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ABSTRACT
Foreliggande studie syftade till att undersoka hur, ungdomar diagnostiserade med Asperger
syndrom, ser pa sina liv i relation till diagnosen, och mojliga konsekvenser av
diagnostiseringen. I detta syfte genomfordes 6ppna djupintervjuer med sex individer boende i
Skéne, samtliga i aldern 16 — 34 &r. Diagnosens paverkan varierade fran individ till individ.
Tvé intervjupersoner hade mer eller mindre identifierat sig med diagnosen och upplevde att
diagnosen forbéttrat deras livssituation. Tva intervjupersoner ifragasatte sin diagnos, och
uppgav att diagnosen inte forbéttrat deras liv och, for en av de bada, dessutom forsdmrat livet,
i form av kraftigare missbruk och okat sjdlvskadebeteende. De tvé vriga intervjupersonerna
undvek att tala om diagnosens inverkan pé deras liv, och hdll sig frédmst neutrala till

diagnosen under intervju.



FORORD

Efter en ldngre tids idogt letande efter intervjupersoner till detta arbete, och med den héarliga
vetskapen att det slutligen gav resultat, Onskar jag tacka er som stéllde upp pa intervjuerna.
Jag dr er evigt tacksam, och hoppas att detta arbete kan inspirera fler att soka efter upplevelser
och kinslor hos den diagnostiserade individen.

Jag vill dven tacka Lars-Gunnar Lundh, for sitt tdlamod och 6ppna sinne.

Agneta Bengtsson, pa barn- och ungdomshabiliteringen, 6nskar jag dven tacka for sitt forsok
till att finna mdjliga intervjupersoner.

Jag tar hdr med en dikt skriven av en person med Asperger syndrom. Dikten belyser pa ett fint

sett hur en individ tampas med sin diagnos.

One foot in and one foot out
Is what Asperger’s is all about.
Sometimes I think why me;

Other times I think it’s the best way to be.
A little different from the rest
Makes you think you re second best.
Nobody quite understanding
A hard life which is very demanding.

1 look like any other child
But little things make me wild.

(Vanessa Royal, Atwood, 2000)
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BAKGRUND

Hosten 2002 gjorde jag min psykologpraktik pa barn- och ungdomshabiliteringen i
Lund. Jag fick fraimst mdjligheten att arbeta med barn och ungdomar vilka hade fatt en
diagnos inom autismspektrumstorningar. Snart upptéckte jag att en specifik diagnos
utmarkte sig genom att foredras av fordldrar framfor andra diagnoser. Férmodligen
berodde detta fenomen pa att vissa positiva egenskaper forknippades med foreliggande
diagnos; exempelvis en hog intelligens.

Diagnosen i fraga dr Asperger syndrom. Intresset géllande detta syndrom vicktes
framst da jag forsokte sétta mig in i relevant litteratur till min psykologpraktik. Efter att
ha last forekommande litteratur inom omradet, insag jag att jag i litteraturen géllande
syndromet, funnit ytterst lite material som behandlade de diagnostiserade ménniskornas
tankar och kéanslor kring sin diagnos.

Efter febrilt sokande efter litteratur, relevant till denna uppsats, fann jag en enda
bok som kom i nirheten av det jag dnskade undersoka: Jag avskyr ordet normal, skriven
av journalisten Malin Nordgren (2000). Malin har skrivit denna bok som innehaller
djupintervjuer med vuxna med Asperger syndrom. I boken fér intervjupersonerna
mdjligheten att tala om sina liv och sin kamp om att fa vara som de ér.

Jag bestimde mig for att forsoka genomfora ett antal djupintervjuer med ungdomar
som diagnostiserats med Asperger syndrom. Detta for att & individens synvinkel pa
diagnosen.

Under mitt sokande efter intervjupersoner insag jag varfor det kanske fanns sa lite
skrivet om individer med syndromets syn pa sina liv. Detta dd jag hade vildigt svart att fa
tag pd frivilliga intervjupersoner. Jag insag frdn borjan att jag skulle utsatta mina
intervjupersoner for en kridvande situation. Krdvande skulle situationen bli d& det ar

jobbigt for en individ med syndromet att befinna sig i en situation dir denne inte vet vilka



fradgor som kommer att stillas, och dér krav pa att kunna sétta ord pa sina kinslor och
tankar finns. Efter min forsta intervju, kommenterade den intervjuade, att det nog vore
battre om jag skickade ut en enkdt i stéllet, di en intervjusituation ar tuff. Jag insag att det
skulle vara lattare att fa fler svar genom en enkit, men trodde att jag genom intervjun
skulle ha mojligheten att komma narmre individernas upplevelser.

Det blev en ytterst spdnnande resa, med moten med vildigt olika ménniskor,

som tog sin borjan.



TEORI

Mina forhoppningar dé jag inledde mitt arbete med min examensuppsats, var att
kunna samla in rikligt med intervjumaterial. Sa blev dock inte fallet, och dirfor har jag i
denna uppsats fatt lagga tyngdpunkten pé teorier kring Asperger syndrom och géllande
diagnosens psykologi.

I detta teoriavsnitt kommer jag att 14gga en bred bas, innehéllande definitioner,
historik, behandling m.m., for de 14sare som inte sedan tidigare &r insatta i syndromet. Vidare
kommer jag att ta upp teorier kring diagnosens péverkan pa individen. Jag har dven med ett
avsnitt som behandlar Asperger syndrom i tondren. Detta med anledningen av att majoriteten
av mina intervjupersoner befinner sig i sen adolescens.

Teoriavsnittet dr baserat pa fa kdllor. Detta d& det tyvérr i nuldget finns liten méngd,
adekvat, tillforlitlig litteratur inom omradet. Det har dven varit svart for mig att
problematisera de befintliga teorierna, da det material som stér att finna, &r likartat oberoende

av forfattare. Forskningen kring Asperger syndrom befinner sig dnnu i sin linda.

Definitioner av Asperger syndrom

Asperger syndrom #r en problematisk diagnos da det kommer till definition. Annu
debatteras om den bor vara en faktisk enskild sjilvstindig diagnos. Gillberg (1992), menar att
manga forskare tror att det ror sig om en personlighetsvariant, eller en lindrig form av autism.
Det finns enligt forfattaren dven de tror att det handlar om autism hos normal-, vil- eller
overbegivade personer.

Gillberg (1992), sammanfattar symptomen vid Asperger syndrom pa foljande sétt:

e Svirigheter i dmsesidig social interaktion och relativ likgiltighet ifrdga om

kontakthandikappet.

e Extremt monomana intressen.



e Stereotypa handlingar och/eller rérelsemdnster.

e Avvikelser i semantik/pragmatik, med svérigheter att hantera normal
omsesidighet i verbal interaktion med andra minniskor och ofta dessutom
forsenad sprakutveckling, konkret sprakforstaelse, pedantiskt sprak.

e Klumpig motorik.

Nedan kommer jag att djuploda de karakteristiska symptomen. Jag utgar fran Gillberg (1992).

Social interaktionsstérning
Barn med Asperger syndrom har oftast inte lika mérkbara svéarigheter som barn med
autism. Under spiddbarnsaren, uppfattas de ofta som snilla och ganska ndjda med sin
ensamhet. Inte forrédn i tva till fyradrsaldern brukar fordldrar till dessa barn borja undra om
barnet dr avvikande. Detta da barnen visar ointresse for andra barn.
Lek med andra barn forsvaras dé de har svart att forsta underforstddda sociala signaler,

ansiktsuttryck m.m.

Extremt monomana intressen
Barn och ungdomar med Asperger syndrom gar létt upp i ett intresse. Exempelvis
kan det huvudsakliga intresset vara sprak, astronomi, meteorologi, busstidtabeller, men vilket

intresse som helst kan utvecklas pa samma monomana sitt.

Krav pa ritualbundenhet, stereotypa handlingar och/eller rorelsemonster
Manga individer med syndromet har motoriska stereotypier. De &r sdllan sa
utpriglade som vid autism, och ofta dr det frdga om hand- eller fingerknackningar, vaggningar

med ben eller dylikt.



Personer med Asperger syndrom behover ofta folja vissa rutiner eller ritualer, vilka foljs till
punkt och pricka. En del individer utfor vissa tvangsmassiga handlingar, dir de exempelvis

upplever ett maste att 6ppna alla dorrar, stinga alla dorrar.

Awvikande kommunikativ utveckling
Sprakligt skiljer sig barn med Asperger syndrom ytligt sett mycket frdn barn med
autism. Medan ménga i den senare gruppen dr stumma eller har svara problem med att forsta
och uttrycka tal, kan det ytligt sett forefalla som om barn med Asperger syndrom har ett
sarskilt valutvecklat sprék. Individer med Asperger syndrom har dock svarigheter da det

kommer till symbolforstaelse, och déarfor exempelvis svért att forst ordsprak och sarkasmer.

Stord motorik
Barn med Asperger syndrom har generellt fran tidig &lder uppfattats som klumpiga
och fumliga. Det dr barn som snubblar pd sina egna ben, spiller och ofrivilligt stéter emot

andra

Enligt Gillberg (2001) kan inte diagnosen Asperger syndrom stillas med sékerhet forrén efter
fyra ars dlder, och oftast inte forrén i skoldldern. Anledningar till detta dr exempelvis att
symptomen ibland dr subtila under de forsta levnadsaren, eller att andra diagnoser i vissa fall
till en borjan Gvervégts eller stéllts. Diagnoser som i stéllet ges dr andra
autismspektrumstorningar, DAMP, Tourette syndrom respektive “’social beteendestdrning”
Idag finns det minst fyra definitioner av Asperger syndrom (se bilaga), vilka
citeras flitigt i den vetenskapliga litteraturen. De fOrsta systematiska diagnoskriterierna
uppstilldes vid den forsta internationella kongressen om Asperger syndrom i London 1988 av

Carina och Christopher Gillberg. I foreliggande diagnoskriterier tog man fasta pa Aspergers
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uppfattning att specialintressen och motorisk klumpighet ar kardinalsymptom och att sprak
och tal kan utvecklas relativt sent, men i allminhet mot Gverdriven formalism

1989 publicerade Peter Szatmari diagnoskriterier for Asperger syndrom. Dessa &r i
ménga avseenden lika Gillberg och Gillberg-kriterierna. Skillnaden bestér fraimst av att
diagnosen, enligt Szatmari, inte kan stéllas om kriterier for autismdiagnos ar uppfyllda.

1993 utkom WHO med sytematiska diagnoskriterier 1 den internationella
diagnosklassifikationen — ICD-10. I dessa kriterier betonas att sprakutvecklingen och den
tidiga sociala utvecklingen, manifesterad i nyfikenhet pa omgivningen, skall ha varit normal
de tre forsta aren. Vidare kan inte diagnosen stillas enligt dessa kriterier om autismkriterier ar
eller varit uppfyllda.

1994 utkom DSM-1V, vilken inneholl de forsta amerikanska kriterierna for
Asperger syndrom. Definitionen dverensstimmer med ICD-10, men har ett tillaggskriterium
som innefattar att symptomen skall medfora kliniskt signifikant funktionsnedséttning

(Gillberg, 2001).

Historik

Asperger syndrom har som sjélvstandig diagnos enbart funnits i ungefér tjugo ar.
Intresset for tillstandet fick ett uppsving 1981 da psykiatern Lorna Wing, myntade begreppet
Asperger syndrom (Gillberg, 1992).
Trots att Aspergers syndrom forst kom in i den internationella diagnosmanualen DSM 1994
(Nordgren, 2000), sd beskrevs syndromet redan pa 1940-talet av den Osterrikiske barnldkaren
Hans Asperger. Han identifierade ett sammanhingande monster av formagor och beteenden
som framforallt fanns hos pojkar. Monstret kinnetecknades av bristande empati, oférméga att
skapa vinskapsrelationer, ensidig konversation, ett intensivt engagemang i vissa

specialintressen samt motoriskt klumpiga rorelser (Atwood, 2000).
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Orsaksfaktorer

Anda in p4 1970-talet fanns det innu ett antal forskare som trodde att Asperger
syndrom orsakades av tidiga relationsstorningar. Teorierna borjade da granskas pa allvar
(Nordgren, 2000).

Hans Asperger upptéckte redan 1944 i sitt pionjdrarbete att det fanns liknande drag
hos foréldrarna till de barn han observerade. Detta medforde att han framlade hypotesen att
syndromet kan vara érftligt. Forskning som dérefter bedrivits, har bekriftat att det finns en
signifikant forekomst av liknande drag hos individer i forsta eller andra sldktledet pa ena
familjesidan. Hittills har forskningen inte kunnat ange precis hur syndromet &verfors, om nu
dess etiologi eller orsak dr genetisk. Det finns dock vissa beldgg som visar pd vilka
kromosomer som kan vara involverade. Man har i samband med Asperger syndrom funnit
fragilitet i X-kromosomen och i kromosom 2, samt andra kromosomforéndringar sdsom
translokation (Atwood, 2000).

Lorna Wings studie fran 1981 visade pa att i ndstan hélften av de fall hon studerade
fanns prenatala, perinatala eller postnatala tillstind som kan ha orsakat hjdrnskador. Dessa
resultat har bekriftats av senare studier (Atwood, 2000). Aven om det inte gér att urskilja
nagon enskild faktor har forskare ( Ghaziuddin, Shakal & Tsai, 1995, enligt Atwood , 2000)
registrerat att olika kritiska forlossningstillstdnd, framfor allt i de senare faserna, och problem
i nyfoddhetsperioden forekommer betydligt oftare hos barn med Asperger syndrom.

Idag finns det beldgg for vilka omraden i hjdrnan som &r dysfunktionella hos
individer med Asperger syndrom. Frimst involveras frontal- och tinningloberna, och
undersokningar visar pa specifika omréden 1 dessa lober; framfor allt det mediala
frontalpartiet eller Brodmans omrade 8. Skadas dessa omraden i den tidiga barndomen, kan

detta leda till de beteendemonster och drag som kdnnetecknar Asperger syndrom.
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Den medicinska forskningen har framlagt tre potentiella orsaker till autism- Asperger
syndrom: genetiska faktorer, allvarliga hdandelser under forlossningen samt infektioner under
graviditeten eller den tidiga spadbarnsildern, som paverkar hjarnan. En annan potentiell
orsaksfaktor, vilken krdver mer beldgg, dr virusinfektioner eller bakteriella infektioner fore

eller strax efter forlossningen. (Atwood, 2000).

Forekomst

Forekomsten av Asperger syndrom i befolkningen har endast undersokts i ett fatal
studier, varav samtliga genomforts 1 de nordiska landerna. Detta medfor att det 4r svart att
med sikerhet uttala sig med sidkerhet om tillstandets frekvens. Det dr dn inte mdjligt att
avgora om Asperger syndrom forekommer i samma grad i alla ldnder, vdrlden runt.

En tillforlitlig studie, enligt Gillberg (2001) genomfordes 1 Goteborg pa 1990-talet. Av 1500
skolbarn visade sig 0,36 procent ha Asperger syndrom. Fyra ganger sa manga pojkar som
flickor hade syndromet, enligt foreliggande studie.

En studie som utfordes pé Island i borjan av 1990-talet, stodjer ovan ndmnda studie.
Frekvensen pa Island uppgavs vara 0,35 procent, vilket &r ytterst nira resultaten fran
Goteborg (Gillberg, 2001).

Undersokningar av patienter vid barn- och ungdomspsykiatriska kliniker och
mottagningar visar pd att frekvensen av Asperger patienter dr mellan tre och fem procent. Det
bor hér tilldggas att enligt Goteborgsstudien, finns det tecken pa att uppemot hilften av alla
med Asperger syndrom inte soker hjdlp hos barn- och ungdomspsykiatrin fore vuxen élder
(Gillberg, 2001).

Frekvensen Asperger syndrom inom vuxenpsykiatrins kroniska klientel, &r troligen

hog. En studie 1 Lund visar att en inte oansenlig andel av dem som ses som patienter med
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schizofreni, tvangstillstdnd och olika personlighetsstorningar, i sjdlva verket har Asperger
syndrom (Gillberg, 2001).

Flickor och kvinnor med Asperger syndrom visar pa nagot annorlunda symptombild
an den som ar typisk hos unga pojkar med diagnosen. Darfor dr det mojligt att vissa av dessa
fall saknas i studier av forekomsten. Detta skulle i sin tur innebéra att de nuvarande
frekvensuppgifterna &r underskattningar av den verkliga frekvensen och att andelen flickor &r
storre dn vad man i nuldget tror (Gillberg, 2001).

Enligt Socialstyrelsens Vérdkatalog 2002-2003 okar antalet personer som
nydiagnostiseras med en autismspektrumstorning, med ungefir 20 procent per ar, sedan 1997

(enligt Persson, 2002).

Asperger syndrom i toniren

I tonéren dr det vanligt att individer med Asperger syndrom belastas av atskilliga
sekundirsymptom. Detta kan medfora svarigheter vid en diagnostisering. Syndromets
symptom skyms av sekundira symptom sdsom depression, missbruk, identitetsproblem samt
svarigheter med personlig hygien (Gillberg, 2001).

Uppemot tre fjardedelar av alla tondringar med foreliggande diagnos skdter sin
personliga hygien pé ett otillfredsstdllande sétt. De vagrar tvétta héret, vigrar duscha, och
familjen fér ofta acceptera att deras tondring enbart duschar varannan vecka. Dock ér det av
vikt att ndmna att en del tonaringar med Asperger syndrom dr minutidsa med sin hygien.

Problem med mat &r extremt vanligt i tondren. Ménga har haft problem med mat
dven innan de kommer in i tonéren, men under ndmnda period forstérks svarigheterna. En del
blir petiga med maten, och éter enbart en sorts foda. Fett undvikes tvdngsmassigt och en del
flickor soker for forsta gdngen psykiatrisk hjélp i tondren, och kan da fa diagnosen anorexia

nervosa (Gillberg, 2001).
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Langtidsprognos
Prognosen vid Asperger syndrom ér ytterst varierande En del blir, enligt Gillberg
(2001), valfungerande vid vuxen élder, men har dock de specifika personlighetsdragen fran
barndomen kvar. Andra har sé pass stora psykosociala svérigheter att de inte kan leva ett
sjalvstandigt liv.
Nedan grupperas tre olika typer av levnadssétt for vuxna med Asperger syndrom,

enligt Gillberg (2001):

Den avskdrmade gruppen
Tvé av fem blir troligen relativt avskdrmade i vuxen alder. De lever isolerat och har svart att
sta ut med ett umgédnge med andra ménniskor. En del gifter sig och fir barn, men det ar deras

make/maka som tar hand om den sociala biten.

Den aktiva och udda gruppen
Mojligen dven hiér finns tva av fem med syndromet. Dessa uppfattas ofta som mycket aktiva,
men som i sociala ssmmanhang beter sig ndgot udda. De tar kontakt pa ett distansldst sétt och
talar med hog rdst, trots att en ldgre stimma hade passat battre for situationen. De talar girna
och mycket om sina specialintressen, utan att lagga mirke till om samtalspartnerns intresse

svalnat.

Den passiva gruppen
Ett litet antal utvecklar den passiva liggningen vid vuxen alder. Dessa personer ér ofta svara
att diagnostisera. De gor inget védsen av sig, utan lever ett relativt isolerat liv. Ofta har de en
vénlig instdllning till andra méanniskor, och de Asperger-relaterade svarigheterna mirks inte

av forrdn man lar kdnna dem riktigt.

15



Atwood (2000) har en ndgot mer optimistisk syn pa prognosen for individer med Asperger
syndrom. Han menar att manga foréldrar beskriver hur allt blir littare da barnen blir vuxna.
Det dr inte langre ett maste att umgas med jimnariga, och deras barn far dven storre kontroll

over sina egna vardagliga rutiner.

Atwood tar upp faktorer som forbéttrar livet for individer med syndromet:

En mentor — exempelvis en larare, sldkting eller professionell - som

forstar personen och kan ge vigledning och inspiration.

En partner som &r ett stdd, visar tillgivenhet och engagerar sig i personen,
som kompenserar personens ovanliga upptrddande och kamouflerar hans

eller hennes svarigheter.

Framgéng inom ett yrke eller péd specialomradet, vilket kan fungera som
en buffert eller motvikt mot utmaningarna i det sociala livet. Framgéng i
umgéngeslivet blir s4 smaningom mindre viktigt i ens tillvaro. Framgéng

mits inte enbart i bekantskaper utan i prestationer.

Kognition
Da barn befinner sig i fyradrsaldern borjar de forsta att andra ménniskor har tankar,
kunskaper, uppfattningar och 6nskningar som paverkar deras beteende. Detta fenomen brukar
bendmnas Theory of mind. Dock ter det sig som att barn med Asperger syndrom inte utvecklar

denna formaga pa motsvarande sétt. Exempelvis har dessa barn svarigheter att forsta varfor
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vissa uttalanden sérar andra minniskor (Atwood, 2000). Den empatiska formagan ar kraftigt
forsenad hos individer med Asperger syndrom och mgjligen utvecklar individen med
syndromet aldrig fullgoda funktioner i detta avseende. Det forekommer olika grader av den sa
kallade mentaliseringsformagan. Den mest primitiva kan forklaras i termer av att en person
forstér att jag tanker att du tdnker, medan foljande nivd motsvaras av att jag forstar att du
tanker att hon tianker. Dérefter utvecklas nivan dér jag forstar att du tidnker att hon tanker att
han tanker och den slutliga nivan bestar av att uppfatta att jag forstér att du tinker att hon
tanker att hon tdnker att hon tinker. Individer med Asperger syndrom verkar ha svérigheter
med den forsta nivan upp till mdjligen fyra- till sexarsaldern, dérefter finns svarigheter pa
andra nivan, kanske till unga vuxna ar (Gillberg, 2001).

Det finns kliniska belidgg for att barn med foreliggande syndrom kan besitta
kunskap om andra ménniskors medvetande, men de &r inte kapabla att tillimpa denna
kunskap tillrackligt effektivt. De klarar av att intellektualisera vad en person tianker eller
kénner, men de saknar insikt om nir denna formaga bor tillimpas i en situation. Detta
fenomen kan beskrivas som en brist pa central koherens, d.v.s. en oférméga att inse den
relevans som olika typer av kunskap har for ett visst problem (Atwood, 2000).

En studie genomf6rd av Frith och Happé, (1999), visar pd mojliga brister géllande
introspektion hos individer med Asperger syndrom. Forskarna som utforde studien tror att
formagan till theory of mind 4r néra besldktat med introspektion. Studien gjordes med endast
tre individer med syndromet, och indikationer fanns pé att standardtester av theory of mind
korrelerade starkt med formaga till introspektion. Forskarna som genomf{orde experimentet
menar alltsé att det gar att dra paralleller mellan att kunna sitta sig in i hur andra individer
tanker och hur individen kan ténka kring sitt eget medvetande. Studien &r tinkvard och det ér

for mig av intresse att applicera dessa resultat pa mina intervjuer.
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Det dr nu dven dokumenterat att individer med Asperger syndrom har brister i
utvecklingen av de exekutiva funktionerna. Detta innebér att dessa individer har problem
géllande att planera for ett mal, uppritthélla en strategi for att uppna detta mal, och ddrmed

uppskjuta behovet av omedelbar behovstillfredsstillelse (Gillberg, 2001).

Begavningsprofil

Elisabeth Wurst, en kollega till Hans Asperger, var den forsta som upptickte att
individer med Asperger syndrom har en specifik profil vid standardiserade intelligenstester
(Atwood, 2000). Generellt dr gruppen normalt till hogt begavade, och har genomsnittligt
hogre 1Q 4n normalbefolkningen (Nordgren, 2000). Individerna far relativt bra resultat pa
tester som miter kunskaper om ords innebord, faktiska informationer, matematik, samt det
som kallas blockmonster-testet. Det senare méter individens forméga att under tidspress
kopiera ett abstrakt monster med hjélp av olikfargade klossar. Lagre resultat finns i
testomrddena forstielse, bildarrangemang, och kodning (Atwood, 2000).
For att forstd denna specifika begavningsprofil, tittar vi tillbaka pa de svérigheter som jag
tidigare behandlat. De 14ga resultaten gillande forstéelse och bildarrangemang kan forklaras
genom brister i central koherens och theory of mind. Vidare kan svérigheterna med kodningen
bero pé brister i utvecklingen av de exekutiva funktionerna.
De hoga resultaten gédllande information och matematik kan forstds d4 minga individer med
Asperger syndrom har ett mycket bra utantillminne. De goda resultaten pa blockmonster visar

pa dessa individers sinne for detaljer ( Gillberg, 2001).

Omgivningens bemotande

For omgivningen dr det oftast svart att forsta de svarigheter som méinniskor med

Asperger syndrom har. Flera individer med syndromet, har pdpekat att ju mer “osynligt”
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syndromet &r, desto svarare har folk att forsta sddant i beteendet som avviker fran normen —
att en normalbegavad, kanske ytterst vilbegavad, person inte behérskar enkla, sjalvklara
umgingesregler kan vara ofattbart men #ven provocerande for omgivningen. Atskilliga med
syndromet drabbas under skoltiden och pa arbetsplatser, av mobbning. Detta da de latt sticker
ut ur méngden och har svart att beméstra de sociala koderna. Begriansningarna gillande
sociala funktioner kan skapa en speciell upplevelse av ensamhet och isolering, som inte
handlar s& mycket om ifall man har vinner och bekanta eller inte (Nordgren, 2000). Gunilla
Gerland, som har hogfungerande autism och har skrivit en rad sjdlvbiografiska verk, uttrycker

denna ensamhet pa foljande sitt:

Jag ville kinna mig normal men egentligen kdnde jag mig valdigt sjdlvtillrdcklig i
min ensamhet. Det var mer som en tanke jag ville dela nagot med andra
mdnniskor...Jag saknade inte andra mdnniskor men jag saknade att jag inte saknade

andra mdnniskor (Nordgen, 2000, s 157).

Behandling

Gillberg (2001) betonar, att den enskilt viktigaste atgérden da det kommer till att
forbattra situationen for dem som har Asperger syndrom och deras familjer, dr att forsoka
astadkomma en attitydforédndring. En sddan kan dock inte ske utan att en adekvat diagnos
stallts.

Atgiirder av olika slag i skolan eller pa arbetsplatsen ir ofta nddvindiga. Det handlar
framst om information och kunskapsspridning om funktionshindret, men mer specifika
atgirder ar vanliga. Det &r inte alltid befogat att tala om behandling av Asperger syndrom —

detta da ingen egentlig bot finns. Gillberg betonar vidare ett individfokus, da 4ven om likheter
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finns mellan ménniskor med syndromet, sé ar de olika varandra. En hog grad av struktur,
ordning och reda och mer eller mindre schemalagda dagar, inte minst nér det géller fritid ar A
och O for de flesta med Asperger syndrom.

Enligt lagen om sirskilt stod och service till personer med funktionsnedséttning
(LSS) kan insatser ges i form av kontaktperson, ledsagare, personlig assistent pa fritiden och

korttidsvistelse utanfor hemmet (Atwood, 2000).

Psykologisk behandling

For en del individer med syndromet kan samtal i grupp respektive individuellt med
en ldkare eller psykolog, vara till stor hjdlp. Psykologen Christina Logdahl har utvecklat en
metod for samtalsstdd, vilken brukar kallas ”Logdahlmodellen”. Denna modell gar ut pa att
utveckla en trygg relation och utifran den ge stdd, forklaringar och konkreta rad, med
erfarenheterna och kunskapen om autismspektrum i botten. Det centrala dr reflektionen hos
individen med Asperger syndrom. Individerna bestimmer helt samtalens innehéll. Det kan
inbegripa allt fran existentiella fragor till vardagssituationer och det svértolkade, sociala
samspelet. Utvédrderingar har visat att denna form av samtal har bidragit till att personer med
Asperger syndrom blivit mindre deprimerade, forstatt sig sjdlva och andra bittre, och blivit
mindre mobbade. Utvérderingen genomfordes med en kontrollgrupp med samma

funktionshinder (Nordgren, 2000).

Medicinsk behandling
Till f6r ndgra ar sedan fanns det ingen farmakologisk behandling som verkade ha
ndgon klart positiv effekt pa grundproblemen vid Asperger syndrom. Idag bestér
medicineringen frimst av de sa kallade serotoninaterupptagshimmande preparaten. Dessa

medel &r inte dn definitivt utprovade vid Asperger syndrom, men preliminéra studier tyder pa
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positiva effekter. Dessa likemedel har en formodad positiv effekt pa social interaktion och

uppméirksamhetsformaga (Gillberg, 2001).

Diagnosens psykologi
I boken Enastaende (1999, s 176-177) skriver ldkaren Gunilla Brattberg, som har

diagnosen Asperger syndrom, bland annat om sin syn pa diagnoser:

Diagnos ska vara en hjdlp, inte ett sjilvindamdl. Ndr man talar om diagnos talar
man for det mesta om sjukdomsdiagnos. Ndr det gdller autismspektrumstorningar
kan man inte tala om sjukdom. Symtomen har funnits redan fran borjan. Individen
har aldrig insjuknat i sina symtom. Andd dr det viktigt att faststilla orsaken sd att de

obegripliga symtomen blir nagot mer begripliga.

Brattberg (2000) beskriver sin syn pa diagnos, efter att sjélv ha levt en ldngre tid med och
utan sin diagnos. Brattberg (2000, s 35-36 ) har i punktform sokt forklara vilka funktioner hos
ménniskan som diagnosen fyller:

e Forklaring till den upplevda ohélsan.

¢ Varningssignal pa att nagot behdver éndras.

e Bekriftelse pd att det man upplever har en orsak.

e Bakgrund till adekvat behandling.

e Start pd en anpassningsprocess.

e Forsorjningskélla for den som far mojlighet till

sjukpenning/sjukbidrag/fortidspension.
¢ Ekonomisk ersittning for den som har en godkénd arbetsskada.

e Information om prognos.
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e Tillstdndsgivare for att slippa gora det som tar emot.

e Intrddesbiljett till ett vixande som ménniska.

e Identitet for den som annars saknar identitet.

e Trygghet i vetskap om t.ex. prognosen.

e Forklaringsmodell i kontakt med andra.

e Mgjlighet att gora nya végval 1 livet med atfoljande personlighetsutveckling.
e Nyckel till respektfullt bemdtande.

e Befrielse for den som ként sig ifragasatt.

e Uteslutande av andra sjukdomar.

Trots att listan &dr lang, har jag valt ha med den intakt, da jag ser den som ett insiktsfullt forsok
till att forklara behovet av en rattmatig diagnos. Dessutom dr den producerad av en kvinna
som sjdlv har den diagnos som denna uppsats behandlar.

Brattberg behandlar vidare i1 foreliggande bok (2000), diagnos kontra sjélvbild.
Forfattarinnan menar att diagnosen hjélper individen att organisera sina mer eller mindre
kaotiska upplevelser till nagot som gér att begripa. Det avvikande beteendet far genom
diagnosen en form som gor det hanterligt. Det dr oftast en ldttnad att fa veta vad man lider av,
dven om det inte finns behandling att fa. Brattberg fortsitter och beskriver att diagnosen blir
en mer eller mindre integrerad del av sjilvbilden, och kan i virsta fall ha en hammande effekt
pa individen. Diagnosen kan fa en person att kinna att det ar ett permanent fel pa denne. Detta
ger i sig att hoppet forsvinner.

Diagnosen kan dven utlosa sorg — en sorg forknippat med erkdnnande av
annorlundaskap, ordttvisa och ett accepterande av sina begransningar. Utan diagnos, skriver

Brattberg (2000), foreligger det risk for att fastna i fornekande och forvirring.
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Atskilliga personer med Aspergers syndrom har under 4ren blivit feldiagnostiserade.
Det dr inte ovanligt att diagnoserna schizotyp, schizoid eller tvAngsméissig
personlighetsstorning i stillet stélls pa dessa individer (Nordgren, 2000).
Aven om ritt diagnos stills s kan upplevelsen av att diagnostiseras vara svar. Bjorn
Wrangsjo (1999, s 20 - 21) menar att diagnosen skapar patienten: ” innan man fatt sin diagnos
ar det oklart om man &r patient. Att fa en diagnos paverkar bade ens egen uppfattning om sig

sjalv och omvirldens, och ibland ar det inte okomplicerat.”

Wrangsjo (1999) behandlar diagnosens paverkan pé individen och dennas omgivning genom

olika perspektiv, vilka kommer att tas upp nedan.

Samspel och hdlsa
Vanligtvis finns tillrdcklig erfarenhet och kunskap hos individ, familj och nétverk for
att gora vara vardagsrelationer meningsfulla och begripliga. Nér denna formaga ér otillracklig
kan var upplevelse av tillvaron bli osammanhingande, vilket i sig blir ett hot mot var hélsa.
Da bristen pd hélsa nar en smértgrans soker vi hjilp. Vi soker hjdlp for att bli av med vért
lidande, men dven for att fa forklaringar och dérmed gora var tillvaro mer sammanhallen.

Forstaelsen nds inom den medicinska vérlden genom diagnosen.

Bendmnandets kraft
Att {4 ett namn pa vad man lider av &r i sig betydelsefullt oavsett om en meningsfull
behandling kan ges eller inte. Diagnosen hjdlper oss som patienter att organisera vara mer
eller mindre kaotiska upplevelser och skapar nagot som vi kan relatera till. En diagnos kan
dock dven fa individen att forlora hoppet. En fruktan kan finnas infor att fa diagnosen pa prént

och infOr att f4 den registrerad i offentliga handlingar.
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Diagnos och tolkningsforetrdide
Diagnosen, framforallt den psykiatriska, kan ha tydliga maktaspekter. Foucault
(1993, enligt Wrangsjo, 1999) menar att stillandet av en diagnos alltid innebar maktutévning,
och att makt dr en forutséttning for att stidlla diagnos. Den diagnostiserande ldkaren far
tolkningsforetrade géllande vad som dr normalt och onormalt. Maktens ansprak ligger i

normaliseringen, det vill sdga anpassningen till samhéllets normer.

Diagnos och sjdilvbild
Diagnosen tar hand om en del av var oro och skapar ordning bland smértsamma
kéanslor och upplevelser som inte enbart har med de medicinska respektive psykologiska

symptomen. Diagnosen kan bli en del av oss, och integreras i var sjalvbild.

Diagnos och identitet

Att bli fri frén sin diagnos kan vara vildig svart om man har identifierat sig med den
— for vem &r jag om jag inte dr en Asperger exempelvis? Den psykiatriska diagnosen for med
sig svarigheter da denna i hog grad berér hur jag dr som person och hur andra upplever att jag
ar (Wrangsjo, 1999).

Karin Zetterqvist Nelson (2003) har undersokt pa vilket sétt barn forhéller sig till sin
diagnos i samtalet. Forfattarinnan intervjuade barn med dyslexi, men det dr mojligt att barnens
forhdllningssatt géllande sin diagnos dven gar att applicera pa Asperger-diagnosen.

Pa olika sétt kan man mérka hur individen ser pd sin diagnos beroende pé hur de samtalar
kring den. Exempelvis kan personen hélla diagnosen pé avstdnd genom att tala om den som
ndgot andra har eller ocksa inte ndmna diagnosen vid sitt rdttmdtiga namn. Individerna gor pé

detta satt motstand mot den kategorisering som de tvingats in i. Det forekommer dven
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individer 1 Nelsons studie som fornekar sin diagnos helt och héllet. Det finns ocksa de
individer som Oppet erkdnner sina problem och anvénder sig av diagnosens termer.
En diagnos bér alltsa pé en potential att badde understddja och hota en individs identitet, och

varje individ hanterar detta faktum pa sitt sétt.

Pé internet finns mojligheten att ta del av individers egna berittelser om diagnosen
och hur denna péaverkat dem. Tva beréttelser som jag faste mig vid var skrivna av Dave
Spicer, 1999. Denne man har en son som har autism och fick sjélv diagnosen Asperger
syndrom da han var 46 &r. Han betonar vikten av sjdlvkdnnedom d& man har syndromet. Da
detta hjilper individen att forutse vissa besvarliga situationer. Vidare betonar han rétten till en

diagnos. Spicer beskriver sitt liv utan en diagnos:

Utan ndagon uppenbar anledning och utan ndgot uppenbart sdtt att dndra det
upprepades monstret av sociala och arbetsrelaterade svarigheter. Samma beteende
som omgivningen uppfattar som forbryllande hos ett barn, kan uppfattas som mycket
frustrerande hos en vuxen och omgivningens reaktioner pd beteendet dndras allt

eftersom tiden gar.

Da Spicer slutligen fick sin diagnos fick han mojligheten att hantera sina svarigheter. Spicer
menar att for individer med syndromet varar inlérningsprocessen livet ut, och detta uttrycks
pa foljande vis: ”Den déliga nyheten &r att vi méste arbeta med vér utveckling under resten av
véra liv och den goda nyheten ar att vi far arbeta med vér utveckling under resten av vara liv”.
Spicer beréttar att han dveranpassade sig for att klara sig i livet. Detta medforde att han till

slut forlorade sin identitet. For att forsoka visa pa det lidande som en del individer med
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syndromet far utstd, later jag Spicer beskriva sin syn pa sig sjdlv och sina svarigheter innan

han fick diagnosen:

Pa insidan kindes det, da jag inte visste bdttre, som om mina svarigheter med att
relatera till andra mdnniskor, att ldra mig abstrakta dmnen eller att klara av
standiga fordndringar och outtalade forvintningar var helt och hallet mitt eget fel.
Om jag pd nagot sdtt kunde “anstrdnga mig” mer sd skulle allt bli bra. Eftersom det

inte gick sd hade jag sjdlv ansvar for mina svarigheter och var sndrjd i dem.

Syfte och friagestillning
Foreliggande studie syftade till att undersoka vilken syn pd diagnostiseringen som
ungdomar med diagnosen Asperger syndrom har. Jag 6nskade se huruvida diagnosen i sig
paverkat dessa individers liv och syn pé sig sjdlva. Studien kom dock dven att visa pa hur

dessa olika individer hanterade sjélva diagnosen under intervjusituationen.

METOD
Deltagare
Eftersom jag hade gjort min psykologpraktik pa barn- och ungdomshabiliteringen 1

alfa-teamet 1 Lund, tog jag kontakt med min handledare dir, for att soka fa tag pa lampliga
intervjupersoner. Det krdvdes dock att jag fick godkint av Fou — enhetschefen innan jag
gjorde utskick. Jag skrev en beskrivning av min foreliggande studie, och godkindes att
genomfora intervjuerna via habiliteringen. Utskicken sidndes till Asperger-diagnostiserade
ungdomar 1 aldrarna 13 — 20. Anledningen till att jag begrédnsade deltagarna till detta
aldersspann, var att jag dnskade att de haft sin diagnos ett par ar, och att de pa négot sitt

befann sig 1 en period av sokande efter sin identitet. Jag antog da att adolescensen kunde vara
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lamplig. Jag var medveten om att det var hdga krav jag stillde pa de tillfrdgade ungdomarna.
Detta da en djupintervju med en frimmande méanniska, troligtvis, dr ndgot av det mest
krdvande som en minniska med Asperger syndrom kan utséttas for. Efter ett antal manader
hade jag till slut tre personer som var villiga att stélla upp. Jag fortsatte min jakt pa
intervjupersoner, fast besluten att inte ge upp. Via ett av mina extraarbeten fick jag tag pa tva
ungdomar pa ett boende for individer med Asperger syndrom. Slutligen fick jag via min forsta
intervjuperson, tag pa en sjitte intervjuperson, som forvisso inte befann sig inom
aldersspannet, da han var i trettiodrsaldern.

Under min jakt efter intervjupersoner, insag jag varfor det mojligen fanns sa fa studier av
detta slag.

Av de sex intervjupersonerna var fem mén, och aldern pd samtliga intervjupersoner lag
mellan sexton och trettiofyra dr. Genomsnittsaldern 1ag pa 22 &r. Fem av sex intervjupersoner
fick sin diagnos da de var i aldrarna 13 — 32 ar. Majoriteten erhdll sin diagnos dé de vari 16 —

18 ars aldern.

Instrument

Jag har anvint mig av 6ppna, explorativa djupintervjuer, dock med viss struktur.
Tanken var att pa den intervjuades villkor ta reda pa de kédnslor och tankar som diagnosen har
framkallat. Trots att jag var medveten om att det skulle bli svart att {4 tag pa intervjupersoner
till studien, holl jag fast vid mitt beslut att géra djupintervjuer. I en intervjusituation, till
skillnad fran exempelvis en enkit, hade jag mojligheten att fa for mig obegripliga uttalanden
forklarade av intervjupersonen och vice versa.
Innan intervjuerna genomfordes hade jag forberett vissa ldmpliga fragor, som jag trodde
skulle kunna askadliggdra det jag 6nskade fa svar pa. Fragorna var breda och 6ppna; hur var

ditt liv innan du fick din diagnos, hur sag ditt liv ut nér du fick diagnosen, hur ser ditt liv ut nu
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nir du har diagnosen. Jag hade dven forberett vissa moment, beroende pa vilken niva
intervjupersonerna befann sig kommunikativt. Exempelvis hade jag vid behov tankt att de
ritade upp sitt sociala nédtverk. Vidare hade jag forberett en kénslobarometer dir individen
kunde peka ut hur den kénner eller kinde sig. Ingen av dessa moment behdvdes dock

anvindas.

Procedur

Tvé av intervjuerna genomfordes pa Barn- och ungdomshabiliteringen i Lund. En
intervju gjordes pa Psykologutbildningens psykoterapimottagning i Lund. Tva intervjuer dgde
rum pé ett boende 1 Vollsjo, och den sista intervjun genomfordes pa ett café¢ i Malmo.
Omsténdigheterna géllande intervjusituationen var inte optimala i samtliga fall, men jag
utgick frén intervjupersonens behov, med tanken att gora situationen sd avslappnad som
mojligt.
Tva av intervjuerna spelades in med hjdlp av bandspelare. De fyra andra intervjupersonerna
onskade att inte bli inspelade, s& anteckningar fordes i stillet efter varje intervju.
Tiden for intervjuerna varierade mellan 30 min till 80 min, beroende pa hur mycket
intervjupersonen orkade eller 6nskade beritta. | samtliga intervjuer stélldes fragor kring liv
innan diagnos, liv vid diagnostillfdllet och liv efter diagnos. Fragorna som stélldes var aldrig
identiska, d& dessa anpassades efter intervjupersonens forméga att forsta olika typer av
meningskonstruktioner. Exempelvis kan det vara svart for en del individer med Asperger

syndrom att forstd dppna fragor, och de har da oftast léttare for att forstd mer konkreta fragor.

Intervjuanalys

Da majoriteten av intervjuerna inte var inspelade pa band, var det svért for mig att

transkribera dessa pa det sétt jag tinkt fran borjan. Min tanke var att skriva ut samtliga
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intervjuer och sedan soka leta efter teman och kategorier i materialet. I stillet har jag nu i

resultatet delat in materialet i de tre stora fraigeomraden som jag hade under intervjuerna.

RESULTAT

Resultatavsnittet dr uppdelat i tre delar. De olika delarna syftar till att visa hur

diagnosen péverkat individernas liv, och kommer att presenteras genom att visa pa hur livet

sag ut for de intervjuade innan diagnostisering, vid diagnostisering och hur det ser ut efter

diagnostisering. Da endast tvd intervjuer &r inspelade kommer resultaten framst besta av mina

sammanfattningar av det sagda, och varvas med ett antal citat fran de tvd inspelade

intervjuerna.

Citat och sammanfattningar av intervjuerna, med intervjupersonerna kommer att

betecknas med siffror och bokstdver (beroende pa i vilken ordning personen intervjuades —

den person som intervjuades forst fir beteckning 1. Om intervjupersonen ér en kvinna fir

denna beteckning K, och om personen ifrdga dr man far denne ett M). Tabell 1 visar

intervjupersonernas dlder vid intervju och diagnos

Tabell 1. Intervjupersonernas kon samt &lder vid intervju och vid diagnos.

Intervjuperson Alder vid intervju Alder vid diagnos
K1 19 18

M2 16 13

M3 20 17

M4 20 osdkert

M5 23 17

M6 34 32
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For att klara av att svara pa och reflektera 6ver mina fragor kravdes en tdmligen hog
sjalvinsikt och verbal formaga hos intervjupersonerna, vilket ndgra av mina intervjupersoner
annu inte hade hunnit utveckla. Detta medforde att jag i en del intervjuer inte fick fram sa
mycket géllande kéinslor och tankar kring diagnosen. Dock sidger det mdjligen en hel del om
forfarandet vid diagnostisering — en diagnos gor inte stor positiv skillnad om individen inte far
hjalp att ta den till sig, och dirmed far mojligheten att 6ka sin sjdlvinsikt via
diagnostiseringen. Det kan dven vara sd att individer med Asperger syndrom har svarigheter 1
utvecklingen av sjélvinsikt (Frith & Happé, 1999).

Jag har valt att presentera resultaten genom att redogdra for en individ i taget. Detta dé
de intervjuade skiljer sig mycket at i sina upplevelser. Dessutom har jag en dnskan att lata

lasaren fa folja en individs erfarenheter i uppsatsen.

Liv innan diagnos

Samtliga intervjuade har haft en mer eller mindre svér tid innan diagnosen sattes. De
flesta har under sin uppvixttid motts av oforstaelse av de professionella som de stott pd inom
psykiatrin. Symptom har behandlats, exempelvis antidepressiv medicin har givits mot
depression, medan den egentliga anledningen till symptomen har varit svér att finna.
Skoltiden har for samtliga varit svér; utanforskap har varit en del av vardagen, och en
intervjuperson har fatt utstd mobbing de forst sex dren i skolan. Fem av sex intervjupersoner
har erhallit sin diagnos da de var i aldrarna 13 — 32 ar. Majoriteten har fatt sin diagnos da de

variti 16 — 18 ars aldern.
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Jag bad K1, 19 ar, att beskriva sig sjdlv da hon var barn, och hon svarade pa foljande sitt:

Ndr jag var liten var jag vildigt blyg, tillbakadragen, holl mig for mig sjdlv — hade
problem med koordination — jag kldttrade aldrig, hm..lite sa ddir — ja manga

uppfattade mig som blyg och lite reserverad.

K1 berattade om sin forsta tid i skolan:

Ndr jag borjade ettan mddde jag vildigt daligt, var vildigt orolig — jag vet att
mamma var med mig. Jag tror jag grdt hela forsta terminen och dd bérjade ju
manga bli oroliga och tyckte att det var ett vildigt konstigt beteende, men det
egentligen aldrig nagon som tog fatt i det utan sade att det hdr dr ju lite konstigt och
sd. Mamma tog mig till en...det var nagon form av psykolog eller ndgot liknande och
de sa att jag helt enkelt hade for héga krav pa mig sjilv — de ansdg att problemet lag

i att jag ville prestera vildigt bra.

K1 hade en vildigt jobbig tid i skolan, och hade svart med forandringarna som skedde vid
overgang till ett nytt stadium, exempelvis fran lag- till mellanstadiet. Hon hade svart att forsta
lararnas instruktioner och ldrarna reagerade med irritation d& hon fragade for mycket. Lararna
ifrdgasatte hennes intelligens och horsel. Pa grund av dessa svarigheter fick K1 svar angest
och borjade med sjdlvskadebeteende. P4 mellanstadiet sade de till henne att om hon inte
andrade sitt beteende sa skulle hon inte klara sig pa hogstadiet. K1 sokte hjalp hos
skolskdterskan som gav henne radet att skaffa vinner och att lita pd sig sjdlv. K1 madde allt
sdmre och socialt blev allt svérare ju dldre hon blev. Detta dd de emotionella koderna blev allt

mer komplicerade. Hon erbjdds hjélp inom barn- och ungdomspsykiatrin, och efter utredning
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trodde personalen att hon hade nadgon form av tvingssyndrom, och fick darfor ga i kognitiv
terapi. Detta fungerade dock inte, utan fick henne att mé dnnu sdmre.
Slutligen konstaterades depression och K1 behandlades med antidepressivt ldkemedel.

Humoret forbattrades men K1 konstaterade dystert att hennes beteende var oforiandrat.

Jag fragade M2, 16 ar, om han sjilv eller ndgon annan mirkte att han var annorlunda da han

var barn, och han svarade med foljande:

Nja, jag sjdlv, efter en stund, efter att, det var forst och frdmst min mamma som
mdrkte att jag var lite annorlunda, sd jag var inte speciellt social som liten, och pa
dagiset spenderade jag mig helt och hallet for mig sjdlv, vilket dd froknarna pd dagis
ocksd sa — att jag hdller mig hela tiden for mig sjilv och har inget intresse for de

andra barnen.

Jag fragade sedan M2 om han ville vara sjilv, och det ville han. M2 beréttade vidare att han
helst av allt ldste, och lekte néstan aldrig som barn. Han lérde sig ldsa sjélv da han var 3 ar
gammal. Helst av allt ldste han faktabocker.

M2, och jag talade om hur det var att vara annorlunda:

- Jag tinkte, jag funderade lite grann kring innan du fick diagnosen, var det vildigt
jobbigt for dig att du var annorlunda?

- Ja. Det var det.

- Det var det? Hur — fick du andra symptom som man kan fd — ledsen, nere, dngest?

- Nja, jag blev vdildigt nere — hade tankar om att sjdlvmord var den enda losningen,

ur mobbingen.
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Négot som jag markte snart under mina intervjuer, var att intervjupersonerna upplevt en
uppenbar brist pa rattmaitig hjdlp. Den tredje intervjupersonen var en 20 - drig man (M3) som
framst av allt ville tala med mig dé& han sag det som en sista utvig. Han beréttade gérna om
sitt liv, men ville ogérna tala om sin diagnos som han fick for tre ar sedan. Detta d& han inte
trodde att den stimde. Han kdnde sig kriankt och illa behandlad av personalen pa
habiliteringen. D4 vi triaffades syntes han vara deprimerad och talade om att vilja ta livet av
sig. Nir jag frigade honom om han visste vad Aspergers syndrom é&r, sa verkade han inte veta

detta.

Pa ett boende for individer med Asperger syndrom intervjuade jag en 20-arig man (M4).
Denne man minns inte néir han fick sin diagnos, men séger att det var ndr han var liten. Han
beréttade om hur han létt blev aggressiv da han var yngre. Da jag frdgade honom om han har
ndgon forklaring till varfor han blev sé arg sa svarade han att inte tidnkt s& mycket pd det och

inte vet varfor han blev sa arg och ofta hamnade i slagsmal.

En man som idag &r 23 ar (M5), och bor pé ett boende for individer med Asperger syndrom,
beréttade om hur hans liv hade tett sig under uppvixten. D4 han var ett litet barn trodde
lakarna att han var dov. Nér han sedan borjade skolan fick han istéllet diagnosen DAMP, och
slutligen fick han diagnosen Asperger syndrom da han var 17 &r. Lakares och psykologers
hantering av hans problem har gjort att han idag ifragasétter sin nuvarande diagnos. Han
ifrdgasitter diagnosen da han har fitt andra diagnoser tidigare vilka har visat sig vara

felaktiga.

Den sista intervjun hade jag med en 34-arig man (M6) som vid intervjun var

heroinmissbrukare och hemlds. Denne man hade fatt sin diagnos inom réttspsykiatrin for tva
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ar sedan. D& han fick diagnosen hade han varit missbrukare sedan 11 érs alder. Han beskrev
uppvéxten respektive skoltiden som en svar tid, da han blev utsatt for mobbing i skolan och

hade en pappa som var alkoholist.

Vid diagnostiseringen
Under intervjuerna framkom véldigt olika syn pa hur diagnosen paverkat respektive
intervjupersons liv. Tva av intervjupersonerna var mycket positiva till diagnosen, en var
neutralt instdlld och tre ifrdgasatte om de hade fatt ritt diagnos.
Jag tanker borja med att belysa den positiva upplevelsen av att fa diagnosen genom att lata

mina intervjupersoner sjdlva tala, genom citering.

K1 fick sin diagnos d& hon var 18 r och uttryckte sig pd foljande sitt om att {4 sin diagnos:

..sd sade hon till mig att jag hade Aspergers syndrom, och det kindes jdttebra — att
alltsa ndgonstans — jag visste det — det kdndes sd skont, for jag kdnde — jag har alltid
hafft ett kontrollbehov — nu dr det det — nu kan jag borja ha kontroll — det dr detta du

ska fokusera pd.

K1 fick komma till utredning dé& hennes sjukgymnast, som sjélv har en son med Aspergers

syndrom, undrade om hon visste vad Aspergers syndrom ir, och att hon misstankte att hon har

det.
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K1 talade vidare om hur skont det var att fa reda pa vad det var som var fel, och hur svért det

var att ingen hade vetat vad det var under hennes forsta 18 ar:

...8d har jag ju varit tvungen att acceptera..ja det dr jag som dr lite konstig helt
enkelt — det dr mig det dr fel pa — det dr nagot som har gatt galet — det dr ingen
sjukdom som finns 6verhuvudtaget — utan det dr bara jag som har klantat till det —

det dr bara jag som dr dum.

K1 berittade om hur hon ser péa sin diagnos:

...pd ndgot sdtt tog jag det aldrig det som negativt, for jag har aldrig sett liksom att,
for jag brukar tinka for mig sjdlv ibland att Asperger dr en del av mig, men jag dr
inte en del av Asperger. Att det dr en del av mig och det paverkar mig men det styr
inte mig, det kommer det aldrig fd lov att gora, for jag har ldrt mig sd mdanga

strategier att kunna hantera det sd jag dr inte Asperger, jag lever genom det .

M2 var 13 ér da han fick sin diagnos och ér idag 16 ar. D4 jag frdgar honom om hur han

tyckte det var att f4 diagnosen uttryckte han sig pa foljande vis:

— Det var en stor ldttnad, givetvis. Jag har hela livet kint och andra har mdrkt att
jag dr lite annorlunda, sd att det var en ldittnad och det var ocksd en stund av allvar.
- Vad var det som var ldttnad i det hela?

— Ldttnad? Mest att jag fick ett namn pa det och fick reda pa vad det var och vad som

gjorde mig till att jag dr sd hdr.
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Da jag fragade M2 om han ser det som négot positivt eller negativt att f4 diagnosen, svarade
han pé foljande sitt: ”Jag ser det varken som positivt eller negativt — det dr bara sd jag dr”.
Niér jag undrar om han 6nskar att han fatt sin diagnos tidigare, sdger han att han tror att det

skulle ha varit till storre hjalp.

M3 minns inte mycket av utredningen och undvek helst att tala om den. Under
intervjutillfallet verkade han inte veta vad Asperger syndrom innebér, och troligen har han
inte varit mottaglig for informationen eller ocksé har han inte erbjudits ndgon. Jag lagger dock
maérke till att en stor del av hans nedstdmdhet och fortvivlan kan kopplas till brister i
kunskapen kring hans syndrom. Hade han mottagit eller erbjudits de stodatgérder som finns

tror jag att han hade fatt ett storre vilbefinnande.

M4 minns inte diagnostillféllet, da han var barn vid utredningen.

MS5 undvek att tala om diagnosen i sig, och ddrmed &ven diagnostillfillet. Han ifragasatte

dock diagnosen kraftigt.

M6 utreddes inom réttspsykiatrin, d4 han domts for ett valdsbrott. Under denna utredning som
bestod av tre traffar med en ldkare, fick han dven diagnoserna ADHD och Tourettes syndrom.
Han berittade att han var drogpaverkad under utredningen och att detta inte beaktades.
Intervjupersonen tror inte att han har ndgon av diagnoserna. Utdver den vanmakt som han
upplevde da han fick de tre diagnoserna, var han med om ett mycket oetiskt och
oprofessionellt bemotande frdn den utredande ldkaren. Intervjupersonen bad om att fa tréffa
en psykolog d& han sjilv kénde att han behovde detta for att klara av att bli fri fran sitt

missbruk. Detta Onskemdl nekades, utan vidare forklaringar. Utover detta kéinner sig
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intervjupersonen ytterst krankt d& det i hans utltande stér att finna hans sexuella preferenser,

vilket han har svart att forsta syftet med.

Liv efter diagnos
Jag har tidigare i arbetet betonat att diagnosen paverkat intervjupersonerna mycket
olika. For tvd av de intervjuade har diagnosen inneburit en mojlighet till storre sjdlvinsikt och
en ratt till den adekvata hjilp de ldnge sokt. For tre intervjupersoner har diagnostiseringen inte
bidragit till ndgon direkt positiv fordndring, och for en intervjuperson har livet forvirrats i

samband med diagnostiseringen.

K1 fick sin diagnos for ungefir ett ar sedan, och dr nu 19 r gammal. Hon studerar till
socionom pé socialhdgskolan. Hon berdttade att det &r en utmaning att ga utbildningen da en
stor del av undervisningen bestdr av grupparbeten. K1 har beréttat for sina kursare om sin
diagnos och har endast bemotts positivt. Ddremot dr det atskilliga som ifragasatt hennes
diagnos da de inte tyckt att det stdmt in pa henne. Anledningen till att dessa individer tror att
hon inte har syndromet forklarar hon med att hon dr véldigt duktig pé att ldra in sociala regler;
exempelvis variera rostens tonldge, se minniskor i gonen da hon talar med dem. Detta gor
hon trots att det ménga génger kinns obehagligt for henne.

K1 beskrev sin motivation géllande socionomutbildningen och sin livssituation idag:

Jag kan gora ndgot riktigt bra av det hdr. Utav allt det som bara varit problem och
lidande, hela mitt liv, kan jag kanske géra nagot bra och dven om det dr oerhort
mycket negativt med det — jag mdr vdldigt ddligt och jag gar mycket i perioder — jag

skulle inte klara mig utan de antidepressiva, jag skulle inte klara mig utan
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psykologkontakt och ordning. Men sd ldnge jag far det dr jag dndd ganska

funktionell och det kinns jdttebra att jag fatt diagnos.

M2 ér 16 ar och fick sin diagnos for tre &r sedan. Han ldser idag pa en friskola, och gar en
inriktning som kallas naturhumanistisk. Han arbetar med problembaserat 1drande, och tycker
att idéhistoria &r ett mycket intressant &mne. I framtiden skulle han vilja arbeta som forskare
inom exempelvis genetik. M2 trivs i skolan och beréttade att han ses som en klippa av lérare
da det kommer till grupparbeten. Dock ansdg M2 att han skulle ha klarat av arbetet bittre
sjdlv dn 1 grupp. Pa fritiden foredrar han att vara ensam, och specialintresset bestédr av tv-spel,
helst strategibaserade.

M2 kan nu i efterhand se att diagnosen gav honom lite mer sjélvinsikt och berittar att det satte

1 gang vissa tankar och stoppade vissa.

M3 ldser in gymnasiet pd distans och bor hos sin mamma. Han 4r besviken pa habiliteringen
och kinner sig missforstddd. Helst av allt skulle han vilja ha en egen ldgenhet och dr ledsen
over att detta ej kunnat erbjudas honom. Vid intervjutillfdllet syntes han vara deprimerad och

led av brist pa umgénge.

M4 bor pa ett boende for individer med Asperger syndrom. Han ter sig ndjd med sitt liv och
arbetar med diverse uppgifter pa en gard. Han beréttade att det dr ett hart arbete, men trivs
med det. Vidare forklarade han att han forr kunde fa vildiga aggressionsutbrott men att dessa
nu forsvunnit. Han tror att det har att géra med hans arbetsledare, som varit ett stort stod for
honom. Arbetsledaren har férdndrat honom dé han varit bestimd och givit honom struktur i
arbetet. Diagnosen i sig tycker han inte har hjélpt honom pa nagot speciellt sitt, det har

daremot arbetsledaren gjort. Ddremot har han mérkt av de negativa konsekvenserna av
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diagnosen. Detta d& han sokt arbeten och inte fatt dessa da han har Asperger syndrom. I

framtiden skulle han kanske vilja jobba som smed. Pa fritiden spelar han helst tv-spel.

M5 bor pa samma boende som M4, och ldser pa gymnasieniva. Han kénner sig inte lik andra
med syndromet, och ifragasétter sin diagnos. Han ser frimst diagnostisering som ett
maktmedel, dér de professionella sitter etikett pd avvikande. Han menar i stéllet att han har ett
annorlunda sétt att tinka och en personlighet som skiljer sig fran normen. M5 har tydligt
paverkats negativt av sin diagnos, och befann sig i ett ndgot uppgivet och frustrerat tillstand

under intervjun.

M6 har i skrivandets stund blivit erbjuden en plats pa ett boende for individer med Asperger
syndrom. D& han inte alls kan identifiera sig med andra ménniskor med detta syndrom, sé vill
han inte bo pa det séttet. Han 6nskar forst och framst att han skall fa hjélp av en drogterapeut
att bli fri fran sitt missbruk. Han beréttade att hans missbruk forvéirrades dé han kom i kontakt
med réttspsykiatrin och fick sina diagnoser. Han fick lattvindigt utskrivet lakemedel som han
blev beroende av. M6 kénner att han i nuléget befinner sig under lékarnas kontroll, och 6nskar
att han hade fatt ndgon form av psykologisk hjdlp. M6 ér fortvivlad och kénner att han inte far
ndgon hjdlp av de samhilleliga instanserna, och tvingas tigga pengar till mat och droger. M6

lever idag ett liv som han inte 6nskar sin virsta fiende.
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DISKUSSION
Tolkning av resultat
I detta avsnitt kommer jag att tolka resultatet fran intervjuerna. Frimst kommer jag
att se pa hur de intervjuade forhéller sig till sin diagnos via spraket. Jag kommer att applicera

Zetterqvist Nelsons (2003) tillvigagangssitt, vilket jag tidigare behandlat i teoriavsnittet.

Undvikande av diagnos

M3 bendmnde under intervjun, inte en enda ging diagnosen vid sitt raittmitiga namn.
I stéllet kallade han diagnosen, ’den” eller ”det”. Under samtalets gang anstrdngde han sig
atskilliga ganger for att inte tala om Asperger-diagnosen. Vid nagra tillféllen ifrdgasatte han
om han alls hade diagnosen. Ifragasittande dr enligt min mening sunt, men svérare att gora da
individen i fraga inte verkade kdnna till innebdrden av Asperger syndrom.
M4 bendmnde diagnosen vid sitt namn vid ndgot enstaka tillfdlle. Men i stort undvek han
diagnosens bendmning, och verkade inte bry sig sa mycket om den.
For dessa bada individer verkar inte diagnosen ta sérskilt stor plats. De visar varken pa nagon
identifikation eller pa fornekande av diagnosen. M3 ifrdgasatte dock diagnosen, men visste
ytterst lite om den. For en del individer sa kan det sékert fungera bra i livet utan att ha
diagnosen i fokus. M4 verkade trivas med sitt liv, och hade fétt hjélp utanfor de
professionellas vdrld. Detta genom sin arbetsledare, som har givit M4s liv struktur och
riktning. Atwood (2000) tar upp detta fenomen, da han betonar vikten av att ha en mentor.
Denna funktion fyller arbetsledaren for M4. M3 hade sikerligen haft behov av att finna ndgon
som han kénde tillit for. Denna nigon, professionell eller ej, skulle kunna lata honom fa
utveckla sin sjélvinsikt. M3 betonade under intervjun att han behévde ndgon att tala med, men

berdttade att han hade dalig erfarenhet av psykologer och ldkare.
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Fornekande av diagnos

M5 ifragasatte kraftigt sin diagnos, d& han tidigare erhallit felaktiga diagnoser. Han
tog helst inte diagnosens namn i sin mun, och visade alltsé dven tecken pa undvikande. Han
betonade dven hur olik han 4r andra individer med syndromet.

M6 betonade att han inte hade Asperger syndrom. Han hade inga problem att
bendmna diagnosen vid sitt raittmitiga namn. Géllande denna individ ifrdgasatte dven jag
diagnosen, da jag hade svart att under intervjun se nagra tecken pa syndromet.

Fornekandet av diagnosen 1 sig gor att dessa individer inte far mojligheten att arbeta
med sina svarigheter och ddrmed forhindras mojligheten till ett mer tillfredsstdllande liv. M5
visade pa att inte vilja inkluderas i en grupp individer med samma diagnos, och kénner sig
inte lik de 0vriga i denna grupp. Han har alltsa inte identifierat sig med sin diagnos, utan
verkar i stéllet kdnna sig fortryckt genom den. M5 har en syn pa diagnosen som pdminner om
Foucaults (1993, enligt Atwood, 2000), dir de som har makten &r de som sétter diagnoser pa
de avvikande. For att M5 skulle kunna {4 ut ngot positivt av sin diagnos, hade han behovt
trdffa en professionell person som han kédnner fortroende for, och dérigenom kunna identifiera
sina svarigheter och fa hjilp med dessa. M6 och M5 har likheter gillande sitt forhallningssatt
till diagnosen, ddremot tror jag de skiljer sig at i avseendet att ha fétt ritt diagnos. Deras
instéllningar liknar varandra genom att de bada kanner sig fortyckta av diagnosen, och har
inte erfarit nagot positivt gdllande den. Bada betonade olikheten mellan dem och andra med
Asperger syndrom. M6, visade ytterst fi tecken pa syndromet vid intervjutillfillet, vilket
medforde att dven jag ifragasatte diagnosen. I M6 fall har en mojlig felaktig diagnos i stillet
forvdrrat hans livssituation. En diagnos kan alltsd vid felaktigt nyttjande vara ytterst skadligt

for individen.
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Oppet erkiinnande av diagnos

K1 var tacksam for sin diagnos och bendmnde diagnosen vid sitt namn, under
atskilliga tillfallen under intervjun, och gav ett intryck av att vara tillfreds med sig sjilv och
diagnosen.

M2 anvénde sig séllan av diagnosens namn. Trots detta faktum har jag placerat
honom under denna kategori da han verkade positivt instélld och tillfreds med sin diagnos.
Han ifrédgasatte inte diagnosen utan konstaterade i stéllet att det dr sddan han ar.

Béda dessa individer verkar ha matt vil av att ha fatt diagnosen. De har fatt en bendmning pa
sina problem och diarmed fatt mojligheten att fa den hjélp de har ritt till. De bada har en
relativt god sjdlvinsikt och mojligen har detta hjélpt dem att ta till sig diagnosen, och lart sig
att arbeta med sina svérigheter. Det kan dven vara sa att da de lyckats ta till sig diagnosen sa
vil, sé har de fatt en storre mojlighet, att med hjélp av professionella och sin egen vilja, att
utveckla sin sjélvinsikt.

De bada individerna verkar ha identifierat sig med diagnosen, dock pa lite olika sétt.
M2 ter sig framst ha accepterat diagnosen, och menade att det ar sddan han ar. K1 didremot har
erkédnt diagnosen for sig sjélv, och dirigenom &dven erként sina svarigheter. Hon betonade att
hon inte later sig styras av diagnosen, utan jobbar med sina problem, och forsoker att leva det

liv hon 6nskar. Hon ser snarast diagnosen som en utmaning.

Jag tar under detta avsnitt atskilliga ganger upp begreppet sjdlvinsikt. Anledningen till detta ar
att jag tror att det for individer med Asperger syndrom, &r speciellt viktigt att utveckla denna.
Detta da individerna lattare kan forhindra respektive forutse besvérliga situationer. Jag forlitar
min tro pa Dave Spicer (1999), som sjilv har diagnosen och som betonar vikten av

sjdlvkdnnedom.
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Under detta arbetes gang har jag kommit att fundera 6ver forhallandet mellan
sjalvinsikt/sjdlvkannedom och Asperger syndrom. Jag borjade fundera da det var sé svart for
mig att fA mina intervjupersoner att berétta om sina upplevelser och kdnslor. Frith och Happé
(1999) behandlar detta forhdllande i en artikel. De fann i sin studie starka skal till att tro att

individer med Asperger syndrom har en forsenad utveckling av introspektion.

Metodologisk diskussion

Mitt syfte med min undersokning var att soka ta reda pa hur en Asperger-diagnos har
paverkat de diagnostiserade individerna, och soka ta del av dessa individers kinslor respektive
upplevelser kring sin diagnos. Jag insag snart att det skulle bli svart att fa fram dessa
upplevelser, badde for mig och for de individer jag skulle komma att mota. Svarigheterna lag
framst 1 att individerna har diagnosen Asperger syndrom, vilket kan medftra
kommunikationsproblem, och faktumet att jag inte har syndromet. Det &r ett problem att jag
inte har Asperger syndrom da jag har ett annat sétt att tinka och bete mig pd dn vad mina
intervjupersoner har. Jag tar upp detta dé jag under min praktik pé barn- och
ungdomshabiliteringen kom i kontakt med individer med syndromet som sinsemellan
kommunicerade véldigt vil, men hade svérare att kommunicera med mig. Validiteten
paverkas synnerligen av mina forstaeliga brister da det géller att forsta de intervjuade pa ett
korrekt sitt. Aven om jag arbetat med individer med Asperger syndrom, sa var jag knappast
en optimal intervjuare. For att kunna tala om svéara saker kravs oftast att man kénner sig
forstddd, och detta ar jag inte siker pa att de intervjuade kénde sig.

Jag valde djupintervjuer trots att jag tidigt insdg att det skulle bli svart att {4 tag pd
intervjupersoner. Jag valde denna metod da jag trodde att en mindre risk for feltolkningar
skulle foreligga. Om jag inte begrep ndgonting skulle jag kunna fraga den intervjuade och

vice versa. Jag fick pd ett tidigt stadium rekommenderat av en intervjuperson att i stéllet
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genomfora en enkdtundersokning, da detta formodligen skulle ge mig fler frivilliga deltagare.
Jag forverkligade inte radet da jag trodde att jag skulle fa mer kontroll Gver studien genom att
genomfora djupintervjuer.

Tanken med min studie var inte att resultatet skulle vara generaliserbart, utan jag
onskade gora ett forsok att genomfora djupintervjuer med den aktuella gruppen av individer.
Resultatet &r inte heller generaliserbart da gruppen individer &r ytterst liten, och da jag inte
kunde ta ett representativt stickprov utan fick vara glad 6ver de individer som onskade stélla
upp. Studien belyser ddremot hur just mina intervjupersoner har upplevt sin diagnos. Min
studie belyser, dock genom fa exempel, vilken inverkan Asperger-diagnosen kan ha pa en
individs liv. Jag forvintade mig och trodde att de flesta av mina intervjupersoner skulle ha
upplevt en littnad av att ha fatt diagnosen, sa visade sig det dock inte vara. Aven om
resultaten inte gar att generalisera, har studien enligt min mening ett virde d& den visar pa
dessa specifika individers upplevelser géllande sin diagnos. Vidare framkommer hur svért det
kan vara att ta till sig en diagnos och att kunna tala om denna.

Ovan ndmnda aspekt tar Kvale (1997) upp géllande den kvalitativa intervjun under
bendmningen livsvirld. Kvale menar att den kvalitativa intervjuns dmne ar den intervjuades
livsvédrld och hennes relation till den. Detta har jag forsokt beakta genom att anpassa mig efter
den specifika intervjupersonens behov i intervjusituationen.

Replikation av studien ter sig svért da jag har genomfort studien genom 6ppna
explorativa djupintervjuer med enbart tre stora fraigeomraden som stod. Jag har i mojligaste
mén sokt anpassa mig efter den intervjuades kommunikativa formégor. Detta da jag infor

respektive intervju inte visste pd vilken kommunikativ nivd som den intervjuade befann sig

o

pa.

Kvale (1997) beskriver en aspekt av den kvalitativa intervjun vilken han kallar

forutsdttningsmedvetande. Tanken bakom denna aspekt ér att forskaren ska soka samla in sa
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rika och forutsittningslosa beskrivningar som mdjligt. Jag hoppas och tror att jag efter
omsténdigheterna applicerat denna aspekt under intervjuerna. Dock har det funnits diverse
hinder i dstadkommandet av detta. Exempelvis har jag sokt att ha 6ppna fragor, men detta har
atskilliga ganger inte fungerat dé det kan vara valdigt svart for en individ med Asperger
syndrom att forsta en 6ppen fraga. I stillet har jag anpassat mina fragor genom att gora de mer
specifika och konkreta. Detta har sjdlvklart haft sina nackdelar da jag pa detta sitt styrt in
svarsalternativen, men det har 1 vissa l4gen varit det enda mojliga. Kvale tar dven upp en
onskan om ett rikt material, och det har jag inte lyckats uppna. Exempelvis det laga
deltagarantalet, och dven da det kommer till de svar jag erhéllit. Svaren har manga génger
varit knappa, men givna efter bésta mgjliga forméga. Vidare har majoriteten av de intervjuade
inte Onskat bli inspelade, vilket har satt mitt minne pa prov.

En annan viktig aspekt giller vilket syfte som den intervjuade respektive forskaren
har med intervjun. Under vissa intervjuer méarkte jag tydligt att den intervjuade hade sokt sig
till mig med ett terapeutiskt syfte. I stillet for att kanske svara pa de fragor jag stéllde, gled
den intervjuade in p4 omraden som denna dnskade eller behovde fa rad och stod géllande. Det
var en ytterst jobbig sits att soka nd fokus d4 den intervjuade mest av allt behdvde mitt stod.
Trots mina forsok att fa svar pa mina frdgor tog sig oftast dessa intervjuer mer formen av ett
terapeutiskt samtal dn av en intervju.

Jag ser min studie, nu i efter hand, fraimst som en pilotstudie. Hade jag haft
obegrinsat med tid och resurser hade jag velat géra om intervjuerna med ett storre antal
deltagare. Aven om jag inte kommer att gora en liknande studie igen, si hoppas jag att ndgon

inspireras av mitt forsok, och soker dstadkomma nagot liknande men i stérre omfattning.
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Framtida forskning

Svérigheten for mig gillande det omrade mitt arbete behandlar, var att begridnsa mig.
Detta medfor att det finns odndligt mycket mer jag skulle ha velat studera. Jag onskar att mer
forskning bedrivs géllande upplevelser av en diagnostisering, frimst da det kommer till
psykiatriska diagnoser Vidare hade jag velat se studier som visar pa frekvensen av felaktiga
diagnoser och vad detta gér med den berorda individen. Det hade dven varit intressant att se
en longitudinell studie gillande individer med Asperger syndrom. Detta for att se hur det gér
for dessa individer efter diagnostiseringen och dirmed kunna fa fram, mojliga positiva
respektive negativa aspekter, med en diagnos.
Jag hoppas pa en framtid dér de psykologiska aspekterna av en diagnos beaktas mer dn vad

det gors i dag.
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BILAGA

Definitioner av Asperger syndrom

Samtliga definitioner av Asperger syndrom &r hamtade fran Gillberg, (2001).

DIAGNOSKRITERIER FOR ASPERGER SYNDROM (DSM-IV; American Psychiatric

Association, 1994)

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

foljande sitt:

1.

patagligt bristande forméga att anvénda varierade ickeverbala beteenden
sdsom Ogonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och gester som ett led i den
sociala interaktionen

oférmaga att etablera kamratrelationer som dr adekvata for utvecklingsnivan
brist pa spontan vilja att dela glddje, intressen eller aktiviteter med andra (tex
visar inte, tar inte med sig eller uppmérksammar inte andra pa sddant som é&r
av intresse)

brist pa social eller emotionell 6msesidighet

B. Begriinsade, 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 1 intensitet eller fokusering

oflexibel fixering vid specifika, odndamaélsenliga rutiner eller ritualer
stereotypa och upprepade motoriska maner (tex vifta eller vrida hédnderna eller

fingrarna, komplicerade rorelser med hela kroppen)
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4. entrdgen fascination infor delar av saker

C. Storningen orsakar kliniskt signifikant nedséttning av funktionsformégan i

arbete, socialt eller i andra viktiga avseenden.

D. Ingen kliniskt signifikant forsening av den allméinna sprikutvecklingen

(tex enstaka ord vid tvé ars dlder, kommunikativa fraser vid tre ars alder) .

E. Ingen kliniskt signifikant forsening av den kognitiva utvecklingen eller i
utvecklingen av aldersadekvata vardagliga fardigheter, adaptivt beteende

(utdver social interaktion) och nyfikenhet p4 omgivningen i barndomen.

F. Kriterierna for nigon annan specifik genomgripande storning i utvecklingen

eller for schizofreni ar inte uppfyllda.

DIAGNOSKRITERIER FOR ASPERGERS SYNDROM ( Gillberg & Gillberg, 1989)

1. Stora svarigheter ifraga om 6msesidig social kommunikation:
(minst tvd av foljande)

a. nedsatt formaga till kontakt med jimnariga

b. likgiltighet i friga om kontakt med jamnariga

c. nedsatt formaga att uppfatta sociala umgéngessignaler

d. socialt och emotionellt opassande beteende
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2. Monomana, sniva intressen:

(minst ett av foljande)
a. som utesluter andra sysselséttningar
b. som stereotypt upprepas

c. med inldrda fakta utan djupare mening

3. Tvingande behov att infora rutiner och intressen:
(minst ett av foljande)
a. som paverkar den egna personens hela tillvaro

b. som patvingas andra ménniskor

4. Tal- och sprakproblem:
(minst tre av foljande)
a. sen talutveckling
b. ytligt sett perfekt expressivt tal
c. formellt pedantiskt tal
d. egendomlig rostmelodi: rosten entonig, gill eller pa annat sétt avvikande
e. bristande sprakforstielse inkl missforstand ifrdga om ordens

bokstavliga/underforstddda innebord

5. Problem ifraga om icke-verbal kommunikation:
(minst ett av foljande)

a. begrinsad anvéndning av gester

b. klumpigt, tafatt kroppssprak

c. mimikfattigdom
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d. avvikande ansiktsuttryck

e. egendomlig, stel blick

6. Motorisk klumpighet:

Daligt resultat vid utvecklingsneurologisk undersokning.

DIAGNOSKRITERIER ENLIGT SZATMARI OCH MEDARBETARE (1989)

1. Social isolering:
(minst tvd av foljande)
b. inga néra vdnner
c. undviker andra
d. ointresserad av att skaffa vinner

e. en enstoring

2. Nedsatt formaga till social interaktion:
(minst ett av foljande)
a. vinder sig till andra enbart for att fa sina egna behov tillgodosedda
b. klumpiga sociala kontaktforsok
c. enkelsidiga villkor gentemot jamnariga
d. svarigheter att uppfatta andras kénslor

e. likgiltig for andras kénslor
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3. Nedsatt formdga till icke-verbal kommunikation:

(minst ett av foljande)
a. sparsam ansiktsmimik
b. gér inte att avldsa barnets kénslor genom ansiktsuttrycken
c. kan inte ge menande dgonkast
d. tittar inte pa andra
e. anviander inte hidnderna for att uttrycka sig
f. gesterna ér stora och klumpiga
g. kommer for titt inpd andra

4. Udda tal:

(minst tvd av foljande)

a.

b.

avvikande tonfall

pratar for mycket

pratar for lite

saknar samband med samtalsdmnet
egenartad anvindning av ord

aterkommande sprakliga schabloner i talet

DIAGNOSKRITERIER ENLIGT ICD-10 (WHO, 1993)

1. Avsaknad av niagon kliniskt signifikant generell forsening i spraklig eller kognitiv

utveckling. Diagnosen forutsitter att enstaka ord skall ha uttalats vid tva &rs alder

eller tidigare och kommunikativa fraser har anvénts vid tre ars alder eller tidigare.
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Formaga att klara sig sjélv, adaptivt beteende och nyfikenhet pa omgivningen under

forsta tre dren skall ligga pa en niva som dverrensstimmer med normal intellektuell

utveckling. Den motoriska utvecklingen kan emellertid vara nagot férsenad och

motorisk klumpighet ar vanlig (dock inget nodvéndigt diagnostiskt kriterium).

Isolerade speciella talanger, ofta relaterade till onormala intressen och

sysselséttningar, ir vanliga, men krévs inte for diagnos.

2. Kyvalitativa avvikelser i 6msesidig social interaktion ( minst tvi av foljande)

a.

kan inte anvénda blickkontakt, ansiktsuttryck, kroppshéllning och gester pa ett
adekvat sitt i umgénget med andra minniskor

misslyckas med att (pa ett sétt som dverensstimmer med mental alder, och
trots tillrackliga mojligheter) utveckla kamratrelationer som inbegriper ett
Oomsesidigt utbyte av intressen, aktiviteter och kénslor

bristande socio-emotionell dmsesidighet, som visar sig genom nedsatt eller
avvikande gensvar pd andra ménniskors kénslor; och/eller bristande
anpassning av beteendet till det sociala sammanhanget, och/ eller en svag
integration av socialt, emotionellt och kommunikativt beteende

delar inte spontant sin glddje, sina intressen eller aktiviteter med andra
ménniskor (har t ex inget behov av att visa, ta fram eller peka ut saker som

han/hon tycker dr intressanta for andra ménniskor)
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3. Begrinsade, upprepade och stereotypa beteendemonster, intressen och

aktiviteter (minst tva av foljande) :

a.

en Overdriven upptagenhet av ett eller flera stereotypa och begransade
intressen, som ar onormala vad géller innehdll eller inriktning; ett eller flera
intressen, som &r avvikande vad géller deras intensitet och begrénsade natur,
men inte vad géller innehall eller inriktning

till synes tvdngsmaéssigt beroende av specifika, icke-funktionella rutiner eller
ritualer

stereotypa och upprepade motoriska maner som inbegriper antingen hand/

fingerviftningar eller vridningar, eller komplexa rorelser med hela kroppen

sysselsittning med delar av foremal eller icke-funktionella delar av lekmaterial

(som deras lukt, upplevelsen av deras ytstruktur, eller oljudet/vibrationen som

de ger ifran sig)
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