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1 INLEDNING

Idén till temat for detta examensarbete fick jag varen 2013 under min praktikperiod vid
ett hem for utvecklingsstorda vid Lyhty i Helsingfors. Min malsattning var att fa en
inblick i de utvecklingsstordas vardagliga liv och att 1&ra mig bemdta dem. Jag trivdes
valdigt bra pa praktikplatsen och diskuterade mycket med min handledare angaende
utvecklingsstorningar. Vi tog ocksa upp @mnena sexualitet och sexual halsa. Handledaren
berattade att utvecklingsstorda har formaga att uppleva samma sexuella kanslor och
behov som alla andra. Personalen vid hemmet hade en positiv installning till

utvecklingsstordas sexualitet och hélsa, men var forsiktiga p.g.a. risk for utnyttjande.

Jag forstod att utvecklingsstorning kombinerat med sexualitet & sexual hélsa ar nagot
som inte talas allméant om och som ofta anses vara tabubelagt, speciellt bland icke-
professionella kretsar hos personer utan utvecklingsstorningar. Darfor ar det mycket
viktigt att lyfta fram den information som finns i dagsljuset. Da jag fick hora att
Véestoliitto ville bestalla ett examensarbete som kombinerar dessa &mnen blev jag genast
intresserad eftersom jag tack vare min praktik hade fatt nya perspektiv pa

utvecklingsstordas liv.

Ett medvetet val jag gjort i examensarbetet &r att jag anvander mig av begreppet
utvecklingsstord framom begreppet person med kognitiv funktionsnedsattning.
Motiveringen till detta &r att begreppet utvecklingsstord &r ett allmént anvéant och
lattforstaeligt begrepp och som fortsattningsvis anvands inom den vetenskapliga

litteraturen.



2 BAKGRUND

2.1 Utvecklingsstorning

Vérldshalsoorganisationen (WHO) definierar utvecklingsstorning som ett tillstand dar
formagan att forsta nya saker, inlarningen och tillampningen av nya fardigheter ar
forminskad. Detta leder till att formagan att vara sjalvstandig ocksa ar forminskad. En
utvecklingsstorning uppstar fore en manniska ar vuxen och har en permanent paverkan
pa hennes utveckling. (WHO, 2010)

Ur medicinskt perspektiv fororsakas utvecklingsstorningar till cirka 80 % av olika
hjarnskador (Grunewald, 2010). En utvecklingsstdrning &r ingen sjukdom i sig, utan det
handlar om en stérning som paverkar en manniskas formaga att forsta och lara sig nya
saker. Flera utvecklingsstorningar kan dock innebédra foljdsjukdomar som i sin tur
paverkar manniskans rorlighet, tal- och interaktionsformaga med andra méanniskor.
(Palonen-Munnukka, 2009)

En utvecklingsstorning innebar svarigheter att hantera orsaks- och foljdférhallanden och
egna impulser, som i sig betyder att de har behodver handledning i olika situationer. Ett
exempel pa dessa svarigheter kan vara sexuella problem. | samverkan med att en
utvecklingsstord kan ha bristande formaga att uttrycka sig och forsta fororsakar det
spanning i manniskorelationerna. Bakomliggande orsaker till spdnningarna kan vara t.ex.
ohanterbara reaktioner i situationer som utvecklingsstérda upplever som farliga, att
minsta motgang kan leda till vald, kanslor av otrygghet och kommunikationssvarigheter.
Dérmed innebdr det att utan tillracklig handledning och stéd kan en utvecklingsstord
persons sexualitet uttryckas pa for omgivningen pinsamma eller oacceptabla satt. (Kaski
etal., 2012)

2.1.1 Diagnostisering

Redan tidigt under graviditeten gors fosterscreening inom modravarden som ar avgiftsfri
och frivillig for varje kvinna. Vid t.ex. ultraljudsundersokning mats fostrets nacksvullnad
och Dblodprov tas for att screena kromosomavvikelser. | samband med

ultraljudsundersokningar kontrolleras ocksa eventuella fysiska avvikelser pa fostret. Ifall
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nagot avvikande marks i blodprovet eller i ultraljudsundersokningarna erbjuds fortsatta
undersokningar, t.ex. prov fran fostervattnet eller moderkakan. Fortsatta undersokningar

ar ocksa frivilliga. (Institutet for halsa och valfard, 2015)

Ifall det finns misstankar eller har konstaterats avvikelser eller utvecklingsstérning pa
fostret far kvinnan sjalv valja om hon vill fortsatta eller avbryta graviditeten. Efter
graviditetsvecka 12 behdvs dock ett specialtillstand fran Valvira géllande avbrytning av
graviditeten, och i Finland kan man gora abort med detta specialtillstand fram till sista
dagen av graviditetsvecka 23. (Finlex, 1992)

Da det finns misstankar om att ett barns intellektuella utveckling inte dr pa samma niva
som sina jamnarigas eller att skillnaden marks under en langre period ar det orsak att
undersoka skillnaden och graden av utvecklingsfordrojningen. Alla misstankar angaende

utvecklingsstorningar tas pa allvar och undersoks noga. (Kaski et al., 2012)

Att diagnostisera en eventuell utvecklingsstorning ar en lang och tidskravande process
med flertal undersokningar i olika skeden for att fa en helhetsbild av barnets intellektuella
utveckling. Diagnostiseringen &r ocksa ett mangprofessionellt samarbete mellan lakare,
psykolog, socialarbetare, terapeut, larare och foréldrar. (Verneri, 2013)

Processen innehaller medicinska undersokningar; for att utvardera orsakerna till
utvecklingsférdrojningen, barnets halsotillstand och eventuella foljdsjukdomars
paverkan, psykologiska undersokningar; for att utvardera barnets verksamhetsformaga
och neuropsykologisk undersokning for att undersoka barnets inlarningssvarigheter. Till
processen hor ocksa en omfattande utvardering angaende barnets funktionsférmaga, som
i sin tur delas in i tre delar; teoretisk formaga (t.ex. att kunna lasa, skriva och rakna),
social formaga (t.ex. att kunna umgas med andra manniskor) och praktisk formaga (t.ex.
att klara av sina vardagliga aktiviteter som att ata, stiada och kla pa sig). Dessutom
utvarderas livssituationen for barnet och dess omgivning, samt behovet av stdd och
service for barnet. (Verneri, 2013) Ifall det marks en forsdmring i en manniskas
intellektuella utveckling vid 18 ars alder eller aldre raknas det som vanlig demens. (Kaski
etal., 2012)

Det finns ett flertal faktorer som kan vara orsaken till olika utvecklingsstorningar. Den
vanligaste orsaken ar att en viss utvecklingsstorning beror pa att en skadlig gen har

dubblats i ett barn, med andra ord ar arftlig och kan forekomma i flera generationer. Andra
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orsaker ar t.ex. skador i celldelningen som leda till kromosomavvikelser och infektioner,
alkohol, vissa lakemedel eller missbruk paverkar redan fran borjan av graviditeten. Vid
sjalva forlossningen kan syrebrist vara en bakomliggande orsak for utvecklingsstérning.
(Wallin et al., 2013)

Ifall barnet drabbas av en allvarlig infektion eller skada i det centrala nervsystemet efter

forlossningen kan ocksa det framkalla en utvecklingsstorning. (Verneri, 2014a)

2.1.2 Klassificering

For att fa reda pa vilken grads utvecklingsstorning en manniska har gors en klassificering.
Vid diagnostiserande klassificeringar av ett halsotillstand &r det viktigt att komma ihag
att sjalva manniskan inte klassificeras, utan hennes hdlsa. En manniskas
utvecklingsstorning klassificeras utgaende fran berakningen av hennes intelligenskvot.
Den beréknas genom att via psykologiska undersokningar fa fram hennes intellektuella
alder, som divideras med hennes biologiska alder. Summan multipliceras med 100 och
slutgiltiga talet blir manniskans intelligenskvot. Den ldgsta gransnivan &ar en
intelligenskvot pa minst 70 for att klassificeras att vara utan utvecklingsstérning. Hos en
person utan utvecklingsstorning ar den intellektuella och biologiska alder samma tal.
Klassificeringen utgar fran manniskans intelligenskvot, d.v.s. ju hogre tal desto mildare
utvecklingsstérning. Det finns fyra olika grader av utvecklingsstorningar i

klassificeringen, se tabell 1 nedan. (Kaski et al., 2012)

Klassificering av utvecklingsstérning (enligt WHO)

Grad av utvecklingsstorning Intelligenskvot (1Q) Intellektuell alder
Mild 50-69 9-11 ar
Medelsvar 35-49 6-8 ar

Svar 20-34 3-5ar

Grav <20 0-2 ar

Tabell 1. Klassificering av utvecklingsstorning (enligt WHO, 2004)



Den forsta graden heter mild utvecklingsstorning. En manniska med mild
utvecklingsstorning ar till en viss del sjalvstandig, arbetsformogen, kan uppratthalla
relationer och bo ensam eller behdver lite stdd. | skolan behdvs det oftast
stodundervisning och vid arbetet behdvs nagon form av handledning eller vervakning.
Ifall arbetsuppgifterna blir for kravande kan det leda till att arbetsforhallandet maste
upphora. Det ar mycket viktigt att stdda det sociala livet, eftersom utan stdd kan hon
hamna i fel kretsar och i vérsta fall bli utnyttjad. (Kaski et al., 2012)

Den andra graden heter medelsvar utvecklingsstérning och innebér en tydligare skillnad
i manniskans utveckling. En manniska med medelsvar utvecklingsstorning har ett storre
stodbehov angaende boende, det vardagliga livet och arbetslivet. Men hon kan anda
uppna sjalvstandighet i vissa vardagliga sysslor och i kommunikationen med andra
manniskor. Arbetslivet i sin tur sker antingen pa en vanlig arbetsplats med hjélp av
konstant handledning eller pa en arbetscentral Hon kan ofta sjalvstandigt pendla mellan

hemmet och arbetsplatsen/arbetscentralen. (Kaski et al., 2012)

Den tredje graden heter svar utvecklingsstérning och betyder att manniskan har ett
konstant behov av stdd och handledning. Det innebdr att det behovs storre former av
stodatgarder angaende skola, arbete och vardagsliv. Med hjalp av habilitering kan hon
anda uppnd en viss niva av sjalvstandighet i sina vardagliga sysslor. Denna typ av
habilitering ar mycket tidskravande och en manniska med svar utvecklingsstorning ar

beroende av andra manniskor for att klara sig. (Kaski et al., 2012)

Den fjarde graden heter grav utvecklingsstdrning och innebdr att manniskan &r standigt i
behov av andra manniskors stod och vard. En manniska med grav utvecklingsstérning har
allvarliga kommunikations- och rorlighetssvarigheter och ar i behov av en boendeform
med Overvakning dygnet runt. Formagan att ta hand om sig sjalv och gora vardagliga
sysslor ar bristféllig eller obefintlig. Med hjélp av undervisning och habilitering forsoker
man ldra ut kommunikationsfardigheter och vardagliga aktiviteter som att &ta
sjalvstandigt och att klara av enkla arbetsuppgifter. (Kaski et al., 2012)

Mellan 1-3% av varldens befolkning har ndgon form av utvecklingsstorning, vilket
innebér ca 200 miljoner manniskor (Special Olympics, 2009). | Finland rér det sig

omkring 1 % vilket innebar drygt 50 000 méanniskor som har nagon form av intellektuell
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utvecklingsstorning varav majoriteten klassificeras som mild utvecklingsstorning. (Kaski
etal., 2012)

2.2 Sexualitet och sexual halsa

... a central aspect of being human throughout life encompasses sex, gender identities and roles, sexual
orientation, eroticism, pleasure, intimacy and reproduction. Sexuality is experienced and expressed in
thoughts, fantasies, desires, beliefs, attitudes, values, behaviors, practices, roles and relationships.
While sexuality can include all of these dimensions, not all of them are always experienced or
expressed. Sexuality is influenced by the interaction of biological, psychological, social, economic,
political, cultural, historical, religious and spiritual factors. WHO (2006)

WHO definierar sexualitet som en viktig del som paverkar manniskan under hela hennes
liv. Det ar ocksa nagot som upplevs och uttrycks olika for varje méanniska eftersom kon,
konsidentiteter och — roller, sexuell 1&ggning, erotik, njutning, intimitet och reproduktion
nodvandigtvis inte upplevs eller uttrycks for alla manniskor. Trots att sexualitet handlar
mycket om hur ménniskan upplever och uttrycker sig sjalv finns det ett flertal yttre
faktorer som ocksa paverkar hennes sexualitet. De yttre faktorerna fungerar i ett samspel
mellan varandra och de handlar om biologiska, psykologiska, sociala, ekonomiska,
politiska, kulturella, historiska, religitsa och spirituella faktorer. (WHO, 2006)

Sexual hélsa rdknas som en del av manniskans sexualitet. Sexual hélsa innebér att
manniskan har en god hélsa bade emotionellt, mentalt och socialt, d.v.s. sexual hélsa ar
inte samma sak som god fysisk hélsa. Att ha god sexual halsa betyder att ménniskan har
en positiv och respektfull installning till sexualitet och sexuella relationer, inklusive goda
och sékra upplevelser. God sexual halsa betyder ocksa att sexualitet och sexuella
relationer inte innehaller ndgon form av tvang, diskriminering eller vald. (WHO, 2006)

Det finns rattigheter som beror varje ménniskas sexualitet och sexual hdlsa, och det
innebar att varje méanniska har rattighet att uppfylla och uttrycka sin sexualitet och ha god

sexual halsa, liksom att respektera andras sexuella réttigheter. (WHO, 2010)
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2.3 Historisk synvinkel

De synnerligen varierande begreppen - idiot, sinnesslo, efterbliven, oduglig, obildbar,
utvecklingsstord, psykiskt efterbliven, psykiskt utvecklingsstord, utvecklingshammad,
forstandshandikappad, begavningshandikappad, intellektuellt funktionshindrad - som
anvants under historien bland allt fran filosofer, ldkare, psykologer, och kyrkan till
allménheten for att beskriva utvecklingsstorda berédttar om splittrade installningar och
okunskap till dem. (Grunewald, 2010)

2.3.1 Internationellt perspektiv

De dugligaste mannen bor ha sexuella forbindelser med de dugligaste kvinnorna sa ofta som mojligt,
men de samsta mannen med de sdmsta kvinnorna sa séllan som mdjligt, och de forras avkomma bér
uppfodas, men inte de senares, om kvaliteteten pa hjorden skall ligga pa topp... Barn till samre
foraldrar och eventuella vanskapta barn till dugliga foréldrar ska de skaffa undan i hemlighet, som
lampligt &r, s att ingen far veta (Grunewald, 2010)

Redan under den antika tiden tog den grekiske filosofen Platon (se citat ovan) klart
avstand mot manniskor med funktionshinder, fransttande eller avvikande utseende och
beteende, vilket senare betecknades som rashygien. | romarriket utnyttjades
utvecklingsstérda manniskor med fysiska avvikelser som s.k. narrar. Kristendomen och
reformationen skérpte utstétningen av utvecklingsstérda genom syndabegreppet och
kopplade ihop dem med djavulens makt, t.ex. Martin Luther. Kristendomen, i likhet med
flera andra religioner, baserade sig pa att manniskan ar skapad till Guds avbild, vilket
gjorde att en funktionshindrad ménniska uppfattades som en syndig ménniska, som fick
sitt straff i form av funktionshindret. Modernare kretsar inom den kristna kyrkan har
under senare tider omdefinierat avbilden sa, att den omfattar alla méanniskor, oberoende
fysisk avvikelse eller utvecklingsstorning. Denna nya tolkning har lett till, att den kristna
kyrkan senare pa manga sétt hjalpt och stétt funktionshindrade manniskor. (Grunewald,
2010)

Upplysningstiden pd 1700-talet med den franska revolutionen i spetsen visade upp ett
forsta socialpolitiskt intresse for dessa “medborgare i olycka” och ansdg att ocksa dessa
borde inkluderas i de efterstrdvade méanskliga réattigheterna. Som ett exempel forsokte
franska psykiatrer fran mitten av 1800-talet undervisa “idioter”. Forverkligandet av

socialpolitiska mal i stérre omfattning visade sig dock ta sin tid. (Grunewald, 2010)
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Charles Darwins teorier fran mitten av 1800-talet om det méanskliga arvet innebar ett
bakslag for utvecklingsstorda. Det innebar att man ville ha kontroll 6ver barnafédandet
sa att manniskans goda egenskaper skulle fortsatta och daliga egenskaper av de
”odugliga” minniskorna skulle stoppas, for att hindra civilisationens undergang.
(Grunewald, 2010)

| borjan av 1900-talet stiftades rasbaserade lagar som drabbade utvecklingsstordas
rattigheter att t.ex. gifta sig och skaffa barn. Steriliseringslagen togs forst i bruk i USA
och senare i Europa. En drivkraft for lagarna var den tidens rasvéarderingar som hade en
stark stallning i hela vastvarlden. Under nazismen fick vérderingarna ett annu storre

inflytande och urartade helt under andra vérldskriget. (Grunewald, 2010)

| borjan av 1900-talet togs dven tvangsisolering av utvecklingsstérda och sinnessjuka i
bruk genom s.k. anstaltsvard. Malet var att skydda samhallet fran sinnessloa eftersom de
ansags vara ett hinder for valfarden. Man ville ocksa hindra moraliskt utnyttjande av
sinnessloa i det 6ppna samhallet och forhindra att ”mindervardiga avkommor kom till
varlden”. Pa anstalterna fortsatte samma avhallsamhetsprinciper om sexuellt umgéange.
Pa sjukhuslika anstalter med brist pa kompetent personal, anvéndes ofta
behandlingsformer som disciplin och straff. (Grunewald, 2010)

Fran mitten av 1900-talet forandrades synsattet pa utvecklingsstérda till det positiva. En
orsak var de nordiska landernas, Sveriges och Danmarks, nya omvarderade samhélleliga
politiska varderingar som utgick fran respekt for alla och att alla manniskor har lika varde
och vardighet. Tack vare konkreta framsteg blev landerna snabbt internationella
féreddmen. En annan orsak till det nya synséttet var nya idéer och rérelser som kom fram
genom vansterradikalismen i slutet av 1960-talet. Rorelserna kravde mera frihet, sexuell
frigorelse och manskliga rattigheter for alla manniskor, dven utstétta, som handikappade

och utvecklingsstorda.

FN slog fast manskliga rattigheter ar 1948 och deklarationen om utvecklingsstordas
rattigheter ar 1971. De manskliga rattigheterna anses vara universella, vilket betyder att
rattigheterna &r identiska och beror alla ménniskor i varlden. Senare fick
utvecklingsstorda ocksa rattighet till anpassad utbildning, dar sexualitet ingick.
(Grunewald, 2010)
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Samtidigt framfordes nya kunskaper om utvecklingsstorningar med langtgaende foljder
under andra halvan av 1900-talet. De ledde till att den tidigare teorin om att
utvecklingsstorningar ar ett medicinskt-psykiatriskt  tillstind Gvergavs och
utvecklingsstorning definierades i stallet som ett handikapptillstand. Framsteg inom den
medicinska forskningen och lett till en stor mangd specifika diagnoser, t.ex. Downs och
Aspergers syndrom. En mera avancerad fosterdiagnostik i forebyggande syfte som
mojliggor abort har klart minskat pa antalet fodslar av barn med hjarnskador. (Grunewald,
2010)

2.3.2 Nordiskt och finlandskt perspektiv

Sverige och Danmark, ofta foljt av Finland, har i allménhet visat vagen for positiva
forandringar till utvecklingsstorda pa internationell niva. Férandringarna fran 1800-talets
slut som “idiotskolor” och vardanstalter for ”sinnesslda” drog dock morka skuggor over
datida verksamheter. Idiotbegreppet kommer till stora delar fran folktron, t.ex. att Gud
straffar barnen intill tredje och fjarde led p.g.a. forfaderns dryckenskap. | borjan av 1900-
talet infordes lagar om tvangsisolering, aktenskapsforhinder och sterilisering for
utvecklingsstorda. | Finland tradde éktenskapslagen i kraft ar 1929; “Ej md den triida i
dktenskap, som dr sinnessjuk eller sinnesslo.” (Finlex, 1929 8§ 11) och steriliseringslagen
infordes ar 1935 och innebar att utvecklingsstorda steriliserades bade utan deras
godkannande och mot deras vilja (Finlex, 1935). Lagarna upphavdes senare pa 1970- och

1980-talen. (Tyovaenmuseo Werstas)

Vartefter samhallet ville skydda sig fran sinnessloa fick anstalterna en allt storre roll i
samhallet och blev dverfulla i mitten av 1900-talet. Tidigare ndmnda nya vérderingar i
samhéllet kritiserade anstalterna och deras funktioner (Grunewald, 2010). I Finland
skedde stora forandringar under en kort tid. Ar 1958 togs lagen om sinnessléa (Finlex,
1958) i bruk, som definierade sinnessloas behov av stdd och hjalp av anstaltsvard. Men
redan pa 1960-talet paborjades en ny reform, och en ny lag togs i bruk pa 1970-talet, som
fokuserade pa normalisering, integrering och 6ppenvard som vardmetod. Pa olika satt
strdvades till att forbattra och normalisera livsvillkoren for utvecklingsstorda, bl.a. genom

stodboende mitt i allmanna bostadsomraden och med dygnet runt-stod. (Verneri, 2014b)
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Karl Grunewalds boktitel ”Fran idiot till medborgare” beréattar i ett notskal om den
forandrade synen pa utvecklingsstorda ur historisk synvinkel. Trots en allt godare vilja
fran samhallets vilja ar slutmalet annu inte natt for utvecklingsstorda pa vagen till full
delaktighet, jamlikhet och likvéardiga medborgare i det éppna samhéllet (Grunewald,
2010). | Sverige har utvecklingsstordas delaktighet i samhéllet resulterat sig som
”jattenormaliserade” och de vill hellre delta i aktiva roller i civilsamhéllet, och t.ex. bli
foraldrar, &n att se sig som passiva klienter i omsorgssamhallet. Detta fenomen i sig

innebdr nya utmaningar for valfardssamhéllet i framtiden. (Ineland et al., 2013)

2.4 Attityder och myter

"Vad du sdger om mig, vad du tror om mig, hur du ser pda mig, vad du gér mot mig,

hur du lyssnar pd mig — Sddan blir jag” (Niss & Séderstrom, 2005)

Det finns ofta negativa attityder om sexualitet och sexual hélsa kombinerat med
utvecklingsstorning. Sexualitet for funktionshindrade inklusive utvecklingsstorda, sjuka
och aldre och deras sexuella umgange nagot som &r valdigt tabubelagt och innehaller
flertal myter, t.ex. att sex &r till for endast unga, vackra och friska méanniskor. Trots att en
utvecklingsstord fysiskt kan se ut som en vuxen och kan ha samma sexuella behov som
en vuxen utan utvecklingsstorningar uppfattas hon ofta av sin omgivning vara som ett
barn p.g.a. sin intellektuella stérning och dérmed inte anses ha sexuella behov. (Palonen-
Munnukka, 2009)

Ur historisk synvinkel finns det manga attityder och antaganden om utvecklingsstordas
sexualitet och sexual halsa; allt fran att utvecklingsstorda ansetts vara dversexuella och
okontrollerbara till att de varit helt utan sexuella begar (L6fgren-Martenson, 2013).
Felaktiga forestallningar eller myter &r till innehdllet ganska langt likadana hos bade
funktionshindrade och icke-funktionshindrade manniskor. Skillnaden &r nadrmast den, att
hos funktionshindrade manniskor tycks det uppsta klart mera myter, trots att specifikt
sex for funktionshindrade™ inte existerar. Myter i sig kan bade skydda, skapa press och
problem, darfor &r det inte heller Iatt att hitta sin egen sexualitet och dess olika former
pga. de olika myterna (Kontula et al., 2000). Myter forenklar manniskor och

manniskoforhallanden sa, att de skapar réatt eller fel och ja eller nej-strukturer, som ar
15



enklare att hantera an verkligheten. De kan latt fa en dominerande stallning p.g.a. att de

baserar sig pa tro och inte pa resultat av rationellt tankande. (Palonen-Munnukka, 2009)

En saklig kunskap hjalper till att minska pa negativa myter eller attityder. Ett utgangslage
ar att forsta att alla manniskor har sexuella behov. En stérning i manniskans utveckling
paverkar inte en hennes kanslor, utan intellektet (Kontula et al., 2000). | stod- och
vardarbetet for utvecklingsstorda ar det viktigt att vardaren/stédpersonen ar medveten om
sina egna asikter om sin egen och andras sexualitet. Sjalvkannedom a&r alltsa en
forutsattning for att utvecklingsstorda inte skall drabbas av vardarens egna personliga
problem. (Palonen-Munnukka, 2009)

FNs konvention fran ar 2008 anses vara ett viktigt dokument pd en positiv
attitydforandring. Personer med ndgon form av funktionshinder uppfattas inte langre som
offer och som objekt for valgorenhet utan som sjélvstandiga méanniskor med rattigheter
att sjalva bestdamma 6ver sina liv. (global.finland, 2014)

2.5 Tidigare forskning

Forskning om utvecklingsstordas sexualitet och sexual halsa ar ett relativt nytt omrade.
Det borjade uppmarksammas forst pa 1970-talet som en del av utvecklingsstérdas vard
och réattigheter (Kontula et al., 2000). | foregangslandet Sverige utgavs den forsta
laroboken om utvecklingsstorda ar 1961 (Grunewald, 2010). En svensk forskare som haft
stor betydelse for tidigare forskning &r Margareta Nordeman (1999) som satt stor fokus
pa att kunskap, inlevelseformaga och medkéansla kréavs for att kunna ha en sakkunnig
installning angadende utvecklingsstordas sexualitet. En annan svensk forskare Lotta
Lofgren-Martenson (2013) har igen satt fokus pa bade omgivningens attityder och
forhallningssatt till manniskor med intellektuella funktionsnedséttningar och de

konsekvenser som den intellektuella funktionsnedsattningen kan fa for sexualiteten.

Trots att forskare anser att utvecklingsstorda “aldrig haft det sa bra som i dag” (Ineland
et al., 2013), anser dnda Foreningen Handikappforbunden fran Sverige att “samtliga
undersokningar om levnadsforhallanden visar att personer med funktionsnedséttning har

sémre villkor och mojligheter &dn befolkningen i 6vrigt”. (Gardestrém, 2006)
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| Finland uppmarksammades funktionshindrades sexualitet pa 1970-talet och pa 1980-
talet gjordes den forsta undersékningen om utvecklingsstordas sexualitet av Forbundet
Utvecklingsstorning. Forskningar visar pa att funktionshindrades sexuella rattigheter
utvecklades mycket under 1980- och 1990-talen, t.ex. ratten att fa kunskap och
information, ratten till att uttrycka sig sexuellt, ratten till parférhallande och foraldraskap
samt ratten till att fa service fran samhallet. De funktionshindrades sexualitet borjade

uppfattas som en central del av deras dvriga liv och verksamhet. (Kontula et al., 2000)

Utvecklingsstorning och funktionshinder uppfattas pa en allman niva vara komplicerade
och svarbegripliga fenomen. Det har lett till att forskningsféltet har blivit tvar- eller
mangvetenskapligt. Det i sin tur forklarar varfor den vetenskapliga forskningen utgar fran
olika vetenskapsgrenar och varfor samma eller liknande objekt ofta beskrivs ur ett flertal
olika synvinklar med olika begrepp. De mest centrala synvinklarna nedan uppfattas bade

som komplement och kontraindikationer till varandra. (Ineland et al., 2013)

- medicinsk synvinkel: utvecklingsstorning ar ett resultat eller en konsekvens av en
sjukdom eller skada for individen

- social synvinkel: utvecklingsstorning &r en foljd av begransningar i samhéllet.
Synvinkeln forsoker forklara bl.a. olika sociala situationer i den sociala
verkligheten.

- miljorelativ synvinkel: utvecklingsstorning ar en kombination av bade den
medicinska och sociala synvinkeln, vilket innebar att det ar ett resultat av bade en
sjukdom och begréansningar i samhallet

Inom den sociala synvinkeln &r ett allt mera ledande perspektiv socialkonstruktionismen,
som innebér att sexualiteten ar uppbyggd (konstruerad) historiskt och socialt, och darfor
kan den inte bara handla om en biologisk drift. Detta i sin tur betyder att sexualitet ar ett
socialt fenomen, som ocksa borde studeras som ett socialt fenomen. (Lofgren-Martenson,
2013)

En relativt ny synvinkel som ofta grundar sig pa sociala forklaringsmodeller &r ”disability
studies” (handikapp studier) med rotterna fran USA och Storbritannien. Studierna
fokuserar pa att en utvecklingsstorning inte nodvandigtvis &ar ett resultat av en

funktionsnedséattning och protesterar mot forskningens oférmaga att se funktionshinder
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som ett samhallsproblem dar anpassningen fran samhéllets sida bor uppné en “saklig”
niva. (Gardestrom, 2006)

Inom den nordiska forskningen skiljs inte individen och samhéllet at lika strikt, utan bada
synvinklarna accepteras. Utgangslaget ar dock att funktionshinder alltid anses vara en
konsekvens av nedsatt funktionsformaga hos individen. Gemensamt for bade den
internationella och nordiska forskningen ar malet att bade representanter fran
handikapprorelser och personer med egen erfarenhet och kunskap av funktionshinder
deltar aktivare an tidigare i forskningen for att hoja pa forskningens kvalitet och pa sa satt
forbattra informationen om och till handikappade och utvecklingsstérda. (Gardestrém,
2006)

Annu in pd 2000-talet var forskningen pa internationell niva ganska oetablerad och
begransad eftersom antalet forskare var fa och de tenderade att ofta referera till varandra
(Di Giulio, 2003). Som helhet kan det s&gas att inget sammanhangande eller avgdrande

material eller litteratur om tidigare forskning inom detta forskningsfélt finns tillgangligt.

3 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med examensarbetet ar att kartldagga informationen foér utvecklingsstérda om
sexualitet och sexual halsa. For att kunna uppna syftet i examensarbetet stélls foljande

fragestallning:

Hurudan information finns det om sexualitet och sexual hélsa for

utvecklingsstérda?

Eftersom fragestallningen ar 6ppen, kommer innehallet i artiklarna att avgora vilket eller

vilka svar jag kommer att fa pa den.
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4 TEORETISK REFERENSRAM

Som teoretisk referensram anvénds sexuella rattigheter utgivna av varldsféreningen av
sexual halsa WAS (World Association of Sexual Health, 2014), eftersom varje manniska
har dessa rattigheter, oberoende av fysisk avvikelse eller utvecklingsstorning. De sexuella
rattigheterna ar en del av de manskliga rattigheterna men géller endast sexualitet. Orsaken
till varfor WAS’ framstallning av de sexuella rattigheterna valdes som teoretisk
referensram framom t.ex. WHO:s eller FN:s framstallningar (med liknande innehall) ar
att WAS ar en specialorganisation inom sexuella rattigheter och darfor uttrycker
rattigheterna mycket detaljerat och informativt med forklaringar om deras betydelse i

praktiken.

WAS har deklarerat 16 rattigheter som pa flera sétt tangerar manniskans sexualitet och
sexuella halsa. Réattigheterna innefattar att varje méanniska &r berattigad till att forverkliga
och uttrycka sin sexualitet samt att ha sexuell hélsa. En tydlig rod trad som hittas i
rattigheterna ar att ocksa andras réattigheter skall respekteras nar man tillampar sina egna
rattigheter (WAS, 2014). Alla 16 sexuella rattigheter redovisas i Bilaga 1.

Tva av dessa 16 rattigheter som tydligt beror temat i mitt examensarbete &r réatten till
information och ratten till undervisning och omfattande sexualundervisning. Ratten till
information innebér att varje manniska ar berattigad att fa information om sexualitet och
sexual hélsa och sexuella rattigheter fran olika kallor. Informationen bor vara
vetenskapligt korrekt och lattforstaelig, och den far inte varken censureras, déljas eller pa
medvetet satt missvisas. Den andra rattigheten innebar tva saker; for det forsta ar varje
manniska berattigad till sexualundervisning och foér det andra bor undervisningen
anpassas till manniskans alder, vara vetenskapligt korrekt och inneha en positiv
installning gentemot sexualitet. Undervisningen bor ocksa basera sig pa bade de
manskliga rattigheterna och kénsjamlikhet. (WAS, 2014)
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5 METOD

5.1 Litteratursokning

Denna studie ar en litteraturstudie. En litteraturstudie kan beskrivas pa allman niva som
en litteraturdversikt, en litteraturgenomgang eller som en forskningsoversikt. Studien bor
vara systematisk. Det innebdr att systematiskt soka, kritiskt granska och sammanstalla
litteraturen inom det valda omradet. En systematisk litteraturstudie innehaller foljande
faser; problemformulering, frageformulering, planformulering, sokordsformulering,
litteratursokning och litteratururval, resultatanalys och resultatdiskussion samt
sammanstallning med slutsatser. (Forsberg et al., 2008) | min litteraturstudie har jag

ganska langt anvant mig av dessa faser.

For att hitta vetenskapliga artiklar har jag anvént mig av databaser som CINAHL,
Academic Search Elite, PubMed och Science Direct. Jag har pa olika satt kombinerat ihop
sokord som intellectual disability, sexuality, sexual health, sexual education, sex
education och education i syfte att hitta vetenskapliga artiklar som &r relevanta med
temat. Inklusionskriterier var studier som var hogst 10 ar gamla, studier som ar peer-
reviewed, studier som behandlar sexualitet och sexual hélsa for utvecklingsstorda. Med
denna 10 ars tidsgrans stravar jag till att ha aktuell litteratur som har relevans for
forskningsomradet. Exklusionskriterier var att studien fokuserade enbart pa t.ex. kvinnor
med utvecklingsstorningar eller en viss utvecklingsstorning. En manuell s6kning pa
tidningen “’Sexuality and Disability” gjordes ocksé som hittades vid sokning av artiklar
pa Academic Search Elite, och da anvande jag mig av Lotta Lofgren-Martenson som
sokord. I hennes forskningar har hon lyft fram bl.a. omgivningens attityder till ménniskor
med intellektuella funktionsnedsattningar och de konsekvenser som den intellektuella

funktionsnedsattningen kan fa for sexualiteten.

Tydligare redovisning av vilka sokord som anvéndes finns i bilaga 2.
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5.2 Analys av data

Infor forskningsarbetet bor studeranden valja en lamplig metod. Metoden é&r i allménhet
till for att samla in och analysera data. I mitt fall valjer jag innehallsanalys som metod for
att analysera data. Ur en bred definition innebar det analys av skrivna, horda eller
observerade innehall. (Tuomi et al., 2002) | mitt fall handlar det om analys av skrivna

texter.

Jag analyserar tidigare kunskap, d.v.s. data i existerande vetenskapliga artiklar. Det
betyder att jag arbetar med sekundar data. For att inte géra mig skyldig till att gora
feltolkningar eller att ge ut felaktiga uppgifter stravar jag till att uppmarksamma
rapporternas ursprung. Pa sa satt kan jag lita mera pa att jag rér mig med fakta och drar

relevanta slutsatser.

| innehallsanalysen féljer jag ganska langt Timo Laines grunder och ramar for
beskrivningen av fortskridningen av analys av kvalitativ undersdkning. (Tuomi et al.
2002) Hans fasheskrivning gar ut pa att forskaren besluter vad hon fokuserar pa i
materialet, darefter analyserar hon materialet, marker ut och sparar det som hon fokuserar
pa, sedan Klassificerar eller kategoriserar hon efter behov det som hon fokuserar pa och

avslutningsvis gor hon upp ett sammandrag eller resultat.

Jag startade min innehallsanalys med en klar malsattning och syfte. Jag laste igenom
artiklarna en forsta gang for att fa en uppfattning om i vilken man texten handlade om det
centrala temat i examensarbetet. Dérefter tog jag i bruk en systematisk metod. Jag tog i
bruk tre olika tuschfarger for att koda eller marka ut de avsnitt av textinnehallet som ur
tvd olika synvinklar besvarade fragestallningen. Om dessa redogor jag i
forskningsresultaten. Den tredje fargen anvande jag till att mérka ut forskarnas framforda

utvecklingsforslag. Dessa framfors kort i slutet av diskussionen.

Tuomi et al. (2002) framfor en s.k. flaskhalsrisk med innehéllsanalyser av text. Ur
materialet kan hittas helt nya synvinklar, som inte forskaren kanske har tankt pa i forvag.
Da bor forskaren forma begransa sin forskning tillrackligt. . | det analyserade materialet
kom inte fram sadana nya synvinklar, som skulle kravt omprovning av syfte eller

fragestallning.
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6 RESULTAT

Totalt hittades 16 artiklar med olika kombinationer av tidigare namnda sékord. Av dessa
valdes slutligen 10 med motiveringen att de innehallsméssigt bast besvarade
fragestallningen. Det ledde till en naturlig begransning av forskningsmaterialet. Ett
alternativ ar att artiklarna skrivits i sddana lander och samhéllen, som star i spetsen for
utvecklandet av utvecklingsstordas sexuella réttigheter. Det handlade om nordiska och
europeiska lander samt USA, Kanada och Australien. Det skulle innebara, att de sexuella
rattigheterna for utvecklingsstérda i de flesta andra lander befinner sig pa en lagre

utvecklingsniva.

De flesta forskningar har omfattat empiriska intervjustudier med antingen personer med
utvecklingsstorningar i olika aldrar och/eller med deras vardare och anhdriga.
Intervjuerna har skett antingen gruppvis eller individuellt. Fragorna i intervjuerna har
ocksa anpassats enligt intervjupersonernas formaga att forstd och kunnat besvara
fragorna. Trots att forskarna i huvudsak redogdor for forskningsresultat fran studier i sina
egna hemlander tycks forskarna som helhet anda visa upp en stor enighet och ha en

tendens att flitigt stdda och referera till varandra.
Artiklarna som valts for innehallsanalysen ar foljande;

1. "4 desire for love: Considerations on sexuality and sexual education of people
with intellectual disability in Poland”, Remigiusz J. Kijak, Sex Disabil, 2011, 29,
65-74

Denna empiriska studie utfordes i Polen. | studien undersoktes biologiska och
psykologiska tillstand samt den sexuella utvecklingen hos unga kvinnor och man med
utvecklingsstérningar. Malsattningen med studien var att uppmarksamma att
utvecklingsstorda ar sexuella méanniskor trots deras senare sexuella utveckling. Resultatet
visade bl.a. att utvecklingsstordas sexuella mognad &ar fordrojd i jamforelse med
jamnariga icke-utvecklingsstorda och att de har en lag kunskapsniva om t.ex.

preventivmedel, menstruation och kénssjukdomar.
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2. "Enhancing capacity to make sexuality-related decisions in people with an
intellectual disability”, E. Dukes & B. E. McGuire, Journal of Intellectual
Disability Research, 08/2009, vol. 53, 727-734

I denna studie gjordes en sexualundervisningsintervention till 4 personer med
utvecklingsstorning for att undersoka om deras formaga att gora sexuellt relaterade beslut
forbattrades. Deltagarna bestod av tva kvinnor och tva mén i en alder av 22 och 23 ar. De
bodde pa ett grupphem. De fick alla sexualundervisning tva ganger i veckan under en 10-
veckors period med individuellt anpassad undervisning. Aven personalens oro
analyserades. Resultatet visade att alla deltagare hade gjort forbattringar i sin formaga att
gora sexuellt relaterade beslut och att oron bland personalen inte hade 6kat. Efter en sex-
manaders kontroll konstaterades att som helhet var resultatet for de fyra deltagarna

fortfarande pa en hogre niva an resultatet fore undervisningen.

3. “Exploring the development of existing sex education programmes for people with
intellectual disabilities: An intervention mapping approach”, Dilana Schaafsma,
Joke M. T. Stoffelen, Gerjo Kok & Leopold M. G. Curfs, Journal of Applied
Research in Intellectual Disabilities, 2013, 26, 157-166

| denna studie intervjuades 11 utvecklare av 5 nederlandska sexualundervisnings-
program anpassade for manniskor med utvecklingsstorningar. Intervjuerna gjordes bade
i grupp och individuellt. I de olika programmen anvéndes material som t.ex. DVD,
klisterméarken, pussel och bilder. Syftet med studien var att understka hur programmen
hade utvecklats. | resultatet marktes bl.a. att alla program saknade sarskilda resultat, inte
hade teoretiska utgangspunkter, att malgruppen inte medverkade i utvecklingsarbetet.
Darfor ansags programmen med hogst sannolikhet vara ineffektiva.

4. ““I'want to do it right!” A pilot study of Swedish sex education and young people
with intellectual disabilities ”, Lotta Lofgren-Martenson, Sexuality and Disability,
05/2012, vol. 30, 209-225

Den hér intervjustudien gjordes i olika specialskolor for utvecklingsstorda i Sverige. 16

studerande, varav 7 unga man och 9 unga kvinnor i aldern mellan 16 och 21 ar deltog.
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Syftet med intervjustudien var att fa en bild av studerandenas egna erfarenheter om
sexualitet och sexual hdlsa som i sin tur kunde hjélpa lararna att utveckla en kunskapsbas
for sexualundervisning. Syftet var ocksa att forstarka den sexuella halsa hos de
utvecklingsstorda. Resultatet visade att sjalva begreppet sexualundervisning var
komplext. Studerande hade egna 6nskemal om nar, om vad och hur sexualundervisning
skulle ges och de 6nskade sig ocksa mera information eftersom de ansag sig ha fatt for
lite eller for svarbegriplig information. Det kom ocksa fram att sexualundervisningen

inriktade sig mera pa sexuella risker an diskussioner om njutning, begaran och intimitet.

5. “Identifying the important factors associated with teaching sex education to
people with intellectual disability: A cross-sectional survey among paid care
staff”, Dilana Schaafsma, Gerjo Kok, Joke M. T. Stoffelen, Paulien van Doorn &
Leopold M. G. Curfs, Journal of Intellectual & Developmental Disability, 2014,
vol. 39, 157-166

| denna studie skickades en enkat till 1475 anstéllda personer inom vardbranschen for
utvecklingsstorda. P4 basen av erhallna 630 svar valdes 163 personer for ytterligare
fragor. Studiens syfte var att undersoka sexualundervisningen hos personalen, t.ex.
deltagandet i undervisningen. Resultatet blev att 39 % av personerna undervisade i
sexualitet for utvecklingsstorda. Det storsta behovet for undervisning visade sig vara
klientens sexuellt relaterade fragor. 61 % svarade att de inte praktiserade
sexualundervisning och att storsta motiveringen var att deras klient inte var sexuellt aktiv.
Studien visade ocksa att det kravs forandringar uppfattade sociala normer i samhallet ifall
sexualundervisningen ska ges enbart pa ett reaktivt satt. Likasd, om undervisningen ska
ges enbart i forebyggande syfte kravs en ny behovsbedémning for att fa vetskap om de
vasentliga faktorer som krévs for att motivera personalen att praktisera denna
undervisningsform. Personalen gavs sjalv frinet att tolka innebdrden av

sexualundervisning.
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6. “Intellectual disability, sexuality and sexual abuse prevention — A study of family
members and support workers”, Gillian Eastgate, Elly Scheermeyer, Mieke L van
Driel & Nick Lennox, Australian Family Physician, 03/2012, vol. 41

Denna studie uppgjordes med hjalp av 28 intervjuade anhoriga och stédpersonal for att fa
veta hur de stoder utvecklingsstorda i deras sexualitet, forhallanden och forebyggande av
utnyttjande. Syftet var att fa en bild 6ver deras perspektiv. Resultatet visade att alla
deltagare var Overens om att utvecklingsstorda ar berattigade till att bilda halsosamma
sexuella forhallanden. Vissa deltagare forklarade ocksa att det fanns stora brister i
sexualkunskap, i kunskap om sjalvforsvar och i formagan att bygga upp forhallanden.
Dessutom kom det ocksa fram att p.g.a. brist pa information om sexualitet &r risken storre

for utnyttjande.

7. “Meaningful  sex education ~ programs  for individuals with
intellectual/developmental disabilities”, Amy Swango-Wilson, Sexuality and
Disability, 06/2011, vol. 29, 113-118

Den hér intervjustudien hade som syfte att undersoka vad utvecklingsstorda, deras
foraldrar och stodpersoner forvantar sig av de sexualundervisningsprogram som
praktiseras i USA. Intervjuobjekten var tre personer med utvecklingsstorning. Resultaten
visade pa behov bland utvecklingsstorda av utvecklande av vénskap, forhallanden,
aktenskap samt en trygg intimitet. Deltagarna beskrev ocksa metoder pa hur

sexualundervisning kunde ges och vilka instruktioner de énskade sig.

8. “Sex and intellectual disability — Dealing with sexual health issues”, Gillian

Eastgate, Australian Family Physician, vol. 40, 04/2011

I denna artikel beskrivs olika sexuellt relaterade hélsofaktorer hos utvecklingsstérda och
hur allménlakare kan hjalpa och stoda dem. I artikeln tas ocksa upp hur allmanlékare kan
informera utvecklingsstérda om t.ex. preventivmedel, kdnssjukdomar och att hindra
oldampliga behandlingar. I resultatet beskrevs att allmanlékare kan ha svarigheter att t.ex.
stalla fragor om sexuellt utnyttjande trots att han kanske ar den person som identifierar

utnyttjandet. Utvecklingsstorda kan uppleva manga behov och svarigheter med att bli
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respekterade angaende sin sexuella halsa. Darfor har en allmanlakare en viktig roll och
kan identifiera dessa behov och svarigheter.

9. “Sexuality education for students with intellectual disabilities, a critical
pedagogical approach: outing the ignored curriculum”, Nathalie A. Gougeon,
Sex Education, 08/2009, vol. 9, 277-291

I denna undersokning beskrevs den inofficiella sexualundervisning som erhalls utanfor
skolan i umgéange med andra manniskor. Som teman definierades bl.a. mangsidig
sexualundervisning, medborgarskap och utvecklingsstorning. | undersékningen togs
ocksa upp att utvecklingsstorda ofta har ett socialt begransande liv far de darfor inte denna
kunskap. Resultatet i undersdkningen framforde bl.a. forslag om att utveckla
sexualundervisningen sa, att utvecklingsstorda skulle fa lattare att forsta den. Som ett
annat resultat lyftes ocksa fram att utvecklingsstorda har ratt att fa kunskap om sexuellt
relaterade fragor som &r viktiga for dem. Det far inte forhindras genom felaktiga

pastaenden eller genom dominans Gver deras sexualitet.

10. “Supporting the sexuality of the intellectually disabled: How institutional change
and vocational training can help”, J.-S. Ménoreau & A. Dupras, Sexologies,
2014, 23, 103-107

| denna artikel tas upp attitydférandringar om utvecklingsstordas sexualitet samt
forandringars och utbildningens effekter pa varden och utvecklingsstérdas behov.
Resultatet visade att manniskors uppfattningar om utvecklingsstordas sexualitet maste
forandras sa att deras sexuella rattigheter kan forstarkas och utvecklas. Férandringen kan
paskyndas genom att byta ut begreppet vard” till ”stéd” och att vardpersonalen borde fa
praktiska och tillrackliga hjalpmedel for att stoda klienternas sexualitet. Om detta borde

personalen fa utbildning om med hjalp av arbetsledare.
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6.1 Resultat utgaende fran innehallsanalysen

Ur innehallsanalysen kan tva teman lyftas fram: mangden information och kvaliteten pa

information.

6.1.1 Mangden information

Vid kartlaggningen kom en mycket allman radande och enhetlig uppfattning fram om att
undervisning och utbildning om sexualitet och sexual hélsa for utvecklingsstorda ar
otillracklig, d.v.s. det finns for liten mangd information. (L6fgren-Martenson, 2012;
Swango-Wilson, 2011; Schaafsma et al., 2014; Schaafsma et al., 2013; Kijak, 2011;
Eastgate et al., 2012 & Gougeon, 2009)

Faktorer som fororsakar att utvecklingsstorda far for lite information ar bl.a. fordomar i
samhallet, foraldrars negativa reaktioner, kollegors attityder, (L6fgren-Martenson, 2012)
samt att vardpersonalen inte har fatt utbildning om hur information om sexualitet och
sexual halsa skall ges till utvecklingsstorda och att vardpersonalen har negativa attityder
gentemot utvecklingsstordas sexualitet (Ménoreau et al., 2014). Framst den é&ldre
vardpersonalen har konservativare attityder om utvecklingsstordas sexualitet &n den
yngre vardpersonalen, men dock mer liberala attityder &n familjemedlemmar. (Schaafsma
etal., 2014)

Om information inte fas, ar utvecklingsstorda mer sarbara for t.ex. sexuellt utnyttjande
eftersom de inte kanner igen eller identifierar det som utnyttjande (Dukes et al., 2009).
Orsaken till detta &r att de inte fatt information om bl.a. hur man bygger upp forhallanden
och halsosam sexualitet (Swango-Wilson, 2011). Aven okunskap om t.ex.
preventivmedel och kdnssjukdomar 6kar utvecklingsstordas hjéalploshet (Kijak, 2011).
Andra orsaker som ocksa medfor 6kad risk for utnyttjande av utvecklingsstorda ar ny
teknologi som internetpornografi, olika chattrum och online-dejting (Eastgate et al.,
2012). Utvecklingsstorda kan ocksa ha svarigheter att anméla utnyttjande pga. begransad
talformaga (Eastgate, 2011). Forskningar visar ocksa att utvecklingsstorda tillhor

riskgruppen for att smittas av HIV. (Dukes et al., 2009)

En annan uppfattning fran forskningsresultaten fran artiklarna i litteraturen ar att

tillgangen till information om sexualitet och sexual halsa for utvecklingsstorda ar
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begransad (Lofgren-Martenson, 2012 & Gougeon, 2009). Orsakerna till begransningen
hittas till en del i de orsaker som ovan beréttade varfor informationen ar for liten. Det kan
ocksa finnas stora skillnader i sjdlva utbudet av bade undervisning och
undervisningsmaterial, aven i jamforelse mellan specialskolor for utvecklingsstérda. Och
utvecklingsstorda har inte samma tillgang till information som deras jamnariga utan

utvecklingsstorningar. (L6fgren-Martenson, 2012)

Foljden av detta kan i sin tur leda till att en utvecklingsstord riskerar hennes sexuella hélsa
for att hennes kunskap om t.ex. fysiska funktioner, annorlunda sexualitet, risker och
sexuella umgangen ar bristande (L6fgren-Martenson, 2012). En annan foljd kan vara att
utvecklingsstorda blir tvungna att séka upp information fran andra kallor, som varken ar
lampliga eller anpassade for dem, t.ex. pornografiska tidningar och filmer samt internet.
Olampliga kallor har ofta en negativ paverkan som t.ex. forvaning, radsla och osékerhet,
som i sin tur framkallar en kénsla av hjélpléshet. Detta resultat ar exakt vad man forsoker
att undvika med hjélp av anpassad information (Kijak, 2011). Dessutom &r oddsen for att
uppna ett bra resultat & mycket daliga genom kombination av orealistiska tankar med
liten eller inga alls forhandskunskap (Eastgate et al., 2012).

6.1.2 Kvaliteten painformationen

Vid kartlaggningen av forskningsresultaten fran artiklarna i litteraturen kommer det fram
att informationen om sexualitet och sexual halsa till utvecklingsstorda inte anses vara pa
den niva som den borde vara pa, d.v.s. nivan eller kvaliteten pa informationen borde vara
battre. Som helhet kan ségas att informationen om sexualitet och sexual halsa for
utvecklingsstorda fungerar béattre i teorin an i praktiken. (Lofgren-Martenson, 2012;
Schaafsma et al., 2013; Schaafsma et al., 2014; Eastgate, 2011, Eastgate et al., 2012;
Kijak, 2011; Gougeon, 2009; Ménorau et al., 2014 & Swango-Wilson, 2011)

Som bakgrund till kvalitetsdiskussionen hanvisar Dilana Schaafsma et al. (2014) till att
WHO i sina deklarationer framfor att alla manniskors sexuella rattigheter maste
respekteras, skyddas och forverkligas. Malet att forbattra utvecklingsstordas sexuella
hélsa har resulterat i att ett flertal utbildningsprogram om sexualitet for utvecklingsstorda
har utarbetats pa internationell niva (Schaafsma et al., 2014). Trots att det finns flera

utbildningsprogram visar forskningsresultat pa att programmen, i de fall de tagits i bruk
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har haft varierande framgang (Eastgate, 2012; Kijak, 2011; Gougeon, 2009 & Ld&fgren-
Martenson, 2012). Det finns heller inga tillgangliga uppgifter om i vilken man
utbildningsprogrammen anvénds (Schaafsma et al., 2014). Amy Swango-Wilson (2011)
sdger rakt ut att utbildningsprogrammen i sexualitet och sexual halsa till
utvecklingsstorda &r inte varken enhetligt utvecklade eller utvéarderade. Schaafsma et al.
(2013) tillagger dessutom att det finns mycket fa uppgifter om programmen

overhuvudtaget utvecklas eller deras framgangsniva. (Schaafsma et al., 2013)

En allman malsattning med utbildningsprogrammen ar att undervisa utvecklingsstorda sa
bra, att de blir kapabla att gora sjalvstandiga beslut om sin egen sexualitet och pa sa satt
minska pa sin sarbarhet for att bli t.ex. utnyttjade. (Swango-Wilson, 2011). Oklarheter
om utbildningsprogrammen har lett till olika tolkningar och tillampningar av dem, vilket
har lett till att informationen till utvecklingsstérda, som i huvudsak forverkligas genom
undervisning, ar oenhetlig. Oenigheten bestar i huvudsak av om undervisningen skall vara

forebyggande eller restriktiv. Om den foérebyggande inriktningen redogors forst;

Vartefter utvecklingsstorda fatt allt mera sexuella rattigheter med aren och deras position
i det 6ppna samhéllet allt mera har accepterats av samhallet har det klart paverkat fragan
om hur, i vilken form och med vilka syften information till utvecklingsstérda om
sexualitet och sexual hélsa ska ges. Enligt J.-S. Ménoreau et al. (2014) kan utvecklingen
forklaras ha gatt fran ett system dar samhallet styr och bestammer till ett annat system dar
samhillet visar respekt, hdnsyn och omsorg (engelska: “from management to
consideration”). Utvecklingen av det nya stodformssystemet (engelska: ’support care”)
innebdr att stddpersonen jobbar tillsammans med den utvecklingsstérde och darmed
stoder honom. Pa s satt ar den utvecklingsstorde i centrum med alla sina individuella
utmaningar, problem och behov. Det leder i sin tur till att den utvecklingsstérde inte blir
ett objekt for stod utan ett subjekt for livet. (Ménoreau et al., 2014)

“Instead of deciding for him, it is better to give him the knowledge enabling
him to develop and fulfill his sexual life projects himself according to his
potential and resources, including help provided by his friends and family”
(Ménoreau et al., 2014)

Forskningsresultat visar att utvecklingsstorda har forbattrat sin formaga och kapacitet att

gora beslut om sexualitet tack vare individuellt anpassad sexualundervisning (Dukes et
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al., 2009). Da borde sexualundervisning till utvecklingsstorda erbjudas fore de vaxer upp
och inleder ett sexuellt aktiv liv. Och da kan de utveckla sina tankemonster och férmagor
om sexualitet och sexual hélsa och blir kapabla att gora beslut som har positiva effekter
pa deras sexuella halsa. (Schaafsma et al., 2014). Forskningsresultat visar ocksa att en
utvecklad undervisning positivt kan paverka deras beslutsférmaga angaende socialt
beteende. (Schaafsma et al., 2013)

Den reaktiva inriktningen innebér att sexualundervisningen grundar sig pa att minska pa
utvecklingsstordas sarbarhet for utnyttjande och &vergrepp, d.v.s. att skydda den
utvecklingsstérde (Swango-Wilson, 2011). Bland andra risker kan némnas
konssjukdomar, olampligt socialt och sexuellt beteende och social isolering (Gougeon,
2009). Schaafsma et al. (2014) definierar riskerna med siktet installt pa i forsta hand

problemlésning, d.v.s. fokusering pa att I6sa problem som redan skett.

Dilana Schaafsma et al. (2014) pekar pa en logisk kullerbytta mellan metoden och malet.
Hon menar att malet med att utbildningsprogrammen éverhuvudtaget gjordes upp var att
pa ett forebyggande satt oka utvecklingsstordas chanser till ett friskt sexualliv, medan den
dominerande metoden eller tillampningen av programmen ar reaktiv, d.v.s. att snarare
svara pa problem an att forebygga problem. Hon framfor egna forskningsresultat som
visar att en stor majoritet av utbildningspersonalen i sin utbildning anvénder sig av en
reaktiv metod. Schaafsma anser ocksa att tillampningen strider mot malséttningen for
utbildningsprogrammen, d.v.s. att 6ka mdojligheterna for utvecklingsstorda att leva ett
halsosamt sexuellt liv i forebyggande syfte. (Schaafsma et al., 2014)

Nathalie A. Gougeon (2009) och Ménoreau et al. (2014) haller med Schaafsmas om att
reaktiva varderingar reglerar utbildningen. Lofgren-Martenson (2012) ger Schaafsma
indirekt stod genom att fora fram sin asikt om att den narliggande restriktiva eller

aterhallsamma ar dominerande i utbildningen.

Oenigheten i undervisningsmetoderna leder logiskt till varierande undervisningsresultat
och dérmed till stora variationer i informationens kvalitet. Nathalie A. Gougeon (2009)
anser att undervisningen ofta ar for oklar eller for teknisk med komplexa begrepp och
termer och darfor inte nar mottagaren. Nar det finns oklarheter med metoder och
malsattningar leder det till att vardaren far en storre roll och da finns risken att hennes

egna uppfattningar eller overtygelser tar en ledande uppgift i vard- och stodarbetet
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(Gougeon, 2009). En del utvecklingsstorda kommer inte ihdag om de alls har fatt
sexualundervisning, medan andra anser den vara ”for lite och for svar, behéver mera
information”. I liknande situationer &r det inte enkelt att komma pa vad exakt som saknas
(Lofgren-Martenson, 2012). Personalen kanner sig ibland ocksa osaker och obekvam med
att ta itu med utvecklingsstordas sexuella beteende, som kan leda till att personalen blir
motvillig att stdda de utvecklingsstorda i deras sexualitet. Utan erfarenhet och skolning

ar personalens asikter ofta konservativare. (Ménoreau et al, 2014)

| en sadan situation kunde man anta, att en vl utbildad och professionell vardare kunde
utgora losningen. Men forskningsresultat visar forvanande nog att professionella vardare
som informatorer inte har gett markbart battre resultat i jamforelse med icke-

professionella informatdrer. (Schaafsma et al., 2014)

Trots att det har utvecklats sexualundervisningsprogam som &r anpassade for manniskor
som inte &r sa bra laskunniga, har utvecklingsstorda anda svart att fa en uppfattning om
sexualitet. Vissa utvecklingsstorda far dock sexualundervisning i skolan, men for vuxna

utvecklingsstorda finns det endast fa undervisningsprogram. (Eastgate, 2011)

En annan sak ar att undervisningen som anvands i praktiken &ar avsedd for
utvecklingsstorda som ar heterosexuella, vilket innebér att sexuella minoriteter bland

utvecklingsstorda framstills som “utomstaende”. (Lofgren-Martenson, 2012)

7 ETISK REFLEKTION

Etiken har en stor betydelse inom vardyrket och darfor ar det viktigt att ge den utrymme.
| examensarbetet har jag tagit i beaktande de forskningsetiska riktlinjerna som &r utgivna
av Forskningsetiska Delegationen i Finland (2012). I forskningen, i dokumenteringen och
I presentationen av resultaten har jag stravat till hederlighet, allmén omsorgsfullhet och
noggrannhet. Jag har dven fokuserat pa att mitt arbete och dess analyser skall vara
objektiva och att jag pa ett arligt satt har refererat till artiklarna. Aven i examensarbetet i
évrigt har jag stravat till god vetenskaplig praxis och metoder som ar etiskt hallbara. Det

innebér, att forskningen ar etiskt godtagbar och tillforlitlig.
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8 KRITISK GRANSKNING

Temat i mitt examensarbete ar relativt nytt och darfor har en kort forskningsbakgrund.
Detta har klart paverkat mitt arbete i och med flera utmaningar. Exempel pa dessa ar att
forskarna inte ar overens om olika begrepp, tolkningen av dem och vetenskapliga
angreppssatt. Jag har stravat till att inte blanda mig i dessa oklarheter och i stéllet har

forsokt fokusera pa att fa svar min fragestallning.

Metoden var ocksa en utmaning pa sa sétt, att valda forskningsmetoder inte enligt min
uppfattning ar kristallklara, utan mer eller mindre gick in i varandra, t.ex. anser jag inte
att den kvalitativa metoden ar tydlig. Jag ar dnda néjd dver metoderna i litteraturstudien
och analyseringen av. Jag ar ocksa néjd éver utnyttjandet av metoderna som helhet for att
fa svar pa fragestallningen. Har anser jag att jag lyckats bra med urvalet artiklar. Trots att
antalet forskare ar bara atta och artikelantalet ar tio anser jag helheten vara trovardig
eftersom forskarna inte har Kkritiserat varandras resultat utan tvartom ofta sttt och
refererat till varandra. Detta minskar pa risken for felaktigheter eller snedvridningar. En
annan utmaning som uppstod vid analysen av artiklarna var att flera forskare hanvisar till
”sex education programs” utan att desto vidare beskriva vad de konkret innebér. Det kom
dock upp i artiklarna att dessa tillampas i olika specialskolor och i vissa fall pa stddhem
for utvecklingsstorda men inte till vilken grad.

En synvinkel som skulle ha varit intressant att satta sig mera in pa ar foraldrarnas roll och
deras kunskap om information géllande sexualitet och sexual hélsa for utvecklingsstorda
samt hur och vad de ger information om i hemmet. De valda vetenskapliga artiklarna
fokuserade mest pa vard- och stodpersonalens synvinkel och deras kunskap. Dessutom
att ta upp om manniskans kansloméssiga alder och sambandet mellan den och hennes
intellektuella alder hade gett mera synvinklar pa hur informationen ska anpassas enligt.

I och med att detta examensarbete har skrivits under en kort tidtabell har det motiverat
mig i att faktiskt fa det gjort, liksom att temat ar intressant och mycket viktigt har ocksa
fungerat som en morot. Ifall jag hade skrivit det tillsammans med nagon annan studerande
hade det gett mojligheten att bolla idéer med nagon annan och kanske fa fram mera
analyser fran artiklarna. Detta ar ett tema som ocksa kan skrivas ur andras perspektiv,

t.ex. utvecklingsstordas eller vardpersonalens och pa sa sétt fa en djupare analys 6ver hur
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informationen konkret fungerar i praktiken. Men som helhet & jag ndéjd med
examensarbetet och jag har lart mig mycket nyitt.

9 DISKUSSION

Detta examensarbete handlar om en positiv forandring i utvecklingsstordas liv. Karl
Grunewalds boktitel beskriver mycket konkret om attitydférandringarna ur en historisk
synvinkel — fran idiot till medborgare. Andra exempel pa positiva forandringar har varit
den allt mera accepterade installningen att alla manniskor har samma rattigheter, varde
och sexuella behov. Behoven har inte nagot att géra med manniskans intelligensniva.
Dessutom borde man ta i beaktan att alla manniskor ar individuella pa sitt satt och darmed
ar ocksa graden pa utvecklingsstorning samt problemomraden individuella trots att flera

manniskor kan ha samma intelligenskvot eller intellektuella alder.

Det har kommit fram att negativa attityder baserar sig pa folktro som i sin tur fororsakat
ologiska tankesétt. Det &r en faktor som fortfarande saktar ner utvecklingen, och darmed
ar det annu en bra bit kvar till att utvecklingsstorda skall accepteras som likvérdiga
medborgare i praktiken. Har har vard- och stodpersonalen en viktig roll eftersom det

forvantas av dem att de har en saklig attityd och kunskap.

De mest centrala resultaten i examensarbetet visade sig vara att det finns for liten mangd
information om sexualitet och sexual halsa for utvecklingsstérda och dessutom é&r
tillgangen till den begransad. Oenighet i tillampningen av sexualundervisningens
malsattningar och stora variationer pa nivan av den antydde pa stora brister i kvaliteten.

Eftersom detta forskningsomrade &r relativt nytt framfor forskarna flera
utvecklingsforslag for att forbattra inlarningen och undervisningen for utvecklingsstorda.
Det mest eniga forslaget kommer fran Amy Swango-Wilson (2011), Nathalie A. Gougeon
(2009) och Lotta Léfgren-Martenson (2012), som betonar att den utvecklingsstorda och
hennes individuella behov och utmaningar ska ligga i fokus for att kunna forbéttra
undervisningskvaliteten. Gougeon (2009) papekar ocksa att sexualundervisningen borde
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vara mer konkret och Lofgren-Martenson (2012) vidareutvecklar detta genom att diskreta
sexuella normer och koder borde konkretiseras.

I den teoretiska referensramen har redogjorts for bl.a. utvecklingsstordas rattigheter till
information om sexualitet och sexual halsa. | den tidigare forskningen har redogjorts om
vetenskaplig och begreppsmaéssig oenighet om temat, som lett till bl.a. resultatet oenig
tillampning av undervisningen for utvecklingsstorda med stora variationer i kvaliteten.
Som exempel pa konkurrerande inriktningar pa undervisningen ar den medicinska och

sociala synvinkeln, med helt annorlunda utgangslagen.

Med tanke pa de utvecklingsstordas bésta ser jag fram emot en snabb utveckling mot en
enhetligare tillampning av information om sexualitet och sexual halsa for
utvecklingsstorda som tar i beaktande deras individuella behov. Avslutningsvis kanns det
bra att bo i ett land som ar aktivt med och stoder utvecklingsstordas vardagliga liv och
sexuella réttigheter.
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11 BILAGOR

11.1Bilaga 1: Sexuella rattigheter deklarerade av WAS (2014)

1. Ratt till jamlikhet och icke-diskriminering

Rattigheten innebar att alla manniskor &r berattigade till alla sexuella rattigheter i denna
deklaration utan att bli skiljas at pga. deras ras, etnicitet, hudfarg, kon, sprak, religion,
politisk eller annan synpunkt, ursprung, boplats, egendom, funktionsnedsattning, alder,
nationalitet, civilstand och familjestatus, sexuell laggning, konsidentitet och — uttryck,
hélsotillstand, ekonomisk och social och annan situation.

2. Ratt till liv, frihet, och personlig trygghet

Detta betyder att alla manniskor har réatt till liv, frihet och personlig trygghet och detta far
varken hotas, begrénsas eller tas bort pga. sexuellt relaterade orsaker som t.ex. sexuell
laggning, sexuellt beteende, konsidentitet och — uttryck, eller pga. tillgang eller

forsorjning av tjanster som beror sexual och reproduktiv hélsa.
3. Ratt till autonomi och kroppslig integritet

Alla manniskor har fri bestimmanderatt 6ver saker som angar deras sexualitet och kropp,
dar medraknas valet av sexuellt beteende, partner och forhallanden. Dock ska andras
rattigheter respekteras. Kraven for att kunna ge fritt och informerat samtycke infor
sexuellt relaterade test, interventioner, terapier, operationer eller forskning &ar fri och

informerad beslutsfattning.

4. Ratt att vara fri fran tortyr och grymheter, omansklig, eller nedvarderande

behandling eller bestraffning

Denna rattighet innebér att alla manniskor ska vara fria fran tortyr, grymheter men ocksa
omanskliga eller férnedrande behandling eller bestraffning som é&r relaterade till
sexualitet. Dessa inkluderar t.ex. skadliga traditioner, tvangssterilisering, preventivmedel
eller abort. Dessa far inte goras pga. manniskans kon, sexuell laggning, konsidentitet och

— uttryck samt kroppslig diversitet.
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5. Raétt att vara fri fran all form av vald och tvang

Detta betyder att alla manniskor ska vara fria fran sexualitetsrelaterat vald och tvang. Dar
medraknas valdtakt, sexuellt missbruk och trakasseri, mobbning, utnyttjande och slaveri
samt sexhandel avsiktligen for utnyttjande, oskuldsprovning, och allmént utévad vald
pga. antingen verklig eller pahittad sexuell praxis, laggning, eller konsidentitet och —

uttryck samt kroppslig diversitet.
6. Ratt till privatliv

Ratten till privatliv innebar att alla manniskor ar berattigade till ett privatliv géallande
sexualitet, sexliv och val angaende deras kropp, émsesidiga sexuella forhallanden samt
vanor utan nagon form av ingripande eller intrang. | denna réttighet ingar ocksa ratten om

att bestdimma 6ver avsldjande av personlig information om sexualitet till andra.

7. Ratt till den hogsta uppnéeliga standarden av halsa, inklusive sexual halsa; med

mojlighet av njutbara, tillfredstéllande, och sékra sexuella upplevelser

Detta betyder att alla manniskor &r beréattigade till den hogsta uppnaeliga nivan av hélsa
och valmaende géllande sexualitet. | detta raknas med mojligheten av njutbara,
tillfredstdllande och sékra sexuella upplevelser. Detta 1 sin tur kraver
kvalitetshalsotjanster som &r tillgangliga och godkénda, samt tillgang till villkoren som

paverkar och bestammer om hélsa och sexual halsa.
8. Rétt att njuta av férdelarna av vetenskapliga framsteg och dess tillampning

Alla manniskor har ratt att ta del av fordelarna av vetenskapliga framsteg som &r

relaterade till sexualitet och sexual hélsa, men ocksa dess tillampning.
9. Ratt till information

Alla manniskor ska ha tillgang till information gallande sexualitet, sexual hélsa och
sexuella rattigheter fran olika kallor som ar vetenskapligt korrekt och forstaelig. Denna
typ av information ska inte heller censureras, begransas eller pa ett medvetet satt

missvisas.
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10. Ré&tt till undervisning och rétt till omfattande sexualundervisning

Omfattande sexualundervisningen som alla manniskor har ratt till maste vara
alderslamplig, vetenskapligt korrekt, kulturellt kompetent och ha en positiv instéllning
om sexualitet och valbehag. Undervisningen maste basera sig pa manskliga rattigheter

och koénsjamlikhet.

11. Rétt att ingd, forma, upplosa aktenskap och andra liknande typer av forhallanden

baserad pa jamlikhet och fullt och fritt samtycke

Denna ratt innebér att alla manniskor har ratt att gifta sig och med fritt samforstand inga
aktenskap, partnerskap eller andra liknande forhallanden. Alla ménniskor har ocksa lika
rattigheter att inga, vara i och uppldsa ett dktenskap, partnerskap och andra liknande
forhallanden. Och detta ska ske utan nagon form av diskriminering eller utfrysning.
Denna rattighet inkluderar ocksa jamlika rattigheter till social valfard och andra formaner

oberoende av manniskans forhallande.

12. Rétt att bestamma ifall skaffa barn, antalet och mellanrum mellan barnen, och att

fa den information och majlighet att géra det

Detta betyder att alla manniskor har bestdimmanderatt om att skaffa barn, hur manga och
mellanrummet mellan dem. Foér att kunna tillampa den hdr rattigheten kraver att man har
tillgang till de péaverkande och bestammande villkoren om halsa och véalmaende;
medraknat dar &r sexual och reproduktiv halsotjanster som hdr ihop med graviditet,

preventivmedel, fertilitet, abort och adoption.
13. Raétt till tanke-, asikts- och yttrandefrihet

Alla manniskor &r berattigade till tanke-, asikts- och yttrandefrinet oberoende av
sexualitet. Dessutom har alla ratt att uttrycka sin egen sexualitet genom utseende,
kommunikation och beteende. Andras rattigheter ska dock respekteras.

14. Ratt foreningsfrihet och fredliga sammankomster

Denna réattighet betyder att alla mé&nniskor har ratt att organisera, forena, sammantrada,
demonstrera samt forespraka om sexualitet, sexual halsa och sexuella rattigheter pa ett
fridfullt satt.
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15. Rétt att delta i offentligt och politiskt liv

Det har betyder att alla manniskor har ratt till en miljo dar aktivt, fritt och viktigt
deltagande mojliggors och som bidrar till det civila, ekonomiska, sociala, kulturella,
politiska och andra synvinklar av méanniskoliv pa olika plan, t.ex. lokalt, nationellt,
regionalt och internationellt. Alla manniskor ar ocksa berattigade till att delta i bade
utvecklingen och tillampningen av policyn som avgor deras vélfard, inklusive sexualitet

och sexual hélsa.
16. Ratt till tillgang till rattvisa, kompensation och upprattelse

Den har rattigheten innebér att alla ménniskor har ratt vid krdnkning av deras sexuella
rattigheter till rattvisa, kompensation och upprattelse. Detta kraver i sin tur effektiva,
tillrackliga, tillgangliga och lampligt utbildade, lagstiftade, rattsliga samt andra matt. |
kompensationer medraknas uppréttelse genom gottgérelse, ersattning, rehabilitering och

beldtenhet. Dessutom uppgdrs en garanti pa att krankningen inte upprepas.
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11.2Bilaga 2: Redovisning av anvanda sékord

DATABAS

Pubmed

Science Direct

Cinahl (EBSCO)

Academic Search Elite
(EBSCO)

Manuell s6kning pa
tidningen Sexuality and
Disability som hittades
via sokningar pa
Academic Search Elite
(EBSCO)

Snobollseffekt

SOKORD

sexuality AND
intellectual

disability AND
sex education

intellectual
disability AND
sexual
education AND
sexuality

sex education
AND
intellectual
disability

intellectual

disability AND
sex education
AND sexuality

Lotta Léfgren-
Madrtenson
(anvdandes som
sokord pa
tidningens sida)

25.2-

DATUM

25.2.2016

25.2.2016

26.2.2016

27.2.2016

27.2.2016

27.2.2016
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ANTAL
TRAFFAR

5
(begransning:
free full text
och 10 ar)

286
(begransning:
ar 2005-2016)

23
(begransning:
linked full text
och ar 2005-
2014)

21
(begransning:
full text, peer
reviewed och
2005-2016)

4
(begransning:
2005-2016)

(begransning:
2005-2016)
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