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Abstract

The aim of the study was to analyze the reasons behind the increasing number of people with the
diagnosis Asperger syndrome and the effect of the diagnosis on the individual, the family and
society. The theoretical approach was based on the theories of Michel Foucault and
complemented with two articles by Mats Borjesson and Per Solvang.

| asked the following questions:

How was the diagnosis established?

How does the diagnosis affect the individual ?

How does the diagnosis affect the family?

How could the situation be improved?

How trust worthy is the diagnosis?

Fifteen students with Asperger syndrome were interviewed by a qualitative method using a
written questionnaire.

The results of the study are: The parents were mostly initiators of the psychiatric examination
that lead to a diagnosis. The reasons were anxiety, explanation and social benefits. The main
part of the students experienced the diagnosis positively. The disadvantage was outsider-ship
and an increased identification with the syndrome. The parents were solely benefited from the
diagnosis. The students meant that they needed more of acceptance and understanding. The
study indicated that there could be arisk for abuse of the diagnosis.

The driving force behind this increasing number of people diagnosed with Asperger Syndrome
seems to be a socia ambition for smilarity.



Innehdlsforteckning

Forord

Inledning

Problemformulering

Syfte och fragestillningar

Metod

Inledning
Sekundirdata
Intervju

Urval
Genomforande
Validitet/Reliabilitet
Analysarbete
Diagnosens tillforlitlighet
Kallkritik

Etik
Sammanfattning
Fortsatt framstéllan

Avhandling
Teoretiskt perspektiv
Michel Foucault
Tidskriften Locus

Empiri

© O 00 N N

10
11
12
12
13
13
14
15

16
16
16
17
20



Inledning

Litteratur och forskning
Beskrivning av diagnosen Asperger syndrom (AS)
Bakgrund

Diagnoskriterier

Lorna Wings Triad

Diagnosti seringsmetoder
Diagnostiska avgransningsproblem
Begavningsniva

Orsak

Forekomst

Prognos

Lag om stod och service till vissa funktionshindrade — LSS.

Redovisning och analys av intervjusvaren

Hur diagnosen etablerades

Fordelar och nackdelar for individen

Identifiering

Fordelar och nackdelar fér den diagnostiserades familj
Hur tillvaron skulle kunna forbéttras

Diagnosens tillforlitlighet

Resultatsammanfattning

Sammanfattning och slutkommentar

Kallforteckning
Referenser
Tidskriftsartiklar

Officiela tryck
Internetmateria

Bilaga

Frageformul &r

20
21
23
23
24
25
26
26
27
27
28
28
29
31
32
33
34
35
36
37
37

39

41
42
42






Forord

Ett stort tack till Osterlens Folkhdgskola i Tomelilla och Hammenhdg, som genom sin

kurator gjort det mgjligt for mig att fa intervjua skolans elever och naturligtvis ett stort
tack till ala de femton elever som stéllde upp och besvarade mina fragor.



Inledning

Problemformulering

Diagnosen Asperger syndrom (AS) & en lindrig form av autism hos normalt till hogt
begavade personer vilken sorterar under paraplybeteckningen autismspektrumstérning.
En annan bendmning for AS &r hogpresterande autism.

AS karaktériseras av en kombination av kontakt- och beteendeproblem som tar sig
uttryck framfor allt pa foljande fyra sétt; nedsatt formaga till social interaktion, nedsatt
formagatill verbal och icke-verbal kommunikation, rutinbundenhet samt specialintressen.
Populért uttryckt lever manniskor med AS i almanhet normala liv men har vissa
egenheter, till exempel ett ovanligt stort behov av fasta rutiner i vardagen. Somliga har en
enastéende formaga att samla pa sig fakta av olika slag och blir levande uppslagsverk.
Gemensamt for allaformer av autism & en svarighet att se saker ur nagon annans
perspektiv, att tdnka sig in i andra manniskors kanslor och behov.

Pa senare & har tre personer i min bekantskapskrets fatt diagnosen. Detta gjorde att jag
borjade intressera mig for vad denna diagnos egentligen innebér. Bade for hur

diagnosbilden ter sig och for vilken plats diagnosen har i samhéllet.

Baserat pasiffror i Socialstyrelsens Vardkatalog 2002-2003; Utredning av autism och
autismliknande tillstand, finns det i Sverige minst 45 000 individer med dennatyp av
personlighetsavvikelse. Antalet personer som nydiagnostiseras varje & har sedan 1997
Okat med ungefar 20 % per &r.

Detta dkade intresse for att utreda och diagnostisera, d v sidentifiera, framfor alt barn
och ungdomar med autismspektrumstérningar kan inte forklaras av att begreppet skulle
vara nyupptackt (beskrevs forsta gangen 1944). Inte heller av att det framkommit nagon
ny revolutionerande behandling som motiverar anstrangningarna att finna manniskor med
dennatyp av personlighet. Tillstandet anses fortfarande som i princip opaverkbart av bade
terapier och mediciner. (Gillberg, 1997; Socialstyrelsens V ardkatal og 2002-2003)



Att fa en diagnos utgor en stigmatisering som &r speciellt negativ och svarhanterlig for
individen om den baseras pa personligheten och dessutom beddms utgora ett psykiskt
funktionshinder. Asperger syndrom &r en sadan diagnos. Den tar ifran personen dess
normalitet och paverkar pa sa sitt hela sjalvbilden och sjalvfortroendet pa ett negativt Stt.
Sarskilt paverkade blir naturligtvis barn och ungdomar — just den grupp som framfor allt
nydiagnostiseras. Detta beskriver sociologen Eva Karfve (2000):

”... I det samhélle dit de diagnostiserade barnen sedan skickas tillbaka, innebér diagnosen
att luften kring barnet blir tunnare. Manniskor som orkar leva upp till de krav som stélls
pa normalitet har en tendens att dra sig undan dem som uppfattas som underliga. Ar
underligheten ocksa bevisad genom ett namn och en etikett, som hanvisar till att det &r
hjarnan det & fel pa, kommer barnet att ha mycket svart for att inrangerasig i sociala
grupper med inskrénkta och intoleranta varderingar som klassificerar sig gava som
normald’/.../ " Att beskrivas som en person som har ett alvarligt fel pa hjarnan innebér
kort och gott social dod”.

Det stdd och den service som samhéllet erbjuder och som diagnosen 6ppnar dorrarna for
forstarker ytterligare bilden av sdrbehandling och utanférskap. En utdefiniering sker, det
vill séga individen stigmatiseras genom de sociala insatserna och tilltradet till den sociala

gemenskapen forsvéras. (Mathiesen, 1978).

Det perspektiv jag valt for att ndrma mig detta fenomen — behovet av att identifiera
normalbegavade till hogt begavade manniskor och ge dem en diagnos som sager att de &
funktionshindrade och handikappade - & det som den franske filosofen Michel Foucault
anlade. Han intresserade sig for maktstrukturerna och kontrollen av enskilda méanniskor
och menade att den medicinska vetenskapen utgor ett av de viktigaste instrumenten for
just social kontroll och disciplinering. Den sétter gransen mellan normalitet och sukdom
och med hjdp av den medicinska vetenskapen skapar samhéllet helt enkelt det antal
avvikare det behover. (Foucault, 1963).

Jag har dessutom tagit med tva artiklar som speglar synen pa problemet ur skolans
synvinkel. Det ena skalet for detta &r att de flesta som nydiagnostiseras & barn och
ungdomar och dessa befinner sig i en skolsituation. Det andra skalet &r tidsaspekten.
Foucault avled 1984 och dessa artiklar behandlar den situation vi har idag. Artiklarna ar
frén & 1999 och publicerade i den tvarvetenskapliga tidskriften Locus, nr 2, 1999,
utgiven av Institutionen for individ, omvérld och l&rande vid Lararhdgskolan i

Stockholm. Den ena artikeln &r skriven av sociologen Mats Borjesson och beskriver Det



historiska spelet om skolans formaner och den andra & skriven av den norske sociologen

Per Solvang och handlar om Medikalisering av problem i skolan.

Syfte och frgestillningar
Syftet med uppsatsen ar att forsoka forsta drivkraften bakom den okade Asperger-
diagnostiseringen, diagnosens betydelse for individen och individens familj samt belysa

hur samhallet hanterar diagnosen.

For att uppna detta syfte anvander jag mig av fdljande fragestallningar:

- Hur etablerades diagnosen?

- Vilkafordelar och nackdelar har diagnosen inneburit for individen?

- Hur har diagnosen paverkat individens identifiering?

- Vilkafordelar och nackdelar har diagnosen for den diagnostiserades familj?
- Hur menar de AS-diagnostiserade gélva att tillvaron kunna forbéttras for

- dem?

- Ar diagnosen tillforlitlig?

Metod

Inledning

Jag forsoker med hjdp av litteraturen och 6vriga sekundérdata dels beskriva vad AS é&r,
dels beskriva vilka regelverk och normer som har betydelse for den diagnostiserade och

for samhéallets hantering av avvikelsen.

Jag vill ocksa med hjdlp av min undersokning av femton elever vid en folkhtgskola soka

kunskap om diagnosens konsekvenser for den diagnostiserade och dennes/dennas familj.

Antalet manniskor som far diagnosen AS har ju, baserat pa sociastyrelsens siffror, okat
pa ett uppseendeviéckande st under senare ar, och gor sa fortfarande. Jag vill med hjdp
av ovanstéende forstka forsta ndgra av de mekanismer som driver fram en

diagnostisering.



Jag vill kunna gora en kvalitativ analys och fa svar pafrégor som Vad ligger bakom
detta? och Vad leder detta till?2. Darfor har jag valt att arbeta utifrén en kvalitativ metod
med halvstrukturerade och 6ppna fragor.

Forutom studier av, vad jag beddmer relevant litteratur, artiklar, officiellatryck och
material framtaget via Internet har jag via frageformular intervjuat sammanlagt femton
elever fraén Osterlens Folkhogskola. (Fortsattningsvis menar jag de frégor som via ett
frageformuldr och i min narvaro stélldestill eleverna nér jag anvander order intervju.)
Dessutom tillkommer en beddmning av diagnosens relevans och dér har jag anvant mig
av folkhtgskolans kurator som referensperson. Jag bestkte henne pa skolan en tid efter

att jag dutfort bearbetningen av intervjusvaren.

Jag redovisar min metod i den ordning jag i verkligheten ocksa genomforde mitt arbete.
En genomgang av sekundardata foljs av en beskrivning av intervjuprocessen, darefter
foljer ett avsnitt dar diagnosens tillforlitlighet tas upp. Metodbeskrivningen avslutas med
ett kallkritiskt avsnitt och etiska funderingar.

Sekundirdata

Under senare & har det utkommit en méngd litteratur om autism och AS. T ex har Libris
ett drygt femtiotal bocker varav den dldsta ar fran 1996. Internetbokhandeln Amazon.com
hade for ett par & sedan inte en enda bok om AS medan det nu finns mangder, vilket
séger en del om uppsvinget for diagnosen. Jag har valt litteratur som behandlar syndromet
ur olika perspektiv.

Jag har studerat diagnosens historia, symtomkriterier, diagnostiseringsmetoder,
begavning, orsaker, foérekomst samt prognos. Detta sasmmantaget utgor en beskrivning av
syndromet ur ett utifranperspektiv. (Gillberg, Ehlers, Karfve, Thimon, Wing).

Jag har ocksa tagit del av litteratur skriven av manniskor som sjélva har diagnosen samt
av deras hemsida pa Internet (N&tverket Asperger/HFA. Ashfa.cjb.net/). Detta
sammantaget utgor en beskrivning av syndromet ur ett inifranperspektiv. ( Brattberg).

Jag har ocksa studerat de regelverk och de definitioner som kommer till anvandning da
samhdllet blivit involverat. Hur réttighetdagen Lag om stdd och service till vissa
funktionshindrade (LSS) fran 1994 bedomer och hanterar syndromet. Hur

V érl dshal soorganisationen (WHQO) genom sina standardregler fran 1993, som antogs av



Sverige 1995, och den svenska statliga handikapputredningen fran 1992 beskriver och
definierar funktionshinder och handikapp. Detta sammantaget ger en beskrivning av
syndromet ur ett samhallsperspektiv. (Billum & Hammar, Everitt, Printz)

Jag har ocksa tagit del av litteratur och artiklar som stéller sig kritiska till syndromet i sig
och/eller till den uppseendevéckande 6kningen av diagnosens anvandning. Ett kritiskt

perspektiv. (Karfve, Elinder)

Slutligen har jag forsokt hitta aktuell svensk och internationell forskning.

Jag anvander mig av detta sekundarmaterial i den teoretiska delen av empirin.

Nér jag betraktar syndromet utifran dessa olika synvinklar anvander mig av de tankar och
teorier som Foucault hade om hur individen paverkas och styrs med hjap av
humaniserande strategier. Lagar, forordningar och synsétt som forvantas innebéara stéd
och hjalp for den diagnostiserade.

Intervju

Efter att halast in mig pa basmaterialet skapade jag ett frageformulér att anvandas vid
intervjun med eleverna vid den valda folkhogskolan.

Frégeformuléret bestar av totalt 28 fragor. De tre forsta fragorna avser den sociala
bakgrunden. Frégorna 4-10 avser den situation som ledde fram till en diagnostisering.
Frégorna 11-20 avser hur diagnosen paverkat med fordelar och nackdelar respondenten
och dennes/dennas omgivning. Fragorna 21-24 avser behovet av hjélp och stod. Fragorna
25-26 avser eventuella specialintressen. Fragorna 27-28 &r i princip oppna.
(Frageformuléret bilaga 1.)

Urval

Det ligger i sakens natur att det & svart att hitta manniskor med dennatyp av
personlighet. De undviker i allménhet gruppbildningar. Da jag fick reda pa att det finns
linjer pd en del folkhogskolor for just personer med AS valde jag att géra mina intervjuer
paen sidan, d v s ett styrt urval. Osterlens Folkhogskola har tva linjer for elever med AS.
Den enalinjen finnsi Tomelilla och & en gymnasielinje med samhallsvetenskaplig
inriktning. Den andra linjen finns i Hammenhog och & en boende/fritidsutbildning vars

syfte & att |ara eleverna klara ett eget boende och ett socialt liv.
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Sju elever fran Tomdlilla intervjuades och &tta stycken fran Hammenhog. Totalt femton
stycken elever varav tio stycken man och fem stycken kvinnor deltog i undersokningen.
Samtliga var i dldrarna mellan 18 och 27 &. Dessa personer utgjorde det totala antalet
tillgangliga elever.

Av dessa femton intervjuer blev tre sarskilt knapphéndiga. De fa fragor som dessa tre
elever bevarat tar jag emellertid med i redovisningen.

En av eleverna som enbart besvarade de forsta tre sociala frégorna har enligt kuratorn pa
folkhogskolan specialintresse trots att han inte uppgav det. Han &r intensivt intresserad av
och kunnig i annet gammal svensk film. En respondent besvarade de férstatre
bakgrundsfragorna och ytterligare ngon enstaka fraga men i 6vrigt besvarades fragorna
med orden ”N&" eller Inget/inga. Den tredje respondenten besvarade fragorna sa det i de
flesta fall inte fanns ndgot samband mellan frégan och svaret.

Alla dessa tre var man.

Genomforande

Mitt onskemad var da jag tog kontakt med folkhtgskolan att jag skulle fa intervjua varje
elev separat. Jag avsdg da att ndja mig med ett farre antal elever, kanske 7-8 stycken.
Initialt verkade detta inte vara nagot problem. Skolan aterkom emellertid efter nagon tid
och meddelade da att de inte hade utrymme tidsméssigt for detta utan ville att intervjuerna
skulle ske med péa forhand utskrivna intervjufragor och med alla elever ssmma dag. Jag
skulle fa tva lektionspass i Tomelilla pa formiddagen och tvéa lektionspass i Hammenhog
pa eftermiddagen. Jag fick saledesi redll tid ungefar tre timmar sammanlagt for femton
elever.

For att anpassa mig till vad skolan hade mgjlighet att erbjuda utarbetade jag ett
frageformular med plats for svaren. Skolans representant 6nskade se formuléret i forvag
och godkande darefter intervjun. Man pdpekande att man inte tyckte att svarsutrymmet
skulle vara altfor stort eftersom eleverna da skulle kunna kéanna sig stressade av outtalade
krav paatt skriva mycket och da kanske inte skulle skriva ndgot alls. De menade ocksa att
det var viktigt att varje fragainnehdll just bara en fraga och att den var formulerad pa ett

sa konkret sitt som majligt utan krav pa nagot ” mellan-raderna-lasande’ .
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Frégorna besvarades individuellt och det fordes inga diskussioner eleverna emellan. Jag
var hela tiden tillganglig som stod och for att forklara sadant som kunde upplevas som

otydligt.

Validitet/Reliabilitet

Via kuratorn pa folkhdgskolan har jag forsakrat mig om att samtliga elever har |akarintyg
dér diagnosen AS anges. Trots detta upplevde jag bade vid kontakten med eleverna och
vid genomgéang av svaren att det framkom personlighetsdrag hos respondenterna som inte
Overensstamde med AS-bilden.

Den definitionsmassiga validiteten (Holme, Solvang, 1997) skullei safall paverkas om
vissa av elevernainte har AS utan i stéllet andra problem.

En annan faktor som skulle kunna paverka validiteten galler elevernas majlighet att
bedomaii vilket grad diagnosen paverkat dem sjava och omgivningen. Gruppen bestar ju
av unga manniskor och de flesta var i tondren da de fick diagnosen och detta &r oftast inte

sAvarst lange sedan.

Det sétt pa vilket det var mgjligt for mig att genomfora intervjuerna gav inte ett optimalt
resultat. Jag skulle ha behdvt de individuella, personligaintervjuer som jag fran borjan
planerade och som ju hade kravt betydligt meratid. Nu blev de flesta svar mycket korta
och enstaviga och jag skulle vid individuella intervjuer haft mojlighet att utveckla dem

genom foljdfragor.

Reliabiliteten i en kvalitativ undersokning &r ju ocksa rent allmant 1ag. En orsak till detta
beskriver Edvard Befring (1994): ”Om det exempelvis géller en undersbkning av elever
och de fritt fér skriva ner sina reaktioner pa fragorna sa kommer bade deras
uttrycksformaga i skrift och forskarens tolkning av de nerskrivna svaren att ge utrymme
at irrelevanta faktorer.”

Risken for dettai min undersokning &r uppenbar eftersom just kommunikationsproblem
&r ett kardinalsymtom i bilden av syndromet. Dessvérre har undersokningen ocksa
paverkats negativt av hur en del fragor formulerats. Ett exempel pa detta & fragorna 12
och 13 som handlar om diagnosens paverkan. Avsikten var att fa veta om personen
genom att fa en diagnos och kunskap om vilka symtom som utméarker tillstandet upplever
sig ha &ven dessa och/eller om diagnosen lett till att det uppkommit nya symtom av

allmanpsykiatrisk karaktar, sa kallade sekundérsymtom. Har har skillnaden inte framgatt
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tydligt och endast ett fatal har besvarat dessa fragor. Av detta har jag lart mig hur viktigt
det ar att verkligen tanka igenom alla aspekter pa en viss intervjufréga och att ocksa helst

testaintervjun i sin helhet fére gava undersokningen.

Sammantaget fanns det sdledes en hel del problem med genomforandet av
undersotkningen.

- Att jag inte kunde genomfdra understkningen pa det satt som jag dnskade och
- ans3g skulle ge béast resultat.

- Att jag inte kunde stalla foljdfragor.

- Tidspressen.

- Kommunikationsproblem

- Otydligt formulerade intervjufragor i nagot fall

Anaysarbete

Direkt efter intervjutilifallet gav jag varje respondent ett nummer eftersom de var
anonyma. Dessutom gjorde jag en beskrivning av varje respondent. Hur jag upplevde
dem, hur de sag ut och om det var ndgot speciellt eller avvikande i deras beteende. Jan
Trost skriver i sin bok Kvalitativa intervjuer (1993) ”Som tidigare namnt kan det vara
klokt att i samband med intervjun gora en anteckning om nagot speciellt i
intervjusituationen; det kan vara nagot karakteristiskt hos den intervjuade eller i miljon
vid intervjun”.

| nésta steg gick jag igenom samtliga svar och sorterade in dem under den aktuella fragan.
Jag samlade sedan varje omrade for sig och avsikten var att harigenom finna en
generaiserbarhet, ett monster eller tema. Har kom bearbetningen in i en fas som kan

bendmnas som semikvantitativ. (Patel Davidsson, 1994).

Diagnosens tillforlitlighet

Under bearbetningen av intervjuerna borjade jag efter hand fundera 6ver om verkligen
allarespondenterna hade AS. En del av eleverna verkade betydligt mera aktiva och
utdtriktade an vad man kan forvanta sig av ménniskor med en autistisk problematik. En
del har ocksa vad jag kunde bedoma helt normala intressen — bade betraffande amnet och
betréffande intensiteten. Jag bestamde mig darfor for att som en fordjupning av
undersokningen bearbeta materialet ytterligare en gang. Denna gang samlade jag all

kunskap jag hade om en respondent - min egen bild och erfarenhet av eleven och svaren
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pa de skriftliga intervjufragorna. Jag valde ut de elever som jag var helt 6vertygad eller
nastan helt dvertygad om har en korrekt diagnos baserat pa de internationel It vedertagna
diagnoskriterierna (DSM-1V och ICD —10). Jag stdmde sedan av detta urval mot
kuratorns urval. Kuratorn och jag gjorde dessa urval helt oberoende av varandra. Avsikten
med denna fordjupning var att se om det fanns anledning att missténka en

Overdiagnostisering.

Kallkritik

De siffror som hanvisas till i uppsatsen harror fran socialstyrelsens statistik i Vardkatalog
2002-2003 Utredning av autism och autismliknande tillstand. Dessa siffror &r i sin tur
baserade pa den forskning och verksamhet som bedrivs av professor Gillberg och hans
team i Goteborg, vilket anges i vardkatalogen. En avgransad del av Sverige (Vastsverige)
och en bestamd |akare (Gillberg) och hans team ligger saledes bakom hela den nationella
bedémningen och synen pa denna speciella grupp av manniskor. Gillbergs och hans
teams inflytande forstérks ytterligare av den symtommanual (Gillberg & Gillberg) som
utformats av paret Gillberg och som utvidgar begreppet for vad som & ASi Sverige
jamfoért med internationellt. (Se under rubriken Empiri.)

Den litteratur i &mnet AS som andra forfattare hanvisar till leder ocksa ofta tillbaka till
Gillberg och hans team i Goteborg.

Med tanke pa det Okade intresset for diagnosen under senare tid & det madjligt att synen

pa syndromet efter hand kommer att balanseras.

En annan kallkritisk synpunkt géller anvandningen av Foucaults tankar och teorier. Jag
anvander mig i uppsatsen av Foucaults sétt att se pa kontroll och makt 6ver individer och
grupper i samhéllet men inser samtidigt att det hos Foucault finns tendenser till
generaliseringar och att han ju skriver utifrén franska forhallanden. Dessutom méaste man
hér beakta tidsaspekten - Foucault avlied 1984. Han beskriver inte dagens samhélle utan
den utveckling som sa smaningom ledde till de forhallanden vi har idag. De férhallanden
vi har idag (1999) beskrivsi de tva artiklar som jag later inga under det teoretiska

avsnittet och som pa sa sétt utgor en komplettering av bilden.

Etik
Humanistisk samhéllsvetenskapliga forskningsradet (Hsfr) tar i sina etiska regler upp fyra

huvudkrav. Betraffande informationskravet sa var respondenternai god tid informerade
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om och forberedda pa att bli intervjuade. Detta gjordes dels av kuratorn och dels av en
larare pa folkhdgskolan. Skolan hade da redan tillgang till mitt frageformulédr och kunde
informera eleverna om inom vilket omrade frégorna rorde sig. Jag var inte med da denna
information gavs vilket jag kanske borde ha varit for att kunna veta exakt vilken
information de blivande intervjudeltagarna fick.

Undersokningsdeltagarnas samtycke menar jag mig ha genom att intervjuerna
genomfordesi ett speciellt rum som inte var deras klassrum och de fick pa egen hand
soka upp mig dar. Visserligen under schemalagd tid men det stod dem sal edes fritt,
atminstone ur den syvinkeln, att kommatill intervjun for att svara pa fragorna. Jag kan
emellertid inte garantera att inte ngon kande sig pressad av |ojalitet mot skolan,
informerande l&rare, kurator eller av nagot annat ska att stélla upp pa understkningen.
Som jag namnt tidigare avbrot tre stycken deltagare intervjun redan efter att ha besvarat
bara négra fa fragor genom att antingen inte svara als, eller svara pa ett for mig
oanvandbart sitt. Detta utan att jag eller ndgon annan forstkte paverkaeller korrigera
dem.

Respondenterna var anonyma och materialet har behandlats strikt konfidentiellt.

Undersokningen genomfordes under négra fa timmar och medférde férhoppningsvis inte
nagra konsekvenser for deltagarnai form av forvantningar pa att mitt besok skulle
medfdra nagot av konkret betydelse for dem. Detta ar emellertid svart att bedoma. (Trost,
1993). Kanske bidrar undersokningen till att eleverna ytterligare i ndgon grad identifierar
sig som avvikare och detta ser jag galv i safal som det mest kontroversiella och
tveksamma i hela processen.

Mitt arbete kan i sAfall sessom en del i den process som enligt Foucault skapar

sanningar.

Sammanfattning

Sammanfattningsvis har jag anvant mig av tre olika metoder for att fa svar pa de fragor
som jag vill undersdka; sekundardata, intervjuundersokning och bedémning av
diagnosens trovéardighet. Litteratur och Gvriga sekundardata har jag valt utifran olika
perspektiv; utifran, inifran, samhalleligt, kritiskt och ur ett forskningsperspektiv. Den
andra metoddelen bestod i en intervju med femton stycken elever fran en folkhogskola -
ett styrt urval och dér jag hade att anpassa mig efter skolans villkor. Genomfdrandet

forsvarades av att jag inte kunde stélla foljdfragor, tidspressen, kommunikationsproblem
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och otydligt formulerade intervjufragor. Vid analysarbetet framgick det hur viktigt det &
att verkligen ha genomarbetade intervjufragor.

| den tredje metoddelen stéller jag mig tveksam till om verkligen alla respondenterna,
som forvisso har en AS-diagnos, verkligen uppfyller de kriterier som krévs enligt den
internationella manualen DSM-IV.

Kapitlet avdutas med ett kallkritiskt avsnitt och etiska funderingar. | kalkritiken tar jag
upp att Foucault som avled 1984 ju inte beskriver dagens samhdlle utan den utveckling
som ledde fram till dagens samhélle och att han beskriver samhallet utifran franska
forhallanden. Etiskt menar jag mig ha uppfyllt de krav som stélls av Humanistisk
samhallsvetenskapliga forskningsradet (Hsfr).

Fortsatt framstallan

Fortséttningsvis kommer foljande avsnitt att behandlas: Forst skall vi titta narmare pa det
teoreti ska perspektiv som jag har anvant mig av; Foucaults teorier och tva artiklar ur
tidskriften Locus forfattade av Mats Borjesson och Per Solvang. Betréffande Foucault har
jag valt ut de teorier som behandlar just tendensen att medikalisera sociala problem.
Historiskt sett har detta forekommit tidigare och till och med anda fram i var tid. Jag
tanker da pat ex tvangssterilisering och lobotomering av ménniskor som man av olika
ska domt ut. Jag beskriver sdledes inte Foucaults teorier generellt utan enbart de avsnitt
som jag tycker & anvandbarai just detta sammanhang.

Andra delen av mitt teoriavsnitt &r baserat pa Tidskriften Locus, nr 2 1999. Jag har valt att
titta ndrmare pa skolans roll eftersom skolan utgor en stor del av barns och ungdomars liv.

Ofta & det dar som de som avviker i ndgot avseende fangas upp.

Hérefter foljer empirin med redovisning av litteratur och forskning, beskrivning av AS,
genomgang av tillampliga delar av Lag om stod och service till vissa funktionshindrade
(LSS), redovisning och analys av intervjusvaren, diskussion om diagnosens trovérdighet

samt resultatanalys. Uppsatsen avdlutas med en slutdiskussion.
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Avhandling

Teoretiskt perspektiv

Michel Foucault

Michel Foucault (1926 — 1984) foddes i Poitiersi Frankrike och & en av var tids mest
kénda och originella filosofer. Foucault intresserade sig sarskilt for maktstrukturernas
uppbyggnad i vastvérlden och han s3g en stark tendens till dkad politisk makt med

reglering och kontroll av enskilda manniskors liv.

Foucault ans3g att socialt liv ytterst handlar om makt men att makten saknar ansikte, den
& osynliggjord och normaliserad pa ett sadant sétt att den inte uppfattas som makt och att
humaniserande strategier har bidragit till detta.

Hur ser da maktbegreppet ut enligt Foucault? Han ansdg att varje relation & en
maktrelation och att makten t o m & en grundkomponent i relationer. Han menade att
varje natverk av relationer har sitt eget maktmonster och en relativ autonomi. Makten
finns sdledes dverallt och reproducerasi varje relation. Den tillhor ingen och vi &r ala
delaktigai att den reproduceras. Foucault menade att det &r fel att harleda makten fran en
enda punkt eller ett enda fenomen i samhallet, utan att man i stélet skall titta pa hur
maktens ger sig till kdnnai verkligheten. Makten verkar inte bara vertikalt mellan
hérskare och undersite utan maktens trédar spinnsi en rad olika riktningar.

”Normalitetens domare finns 6verallt siger Foucault”. (Overvakning och straff, 1975).

Foucault ser pa makten ur tre olika aspekter; forhdllandet mellan makt och ingtitutioner,
det dmsesidiga beroendet mellan makt och vetande samt synen pa subjektet i forhalande
till makten. Just de dmsesidiga beroende mellan makt och vetande ar viktigt for att forsta
den makt som den medicinska vetenskapen har idag. Foucault menade att den
medicinska vetenskapen & en av samhéllets viktigaste instrument for att utéva socia
kontroll och disciplinering och att det & den som sétter gransen mellan normalitet och
gukdom. | sin bok La naissance de la Clinique (Klinikens fodelse) som utkom 1963
beskriver Foucault hur denna definition av den medicinska professionen uppstod pa basen

av kompetenskriterier. Hur den medicinska vetenskapen understodd av en ingtitution eller
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klinik har makt att ta avgdrande beslut och gora livsavgdrande bedomningar. Det centrala

ar hér sdledes sammankopplingen mellan kunskap och makt.

1966 utkom Foucault med boken Les mots et les chases (Orden och tingen) dar han gar
annu langre och menar att vetenskaperna "ordnar” varlden och att "De som ordnar
varlden i tanken bestammer indelningsgranser och kategorier, som sedan kommer att
l[amna tankens vérld, nar kunskaper och vetenskaper ingtitutionaliseras och blir
maktapparater”.

Sune Sunesson skriver i inledningen till den svenska utgavan av Overvakning och straff,
1980, att

" For Foucault var problemet att vetenskapen faktiskt skapar sanningen, och inte bara i
laboratoriet utan att den kan liera sig med andra maktapparater och bidratill att skapa den
ordning dar den blir sann” /.../ " Alla har vi erfarenhet av detta sanningsskapande. Varje
lakarbesok &r ett forsok att skapa sanning, att fastsla sanning. Nagot som vore omgjligt
utan den makt som |&karen tilldelas i motet med patienten”.

Denna liering med andra maktapparater beskrev Foucault i boken Vansinnets historia
(1961). Hur den moderna staten reglerar individerna genom samhdllsvetenskap, regelverk
och normer. Samhaéllet skapar helt enkelt det antal avvikare som det behdver. Genom att
anvanda” alla téankbara teknologier” for att identifiera dem som i nagot avseende &r olika

oss andra bidrar vi till att skapa avvikare och till exkludering och segregation.

| empiriavsnitt skall vi titta ndrmare pa vilka " teknologier” som kommer till anvandning.

Tidskriften Locus.

Den forsta artikeln & skriven av Mats Borjesson, fil. dr i sociologi och verksam vid
Méalardalens hogskola samt FoU-enheten Stockholms stad. Boérjesson forskar for
nédrvarande kring definitioner och hantering av problematiska skolbarn.

Artikelns rubrik &r: Det historiska spelet om skolans formaner.

Borjessons skriver att de nya diagnosgrupperna ar knutnatill en under 1900-talet
tilltagande strévan att disciplinera och normalisera olika typer av avvikelser. Dessa
differentierings- och individualiseringsambitioner inom skolan & ocksa starkt knutna till

olika professionella intressen, framst medicinska. De insatser som & relaterade till de
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olika diagnosgrupperna rymmer normativa budskap bland annat med syftet att ge
individen en "riktig” uppfattning om sina mgjligheter till utveckling av personliga anlag
och fallenheter. De normativa budskapen & det kanske allra mest effektiva och
permanenta skyddet mot ett avvikande forhallningsstt och social oordning. | den stund
som individen gjort gavbilden till sin egen har identititetspolitiken lyckats, anser

Borjesson.

Borjesson stéller sig fragan om det & de medicinska diagnoserna som gor att ingen tycks
dra pardleller mellan dagens sarskilda undervisningsgrupper och gardagens obs-kliniker
och uppfostringsanstalter. Stédundervisningens historiska foregangare métte till exempel
motstand fran foraldrarna medan var tids foraldraforeningar har lagt sin forstaelse nara
det medicinska perspektivet. Detta &r en viktig skillnad jamfort med tidigare perioder. For
forsta gangen i skolhistorien tycks foraldrarna utgora en padrivningsgrupp snarare an
motstandare da det galler sérlosningar for deras barn inom skolan. Forddrarna & inte
heller viljelosa offer i spelet om skolans formaner utan snarare akttrer som spelar om
formanerna, menar Borjesson. De forddrar som presenterar rétt sorts problemtillstand hos

sitt barn har chansen till extra resurser.

Borjesson soker i artikeln en forklaring till att det finns en sadan utbredd samstammighet
kring det positiva med att utreda och diagnostisera méanskliga olikheter. Han ger foljande
fyraférdag:

Véfardsstaten har blivit ”godare’. Hanteringen av de som avviker har inte langre lika
starkt samband med omyndigforklarande, fysiska 6vergrepp, inlasning, stigmatisering och
savidare. Attitydernatill diagnostik och sérlésningar har forandrats genom att en
sarbehandling inte medfor att individernas gévbestammande och medborgerliga status
paverkas negativt lika mycket som tidigare.

Nér de samhélleliga resurserna skars ner stélls skarpta krav pa vilka som skall fadel av
resurserna. Fordelningssystemet kraver i manga fall en medicinsk diagnos for att erbjuda
hjdpmedel och specialundervisning. Det skapas ett behov av diagnoser som &r
vetenskapligt giltiga.



19

De problemdefinitioner som lanseras dvertygar forddrarna om att man verkligen upptéckt
nya grupper av handikappade, funktionshindrade, avvikande samt blir man 6verens om att
sérl6sningar gagnar barnen. En diagnos &r ett framgangsrikt sétt att Slippa
foraldramotstand, som har funnits tidigare, mot att etikettera och/eller flytta enskilda
elever.

For att nya identiteter skall etableras och internaliseras av barn och forddrar sprids idag
mycket kunskap om avvikelsetyper. Exempel &r fortbildningskurser for personal,

foradrautbildningsinsatser, debattartiklar och sa vidare.

Borjesson skriver att det inte specifikt handlar om de senaste arens utveckling utan om en
léng historisk stréavan mot en uniformering av befolkningen, i skolan och i stort. Fragan
ar, menar han, om detta kommer att leda fram till en ny anstalts- och sérskiljandeepok

efter en kort historisk parentes av integreringsstravanden.

Den andra artikeln i tidskriften Locus har rubriken Medikalisering av problem i skolan.
Den &r skriven av Per Solvang som & dr. polit., forskare och forste amanuens vid
Sosiologisk institutt i Bergen, Norge. Hans forskarintressen ar avvikelser, normalisering,

funktionshinder, kultur, kvalitativa metoder och vetenskapsteori.

| sin artikel anvander sig Solvang av en sociologisk stadieteori om vad det & som leder
fram till en medikalisering , det vill siga att sociaa problem blir forema for idéer om
biologiska samband. Utgangspunkten &r att det foreligger ett problembeteende. Dérefter
lanseras en teori om sambandet mellan detta beteende och medicinska och biologiska
faktorer. Detta récker emellertid inte for att en medikaliseringsprocess skall inledas utan
for detta kravs ocksa ett offentligt erkdnnande. Medikalisering sker sdledesi tre steg;

problemdefinition, teoretisering och institutionel It erk&nnande.

Solvang menar, att sjukrollen rymmer bade réttigheter och skyldigheter. De viktigaste
réttigheterna som sjukrollen ger ar befrielse fran krav i till exempel skolan och att
individen inte kan hdllas ansvarig for sin beldgenhet. Sjukrollen ger en befrielse fran
plikter och ansvar. Sjukrollens skyldigheter &r att man forsoker bli frisk si snart som

mojligt och att man underkastar sig den medicinska vetenskapen.
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Medikaliseringen har tva sidor menar Sovang.

Dels en framsida/g ukroll som innebér:

Humanisering som undanrgjer social stigmatisering (Kalle slipper bli kallad dum).
Moralisk ansvarsbefrielse (Kalles problem &r inte hans eget eller familjens fel). Mojlighet
till 6kade réttigheter (eftersom Kalle & sjuk far han rétt till specialundervisning eller

hja pmedel).

Dels en baksida/avvikarroll som innebér:

Socia kontroll med medicinska argument och medel mojliggors (Kalle & besvérlig men
han kan behandlas — eller omplaceras).

Expertberoende (Iakarna vet forstas béttre an familjen nar det géller Kalle).

Sociaa forklaringar skyms av det medicinska tolkningsforetrédet.

Ur individuell synvinkel kan sdledes sjukrollen, menar Solvang, ge vissa sociala fordelar,
till exempel att man dlipper att personligen ta ansvar for sin belégenhet. Det kan vara en
l&ttnad att kallas sjuk i stallet for dum eller lat. Aven forddrarna avlastas ett ansvar nar de
far en 5ukdomsbeteckning pa barnets svarigheter. Det finns emellertid en baksida.
Sjukdom star samtidigt for en icke onskad avvikelse. Solvang stéller tva perspektiv mot

varandra.

Under féljande empiriavsnitt skall vi titta ndarmare pa vad som kannetecknar diagnosen

AS och vilka”teknologier” som anvands for identifikation och reglering

Empiri

Inledning

Empirins forsta del bestar av en redogorelse for den litteratur och 6vriga sekundérdata jag
anvant mig av nér jag sokt kunskap om syndromet. Ambitionen har varit att férsoka se pa
syndromet ur olika synvinklar; utifran, inifran, ur ett samhéallsperspektiv, ur ett kritiskt
perspektiv samt soka kunskap om var forskningen star idag.

Déarpa foljer en andra del med en beskrivning av diagnosen AS med genomgang av
bakgrund, diagnoskriterier, Lorna Wings Triad, diagnostiseringsmetoder, diagnostiska

avgransningsproblem, begavningsniva, orsak, forekomst och prognos.
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Empirins tredje del behandlar lagstiftningen (LSS) och de regelverk som finns uppbyggda
kring syndromet.

Empirins fjarde och avdutande del utgdrs av en redovisning och analys av intervjuerna
vilken foljer de fragestéllningar som presenterades i uppsatsens inledning. | detta avsnitt

ingdr ocksa en diskussion om diagnosens trovardighet.

Litteratur och forskning

Den litteratur som jag har studerat domineras av |&karen Christopher Gillberg. Det & hans
forskningsresultat och hans slutsatser som andra forfattare anvander sig av och hanvisar
till. Gillberg och hans forskningsgrupp i Géteborg & oerhort dominerande. En forklaring
till detta kan vara att det var Gillberg som forst intresserade sig for amnet i Sverige. Den
andra auktoriteten inom omrédet & Lorna Wing. Aven till henne och da framfor alt till
hennes symtomtriad hanvisas i mycket stor omfattning. Aven forfattare som skriver om
syndromet ur galvbiografisk vinkel som Gunilla Brattberg hanvisar till Gillberg och sina
kontakter med honom. Ofta tar de forfattare som diskuterar kring syndromet, t ex de som
skriver om syndromet ur pedagogisk synvinkel som Ann-Christin Thimon, avstamp i att
diagnosen &r ett faktum och ifragasétter den inte. De inriktar sig i stéllet pa att finna
metoder och pedagogik som kan underlétta for individernai t ex skolan.

Det finns tva personer som offentligt och klart deklarerat en avvikande och synnerligen
kritisk uppfattning. Det ena & sociologen Eva Karfve som i sin bok Hjarnspoken. Damp
och hotet mot folkhdsan stdller ssg mycket kritisk till det omfattande anvandandet av
bokstavsdiagnoserna dver huvud taget. Under beteckningen ” bokstavsdiagnoser” ingar
AS men den diagnos Karfve framfor allt diskuterar & adhd/damp. Hennes bok har fétt
stor uppmérksamhet bade positiv och negativ. En annan kritiker av vad han menar det
lattvindliga bruket av neuropsykiatriska diagnoser pa framfor allt barn och ungdomar ar
barnldkaren och skollékaren i Uppsala kommun Leif Elinder. Han har framfor alt fort
fram sin uppfattning via artiklar i facktidskrifter som Lakartidningen, Pedagogiska
Magasinet och Lararforbundets tidning men ocksa i Dagens Nyheter och Aftonbladet.
Artikelmaterial fran bland annat L&kartidningen och dagstidningar som Sydsvenska
Dagbladet och Dagens Nyheter avspeglar den konflikt som finns mellan motstandare till

och foresprakare for neuropsykiatrisk diagnostisering av barn och ungdomar éver huvud

taget.
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| sin senaste bok, Psykoser (2000), varnar ocksa Johan Cullberg for ett Gverdrivet bruk
av diagnosen och tillréder forsiktighet.

Betraffande tidigare forskning och aven den aktuella domineras den av information som
harror fran professor Gillberg i Goteborg och fran psykiatern Lorna Wing i
Storbritannien. Att det & sa avspeglasi den Gversikt som gors av Socialstyrelsen. Den
nyligen publicerade 6versikten som avser perioden 2002-2003 med rubriken Utredning av
autism och autismliknande tillstand hanvisar direkt till Christopher Gillberg pa
neuropsykiatriska kliniken vid Sahlgrenska sukhuset i Goteborg. Oversikten omfattar
statistiska uppgifter rérande verksamhetens omfattning men tar ocksa upp forekomst,
indikationer/kontraindikationer, diagnostik, behandling och resultat samt forskning och
utveckling. Su referenser anges varav fem stycken ér forfattade av Gillberg och en av
hans kollega och medférfattare av skriften Asperger syndrom — en dversikt - Stephan
Ehlers.

Aktuell amerikansk forskning och &ven annan internationell forskning kring AS handlar
om olika metoder att hitta manniskor med AS (screening-metoder), olika
testningsmetoder som exempelvis CAST (Childhood Asperger Syndrome Test) och
naturligtvis om att finna orsaken till syndromet. Exempel pa det sistnamnda &r att forskare
i USA for nagra manader sedan hittat skillnader i hjarnan hos autistiska personer. Nar
hjarnan hos méanniskor med och utan autism undersoktes visade det sig att det fanns
skillnader i de omraden som kallas pann- och tinningloberna. Dessa skillnader skulle da
kanske kunna forklara sérdragen vid autism. (Neurology, 2002; 58).

Egen kommentar: Det & viktigt att hér notera att det ror sig om en skillnad (difference) i
hjarnan - inte en skada eller ett sjukdomstillstand och att fynden avser autism generellt —

inte AS specidllt.

Den 19 januari 2003 publiceras ny information om autism i Dagens Nyheter. Denna
forskning harrér fran Christopher Gillberg i Géteborg och fran forskare i Frankrike.
Resultaten kommer att publicerasi tidskriften Nature genetics. For forsta gangen har
autism sparats till mutationer i arvsmassan. Mutationerna finns i gener som skall hjdpa
hjarnan att koppla samman sina nervceller under utvecklingen. 150 familjer dér flera
familjemedlemmar har autism har undersokts. | tva av familjerna fanns ett par muterade

gener hos dem som hade autism, men inte hos nagon annan.
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Detta &r ett exempel pa ett biologiskt sétt att ndrma sig syndromet.

Ett annat st riktar sig mot §jalva syndromets uttryck och stodet fran samhallet. |
Forskningskatal og 2000 finns forskning medtagen som bedrivs pa I nstitutionen for
psykologi i Lund av Berndt Leisner. Denne beskriver sitt syfte pa foljande sétt: ” Syftet
med forskningen &r att hitta metoder som forbéttrar §ukdomsinsikten for personer med
Asperger Syndrom, sa att samhallskostnaderna (assistenter i skolan, inlaggning pa
psykiatriska kliniker, hemtjanst insatser, utbrand personal) forhoppningsvis kan minska.”

(http://www.psychology.lu.se/Forskning/Forskningskatalog.pdf.)

Beskrivning av diagnosen Asperger syndrom (AS)
Med syndrom menas att en grupp symtom upptréder samtidigt och utgor ett
symtomkomplex. (Medicinsk terminologi, 1965). Kunskapen ar baserad pa |akarnas

observationer.

Bakgrund

Den amerikanske barnpsykiatern Leo Kanner hade 1943 skrivit en uppméarksammad
artikel om autism. (Autistic disturbance in affective contact) dér han beskrev barn med
“autistiska storningar i den kadnslomassiga kontakten”. (Nervous Child).

Aret dérpd, 1944, publicerade den 6verrikiske barnlakaren Hans Asperger, 1906-1980, en
beskrivning av barn med en speciell kombination av kontakt- och beteendeproblem och
med speciellaintressemonster. Barnen uppfattades som kyliga och deras intressen
ensidiga och ibland till och med bisarra. Asperger bedomde tillstandet som en autistisk
personlighetsstorning och ansag att orsaken troligen var genetisk.(Archiv fur Psychiatrie
und Nervenkrankheiten).

De av Kanner respektive Asperger beskrivna barnen uppvisade stora likheter, men ocksa
stora skillnader betraffande framfor allt begdvningsniva och sprék. En annan bendmning

for Kanner syndrom &r uttrycket "klassisk autism”.

Dérefter drojde det fram till 1953 da tva amerikanska forskare, Robinson & Vitae, utan
att kannattill Aspergers artikel, beskrev nagra pojkar som uppvisade en likartad bild och
dar man sarskilt uppehdll sig vid barnens mycket speciellaintressen. (American Journal

of Ortophychiatry).
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Den engelska barnpsykiatern Lorna Wing ar den som i vara dagar aktualiserat diagnosen
och hon skrev 1981 en artikel i tidskriften Psychological Medicine dér hon presenterade
Aspergers arbete. Det var ocksa hon som foreslog namnet Asperger syndrom.

Diagnoskriterier

Asperger syndrom kan diagnostiseras enligt nagot av foljande tva internationella system:
DSM-1V (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)) publicerad av
Amerikanska psykiatriforeningen 1994 och 1CD-10 (International Statistical
Classification of Diseases and Related Health Problems) publicerad av

V é&rldshél soorgani sationen (WHO) 1993.

DSM-IV bestér av foljande fem diagnoskriterier:

- Kvalitativt nedsatt formaga till social interaktion

- Begransade repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter

- Storningen orsakar kliniskt signifikant nedsdttning av funktionsformagan i arbete,
socialt eller i andra viktiga avseenden

- Ingen kliniskt signifikant forsening av den allméanna sprakutvecklingen (t ex enstaka ord
vid tva ars alder, kommunikativa fraser vid tre ars alder)

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

(Mini-D 1V Diagnostiska kriterier enligt DSM -V, 1995)

ICD-10 bestar av fdljande tre diagnoskriterier:

- Avsaknad av nagon Kliniskt signifikant generell forsening i spraklig eller kognitiv
utveckling

- Kvalitativa avvikelser i dmsesidig social interaktion

- Begrénsade, upprepade och stereotypa beteendemonster, intressen och aktiviteter.
(Thimon, 2000).

Systemen har stora likheter och bada & Gverens om att det finns en kvalitativt nedsatt
formagatill socia interaktion, att det finns begransade repetitiva och stereotypa
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beteendemonster, intressen och aktiviteter. Bada & ocksa dverens om att det inte finns
nagon kliniskt signifikant forsening av den allmanna sprakutvecklingen eller av den
kognitiva utvecklingen.

Det som skiljer de bada systemen &t & att DSM-IV kraver att storningen orsakar
betydande problem i nagot viktigt avseende.

| Sverige har Christopher Gillberg tillsammans med sin fru utvecklat en manual, Gillberg
& Gillberg, som publicerades 1989. Den inkluderar tal- och sprakproblem och motorisk
klumpighet som fullvardiga kriterier for AS. (Gillberg 1997). De internationella

manual erna som publicerades ndgra & senare, 1993 och 1994, har emellertid inte med

dessa kriterier.

LornaWings Triad

Lorna Wing, som aktualiserade AS 1981, benamner hela omradet
autismspektrumstérning och sorterar in AS och Kanner syndrom som undergrupper.
Under begreppet autismspektrumstorning ingar bland annat adhd/damp och disintegrativ
stérning m.fl. Wing menar att for att ha en autismspektrumstorning, av vilken sort som
helst, skall personens symtombild uppfylla vad som kallas Lorna Wings Triad; begransad
formaga till omsesidig social interaktion, 0msesidig verbal och icke-verbal komunikation
samt ett repetitivt beteende. (Wing, 1996).

Dessa specifika personlighetsdrag visar sig i en pataglig brist pa socia inlevelseférmaga
och svarigheter att forsta saker och handelser i sitt sociala sammanhang. Dessa sérdrag

blir i alménhet uppenbara fran forskoleddern.

Manniskor med AS har en oférméaga att férsta och anvanda sig av underforstadda sociala
umgangesregler. Ett lampligt socialt beteende kan till viss del [&ras ut men anvands da pa
ett mekaniskt sétt. De kommunikativa problemen yttrar sig i en, oavsett hur vautvecklat
sprak de har, tendens att tolka allting bokstavligt. Detta medfor t ex svarigheter att
uppfatta ett ironiskt inpass eller forsta ordvitsar. Man missar helt enkelt det dubbeltydiga
och abstrakta innehdllet i spraket.

Det sa kallade repetitiva beteendet yttrar sig oftai en fascination for speciella foreteel ser

som tagtidtabeller, kartor, vadret, astronomi, sciencefictionfigurer osv. Intresset kan



26

emellertid fokuseras pai stort sett vilket omréde som helst och bestar i regel av att samla,
memorera och tala om fakta som har med foreteelserna att gora. Intresseomradet &r i
almanhet mycket snavt inriktat med en pataglig likgiltighet for nérliggande kunskapsfalt.
Monstret av intressen bestdr i allménhet livet ut och kan, om det & meningsfullt, leda till
en yrkeskarriar.

Personer med AS brukar dessutom rent allmant tidigt utveckla behov av rutiner och har

en tendens att rutain helasin tillvaro efter ett speciellt monster.

Forutom de symtom som utgor diagnoskriterier inom de olika manualerna har manga barn
och ungdomar i den hér gruppen stora problem med maten och ofta accepteras bara ett
fétal rétter. Det & ocksa mycket vanligt med perceptionsstérningar. Ofta upplever de inte
smarta, varme och kdld pa ett adekvat st utan riskerar ga ut i tunna klader da det &r
minusgrader eller sittainomhus i ytterklader. Dessa problem forsvarar naturligtvis

omhandertagandet av den egna personen.

Diagnostiseringsmetoder

Vid utredning av misstankt AS ingar |akarundersokning och psykol ogbedémning. Ibland
krévs ocksa kromosomanalys och EEG-undersoking for att utesluta andra diagnoser.
Forutom sedvanlig anamnesupptagning anvander man sig ibland av sérskilda

skattningsformulér. T ex ASDI (Asperger syndrom diagnostic interview).

Diagnostiska avgrénsningsproblem

Christopher Gillberg p& Ostra sjukhuset i Goteborg beskriver avgransningsproblemen
sahér: " Autism och andra autismspektrumstorningar, DAMP, ADHD, Tourette syndrom,
tvangssyndrom — sarskilt sa kallad tvangsmaéssig personlighetsstorning — och sociala
beteende- stérningar kan alla valla avgransningsbekymmer i differentialdiagnosen av
Asperger syndrom.”. Dajag gor en jamforelse mellan diagnoskriterna for AS och
adhd/damp enligt DSM-IV visar detta en klar och strikt uppdelning mellan de bada
diagnoserna.. Inget diagnoskriterium & gemensamt.

Lorna Wing menar, som namnts, att det &r béttre att kalla hela syndromet en
autismspektrumstorning. Barn som en period passar bést i en viss grupp kan nagra ar
senare passa béttre i en annan grupp. (Wing, 1996). Wing menar att det finns en rorlighet

mellan de olika diagnosgrupperna som har med personens mognad att gora.
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Vid en jamforelse mellan AS och Tvangsmaéssig personlighetsstérning enligt DSM-1V
finns emellertid stora likheter mellan dessa bada diagnosers symtomkriterier. Exempel pa
detta & symtomkriterium 1 ” Ar upptagen av detaljer, regler, listor, ordning, organisation
eller scheman i sddan grad att 5jalva meningen med aktiviteten gar forlorad och kriterium
3”& overdrivet engagerad i arbete och produktivitet pa bekostnad av fritidsaktiviteter och
sociala aktiviteter (vilket inte forklaras av uppenbart ekonomiskt nédtvang)”. Dessa
beskrivningar av den tvangsmassiga personligheten passar val in med beskrivningen av
AS-méanniskans specialintresse. Aven i 6vrigt Gverensstammer diagnoskriterierna val med
varandra for de bada diagnoserna. Om detta skriver Gillberg: OCPD och Asperger
syndrom har stora symtomatiska likheter och det ar oklart i vad man de skiljer sig &.
(1997). OPCD=Tvangsmasig personlighetsstorning.

Begavningsniva

Begavningsmassigt bestar AS-gruppen enligt Wing (1996), till skillnad fran Kanner-
gruppen, av "dem med normal till hég funktionsniva.”.

De anses dock kunna ha vissa svérigheter med att |6sa uppgifter som forutsétter formaga
att levasig in i och fantisera om andra manniskors tankar och kandor. Vidare ar
simultankapaciteten, dvs. forméagan att utfora flera olika uppgifter samtidigt, begransad.
(Gillberg, 1999).

Orsak

Wing anser, att orsaken till autismspektrumstorningar helt kan forklaras av fysiska
orsaker. Detta var Hans Aspergers uppfattning redan frén borjan - det vill siga att detta ar
en biologisk avvikelse som inte har ndgra medicinska, sociala eller psykologiska orsaker.
Socialstyrelsen skriver i sin Véardkatalog 2002-2003: " Dessa funktionsavvikelser &r oftast

medftdda och finnsi princip kvar livet ut”.

Forekomst

Enligt Socialstyrelsens Vardkatal og 2002-2003 betréffande Autism och autismliknande
tillstand &r prevalensen for typisk autism nagot éver 1/1000. Darutéver berdknas mellan 3
och 4/1000 ha ett autismliknande tillstand, oftast i form av AS. Detta innebér att minst 0,5

%, enligt vissa forskare néra 1 %, har en autismbes dktad problematik.
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Beraknat pa den lagre siffran 0,5 % av befolkningen s skulle cirka 45000 personer ha
AS.

Gillberg menar emellertid i sina bocker att en riktigare siffra bland pojkar snarare & 5-
7/1000. Enligt Gillberg &r tillstandet dessutom 3-6 ganger vanligare hos pojkar an hos
flickor. (Gillberg 1997).

Socialstyrelsens Vardkatalog 2002-2003 redovisar dessutom en dramatisk 6kning av
antalet personer som nydiagnostiseras med autism eller autismliknande tillstand under de
senast aren. 1997 nydiagnostiserades 199 personer, 1998 nydiagnosti serades 283
personer, 1999 nydiagnostiserades 307 personer och & 2000 nydiagnostiserades 318

personer.

Ar 1997 var 84 % av de nydiagnostiserade bosatta i region Vastsverige, & 1998 93 %,
1999 87 % och dutligen ar 2000 var 94 % fran omradet. Att Gillberg och hans team &
verksamma dér &r sannolikt forklaringen till den extrema koncentrationen av
nydiagnostiserade fall till just Goteborg och Vastsverige. Som jamforel se kan namnas att
sodra Sverige (Lund/Mamo) 1997 hade totalt tre fall, 1998 tva fall, 1999 sex fall och
2000 fyra nydiagnostiserade fall.

Prognos

Hans Asperger ansdg, som tidigare namnts, tillstandet som opaverkbart av mediciner och
terapier och livsdlangt. Han sig emellertid ocksd, forutom de olika svérigheter som
tillstandet innebér, dess positiva sidor. Till de positiva sidorna réknade Asperger barnens
speciellaintelligens och formaga att kunna dgna all sin tid &t ett mycket begransat
intresseomrade och orubbligt utveckla sina egna tankegangar. Dessa formagor ledde ofta
till ett orginellt och nydanande ténkande inom exempelvis matematik och fysik. (Ehlers &
Gillberg ,1999).

| boken Samhaéllsvetenskapernas forutsdttningar beskriver forfattarna Nils Gilje och
Harald Grimen en forskartyp som de kallar "den harda experimentalisten” pa foljande
satt:

”Den harda experimentalisten samlar in "harda’ kvantifierbara data och han gillar inte
abstrakt teoretiserande. Han foredrar snévt avgransade och valdefinierade problem som

kan |6sas med hjélp av standardiserade och vautvecklade experimentella metoder. Han &
teknikorienterad och empiriskt-induktivt orienterad, dvs. han samlar férst in data och
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forsoker sedan hérleda generella teorier ur dem, och han teoretiserar bara nér ala
relevanta data ligger pa bordet”.

Forfattarna Gilje och Grimen hanvisar i boken vidare till Evelyn Fox Keller som
beskriver forskartypen pafoljande sétt:

" Samtidigt ar det ocksa sa att andra studier har pavisat att dei évervadigande hog grad
hade en viss bendgenhet att vara enstoringar ("loners’) som barn, och de far |&ga poéang
pa testfragor som ror sociada intressen och fardigheter, ja att de rent av forsokt undvika
mellanmanskliga kontakter”.

Flera namnkunniga personer har beskrivits sa pass ingéende i biografier att man bedémer
det som mycket troligt att de haft Asperger syndrom. Exempel pa detta & Albert Einstein,
Ludwig Wittgenstein, Vincent van Gogh och Bill Gates. (Brattberg, 1999). Kanske hade
Hans Asperger galv AS. De flestaeller rent av alla personlighetsdrag som beskrivs som
typiska fanns hos honom enligt hans dotter Maria Felder-Asperger. (Gillberg, 1997).

Gillberg (1999) skriver:

"att historiska framsteg pa, manga omraden gjorts just av personer med Asperger
syndrom eller med en likartad personlighet. Aspergermanniskans uthdllighet,
noggrannhet, goda konkreta begavning, formaga att skarma av och att inte pa samma sétt
som andra bekymra sig 6ver kommentarer, ifragaséttanden och kritik fran utomstaende
kan ses som en fordel, kanske till med en foérutsattning for vissa former av nyskapande.”

Prognosen kan saledes anses som god - till och med mycket god - om Asperger-personen

far utvecklas enligt sina egna speciella forutséttningar.

Hur ser da det regelverk ut som ar konstruerat for att skapa bra forutsattningar for bland
annat manniskor med AS?

Jag gor en genomgang av det regelverk och de definitioner som anvants. Analysen
begréansas till de punkter som har direkt anknytning till AS.

Lag om stod och service till vissa funktionshindrade — LSS

Foucault menade ju att det inte var den medicinska vetenskapen ensam som hade
mojlighet att kontrollera och disciplinera individen utan det var tillsammans med

" samhéllsvetenskap, regelverk och normer” som detta gjordes mojligt. Exempel pa
regelverk som gdller fér manniskor med AS & Lag om stod och service till vissa
funktionshindrade — LSS. Denna lag skall vi titta nérmare pa.
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LSS tradde i kraft den 1 januari 1994 och ersatte lagen om sarskilda omsorger om
psykiskt utvecklingsstérda m fl. och lagen om elevhem for vissa rorelsehindrade barn m.
fl. Den &r en réttighetslag som skall garantera personer med omfattande funktionshinder
goda levnadsvillkor, att de far den hjalp de behover i det dagliga livet och att de kan
paverka vilket stod och viken service de fér.

Individen erbjuds sdledes har en forman som om den ses ur ett maktperspektiv enligt

Foucault ocksa kan ses som en s.k. humaniserande strategi som normaliserar makten.

De manniskor for vilka lagen & avsedd delas upp i tre olika grupper, s.k. personkretsar,
vilka definieras i lagtextens forsta paragraf. AS sorteras in under personkrets 1: Personer
med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand.

Asperger syndrom jamstalls siledes av lagstiftaren med utvecklingsstorning.

Om detta skriver Gunilla Brattberg som galv har diagnosen ASi sin bok Enastaende:

" Jag var inte personlighetsstord, jag var utvecklingsstord, men samtidigt framstéende

|&kare. Detta & en av alla obegripliga paradoxer”.

LSS &r avsedd fér manniskor med funktionshinder och enligt V arldshél soorgani sationens
standardregler kan manniskor ha funktionsnedséttningar pa grund av fysiska eller
intellektuella skador eller gukdomar, syn- eller horsel skador/gjukdomar, medicinska
tillstand eller mental§ukdomar. Sadana skador, tillstand eller sjukdomar kan vara av
bestdende eller 6vergadende natur”. (Standardregler for att tillforsakra manniskor med
funktionsnedséttning delaktighet och jamlikhet 1995).

Handikapputredningen definierar ordet funktionshinder som den begrénsning eller det
hinder som gor att en méanniska till f6ljd av en skada inte kan utfora en aktivitet pa det sétt

eller inom de gréanser som kan anses normalt. (Billum & Hammar 1994).

Den sammantagna definitionen av ett funktionshinder innebér att det skall ha uppstétt pa
grund av fysiska eller intellektuella skador eller sukdomar, medicinska tillstand eller
mental§ukdomar och medfdra att personen inte kan vara normalt aktiv. Denna definition

passar inte i nagot avseende in pa diagnosen Asperger syndrom.

Hér ser vi exempel pavad Foucault skriver i Vansinnets historia (1961) hur i detta fall
den medicinska vetenskapen med hjalp av sin kunskap, de kriterier de géva byggt upp
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och den makt den har genom sin férankring i en klinik och tillsammans med andra
maktapparater som samhdllsvetenskap, regelverk och normer identifierar den som &r

annorlunda och klassificerar den som funktionshindrad och till och med suk.

LSS &r, som namnts, en réattighetslag vilket innebar att ”insatserna skall ges den enskilde
endast om han begér det (8 8). Hur frivilligt dettai verkligheten & for en omyndig
manniska och for évrigt varje méanniska i nagon form av beroendestélining kan man
naturligtvis fraga sig. Anders Printz skriver i boken Psykiskt funktionshindrades stallning
I samhéllet:

" Detta tolkas ibland som att den psykiskt funktionshindrade maste bege sig till
socialkontoret, be att fa tala med en LSS-handlaggare och dér begéra insatsen. Detta har
adrig varit meningen. Bestdmmelsen har kommit till som ett papekande att insatserna
adrig kan ges med tvang’”.

Sammanfattningsvis sorterar AS in under LSS déar syndromet tillhor personkrets 1. AS
bedoms sdledes av lagstiftaren som ett funktionshinder jamstallt med utvecklingsstorning.

Insatserna kan emellertid inte ges med tvang.

Redovisning och analys av intervjusvaren

Undersokningen redovisas i form av svar pa de frégestallningar som presenterades i
inledningen. Deltagarna i undersdkningen & som namnts anonyma. Jag har istéllet gett
var och en ett nummer. D& jag anger vem jag citerar anger jag kon, M eller F, och

nummer.

Den intervjuade gruppen bestar av femton unga manniskor med en mediandlder pa 20 ar.
Fyra elever kommer fran Skane, tva fran Gotland, tre fran Stockholmsomréadet, tva fran

Véxjdomradet och Gvrigatre fran Vastsverige. (14/15 bevarade fragan).

Hur diagnosen etablerades.

Respondenterna uppger att de hade foljande nitton svarigheter/symtom innan de utreddes
och diagnostiserades. Elva stycken besvarade fragan.

Motoriska svarigheter: 1

Sprakliga problem: 1

Koncentrationsproblem: 1

Speciaintressen: 2
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Nedsatt empatisk formaga/fantasi: 2

Sociala svarigheter, ensamhet: 4

Tvangssymtom/fobier: 4

Hyperaktivitet/adhd: 4

De dominerande problemen var sdledes sociala svarigheter, tvangssymtom/fobier samt
hyperaktivitet/adhd.

Symtom som diagnosen AS sedan slutligen grundades pa var:
Socidasvarigheter: 4

Motoriska svarigheter 2

Brakigt/stérande beteende: 2.

Sju av tio elever som besvarade fragan om orsaken till att varfér man ville faen
bedémning gjord uppger att fordldrarna var oroliga eller ville fa en forklaring till
problemen. Tva uppger att det berodde pa att skolsituationen inte fungerade.

Det var ocksai su fal forddrarna och omgivningen som stordes av deras udda beteende.

Tva respondenter uppgav att det var skolan. Nio stycken besvarade fragan.

| sex fall av tio var det fordldrarna som tog initiativet till att en neuropsykiatrisk
bedémning blev gjord. | tvafal var det BUP (Barn- och Ungdomspsykiatrin). | ett fall
var det skolan och i ett fall respondenten galv (fédd 1976) som tog initiativet till en
utredning.

Analys: Skalet till att en neuropsykiatrisk utredning kom till stand var framfor allt att
eleverna hade sociala beteendeproblem men ocksa problem av adhd-natur. En del av
eleverna har ocksai ett forsta skede fatt en adhd/damp-diagnos, vilken senare andrats till
AS. Vi ser hér hur de olika autismspektrum-diagnoserna flétas in i varandra som tidigare
beskrivits.

Foucault menade ju att de som ordnar véarlden i tanken bestémmer indel ningsgranser och
kategorier och hur ”alla tdnkbara teknologier” anvands for att identifiera dem som avviker

fran majoriteten. Exempel pa sddana system och teknologier & de manualer, test, och
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undersokningar som den medicinska vetenskapen konstruerat och anvander sig av for

diagnostiseringen.

Problemen ledde till att forddrarna blev oroliga och sokte en forklaring. Av de tio som
besvarade fragan om vem som tog initiativet till en neuropsykiatrisk utredning var det i
sex av fallen forddrarna. Dessa sex kan utokas till dttaltio om de tva elever réknas med
som uppgav att BUP hade tagit initiativet. Forddrarna har rimligtvis ursprungligen tagit
initiativet till att barnet som da var annu yngre kom i kontakt med BUP.

Borjesson menar emellertid i den artikel fran 1999 som jag hanvisar till i teoriavsnittet att
det inte enbart & av dessa bada anledningar, oro och 6nskan om férklaring, som gor att
fordldrarna numera &r positivartill en neuropsykiatrisk undersbkning och en diagnos.
Borjesson menar att fordldrarna har behov av diagnosen, rent krasst, for att fa tillgang till
de extraresurser som samhéllet och skolan erbjuder. Foraldrarna utgér till och med en
padrivningsgrupp i stéllet for att som tidigare ha varit motstandare till en utdifferentiering

och sérbehandling av deras barn.

Diagnosens fordelar och nackdelar for individen

Sju/elva respondenter uppgav att de paverkats positivt av att ha fétt en diagnos. De tyckte
framfor allt att de fatt en forklaring till varfor de var annorlunda och upplevde harigenom
en lattnad. Exempel: " Det kéndes béttre att veta varfor man & annorlunda’ (M 1) och
"forstod béttre problemen” (M 8).

Fem respondenter menade att diagnosen paverkade dem negativt. Exempel: " negativt,
depression, tyckte att jag var annorlunda” (M 10) och "idiotforklaring” (F 14).

Attaltio respondenter ansdg att diagnosen gav dem fordelar. Av dessa étta upplevde tva
Sig mera accepterade av omgivningen: ”blir mer accepterad fér udda beteende” (M 4) och
"En hel ddl, lite kontakter, Sapp bl a darfér lumpen. Fordelarna marks ju ocksa hemma,
om jag vill skriva och vara ensam hela dagen forstar mamma och &ven vanner det lite
béttre” (M 3).

De 6vriga uppger sig ocksa ha fétt konkreta fordelar. Exempel: hjélp och stod, pengar,

folkhogskolan samt assistent/kontaktperson.
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utanforskap, att omgivningen hade sankt sina forvantningar pa dem och att de blev samre
behandlade. Exempel: " blir inte behandlad som andra, folk utgar inte fran att jag klarar av
alt som andragor” (M 4) och "alaverkar tro att man inte fattar” (F 14) och ” Pappa hatar
mig mer an vanligt.” (F 13). Av 6vriga sex respondenter sag fem stycken gava syndromet
i sig som en nackdel. Exempdl: " Allt méaste sagas till mig innan det gors’ (M 6) och "blir
l&tt stord av saker” (M 8). Dessa besvarade saledes fragan bokstavligt, vilket ger exempel

pa hur deras kommunikationsproblem ser ut.

Analys. En majoritet upplevde det sdledes som positivt att ha fatt en diagnos/ett namn pa
sina problem och svarigheter. Ytterligare fler kunde peka pa fordelar som de hade kommit
i atnjutande av just genom att de blivit diagnostiserade.

Ett fatal ansag att diagnostiseringen paverkat dem negativt och att diagnosen medfort
nackdelar for dem. Nackdelarna yttrar sig framfor alt i en forstérkt kénda av utanforskap.
Detta stammer va med Solvangs uppfattning om att sjukrollen rymmer bade fordelar och
nackdelar. Den ger en befrielse fran plikter och personligt ansvar. Dessutom Gppnar
diagnosen dorren till extraresurser som hjép, stéd och ekonomiska bidrag. Diagnosen har
emellertid ocksa en baksida och den visar sig i den avvikarroll som uppkommer genom

diagnostiseringen.

Identifiering.

Betréffande respondenternas framtidsplaner ansdg endast fem/tolv att diagnosen paverkat
deras framtidsplaner. En elev ansdg att framtidsplanerna paverkats i positiv riktning.
Ovrigafyrai negativ riktning. Exempel: " D& vet jag att jag & helt vardelos pa vissa
omraden.” (M 1).

Fjorton av femton respondenter uppgav sig ha specialintresse varav samtliga fem flickor.

Efter diagnostiseringen har fem stycken upptéckt nya AS-symtom: Ojamn begavning,
specialintresse, asocialitet, problem med kladvalet efter vaderlek och hygienomradet samt
balanssvarigheter. Fraga 13 om huruvida respondenten upptéckt nagra nya symtom i
ovrigt adderar ytterligare symtom av AS-art. (Betréffande fraga 13 se metodavsnittet.)
Exempel: " Tvangshandlingar, komplex” ( M 1) och " Att jag inte kénner igen ménniskor.
Jag gar parosten. Att umgas med jamnariga. Svart med nya stdllen”. (F 15)
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Analys. Borjesson skriver i sin artikel att de insatser som &r knutnatill de olika
diagnosgrupperna rymmer normativa budskap med bland annat syftet att ge individen en
"riktig” uppfattning om sina mgjligheter till utveckling av personliga anlag och
fallenheter. Han menar att detta normativa budskap utgor det mest effektiva och
permanenta skyddet mot ett avvikande forhalIningssétt och i sutdndan social oordning.
Nér individen internaliserat detta budskap, denna bild av sig gélv, & identifieringen som
avvikande och funktionsnedsatt fullbordad

For att fa svar pai vilken grad respondenterna identifierat sig med sin diagnos stéllde jag
fragor om huruvida diagnosen paverkat deras framtidsplaner, om forekomsten av

speciaintresse samt om nya symtom av AS-typ tillkommit.

| de fafall diagnosen upplevdes ha paverkat deras framtidsplaner var det framfor allt i
negativ riktning

Specialintresse av tvangskaraktar ar enligt symtommanualerna ett ofta forekommande
symtom. Dock férekommer det inte hos ala. Enligt Gillberg saknar en del barn och vuxna
som i dvrigt uppfyller diagnoskriterierna— framfor allt vissa flickor och kvinnor — sadana
intressen. (1997). Samtliga deltagare utom en enda uppger sig ha specialintresse, varav
samtliga flickor. Detta kan jamforas med att enbart tva respondenter uppgav
specialintresse som ett symtom da de redovisade de symtom de hade fore den
neuropsykiatriska utredningen och diagnostiseringen.

Atta respondenter kunde dessutom uppge et flertal nytillkomna symtom av AS-typ.

Sammantaget tolkar jag bilden sa att diagnostiseringen hosi alafall en del av

respondenterna medfort en 6kad identifiering med avvikarrollen.

For- och nackdelar for den diagnostiserades familj.

Sju/tio respondenter anser, att diagnosen har inneburit fordelar for forddrarna. Exempel:
"det har det sakert. Bade ekonomiskt bidrag och st6d” (M 10) och ” Ja, mamma har fétt en
del forstaelse och sympati vad géller problem i skolan o s v, hon har fatt en del
"assistans’” (M 3) och "ursakt for mitt sétt att vara” (M 4).

Betréffande nackdelar for familjen svarar sex/atta respondenter nej. Pa fragan om de som

regerade negativt pa deras beteende, framst familjen, nu upplever problemet som |ost
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svarar endast tvaltio ja. "Till viss ddl, ja, i synnerhet skolan och s&” (M 3) och Vi har
brakat mycket men nu har de flesta problem |6st sig.” (F 12).

Analys; En majoritet av dem som besvarade frégan ansdg sdledes att diagnosen medfort
fordelar for foraddrarna. Fordelarna bestér i att foraldrarna fatt en forklaring till

problemen och en ursakt for sitt barns sétt att vara. Dessutom har de fétt olika typer av
stod.

Diagnostiseringen hade eméllertid inte 16st de grundléggande problemen. Respondenterna
kunde inte se att diagnosen medfort ndgra negativa konsekvenser for forddrarna
Respondenterna svarar emellertid valdigt enstavigt pa fragorna. De ger inte exempel pa
en enda nackdel. Kanske kan en forklaring liggai att méanniskor med AS har svart att
sdtta sig in i andra manniskors kanslor och upplevelser. Deras fantasi och empatiska

formaga ar generellt daligt utvecklad.

Hur tillvaron skulle kunna forbéttras.

Atta stycken ger foérslag pa vilken hjap de tycker att de skulle ha behévt som barn. Fem
stycken hade 6nskat en béttre skolsituation. Exempel: ”Mindre klass och elevassistent
redan i ettan” (F 11) och " Det borde kanske funnits stod for sddana som jag. Det enda
som fannsi |&g- och mellanstadiet var hjép for de troga’ (M 3) och ”Sma klasser i
skolan. Jag har blivit slagen i skolan. Ar opererad for det tva génger i ryggen” (F 15).
Tvasvarade att det "Hade kvittat om jag hade fatt hjdp eller ¢” (M 8) och "Fick den
hjap som behtvdes’ (M 9). En skrev " Fatt min diagnos’ (M 13).

Pa fraga om huruvida de hade funderat pa nagon férandring som skulle forbéttra
situationen for manniskor med AS angav nastan samtliga som besvarade fragan (nio/tio)
att de 6nskade bli mera accepterade av andra s.k. normala ménniskor. Exempel: "Mer
tolerans for folk som inte orkar vara ytligt trevliga och sociala helatiden.” (M 3) och "Ha
inte forutfattade meningar mot personer som &r lite annorlunda.”. (M 10).

Den sista fragan i formulé&ret & helt Gppen och respondenterna kunde skriva precis vad de
ville. Fem stycken anvande utrymmet. Exempel: " Jag & stolt Over att vara udda. Jag &r
mig sav och ingen annan”. (F 11) och " Ja— &en dom som inte vagar leva dor nagon
gang.” (M 3).
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Analys:

Det & ju tydligt att de flesta haft stora problem under skoltiden. De tycker nu i efterhand
att det skulle ha behovt gai mindre klasser. Kanske hatillgang till assistent redan fran
borjan for att framfor alt undvika maobbningen.

Det fanns en stor samstdmmighet om att de vill bli tolererade som de & och accepterade
av sin omgivning. De framférde inte onskemd om annat &n just tolerans och forstael se.
Ingen av de formaner som finns genom LSS eller i dvrigt i samhdllet. Detta kan ju
antingen tolkas som att respondenterna redan ar tillrackligt val tillgodosedda och/eller att
de upplever att det allt 6verskuggande problemet finnas just i relationen till andra

manniskor.

Diagnosens tillforlitlighet

Jag valde pa basen av svaren pafragornai min intervju och observation ut de deltagare i
undersokningen som jag, utan att varalékare, beddmde ha en séker eller néstan saker AS.
Resultatet av min bedémning blev att sex av femton deltagare har en korrekt diagnos.
Hérefter tog jag kontakt med kuratorn vid folkhogskolan for att be aven henne géra en
bedémning. Jag ville jamféra mitt urval med hennes. Vara respektive bedémningar, som
Vi gjorde helt oberoende av varandra, visade att vi hade valt ut ssmma fem fall som
korrekt diagnostiserade med AS. Detta kan bero pa att just dessa fem fall uppvisar en
sarskilt tydlig bild av syndromet och att &ven 6vriga har en korrekt AS-diagnos.
Resultatet av vara gemensamma bedomningar vacker dock fragor om huruvida det skulle
kunna féreligga en 6verdiagnostisering.

(Kuratorns namn uppges inte eftersom jag inte bett om tillstand att fa [amna ut det.)

Resultatsammanfattning

Skalet till att en neuropsykiatrisk utredning kom till stand var att respondenterna framfor
allt uppvisade sociala beteendeproblem och problem av adhd-natur. Dessa problem ledde
till att foréldrarna blev oroliga och sokte en forklaring. Darfor var det i forsta hand de
som tog initiativet till den neuropsykiatriska utredning som sa smaningom ledde till en
diagnos. Enligt Borjesson behover ocksa foradrarna en diagnos for att fa tillgang till de
extra resurser som till exempel skolan erbjuder. Andra myndigheter som kréver en
diagnos & Forsakringskassan och Socialférvaltningen. Fordldrarnas positiva instéllning
sammanfaller med nedskarningen av samhéllets resurser och det verkar troligt att i

kampen om extra hjalp och stéd for ett barn med sociala problem sa stér en giltig
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medicinsk diagnos stark. Eftersom problemen nu pl6tsligt klassificeras som ett
sukdomstillstand stéller sig forddrarna troligtvis ocksa Oppnatill insatser, bade
medicinska och sociala. Detta skulle da forklara att de inte langre gér motstand mot en
sérbehandling av barnen inom skolan.

Parallellt med detta sprids ocksa en allt storre kunskap till exempelvis skolor och dagis
samt till allmanheten om de sa kallade neuropsykiatriska sjukdomarna och detta bidrar
troligen ocksatill ett dkat bruk av diagnoser.

Enligt Solvangs artikeln i teoriavsnittet forloper en medikaliseringsprocess i tre steg;
problemdefinition, teoretisering och institutionellt erkénnande. Alla dessa uppfylls genom
den Okade kunskapen om diagnosen hos sjukvarden, skolan och de 6vriga samhélleliga

institutionerna samt hos allméanheten.

En majoritet av de diagnostiserade upplevde det som positivt att ha fatt ett namn pa sina
problem och de kunde peka pa fordelar som de kommit i atnjutande av pa grund av
diagnostiseringen. De nackdelar som redovisades bestod framfor alt i en forstérkt kénsla
av utanforskap.

Undersokningen pekar mot att deltagarna efter diagnostiseringen i hdgre grad har
identifierat sig med sin diagnos och avvikarrollen. Néstan alla har numera specialintresse
mot att enbart tva stycken uppgav sig ha haft detta tidigare. Manga kunde ocksa
rapportera nytillkomna symtom av AS-karaktar. Bérjesson forklarar detta med att de
insatser som & knutnatill en viss diagnos aven rymmer normativa budskap. Dessa

internaliseras och paverkar sjavbilden.

For de anhoriga, framfor alt forddrarna, har diagnostiseringen enligt
undersokningsdeltagarnas uppfattning i princip enbart varit positiv. Detta trots att de
grundlaggande problemen kvarstar. De har fétt en forklaring till sitt barns sétt att vara,
skuldbefrielse och stod av praktisk och ekonomisk art. Eva Karfve skriver i sin bok om
autismspektrumstorningen adhd/damp om diagnosens fordelar och nackdelar och jag
menar att det ser ut ungefér likadant fér dem som har diagnosen AS. Hon beddmer att
fordelarna bestdr i foljande tre punkter: Lugn, l&ttnad fran skuldbdrdan och vardbidrag.
Av dessa tre, menar hon, & bara den sistnamnda fordelen av bestaende varde. Som
nackdelar réknar hon en forstaelse som tar sig uttryck i en neuropsykiatrisk tolkning,

nedsatt §alvfortroende och att hjé pinsatserna forstér barnets utsikter att uppfatta sig som
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en i mangden samt till sist att foraldrarna nar de blir av med skuldbdrdan ocksa gar miste

om ansvaret.

Flertalet av deltagarna har haft problem under skoltiden och anser nu i efterhand att de
skulle behévt gdi mindre klasser. Mobbing har varit ett problem. Aven idag énskar
deltagarna framfor allt mer tolerans, forstéelse och acceptans. Detta stammer va med

V &rldshd soorgani sationens uppfattning att ett funktionshinder i sig g§élv inte utgor ett
handikapp, men kan bli det om den miljo eller den situation som den funktionshindrade
befinner sig i & s&dan att tillvaron forsvaras. Funktionshindret & sdledes nagot relativt
och uppstar forst i samspelet mellan en individ och den omgivande miljon. (Billum &
Hammar, 1994).

Som vi ser finns det ett stort behov av en diagnos. Den utgor en nyckel till samhéllets

hja presurser, ekonomiska formaner. Den ger forklaringar och social uppréttelse.

Detta gor att det ligger nératill hands att misstanka att diagnosen kan kommattill
anvandning aven i tveksamma fall och sdledes medfora en éverdiagnostisering. Min egen
och kuratorns genomgang av deltagarna i undersokningen pekar ocksdi farans riktning.
Mgjligheten att forandra en socialt dalig situation minskar da den av alla accepterade

forklaringen till problemen pekar ut individen gav som orsaken till problemen.

Avslutning och kommentar

Foucault menade att den medicinska vetenskapen med hjdp av sin kunskap, de kriterier
de gdalv byggt upp, sin forankring i en klinik och tillsammans med andra maktapparater
som samhaéllsvetenskap, regelverk och normer har makten att identifiera den som &r
annorlunda. Den medicinska vetenskapen har som Foucault séger helt enkelt skapat
sanningen och tillsammans med andra maktapparater gjort den stark och inflytelserik. For
att uppna detta har humaniserande strategier kommer till anvandning. Exempel pa detta &
symtommanualerna och LSS’ personkretsar. Individen blir tvungen att acceptera dessa
normer och kategoriseringar for att fa tillgang till den hjalp som samhéallet erbjuder. Man
maste som A S-diagnostiserad till exempel accepterasig sav tillhéra samma personkrets
som utvecklingsstorda manniskor trots att man & minst normalbegavad for att fa tillgang
till hjalp genom LSS.
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| min granskning av de regelverk som tillkommit under senare & framkommer flera
tecken som tyder pa en aktiv stréavan fran samhéllet att 6ka kontrollen. Exempel pa detta
& att Sverige har en utvidgad symtommanual i férhdlande till de internationella
manualerna och att AS tillhdr LSS trots att det per definition inte &r ett funktionshinder.

Vilken &r da drivkraften bakom den stora 6kningen av antalet nydiagnostiserade fall av
AS under senare ar. Borjesson skriver i sin artikel att " det inte specifikt handlar om de
senaste &rens utveckling utan om en |ang historisk strévan om en uniformering av
befolkningen, i skolan och i stort”. Denna uppfattning ansluter sig sdledes till Foucaults
tankar om att det skulle finnas en aktiv stréavan att siarskilja och segregera fran samhéllets
sida

Medlen skulle da vara foljande:

Den medicinska vetenskapen med sina diagnoser och manualer

Lagstiftningen med sina kategoriseringar

Forsakringskassan, socialvarden och skolan med sitt villkorade stod.

Allmanheten som har 6vertygats om att man verkligen upptackt nya grupper av
funktionshindrade och handikappade och att sarldsningar gagnar dem.

Diagnosen i sig blir ett argument och ett medel i olika situationer.

Larare, |akare och myndigheter blir experter pa vad som &r bast for barnet.

Deinsatser som & knutnartill de olika diagnosgrupperna rymmer normativa budskap.

Tillsammans skulle dessa olika punkter utgora medel for likriktning och kontroll av
befolkningen.
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Fréeformulir

1. Nér & du fodd? (Récker med ar).

2. Var & du uppvuxen?

3. Vad arbetar dina foraldrar med?

4. Vilka Asperger-symtom hade du innan du fick diagnosen?

5. Vilket beteende hos dig var det som gjorde att du blev diagnostiserad?

6.  Varfor ville man fa en bedomning gjord?

7. Vem var det som stordes av att du hade detta beteende?

8. Vem tog initiativ till att en neuropsykiatrisk bedémning blev gjord?

9. Vem har satt din diagnos (I&kare, klinik)?

10.  Hur gammal var du nér du fick diagnosen?



11.  Hur paverkade det dig att fa en diagnos?

12. Vilka Asperger-symtom har du upptackt att du har efter att du fétt
diagnosen?

13.Har du upptéckt ndgra nya symtom?

14.Vilkafordelar har du av diagnosen?

15.Vilka nackdelar har du av diagnosen?

16.Har diagnosen paverkat dina framtidsplaner?

17.1 safdl hur ?

18.Har det inneburit nagra fordelar for dina foraldrar att du fatt en diagnos?

19.Har det inneburit ndgra nackdelar for dina foradldrar att du fétt en diagnos?

20.Har de som reagerade pa ditt beteende fére diagnosen fatt sitt problem
|6st nu efter diagnosen?
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21.Vad & det du behover mest hjalp med?

22.Vilken hjdp far du?

23.Kan du berétta mer om detta?

24.Vilken hjélp tycker du nu i efterhand att du skulle behovt som barn?

25Har du nagot specialintresse —i safall vilket eler vilka?

26.Kan du berdtta mera om detta ?

27.Har du funderat pa om nagra sarskild forandringar i samhéllet eller i livet
I almanhet som skulle vara bra fér manniskor som har Asperger syndrom?

28.Ar det nagot du skulle viljalaggatill?



