaserna uppgick till 4165. Med anledning
av det stora antalet databaser som anvants for sokningarna har atskilliga publika-
tioner patraffats i mer an en databas och ar saledes registrerade ett flertal ganger.
271 tréaffar inkluderades efter den forsta gallringen. Orsaker till att traffar exklu-
derades var att dokumentet handlade om férhallanden utanfér Skandinavien, att
studiernas malgrupper var i fel alder eller att dokumenten var skrivna fére 1998.
Ytterligare orsaker var att studierna handlade om andra typer av funktionshinder
an utvecklingsstorning eller enbart om grav eller mattlig utvecklingsstorning, att
publiceringen var gjord i icke vetenskapliga tidskrifter eller att det rorde sig om
C-uppsatser.

L Fér vidare information om databasernas innehdll, se bilaga 1.
2 Dokumentation dver anvanda sékord och/eller sékstrangar férvaras och finns att tillga hos forfattarna.



Steg 2 — Efter genomgang och bedémning av traffarna, utifran titlar och abstracts
eller ssmmanfattningar i man av tillgang, aterstod 125 traffar. Traffarna redovi-
sades skriftligt i ett protokoll under rubrikerna: Forfattare, Titel, Typ av doku-
ment, Abstract tillgangligt, Sokord/sokstrangar, Inkludering/Exkludering inklusi-
ve motivering. Orsaker till att tréffar, efter noggrann prévning, exkluderades un-
der Steg 2 var att publikationerna utdver vad som redan ndmnts under Steg 1,
exempelvis handlade om personer med utvecklingsstorning och foraldraskap el-
ler om personer med utvecklingsstérning och personlig assistans®. Inom dessa
omraden finns det relativt nyskrivna kunskapsoversikter, vilket motiverar denna
exkludering. Vissa artiklar exkluderades utifran att de inte handlade om de for
uppdraget aktuella livsomradena eller att de ingick som en delstudie i en avhand-
ling, som redan var inkluderad i materialet. Detsamma géllde nagra artiklar som
hade sin grund i redan medraknade avhandlingar.

Steg 3 — De 125 tréffarna sorterades och redovisades skriftligt i ytterligare ett
sarskilt protokoll utifran tre kategorier: definitioner - 24 traffar, sociala relationer
- 83 tréffar och sociala problem - 18 tréffar. Tr&ffarna rangordnades dérefter med
siffra 1 eller 2 utifran en beddmning av materialets vetenskapliga tyngd och rele-
vans. Framforallt studier som bedémdes uppfylla atminstone flertalet av de i
uppdraget angivna rekvisiten fick prioritet 1. Avhandlingar och artiklar/kapitel
prioriterades generellt fore uppsatser. Sammantaget fick 69 traffar prioritet 1 och
56 traffar prioritet 2. Samtliga dokument tillhérande prioritetsgrupp 1 och 20 till-
horande grupp 2 har gatts igenom i fulltext. Den avslutade granskningen resulte-
rade i att ytterligare 26 publikationer exkluderades. En del dokument har fatt be-
stallas som fjarrlan fran andra bibliotek bade inom och utanfér landet. Da nagra
bestallningar dragit ut pa tiden har vi inte kunnat invanta nagra enstaka dokument
tillhérande prioriteringsgrupp 2.

Steg 4 — Mangden dokument som slutligen kom att inkluderas i dversikten bestar
av sammantaget 61 publikationer, fordelade pa 21 avhandlingar, 17 vetenskapli-
ga artiklar, 4 kapitel i antologier, 10 bocker, 2 FoU-rapporter och 7 masters- eller
magisteruppsatser. Av ndmnda dokument &r 35 svenska, 19 norska och 1 danskt.
Kategorin artiklar innefattar artiklar som publicerats saval nationellt som interna-
tionellt. Fyra av de inkluderade bockerna beskriver de internationella klassifika-
tionssystemen som anvands for definition av utvecklingsstérning och en bok in-
nehaller ett antal kapitel med essder kring samma tema. En artikel om en hol-
landsk studie kring definitionen av lindrig utvecklingsstorning har ocksa tagits
med i materialet trots att den inte ber6r forhallandena i Skandinavium. Namnda
publikationer bedéms ha sarskild relevans for omradet och &r internationellt er-
kanda.

Steg 5 — Det inkluderade materialet har sedan noggrant l&sts igenom och skriftli-
gen sammanfattats utifran syfte, metod, for kunskapsdversiktens syfte relevanta

¥ Se Starke (2005) och Socialstyrelsen (2005).



resultat och eventuella redovisade slutsatser. Materialet har klassificerats i sju
olika huvudkategorier:

Terminologi, definition och klassifikation, forekomst

Medborgarskap, delaktighet och upplevd tillhdrighet

Bemotande och attityder

Sjalvbestdammande och inflytande

Identitet

Sociala relationer

Beteendemassig och social problematik.

De flesta kategorierna var redan angivna i uppdraget for kunskapsoversikten.
Under arbetet med sammanfattningarna utkristalliserades ytterligare ett par livs-
omraden, namligen medborgarskap och identitet, vilka bedomdes vara lampliga
att anvanda som kategorier i sammanhanget.

Svarigheter med arbetet

Det omfattande och gedigna databassokningsarbetet bor ge en relativt god bild
over forskningslaget pa omradet, vilket dock inte hindrar att studier av relevans
kan ha fallit mellan de vedertagna soksatten.

Det saknas i princip vetenskapliga studier som enbart fokuserar pa unga vuxna
med lindrig utvecklingsstorning. Det har ddrmed varit komplicerat att hitta veten-
skapliga dokument som helt hallit sig inom uppdragets ramar, framforallt gallan-
de nivan pa utvecklingsstorningen, men ocksa aldersavgransningen och relevanta
livsomraden. En del studier som inkluderats i kunskapsoversikten handlar darfor
generellt om mé&nniskor med utvecklingsstorning och deras livssituation, oaktat
alder eller grad av utvecklingsstorning. Oversiktens aktuella mélgrupp, det vill
séga personer med lindrig utvecklingsstorning, finns dock alltid representerade i
de studier som inkluderats i materialet. Ingen redovisad forskning handlar saledes
enbart om manniskor med grava eller mattliga utvecklingsstérningar.



Resultat

Kunskapsoversikten omfattar 61 studier, varav 36 ar att betrakta som huvudsak-
ligen kvalitativa och 14 kvantitativa. 11 studier har bade en kvalitativ och en
kvantitativ metodansats. Det vetenskapliga materialet har hanterats pa olika satt
utifran studiernas intresse och relevans for syftet med kunskapsoversikten, vissa
har oversiktligt redovisats medan andra har fatt avsevart storre utrymme. Vi har
valt att presentera forskningen kring livssituationen fér unga vuxna med lindrig
utvecklingsstorning under ett antal avsnitt, vilket innebar att delar fran en och
samma studie redovisas pa flera stallen i Oversikten. Avsnittens rubriker sam-
manfaller med de huvudkategorier som det vetenskapliga materialet klassificera-
des under, i samband med att de i kunskapsOversikten inkluderade studierna
sammanfattades och bearbetades®. Det inledande avsnittet om terminologi, defi-
nition och klassifikation samt férekomst avslutas med en sammanfattning av de
viktigaste resultaten samt med en analys och diskussion. Ovriga avsnitt om olika
aspekter pa livssituationen, som foljer darefter, sammanfattas, analyseras och
diskuteras i det avslutande kapitlet. Dar redovisas ocksa kunskapsoversiktens
huvudresultat och behov av framtida forskning.

Terminologi, definition och klassifikation samt forekomst

| det h&r forsta resultatavsnittet kommer definitionen av lindrig utvecklingsstor-
ning att sta i fokus. | samband med att definitionen lyfts upp till diskussion,
kommer av naturliga skal ocksa terminologin och férekomsten upp pa agendan. |
det har avsnittet gor vi ett avsteg fran den del av uppdragets avgransning som
handlar om att kunskapsoversikten enbart berér skandinavisk forskning. Detta for
att kunna inkludera de klassifikationssystem som &r internationellt erkanda bland
manga forskare och kliniker vérlden éver. Sa hér i inledningen av resultatkapitlet
kan vi konstatera att antalet vetenskapliga arbeten som fokuserar just pa termino-
logi, definition och forekomst géllande personer med lindrig utvecklingsstorning
ar begransat. Vi har i det hér avsnittet enbart inkluderat arbeten som tillfor dis-
kussionen nagot mer &n att hanvisa till klassifikationssystemen; AAMR 10, ICD-
10 och DSM-IV-TR, da vi istallet har valt att redogora for just de grundkéllorna.

Terminologi

Diskussioner gallande beteckning och definition av saval utvecklingsstorning
som andra funktionshinder handlar i stor utstradckning om vilka kriterier som ska
inga i definitionen och hur kriterierna ska beskrivas genom den terminologi som
anvands. En del av de diskussioner och debatter som har forts genom aren har

* Se ocksd kunskapsoversiktens Metodavsnitt.



resulterat i nya reviderade termer och definitioner. Bachke (2006) menar att en
del av debatten kommer sig av den diskussion som kan harledas till vilken av
beteckningarna; “’person with a disability” eller “disabled person”, som bast
tjanar syftet, vilket &r néra forknippat med diskussionen om vem som “dger”
funktionshindret: samhaéllet eller individen? Han menar vidare att den oenighet
som ratt/rader i fragan ocksa ar av en mer generell karaktar utifran vilken term
som &r minst stigmatiserande. Den debatt som har pagatt internationellt har emel-
lertid inte varit lika intensiv i de tidskrifter och facktexter som publicerats i Nor-
den. Bachke anser trots det, att det lange ratt och fortfarande rader en osakerhet
om vilken terminologi som bor anvandas, da olika begrepp anvénds for att be-
skriva samma fenomen. Som en f6ljd av detta poangterar Bachke att det finns
behov av att undersoka vilka facktermer som anvands i nyare publikationer. Vi-
dare intresserar han sig for vilka beteckningar som diagnosen utvecklingsstorning
tidigare haft, vilka beteckningar som &r aktuella idag samt i vilken grad det har
forekommit andringar av beteckningar i Sverige, Norge och Danmark under den
senaste tioarsperioden. Bachke ger inledningsvis exempel pa beteckningar som
anvants genom historien i de skandinaviska landerna, varav nagra exempel ér;
oligofreni, debil, imbecill, idiot, andssvag, sinnesslé och utviklingsretardert. Vi-
dare framkom det att féljande begrepp forekom mellan aren 1982 — 2005: utveck-
lingsstord/hemmed, mental retardation, svag begavning, begavningshandikapp,
forstandshandikapp, utvecklingsavvikelser, inlarningssvarigheter, intellectually
disabled och idioter (vid beskrivning av historiska texter). | Norge &r begreppet
”psykisk utviklingshemning” ofta férekommande, vilket ar tdnkt att motsvara
den engelska termen “mental retardation”, och har under den senaste tioarsperio-
den anvénts mer frekvent &n enbart utviklingshemning. Den svenska officiella
termen idag ar utvecklingsstorning och anvénds exempelvis i Lag om stdd och
service till vissa funktionshindrade (SFS 1993:387) och Skollagen (SFS
1985:1100)°.

Nér Bachke (2006) har studerat olika databaser har det framkommit att ordet
”psykisk” framfor utvecklingsstorning har varit klart mer férekommande i fram-
forallt Bibsys medan Libris néstan uteslutande har titlar utan "psykisk” framfor.
Runt ar 2000 har det dock skett en forandring och ”psykisk” anvands inte riktigt
lika ofta i de norska och danska databaserna som tidigare. De olika begreppen,
liksom mental retardation, anvands emellertid fortfarande synonymt.

| de tre Kklassifikationssystemen DSM-IV-TR, AAMR 10 och ICD-10 (vars re-
spektive definitioner vi redogor grundligare for i n&sta avsnitt) anvands det, fore-
tradesvis, amerikanska begreppet “mental retardation”, vilket i Socialstyrelsens
svenska Overséttning av ICD-10 (version 2009) likstélls med begreppet psykisk
utvecklingsstérning”. Den amerikanska intresseorganisationen AAMR (Ameri-
can Association on Mental Retardation) har emellertid, sedan en tid tillbaka, bytt

> Se vidare nésta avsnitt, dar Skolverkets rekommendationer géllande rutiner foér mottagande i sarskolan
redovisas.



namn och heter numera AAIDD, vilket star for; American Association on Intel-
lectual and Developmental Disabilities. Det indikerar att den nya reviderade ma-
nualen som beraknas utkomma 2011 ocksa kommer att innebéra en ny termino-
logi. AAMR gav 2006 ut en antologi av Switzky och Greenspan (red.) som ett
bidrag till att beskriva olika synsétt géllande definition och klassificering av
”mental retardation”. Forfattarna utger sig inte for att ha producerat ett veten-
skapligt verk utan menar att det snarare ar friga om samlade essaer skrivna av
olika experter i fragan. Dessa bidrar pa olika sétt till ett bredare perspektiv dar
bland annat faktorer utanfor individen ses som en del av den helhet som ska vé-
gas in géllande kategoriseringen av "mental retardation”. | ett av kapitlen argu-
menterar Simeonsson, Granlund och Bjérck-Akesson (2006) for att begreppet
“mental retardation” ar felaktigt da begreppet istéllet borde hanga samman med
och vara baserat pa identifieringen av det fenomen som ska beskrivas. Forfattar-
na anser att mentally retarded inte kan anvandas pa samma satt som exempelvis
mental illness. Detta eftersom retardation antyder en forsening och borde da istal-
let hanga samman med exempelvis learning, cognitive eller developmental. Al-
ternativt skulle mental kunna kopplas till impairment eller disability. Gillberg
och Soderstrom (2003) anvénder i sin artikel termen “learning disability”, vilket
ar den term jamte “learning difficulties” som ar mest frekvent forekommande i
Storbritannien, istallet for "mental retardation” och “intellectual disability”. Aven
Gillberg och Soderstrom ar kritiska till termen "mental retardation” da de menar
att det egentligen inte ar fraga om nagot medicinskt tillstand eller en medicinsk
diagnos, i strikt mening. Fernell, Andelius, Wiberg och Brakenhielm (2005) ar-
gumenterar fOr att en svensk motsvarighet till ”learning disabilities” vore att f6-
redra framfor “lindrig utvecklingsstorning”. Forfattarna framhaller att det ar be-
fogat att ifragasatta vad i utvecklingen det egentligen &r som ar stort? De menar
emellertid att det maste framga att det &r fraga om ett kognitivt funktionshinder.
Bachke (2006) poangterar avslutningsvis att val av begrepp ar viktigt varfor ock-
sa diskussionen maste fortga. Han argumenterar for att det bor vacka eftertanke
hos fackfolket framforallt nar det ar brukargrupperna som gar i taten for forand-
rade begrepp. Det sager ndamligen nagot om att de begrepp som anvands ar vikti-
ga, liksom i vilka sasmmanhang de anvénds. ”Diagnoshararen” maste omtalas av
saval sig sjalv som andra pa ett respektfullt satt. Darfor har fackfolket ett stort
ansvar for att vara lyhorda 6ver “diagnosbéararnas” papekande och ta hansyn till
dem i god etisk anda®.

Definition och klassifikation

Enligt Varldshélsoorganisationens (WHO:s) klassifikationssystem 1CD-10 (In-
ternational Classification of Diseases) anges (psykisk) utvecklingsstérning vara
ett tillstand av avstannad alternativt ofullstandig utveckling av forstandet, vilket
drabbar den intellektuella formagan géllande kognition, spraklig och motorisk

® Se ocksd Svensson och Tideman (2007) i avsnittet om Identitet.



formaga samt den sociala formagan. Klassifikationssystemet antogs redan 1990
men togs i bruk av medlemslanderna forst 1994 och 6versattes till svenska 1997.
DSM-IV-TR (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders Fourth edi-
tion, Text Revision, 2000), som ges ut av American Psychiatric Association, kra-
ver att tre overgripande kriterier uppfylls for att en person ska fa diagnosen
”mental retardation”. Det huvudsakliga kriteriet (A) utgors av en betydande ned-
satt intellektuell formaga, vilket kombineras med signifikanta svarigheter gallan-
de adaptiv férmaga (B) inom minst tva av foljande elva omraden: kommunika-
tion, personlig omvardnad, hushallsarbete, formaga att anvanda kommunika-
tionsmedel, social och mellanmansklig formaga, sjalvbestammande, akademiska
fardigheter, arbete, fritid, halsa och sékerhet. Slutligen maste svarigheterna ha
upptréatt fore 18 ars alder (C). Att diagnosen ska vara stalld fore 18 ars alder be-
tonas ocksa i AAMR 10, medan det snarare ar underforstatt an explicit uttryckt i
ICD-10. Aven AAMR 10 betonar att funktionshindret "mental retardation” ka-
raktariseras av signifikanta begransningar i savél intellektuella som adaptiva
formagor, med adaptivt beteende uppdelat i begreppsmassiga, sociala och prak-
tiska fardigheter. Definitionen for intelligens &r enligt AAMR 10 foljande;

”Intelligence is a general mental capability. It includes reasoning, planning, solving prob-
lems, thinking abstractly, comprehending complex ideas, learning quickly, and learning
from experience” (s. 14)

Enligt AAMR 10 omfattas begreppsméssiga formagor av sprak, las-, och siffer-
fardigheter, formaga att hantera pengar samt sjalvbestimmande. De sociala far-
digheterna omfattas av formagan att skapa och behalla langvariga relationer, ac-
ceptera ansvar som ar anpassat efter alder och individuell férmaga samt kapacitet
att utveckla och bibehalla sjalvfortroende. Formaga att forsta och félja informella
regler for sociala sammanhang samt formella lagar liksom att tolka sociala situa-
tioner utan att vara godtrogen, naiv eller ett potentiellt offer ar ytterligare forma-
gor som omfattas. Praktiska fardigheter inkluderas av formagor som ar nodvan-
diga for att klara vardagsaktiviteter som att &ta, skota toalettbestyr och hygien,
pakladning, matlagning, hushallsarbete, rorlighet, hanterande av pengar, telefon-
anvandande, uppratthallande av personlig sakerhet och slutligen att kunna hante-
ra yrkeskraven i en arbetssituation.

Vidare hanvisar AAMR 10 till féljande fem antaganden/forutsattningar som an-
ses vara viktiga i sammanhanget;

1. ”Angéende begransningar i ovanstdende funktioner méste hansyn tas till kontexten,
det vill sdga det omgivande samhéllet liksom radande kultur samt individens jamn-
ariga.

2. | giltiga tester ska hansyn tas till kulturella och sprakliga skillnader liksom till olika

kommunikativa, sensoriska, motoriska och beteendemassiga faktorer.

Inom en och samma individ samexisterar (oftast) begréansningar med styrkor.

4. Enviktig anledning till att beskriva begransningar &r utvecklandet av en personlig
profil for stédinsatser.

w



5. Med hjalp av lampligt individanpassat stod, éver en langre tid, forbattras levnadsfor-
héllandena for personer med “mental retardation”™” (AAMR 10, 2002, s. 93 (var dver-
séttning))

Enligt klassifikationssystemen definieras och mats manniskors generella intelli-
gensformaga utifran Intelligenskvot (Intelligence quotient 1Q) med utgangspunkt
fran ett eller flera standardiserade intelligenstest, i Sverige ofta kallat psykomet-
riska test. Exempel pa testinstrument ar Wechsler Intelligence Scales for Chil-
dren, 3rd edition (WISC); Stanford-Binet, 4th edition och/eller Kaufman As-
sessment Battery for Children. Gréansen for nar en utvecklingsstorning anses fo-
religga ar vid 1Q 70 vilket ar tva standardavvikelser under medelvérdet for nor-
malbegavning 1Q 100. Enligt DSM-IV-TR kan resultaten emellertid skilja sig
nagot at mellan de olika testverktygen varfor en person med 1Q 75 kan diagnosti-
seras som en person med utvecklingsstorning om betydande svarigheter géllande
kriteriet B foreligger i kombination med C (se ovan angaende kriterierna). Vidare
ar det mojligt att en person med en 1Q under 70 inte kategoriseras som utveck-
lingsstord om inga signifikanta svarigheter gallande adaptiv formaga (B) fore-
kommer. Vanligtvis ar de adaptiva svarigheterna mer utmarkande &n den nedsatta
intellektuella formagan, framforallt gallande personer med lindrig utvecklings-
storning. Den adaptiva formagan ar dock vanligtvis beroende av ett flertal yttre
omsténdigheter som sociokulturell bakgrund, personlighet, utbildningsmojlighe-
ter och motivation. 1 manga fall & mojligheterna till att utveckla den adaptiva
formagan goda, under forutsattning att undervisning och stédjande insatser ges,
till skillnad fran den kognitiva formagan som i hogre utstrackning haller sig pa en
konstant niva. Det innebar dock inte att funktionshindret nédvandigtvis maste
vara bestaende.

”Mental retardation is not necessarily a lifelong disorder. Individuals who had a Mild
Mental Retardation earlier in their lives manifested by failure in academic learning tasks
may, with appropriate training and opportunities, develop good adaptive skills in other
domains and may no longer have the level of impairment required for a diagnosis of
Mental Retardation.” (DSM-IV-TR, 2000, s. 47)

Enligt DSM-IV-TR bor diagnosen “mental retardation” ses som en allmént hal-
len forklaring till ett flertal olika patologiska forandringars paverkan av det cen-
trala nervsystemet. Vid en testsituation i samband med diagnostisering, ska han-
syn tas till testpersonens forutsattningar och eventuella nédvéndiga anpassningar
ska vidtas. Vidare ska hansyn tas till andra funktionsnedsattningar som eventuellt
kan paverka resultatet liksom testpersonens sprakliga forutsattningar.

| Sverige har vi en administrativ definition av utvecklingsstorning, vilket innebar
att personer som pa grund av sina intellektuella svarigheter bedéms ha ett hjalp-
behov som inte tillgodoses pa annat sétt och darigenom erhaller stod enligt speci-
ell lagstiftning, definieras som utvecklingsstorda. Skolverket har gett ut en skrift
med allméanna rad och rekommendationer gallande rutiner for mottagande i sér-
skolan (Skolverket, 2001). Detta gjordes efter att tidigare utredningar visat att det
radde stora skillnader kommuner emellan, angaende hur man hanterade utred-
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ningar for beddémning av personkretstillhérighet och mottagande i sarskolan.
Ambitionen var att 6ka likvardigheten mellan kommunerna med hjélp av re-
kommendationerna som innebér att fyra olika kompletterande utredningar ska ge
en helhetsbild av vilka svarigheter som foreligger innan beslut om mottagande i
sarskolan tas. Den pedagogiska utredningen syftar till att ge svar pa vilka forut-
sattningar barnet har att uppna kunskapsmalen samt vilka anpassande insatser i
verksamheten som gjorts. Den psykologiska utredningen har till syfte att ge en
beskrivning barnets kognitiva formaga, dar redogorelsen ska ta sin utgangspunkt
i genomforda begavningstest. Med hjélp av den medicinska utredningen ska
eventuella medicinska orsaker till svarigheterna klargoras liksom barnets allméan-
na hélsa. Avslutningsvis syftar den sociala utredningen till att fungera som ett
komplement till 6vriga utredningar och belysa barnets hem- och skolsituation
som pa nagot sétt kan bidra med forklaringar till svarigheterna.

Grad av utvecklingsstérning

Nar det géller graden av utvecklingsstérning utgar ICD-10 och DSM-IV-TR fran
samma benamningar, vilka beskriver fyra olika nivaer av utvecklingsstérning
samt en ospecificerad niva, vilken anvands om det finns klara bevis for att test-
personen har en utvecklingsstorning men att informationen &r otillracklig for att
specificera graden. | ICD-10 gors vidare ett tillagg i forhallande till DSM-IV-TR
namligen; “annan psykisk utvecklingsstorning”, vilket anvands som diagnosbe-
teckning om en testsituation omaojliggors av exempelvis andra funktionshinder
som exempelvis personer med dovblindhet eller personer med grava beteende-
storningar.

Lindrig utvecklingsstorning (Mild Mental Retardation)

IQ-nivan &r enligt DSM-1V-TR, 50-55 till ungefar 70 och enligt ICD-10 50-69
Enligt DSM-IV-TR bedéms ca 85 % av alla som far diagnosen utvecklingsstor-
ning ha en lindrig utvecklingsstérning. Detta ar en betydande skillnad mot svens-
ka siffror dar andelen lindrigt utvecklingsstorda av det totala antalet utvecklings-
storda anges till 27 % pa 1980-talet (Bakk & Grunewald, 2004). Andelen bor
dock ha oOkat till foljd av elevokningen i sarskolan.

De flesta som kategoriseras inom den har gruppen utvecklar sociala och kommu-
nikativa fardigheter fore fem ars alder om an i nagot langsammare takt och med
mer konkret tankande dn jamnariga. Vanligtvis ar den sociala och kommunikati-
va formagan pa en sadan niva att man som vuxen kan leva ett relativt sjalvstan-
digt liv, i eget boende alternativt i nagon form av stodboende. Visst stéd kan
dock vara nodvandigt for att exempelvis klara av att hantera den personliga eko-
nomin.

Enligt ICD-10 uppstar de mest framtradande svarigheterna oftast i skolrelaterade

situationer dar teoretiska uppgifter samt lasning och skrivning kan orsaka pro-
blem medan praktiska arbetsuppgifter oftast anses fungera béattre. Personer med
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lindrig utvecklingsstorning anses oftast vara behjalpta av tillrattalagd undervis-
ning, da deras fardigheter kan utvecklas och kompensera for svarigheterna. | all-
méanhet ar de svarigheter som upplevs och det stédbehov som finns mer likt och
kan i hogre utstrackning jamforas med det behov som finns bland befolkningen i
allménhet, an det stodbehov som personer med svar eller djup utvecklingsstor-
ning har. Den forstandsmassiga och sprakliga formagan ar forsenad i varierande
grad och andra funktionshinder, sasom autism och epilepsi, kan forekomma i en
del fall. Det &r emellertid enbart hos en minoritet av alla med en lindrig utveck-
lingsstorning som en etiologisk forklaring ar identifierad.

Mattlig utvecklingsstorning (Moderate Mental Retardation)

IQ-nivan &r enligt DSM-1V-TR, 35-40 till 50-55 och enligt ICD-10 35-49

Den hér gruppen av personer med utvecklingsstorning utgor ungeféar 10 % av den
totala populationen personer med utvecklingsstorning. De allra flesta ervrar re-
lativt goda kommunikationsfardigheter under de tidiga barnaaren. Vidare rader
oftast goda mojligheter att utveckla sociala fardigheter vid stodjande traning. De
svarigheter som kvarstar kan emellertid resultera i problem géllande kamratrela-
tioner. Enligt ICD-10 é&r oftast framstegen i skolan begransade och férmagan att
tillgodogora sig rena “skolkunskaper” begransade till en basniva. Arbete vid
vuxen alder utgors oftast av praktiska arbetsuppgifter och manga ganger kravs
det en hog grad av handledning. Det &r inte ovanligt att begavningsprofilen ar
ojamn utifran de test som gors. Autism, epilepsi och andra neurologiska och fy-
siska funktionshinder ar ocksa vanligt forekommande bland personer med en
mattlig utvecklingsstorning.

Svar utvecklingsstorning (Severe Mental Retardation)

IQ-nivan &r enligt DSM-1V-TR, 20-25 till 35-40 och enligt ICD-10 20-34
Ungefar 3-4 % av den totala populationen personer med utvecklingsstérning har
en svar utvecklingsstérning. Under de forsta levnadsaren utvecklas sallan nagon
spraklig formaga, utan det ar forst under skolaldern som nagra utvecklar ett talat
sprak (eller annan kommunikationsférmaga). Rena skolkunskaper utvecklas sél-
lan i nagon hogre utstrackning, eventuellt kan igenkénnande av bokstaver och
siffror utvecklas liksom enkel rakning. | vuxen alder har manga personer med en
svar utvecklingsstorning formaga att utféra enklare uppgifter i hem och arbete
om vagledning ges. Enligt ICD-10 har manga personer med en svar utvecklings-
storning likheter med personer med en mattlig utvecklingsstorning gallande den
rent kliniska bilden. De flesta inom den hér kategorin har ofta dessutom motoris-
ka stérningar och andra funktionsnedsattningar som kan harledas till det centrala
nervsystemet.

Djup utvecklingsstorning (Profound Mental Retardation)

IQ-niva ar enligt DSM-IV-TR, under 20-25 och enligt ICD-10 < 20

En djup utvecklingsstorning, vilket 1-2 % av alla personer med utvecklingsstor-
ning har, orsakas oftast av nagot slags neurologiskt tillstand. Oftast innebér till-
standet svara sensomotoriska funktionsnedséattningar, vilket i avsevard utstrack-
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ning paverkar formagan att forsta sin omvarld, vilket medfor ett konstant hjalp-
behov. En optimal miljé med hog grad av struktur och konstant stod kan emeller-
tid 0ka forutsattningarna till att utveckla nagon form av kommunikationsférma-

ga.

Till skillnad fran ICD-10 och DSM-IV-TR Klassificeras inte "mental retardation”
enligt AAMR 10, i lika stor utstrackning, utifran grad (sdsom mild, moderate,
severe och profound). Istallet klassificerar man utifran behovet av stod utifran
foljande omrade: (1) mansklig utveckling, (2) larande och utbildning, (3) hem,
(4) samhélle, (5) anstallning/sysselsattning, (6) halsa och sakerhet, (7) beteende,
(8) socialt samt (9) skydd och férsvar. Typ och omfattningen av stédet &r bero-
ende av vad som efterfragas och kravs av personens sociala omgivning men ock-
sa deras intellektuella kapacitet, adaptiva formaga samt risker och skyddsfakto-
rer. Vidare gors en nivaindelning gallande frekvens och grad av stédbehov enligt
foljande; oregelbundet, begransat, omfattande och slutligen genomgripande.

For en utforlig jamforelse mellan 1ICD-10, AAMR 10 och DSM-IV-TR rekom-
menderas Carr, O’reilly, Noonan Walsh och Mcevoy (2007). | boken ges ocksa
en Overblick av de olika psykometriska testinstrument som anvands for att stalla
diagnosen. Vidare beskrivs ocksa olika definitioner av intelligens samt de olika
klassifikationsfaktorerna, forutom intelligens, som att klassificera utifran adapti-
va formagor eller etiologi. De etiologiska faktorerna delas in i biomedicinska
faktorer - som exempelvis genetiska orsaker, sociala faktorer — dar exempelvis
fattigdom beskrivs som en riskfaktor, beteendefaktorer — exempelvis foéraldrar
med ett alkoholmissbruk dar man framforallt hanvisar till tiden fore, under och
direkt efter forlossning, samt utbildningsfaktorer — dar inadekvat stod eller un-
dervisning framforallt i sarbara familjer, anses vara en riskfaktor. Forfattarna ger
ocksa en kortfattad beskrivning av ICF (International Classification of Functio-
ning, disability and health) eftersom det & WHO:s modell som &r tankt att an-
vandas for att, med ett gemensamt sprak, beskriva hélsotillstdnd och upplevelser
av de diagnoser som framgar av ICD-10 i férhallande till individ, omgivning och
kontext, vilket gors med utgangspunkt fran kroppsstruktur, kroppsfunktioner,
aktiviteter och delaktighet.

Forekomst

Enligt DSM-IV-TR uppskattas forekomsten av personer med utvecklingsstorning
till ungefar 1 % av den totala befolkningen. Det skiljer sig emellertid mycket at
mellan olika studier och uppskattningar, vilket anses bero pa att man anvander
sig av olika definitioner och metoder. Enligt Gillberg och Soderstrém (2003) pe-
kar studier pa att andelen personer med learning disabilities varierar mellan 1-2,5
%, varav personer med en 1Q under 50 utgér 0,3-0,5 %. Lindso Larsen och So-
rensen (2006) menar att det ar svart att uppskatta hur manga personer med ut-
vecklingsstorning det finns i Danmark. Detta pa grund av att det, enligt forfattar-
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na, saknas statistik i Danmark. De hénvisar emellertid till tidigare studier dar an-
delen utvecklingsstérda i Danmark uppskattades till ca 1,3 % av befolkningen
medan ca 2 % ansags ha en forsenad eller forsvagad utveckling. Vid tiden for den
studiens genomforande anvéndes dock 1Q 75 som grénsvérde. Vidare hanvisar
forfattarna till en studie som gjorts av Mortensen déar urvalet bestod av 400 unga
méan och kvinnor fédda 1959-61, som med hansyn till utbildning var representa-
tiva for de har argangarna. Forskningspersonerna deltog i testsituationer dar
Wechsler Adult Intelligence Scale (WAIS) testet, som var Oversatt men inte
standardiserat pa danska, anvandes. Darmed var det amerikanska normer som lag
bakom testets utformning. Det visade sig i efterhand att den genomsnittspoéng
som blev resultatet efter att de 400 forskningspersonerna genomfort testet, upp-
gick till ca 109. Av det kan man, enligt forfattarna, dra olika slutsatser, det vill
séga antingen att danskarna &r intelligentare &n amerikanarna eller, mer troligt,
att man inte kan anvanda amerikansk standardisering i Danmark utan vidare.

Det finns exempel pa nyare forskning (dock inte skandinavisk) dar gransen for
utvecklingsstorning anses vara nagot flytande. Detta eftersom forskarna (Soenen,
Van Berckelaer-Onnes & Scholte, 2009) menar att det &r alltfor begrénsande att
enbart anvanda intelligenskvot for att avgora vilket stod som personer med lind-
rig utvecklingsstorning kan behdva. Deras studie syftar darfor till att undersoka
vilka undergrupper som kan identifieras pa basis av intellektuella formagor, soci-
ala och praktiska fardigheter samt beteendemassiga problem. Studien genomfor-
des under aren 2002 — 2005 i s6dra Holland och omfattar 73 personer varav fler-
talet var i aldern 18 — 36 ar. Med hjalp av olika testinstrument bedémdes den in-
tellektuella formagan, de sociala och praktiska formagorna samt beteendeméssiga
svarigheter. Det resulterade i att fyra olika undergrupper identifierades varav me-
del-1Q i tva av grupperna lag pa 74 respektive 75 och darmed hamnar inom det
spektra d&r man inte i egentlig mening langre talar om personer med utvecklings-
stérning utan om borderlinestérning’ eller svag begévning.

I en norsk studie (Stromme & Valvatne, 1998) var syftet att bestdmma foérekoms-
ten och subkategorier av utvecklingsstorning i Akershus, vilket & den kommun
som har den nast hogsta socioekonomiska statusen i Norge. Genom en popula-
tionsstudie som inkluderade barn fodda 1980 - 1985 testades barn, vars median-
alder var 10,8 ar, med hjélp av standardiserade test sasom WISC. Resultaten vi-
sar att sammanlagt 185 barn, av de 213 som testades, fick diagnosen utvecklings-
storning, vilket ger en férekomst pa 6.2/1000, varav 0.8 hade en djup, 0.4 en
svar, 1.5 mattlig och 3.5 lindrig. Resultatet ar klart lagre an vad som framkommit
I andra studier, med undantag for den grupp som diagnostiserades med en djup
utvecklingsstérning. Forfattarna menar emellertid att resultaten sannolikt hamnar
nara den sanna forekomsten. Att férekomsten blev sa lag kan troligtvis delvis

’ Se exempelvis DSM IV-TR dar Borderlinestérning ar en vedertagen diagnos som avser personer som
har en 1Q som uppmatts till 70-85. | svenskt sprakbruk ar dock borderlinestdrning forknippat med psyki-
atriska diagnoser och svaghegavning ett mer vedertaget begrepp.
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forklaras med den hoga socioekonomiska standarden i kommunen, samt att
WISC-standardiseringen var gammal och slutligen var inavelskoefficienten lag.

Awven en svensk studie (Holmberg, Brakenhielm, Norrman & Fernell, 2001) vars
syfte delvis var att undersoka férekomsten av lindrig utvecklingsstérning, defini-
erad genom ett mottagande i sarskolan bland barn fodda 1983 till 1994, i Stock-
holm stads norra del visar pa en lag forekomst. Forekomsten uppgick vid tillfallet
till 0,4 % av den totala populationen inom aldersintervallet, vilket forfattarna
konstaterar ar val lagt i forhallande till andra studier. Medelaldern for ett motta-
gande i sarskolan uppgick till nio ar och hela 51 % av eleverna hade mottagits i
sarskolan redan vid skolstarten medan enbart 11 % hade paborjat sin utbildnings-
karriar inom sarskolan under hogstadiet. Psykologutredningen, som delvis Iag till
grund for placeringarna, genomfordes till 69 % pa annat hall an av skolpsykolo-
gen. 76 % av barnen som omfattades av studien hade ocksa genomgatt en medi-
cinsk bedémning och hos 45 % av barnen foreldg ytterligare funktionshinder som
autismspektrumstdrning, epilepsi, cerebral pares, ADHD och syn- eller horsel-
nedsattning. Forfattarna konstaterar att det hdga antalet barn som fatt sin diagnos
i tidig alder, i kombination med andra uppenbara svarigheter, indikerar att manga
av barnen i studien befann sig i det nedre intervallet” for vad som réknas som
lindrig utvecklingsstorning. Vidare héanvisar forfattarna till tidigare studier som
visat att enbart 20 % av barnen i sérskolan mottas dar vid skolstarten. | studien
pavisades vidare en tydlig diskrepans mellan olika demografiska omraden. | om-
raden med hdg andel av befolkningen med utlandsk harkomst var férekomsten
0,6 % medan andelen var 0,3 % i omraden med lag andel personer med utlandsk
bakgrund.

Olika definitioner ger olika forekomster

Sonnander (2005) menar att antalet som definieras som personer med utveck-
lingsstorning varierar kraftigt beroende pa vilken definition man anvander sig av.
Enligt ett epidemiologiskt perspektiv, som i huvudsak utmérks av att den intel-
lektuella utvecklingen hos individen ses som stord, avbruten och férsenad pa
grund av framst biologiska defekter, ar andelen som kan definieras som utveck-
lingsstorda ca 2 %. | de fall dér inga biologiska orsaker kan urskiljas, &r personer
med utvecklingsstorning fran de lagre socioekonomiska grupperna enligt DSM-
IV-TR, Overrepresenterade. | Sverige liksom i Norge ar daremot 0,4 % av be-
folkningen definierad som utvecklingsstord, men detta enligt en administrativ
definition (Sonnander, 2005). Den administrativa definitionen tar hansyn till det
hjalpbehov som foreligger men framforallt handlar det om det generella respekti-
ve speciella stdd som samhallet erbjuder. Det innebdr att personer som definie-
rats som utvecklingsstérda under senare skolaren men som vuxna sedan inte har
nagot samhalleligt stod, definieras darmed inte langre som personer med utveck-
lingsstorning. De forvantas att klara sin tillvaro och sitt uppehélle pa egen hand.
Andelen som definieras ur det administrativa perspektivet ar som lagst fore skol-
aldern och som hogst runt 15 ars alder. Det stammer val 6verens med studier som
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aktualiserats i samband med att ett 6kat elevantal i sérskolan uppmarksammats
(Blom, 1999; Tideman, 2000).

I samband med kommunaliseringen av sérskolan, som var fullt genomford 1996,
Okade antalet elever i sarskolan dramatiskt, i motsats till den minskning som hade
forvantats bli effekten av kommunaliseringen. Andelen elever mottagna i den
obligatoriska sarskolan 6kade under en tolvarsperiod, 90/91 till och med 01/02,
med hela 106 % (SOU 2003:35). Enligt Skolverket (2006) fortsatte 6kningen
under nagra ar men har sedan planat ut. Nastan alla de nya sarskoleleverna tillhor
gruppen lindrigt utvecklingsstérda, vilket bland annat visat sig i en 6kning av
antalet elever i grundsarskoleklasser och elever som grundskoleplacerade sér-
skolelever. Tideman (2000) konstaterar att det finns olika tankbara forklaringar
till den drastiska elevokningen inom sarskolan. En forklaring kan vara att det
kom att upplevas som mindre traumatiskt att anvanda sig av sarskolans resurser
nér huvudmannen blev densamma for de olika skolformerna. Tideman uppmark-
sammar ocksa de forandrade arbetssatt som blivit foljden av en mer teoretisk in-
riktning, da kunskapskraven okat i kombination med nytt betygssystem, vilket
haft en utslagsgivande effekt och lett till att fler barn sorterats bort fran grundsko-
lan. Den framsta forklaringen till elevokningen i sérskolan dar, enligt Tideman, de
nedskérningar som gjorts inom grundskolan, vilket lett till minskade resurser och
darmed samre mojligheter till stéd inom grundskolans ram. Aven Blom (1999)
anser att stora klasser med Okat elevansvar samt ostrukturerad undervisning och
nedskérningar, ar bidragande orsaker till elevernas tillkortakommanden. Blom
noterar ocksa att andelen elever som skrivits dver i sarskolan, efter att forst gatt i
grundskolan, 6kat. Enligt Skolverket (2002, 2006) har de elever som befinner sig
i grazonen mellan sarskola och grundskola statt for den storsta delen av elevok-
ningen. De konstaterar ocksa i likhet med Blom (1999) att det blivit allt vanligare
att elever flyttar Over i sarskolan efter att forst varit placerade i grundskolan. Det
har framforallt skett en 6kning av elever som flyttar 6ver till sarskolan under
grundskolans senare ar eller forst vid gymnasiestarten. En bidragande orsak till
detta anses det 6kade foraldrainflytandet vara, da manga foraldrar valjer grund-
skolan till forman for sarskolan &t sina barn vid skolstarten®. Manga av de elever-
na gar emellertid Gver till sarskolan senare under sin skoltid (Skolverket, 2006).
Blom (1999) menar att det ocksa skett en attitydforandring i skolan, som praglats
av ett mindre tillatande klimat i frdga om elevers olikheter och problem, vilken
har betydelse for att diagnostiseringsantalet kat.

Enligt DSM-IV-TR kan ingen klar etiologi faststallas som orsak till utvecklings-
storningen i 30-40 % av alla fall som utreds i kliniska situationer. Gillberg och
Soderstrém (2003) menar att bland personer med en lindrig utvecklingsstérning
handlar det snarare om 60 %. | den har gruppen spelar psykosociala faktorer en
mycket stor roll. Sonnander (2005) presenterar ett alternativ till exempelvis en

8 Sedan 1996 har en forsoksverksamhet med 6kat foraldrainflytande 6ver utvecklingsstérda barns skol-
gang pagatt. I nulaget ager lagen (SFS 1995:1249) giltighet till och med 2010-07-01.
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epidemiologisk forklaringsmodell, vilket &r att betrakta utvecklingsstérning ur ett
konstruktionistiskt perspektiv, vilket foretradesvis ar vanligt inom sociologin och
socialpsykologin. Enligt det héar perspektivet har utvecklingsstorning i storre ut-
strackning sin grund i en social konstruktion, snarare &n i nagot objektivt feno-
men. Nar man framhaller att funktionshinder i grunden &r en social konstruktion
innebdr det att just den konstruktionen finns och dger giltig mening darfor att vi
ar 6verens om att sa ar fallet. Om vi av nagon anledning skulle férandra de forut-
sattningar som rader skulle de heller inte galla langre och eventuellt skulle den
aktuella konstruktionen upphéra att existera. Att ménniskor kategoriseras som
utvecklingsstorda beror saledes pa att vi har valt att kategorisera manniskor i de
termerna med utgangspunkt fran saval psykometriska som sociala test. Darmed
ar aven de testinstrument och gransvarden som valts att betrakta som sociala
konstruktioner. Det socialkonstruktionistiska perspektivet tydliggor hur gruppen
lindrigt utvecklingsstorda forandras Over tid och i olika kontexter.

Sammanfattning

Flertalet av studierna, som inkluderats i den har kunskapsoversikten, gallande
lindrig utvecklingsstérning syftar framst till att undersoka férekomsten samt till
viss del begreppsanvandningen. Olika studier ger olika besked angaende fore-
komsten, som varierar mellan 0,4-2,5 %, vilket kan forklaras med bland annat val
av population samt vilket definitionssatt som anvénds (Gillberg & Sdderstrom,
2003; Linds0 Larsson & Sorensen, 2006; Stromme & Valvatne, 1998; Holmberg
et al., 2001). Vanligtvis definieras en hogre andel ménniskor som personer med
utvecklingsstérning om ett epidemiologiskt synséatt anvénds, medan ett administ-
rativt synsatt, vilket ar det synsatt som nationella statistiska sammanstallningar
ofta baseras pa, definierar en klart lagre andel av befolkningen som personer med
utvecklingsstorning. Vidare ar andelen som definieras ur det har perspektivet
som hogst runt 15 ars alder enligt Sonnander (2005), vilket stammer val Gverens
med ett flertal studier som aktualiserats i samband med att ett okat elevantal i
sérskolan uppmarksammats (Blom, 1999; Tideman, 2000; Skolverket, 2002;
2006).

| de skandinaviska landerna har det inte i nagon storre utstrackning férekommit
nagon allman debatt gallande de begrepp som anvénds. Den vedertagna termen
”personer med utvecklingsstérning”, samt de danska och norska motsvarigheter-
na udviklingshaemming respektive utviklingshemning, dominerar starkt (Bachke,
2006). Det har emellertid riktats en del kritik mot begreppet utvecklingsstérning
da det finns de som menar att det bor ifragasattas vad det ar i utvecklingen som
ar stort (Fernell et al., 2005). | publikationer fran Norge och Danmark anvénds
beteckningen fortfarande i kombination med “psykisk”, dven om det under de
senaste aren anvants mindre frekvent (Bachke, 2006). | publikationer fran Sveri-
ge anvénds det daremot mycket sdllan &ven om psykisk utvecklingsstérning ar
det begrepp som fortfarande anvénds som Oversattning till engelskans ”mental
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retardation” i den senast reviderade svenska dversattningen av ICD-10. Engels-
kans term “mental retardation” har ocksa kritiserats och anses vara ett irrelevant
begrepp i sammanhanget varfor man exempelvis i Storbritannien istallet anvén-
der termen learning disability” istéllet for "mental retardation” (Gillberg & So6-
derstrom, 2003). Diagnoskriterier for nar en utvecklingsstorning anses foreligga
presenteras i klassifikationsverktygen; ICD-10, AAMR 10 och DSM-IV-TR vil-
ka, bortsett fran en del undantag, anger liknande kriterier sdsom bristande intel-
lektuella samt adaptiva formagor. Vidare rader det konsensus gallande 1Q 70 som
grans for nar testresultaten indikerar att en utvecklingsstorning foreligger. Att
diagnosen ska vara stalld fore 18 ars alder betonas framst i DSM-IV-TR och
AAMR 10, medan det snarare ar underforstatt i ICD-10. | hela populationen per-
soner med utvecklingsstorning utgor personer med lindrig utvecklingsstérning
hela 85 % av gruppen (DSM-IV-TR 2000). Den svenska tillampningen skiljer sig
fran den internationella, da vi har en administrativ definition for utvecklingsstor-
ning och har 16 &r som &ldersgréns for nar diagnosen ska vara stélld®, vilket &ven
paverkar andelen med lindrig utvecklingsstérning av totalgruppen.

Analys och Diskussion

Beroende pa vilken definition som anvands kategoriseras olika grupper av méan-
niskor som personer med lindrig utvecklingsstorning. De omfattande diagnoskri-
terier som presenteras i klassifikationsverktygen (ICD-10, AAMR 10 och DSM-
IV-TR) bygger pa att bristande formagor av olika slag, som intellektuella och
adaptiva formagor, tillsammans utgor kriteriet for nar en utvecklingsstorning an-
ses foreligga. De senaste decenniernas Okade antal elever med utvecklingsstor-
ning, som darmed har rétt till att bli mottagna i sarskolan, vécker naturligtvis
funderingar gallande betydelsen av de yttre forutsattningarnas betydelse vilket
bland annat Tideman (2000) och Blom (1999) diskuterar. Klart &r dock att det
totala antalet personer med utvecklingsstorning som fods inte &r fler idag an for
20 ar sedan. Forandrade krav och forutsattningar i skolan skapar daremot nya
elevgrupper i sarskolan, vilket Molin (2004) ger exempel pa genom de sa kallade
"tuffingarna”, vilka utgors av en elevgrupp som tar aktivt avstand fran den for-
mella sérskoletillhérigheten'. Ur ett socialkonstruktionistiskt synsatt &r kategori-
sering av manniskor inte fraga om ett objektivt fenomen utan snarare en kon-
struktion som bygger pa att det i stort rader konsensus gallande de 6verenskomna
forutsattningarna. De dverenskommelser som rader idag har emellertid inte alltid
funnits och behdver inte bli bestaende da nya grénser, kriterier och forhallanden
kan skapa andra behov i andra grupper. Att andelen elever som mottas i obligato-
riska sarskolan utgor drygt 1,4 % av alla barn och ungdomar i skolaldern (Skol-
verket, 2006) medan enbart 0,4 % av hela befolkningen definieras som personer
med utvecklingsstérning (Sonnander, 2005), indikerar att de yttre omsténdighe-

% For ytterligare beskrivning av &ldersgransen, se exempelvis Bakk och Grunewald (2004).
19 Se vidare under avsnittet Medborgarskap, delaktighet och upplevd tillhérighet.
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terna i skolan stéller krav och skapar svarigheter som det sedan soks svar pa hos
de enskilda individerna. Genom att kategorisera, klassificera och/eller diagnosti-
sera aven det som kan betraktas som en del av den naturliga variationen minskar
andelen manniskor som platsar inom normalvariationen. Liksom manga andra
formagor skiljer sig naturligt manniskors intellektuella formagor at. Hur stor vi
vill gbra gruppen som anses som avvikande fran normen i fraga om intellektuella
formagor, ar darfor beroende av de gréanser vi satter upp, vilket ar att betrakta
som en slags normativ normalitet (Tideman, 2000). DSM-IV-TR innehaller idag
narmare 400 diagnoser, vilka alla beskriver nagon form av mentala, psykiska
eller intellektuella avvikelser. Har finner man saledes en diagnos pa det mesta av
maénskligt beteende. Om en person testas med hjélp av ett psykometriskt test och
resultaten indikerar en 1Q-niva pa 80, vilket bor betraktas som en del av normal-
variationen, kan det enligt DSM-IV-TR istéllet vara fraga om en sa kallad "bor-
derlinestérning™”, det vill saga en avvikelse som ligger ndgonstans mellan ut-
vecklingsstorning och normalbegavning. Att det finns exempel pa forskning,
dock inte skandinavisk (Soenen et al., 2009), dar kriterier som bristande intel-
lektuella och adaptiva formagor” i viss man ersatts med “bristande intellektuella
eller adaptiva formagor” vacker vidare funderingar kring vilka grupper som kan
komma att kategoriseras som personer med lindrig utvecklingsstorning i framti-
den.

Relevant i sammanhanget ar ocksa att fundera over vad som é&r syftet med att
diagnostisera och kategorisera, samt vilka effekter eller konsekvenser det far for
de individer som definieras som i onormala eller avvikande. Klassifikationssy-
stemet AAMR 10 skiljer sig fran ICD-10 och DSM-IV-TR genom att, i relation
till omgivande faktorer, ta sin utgangspunkt ifran det stodbehov som foreligger
bland personer med utvecklingsstorning, istéllet for graden av individuella sva-
righeter. Det signalerar att syftet med sjalva diagnostiseringen ar att ge ett anpas-
sat och kompensatoriskt stod for att underlatta sjalva livssituationen for de en-
skilda individerna, vilket emellertid inte ar en obestridbar sanning da det samti-
digt far konsekvenser, oftast livslanga, av helt andra slag. Syftet med att katego-
risera utifran ett samhalleligt perspektiv ar att det finns behov av att kunna rikta
resurstilldelningen. Bland andelen personer med lindrig utvecklingsstérning, vil-
ket utgor 85 % (DSM-IV-TR) av alla som definieras som personer med utveck-
lingsstorning, aterfinns manga som upplever sin diagnos som ett stigma, som
hammar mer &n det hjalper'?. Det gér heller inte att bortse ifr&n att en dkad kate-
gorisering far konsekvenser aven for samhéllet. Fler elever i sarskolan kraver
mer resurser inom den skolformen alternativt mindre resurser/elev. Med begran-
sade resurser i stort kan en effekt av fler elever i sarskilda grupper/klasser ocksa

1 Observera tidigare kommentar om att svag begdvning &r den beteckning som anvénds i Sverige.

12 56 vidare under avsnittet Identitet.

19



fa konsekvenser for de elever som inte definieras som elever med utvecklings-
storning eller andra diagnoser, men som trots det har ett uttalat stédbehov™®.

Socialstyrelsen (2008) konstaterar att den Okade kategoriseringen av barn och
unga med utvecklingsstorning far langsiktiga konsekvenser. Det har lett till att
fler blivit beréttigade till alternativ sysselséttning, exempelvis i form av daglig
verksamhet, istallet for ett avtalsenligt lonearbete vilket far negativa ekonomiska
konsekvenser bade for de enskilda och for samhallet. Det innebar ocksa ett troli-
gen livslangt beroende av samhallets handikappomsorg och socialisering in i rol-
len som handikappad™*.

Avslutningsvis kan vi konstatera att ett flertal olika begrepp anvénds for att be-
skriva samma fenomen. Det engelska begreppet "mental retardation” &r det be-
grepp som ar mest forekommande i engelsk text, trots att det kritiserats da det
kan upplevas som oprecist och stigmatiserande. Som i manga andra sammanhang
sker det med tiden en del begreppsforskjutningar och/eller foérandringar, ofta i
samband med att ett begrepp blir negativt laddat. Att American Association on
Mental Retardation, AAMR, har bytt namn till American Association on Intellec-
tual Disability, AAID, antyder att en sadan forandring ar forestaende inom kort i
det klassifikationsverktyget. Fragan ar vem som ska &ga ratten att gora bedom-
ningen géllande nér ett begrepp &r forbrukat. Enligt Bachke (2006) bor de som
definieras som diagnosbarare aga foretradesratt, da de i allra hogsta grad drabbas
av inneborder som laggs i begreppen bland manniskor i allmanhet. Att sa inte ar
fallet finns det emellertid flera exempel pa gallande de svenska begreppen ut-
vecklingsstdrning och sérskola™. Att olika begrepp anvénds for att beskriva
samma fenomen bidrar dessutom till att det ar svart att veta om det & samma
grupp som omtalas i exempelvis forskningssammanhang. Om man bast ska over-
sétta det svenska begreppet utvecklingsstorning till engelska vore “developmen-
tal disorder” troligtvis att foredra. Det &r dock, enligt exempelvis DSM-IV-TR,
ett samlingsbegrepp for olika typer av autismspektrumstérningar, vilket vi i
svenskan istallet samlat under begreppet neuropsykiatriska storningar. | Sverige
ar idag begreppet utvecklingsstord ifragasatt ocksa av personerna sjéalva, bland
annat till foljd av dess otydlighet, som istéllet vill anvanda begreppet intellektu-
ellt funktionshindrade™.

Medborgarskap, delaktighet och upplevd tillhdrighet

Genom den kritik som riktades mot samhéllets bemdtande av funktionshindrade
under 1900-talet véxte normaliseringsprincipen'’ fram under 1960-talet. Kraven

13 Se exempelvis Tideman (2000).

14 Se vidare under avsnittet Identitet.

1>°Se vidare i det Avslutande kapitlet under Identitet.

16 Se vidare avsnittet Identitet.

" Fér en beskrivning av normaliseringsprincipens formulering och innebérd se exempelvis Nirje (2003).
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som restes handlade om att dven funktionshindrade skulle accepteras som sam-
hallsmedborgare, med samma réttigheter och majligheter men ocksa skyldigheter
som andra har. Som en foljd av normaliseringsprincipens genomslag tog integre-
ringen av personer med utvecklingsstorning i samhallet fart. Institutionerna, som
tidigare varit den givna boendeformen for personer med utvecklingsstérning men
ocksa for andra "avvikare”, stangdes sa smaningom ner. Férhoppningen var att
integreringen skulle leda till jamlikhet och normala livsvillkor, utan att inskranka
pa individers personlighet och naturliga olikheter. Trots den ursprungliga defini-
tionen ledde den integreringsstravan som fanns i stor utstrackning, enbart till in-
tegrering i fysisk bemarkelse. Att inte bli socialt integrerad och darmed accepte-
rad som person kan i vérsta fall leda till en kénsla av utanforskap och otillrack-
lighet. Ur den har problematiken har intresset for att studera upplevelser av del-
aktighet, med fokus pa samspelet mellan individ och omgivning utifran olika
delaktighetsaspekter som &r séval individ- som omgivningsrelaterade, uppstatt™.

Levnadsvillkor och medborgarskap

Enligt Tideman (2000) kan det handikappideologiska begreppet normalisering
definieras som likvérdiga levnadsvillkor, vilket kan matas genom levnadsnivaun-
dersOkningar. Detta genomfordes 1991 och 1995 i Halland (Tideman, 2000) samt
1989, 1994 och 2001 i Norge (Tossebro & Lundeby, 2002). Personer med en
lindrig utvecklingsstorning har, enligt de resultat som framtrader (Tideman,
2000), de basta forhallandena i jamforelse med andra i gruppen personer med
utvecklingsstorning. | jamforelse med manniskor i allménhet &r det emellertid en
nedslaende bild som framtrader, da resultaten pekar pa att personer med utveck-
lingsstorning, inom samtliga livsomraden har samre levnadsforhallande &n be-
folkningen i Ovrigt, oaktat grad av utvecklingsstorning. Tossebro och Lundeby
(2002) har gjort jamférande studier kring levnadsvillkoren for méanniskor med
utvecklingsstorning fore och efter institutionsreformen i Norge. Avstdmningen
1994 visade att forvantningarna med institutionsavvecklingen hade infriats val
vad det géllde bostader och graden av sjalvbestammande. Tyvarr visade den se-
naste avstamningen 2001 att det har skett en stagnation och inom en del omraden
till och med en tillbakagang i levnadsforhallandena till situationen fére reformen.
Umb-Carlsson (2005) har ocksa hon undersokt levnadsforhallanden for personer
med intellektuella funktionshinder och gjort jamforelser med jamnariga i den
ovriga befolkningen. I den studien ingick 110 personer fran Uppsala lan, fodda
mellan 1959 — 1974, och liksom i Téssebro och Lundebys (2002) studie samlades
data framst in med hjalp av personal, men ocksa med hjélp av anhoriga, patient-
journaler och medicinska undersokningar. | likhet med levnadsnivaundersok-
ningarna visade resultaten pa tydliga negativa skillnader i levnadsforhallanden i
jamforelse med befolkningen i 6vrigt, framférallt gallande arbete och socialt liv.

18 For en utforlig definition av delaktighetshegreppet, se Molin (2004b).
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I motsats till Tideman (2000) pekade de har resultaten emellertid pa att graden av
utvecklingsstorning hade mycket liten betydelse liksom alder och kon.

Intelligensnivan tycks inte ha nagon namnvard betydelse i fraga om intresse for
politiska fragor och valdeltagande nar personer med lindrig och mattlig utveck-
lingsstorning jamfors. Kjellberg (2002) har i en studie forsokt fanga tankar kring
medborgarskap och deltagande i samhallslivet bland 23 personer i aldern 22-63
ar med en lindrig alternativt mattlig utvecklingsstorning. De politiska intresseom-
raden som framkom delades in i tva undergrupper, déar den ena karaktariserades
av ett intresse for den narmaste personliga omgivningen relaterade till det egna
vardagslivet. Den andra gruppen, som utgjordes av 14 av intervjupersonerna,
hade ett mer generellt intresse for samhallsfragor rérande miljoforstoring, eko-
nomiska samt sociala fragor. Atta av dem som tillhérde den har gruppen deltog i
valet 1998, medan ingen av dem som tillhérde den forsta gruppen rostade i valet.
Enligt Kjellberg har personer i den ndrmaste omgivningen, det vill sdga det so-
ciala natverket dar familj och sléktingar vanligtvis utgor de viktigaste personerna,
en avgorande betydelse for utvecklandet av ett medborgarskap, med fokus pa
valdeltagande. Ocksa Tideman (2000) och Umb-Carlsson (2005) har gjort studier
om personer med utvecklingsstérning och deras politiska engagemang. Valdelta-
gandet ar lagt bland personer med utvecklingsstorning i jamforelse med befolk-
ningen i Ovrigt. Endast 31 % rostade i riksdagsvalet 1994 jamfort med 86 % av
befolkningen i stort. Siffran for de utvecklingsstordas valdeltagande sjonk till
20 % for valet 1998, motsvarande siffra for befolkningen i 6vrigt var da 81,4 %.

Enligt Blomberg (2006), som samlat in data genom deltagande observationer och
intervjuer med vuxna personer med utvecklingsstorning, samt personal, hemma-
horande i tre olika kommuner under aren 1996-1998, finns det indikationer pa en
trend om Okad delaktighet i samhallet for personer med utvecklingsstorning i
form av exempelvis 0kade samhéllskontakter fér brukarna. Det bor emellertid
tillaggas att det under tiden for insamlandet av data pagick omfattande organisa-
tionsforandringar i de tre kommunerna med forandrade insatser och ett mer indi-
vidualiserat stod som foljd, vilket eventuellt innebar att en del hinder liksom mdj-
ligheter minskat medan andra Okat efter att de forandringar, som da var nya, bli-
vit inarbetad praxis.

Under 2008 publicerades en systematisk litteraturgenomgang gallande empiriska
studier som undersoker relationen mellan omgivningsfaktorer eller individuella
faktorer och olika aspekter av delaktighet for unga vuxna med lindrig utveck-
lingsstorning av Arvidsson, Granlund och Thyberg (2008). | den litteratur-
genomgangen som omfattade djupstudier av 24 artiklar, publicerade mellan 1999
och 2005, ingick tva svenska studier. Inga andra skandinaviska studier inklude-
rades i litteraturgenomgangen. Genomgangen av den litteraturen resulterade i att
man kunde urskilja fyra olika aspekter av delaktighet, vilka var engagemang,
sjalvinsikt, sjalvbestammande och psykologiskt valbefinnande. Delaktighets-
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aspekten paverkas i sin tur av omgivningsfaktorer. De omgivningsfaktorer som
rapporterades var socialt stod, valfrihet, levnadsforhallande, skola, arbete, fritid,
attityder, fysisk tillgdnglighet och samhdlle, medan de individuella faktorerna
utgjordes av adaptiva och sociala fardigheter. Forfattarna menar att det emellertid
ar viktigt att skilja mellan antalet rapporterade faktorer och styrkan av de relatio-
ner som rapporterats. Den begreppsmassiga strukturen och kategorierna i ICF*
kan enligt forfattarna eventuellt fungera som en utgangspunkt i diskussionerna
géllande vilka aspekter som ska inkluderas i en analys. Det ses som efter-
stravansvart att bade omgivningsfaktorer och individuella faktorer blir uppmark-
sammade eftersom det 6kar kunskapen om viktiga monster. Forfattarna konstate-
rar avslutningsvis att det ar ett bristfalligt antal studier som studerar just sjalv-
upplevd delaktighet och dessutom &r de existerande studierna svara att jamfora
eftersom de skiljer sig at angaende ansats, struktur och studerade faktorer. Darfor
ses det som onskvart att ICF anvénds i storre utstrackning som en gemensam be-
greppsmassig utgangspunk.

Skolan som delaktighetsdoman

Upplevelser av delaktighet bland elever i sarskolan i forhallande till andra elever
och aktiviteter pa skolan har Molin (2004a), Szonyi (2005), Nordstrém (2002)
och Frithiof (2008) intresserat sig for. Molin (2004a) har skrivit en avhandling
som delvis syftar till att problematisera och tydliggtra olika former av delaktig-
het for en grupp ungdomar i gymnasiesarskolan. Genom att folja en grupp elever
tillhérande gymnasiesarskolans individuella program under ett ars tid har data
samlats in genom deltagande observationer, informella samtal och intervjuer. De
delaktighetsmoénster som framtrader &r kopplade till olika elevkonstellationer,
vilka har identifierats utifran hur informanterna sjélva, samt personalen uppfatta-
de verkligheten, det vill sdga vem som uppfattades hora ihop med vem. Molin
delar in eleverna i; tuffingarna, aspiranterna, de specifika och de tysta, karleks-
paren och de sjalvstandiga Samtliga grupper, bortsett fran "tuffingarna”, upple-
ver en positiv formell tillnérighet till sérskolan. “Tuffingarna” for istéllet en
standig kamp mot deras formella tillhorighet och bildar pa sa satt en sorts sér-
skolans motkultur” med referensgrupper utanfér sarskolans gemenskap. Den
komponent som &r av central betydelse for att forsta innebérden av elevernas
delaktighet ar tillhdrigheten i olika sammanhang. Att det inte sker nagot Okat
samspel med Gvriga elever i den vanliga gymnasieskolan beror enligt Molin pa
att eleverna i gymnasiesarskolan saknar formell tillhorighet vid olika arrange-
mang pa skolan som exempelvis ”nollning” av nya elever och elevradsmoten.
Liksom tidigare forskning slar Molin fast att segregerande monster star sig starkt
i kontakten med 6vriga skolan. For att na delaktighet kravs det, forutom den for-
mella tillhérigheten, nagon form av engagemang. Molin visar emellertid pa ex-

19 Fér mer information om ICF se rubriken Grad av utvecklingsstérning.
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empel dér eleverna avsdger sig sitt engagemang i speciella aktiviteter eftersom de
hellre ville uppna andra tilln6righeter exempelvis utanfor skolan.

Szonyi (2005) vill med sin avhandling 6ka kunskapen om vad det kan betyda for
elever att ga i en sarskoleklass. Ett mer 6vergripande syfte ar att fa ett inifranper-
spektiv pa den motsagelsefulla integreringspolitiken samt att belysa delaktighets-
erfarenheterna i allmanhet. Ocksa hon har samlat in sina data genom observatio-
ner och intervjuer med framforallt elever, men ocksa med foraldrar genom famil-
jeintervjuer och personal i en gruppintervju. Sammanlagt ar elever fran sex olika
skolor involverade i studien varav tre skolor ar pa gymnasieniva. Enligt de resul-
tat som framtrader, utifran de aldsta eleverna, framstar sarskolan som bade en
I6sning pa elevernas delaktighetsproblem men ocksa som en grund till att pro-
blem med delaktighet uppstar. | analysen var tva olika teman framtradande, varav
den forsta “delaktighets- och utanforskapstematiken” utmarktes av beréttelser
som handlade om att fa vara med eller inte i olika gemenskaper men ocksa om att
delta eller inte i undervisningssituationer. "Normalitets- och avvikelsetematiken”
handlade i h6g grad om en underliggande 6nskan om att ”ga i vanlig klass”. Med
utgangspunkt fran tematiken kan elevernas stravan om att betraktas som vanliga
forstas genom att de lyfter fram andra sidor &n den gangse bilden av elever i sér-
skolan. Tre olika typer av ”vanliggérande” ar framtradande. Ett “omsorgsrelate-
rat vanliggorande™ innebar att man gér samma saker som andra i ens egen alder
men man gor det inom ramen for den sarskilt organiserade verksamheten. Ett
’radikalt vanliggorande” innebéar att man istéllet ser sig som lik andra, man gor
saker tillsammans med andra och betraktas som vanlig av andra. Med ett “fram-
tidsinriktat vanliggorande” ser man avvikelsen som tillfallig och den kommer att
forsvinna i takt med att man utvecklas, alternativt ser man den som starkt sam-
manlankad med sarskoletillhorigheten.

Eleverna konstruerar sina egna granser for att skilja mellan vem som é&r att rdkna
som utvecklingsstord och vem som inte &r det, detta for att undvika ett stigma.
Elevernas sjalvbild skapas och omskapas, enligt Szényi (2005), genom deras
upplevda erfarenheter men ocksa genom deras tankta framtid. Framtidsbilderna
ser olika ut med allt ifran en tillvaro baserad pa rattigheter och omsorg till ett
vanligt liv. Manga av eleverna i gymnasiesarskolan levde i viss man redan i
framtiden och hade forhoppningar om att nya mojligheter skulle 6ppnas, samti-
digt kunde framtiden upplevas som hotfullt begransande bland annat utifran be-
gransade valmojligheter, vilket till exempel betyg fran sarskolan kunde vara en
bidragande orsak till.

Ytterligare en avhandling som fokuserar pa delaktighet ar Nordstrom (2002).
Utifran karaktaren av samspel och relationer som skolbarn med lindrig utveck-
lingsstérning har med andra barn saval med som utan samma funktionsnedsatt-
ning, syftar studien till att bidra till en 6kad forstaelse for hur olika situationer
skapar olika villkor for delaktighet, socialisation och utveckling. Sammanlagt
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deltog 25 skolbarn i undersdkningen, varav sex av dem var hdgstadieungdomar.
Samtliga sex hogstadieungdomar har intervjuats, liksom deras foraldrar och lara-
re. Som ett komplement till intervjuerna fyllde ungdomarna ocksa i ett sjalv-
skattningsformuldr. Resultaten gallande hogstadieungdomarna i studien ger en
bild av att ungdomarna i gruppen haller ihop pa jamlika villkor. Grundskoleele-
vernas raster sammanfaller emellertid inte med sarskolans raster, vilket nagon av
eleverna med sarskoletillhorighet menar &r bara skont, for annars skulle det bli sa
mycket liv. Enligt lararen fungerar gruppen som ett slags kollektiv dar man tar
hansyn till varandras forutsattningar och manar om varandra. Utat ar det dock
mycket viktigt att vara sa lik andra som mojligt och forsoka ratta sig efter radan-
de norm. Nar det géller kamratrelationerna pa hemmaplan visar elevintervjuerna
pa att det rader en viss ojamlikhet, vilket framst visar sig genom den brist pa 6m-
sesidighet som rader i kontaktskapandet. Eventuellt efterfragas de har ungdomar-
na som kamrater nar det inte finns nagon annan kamrat tillhands. De kamratrela-
tioner som finns pa hemmaplan karaktariseras ocksa av att vara oregelbundna
och sporadiska, men trots det uttrycker ungdomarna en viss fornéjsamhet 6ver
situationen. Enligt foréldraintervjuerna framkommer det att det enbart ar en av
pojkarna i den har gruppen som har en nara van pa hemmaplan, medan évriga
fem endast har sporadisk kontakt med andra kamrater an de i klassen. For samtli-
ga ungdomar handlar det om kamrater som ar fyra till fem ar yngre an de sjélva.
Nordstrom menar att lika samspelsvillkor skapas ndr de funktionella forutsatt-
ningarna ar likvardiga. Da det rader olikheter mellan elever med och utan utveck-
lingsstorning uppstar det en ojamlikhet i relationerna och samspelsvillkoren dem
emellan. Detta till trots sa ar tillfallen for gemenskap mellan de olika elevgrup-
perna viktiga da en annan typ av delaktighet och jamlikhet erbjuds, vilket kan
bidra till en forstaelse av olikheterna.

Awven Frithiof (2007) belyser i sin avhandling delaktighetens villkor for personer
med utvecklingsstérning. Hon intresserar sig for hur personer med utvecklings-
storning relaterar till samhallelig kategorisering av utvecklingsstérda, i synnerhet
gallande utbildning, utifran de egna erfarenheterna och forestallningarna. Detta
gor hon utifran intervjuer med de tva forskningspersonerna, Elin och Blomman,
som vid atta respektive fem intervjutillfallen berattar sina livshistorier med fokus
pa den tid som de tillbringat i sdrskolan. De resultat som framtrader indikerar att
det ur ett inifranperspektiv ar bade komplicerat och motsagelsefullt att leva med
utvecklingsstorning. Bade Elin och Blomman relaterar till andra med sarskole-
tillhorighet utifran bade narhet och distans och pekar exempelvis pa skillnaderna
mellan dem sjdlva och de som sitter i rullstol. Samtidigt forsoker de forsta inne-
borden av att sjélva vara funktionshindrade, det gemensamma konstaterandet &ar
dock att manniskor ar olika géllande saval personlighet och individualitet.
Blomman menar exempelvis att det ar inte ar nagot fel pa hans personlighet. Var-
for Frithiof staller sig fragan om det inte vore mojligt att satta personlighet i den
pedagogiska forgrunden. Tiden i skolan erbjod bade utmaningar och meningsfull
kunskap samt social samvaro, detta trots att vissa utbildningsmojligheter &r
stangda da det, enligt Blomman, ar sa man vet att man &r en person med utveck-
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lingsstorning; ’en som stor andras utveckling™. Enligt Frithiof, som inspirerats
av Ekensteen (1996), ar det uppenbart att det rader ett slags “lagom-for-
funktionshindrade-tank” bland andra manniskor. Det bygger hon pa Elins och
Blommans berattelser om bemdétande och relationer dar de till viss del upplever
sig som delaktiga i sociala natverk men ocksa som marginaliserade i andra situa-
tioner.

Delaktighet i samhéalle och arbetsliv

Det har gjorts en del studier (Gustavsson, 2001; Sauer, 2003; Kittelsaa, 2008) d&r
inifranperspektivet varit centralt vid beskrivningen av delaktighet och tilln6righet
i forhallande till samhalls- och arbetslivet samt det stod som tillhandahalls. Gus-
tavssons (2001) studie syftar till att ge en inblick i hur personer med lindrig ut-
vecklingsstorning upplevt livet i “integreringssamhallet” samt att bidra med en
okad kunskap och forstaelse gallande sociala relationer och samspel mellan per-
soner med en lindrig utvecklingsstorning och sa kallat vanliga manniskor. Mellan
aren 1992 - 1996 genomfordes samtal, deltagande observationer och intervjuer
med tio personer med lindrig utvecklingsstérning, som alla vaxt upp under integ-
rerade villkor, vilket utmynnade i sociala livshistorier. Personerna beréttar om ett
upplevt utanforskap, men trots det rader det en stor tilltro till ratten till delaktig-
het. Darmed inte sagt att tillkortakommande och stddbehov fornekas. Det egna
forhallningssattet utmarks av en tilltro till den egna formagan men ocksa den
sjalvklara ratten till ett respektfullt bemétande. En viktig bekraftelse pa det egna
forhallningssattet blev den omsorgsideologi som under den har tiden fokuserade
pa normalisering och integrering. Att ha rattigheter och en given plats i samhallet
ar ocksa en av de bilder som formedlas genom de resultat som framtrader i Sauer
(2003). De resultaten bygger pa intervjuer med sex personer med utvecklings-
storning, varav fem av intervjuerna ar hamtade fran forfattarens avhandlingsarbe-
te. De resultat som framtrader i Kittelsaa (2008)% visar att forskningspersonerna
pa ett sjalvklart satt tar emot samhaéllets stod, vilket enligt Kittelsaa kan tolkas, att
de ar medvetna om att de lever i ett valfardssamhalle dar ratten till stod &r lagstif-
tat. Att de i huvudsak ar néjda med sin tillvaro kan emellertid ocksa tyda pa att
de inte & medvetna om hur andra unga har det, alternativt sa jamfor de sig inte
med andra unga vuxna som inte har nagon utvecklingsstérning.

En viktig faktor i att vara delaktig i samhéllet &r att vara behdvd och bidra genom
exempelvis en arbetsinsats. | en FoU-rapport skriven av Skarin, Kéacker, Gavér
och Hagerstrom (2007) beskrivs tva EU-projekt som genomférdes i Norrkopings
kommun, aren 2005 till 2006. Malet med projekten var att ge personer med ut-
vecklingsstorning mojlighet till att bli fullvardiga samhéllsmedborgare genom
utbildning och arbete. De bada projekten har kompletterat varandra och genom
en samverkan mellan de olika projekten har klyftan mellan utbildning och arbete

20 5e ocksd avsnittet om Identitet.
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minskat. Det forsta projektet utgjordes av en tvaarig arbetslivsinriktad utbildning
for personer med lindrig utvecklingsstorning och syftade till att ge en bra grund
for att kunna arbeta med anpassade uppgifter inom dldreomsorgen. Det andra
projektet riktade sig till arbetsplatser inom &ldreomsorgen dér syftet var att for-
andra attityder for att 6ka maojligheterna till att de skulle bli fungerande arbets-
platser for dem som gick serviceutbildningen. Deltagarna i den forsta studien
uttryckte ett Okat sjalvfortroende i takt med det 0kade ansvar som de, med st6d
fran handledarna, tog for savél sina arbetsuppgifter som sig sjalva. Sex av tio
elever fick efter genomford utbildning anstallning genom utvecklingsanstallning-
ar, vilket tolkas som att satsningen gett énskat resultat. Deltagarna i bada studier-
na gav dessutom uttryck for att de, genom sitt deltagande i projektet, hade ut-
vecklats som ménniskor?'.

Bemétande och attityder

Under den senaste tioarsperioden har fragor angaende bemétande av méanniskor
med funktionshinder statt i fokus inom handikappolitiken. 1997 beslutade reger-
ingen att en sarskild utredare skulle tillsattas for att utreda och kartlagga bemo-
tandet av funktionshindrade. |1 mars 1999 presenterade utredaren Bengt Lindqvist
sitt slutbetdankande (SOU 1999:21) med forslag pa nio olika véagar for att utveckla
bemotandet. Manga som deltog i utredningen hade vittnat om att de ként sig
krankta och ifragasatta i ett flertal olika situationer. Det framkom ocksa att varde-
ringar forandras i takt med det ekonomiska laget liksom bemotandet vid ekono-
miska kristider, varfér bemotandefragor ses som en viktig politisk fraga. | reger-
ingens proposition Fran patient till medborgare — en nationell handlingsplan for
handikappolitiken” (Prop. 1999/2000:79) &r bemétandefragor en av de prioritera-
de samhallsfragorna for aren 2000-2010 och sarskilda medel har avsatts for detta
andamal. | det foljande avsnittet redovisas studier angaende bemdtande under tva
underrubriker; Allménhetens bemdtande samt Personalens bemétande.

Allméanhetens bemdtande

Attityder till olika funktionshinder

Enligt Michailakis (1998) &ar forskningsresultaten motstridiga vad det galler all-
ménhetens forestallningar om olika funktionshinder och att det skulle finnas en
hierarki mellan olika funktionshinder. A ena sidan finns forskning som visar att
personer med synnedsattningar befinner sig langst upp pa den hierarkiska skalan
och att langst ned befinner sig personer med utvecklingsstorning och psykiska
sjukdomar. A andra sidan finns studier som bestrider att det finns en sédan hie-

2! projektet har numera permanentats i Norrkdpings kommun och férslag finns pa att utveckla verksamhe-
ten till att &ven komma att omfatta serviceuppgifter inom barn och fritid, fastighetsskotsel och caféverk-
samhet.
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rarki. Manniskor ar ofta osékra infor motet med personer med funktionshinder,
oavsett vilket funktionshinder det galler.

Attityder till manniskor med utvecklingsstérning

I samband med avvecklingen av institutionerna for manniskor med utvecklings-
storning och psykiska sjukdomar, genomfordes ett antal studier om bland annat
de blivande grannarnas attityder. Ocksa har ar resultaten delvis motstridiga. Vis-
sa forskningsresultat tyder pa att utflyttningen till mer 6ppna och vanliga boende-
former inte har lett till battre kontakter med grannar och andra. Men det finns
ocksa forskare som kommit fram till ett motsatt resultat som visar att manniskor
som bor i omraden med flera grannar med utvecklingsstérning har storre forstael-
se och mer positiva attityder till sina grannar an personer utan dessa kontakter.
En studie som gjordes 1985 visade att storstadsbefolkningen &r mer positivt in-
stallda till manniskor med utvecklingsstorning an befolkningen pa landsbygden.
Nar studien sedan upprepades 1990 uppvisades inte langre nagra skillnader mel-
lan populationerna (Michailakis, 1998).

Det finns forskning, enligt Michailakis (1998), som pavisar att mindre foretag i
hogre grad &r positiva till att anstalla manniskor med utvecklingsstérning jamfort
med storre foretag. Men forskningen ar inte heller pa detta omrade samstammig.
Andra studier visar ndmligen att acceptansen 6kar med foretagets storlek. Forsk-
ningen visar att det daremot rader stor likformighet hos arbetsgivare i form av
negativa forestallningar om utvecklingsstordas arbetsformagor som att de lar sig
langsammare, producerar mindre, kan inte lamnas utan 6vervakning och &r mind-
re flexibla.

| en studie av Hastings, Sjostrém och Stevenage (1998) jamfordes attityderna hos
ungdomar i Sverige och England till integrering av méanniskor med funktionshin-
der. Tva olika funktionshinder studerades: personer med talsvarigheter och med
intellektuella funktionshinder. Brittiska och svenska skolungdomar i aldern 14 —
16 ar fick besvara en enkat med attitydfragor. Resultatet visade att flickorna upp-
visade en mer positiv attityd &n pojkarna. Det fanns mer positiva attityder gent-
emot de med talsvarigheter &n de med intellektuella funktionshinder. Sammanta-
get uppvisade de svenska ungdomarna mer positiva attityder till de tva funk-
tionshinderformerna 6verhuvudtaget jamfort med de brittiska ungdomarna. Slut-
satsen av studien ar att undersokningen ger visst stod till det oprévade antagandet
att det svenska vélfardssystemet med sin grund i integrerings- och normalise-
ringsprincipen, skulle leda till mer positiva attityder till integrering av manniskor
med funktionshinder.

Forskning har visat att attityder till olika minoritetsgrupper bestar av en klassisk
och en modern form (Akrami, Ekehammar, Claesson & Sonnander, 2006). Den
klassiska formen av negativa attityder ar tydlig medan den moderna &r mera sub-
til till sin karaktar. | en attitydstudie med studenter som deltagare bekréftades
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hypotesen att ocksa attityder till personer med intellektuella funktionshinder, lik-
som exempelvis rasism och sexism, uttrycks genom en klassisk och en modern
form. Resultatet stodjer ocksa antagandet att det finns ett samband mellan olika
former av fordomsfulla uppfattningar gentemot olika minoritetsgrupper, det vill
sdga att de som ar negativt installda till en avvikande grupp ocksa ar negativa till
andra grupper.

Personalens bemdtande

I en masteruppsats i halsovetenskap belyser Haugenes (2006) fenomenet god
hjalp och goda hjalpare utifran ett brukarperspektiv. Som metod har fokusgrupp-
sintervjuer med atta deltagare med utvecklingsstérning anvants. For att hjalpen
ska uppfattas som god kravs det att relationen mellan brukare och personal &r bra
och att de trivs tillsammans. Goda hjélpare ska vara trevliga, snélla, véanliga, ha
humor, bra att prata med, ha gott humor samt ge stoéd och trygghet. En god hjél-
pare ska nastan vara som en van. Aven intervjupersonerna i Renblads (2003) av-
handling poéngterar ratten till ett respektfullt bemétande och att fa det stod som
behovs, varken mer eller mindre. Det var emellertid inte alla som upplevde att de
litade pa all personal eller som vagade ge uttryck for sina asikter da det upplev-
des som svart i de situationer da uppfattningarna gick i sar.

Saur (2007) har studerat en fritidsverksamhet i Norge for manniskor med utveck-
lingsstorning. Hon visar i sin avhandling att genom att motas i kulturella och
skapande aktiviteter pa fritidsklubben, ges utrymme for en jamlik dialog mellan
personerna med utvecklingsstorning och deras ledare. Fokus ar pa aktiviteten
som man skapar tillsammans och inte pa att personen ska laras och utvecklas el-
ler vilka terapeutiska effekter aktiviteten har. Aven Sauer (2004) som undersokt
tillvaron for personer med utvecklingsstorning pa teatern och pa dagcenter, kon-
staterar att det finns stora skillnader. Pa teatern &r de utvecklingsstorda inte bru-
kare. De ar medarbetare och skadespelare med egen nyckel. Teatern har lett till
en ideologisk brytning, med den traditionella omsorgen om de funktionshindrade,
dar det konstnarliga star i fokus for arbetet.

Nagra studier belyser (Mallander, 1999; Olin, 2003; Folkestad, 2003) vilken be-
tydelse personalens syn pa och tankar kring sitt arbete och relationerna till bru-
karna har for personalens bemétande av de funktionshindrade. Mallander (1999),
som studerat vilket handlingsutrymme brukarna har i gruppbostaderna, konstate-
rar att gruppbostaderna har stor sjalvstandighet i relation till sin omgivning. Livet
i gruppbostéderna ser olika ut. En del av olikheterna handlar om vilka som bor
dar, vilka personligheter de ar och vilken grad av funktionshinder de har. Men
mycket, kanske det mesta, beror pa hur personalen arbetar menar Mallander. En-
ligt Olin (2003), som i sin avhandling, fokuserat pa vad som hander nar unga
manniskor med utvecklingsstorning flyttar hemifran till en gruppbostad, utmarks
personalens handlande i vissa vardagssituationer av en viss distans och forutfat-
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tade meningar om hur ungdomarna ska behandlas. Det finns en uppfattning om
att omsorg &ar nagot forlegat och att personalen ska jobba med service istallet.
Olin menar att nar personalstddet i bostaderna bara handlar om service sa befrias
personalen fran ansvar och de boende lamnas i sticket. Folkestad (2003) har i sin
avhandling ocksa haft fokus pa samspelet mellan de boende och deras personal.
Han konstaterar att det stdd som personalen i boendena ger brukarna, &ar i hog
grad beroende pa hur man ser pa deras personlighet och problem. Karaktarise-
ringen blir sjalvuppfyllande eftersom den styr personalens sétt att handla. For att
stodet ska kunna forandras maste denna karaktéristik forandras.

Sjalvbestammande och inflytande

Personer som av olika anledningar ar i behov av stod ska ocksa tillskrivas en
sjalvklar ratt till respekt, integritet och sjélvbestimmande, vilket &r viktiga etiska
principer inom allt socialt arbete?. 1993 tradde Lagen om Stdd och Service for
vissa funktionshindrade, LSS, (SFS 1993:387) i kraft. | malparagraferna under-
stryks bland annat den enskildes sjalvbestammanderétt samt rétten till inflytande
over de insatser som det beslutas om. Ytterligare ett dokument som fastslar ratten
till inflytande 6ver det egna livet, oavsett funktionshinder, i likhet med andra
méanniskor, &r den nationella handlingsplanen (Prop. 1999/2000:79). | avsnittet
som foljer redovisas studier gallande sjalvbestammande, framst i forhallande till
boendet men ocksa i forhallande till vissa personliga forhallanden sasom ekono-
mi och fritidsaktiviteter.

Verkligt inflytande ar sallsynt

De i kunskapsoversikten redan namnda levnadsnivaundersokningarna (Tideman,
2000; Tossebro & Lundeby, 2002) visar att personer med utvecklingsstérning
overlag har sma mojligheter att paverka och styra 6ver centrala delar av sina liv.
Bilden har dock blivit ndgot mer ljus 6ver tid. Men fortfarande &r det ovanligt att
fa bestdamma var man ska bo, vem man ska dela bostad med eller vem som ska
anstallas som personal.

Flera forskare har varit intresserade av att belysa samspelet mellan personer med
utvecklingsstorning i forhallande till savél personalen som de anhdriga, vad det
galler fragor om sjalvbestammande och inflytande (Folkestad, 2003, 2008; Olin,
2003; Renblad, 2003; Osterud, 2006; Kjellberg, 2002; Hjelle, 2006).

Bade Folkestad (2003) och Olin (2003)?® har i sina avhandlingar studerat perso-
ner med utvecklingsstorning och deras mojligheter till inflytande och sjélvbe-

22 Se exempelvis SOSFS 2006:11 (S). Ledningssystem for kvalitet i verksamhet enligt SoL, LVU, LVM
och LSS. Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad.
2 Se ocksd avsnittet om Personalens bemdtande.
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stammande i gruppboenden. Folkestad (2003, 2008) har fokuserat pa de boende
som aktorer och pa den motmakt som han menar finns hos de boende. Personalen
har ett maktOvertag men makten ar inte absolut. Det ar samspelet mellan persona-
len och de boende som paverkar maktférhallandet. De boende kan genom olika
handlingar utéva viss motmakt gentemot personalen. De kan till exempel végra
att slappa in viss personal i sitt boende eller lata bli att ga till gemensamhetsloka-
len nér viss personal &r i tjanst. Med dessa handlingar star de boende emot perso-
nalens makt och styrning. De tillskapar sig utrymme utanfor de begrénsningar
som féljer av rollen som boende och ska darmed ses som aktdrer, poangterar
Folkestad.

Olin (2003) konstaterar att personalen i gruppboendena visar stor respekt for
ungdomarnas privata sfar. Det ar emellertid inte alltid som personal och anhériga
ar Overens om de ungas sjalvbestammande i vardagslivet. Hon uppmarksammar
ocksa att habiliteringsmétena inte fungerar. Istallet for att 6ka de boendes sjalv-
bestimmande &r det snarare personalens och de anhdrigas kontroll som o6kar,
menar Olin. Svarigheterna for personer med lindrig och mattlig utvecklingsstor-
ning att fa utéva inflytande och sjalvbestimmande styrks ocksa av Renblad
(2003). Hon konstaterar i sin avhandling att de flesta av informanterna tyckte det
var viktigt att fa vara med och paverka omraden av livet, som ekonomi, val av
partner, klader, hemmets skotsel, men att de flesta hade erfarenheter av att de inte
alltid gavs majligheter till detta. Osterud (2006) har i en magisteruppsats studerat
processen for tva unga vuxna med lindrig utvecklingsstorning, nar de planerar att
flytta hemifran till ett gruppboende. Hur involverade och aktiva ungdomarna
sjalva ar i processen och kontakterna med kommunernas representanter innan de
far sitt boende samt vilken roll ungdomarnas anhériga har i sammanhanget, ar
fragor som belyses i uppsatsen. Ungdomarna forhaller sig olika till processen.
Den ena tar inga egna kontakter med kommunen utan later modern och personal
ta hand om detta. Den andre ungdomen har varit mycket aktiv och kontaktstkan-
de for att fa tillgang till information. Forfattaren diskuterar bland annat for- och
nackdelar med narstdendes involvering i flyttningsprocessen. Ett alltfor stort en-
gagemang fran de anhorigas sida riskerar att leda till att de narstaende tar kom-
mandot sa att de boendesokande inte sjalva far ta sadana beslut som de egentli-
gen har forutsattningar att fatta. Samtidigt kan man inte bortse ifran att de narsta-
ende kan vara en stor resurs och ett stdd, som hjalper till med att tillvarata de bo-
endesOkandes intressen i kontakterna med kommunens tjansteman.

Hur personer med intellektuella funktionshinder ser pa mojligheterna att fatta
beslut i fragor som ror deras personliga forhallanden, har varit i fokus i en av de
delstudier som ingar i Kjellbergs (2002) avhandling. Kjellberg har intervjuat 23
personer med lindrig eller mattlig utvecklingsstorning i aldern 22 — 63 ar. Perso-
nerna bodde i bostdder med sérskild service och deltog i daglig verksamhet med
stdd av LSS. Resultatet visar att flertalet beslut fattas antingen av enbart personal
eller av personen tillsammans med personal. Endast nagot enstaka exempel pa
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sjalvstandigt beslutsfattande gavs. Det handlade da om beslut som rorde perso-
nens fritid. Som exempel pa faktorer som underlattar den enskildes mojligheter
att utéva sjalvbestammande, framhaller Kjellberg kontroll 6ver den egna ekono-
min, personalens attityder, regler och rutiner, kommunens ekonomi och lagstift-
ningen. Liknande resultat erholl Hjelle (2006), det vill séga att det framst &r inom
omradet fritidsaktiviteter som hennes informanter, som utgjordes av fem perso-
ner med lindrig utvecklingsstorning i aldern 25 — 45 ar, bosatta i tre norska
kommuner, kunde utova ett verkligt inflytande. P& andra omraden som tydligt
kan knytas till en vuxenstatus som exempelvis ekonomi och samlevnadsfragor
var graden av sjalvbestammande lag. Inom till exempel ekonomiomradet tillam-
pas standardlésningar som inte utgar fran individuella behov och bedémningar.
Studien visar emellertid att deltagarna inte upplever sitt beroende som ett hinder
for deras sjalvbestammande. De kan vara beroende av stéd och hjalp och samti-
digt bestdmma sjélva.

Identitet

Begreppet identitet kommer fran det latinska ordet idem som betyder densamma.
Sociologerna talar om tva former av identitet, namligen social identitet och per-
sonlig identitet. Social identitet ror de kdnnetecken som andra tillskriver en viss
individ tillhérande ett visst kollektiv, till exempel gruppen funktionshindrade
eller gruppen larare. Den sociala identiteten skapas utifran en grupptillhorighet
och markerar hur individer liknar varandra medan den personliga identiteten som
skapas utifran ens personlighet och tidigare relationer till andra manniskor, ar
unik och skiljer individerna &t*. | senare &rs forskning lyfter man fram indivi-
dens flera olika identiteter bade avseende den sociala och den personliga identite-
ten. ldentiteterna forandras 6ver tid och varierar utifran skiftande sammanhang. |
det foljande avsnittet redovisas forskning som belyser hur personer med utveck-
lingsstorning upplever sig sjalva och sin identitet.

En vanlig manniska - inte bara utvecklingsstord

| en studie av Molin (2008), som syftar till att beskriva den process som det in-
nebar for ungdomar med sarskoletillhorighet att ga fran skola till nagon form av
sysselsattning, intresserar Molin sig sarskilt for att analysera de tillhdrighets- och
identifikationsprocesser som aktualiseras i samband med att ungdomar lamnar
gymnasiesérskolan. Den sammantagna studien utgdrs av fyra delstudier, som alla
genomforts med hjélp av etnografiska metoder, sasom deltagande observationer
och intervjuer. Den forsta delstudien kallad uppféljningsstudien” handlar bland
annat om Elvira och Mats som né&r Molin tréaffade dem sist, gick sitt forsta gym-
nasiear och da tillhérde den grupp av elever som Molin identifierade som tuf-

24 Fér mer information om begreppet Identitet, se exempelvis Giddens (2007).
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fingarna”®. Elvira och Mats har nu bytt strategi frdn att streta emot och stélla
krav till att finna sig i situationen, vilket eventuellt kan tolkas som resignation
men Molin menar att det ocksa kan ses som ett uttryck for en medveten strategi
som det gar att dra nytta och fordelar av. Utifran ett samlat intryck av de analyser
som gjorts framgar det att 6vergangen mellan gymnasiesarskolan och arbetslivet
kénnetecknas av ett sokande efter strategier for att hantera olika tillhorigheter. Ett
sétt ar att forlika sig med att vara sarskoleelev men for den sakens skull har de
inte gett upp andra identiteter som &r relaterade till andra situationer. Detta kan
pa ett teoretiskt plan forstas utifran att manniskor utvecklar multidimensionella
identifikationer, vilket kan innebdra att roller som kan tyckas oférenliga komplet-
terar varandra i olika situationer, som; "omsorgstagare men ocksa vanlig vuxen”.
Den process fran skola till yrkesliv for de unga vuxna med sarskoletillhorighet,
som Molin beskriver som den nya sarskolegenerationen, kdnnetecknas av att de

har "en fot i varje varld”%.

Kittelsaa (2008) har understkt upplevelsen av identitet bland unga manniskor
med lindrig utvecklingsstérning i aldern 18 — 30 ar. Forskningen genomfordes
under tva ar i Norge och som metod anvandes deltagande observationer och in-
tervjuer med sju personer. Informanterna betraktar sig som vanliga manniskor.
De bor som andra, arbetar, traffar vanner och deltar i fritidsaktiviteter. De flesta
vill inte anvinda bendmningen utvecklingsstord om sig sjalv. De séger istéllet
”behéver hjalp”. De beréttar om vad de kan, vad de tycker om och vem de brukar
vara tillsammans med. Samtidigt utelamnar de sadant som skiljer dem fran andra,
vilket dock inte innebdr att de inte & medvetna om att det finns sadant som skil-
jer dem i jamforelse med andra unga vuxna. Deras fasthallande vid att de ar van-
liga manniskor kan forstads som att de ser identiteten som utvecklingsstord och
hjalpbehdvande som bara en av manga identiteter och den presenteras inte som
avgorande for deras syn pa sig sjalva, menar Kittelsaa. Hon konstaterar avslut-
ningsvis att utvecklingsstorda méter tva olika budskap fran samhéllet. Det ena ar
att de har samma varde som andra och att de ar samhéallsmedborgare med sérskil-
da réattigheter som ska kompensera dem for sina funktionshinder. Det andra bud-
skapet ar att de likval inte helt tas pa allvar som vuxna méanniskor och samhalls-
medborgare. De blir placerade utanfér det vanliga vardags- och samhéllslivet och
betraktas som “alltid barn”.

Att unga vuxna med intellektuella funktionshinder identifierar sig framst som
arbetstagare och inte som funktionshindrade, ar ett resultat som Olsen (2009)
faster sarskild uppmarksamhet pa i sin avhandling om arbete och daglig verk-
samhet i Norge. | denna kunskapséversikt redovisas endast hans forskningsresul-
tat rorande utvecklingsstorda med vanliga arbeten. Olsen har intervjuat och ob-
serverat 10 personer som har olika former av vanliga arbeten, dock utan formell

% Se ocksa avsnittet Medborgarskap, delaktighet och upplevd tillhérighet.
%6 Se ocksa Szonyis (2005) resonemang kring "vanliggdrande” under avsnittet Medborgarskap, delaktig-
het och upplevd tillhdrighet.
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anstallning och 16n. For personerna ar jobbet och statusen som arbetstagare viktig
for att bygga upp en identitet och sjalvbild som normal man eller kvinna, bade pa
och utanfor arbetsplatsen. Konsrollerna & mycket traditionella, ménnen arbetar
med bilar och kvinnorna med koksarbete. | hog grad var det informanterna sjalva
som valt dessa ur konsrollsperspektiv, traditionella arbeten. Olsens resultat styrks
av Umb-Carlssons (2005) studie om levnadsvillkoren for manniskor med utveck-
lingsstorning utifran ett genusperspektiv, som utgdr en del av hennes samman-
laggningsavhandling. Hennes forskning visar att skillnaderna mellan kénen vad
det géllde levnadsforhallandena var liten i jamforelse med befolkningen i Gvrigt.
Ménniskor med utvecklingsstorning ses som konsneutrala personer och inte som
man och kvinnor med individuella 6nskemal och behov. Pa ett omrade aterfanns
dock de traditionella kdnsrollsménstren med typiska kvinno- respektive mans-
yrken, namligen arbets- och sysselséttningsforhallandena.

Utdver Molin (2008), Kittelsaa (2008) och Olsen (2009) har ocksa Sauer (2004
och Saur (2007) i sin forskning intresserat sig for personer med utvecklingsstor-
ning och deras identitetsupplevelser i relation till olika verksamheter och aktivi-
teter. Forskningen visar att inriktningen pa verksamheterna har betydelse fér bru-
karnas identitet. Kulturella aktiviteter kan ge nya typer av upplevelser och erfa-
renheter for ménniskorna som deltar i dessa. Det férmedlas samtidigt en bild av
att personerna har flera identiteter utdver att vara utvecklingsstord. Nya identite-
ter som till exempel skdespelare utvecklas. | en annan studie av Sauer (2003)*
redovisar han att det gar en skiljelinje i hur personer med utvecklingsstorning
forhaller sig till sitt funktionshinder. Sex personer med intellektuella funktions-
hinder har intervjuats. En grupp tycker det &r helt acceptabelt att ha en utveck-
lingsstorning och de identifierar och solidariserar sig med andra personer med
samma funktionshinder. De formedlar en bild som séger att de har rattigheter och
en given plats i samhallsgemenskapen.

Ytterligare en betydelsefull del av identiteten &r den sexuella laggningen. Lo6f-
gren-Martensson (2008) har forskat kring personer med utvecklingsstérning som
har en homo- eller bisexeull 1&ggning. Ett resultat som framkommer &r att det ar
ovanligare med homo- och bisexualitet bland manniskor med utvecklingsstérning
an bland befolkningen i ovrigt. Forfattaren pekar pa att det saknas motesplatser
och kontaktytor for unga som soker alternativa sexuella identiteter. Det kan dér-
for vara svart for de unga att hitta forebilder for sexuella varianter. Férsvarande i
sammanhanget ar ocksa att personal inom exempelvis omsorgs- och sarskole-
verksamheter generellt har en negativ eller restriktiv instélining till homo- och
bisexualitet.

27 Se ocksa avsnittet om Medborgarskap, delaktighet och upplevd tillhérighet.
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Jag ar inte utvecklingsstord

En annan grupp i Sauers (2003) studie (se ovan) vill inte kénnas vid sin utveck-
lingsstorning. De har utvecklat en strategi att forhalla sig pa som utmarks av att
“duktiggora sig sjalva”. Ett avstandstagande fran identiteten som lindrig utveck-
lingsstord var ocksa ett resultat som Tollefsen (2007) fann i en masteruppsats i
socialt arbete. Fyra unga vuxna i aldern 18 — 20 ar har intervjuats. Ungdomarna
har inte tagit till sig identiteten som lindrigt utvecklingsstord. De strdvade efter
att uppratthalla en identitet som ungdom pa liknande sétt som andra ungdomar
och som snart vuxna. Ungdomarna ville ogarna prata om diagnosen utvecklings-
storning. De hanvisar till andra med svarare grad av utvecklingsstérning och till
sina eventuellt forekommande fysiska funktionshinder. Liknande resultat fram-
tradde ocksa bland en del av de unga som intervjuades av Holtay (2007). Samtli-
ga som ingick i den intervjustudien, som bland annat syftade till att studera hur
ungdomar som nyligen diagnostiserats uppfattar diagnosen, upplevde sjalva dia-
gnosbeskedet som nagot av en chock. Av de fyra ungdomarna som intervjuades
tog en person, den enda pojken i studien, bestamt avstand fran diagnosen genom
en form av fornekelse, medan en flicka gav uttryck for att det var en deprimeran-
de och stigmatiserande diagnos. De aterstaende tva flickorna upplevde trots allt
diagnosen som en lattnad och sag att den kunde fora med sig en del fordelar.
Aven Vesterlund (2004) framhaller att unga vuxna varken identifierar sig som
funktionshindrade eller utvecklingsstorda och darfor soker de heller inget sam-
hélleligt stod.

Svensson och Tideman (2007) har forskat kring egenorganisering som ett for-
hallningssatt for personer med intellektuella funktionshinder for att starka sin
formaga att hantera sin situation. Resultatet visar att manga unga manniskor med
lindrig utvecklingsstérning tar avstand fran benamningen utvecklingsstord. Intel-
lektuella funktionshinder &r istéllet ett uttryck som flertalet accepterar och som
de menar bidrar till att skapa en mer positiv identitet. En egenorganiserad verk-
samhet, dar personer med intellektuella funktionshinder aktivt medverkar och ar
involverade, ger dem mojligheter att tillsammans med andra konstruera en saval
egen som Kollektiv identitet. Det foreligger ett 0msesidigt samspel mellan de oli-
ka identiteterna. Samtidigt som den personliga identiteten starks av den kollekti-
va gemenskapen utvecklas den kollektiva identiteten genom den personliga.

Sociala relationer

Att vara en del i ett storre sammanhang och ingd i en gemenskap dar man &r en
naturlig, eller rent av oumbérlig del av gemenskapen, &r ingen sjalvklar rattighet,
men det dr nagra av de forutséattningar som kravs for att det ska vara tal om social
integrering®. Malet &r att minska det sociala avstandet och darmed skapa forut-

%8 Se exempelvis Séder (1979) angdende olika typer av integrering.
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sattningar for att se varandra som medmanniskor utifran de mellanmanskliga lik-
heterna, oavsett tillkortakommanden. Nara relationer till andra ménniskor ar ing-
en sjalvklarhet for alla, inte minst nar det galler personer med utvecklingsstor-
ning. De studier som inkluderats i det har avsnittet, dar sociala relationer star i
fokus, presenteras utifran foljande underrubriker: Anhoériga och vanner, Att traffa
en partner och slutligen Relationer till grannar och ménniskor i offentliga miljo-
er.

Anhdriga och vanner

Ar 1991 hade 37,8 % av de vuxna med utvecklingsstorning i Tidemans (2000)
levnadsnivaundersokning kontakt med anhoriga mindre dn en gang i manaden.
Den siffran sjonk till 30,7 % ar 1995. Bland personerna med utvecklingsstérning
var det 1991 32 % som inte hade nagra nara vanner, en siffra som okade till 50 %
1995, vilket kan jamféras med 19 % bland befolkningen i dvrigt. 1991 saknade
42 % av personerna med utvecklingsstorning helt relationer med sina grannar.
Motsvarande siffra bland befolkningen var 30 %. 1995 hade andelen bland per-
soner med utvecklingsstorning utan grannkontakter okat till 56 % medan siffran
for befolkningen i 6vrigt hade stigit till 37 %.

Tdssebros och Lundebys (2002) senaste avstamning av levnadsvillkoren for
maéanniskor med utvecklingsstérning i Norge visar vad det géller personernas so-
ciala natverk att kontakten med familj och syskon néstan fallit tillbaka till samma
situation som fore avvecklingsreformen. Omkring halften saknar vanner och fa
har nagra starkare grannrelationer, utéver att halsa nar man ses pa gatan. Det so-
ciala natverket ar bristféalligt jamfort med befolkningen i 6vrigt, men det var inte
béttre pa institutionernas tid, framhaller Tossebro och Lundeby.

Att manniskor med utvecklingsstorning har fa nara vanner och ett begransat soci-
alt liv, &r ett resultat som framtrader dven i Umb-Carlssons (2005) avhandling.
Det var endast fyra personer som rapporterades ha en van utan utvecklingsstor-
ning om man bortser fran personal och anhoriga. Nagra forskare, daribland Ren-
blad (2003) och Tollefsen (2007) framhaller de sociala relationernas stora bety-
delse for unga vuxna med lindrig utvecklingsstorning. Renblad har haft fokus pa
vannernas betydelse och Tollefsen pa féraldrarnas, som ibland ocksa 6vertar rol-
len som van, vilket tycks vara en foljd av att ungdomarna har fa jamnariga van-
ner.

Att gemenskapen med andra manniskor med lindrig utvecklingsstorning som
befinner sig i liknande situationer &r viktig, visar Gustavssons (2001)? forskning.
Utdver vannerna sa bestod de sociala natverken av anhoériga och vissa professio-
nella och de hélls till viss del samman av de studerade personerna sjélva, vilket

29 Se ocksa avsnittet Medborgarskap, delaktighet och upplevd tillhérighet.
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tycktes sammanhénga med att personerna helt enkelt ville omge sig med sina
egna. Det innebér inte att personerna i forsta hand vill vara tillsammans med
méanniskor med utvecklingsstorning, darfor att utvecklingsstorningen i sig utgor
en grund for ndgon slags gemenskap, betonar Gustavsson. Det handlar istallet om
att det i den gruppen fanns ett speciellt perspektiv grundat pa gemensamma erfa-
renheter, ett inifranperspektiv. Det man delade var ovanligt ingaende erfarenheter
av hur det ar att leva med en utvecklingsstorning.

Ringsby-Jansson och Olsson (2006) har i en studie undersokt hur vardagslivet ser
ut for unga vuxna med lindriga eller mattliga intellektuella funktionshinder.
Ungdomarnas levnadssatt, livsvillkor och deltagande i samhallslivet har varit i
fokus for studien. Tre vardagslivsmonster kunde identifieras: de omhéndertagna
och representerade, pendlarna och de utanfér. De omhandertagna och represente-
rade unga har egen lagenhet i en gruppbostad, deltar i daglig verksamhet och har
en organiserad fritid. De har starka familjendtverk och aktiva foraldrar som ar
involverade och staller krav pa stod- och hjalpinsatser fran samhéllet.

Pendlarna kannetecknas av att de pendlar mellan att ibland befinna sig innanfor,
ibland utanfor systemets granser. De unga bor vanligen i gruppboende i egna l&-
genheter av karaktaren serviceboende med tillgang till en gemensam tréafflokal.
De flesta har av och till ordnad daglig sysselsattning, men ibland “kor det sig”
och ungdomarna slutar pa eget initiativ eller vagrar att delta i verksamheten un-
der perioder da de ar missnojda 6ver nagot. Fritiden ar i liten grad formellt orga-
niserad. Nagra tilloringar mycket tid i lagenheten, slappar, tittar pa TV och um-
gas med kompisar med likartad livssituation. Andra rér sig mycket pa stan, beso-
ker affarer, caféer och pubar. Ungdomarna har mycket kontakt med varandra och
aven med en del "kufiska personer”. De unga vuxna utvecklar gemensamma stra-
tegier for att hantera vissa problem som kan relateras till funktionshindret. Pend-
larnas livsmonster och handlingsstrategier med en hdg grad av sjalvstandighet
och undandragande fran social kontroll, upplevs av vélfardsaktorerna som nagot
nytt och okéant och som bade kan upplevas skrammande och utmanande (Rings-
by-Jansson & Olsson, 2006).

Vad det galler de som befinner sig utanfor systemet sa utmarks de, enligt Rings-
by-Jansson och Olsson (2006), av att efter avslutad gymnasiesérskola ha avbojt
erbjudande om boende, sysselsattning eller fritidsverksamheter. Gruppen kan
indelas i ytterligare tva undergrupper, de isolerade respektive overlevarna. De
isolerade lever ett isolerat och hemmabundet vardagsliv. Nagon har egen lagen-
het men de flesta bor kvar i fordldrahemmet. De unga l&mnar mycket séllan
hemmet. De forsorjs antingen av sina foraldrar eller sa har de pension, ar sjuk-
skrivna eller far ekonomiskt bistand. Generellt sett undviker de kontakt med vél-
fardssystemet. Den andra undergruppen, Overlevarna, har ett vardagsliv i val-
fardssamhaéllets ytterkant. De har oftast tillgang till egen bostad och ar formellt
inte bostadslosa. Nagra arbetar kortare perioder, men manga har ingen eller bara
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tillfallig tillgang till organiserad sysselséttning. Flera lever ett kringflackande liv,
da de varken vill eller kan vistas i sin bostad. Frivilligorganisationerna fungerar
som en fast punkt i deras liv. Har kan man fa vila ut, varma sig, duscha, fa lite att
ita och lana en telefon. Overlevarna soker en gemenskap som ar kravls och ac-
cepterande. Socialtjansten kanner ofta till gruppen men har svart att uppratthalla
en kontinuerlig kontakt med den.

Avslutningsvis konstaterar Ringsby-Jansson och Olsson (2006) att det behovs
mer forskning kring vélféardsaktérernas stod och hjalp géallande exempelvis deras
tillganglighet, flexibilitet och 6ppenhet och som battre dverensstammer med de
ungas behov och 6nskemal.

Att traffa en partner

Saval Tideman (2000) som Tossebro och Lundeby (2002) och Umb-Carlsson
(2005) fann i sina studier att endast nagra fa personer med utvecklingsstorning ar
sambos och knappt nagon har barn. Det ar daremot avsevart mer vanligt fore-
kommande att bo tillsammans med sina foraldrar bland de med utvecklingsstor-
ning i jamfoérelse med befolkningen i Ovrigt.

Lofgren-Martensson (2005) har intresserat sig for hur Internet anvands i kar-
leksmassiga och/eller sexuella syften av dagens unga med utvecklingsstorning.
Dagens IT-samhélle med dess lattillgangliga pornografi och kraftiga exponering
av sexualiteten i media, kan latt leda till missforstand, oklarheter och osakerhet
bland unga med intellektuella funktionshinder. Vilka normer galler till exempel
for hur man flirtar, beter sig mot andra eller klar sig? Lofgren-Martensson har
intervjuat sex man och fyra kvinnor med lindrig utvecklingsstorning i aldern 18 —
31 ar och gjort tolv intervjuer med personal inom bland annat gymnasiesarsko-
lan, sé&rvux och omsorgsverksamheten. Det &r unga manniskor med lindrig ut-
vecklingsstorning tillhérande den sa kallade natgenerationen som anvander In-
ternet for kérlek och/eller sexuella syften. Anvéndarna har i hog grad sjalva kla-
rat att lara sig anvanda datorer och Internet. Gruppen kan indelas i avancerade
respektive basala natanvandare. En skillnad mellan grupperna &r att de avancera-
de anvandarna formar i storre utstrackning uppfatta och forsta koder och normer
pa natet. Vid den tidpunkt som studien gjordes var det framst den virtuella mo-
tesplatsen LunarStorm som anvandarna sokte sig till. Manga onskar sig vanner
eller en partner utan intellektuella funktionshinder. De basala anvandarna umgas
framst med dem som de kéanner sedan tidigare, till exempel fran sarskolan. De
avancerade anvandarna vander sig till sval redan kanda som frammande perso-
ner. Kontakterna pa natet ar avsevart farre for gruppen jamfort med andra ung-
domsgrupper, dar det inte dr ovanligt med hundratals kontakter. Det ar framst
kvinnorna som éar inriktade pa att soka relationer pa natet, som de sedan kan traf-
fa i verkliga livet och som kan bli en partner. De unga anvénder framforallt
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e-mejlkontakter nar de soker kontakter, flirtar eller kommunicerar pa natet, vilket
ar en kommunikationsform som ger mer tid for eftertanke och mdgjlighet att for-
mulera sig i sin egen takt, jamfort med att chatta, som kraver snabbhet och for-
maga att hantera flera kontakter samtidigt. Kontakterna ar oftast relativt forsikti-
ga. De flesta presenterar sig sjalva genom att beratta om sin alder, sina intressen
och vad de vill med anvandandet av Internet, utan att namna sitt funktionshinder.
De ar angeldgna om att ge ett arligt och sant intryck och fabulerar inte pa samma
satt som en del andra natanvandare. Ett fatal av de avancerade anvandarna flirtar
pa de stora 6ppna chattarna. De flesta menar att Internet gett dem manga positiva
upplevelser och erfarenheter. Det ar dock inte sa vanligt att de unga lyckas med
avsikten att skaffa en partner. Ungdomarna har en medvetenhet om vilka risker
som natanvandandet innebar, som dock inte alltid efterlevs i verkliga livet. Studi-
en visar ocksa att personalen har en avsevart morkare syn pa Internets for- och
nackdelar jamfort med ungdomarnas. Nagon enstaka ar positiv och nagra ar am-
bivalenta till anvandandet. De flesta anser dock inte att Internet ar ett lampligt
medium for personer med utvecklingsstérning éverhuvudtaget.

Lofgren-Martenssons (2003) avhandling handlade om den nya generationens
unga med utvecklingsstérning och deras forutsattningar for sexualitet och kéarlek.
Sexualiteten ar ett omrade som ofta uttrycks genom antydningar och koder, vilket
oftast ar svart att forsta nar man har ett intellektuellt funktionshinder. Forfattaren
genomforde deltagande observationer vid danstillstallningar och intervjuer med
13 ungdomar i aldern 16 — 27 ar med framforallt mattlig eller lindrig utvecklings-
storning. Hon har ocksa intervjuat personal och foraldrar. Resultatet visar att det
finns stora variationer av uttrycksformer for sexualitet och kérlek bland ungdo-
marna. Det finns nagra som inte relaterar alls till andra, men de flesta, oavsett
grad av intellektuellt funktionshinder, uttrycker kanslor och behov av karlek och
sexualitet. Flera har drémmar om att ha en partner men det ar fa som har en pojk-
eller flickvan. De vanligaste sexuella uttrycksformerna ar kramar och kyssar och
ansatser till kroppskontakt. Samlag tycks vara relativt ovanligt forekommande.
Det dr svarare for ungdomarna att traffa nya manniskor an for andra unga manni-
skor. Det kan vara svart att bryta de ofta starka och intensiva kansloméassiga och
beroendemassiga banden mellan ungdomar och foraldrar, vilket kan forsvara
ungdomarnas frigorelse- och separationsprocess. Ungdomarna ar inte séllan om-
ringade av regler och ramar som paverkar deras handlingsutrymme. Personalen
och foréldrarna lyssnar allt mer till ungdomarnas behov men kontrollerar emel-
lertid samtidigt i hog grad deras tillvaro. Bagge grupperna tycks vara osakra pa
och ambivalenta till hur de bast ska forhalla sig till ungdomarnas behov av karlek
och sexualitet. A ena sidan dnskar de att ungdomarnas sjéalvstandighet ska ut-
vecklas, a andra sidan finns manga kénslor av oro forknippade med sexualiteten.
Manga unga har anpassat sig till personalens och foraldrarnas normer men flera
har ocksa funnit motstrategier och skapar sig anda privata omraden. Flera drom-
mer om en framtid med en partner men det ar fa som tror att ett foraldraskap
kommer att bli verklighet nagon gang.
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Strom Osterud (2008) har i en masteruppsats i specialpedagogik studerat de ut-
maningar foraldrar till unga med lindrig utvecklingsstorning stélls infor i relation
till de ungas forélskelse, karlek och sexualitet. Hon har genomfort seminstruktu-
rerade intervjuer med tre fordldrar till unga vuxna med lindrig utvecklingsstor-
ning i aldern 18 — 25 ar. Foraldrarna upplevde utmaningar kopplade till den 6p-
penhet som de unga har till foraldrarna. De unga ar mycket éppna om sitt sexual-
liv och foraldrarna blir alltfor delaktiga i de ungas privatliv. De unga har svart att
forsta de sociala koderna for hur man upptrader i olika sammanhang. Foraldrarna
upplever ocksa att de har fler roller 4n normalt gentemot de unga. De &r bade
bésta van, terapeut, pedagog och administrator. Sarskilt komplicerad &r rollen
som “realitetsanpassare” gentemot den unge och dennes drémmar, menar foréld-
rarna.

| en magisteruppsats i handikappvetenskap har Bjorquist (2006) velat fa utokade
kunskaper om mojligheterna och hindren for manniskor med lindrig utvecklings-
storning eller Aspergers syndrom, i aldern 20 — 50 ar, att traffa en partner och
vilket stod som efterfragas. Bjorquist har intervjuat sex personer, varav fyra var
lindrigt utvecklingsstorda. En enkéat besvarades ocksa av ett antal kuratorer och
LSS-handlaggare. Samtliga intervjupersoner hade erfarenhet av att tréffa en part-
ner. Kontakten hade etablerats via kontaktannons, dansstallen, féreningsliv, sko-
lan eller via arbetet. Mojligheterna att knyta kontakter kunde dock ocksa utgora
ett hinder. Det var ibland svart att fa kontakt pa dansstéllen och man hade kanske
inte ndgon att ga ut tillsammans med. Att satta in en kontaktannons kunde ocksa
vara ett hinder. Det sociala samspelet kan vara svart att forsta och nagra hade
svart med att lasa och skriva. Nagra av personerna vill garna ha stod med att traf-
fa en partner. En del vill ha stod fran anhoriga medan andra vill ha hjalpen fran
samhéllet. Det viktiga ar att det finns ett fortroende for personen och inte vilken
yrkeskategori vederbdrande tillhor. Stodet kan handla om konkreta tips pa var
man kan traffa nagon, att fungera som relationscoach, att hjalpa till med att satta
in en kontaktannons i tidningen eller pa Internet, att folja med som séllskap till
danstillstallningar, att hjalpa till med att arrangera fester eller hjalpa till hemma
om man ska bjuda hem nagon. Ingen av intervjupersonerna ansag emellertid att
det var samhallets ansvar att hjalpa till med att skaffa en partner.

Bland personalen var det ungefar hélften som kommit i kontakt med personer
som ville ha stod for att kunna traffa en partner. Nagra har velat soka stodet som
en LSS-insats, till exempel i form av kontaktperson. Bara nagra fa av de profes-
sionella sag det som samhéllets ansvar att ge stod till personer med funktionshin-
der att traffa en partner. Samhallsstodet kunde i sa fall innebéara att ordna gemen-
samma traffpunkter, bevilja kontaktperson eller ledsagarservice i syfte att hjalpa
till med att knyta kontakter och kanske traffa en partner (Bjorquist, 2006).
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Relationer till grannar och manniskor i offentliga miljoer

Ringsby-Jansson (2002) har forskat kring hur det vardagliga och det sociala livet
gestaltar sig i de integrerade boendeformerna fér personer med utvecklingsstor-
ning utifran de boendes perspektiv. Tre arenor har studerats: de privata lagenhe-
terna, gemensamhetslokalerna och de offentliga och bostadsnara miljoerna. | stu-
dien ingar personer med lindrig eller mattlig utvecklingsstérning boende i tre
boendeenheter, belagna i olika typer av bostadsomraden. Sammantaget har 18
personer i aldern 28 — 63 ar och deras kontaktpersonal intervjuats. Den egna la-
genheten upplevs av personerna sjalva som en betydelsefull och viktig arena for
deras vardagsliv. Lagenheten anvéands och fungerar for de flesta som en retrétt-
plats. De boendes intressen, erfarenheter och personliga livsstil speglas i deras
forhallningssatt till och anvandande av den egna lagenheten. Gemensamhetsloka-
lerna har for de flesta personerna stor betydelse fér deras upplevelse av hemkéns-
la och deras mojligheter att leva sitt liv som de sjéalva vill. Tréafflokalen fungerar
bade som en slags forlangning av det egna hemmet och som en befriare av den
egna bostaden. Den blir en motesplats och arena for social samvaro och gemen-
skap och fungerar ocksa som en Gverbryggande bro till andra arenor utanfér bo-
endeenheten. Grannskapet och de lokala offentliga arenorna ar sarskilt viktiga for
personer med utvecklingsstorning framhaller Ringsby-Jansson. De kan fungera
som kreativa utvecklingszoner, platser som rymmer bade det valbekanta och det
okanda. De offentliga miljoerna utg0r en frizon, déar personerna kan undandra sig
kontroll och insyn fran personalen. Dar kan sa kallade "latta kontakter” etableras
mellan personerna med utvecklingsstorning och manniskorna i den lokala offent-
liga miljon. De latta kontakterna forefaller ha storre forutsattningar att bygga
broar av kontakter mellan olika slags ménniskor &n de néra relationerna. Deras
betydelse har undervérderats menar Ringsby-Jansson.

Tre stilar identifierades vad det galler de boendes sociala kontakter och relatio-
ner. De formellt orienterade kontaktsdkarna soker sig sjélva ut och vistas mycket
I grannskapet och den lokala offentliga miljon. De tar egna kontakter med perso-
ner som de traffar i grannskapet eller den lokala offentliga miljon. En annan
grupp utgors av de foreningsorienterade, som i hog grad deltar i olika féreningar
eller andra former av organiserad fritidsverksamhet. Den tredje gruppen benédm-
ner Ringsby-Jansson som den personal- och anhérigorienterade. Den utmarks av
att personerna vistas den storsta delen av sin tid i lagenheten eller trafflokalen.
Deras kontakter bestar framst av anhoriga och/eller personal.

Beteendemassig och social problematik
Pa senare tid har forekomsten av beteendemassiga och sociala problem bland

unga vuxna med lindrig utvecklingsstorning uppmarksammats alltmer. Det fore-
faller vara en vanlig foreteelse pa faltet att man méter unga vuxna med lindrig
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utvecklingsstérning som samtidigt har en beteendemassig och social problematik.
Nér det galler den beteendemaéssiga problematiken ar det ett genomgripande be-
kymmer att begreppen beteendemassiga storningar respektive psykiska storning-
ar, psykiatriska storningar och psykisk ohélsa &r oklara och anvénds i olika sam-
manhang.

Beteendemassiga och psykiska problem

Flera norska forskare (Nottestad 2004; Myrbakk 2008; Holden & Gitlesen, 2003;
Skullerud, Linaker, Svenning & Torske, 2000) har studerat beteendemaéssiga
problem och psykisk ohdlsa bland manniskor med utvecklingsstorning. Nottestad
(2004) har forskat kring forekomsten av psykiska hélsoproblem i form av bete-
endemassiga problem och psykiatriska storningar bland personer med utveck-
lingsstorning efter institutionsavvecklingen i Norge. Han konstaterar att de psy-
kiatriska hélsoproblemen inte har minskat som forvéntat men vél okat efter av-
vecklingen. Den psykiatriska halso- och sjukvarden som erbjuds personerna har
inte blivit battre. Tillgangen till kvalificerad hjalp som ges av psykiatriker och
psykologer har minskat. Myrbakks (2008) avhandling syftar till att skaffa kun-
skaper om forekomsten av beteendeproblem bland personer med utvecklings-
storning och om relationen mellan beteendemadssiga problem och psykiska stor-
ningar. Resultatet pekar pa att det &r avsevart vanligare att personer med intellek-
tuella funktionshinder uppvisar svara beteendemassiga storningar, “challenging
behaviour”, jamfort med befolkningen i 6vrigt. Majoriteten av personerna som
hade svara eller mattliga beteendemassiga problem uppvisade ocksa symtom pa
psykiska storningar. Inget samband mellan ett visst beteendemaéssigt problem och
viss psykisk stérning kunde konstateras. Det finns dock skillnader mellan perso-
ner med svar respektive mattlig och lindrig utvecklingsstorning vad det galler
kopplingen mellan visst beteende och viss stérning. Den psykiska stérningen de-
pression var exempelvis associerad med sjélvskadande beteende bland personer
med lindriga och mattliga intellektuella funktionshinder och med aggressivt bete-
ende hos de med svar utvecklingsstorning. Det aterfanns generellt fler symtom pa
psykiska storningar bland personer med lindrig och mattlig utvecklingsstorning
an bland dem som hade svara intellektuella funktionshinder. Eftersom forekoms-
ten av beteendemassiga problem och psykiska stérningar ar sa hog bland perso-
ner med utvecklingsstorning, understryker Myrbakk vikten av att de far tillgang
till vard och behandling. Det &r en viktig halsoaspekt for den har gruppen. Andra
forskare som ocksa studerat sambandet mellan psykiatriska storningar och svara
beteendeméssiga problem, “challenging bahaviour” &r Holden och Gitlesen
(2003). Ett samband mellan allvarliga beteendemadssiga storningar och grad av
utvecklingsstorning konstaterades i deras undersokning. Utav de vuxna personer-
na med lindrig utvecklingsstérning var det 40,9 % (9 av 22 personer) som uppvi-
sade allvarliga beteendemassiga problem medan motsvarande siffra gallande per-
soner med svar utvecklingsstorning var 75,9 % (41 av 53 av personer). Samma
forfattare (2007) har ocksa undersokt forekomsten av svara beteendeméssiga
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problem bland barn och ungdomar med utvecklingsstorning. 140 barn och ung-
domar i aldern 0 — 17 ar med utvecklingsstorning, boende inom ett visst lands-
tingsomrade i Norge, ingick i studien. Holden och Gitlesen (2007) fann att fore-
komsten av allvarliga beteendemassiga storningar ar relativt hog ocksa bland
barn och ungdomar med utvecklingsstérning. Forekomsten 6kar med graden av
utvecklingsstorning och brister i adaptiva formagor som till exempel sociala far-
digheter.

Liksom Myrbakk (2008) har Skullerud et al., (2000) uppmarksammat den hdga
forekomsten av psykiatriska storningar bland personer med intellektuella funk-
tionshinder i Norge. | Sverige &ar det framforallt Gustafsson (2003) som forskat
om forekomsten av psykiska halsoproblem bland vuxna personer med utveck-
lingsstorning | hennes studie varierade forekomsten av psykiska problem mellan
34 % till 64 %, vilket ar i Overensstammelse med andra jamforbara internationel-
la studier. Antalet vuxna med intellektuella funktionshinder registrerade for psy-
kiatrisk 6ppen- eller slutenvardsbehandling var lagt i forhallande till forekomsten
av psykiska hélsoproblem. Sarskilt svart att fa psykiatrisk vard och behandlig har
personer med mattlig eller svar utvecklingsstorning. Umb-Carlssons (2005) av-
handling, vars ena delstudie handlade om halsa, visar att det forekommer bade
fysiska och psykiska hélsoproblem bland méanniskor med utvecklingsstorning.
Trots tillgang till huslakare och regelbundna hélsokontroller upptéacktes behov av
ytterligare undersokningar och bedémningar. Tideman (2000) papekar att det ar
svart att mata psykiskt valbefinnande och nedan presenterade siffror ska tolkas
med forsiktighet. | hans levnadsnivaundersokning framkommer nagra indikatorer
som pekar pa ett minskat psykiskt valbefinnande. Andelen personer med utveck-
lingsstorning som kant trotthet de senaste fyra dagarna hade okat fran
15 % 1991 till 33 % 1995 och andelen med somnbesvar okade fran 10 % till
22 % under samma ar. Andelen vuxna personer med utvecklingsstérning som tog
receptbelagd somngivande, nervlugnande eller smartlindrande medicin minskade
fran 45 % 1991 till 40 % 1995. Motsvarande siffra for befolkningen i Gvrigt &r
8 %.

Sociala problem

Det finns studier som visar pa att sociala problem férekommer bland unga vuxna
med lindriga intellektuella funktionshinder. Ringsby-Jansson och Olsson (2006)
fann i forskningen om unga med intellektuella funktionshinder och deras var-
dagsliv att det fanns stora skillnader mellan de unga avseende framforallt deras
boende och sociala situation, deras sociala natverk och hur de klarar vardagen.
Det var framst i gruppen “de utanfor systemet” som forskarna uppmarksammade
sociala problem i form av exempelvis isolering, missbruk och ekonomiska pro-
blem. Men ocksa gruppen “pendlarna” uppvisade problem. Férekomsten av soci-
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ala problem noterades ocksé av Svensson och Tideman (2007)*° i deras forskning
kring egenorganisering som ett forhallningssatt for personer med intellektuella
funktionshinder att starka sin férmaga att sjalva hantera sin situation. Problem
som identifierades var bland annat upplevelser av ensamhet, ekonomiskt och
sexuellt utnyttjande.

De norska forskarna Sondenaa, Rasmussen, Palmstierna och Nottestad (2006) har
studerat forekomsten av personer med intellektuella funktionshinder i norska
fangelser. 143 interner i sex norska fangelser ingick i studien. Som metod anvén-
des bland annat intelligenstest och djupintervjuer. Resultatet visar att sa manga
som 10,8 % av internerna hade en 1Q-poang pa < 70. Det som utmaérkte interner-
na med intellektuella funktionshinder i jamférelse med internerna i évrigt, var att
de forra i hogre grad medicinerade for psykiska sjukdomar, hade avtjanat fler
fangelsestraff, var lagutbildade men anvéande droger i mindre utstrackning &n ov-
riga interner. Forskarna konstaterar att dagens norska kriminalvardssystem sak-
nar metoder for identifiering, rehabilitering och vard relaterat till interner med
intellektuella funktionshinder.

% Se ocksd avsnittet om Identitet.
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Sammanfattande analys och diskussion

Kunskapsoversiktens syfte har varit att sasmmanstélla aktuell skandinavisk forsk-
ning och ge en bild av vissa valda delar av livssituationen for unga ménniskor
med lindriga intellektuella funktionshinder (utvecklingsstérning). Som en konse-
kvens av detta har det ocksa varit pakallat att presentera forskning kring defini-
tioner av (lindrig) utvecklingsstorning.

Begreppet livssituation &r ett omfattande och brett begrepp som i detta samman-
hang avgransats till foljande livsomraden: medborgarskap, delaktighet och upp-
levd tillhorighet, bemdtande och attityder, sjalvbestdammande och inflytande,
identitet, sociala relationer samt beteendemassig och social problematik.

Med unga vuxna avses i kunskapsoversikten personer i aldern 15 — 35 ar. Andra
avgransningar som gjorts &r att det ar forskning som genomforts under aren 1998
— 2009 och som avser forhallanden i Skandinavien, det vill sdga Sverige, Norge
och Danmark, som presenteras. Skélen till den skandinaviska avgransningen &r
dels att, som avsnittet om definitioner visar, olika definitioner av utvecklings-
storning anvands vilket medfor att gruppen som definieras som lindrigt utveck-
lingsstorda varierar mellan till exempel anglosaxiska lander och Skandinavien,
dels tids- och resursmaéssiga skal.

Kunskapsoversikten bygger pa vetenskapligt material som identifierats via sok-
ningar i etablerade databaser. Totalt har 21 databaser anvants. Efter gallring ater-
stod 271 relevanta traffar som efter noggrann prévning och bedémning reducera-
des till 61. Av de inkluderade publikationerna var 21 avhandlingar, 17 vetenskap-
liga artiklar, 4 kapitel i antologier, 10 bocker, 2 FoU-rapporter och 7 master- eller
magisteruppsatser. Det saknas i stort sett helt vetenskapliga studier som enbart
fokuserar pa personer med lindrig utvecklingsstorning. Det har darmed varit
komplicerat att hitta vetenskapliga dokument som helt hallit sig inom uppdragets
ramar, framforallt gallande nivan pa utvecklingsstdrningen, men ocksa aldersav-
gransningen och relevanta livsomraden. Oversiktens aktuella malgrupp, det vill
séga personer med lindrig utvecklingsstérning, finns dock alltid representerade i
de studier som inkluderats i materialet.

Kunskapsoversiktens huvudresultat

1. Det Overgripande och mest vasentliga resultatet ar att det i princip saknas
vetenskapliga studier i Skandinavien som enbart fokuserar pa unga vuxna
med lindriga intellektuella funktionshinder.

2. Det existerar parallellt delvis olika definitioner av utvecklingsstérning vil-
ket innebéar att gruppen lindrigt intellektuellt funktionshindrade varierar i
storlek/omfattning mellan lander (och troligen inom samma land).
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3. Gruppen lindrigt utvecklingsstérda konstrueras till stor del av de krav och
forvantningar som samhéllet stéller och har vid varje tidpunkt. Detta galler
inte minst i skolan och illustreras bland annat av de senare arens markanta
okning av elevantalet i sarskolan.

4. Levnadsvillkoren for ménniskor med utvecklingsstérning ar i jamforelse
med personer utan funktionshinder samre pa alla livsomraden. Studierna
gor olika beddomningar av vilken betydelse grad av utvecklingsstérning
spelar for nivan pa levnadsvillkoren.

5. Att tillhdra kategorin lindrigt utvecklingsstorda ar enligt studierna ofta
forknippat med motstridiga upplevelser av delaktighet. A ena sidan forde-
lar i form av eller méjligheter till bland annat mer stéd och anpassningar, a
andra sidan begréansningar eller problem i form av till exempel begréns-
ningar av livssituationen och andras syn och forvantningar pa vad man
kan och klarar av. For en del unga vuxna tar sig detta uttryck i forsok till
motkultur och/eller ”vanliggorande” det vill séga att férsoka lyfta fram
andra sidor hos sig sjalv an de som andra forknippar med kategoriseringen
utvecklingsstorning.

6. Flera studier pekar pa att kategoriseringen som utvecklingsstord leder till
upplevelser av utanforskap. Samtidigt har manga unga vuxna med intel-
lektuella funktionsnedsattningar en uppfattning om att de har rétt till del-
aktighet trots sina individuella svarigheter.

7. Studier visar pa motstridiga resultat vad géller allmanhetens attityder
gentemot personer med utvecklingsstorning. Bade negativa och positiva
attityder redovisas till exempel vad géller kontakter mellan personer med
utvecklingsstorning och deras grannar. Personalens bemétande &r avhang-
igt saval brukarnas problematik och personlighet som personalens install-
ning och satt att arbeta.

8. Inflytandet dver vardagslivet ar begransat for personer med utvecklings-
storning. Aven over vardagliga saker och situationer ar reellt inflytande
mindre vanligt. De méten som avser att planera tillvaron for brukarna vi-
sar sig ofta 0ka personalens och de anhorigas inflytande istéllet for bruka-
rens.

9. Liksom andra manniskor har unga vuxna med utvecklingsstorning flera
identiteter samtidigt. Detta tar sig bland annat uttryck i att allt fler inte vill
identifiera sig som utvecklingsstérda utan som i forsta hand vanliga man-
niskor.

10. Forskningen visar pa att det sociala natverket kring personer med lindrig
utvecklingsstorning ofta &r tunt. En del unga vuxna &r omsorgsrelaterade
och har kontakter som i huvudsak ingar i omsorgssystemet medan andra i
varierande grad kombinerar omsorgskontakter med andra kontakter utan-
for systemet. Néar det galler relationer i form av partners ar det ovanligt att
man lever i fasta relationer men sokandet efter partner sker i nya former
som via Internet.
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11. Beteendemaéssiga och psykiska problem forekommer relativt ofta bland
unga vuxna med utvecklingsstorning liksom i gruppen i sin helhet. Det ra-
der dock motstridiga uppfattningar om dessa problems koppling till grad
av utvecklingsstorning. Ett annat problem &r vad som avses med beteen-
demassiga och psykiska problem, vilket ofta inte tydliggérs. Gemensamt
for flera studier ar dock att det ar svart att fa adekvat stod och behandling
for de som behdver det.

12.Social problematik i form av missbruk, kriminalitet, ensamhet och eko-
nomiskt eller sexuellt utnyttjande forekommer, i vilken omfattning ar dock
inte kartlagt.

Kunskapsdversikten ger en del forskningsbaserat vetande om livssituationen for
unga vuxna med lindriga intellektuella funktionshinder. Dess framsta resultat ar
dock att det fortfarande saknas grundlaggande kunskaper pa i princip varje livs-
omrade.

Nedan foljer en sammanfattning och kortare diskussion om de huvudomraden
som kunskapsoversikten innehaller.

Terminologi, definition och klassifikation samt forekomst

Olika studier ger olika besked angaende forekomsten av utvecklingsstorning.
Den varierar mellan 0,4-2,5 %, vilket kan forklaras med bland annat val av popu-
lation samt vilket definitionssatt som anvénds (Gillberg & Soderstrom, 2003;
Linds6 Larsson & Soérensen, 2006; Stromme & Valvatne, 1998, Holmberg et al.,
2001). Vanligtvis definieras en hogre andel manniskor som personer med utveck-
lingsstorning om ett epidemiologiskt synsétt anvénds, medan ett administrativt
synsatt, vilket &r det synsétt som nationella statistiska sammanstéliningar ofta
baseras pa, definierar en klart lagre andel av befolkningen som personer med ut-
vecklingsstorning.

Diagnoskriterier for nar en utvecklingsstorning anses foreligga presenteras i klas-
sifikationsverktygen ICD-10, AAMR 10 och DSM-IV-TR vilka, bortsett fran en
del undantag, anger liknande kriterier sasom bristande intellektuella samt adapti-
va formagor. Det rader konsensus gallande 1Q 70 som grans for nér testresultaten
indikerar att en utvecklingsstorning kan foreligga. Att diagnosen ska vara stélld
fore 18 ars alder betonas framst i DSM-IV-TR och AAMR 10, medan det snarare
ar underforstatt i ICD-10. | Sverige har det lange varit vedertaget att utvecklings-
storning ska ha debuterat och diagnostiserats fore 16 ars alder.

Beroende pa vilken definition som anvands, kategoriseras olika grupper av man-
niskor som personer med (lindrig) utvecklingsstérning. De omfattande diagnos-
kriterier som presenteras i klassifikationsverktygen (ICD-10, AAMR 10 och
DSM-IV-TR) bygger pa att bristande formagor av olika slag, sasom intellektuella
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och adaptiva férmagor, tillsammans utgor kriteriet for nar en utvecklingsstorning
anses foreligga. | hela populationen personer med utvecklingsstorning utgor per-
soner med lindrig utvecklingsstorning 85 % av gruppen (DSM-IV-TR 2000) me-
dan de svenska siffrorna (som bygger pa forhallanden fore den markanta sérsko-
ledkningen) talar om 27 %.

Med ett socialkonstruktionistiskt synsétt ar kategorisering av manniskor inte fra-
ga om ett objektivt fenomen utan snarare en konstruktion som bygger pa att det i
stort rader konsensus géllande de 6verenskomna forutsattningarna. De Gverens-
kommelser som rader idag har emellertid inte alltid funnits och behover inte bli
bestaende, da nya granser, kriterier och forhallanden kan skapa andra behov i
andra grupper. Genom att kategorisera, klassificera och/eller diagnostisera dven
det som kan betraktas som en del av den naturliga variationen, minskar andelen
manniskor som platsar inom normalvariationen. Liksom méanga andra formagor
skiljer sig, naturligt, manniskors intellektuella formagor at. Hur stor vi vill gora
gruppen som anses som avvikande fran normen i fraga om intellektuella forma-
gor, ar saledes beroende av de granser vi satter upp, vilket ar att betrakta som en
slags normativ normalitet (Tideman, 2000).

Relevant i sammanhanget ar ocksa att fundera over vad som é&r syftet med att
diagnostisera och kategorisera, samt vilka effekter eller konsekvenser det far for
de individer som definieras som “onormala” eller avvikande. Klassifikationssy-
stemet AAMR 10 skiljer sig i viss man fran ICD-10 och DSM-IV-TR genom att,
i relation till omgivande faktorer, ta sin utgangspunkt ifran det stodbehov som
foreligger bland personer med utvecklingsstorning, istéllet for graden av indivi-
duella svarigheter. Det signalerar att syftet med sjélva diagnostiseringen &r att ge
ett anpassat och kompensatoriskt stod for att underlatta sjalva livssituationen for
de enskilda individerna, vilket emellertid inte &r en obestridbar sanning da det
samtidigt far konsekvenser, oftast livslanga, av helt andra slag. Bland andelen
personer med lindrig utvecklingsstorning, aterfinns manga som upplever sin dia-
gnos som ett stigma, som hammar mer &n det hjalper*. Det gar heller inte att
bortse ifran att en dkad kategorisering far konsekvenser aven for samhallet, till
exempel i ett 6kande antal personer som i vuxen alder behover sarskilda insatser
enligt LSS.

Medborgarskap, delaktighet och upplevd tillhérighet

Studier som gjorts i Sverige och Norge visar att levnadsforhallandena for perso-
ner med utvecklingsstorning &r samre an for méanniskor i allménhet inom samtli-
ga livsomraden (Tideman, 2000; Tossebro & Lundeby, 2002; Umb-Carlsson,
2005). Trots detta visar andra studier (Gustavsson, 2001; Sauer, 2003; Kittelsaa,
2008) att manga som tillhor persongruppen uttrycker en medvetenhet géllande

81 Se vidare under avsnittet Identitet.
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ratten till samhélleligt stod, vilket de i hog utstrackning ocksa menar att de far.
Vidare ger en del av de personer som medverkar i studierna uttryck for att de i
huvudsak &r n6jda med sin tillvaro. Kittelsaa (2008) tolkar den uttryckta fornoj-
samheten som ett tecken pa att man inte jamfor sig med andra, “icke utvecklings-
storda”, vilket ar en trolig forklaring. Att inte det omgivande samhaéllet reagerar i
storre utstrackning pa orattvisorna kan tolkas som att det rader en slags acceptans
gallande vad man egentligen ska kunna begéra, vilket hdnger samman med det
forhallningssatt som Frithiof (2007) med inspiration av Ekensteen (1996) kallar
ett slags ”lagom-for-funktionshindrade-tank”.

En viktig delaktighetsaspekt utgors av att bidra genom en arbetsinsats i samhél-
let. En del av de elever som ingar i Szonyis (2005) studie ger uttryck for att de
nar ett hopp om att framtiden ska erbjuda nya mojligheter nar de inte langre defi-
nieras som sérskoleelever. Andra ger istallet uttryck for att de upplever begrans-
ningar for framtiden da exempelvis betyg fran sarskolan alltid kommer att hanga
med och dérmed begransa deras mojligeter till vidare studier eller arbete. Med
utgangspunkt fran redan namnda studier (Tideman, 2000; T6ssebro & Lundeby,
2002; Umb-Carlsson, 2005) tycks eleverna ha fog for sina tvivel infor framtiden
da levnadsforhallandena i jamforelse med méanniskor i allmanhet skiljer sig mar-
kant at gallande framforallt arbete och socialt liv. Det finns emellertid goda ex-
empel vilket har belysts i en FoU-rapport (Skarin et al., 2007) som bygger pa tva
EU-projekt som genomforts i Norrkdpings kommun. De goda resultaten, i form
av ett flertal anstallningar och personlig utveckling bland de medverkande, har
lett till att projekten permanentats och eventuellt kommer att utvecklas.

Ytterligare en medborgerlig réttighet ar att delta vid offentliga val. Olika studier
ger ett samstdmmigt resultat, valdeltagandet bland personer med utvecklingsstor-
ning ar mycket lagt i jamforelse med manniskor i allmanhet (Tideman, 2000;
Kjellberg, 2002; Umb-Carlsson, 2005). Enligt de resultat som framtrader i Kjell-
bergs (2002) studie har det sociala nétverket en avgdrande betydelse for utveck-
landet av ett medborgarskap, med fokus pa valdeltagande. Manniskor med ut-
vecklingsstorning har emellertid generellt sett ett bristfalligt socialt natverk avse-
ende saval vanner som bekanta. Avsaknaden av detta liksom nara relationer som
Iivsg)zartner kan fa konsekvenser for de enskilda individerna pa ett flertal olika
satt™.

Studier som genomforts i skolmiljoer, dar elevers upplevda delaktighet statt i
fokus, visar pa att eleverna upplever sarskolan som en slags bade-och-skola. Det
vill s&ga en skola som man trivs med och som skapar mojligheter, dels genom
tillfalle for kamratrelationer inom gruppen men ocksa genom den anpassade un-
dervisningen och det stéd som erbjuds, samtidigt som den begrénsar (Szonyi,
2005). Manga ganger begransas eleverna genom exempelvis segregerande 10s-
ningar och liksom i samhéllet i 6vrigt forefaller det rada en slags acceptans i sko-

%2 Se vidare i avsnittet Sociala relationer.

49



lorna angaende de segregerande I6sningar som i hog grad fortfarande dominerar
skolverksamheten. Som en konsekvens av att eleverna med sarskoletillhérighet,
enligt Molin (2004), bland annat saknar formell tillhérighet vid olika arrange-
mang pa skolan uteblir samspelet med &évriga elever i den vanliga gymnasiesko-
lan. Nordstrom (2002) menar att kamratrelationer mellan elever med utveck-
lingsstorning och elever utan utvecklingsstorning karaktariseras av att vara spo-
radiska och oregelbundna, vilket ar forknippat med de ojamlika samspelsvillkor
som blir konsekvensen av olikheterna i de funktionella forutsattningarna. For att
hantera det upplevda utanférskap som de segregerande I6sningarna ger upphov
till, anvander eleverna sig av olika strategier. Szonyi (2005) ger exempel pa hur
elever i sin stravan efter att framsta som vanliga anvander sig av olika typer av
"vanliggorande”. Pa sa satt skapar eleverna sina egna “normalitetsnormer” och
kan darmed placera sig sjalva inom ramen for de normalas skala. Ytterligare stra-
tegier ger Molin (2004) exempel pa genom elevers avstandstagande fran deras
formella sarskoletillhorighet. Det avstandstagande som olika studier ger exempel
pa, handlar emellertid inte om att eleverna ar missnojda med undervisningen eller
det stod som skolan erbjuder. Missndjet kan i manga fall istallet harledas till de
begrepp som anvands, vilka ger upphov till krdnkande upplevelser eftersom be-
teckningar som exempelvis ”sdrare” har blivit ett skéllsord som andra elever an-
vander sig av sinsemellan nar ndgon gjort eller sagt ndgot mindre begavat. Aven
om de elever som anvander sig av den har typen av uttryck inte alltid menar att
kranka de elever som faktiskt tillhor sarskolan, ar det uppenbart att manga av
sarskolans elever blir just krankta, vilket riskerar att 6ka avstandet mellan de oli-
ka elevgrupperna ytterligare. | en av Skolverkets rapporter (Skolverket, 2009)
framgar det att, pa manga skolor, &r sarskolans elever extra utsatta da de utséatts
for saval fysiska som verbala trakasserier av andra elever. Enligt de tillfragade
eleverna i Skolverkets rapport (2009) ar krankande begrepp, som ”javla sérbarn”
eller “sarbarnen” vanligt forekommande aven nar elever fran sérskolan tilltalas.

Bemdtande och attityder

Forskningsresultaten ar enligt Micahailakis (1998) motstridiga vad det géller
allmanhetens forestéllningar om olika funktionshinder och att det skulle finnas en
hierarki mellan olika funktionshinder. Forskningen &r ocksa motstridig betréaffan-
de allménhetens attityder till manniskor med utvecklingsstérning och om det ex-
empelvis finns nagon skillnad i attityderna mellan landsbygds- och storstadsbe-
folkningen och mellan stora och mindre foretag. Pa ett omrade ar forskningen
dock samstdammig och det &r att arbetsgivare har negativa forestallningar om
méanniskor med utvecklingsstorning och deras arbetskapacitet. | en studie kring
attityder till integrering visar Hastings et al. (1998) att saval svenska som brittis-
ka ungdomar &r mer positivt installda till integrering av méanniskor med talsva-
righeter jamfort med intellektuella funktionshinder. Flickorna hade en mer posi-
tiv attityd jamfort med pojkarna och de svenska ungdomarna uppvisade generellt
mer positiva installningar till de aktuella funktionshinderformerna i jamforelse
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med de brittiska ungdomarna. Akrami et al. (2005) har studerat olika former av
attityder till olika minoritetsgrupper, till vilka personer med intellektuella funk-
tionshinder rdaknas. De konstaterar att det finns tva attitydformer, namligen den
klassiska och den moderna. Den klassiska ar tydlig och bestar av negativa attity-
der, medan den moderna formen &r mer subtil till sin karaktar.

| studier dar brukare sjélva fatt komma till tals om vad som kéannetecknar en god
hjalpare, framhaller de att goda hjalpare ska nastan vara som en van. En god
hjalpare ar trevlig, snall, vanlig, humoristisk, glad och bra pa att ge stod och
trygghet. Det ar ocksa viktigt med ett respektfullt bemdtande och att lagom med
stdd ges, menar brukarna (Haugenes, 2006; Renblad, 2003). Betydelsefullt i be-
motandesammanhanget ar ocksa aktiviteternas karaktar, vilket Saur (2007) och
Sauer (2004) har visat i sina avhandlingar. | skapande och kulturella aktiviteter
ges utrymme for mer jamlika relationer mellan personal och personer med ut-
vecklingsstorning jamfort med vad som ar fallet i sa kallade traditionella verk-
samheter inom till exempel daglig verksamhet, vilket har betydelse for motet
mellan brukarna och personalen. Flera forskare (Mallander, 1999; Olin, 2003;
Folkestad, 2003) har studerat personalens arbetssatt och bemdtande av personer
med utvecklingsstérning bosatta i gruppboenden. De framhaller att bemétandet i
hog grad paverkas av personalens syn pa de boende, arbetet och pa relationerna
till de boende. Livet i gruppbostaderna ser darfor olika ut och darmed ocksa
handlingsutrymmet fér de boende.

Forskningen antyder en negativ grundhallning gentemot funktionshindrade och
fragan blir da hur allménhetens attityder till manniskor med funktionshinder i
allmanhet kan forandras och forbattras? Kanske kan forskningen som bedrivs
kring attitydernas olika former bidra till detta. Det géller inte minst forskning
kring den moderna attitydformen, den som ar mer subtil till sin karaktar och som
oftast inte uttrycks i klartext (Akrami et al., 2005), vilket ocksa gor den sarskilt
svar att forsta for personer med utvecklingsstérning till foljd av den lagre ab-
straktionsnivan i tankandet.

Bemdtande innehaller manga olika dimensioner. Det handlar ytterst om att alla
ska bli respekterade fullt ut for den man &r. Det ar ocksa i allra hogsta grad en
fraga om manskliga rattigheter, om att fa leva i ett tillgangligt samhalle och om
att inte bli diskriminerad. Vad som behovs i alla mdten oavsett mellan vilka
maéanniskor, ar bland annat respekt och inlevelse. Det handlar kanske frdmst om
att se sig sjalv i den andre som man moter (Statens institut for séarskilt utbild-
ningsstod, SISUS, 2003).

Motet mellan en enskild person och en personal formas av bada i deras olika rol-
ler vid motet. Det ar fraga om en asymmetrisk relation mellan personal och den
som behdéver hjélp, dér den professionelle har huvudansvaret for motet. Med an-
ledning av att manga méanniskor med utvecklingsstorning har ett relativt torftigt
socialt natverk och att personal till stor del ersatter andra relationer, sa ar de pro-
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fessionellas bemétande oerhort viktigt. Ett daligt bemétande kan forstarka perso-
nens upplevelser av tillkortakommande och otillracklighet, vilket i sin tur kan
vara negativt for personens sjalvkansla, identitetsupplevelse och psykiska halsa.
Ett respektfullt bemotande kan daremot pa manga satt bidra till individens saval
psykiska hélsa som utvecklingspotential. Det &r i sammanhanget viktigt att notera
brukarnas egna uppfattningar om vad som ar utmérkande for en god hjalpare. Det
ar de allmanna méanskliga formagor och egenskaper som exempelvis gott humor
och vanlighet som galler (Haugenes, 2006). Vikten av standiga pagaende samtal
kring vérdegrundsfragor i verksamheterna kan inte nog understrykas. Personalen
maste fa utrymme att diskutera och reflektera kring fragor som ror attityder och
varderingar, manniskosyn, sjalvbestammande, personalens relationer till brukar-
na, etik och moral med mera. Fragor som ar av stor betydelse for bemotandet,
vilket ocksa uppmarksammats av Saur (2007), Sauer (2004), Mallander (1999),
Olin (2003) och Folkestad (2003).

Sjalvbestammande och inflytande

Flera studier visar att personer med utvecklingsstérning har begrédnsade mojlighe-
ter att paverka och bestamma 6ver viktiga omraden i sina liv, som till exempel
var man ska bo, vem som ska anstéllas som personal eller kring ekonomiska an-
gelédgenheter. Storst mojlighet att utdva verkligt inflytande tycks personerna ha
vad det géller att valja fritidsaktiviteter (Tideman, 2000; Tdssebro & Lundeby,
2002; Renblad, 2003; Kjellberg, 2002; Hjelle, 2006).

Personer med utvecklingsstorning ska dock inte ses som helt maktlésa, framhal-
ler Folkestad (2003, 2008) i sin forskning. | exempelvis bostader med sarskild
service kan de boende genom olika handlingar utdva viss motmakt gentemot per-
sonalen. Darigenom tillskapar de sig ett stérre handlingsutrymme utanfor de be-
gransningar som foljer av rollen som boende. | studier, déar brukarna sjalva till-
fragats, sa poangteras vikten av att fa utdva sjalvbestimmanderatten och kunna
vara med och paverka (Renblad, 2003; Kjellberg, 2002; Hjelle, 2006).

Maénniskor med utvecklingsstérning ar ofta beroende av olika stdd- och hjélpin-
satser. Det ar darfor sarskilt viktigt att fragor om inflytande och sjalvbestamman-
de standigt &r i fokus. Att ha inflytande 6ver sitt liv och sin vardag ar centralt for
sjalvkéanslan och upplevelsen av personlig integritet. En méanniskas integritet
markerar en grans for hennes person som inte far krankas. Hur kan respekten for
ratten till sjalvbestdmmande och inflytande utdvas, trots behov av hjélp och vag-
ledning, sa det blir ett positivt stod och inte upplevs som fostrande, méastrande
eller krankande av personer med lindrig utvecklingsstorning? Det &r fraga om en
balansgang mellan respekten for sjalvbestaimmandet och respekten for de svarig-
heter som det intellektuella funktionshindret ger upphov till. Kanske kan beto-
ningen pa just vag- och handledning, kombinerat med medmansklig omtanke,
vara en framkomlig véag i sammanhanget.
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Vélfardspolitiken syftar till att ge stod till och frigbra méanniskor. Ett relativt nytt
begrepp som blivit populdrt och som anvénds allt mer for att beskriva hur ménni-
skor och grupper i olika sammanhang forsoker ta kontroll Gver sin situation och
sina liv, ar empowerment. Begreppet anvands pa olika sétt och med olika inne-
border, ibland i betydelsen motmakt, ibland som terapi eller som ett satt att gora
marknaden mer effektiv (Askheim & Starrin, 2007). Det gar att finna spar av
empowermenttanken i Folkestads studie (2003, 2008) om relationerna mellan
personalen och de boende. Han pekar pa att de boende kan uppvisa en form av
motmakt, nar de till exempel inte slépper in personal i bostaden eller vagrar att
besOka gemensamhetslokalen, nér viss personal arbetar. Harigenom kan brukarna
utéva inflytande och paverka relationen till personalen. Den asymmetriska makt-
relationen som rader mellan personalen och de boenden blir i det avseendet
mindre ojamlik.

Identitet

Forskningen &r inte samstdmmig kring hur unga vuxna med intellektuella funk-
tionshinder upplever sin identitet. Det finns & ena sidan forskning som pekar pa
att personer med utvecklingsstorning identifierar sig med saval manniskor med
funktionshinder som med icke-funktionshindrade ménniskor, med ibland fore-
kommande kopplingar till ytterligare nagon identitet som till exempel arbetstaga-
re (Molin, 2008; Szonyi, 2005; Kittelsaa, 2008; Olsen, 2009). A andra sidan visar
annan forskning (Sauer, 2003; Tollefsen, 2007; Holtay, 2007; Vesterlund, 2004)
att personer med utvecklingsstérning inte alls vill identifiera sig med andra mén-
niskor med samma eller andra former av funktionshinder. Enligt Svensson och
Tideman (2007) ar uttrycket utvecklingsstorning nagot som manga personer med
intellektuella funktionshinder sjalva tar avstand ifran. Det ar sallsynt att
konsidentiteten ar i forgrunden, vilket Umb-Carlssons (2005) forskning om lev-
nadsforhallandena for manniskor med utvecklingsstorning, har visat. Lfgren-
Martenssons (2008) forskning pekar pa att det ar ovanligare med homo- och bi-
sexualitet bland unga med intellektuella funktionshinder &n bland befolkningen i
ovrigt. Det saknas ofta bade motesplatser och forebilder for unga vuxna med in-
tellektuella funktionshinder som har en homo- eller bisexuell laggning. Forsva-
rande i sammanhanget ar ocksa personalens ofta negativa eller restriktiva install-
ning.

Identitet &r ett mangfacetterat och komplext fenomen. Identitetsutvecklingen &r
en process som pagar hela livet med sarskild intensitet under ungdomsaren. Det
intellektuella funktionshindret, med bland annat den lagre abstraktionsnivan pa
tankestrukturerna, gor det extra komplicerat for manga manniskor med utveck-
lingsstorning att utveckla en mer stabil sammanhéangande identitet. | kunskaps-
oversiktens avsnitt om identiteten, presenteras flera studier som haft upplevelser
av identitet och sjalvbild i fokus. Behovet och intresset bland forskare att studera
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hur unga manniskor med lindrig utvecklingsstorning reflekterar kring sig sjalva
och sina upplevelser av funktionshindret i relation till sjalvforstaelse, sjalvkansla
och sjélvhild, tycks saledes vara relativt stort. Flera av studierna pekar pa att
identiteten innehaller manga dimensioner och att manga méanniskor med lindrig
utvecklingsstorning ansluter sig till begreppets multidimensionella karaktar.

Som tidigare redovisats i kunskapsoversiktens terminologiavsnitt sa har benam-
ningen pa det funktionshinder som handlar om intellektuella funktionshinder
andrats atskilliga ganger under arens lopp. Utifran Bachkes (2006) resonemang
om vikten av att lyssna pa “diagnosbararna” sjalva, vad det géaller vilken termino-
logi som ska anvandas i sammanhanget, sa ar det kanske dags att 6vervaga vissa
beteckningar. Det géller uttrycket utvecklingsstord som flera diagnosbarare ar
kritiska emot, vilket illustreras av Ann Holmberg, som ar anstélld pa Grunden® i
Goteborg. Ann sager

"For det forsta tycker jag att ordet utvecklingsstorning ska bort ur spréaket. Jag har ett in-
tellektuellt funktionshinder men det betyder inte att jag inte kan utveckla mig inom olika
omraden. Jag kdnner mig inte ett dugg stord, och det har med normalstérd som en del
skamtar om, tycker jag ocksa ar fanigt” (Berghamre Heins, 2009, s. 48).

Ytterligare ett exempel pa reaktioner fran diagnosbérarna sjélva ar eleverna pa
sarskolan i Halmstad, som reagerat pa begreppet sarskola, som de menar ar direkt
stamplande. Sjalva begreppet sar i sarskola sarskiljer eleverna fran skolans andra
elever. De har kontaktat bade statsministern och kungen i fragan och har fatt traf-
fa skolminister Jan Bjorklunds politiske sakkunnige (Stohr, 2009).

Begreppens betydelse for den enskildes identitetsupplevelse ska inte underskat-
tas. Kanske kan en &ndring av dessa och andra liknande, negativt varderande be-
grepp, som forekommer inom till exempel skolan och socialtjansten bidra till en
mer positiv identitetsupplevelse bland personer med lindriga, intellektuella funk-
tionshinder.

Sociala relationer

Personer med utvecklingsstorning har generellt ett bristfalligt socialt natverk,
bade avseende partner, vanner och bekanta. Fa ar sambos och knappt nagon har
barn (Tideman, 2000; Tossebro & Lundeby, 2002; Umb-Carlsson, 2005). Forsk-
ningen pekar pa att manniskor med lindrig utvecklingsstérning ofta umgas med
andra utvecklingsstorda, det vill saga personer som delar inifranperspektivet, vil-
ket &r grundat pa gemensamma erfarenheter av att leva med en utvecklingsstor-
ning (Gustavsson, 2001).

%3 Grunden 4r en intressepolitisk forening som arbetar for méanniskor med intellektuella funktionshinder
och deras rattigheter.

54



| studien av Ringsby-Jansson och Olsson (2006) om unga vuxna med lindriga,
intellektuella funktionshinder och deras levnadssatt, framkommer att de ungas
sociala relationer ser mycket olika ut. En grupp har ofta kontakt med sina foréld-
rar och deltar i organiserad fritidsverksamhet. En annan grupp har mycket kon-
takt med andra ungdomar men har sédllan en formellt organiserad fritid. Vissa
umgas med kompisar i hemmet, andra drar runt pa stan och besoker affarer och
nagra har kontakt med en del “kufiska” personer. Det finns ytterligare en grupp
som kan urskiljas vad det galler sociala relationer och det &r de som befinner sig
utanfor systemet. En undergrupp, isolerarna, bor oftast kvar hos foréldrarna och
har séllan nagra relationer utanfor den narmaste familjekretsen. Den andra un-
dergruppen, Overlevarna, lever inte sallan ett kringflackande liv och vill ha en
gemenskap utan krav och motprestationer. Frivilligorganisationerna utgor ofta ett
stod for dem.

Lofgren-Martensson (2005) har studerat hur Internet anvands av vuxna med lind-
riga, intellektuella funktionshinder for karlek och/eller sexuella syften. Det &r
relativt ovanligt att de unga lyckas med sina avsikter att traffa en partner. Det ar
overhuvudtaget komplicerat for unga ménniskor med utvecklingsstérning, oav-
sett grad av intellektuellt funktionshinder, att fa tillfalle att uttrycka kanslor och
behov av kérlek och sexualitet. De ar i behovsmaéssig och kanslomassig beroen-
destallning till personal och anhdriga, vilket gor deras handlingsutrymme begran-
sat. Det intellektuella funktionshindret gor det ocksa svart for dem att forsta de
koder och antydningar, som att lasa mellan raderna, vilka ar vanligt forekom-
mande inom omradet sexualitet. Enligt Strom Osterud (2008) kan det ocksé vara
svart for foraldrar till unga vuxna med utvecklingsstérning att hantera de ungas
stora Oppenhet vad det géller sexual- och privatlivet. Det huvudsakliga tillvaga-
gangssattet for att traffa en partner ser likadant ut for manniskor saval utan som
med en lindrig utvecklingsstérning. Det ar via kontaktannons, besok pa danstill-
stallningar, genom foreningslivet, skol- och arbetslivet, som man traffas. Det ra-
der delade meningar bland de professionella om samhéllet ska erbjuda personer
med utvecklingsstorning stdd och hjalp med att tr&ffa en partner (Bjorquist,
2006).

I sin avhandling konstaterar Ringshy-Jansson (2002) att grannskapet och de loka-
la offentliga arenorna &r sarskilt viktiga for méanniskor med utvecklingsstorning.
De utgor en fri- och utvecklingszon, dar sa kallade latta kontakter etableras mel-
lan personerna med utvecklingsstérning och ménniskorna i den offentliga miljon.
De latta kontakterna ar viktiga, betonar forfattaren. Ett annat fokus i hennes
forskning ar vilka sociala kontakter och relationer som personer boende i grupp-
bostader har. Kontakterna kannetecknas av tre stilar. En grupp soker sig sjéalva ut
och vistas mycket i grannskapet och den lokala miljon och tar egna kontakter
med personer som de traffar. En grupp far behovet av sociala kontakter huvud-
sakligen tillgodosett genom att delta i férenings- och fritidsverksamheter. En
tredje grupp har framférallt kontakt med anhdriga och/eller personal.

55



Som tidigare namnts i kunskapsoversikten, sa ar nara relationer till andra manni-
skor i dagens samhalle ingen sjalvklarhet varken for manniskor i allménhet och i
synnerhet inte for manniskor med utvecklingsstorning. Det redovisade resultatet
tyder pa att méanniskor med utvecklingsstorning har ett begransat socialt natverk.
Det ar framforallt familjen, personalen och andra méanniskor med funktionshinder
som man umgas med. Den forskning som Ringsby-Jansson och Olsson (2006)
bedrivit, visar att unga vuxna med lindrig utvecklingsstorning uppvisar stora
skillnader i hur deras sociala relationer ser ut. Allt ifran att ha enbart kontakter
med familjen till att det &r vannerna som utgor de centrala personerna.

Resultatet fran Ringsby-Janssons (2002) forskning om tréafflokaler och gemen-
samhetslokaler, pekar pa att de har betydelse for utvecklandet av sociala kontak-
ter med grannar och méanniskor i lokala miljoer. Har kan personer med utveck-
lingsstorning traffas och utifran ett inifranperspektiv kunna utgora ett stod for
varandra i olika avseenden.

Onskan att traffa en partner &r stark hos de flesta manniskor. Det galler inte minst
for unga vuxna med lindrig utvecklingsstérning. De unga kan behdva hjalp med
att etablera sociala kontakter, vilket framkommer av Bj6rquists studier (2006).
Idag beviljas personer med utvecklingsstérning kontaktperson med stod av LSS
(SFS 1993:387) i syfte att fa fler vanner. Skulle inte da en kontaktperson istéllet
kunna tillsattas for att hjalpa till med att skaffa en partner? VVad det galler de ung-
as anvandande av Internet i kontaktskapande syfte, vilket Lofgren-Martensson
(2005) studerat, sa ar det en foreteelse som sannolikt har kommit for att stanna.
Det géller for de professionella att mota denna foreteelse pa lampligt satt istallet
for att generellt ta avstand fran de ungas anvandande. De nya kommunikations-
sdtten som tillkommit till foljd av Internet med bland annat chatt- och e-
mejlkontakter, dar kraven pa korrekt skriftsprak ar relativt laga, kan underlatta
for personer med intellektuella funktionshinder att etablera sociala relationer.

Beteendemassig och social problematik

| framforallt Norge ar intresset for forskning kring forekomsten av beteendemas-
siga problem och psykiska storningar bland ménniskor med utvecklingsstdrning
relativt stort. Forekomsten av psykiatriska halsoproblem har Okat efter institu-
tionsavvecklingsreformen och avsevart fler, bade vuxna och barn med utveck-
lingsstérning uppvisar savél svara beteendemassiga problem som psykiatriska
storningar jamfort med befolkningen i 6vrigt (Nottestad, 2004; Myrbakk, 2008;
Skullerud et al., 2000; Holden & Gitlesen, 2003, 2007). Ocksa i Sverige ar fore-
komsten av psykiska problem bland vuxna med utvecklingsstorning hdg jamfort
med den dvriga befolkningen (Gustafsson, 2003). Det ar angelaget att ménniskor
med utvecklingsstorning far tillgang till psykiatrisk vard och behandling for sina
beteendemaéssiga och psykiska halsoproblem, betonar Nottestad (2004), Myrbakk
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(2008) och Gustafsson (2003). Speciellt svart att fa tillgang till psykiatrisk halso-
och sjukvard har personer med mattlig eller svar utvecklingsstorning (Gustafs-
son, 2003).

Forskningen redovisar olika former av sociala problem som férekommer bland
unga vuxna med lindrig utvecklingsstorning. Det handlar exempelvis om miss-
bruk och ekonomiska problem, isolering, sexuellt utnyttjande och ensamhet
(Ringsby-Jansson & Olsson, 2006; Svensson & Tideman, 2007). Kriminalitet &r
ett annat socialt problem som ocksa férekommer bland personer med utveck-
lingsstorning, vilket studien om forekomsten av interner med intellektuella funk-
tionshinder i de norska fangelserna, visar. Antalet interner med 1Q < 70, uppgar
till ca 11 %, enligt Sondenaa et al. (2006).

Forskningsintresset for beteendeméssiga och psykiatriska storningar hos méanni-
skor med utvecklingsstorning tycks vara relativt stort i Norge, vilket ocksa har
lett till efterverkningar inom den norska lagstiftningen. I Norge finns exempelvis
en sarskild tvangslagstiftning som gor det mojligt att vidta skyddsatgarder mot
personer med utvecklingsstorning (Sosialtjenesteloven, kapitel 4A). | Sverige har
fragan om beteendemassiga och psykiatriska storningar kommit upp pa agendan
bland annat genom LSS-kommmitténs slutbetdnkande (SOU 2008:77), dar det
foreslas att fragan om en speciell reglering avseende tvangs- och begransningsat-
garder ska utredas. Bedémningen dr att varken Socialtjanstlagen (SFS 2001:453)
eller LSS (SFS 1993:387) ska innehalla bestammelser som gor det majligt att
vidta tvangsatgarder, men att det inte heller ska utforas atgarder i ndgon grazon
utan lagligt stod, vilket sker idag. LSS-kommittén hanvisar i sitt forslag till erfa-
renheterna fran Norge, dar tvangslagstiftningen har framtvingat ett mer reflekte-
rande arbetssatt eftersom utférarna maste pavisa dels att tvang behdver anvandas
I den specifika situationen, dels hur man har kommit fram till att inga andra moj-
ligheter finns till hands. Néar tvanget ar tydligt reglerat tycks det vara sa svart att
tillampa det att man i hog grad avstar.

Det finns en svarighet med att forskarna (Néttestad, 2004; Myrbakk, 2008; Hol-
den & Gitlesen, 2003, 2007; Skullerud et al., 2000; Gustafsson, 2003) anvander
olika begrepp for att beskriva i stort sett samma foreteelse. Idag rader det viss
begreppsforvirring mellan de olika forekommande begreppen och dessa behdver
darfor fortydligas. Vad menas med allvarliga beteendemassiga problem och vad
ar skillnaden mellan psykiatriska storningar, psykiska stérningar och psykisk
ohdlsa. Hur ska till exempel “challenging behaviour”, som exempelvis Myrbakk
(2008) och Holden och Gitlesen (2003) anvander, egentligen Gversattas? Var
svenska Oversattning “utmanande beteende” ar missvisande, da dar ingar bland
annat vissa utmanande sexuella beteenden som inte avses med det engelska or-
det. Istéllet handlar “challenging behaviour” om svara beteendeméssiga stérning-
ar som sjalvskadande beteende, valdsamt utagerande och aggressivt beteende.
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Det ar en fokusering pa den enskilda individen vad det galler den forskning som
finns om beteendemaéssiga problem och psykisk stérning. Var finns intresset for
omgivningens betydelse i sammanhanget? Som sa manga ganger forr, sa handlar
beteendemassiga problem inte om antingen eller, utan om bade och, det vill sdga
problemet kan inte ses isolerat som ett individuellt problem utan maste sattas in i
sitt sociala sammanhang, till den omgivning som personen befinner sig i. Pro-
blemens relation till personalens bemotande, arbets- och forhallningssétt, maste
belysas och analyseras.

Den i forskningen (Ringsby-Jansson & Olsson, 2006; Svensson & Tideman,
2007, Sondenaa et al., 2007) redovisade forekomsten av sociala problem bland
personer med lindrig utvecklingsstorning stammer till eftertanke. Samhallet be-
hover pa flera satt forbattra sin service och sitt stod till denna malgrupp. De
gangse rehabiliterings-, stod- och behandlingsmetoderna ar inte sallan mindre
lampliga att anvanda i sammanhanget.

Avslutande diskussion

For att kunna identifiera och rikta sérskilda resurser till behdvande grupper, har
samhéllet behov av att kategorisera personer med olika typer av funktionshinder.
Detta vallovliga syfte har ocksa en baksida som bland annat kan illustreras med
risken for stigmatisering. Upplevelsen av att andra betraktar den som kategorise-
rats som lindrigt utvecklingsstord som avvikande innebdr att unga vuxna med
lindriga intellektuella funktionshinder far d4gna tid och energi at att hitta strategier
for att lyfta fram andra sidor hos sig sjalva dn de brister som diagno-
ser/kategoriseringar fokuserar.

Det &r i detta sammanhang viktigt att understryka att det inte finns en homogen
grupp av personer med utvecklingsstorning. Intellektuellt ar det stérre avstand
mellan personer med lindrig utvecklingsstérning och de med mattliga och svara
utvecklingsstorningar &n det & mellan de med lindrig utvecklingsstérning och de
sa kallade normalbegavade. Detta bor innebéra att samhallets bemotande av och
stod till personer med utvecklingsstorning, forutom alder, kon, etnicitet och
klass, dven bor differentieras efter grad av intellektuell nedsattning.

Kunskapsoversikten ger fler implikationer for praktiken. Den pekar bland annat
pa de utmaningar for olika vélfardsaktorer som ligger i att mota gruppen unga
vuxna med lindriga intellektuella funktionshinder pa deras villkor och tillgodose
deras behov av stod och hjalp med ett minimum av negativa konsekvenser som
till exempel reducering till en handikappad person. Insatser som istéllet for att
fokusera svagheter och brister, inriktar sig pa formagor och styrkor ar darfor be-
tydelsefulla. Har kan till exempel erfarenheter fran verksamheter som bygger pa
egenorganisering och empowerment bidra med inspiration. En annan implikation
ar att analysera och diskutera variationen i utredningar och bedémningar av vilka
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som definieras som tillhoriga personkretsen lindrigt utvecklingsstorda. Att det ar
en grupp som konstrueras av ett samspel mellan individuella forutséattningar/
formagor och varderingar, krav, samhéllets stod och sa vidare framstar som tyd-
ligt, inte minst mot bakgrund av sérskoledkningen. | takt med att gruppen som
kategoriseras som utvecklingsstorda ¢kar, sa okar ocksa i forsta hand andelen
lindrigt intellektuellt funktionshindrade. Aven om vi Sverige troligen har en bit
kvar till DSM-IV-TR:s 85 % av totalgruppen, skulle en ny bedémning idag for-
modligen uppvisa hogre tal an tidigare kand siffra (27 %).

| dagens samhélle har kategoriseringen generellt, av framforallt barn och unga
med utvecklingsstorning, okat. Det galler inte minst personer som klassificeras
som lindrigt utvecklingsstérda och som blir mottagna i sérskolan. Att denna 6ka-
de kategorisering far konsekvenser for saval den enskilde som samhallet, ar stallt
utom tvivel. Vi kan till exempel se det kraftigt 6kade behovet av daglig verksam-
het for unga vuxna.

Det ar tydligt i forskningsstudierna att det dominerade synsattet pa fenomenet
utvecklingsstorning fortfarande &ar starkt forankrat i ett individuellt/medicinskt
synsitt. Aven om mer relativa synsétt trader fram, till exempel i form av poangte-
rande av adaptiva formagor utover intelligenskvot nar det galler definition av
funktionshindret, handlar det i stor utstrackning om den enskildes formaga att
hantera och anpassa sig till de krav som samhéllet staller. Det innebér att orsaken
till svarigheter i huvudsak soks hos individen. Samhallets ansvar for att anpassa
krav och forvéantningar till individernas forutsattningar ar sallsynta. Den admi-
nistrativa definitionen av utvecklingsstorning och det miljorelativa handikapp-
synsdttet, som ar de officiella verktygen i lagstiftningen i Sverige, har i det per-
spektivet endast till liten del fatt genomslag i praktiken.

Behov av forskning

Kunskapséversiktens resultat visar att det finns ett stort behov av tkad systema-
tisk kunskap pa i stort sett alla omraden nar det géller unga vuxna med lindriga
intellektuella funktionshinder. Gruppen &r idag troligtvis den storsta av de grup-
per som vanligen brukar identifieras som intellektuellt funktionshindrade, vilket i
sig motiverar for studier som fokuserar just pa denna malgrupp och dess forhal-
landen i olika avseenden.

Nar det galler omraden for framtida forskning kan nagra olika angelagna inrikt-
ningar pekas ut:

1. Forskning som kan bidra till 6kad férstaelse for hur funktionshindret lind-

rig utvecklingsstorning konstrueras i samspel mellan individuella forut-
sattningar och omgivningens krav.

59



2. Forskning som féljer individer som kategoriserats som lindrigt intellektu-
ellt funktionshindrade Over tid och studerar hur deras levnadsvillkor ut-
vecklas. Sarskilt intressant &r en 6kad kunskap om livssituationen efter av-
slutad skolgang och intradet i vuxenlivet.

3. Forskning som analyserar lindrigt intellektuellt funktionshindrades in-
ifranperspektiv pa kategorisering/diagnostisering, identitetshanterande och
sjalvbestimmande.

4. Forskning som fokuserar pa socialt natverk, social problematik och/eller
beteendemaéssiga problem bland personer med lindriga intellektuella funk-
tionshinder, bade vad avser orsaker, forekomst och behandling.
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