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The purpose of this study is to examine both the degree of knowledge within society, and
overall societal perceptions of intellectual disability in relation to sexuality. In addition it also
examines what kind of consequences a lack of knowledge in this field could result in for the
target group. The study has gathered empirical data regarding three distinct focus groups. The
first group (the target group) consists of people that have been diagnosed with intellectual
disability. The second group consists of professionals working with people diagnosed with
intellectual disability, and the third group is intended to represent a cross-section of society at
large. The study used a qualitative method whereby research was conducted by interviewing
professionals that have worked with or currently work with the target group. The various
professionals with which interviews were conducted were given the same questions. It is
worth noting that in some cases the questions were adapted to suit the professional disciplines
of those interviewed, but the context of these questions remained the same. The interviews
have been divided into four different areas of questions; information about the person
interviewed, their knowledge about sexuality, how they handle the subject within their
profession and wider societal perceptions on intellectual disability and sexuality. The analysis
has as its starting point five key theories; Social Construction, Erving Goffman's theory of
stigma, Howard Becker's theory of labeling, Gagnon & Simon’s theory of sexual scripts and
Bengt Nirje’s normalization principle (normaliseringsprincipen). The study has also drawn on
other relevant literature to analyze the empirical data collected. In conclusion the study
showed that the target group, their families, the professionals and wider society must
contribute to a broader knowledge of intellectual disability in relation to sexuality. More
knowledge about these issues would be the first step for a greater acceptance to emerge.
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1. Forord

Under min femte termin pa Socialhdgskolan utférde jag min praktik pa en habilitering som ar
belagen i Skane. Har kom jag i kontakt med de flesta diagnoser som begreppet
funktionsnedsattning omfattar men jag arbetade framst med ungdomar 9-20 ar som hade
diagnosen utvecklingsstorning. Att fa mojligheten att arbeta med dessa personer Gppnade
verkligen mina 6gon for en ny malgrupp. Det nyfunna intresset som hade uppstatt for
habilitering, LSS och sa vidare medforde att jag ville fordjupa mig inom dmnet pa nagot sétt
under min C-uppsats. Efter att ha funderat en del kring olika omraden jag skulle kunna belysa
fastnade jag till sist for &mnet sexualitet. Detta &r ett &mne jag lange har velat beréra under
min C-uppsats eftersom jag anser att vi laser alldeles for lite om det under var utbildning.
Dessutom sa markte jag snabbt att det fanns mycket tankar och fragor kring just d@mnet
sexualitet inom den gruppen som jag arbetade med (personer som har diagnosen
utvecklingsstorning). Det var ett hett amne i de sa kallade tjejgrupper, som ar en grupp med
tjejer i tonaren som traffas en gang varannan vecka och pratar om amnen som de kanner att de
har fragor kring eller helt enkelt bara vill prata om, likasa i enskilda samtal med patienterna.
Jag vill tacka alla som hjalpt mig att géra denna uppsats mojlig. Jag vill ge ett stort tack till
min handledare Eva-Malin Antoniusson foér all hennes hjalp, samt ett stort tack till alla
personer som har tagit sig tid att stélla upp och medverkat i min uppsats i form av intervjuer.

2. Inledning

2.1 Historik

2.1.1 Synen pa utvecklingsstorning
Forr ansags det vara ett misslyckande att fa ett barn med utvecklingsstérning, personer med
diagnosen utvecklingsstérning gomdes undan, ofta pa institutioner och ansags vara Guds
straff. Tanken med dessa institutioner var god, alla resurser skulle samlas pa ett och samma
stalle for att battre kunna ge det stdd som utvecklingsstorda behdvde (Nordeman, 1999).
Tabun som finns kring utvecklingsstordas sexualitet fanns d&ven inom institutionerna och
var valdigt tydlig och uttalad, miljéerna medférde att manga blev kansloméssigt skadade och
saledes utvecklade avvikande och nedbrytande beteenden. Det var egentligen forst pa 70-talet

som det borjade talas mer 6ppet kring utvecklingsstordas sexualitet (ibid.).



2.1.2 Sveriges steriliseringslagar

Under 1800-talet och langt in pa 1900-talet var synen i samhallet att sinnessléa personer, det
vill sdga vad vi idag kallar for utvecklingsstorda, var l6ssldppta i sin sexualitet.
Utvecklingsstorda ansags aven ha en vialdigt hog fruktsamhet och man menade pa att
foljderna av att de skaffade barn kunde vara stora. Férutom risken med att fora vidare anlaget
med en svag begavning ansags de ocksa ha anlag for att fora vidare bristfallig moral, det vill
séga tendenser till kriminalitet, promiskuitet och I6sdriveri (Nordeman, 1999). Dessa tankar
ledde till att steriliseringsfragan togs upp i riksdagen ar 1922, da en diskussion fordes kring
vilka grupper som borde inkluderas i dessa arvshygieniska ingrepp, da det var viktigt att varna
om kvaliteten pa barnen som kom till. Utgangspunkten i steriliseringslagarna var de
arvhygieniska tankegangarna, det vill saga att det i grund och botten handlade om att forsoka
minska befintligheten av kroniska och darftliga sjukdomar for folkhélsans skull. Den
medicinska kunskapen pa detta falt var mycket liten, trots detta togs det ett riksdagsintiativ
och till sist aterstod enbart fragan om vilka grunder som skulle kunna legitimera sterilisering
av vissa grupper. Trots att diskussionen uppstatt redan 1922 dréjde det innan man hade fatt
fram en utarbetad lag, forst ar 1934 tradde den forsta steriliseringslagen i kraft i Sverige.
Huvudsyftet med lagen hade dock kommit att férandras under denna langa utarbetningsperiod
och nu var det inte enbart sterilisering av arvhygieniska skél som skulle tillatas, utav dven av
sociala skél dar det individuella behdvde bli understéllt det kollektiva. Samhallet ville genom
lagen minska odnskad fortplantning samtidigt som samhallsmoralen blev starkare. Lagen
medforde i praktiken att det i princip blev mojligt att sterilisera vem som helst som hade
nagon form av avvikande beteende, det vill sdga att &ven manniskor som inte klassades som
sinnessléa men hade drag av det kunde steriliseras (Runics, 1998). Personen i fraga kunde
heller inte motsatta sig sterilisering om beslutet var taget av tva lakare, en sinneslo person fick
inte skaffa barn och om en person som ansags vara sinneslé blev med barn tvingades ofta
denna till att genomfdra en abort och i samband med aborten genomfdrdes daven en
sterilisering (Nordeman, 1999).

Ar 1941 tradde en ny steriliseringslag i kraft, denna hade ett mycket bredare
tillampningsomrade an den forra da den tillat sterilisering av sociala skal. Medicinalstyrelsen
och lakarkaren var valdigt tillmétesgaende nar det kom till att stodja sterilisering av sociala
skal da de pekade pa svarigheterna med att pavisa de arvhygieniska sambanden med
tillstandet samt problematiken med att satta en exakt grans nar en person skulle klassas som
sinnesld i samband med personens biologiska alder. Begreppet sinneslé kom att handla mer
om socialt handlande an faktiska egenskaper. Den stora skillnaden mellan 1934-ars lag och

1941-ars lag var att den kom att inkludera &ven rattskapabla personer som gav sitt tillstand
6



samt att steriliseringsorsakerna kom att omfatta asocialt levnadssatt som kopplades samman
med losslappt sexualitet, sdsom prostitution och saledes oonskad fortplantning; barn som var
ofdrsorjda var oonskade av samhallet. Deras sexuella beteende ansags ha negativa foljder for
samhaéllet, sterilisering ansags vara en enkel och snabb 16sning pa detta problem, trots riskerna
som var forenade med ingreppet. Staten fick genom dessa lagar all kontroll Gver
familjebildning, fortplantning och sexualitet (Runics, 1998.).

Under de 40 ar som Sveriges steriliseringslagar gallde var det cirka 63 000 individer, varav
95 procent kvinnor, som blev utsatta for det. Zoologen Nils von Hofsten yttrade att Sverige
var bést i véarlden nédr det kom till sterilisering av efterblivna personer (ibid.).

| dagens samhaélle ska personer med diagnosen utvecklingsstdrning ha samma réttigheter
och forutsattningar som vem som helst, men fragan ar hur langt vi egentligen har kommit pa

vagen?

2.2 Problemformulering
Alla méanniskor har ett kansloliv och en viktig del av detta ar just var sexualitet, Margareta
Nordeman (1999) menar att:

Alla manniskor har férutom sina fysiska behov ocksa ett behov av karlek,

O6mhet och narhet med andra. [---] Manniskor som har ett funktionshinder

fungerar naturligtvis pa samma satt och har dessutom behov av att miljon ar

anpassad for att 6verbygga hindren och underlatta det dagliga livet (1999:

11).
Det finns ingenting som visar pa att en intellektuell funktionsnedsattning medfor att dessa
personer kanner mindre ndr de ar kdra, och detsamma galler nar det kommer till sexualiteten.
For majoriteten av befolkningen &r sexualiteten och den sexuella lusten en vasentlig del av
livet, detta medfor dock inte att man maste ha ett aktivt sexliv for att leva ett gott och lyckligt
liv. Trots faktumet att alla méanniskor har formagan att uppleva sexuella kanslor betyder inte
det att det alltid ar en ndédvandighet att leva ut dem. Den syn vi har pa personer med
diagnosen utvecklingsstorning, samt var egen sexualsyn paverkar var attityd i motet med
malgruppen och deras sexuella behov. Okunskap &r det som skapar fordomar och det kravs ett
Gppet, intresserat och accepterande klimat for att jobba med och forandra vara fordomar.
Manga ganger férknippas utvecklingsstordas sexualitet till ord som &r negativt laddade och
innebér problem sasom fixeringar, ensamhet, avvikelse och utlamnande (Nordeman, 1999).
Margareta Nordeman (1999) stiller sig frigan: “Ar det si att minniskor med

utvecklingsstorning féds med problematisk sexualitet, eller & det omgivningens foérdomar
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som sa smaningom astadkommer problemen eller &r det rent av omgivningens egna problem
som avspeglas?” (1999:20).

Som jag tidigare namnt laser vi véldigt lite om sexualitet, och framférallt sexualitet i
samband med nagon form av funktionsnedsattning. Detta ar ett amne som jag anser bor fa
storre plats pa grundutbildningar pa grund utav att det ar ett viktigt &mne att ha kunskaper
inom eftersom att fragor kring sexualitet alltid ar kansliga och férmodligen blir &nnu mer
kansliga nar det foreligger en diagnos. Vi maste fa mojligheten att fa en beredskap kring hur
vi ska hantera dessa fragor i vart framtida yrkesliv. Min tanke med uppsatsen ar att undersoka
om det foreligger ndgon problematik kring att personer med diagnosen utvecklingsstérning
har en sexualitet och vad denna kan besta utav.

2.3 Syfte och fragestallning

Syftet med denna uppsats ar att undersoka den radande syn och kunskap som finns kring
utvecklingsstorda personers sexualitet. Detta kommer jag att géra genom att intervjua
personer som &r verksamma eller har varit verksamma i organisationer som arbetar med
fragor kring utvecklingsstorning och sexualitet.

Utifran detta har jag formulerat foljande fragestallningar:

e Hur upplever yrkesverksamma, som arbetar med fragor kring utvecklingsstorning och
sexualitet, kunskaperna i dmnet sexualitet hos personer med diagnosen
utvecklingsstorning?

e Vilka konsekvenser kan en bristande kunskap kring amnet sexualitet medféra for
personer med utvecklingsstorning?

e Hur stor dr kunskapen kring och synen pa utvecklingsstorning och sexualitet hos

omgivning och professionella personer som arbetar med fragor kring amnet?

2.4 Begrepp
2.4.1 Funktionsnedsattning
Jag kommer att anvanda begreppet funktionsnedsattning pa samma satt som Socialstyrelsen
anser att man bor definiera ordet som, vilket ar:
“Funktionsnedséttning dr en nedsdttning av fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsférmaga.
Funktionshinder &r en begransning som en funktionsnedséttning innebar for

en person i relation till omgivningen” (Viastra Gotalandsregionen, 2008).



2.4.2 Utvecklingsstorning

| Sverige &r diagnosen utvecklingsstorning ganska valkand, cirka 38 000 personer har
diagnosen. Med begreppet utvecklingsstorning menas en funktionsnedsattning som har med
personens begdvning och utveckling utav den att gora, en person med utvecklingsstorning
ligger alltsa efter i begavningsutvecklingen. Personer med utvecklingsstorning behdver langre
tid for att klara av samma saker som andra jamnariga, det kan handla om allt ifran att uttrycka
tankar och kanslor till att forsta och lara sig nya saker (FUB, 2009).

Diagnosen utvecklingsstorning delas in i grav, mattlig eller lindrig utvecklingsstorning och
graden varierar fran person till person. Hur mycket en person kan klara av ar hogst
individuellt och beror pa hur mycket stdd och traning man far. Manga ganger kan diagnosen
vara en av flera som personen har sasom rorelsehinder eller autism (ibid.).

Idag finns det dven en rattighetslag for personer med funktionsnedséttning som denna

malgrupp omfattas av, LSS (Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade) (ibid.).

2.4.3 Sexualitet

| min uppsats kommer jag att utgd ifrdn Birgitta Hulters (2004) definition av

sexualitet:
Sexualitet &r en vasentlig del av att vara ménniska genom hela livet och
innefattar kon, konsidentiteter och roller, sexuell orientering, erotik,
njutning, intimitet och reproduktion. Sexualitet upplevs och uttrycks genom
tankar, fantasier, onskningar, normer, attityder, vérderingar, beteenden,
praktiker, roller och relationer. Medan sexualitet kan omfatta alla dessa
dimensioner, upplevs eller uttrycks inte alltid alla av dem. Sexualitet
paverkas av interaktionen mellan biologiska, psykologiska, sociala,
ekonomiska, politiska, kulturella, etiska, legala, historiska, religidsa och
andliga faktorer (2004:269-270).

2.4.4 Psykosexuell utveckling

En viktig drivkraft i vart liv ar just var sexualitet och den sexuella lusten som alla har. Aven
om sexualiteten uttrycks i olika former beroende pa vilken utvecklingsfas vi befinner oss i ar
det nagot som finns med oss genom hela vart liv och inte enbart i vuxen alder. Denna
sexualitet formas och utvecklas i samverkan med var omgivning pa sa satt att tidsepokiska
samhélliga vérderingar och normer kring vad som anses vara det ratta och normala kring
sexualitet &r ytterst avgorande for slutresultatet (LOfgren-Martenson, 1997).  Den

psykosexuella utvecklingen handlar alltsa om utvecklingen till att bli en man eller kvinna, det
9



handlar om att “uppleva sig sjélv, bli ndgon infor andra, att bli en sjélvstindig individ, men

dnda hora ithop med andra” (ibid., 1997:63).

3. Metod

3.1 Val av metod

Kvalitativ forskning stravar oftast mot tolkning och forstaelse snarare an forklaring, den kan
amna att pa ett speciellt satt analysera empiri och presentera resultat. Detta kan innebéra
forskning med speciella forskningsmetoder (Levin, 2008), sasom intervjuer, vilket &r det som
jag har anvant mig utav. Jag valde att anvdnda mig utav detta arbetssétt eftersom jag anser att
det var genom intervjuerna jag bast fick svar pa mina fragestallningar. Den
socialvetenskapliga forskningen medfér manga ganger att de som ar foremal for forskningen
kan observeras och intervjuas eftersom de &r arbetsamma i olika verksamheter (ibid.).
Intervjuer ger en insyn i personers upplevelser, erfarenheter, asikter, drémmar, attityder och
kanslor (May, 2001). Dock maste samhéllsforskaren forstda den dynamik som ligger i en
intervjusituation samt ha kunskap om de olika metoder som finns for intervju och analys av
dessa. Det maste dven finnas en medvetenhet kring for- och nackdelar med detta for att uppna
insynen som kravs (ibid.). Ett stort misstag som kan ske i samband med intervjuer ar att
intervjuaren tanker ut en rad olika fragor och eventuella svar man kan fa pa dem, vilket ofta
har till foljd att forutfattade meningar uppstar om vad intervjupersonen eventuellt kan komma
att svara. Detta i sin tur grundar sig ofta pa den egna forforstaelse eller olika teorier som ar
valetablerade hos en sjalv (Aspers, 2007). Det finns olika typer av intervjuformer:
strukturerade,  semistrukturerade/delvis  strukturerade, ostrukturerade/fokuserade och
gruppintervjuer (May, 2001). Jag har anvant mig utav semistrukturerade intervjuer pa grund
av att jag ansag att det ar viktigt att ha en grund att sta pa, samt for att alla skulle fa svara pa
samma eller likvardiga fragor, for att det sedan ska bli lattare for mig att koda materialet.
Dessutom anser jag att det ar bra att personen som blir intervjuad far lov att flyta ut nagot
angaende fragan for att fa fram deras asikter och erfarenheter pa ett bra och naturligt sétt.

| semistrukturerade intervjuer ar fragorna ofta specificerade, men intervjuaren har mycket
storre utrymme for avvikelse nar det kommer till fordjupning utav svaren och pa sa satt
skapas en dialog med intervjupersonen. Denna intervjuform medfor dessutom att
intervjupersonen far en frihet att svara pa fragan med egna termer. Dock medfér denna
intervjuform att man maste forsta sig pa bade intervjuns innehall och kontext for att kunna

analysera och anvanda sig utav fakta som framkommit under intervjun. Som intervjuare star
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man dessutom oftast mellan tva poler, att a ena sidan ha totalt engagemang och a andra sidan
kunna ha en distanserad analys samtidigt som man maste tanka pa att det kan finnas en rad
faktorer som spelar in och paverkar vilka svar man far sasom kon, alder, etnicitet och sa
vidare. Forskaren maste passa in i den miljon som han/hon ska studera (ibid.).

Jag valde &ven att spela in de intervjuer jag genomforde. Nackdelarna med att anvéanda sig
utav inspelning kan vara att intervjupersonen kanner sig hammad utav det och att man saledes
inte far samma svar som man skulle fatt annars, dock finns det en stor chans att
intervjupersonen glémmer bort att man spelar in under samtalet. Det ar dessutom en mycket
tidskravande process att transkribera intervjuer. Trots detta tycker jag att fordelarna med att
spela in intervjun Overvager nackdelarna, fordelarna ar framférallt att man kan efteranalysera
materialet pa ett mer grundligt och noggrant satt eftersom man fatt med allt som ségs,
dessutom kan man fokusera pa samtalet under intervjun och observera andra faktorer sasom
kroppssprak och sa vidare som man inte hade hunnit med om man antecknat svaren (May,
2001).

Jag har dessutom anvént mig en del av Internet, olika forum sasom funktionshinder.se, for
att fa en inblick i de olika diskussioner som fors kring @mnet. Daneback och Mansson (2008)
menar pa att vart sétt att anvanda Internet forandras hela tiden eftersom teknik foraldras och
forandras. 1 och med detta 6ppnas en varld att studera fragor pa helt nya satt, dessutom ar

Internet ett forum for mellanménsklig kommunikation.

3.2 Avgransning

Eftersom det ligger manga olika diagnoser inom begreppet funktionsnedsattning har jag valt
att begransa mig till att fokusera pa diagnosen utvecklingsstorning, och da framforallt till
lindrig utvecklingsstorning. Jag har &ven valt att avgransa mig nar det kommer till
malgruppens alder, dven om det manga ganger finns en aldersovergripande diskussion, sa har
jag valt att framst fokusera pa ungdomar. Jag valde dessa avgransningar eftersom
undersokningen annars skulle komma att bli alldeles fér stor och omfattande for den tid jag

har pa mig att utfora den.

3.3 Urval

Jag har valt att intervjua en sexualupplysare och en sexolog inom RFSU (Riksforbundet for
sexuell upplysning) eftersom att de &r en av de framsta organisationerna i landet som hanterar
fragor kring sexualitet. Jag har aven intervjuat en kurator och en enhetschef som arbetar inom

habilitering i Skane lan och som arbetar/har arbetat med ungdomar som har diagnosen
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utvecklingsstorning. Verksamhetschefen valde jag att intervjua for att fa en mer évergripande
syn pa hur verksamheten stéllde sig i fragan. Tva utav mina intervjupersoner var kvinnor och
tvd var man, i aldrarna 27, 37, 43 och 58 ar. Deras yrkesverksamma liv inom omradet
utvecklingsstorning skiljde sig fran allt mellan 4-15 ar. Tre utav intervjuerna dgde rum pa
deras respektive kontor medan en utav intervjuerna var en telefonintervju. Jag har valt att
intervjua dessa personer for att pa basta satt fa fram deras egen syn, men aven for att fa fram
hur de anser, utifran sin profession och erfarenhet, att personer med en utvecklingsstorning

och samhaéllet staller sig inom detta omrade.

3.4 Bearbetning och analys av empirin

Jag har spelat in intervjuerna och sedan transkriberat dem ordagrant, med undantag for att
langa pauser och utfyllnadsord, sdsom hmm, har tagits bort. Efter det laste jag igenom
materialet och analyserade/kodade det genom att hitta gemensamma faktorer i de olika
intervjuerna. Detta gjorde jag for att jag sedan skulle kunna jamféra materialet for att se om
dar finns nagra likheter eller skillnader i de svar jag hade fatt och pa sa satt eventuellt kunna
hitta nagon slags generaliserbarhet i det. For att hitta likheter och skillnader i materialet
skapade jag olika rubriker som jag sedan lade in empirin i, pa sa satt var det latt att se om
respondenterna svarat lika eller olika pa samma fragor eller om dar fanns nagra 6vergripande
resonemang som alla berort. Dessa rubriker utgick jag sedan ifran nar jag skrev avsnittet
empiri & analys. Aspers (2007) menar att en intervju maste presenteras i form av text pa
grund utav att texten i sig sjalvt &r ett arbetsmaterial som anvénds fér kodning och analys.

3.5 Etiska O6vervéaganden
Manniskor med diagnosen utvecklingsstorning kan vara en ganska utsatt malgrupp, pa grund
av detta har jag valt att inte genomfora nagra intervjuer med personer som har diagnosen
utvecklingsstorning. Istallet har jag valt att intervjua professionella personer som pa nagot sétt
ar verksamma eller har varit verksamma med manniskor som har en utvecklingsstorning
eftersom att jag anser att de kan representera och tala for malgruppen pa ett bra och
kompetent satt.

| dessa intervjuer har jag varit tydlig med vad informationen som jag fatt ut av intervjuerna
ska anvéndas till och hur den kommer att presenteras. Materialet kommer heller inte att
anvandas i nagot annat syfte an det jag angett for intervjupersonerna. Intervjupersonerna har
aven anonymiserats och blivit informerade om att de kan avbryta sin medverkan nar som helst

under processens gang. Denna information har framgatt bade skriftligt och muntligt. Jag har
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aven erbjudit intervjupersonerna att fa transkriberingen skickad till sig for att godkannas, att
fa se resultatet nar det ar fardigstallt och majlighet att godkénna det jag skriver i samband
med vad som kommit fram i intervjun om sa 6nskas. Ingen utav intervjupersonerna har valt
att &ndra texten som har sants till dem.

En del av intervjuerna genomférdes pa min gamla praktikplats med personer som jag haft
kontakt med i samband med mitt arbete dar. Jag sag inga problem och gor fortfarande inte
med att genomfora intervjuer med dessa personer eftersom jag inte langre ar verksam pa

arbetsplatsen.

3.6 Forforstaelse

Jag har genomfort min praktiktermin pa en habilitering i Skane dar jag framst jobbade med
ungdomar som har diagnosen utvecklingsstorning. Detta medfor sjélvfallet att jag har en del
forforstaelse kring amnet med tanke pa att sexualitet var en utav sakerna man talade om med
patienterna nar de hade funderingar kring amnet. Min forforstaelse ar framforallt att det
foreligger en stor okunskap kring sex- och samlevnad hos personer som har diagnosen
utvecklingsstorning. Jag tror dven att personal som arbetar med dessa fragor hade behovt
fortbildas inom dmnet och att barnets natverk hade behovt erbjudas utbildning kring hur man
ska hantera ungdomens sexualitet. Total objektivitet foreligger inte, trots detta tror jag inte att
jag kommer att ha nagra problem att distansera mig till amnet, eftersom jag ar medveten om

vilken forforstaelse jag har och saledes kan ha den i atanke under mitt uppsatsarbete.

4. Orientering om kunskapsléaget

4. 1 Tidigare forskning

| min uppsats har jag inhamtat kunskap om omradet utvecklingsstérning och sexualitet. Jag
har dven en separat del med historia kring &mnet och har i hela min uppsats varvat min empiri
med tidigare forskning.

Nar jag sokte litteratur utgick jag en hel del ifran mitt kursbibliotek och jag har framforallt
sokt i LOVISA, LIBRIS och CSA (Cambridge Scientific Abstracts, dar jag enbart valt att titta
pa peer-reviewed journals). Dar sokte jag pa sokord som funktionshinder, utvecklingsstorning
och sexualitet, jag har dven sokt pa motsvarande ord pa engelska, det vill séga disability,
sexuality och mental retardation/intellectual disability . Genom detta har jag fatt fram mycket
litteratur som jag har anvant mig utav i mitt uppsatsarbete. Jag har aven kollat en del pa
andras uppsatser som jag har sokt upp via LUP och upps6k och anvant mig utav
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’snobollseffekten”, det vill séga att jag har kollat i deras kéllforteckning for relevant litteratur
till min uppsats. Jag har aven sokt en del pa Google for att se om man kan fa upp nagon form
av anvandbara litteraturlistor, vilket ocksa har gett en hel del utdelning fran exempelvis SOF
(sexualitet & funktionshinder) med flera. Jag har dven kollat pa en del filmer sdsom ”Den nya
ménniskan” for att fi en bild om hur utvecklingen har gatt framat. Filmer som existerar kring
amnet sokte jag upp via Google dar jag fick upp en relevant filmlista fran SOF.

| min uppsats har jag utgatt fran manga olika bocker, men det ar framforallt tre bocker som
verkligen genomsyrar mitt arbete, framforallt for att de renodlat har handlat om @mnet som
jag skriver om, och det dr dessa som jag kommer att presentera hdr. Dessa dr: Margareta
Nordeman (1999) Utvecklingsstorning och sexualitet — sexuella behov, Margareta Nordeman
(2005) Nar kanslan tar over... - Sexualitet, utvecklingsstdrning, autism och Lotta Léfgren-
Martensons (2005) Far jag lov? — Om sexualitet och karlek i den nya generationen unga med
utvecklingsstorning.

Margareta Nordeman ar valkand inom media och arbetar bland annat med sexualfragor;
hon har aven lang erfarenhet inom att utbilda personal inom omsorgsomradet. Hon &r utbildad
beteendevetare, legitimerad psykoterapeut och utbildad i kroppsorienterad psykoterapi. Boken
Utvecklingsstorning och sexualitet — sexuella behov och uttrycksformer handlar om
professionellas roll och hur man har ett professionellt forhallningssatt till utvecklingsstorda
manniskors sexualitet. Boken lagger stor vikt vid att det kravs kunskap, inlevelseférmaga och
forstaelse for att kunna mota manniskor pa ett bra och professionellt satt. Boken Nar kanslan
tar éver... - Sexualitet, utvecklingsstorning, autism ar relativt lik féregaende presenterad bok
med skillnaden att den binder samman etiska fragestallningar och miljons betydelse i storre
grad.

Lotta Lofgren-Martenson arbetar bade med handledning och forelasningar kring sex- och
samlevnadsfragor och utvecklingsstrning. Hon ar fil.dr. i socialt arbete och ingar i
forskningsprogrammet: Kon, sexualitet och socialt arbete. Boken beskriver och analyserar de
drommar och erfarenheter som unga med utvecklingsstérning kan ha samt hur omgivningens
forutséttningar ser ut for att hantera dem. Boken utgar framforallt fran frigor sdsom: “Hur ser
egentligen mojligheterna till sjalvbestimmande och normalisering ut nér det géller de mer
privata delarna av livet? Vad sdager de unga med utvecklingsstorning sjalva om sina
mojligheter till kédrlek och sexualitet? Vilken betydelse har omgivningens instdllning?”

(Malmd hogskola, 2008).

5. Teoretiska perspektiv
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Jag kommer i min uppsats att utga ifran fem olika teoretiska perspektiv, dessa ar: sexuella
scripts, socialkonstruktivism, stdmplingsteorin, stigma och normaliseringsprincipen. Nedan

kommer jag att presentera vad dessa olika perspektiv innebar.

5.1 Sexuella scripts
En persons sexualitet och sattet den véljer att uttrycka den pa kan séga ha formats utav det
samhalle och saledes den kultur vi lever i. Man kan séga att ens sexualitet utformas utifran ett
sexuellt script som skiftar beroende pa tidsepok, kultur, alder, kon och sa vidare, det vill siga
att de bygger pa sociologiska och socialkonstruktivistiska ramar (Nordqvist, 1992). Tanken ar
att de ska kunna ge oss svar pa vara grundlaggande fragor kring sexualitet, det vill saga ett
slags manuskript vi kan handla efter (L6fgren-Martenson, 2005).
Dessa sexuella scripts bygger pa fem komponenter. Dessa ar:
1. Vem har man sex med?
2. Vad éar sexuellt acceptabelt och oacceptabelt?
3. Nar &r det ratt att ha sex?
4. Var ar det tillatet och otillatet att ha sex?
5. Varfor har vi sex?
Det ar med hjalp av sexuella scripts och i samspel med andra ménniskor som vi lar oss att
vara sexuella varelser (Nordqvist, 1992). Utgangspunkten &r alltsa att sexualitet &r ett inlart
beteende och det &r i samspel med andra som vi l&r oss hur vi férvantas att bete oss som
sexuella varelser (Lofgren-Martenson, 2005). Trots detta ska det betonas “att sexuella scripts
ar flexibla till sin karaktar. [---]. Jag vill har understryka, att det finns manga vagar att bli, att
vara, att kdanna sig sexuellt och att agera sexuellt” (Nordqvist, 1992:11). Med detta menas att
alla sexuella handlingar maste tolkas och forstas i sin kontext (Lofgren-Martenson, 2005).
Lotta L6fgren Martenson menar att man:
Genom att se pa sexualiteten som en social inlarningsprocess finns
forutsattningar for att forsta, beskriva och forklara den komplexa situation
som en person med en intellektuell funktionsnedsattning befinner sig i. For
det forsta finns den samhalleliga synen pa sexualitet och utvecklingsstorning
som personal och anhdriga formedlar i olika utstrackning, for det andra den
begransning som en utvecklingsstérning kan leda till for formaga att
uppfatta de koder, signaler och forhallningssatt som anses kulturellt och
socialt adekvata. (2005:77).
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5.2 Socialkonstruktivism

Socialkonstruktivismen &r en teori som menar att verkligheten och aspekter av den &r resultat
av samspel mellan individer och det gemensamma handlandet. Den kan &ven handla om hur
individer upplever och formar sin sociala verklighet, dar man bland annat talar om hur
vardagliga antaganden och kunskaper regelfésts och integreras (Nationalencyklopedin, 2009).
Socialkonstruktivismen ar ett kritiskt perspektiv som forsoker fa oss att ifragasatta sociala
skeendens naturlighet, det vill sdga att den &r granskande och inte tar det naturliga for givet.
Socialkonstruktivismen forsoker visa att det omedelbara enbart &r ytliga fenomen och
forsoker blotta den egentliga verkligheten (Barlebo Wenneberg, 2001).

Socialkonstruktivismen pastar att den kannedom och den uppfattning vi har av
verkligheten ar socialt konstruerad pa grund utav att vart sprak pa forhand har utformat
sanningen, exempelvis kan vi forstd vad en stol ar for nagot eftersom vi redan har lart oss och
forstar begreppet stol. Dock finns det en radikal form av socialkonstruktivism som pastar att
den sinnliga verkligheten far sin form forst nar vi uppfattar den (ibid.).

N&r det kommer till sociala konstruktioner och sexualitet hittar vi de uppenbara
regleringarna av sexualiteten i lagstiftningen. Dock kan man sdga att den storsta delen av
kontroll sker via den sociala konstruktionen det vill séga vad som anses vara normalt nar det
kommer till sexualitet. Ens sexualitet formas under ens uppvaxt i samspel med andra i en sa
kallad socialisations- och sexualiseringsprocess. Det &r under denna process som vi lar 0ss
nér, var, hur och med vem vi kan agera sexuellt, det vill sdga hur de sexuella scripten ser ut.
Trots att sexualiteten &r nagot som ar medfott ar det samhéllet som bestammer vilka former
utav den som ar ok att ge uttryck for. Detta medfor att samma sexuella handling kan uppfattas
olika eller till och med motsatsvis i olika kulturer eller tidsepoker. Sexualiteten hor alltsa
samman med kultur, etik, politik och moral (L&fgren-Martensson, 2005).

Den sociala konstruktionismen medfor dven att det sexuella umgéanget sker med en person
som befinner sig inom samma sociala grupp. Detta medf6r att det som anses var normalt
respektive avvikande blir &nnu mer givet da vi ytterst sallan sammanfors med andra sexuella
uttrycksformer eller forhallningssatt, vilket i sin tur medfor att det kan finnas manga olika
sociala scripts inom samma samhélle. Idag finns det ett standigt flode av information och
bilder nar det kommer till sexualitet; eftersom nastan ingenting doljs langre ar det svart att
hitta nagot som uppror for en langre stund. | och med detta skapas nya fantasier, former och
myter kring sexualitet. Medias framstallning av sexualiteten medfér mest troligt en férandring
av bade normer och beteenden (ibid.). Lotta L&fgren-Martenson (2005) skriver att Giddens

menar att mojligheten att experimentera sexuellt med valfri partner medfor en forskjutning av
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de gamla granserna, samtidigt som det uppstar nya. Dock férsvinner aldrig de gamla

granserna, normerna och tabuna helt.

5.3 Stamplingsteorin

| boken Outsiders myntade Howard Becker stamplingsteorin (Lindgvist & Nygren, 2006).
Teorin gar ut pa att ndgot avvikande inte skapas av handlingen i sig utan omgivningens
reaktioner pa den (ibid.). Det vill sdga att vad som anses vara avvikande inte uppstar pa grund
av vissa karaktérsdrag hos en person utan snarare i samspelet mellan avvikare och icke-
avvikare. De viktigaste stamplingskéllorna ar de som har sa stor makt sa att de har ratten att
avgora vilken moral det & som ska gélla (Giddens, 2009). Detta medfor att ens sjalvbild &r en
reflektion kring sig sjalv i forhallande till samhallets normer om hur en person bor vara och
utvecklas i samspelet med andra individer. En negativ sjalvbild beror alltsa pa att personen i
fraga har upptackt att denne har en lag grad av konformitet med samhallets norm, vilket gor
denne till en avvikare (Goldberg, 2005).

Stampling dr en process med upprepade negativa reaktioner i samspel med andra individer
(ibid.). Erving Goffman (som &r upphovsmannen till teorin om stigma som har manga likheter
med och kan kopplas till stimplingsteorin) talar om att en diagnos exempelvis kan ge ordet
sjukdom en social mening, vilket kan vara en del av en stdmplingsprocess. Detta for att
patienten i fraga ofrivilligt dras in i en utstotningsprocess som dessutom dokumenteras i
journaler (Lindgvist & Nygren, 2006), det avvikande blir saledes tydligt. Avvikaren kanner
dessutom manga ganger ett krav fran samhallet att forsoka anpassa sig till deras normer da

dessa ar svarforandrade. (Goldberg, 2005).

5.4 Stigma
Erving Goffman ar upphovsman till begreppet stigma som pa manga satt kan kopplas till och
h&nger samman med stamplingsteorin.

Varje samhalle har sitt eget satt for att kategorisera ménniskor och det ar personers
egenskaper som bestdmmer Kkriterierna for vad som anses vara normalt inom de olika
kategorierna. Méanniskor delas saledes in i dessa kategorier efter vilka egenskaper de besitter
och genom detta blir hans/hennes sociala identitet faststalld (sa kallad virtuell social identitet)
(Goffman, 1972). Personer som besitter nagon form av egenskap som anses vara avvikande
eller icke-Onskvard utifran den kategori han/hon anses tillh6ra blir klassad som avvikare och
saledes utstott (Arnarsson & Tholén, 2005). Goffman (1972) menar att det &ar i denna

stampling som det uppstar ett stigma. Forutom detta kan &ven ett stigma uppsta nar den
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avvikande upptacker att andra manniskor ser denne som en avvikare; man kan alltsa sdga att
stigma uppstar i diskrepansen mellan personens faktiska och virtuella (tillskrivna) identitet
(Arnarsson & Tholén, 2005).

Stigman bygger ofta pa stereotypa antaganden och &r séllan sanna (Giddens, 2009).
Diskrepansen som kan foreligga mellan den virtuella och faktiska identiteten kan medfora att
personens sociala identitet undermineras, vilket i sin tur kan ha till f6ljd att personen skars av
bade fran sig sjalv och fran samhallet (Goffman, 1972). For att sedan forstarka
stigmatiseringen och papeka det avvikande anvéander vi olika termer i vart vardagssprak
sasom idiot, dar vi gett termen forkastade karaktarsdrag (Goffman, 1972). Stigmat medfor
ofta att personer ges felaktiga kategoriseringar i sociala sammanhang vilket manga ganger
leder till obehag for bada parterna (ibid.).

Man kan séga att stigma anvands som beteckning pa egenskaper som ar djupt nedséttande
(Goffman, 1972). Goffman har saledes tagit fram tre olika typer av stigma, de ar: kroppsliga
missbildningar, avvikande personliga egenskaper som exempelvis viljesvaghet samt tribiala
(stambetingande) stigman (Arnarsson & Tholén, 2005). En person med utvecklingsstorning
passar framforallt in i stigmat avvikande personliga egenskaper, men kan dven passa in i
stigmat med kroppsliga missbildningar. En stigmatiserad person kan soka sig till olika
16sningar pa sitt ’problem”. Manga soker sig till alternativ som kan hjélpa personen att ta bort
den objektiva orsaken till stigmatiseringen vilket kan resultera i plastikoperationer och sa
vidare. Det kan aven handla om att stor energi laggs ner pa att klara av nagot som personen
inte anses kunna klara av pa grund av fysiska skél. Férutom detta ar det ocksa vanligt att en
stigmatiserad person vars egenskaper har blivit svartmalande tar avstand fran verkligheten och

utnyttjar sitt stigma for att ursakta den otur han/hon hamnat i (Goffman, 1972).

5.5 Normaliseringsprincipen

Idag finns det lagar och s vidare som ger personer med diagnosen utvecklingsstérning
samma rattigheter som en person har som inte har diagnosen; hér talar man ofta om
normaliseringsprincipen. Bengt Nirje & normaliseringsprincipens upphovsman. Den innebar
att utvecklingsstorda ska ha ratt till sjalvbestdammande och mdjlighet till integration i
samhallet. En deklaration om funktionsnedsattas ménskliga rattigheter finns. Den é&r
formulerad i atta punkter, dessa ar:

1. En normal dagsrytm

2. En normal veckorytm

3. En normal arsrytm
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4. En normal livscykel

5. En normal sjalvbestammande ratt

6. De normala sexuella ménstren i sin kultur
7. De normala ekonomiska manstren i sitt land

8. De normala miljokraven i sitt samhélle (Svenska Handikappidrottsforbundet, 2006).

6. Presentation av empiri & analys

Jag har intervjuat fyra personer; en kurator och en enhetschef inom barn- och
ungdomshabilitering samt en sexolog och en sexualupplysare inom RFSU. Alla ar socionomer
i grunden och har arbetat med gruppen unga med utvecklingsstorning pa nagot satt.
Intervjupersonerna anonymiseras och jag kommer darfér att bendmna dem som IP1, IP2, IP3
och IP4.

For att lattare kunna gora intervjuerna 6verskadliga kommer jag att presentera vad som
framkom i dessa under olika underrubriker. I dessa underrubriker kommer jag att lyfta fram
de likheter och olikheter som har framkommit i intervjupersonernas svar. Direkt efter att jag
har presenterat empirin for rubriken kommer jag att ga in pa min analys av empirin vilket

innebér att jag hela tiden kommer varva min empiri med analys.

6.1 Behovet och intresset av en sexualitet

Idag vet vi att sexualitet ar ndgot grundlaggande som finns hos alla manniskor, dock har man
olika formaga att formulera eller ge uttryck for den. IP1 menar, vilket ocksa de andra
intervjupersonerna talade om, att:
Det ar viktigt att fa lov att ha en sexualitet. Jag tror det &r grundlaggande for
manskligheten. Alla manniskor har ett kansloliv, tror jag, och sexualiteten ar
ett satt att uttrycka det pa. Och det &r en rattighet man har, att fa lov att ha en
sexualitet och att fa lov att ha sex med vem man vill, det ska man inte
moralisera for mycket éver. Denna malgrupp &r intresserad av sex, tjejer och
killar precis som vem som helst, men de vet inte riktigt vad de ska gora av

sina kanslor.

Bade Lotta Lofgren-Martenson (2005) och Margareta Nordeman (1999) menar att det inte
finns nagon intellektuell grans som maste uppnas for att ha ratt till en sexualitet da det ar ett

grundldggande behov hos alla ménniskor. Personer som har en utvecklingsstérning ar precis
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som vilken annan malgrupp som helst. Dessa personer ar valdigt integrerade i samhallet idag,
vilket ocksd har medfort att de uppfor sig som normalbegavade ungdomar (Lo6fgren-
Martenson, 2005). Detta kan man tolka till normaliseringsprincipen som handlar om rétten till
att fa ge uttryck for normala sexuella monstren i sin kultur. Har &r det viktigt att komma ihag
att malgruppen, precis som vilken annan som helst, inte & en homogen grupp nar det kommer
till amnet sexualitet (ibid.), det vill sdga att ingen stampling sker pa grund av att de har en
diagnos. Dessa ungdomar visar, precis som vem som helst, i olika grad att de &r i behov av
kérlek och en sexualitet. Funktionsnedsattningen i sig, satt i samband med den sociala
formagan, spelar dock en stor roll nar det kommer till hur stort behov utav en sexualitet vi har
och hur vi valjer att ge uttryck for den. Dessutom kan graden av funktionsnedsattningen

medfora olika hinder som inte en normalbegavade personer har (ibid.).

6.2 Forutsattningar for att ha en sexualitet

6.2.1 Normal eller avvikande sexualitet

Flera av intervjupersonerna har talat om att det finns manga skrénor kring att personer som
har en intellektuell funktionsnedsattning skulle ha ett avvikande sexuellt beteende, 1P1
beréttar att “ett exempel dr ju att manniskor med Downs syndrom anses vara oversexuella,

vilket inte stimmer.”

Nér det kommer till omgivningen &r det &n idag vanligt att sexualitet och utvecklingsstorning
kopplas samma med ett avvikande sexuellt beteende. Lotta Lofgren-Martenson (2005) skriver
att:
Kunskapen om sexualitet och utvecklingsstorning ar fortfarande mycket
begransad och utgar oftast fran vuxna eller aldre som har en bakgrund med
ett langt institutionsboende under uppvéxten. Framst fokuseras darfor
problem som forknippas med sexualiteten hos manniskor med
utvecklingsstorning, till exempel sexuella beteenden som har ansett
avvikande, sexuella 6vergrepp och odnskade graviditeter. Det som uppfattas
som “annorlunda” eller “onormalt” av omgivningen har kopplats till
utvecklingsstorningen och inte till andra individuella eller miljémassiga
faktorer (2005:20-21).
De sexuella handlingar och beteendemoénster som man kan skdnja hos personer med
utvecklingsstorning anses med nagra fa undantag vara allmanmanskliga. De handlingar som

anses vara avvikande anses i manga fall kunna kopplas till sexuella scripts, den sexuella
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socialiseringsprocessen, normaliseringsaspekter och stdmpling som vidare kan leda till en
stampling (L6fgren-Martenson, 2005).

De sexuellt avvikande beteenden eller problem som kan férekomma hos personer med
utvecklingsstorning anser Langfeldt (se Lofgren-Martenson, 2005) har att goéra med den
begransningen som foreligger i kommunikationsméjligheten pa grund av diagnosen. Detta
skulle kunna kopplas till socialkonstruktivismen pa sa satt att om vi inte forstar orden kan vi
inte heller anvdnda dem for att ge uttryck fér vad vi vill formedla. Craft (se L6fgren-
Martenson, 2005) daremot menar pa att det inte ar vanligare med avvikande sexuellt beteende
hos dessa personer &n hos normalbegavade. Manga ganger nar detta foreligger grundas det
oftast i en okunskap om sex- och samlevnadsfragor (ibid.).

6.2.2 Privatliv

IP4 menar att:
Anhoriga kan ju paverka jattemycket, [...] man kan uppleva att fordldrarna
har asikter om ungdomens sexualitet, med vem, nar och hur, vilken aldern,
ar man mogen for sex. [---] Men nér det kommer till de har ungdomarna kan
grénserna vara suddiga eller forskjutna, véldigt oklara, foraldrarna har en
stor makt och paverkan pa barnets chans att vélja, upp i alder ocksa, inte

alltid, men ibland.

En central faktor av vad som skiljer en ungdom med en utvecklingsstornings liv fran en
normalbegavad ungdom &r framforallt insynen som finns i deras liv. Frigorelseprocessen ser
ofta annorlunda ut for dessa ungdomar da de frigor sig fran sina foraldrar men automatiskt blir
beroende av professionella manniskor och instanser (Nordeman, 1999). Férutom detta kravs
det mycket och omfattande organisering nar det kommer till skol-/arbets- och fritidsliv. Pa
grund av detta blir gréanserna mellan det offentliga och det privata livet suddiga. Det finns
manga asikter om detta; somliga menar att dessa personer i mindre grad behéver ha ett
privatliv, medan andra menar att de helt enkelt vanjer sig vid att alltid ha manniskor runt sig
eftersom de inte har nagot val (L6fgren-Martenson, 2005). | Lotta Lofgren-Martensons (2005)
studie berattar personal pa ett gruppboende om att de ar osékra over vilka regler som galler,
far de ens lov att lamna en utvecklingsstord sjalv med en annan person?

Hur stort privatliv ungdomen har kan sagas bero pa personens behov av att ha personal
runt sig pa grund av det intellektuella hindret samt personalens och anhérigas uppfattning om

hur stor kunskap &ar kring sexualitet. P4 grund utav att kunskapen ofta &r bristande hos
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malgruppen vidtas atgarder for sakerhets skull. En privat sfar ar alltsa ytterst svar att skapa
vilket ofta leder till att det enskilda umganget &ger rum ndr andra ar i narheten (ibid.).

Sexualiteten forknippas oftast till vuxenlivet och &r saledes ett ansvarsomrade.
Beroendestéllningen som personen med en utvecklingsstérning befinner sig i medfor ofta att
omgivningen uppfattar den unge som ett barn och darmed sker ofta en avsexualisering av
denne. Personal och anhdriga anser dessutom manga ganger att det ar svart att veta vilka
sociala konstruktioner, det vill sdga sexuella scripts, kring sex och samlevnad som ska
formedlas till malgruppen. Har ar det personalens egna uppfattningar kring sexualitet som &r
viktiga och manga ganger ocksa avgorande for vilken bild som faktiskt formedlas till gruppen
(ibid.).

6.3 Hur stor ar kunskapen kring sexualitet?
6.3.1 Personer med utvecklingsstérning
Genomgaende i intervjuerna var att alla intervjupersoner tyckte att kunskapen som finns kring
sexualitet hos malgruppen Overlag ar mycket lag; dessutom paverkar ju graden av
funktionshinder ocksa hur mycket kunskap de kan ta in om amnet. IP3 lyfter daremot fram att
kunskapen har okat de senaste aren, vilket sakert hor samman med att tabustampeln, och
saledes dven en del av stamplingen och stigmat, har forsvunnit nagot. Dock sager ocksa IP3
att:

Men fortfarande ar det sékert s& att manga tanker s& har att: Ahh &r det

nagonting som de manniskorna har, sexualitet, sexuella kénslor, relationer

och sd. Det tror jag fortfarande att dar ar otroligt mycket att géra. Och det

géller sakert &ven personal som arbetar med detta. Man kanske vet om det

som personal men man kan kanske inte riktigt formulera det, och det tror jag

handlar om att det faktiskt inte ar sa lange sen det har med sexualitet var helt

tabubelagt och det har h&nt oerhort mycket déar. Och detta ar ju en grupp

som man kanske inte tanker sa mycket pa att de ocksa har kanslorna.
Alla intervjupersoner pratar dven om att kunskapsgraden varierar fran ungdom till ungdom
oftast beroende pa vilken skola de gar pa. Alla skolor har det inlagt i sin laroplan att
sexualundervisning ska ske, men de sker pa valdigt olika satt och saledes ocksa med olika
kvalité. IP1 pratar om att en konsekvens av diagnosen ar just att man inte kan hantera abstrakt
information, vilket medfér att man kanske har svart att ta in fakta. Detta i samband med att
skolor inte alltid har en hog kvalité pa sin sexualundervisning och att manga foréldrar inte

valjer att prata s& mycket om dmnet med sina barn kan medféra att ungdomen inte ens forstar
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vad sex ar och exempelvis gar och ar jatteradd att man &r gravid for att man har pussats med
nagon.

Alla intervjupersoner talar &ven om att det skulle behdva finnas en stérre kunskap hos
denna grupp, framférallt nar det kommer till en konkret och basal kunskap, som kan handla
om allt fran onaniteknik till hur man har sex, dven om de i manga fall kanske inte uttrycker
behovet sjalva. Detta kan bero pa att om det inte finns nagot utrymme for att prata om dessa
saker ar det ytterst svart att verbalisera vad det & man faktiskt kanner, eftersom man inte
kanner till det tillrackligt bra. IP2 och IP4 namner bada normaliseringsprincipen, IP4 sager
att: "alla har rétt att f4 upplysning om sin kropp, om sina mdjligheter till sexuellt utrymme och
sexuella val, frigor om forebyggande om konssjukdomar, fordldraskap och sa vidare.” 1P2
menar att: ”Synen madste spridas mer att det dr en rittighet, en minsklig rattighet att ha
kunskap och utbildning och sa vidare. Det &r en kunskap som ar viktig for ens utveckling och

liv”.

Lotta Lofgren Martenson (2005) talar om att det ar viktigt att inte titta pa gruppen med
intellektuella funktionsnedsattningar som en homogen grupp nér det kommer till sexualiteten
da kunskapen och erfarenheterna kring den skiljer sig fran person till person precis som med
normalbegdvade manniskor. | Margaretha Nordqvist (1992) bok framkommer det ett exempel
dar en barnmorska berattar att hon snabbt upptackte hur viktigt det &r att ta sig tid att prata om
forspel och sa vidare nar det kommer till det sexuella, eftersom att detta ofta &r nagot som
skolorna inte gar in pa, upplysningen i skolan &r oftast valdigt saklig och handlar om det
biologiska och inte det kdnsloméassiga. Om ingen ger dessa upplysningar har ungdomar enbart
den bild som massmedia formedlar vilket oftast bestar utav ett slags “pang pd rodbetan-
samlag”. De flesta ungdomar med diagnosen utvecklingsstdrning pratar om sina tankar och
funderingar kring sin sexualitet nar de far tid och mgjlighet till detta, dock saknar manga
grundldggande kunskaperna kring sin egen kropp och dess funktioner, en kunskap som inte

alls motsvarar deras begavningsniva (Nordqvist, 1992).

6.3.2 Professionella
Hur professionella hanterar, ser pa och arbetar med sexualiteten i sitt arbete ar ytterst viktigt.
IP3 menar att ” De professionellas syn speglar nog samhiillet syn ritt mycket i stort. Aldre ér
nog de som har svarare att klara av det, medan yngre personal har en annan syn och
instéllning och kan prata om det och ta upp det.”.

De som arbetar med fragor kring sexualitet i sitt jobb far manga ganger inga majligheter

till kompetensutveckling under sitt yrkesverksamma liv, om det inte &r sa att man tillhor en
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organisation dar ideologin ligger i kunnighet kring dmnet, det &r heller inget &mne som &r
hogprioriterat pa grundutbildningarna. Det ar ett omrade som det efterfragas kunskap inom.
Kuratorn berittar att: “Utbildning kring just sex, sexualitet och sexologi har vi inte, utan det
far man soka sig till sjalv. Utan det ar ngt man sjalv far sla ihop med basta formaga sen och
sen ligger det pa en sjélv att man far skapa sig kunskapen”. Medan enhetschefen beréttar att:
”Vi dr ju beroende av bra grundutbildningar och dir forsoker vi paverka pa olika sitt”.
Sexualupplysaren och sexologen lyfter fram att det &r otroligt viktigt att utbilda och skapa en
medvetenhet kring personalens egen sexualitet om de ska kunna jobba med dessa fragor pa ett
bra sétt. Sexualupplysaren beréttar att:

Utgangspunkten i allt arbete ar ju att alla har en sexualitet och att man ska

vaga anvanda sexualiteten som en slags plattform for diskussion. [---]. Att

sjalv fa reflektera och fundera éver vad jag har varit med om, hur har jag

blivit uppfostrad, vem har pratat med mig om de har fragorna, for att fa ett

grepp om hur man sjalv ser pa sexualiteten och varfor man ser pa den pa det

sdttet. [...]. Malet &r ju att utbilda ménniskor for att f4 en holistisk syn som

mojligt pa sexualiteten sa att man inte medvetet undertrycker vissa grupper

for att man inte ens tanker tanken pa att de har en och da ar det valdigt latt

att ignorera andras syn. Att man later sin egen syn farga arbetet man utfor.

Att blanda det med faktakunskap och chans att stalla fragor for att hitta ett

forhallningssatt som ar inkluderande och inte fordémande, att man inte later

sina egna moraliska funderingar ga ut 6ver det jobb man gor. [---]. Grunden

ar ju att man har ett ickefordémande och ickediskriminerande

forhallningssatt och normfritt ocksa. [---]. Att inte fordoma, moralisera,

diskriminera, det tror jag ar grundpelaren.

Vara attityder paverkar oss i vart arbete, vi hdmmas av vara stallningstaganden och
kunskaper, pa grund av detta ar det viktigt att man ar medveten om sina fordomar (Nordeman,
1999). Aven om professionella garna uppger motsatsen finns det undersokningar som visar pa
att de uppfattar en utvecklingsstord persons sexualitet annorlunda &n sin egen. Det har till och
med visat sig att bilden i manga fall inte skiljer sig nagot fran vad samhallet anser om
utvecklingsstorning och sexualitet, vilket i sin tur leder till att man bemdter en
utvecklingsstords sexualitet annorlunda i jamforelse med en normalbegavad manniska
(Lofgren-Martenson, 2005). Detta anser jag att man kan koppla bade till det
socialkonstruktivistiska perspektivet och till sexuella scripts da det kravs en medvetenhet

kring dem for att kunna foréndra sin instélining och attityd till dem.
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Den sexuella biten blir allt mer pataglig i tonaren och har marker man tydligt att ungdomen
borjar frigora sig fran sina foraldrar. Sexualiteten ar ett omrade som man vill vara sjalvstandig
inom; om det finns mojlighet att vanda sig till en professionell person gér ungdomen garna
det i samband med detta skeende (Nordqvist, 1992). Pa grund av detta ar det ytterst viktigt
och i manga fall avgérande fér personen som soker hjalp att de fordomar som finns hos den
professionella har medvetandegjorts och bearbetats, samt att en eventuell frigorelse fran dessa
har skett, eftersom det ar problematiskt, nast intill om6jligt, att hjalpa ndgon komma langre i
sin utveckling &n man sjalv kommit (Nordeman, 2005).

Lotta L&fgren-Martenson (2005) talar om att manga professionella uttrycker en osakerhet
kring hur de ska hantera fragor kring sexualitet. Aven om rétten till sexualitet understryks pa
flertalet olika stallen, exempelvis i normaliseringsprincipen, framkommer det ingenstans vad
detta faktiskt innebar i praktiken. Hon menar att bade personal och foraldrar uppmuntrar
sociala vénskapskontakter; dock staller dem sig tveksamma till om de uppmuntrar
kérleksrelationer: ”Jag kan mycket vil tdnka mig att dom kan bli ihop, men kanske bara for
kvillen och sen blir det inte s§ mycket annan kontakt, det &r lite synd... Och dér tycker jag att
vi som personal skulle kunna hjilpa till att utveckla... ja, ett kamratskap forst...” (2005:90).
Manga ganger finns det andra manniskor i personens narhet som tar de flesta besluten och sa
fungerar det &ven med sexualiteten. Motesplatsen omges ofta av strikta ramar och regler och
detta accepteras av personer med diagnosen, eftersom att de inte kanner till nagot annat. Som
personal vill man géarna uppméarksamma att dessa personer har en sexualitet, men
konsekvenserna av det har blivit att man soker efter normer och etiska principer kring
sexualitet for denna malgrupp (ibid.).

6.3.3 Familjen och omgivningen

IP4 menar att: ”Jag tror att man nagonstans forstar att ens barn har en sexualitet och ménga
foraldrar later dem skota det pa sitt sétt i sitt privata rum da, men en del ignorerar det
absolut.” For en fordlder ar det sexualitet nastan alltid ett k&nsligt amne i samband med ens
barn, men nér det kommer till féréldrar som har ett barn med diagnosen utvecklingsstérning
ar det nog extra svart och ett extra bekymmer som uppstar i vardagen. Dessutom sa kommer
det har med sexualiteten oftast in i bilden pa ett tydligare sétt nar barnet hamnat i puberteten,
vilket i sig kan vara en valdigt pafrestande tid for foraldrarna. Sexualiteten kan leda till ett
beteende som &r svart att styra, samtidigt som det manga ganger kanns svarare for foraldrarna
att prata om och formulera det i ord just pa grund av diagnosen och det den medfér. IP1 séger
att: ”Forildrarna pratar ju inte si mycket med dem, de tanker kanske: ja han/hon har ju anda

en utvecklingsstorning och har det lite svart. D& ar man inte lika bendgen att berattat om
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kropp och knopp som man dr for andra barn kanske.” Genom att tanka pa detta sétt anser jag
att det indirekt sker en stampling som kan leda till ett stigma. Diagnosen medfor att man kan
vara bra pa vissa saker och samre pa andra, det blir ytterst svart for foraldern att veta pa vilken
niva sexualiteten hamnar och nar den blir aktuell. Dessutom spelar aldern in en del i denna
friga, IP2 menar att: “Aldersskillnaden kan ju vara markant hir, fordldrar till &ldre barn
reagerar pa samma satt som foraldrar till normalbegavade barn, fast de har en mycket lagre
alder ndr samma reaktion utspelar sig.”
Samtidigt finns det motsatsen till detta dar oron snarare bestdr i om ens dotter eller son
nagonsin kan skaffa en pojk-/flickvan, gifta sig, skaffa barn och vad som hander om han/hon
gor det. Samtidigt som dessa fragor finns sa finns oron hela tiden nér de skaffar en pojkvan.
IP1 sager att:
Foraldrar till pojkar kanner nog mer: han har fatt en flickvan, vad roligt,
medan foraldrar till flickor nog mer kéanner: oj josses, hon har fatt en
pojkvén, vad hiander nu? [...], ndr det handlar om pojkar handlar det nog
mer om att de ska vara radda om sig, nar det kommer till flickor & man mer
orolig pa ett annat sétt”.

Detta ar aven nagot som IP4 talar om:
Jag tror att det finns en stdrre tendens att passa pa flickorna, man tanker nog
oftare i termer om det heteronormativa tanket att kvinnor lattare kan blir
offer och méan &r mer foérévartypen. Det hanger samman med den har synen
om att kvinnor inte ar lika nyfikna pa sex, men maste anda lara sig att
hantera konsekvenserna av sexualiteten med barn och sa vidare.

Det handlar ju om just det har med att dessa personer har svart for att se risker och

konsekvenser av sina handlingar, vilket ofta foraldrarnas oro bestar utav.

Har spelar dven faktorer sasom kultur och etnicitet in, IP1 och IP3 talar bada om att det ar
vanligt att foraldrar med annan kulturell bakgrund stéller fragar och visar oro éver om deras
barn kan gifta sig och skaffa barn. IP1 sager att: ”Detta &r ju dven en kulturfraga dér familjen
ar valdigt viktigt, dar bandet kring familjen &r viktigt, ar det viktigt att ocksa ungdomen passar

in och kan triffa sin man och fi familj och barn och sadér.”

| samband med att man far ett barn som har en funktionsnedsattning uppstar en
bearbetningsprocess hos foraldrarna, da de maste bearbeta att de inte fick det drémbarn de
dromt om men &anda gladjas dver det barn de fick. | samband med denna process inser
fordldrarna ofta att barnet kommer att leva i ett beroende av andra manniskor hela sitt liv,

vilket paverkar foraldrarna under hela barnets uppvaxt. Varje ny utvecklingsfas kan istéllet for
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att kannas som ett steg framat kannas som ett hot. Féraldrarna vill att de ska vaxa upp och bli
sjalvstandiga och oberoende men de vet samtidigt att deras barn aldrig kommer lyckas med
detta helt och héllet och séledes kommer vara mycket mer utsatt an andra och darfor vill de
garna behalla ett starkt band och fortséatta ha ett stort inflytande Gver sitt barns liv. Oron som
man talar om kommer framforallt i tonaren nar ungdomen borjar séka sig bort fran hemmet,
till kompisar och pojkvéanner/flickvanner. Har uppstar dven problemet att den psykosexuella
utvecklingen ser ut sa att de i de flesta fall fysiskt mognar i samma takt som jamnariga medan
den kansloméssiga mognaden oftast ar fordréjd. En bra dialog och ett bra samarbete mellan
personal och foralder underlattar oftast nar det galler att handskas med fragor kring barnets
sexualitet, detta medfor sjalvfallet att det krdvs en medvetenhet och kunskap kring amnet,
samtidigt som det &r viktigt att betona att foraldrarna inte har nagon rattighet att veta allt om

sitt barns sexualitet (Nordeman, 1999).

6.4 Sexualupplysning
6.4.1 Skolans sexualupplysning
Nér det kommer till sexualupplysningen har skolan en barande roll och i alla intervjuer har det
framkommit att nivan pa denna &r valdigt ojamn och kvalitén skiftar fran skola till skola. Alla
intervjupersoner ar dvertygade om att ungdomarna skulle kunna tillgodose sig kunskapen om
man anpassade sexualupplysningen efter ungdomarnas 6nskemal och genomférde den utifran
deras intresse pa ett roligt och konkret sétt. IP2 séger att:
Man far inte gora misstaget med den har gruppen som man goér med
normalbegdvade ungdomar och tro att alla ar lika. Ett set eller kit fungerar
inte utan man maste ha olika beroende pa vilken grupp det ar, visst det kan
finnas ett grundpaket med grundfragor som alla har nytta av och behdver
diskutera, men det maste ocksa anpassas efter vilka som ingar i gruppen.
Idag &r det tyvarr en fraga som det inte laggs sa mycket tid och resurser pa och forsta steget
tror de &r att utbilda personal som jobbar med dessa fragor. IP2 berittar att: “det 4r ju enbart 6
% av alla larare som faktiskt har en uthildning kring sex och samlevnadsfragor inom skolan

och dessa personer kommer ju att jobba med det sen.”.

Ar 1955 blev det obligatoriskt i Sverige att ha sexualundervisning. Idag &r detta fortfarande ett
amne som det ligger ett obligatorium pa (Lofgren-Martenson, 1997). ldag ska den &ven
anpassas for att goras tillgdnglig for personer som har en funktionsnedséattning (Grénvik &

Soder, 2008). Trots detta far amnet inte lika stor plats och prioriteras inte lika mycket i skolan
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langre (Lofgren-Martenson, 1997). Nar det kommer till att tillgodose denna grupp med
kunskap kring &mnet sexualitet spelar skolan en viktig roll. Den brist pa kunskap som oftast
finns hos gruppen beror inte pa diagnosen i sig utan ligger snarare hos omgivningen och dess
begransningar att lyckas formedla kunskap pa ett bra och adekvat sitt. Det finns &ven
undersokningar som visar pa att uppfattningen kring samlag oftast associeras till negativa ord
av den har malgruppen, vilket beror pa omgivningens brist i att formedla positiva och
lustfyllda aspekter av en sexualitet. Kvaliteten pa undervisningen ar ofta direkt avgérande for
hur stor kunskap personen innehar (Lofgren-Martenson, 2005).

Trots att sexualundervisningen ska goras tillganglig for malgruppen har det visat sig att
argumenten for inforandet av den haft kontrollerande undertoner (Gronvik & Séder, 2008),
vilket kan bero pa att de sexuella scripts som finns inte fullt ut accepterar dessa personers
sexualitet. Att kunskapen dessutom manga ganger &r bristande hos denna grupp kan delvis
bero pa att det inte finns tillrackligt mycket anpassat material att tillga pa skolan. Ett anpassat
enkelt, konkret och tydligt material hade underl&ttat undervisningen avsevért. Ett annat stort
problem &r ocksa att mognadsnivan hos de olika individerna ar valdigt olika, i och med detta
ar det svart att ha ett anpassat undervisningssatt som gor att alla kan ta in det. Dessutom
foreligger det ofta en brist pa grundlaggande sex- och samlevnadskunskap hos personal, detta
forstarks ytterligare nar de man ska undervisa har en diagnos som ocksa kan spela in i fragan,
vilket manga ganger kan leda till en osékerhet och en radsla kring att det man lar ut ska bli fel
(Lofgren-Martenson, 1997).

6.4.2 Tillgang till information kring sex- och samlevnadsfragor
Nér det kommer till personen sjalv som har en diagnos handlar det inte om den har en
sexualitet eller inte, utan det handlar mer om tillgangligheten och mdjligheten till information
och att kunna bestdmma om man vill utdva den eller ej. IP4 menar att:
Hindret ligger i att jag ska kunna vélja, lika villkor lika mycket som att det ska
finnas handikapptoaletter, anpassade bussansatser sa ska jag kunna vélja om
jag vill aka och kdpa en porrtidning eller inte, om jag vill ragga upp ngn pa
krogen eller inte. For det kan alla andra gora, det handlar inte om att ha réatt
eller inte ha rétt till allting utan snarare om att ha en mojlighet till det, ingen
ska censurera at mig.
IP2 menar dessutom att man markt en stor skillnad hos malgruppen sjalv nar det kommer till
detta omrade, ”idag har ju malgruppen ocksa sjdlva borjat stélla storre krav pé att de vill ha

kunskap och utrymme for att uttrycka sin sexualitet.”
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Pa grund av den avsexualiserade syn, vilket ar ett sexuellt script, som finns i samhéllet har det
forsvarats for denna grupp att fa fram information kring sexuella risker, men ocksa dess
fordelar (Gronvik & Soder, 2008). Anhdriga och personal ger ofta uttryck for en oro som
handlar om att man inte vill ”vicka den bjorn som sover”, vilket jag tolkar som en social
konstruktion, genom att borja prata om sex- och samlevnadsfragor (Nordeman, 2005). Det ar
viktigt att medvetandegora att alla manniskor har ett behov av att diskutera och ge uttryck for
sina fragor och funderingar nar det kommer till alla forum, dven sexualitet. Ungdomar med
utvecklingsstorning skiljer sig inte fran andra ungdomar i detta avseende med undantag for att
de kan ha svarare att ge uttryck for vad de kanner. Dock galler det att som personal och
foréalder till en person med utvecklingsstrning vara extra lyhord for olika signaler som kan

visa pd att de har ett behov av att fa information kring sex och samlevnad (Nordeman, 1999).

6.5 Konsekvenser av en bristande kunskap

6.5.1 Radslan for att ha sex

Bristande kunskap kan medféra konsekvenser nar det kommer till personens hélsa och
valbefinnande, man kanske ar orolig, nervos, stressad och radd helt i onédan pa grund utav att
man lever i falska forestallningar nar det kommer till bade ens egen kropp, hur man har sex
och vad det kan leda till, men ocksa att man skadar sig sjalv for att man inte forstar hur man
gor. IP3 sager att: man kanske jattegarna vill ha sex men sager nej for att det ar sa inprantat i
en att man ska gora det och da ar det ju ndgot man maste jobba med. IP1 och IP2 menar pa att
dessa ungdomar har precis samma fragor som vilken normalbegdvad ungdom som helst men
de har dessutom ett intellektuellt hinder som gor det svarare, dessutom kanske de har svart
med den sociala kompetensen och problemet att ingen ger dem utrymme att prata om dessa

saker.

Det finns undersokningar som visar pa att det ofta forekommer smek och lek mellan personer
med utvecklingsstérning, dock forekommer det séllan samlag. Det finns olika teorier om
varfor det ar sa har, exempelvis medfor riskerna som kan finnas kring en sexualitet att denna
grupp ofta Overbeskyddas, vilket medfor att dven chanserna till de positiva sexuella
erfarenheterna drastiskt minskas eller helt forsvinner. Normaliseringsprincipen medfor darfor
en hel del utmaningar bade for samhéllet och forskningen, en forstaelse och acceptans av
sexualiteten for dessa manniskor maste vaxa fram. Att det sallan férekommer samlag mellan
personer med utvecklingsstorning beror manga ganger pa att de inte har kommit sa langt i den

psykosexuella utvecklingen, men ocksa att de hela tiden omges av varningens ord och
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uppmanas att hela tiden saga nej till och skjuta pa sexuella aktiviteter. Nar man pratar om sex
med denna malgrupp utelamnas ofta de positiva och lustfyllda aspekterna med sex vilket gor

att sex och sexualitet associeras med nagot negativt (Lofgren-Martenson, 2005).

6.5.2 Sexuellt utnyttjande, sexuella dvergrepp och konssjukdomar

IP1 menar att man indirekt trampar pa individen genom att inte tillgodose denna grupp med
den kunskap de behdver, dessutom ar personer som har diagnosen utvecklingsstérning en
vildigt sarbar grupp som &r utsatt pa manga sitt. IP3 menar: “att det dr en grupp som é&r
valdigt utsatt pa grund av att man inte forstar, man ar kanske valdigt lattlockad och latt att fa
med sig, vilket medfor att man blir vildigt utsatt.” Pa grund av det intellektuella hindret har
man svart att planera, se abstrakt, se konsekvenser och risker, vilket gor att man latt kan bli
utnyttjad, exempelvis kan det vara sa att man kanske inte forstar att man har valet att séga nej
nar det kommer till sex, eller man kanske inte ens kan kanna skillnaden pa om man vill ha sex
eller inte (IP3). Det kan ju &ven vara sa att okunskapen kring @mnet som bade IP2 och IP3
talar om leder till att de begar sexualbrott och dvergrepp eftersom att man inte forstar eller

tolkar olika signaler ratt.

Undersokningar visar pa att personer som har en utvecklingsstorning tillhér en riskgrupp nar
det kommer till sexuellt utnyttjande och sexuella 6vergrepp. Detta kan bero pa att dessa
personer har svarare att saga ifran, vilket vissa tror beror pa att de inte vill gora ndgon ledsen
eller besviken, medan andra menar att det hdnger samman med att de har problem att uppfatta
kansliga signaler samt att de saknar kunskap kring sexualitetens kéansligare delar. Dessutom sa
befinner de sig i en mer utsatt livssituation &n personer som inte har en utvecklingsstérning.
En del menar aven att den starka viljan att vara normal som manga personer med
utvecklingsstorning har medfor att de sjélva latt sétter sig i sexuella risksituationer (L6fgren-
Martenson, 2005). Eftersom att denna malgrupp manga ganger har svart att saga nej och deras
kunskap kring sexualitet i manga fall ar valdigt begransad, 6kar aven risken att drabbas av en
konssjukdom avsevart (Nordeman, 1999).

Manga ganger soker sig dven personer med utvecklingsstorning till normalbegavade
personer, vilket medfor att de blir &nu mer utsatta. Detta tror man kan bero pa att personen
vill undkomma stigmatisering genom att andra ska uppfatta den som “normal”. Manga ganger
soker personer med lindrig utvecklingsstérning bekréftelse genom att soka sig till manniskor

som kan komma att utnyttja dem sexuellt (Nordeman, 1999).
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6.5.3 Graviditet
Aven om det &r relativt ovanligt med samlag bland den har malgruppen forekommer det,
vilket kan fa stora konsekvenser nar man inte kanner till riskerna med det. Det kan handla om
konssjukdomar likval som graviditet. Det &ar d&dven vanligt att personer med
utvecklingsstorning véljer att skaffa barn just for att de anser medfélja en normalstdmpel och
det manga ganger finns en stravan efter att vara just normal. IP1 sager att:

Vad jag har forstatt sa tror jag att de unga med utvecklingsstérning, eller

personer med utvecklingsstorning 6ver huvud taget att just de far barn ar

nagot som har 6kat de sista aren. Vilket jag tror beror just pa det har med att

man vill vara normal, framférallt om man befinner sig pa lindrig niva och

man ser att man ar olika. Man ser att manga i ens egen alder &r

framgangsrika socialt sétt, de har manga vanner, pojkvanner, barn, familj

och forlovar sig, det blir nagot man stravar efter eftersom det anses vara

normalt.

Graviditetsfragan ar nagot som har diskuterats och diskuteras hett i samhéllet, jag kommer pa
grund utav omfattningen av denna fraga inte ga in speciellt djupt pa debatten som
forekommer om detta utan enbart skrapa lite pa ytan, eftersom att detta ar nagot som de flesta
utav mina intervjupersoner har talat om pa ett eller annat satt.

Nordeman (1999) menar att just graviditetsfrdgan ar nagot som manga foraldrar kanner oro
for och det ar en fraga som det ar valdigt skilda asikter om inom malgruppen, en del personer
med utvecklingsstorning efterfragar inte barn da de & medvetna om att det medfér mycket
jobb och ansvar som de anser att de inte skulle klara av. Medan andra &r helt sakra pa att de
vill skaffa barn och familj, det &r dessutom vanligt att de (framférallt nar det kommer till
personer med lindrig utvecklingsstorning) blir gravida och skaffar barn for att uppna den
lycka som normalbegavade méanniskor verkar kanna i samband med en graviditet. Dock
handlar det inte enbart om det, personer som har en utvecklingsstorning stravar ofta efter att
uppfattas som normala eftersom att de & medvetna om att de anses vara avvikande
(framforallt n&r man talar om lindrigt utvecklingsstorda). Att traffa en partner, bli gravida,
bilda familj och sa vidare ar ofta nagot personer med lindrig utvecklingsstorning stravar efter i

ett forsok att uppfattas som normala, och pa sa satt undkomma stigmatisering.

31



6.6 Samhaéllets syn och paverkan pa utvecklingsstorda personers sexualitet

Alla intervjupersoner menar pa att vi har kommit en lang bit pa vagen mot att det ska bli
accepterat for utvecklingsstorda att ha en sexualitet, vilket kan kopplas till att de sociala
konstruktionerna samt de sexuella scripten &r i standig fordndring, IP1 séger att: ”Forr sag
man ju inte det riktigt som att de hade en sexualitet eller hade ratt till att ha en sexualitet for
man var redan sa avvikande, men nu genom aren tror jag mer att det har vuxit in i samhéllet
lite”. Detta beror nog delvis pa som IP4 talar om att personer med utvecklingsstorning sjalva
har borjat stalla krav pa att fa kunskap och utrymme att ge uttryck for den. Trots detta ar det
fortfarande inte helt accepterat av sambhéllet, IP2 sdger att: ”Det &r fortfarande ganska tabu
och det finns en tystnad kring det. Det dir ska du vél 4nd4 inte hélla pa med.” och IP4 menar
pa att: “Folk 4r nog medvetna om att man har en sexualitet oavsett om man har en
funktionsnedséttning eller inte, det tror jag. Men man tanker nog i olika grader att det ar
viktigt, alla ska nog inte uttrycka det hur som helst och du ska inte ha en sexualitet.”,
dessutom talar dem en del om att det &r véldigt beroende pa vilken generation du fragar. 1P3
séger att:

Jag tror det beror valdigt mycket pa vilka aldersgrupper du stéller fragan i .

Jag ar 6vertygad om att om du staller fargan till yngre personer sa ar dem

sékert betydligt mer positiva och tycker: ja, varfor inte. Medan om du stéller

den till aldre sa tror jag faktiskt fortfarande att det finns en hel del som inte

tankt tanken att sexualiteten skulle finnas hos den har gruppen. [---] det &r

sakert sa att manga tanker sa har att: dr det nagonting som de méanniskorna

har, sexualitet, sexuella kanslor och relationer och sa.

IP1 menar pa att samhallet maste erkanna att dven denna grupp har en sexualitet eftersom

att en konsekvens av att inte erkanna det ar att man trampar pa nagon, IP1 sager att:

Om man inte tror att det finns en sexualitet hos ngn pratar man ju inte heller

om det, det kan sakert bli stora konsekvenser om man hyschar ngt. Om man

kanner ngt men inte kan satta namn pa det, kommer inte kanslorna till sin

ratt eller kommer inte ut. Det &r viktigt att vad man an kanner att man kan

plocka fram och prata om den och att man far kanna sa, det ar inget fult att

ha en sexualitet. [---] Samhéllets bild av att ungdomar med

utvecklingsstorning inte skulle ha ngn sexualitet kan forstora jattemycket.
och IP2 menar pa att:

Det maste bli mer accepterat och det ar ju upp till oss som lever i det har

samhallet att det ska bli det, vi maste jobba med det. Over tiden har det ju
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anda gatt framat dven om det gar langsamt. [---]. Vi vet ju att tysta ner ndgot

ar bland det varsta som finns. Att man inte syns och finns i sin identitet

oavsett vem man &r, och dér finns det ju olika grupper som &r mer utsatta

sasom funktionsnedsatta grupper. Att man aldrig far finnas eller vara

beskriven, [...]. Det dr ett stort problem att man inte har nigonting att

identifiera sig med. Det bidrar ju till osédkerhet och utanforskap, det handlar

ju om att man maste forstd sig sjalv, att forstd vem man ar, hur saker

fungerar och hur man sjalv fungerar. Men ocksa i kommunikationen med

andra, hur kan jag uttrycka det har. Hur ska jag visa att jag &r intresserad,

hur ska jag veta vart granserna gar. Det ar ju stora och viktiga fragor for

bade individen och samhallet i stort.
IP4 menar pa att var sexualitet formas i samspel med omgivningen, det vill sdga genom
socialkonstruktivismen och sexuella scripts, och omgivningen spelar saledes en oerhort
central roll i dessa fragor. Vara normer och stereotyper kring sex forstarks valdigt mycket nar
det kommer till personer med utvecklingsstérning, de stannar dessutom kvar till en mycket
hogre alder &n nar det handlar om en normalbegavad ungdom. IP4 menar ocksa pa att det ar
ytterst viktigt att formedla budskapet: ”Du fér leva ditt liv som du vill, jag litar pa att du ar

kapabel att ta ansvar for dig sjdlv” dven till denna grupp.

Hur ska vi da fa kunskap for att kunna andra synen som finns i samhallet? Inger Nordqvist
(1992) menar pa att det maste ske pa samma satt som vi tidigare har lyckats fa kunskap kring
amnet sexualitet, genom att lyssna, iaktta eller genomféra experiment. Dock &r det absolut
vanligaste att stalla fragor och lyssna pa vad personen svarar och den storsta delen av var
kunskap bygger pa detta. Aven detta kan man koppla till det socialkonstruktivistiska synsattet
pa sa satt att verkligheten uppstar i samspelet mellan individer och det gemensamma
handlandet.

Trots att samhallet har blivit mer tillatande nar det kommer till sexualitet, &r fragan om
personer om har en diagnos tillats ha den privata sfar som inkluderar ett karleks- och sexliv.
Vad medfor det egentligen att hela tiden behdva leva i ett offentligt rum? (Lofgren-
Martenson, 2005) Dessa ungdomar uppmanas att skjuta pa sin sexualitet tills de anses vara
mogna for den, men det sdgs ingenstans nar de ar detta (Nordqvist, 1992). Lotta Lofgren-
Martenson (2005) for ett liknande resonemang och menar att vuxenvarlden formedlar att det
ar viktigt att man inte gor nagot man inte ar mogen for eller inte vill for att alla andra gor det.
Man betonar vikten av att vara nojd med sig sjalv, vilket i sin tur kopplas till avhallsamhet

fran sex. Sa lange en person anses vara omogen kan omgivningen inte tillata den att ha en
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sexualitet som uttrycks pa ratt satt. Begreppet mognad anvénds alltsa som ett slags verktyg for
att fa ungdomar att vara aterhallsamma, och samhéllet ser till att ungdomarnas instéllning till
sex blir negativ genom att enbart lagga vikt vid det negativa och aldrig de positiva delarna av
sex. Undersékningar som har genomforts visar att personer som har diagnosen
utvecklingsstorning i hogre grad kopplar negativa emotioner och erfarenheter till sexuella
omraden, vilket McCabe (se Lofgren-Martenson, 2005) och Cummins (se Lofgren-
Martenson, 2005) menar pé skulle kunna forklaras med “omgivningens Odverlag negativa
instéllning till utvecklingsstérdas sexualitet, i kombination med bristande kunskap om
sexualitet hos ungdomarna med utvecklingsstorning” (ibid., 2005:175).

Historiskt satt har bemotandet nar det kommer till utvecklingsstordas sexualitet fran
samhéllet och omgivningen varit mycket aterhallsamt och man har bland annat skiljt kénen at,
eller s& har man avsexualiserat utvecklingsstorda helt och héllet. Aven om det har borjat ske
en forandring i dessa attityder idag, alltsa en forandring utav de sociala konstruktioner och
sexuella scripts som finns, skriver Lotta Lofgren-Martenson (2005): “Aven om nutida
attityder kring sexualitet ar stadda i forandring, visar sig dessa inte i nagon storre utstrackning
ha péverkat synen pa sexualiteten hos ménniskor med utvecklingsstorning.” (2005:20), vilket
aven ar nagot man kan se i bland annat nutida forskning da det inte finns sa mycket forskat
kring amnet. Lofgren-Martenson (2005) talar &ven om att Held menar att det ar samhallet som
bor forandras, det vill sdga de sociala konstruktioner och sexuella scripts som finns i det, for
att battre kunna tillgodose behov som en person med utvecklingsstdrning kan ha nar det
kommer till behov av hjélp och anvisningar i samband med utvecklandet av en sexualitet.
Idag ar det snarare sa att detta kontrolleras genom olika begransningar i den individuelles

sexuella frihet.

7. Sammanfattande slutdiskussion

Mitt syfte med denna uppsats var att undersoka den radande syn och kunskap som finns kring
utvecklingsstorda personers sexualitet hos malgruppen (det vill saga personer med diagnosen
utvecklingsstorning), omgivningen och professionella personer genom att intervjua personer
som ar verksamma eller har varit verksamma i organisationer som arbetar med fragor kring
utvecklingsstorning och sexualitet. Mitt syfte var dven att undersoka vilka konsekvenser som
en eventuellt bristande kunskap kring amnet sexualitet kan medféra for personer med
diagnosen utvecklingsstorning. Detta har jag gjort mojligt genom att intervjua personer som i

sin profession arbetar med fragor kring utvecklingsstérning och sexualitet. Jag ar medveten
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om att antalet intervjupersoner ar nagot snavt, detta beror framforallt pa att jag hade en hel del
avhopp under tiden som jag skrev uppsatsen och inte kunde hitta nya intervjupersoner att fylla
deras plats av olika skél. Jag har valt att analysera min uppsats med hjalp av fem olika
teoretiska begrepp, dessa ar: sexuella script, socialkonstruktivism, stamplingsteorin, stigma
och normaliseringsprincipen.

Jag kommer under denna slutdiskussion varva en sammanfattning av min uppsats med
egna tankar och reflektioner kring &mnet.

Bilden av personer som har diagnosen utvecklingsstérning har under de senaste aren
forandrats drastiskt i samhéllet. Idag ar malet att personer med en funktionsnedséttning ska fa
mojligheten att leva som vem som helst. Jamlika levnadsvillkor och full delaktighet i
samhallslivet ska framjas; detta ar en stor forandring gentemot hur synen sag ut for bara nagra
ar sedan. Forr ansags personer med diagnosen utvecklingsstorning (som man da kallade
sinnessléa personer) vara Guds straff. De gomdes undan pa institutioner och det fanns
steriliseringslagar som fanns till for att dessa personer inte skulle fortplanta sig och saledes
inte fora vidare de daliga generna och den bristfalliga moralen som man ansag att dessa
personer hade. ldag gémmer vi inte langre undan barn som féds med denna
funktionsnedséttning, utan institutionerna ar numer avskaffade och personer med diagnosen
utvecklingsstorning lever integrerat i samhallet. Aven tvangssteriliseringen ar avskaffad och
den medicinska kunskapen har dkat avsevart inom det hér faltet. Idag finns det dven olika
rattighetslagar och principer for personer med utvecklingsstorning sasom LSS, lag om stdd
och service for vissa funktionshindrade, normaliseringsprincipen och sa vidare.

Aven om vi idag har kommit langt p& vagen i var syn pa utvecklingsstorning jamfort med
hur den sag ut forr och forstaelsen kring den idag ar mycket hogre an vad den varit sa finns
det dn idag en hel del kénsliga fragor som det foreligger ett tabu kring. En utav dem ar just
fragan kring utvecklingsstérning och sexualitet. Idag ska det finnas ett ppet och accepterat
klimat kring detta; jag staller mig dock fragan om det verkligen finns det?

Intervjupersonerna var alla 6verens om att vi har kommit en bra bit pa vagen nar det
kommer till att se att d&ven utvecklingsstora har en sexualitet men de menar ocksa pa att det
fortfarande ar nagot tabu i samhallet och att det finns en lang vag kvar att vandra. | dagslaget
staller malgruppen sjalv krav pa att fa lov att ha och ge uttryck for sin sexualitet och ha en
kunskap kring den, vilket &r nagot intervjupersonerna har markt i samtal och sa vidare. Detta
har lett till att kunskapen kring den &r nagot som 6kar i samhallet hela tiden, eftersom det inte
langre ar ett falt som gar att ignorera. 1 samband med detta poangterade aven en del av
intervjupersonerna att om vi skulle sitta och ha samma samtal om tio ar skulle fragorna vara

helt andra an vad dem &r idag, just pa grund utav att det ar ett omrade som ligger i forandring.
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Torts detta maste vi tinka pa att sexualiteten skapas i samband och i samspel med
omgivningen och att samhallets asikter kring den &r ndgot som kommer att aterspeglas i dessa
manniskors sexualitet, vilket ocksa har visat sig i olika undersokningar som har gjorts.
Undersokningarna visar bland annat att personer med en utvecklingsstorning i mycket storre
grad kopplar negativa emotioner till sexuella omraden. Jag tror att de sexuella scripten maste
forandras i samhallet, for sa lange de sexuella scripten ser ut som de gor och sa lange personer
stamplas efter sin diagnos, kommer heller inte synen som finns pa utvecklingsstérning och
sexualitet i samhéllet att kunna forandras. Att tabubelagga nagot som &r grundlaggande hos
manniskan tror jag kan ha stora konsekvenser pa flera olika nivaer.

Intervjupersonerna lyfter fram att konsekvenserna av att forbise faktumet att dessa
personer skulle ha en sexualitet medfor att man trampar pa dessa personer; att hyscha en
sexualitet kan medfor stora konsekvenser. Som jag tidigare namnt i min uppsats menar bade
Lotta Lofgren-Martenson (2005) och Margareta Nordeman (1999) att det inte finns nagon
intellektuell grans som maste uppnas for att ha ratt till en sexualitet, dd det &ar ett
grundlaggande behov hos alla manniskor. Jag staller mig fragan vad det ar som ger samhallet
ratten att moralisera 6ver den, vad ger samhéllet ratten att ignorera fragor och hyscha kénslor?
Nar en kansla uppstar som man inte far lov att tala om eller ge uttryck for tror jag att det kan
uppsta en okunskap, en okunskap som inte ar bra for ndgon, vare sig man har en
utvecklingsstorning eller inte. Jag tror dock att denna okunskap kan leda till mer forédande
konsekvenser for en utvecklingsstord manniska an en normalbegavad person, framforallt for
att dessa personer ar naiva och tillhor en valdigt utsatt grupp i samhéllet. De tror att alla vill
dem val och kan saledes inte se de risker som kan foreligga i vissa situationer eller moten. Att
inte kunna forutse konsekvenser kan leda till att man blir utnyttjad eller att odnskade
efterfoljder av en handling uppstar, sdsom konssjukdomar eller till och med graviditet. Méanga
ganger vet de heller inte vem de ska vanda sig till om nagot skulle handa, de kanske inte ens
forstar att nagot ar fel eller att det inte far ga till s3 som det har gjort.

Jag menar absolut inte att detta dr ett latt &mne att tala om, manga ganger finns det en
okunskap kring amnet dven hos omgivningen. Jag tror att det &r pa grund av denna okunskap
och radsla som foreligger, samt att man vill beskydda personen i fraga, som gor att det blir
svart for familj, vanner och samhallet i stort att beréra amnet dverhuvudtaget. Pa grund av
detta tror jag att det &r av yttersta vikt att det finns en stor kunskap och kompetens hos de
professionella manniskor som jobbar med dessa personer och dessa fragor i sitt arbetsliv.
Intervjupersonerna gav har uttryck for att kunskapen kring hur man ska hantera dessa fragor
ar ytterst begransad eftersom det inte finns nagon speciell arbetsplan utarbetad kring hur man

ska hantera dessa fragor i sitt arbete. Det sker heller ingen kompetensutveckling inom detta
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omrade och det ar heller inget som berdrs speciellt mycket pa grundutbildningarna. Kunskap
kring sexualitet och hur man ska hantera den i arbetslivet ar nagot som saknas och som man
far soka efter sjalv utifran eget intresse. Enhetschefen betonar har att verksamheten ar
beroende utav bra grundutbildningar och att det ar den véagen de forsoker paverka. Som jag
ser det verkar inte detta samarbete fungera speciellt bra och att kunskapen kring hur man ska
hantera fragor kring sexualitet &r sa pass begransad som den &r tror jag kan medfora stora
konsekvenser i arbetet. Att anta att alla som kommer ut till ett yrke har kompetens att hantera
fragor kring sex- och samlevnad anser jag vara en vagad installning att ha som organisation.
Sexualupplysaren lyfter bland annat fram att det krdvs en medvetenhet for professionella
kring sina fordomar for att inte lata dessa farga det arbete man utfor. Det finns bland annat
undersokningar som visar pa att de professionellas bild av utvecklingsstérdas sexualitet inte
skiljer sig s& mycket ifran hur samhéllets bild utav den ser ut, &ven om motsatsen garna
havdas. Det &r dven vanligt att personal uttrycker en osékerhet kring hur de ska hantera fragor
kring amnet sexualitet i samband med utvecklingsstorning, eftersom det inte finns nagra
etiska riktlinjer kring hur det ska hanteras. Att en sadan osakerhet finns kring &mnet tror jag
kan medftra stora konsekvenser for malgruppen, da professionella kanske undviker att tala
om amnet med sina klienter/patienter eller till och med att personen i fraga kanske inte forstar
att den kan ta upp dessa fragor med den professionella. Att inte fa lov att uttrycka sina tankar
och kanslor kring amnet sexualitet samtidigt som det i de flesta fall foreligger en stor
okunskap kring @mnet kan leda till att allt ifrdn konssjukdomar och utnyttjande till oonskade
graviditeter blir konsekvenser fér malgruppen.

| detta avseende spelar skolan en stor roll, en av deras uppgifter &r att undervisa sina elever
i amnet sex- och samlevnad. Dock har det visat sig att skolans sexualundervisning i manga
fall ar undermalig och att de som lar ut den inte har nagon riktig utbildning i hur detta ska ske.
Dessutom har det i manga fall visat sig att den undervisning som férekommer ofta har en
fargad underton nér det kommer till &mnet funktionsnedséttning och sexualitet. Jag anser att
skolan &r ungdomens framsta kunskapskalla och att elever fargas av skolans asikt och att
denna foljer dem i livet. Jag tror att det ar ytterst svart att forandra bilden i samhallet sa lange
skolan negativt fargar bilden pa och moraliserar 6ver faktumet att dessa personer har en
sexualitet.

En fraga jag staller mig ar hur en person som har en intellektuell funktionsnedsattning ska
lyckas utveckla en normal och hélsosam syn till sin sexualitet ndr samhéllet hela tiden
tillskriver den egenskaper som anses vara avvikande, moraliserar kring den och saledes satter
upp Vtterligare hinder langs vagen? En slutsats jag kan dra utifran min empiri &r att det kravs

mycket mer utbildning kring &mnet sex- och samlevnad i samband med en
37



utvecklingsstorning hos malgruppen sjalv, deras familj, gemene man och professionella
personer som arbetar med dessa fragor for att vi ska kunna uppna den férstaelse som kravs for

att den acceptans som ar ndédvandig i samhallet ska infinna sig.
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Bilaga 1: Intervjuguide

Information om intervjupersonen

1. Vad é&r din alder, utbildning, yrke och vilka arbetsuppgifter har du?
2. Hur lange har du arbetat med personer som har diagnosen utvecklingsstérning?

Kunskap kring @mnet

3. Hur anser du att kunskapen kring sexualitet 6verlag ar och ser ut hos malgruppen? Skiljer
detta sig nagot beroende av etnicitet, alder och kon?

4. Hur ar det med foraldrarnas/familjens reaktioner pa ungdomens sexualitet? Skiljer detta sig
nagot beroende av etnicitet, alder och kon?

5. Paverkar diagnosen pa nagot satt deras sexualitet nar det kommer till kunskap eller behov
av den?

6. Anser du att det efterfragas/finns behov av en storre kunskap kring sexualitet for
malgruppen? Varfor/varfor inte?

7. Om det finns behov av stdrre kunskap hur skulle detta kunna ske pa ett bra satt?

8. Vad kan eventuella konsekvenser vara av en eventuellt bristande kunskap kring @mnet hos

malgruppen?

Att hantera dmnet sexualitet i sitt yrke
9. Far ni nagon form av utbildning kring &mnet och hur ni ska hantera det i ert jobb?
10. Arbetar ni aktivt med fragor kring sexualitet?

11. Hur arbetar du med fragor kring sexualitet? Ge garna exempel.

Samhadllets syn

12. Vad anser du att samhallet har for asikt om utvecklingsstorning och sexualitet? (Ar det
accepterat for malgruppen att ha en sexualitet?)

13. Tror du att samhallets bild medfér nagra konsekvenser for personer som har diagnosen?
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