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Abstract

Adult life with functional deficit
- A study of young adults with mild mental retardation.

This study focuses on young adults with mild mental retardation and how their early
adult life is afew years after leaving high school. They have grown up in a society
where the view on mentally disabled has undergone big changes. Political decisions
regarding handicapped, laws, official principles and social reforms have been
dominated by the prinziple of normalization.

The purpose has been to describe how the young adults themselves experience their
life. The questions were: How is the every day life for young adults with mild mental
retardation? Do they have asset to community support in order to reach as normal life
as possible? How satisfied are they with their life?

The investigation is a quality study through interviews with four young adults and their
parents. The interviews were based upon the conditions of the functional deficit and
earlier experience of research on the subject.

The result showed that the young adults themselves were relatively satisfyed with their
adult life. Those who worked aso had reached a life that appeared normal from the
outside. None of them had applied for support according to LSS. The interviews
showed that many lived a pretty lonely life with few contacts outside the family and
limited leisure activities.

Key words: Functional deficits, mild mental retardation, adult life, normalization
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FORORD

Forst vill jag tacka er, som hér kallas for "Unga vuxna’ och era forddrar.

Utan er hade den hér studien inte kunnat genomforas.

Det har varit bale roligt och svat att studera igen efter att ha jobbat ménga &, men mest
har det varit spannande. Till min arbetsplats och framfor allt mitt team vill jag saga att
utan er hade det hér inte varit majligt, sarskilt inte de dagar nér jobbet, studierna och
familjen kallade samtidigt.

Ni som har bidragit med handledning, synpunkter, litteratur, glada tillrop, datakunnande,
engelska och svenska har fat mig att slutfora hela projektet.

Ett varmt tack till er alla och sist men inte minst till min familj som stéttat mig och

tdmodigt vantat paatt jag ska bli klar nggon géang.



1 INLEDNING

Inledningsavsnittet ger en beskrivning av bakgrunden till valet av @mne fér uppsatsen,
&ven mina personliga motiv att dgna amnet uppmarksamhet. | kapitlet derfinns
undersokningens syfte och metodval samt en langre metoddiskussion utifrdn andra

forskares erfarenheter och resultat, tillsammans med etiska avvégningar.

1.1 Problemformulering

| mitt nuvarande arbete med funktionshindrade ungdomar i ddrarna 15-21 & har jag
stéllts infor manga funderingar kring lindrigt utvecklingsstordas speciella situation.
Ménga olika begrepp anvands for att benamna olika aspekter av funktionshindret och det
gors olika tolkningar av funktionshindret som saant. Behovet av insatser bedoms ur olika
perspektiv och leder till oklarheter om vad det egentligen innebér. Inte minst har ung-
domarnas egna berattelser skilt sig & beroende paolika forutsattningar och énskemd.
Ibland har diskussionen handlat om att de inte har behov av n@rainsatser als. Alla har
inte heller kant till sitt funktionshinder. Det ar osynligt vid en forsta anblick och arten och
graden av svaigheter skiljer sig & fran person till person och de utgor darmed en hetero-
gen grupp. Gemensamt &r att ingen med latthet har kunnat berdtta om sin utvecklings-
storning. Sett i backspegeln kan jag se att jag har tréffat personer med lindrig utvecklings-
stérning i andra sammanhang och yrkesroller utan att forstavidden av deras problematik,
vilket naturligtvis har varit olyckligt och frustrerande for ala inblandade. Inte minst har

krav och forvantningar blivit fel stallda fran borjan.

Att sluta skolan, flytta hemifréan och bli ”vuxen pariktigt” innebér att man séalv skata
ansvar och att man stélls infor en rad val. Unga vuxna forvantas fatta beslut i fragor som
kréver kunskap och formda att ibland snabbt vérdera olika alternativ samtidigt som man
méste ha 6verblick och kunna forutse olika situationer. Exempel pasana vardags-
Situationer &r att véljaleverantorer av e- och teletjanster, kontakt med myndigheter som
till exempel arbetsférmedlingen och forsakringskassan, skriva kdpeavtal for varor och
tjanster, " réantefria avbetalningskdp” och vardera vad som ddljer sig bakom "M obiltelefon
1:-, 25 min avgiftsfri samtalstid”. Dessutom forvantas de unga vuxna kunna planera sin
ekonomi och helst ha beredskap for of 6rutsedda utgifter.
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Forskning paomralet beror vanligtvis gruppen utvecklingsstérda som helhet och har ofta
genomforts via deltagande observationer i boenden och intervjuer genom ombud och
foretradare. Fragestallningarna har manga ganger tagit sin utgangspunkt i avinstitutiona-
lisering och kommunalisering, ssmmanhang dér gruppen lindrigt utvecklingsstérda inte
inga med automatik. De efterfrayar inte och tar inte del av eller har kanske inte behov av
det samhéllsstod som finns och aerfinns darfor inte i sérskilda boenden eller inom

dagcenterverksamheter.

Inom habiliteringen har det gjorts nagra undersokningar av olika slag med lokala
utgéngspunkter. Genom Laggrens (1998) kartlaggning av habiliteringssituationen for unga
med olika funktionshinder inom Harnésand-M edel pads sjukvadsomrale vet vi att
ensamhet och brist pAgemenskap var ett stort bekymmer for ungdomarna, med mycket
"fri tid” men ingen meningsfull fritid. Kartlaggningen visade att ungdomar med lindrig
utvecklingsstérning levde ett ganska ensamt och isolerat liv och de var beroende av familj
och syskon. Till skillnad mot ungdomar med enbart rérel sehinder saknade de egen
drivkraft.

Frén en intervjuundersokning om identitetsutveckling hos personer med lindrig
utvecklingsstorning som Beijar (1998) gjorde parallellt med Laggrens kartldggning vet vi
ocksdatt ungdomarnas kunskap om sitt funktionshinder var begrénsad. Foraldrarna hade
inte heller fat tillracklig information. Beijar fann att ungdomarna behtvde sarskilt stod i
sin identitetsutveckling och tillgéng till sociala sammanhang for att kunna spegla sig séalv

bland andra och egen information om funktionshindret.

Idag &r det en galvklarhet att barn ska bo hemmai sina familjer med stéd och erbjudas
skolgang enligt nérhetsprincipen. Ahlberg och Manhem (1994) har beskrivit
utvecklingsstordas historia under en hundradsperiod utifrén ett institutionsperspektiv och
satt in det i ett lokalt sammanhang. Bodaborg, en av de stora institutionerna, avvecklades
helt sdsent som 1981 och visar att det inte & salange sedan samhéllssynen var den
motsatta.



1.2 Perspektivval

Att efter ménga &s praktiskt socialt arbete inom olika verksamheter, byta perspektiv och
klivain i den teoretiska akademiska varlden, iklada sig forskarens roll och férsoka
omsdtta tyst kunskap till vetenskapsbaserad kunskap, & en utmaning. (Eliasson 1995

s 179). Syftet med denna undersokning tar sin utgangspunkt i en praktisk vardag, empirin
utgors av samtal om upplevelser och erfarenheter i ett skedei livet fér personer med ett
specifikt funktionshinder. Gilje & Grimen (2002 s 183) beskriver forforstalse i
hermeneutiskt avseende och namner séarskilt tre olika aspekter. Den forsta géller spr& och
begrepp, den andra trosuppfattningar och férestéllningar och den tredje personliga
erfarenheter. Av betydelse fér problemet med tolkning och forstélse av meningsfulla
fenomen & om man har en mer eller mindre reflekterad hdlning till sin egen forforsta se.
Det finns bale sprligt artikulerade och oartikulerade element - tyst kunskap - som kan
p&verka tolkningen. Varje aktors forforstéelse av varlden hanger oftast ihop i ett [6st
definierat system, & holistisk och den & dessutom reviderbar och kan utvecklasi
forhdlande till nya erfarenheter. Inom hermeneutiken kan meningsfulla fenomen bara
forsté i ett sammanhang. Huruvida min forforstal se och férdomar ger en fordjupad
forstélse for amnet eller hindrar en forutsattningsl0s analys dersta att se. Min avsikt har
varit att omsétta delar av den erfarenhet, eller fortrogenhetskunskap som jag har fat pa
omradet till vetenskaplig kunskap och soka ny kunskap om de unga vuxnas egna
upplevelser i borjan av vuxenlivet. Att relatera det till olika sasmmanhang, kontext, for att
gora fenomenet synligt i ett individuellt och samhdlleligt perspektiv, leder tankarna till
den hermeneutiska cirkeln.

1.3 Syfte och fragestillningar
Syftet med undersokningen &r att belysa hur unga vuxna med lindrig utvecklingsstérning
upplever sin livssituation. Utgangspunkten i vat samhalle & att funktionshindrade ska
leva som andra, med rétt till sarskilt stod, for att uppnajamforbar levnadsniva Kunskap
om det kognitiva funktionshindret lindrig utvecklingsstorning i relation till ovan ndmnda
princip leder till fragor om hur det blir i verkligheten och utgdr uppsatsens fragestallning.
Hur blir vardagen for unga vuxna med lindrig utvecklingsstorning?
Kan de tadel av samhéllets stod for att uppnaett sa” normalt” liv som majligt?

Hur ndjda & de med sin tillvaro?



14 Metod

Utifran undersokningens syfte, att belysa hur en avgransad grupp personer upplever sin
livssituation, har jag valt att gbra en kvalitativ studie. Populationen som helhet &
begransad och de som uppfyller urvalskriterierna utgor ett mindre antal personer, varfor
studien till sin karaktér nérmast kan beskrivas som en falstudie (Robson 2002 s 178ff).
Intervjuer med bertrda valdes for att fadirekt kunskap om egna upplevelser och
beréttelser och ett antal halvstrukturerade intervjuer med unga vuxna och nggon av deras
forddrar har genomforts. Den halvstrukturerade formen med vissa frageomralen ger
forutséttningar att hdla fokus paden vardag som ska undersokas och som en struktur for

samtal et/intervjun samtidigt som den ger utrymme for egna beréttelser (ibid s 181).

Grundsynen, att funktionshindrade ska leva som andrai vat samhélle, bygger pa
normaliseringsprincipen som presenterades forsta gangen i slutet av 1960-talet. Den har
tillsammans med samhaéllsutvecklingen i stort lett till avveckling av institutionerna och en
kommunalisering av omsorgerna om utvecklingsstorda. Har utgér normaliserings-
principen en del av understkningens teoretiska ram och det samhalleliga perspektivet
kompletteras med ett individuellt perspektiv, dar ”lindrig utvecklingsstorning” och

konsekvenser av funktionshindret definieras ur olika aspekter.

14.1 M etodproblem

Aterkommande i flera undersokningar & den sarskilda svarsproblematiken hos personer
med utvecklingsstorning, dar sjdva funktionshindret innebér begransningar i forméagan att
beskriva, beddma och reflektera kring sin situation och hur det skulle kunna vara
annorlunda, t ex hos Tideman (2000 s 93). Samma resonemang derfinns i delrapporten

" Utvecklingsstordas livskvalitet” (Sonnander och Nilsson-Embro 1984 s 13). Tendensen
till jarsvar @ en del i metodproblemet vare sig man anvénder fasta svarsalternativ eller
halvstrukturerade intervjuer. Det finns ocksden betydande p&verkan frén den som
intervjuar, den interpersonella dynamiken &r en viktig aspekt bale i upplagg och senare
analys och tolkningar av resultaten. Det & en utmaning att formulera fragor och méta de
olika personerna paderas villkor och med deras spr&. Bara det faktum att intervjuaren
finns dar och stéller frayorna kan p&verka svaren, utifrén en vilja att varatill lags.
Mallander (1999 s 88) tar ocksaupp tendensen att ge svar som mer beskriver en
idylliserad verklighetshild, mojligen beroende paatt man inte fat tillfale att utveckla en
realistisk galvbild.



Ringsby Jansson (2000 s 98) beskriver det dilemma man stélls infor i fragan om
informerat samtycke nér informanterna & personer med utvecklingsstérning. Forfattaren
refererar till andra studier som ocksavisat att det som gett de basta forutséttningarna for
braintervjuer med personer med utvecklingsstérning a& god kdnnedom om personerna och
deras livssituation, en fortroendefull, tilldande och trygg atmosfar men ocksaett
erkannande av respondenterna som viktiga personer. Dessutom att frigorna handlat om

salant som legat nara de intervjuade.

Direkta intervjuer med personer med utvecklingsstérning forefaller ocksavara den minst
anvanda metoden i tidigare forskning, kanske pagrund av de metodproblem som

diskuteras hédr och darfér utgor det ett mindre utforskat perspektiv.

1.5 Urvalskriterier

Mina urvalskriterier for studien har varit en faststélld diagnos lindrig utvecklingsstorning
utan nayon kand neuropsykiatrisk tillaggsdiagnos. Man ska ocksaha lamnat n&ot av
gymnasiesarskolans program for minst tre & sedan samt vara utskriven fran Barn- och
ungdomsneurohabiliteringens ungdomsteam dér de haft en personlig kontakt i ngyon form

med mig som kurator.

151 Urval sdiskussion

De slutliga urvalskriterierna grundar sig pametoddiskussionen i ”Vardagdlivets arenor”
dér Ringsby Jansson (2000) beskriver sina dvervaganden och de féréndringar hon gjorde
under forskningsprojektets gang. Hon fick andra sin ursprungsplan, eftersom det visade
sig att det behdvdes langre tid &n de 5-6 manader hon berdknat for att 1&ra kénna de
boende innan intervjuerna i hennes understkning. Trots det fanns andainte forutsattningar
att intervjua alla. Darfor andrades ocksautgangspunkten for denna undersokning och det
dutliga urvalet gjordes istédllet bland de ungdomar som jag haft en yrkesméssig relation till
och som kanner igen mig som kurator sedan tidigare (ibid s 101-103).

Ursprungstanken var att utgafran en askull som lamnade n&jot av gymnasiesarskolans
nationella program for ndgra & sedan och grundade sig paatt det med ett s&dant urval
skulle finnas férhdlandevis ménga ténkbara informanter fran en i grunden relativt sett

liten grupp personer. Utifrén ett avslutningsa fore 1999 saskulle jag inte heller ha haft
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n&yon personlig kontakt med personerna, vilket jag till en borjan ansdy varaen
forutséttning.

| ett silant urval finns flera problem inbyggda. Det forsta &r att uppgifterna sannolikt ar
inaktuella. Sedan har gymnasiesérskolan utover lindrigt utvecklingsstorda ocksaandra
elever med behov av speciell pedagogik, till exempel elever med hdgfungerande autism
(utan ndyon utvecklingsstorningsdiagnos). Alla som har rétt till sérskolans pedagogik och
resurser & inte inskrivnai sarskolan, dadet grundar sgj paen frivillig anstkan och en del
véljer att fortsitta inom grundskolan och gymnasieskolan, vanligen paindividuella
programmet. Ibland véljer man att gdpagymnasiesdrskolans individuella program for att
undervisningsformen passar béttre for individen. Enstaka ungdomar slutar ocksa
gymnasiesarskolan i fortid och med det tidigare socialférsékringssystemet dar man som
16-&ing fick sjukbidrag beviljat frén forsakringskassan hade man forsorjningen tryggad.
Dessa regler har gdllt for personernai denna undersokning. Arbetsférmedlingen har
kontakt med de som gélva aktivt soker sysselsédttning.

Det finns inget enskilt register som gor det mgjligt att spaa lindrigt utvecklingsstérda.
Tidigare hade landstingen huvudansvaret for omsorgerna om utvecklingsstérda och de
som behdvde stod och hjép pagrund av sitt begdvningshandikapp fortecknades dai
omsorgsregistret. Idag finns inget motsvarande system utan de lindrigt utvecklingsstérda
derfinns i olika sammanhang ute i samhéallet (Hindberg 2003 s 18). | kommunerna finns
de som har LSS-insatser registrerade. Enligt socialstyrelsens statistik for 2003 saar det
totala antalet personer 53 000 — 55 000 som totalt har 102 000 redovisade insatser enligt
LSS. 85% av dessa beslut géller personer som tillhor (hela) personkrets 1, det vill sdga har
utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand. Den tidigare omsorgs-
verksamheten samordnades 1995 i Harntsand/M edel pads sjukvadsomrale med den
habilitering som riktade sig till rorelsehindrade. Méanga tar del av habiliteringens stod och
for den ddersgrupp som &r aktuell i undersokningen géllde den tidigare Omsorgslagen till
en borjan foljd av LSS 1994. Utredningar paomréadet idag gors aven av skolhalsovaden
och BUP och med diagnos utvecklingsstérning tillhor man habiliteringens magrupp. Det
& inte ovanligt att man f& sin diagnos sent, ibland inte forrén under gymnasietiden. Att
tillhora habiliteringen och ta del av insatserna &r frivilligt och ingen fértecknas idag mot

sin viljai nayot register.
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1.6 Etiska avvigningar

Att ge information till personer med kognitiva svaigheter & forknippat med vissa
problem. Att uppfylla de forskningsetiska principernas forsta krav painformation och
samtycke medfor darfor sdrskilda utmaningar nér informanterna har utvecklingsstorning.
Undersokningen utga fran en tidigare personlig relation i stérre eller mindre omfattning
som kan ge ngot béttre forutsattningar att anpassa informationen individuellt. Vid den
forsta kontakten lamnades muntlig information som upprepades vid intervjutillfallet och
kompletterades med en enkel information (Bilaga 1. Information) paléattlast svenska
(Europeiska riktlinjer 1998). | det fall dar en telefonintervju genomfdrdes skickades den
skriftliga informationen per post. Eftersom informanterna ldmnade ungdomsteamet for
minst tva& sedan finns inget beroendeforhdlande, alla f& information om vuxen-
habiliteringen dit de kan vanda sg och ofta har en fortsatt kontakt. VVerksamheterna tillhor
olika basenheter inom landstinget och det finns inga direkta kopplingar mellan ungdoms-

och vuxenteamen.

Alla uppgifter har avidentifierats, personerna har fat fiktiva namn, specifika fakta andrats
och anges i allmanna ordalag. Eftersom gruppen som uppfyller urvalskriterierna ar liten
méste resultaten hanteras med varsamhet. Referens utelamnas konsekvent i intervjucitaten
och samtliga informanter bendmns ” han”. Betréffande nyttjandekravet kommer ingen
annan att ha tillgang till de individuella svaren, men jag tar ett yrkesetiskt ansvar for att
hantera uppkomna fragor i intervjuerna. Samtliga band har raderats och utskrifterna
kommer att forstoras efter examination (Forskningsetiska principer, Vetenskapsralet).

1.7 Procedur

Arbetet forankrades i verksamhetens ledningsgrupp. Tvafodelsed 14 till grund for de
personer som sedan plockades fram ur habiliteringsregistret och granskades med utgéngs-
punkt frén urvalskriterierna. Totalt fanns nio tankbara intervjupersoner, varav tvainte
uppfyllde kriteriet " personlig kontakt” eftersom den skett via ombud. Dessa tvahade pa
grund av boende pdannan ort respektive sociala skal inte haft direkt kontakt med mig som
kurator. Vad géller urvalskriteriet diagnos lindrig utvecklingsstorning befanns diagnos-
registret inte tillforlitligt, personlig kdnnedom och en kontroll med journalens forséttsblad
var nodvandig for att &erfinna och verifiera uppgifterna.
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De derstéende su kontaktades via senast kanda telefonnummer. Fyra av numren gick till
forddrarna, dar tvaav de unga vuxna fortfarande bodde. Tvahade aktuella telefon-
nummer i registret och den sista hade flyttat. Till denna §unde person skickades forst ett
e-mail, ett vanligt st att kommunicerai va tidigare kontakt. Eftersom det inte kom n&yot

svar inhamtades ny adress via folkbokforingen och en forfragan skickades per post.

Tvakom inte alls ihd vem kuratorn i ungdomsteamet var; den ena var en fore detta
ungdom som bara haft enstaka kontakter per telefon och den andra en férélder som sett
flera kuratorer komma och gadgenom &en. Ovriga kande igen mig som Kurator direkt och
var genast positivartill den ovantade kontakten. Genom en fordder fick jag nytt telefon-
nummer direkt, en formedliade mitt 6nskemd om kontakt och i ett fall kom vi Gverens om

en ny telefonkontakt, dapersonen sév skulle vara hemma.

Av dessa §u fick jag direkt kontakt med fyra unga vuxna ganska omgande och de var
alaintresserade av att deltai min studie och vi bokade tid i samband med det forsta
telefonsamtalet. Samtliga ville att intervjun skulle genomféras hemma hos dem. Tre av
fyraintervjuer genomfordes ocksaenligt planerna medan den fjarde personen inte var
hemma paavtalad tid. Ett forsok att napersonen igen ledde inte till ndgon ny kontakt. Har
kan tendensen till ja-svar och den grundinstalining att varatill lags som diskuterats i
tidigare metodavsnitt vara en del av férklaringen. Den person som kontaktades via mail
och senare brev, ringde §alv och en telefonintervju genomfordes samma dag. En jobbade
mycket och jag lyckades inte fadirekt kontakt per telefon inom undersokningens tidsram.
Vid telefonsamtal med foraldern framkom att intresset for att deltai en studie inte var sa
stort. Den som O6nskade ringa §év har inte hort av sgj. En fornyad telefonkontakt med
fordldern gav information om att personen var glad over att ha blivit kontaktad men ville

ringagéalv.

Infor intervjuerna utformades en intervjuguide med frageomréden. Stodfrégor utarbetades
ocksafor att kunna konkretisera de storre frégeomrédena. For att visualisera de fragor som
handlade om vérderingar fick de ange hur néjda de var paen enkel skala. Samma syfte
gdller for den enkla natverkskarta som anvandes for att ta reda pavilka sociala kontakter
som fanns (Bilaga 2. Intervjuguide). Fragorna har provatsi delar i samtal med ungdomar

dar sdhar varit lampligt, men inga hela provintervjuer har genomforts.
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1.7.1 Intervjutillféllet

Intervjutillfallet inleddes med att den muntliga informationen om syftet med undersok-
ningen upprepades och en skriftlig information paléttlast svenska lamnades (Bilaga 1.
Information). Intervjuerna spelades in paband och de fick information om att intervjun
skulle skrivas ner och ala uppgifter avidentifieras. De fick tillfalle att stélla fragor innan
bandspelaren startades och att deltagandet var frivilligt understroks ytterligare. Sjdva
intervjun paick 40-60 min. Den bandspelare som anvandes var av god kvalitet och
avsedd for andamdet. | samband med transkribering av materialet har enstaka ord vid
nagratillfalen fallit bort, dahar orsaken varit otydligt tal eller tillfaliga storande ljud.
Samtliga intervjuer har transkriberats ordagrant och citaten &erges med en varsam
redigering for |asbarhetens skull framfor alt dar det forekommit flera tankepauser, en
eftertanksamhet som karaktariserade flera av intervjuerna

Syftet med intervjuerna var att fata del av informanternas egna beréttel ser och hur de
sidva ser pasin tillvaro. Darfor var forhdlningsséttet att lyssna och styra samtalet till de
frageomralen som stod i fokus i mojligaste mén. N&on avsikt att vardera deras beréttel-
ser som sanna eller osanna har inte funnits, inte heller att ifrdgasétta uppgifter i annat fall
an dér det varit uppenbart att vaa tidigare kontakter gett anledning att fraga narmare.
Tanken med en salan strategi i intervjun ar att skapa trygghet och en till&ande atmosfar
som gor det majligt att friga om potentiellt kansliga eller svaa frégor och kunna na
nérmare deras egna tankar. Tre av fyra informanter hade en ganska god k&nnedom om mig
som kurator och en egen bild av hur jag jobbade i Ungdomsteamet. Den fjarde informan-
ten som inte hade nggon minnesbild av mig, stéllde i ett inledande skede en del frayor om

kuratorsrollen och hade olika funderingar i andutning till yrket.

Efter att bandspelaren sténgts av blev det samtal om andra saker, en del med anknytning
till vaa tidigare kontakter men ocksafréyor som forefaller ha vackts till liv i intervjun och
som var viktiga att diskutera. Med den gamla kontakten i grunden fanns det manga andra

funderingar kring olika frayor som kom upp.

Samtliga informanter var intresserade av en personlig &erkoppling av resultaten och en
uppfoljande kontakt & planerad nér uppsatsarbetet ar helt avdutat, enligt Overens-

kommelse.



14

Fortsatt framstillning

| uppsatsens fortsatta framstélIning kommer de for uppsatsen centrala begreppen
"normalisering” och "lindrig utvecklingsstorning” att belysas och definieras ur olika
perspektiv. Ett avgransat historiskt avsnitt ger en bild av hur dagens lagstiftning, synsétt
och principer har véxt fram och sétter in funktionshindret i ett summariskt historiskt
perspektiv. Tillsammans ger det utgangspunkterna for den empiriska delen som bestd av
intervjuer med fyra unga vuxna personer och deras fordldrar. Intervjuerna redovisas och

analyseras darefter och uppsatsen avslutas med en slutdiskussion.

2 TEORETISKA UTGANGSPUNKTER, BEGREPP OCH DEFINITIONER

Foljande kapitel beskriver undersokningens teoretiskaram i form av normaliserings-
principen och vad ”lindrig utvecklingsstorning” kan innebéra ur olika synvinklar.

Begreppet "normalt” belyses ocksaur olika perspektiv.

2.1 Normaliseringsprincipen

Normaliseringsprincipen foregicks under 1960-talet av diskussioner i fleralander om
normalisering och utvidgade réttigheter for personer med utvecklingsstorning. (Mallander
1999 s 40) | Sverige kom principen att formuleras av Bengt Nirje, ddombudsman pa
FUB, tillsammans med Nidls Erik Bank-Mikkelsen i Danmark och publicerades forsta
gangen 1969 av Nirjei en artikel.

Vid den hér tiden bodde ménga utvecklingsstorda painstitutioner och normaliserings-
principen tog sin utgéngspunkt i de levnadsvillkor som rade dar. Det & oklart i vilken
omfattning personer med lindrig utvecklingsstorning tillhdrt de som tillbringat uppvaxten

painstitutioner.

Bank-Mikkelsen tolkade begreppet pragmatiskt och menade att " det & normalt att vara
forsténdshandikappad” i simotto att det & minusvarianter i den normala variationen. Ett
samhdlle utan utvecklingsstorda skulle istéllet vara onormalt. Darfér, menade han, ska
utvecklingsstorda inte bara ha tillgéng till samma formaner som alla medborgare utan
ocksasarskilt stod som en kompensatorisk dgard. Utvecklingsstorda har rétt till respekt
och delaktighet utifrén sina forutsattningar.
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Wolfensberger utgick fran en anglosaxisk diskurs och ett annat perspektiv panormali-
sering. Hans tolkning bygger framfor alt paden symboliska interaktionismen och
rollteorier. Med det sétter han ljuset pd”det kulturellt vardesatta” och diskuterar kring
forandrade vérden och uppfattningar samt att minimera avvikelsen. | hans terminol ogi
handlar det om " sociat devaluerade” grupper och modifierandet av avvikande gruppers
sociala status. Kritikerna menar att normalisering har blir en fraya om image och
omformning av de funktionshindrade for att de ska uppnastorre acceptans i samhallet
(Mallander 1999 s41, 51).

Numera & ingtitutionerna avvecklade i Sverige, men samhdllet &r inte framme vid maet
annu, normalisering och lika villkor. Nirje har uppdaterat normaliseringsprincipen 34 &
senare. Han refererar &ven i de nya formuleringarnatill villkor painstitutioner i manga
stycken, men han menar att principen &r tillampbar aven for den nya generationen
personer med lindrig utvecklingsstérning som nu bor i [&genhet med eller utan stéd och
finnsi olika sammanhang i samhéllet (Nirje 2003 s 96). Principen kan sigas ha fat en
mer politiskt-ideologisk innebord eftersom det motsatsforhdlande som tankegangarna ar
sprungna ur inte langre géller (Mallander 1999 s 53).

Normaliseringsprincipen 2003, enligt Nirje, utga fran delar i ett normalt levnadsmonster

som personer med utvecklingsstorning har samma rétt som andra att uppleva.

1 Ennormal dagsrytm
Med det menas att dagen ska innehdla meningsfulla aktiviteter: undervisning,
sysselsdttning, arbete och fritidsverksamhet.

2 En normal veckorytm
| det ing& att skilja paarbete och fritid, bade i tid och lokalmassigt.

3 En normal dsrytm
Kéannetecknas av sociala aktiviteter och festligheter dver aet, traditioner i familjen
eller samhéllet, upplevelse av astidernas vaxlingar och delaktighet i
samhaéllsaktiviteter, &ven semester.

4 En normal livscykel
Att uppleva de olika utvecklingsfasernai livet, fran barndomen genom skol&en till
vuxenlivet och sdsméiingom dderdomen.

5 En normal salvbestdmmanderéait
Utvecklingsstordas egna val, 6nskemd och krav ska respekteras och beaktas i sahdg
grad som mgjligt.
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6 De normala sexuella monstren i sin kultur
Handlar om rétten att levai en tvkonad vérld, att fauppleva karlek och sexualitet.
Sexual upplysning och information om smitta, risken att bli utnyttjad, om vad,
géalvforsvar och vart man vander s§f om man behdver hjélp.

7 De normala ekonomiska monstren i sitt land
De utvecklingsstorda ska ha samma réttigheter och spelregler som géller fér alla. En
forutséttning for det &r att samhéllet ger en grundléggande ekonomisk och social
trygghet.

8 De normala miljokraven i sitt samhélle
Att bostaden ska vara av samma standard som for alla andrai samhéllet.
(Nirje 2003s96)

2.1.1. Vad & normalt?

"Normal: 1. regelrétt; som sig bor; vanlig, genomsnitts-, ordinér; vid sina sinnens fulla bruk,
fullt klok. 2. typ € exemplar e d som utgor réttesndre € monster e d rét linje som ar
vinkelrdt mot en annan € mot en ytamm” (Svenska akademins ordlista, 1998)

Begreppet har undersokts ndrmare i en avhandling (Tideman 2000) och forfattaren
beskriver tre synsétt panormalitet. Det forsta ar statistisk normalitet som st& for det
normala tillstandet, det vanliga eller det genomsnittliga. Normaliteten beddms utifran
medelvarde och standardavvikelser enligt normalfordel ningskurvan. Hér & det inte
personen som ska andras utan det & levnadsvillkoren, miljon och omstandigheterna som
ska vara sanormala som mgjligt. Det andra & normativ normalitet, vilket innebér att
samhéllets varderingar om vad som & normalt vid en viss tidpunkt géller som ”normalt”.
Det tredje synséttet, individuell eller medicinsk normalitet utga fran om en person
betraktas som frisk, avvikande eller suk. "Behandling” krévsi de fall dar gukdom eller
avvikelse forekommer for att uppnanormalitet. Individen ses som avvikande och ska
tranas i att bli normal och strévan &r att bli frisk, vilket kan ta sgj uttryck i trénings-
program och re- eller habiliterande insatser (ibid s 53).

Den vedertagna skandinaviska tolkningen av normalitetsbegreppet betonar det genom-
snittliga och att normaliseringsarbetet ska inriktas paatt levnadsbetingel serna ska vara pa
samma nivafor utvecklingsstérda som for andrai samhéllet. Wolfensberger foretrader en
amerikansk tolkning av normalisering dar man faster uppmarksamheten vid den |&ga
status som tillskrivs funktionshindret utvecklingsstorning (ibid s 54-55).

Begreppet har ocksagett utrymme for andra tolkningar och tillampningar dadet till sin
karaktar & mangtydigt och flexibelt. Kommuner har i normaliseringens namn menat att

ingenting sarskilt ska goras for personer med utvecklingsstorning, eftersom ingen ska
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utpekas som avvikande. Med ett saant synsétt riskerar man att inte uppméarksamma de
specifika behov som finns (ibid s 62).

”Normalt —onormalt” kan ocksadiskuteras ur andra perspektiv. Som ett exempel kan
namnas att alla manniskor anlitar speciell service né& man behover det. En hjartguk
person har behov av att tréffa en kardiolog, vilket i sin tur kan leda till att han f& en
pacemaker, ett onormalt foremd, inopererat for att kunna leva ett "normalt” liv (Nirje
2003 s 153).

Likvérdiga levnadsvillkor & inte samma sak som millimeterréttvisa, synséttet &r att
grundldggande goda levnadsvillkor & en grund for ett gott liv och ger frihet och
handlingsutrymme. Den som har funktionshinder behdver ofta mer hjdp for att uppna

samma nivasom den genomsnittlige medborgaren.

"Den béasta vagen att prova hur réttvist ett samhélle &r, & att se hur de sdmst stéllda har det.”
(Tideman 2000 s 65)

2.2 Lindrig utvecklingsstorning

Sjalva begreppet utvecklingsstorning &r laddat med ett rikt mét av vérderingar. Diagnosen
ger inte nggon entydig bild av funktionshindret. Kunskap om de olika definitioner som
anvands och gallande diagnoskriterier behtvs som grund for en realistisk uppfattning om
formagor och tillkortakommanden. Jag har valt att gain paflera olika definitioner och
beskrivningar av begreppet ur olika perspektiv for att ge en grund for en mer sasmmansatt
forstalse av det som féljer i den empiriska delen.

"Utvecklingsstorning & en samlingsbeteckning for nedsatta intell ektuella funktioner som
uppsta under utvecklingsperioden, dvs fore 16 &s dder. Arftlig disposition, hjarnskador
fore, under eller efter forlossningen, kromosomavvikelser, genmutationer, virus och
understimulering & exempel paorsaker till utvecklingsstorning. Funktionshindret
utvecklingsstorning har mycket stora variationer, det gemensamt 6vergripande & en
hammad intellektuell utveckling. N&gon tydlig gréns mellan svag begdvning och
utvecklingsstorning finns inte, det &r ett kontinuum dar det inte g& att dra ndjon skarp
skiljeinje”  (Tideman 2000 s 43)

221 Olika definitioner

| psykologiskt avseende definieras utvecklingsstorningen exakt och gransen ga vid 1Q
under 70. Den nedsatta intellektuella forméagan eller utvecklingsnivén kan métas med
intelligenstest, psykometrisk métning. Den sociala definitionen &r till skillnad mot den
psykologiska relativ och varierar dver tid och i olika situationer. Omgivningsfaktorerna



18

avgor vem som tillhor gruppen utvecklingsstorda. | administrativ mening definieras man
som utvecklingsstord om man bedoms ha ett hjapbehov pagrund av sitt intellektuella
funktionshinder och darfor f& insatser enligt speciell lagstiftning. Myndigheterna avgor
vem som &r utvecklingsstérd (Tideman 2000 s 42). 0,4% av befolkningen, ca 36 000
personer, betecknas som utvecklingsstorda om man utga fran den administrativa defini-
tionen (Hindberg 2003 s 61). Den medicinska definitionen tar utgangspunkt i biologiska
och medicinska avvikelser (t ex kromosomrubbningar) och utvecklingsstérningen definie-
ras med det medicinska diagnosregistret i kombination med den psykologiska métningen
(Tideman 2000 s 42).

Gransen mellan svag begdvning och utvecklingsstorning i den psykologiska definitionen
ar satt till 1Q 70, vilket &r en godtycklig grans. Det motsvarar tvastandardavvikelser pa
normalfordelningskurvan, det vill sdga att 2,2 % av befolkningen har utvecklingsstorning.
Motsvarande 2,2% i kurvans 6vre del har 1Q 6ver 130 och réknas som exceptionel It hdg-
begdvade. | verkligheten &r det en storre andel som ligger under 1Q 70 pagrund av
medicinska faktorer som hjarnskador och sukdom. Ca 2/3 av alla manniskor &r
normalbegdvade, med 1Q 85-115 (Hindberg 2003 s 57).

Gadllande diagnoskriterier enl DSM-1V, for lindrig mental retardation & forutom en
intelligenskvot under 70 dven specifik nedséttning av funktionsforméyor i vardagslivet
samt debut fore 18 &s dder. | kriterierna for funktionsférmdan kan man utlésa vilka

omralen som kan p&verkas av funktionsnedsattningen (Bilaga 3. Diagnoskriterier).

Ett annat sétt att definiera utvecklingsstérning &r att delain det i olika stadier, A-, B- och
C-nivaenligt Kylén. Hans nivandelning har sin grund i Piagets teorier om de olika
operationella utvecklingsstadierna hos barn och han utga frén att begdvningsstadierna

motsvarar abstraktionsnivan (Bilaga 3. ABC-nivér enl Kylén).

Enligt Wechder, som skapade WISC-testet (Wechsler Intelligence Test for Children), &r
intelligens en individs formaga att agera mdinriktat, téanka rationellt och hantera sin
omgivning effektivt. Intelligens best& bale av en global forméaya och specifika funktioner
som minne, organisation, spr& och abstrakt tankande. De férmédgor som intelligenstest
mater & minnesformaya, spatiala formagor, spr&- och begreppsutveckling, abstrakt
tankande och logisk dlutledningsforméga samt forméaga att hitta strategier vid
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problemldsning. Hos utvecklingsstérda kan man alltsaforvanta sig att hitta nedsatt
formaya padessa omréaden. Kritiken mot intelligenstest har varit att det & kvantitativt och
inte séger nayonting om hur personen téanker, inte heller ndyot om personens praktiska och
sociaaformaor (Hindberg 2003 s 57).

222 Ordboken

Ytterligare ett perspektiv pabegreppet utvecklingsstorning f& man om man tittar i ord-
boken. Som tidigare namnts ligger ménga véarderingar i begreppet utvecklingsstorning.
Kanske speglar dennaillustration ur en synonymordbok frén 1983 ngjot om varfor det &
ett sdladdat ord? Informanternai undersokningen befann sig i forskoleddern nar boken

gavs ut.

" Utvecklingsstorning utvecklingshdmning, psykisk efterblivenhet, forsenad
intelligensutveckling, debilitet, (starkare:) imbecillitet, (sv&) idioti, (ibl.) kretinism,
mongolism

Kreti'n (fysiskt och psykiskt) utvecklingsstord (person), sinnessl6 dvérg; (vard.)
dumhuvud, idiot

Idiot 1 sedae, fane (med) kretin; sinnesslo (person) utvecklingsstord, (vard) tosing 2
(vard. fér) dumbom

Idiotisk 1. sesinnesdd 2.otroligt dum I. enfaldig, urdum, &kedum, stockdum, korkad,
fanig, fnoskig, fjollig, imbecill, tokig, prillig; d&aktig, absurd

Sinnesslo psykiskt utvecklingsstord |. Utvecklingshammad |. Underutvecklad |.defekt,
galsdo, idiotisk, imbecill, sinnessvag, mindre vetande, svagsint, patologisk, andligt
undermdig, andesvag, “fanig”, abnorm, debil, dement, blddsint, (med.) oligofren, jfr
sinnesguk, vansinnig 1 (ss.subst)(halv)idiot, kretin”  (Ord for ord 1983)

2.2.3 Officiella definitioner av handikappbegreppet
FN:s standardregler antogs 1993 och &r en internationell Gverenskommelse, ett moraliskt
och politiskt d&agande fran staternas sida som vilar pade internationella reglerna om

manskliga réttigheter. Det miljorelaterade handikappbegreppet genomsyrar dokumentet:

" Att anpassa samhdllet till dessa méanniskor &r ett viktigt bidrag till den allménna och
vérldsomfattande stravan att mobilisera manskliga resurser.”
(Punkt 15, fjarde stycket)

| standardreglerna definieras ocksacentrala begrepp som funktionsnedsattning och
handikapp. Med funktionsnedsattning menas skador, tillstand eller sjukdomar av
bestande eller Gvergande natur som kan bero pafysiska eller intellektuella skador eller
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sjukdomar, syn- eller horselskador eller —sjukdomar, medicinska tillstand eller
mental§ukdomar (Punkt 17).
Handikapp:
"...avser forlust eller begransning av mojligheterna att deltai samhalldivet pasamma sétt
som andra. 'Handikapp' beskriver métet mellan manniskor med funktionsnedsattning och
omgivningen.
Syftet &r att fasta uppméarksamheten pabrister i miljon och inom olika samhéllsomréaden,
exempelvis brister i information, kommunikation och utbildning som hindrar méanniskor
med funktionsnedséttningar att delta palika villkor.” (Punkt 18)
Med "lindrig utvecklingsstérning” menasi den fortsatta framstalningen definitionen
enligt diagnoskriteriernai DSM-1V och synonymt med ”lindrig mental retardation”, dar
inget annat anges. ” Funktionshinder” anvands i denna studie synonymt med
standardreglernas ” funktionsnedséttning”, med hanvisning till att det & mer vanligt

forekommande i svenskt sprabruk.

23 Konsekvenser av att ha lindrig utvecklingsstorning

Vad innebér funktionshindret lindrig utvecklingsstorning ur ett individuellt perspektiv?
Aven om konsekvenserna pAmanga st varierar och &r relativa, sdhar Nirje (2003) pekat
patre samverkande svaigheter gemensamma for personer med utvecklingsstérning. Den
forsta handlar om svaigheten att forstdandra. Det & den kognitiva skadan inldirnings-
nedsdttningen. Nya erfarenheter och komplicerade situationer som stéller upprepade krav
papersonerna kan ledatill beteendestérningar och orsakas av problem med det egna
tdamodet tillsammans med kanslan av besvikelser och misslyckanden. Den andra svaig-
heten &r att kunna forstdomvarlden, kunskapsbegrinsningen. For att kunna utveckla sitt
omdome krévs bale kunskaper och erfarenheter. Brist pakunskaper, erfarenheter och
insikter tillsammans med olampliga attityder i omgivningen kan 6ka handikappet genom
att forstarka kanslan av att inte vara accepterad. Svaigheten att rétt forstd sig sjiilv @ den
tredje begransningen som f& konsekvenser for handikappmedvetande och del aktighet.
Svaigheten att forstdandra och omvérlden pdverkar forutom handikappmedvetandet och
sidvbilden dven galvkansian. En person med utvecklingsstorning maste fauppleva att
han eller hon har forstat, lart sig, har kapacitet, kan lyckas och har blivit forstald bale for
sig gélv och av andra. Personer med andra funktionshinder kan ofta 5&lva hitta egna
vagar att kompensera handikappet i olika situationer, for utvecklingsstorda ar det just
formdgan att kompensera sig som &r begrénsad. Kanslan av att vara kompetent leder till en
stérkt identitet (ibid s 94).



21

De sociala konsekvenserna ér relativa och i ett hogteknokratiskt samhélle & det flera som
identifieras som avvikande pagrund av bristande begavning :

"Den socida definitionen kan bli problematisk genom att individens tillkortakommanden
kan missforstd och hanforas till personlighetsbrister som ddigt salvfortroende eler brist
pamotivation. Méanga manniskors tillkortakommanden i sociala sammanhang feltolkas
darfor att de intellektuella begrénsningarnainte identifierats. Risken &r att sociaa insatser
blir inadekvata, om det innebér krav pamedverkan fran individen som denne med sin
begransade intellektuella kapacitet omojligt kan uppfylla. Istéllet for att inrikta hjdpen pa
kompensation av handikappet inriktas den pabehandling — utveckling — forandring. Mdet
sétts for hogt. Nér kognitiva begrénsningar inte tas med i bedémningen riskerar individen
att bli betraktad som en besvérlig och negativ person, som inte stéller upp pabehandling”
(Hindberg 2003 s 61)

24 Tidigare forskning

Det finns sparsamt med forskning specifikt kring lindrig utvecklingsstorda och deras livs-
villkor. Ménga undersokningar tar avstamp i kommunalisering och utflyttning fran institu-
tionerna och ser till gruppen utvecklingsstorda som helhet. | en sammanstélining av
samtliga avhandlingar i sociat arbete 1980-juni 2004 (Brunnberg och Sjéberg 2004)
framga att sex av totalt 163 avhandlingar tar upp amnet utvecklingsstorning i nayot
avseende. De dmnen som behandlas i forskningen inom socialt arbete ar nedldggningen av
ett vadhem for utvecklingsstorda (Stenstrém-Jonssons 1995), normalisering och

s @vbestammande utifran boende i gruppbostad (Mallander 1999), sociala arenor for
personer med utvecklingsstorning (Ringsby Jansson 2002) och steget ut fréan foraldra-
hemmet till ett boende med personal (Olin 2003). L 6fgren-M&tenssons avhandling (2003)
tar upp utvecklingsstordas relationer och sexualitet dels genom deltagande observationer
padanser som anordnas for funktionshindrade, dels genom intervjuer med de
utvecklingsstorda gélva, persona och forddrar. Tideman (2000) har, som tidigare
namnts, undersokt normaliseringsbegreppet och slutsatsen dar & att normaliserings-
principens innebdrd kan definieras som likvardiga levnadsvillkor och goér vetenskapliga
matningar majliga med hjalp av levnadsnivaindersokningar. Den andra delen i
avhandlingen tar upp fragan om det stadigt ckande antalet inskrivna elever i sarskolan
under 1990-talet. Undersokningen visar att det finns ekonomiska faktorer i skolsystemet
som bidrar till att skapa handikapp genom minskade resurser till grundskolan och déarmed
minskade majligheter att moéta individuella behov. Det innebér att fler kategoriseras som
handikappade och skrivsin i sérskolan med argumentet att de ska fadet stod de behover
dér (ibid s 283-284).
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En undersokning om personer med lindrig utvecklingsstorning och deras livskvalitet som
Falch/Mdller (1996) gjorde i en magisteruppsats visade att familjen var oerhort viktig for
dessa personer. De levde paménga sétt ett ensamliv och hade ofta svat att skapa nya och
varaktiga kontakter, samt gav intryck av att sakna gjalvtillit. Handikappet beskrevs av
personernai understkningen framst i termer av 1&s- och skrivsvaigheter och flera hade
fortsatt att studera som vuxna. De flesta saknade kunskap och insikt om sitt
funktionshinder.

Frégan om foraldraskap och utvecklingstorning har altid varit kontroversiell. Kollberg
(1989) undersokte faktorer med betydelse for fora drafunktionen hos modrar som klassats
som forsténdshandikappade. Resultaten pekade paatt stabila emotionella forhdlanden
under uppvaxttiden hade stor betydelse fér hur kvinnorna klarade sin foréldraroll. Hon
fann ett utbrett misstroende mot myndigheter och de flesta av médrarna hade kandlan av
att vara ifrajasatta och hyste en oro for att barnen skulle omhéndertas. Kollberg kommer i
undersokningen fram till att samhallets stod ska varainriktat paatt hjapa foralder och
barn tillsammans och betonar vikten av en sasmmanhdlen mor-barn-relation. Samtidigt tar
hon stélining for dessa mddrars rétt till foradraskap och barn. 25 av 32 modrar i under-
sokningen |Q-testades av forfattaren och uppnalde tillsammans ett | Q-medel varde pa80,6
med en spridning pal Q 73-93 och de kategoriseras som " mycket lindrigt utvecklings-
stérda’ i avhandlingen. Det framkom ocksaatt det fanns en tung social problematik hos
fleraav kvinnorna. Samtliga médrar i hennes undersokning & definierade som
utvecklingsstorda i administrativ mening och fértecknade i omsorgsregistret for att de
behovde sérskilda omsorger fran samhallets sida, nggot som var majligt fram till
inforandet av 1985 &s Omsorgslag. De uppfyller daremot inte det forsta diagnoskriteriet
for utvecklingsstorning, 1Q under 70.

3 HISTORIK OCH SAMHALLSUTVECKLING

For att sittain den har studiens syfte och fragestéllningar i ett sammanhang gesi féljande
avsnitt en kortfattad historisk tillbakablick pasamhallets utveckling och de mer fram-
tradande skeden som lett fram till dagens lagstiftning och offentliga principer. Samhéllets
syn pa(lindrigt) utvecklingsstérda och hur det Iéngsamt har forandrats 6ver tid beskrivs

summariskt.
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3.1 Omsorger om utvecklingsstorda

| dutet av 1860-talet inréttades de forsta ” uppfostringsanstalterna for bildbara sinnessl6a
barn” efter att man reagerat paatt denna grupp for illa pafattighus och hospital dér man
tog hand om ménniskor som saknade forsorjning eller anhdriga som kunde forsorja dem.
Det saknades systematik och urskiljning (Nirje 2003 s 24). | en uppsats publicerad i
Hygiea, " Om idioters uppfostran och undervisning” av psykiatern och medicinalralet CN
Sondén & 1857 stod att |asa:

” Genom omhéandertagandet av sinness Ga barn kan man forandra dem ’fran odugliga och
blott tdrande medlemmar till verksamma och nérande”. (Soder 1984 s 8/Sondeén 1857
$299)

Han menade att det fanns bale moraliska och ekonomiska skal for att ta hand om de
sinnessl6a (Soder 1984 s 8). Nya pedagogiska idéer och en langsamt forandrad syn pa
vissa utvecklingsstorda sasmmanfoll med industrialiseringen, nér gamla familjemonster i
bondesamhdllet borjade brytas upp och alt fler lamnade landsbygden for att flyttain till
staderna. En av forgrundsfigurerna for den nya synen pade ” bildbara sinnessl6a” var
Emanuella Carlbeck f 1829, som agnade sig & undervisning och uppfostran under storre
delen av sitt liv (Nirje 2003 s 24). Gruppen lindrigt utvecklingsstorda hade knappast
identifierats fore industrialiseringens krav pakunskap och prestation, och nér arbets-
|6sheten vaxte fram stod det klart att dessa personer saknade egen forsorjningsformaa
(SOU 1981:26 s 312). | borjan av 1900-talet stalldes den optimistiska synen grundad pa
pedagogiska idéer mot den medicinska traditionen, som tillsammans med ett psykiatriskt
perspektiv fick ett alt stérre inflytande vid den tiden. Under mellankrigstiden inréttades
anstalter som skulle ta hand om de ” svaskotta obildbara’, " vanartade”, " vuxna asociala
imbecilla’ utifrén en samhallsskyddande ideologi (Nirje 2003 s 25). Samtidigt vaxte de
rashygieniska idéerna fram och 1934 antogs steriliseringslagen forsta gangen for att sedan
skérpas 1941.* Tidernavar svaa och under mellankrigstiden réalde stor arbetslGshet och
ekonomisk depression.

Giftemdsforbud infordes ocksavid den tiden. Steriliseringslagen anvandes néstan
uteslutande mot kvinnor. Det fanns inget stod i lagen for att sterilisera lindrigt
utvecklingsstérda mot deras vilja, men i praktiken gjordes det anda Rektor i sinnes-

sldskolan hade att ta stéllning i fragan. | 1954 as Omsorgslag stadgades om

* De yttersta exemplen padessa rashygieniska idéer ga att finnai Hitlers Nazi-Tyskland, dar
25 000 utvecklingsstorda personer, varav 5000 barn, fick séttalivet till i samband med
utvecklingen av Zyklon B, gasen som kom att anvandas i forintel selégren. (Nirje 2003 s 175)
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enkonade arbetshem i syfte att forhindra sexuella kontakter och graviditeter.
Aktenskapsforbudet upphavdes 1973 och 1976 kom en ny steriliseringslag som forbjod
sterilisering utan samtycke (SOU 1981:26 s 313).

1944 infordes skolplikt for " bildbara sinnessloa’. | 1954 &s Omsorgslag kom skolplikten
att gédllai stort sett alla utvecklingsstorda och landstingen gavs ansvar for verksamheten.
Parallellt med denna utveckling borjade foréldrar till utvecklingsstorda att organisera sej
och 1956 bildades FUB i Sverige. Tidigare var det ofta barn ur 1&gre samhéllsklasser som
hade skrivits in paanstalterna, men i och med den obligatoriska undervisningen kom aven
mer resursstarka familjer frén medel- och Gverklassen att engagera sgj i verksamheten.
Arbetet var mycket inriktat paupprustning av institutionerna och inte forran i slutet av
1960-talet borjade de segregerade formerna for undervisningen att ifréyaséttas. 1967 as
Omsorgslag innebar att rétten till undervisning kom att omfatta alla och indelningen i
bildbara och obildbara upphorde. Det var ocksavid denna tid som normaliserings-
principen forst kom att formuleras (Nirje 2003 s 25-28). Den har sedan dess fat genom-
dlag internationellt.

311 Kommunaliseringen

Under 1980-talet diskuterades en forskjutning av ansvaret till kommunerna och omsorgs-
verksamheterna decentraliserades. 1989 &s handikapputredning ledde sdsméaningom till
en kommunalisering bland annat av sérskolan och omsorgerna om utvecklingsstorda som i
och med inférandet av Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS (SFS
1993:387), skulle vara genomford i hela landet senast 1996. Det fanns handikapp-
ideologiska skal for forandringen, tanken var att man skulle bana vég for att kunna
forverkliga mden om normalisering och integrering, delaktighet och inflytande for
personer med utvecklingsstorning. Det |a ocksden markering i att |amna §ukdoms-

begreppet och kopplingen till sjukvaden.

Under 1990-talet forandrades synen i samhéllet och tron pakollektiva lGsningar och
likvardighet forsvann successivt. Istéllet har valfrihet och individualisering tonat fram som
ideal och en okad tilltro till marknadskrafterna har lett till nya administrativa l6sningar, till
exempel kop- och séljsystem i kommunernas vad- och omsorgsverksamheter (Tideman
och Jedeskog 2003 s 11). Idag ligger ansvaret fér all omsorg om utvecklingsstérda pa

kommunerna och de stélls dar emot alla grupper med sérskilda behov. Om man ser pa
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huvudmannaskapet for de sérskilda omsorgerna kan utvecklingen ocksadelasin i olika
perioder, den statliga, regionala och den kommunala (Mallander 1999 s 37ff). Till detta

kan ocksalaggas de tidiga privatainitiativ som togs bland annat av Carlbeck.

3.2 Vilfardsstaten

Tiden efter andra varldskriget fram till omkring 1970 (och oljekrisen) har kallats for
valfardsstatens gyllene tid och karaktariserades av en oavbruten tillvéxt som lade grunden
for sociala reformer genom Okande skatteintakter. Under 50-talet steg de offentliga
kostnaderna ldngsammare dn BNP. Det fanns en optimistisk syn pautvecklings-
mojligheterna hos de utvecklingsstorda och den ” sociala ingenjorskonsten” utvecklades
(Mallander 1999 s 37). Under 1960-tal et r&lde arbetskraftsbrist och kvinnorna
efterfragades i alt storre utstrackning paarbetsmarknaden och arbetskraftinvandringen
Okade. Samtidigt uppmarksammades de funktionshindrade som en arbetskraftreserv i
samhdllet.

Folkhemsidén byggde patankarna om valfardsstaten som " den goda fadern” i folk-
hemmet. Alla skulle omfattas av det sociala skyddsnatet och man ville komma bort fran
individuella prévningar. Det kom ocksaatt handla om att garantera en ekonomisk trygghet
vid inkomstbortfall, vid sjukdom, invaliditet, barnafodsel och dderdom samtidigt som
arbete says som den naturliga inkomstkallan (Nirje 2003 s 29).

Under 1960-talet kom ocksaratten att soka sjukbidrag/fortidspension fran 16 &s dder
som var en garanti fér inkomstbortfall pagrund av nedsatt arbetsforméaya. Personer med
lindrig utvecklingsstorning omfattades av rétten till 5ukbidrag om de behdvde sérskilt
anpassad yrkesutbildning efter grund(sér)skolan. Samhéllets instalining var att de skulle
tillforsakras liknande ekonomiska villkor som 6vrigai samma dder. Vid den tiden var det
vanligt att man lamnade grundskolan och gick ut i arbete direkt. Kriterierna for att fa
sukbidrag var medicinska och grundade sgj palakarintyg (RFV Allménna ra 1998:16).
Andringar i den delen av socialforsakringen gjordes sdsent som 2003 dasjukbidraget
plockades ut ur pensionssystemet och omvandlades till aktivitetsersdttning omfattande
personer i ddern 19-29 &. Dér finns tvakriterier som géller for att faaktivitetsersattning,
varaktigt nedsatt arbetsforméga pagrund av medicinska skal eller om man pagrund av

funktionshinder behtver forlangd skolgang, till exempel i gymnasiesarskolan.
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Samhédllets utveckling och forandringar har lett till att i stort sett alla ungdomar numera
ga nayot av gymnasieskolans program samtidigt som arbetsmarknadens villkor har
forandrats saatt det inte langre finns forutsattningar att gafran grundskola till jobb. Idag
finns faarbetsuppgifter [ampliga for personer med utvecklingsstorning. Ménga av de
arbetsmoment som tidigare utgjorde en stor arbetsmarknad for arbetshandikappade med
montering, sortering, paketering och liknande har tagits 6ver av maskiner eller flyttats
utomlands. Jordbruk och djurskétsel som tidigare erbjod arbetsuppgifter av skildaslag
sker idag i stordrift och & hogt mekaniserat. Konkurrensen om de jobb eller praktikplatser
som finns har ocksadkat dafler grupper arbetshandikappade har tillkommit.

33 Lagstiftning

Grundprincipen &r att samma lagar ska gélla for ala medborgare i samhdllet.
Socialtjanstlagen, SoL (SFS 2001:453) ska tillforsakra ala en skalig levnadsnivagenom
bisténd i olika former om behovet inte kan tillgodoses paannat sétt. | Socialtjanstlagens
5 kap 87 finns kommunens sérskilda ansvar for personer med funktionshinder. D&r anges
att socialndmnden ska verka for att de ska ha mgjlighet att delta i samhéllets gemenskap
och leva som andra samt medverka till att de har meningsfull sysselséttning och anpassat
boende. §8 anger att socialndmnden ska gora sig val fortrogen med levnadsférhdlandena,
uppsoka och upplysa om lagens mgjligheter samt att samhallsplaneringen ska ske'i

samverkan med landstingen och andra berérda.

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS, som infoérdes 1994 ersatte
Omsorgslagen och &r en réttighetslagstiftning, som med sina 10 punkter ska stérka de
funktionshindrades méjligheter i samhéllet. Kommunerna har ansvar for 9 av lagens 10
insatser. R&l och stod enligt LSS 89 pl &r landstingens ansvar, évriga punkter (personlig
assistent, ledsagarservice, kontaktperson, avlosarservice i hemmet, korttidsvistel se utanfér
hemmet, korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 &, boende med sérskild service for barn
och ungdomar, bostad med sarskild service for barn och vuxna samt daglig verksamhet)
handlaggs av kommunerna. Personer med lindrig utvecklingsstorning tillhér lagens
personkrets 1 och har darmed rétt att soka nggon av insatserna, om de har behov av salant
stod.

En del insatser derfinns bale inom SoL och LSS, till exempel kontaktperson eller

avlastning i stodfamilj och den sokande avgor gav var han/hon vill ansdka om insatsen.
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Lagarna har olika syften och innehdl, SoL beviljar stod om behovet inte kan tillgodoses
paannat sétt, stod enligt LSS kan beviljas om behovet faktiskt inte &r tillgodosett. | nsatser
enligt LSS ska ocksavara kostnadsfria (Lewin 1998 s 77).

Landstingen ansvarar for Halso- och sjukvad till alla medborgare och har ett sarskilt
ansvar for habilitering (HsL 1982:763 83) som vander sig till personer med funktions-
hinder. Habiliteringsteamen ska ha medicinsk, social, psykologisk och pedagogisk
kompetens. Habiliteringens uppgift &r att utreda och diagnostisera funktionshinder och
arbeta for att minska funktionshindrets konsekvenser, graden av handikapp.
Maséttningen & en sahog grad av galvstandighet som mojligt utifrén individuella

forutsdttningar.

Den nationella prioriteringsordningen, antagen av riksdagen ger vid handen att
habilitering tillhor prioriteringsgrupp 2 generellt och i vissafall grupp 1, i de fall det ar
fraga om nedsatt autonomi (Socialstyrelsen).

4 INTERVJUER OCH ANALYS

Hur blev vuxenlivet for de ungdomar jag tréffade for ndgra & sedan? Hur ser deras vardag
ut och hur n¢jda & de med tillvaron? Har presenteras det empiriska materialet som utgors

av intervjuer med fyra unga vuxna med lindrig utvecklingsstorning och deras foéréldrar.

4.2 Intervjuer med de unga vuxna

"Emma’ jobbar sedan en tid tillbaks deltid som koksbitrade, det ska hon ska fortsétta med
ett & till savitt hon vet idag. Efter gymnasiesarskolan har hon varit paflera olika arbets-
platser, varvat med perioder utan sysselséttning. Tidvis har det varit problem med hélsa
och ekonomi. Den kortaste praktikplaceringen pajick i ata dagar, den langsta ett halva.
Hon tar numera stort ansvar for sina arbetsuppgifter och hon beréttar att det har hant att
hon gat till jobbet fast hon kant sig lite Suk. Efter jobbet &er hon hem till lagenheten och

ser paTV, ibland g& hon ut med ett av sina husdjur, sen lagar hon mat.

"Pelle’ har haft tvapraktikplatser som vaktméstare sedan han slutade gymnasiet och har
blivit kvar padet andra stéllet. Han trivs bra med jobbet:
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" Jag, tréffar mycket folk, det &r fritt jobb, & det. Det & ingen som 6vervakar dig och som
jagar dig. Du fa skylladig §alv om du glomt nénting att gora safa du géra mer dan efter,
det blir mer stressigt dan efter istéllet.”

Arbetstiden &r 7-16 och efter jobbet &er han hem till foraldrahemmet och &ter och fa
hjalp med en del praktiska sysslor. Han har egen lagenhet. Pafritiden har han flera

intressen och tréffar ofta en basta kompis som han larde kdnna i gymnasiesérskolan.

"Kalle" har haft tvaolika praktikplatser efter avslutade studier pagymnasiesérskolan.
Dels har han jobbat som vaktmaéstare och dels har han varit paen verkstad, dar han
numera har |6nebidragsanstdllning. Han bor tillsammans med sin mammai en

bostadsréttslagenhet, dar han har bott hela sitt liv. Han beskriver en vanlig dag:

"Jajag &er v till jobbet mellan sex och halvgu ungefar. Och sen kommer jag hem och sa
lagger jag me i sangen eller sasétter jag me framfor datan. Har val ingenting jag gor
heller, ingenting direkt.”

"Svenne” flyttade hemifran nér han var ungeféar 18 & och bodde i egen lagenhet under
flera &. Numera bor han hos en férdlder i en annan stad, sedan nayot &. Han slutade
gymnasiesérskolan under det andra det av fyra och har under de & som gt sedan dess
inte haft n&yon sysselséttning, med undantag for att han under drygt en termin laste vissa
amnen ett par dagar i veckan paSarVux. Studierna upphdrde darfor att det uppstod
problem att ta sig till skolan med moped under vintern. Hans vardag fylls till storsta delen
av hans dataintresse, men han tittar &ven en del paTV. Vardagsrutiner saknas sedan
ménga & och nu som forr blir det lite olika tider som géller, ndggon dygnsrytm finns inte.
Pafrayan nar han kliver upp svarar han:

"Tja, det & olika, varierar mellan fem pamorronen, ett paeftermiddagen, nio pakvallen,
det g& runt lite hur som helst.”

Det & framfor allt mammorna som sta for servicen, ingen av de intervjuade har ngjon
sarskild hjdp i hemmet. En har haft hjdlp fran en hemtjanstgrupp som &ar speciellt
inriktade paatt stotta funktionshindrade i hemmet, under en begrénsad period for 3-4 &
sedan. Om den hjd pen beréttas att de gjorde bullar och skétte om husdjuren:

" Fast hon som var dér, hon slutade. Datyckte jag inte att det var nd kul.”

Sainsatsen avslutades efter ungeféar ett halva, vilket var ett 14t val, eftersom han ansdy att

det inte skulle vara meningsfullt att bérja om med annu en ny person
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Pafrggan om andra tycker att man behover hjdlp svarar en av de intervjuade:
" Ja, det tycker dom sékert, lagamat och stéda, tycker dom. Och tvéttning tycker dom sdkert

ocksa”
En annan dialog om hjdp i vardagen slutar med:

"Mest behover jag val en push i rumpan sajag kommer ivag nanstans.”

En av de tillfrayade har ett syskon som & god man och fungerar som trygghet och stod i
bakgrunden, eftersom informanten skoter sina inbetalningar géav. Allaintervjuade tycker
att de klarar sig galva. Det rader en del osakerhet kring majligheten att spara. Naon
sparar inget, n&yon en viss summa. En har ett sparmd i form av en insatsldgenhet. Alla

intervjuade & i grunden néjda med ekonomin.

Tvaav de intervjuade har kdrkort sedan tvarespektive sex &. Korkortet har for béda varit
ett ma och avgorande i deras liv. Trots sitt funktionshinder, som de sdva véijer att
beteckna som |&s- och skrivsvaigheter, har de pdolika sitt ndt fram till maet, den ena
genom intensiva studier pakorskolan paegen hand, den andra genom att lara sig teorin
muntligt istéllet for skriftligt med stod av en viktig person. Bala har ett sérskilt motor-
intresse. En av dem minns dagen for teoriprovet och uppkérningen i detalj och lycko-

kanslan, liksom forsta bilturen paegen hand och hur det kandes.

Ingen av de intervjuade uppger att de har sokt insatser enligt LSS och ingen hade klart for
sig vad det egentligen innebér. Tvahade sokt tillfalligt ekonomiskt bisténd enligt SoL vid
n&yot enstaka tillfalle och en har under begransad tid haft bisténd enligt SoL i form av
stod frén en sarskild hemtjanstgrupp. En har god man sedan néyra &. Alla rostar i
allmannaval, men de fdljer inte debatten aktivt, endast en l&ser dagstidningen i vanliga
fall, och det r&lde stor osakerhet om vad sommarens EU-val innebar. Samtliga har
vanligtvis tillgang till dator och internet och anvander det regelbundet, med ett tillfaligt
undantag dér man inte hade ordnat uppkopplingen efter flytt.

Tre av de intervjuade personerna har jobb som de trivs med och de har ala provat andra
jobb genom praktikplatser innan, vilket innebér att de har konkret erfarenhet av andra
arbetsplatser och kan gora jamforelser. Numera har de |6nebidragsanstéllningar som
innebér en avtalsenlig 16N, delvis finansierad med bidrag via arbetsférmedlingen. En har

aktivitetserséttning.
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En av de intervjuade har gat i sérskola fran &skurs 1. Tre av de unga vuxna borjade sin
skolgdng i grundskola. Ingen av de fyra vet riktigt varfor de gat i sérskola och de tror
sidva att det berodde patalsvaigheter, 1as- och skrivsvaigheter, for att det blev for
mycket lek och bus eller for att man inte trivdes i skolan. Ingen av de fyra minns att de fat
information om diagnos eller anledningen till att de skulle gai sérskola. Det mesta kring
diagnos och eventuella utredningar i barndomen var holjt i dunkel. En person hade gat
hos talpedagog, en hade gjort en ”sorts utredning”. | ett fall hade fordldrarna pratat med
froken i skolan. Mot bakgrund av det kunde skolans anstrangningar att erbjuda sérskilt
stod ibland komma ovéantat och upplevas som omotiverat:

”Njae, dom har vé inte sagt nanting, men det finns ju vissa saker som jag absolut inte vet
varfor jag... fick goradom dér grejerna. En gang nér jag gick i vanlig skolasa.. men jag
har ju mina misstankar varfor jag fick géra det. Jag var ju med i en grupp, en sanggrupp, nar
man var kvar hér paskolan. /---/ Ja och savar det nan lérare som kom i dlafall och sa: Nu
ska du ha extragympa. Jaha. Ja, det har jag aldrig fat reda pavarfor.”

Tvahade |&st palakarintyget som utfardades i samband med ansokan om sjukbidrag hos
forsakringskassan, att de hade lindrig utvecklingsstorning och att det var ett handikapp. En
hade ocksadragit slutsatsen att det var darfor man kunde fapension. Alla hade haft
funderingar kring varfor de gick i sarskolan och kring sin diagnos i négot avseende. For en
var tiden i sérskolan forknippad med starka kanslor, dasérskoleeleverna var utsatta for
mobbing:

"Men jag har ju borjat kunna, alltsdjag larde ju |asa pasarskolan, men alltsdjag tycker det
ar |&ttare att, om man skulle fat hjalp paen vanlig skolaistéllet, jag tycker det jag. Jag
menar, man blir strackad paen sirskola sadet &r inte sant.”

Samma person uppfattade sarskolan som altfér kravlos déar man inte lade mérke till
eleverna som individer och beréttar att |ararna vid ett tillfalle gav tre likadana arbets-
bocker i rad eftersom de inte hade ndgot egentligt grepp om vad han kunde och gjorde.
Skolan borde gora en ordentlig kartlaggning av elevernas nivaistallet och stélla stérre
men anpassade krav utifrdn varje elevs forutsdttningar, menade han. Samtidigt innebar
sarskolan for de intervjuade att de fick en chans att ara sig saker pasina egna villkor,
vilket framkommer paolika sétt hos ala. Tre av fyra ga eller har gt vuxenutbildning i
n&yon form, SarVux eller KomVux. En har deltagit i en kortare sommarkurs pa
folkhdgskola.

Alla hade olika tankar om sitt funktionshinder. Om de hade fat onska hur det skulle ha
varit istéllet: skulle ha velat prata med léraren om det, mycket mer hjdp i grundskolan
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istéllet, béttre ordning och individuel It arbetssétt i sdrskolan medan en séger sig vara ngjd
och att han hade fat prata om allt han behdvde med kurator pahabiliteringen.

De svaigheter i vardagen som formulerades, var nastan alla kopplade till att 1&4sa och
skriva, som till exempel att klara” papper” hemma och pajobbet och att hinna | &sa text-
remsan till en film. En hade kommit forbi problemet med textade program genom att
handlingen i filmen uppfattades genom andra intryck, bild, ljud och engelskt tal. | ett fall
hade den intervjuade personen hittat en strategi for att hantera vardagssituationer dér det
stalldes krav paatt lasa. Istéllet for att [amna en skriftlig arbetsorder gavs arbetsupp-
gifterna muntligt av en arbetskamrat som visste om problemet, men det var inte alla pa
arbetsplatsen som kande till sv&igheterna. ”Vardagstrassel” handlade ocksaom att det
kunde uppstakonflikter i situationer med nya personer eller att man inte kunde &a buss.

Fritiden &gnas & att spela dataspel eller surfa painternet samt TV-tittande i huvudsak.
Kontakt med foraldrar och/eller syskon dominerar. Ett undantag fanns, med en relativt
aktiv fritid med kompisar och ett sport- och friluftsintresse som ledde till olika aktiviteter
och kontakter. Samma tendens gallde sommaren och semestern, inga speciella semester-
resor var inbokade, utom for en som hade planerat att &a bort. En hoppades att en bilresa

skulle bli av tillsammans med en foralder.

Pafrégan hur n6jda de var med ekonomi, bostad, sysselséttning och fritid paen skala 0-10
motsvarar den légsta markeringen en 2:a och handlade om ekonomi, dér den hdgsta &r
ungefar 9. Bostaden skattades mellan 4 och 9, sysselséttning mellan knappt 5 och 10. Pa
fritid gavs som 1&gst knappt 6 och hogst tval0:or: Totat finns fem markeringar under
skalans mitt och elva 6ver. Av dessa elva motsvarar sex markeringar 9:or och 10:0r.
(Bilaga 2. Intervjuguide s 1/2).

" Jaa, den lillafritid man har den blir man ju altid néjd med, den som inte & ndjd med sin
fritid den... Ja, jag vet inte vad. Det & nog samma som med sin ekonomi. Ju mer fritid och
pengar man har, ju roligare har man, men andasablir man ju aldrig glad av pengar.”

Nétverken visade sig bestaframfor allt av foraldrar och syskon, i n&ot fall kunde arbets-
kamraterna anlitas nar det gallde specifika fragor. Alla hade erfarenheter av relationer till
en partner. Bae i gladje och sorg var det framfor allt familjen som man vande sig till. |

sorg var det i nayot fall husdjuret som fick ta emot kdndorna. Den viktigaste personen for
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tvaav detillfrgade var ett syskonbarn. Alla hade tréffat personal pavuxenhabiliteringen

men ingen hade kontakt nu.

Onskedrommarna handlade om att starta eget, &a utomlands och jobba, gora utbildningar
till ett fattigt land, skaffa barn och férlova sgj, bli rallyforare, hitta en partner, skaffa hund,
&atill maen, varai himmelriket dar alla har det bra och skaffa en sarskild bil.

4.3 Intervjuer med foraldrar

Intervjuerna med de unga vuxna genomfordes under vaen och kompletterades med
forddraintervjuer i borjan av september. Samtliga tillfragade samtyckte till forédra
intervjuer och de fick gélva vdljavilken av fordldrarna jag skulle kontakta. | ett fall
foredrog den tillfragade att jag intervjuade den ena foraldern, som inte gick att ndinom
rimlig tid, varfor den andra kontaktades, vilket personen ocksahade samtyckt till.
Samtliga foraldrar var direkt positiva till intervjun, tvagenomfordes per telefon och tvai
hemmet, alla spelades in paband och har skrivits ut ordagrant. Tvaav foraldrarna visste
inget om understkningen sedan tidigare och informerades muntligt om undersokningens
bakgrund och syfte. En intervjuguide anvandes som utgéngspunkt for intervjuerna pa

motsvarande frgeomralen. (Bilaga 2 s 2/2. Intervjuguide)

Tre av fyra foraldrar tar upp avsaknaden av fritidsaktiviteter som ett stort problem i deras
nu vuxna barns liv och 6nskar att de hade en kompis. TV och dator upptar en altfor stor

del av tiden enligt deras mening.

Ekonomin har orsakat problem paett eller annat sétt for de som har fasta utgifter som
hyra, € och telefon. | ett fall har det lett till skulder hos kronofogden och ett mycket
komplicerat 1&ge. | ett fall har uppsagningar av abonnemang inte fungerat och orsakat
onodiga kostnader under en langre tid. En foralder beskriver att ekonomin ”ga runt”, men

att det inte finns utrymme fOr extra utgifter.

Foraldrarnatar upp talsvaigheter, motorik, inlarningsproblem, koncentrationssvaigheter
samt |&s- och skrivsvaigheter som orsak till inskrivning i sirskolan. Svaigheterna
uppméarksammades for tvaav de intervjuade i férskolan och for tvaunder |aystadiet.
Resultaten av de utredningar som gjordes for tre av de unga derfordes inte samlat till

fordldrarna. En fordlder hade inte uppfattat annat &n placering i en mindre grupp eler
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hjalpklass. Ingen av forddrarna hade uppfattat diagnosen lindrig utvecklingsstorning i
samband med beslut om annan skolform. Diagnosen har inte varit integrerad hos nayon av
foradrarna &en om den omnamnts till exempel i intyg till forsakringskassan. Tva
forddrar anger |as- och skrivsvaigheter som grundproblemet &ven idag. | stort ar
forddrarna nojda med sérskolan, genom att deras nu vuxna barn fat en magjlighet att l1ara
utifrén egna forutsattningar. Alla har uttryckt att grundskolan inte rackte till for att mota
deras barns behov av stod.

Om behovet av och i vilka situationer man saknat information sager en av forddrarna:
" Ja, det har jag nog, nar han var mindre, ndr han var yngre, innan han gick i skolan. Da
tyckte jag inte att jag fick hjalp som jag skulle ha velat haft.”
En forélder beskrev de olika besked som lamnats frén skolan om hur framtiden skulle
komma att se ut for deras barn. | tidigare skeden sades att gymnasi esérskolans program
var yrkesinriktade och skulle ledatill ett yrke sdsméaiingom. Det skulle ocksafinnas en
plan for arbetsformedlingens insatser efter skolan, med stka jobb-kurser till exempel.
Skolgéngen sammanfaller for informanternai studien med kommunaliseringen och
inforandet av LSS, samtidigt som det individualiserade synséttet vunnit terrang. Olika

besked och inriktningar i skolan 1amnade férddern med samma fragor:

"Vad hander efter skolan? Vad fa dom for hjap efter skolan? For under skoltiden f& man
ju information och det kan man ju inte gora sdmycket &, men det & ju det har efterd.”

Svaren kring behovet av information varierade. Skolan har varit en viktig kalla till
kunskap salange man hade den kontakten och de har varit néjda med det. | samband med
skolstart fanns det funderingar hos flera, hos tvaav fordldrarna har kunskap om

svaigheterna saknats och hur de skulle kunna méta barnet i olika situationer.

De problem/handikapp som uppstd, enligt fordldrarna, ar forknippade med |asning och
skrivning, planering och egen insikt om behov av hjép. Det finns ocksaett behov av att
fraga mycket om bale stort och sméat och smafrayor skapar ibland mycket stor oro. Det
handlar ocksdom osakerhet i kommunikation med andra och sociala kontakter:

" Det marker man ju ocksanér man & ute eller han pratar med mina bekanta och saar att
han har lite svat att uttrycka sig och han pratar valdigt darvigt. Och fort. Och oséker. Han
ar vadigt osaker.”

Pafrggan hur nojda fordldrarna & med sina barns vuxenliv:

"Jag & va sandjd jag kan bli. Det & v bara synd att han inte har ndyra kompisar saatt
han & ute.”
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" Jo, jag tycker det har gat jattebra hittillsi alafall. Jo, det & klart att man hade
funderingar, det hade man. Det &r ju tufft i samhéllet. Men det har ju gat mycket béttre an
jag har réknat med.”

" Ja, det att han har ett arbete, det & jag ju ndjd med. Det & jéttebra, jag har ju varit dit s3
jag har tréffat arbetskamraterna.”

"Ja, jag & inte ngjd alls. For det & inte sidar... Jag vill ju inte att han ska Sitta S utan
vanner.”

Av foraldrarnas svar framga att de & nojda nar deras vuxna barn har ett arbete. Tvaav
dessa & mycket ndjda, medan en har reservationer gdllande livssituationen i dvrigt.
Foradrars forvantningar paframtiden handlar om att deras vuxna barn ska kunna ha kvar

sina arbeten, hitta en partner och leva ett ”vanligt liv”:

"Det enda man tanker &r att han ska komma ut och tréffa folk och det, leva ett normalt liv.
Ja, drdmmar har man val, men det & ju... N&&, drommar har jag vél inte, jag vill bara att
han ska funka som han skai ett samhélle.”

" Jamen att han ska faflytta och han skatréffa en tjgj och fanating eget. Nu ga han ju bara
hit hem om han inte &er till kompisen som har problem just nu. Och sbarnbarn!”

" Jag vet inte vad jag ska hitta pa Ja att han ska kunna l&sa och skrivariktigt och kanske
bilda familj och sant dar.”

Det finns en 6nskan hos en forélder att dennes nu vuxna barn ska inse sitt behov av mer
stod och soka ett annat boende, med tillgang till personal och god man som kan svara pa
alafréyor som skapar oro. Hjalpbehovet som &r av bale praktisk och stodjande karaktar
& idag storre én vad forddern kan ge i vardagen. Att fungera normalt och varaen del i

samhdlet &erkommer som en 6nskan hos alla.

4.4 Analys

Vad kan man siga om vuxenlivet utifran intervjumaterialet? Inga generella slutsatser kan
dras utifrén det begransade underlaget. Intervjusvaren bekréftas i flera avseenden av
tidigare resultat, framfor alt i Falch/Mollers (1996) undersdkning dér det framkom att
ménga levde ett ensamliv, men dven Laggrens (1998) resultat specifikt kring lindrigt
utvecklingsstorda, dar hon fann att de hade mycket "fri tid” men ingen meningsfull fritid.
Jag har inte funnit ndot av den tunga sociala problematik som beskrivsi Kollbergs
avhandling (1989 s 139-145).
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44.1 Bortfall

| den bortfallsanalys jag har gjort saframga det att av de i grunden nio tankbara
informanterna fanns tvasom inte uppfyllde kriteriet personlig kontakt med kurator. | det
ena fallet var orsaken att socialtjansten hade en aktiv kontakt och den andra hade flyttat
till annan ort. Av det vet vi att en hade nayon form av social problematik nér han hade
kontakt med habiliteringens ungdomsteam. Av de §u kvarvarande téankbara informanterna
som uppfyllde samtliga urvalskriterier var det fyra som dutligen genomforde intervjuerna.
Om de derstéende tre unga vuxna, déar kontakterna inte ledde till n&yon intervju, ar det
kant att en person flyttat frén orten som vuxen, en arbetade mycket och var inte sa
intresserad av att deltai studien enligt foréldern och en tredje avstod fréan intervjun genom
att inte finnas paplats padverenskommen tid. Tendensen till ja-svar och en vilja att vara
till lags som tidigare diskuterats (Metodproblem, avsnitt 1.4.1) kan ge mgjliga forklaringar
till den tredje personens " avhopp”, tillsammans med svaigheter att forstainformation.

Bland de tre sistnamnda &r viss socia problematik kand i ett tidigare skede hos en av dem.

4.4.2 Inskrivning i sarskolan

Tre av fyrainformanter har borjat i grundskola och under nayot av de forsta skol&en bytt
skolform, vilket talar for att de befinner sig i gransomralet mellan grundskola och grund-
sarskola. Det finns inga indikationer paatt informanternai denna studie skulle skilja sig
frén andrai samma dder med liknande forutséttningar. Dessa faktorer &r av betydelse for
de resultat som framkommer i intervjuerna eftersom de unga vuxna troligen tillhor de som
har flera starka sidor och en férmdga att i vissa avseenden kompensera sitt funktions-

hinder. Detta bekréaftas genom att tvaav informanterna har kérkort.

Forddrarnai studien var i stort sett ndjda med placeringen i sdrskola, men de hade inte
integrerat diagnosen lindrig utvecklingsstérning i sina tankar och kunde inte minnas att de
hade fat ndyon samlad &erkoppling av de bedémningar som |&y till grund for inskrivning
i sarskolan. Funktionshindret relaterades till annat, som |&s- och skrivsvaigheter. N&r det
gdller abstrakta begrepp som pengar framskymtar ocksasvaigheter som kan vara forknip-
pade med funktionshindret, till exempel osdkerheten hos de unga vuxna om man kan spara
pengar till ngyot varje méanad och i s&fall hur mycket. Forédrarna beskriver alla att eko-
nomin orsakat problem paolika sétt, framfor alt att kunna planera och forstahur mycket
och hur lange det ska récka och hur abonnemang och andra avtal fungerar. Kopplingen

mellan dessa problem och funktionshindret gors daremot inte med ndyon sjavklarhet.
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4.4.3 Normalisering och egna skattningar

| forhdlande till normaliseringsprincipen kan man se att de personer i studien som har
arbete ocksauppna ett normalt, genomsnittligt liv. For den som inte har arbete eller
sysselsittning finns inte forutséttningar for en normal dags-, vecko- och asrytm, ingen
askillnad finns mellan arbete och fritid, helg och vardag. Sociala aktiviteter, familje-
traditioner och semestrar hade ingen framtradande roll och tvaav de intervjuade firade
inte sina fodel sedagar. En normal livscykel géller i stort liksom rétten till §a8lvbestam-
mande. Déremot hade de inte varit delaktigai processen kring sérskoleplacering och
diagnostisering, de var vid tillfallet 7-10 & och i huvudsak var det en fréga som forad-
rarna tog stéllning till som vadnadshavare. De intervjuade har inte heller vid senare
tillfalle fat egen information och darmed inte realistisk grund for sin identitetsutveckling,
att forstasig galv och sina svaigheter och utveckla ett medvetande om starka och svaga
sidor. De har ala haft relationer till det andra kdnet och en har fast sillskap sedan ménga
a. Drommar och férhoppningar kretsar kring att tréffa nggon i framtiden och kanske bilda
familj. Har ssmmanfaller foradldrarnas och de unga vuxnas svar med stor tydlighet. For de
som vill tréffa en partner finns inte négra givna arenor, dafleralever en ganska tillbaka-
dragen tillvaro. Allatillfriggade & vana internetanvandare och i intervjuerna har fram-
skymtat att kontakter tas via nétet. Ingen av de unga vuxnai studien deltar i ngra
aktiviteter eller arrangemang som anordnas for vuxna funktionshindrade i intresse-

organisationers eller kommunens regi.

De unga vuxnas bostader & vanliga lagenheter och de som arbetar har |6nebidrag. Aven

utan sysselsdttning ar forsorjningen tryggad genom aktivitetsersattning.

De egna skattningarna av hur néjda de & med bostad, ekonomi, sysselsdttning och fritid &r
hoga och de &r till synes n6jda och tillfreds med sin tillvaro. Kan man dasaga att de lever
ett normalt liv? Ja, enligt resonemanget ovan men kanske inte om man tittar pakvalitén i
”det normala” dar det framkommer att nétverken till stor del besta av familjen och barai
enstaka fall utomstaende. Fritiden &gnastill stor del & datoranvandning och att titta paTV
till exempel. Om man tittar nérmare paskattningen framga till exempel att den person
som har ménga fritidsaktiviteter och ett storre socialt natverk skattar sin fritid lagst av alla.
Den som har aktivitetsersattning men ingen ordnad sysselséttning & har mest néjd bade
med sysselsdttning och fritid. De fyra intervjupersonerna har eget inflytande och tar egna

bedut i fragor som ror dem sjdva, den som har god man har dessutom stod i komplicerade
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fragor. Normaliseringsprincipen i sig innehdler dock inte nggon kvalitativ vardering utan
anger att man ska ha”sammarétt att uppleva’ (Nirje 2003 s 34).

4.4.4 ”Palika villkor”

Tendensen att en hdgre grad av normalisering verkar ge en mindre ndjd person och vice
versa, & motsagelsefull. Det férvantade &r att en hog grad av normalisering skulle ge en
nojd person, eftersom det normala &r det efterstravansvarda héar. Nayon sakerstalld
forklaring till detta ges inte inom ramen for studien. En mgjlig tolkning & att om man har
storre erfarenhet av och har haft fler tillfallen att préva paolika situationer har man ocksa
en storre erfarenhetsbaserad grund for att kunna bedémai vilken grad man &r ngjd.
Funktionshindret lindrig utvecklingsstorning medfor svaigheter att skapa inre forestal-
ningar bale om sig sav och omvarlden. Abstrakt tankande och teoretisk problemldsning
innebar sarskilda svaigheter, rorligheten i tanken & p&verkad samtidigt som tankandet
ga langsamt och det finns brister i férméagan till Gverblick (Fernell/Adolfsson 2002 s 2).
Dérfor blir principen " learning by doing” central, det man upplevt kan man ocksaha en
uppfattning om och jamféra med andra konkreta erfarenheter. Ett annat perspektiv pa
resultatet utifran den vedertagna handikappdefinitionen kan vara att man inte alls har
n&got handikapp om man véljer att befinnasig i en miljo med 14yt stillda krav och darfor
& mer nojd. | forhdlande till normaliseringsprincipen skulle darétten till avbestam-
mande kunna anses uppfylld, men kvalitén vara |&y, daman inte skulle hatillgang till att

prova de mgjligheter som tillvaron erbjuder.

Ingen av informanterna har ngyot sarskilt stod i sin bostad med undantag for en person
som hade haft tillfalligt stod enligt SoL under ett halva och ingen har ansokt om insatser
enligt LSS. Tvapersoner har haft tillfaligt ekonomiskt bistand och en har vistats i
stodfamilj som barn. Att de inte soker och anvander de mdjligheter som finns menar de
gdva beror paatt de inte behtver nggon hjalp. En fréya som uppkommer & om LSS 10
punkter erbjuder stdd som motsvarar behovet hos informanternai studien. | ett fall har en

foralder identifierat ett behov som kan sokas inom ramen for LSS.

Gustavsson (1998) menar att ha tillgang till vanliga sociala sammanhang inte med
automatik leder till nayon okad kontakt mellan funktionshindrade och icke funktions-
hindrade. Hans studie pekar paatt man foredrar att befinna sig i nétverk av personer i

samma situation, anhdriga och vissa professionella. Det innebér inte att 5jdva begdvnings-
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nedséttningen i sig utgor grund for ndggon gemenskap, utan att man véljer att omge sig
med manniskor som har en omfattande erfarenhet av att leva med en utvecklingsstérning
till vardags. Det handlar ocksatill en del om att forséttas i ett utanforskap dér det
gemensamma & et sags inifran-perspektiv pautanforskapet. | den gemenskapen fick
man bekraftelse paatt man var som alla andra med samma drommar och ambitioner (ibid
s 8). Likval som andra, sokte sig dessa personer till likasinnade for att stdrka sina egna

tankar och mgjligheter att klaratillvaron.

Med mdet att ”leva som andra’ finns personer med lindrig utvecklingsstorning i sam-
hdllets alla sammanhang, ibland oidentifierade anda upp till vuxen dder. De derfinns
inom socialtjanst, forsakringskassa, arbetsformedling, hdso- och sjukvéad, réttsvasende,
skolor med flerainstanser med andra fragestallningar eller symtom. Omralet & som sagt
lite utforskat och en intressant fraga som fdljer av resonemanget & hur mangainom de
olika verksamheterna som faktiskt har en lindrig utvecklingsstérning i grunden men som
identifieras utifran andra fragestalIningar eller symtom. En nyligen publicerad avhandling
visar bland annat att utvecklingsstérda uppvisar en hogre frekvens av psykiska symptom,
vanligtvis aggressiva och sjalvskadande beteenden, depression, éngest och anpassnings-
problem samtidigt som de i mindre utstrackning an andra f& tillgéng till psykiatrisk vad
och specialistkunskap (Gustafsson 2003 s 46). Liknande symtom kan uppstaom alltfor
hoga krav stdlls under I4ng tid. Utan kunskap och kompetens bale om utvecklingsstorning
och psykiatri finns risk for felbeddmningar och felbehandlingar.

4.5 Reflektioner kring metoden

Mitt metodval, att gbra halvstrukturerade intervjuer med personer som jag traffade for
nara & sedan och med kunskap om tidigare forskares erfarenheter savar det en utmaning
att préva den minst anvanda metoden. Intervjuernas kvalitet kan ifrigasittas utifran de
kriterier som géller for kvalitativa intervjuer dar det ideala ar att man f& langa, rika svar
pakorta fragor som kan féljas upp och verifieras direkt i intervjun (Kvale 1997 s 134).
Intervjuns kvalitet har ocksadirekt koppling till intervjuarens kvalifikationer och det
faktum att jag kande personerna innan och hade en férkunskap om dem visade sig ha bale
for- och nackdelar for den vetenskapliga intervjun. Forkunskapen gjorde det svaare att
upprétthdla en strikt intervjuform och det blev mer av samtal i form av patéenden och
bekraftel ser, vilket ocksakan ha sin grund i §dva funktionshindret. Eftersom de

intervjuade har en tidigare bild av mig forutsétts intervjuareffekten vara betydande hér.
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Urvalet bygger paden relationen som ett verktyg for att komma nérmare deras egen
uppfattning om sin livssituation. Jag har ocksavarit medveten om att den tidigare
relationen och férkunskaperna inledningsvis har gett ett fortroendekapital vilket har gett
mig en viss mojlighet att klargora och véardera en del av de ”ja-svar” som diskuterats som
ett metodproblem i tidigare avsnitt, &en om det inte var syftet. Huvudtanken i intervju-
situationen har varit att skapa ett mote med ett Oppet och tilldande klimat dar syftet forst
och framst har varit att fata del av deras egna uppfattningar och upplevelser.

Tidsaspekten & viktig for personer med kognitiva svaigheter och att tempot &r langsamt.
Nya tankar méste darfor fatid att bearbetas. Stress och kanslan av att inte forstakan
inverka negativt paforutsattningarna for det ” goda samtalet” och forsétter béadle
intervjuaren och informanten i ett odnskat lage. Enligt min beddmning har tillrackligt med
tid avsatts for intervjuerna. Alla intervjuer har avdutats med utrymme for kommentarer
kring sdva intervjun och andra fragor sedan bandspelaren sténgts av. Jag har valt att gora
intervjuerna vid ett tillfale, men de hade kunnat delas upp patvatillfallen med

derkommande frajor pasamma tema.

5 SLUTDISKUSSION

| det avslutande avsnittet diskuterar jag tre huvudlinjer i resultaten i studien. Den férsta
linjen tar upp samhallets 6kade krav padiagnostisering, den andra en integrering vars
forutsattningar utifran resultaten tycks vara segregerade former for stéd och slutligen
betraktar jag internet och de mgjligheter som ny teknik och nya sasmmanhang kan innebéra

for personer med lindrig utvecklingsstorning.

Samhaéllsutvecklingen har lett till att alt fler blir diagnostiserade som lindrigt utvecklings-
stérda och med en etikett definierade som avvikande i ngyot avseende. Ofta & diagnosen
en forutsattning for att fatillgang till sarskilt stod, som har debatterats mycket pasenare
a. Det & mdjligt att de personer som uppfyller urvalskriterierna for denna undersokning
inte skulle ha identifierats som funktionshindrade eller lindrigt utvecklingsstorda i ett
annat samhdlle, i en annan skola med storre utrymme for individuellt anpassade st6d-
dgarder eller paen mer varierad arbetsmarknad. Det miljorel aterade handikappbegreppet
f& har en sarskild betydelse. Samhéllet i stort &gnar mycket av resurserna & att synliggora
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sérskilda behov och definiera avvikelser hos barn och unga, vilket enligt min mening
innebar bale risker och méjligheter. Som Tideman (2000) visat i sin avhandling skapar
skolan i sig gélv handikappande situationer genom bristande resurser vilket leder till ett
Okat behov av individuella diagnoser hos de barn och unga som ska passaini organi-
sationen (ibid s 284). Mot det kan man stélla den miljorel aterade handikappdefinitionen
vars masattning och ambition &r att motverka brister i samhallet och anpassa

omgivningen till manniskorna.

| bastafall leder identifiering av problem och diagnostisering till att ratt stdd och resurser
kommer individen tillgodo och ger forutséttningar for en optimal utveckling paegna
villkor och en omgivning som & va informerad om individens behov och forutsattningar.
Ett resultat i min studie &r att det uppsta ett tomrum nér personer med lindrig utvecklings-
stérning lamnar gymnasiesarskolan och ga in i vuxenlivet. Den struktur och anpassade
miljo som sarskolan erbjuder upphor och de resurser som sta till budsi vuxenlivet
forutsitter egnainitiativ och aktivitet. Den unge fa salv kontakta vuxenhabiliteringen nar
han behover det, hdla kontakt med arbetsférmedlingen enligt 6verenskommelse och soka
de formaner som handlaggs av forsakringskassan. Dessa instanser kan sigas vara de
vanligast forekommande i samhallet for de som ing& i studien. Resurserna minskar ocksa
drastiskt fran skolans till arbetsformedlingens lansresurs fér ” Unga handikappade” som
bestd av en person som tillsammans med respektive ar-handlaggare (arbetslivsinriktad
rehabilitering) st for anskaffning och uppféljning av praktikplatser och andra arbets-
marknadsagéarder som till exempel |6nebidragsanstdiningar. Skyddsnéatet i samhéllet blir

glesare samtidigt som kraven Okar.

Studien har visat att flertalet av de unga vuxna lever ett mycket tillbakadraget liv. Detta
resultat bekréftas paolika sétt i andra undersokningar. Utifran det kan jag konstatera att de
anstrangningar som gors i barndomen for att synliggéra individernas behov genom
utredning och diagnostisering upphtr nér man blir dldre. Intervjusvaren tyder paatt
vuxenlivet karaktariseras av ett rakt motsatt forhdlande, namligen att personer med det i
manga stycken osynliga funktionshindret lindrig utvecklingsstérning sjéva doljer sina
svaigheter medvetet eller omedvetet, samtidigt som de osynliggors av det samhélle de
lever i, pasaséitt att varken de sjalva eller deras levnadsférhdlanden pandot sétt kan
identifieras i offentliga register utifrén sin grundproblematik. De &r osynliga bale

individuellt och som grupp i samhéllet. Personernai studien derfinnsinte i offentliga
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kéllor, de derfinns inte i Socialstyrelsens statistik dver de som fat L SS-insatser eftersom
den redovisas utifran personkretstillhdrighet, inte heller i SCB:s sammanstallning om
funktionshindrade finns lindrigt utvecklingsstérda omnamnda. | en personlig kontakt med
ansvarig for skriften pASCB framgd att den gruppen inte kan identifieras bland de
(levnadsnivgkomponenter som undersoks derkommande och inga darfor inte i kategorin
funktionshindrade. Forskning paya paomradet och i en dversikt géllande forskning om
funktionshindrade presenterar till exempel Gronvik ett projekt dar tvaav fragestallning-
arna handlar om att undersoka skillnaden mellan de teoretiska och empiriska tolkningarna
av begreppet funktionshinder och majligheternatill registerbaserad forskning paomréadet
(Uppsala Universitet).

Jag har i min studie funnit flera sétt att se padiagnostiseringen. Diagnosen &r av stor
betydelse for att ge svar pafragestallningar med utgangspunkt frén personerna sjadlva. Den
kan ge en forklaring till varfoér svaigheter uppsta och en kartlaggning av bale starka och
svaga sidor att anvandas som ett verktyg for att skapa en identitet utifran sina forutsst-
ningar och fasina behov tillgodosedda. Men i skenet av ovansténde resonemang framsta
diagnostiseringen framst som ett verktyg som tillgodoser organisatoriska behov i ett
samhélle med ett mer individualiserat synsétt och forsédmrade ekonomiska forutsattningar.
Ett annat sammanhang dér diagnosen fyller ett sidlant behov & nér personer med
utvecklingsstérning hanvisas mellan handléggare inom socialtjansten och LSS nér de
soker hjap i kommunen. Inom landstingets ansvarsomrade finns en risk att bli hénvisad
till habiliteringen frén andra delar av vaden i alla fragor eftersom man tillhér mdgruppen.
Pasasitt motverkas forutsattningarna for ett liv palika villkor och stéller mycket stora
krav paden enskilde att hévda sin rétt.

Ett annat perspektiv handlar om attityder. Som ett exempel kan ndmnas debatten om
problemen med va livsstil och de sjukdomar som &r forknippade med den, som har fat
genomslag paalla nivar och anga oss ala. Medvetenheten & hog i hela samhallet
samtidigt som forskning paya. Déar &r orsak och verkan val identifierade liksom diagnoser
ger klara besked om vilka &gérder som ska vidtas for att individen ska mabéttre och
samhdllets kostnader for gukskrivningar minska. Det & en helt annan sak med diagnosen
lindrig utvecklingsstorning som &r laddad med andra varderingar. Som uppsatsens
inledande avsnitt med olika definitioner och begrepp har visat, finns det en rad olika sétt

att definiera problemen paomralet som leder till forvirring och ibland missriktade
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insatser. De & dessutom relativa och situationsbetingade. Jamfort med till exempel
diabetes eller hjartproblem finns inget av den tydlighet som goér helheten begriplig. Det
innebdr inte att jag anser att utvecklingsstorningen & en sukdom, det & mer en
funktionell diagnos, men den saknar den klarhet som finns i de medicinska diagnoserna

som underl&ttar forstal sen bade for individen och miljons inverkan.

Gemensamt for de intervjuade unga vuxna var att ingen minns att nggon hade pratat direkt
med dem om sérskoleplaceringen och att ingen av dem hade upplevelsen av att n&yon
hade beréttat om diagnosen och de svaigheter som &r forknippade med funktionshindret,
faktorer av vikt for en optimal identitetsutveckling och en tillvaro som stéller rétt krav.
Utan kunskap om sina egna styrkor och begransningar finns det en risk att man staller
oredlistiska krav pasig galv:
"N&, det & vé det att det endajag har tankar padet &r ju att jag var lite dum i huvudet nar
jag inte forsokte lara mig snabbare &n jag gjorde. Alltsafor jag hade ju et halva-& pamig
att... Hade jag forsokt att faordning paallting dahade jag kunnat gatillbakatill vanlig
skola, men... Det var val inte sdatt man gjorde det...”
Hér ges uttryck for en foérestalining om att inte ha forsokt tillréckligt mycket, att det darfor
dutade med att han blev kvar i sérskolan. En erfarenhet som gjorts i vardagsarbetet med
ungdomar &r att ménga lever och verkar paen maximal prestationsnivamotsvarande en
toppidrottsman utifrén sina forutséttningar, bara for att klara vardagstillvaron. Att leva upp
till omgivningens forvantningar och krav kan kosta all energi. En insiktsfull omgivning
kan aandra sidan medverkartill att frigtra kraft genom att stélla realistiska och anpassade
krav och i forekommande fall kompensera en del av funktionshindret genom olika
(kognitiva) hjalpmede, till exempel for att avlasta minnet eller skapa en begriplig tillvaro

genom strukturer.

Min studie tyder for det andra paatt informanterna & tamligen néjda och lever sinaliv pa
egna villkor. Den visar ocksapaatt de inte stéller néyra krav och de soker inte hjdp fran
utomsténde. Lewin (1998 s 225) pekar pabrister i forstéelsen av LSS intentioner bland
handl&ggare och experter i sin uppfoljning av L SS-reformen och konsekvenserna blir att
de inte f& den hjalp de & beréttigade till. Lewin ser i sin avhandling tendenser till att
normaliseringen ibland sl& sdatt de funktionshindrade avvisas redan vid anstknings-
tillfdlet darfor att handléggarna ” behandlar allalika” och inte uppfattar deras upplevda
behov som en ansbkan (ibid s 174-175). | forvaltningsréttslig mening & det myndigheten
som ska leda den sokande genom den formella processen och omvandla ett upplevt behov
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till en konkret ansokan tillsammans med den sokande (ibid s 121). | den h&r studien ges ett
exempel pamotsatsen i ett mote med forsakringskassan dit en av foraddrarna foljde med
till kundmottagningen:

" Jag tankte att nu f& han prata §élv, jag satt ju bredvid honom och han la fram papperet
och...vad var det som skulle fyllasi? Jo aktivitetsstod, och dasa manniskan bakom dér att:
"Men herregud, kan du inte fyllai det har papperet §alv? sahon & honom. /---/

Han vet ju gav att han & funktionshindrad men han tycker det & hemskt om folk inte
forstd honom, det har jag ju markt nu sista tvaaen, dablir han nastan... Det méarks pa
honom att han blir lessen om folk inte forsta honom och det har aldrig varit saforut, det har
liksom blivit nu, sddatar han & sig.”

Ménga identifierar sig inte heller med gruppen " funktionshindrade” och soker darfor inte
stod. Eftersom det har handlar om personer som inte har direkta konkreta behov av vad
eller behandling kan fragestalIningarna vara méngtydiga, komplexa och tidstdande och
hamnar darfor langt ner palistan i tider av effektiva kundmoten och produktionstal. Fraar
de inte heller efter hjalpen for att initiativformayan och formagan att forstaoch formulera
sina egna behov &r begransad saar chansen att kunna anvanda sig av de lagliga mojlig-
heterna ganska liten. Lewin (1998) finner att funktionshindrade inte & de starka
medborgare som politikerna antog och hon formulerar sin slutsats som en paradox: ” Det
behtvs mer paternalism for att stérka den enskildes autonomi”. Med det menar hon att
handl aggare/experter méste utbildas i att forstade politiska avsikterna med LSS, aktivt
tolka behoven och lotsa personerna genom processen. Nér det sen gdller att avgora vilket

stod man behdver och anser nddvandigt ska autonomin gélla (ibid s 226).

Studien visar ocksapaatt det inte finns ngra naturliga métespunkter for de unga vuxna,
som inte galva vander sig ut i samhallet for att knyta kontakter. De fakompisar som
namndes i intervjuerna hade i flerafall koppling till skolan, men hade "kommit av Sig” i
vuxenlivet, eftersom det kravdes andra anstrangningar for att fortsdtta kontakten, med ett
undantag. Gustavsson (1998) tar i sin undersokning upp erfarenheter fran Traffpunkten,
som var en lokal i ett bostadsomréale i hemtjanstens regi. Personalen dar hade till uppgift
att finnas tillhands och stodja personer med lindrig utvecklingsstorning boende i omréadet
och dar erbjods bale praktisk hjadlp med olika saker och ett stélle att gatill och tréffa
andra, néra deras egen bostad. Ibland firades fodel sedagar tillsammans och man gjorde
aven en dlig utlandsresa. Personalen hade ingen speciell uthildning pdomréet men de
hade genom sina erfarenheter tillagnat sig ett speciellt " inifran-perspektiv” och synsétt pa

de tillkortakommanden som funktionshindret innebér (ibid s 184). Gustavsson refererar
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ocksatill danska erfarenheter pAomradet och namner tre viktiga funktioner som &r giltiga
aven for tréffpunktsandan. For det forsta bidrog det till att stérka identiteten hos
medlemmarna genom att upprétthdla vissa gemensamma véarderingar och synsétt som gav
individerna en majlighet att forstasig sialva som en del i en gemenskap, for det andra en
kénda av tillhdrighet och for det tredje forutséttningar for medlemmarna att uppleva sig
géava som kompetenta individer (ibid s 179). | Danmark ledde det till att medlemmarna
tog Over och borjade formulera sina egnaidéer och det finns exempel paatt man till och
med bildade ett eget fackforbund.

Gustavsson (1998) pekar har pamajligheterna med segregerade stodformer och att det &r
just sidana former som starker forutsattningarna att deltai samhallet pasina egna villkor.
Lewin (1998) drar slutsatsen att handléggare och experter aktivt ska tolka behov och
anvanda mer paternalism for att hjapa sokande att fade insatser de &r berattigade till.
Men historien har visat att det & en balansgéng paen tunn tr& att som handl &ggare/expert
anvanda sig av " 6kad paternalism for att stdrka den enskildes autonomi” och det finns
avsevérda risker med ett salant synsatt. Jag menar att man alltid mé&te haen grund-
laggande respekt for méanniskans autonomi och lika varde likva som att kunskapen om
funktionshindret & avgérande for hur val man kan medverkatill att stérka personernas
forutsdttningar och bidratill utveckling genom att anvanda den paternalism som Lewin
avser. Utan den medvetenheten &r risken for negativa effekter av en silan paternalism
uppenbar och kranker istallet manniskovardet. En 6ppen och derkommande diskussion

om fragorna & nddvandig for att sakra de grundléggande varderingarna.

Av resultaten i min studie har for det tredje framgat att alla tillfréyade var vana dator- och
internetanvandare. | vissafal var informanterna mer kunniga an foraldrar och syskon. | ett
fall stod denne for familjens praktiska anvandning av datorn, bale nar det rérde sig om
dataspel och internetbank. Fran mina erfarenheter i vardagsarbetet har jag funnit att
internet & en form fér kommunikation direkt med ungdomar som erbjuder mojligheter till
egnadinitiativ och sétt att fAagera mer ostort och stélla egna fragor. | en artikel presenteras
en annu inte publicerad bok, K @rlek.com av Lotta L 6fgren-Matensson (Handikappforsk-
ning p&yd) dar amnet &r lindrig utvecklingsstorning och internets betydelse for majlig-
heten att knyta egna kontakter utan insyn fran vuxna. Boken & en del i ett storre
forskningssammanhang, Natsexprojektet. Djupintervjuer med unga som ga pagymnasie-

sarskolan och SarVVux, men som inte definierar sig g§ava som utvecklingsstorda, visar att
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de i huvudsak soker efter karlek panétet (framfor allt genom Lunarstorm). E-mail ger dem
en chans att favara som andra panétet, kanske for att formen for kommunikation &r salan
att man hinner tanka efter innan man svarar och att man inte behdver stava sabra.
Samtidigt innebar det en inlarningssituation med hdg motivation. Det finns forstd andra
aspekter paen dkad internetanvandning for att soka kontakter och de konsekvenser som &r
forknippade med anonymiteten och en begransad formaga att sjav bedoma riskerna &

sv&a att 6verblicka.

Resultaten i studien for ocksatankarna till termer av makt och de fem harskarteknikerna,
ursprungligen formulerade i ett feministiskt sammanhang men redan damenade Berit As
(1982) att det fanns paralleller i andra grupper. Teknikerna som identifierades var osynlig-
gorande, forlojligande, undanhdlande av information, dubbelbestraffning och pdérande
av skuld och skam (ibid s 36). Den motkraft som forfattaren fann davar kvinnogemenskap
over alagranser. | hennes fall innebar det att kvinnor fran alla partier i norska Stortinget
gick samman och stéttade varandra genom att uppmérksamma nér teknikerna anvandes
och avd6ja mekanismerna, hon kallar det ” desarmering av fortryckarnas vapen” (ibid s 9).
Hér finns paralleler till resultaten i studien, att gruppen lindrigt utvecklingsstorda ar
osynliggjorda i vat samhalle har diskuterats. Att inte forstainformation eller att
misslyckas pagrund av funktionshindret okar risken att utséttas for forlsjligande av

omgivningen. Pddrande av skuld och skam foljer av att inte kunna férstaoch forma

Erfarenheternai min studie tyder paatt de unga vuxna pamanga sétt uppnat ett normalt
liv i normaliseringsprincipens avseende men att det & en ytlig normalisering, som
framgat i analysen. Det kan till och med vara saatt integrering och normalisering istéllet,
helt cavsiktligt, lett till ett osynliggbrande av vissa funktionshindrade vilket direkt
motverkar de forvantade effekterna av de officiella principerna som diskuterar fragan i
termer av rétt till stod for att kompensera funktionshindret. Det & ocksauppenbart att de
lagar och principer som rader har skapatsi en annan ekonomisk verklighet utifréan andra
synsétt. Samhédllets tidigare idéer om gemensamma |6sningar och ett samhéllsansvar
tilldmpas nu i ett samhéalle med ett individualiserat synsétt och hela frayan blir mer

konjunkturberoende &n ngonsin.
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Bilaga 1
Lunds universitet
Socialhogskolan
Magisterkurs i Socialt arbete SOA 205 F

Gunn Vesterlund
Tel 060-

Information om undersékningen

Jag gdr en utbildning ddr jag ska géra en undersaskning.
Jag vill ta reda pa hur ni tycker att vuxenlivet blev.
Genom intervjuer med nagra unga vuxna som gatt ett program pa

gymnasie-sdrskolan hoppas jag fa veta mer vad ni sjdlva tycker.

Det dr frivilligt att vara med.

Intervjuerna spelas in pa band.

Det dr bara jag som far lyssna pad intervjuerna.

Ndr jag skriver ner det sen, kommer jag att dndra uppgifter sa att

man inte ska kunna kdnna igen ndgon person.

Undersokningen kommer att ldsas av andra, men det ar bara jag

som vet vilka som intervjuats.

TACK FOR HTALPENI

Gunn Vesterlund
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Bilaga 2
1(2)
INTERVJUGUIDE
Bakgrundsfragor

Kon, dder, bostad, familjeforhdlanden, partner, utbildning, arbete/sysselsattning, inkomst,
korkort, medlemskap i forening, god man, insatser enl LSSYSoL, rostat i val.

Frageomriaden
Berdtta om en vanlig dag.
(Behover du hjalp med nggot? Tycker andra att du behtver hjalp med n&ot?)

Berdttaom din bostad!

(Hur har du fat din bostad? Har du galv valt att bo har? Har du sélv bestamt vilka mobler,
gardiner, saker du vill ha har? Kan du bjuda hem vem du vill? Fa du hjélp av naon att skéta
din l&genhet? Hur trivs du har?)

Om du har sysselsittning/jobb/studier. Berdtta vad du gor déar! Hur trivs du med det du gor?

Skolan Vet du varfor du har gat i sérskolan? Vad vet du §éalv om lindrig
utvecklingsstérning? Hur har du fat reda padet du vet om din diagnos?

Ekonomi Kan du spara pengar varje manad till ngot du vill ha eller behdver?
Ar det nggot du vill gora som du inte har r&l med?

Vad brukar du gora padin fritid? (Brukar du gapabio, teater, dans, krogen, konserter eller
liknande? | drottar/tranar/motionerar du pandot sétt? Har du ndgon hobby? Vad brukar du
gora pasemestern/sommaren?

Brukar du l&sa tidningen, Sundsvalls Tidning, Dagbladet el kvallstidning?
Har du tillgéng till dator och Internet?

Hur néjd ir du med din

EKONOMI
0 | | I I 10
BOSTAD

0 I I | | 10
SYSSELSATTNING

0 I | | |10
FRITID

0 | | | 10

Informanternas egna skattningar sammanstdllda och infogade pd skalorna ovan.

Har du ngra 6nskedrommar?



Fragor till nitverkskarta
Familj, dakt, sysselséttning, fritid, " hjalpare’

Om du behdver friga om nayot, vem vander du dej till d&

Vem ber du om hjalp om det hander ngjot?

Vem vander du dgj till om du &r lessen och vill prata med n@gon?
FOr vem beréttar du om det har hant négot roligt?

Vem bjuder du padin fodel sedag?

Vem &r den viktigaste personen for dgj?

Fragor till forildrar

Hur skulle du beskriva din son/dotters vardag?

Vad tillder ekonomin utéver vardagsaktiviteter?

Hur n6jd & du galv med ditt barns vuxenliv?

Vad foranledde inskrivning i sérskolan?

Hur ser du padiagnosen?

| vilka situationer har du som fordder haft behov av information?

Kan du namna nayot tillfale dadu saknat information eller stod frén samhallet?

Kan du namna ndyra situationer nar funktionshindret blivit ett problem eller handikapp?
Hur ser dina forvantningar ut for din sons/dotters framtid?

Vilka 6nskedrommar har du for din son/dotter?

50
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Bilaga 3
Diagnoskriterier enl DSM-IV

Menta retardation

A Intellektuell funktionsnivasom ligger signifikant under genomsnittet, dvs ett |Q-varde pa70 eller
lagre vid individuell testning (for spadbarn en klinisk bedémning att intellektuell formaga ligger
signifikant under genomsnittet).

B Samtidigt forekommande brister eller nedsttning av adaptiv funktionsférmaya (dvs personens
formaga att uppfylla den kulturella gemenskapens ddersanpassade krav) i mingt tvaav foljande
avseenden: kommunikation, omsorg om den egna personen, boende, socialt/interpersonel It
beteende, nyttjande av offentliga resurser, mainriktning, studier, arbete, fritid, hdlsa och personlig
sékerhet.

C Debut for 18 &s dder.

Lindrig mental retardation 1Q 50-55 upp till 70
Matlig mental retardation 1Q 35-40 upp till 50-55
Sva mental retardation 1Q 20-25 upp till 35-40

Djupgénde mental retardation 1Q under 20-25

(American Psychiatric Association, MINI-D 1V, Diagnostiska kritierier enligt DSM-IV-TR Pilgrim
Press, Kristianstad 2002)

ABC-nivéer enligt Gunnar Kylén

Kylén utgd i sinindelning frén Piaget’s teorier om olika abstraktionsnivaer.
A (Djup utvecklingsstérning)
man forsta och agerar i det upplevda narrummet, har och nu
B (Sva och matlig utvecklingsstrning)
man forst& sin narmiljé som en enhet, men saknar 6verblick Gver det fravarande

C (L&t éler lindrig utvecklingsstorning)
" Pa C-stadiet tillkommer en allmdn uppfattning av tillvaron. Man forstar att det finns platser
bortom det upplevda och att det finns en framtid och en ddtid. Man forstdr att man kan gd olika
vdgar fran en plats till en annan, man kan dven gena. Begreppen dygn, vecka och dr klarnar
gradvis. Allt detta ger en overblick som tidigare saknades. Aven klassifikation av tingen blir
allmdén. Man forstdr att det finns mdnniskor man inte tréffat, hundar man inte sett och mat man
inte dtit. Det ger 6kad formdga att klara frimmande miljéer och fordndringar. Man bérjar forstda
antal och sa smdningom kan man rdkna “hur langt som helst”. Man forstdr skillnaden mellan ett
och tvd, ett och tre osv och kan ddrfor utveckla formdgan att addera och subtrahera. Senare
kommer dven formdgan att multiplicera och dividera. Man anar nu dven att orsak — effekt
upptrdder i olika monster. Man kan ldra sig att ldsa och skriva, vilket dr till stor hjdlp nédr man
ska hitta vigen eller ldsa instruktioner, t ex recept. Men fortfarande har man svart att arbeta med
problem ddr mdnga faktorer samverkar. Man har svdrt att konstruera flera alternativa losningar
och man kan inte tinka sig hypotetiska situationer. Den begreppsliga kreativiteten dr begrdnsad
och att se pd ett nytt sdtt pd ndgot gammalt och invant dr svdrt. Man kan inte forstda symboler for
symboler, vilket dr nodvdndigt t ex i bokstavsrdkning och transaktioner av pengar mellan olika
konton. Godhet dr att vara sndll, som abstrakt begrepp forstds det inte”.

Kylén A B C

Ader| 1 | 2 [ 3| 4] 5|6 | 7] 8] 9 |10]|11[12] 13 |[14[15]16
Q[ 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

WHO djup | sv& | matlig | lindig | gransfal | normal

DSM IV sammanfaller i stort med WHO:s indelning (forf anm)

(Gunnar Kylén Begdvning och begdvningshandikapp ALA/Handikappinstitutet 1981 Best nr 1204 1981)



