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FUB Utveckling

Inledning

Amnet "Utvecklingsstorning och forildraskap" ar mycket laddat. Personer med
utvecklingsstorning har samma lagliga rétt att bli fordldrar som alla andra, men ett
fordldraskap kan innebéra stora svarigheter och den rddande attityden ér att de inte bor
bli forédldrar. Det &r en osynlig fordldragrupp i samhaéllet med ett stort stddbehov och en
viktig uppgift dr att studera de insatser som gors, bemotandet de far och deras roll som
fordldrar. Anda ar det svart att hitta litteratur och forskning som fokuserar pé fordldrarollen
hos personer med utvecklingsstorning. All svensk forskning och artiklar i &mnet hanvisar
till Evy Kollbergs doktorsavhandling Omstridda modrar (1989). 1 denna uppsats refererar
forfattaren ocksa till Gunvor Anderssons studie Socialt arbete med sma barn (1991).
Studien har dessutom en fyllig redogorelse for de teoretiska utgdngspunkter forfattaren
anvént sig av for bl a definitioner av utvecklingsstorning.

De resultat studien visar bygger pa intervjuer av ett till antalet litet urval personer;
yrkesverksamma inom socialtjdnst och vuxenhabilitering, anhoriga och fordldrar med
utvecklingsstorning. Forfattaren padpekar svarigheterna med att fa kinnedom om och
kontakt med dessa fordldrar och betonar studiens begriansningar. Svaren fran de
professionella dr ganska entydiga, men resultatet hade troligen blivit ett annat om intervjuer
gjorts dven med fordldrar som t ex inte fitt sina barn omhéndertagna.
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Teorier, definitioner och avgransningar

Personer med utvecklingsstdrning utgdr ingen homogen grupp utan det dr enskilda
individer med ett funktionshinder som skiljer sig 1 grad och art. Utvecklingsstorning
innebédr en begransning 1 det abstrakta tinkandet, nedsatt funktion i korttidsminnet och
en konkretare verklighetsuppfattning. Det som dr gemensamt for alla personer med
utvecklingsstorning 4r den intellektuella begransningen, ndgon annan betecknande
egenskap har varken forskning eller empirisk erfarenhet kunnat pévisa.

De flesta fordldrar med utvecklingsstérning har en lindrig utvecklingsstérning. Enligt
Gunnar Kylén (1987) innebér detta en abstraktionsniva dir personerna har en mer allméin
rums- och tidsuppfattning, de kan forsta att det finns en framtid och att det finns platser
de inte har besokt. Enligt Kyléns indelning handlar det om personer pd C-nivén och
enligt WHO: s indelning intelligenskvoter mellan 50 och 70. Det finns inga skarpt
markerade grianser da man till ett intellektuellt funktionshinder ocksa skall rdkna in
faktorer som personliga egenskaper, livserfarenhet och andra forméagor. Fér manga av
dessa personer kan det vara svart att acceptera begavningshindret bl a pa grund av att
det uppticks ganska sent. Det &r forst 1 skolan omgivningen borjar stilla mer komplicerade
krav som att l4sa, skriva och ridkna. For dessa personer dr det viktigt att fa utveckla en
god sjdlvkénsla. Omglvmngens reaktion péd den utvecklingsstorde ligger som grund for
den bild personen gor av sig sjilv.

For personer med utvecklingsstorning paverkar funktionshindrets art och grad mojligheterna
att integrera sexualiteten i sin personlighet. Den psykosexuella utvecklingen hinger
samman med den intellektuella, kdnsloméssiga och sociala utvecklingen och dr
grundldggande for individens sexuella identitet. Vi fods alla med en sexualitet som sedan
skapas och utvecklas kontinuerligt i samspel med andra och de grundlédggande behoven
1 detta samspel &r att bli sedd, hérd och vidrérd. Fér ungdomar och vuxna med
utvecklingsstorning kan denna utveckling férringas genom att de ibland betraktas som
barn. Da sexualiteten riknas till vuxenlivet blir deras mojligheter att fa utlopp for sin
sexualitet begrdnsade pd grund av omgivningens attityder.
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Historisk bakgrund

Synen pé personer med utvecklingsstorning har varierat under olika perioder, vilket ocksa
avspeglat sig 1 samhéllets behandling av dem. Under stor del av 1900-talet utférdes t ex
olika tvangsatgdrder for att forhindra deras fortplantning. Under de senaste artiondena
har lagstiftningen emellertid byggt pa begrepp som normalisering, integrering,
sjdlvbestimmande och integritet. Frdgan dr om de tidigare lagstadgade tvangsatgirderna
idag har avlosts av ett annat, mer informellt och dolt tvang?

En pé senare tid omskriven tvangsatgérd {or att forhindra utvecklingsstordas fortplantning
var det steriliseringstvang, som inférdes genom steriliseringslagarna fran 1934 och 1941.
Ingreppen motiverades med arvs- och rashygieniska skél. Utvecklingsstorda, da kallade
sinnessloa, sdgs som en "moralisk och arvshyglenlsk risk" for det svenska samhillet och
det géllde att ta bort arvsanlag som gav tillviaxt av "icke onskvédrda medlemmar av ett
sunt och friskt folk". Steriliseringslagen frén 1941 var i kraft till 1975, men
tvangssteriliseringar blev allt mer séllsynta de sista artiondena.

Sterilisering kom ocks4 att bli ett indirekt tvdng i samband med abort och dktenskap.
Om s k arvshygieniska skil foreldg var villkoret for att abort skulle beviljas ocksa att
sterilisering genomfordes. Under ren 1916 - 1973 radde dktenskapsforbud for bl a
sinnessloa, men fran 1945 kunde man ansdka om dispens for giftermal. Sterilisering blev
ocksé hir ett villkor for att dispensen skulle beviljas. Enligt giftermalsbalken fran 1972
har personer med utvecklingsstérning samma rétt som alla andra att ingd dktenskap, bara
man forstar inneborden av handlingen.

Ur ett historiskt perspektiv dr de fordndringar som skett i samhaéllet och 1 lagtexter stora.
Utgangspunkten nu dr den humanistiska ménniskosyn, som viarnar om ménniskornas lika
virde, ritt till frihet, sjalvbestimmande och integritet. Man kan dock ifrdgasétta om rétten
att bli forédlder 1 verkligheten finns for personer med utvecklingsstérning. Det gamla
systemet av lagstadgat tvang har ersatts av informellt tving och preventivmedel.
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Resultat och diskussion

Rapporten redovisar sammanfattningar av de intervjusvar grupperna professionella,
anhorig respektive utvecklingsstord fordlder har ldmnat. Fragestédllningarna har rort
attityder till personer med utvecklingsstérning i allménhet och till férdldrar med
utvecklingsstorning, stodet till fordldrar med utvecklingsstorning, betydelsen av socialt
ndtverk samt fordldrarollen. I den efterféljande diskussionsdelen ger forfattaren sin egen
tolkning av intervjusvaren och forsoker relatera till olika forskare och skribenter.

Forfattaren anser sig har stod for tanken att det idag finns ett dolt tving i dagens samhille
mot personer med utvecklingsstorning. Det dr svart att se skillnaden mellan det tidigare
steriliseringstvang som allmént avvisats som ett ofdrsvarligt och krankande 6vergrepp
och det informella tvang som idag tycks existera. Metoderna &dr annorlunda, men resultatet
blir likartat. Darmed kanske det inte finns ndgon skillnad 1 attityderna. Kvinnor med
utvecklingsstorning som ska bli fordlder vet omgivningens attityder och vagar inte visa
och 6ppet erkdnna sin graviditet. De far en dubbel avvikarstimpel pa sig.
Utvecklingsstorningen 1 sig dr stigmatiserande och den férdjupas nir en graviditet
upptéicks. Kinslan av oduglighet 4r mycket tydlig hos de intervjuade fordldrarna, som
upplever att socialtjansten uppfattar dem som daliga fordldrar. Den bild som personer
med utvecklingsstorning har av sig sjélva har helt naturligt ocksa en inverkan pa ett
fordldraskap.

En genomgaende uppfattning i studien &r att det dr fa personer med utvecklingsstérning
som blir fordldrar. Annan forskning visar att endast sju procent bland kvinnor med
utvecklingstérning foder barn mot 85 procent 1 normalpopulationen av fertila kvinnor.
Det visar sig att endast en av de professionella 1 denna studie har regelbunden kontakt
med fordlder med utvecklingsstorning 1 den 6ppna verksamheten. Fordldrarna tycks bli
mer osynliga i myndighetssammanhang och en av orsakerna kan vara rddslan for att
mista sitt barn. Det framkommer 1 intervjuerna att fordldrarna kan uppleva en kénsla av
hot fran myndigheterna.

Mer synliga blir férdldrarna 1 de ssmmanhang dér de upplever ett personligt stoéd och
engagemang i deras sak. Det giller att hitta vigar till dessa fordldrar utan att kontakten
enbart bestar av myndighetsutovande. Risken med att denna fordldragrupp gor sig alltfor
osynlig &r att forstaelsen for deras behov forsvinner, vilket forsvarar en redan férutsedd
problematik och forstiarker gamla attityder. Fortfarande 4r det inte ovanligt att vuxna
personer med utvecklingsstorning ses som barn. Generaliseringar som innebér att fordldrar
med utvecklingsstérning ses som en homogen grupp, vilken ska ha likartad behandling,
innebér en krankning av dessa ménniskors individualitet och integritet. En av de
intervjuade fordldrarna kan inte forstd att hon bedoms sta pa en nioarings intelligensniva.
Utredningen om henne séger att hon inte kan klara sig sjélv, trots att hon som vuxen
alltid haft eget boende utan nagra stodinsatser. Hon ser att hennes forméga inte stimmer
med omgivningens beddmning av henne.
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Kyléns forskning (1987) visar att en vuxen person med utvecklingsstrning aldrig kan
jamstillas med ett barn. Aven om bada befinner sig p4 samma abstraktionsniva och i sin
kognitiva forméga ar lika konkreta, har den vuxne levt langre och besitter en storre
erfarenhet som inte ett barn kan méta sig med. Den kognitiva begransningen kan emellertid
forsvara tillvaron for fordldrar med utvecklingsstérning. Det kan vara svart att rétt tolka
muntlig och skriftlig information, ndgot som kan anvéndas av myndigheterna som orsak
for att omhénderta barnet. Viljan att fa leva sitt eget liv kan ocksd gora det svart att be
om hjélp eftersom det forstdarker en beroendestéillning.

Ofta far man hjélp av sina anhoriga. Betydelsen av anhorigas stod betonas ocksé av de
professionella i studien. Om anhorigas stod dr obefintligt eller om det behovs insatser
utover deras stod kan samhéllet behova trdda in. Som socialsekreterare handskas man
olika med drenden av detta slag. De kan vélja att omhinderta barnet, de kan sétta in stod
1 hemmet och de kan vélja att gora ingenting. Det finns en kluvenhet bade 1 samhéllet
och bland socialsekreterarna nér det géller fordldrar med utvecklingsstorning. Mélséttningen
med sambhdllets insatser dr ofta oklar. Officiellt sdgs att hjélpen dr avsedd att stotta
familjerna, men samtidigt aligger det samhillet att utova kontroll. Avgérande ar vilka
resurser av stod samhéllet stéller till forfogande. Om inte behovet av adekvat hjélp
tillgodoses finns en risk att problemet ses som oldsbart av samhillet. Tankarna om
sterilisering och abort ligger dé néra tillhands.
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Avslutande sammanfattning

Forfattaren har under arbetet med denna studie insett att &mnet &r brett och komplicerat
och har mast gora starka avgransningar mot nya fragor som hela tiden dykt upp. Det
finns saledes manga omraden att fortsétta studera.

De resultat studien visar bygger pé ett till antalet litet urval av personer. Bdde gruppen
professionella och anhorig anser att det finns negativa attityder mot att personer med
utvecklingsstorning blir fordldrar och de ser ocksa svarigheterna som finns i fordldrarollen.
De intervjuade fordldrarna inser delvis sitt behov av stod men har svért att forsta
socialtjanstens agerande mot dem. De fordldrar som intervjuats har alla fétt sina barn
omhéndertagna och forfattaren dr medveten om att resultatet blivit ett annat om dven
modrar som behallit sina barn funnits med. Det har emellertid varit svart att komma i
kontakt med fordldrar med utvecklingsstorning och forfattaren ser det som virdefullt att
de personer som intervjuats fatt komma till tals i uppsatsen.

Nar det giller motet med foretrddarna for de olika yrkesgrupperna dr, &ven om det dven
hédr finns en snedfordelning, intervjusvaren vildigt entydiga. En svérighet har varit att
f4 socialsekreterare att stilla upp vid forfragan om deltagande i studien. Erfarenheten
efter dessa forfrdgningar har varit att det rader stor osdkerhet bland socialsekreterarna
angaende fordldrar med utvecklingsstérning och vem som moéter dem i utredningsédrendena.
Denna erfarenhet stdds av litteraturstudier och intervjusvar angaende socialtjansten.
Socialtjansten kritiseras for okunskap och oforstaelse for personer med utvecklingsstérning.

Forfattaren avslutar med konstaterandet att det behdvs kunskap pa bred front. Det dr
viktigt att dessa fordldrar blir synliga i samhéllet, att de blir respekterade s att de vagar
anvinda sina personliga resurser till utveckling och att de far stod att bli tillrackligt bra
fordldrar.

For fortsatta studier 1 &mnet hénvisas speciellt till E. Kollberg (1989) Omstridda modrar.
Nordiska hilsovardsskolan, Géteborg
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