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ABSTRACT

Titel "Hon talade véadildigt tydligt”. En kvalitativ onlinestudie om hur personer med
Aspergers syndrom upplever sig bli bemétta av omgivningen

Forfattare Elina Bratt Lejring

Nyckelord Aspergers syndrom, bemdtande, diagnoser, stigmatisering

Syfte

Studiens syfte ar att ur ett inifranperspektiv underséka om personer med diagnosen Aspergers
syndrom upplever att omgivningens bemétande férandrats efter att de har fatt diagnosen. Med
omgivningen menas familj, vanner och myndigheter. Intentionen &r att belysa individernas
egna erfarenheter av saval positivt som negativt bemotande.

Fragestallningar

1. Hur upplever individer med Aspergers syndrom att de blir bemétta av familj, vanner och
myndigheter?

2. Pa vilket satt upplever individer med Aspergers syndrom att diagnosen bidragit till ett
positivt respektive ett negativt bemotande fran omgivningen?

Metod

Metoden som anvants ar kvalitativ onlineintervju. Fem intervjuer har gjorts med personer
som i vuxen alder fatt diagnosen Aspergers syndrom. Intervjuerna har gjorts 6ver MSN
Messenger och Skype.

Teori
| analysen har teoretiska begrepp inom den symboliska interaktionismen anvénts. Dessa
begrepp &r rollévertagande, stigma, kategorier och stereotyper.

Resultat och konklusion

Resultatet visar att i de fall dar diagnosen bidragit till ett positivt bemdtande har familj,
vanner, myndigheter och den diagnostiserade sjalv kunnat anvénda sig av diagnosen som en
forklaring till sin livssituation. Med hjélp av diagnosen har det saledes varit lattare for
omgivningen att ge den diagnostiserade ett bra bemétande. | de fall dar diagnosen bidragit
till ett negativt bemétande har de diagnostiserade upplevt att myndigheter pa grund av deras
diagnos behandlar dem som om de vore ointelligenta och felaktigt forknippar deras
funktionsnedsattning med en utvecklingsstorning, vilket har uppfattats som krankande.
Resultatet visar aven att familj och véanner tycker éverdrivet synd om dem sedan de fick sin
diagnos och att de underskattar deras formaga. Studien visar att det fortfarande saknas
kunskap om Aspergers syndrom, bade bland anhériga och hos myndigheter.



FORORD

Da denna uppsats paborjades for drygt ett ar sedan hade jag ingen aning om vad jag gav mig
in pa. Jag hade aldrig kunnat ana hur manga intressanta arenor som skulle 6ppna sig for mig
nar jag borjade ga in i amnet. Det svaraste i det hér arbetet har varit att avgransa sig och inte
falla in pa alltfér manga sidospar, ndgot som det finns alltfér gott om inom detta &mne. Efter
ett ars forkovran i bocker om AS och allskons inhalkningar pa sidospar har jag pa nagot satt
nu lyckats plocka ut det viktigaste av materialet och pranta ner det pa 34 sidor. Jag énskar
mina lasare en trevlig lasstund och hoppas att uppsatsen ska formedla nagot som de inte
redan visste.

Forst och framst vill jag tacka alla respondenter for att ni sa frikostigt delat med er av era
erfarenheter! Utan er hade den har uppsatsen aldrig blivit till.

Ett stort tack aven till mina tva handledare P-O och Mariella. Tack P-O for alla kloka ord om
hur jag skulle fa ner alla mina tankar pa papper och fa struktur pa dem och ro det har i hamn.
Tack Mariella for att du hjélpt mig att avgransa och halla mig till den roda traden.

Stort tack aven till Anders for teknisk support och tack Anna for alla kloka synpunkter.
Vidare vill jag ocksa tacka Kerstin, Petit Pays, John, Etienne, Annika, Kirikou, Lisa, Ester,
Njingar, Pipi, Paul, Paulina och Sune for att ni pa olika satt medvetet och omedvetet hjalpt
mig med allt ifran inspiration och stottning till att korrekturlasa och komma med kloka rad.
Sist men inte minst vill jag rikta ett stort tack till Lasse for att du till och med tog kompledigt
fran jobbet for att i hjalpa mig som bollplank!

-Elina 20 april 2010



1. INLEDNING ...ttt e e 1
1.1. RV 1 (-SSP 2
1.2. FragestallNiNgar ........cooovviiiiiiiiceee s 2
1.3. 2 F 10 1T SR 2

1.3.1.  ASPEIGErS SYNUIOM ...ttt ettt bbbt 2
1.4, BegreppSAefiNItIONET .........coiiii e e 4

2. TIDIGARE FORSKNING.......ccoiii et 5
2.1. Bemo6tande av manniskor med funktionsnedsattning..........cccocceveeeeveeneeiene 5
2.2. DiagnoSeNns DELYAEISE .......c.eeiieiiiiece e 5
2.3. Att leva med diagnosen ASpergers SYNArom.........ccoceeoererereneneneseseseeeeeens 6
2.4. Sammanfattning av tidigare forskning .........c.ccccoccevvevi i 7

. TEORI ..o 8
3.1. SOCIAIPSYKOIOGH ... 8

3.1.1.  Symbolisk iNteraktioniSIM .........c.cooveiiiiiiic e 8
3. 1.2, SHGMALISEIING ...c.eitiitiiiieiieie ettt nb ettt 9
3.1.3. KategoriSKAPANUE ........ccvveieceiecieee et 11
3.14. SEEIEOLYPEL .. 11
3.2. Sammanfattning av DegrePPEN .........ccviveiicie e 12

A, IMETOD ..ot e et e e s et e e e e s e narreeeeean 13
4.1. IMELOAVAL.......ooiiiiieiceic e et e e et e e sb e e e baeeenes 13
4.2. KVAIITALIV QNSALS .....vviiiieiie ittt e e e b e e e e abaeeenes 13
4.3. Kvalitativ onliNEINTENVIU........cccoiiiiiiiieee s 13
4.4, Begrepp och datorprogram som anVvants...........cccccevveveiienesieseese e, 13
4.5. Metodens for- och nackdelar ... 14
4.6. UV .ottt bbbt 15
4.7. Etiska reflektioner och 6vervaganden ..., 16
4.8. Genomfdrande av empiriinSamling ........ccccoooeiieii e 17
4.9. Genomforande av analySen ... 18
4.10.  Validitet, reliabilitet och generaliserbarhet.............ccccocoviiiiiiciic 18
4.11. METOAAISKUSSION ...t 19

5. RESULTAT OCH ANALYS ...t 21
5.1. Presentation av resultat och analys ...........ccccccoviiiiii e, 21

5.1.1. Bemotande fran familj och vanner efter att man har fatt diagnosen ........... 21
5.1.2. Diagnosens bidragande till ett positivt bemotande fran familj och vanner .. 22
5.1.3. Diagnosens bidragande till ett negativt bemétande fran familj och vanner . 24
5.14. Bemotande fran myndigheter efter att man har fatt diagnosen .................... 25
5.15. Diagnosens bidragande till ett positivt bemétande fran myndigheter ........... 26
5.1.6. Diagnosens bidragande till ett negativt bemétande fran myndigheter.......... 27

6. SAMMANFATTNING OCH SLUTDISKUSSION.......c..cccceeviviieeeee, 30
6.1. Sammanfattning av STUAIEN ..o 30
6.2 REFIEKEIONET ... ..t 31

6.2.1 Bemotande fran familj 0Ch VANNET ............c.ccoovvvviiieiiicccccee s 31
6.2.2 Bemotande fran myNdigheter ..........ccoovoeeveieviciecceeceeceeee e, 32
6.3 STULAISKUSSION ...ttt e neeneennees 33
6.4 Forslag till vidare forskning ... 34

7 REFERENSER ...t 35

7.2 I 0= = L RSP 35

7.3 INEErNEtKEIION ... 37



Bilagor:

Bilaga 1: Information om studien
Bilaga 2: Informerat samtycke
Bilaga 3: Intervjuguide



1. INLEDNING

“Jag har funderat sa linge och jag TYCKER att diagnosen dr hemsk, faktiskt det hemskaste
och varsta som hant mig. Hur jag an vrider och véander sa kan jag inte tycka nagot annat.
Och varfor skall man tvinga sig att acceptera nagot man varken kan eller vill acceptera? (...)
Jag har kommit fram till att den har diagnosen faktiskt inte var bra for mig, den har hindrat
mig, sankt mitt sjalvfértroende, gjort mig mer handikappad an jag egentligen ar, forstort mitt
liv helt enkelt och den kommer att hindra mig fran att gora karriar och nd nagon vart
yrkesmassigt. (...) Forut sag jag diagnosen dels som ett funktionshinder och dels som en
personlighetstyp. Som bade och, aven om jag ofta var kluven. Det var "aspie" och
"aspergare" hit och dit, allt man gjorde berodde i grund och botten pa Aspergers syndrom,
allting var aspigt. Hela livet kretsade kring AS, vad jag an sade, ténkte och gjorde berodde
till slut pa AS. Hela jag var ett enda stort syndrom.”

Ur bloggen ”"Mitzerl — Blandade npf-igheter”, 2005.

Att fa diagnosen Aspergers syndrom kan uppfattas pa manga olika satt. Diagnosen kan
innebara bade positiva och negativa konsekvenser for individen som blir diagnostiserad. En
positiv konsekvens av en diagnos kan vara att man far en definition pa sin problematik, vilket
kan leda till 6kad kunskap om orsaker och forhallningssatt, bade for den diagnostiserade och
for hennes omgivning (Gillberg, 2005). En negativ konsekvens av en diagnos &r att den kan
leda till segregation och utanférskap, da den bekraftar ett annorlundaskap (Kéarfve, 2006).

Aspergers syndrom beskrivs ofta som en funktionsnedséttning som innebar begrénsningar
inom omradena social interaktion och 6msesidig kommunikation (Gillberg och Ehlers, 2004).
Vad sager de manniskor som sjalva har fatt diagnosen Aspergers syndrom? Hur upplever de
omgivningens bemotande efter att de fick sin diagnos?

Det ar intressant att utréna manniskors egna upplevelser av hur bemotande fran familj, vanner
och myndigheter eventuellt forandras efter diagnostiserandet. Intentionen med studien ar att
oka forstaelsen och forbattra bemotandet av personer med diagnosen, saval fran myndigheter
som fran familj och vanner. Forhoppningen &r att detta material pa sa vis ska kunna bidra
nagot till att livssituationen for personer med Aspergers syndrom forbattras genom att de far
ett battre bemotande. Studien ar angelagen eftersom manga socialarbetare i sitt arbete moter
klienter med Aspergers syndrom.

Larsson Abbad (2007) har gjort en intervjustudie om att leva med Aspergers syndrom.
Resultatet av hennes forskning har visat att manga med Aspergers syndrom upplever att de
inte passar in i samhéllets normer. Denna studie tar avstamp i Larssons Abbads forskning,
men lagger mer fokus pa bemdtande. | denna studie anvands en annan metod &n i Larsson
Abbads undersokning. Metoden som anvands &r kvalitativa onlineintervjuer. Da ett av
kriterierna for Aspergers syndrom &r att man ska ha nedsatt social interaktionsférmaga kan
personer med Asperger ha problem med en klassisk intervjusituation. Darfor ar det intressant
att ta reda pa vad for slags information man kan fa genom att gora intervjuerna éver Internet.



1.1. Syfte
Studiens syfte ar att ur ett inifranperspektiv underséka om personer med diagnosen Aspergers
syndrom upplever att omgivningens bemétande forandrats efter att de har fatt diagnosen. Med
omgivningen menas familj, vanner och myndigheter. Intentionen &r att belysa individernas
egna erfarenheter av saval positivt som negativt bemotande.

1.2. Fragestallningar

1. Hur upplever individer med Aspergers syndrom att de blir bemétta av familj, vénner och
myndigheter?

2. Pa vilket satt upplever individer med Aspergers syndrom att diagnosen bidragit till ett
positivt respektive ett negativt bemotande fran omgivningen?

1.3. Bakgrund
Denna bakgrund syftar till att ge lasaren forkunskap om diagnosen Aspergers syndrom. Nedan
foljer darfor en forklaring av vad diagnosen innebar samt hur den uppkom.

1.3.1. Aspergers syndrom

Diagnosen Aspergers syndrom beskriver en funktionsnedsattning inom gruppen
autismstorningar (ASD) (Gillberg, 1997; Wing, 1981). Personer med Aspergers syndrom har
ett annorlunda satt att tanka och uppleva omvérlden. Bland annat kan tillstandet kannetecknas
av att de har svart att leva sig in i andra manniskors situation, har begransade intressen och
har svart att samordna sina rorelser (Atwood, 2000). De kan aven ha problem med social
interaktion. Till exempel kan de ha ett mer konkret tdnkande, vilket betyder att de tolkar vad
som sags bokstavligt. De kan dven ha svart att fora en omsesidig dialog och att forsta
ickeverbal kommunikation (Gillberg och Ehlers, 2004). Personer med Aspergers syndrom har
ofta hog eller mycket hdg intelligens. Ofta har de dven specialkunskaper vilket innebér att de
inom ett visst omrade har ovanligt hog formaga att prestera (Gillberg, 1997). Personer med
Aspergers syndrom urskiljer sig vanligtvis inte gentemot andra manniskor vad galler
utseende. Detta gor det svart for omgivningen att veta hur de ska beméta personer med
diagnosen, eftersom de inte forvantar sig att de ska bete sig pa ett annorlunda satt (Nordgren,
2000). Manga personer med Aspergers syndrom reagerar annorlunda pa syn- och
horselintryck och kan &ven ha en extra kanslighet i huden. Ofta blir tecknen pad Aspergers
syndrom tydliga i skolaldern. Symtomen finns kvar under hela livet, men vuxna personer med
Asperger lar sig ofta strategier for att kompensera for sina  svarigheter
(www.socialstyrelsen.se).

Aspergers syndrom beskrivs enligt det internationella diagnossystemet DSM-IV (Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders). Diagnosen stalls utifrdn personens uppvisade
symptom samt en beddmning av hennes styrkor och svagheter (Larsson Abbad, 2007).
Svarigheterna ska leda till nedséttning av sociala funktioner som &r viktiga i vardagen
(Gillberg, 1997). For att en diagnos ska bli aktuell ska personen uppfylla nedanstaende
kriterier:

Diagnoskriterier for Aspergers syndrom enligt DSM-IV-TR (Mini-D-1V; 2002)
(Har hamtade fran www.socialstyrelsen.se)

A. Kvalitativt nedsatt formaga till social interaktion, vilket visar sig pa minst tva av foljande
satt:


http://www.socialstyrelsen.se/
http://www.socialstyrelsen.se/

1. Patagligt bristande formaga att anvanda varierade ickeverbala beteenden sdsom
ogonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och gester som ett led i den sociala
interaktionen.

2. Oftrmaga att etablera kamratrelationer som &r adekvata for utvecklingsnivan.

3. Brist pa spontan vilja att dela gladje, intressen eller aktiviteter med andra.

4. Brist pa social eller emotionell msesidighet.

B. Begrénsade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter vilket
tar sig minst ett av foljande uttryck:
1. Omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begransade intressen som ar
abnorma i intensitet eller fokusering.
2. Oflexibel fixering vid specifika, oandamalsenliga rutiner eller ritualer.
3. Stereotypa och upprepade motoriska manér (till exempel vifta eller vrida hédnderna
eller fingrarna, komplicerade rorelser med hela kroppen).
4. Entragen fascination infor delar av saker.

C. Storningen orsakar Kliniskt signifikant nedsattning av funktionsférmagan i arbete, socialt
eller i andra viktiga avseenden.

D. Ingen Kliniskt signifikant forsening av den allmanna sprakutvecklingen (till exempel
enstaka ord vid tva ars alder, kommunikativa fraser vid tre ars alder).

E. Ingen kliniskt signifikant forsening av den kognitiva utvecklingen eller i utvecklingen av
aldersadekvata vardagliga fardigheter, adaptivt beteende (utéver social interaktion) och
nyfikenhet pd omgivningen i barndomen.

F. Kriterierna for nagon annan specifik genomgripande storning i utvecklingen eller for
schizofreni &r inte uppfyllda.

Personer som uppfyller kriterierna for Aspergers syndrom anses ha funnits sa lange
manniskan har existerat. En psykiatrisk definition av tillstandet har dock inte funnits forran pa
1940-talet. Det var da Osterrikaren Hans Asperger beskrev detta beteendemonster hos barn
och ungdomar som han moétt pa sin psykiatriska klinik (Frith, 1991). 1981 féreslog Wing att
Aspergers syndrom skulle utgora en egen diagnos och foreslog att den skulle ga under
beteckningen Aspergers syndrom (Larsson Abbad, 2007).

| Sverige har diagnosen anvants sedan slutet av 1980-talet utifran Gillberg och Gillbergs
(1989) kriterier. Deras kriterier anvands ibland an idag i Sverige och utomlands. P& 1990-talet
blev Aspergers syndrom en egen diagnos i DSM-IV. Kriterierna for diagnosen har &ndrats
under arens lopp (Larsson Abbad, 2007). An idag rader det delade meningar om vilka Kriterier
som ska ingd i diagnosen. Gilloerg och Gillbergs syn pa orsaken till att individer far
Aspergers syndrom har ifragasatts av Karfve och andra foretradare for en socialvetenskaplig
hallning (Kéarfve, 2006 m.fl.).

Det finns flera uppsattningar av diagnoskriterier for Aspergers syndrom. De olika
kriterieuppsattningarna skiljer sig pa vissa punkter, men skillnaderna ar sma. | denna studie
har en avgransning gjorts vilket lett till valet att endast presentera DSM-IV: s
diagnoskriterier, da dessa ar de mest vedertagna i Sverige for tillfallet
(www.socialstyrelsen.se).


http://www.socialstyrelsen.se/

1.4. Begreppsdefinitioner
AS
AS ér en forkortning for Aspergers syndrom. Forkortningen anvéands av bland andra Larsson
Abbad (2007).

NT

NT &r en forkortning for Neurotypisk, vilket ar de Aspergerdiagnostiserades egen beteckning
for personer som inte har Aspergers syndrom. Forkortningen anvands bland annat pa
diskussionsforumet Aspergerforum (www.aspergerforum.se).

Aspergerforum

Aspergerforum ar ett diskussionsforum pa Internet déar personer med Aspergers syndrom kan
utbyta tankar och erfarenheter. Forumet ar 6ppet for alla, men de flesta av medlemmarna har
sjalva diagnosen Aspergers syndrom (www.aspergerforum.se).



2. TIDIGARE FORSKNING
Nedan presenteras tidigare forskning som anses relevant for studien.

2.1. Bemoétande av manniskor med funktionsnedsattning

Tidigare forskare som skrivit om AS refererar ibland till forskning om helt andra
funktionsnedséattningar samt till forskning kring andra diagnoser inom autismspektrat (bl. a.
Larsson Abbad, 2007). Detta kan ge en lite snedvriden bild av personer med AS, eftersom de
da riskerar att blandas ihop med personer som &r betydligt mindre hogfungerande. | denna
studie anses det dock relevant att referera till sadan forskning som inte endast ror Aspergers
syndrom, eftersom det dar finns flera skildringar som beskriver utanforskapet som en
funktionsnedsattning kan leda till. Det &ar relevant att titta pd studier som ur ett
inifranperspektiv tittar pa hur individer med andra funktionsnedsattningar upplever sig bli
bemotta av omgivningen. Nedan foljer en kortfattad sammanfattning av studier kring
bemdtande av ménniskor med olika funktionsnedséttningar:

Erikssons (1996) forskning visar att personer med olika funktionsnedsattningar ofta upplever
att omgivningen bemdéter dem med fordomar och forutfattade meningar. Detta bemdétande
beror enligt honom delvis pa omgivningens bristande kunskap om funktionsnedsattningar
samt allmant negativa attityder till handikapp. Med battre kunskap i samhallet om
problematiken kan personer med funktionsnedséttning enligt Johannisson (2006) stélla hogre
krav pa ett bra bemotande fran omvarlden. Enligt Gustavsson (2001) spelar samhallets
normer och forestallningar stor roll fér den identitet en funktionsnedséattning forknippas med
och hur personer med funktionsnedsattningar blir bemétta av omgivningen. Hans forskning
har visat att funktionsnedsatta personer tenderar att tillskriva sig sjalva samhéllets bild av
dem. Pa sa vis bygger de enligt Gustavsson upp en sjélvbild som ar baserad pa omgivningens
negativa forvantningar pa hur personer med en viss funktionsnedsattning ska upptréada.

Ovanstaende forskning gar dven att applicera pa individer med Aspergers syndrom, da aven
dessa personer kan leva med ett utanforskap.

2.2. Diagnosens betydelse
Manga forskare har undersokt diagnosens betydelse (Wrangsjo, 1999; Karfve, 2006 m.fl.).
Bade for- och nackdelar med att fa en diagnos har pavisats. Nedan féljer en sammanfattning
av forskning som anses relevant for denna studie, eftersom den berdr hur omgivningens
bematande kan forandras efter att en individ fatt en diagnos.

Det har lange diskuterats om huruvida det &r en fordel eller en nackdel att fa en
neuropsykiatrisk diagnos. Olika yrkesgrupper har olika uppfattningar (Hallerstedt, 2006).
Forskare inom den medicinska vérlden letar ofta efter biologiska forklaringar till manniskors
avvikande beteende och ser det darfor som viktigt med en medicinsk diagnos. Inom
samhallsvetenskapen finns det manga som anser att en medicinsk diagnos inte nddvandigtvis
I0ser problemet. De menar att avvikande beteende inte behdver ha biologiska forklaringar,
utan det anses dven viktigt att titta pa faktorer som kultur, miljo, familjeférhallanden och
samhélle (Schoug, 2005). Kérfve (2006) ser risker med diagnostisering, oavsett tankbar
bakgrund till det avvikande beteendet. Hon menar att nar en person en gang blivit
diagnostiserad finns det stor risk att hon under lang tid, kanske for alltid, blir stamplad som
avvikande.

Enligt Moller (2005) ar ambitionen med tillampandet av diagnoser att fa dkad forstaelse for
de problem det kan innebédra att leva med en funktionsnedsattning. Bland annat kan



forstaelsen 6ka for hur personer upplever sig som vélfungerande i ett sammanhang men
funktionsnedsatta i ett annat sammanhang. | betraktandet av manniskor med en diagnos
maste hansyn tas till att det finns stora skillnader mellan individer inom samma diagnos.

Né&r en neuropsykiatrisk diagnos stalls krévs forst en undersokning av lakare och psykolog
samt kartlaggning av hur man fungerar i vardagen (Gillberg, 2005). Enligt en utredning gjord
av Skolverket (2006) skiftar kvaliteten pa utredningarna i olika kommuner. Aven synen pa
individer med diagnoser inom autismspektrat ser olika ut i olika kommuner. | en del
kommuner far till exempel barn med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar ga i sérskola
tillsammans med barn med utvecklingsstérning medan man i andra kommuner erbjuder dem
att ga i ordinarie skola, med eller utan extra stod i form av till exempel en elevassistent.

Wrangsjo (1999) har undersokt hur en diagnos paverkar en individs liv. Resultaten av hans
forskning visar bland annat att individer med diagnosens hjélp far lattare att organisera sitt
liv, men att det &ven finns risker att diagnosen kan leda till inlard hjalploshet och en
overidentifikation med diagnosen, vilket kan ha en negativ inverkan pa omgivningens
bemdtande.

Liknande risker har pavisats av Karfve (2006), som menar att det inte finns nagra belagg for
att det stdd som erbjuds ett diagnostiserat barn verkligen ger effekt. Tvartom, hévdar hon,
med referens till Hjorne (2004) att denna hjalp riskerar att inskranka individers maojligheter
nar till exempel barn sétts i sarskola och forvagras ordinarie skolgang. Hon ser dock att en
diagnos kan ge den diagnostiserade ett béattre forhandlingsldge gentemot myndigheter
(Kérfve, 1996). Gillberg (2005) ser diagnosen i sig som en form av behandling och menar att
barn som far specialanpassad undervisning i skolan aldrig mar séamre av detta.

Aven Johannisson (2006) har skrivit om diagnosens for- och nackdelar. Hon skriver bland
annat om hur diagnosen kan fungera som en trost eftersom det ges en forklaring till
personens svarigheter. En diagnos kan dven frigora ekonomiska resurser till personen,
eftersom personer inom autismspektrat innefattas av LSS-lagen (Lagen om Sérskilt Stod for
vissa funktionshindrade, Svea rikes lag, 2009). Johannisson (2006) menar att en diagnos kan
ge den diagnostiserade viss makt, da den namnger ett lidande. Genom detta namngivande och
genom att diagnosen kanske omtalas i media blir den diagnostiserades lidande synligt. N&r en
person har fétt en diagnos, accepteras avvikandet i samhéllet. D& vacks ocksa ett intresse hos
samhéllets aktorer som till exempel Forsakringskassan och lékare. Néar det finns ett ord for en
individs avvikelse ar det lattare for omgivningen att veta hur de ska bemdta individen.
Johannisson betonar dock att en diagnos dven kan medftra stigmatisering och utanforskap.

Barjesson och Palmblad (2003) har ocksa forskat kring diagnoser. De menar att en diagnos
bidrar till att stélla personen utanfér det som anses som normalt och 6nskvért och déarmed
betraktar omgivningen den diagnostiserade som avvikande.

2.3. Att leva med diagnosen Aspergers syndrom
Det har gjorts manga studier om Aspergers syndrom (Larsson Abbad, 2007; Atwood, 2000;
Gillberg, 1997 m.fl.). Nedan foljer en sammanfattning av den forskning som anses relevant
for den har studien, eftersom dessa studier ur ett inifranperspektiv beskriver hur personer
med Aspergers syndrom upplever sin livssituation och hur de forhaller sig till omgivningen.

Larsson Abbad (2007) har gjort en intervjustudie om att leva med Aspergers syndrom. Hon
studerar hur personer med AS upplever sin livssituation och vad de har for syn pa normalitet



och livskvalitet. I sin forskning tar hon upp for- och nackdelar med att fa diagnosen. Studien
visar bland annat att manga med Asperger upplever det som en viktig handelse i livet att fa
en diagnos. Diagnosen uppfattas som ett hjalpmedel for att ta kontroll dver sitt liv, men en
del personer har svart att acceptera sin diagnos.

Atwood (2000) har forskat kring hur personer med Aspergers syndrom forhaller sig till
omvérlden. Bland annat skriver han att personer som lever med AS ofta inte upplever
diagnosen som forknippat med nagot negativt. Att diagnosen saknar negativa associationer
anser han beror pa att det ar ett relativt nytt begrepp. Vidare har han undersokt hur personer
med AS-diagnos upplever sjélva diagnostiseringsprocessen. Resultatet av hans forskning
visar att de kanner det som en lattnad att f4 AS-diagnosen och att de upplever att diagnosen
leder till insikt och forstaelse fran omvérlden.

Liknande resultat visar Gillbergs (1997) forskning. Han menar att AS-diagnosen hjalper
individen och hennes omgivning att forsta sig pa hennes livssituation och att denna kunskap i
forlangningen leder till ett battre bemdtande fran omgivningen. | senare forskning har
Gillberg dock tillsammans med Ehlers (2004) pekat pa negativa aspekter av att fa diagnosen
Aspergers syndrom. De skriver att en AS-diagnos kan forstarka kanslan av utanférskap.
Personer med AS tenderar enligt dem att kdnna sig annorlunda och otillrdckliga och
smartsamt medvetna om att inte kunna gora sa mycket for att forandra situationen.

Utanforskapet som det kan innebdéra att leva med Aspergers syndrom har éven beskrivits av
Nordgren (2000). Hon skriver att personer som far diagnosen Aspergers syndrom i tonaren
inledningsvis ofta upplever detta som chockerande och plagsamt, da det gér dem medvetna
om att de avviker fran samhallets gangse normer. Diagnosen pavisar det faktum att de har
svarare att passa in i omgivningen, ndgot som unga manniskor ofta upplever som viktigt.
Detta bekraftas &ven av Larsson Abbad (2007). Flera av deltagarna i hennes studie upplevde
att de i manga situationer inte passade in i normerna som de upplevde att NT-samhallet byggt

upp.

2.4. Sammanfattning av tidigare forskning

Sammanfattning av tidigare forskning visar att personer med Aspergers syndrom och andra
funktionsnedsattningar ofta upplever sig bli betraktade som annorlunda och avvikande fran
omgivningen. De méts ofta av férdomar och det finns en risk att de tillskriver sig samhallets
negativa bild av deras funktionsnedsattning (Larsson Abbad, 2007; Eriksson, 1996;
Gustavsson, 2001 m.fl.). Fordelar med att fa en diagnos &r att individen sjalv far lattare att
organisera sitt liv och att omgivningen battre kan forsta den diagnostiserades situation
(Moller, 2005; Wrangsjo, 1999 m.fl.). En AS-diagnos kan leda bade till lattnad och till en
forstarkt kénsla av utanforskap. Mer kunskap behdvs kring hur personer med
funktionsnedsattningen AS upplever sig bli bemétta av omgivningen. Okad forskning kring
AS leder till battre forstaelse fran omgivningen och ett battre bemétande (Atwood, 2000;
Nordgren, 2000 m.fl.).



3. TEORI

For att belysa studiens syfte - att undersdka hur AS-diagnostiserade upplever sig bli bemétta
av omgivningen - har ett socialpsykologiskt teoretiskt perspektiv valts. Inom socialpsykologin
har perspektivet symbolisk interaktionism valts. Inom detta perspektiv ryms begreppen
rollévertagande, stigmatisering, kategorisering och stereotyper. Dessa begrepp anvands
senare vid analysen av empirin. Forst presenteras socialpsykologin, darefter ges en forklaring
av den symboliska interaktionismen, varpa en presentation av de teoretiska begreppen foljer.

3.1. Socialpsykologi

Socialpsykologin &r en del av bade sociologin och psykologin. Den fokuserar darfér bade pa
individens kanslor och pa samhallets strukturer (Angeléw och Jonsson, 1990). Bland annat
studeras relationerna mellan individ, samhalle, organisation och kultur. Man tittar pa hur
personers tankar och kanslor berdrs av narvaron av andra. Framst tittar man pa hur det
psykologiska paverkas av det sociala och det ger en djupare forstaelse for individers
handlingar och kommunikation (Nilsson, 1996). Inom socialpsykologin kan man studera
individuella fenomen som attityder samt interpersonella fenomen som socialt handlande,
kommunikation, interaktion och normer (Angeléw och Jonsson, 1990). Da syftet med denna
studie ar att undersoka hur AS-diagnostiserade blir bemétta av omgivningen har ett
socialpsykologiskt teorival ansetts adekvat.

Eftersom socialpsykologin ar sa bred har den inte kunnat tillampas som en enhetlig teori i
denna studie. En avgransning har darfor gjorts och endast ett urval ur socialpsykologin
anvands. Fokus ligger framst pa symbolisk interaktionism och stigmatisering, eftersom dessa
ar anvandbara i belysandet av studiens syfte. Begreppet stigma har fatt mest plats, da detta ar
det begrepp som kommer att anvandas mest i analysen.

3.1.1. Symbolisk interaktionism
Genom anvandande av symbolisk interaktionism gar det att analysera pa vilket satt individen
upplever sig bli paverkad av omgivningens attityder och hur dessa attityder avspeglar sig i
motet. Pa s& vis kan den symboliska interaktionismen anvéandas i analysen av hur AS-
diagnostiserade upplever sig bli bemdtta av omgivningen.

Symbolisk interaktionism ar ett begrepp inom socialpsykologin. Foretrddare for symbolisk
interaktionism ser individen som en aktiv varelse i forhallande till sin omgivning (Hilte,
1996). En viktig del inom den symboliska interaktionismen ar att manniskan anses oskiljbar
fran det samhalle hon lever i. | tillampandet av social interaktionism forsoker man forsta
undersokningspersonerna utifran deras egna perspektiv (Angeléw och Jonsson, 1990). Enligt
interaktionistiskt synsatt intar individen samma attityd till sig sjalv som omgivningen har
gentemot henne. Pa sa vis sker ett rollévertagande och ett sa kallat jagmedvetande véxer
fram (Angeléw och Jonsson, 1990; Nilsson, 1996). Jaget konstrueras i samspel med
omgivningen i en standigt pagadende process. | samspel med omgivningen sker den sociala
och personliga utvecklingen (Nilsson, 1996). Individen tar inte bara till sig andra individers
attityder. Aven samhillets regelsystem och attityd till roller inforlivas i individens sjalvbild.
Detta kallas for ett generaliserat rollévertagande (Angeléw och Jonsson, 1990). Med andra
ord paverkar omgivningen jagskapandet. Nar en manniska betraktar sig sjalv utifran
omgivningens synvinkel kan detta vacka bade positiva och negativa kanslor hos individen i
fraga. Exempel pa sadana kanslor &r stolthet och skam (Scheff och Starrin, 2002).

Individer vill som regel ha en positiv sjalvbild. Darfor letar man ofta efter personer i ens
omgivning som kan bekréfta ens positiva sjalvbild (Lundén och Nasman, 1973). De personer



som har storst betydelse for en individs sjalvuppfattning kallas for signifikanta andra. De
signifikanta andra kan vara personer i eller utanfor individens egen referensgrupp. En
referensgrupp &r en grupp som individen identifierar sig med och kanner likhet med.
Referensgruppen tillampas som en mall eller norm for individens egen sjalvuppfattning och
hennes jagskapande. Hon tolkar sina egna handlingar genom att titta pa referensgruppen som
hon anser sig tillhora. Pa sa vis skapar hon sitt jag. En stor del av roll6vertagandet sker dven
I moten utanfor referensgruppen (Angeldw och Jonsson, 1990).

3.1.2. Stigmatisering
Stigmatiseringsbegreppet belyser hur det &ar att leva med ett utanférskap och samhéllets
reaktion pa avvikande beteende (Angeléw och Jonsson, 1990). | vart samhélle definieras
personer med diagnosen Asperger som avvikande fran normen och begreppet ar darfor
applicerbart pa studiens malgrupp. Begreppet ar saledes ett bra verktyg for att analysera
situationen for personer som lever med diagnosen Aspergers syndrom och hur de upplever
motet med sin omgivning.

En teoretiker som skrivit mycket om stigmatiseringsbegreppet &r Goffman. Begreppet stigma
anvénds bland annat for att beskriva sambandet mellan en ménniskas avvikande beteende och
omgivningens reaktioner. Stigmatiseringsbegreppet beskriver dven hur avvikande beteende &ar
nagot som skapas av samhallet (Goffman, 1972). Ett stigma ar nagot som far en individ att
avvika fran normen och samhallets forvantningar. Nar en manniska pa nagot satt gar emot
normen eller inte kan prestera vad som foérvantas av henne blir hon ofta betraktad som
avvikande. Detta avvikande ses manga ganger som nagot negativt (Angeléw och Jonsson,
1990). Det negativa synsattet smittar inte sallan av sig pa manniskan sjélv i fraga. Nar detta
hander har personen blivit stigmatiserad. (Andersson och Lawenius, 2000). Goffman (1972)
skriver att stigmat oftast &r forknippat med en misskrediterande egenskap, men att det aven
kan bekrafta en grupptillnérighet, och darfor inte maste vara negativt laddat i alla situationer.
En egenskap som d&r misskrediterande i ett sammanhang kan vara positiv i ett annat
sammanhang.

Det finns tre typer av stigman. Ett av dem dr vad Goffman kallar for “flackar pa den
personliga karaktiren” (Goffman 1972, s. 14), det vill sdga olika former av avvikande
beteende. Gemensamt for alla typer av stigma ar att individen som ar stigmatiserad har nagon
form av egenskap som pa ett oonskat satt avviker fran normen.

Att tillskriva sig stigmat

Personer med ett visst stigma genomgar en socialisationsprocess bestaende av olika faser. |
en av faserna lar sig den stigmatiserade personen vad omgivningen har for forestélining om
hur personer med detta stigma ska bete sig. Den stigmatiserade tillagnar sig darefter
samhéllets identitetsforestallningar. Hon tillagnar sig dven samhallets bild av hur det ar att
leva med detta stigma (Goffman, 1972).

Den som ar stigmatiserad jamfor sig enligt Goffman (1972) med de méanniskor som ingar i
samma sociala kategori som hon sjalv, det vill séga samma kon, alder, yrke etc. Hon marker
att det ar nagot som skiljer henne fran de andra och att de andra inte accepterar henne fullt ut
och inte umgas med henne pé ett jamlikt satt. Aven om hon innerst inne kanner att hon borde
fa en chans som alla andra tar hon till sist till sig omgivningens uppfattning av henne som
avvikande och “onormal”. Hon tillignar sig samhillets bedomningsmonster och borjar
identifiera sig sjalv med stigmat. Denna process kallas for sjalvstigmatiseringsprocess. Att ta
till sig tanken om att man har ett tillkortakommande som andra saknar leder enligt Goffman



ofta till k&nsla av skam och en 6nskan att tillkortakommandet inte existerade. Han menar
dock att de stigmatiserade har en ambivalent syn pa sitt stigma. Denna ambivalens vaxlar
cykliskt. | vissa perioder ser den stigmatiserade ner pa sitt stigma medan hon i andra perioder
och i andra sammanhang ser positivt pa det. Scheff och Starrin, (2002) skriver om kanslan av
skam som kan uppkomma nar en manniska betraktar sig sjalv utifran omgivningens negativa
synvinkel.

Motet mellan stigmatiserade och ostigmatiserade

Né&r en stigmatiserad moter en icke stigmatiserad finns det enligt Goffman (1972) en risk att
den stigmatiserade upplever en osékerhet om hur den icke stigmatiserade kommer att
identifiera och bemdta henne. Denna osakerhet beror dels pa att den stigmatiserade inte vet
vilken kategori hon kommer att placeras i, dels pa grund av att hon riskerar att den person
hon moter ska klassificera henne utifran hennes stigma. Goffman skriver vidare att
stigmatiserade personer ofta upplever sig vara ifragasatta och ar osékra pa vad omgivningen
egentligen tanker om dem. Han skriver att omgivningen ofta har tydliga forestallningar om
hur en person med ett visst stigma ska bete sig, och forvantar sig att personen i fraga ska
halla sig inom ramen for detta beteendemonster.

Motet mellan stigmatiserade och ostigmatiserade beskrivs av Goffman (1972) som
utgangslaget for problem, da bada parter tenderar att vara osakra pa hur de ska bete sig.
Overdriven medkénsla hos den ostigmatiserade kan bli fel, men att helt bortse fran stigmat
kan leda till att den ostigmatiserade staller orimliga krav pa den stigmatiserade. Den
stigmatiserade i sin tur riskerar ocksa att uppleva en osékerhet i situationen. For mycket
omsesidigt hansynstagande kan forsvara interaktionen och risken finns att situationen
upplevs som obehaglig for bagge parter. Goffman refererar till Davis (1961), som skriver att
bade stirrande blickar och undvikande blickar kan upplevas som obehagligt for badadera.
(Goffman, 1972). Ovanstaende bekraftas av senare forskning. Hilte (1996) har undersokt
motet mellan ménniskor med och utan funktionsnedséttning. Han menar att det finns en risk
for att interaktionen mellan en stigmatiserad och en ostigmatiserade person kan komma att
domineras av funktionsnedsattningen. Den stigmatiserade tenderar da att forsoka délja sitt
stigma for att pa sa vis bli accepterad av den ostigmatiserade. Sannolikheten ar da stor att den
stigmatiserade kanner osédkerhet i métet med den ostigmatiserade personen. Detta gar att
koppla till vad Goffman (1972) skrivit om begreppet skam. Han menar att i nastan alla
relationer forekommer ett visst matt av skam eller atminstone forestallning och énskan om att
slippa kanna skam. Denna 6nskan ar en stark drivkraft i all social interaktion. Ménniskan
stravar efter att slippa kdnna skam och att passa in.

Goffman (1972) skriver att de ostigmatiserade diskriminerar de stigmatiserade, vilket leder
till att de stigmatiserades livsvillkor reduceras. Diskrimineringen sker till exempel genom att
negativt laddade termer anvéands for att beskriva stigmat. Denna diskriminering sker ofta
oavsiktligt. Ofta tillskrivs den stigmatiserade flera ofullkomligheter pa grund av sitt stigma.
Ett exempel pa detta kan vara att en socialarbetare talar extremt tydligt till en person med en
fysisk funktionsnedsattning, som om personen pa grund av sin funktionsnedséttning aven
hade problem med horseln. Angeléw och Jonsson (1990) anvédnder sig av
stigmatiseringsbegreppet for att belysa situationen for funktionsnedsatta. De menar att
ostigmatiserade diskriminerar funktionsnedsatta och gor deras livssituation svarare. Detta
Bekréftar vad Goffman (1972) tidigare skrivit. Han menar vidare att 0kad kunskap hos
omgivningen leder till att stigmatiserade personer blir battre bemdétta.
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Det finns enligt Goffman (1972) en risk att allt en stigmatiserad méanniska gér beddms som
uttryck for stigmat och anses kunna forklaras av stigmat. Diverse svagheter och brister
tenderar att av omgivningen tolkas som direkta uttryck for hennes stigma. Angeldw och
Jonsson (1990) skriver att vi i motet med andra manniskor forsoker att med hjalp av vara
sinnen, tankar och férkunskaper bilda oss en uppfattning av varandra. Vi tillskriver personer
vi moter personlighetsdrag utifran den information vi har tillgang till. Sedan lagger vi till
egenskaper som anses hanga ihop med dem vi uppfattat. Darfor tillskrivs folk ofta forstarkta
egenskaper, dven om de bara visat lite av denna egenskap, eftersom vi ofta ar snabba med att
dra slutsatser.

3.1.3. Kategoriskapande
Begreppet kategoriskapande anses relevant i denna studie, da det handlar om hur det ar att
tillhora en viss kategori, namligen kategorin AS-diagnostiserade. Kategorisering av
manniskor &r nagot vi anvander oss av for att gora varlden begriplig. Dessa kategorier ar
kulturellt och historiskt specifika (Angeldw och Jonsson, 1990).

En betydelsefull teoretiker i diskussionen kring kategorisering &r Foucault, som var den
forsta som skrev om kategorier. Han skrev till exempel om inrutningens princip, inom vilken
man borjade Kklassificera in manniskor i olika kategorier. “For varje individ finns det en
plats, for varje plats en individ.” (Foucault, 1975, s. 145). Enligt denna princip ska de
individer som hor till samma kategori buntas ihop i grupperingar och deras handlande ska
kontrolleras. Samhallets avvikare kategoriserades och urskiljdes fran normen. Foucault
(1972) analyserade hur de vansinniga fick ta dver de spetdlskas roll som samhaéllets avvikare.
Kérfve (2006) skriver att denna avvikarroll idag delvis har tagits 6ver av de mentalt sjuka.
Foucault (1975) menar att namngivning skapar en kategoriserad verklighet och genom denna
kategorisering ar det lattare att ringa in hur personer vill bli bemétta. Detta ar nagot som
Johannisson (2006) resonerar vidare kring. Hon menar att en diagnos kan ses om en form av
namngivning. N&r vi sétter ett namn pa en manniskas lidande blir sjukdomen verklig och vi
kan da placera in den lidande i en viss kategori. Johannisson refererar till vetenskapsfilosofen
Hacking (1998, 1999, 2004), som menar att nar en manniska fatt en diagnos blir hon
inplacerad i en kategori. Johannisson (2006) utgar ifran Foucaults (1975) resonemang och
skriver att en sjukdom blir verklig foér omgivningen i och med att sjukdomen blivit
namngiven.

3.1.4. Stereotyper
| samhallet tenderar manniskor med diagnosen AS att ses som en enhetlig grupp; en
stereotyp. En stereotyp skapas nér vi generaliserar och tillskriver en viss kategori méanniskor
sarskilda egenskaper (Angelow och Jonsson, 1990). Stereotyper hjalper oss att sortera alla
intryck vi moter. Vi generaliserar for att spara tid och gora det lattare for oss nér vi inte
hinner sortera alla intryck. Synen pa olika stereotyper kan ha en saval positiv som negativ
underton. En negativ underton kan till exempel forekomma i form av skdmt och myter om en
viss kategori manniskor. Under ytan finns ofta fordomar grundade pd okunskap om
personerna i fraga. Den negativa stampeln star i kontrast till de personer som inte ingar i
stereotypen och dérfor anser sig som “normala”. Ur detta uppstar ett vi- och de- tdnkande. Ett
stereotypiskt tankande har alltid forekommit och olika grupper i samhéllet har under olika
tidsperioder varit utsatta. En grupp som idag utsatts for ett stereotypiskt tankande &r psykiskt
sjuka (Spears m.fl. 1997).
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3.2. Sammanfattning av begreppen

Genom tillampandet av symbolisk interaktionism gar det att analysera pa vilket satt individen
upplever sig bli paverkad av omgivningens attityder och hur dessa attityder avspeglar sig i
motet mellan manniskor (Angeldéw och Jonsson, 1990). Ett interaktionistiskt synsatt ar darfor
anvéandbart i analysen av hur AS-diagnostiserade upplever sig bli bemétta av omgivningen.
Begreppet rollévertagande belyser hur individen intar samma attityd till sig sjalv som
omgivningen har gentemot henne (Nilsson, 1996). Begreppet stigma belyser bland annat
sambandet mellan en manniskas avvikande beteende och omgivningens reaktioner (Goffman,
1972). Stigmatiseringsbegreppet ar anvandbart i analysen av hur personer med AS upplever
sig bli bemétta av omgivningen, eftersom personer med AS kan ses som stigmatiserade.
Begreppet kategorier ar ocksa tillampbart i analysen da det belyser hur det ar att bli
kategoriserad genom att fa en diagnos. Aven begreppet stereotyp dr anvandbart, eftersom
personer med AS kan ses som en stereotyp, det vill sdga en enhetlig grupp som av
omgivningen tillskrivs sérskilda egenskaper (Angeléw och Jonsson, 1990).
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4. METOD
4.1. Metodval

Val av metod har gjorts for att belysa och askadliggora studiens syfte och fragestéllningar.
Nedan beskrivs metoden som anvants for studiens genomférande samt for- och nackdelar
med vald metod. Vidare beskrivs hur studiens urval ser ut. Dérefter diskuteras etiska
overvaganden samt beskrivning av genomférandet av empiriinsamling och analys. Efter det
foljer en diskussion kring validitet, reliabilitet och generaliserbarhet. Avsnittet avslutas med
egna reflektioner kring metoden.

4.2. Kvalitativ ansats
Denna studie har en kvalitativ ansats. Den kvalitativa forskningsstrategin ar lamplig nér man
utifran individens egna ord vill beskriva och forstd hennes subjektiva upplevelser i nagot
visst studerat avseende (Larsson, 2005; Denscombe, 2000). D& ambitionen med denna studie
ar att forsta och tolka subjektiva kvalitativa data om individers sjalvupplevda livssituation
anses den kvalitativa ansatsen som relevant.

4.3. Kvalitativ onlineintervju
Kvalitativa intervjuer ar en anvandbar metod nar man vill fa fordjupad kunskap om nagra fa
personer. | en kvalitativ intervju ges respondenten mgjlighet att utveckla sina svar och
intervjuaren kan gora en fordjupad fokusering pa det som é&r intressant for studiens syfte
(Denscombe, 2000).

De kvalitativa intervjuerna som gjorts i denna undersokning har varit halvstrukturerade och
gjorts over Internet med hjélp av chatprogrammen MSN Messenger och Skype. Intervjuer
som gors over Internet kallas for onlineintervjuer (Daneback, 2006). En onlineintervju gar till
pa sa vis att intervjuaren skriver fragor via ett chatprogram. Respondenten sitter hemma vid
sin egen dator och skriver svar pa fragorna allteftersom de kommer upp pa hennes
datorskarm.

Intervjuguide

Ett verktyg i den kvalitativa intervjun ar intervjuguiden. Denna kan vara mer eller mindre
strukturerad. En halvstrukturerad intervjuguide kan innehalla de teman man vill diskutera
(Svenning, 2003). Fragorna bor da enligt Denscombe (2000) vara oppet formulerade och
inriktade pa att uppmuntra intervjupersonen att beratta och utveckla sina svar.

4.4. Begrepp och datorprogram som anvants
Chatta
Att chatta ar en form av textbaserad direkt kommunikation. Man skriver ett textmeddelande,
ett sa kallat snabbmeddelande, som direkt efter att man tryckt pa enter kan lasas av den man
chattar med. Dérefter svarar personen man chattar med och sa fort den personen tryckt pa
enter kan man sjalv lasa vad den personen skrev (Daneback, 2006).

Online
Att vara online ar det samma som att vara uppkopplad pa Internet (www.wikipedia.org). En
onlineintervju &r foljaktligen en intervju som gors Over Internet.

Offline

Att ga offline ar det samma som att logga ut fran ett chatprogram/koppla ner sig fran Internet
(www.wikipedia.org).
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IRL
IRL dr en forkortning for uttrycket ’In Real Life”, vilket handlar om négot som inte sker 6ver
Internet, till exempel att man tréffar en person i verkligheten (www.wikipedia.org).

MSN Messenger

MSN Messenger ar ett datorprogram for textbaserad synkroniserad media. Med hjalp av
programmet kan man chatta med andra personer som ocksa ar inloggade pa samma program.
For att kunna chatta med en annan person behdver man forst lagga till personen som vén. For
att lagga till vanner skickar man en forfragan till personen. Den hér personen kan sedan valja
om hon vill acceptera vanforfragan eller inte. Nar man loggar in pa programmet ser man vilka
av ens vanner som ocksa ar inloggade. For att starta en kommunikation med nagon av sina
vanner klickar man pa den personens namn. Det gar att bjuda in flera personer till en
konversation, men gér man inte detta kan ingen annan &n man sjalv och personen i fraga se
vad vi sager till varandra. Med MSN Messenger kan man férutom att chatta &ven prata med
hjalp av webkamera och mikrofon. For att kunna anvanda sig av MSN Messenger behover
man registrera sig pa www.windowslive.se. Alla som har en e-postadress kan registrera sig.
Det kostar ingenting. Det & med dagens teknik mgjligt att anvénda sig av i stort sett vilken
internetansluten dator som helst for att chatta 6ver MSN Messenger. MSN Messenger &r idag
ar ett av de mest anvénda chatprogrammen i vérlden (Daneback, 2006).

Skype

Skype &r en programvara for kommunikation. Skype har bland annat en chatfunktion som
fungerar pa ungefar samma satt som MSN Messenger. For att kunna chatta med hjélp av
Skype behover man ladda ner programmet Skype pa sin dator. Detta kan man gora pa
www.skype.com. Med hjalp av Skype kan man utdver att chatta d&ven anvanda webbkamera
samt ringa och sms: a till det fasta och det mobila telefonnatet med hjélp av en IP-telefon,
som ar en telefon kopplad till datorn. En del av Skypes tjanster far man betala for.
Chattjansten kostar ingenting. Precis som med MSN Messenger behéver man lagga till
personer pa sin vanlista for att kunna chatta med varandra 6ver Skype (www.wikipedia.org).

4.5. Metodens for- och nackdelar

Metoden att gora kvalitativa forskningsintervjuer Over Internet &r hitintills relativt
outforskad. Att gora intervjuer 6ver Internet skiljer sig fran att géra intervjuer 6ga mot 6ga.
Metoden innebér bade fordelar och nackdelar. En viktig fordel ar att det ger flexibilitet vad
géller tid och plats. Vem som helst i hela varlden skulle tekniskt sett kunna bli intervjuad
forutsatt att personen har tillgang till Internet. Att gora intervjuer 6ver Internet & mindre
kostsamt, eftersom man spar restid och inte behdver ha en lokal dar man traffas (Daneback,
2006).

En traditionell bandinspelad intervju gjord 6éga mot 6ga tenderar att upplevas som en
konstlad situation. Bandspelaren riskerar att gora intervjupersonen hammad att prata fritt
(Denscombe, 2000). Intervjuer gjorda dver Internet daremot har visat sig upplevas som en
bekvam form av samtal. Mustanski (2001) menar att manga manniskor kanner sig mer
bekvdma med att bli intervjuade 6ver Internet och foredrar att dela med sig av personlig
information Gver natet jamfort med IRL. Detta pa grund av att de da upplever mindre sociala
krav (Mustanski, 2001). Danebacks intervjupersoner utryckte att en fordel med att bli
intervjuad 6ver MSN Messenger i stéllet for IRL var att de fick lite mer tid att tdnka och l&sa
igenom fragan innan de svarade jamfort med hur det hade varit om de blivit intervjuade
muntligt. En del av informanterna upplevde dven att det var lattare att uttrycka sig i skrift an i
tal och att de hade varit mer blyga om de traffat intervjuaren 6ga mot 6ga eller dver telefon.
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Daneback (2006) menar att folk kanner sig mer bekvama i en onlineintervjusituation pa
grund av att situationen &r mer jamlik &n vid en klassisk intervjusituation. Eftersom
respondenten utan svarighet kan ga offline nar som helst ger det en 6kad kontroll av
situationen. Respondenten upplever enligt Daneback situationen som mindre hotfull, vilket
enligt hans spekulationer kan leda till att personer som inte hade stéllt upp i en 6gamottga-
situation nu stéller upp.

Kritik som riktats mot Internet som datainsamlingsmetod ar att det finns en risk att folk
ljuger om sin alder, sitt kon eller om nagot annat i intervjun (Cooper m.fl. (1999). Det kan
skapa bade validitetsproblem och reliabilitetsproblem, eftersom vi inte kan vara sikra pa
vilka personer vi intervjuar och om de talar sanning. Daneback (2006) havdar dock att
maéanniskor lika gérna kan ljuga i en klassisk intervjusituation. Det enda vi sékert kan veta nér
vi gor intervjuer 6ga mot 6ga &r vilket kon personen ser ut att definiera sig som och ungefar
vilken alder hon ser ut att ha. Utdver detta finns inga garantier for att personen vi har framfor
oss talar sanning. Darfér menar Daneback att man som intervjuare sjalv far vélja om man vill
tro pa vad intervjupersonen sager eller anta att det ligger i manniskans natur att ljuga sa fort
tillfalle ges. Om forskningen ska bli anvandbar maste man enligt honom utga ifran att det
som intervjupersonerna sager ar sant. Daneback forutspar att antaganden om att folk ljuger
mer Over Internet &n IRL kommer att tystna ju mer beprévad onlineintervjumetoden blir. Nar
det géller nya metoder ar folk enligt honom i regel alltid skeptiska till en bérjan. Forr menade
man till exempel att intervjuer som gjordes via telefonsamtal inte var lika palitliga som
intervjuer gjorda 6ga mot 6ga. ldag ar metoden dock vanlig i forskning och ifragasétts inte pa
samma satt, da man anser att det inte finns anledning for folk att ljuga mer Gver telefon &n
6ga mot 6ga (Daneback 2006). Descomte (2000) menar att kommunikationen som sker
mellan tva manniskor over telefon ar lika vardefull som om de traffas 6ga mot 6ga. Han
menar att man visserligen gar miste om den visuella kontakten, men att
tvavagskommunikationen och det personliga inslaget anda finns kvar.

Vid vanliga intervjuer uppstar en rumslig narhet mellan intervjuare och intervjuperson. Detta
gar man vid Internetintervjuer miste om. Daneback skriver dock om en annan slags narhet, sa
kallad virtuell narhet”. Uttrycket 4r myntat av Bauman (2003), som menar att det &r en del
av det han kallar ”den flytande moderniteten”. Daneback (2006) skriver att man numera med
hjalp av modern teknik kan skapa en imaginar narhet, nagot som foér manniskor samman i en
varld dar folk flyttar allt mer.

Kvale (1997) skriver att transkriberingen av en ljudinspelad intervju ar ett kritiskt steg,
eftersom det da finns risk att information gar férlorad. Detta ar nagot man slipper vid en
onlineintervju, eftersom ndgon transkribering inte behdvs, da texten redan ar nedskriven av
intervjupersonerna sjalva (Daneback 2006). Alla konversationer som fors over MSN
Messenger eller Skype sparas automatiskt i datorns harddisk.

4.6. Urval
Urvalet i denna studie bestar av fem respondenter som fick diagnosen Aspergers syndrom i
vuxen alder eller i sena tonaren. Personerna uppger sig vara i aldrarna 18 till 48 ar. Tre av
dessa uppger sig definiera sig som kvinnor och tva av dem som man. Urvalets jamna
konsspridning var inte avsiktlig, utan skedde som en foljd av det slumpmassiga urvalet.
Samtliga respondenter & medlemmar i internetforumet Aspergerforum. Kontakt med
respondenterna etablerades genom att jag annonserade pa detta forum. Intentionen var att
intervjua de fem forsta personerna som visade intresse for att delta i studien och pa sa vis fa
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ett slumpmassigt urval. Sammanlagt gjordes saledes fem intervjuer. En éver Skype och fyra
over MSN Messenger.

4.7. Etiska reflektioner och 6vervaganden
Enligt Vetenskapsradets forskningsetiska riktlinjer ska man vid forskning forhalla sig till
informationskravet, = samtyckeskravet, nyttjandekravet och  konfidentialitetskravet
(Vetenskapsradet, 2000).

Nyttjandekravet

Enligt nyttjandekravet ska man som forskare kunna garantera informanterna att det
insamlade materialet bara anvands till forskningens andamal (Svenningsson m.fl., 2003).
Detta krav uppfylls i denna undersokning. Materialet fran intervjuerna har inte anvants till
nagot annat a&ndamal &n det 6verenskomna.

Konfidentialitetskravet

Konfidentialitetskravet innebar att respondenten har ratt till skydd for sin personliga
integritet (Svenningsson m.fl., 2003). Av hansyn till detta krav har informanterna i denna
studie erbjudits att delta helt anonymt. Samtliga informanter har dock presenterat sina namn
(vilka i och for sig mycket val kan ha varit fingerade). Direkt efter att intervjuerna
genomforts har de avidentifierats. FOr att uppna storsta méjliga konfidentialitet har dven en
del fakta gjorts om sa att ingen ska kunna kanna igen personerna i studien. Inga personliga
uppgifter presenteras. Empirin har behandlats pa ett konfidentiellt séatt. Detta innebar att
endast intervjuaren kénner till vem som sagt vad (Svenningsson m.fl., 2003).

Informationskravet

Informationskravet innebdr att man som forskare ska informera respondenterna om
forskningens syfte och hur forskningen utférs (Svenningsson m.fl., 2003). | denna studie blev
respondenterna informerade om studiens syfte och om de etiska riktlinjerna i god tid innan
sjalva intervjuerna genomfordes. Se vidare diskussion under rubriken “Informerat samtycke”.

Samtyckeskravet

Enligt samtyckeskravet har respondenten rétt att avgéra om hon samtycker till att delta i
studien. Hon far ocksa sjalv bestamma hur lange och under vilka villkor deltagandet i studien
ska ske (Svenningsson m.fl., 2003). Se vidare diskussion under rubriken “Informerat
samtycke”.

Informerat samtycke

For att samtycka till att delta i en studie kravs det forst att man fatt tillrackligt mycket
information om studien. Forst da kan respondenten ge sitt informerade samtycke till att delta.
Informationskravet och samtyckeskravet hanger pa sa vis ihop, darfor foljer nedan en
diskussion om informerat samtycke.

Ringsby Jansson (2002) menar att man som forskare bor reflektera kring om
intervjupersonerna verkligen har deltagit i undersdkningen frivilligt. Miles och Huberman
(1994) menar att det finns en risk att personer skriver pa informerat samtycke utan att
egentligen ha fullkomlig information om studiens syfte och konsekvenser. Informerat
samtycke dr extra svart nar det géller det praktiska genomférandet av intervjuer éver Internet.
Jag kan aldrig med 100 % sékerhet veta att informanterna verkligen last informationen som
jag skickat till dem. Vid en klassisk intervjusituation ar detta lattare, da man kan sitta
tillsammans och lasa informationen. Ett satt att fa respondenternas informerade samtycke till
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att delta i en onlineintervju &r att maila respondenterna om studiens syfte och
tillvagagangssatt och att sedan ge information om de etiska riktlinjerna i borjan av varje
intervju (Daneback, 2006).

Ju mer sarbar respondenterna bedoms vara desto mer forpliktigande &r det etiska ansvaret.
Barn och ungdomar & mer sarbara eftersom de anses ha svarare for att beddma
konsekvenserna av en publicering. Darfér kan man inte vara helt séker pa om de vet vad de
samtycker till (Ess, 2002). Daneback (2006) menar att respondenter ofta upplever en
Internetintervju mer som ett privatsamtal an de skulle gora vid en klassisk intervjusituation.
Vad galler onlineintervjuer bor man som forskare darfor reflektera kring risken att
respondenterna samtycker till att svara pa fragor som de inte skulle vilja svara pa i en
klassisk intervjusituation.

| denna studie har informerat samtycke fatts genom att jag mailade ett dokument som
innehdll information om studiens syfte och de etiska riktlinjer jag tankt forhalla mig till (se
bilaga 1). Jag bad personerna att i lugn och ro lasa igenom dokumentet for att sedan skriva
sitt namn langst ner och returnera det till mig. Jag skrev dven att de var vialkomna att fraga
mig om de undrade Gver nagot mer. Alla respondenter returnerade inte dokumentet paskrivet.
| dessa fall samtyckte de i stallet genom att skriva i e-mail eller pA MSN Messenger att de
last igenom dokumentet och att de samtyckte. Jag fragade i borjan av varje intervju om
respondenterna tyckte att de fatt tillrackligt mycket information om studien, varpa samtliga
svarade ja.

Av ovan ndmnda etiska skal har endast intervjuer gjorts med personer som uppger att de ar
over 18 ar.

4.8. Genomfdrande av empiriinsamling

For att komma i kontakt med min malgrupp blev jag medlem i Internetforumet
Aspergerforum. Dar lade jag ut en sa kallad diskussionstrad i vilken jag berattade om studien
och att jag sokte fem intervjupersoner. | traden informerade jag om studiens syfte samt vilka
etiska riktlinjer jag tankt efterfolja. Jag presenterade dven mig sjalv och min handledare. Pa
forumet uttrycktes entusiasm for min undersdkning. Inom ett dygn hade fem personer mailat
mig om att de ville delta i studien. Darefter fick jag ytterligare nagra svar, bade pa forumet
och via mail. Jag mailade de fem forsta personerna som svarat och informerade lite mer om
studien. Fran tre personer fick jag svar inom tre dagar. Tva av dem ville géra intervjun dver
MSN Messenger och en ville gora den via Skypes chatfunktion.

Bortfall

Tva av de fem personer som forst hade tackat ja till att bli intervjuade hoppade av studien
utan forklaring. P& grund av de tva bortfallen kontaktade jag darfor ytterligare fyra av de
personer som hort av sig till mig. Av dessa fyra tackade tva personer ja till att bli intervjuade.
Utover dessa tva var det en person som forst tackade ja till att delta, men sedan inte var
online vid den bestdamda tidpunkten for intervjun. Denna person svarade heller inte pa mail
som jag skickade. Ytterligare en person visade forst intresse for att delta i studien, men efter
en lang diskussion om studiens generaliserbarhet avbojde personen fran att delta.
Sammanlagt hade jag saledes fyra bortfall.

Genomfdrande av intervjuer

Efter mailkorrespondens och informerat samtycke kom jag Gverens om en tid med varje
intervjuperson da vi bada skulle vara online. Sammanlagt gjorde jag fem intervjuer. Varje
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intervju holl pa i genomsnitt tva timmar. Vid en intervju hade bade jag och intervjupersonen i
inledningen av intervjun av tekniska skal svart att skicka meddelanden till varandra, men
detta gick bra under resten av intervjun. Under den forsta intervjun hande nagot med min
uppkoppling och jag blev urkopplad en liten stund. Foérutom ovan namnda incidenter
intraffade inga tekniska problem under intervjuerna.

Vid intervjutillfallena anvénde jag mig av en intervjuguide med de teman jag ville diskutera
(se bilaga 3). Dessa teman var ”Bemdétande fran myndigheter” och ”Bemoétande fran familj
och vénner”. Dessa teman valdes eftersom studiens syfte dr att ta reda pd hur personer med
AS upplever sig bli bemdtta av omgivningen. Vid konstruerande av intervjuguiden anvéndes
Metodboken (Svenning, 2003) som hjalp for formulerandet av fragorna. Intervjuguiden
formulerades med 6ppna fragor enligt Denscombe (2000).

Med den forsta personen som mailade mig valde jag att gora en testintervju, en sa kallad
pilotintervju (Svenning, 2003). Denna gjorde jag en dryg vecka innan de andra intervjuerna.
Efter denna reviderade jag intervjuguiden nagot. Svaren jag fick i pilotintervjun har anvants
pa samma satt som svaren fran resterande intervjuer.

Efter varje genomford intervju sparade jag hela konversationen i ett Word-dokument, som
jag sedan avidentifierade. Vid en chatkommunikation &r det vanligt att man anvander sig av
symboler for att visa kanslor. Exempel pa sadana symboler &r © och ®. Da dessa anvants
har jag skrivit ut dem.

4.9. Genomférande av analysen
Analysen paborjades genom att intervjuerna lastes igenom flera ganger. Darefter
grovsorterades intervjuerna utifran intervjuguidens teman. Efter det skapades nya teman
utifran empirin. Dessa teman fick illustreras av rubriker. Under varje rubrik/tema presenteras
ett eller flera citat fran intervjupersonerna, samt en tolkning av citatet och en teoretisk
diskussion kring temat. Den teoretiska diskussionen utgdr den deduktiva delen av studiens
analys.

4.10. Validitet, reliabilitet och generaliserbarhet

Validitet handlar om att man ska halla sig till att undersoka det man foresatt sig att undersoka
(Esaiasson m.fl., 2004). En undersokning har bade inre och yttre validitet. Den inre
validiteten avgérs av hur mycket man kopplat samman teori och empiri. Yttre validitet
handlar om undersokningens forankring i ett vidare perspektiv. Om svaren gar att jamfora
med tidigare forskning har studien hog validitet. Validiteten i kvalitativ forskning staller
hoga krav pa forskarens formaga att ifragasatta sina upptackter. | kvalitativa studier med sma
urval stravar man efter hdg intern validitet, vilket handlar mycket om undersokarens formaga
att analysera empirin (Larsson, 2005).

Reliabilitet innebar att metoden jag anvant mig av ar palitlig och att undersdkningen &r
tillforlitlig. Ett problem med kvalitativ intervjumetod ar att intervjusituationen paverkas
mycket av vem som utfor intervjuerna och hur svaren pa fragorna tolkas (Kvale, 1997).

En studies generaliserbarhet innebér att man utifran resultatet kan dra generella slutsatser.

En svaghet med den kvalitativa metoden &r att den innefattar data fran ett litet antal personer,
vilket gor att generaliserbarheten ar lag (Kvale, 1997).
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En av grunderna for vad Esaiasson m.fl. (2004) kallar resonemangsvaliditet ar att forfattaren
sjalv gor en beddémning av validiteten i sin studie. Denna bedémning kallas &ven for face
validity (ibid.). Grundat pa ovanstdende resonemang anser jag att denna studie har hog
validitet. Jag bedomer att kvalitativ metod &r ratt metod for att undersoka det jag vill
undersoka, namligen hur nagra fa personer upplever att omgivningens bemotande forandrats
sedan de fick diagnosen Aspergers syndrom. Jag finner &ven att denna studie har hog
reliabilitet. Jag utgar ifran att kvalitativa intervjuer ar en palitlig metod. Detta darfor att jag
inte ser nagon anledning for respondenterna att ljuga, eftersom fragorna handlar om deras
egen uppfattning om sin livssituation. Att jag anvant mig av en valid intervjuguide och inte
stallt ledande fragor Okar ocksa reliabiliteten. Det faktum att intervjuerna jag gjort varit
halvstrukturerade har daremot sankt studiens reliabilitet, eftersom jag som intervjuare i viss
man kunnat styra intervjuernas inriktning. Mina personliga tolkningar av empirin har ocksa
paverkat reliabiliteten. Dock tror jag att reliabiliteten &r storre vid en onlineintervju an vid en
klassisk intervju, eftersom intervjuarens utseende, kroppssprak och tonfall inte paverkar
intervjusituationen. Reliabiliteten i denna forskning har dven hojts genom att resultatet har
jamforts med tidigare forskning. Studien bedoms ha lag generaliserbarhet. Detta pa grund av
att den beror for fa respondenter for att nagra generaliserande slutsatser ska kunna dras.
Daremot ger studien en inblick i och gor en fordjupning i nagra fa individers livssituation.

4.11. Metoddiskussion

Anledningen till att jag valde att gora intervjuerna éver Internet var att jag hoppades att jag
pa sa vis skulle na intervjupersoner som hade tackat nej till att gora en traditionell intervju,
men som i stéllet kan ténka sig att gora den hemma vid sin dator. Detta resonemang bygger
jag pa Danebacks (2006) ovanstaende resonemang om att manga personer kanner sig mer
bekvama i en onlineintervjusituation &n i en klassisk intervjusituation. Resonemanget bygger
aven pa kunskap om att individer med Aspergers syndrom ibland har svart for vissa sociala
sammanhang (Gillberg, 2004). Tidigare forskning visar att folk som har stor vana vid att
anvanda datorer ar mer Oppna 6ver Internet (Daneback 2006). Eftersom jag hittade mina
intervjupersoner pa ett Internetforum utgick jag ifran att de hade atminstone nagon form av
vana vid att kommunicera med folk éver Internet. Min forhoppning var darfor att de skulle
ké&nna sig bekvdma med att bli intervjuade online. Fyra av mina fem intervjupersoner uppgav
att de kénner sig mer bekvama vid datorn dn IRL. De sade sig uttrycka sig battre skriftligt an
muntligt och upplevde det som positivt att kunna fundera lite pa fragorna innan de svarade.
Endast en person sade sig ha foredragit att gora intervjun 6ga mot dga i stallet.

Onlineintervjuformen passar bra nar man vill na en specifik malgrupp (Daneback, 2006). Att
na malgruppen AS-diagnostiserade visade sig vara tacksamt genom att annonsera pa
Aspergerforum,.

Nagot man gar miste om vid onlineintervjuer ar den ickeverbala kommunikationen, sdsom
gester, miner, nickningar med mera. Som intervjuare saknade jag redskap for att visa att jag
lyssnade pa intervjupersonen. Att bekrafta det intervjupersonen berattade genom exempelvis
“hummanden” och nickningar var svart att géra 6ver Internet. Att skriva till exempel ”Jag
forstar” eller ”Jag héller med dig” eller "Okej” gav inte alls samma bekrdftande och
uppmuntrande effekt, utan riskerade snarare att upplevas som avbrott i berattandet. Mina
intervjupersoner sade sig dock inte sakna detta, med undantag for en person, som sade sig
uppleva intervjusituationen som ’kall” pa grund av avsaknad av gester, mimik med mera.
Personen sade sig kunna uttrycka sig battre IRL. De 6vriga uttryckte ingen saknad éver den
ickeverbala kommunikationen. Tvartom, uttryckte en person att det var bra att denna uteblev,
eftersom hon trodde att jag anda skulle bli forvirrad av hennes mimik, da den sallan stamde
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overens med vad hon hade for avsikt att formedla. Da detta &r ett relativt ofta forekommande
fenomen hos ménniskor med AS (Gillberg, 2004) anser jag att metoden att intervjua dver
Internet ar ytterst lamplig for denna malgrupp.

Ett problem som jag har sett med metoden att intervjua personer 6ver Internet har varit att det
tagit lang tid att komma fram till nar man ska genomféra intervjuerna, speciellt med dem som
inte var online sa ofta. Detta hade gatt fortare om man pratat med varandra 6ver telefon eller
6ga mot 6ga. Med majoriteten av intervjupersonerna har det dock fungerat smidigt.

Studiens hoga frekvens av bortfall kan bero pa metoden. Av nio personer som forst uttryckt
intresse for att delta i studien horde fyra sedan inte av sig och svarade inte pa mail som
skickades till dem. Ett bortfall berodde pa att personen inte ville delta i en studie med lag
generaliserbarhet. Anledningen till att de andra tre inte horde av sig ar omgjligt att veta. En
spekulation &r att avtal man fattar Over Internet inte anses vara lika bindande som andra avtal.
Jag tror inte att sannolikheten hade varit lika stor att man hade uteblivit fran en intervju gjord
6ga mot Gga an fran en intervju gjord Gver Internet.
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5. RESULTAT OCH ANALYS

5.1. Presentation av resultat och analys

Nedan presenteras de teman som framkommit ur empirin. Forst gjordes en uppdelning
mellan bemotande fran familj och vénner samt bemétande fran myndigheter. Darefter
sarskiljdes de citat som sade ndgot om hur diagnosen bidragit till positivt bemétande fran de
citat som sade nagot om hur den bidragit till ett negativt bemdtande. Sammanlagt blev det
sex teman. Dessa teman valdes for att de pa ett Gverskadligt satt besvarar studiens
fragestallningar. Efter varje tema foljer en teoretisk analys dar varje tema analyseras med
hjalp av ett eller flera av begreppen symbolisk interaktionism, stigma, kategorisering och
stereotyp. Aven tidigare forskning anvands som analysverktyg.

Presentation av respondenterna
De fem respondenter som intervjuats har getts fingerade namn. Det & Anna 19 ar, Bjorn 35
ar, Carina 48 ar, David 18 ar och Ester 24 ar.

5.1.1. Bemotande fran familj och vanner efter att man har fatt diagnosen
Personerna i intervjuerna har olika erfarenheter av hur de blivit bemétta av sina nérstaende
sedan de fick diagnosen. En del wupplever att deras familj och véanner efter
diagnostiseringsprocessen bemoter dem battre och andra upplever att omgivningen bemdoter
dem samre efter att de fatt sin diagnos. Ester och David berattade om situationer dar
bemdétandet inte alls fordndrats sedan de fick sin diagnos. Ofta har vanner och familj
misstankt att nagot var annorlunda, men inte andrat bemotandet trots att de nu vet vad som ar
annorlunda.

Sa har beskriver Ester hur hon blev bemoétt av familj och vanner efter att hon fatt sin diagnos:

De flesta har mest bara sagt "ok bra att du vet" och bekraftat att jag inte &r annorlunda med AS-diagnosen &n
vad jag var dagen innan.

David beréttar om att bemétandet inte andrats men att omgivningen anda &r glada fér hans
skull:

Folk ar glada fér min skull fastéan de inte har koll vad det ar.

Anna upplever inte heller omgivningens bemdtande som forandrat efter att hon fatt
diagnosen. Hon berattar om hur hon blir bemoétt pa Internet:

P& natet verkar manga bara ignorera det. | datorvarlden finns det gott om méanniskor med problematik. Ingen
bryr sig om det. Alla ar lika och alla ar olika. P& gott och ont. Det innebér ocksa att alla behandlas "lika".

Bjorn berattar om svarigheten med att ha en funktionsnedsattning som inte syns utat. Han
beskriver att omgivningen har svart att acceptera att han ibland fungerar ”som vanligt” men
ibland inte gor det. Detta kan leda till missforstand déar han upplever att omgivningen tror att
han skyller ifran sig pa sin diagnos:

Det kanns som valdigt mycket 100 % normal eller dra &t h...". "95 % normal” - det bara retar véldigt manga
och gor dem mer avoga. Sorgligt nog.

Vidare beskriver Bjorn att han ofta blir missforstadd av sin omgivning. Han beréttar féljande:

P& nagot konstigt vis brukar det kdnnas som att alla nara och kara har hért om diagnosen och ger
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intryck av att ha forstdtt... Men sd fort det kommer till kritan bedomer de mig med vanliga "NT-6gon",
och tanker inte ett dugg pa att jag har annorlunda foérutsattningar...

Anna beskriver hur hon dnskar att de hon spelade datorspel ihop med hade haft mer
forstaelse for hur hon fungerar:

Om de jag spelar med hade battre forstaelse om hur jag fungerar hade de precis sasom i yrkessituationen
kunnat fa ut mer av min potential. Det ar inte sa att jag inte lar mig fort, jag lar mig bara annorlunda.

Manga av intervjupersonerna beskriver att de tror att bemétandet fran omgivningen hade
varit battre om méanniskor runt omkring dem hade haft mer kunskap om AS. Bjorn séger:

Ja... jo, jag 6nskar ofta att de (familj och vanner) fattade béttre... helt klart...

Teoretisk analys

Davids och Esters citat ger exempel pa hur omgivningens reaktioner inte férandrats sedan de
fick sina diagnoser. Daremot ser de det som nagot positivt for respondenterna sjélva att de
har fatt en diagnos, eftersom de nu fatt en orsaksforklaring. Enligt Johannisson (2006) bidrar
en orsaksforklaring till positiva kanslor. Citaten belyser &ven det egentligen sjalvklara faktum
att man inte ar annorlunda an dagen innan man fick sin diagnos. Givetvis ar man samma
person, men med den skillnaden att man nu har fatt en beskrivning pa hur ens livssituation pa
vissa satt skiljer sig fran manga andra personers. Att fa ett namn pa sin problematik anser
Johannisson (2006) kunna gora det lattare att hantera sin situation. Detta resonemang fors
daven av Gillberg (1997), som menar att diagnosen gor det lattare bade for den
diagnostiserade sjalv och hennes omgivning att forsta sig pa hennes situation.

Goffmans (1972) stigmatiseringsbegrepp beskriver hur ostigmatiserade ibland &r osakra pa
hur de ska bete sig nér de moter stigmatiserade. Bjorns citat, dar han beskriver det som att
omgivningen bedémer honom med “NT-6gon”, belyser hur svart det kan vara nédr
omgivningen inte riktigt vet hur de ska beméta en person med en funktionsnedsattning.
Denna osakerhet beror enligt Eriksson (1996) delvis pa bristande kunskap hos omgivningen.
Flera av ovanstaende citat & exempel pa att familj och vanner saknar kunskap om hur det &r
att leva med AS och darfor inte riktigt vet hur de ska bete sig i motet. Bjorns citat, i vilket
han beréattar att omgivningen inte tycks tanka pa att han har annorlunda forutséttningar, visar
pa hur problematiskt det kan vara nar omgivningen staller krav som man inte kan leva upp
till. Goffman (1972) belyser denna problematik i sitt resonemang kring hur stigmatiserade
riskerar att utsattas for orimliga krav frdn omgivningen i de fall dd omgivningen bortser fran
funktionsnedséttningen.

Enligt Goffman (1972) har personer med ett dolt stigma det ibland svarare &n en person dar
stigmat syns. Bjorns citat, dar han beskriver hur han upplever det som att folk blir uppretade
av att han ar 795 % normal”, belyser detta. Det dr darfor, precis som Moller (2005) papekar,
viktigt att forstd att personer med en diagnos upplever sig som valfungerande i vissa
sammanhang, men inte i alla. Att ha AS innebar att man lever med en funktionsnedsattning
som utat sett ofta inte syns. En person med AS uppfattas i manga situationer som “normal”,
men svarigheterna marks i vissa situationer, som till exempel nar stora krav stélls pa social
interaktion (Larsson Abbad, 2007). | en sadan situation kan det vara svart for omgivningen
att veta hur de ska forhalla sig till funktionsnedsattningen.

5.1.2. Diagnosens bidragande till ett positivt bemétande fran familj och vanner

Flera av de intervjuade upplever att de efter att ha fatt sin AS-diagnos fatt battre bemotande
fran omgivningen an innan de fick diagnosen.
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Anna berattar att hennes kompisar nu har lattare att acceptera om hon séager nej till att umgas
med dem. Hon berattar att hon tidigare motts av oforstaende, men att hon nu kan anvanda
diagnosen som en forklaring, och att denna forklaring ar lattare for omgivningen att ta till sig:

Jag kan &ndra andras missforstand om mig genom att ge dem battre forstaelse av mig utan att kanna mig full av
skam och av angest for att det kanske later som urséakter nar det &r sanningar. Sdsom att jag blir trott av att
umgas med manniskor. Det &r inte for att jag inte vill umgas utan alla intryck gor mig utmattad. Hur manga
ganger har man inte hort "jaja vill du inte sag det istallet for en massa ursakter" Nu kan jag siga: "Ledsen min
hjarna ar kopplad lite annorlunda och umganget kan trotta ut mig" och da &r det genast mer accepterat.

David, som fick sin diagnos ganska nyligen, berattar att hans familj blivit mer toleranta sedan
han fick sin diagnos:

Ja, de har ju mer éverseende med mig nu an innan, helt klart.

Carina, som fick sin diagnos for manga ar sedan, beskriver sin situation sa har:

"Under resans gang" har jag blivit allt mera trygg i mig sjalv, inte minst genom att manniskor jag beréttat for
om min autism inte har "pekat ut mig" som avvikande, utan accepterat mig som den jag &r.

Teoretisk analys

Enligt Foucaults begrepp inrutningens princip skapar namngivning verklighet (Foucault,
1975). Genom att placera ménniskor i olika kategorier ar det lattare att ringa in hur de vill bli
bemotta. Davids citat, dar han berattar om att han upplever att medlemmarna i hans familj
blivit mer toleranta mot honom sedan han fick en diagnos, bekréftar Atwoods (2000)
forskning, vilken visat att personer med AS upplever att diagnosen lett till forstaelse fran
omvérlden. Citatet belyser dven Johannissons (2006) resonemang om att diagnosen fungerar
som en bekraftelse for bade den diagnostiserade individen och hennes omgivning. Nar det
finns ett namn och en forklaring pa nagon form av avvikelse ar det lattare att veta hur
avvikelsen ska hanteras, bade for omgivning och for de diagnostiserade sjalva. Diagnosen
bestimmer pa sa vis hur individen och samhéllet ska uppfatta den diagnostiserade
(Johannisson, 2006). Anna, som berattar om att hennes véanner innan hon fick sin diagnos
trodde att hon bara urséktade sig nar hon sade att hon inte orkade umgas med dem, ar ett
exempel pa detta. Detta gar att koppla till Goffman (1972), som menar att stigmatiserade
personer ofta upplever sig bli ifragasatta av omgivningen. Annas omgivning ifragasatte om
hon verkligen talade sanning nar hon sade att hon inte orkade umgas med dem for att hon
blev trétt. Med diagnosens hjélp accepterade hennes omgivning dock det hon sade. Anna
upplever att bemotandet blivit battre efter att omgivningen har fatt en forklaring till hennes
situation. Hon beskriver att omgivningens ¢kade forstaelse har gjort att hon inte behdver
kdnna skam och angest. Detta citat styrker Atwoods ovan namnda resonemang om att
diagnosen leder till insikt och forstaelse. Det styrker dven Johannissons (2006) resonemang.
Enligt henne ar det vanligt att diagnoser leder till trost och reducerad angest eftersom det ger
en anvisning om vilken behandling personen i fraga kan behova. Citatet ger dven stod at
Gillbergs (2005) resonemang. Han menar att nar en manniska fatt ratt diagnos leder detta
forhoppningsvis till attitydférandringar och 6kad forstaelse hos omgivningen. Enligt honom
leder diagnosen till ett bra bemdtande samt kunskap om orsaker och risker. Férhallningsséattet
till problematiken blir battre da personen i fraga och hennes omgivning nu har ett namn pa
hennes problem. Flera andra diagnosforesprakare havdar ocksa att man med hjilp av en
diagnos far okad kunskap och information om problematiken. Individen sjalv och
omgivningen far hjalp med att hantera individens starka och svaga sidor (Wrangsjo, 1999;
Larsson Abbad, 2007, m.fl.).
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Anna berdattar att hon kande sig skamsen nér hon behdvde forklara sig. Hon upplevde att hon
I omgivningens 6gon inte rackte till. Scheff och Starrin, (2002) skriver om kénslan av skam
som kan uppkomma nar en manniska betraktar sig sjalv utifran omgivningens negativa
synvinkel. Anna upplevde skam, men denna skam berodde pa att omgivningen inte litade pa
henne nédr hon forklarade sin problematik. I och med diagnosen blev hon av med
skamkanslan. Goffman (1972) skriver att drivkraften att slippa ha skamkanslor ar viktig i alla
sociala relationer.

5.1.3. Diagnosens bidragande till ett negativt bematande fran familj och vanner
En del av respondenterna upplever att familj och vanner bemoter dem mer negativt efter att
de har fatt sin AS-diagnos. Till exempel upplever de att omgivningen tycker éverdrivet synd
om dem och att de efter diagnosen blir betraktade som att de inte klarar sig sjalva.

Bjorn beskriver det sa har:

Nér de far veta mer ingaende om min situation s kommer "tycka synd om-beteendena". Nar de fatt veta att det
ar en hjarnskada som det inte finns "botemedel" for.

Aven David berattar om ett liknande bemdtande:

Vissa har bemétt mig med "ojoj lilla gubben ja det har varit kimpigt NU forstar jag" och ser pa en som om man
fatt en dodsdom.

Anna berdttar att hennes familj inte tror att hon Kklarar sig sjélv:

"Du kanske borde stanna hemma sd kan jag ta hand om dig for alltid.” Hon (mamma) tror inte att jag klarar
mig.

Bjorn, som alltid upplevt att hans familj behandlat honom illa, beskriver det som att hans
familj nu anvander diagnosen som ett rattfardigande for att fortsatta betrakta honom som
annorlunda och hjalplds:

Man far en ursakt for att vara konstig, och nu sa ar det "jaha, det ar darfor han ar vardelos".

Anna beréttar att hon mott manniskor som tycker att hon skyller ifran sig pa diagnosen och
anvander den som en ursakt:

De génger man val biter ifr@n "Men snélla, har du GLOMT att jag har en funktionsnedséttning och fungerar
annorlunda, och att du maste bedéma mig utifran det", da blir reaktionen ofta snarare nagot av "Jaja, du kan
skylla allt pa den dar diagnosen...”

David upplever att hans omgivning, nu nér de vet att han har AS, tolkar diagnosen som en
forklaring till hans beteende i alla méjliga situationer, nagot som han sjalv upplever som
negativt:

De tolkar allt jag gor som att det dar ar Asperger, dven da jag inte tror att det ar det. De tolkar mina daliga
sidor som Asperger, men i mindre grad de positiva.

Teoretisk analys

Som tidigare namnts skriver Goffman (1972) att det finns en risk att omgivningen staller
orimliga krav pa den stigmatiserade om de helt bortser fran stigmat. Vidare skriver han att
éverdriven medkansla ocksa kan uppfattas som nagot negativt av stigmatiserade individer.
De tva Oversta citaten fran Bjérn och David samt Annas citat dar hon beréttar om att hennes
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familj inte tror att hon kan klara sig sjalv ar exempel pa hur omgivningen visat 6verdrivet
mycket medkansla, och att detta uppfattas som nagot negativt. Citatet dar David berattar om
att omgivningen, sedan de fatt veta att han har diagnosen AS, ser pa honom som om han fatt
en dodsdom kastar ljus Gver vad Davis (1961) skriver om att stirrande blickar fran
omgivningen uppfattas som obehagligt av den stigmatiserade. Annas citat, dar hon beréttar
om att hennes familj inte tror att hon klarar sig sjélv, belyser vad Goffman (1972) skriver om
att stigmatiserade ofta tillskrivs ofullkomligheter som inte har med funktionsnedséttningen
att gora. Eftersom Anna har fatt diagnosen AS sa tror hennes foraldrar att hon &ven har
problem med andra saker och ar i behov av mer hjélp &n hon sjalv upplever sig vara i behov
av. De tror att hon aldrig kommer att kunna klara sig sjalv och mamman tror att hon kommer
att behdva ta hand om henne for alltid pa grund av att hon har blivit AS-diagnostiserad.

Citatet dar Bjorn beskriver hur han genom diagnosen far en ursékt for att vara konstig gar att
belysa med hjélp av det interaktionistiska begreppet rollévertagande som handlar om att
individen intar samma attityd till sig sjalv som omgivningen beméter henne med (Nilsson,
1996; Angeléw och Jonsson, 1990). Bjorn beskriver diagnosen som en ursakt for att vara
konstig. Detta kan tolkas som att han har tagit till sig omgivningens syn pa AS-
diagnostiserade som konstiga. Med andra ord har han tillagnat sig omgivningens bild av hur
personer med hans funktionsnedsattning ska bete sig.

Davids citat, dar han beréttar att han upplever att familjen tolkar allt han gor som ett uttryck
for hans funktionsnedsattning, belyser Goffmans (1972) resonemang om risken att allt en
stigmatiserad ménniska gor beddms som uttryck for stigmat. Omgivningen har enligt
Goffman ofta tydliga forestallningar om hur en person med ett visst stigma ska bete sig, och
forvantar sig att personen i fraga ska halla sig inom ramen for detta beteendemdnster. Davids
familj kopplar hans daliga sidor till hans diagnos, men inte hans bra egenskaper. Detta
styrker Goffmans resonemang om att ett stigma oftast &r forknippat med misskrediterande
egenskaper och att omgivningen ofta tolkar den stigmatiserades brister som uttryck for
stigmat. Familjen ser inte att personer med AS-diagnos aven har manga bra egenskaper som
ar forknippade med diagnosen. Diagnosen anvands i negativ bemarkelse som en forklaring
for hans negativa egenskaper, medan hans positiva egenskaper inte anses ha nagot med AS
att gora. Pa sa vis glommer de bort att se individen bakom diagnosen, att han faktiskt har
andra egenskaper &n de som lyfts fram i diagnosen. Detta resonemang underbyggs av
Johannisson (2006). Hon menar att det finns en risk att man, nar man fokuserar for mycket pa
att en diagnos ska bli satt, kan missa att se att det kan finnas andra forklaringar till varfor en
person beter sig eller mar pa ett visst satt. Man kanske forbiser forklaringar som inte gar att
beskriva i medicinska termer.

5.1.4. Bemotande fran myndigheter efter att man har fatt diagnosen

Erfarenheter av bemdtande fran myndigheter har i denna studie visat sig vara bade positiva
och negativa. | manga situationer har respondenterna, precis som i motet med familj och
vanner, motts av okunskap om deras funktionsnedsattning, men i flera fall har diagnosen
dven gjort det lattare for dem att fa hjalp. Dock ar det inte alla som utnyttjar den hjalp de kan
fa. Vissa anser sig klara sig bra utan hjalp, medan andra &r osakra pa vad de har rétt till for
hjalp. Manga av intervjupersonerna saknar uppfoljning fran myndigheternas hall sedan de
fatt diagnosen, och beréttar att de sjalva behovt ta reda pa vilken hjélp de har rétt till.

Ester beskriver hur hon fétt ”sdtta myndigheterna pa plats” {or att fi det att fungera:

N&gon har "klappat p& huvudet" men jag har kunnat satta dem pa plats, sen har det funkat.
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Pa fragan hur hon gjorde for att tillrattavisa myndigheterna svarade hon foljande:

Till exempel 6verdser dem med fakta inom deras eget yrkesfalt, for att visa pa att jag inte ar bakom flotet. Det
ar avvagning, jag far inte fA dem att k&nna sig forlagna heller. Men for att slippa att de uttrycker sig sa att jag
mar daligt av det.

Bjorn berattar att Arbetsformedlingen inte ser hans resurser:

Jag skulle 6nska att de kunde forsta att vi kan bidra med mycket for samhallet sa att vi fick mojligheten att
utvecklas pa vara egna satt och kanna oss stimulerade. (Manga av oss har ett mycket valfungerande logisk
tankande.) Att dra nytta av dessa talanger tror jag inte skulle skada samhdllet i alla fall... Folk med AS dr ofta
envisa och det som driver dem ar att lara sig saker / skapa saker / forska i saker. Jag skulle énska att det blev
mojligt i storre utstrackning.

Carina upplever att Forsakringskassan inte verkar ha tillréacklig kunskap om vad AS innebar:

Jag ar inte saker pa att FK forstar vad det ofta innebar att ha vara autistisk (ja, jag kallar oss med AS for
"autister light"). Man maste ga varsamt fram. Forandringar kan vara valdigt svara for nagon med AS.
Forsakringskassan maste lara sig att forsta att folk med AS sallan ar lampliga att arbeta under de former som
gives (tillsammans andra manniskor).

Teoretisk analys

Bjorns och Carinas citat bekréftar Erikssons (1996) forskning, som visar att personer med
olika funktionsnedsattningar ofta bemots med okunskap om deras funktionsnedsattning.
Hade deras handlaggare pa Arbetsformedlingen och Forsakringskassan haft storre kunskap
om Aspergers syndrom hade bemd&tandet férmodligen blivit béttre.

Citatet dar Ester berittar om att hon “satte myndigheterna pa plats” gar emot vad tidigare
forskning och teoretiker (Goffman, 1972; Gustavsson, 2001 m.fl.) skriver om att individer
ofta tenderar att tilligna sig omgivningens bild av dem. I stéllet for att 1ata sig bli "klappad pa
huvudet” beskriver Ester hur hon ”satt myndighetspersoner pa plats” genom att dvertriffa
dem med sin intelligens. Hon forklarar att hon gjorde som hon gjorde for att visa att hon inte
var ointelligent. Detta gar att koppla till Goffmans (1972) resonemang kring att oviljan att
kanna skam &r en viktig del i all form av interaktion. Genom att pavisa sin intelligens undvek
Ester att kanna sig forlagen och skamsen, vilket hon hade kunnat géra om hon latit sig bli
“klappad pé huvudet” av myndighetspersonen.

5.1.5. Diagnosens bidragande till ett positivt bemotande fran myndigheter
En stor del av de myndigheter som intervjupersonerna varit i kontakt med har enligt dem
sjalva behandlat dem val. De upplever att diagnosen bidragit till att de fatt mer hjalp och
okad forstaelse.

Carina anser att hon far mer respekt pa till exempel Forsakringskassan efter att hon har fatt
sin diagnos. Hon upplever det som positivt att de nu vet mer om vad hon har for svarigheter:

Jag respekteras pa stallen, till exempel FK och tandlékaren. Det &r positivt att de inte utgar ifran att jag ar
normal.

Flera av intervjupersonerna beréattar att det ar lattare att fa hjalp fran myndigheter sedan de
fatt sin AS-diagnos och att det nu till exempel gar lattare att bli sjukskriven. Anna beréattar
om foljande:

En hel del har ju kunnat g lattare dar, med diagnos, det tycker jag! Jag tror i alla fall inte att jag har upplevt
ndagon myndighetskontakt som definitivt sdmre dn innan jag hade diagnos...
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Teoretisk analys

Carina tycks av citatet att doma betrakta sig sjdlv som “onormal”. Detta styrker tidigare
resonemang (Angeléw och Jonsson, 1990; Gustavsson, 2001) om att individer tar till sig
omgivningens bild av dem. Om omvérlden ser dig som onormal gor du det ocksa. Dock
uppfattas det i detta citat som nagot positivt att de omgivande inte betraktar henne som
normal.

Johannisson (2006) menar att en diagnos kan ge den diagnostiserade viss makt, da den
namnger ett lidande. Hon skriver att ett sjukdomstillstand. finns till forst i det 6gonblick det
har blivit namngivet och saledes bekraftat. FOrst nar en person blivit diagnostiserad vacks ett
intresse hos till exempel Forsakringskassan och lakare. Aven Karfve (2006) menar att en
diagnos gor att man hamnar i ett battre férhandlingslage gentemot myndigheter. Johannissons
och Karfves resonemang bekraftas av ovanstaende citat. Bade Carina och Anna beréttar att
det gar lattare att fa hjalp fran myndigheter sedan de fick sin diagnos. Detta bekréftar dven
Abbad Larssons (2007) forskning, vilken visar att personer med AS-diagnos tack vare
diagnosen upplever att de far mer kontroll 6ver sina liv.

Att kunna kategorisera en person som en AS-klient gor det lattare for myndigheter att veta
hur de ska bemdta klienten. De kan lasa sig till vilka svarigheter en person med AS har och
de kan hjélpa henne med till exempel LSS-lagen som stdd for insatserna (Svea rikes lag,
2009). Ofta ar det dnnu viktigare for myndighetspersoner an for familj och véanner att kunna
kategorisera in personer utifran en diagnos eftersom de kanske bara traffar klienten vid
kortare tillfallen. Med kunskap om diagnosens innebdrd kan de snabbare bilda sig en
uppfattning om klientens problembild. Det ar dock viktigt att myndighetsutovare, precis som
Moller (2005) skriver, har i atanke att det finns stora skillnader mellan individer med samma
diagnos.

5.1.6. Diagnosens bidragande till ett negativt bemétande fran myndigheter
Ibland har intervjupersonerna mott myndighetspersoner som behandlat dem krankande.
Carina séager sig sjalv ha sluppit ifran daligt bemdtande hos myndigheter, men beréttar om
andra som rakat ut for det:

Jag har varit forskonad fran "tanter" (som vi kallar det pa forumet) som tror att man &r ungefar
utvecklingsstord och talar till en som till ett barn... Manga berattar om sadant hela tiden pa forumet, tycker
jag... Finns mdnga helt galna berdttelser... Liksom om till exempel nykomlingar som undrar om de kan ha AS,
for de har tagit upp saken med sin psykolog och fatt sakkunniga utlatanden att AS kan de inte ha, eftersom de
kan se psykologen i 6gonen och sa...

Det finns fler respondenter som beskriver att de blivit bemdétta av myndighetspersoner som
underskattat deras intelligens. Ester beréttar om foljande:

Manga tror att aspergare ar utvecklingsstorda, i verkligheten maste man ha normal eller hogre iq for att alls
komma i fraga for diagnosen. "Stackars du som inget begriper"-tonfall, &ven om de tanterna haft lagre
intelligens &n jag. De tror att jag maste tas om hand och gullas med, snarare dn som jag vill ha raka tydliga
svar pa fragor.

Bjorn berattar foljande:

Ibland upplever jag att de ser oss med AS som om vi ar "dumma" bara for att vi har en sa kallad "hjarnskada".

e Jag vill inte kalla AS en sjukdom, men har har valt ordet sjukdomstillstand. Johannisson anvéander ordet
sjukdom.
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De liksom bara forutsatter det. Det tycker jag ar enormt bade krankande och obehagligt. Jag har tidigare till
exempel fatt forslag om att "arbetstrana" tillsammans med (som de sa okansligt uttryckte det:) "andra
handikappade" dar gruppen till storre del bestod av folk med Downs syndrom. Jag behdver inte "arbetstrana”.
Jag vet vad arbete ar och jag ar effektiv, noggrann och har mycket latt att lara, MEN det jag inte klarar ar
héga ljud och "samarbete” med andra manniskor.

Manga av respondenterna berattar att de blivit bemétta av myndighetspersoner som om de
vore sjuka. Intervjupersonerna sjalva ser pa sin diagnos mer som en del av deras personlighet
an som en sjukdom. De ser bade for- och nackdelar med att ha AS. Alla utom David sade sig
inte vilja vara utan sin diagnos om de kunde vélja. Bjorn berattar att han ser AS som en
defekt pa vissa omraden, som till exempel det sociala, medan han inom andra omraden ser
det som en fordel att ha AS. Carina beskriver det sa har:

Jag tror icke-aspergare oftare ser det som en defekt &n aspergare sjélva.

I méte med myndigheter upplever respondenterna dock att de blir bemétta som om de hade
en sjukdom, vilket uppfattas som krankande. Bjorn beskriver bemdtandet hos
Forsakringskassan pa féljande vis:

Min handlaggare pa Forsakringskassan kallar det for sjukdom... Just snyggt... Jag korrigerade henne en gang,
sedan gav jag upp

Anna berattar om hur hon blev bem6étt av en handlaggare pa Forsakringskassan:

Hon talade vaaaldigt tydlig @ | efterhand tycker jag mest det &r ratt komiskt. Vet man inte vad AS &r, och tror
som hon att det ar en sjukdom t.ex., sd ligger det kanske nara till hands att tro att det &ar ett
begavningshandikapp... Det ar ju ratt upprorande egentligen, ar det nagon som hér kanna till manniskorna de
arbetar med s& ar det val FK liksom, som hanterar sa oerhdrt manga olika grupper med sjuka och
funktionshindrade vareviga dag.

Teoretisk analys

Det Carina berattar om i det forsta citatet, om en psykolog som inte trodde att personer med
Aspergers syndrom kan titta folk i 6gonen, belyser Goffmans (1972) resonemang om att icke
stigmatiserade ofta tror sig ha en tydlig bild av hur en person med ett visst stigma ska bete sig
och att den stigmatiserade forvantas upptrada pa ett visst sétt. Det styrker aven Erikssons
(1996) forskning, i vilken han kommit fram till att personer med olika funktionsnedséttningar
ofta upplever sig bli bemétta av forutfattade meningar och fordomar fran omgivningen.
Formodligen hade “tanten” i citatet hort ngonstans att personer med AS kan ha svart for att
se folk i 6gonen. Detta betyder dock inte att alla med AS har denna problematik. Aven om
det kan finnas personer med AS som inte kan titta folk i 6gonen sa galler detta inte for alla
med diagnosen. Psykologen hade inte gjort som Moller (2005) foresprakar, namligen att se
att det finns stora variationer mellan hur en diagnos yttrar sig hos olika individer. Men
kanske var denna information om att inte kunna se folk i dgonen den enda information
psykologen hade om AS, och darfor generaliserade hon. Att generalisera ar enligt Angeléw
och Jonsson (1990) nagot som alla manniskor gor ibland for att sortera intryck. Genom dessa
generaliseringar skapas negativa myter och stereotyper om vissa manniskor, speciellt
manniskor som avviker fran normen. En sadan myt skulle kunna vara den att personer med
AS aldrig tittar folk i 6gonen.

Bade Carina och Ester berattar att myndigheter ibland betraktar AS-diagnostiserade som
utvecklingsstorda. Ibland erbjuds personer med AS-diagnos att ga i sarskola tillsammans med
barn med utvecklingsstorning. Att ga i sarskola satter en stampel att vara avvikande. Man kan
till exempel aldrig ga pa universitet (Skolverket, 2006). Detta belyser Borjesson och
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Palmblads (2003) forskning, vilken visar att en diagnos kan bidra till att stalla individen
utanfor det som anses som normalt och 6nskvart.

Att respondenterna inte bara ser det som negativt att ha AS bekraftar Atwoods (2000)
forskning i vilken han kommit fram till att personer med AS ofta inte forknippar diagnosen
med nagot negativt. Det motsager vad Gustavsson (2001) skriver om att funktionsnedsatta
personer tenderar att tillskriva sig samhallets negativa bild av dem.

Ester pratar om att personer med AS har normal eller hogre iq och att hon sjélv anser sig ha
hogre intelligens dn de “tanter” hon métt vid kontakt med myndigheter. Detta tyder pa att
hon betraktar sig sjalv och de som ingar i diagnosen med en viss stolthet. Hon vill forsvara
sig gentemot folk som underskattar hennes intelligens och tycker synd om henne pa grund av
hennes funktionsnedsattning. Detta dr annu ett exempel pa hur respondenter i denna studie
inte tillagnar sig negativa yttringar i samhallet om hur det &r att leva med AS. Tvartom tycks
hon ha en positiv sjalvbild. Goffman (1972) skriver att stigmatiserade i vissa perioder ser ner
pa stigmat och ibland ser det som nagot positivt. Ester tycks se positivt pa sin AS-diagnos.

Precis som Ester sager maste man for att uppfylla diagnoskriterierna for AS ha normal eller
hog intelligens. Ett annat kriterium &r att man inte ska ha nagon utvecklingsstorning (DSM-
IV, 2002). Att pa grund av sin AS-diagnos bli betraktad som sjuk, dum eller utvecklingsstord
kan darfor uppfattas som stotande och diskriminerande. Enligt Goffman (1972) diskriminerar
de ostigmatiserade oavsiktligt de stigmatiserade genom att anvanda negativt laddade termer
for att beskriva stigmat (Goffman, 1972). Att beskriva AS som en sjukdom &r ett exempel pa
en sadan omedveten diskriminering fran myndigheters hall.
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6. SAMMANFATTNING OCH SLUTDISKUSSION

Nedan foljer en sammanfattning av studien. Dérefter foljer en friare diskussion kring
resultatet. Diskussionen vaver samman teorier, tidigare forskning och mina egna reflektioner.
Efter diskussionen féljer en slutdiskussion kring studiens resultat och slutsatser.

6.1. Sammanfattning av studien
Jag var intresserad av att undersoka om personer som fatt en AS-diagnos upplevde att
omgivningen pa nagot satt behandlar dem annorlunda efter att de fatt sin diagnos.

Syftet var att ur ett inifranperspektiv ta reda pa hur personer med Aspergers syndrom
upplever att de blir bemétta av familj, vanner och myndigheter sedan de fick sin diagnos.

Fragestallningarna blev darfor foljande:

1. Hur upplever individer med Aspergers syndrom att de blir bemotta av familj, vanner och
myndigheter?

2. Pa vilket satt upplever individer med Aspergers syndrom att diagnosen bidragit till ett
positivt respektive ett negativt bemotande fran omgivningen.

Metoden jag anvédnde mig av var kvalitativ onlineintervju. Fem intervjuer gjordes med
personer som i vuxen alder fatt diagnosen Aspergers syndrom. Det var spannande att
anvanda sig av en metod som inte var sa utforskad. Nar det géller AS-diagnostiserade har
metoden fungerat véldigt bra. Det har varit smidigt att géra intervjuerna online och jag tror
att jag nadde en malgrupp som kanske inte hade varit sa latt att nd om intervjuerna i stéllet
gjorts 6ga mot 6ga. Jag tror och hoppas att det i framtiden kommer att bli vanligare att géra
kvalitativa intervjuer online.

Analysen gjordes genom att jag anvénde mig av teoretiska begrepp inom den symboliska
interaktionismen. Dessa begrepp ar rollévertagande, stigma, kategorier och stereotyper.
Framfor allt stigmatiseringsbegreppet har visat sig vara anvéandbart i analysen, eftersom
personer med AS visade sig stimma bra in pa manga av Goffmans beskrivningar av
interaktionen mellan stigmatiserade och ostigmatiserade manniskor.

Resultatet i denna studie kom att bekrafta vad tidigare forskning (Johannisson, 2006;
Gillberg, 2004 m.fl.) visat, att namngivning och beskrivning av en funktionsnedsattning gor
det lattare for omgivningen att hantera situationen eftersom de kan anvédnda diagnosen som
redskap for att forsta och lara sig mer om den funktionsnedsatta personens problematik.
Resultatet visar att i de fall dar diagnosen bidragit till ett positivt bemétande har familj,
vanner, myndigheter och inte minst den diagnostiserade sjalv kunnat anvénda sig av
diagnosen som en forklaring till sin livssituation. Med hjalp av diagnosen har det blivit
lattare for omgivningen att ge den diagnostiserade ett bra bemdétande. | de fall dar diagnosen
bidragit till ett negativt bemdtande har de diagnostiserade upplevt att myndigheter pa grund
av deras diagnos behandlat dem som om de vore ointelligenta och felaktigt férknippar deras
funktionsnedsattning med en utvecklingsstérning, vilket har uppfattats som krénkande.
Respondenter har &ven upplevt att familj och vanner tycker 6verdrivet synd om dem sedan de
fick sin diagnos och att de underskattar deras formaga. Studien visar att det fortfarande
saknas kunskap om Aspergers syndrom, bade bland anhériga och hos myndigheter.

Respondenterna hade olika erfarenheter av bemotande fran familj och vanner. Det var inte

alltid som bemotandet fran familj och vanner hade forandrats, utan ibland bekraftade den
narmsta omgivningen det sjalvklara, att man inte blir en annan person bara for att man far en
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diagnos. Majoriteten av svaren tyder dock pa att omgivningens bemdtande éndrats nagot
sedan respondenterna fick sin diagnos. Diagnosen visade sig medfora bade for- och
nackdelar. Respondenterna upplevde sig ibland bli missférstadda och felbehandlade och
onskade att familj och vanner skulle ha storre kunskap om hur de ville bli bemétta. Det sags
till exempel som ett problem att omgivningen pa grund av AS-diagnosen underskattade deras
formaga och tyckte overdrivet synd om dem. Det sdgs ocksd som ett problem nar
omgivningen inte insdg vad diagnosen innebar och darfor inte sag deras svarigheter utan
stallde for hoga krav pa respondenterna. Detta belyser hur svart det kan vara for omgivningen
att bemota en person med en funktionsnedséattning, eftersom det innebar en svar balansgang
mellan att visa for mycket eller for lite medkénsla.

Nar det galler bemotande fran myndigheter visar empirin att merparten av
myndighetskontakterna paverkats positivt av diagnosen. | och med diagnosen blev
respondenterna bemotta med storre forstaelse och de fick lattare att till exempel bli
sjukskrivna. Detta bekréftar tidigare forskning om att en diagnos leder till ett battre
forhandlingsldge gentemot myndigheter (Karfve, 2006). Alla myndighetskontakter hade dock
inte uppfattats positivt. Flera av de intervjuade hade blivit bemétta som om de var
utvecklingsstorda eller ointelligenta. Detta uppfattade de som krénkande, eftersom personer
med AS har normal eller hdg intelligens och ett av kriterierna for diagnosen AS &r att de som
far diagnosen inte ska ha nagon utvecklingsstorning (DSM-1V, 2002). Informanterna
berdttade daven om att de ibland blivit betraktade som att de var sjuka, vilket de sjalva
uppfattade som kréankande. Detta motsager Goffmans (1972) teori om att stigmatiserade tar
till sig omgivningens negativa syn pa dem. Tvartom visar resultatet i denna studie att
majoriteten av respondenterna betraktar sig sjdlva med positiva dégon. De betonar flera
ganger att personer med Aspergers syndrom é&r intelligenta och att de inte vill bli bemoétta av
omgivningen som om de vore utvecklingsstorda eller sjuka.

6.2 Reflektioner
6.2.1 Bemotande fran familj och vanner

Det ar intressant att det ofta inte rdcker med en ménniskas egen beskrivning av hur hon
kanner for att omgivningen ska forsta hur hon uppfattar sin livssituation. Forst nar det finns
ett namn, en diagnos, sa accepterar omgivningen att personen fungerar pa ett annat sétt. En
av respondenterna, Anna, berdttade om att hennes vénner, innan hon fick sin diagnos, trodde
att hon bara ursaktade sig nar hon sade att hon inte orkade umgas med dem. Men tack vare
diagnosen behovde hon inte bli ifragasatt mer. 1 och med diagnosen tog de hennes ord pa
allvar. Forst nar man har en diagnos att luta sig mot accepteras avvikelsen fran omgivningen.
Det &r egentligen rétt markligt att en diagnos ska uppfattas som mer giltig &n individens egen
forklaring av sin situation. En manniskas egen beskrivning tycks anses mindre giltig an
utredarnas bedémning. Jag har i och med denna undersokning forstatt att diagnoser ar ett bra
verktyg for att kategorisera manniskor och att omgivningen med diagnosens hjalp har lattare
att veta hur de ska bemota de diagnostiserade. Samtidigt tycker jag att det & markligt och lite
tragiskt att diagnosen ska behovas for att omgivningen ska forsta hur de med AS vill bli
bemotta. Det borde récka med deras egen beskrivning av sin livssituation.

Bjorn, vars familj anvander hans diagnos som en ursékt for att fortsétta att behandla honom
illa, gar att koppla till det interaktionistiska begreppet rollévertagande som handlar om att
individen intar samma attityd till sig sjalv som omgivningen beméter henne med (Nilsson,
1996; Angeléw och Jonsson, 1990). Av citatet att doma verkar det som att Bjorn har tagit till
sig familjens bild av honom som vérdelds och konstig. Av hans satt att uttrycka sig verkar
det som att han har en lag sjalvkansla, vilket kan tolkas som ett symptom pa att hans familj
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alltid betraktat honom som konstig. Personer som har stor inverkan pa en persons
sjalvuppfattning kallas for signifikanta andra (Hilte, 1996). Foraldrarna kan i detta
sammanhang ses som Bjorns signifikanta andra. Genom att betrakta sig sjalv utifran deras
synvinkel tycks han ha utvecklat en negativ sjélvbild.

Citatet dar Anna beskriver hur omgivningen ibland verkar glémma bort hennes
funktionsnedsattning belyser problematiken som kan uppsta nar man &r valfungerande i ett
sammanhang men funktionsnedsatt i ett annat. Omgivningen ser det som att hon anvander
diagnosen som en ursékt, medan hon sjalv anvander den som en forklaring. De séger att hon
skyller pa diagnosen. Ordet “’skylla” har en negativ klang. Hade de 1 stéllet anvént ordet
“forklara” hade hon nog inte uppfattat det som lika negativt. Detta bekriftar Goffmans
(1972) resonemang kring att ostigmatiserade omedvetet diskriminerar stigmatiserade genom
att anvanda negativt laddade ord.

6.2.2 Bemotande fran myndigheter

Citatet dér Ester berdttar om att hon satte myndigheterna pa plats™ ar intressant. I stéllet for
att lata sig bli “klappad pa huvudet” beskriver hon hur hon “satt myndighetspersoner pé
plats” genom att overtrdffa dem med sin intelligens. Hon finner sig inte i att leva upp till
samhallets stereotypa bild av AS-diagnostiserade. En intressant fraga ar varfor hon gjorde sa.
Kanske styrdes hon, som Goffman (1972) skriver att vi ofta gor, av den starka viljan att inte
behdva kénna skam. Angeléw och Jonsson (1990) skriver att man, ndr man betraktar sig
utifrdn omgivningens synvinkel, kan uppleva en kénsla av stolthet. Detta &r nagot som Anna
verkade kanna da hon marker att hon ar mer kunnig dan myndighetspersonen sjalv inom
dennas eget yrkesfélt. Hon upplevde att hon var tvungen att dverbevisa sin intelligens for
handlaggaren for att denna skulle sluta “klappa henne p& huvudet”. Vidare skriver hon att
hon gjorde en avvagning, att hon inte ville fd handlaggaren att kanna sig forlagen, men att
hon behdvde agera for att slippa ma daligt. Genom sitt agerande tog hon makt Gver
situationen. Hon demonstrerade sin intelligens och slapp kénna sig forlagen och skamsen,
vilket hon hade kunnat gora om hon Ilatit sig bli “klappad pa huvudet” av
myndighetspersonen.

En sak jag lade marke till vid mina intervjuer ar att valdigt fa sa kallade uttryckssymboler,
det vill sdga olika typer av smileys, har anvants. Endast vid tva tillfallen har sa kallade
blinksmileys @ anvénts i intervjumaterialet. Bada gangerna & nar det skrivs om
Forsékringskassan. | det ena citatet skriver Bjorn om att handlaggaren kallar AS for sjukdom,
och att han korrigerat henne en gang, men att han sedan gav upp. | det andra citatet berattar
Anna om att handliggaren pratade “vaaaldigt tydligt @”. Hon skriver forst att det hela ér
komiskt men sedan att det egentligen ar upprérande. Har undrar jag hur det hade varit att
gora intervjun déga mot 6ga. Vad doljer sig for kanslor bakom dessa blinksmileys? Tycker
Anna att det & komiskt eller upprérande?

Det ar slaende att flera respondenter uppfattar att manga myndighetspersoner saknar kunskap
om hur det ar att leva med AS. Detta kan bero pa att diagnosen AS éar relativt ny. Bjorn
skriver att han onskar att Arbetsférmedlingen kunde forsta att personer med AS kan bidra
med mycket for samhéllet sa att de fick mojligheten att utvecklas pa sina egna satt och
samhéllet kunde dra nytta av deras talanger. | stéllet for att tillvarata dessa resurser erbjuder
samhallet AS-diagnostiserade att arbetstrana tillsammans med personer med
utvecklingsstorning. Enligt mig maste det vara nagot som gatt fel nar samhallet pa detta satt
slosar pa kompetens och resurser.
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Det faktum att flera av respondenterna blev bemétta av myndigheter som betraktade AS som
en sjukdom véackte en nyfikenhet hos mig, Jag var tvungen att komplettera med nagra fragor
utanfor intervjuguiden om hur respondenterna sjalva ser pa AS. Det visade sig da att de ser
pa AS mer som en beskrivning av en personlighetstyp an som en funktionsnedsattning. Detta
vacker intressanta fragor om huruvida man ska betrakta och bemdta en person med
diagnosen AS som sjuk eller frisk. Enlig Nationalencyklopedin betyder ordet diagnos
“avgransning och beskrivning av ett visst sjukdomstillstand” (NE, 2009 s. 293). Utifrén
myndigheters satt att placera manniskor i olika kategorier underlattar det handlaggandet om
man kan kategorisera nagon som sjuk. Frigérande av ekonomiska resurser utgar ofta ifran ett
snavt sjukdomstankande, dar alla diagnoser kategoriseras som sjukdomar. Johannisson
(2006) skriver att Forsékringskassan, arbetsgivare och l&kare ofta inte intresserar sig for
klienten forran hon har en namngiven sjukdom. Faktum kvarstar dock; intervjupersonerna i
denna studie betraktar inte sig sjalva som sjuka, och vill darfor inte bli bemdétta som om de
vore sjuka, dven om de manga ganger vander sig till myndigheter for att fa hjalp pa grund av
de svarigheter som det kan leda till att leva med AS i ett samhalle dar majoriteten lever som
NT.

6.3 Slutdiskussion

Personer som uppfyller kriterierna for diagnosen Aspergers syndrom anses ha funnits i alla
tider. Dessa personer fungerar pa ett annorlunda satt och upplever inte alltid att de passar in i
det samhaélle vi lever i (Larsson Abbad, 2007). Forst pa 1990-talet, nar man bérjade prata om
diagnosen Aspergers syndrom, kunde dessa personers problematik ringas in. Diagnosen
beskriver hur individerna fungerar, vilket fortydligar for omgivningen hur de vill bli bemotta.
Med kunskap om de AS-diagnostiserades annorlunda satt att fungera blir det lattare for
omgivningen att veta hur de ska bemé6ta dem. Fortfarande saknas dock mycket kunskap om
hur AS-diagnostiserade vill bli bemétta av omgivningen.

Omgivningen ser ofta diagnosen Aspergers syndrom som en sjukdom, medan manga av de
AS-diagnostiserade sjélva ser diagnosen som en beskrivning av en personlighetstyp. Att
stampla kompetenta och intelligenta individer som sjuka och bunta ihop dem med ménniskor
med utvecklingsstorning i stallet for att ta tillvara pa deras resurser ar dels krankande for
individerna och &ven ett sloseri for hela samhallet. Det ar sorgligt att sa mycket kompetens
ska ga till spillo for att samhallet saknar kunskap om hur AS-diagnostiserade vill bli bemétta.

Vad som av samhéllet ska betraktas som en sjukdom &r historiskt och kulturellt specifikt
(Angelow och Jonsson, 1990). For hundra ar sedan betraktades till exempel homosexualitet
som en sjukdom. Kommer AS alltid att betraktas som en sjukdom? Sa lange myndigheter har
detta synsatt och saknar formaga att sarskilja AS-diagnostiserade fran personer med
utvecklingsstorning riskerar samhallet att ga miste om mycket kompetens och resurser. Innan
diagnosen Aspergers syndrom fanns betraktades personer med detta avvikande beteende inte
som sjuka, utan bara som annorlunda. Einstein och Wittgenstein ar exempel pa personer som
betraktats som genier, men som i efterhand har beddémts uppfylla kriterierna for diagnosen
Aspergers syndrom (Nordgren, 2000). Hur hade vérlden sett ut om dessa personer blivit
betraktade som sjuka och bemotta som om de vore utvecklingsstorda?

Av denna studie dras slutsatsen att en AS-diagnos kan bidra bade till forbattrat och forsamrat
bemotande fran omgivningen. Diagnosen kan fungera som en véagledning for omgivningen
for hur de ska bemdta den diagnostiserade men den kan &ven anvandas som ett rattfardigande
att behandla personer krankande genom att underskatta deras formaga. Det daliga bemdtande
som personer med AS tyvarr erfar beror pa okunskap, savél hos familj och vanner som hos
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myndigheter. Darfor behdvs mer kunskap om Aspergers syndrom. Endast genom att fortsatta
fraga de AS-diagnostiserade om hur de vill bli bemétta av sin omgivning kan NT-samhallet
ge dem ett vardigt bemdtande och tillvarata deras resurser. Samhallet behdver anpassas for
att personer med Aspergers syndrom ska bli battre bemotta. Ett steg i denna anpassning vore
att sluta betrakta AS-diagnostiserade som sjuka och i stallet tillvarata deras resurser. Att
bemota dem som annorlunda, men inte som sjuka.

6.4 Forslag till vidare forskning
| denna studie ligger fokus pa hur personer med AS upplever att de blir bemétta. Det vore
intressant att fraga mer om hur de vill bli bemétta. Jag hoppas aven att det kommer att goras
fler studier kring Aspergers syndrom som anvander sig av metoden onlineintervju.

Angeléw och Jonsson (1990) skriver att kategorier ar kulturellt och historiskt specifika.
Empirin i denna studie tog inte upp detta, varpa temat inte har kunnat analyseras. Men tanken
ar intressant. Hur hade denna studie kunnat se ut om den gjorts i en helt annan kultur eller i
en annan tid? Hur blir dessa personer bemoétta i kulturer dar man inte satter diagnosen
Aspergers syndrom? Hur kommer de att bli bemétta i framtiden?
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BILAGA 1: Information om studien

2009-03-03

GOTEBORGS UNIVERSITET
INSTITUTIONEN FOR SOCIALT ARBETE

Intervjupersoner sokes till C-uppsats om Aspergers syndrom.

Jag heter Elina och studerar till socionom vid Goteborgs Universitet. Jag skriver en C-uppsats
om AS och soker nu efter personer som vill bli intervjuade 6ver Internet om hur det ar att ha
fatt diagnosen. Personer jag soker ar manniskor i aldrarna 18 till 50 ar, som fick diagnosen i
vuxen alder eller i sena tonaren.

Syfte och tillvagagangssatt

Studiens syfte ar att ur ett inifranperspektiv underséka om personer med diagnosen Aspergers
syndrom upplever att omgivningens bemétande forandrats efter att de har fatt diagnosen. Med
omgivningen menas familj, vanner och myndigheter. Intentionen ar att belysa individernas
egna erfarenheter av saval positivt som negativt bemdétande.

Min forhoppning &r att denna studie ska leda till 6kad kannedom om hur det &r att fa
diagnosen och att detta i sin tur ska leda till ett forbattrat bemétande av individer med AS,
bade fran myndigheters hall och fran familj och vanner.

Intervjuerna kommer att goras over Internet via MSN Messenger eller liknande chatfunktion.
Jag réknar med att intervjua fem personer. Varje intervju kommer att vara ungefar en timme.

Information om att delta i studien
Studien kommer att genomféras i linje med Vetenskapsradets forskningsetiska principer inom
humanistisk och samhallsvetenskaplig forskning.

Deltagande i studien ar helt frivilligt och den som deltar far nar som helst avbryta sin
medverkan utan motivering. All information jag far genom intervjuerna kommer att behandlas
konfidentiellt och inte anvandas till nagot annat syfte an for studien. | den fardiga uppsatsen
kommer intervjupersonerna att vara avidentifierade. Eftersom vi inte kommer att traffas 6ga
mot dga gar det att vara anonym dven gentemot mig som intervjuare.

Ar du intresserad av att delta i studien? Skicka i sa fall ett mail till Elina sa blir du snart
kontaktad.

Mvh:

Elina Bratt Lejring Handledare: Mariella Niemi

Student vid Institutionen for socialt arbete Institutionen ~ for  socialt  arbete
Goteborgs Universitet Goteborgs Universitet

Email; Email:



BILAGA 2: Informerat samtycke
2009-03-06

Information om deltagande i studie om Aspergers syndrom.
Studien ar en C-uppsats i socialt arbete. Forfattare till uppsatsen ar Elina Bratt Lejring,
socionomstudent pa termin 6 vid Géteborgs Universitet.

Syfte och tillvagagangssatt

Studiens syfte ar att ur ett inifranperspektiv undersoka om personer med diagnosen Aspergers
syndrom upplever att omgivningens bemétande forandrats efter att de har fatt diagnosen. Med
omgivningen menas familj, vanner och myndigheter. Intentionen &r att belysa individernas
egna erfarenheter av saval positivt som negativt bemotande.

Min forhoppning &r att denna studie ska leda till 6kad kdnnedom om hur det &r att fa
diagnosen och att detta i sin tur ska leda till ett forbattrat bemotande av individer med AS,
bade fran myndigheters hall och fran familj och vanner.

Intervjuerna kommer att goras over Internet via MSN Messenger eller liknande chatfunktion.
Jag réknar med att intervjua fem personer. Varje intervju kommer att vara ungefar en timme.

Skriftlig information och medgivande till att delta i studien

Studien kommer att genomféras i linje med Vetenskapsradets forskningsetiska principer inom
humanistisk och samhéllsvetenskaplig forskning. Deltagande i studien &r helt frivilligt och
den som deltar far nar som helst avbryta sin medverkan utan motivering. All information jag
far genom intervjuerna kommer att behandlas konfidentiellt och inte anvandas till ndgot annat
syfte an for studien. | den fardiga uppsatsen kommer intervjupersonerna att vara
avidentifierade. Eftersom vi inte kommer att traffas 6ga mot 6ga gar det att vara anonym aven
gentemot mig som intervjuare. Har du nagra som helst fragor ar du valkommen att kontakta
mig eller min handledare.

Kontaktuppgifter:

Elina Bratt Lejring, student vid Institutionen for socialt arbete, Géteborgs Universitet. Email:
Handledare: Mariella Niemi, Goteborgs Universitet. E-mail:

Informerat samtycke
Efter att ha last ovanstaende information samtycker jag till att delta i studien.
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BILAGA 3: Intervjuguide
Intervjuguide

Bakgrundsfragor:
e Hur gammal ar du nu?
e Hur gammal var du nér du fick din diagnos?

TEMA: Bemoétande fran familj och vanner
e Beratta om hur du upplever att du brukar bli bemott av familj och vénner.
e Upplever du att du blir bem6tt annorlunda av familj och vanner sedan du fatt din
diagnos och i sa fall, pa vilket satt?
e Upplever du att din familj och dina vanner har tillrackligt med kunskap om vad det
innebér att ha AS?

TEMA: Bemoétande fran myndigheter
e Beratta om hur du upplever att du brukar bli bemdétt av myndigheter, till exempel
Forsakringskassan, Arbetsformedlingen med mera.
e Upplever du att du blir bemétt annorlunda av myndigheter sedan du fatt din diagnos och
i sa fall, pa vilket satt?
e Upplever du att de myndigheter du varit i kontakt med har tillrackligt med kunskap om
vad det innebar att ha AS?

TEMA: Att svara pa fragor 6ver Internet
e Hur tyckte du att det var att bli intervjuad dver Internet?
e Pavilket satt tror du att svaren blivit annorlunda om vi gjort en intervju 6ga mot 6ga?



