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Den hér uppsatsen syftar till att foresla en alternativ diskurs
om normbrytande funktionsvariationer. I analys av
intervjufilmer med familjer dér det finns en familjemedlem
med en normbrytande funktionsvariation undersoks hur en
nuvarande dominerande diskurs verkar fortryckande. Vidare
foreslds en spriklig vindning som riktar blicken mot
uteslutande strukturer snarare @n att fokusera pa individen
som ett problem. Med en hermeneutisk gang och en
diskursanalytisk blick anvénds kritisk pedagogik och
familjeforskning i kombination med intervjufilmerna for att
visa hur en alternativ diskurs kan ta form. Studien bekréftar
att det finns en risk for negativ paverkan pa personer med
normbrytande funktionsvariationer och att ett pedagogiskt
forhallningssitt som ifragasétter strukturer istéllet for
individer kan bidra till jamlika relationer och frigorelse fran
fortryck. Ett slags diskurs som formas i familjens privata
rum stdr som forebild for hur civilt agerande kan forma en
offentlig diskurs som rymmer olikheter och komplexa
identiteter. I strdvan efter jimlikhet och frigorelse betonas
dialog och allians.
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Forord

Jag vill bidra till att gora virlden till en bra plats for alla. I pedagogiken har jag hittat
utrymme for den kritiska, nyfikna, stdndigt ovetande medvetaren jag gor ansprak pa att
vara. Aven om jag inte #r den forsta och formodligen langt ifrén den sista att firdigstilla
en kandidatuppsats ser jag det som ett privilegium att vara hér. Det vilar ett dntligen

Over situationen.

Jag vill tacka kurskompisarna Amanda, Andrea, Eyja, Johanna och Lina for er backning
och uppmuntran under hela kandidatkursen. Tack for vara smarta och roliga chattar och
videosamtal, de har varit en skon oas att aterkomma till. Tack till Amanda, Lasse och
Malin som ldst och aterkopplat pa textens innehall och struktur. Ni ar virda er vikt i
guld! Tack Barbara for att du med intresse och skérpa stottat och utmanat mig under
arbetet. Vid forsta handledningstillfillet sa du att du bara gor ditt jobb och det har du
gjort pa ett sdtt som hela tiden hjilpt mig framét. Tack for det! Tack ocksa till min mest
lojala och hériga vdn Brienne for att du héller mig alert och pdminner om vikten av
lekpauser och regelbundna promenader. Monumentalt tack alla barn, ungdomar, vuxna,
anhoriga, allierade och kollegor jag triaffat genom jobbet. Ni har alla pa olika sitt
bidragit till att jag blivit det asjobbiga och omtdnksamma proffs jag dr. Jag lovar att

aldrig sluta ifrdgasétta och backa allt ni gor. ¥

Slutligen: tack Ellie for en fenomenal uppsatstitel. Om jag nagon gang tréffar dig vet jag
exakt vad jag ska fraga: How fun is life, how is everything, how are you? och sen kan vi

prata anime och hur trékigt det 4r med vuxenpoang.

Lund, juni 2020

Hanna Hansen



1 Inledning

Den hir uppsatsen undersoker hur ett pedagogiskt forhallningssétt kan bidra till
skapandet av en alternativ diskurs om personer med diagnoser som faller inom ramen
for Lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade (LSS)'. Fragan springer ur ett
grundantagande om hur en rddande dominerande diskurs reproducerar virderingar och
handlingar som riskerar att verka diskriminerande for individer med dessa diagnoser.
Diskursen bottnar 1 en bindr forstaelse for funktion som kategoriserar ménniskor utifran
en historiskt producerad norm, vilken riskerar att utesluta alla som inte lever upp till vad
som anses vara normalt eller Onskvért. Det leder vidare till ett strukturellt fortryck som

stravar efter individens anpassning till strukturen snarare an tvértom.

Bakgrunden till undersdkningens tema &r frdmst egna erfarenheter av att ha jobbat med
unga ménniskor som blivit beviljade olika typer av LSS-insatser. Jag har sett
verksamheter rora sig frén en syn pa individen som i forsta hand behdvande av vard och
hjélp till en mer pedagogisk blick som formulerar metoder for sjdlvbestimmande.
Samtidigt som denna forandring sker tillimpas fortfarande ett problematiskt bemétande

gentemot individer som inom den dominerande diskursen uppfattas som avvikande.

Problemformuleringen kretsar kring hur ett pedagogiskt forhdllningssétt som bygger pa
formégor, holism och respekt, snarare &n oférmagor, patologisering och maktrelationer,
kan bidra till jimlika relationer. Det dr delvis en studie i makt men dn mer ett rum for

roster som riskerar att utsittas for bemotanden som kan verka fortryckande.

1.1 Syfte och fragestillningar

Studiens ena syfte dr att undersdka och forsta vikten av att vaga erkidnna den
diskriminerande verklighet som den dominerande diskursen bidrar till, det vill sdga den
verklighet som anser att individen bor anpassas efter strukturen snarare an tvartom. Det
andra syftet dr att se bortom denna diskurs genom att foresla en alternativ diskurs, eller

spriklig vindning, som fokuserar pa strukturella fordndringar och holistiska individer.

'Lagen innehaller bestdammelser om stdd- och serviceinsatser at personer “1. med utvecklingsstorning, autism eller
autismliknande tillstand, 2. med betydande och bestdende begavningsmassigt funktionshinder efter hjarnskada i vuxen
alder foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom, eller 3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de ar stora och férorsakar betydande svarigheter i den dagliga
livsféringen och darmed ett omfattande behov av stod eller service.” (LSS, SFS 1993:387, 1 §)



Med dessa syften dnskar jag bidra till kunskap som i en forlingning kan forbattra

livsvillkoren for personer som riskerar att utséttas for denna diskriminering.

Det kommer forhoppningsvis inte som en nyhet for nagon att de individer som stér i
uppsatsens fokus enligt lagen &r lika mycket virda som vilken ménniska som helst och
lever med samma typ av drommar, dnskemal och behov. For att det inte ska framstd som
att studien endast dgnar sig at att sla in 6ppna dorrar vilar den pa forskning som visar pé

ett existerande fortryck, d&ven om det huvudsakliga syftet inte dr att djupdyka 1 detta.

Foljande tre frigestéllningar leder, tillsammans med syftena, arbetet:

* Hur verkar den nuvarande dominerande diskursen rérande diagnoser som faller
inom ramen for LSS diskriminerande?
* Vilken roll kan ett pedagogiskt forhallningssétt ha i skapandet av en alternativ

diskurs?

* Vilken paverkan kan en alternativ diskurs ségas ha for enskilda individer?

Fragestdllningarna besvaras med hjilp av tidigare forskning och ett empiriskt material
som utgors av intervjufilmer som &r producerade av organisationen Special Books by
Special Kids (SBSK). Intervjufilmerna dr genomférda hemma hos familjer dar ndgon
familjemedlem har en normbrytande funktionsvariation. I filmerna samtalar SBSKs
grundare Chris Ulmer med familjerna pd ett sitt som ger tittaren en inblick i individens

identitetsskapande.

1.2 Bakgrund

1.2.1 En spraklig inging

Uppsatsen innehaller vissa begrepp vars tydliggorande kan underlitta 14sarens
forstaelse. Dessa begrepp bor betraktas som fordnderliga, eftersom tolkningsforetrade
alltid ligger hos individen (Lindholm, u.4.). Att ord, uttryck och begrepp ér rorliga och
kan uppfattas som komplexa gor det till en utmaning att for det forsta vilja ett sprak
som kan representera fragan och for det andra ringa in detta sprak i linje med studiens

syften. Eftersom en stor del av uppsatsen kretsar kring diskurs ar det relevant att



motivera val av begrepp och dess uppkomst.

Studiens grundantagande forutsétter att det finns funktionsskillnader som &r betydande
for hur méinniskoliv vérderas, dér spriket ar en bidragande del. Det funktionsbegrepp
som anvénds i uppsatsen ir ‘normbrytande funktionsvariation’. Ericson, Ullgren,
Nyberg och Rasmusson (2016) skriver att begreppet funktionsvariation ar “ett
normkritiskt sétt att beskriva funktionsférmaga” (s. 22) och menar vidare att alla
méinniskor dr funktionsvarierade men att det bara ir de som bryter mot funktionsnormen
som riskerar att drabbas negativt av den. Ericson et. al. (2016) talar ocksa om kognitiva
funktioner och betonar att alla ménniskors kognitiva forméga péverkas av social
kontext, fysisk milj6 och dagsform, vilket talar for att vem som helst vid en given
tidpunkt potentiellt skulle kunna betraktas som normbrytande i sin funktion, eller som

Goodley (2017) uttrycker det: tillfilligt normativt fungerande.

Normbrytande funktionsvariation dr ett begrepp som riktar fokus mot en normerande
struktur och som strivar efter att bryta upp en dikotomisk forstaelse for funktion
(exempelvis fungerande/icke-fungerande eller frisk/sjuk). Begreppet strivar efter att
undvika negativa laddningar 1 beskrivningen av en person (Funktek, u.a.). For
uppsatsens syfte dr definitionen anvéndbar for att tillimpa den sprékliga vindning som
den Onskar bidra med. Att soka efter och anvénda d&ndamalsenliga ord &r dessutom ett

forsok att implementera en alternativ medvetenhet i en social verklighet.

Viktigt att dterigen podngtera dr att det alltid &r individen sjilv som bestimmer hur hen
vill definiera sig (Lindholm, u.4.). Uppsatsen gor inte ansprak pé att bendmna enskilda

individer eller grupper av individer utan vill snarare belysa en diskriminerande struktur.
Under uppsatsarbetet har jag forhallit mig till f6ljande uttalande av organisationen

Disabled People Against the Cuts, och 6nskar att d&ven ldsaren har detta i atanke:

Disabled people are not the disabled” — we are a diverse social group of people with a
variety of impairments who continue to face unequal and differential treatment resulting
from systems, structures and cultures which fail to take disabled people into account.

Disabled people are not, therefore, simply subjected to disablist language and imagery



but also to combined forms of inequality and oppressive representation across the

equality strands. (Diabled People Against the Cut, u.a.)

I metoddelen diskuteras tolkningsforetrade och min positionering mer utforligt.

I den engelsksprékiga litteratur om funktionsfragor som anvints i den héir uppsatsen &r
det vanligtvis orden ‘impairment’ och ‘disability’ (se exempelvis Castrodale, 2017,
Goodley, 2017; och Nevin, Smith & McNeil, 2008) som beskriver det jag valt att kalla
normbrytande funktionsvariation. ‘Impairment’ syftar till att nagot ar nedsatt medan
‘disability’ kan Oversittas till ‘funktionsnedsittning’, eller ‘oférméga’. Eftersom jag vill
undvika att bendmna funktion som nigot som antingen definierar individen (till
exempel ‘nedsatt’ eller ‘oférmdgen’) eller som vérderar funktion (till exempel

‘funktionsnedsittning’) dr det inte relevant att direkt Gversdtta de engelska begreppen.

Vad som dédremot dr relevant dr innebdrden av ‘impairment’ och ‘disability’ och deras
relation till varandra, ndgot som dr centralt for att forstd innebdrden i begreppet
normbrytande funktionsvariation och varfor det ar strukturen som bor anpassas efter
individen och inte tvirtom. ‘Impairment’ syftar till en fysisk, mental eller sensorisk
begriansning medan ‘disability’ formulerar en individs begransade mojligheter att vara
en jamlik del av samhéllet pa grund av sin funktionella férmaga (Goodley, 2017).
Medan ‘impairment’ pekar mot individens funktioner riktar ‘disability’ alltsd blicken
mot omgivningens bristande anpassningar och vilka konsekvenser de kan fi for enskilda
individer. ‘Impairment’ ir inte ett biologiskt fenomen som gar att koppla frén sociala,
kulturella och politiska sammanhang utan nedséttningen produceras snarare i dessa
kontexter, vilka bottnar i en historiskt etablerad blick som definierar vissa funktioner

som nedsatta (Goodley, 2017).

De individer som stér i studiens fokus kallas for ‘huvudsubjekt’. Teorier som visar pa en
diskriminerande diskurs talar om en patologisk syn pa normbrytande
funktionsvariationer och hur denna syn konstituerar individer som fixerade objekt
snarare dn som personer i sin egen ritt (Goodley, 2017). Objektifieringen kan liknas vid

mord pé subjektet, eftersom diagnoser samlar unika individer under patologiska koncept



och dirmed bortser fran enskilda subjekt (Nilsson Sjoberg, 2018). Att bendmna
deltagarna som huvudsubjekt istillet for exempelvis undersokningsobjekt motiveras

mot denna bakgrund som ett forsok att bryta upp konstitutionen.

1.2.2 En pedagogisk vig

Problemformuleringen handlar om att omviardera en uppfattning som underminerar
individens sjdlvbestimmande och istéllet riktar blicken mot hur ett pedagogiskt
forhallningssitt kan verka maktutjdmnande. Studien bidrar till en vidgad forstéelse i
moten med individer som strukturellt reduceras till forestéllningar som finns om vissa
diagnoser. Studien vill forma nya tankemonster, vilket pa sikt dr ndgot som kan bidra till

att fordndra den diskriminerande diskursen.

1968 publicerades Paulo Freires Pedagogik for fortryckta (Freire, 1972) och la en grund
for utvecklingen av en dialektisk och radikal pedagogisk teori (Giroux, 1983). Freires
pedagogik tar avstamp i relationen mellan den fortryckta och den som fortrycker, dér
den som fortrycks tvingas leva under fortryckarens foreskrifter (Freire, 1972). Den
fortrycktas beteende kommer med andra ord att anpassas efter den vars foreskrifter
dominerar. Centralt hos Freire dr att formulera och uppldsa fortryck, vilket sker genom
att fortryckta individer och grupper frigor sig och dtertar rétten att sjdlva formulera sin
tillvaro. Det dr mot Freire och den kritiska pedagogiken som studien lutar sina
huvudsakliga resonemang om varfor en alternativ diskurs om normbrytande

funktionsvariation ar angeldgen och hur en spréaklig vindning kan se ut.

Den ursprungliga inspirationskéllan till uppsatsens problemformulering dr en idé om att
mota funktionsfortrycket och dess konsekvenser med kérlek (Nilsson Sjoberg, 2018).
Nilsson Sjoberg (2018) foreslar en utbildningsmodell som stricker sig bortom
individuella diagnoser och instrumentell pedagogik for att istéllet vdga std upp for
alternativa sanningar: “An educational model based on love goes beyond a fixed and
final subject, goes beyond instrumental and standardized encounters, beyond
hierarchical classifications and codified categories, and therefore beyond the individual

psychiatric diagnosis.” (s. 341)



Den pedagogiska blicken speglas i olika LSS-insatser exempelvis genom att
verksamheter som verkstéller dessa har borjat anstédlla pedagoger 1 syfte att arbeta med
anpassning av miljoer, bemodtande och forhallningssétt. 2011 la Gteborgsregionens
kommunalférbund fram ett forslag om samsyn géllande titlar och kompetenskrav inom
LSS i syfte att synliggora verksamhetsomradet och dess arbetskraftsbehov. Bland annat
antogs titeln stodpedagog och da arbetade tolv kommuner med att inféra denna
(Socialstyrelsen, 2012). Det gar idag att utbilda sig till stoddpedagog pa flera platser i
Sverige (Studentum, u.a.) och infér hosten 2020 finns kandidatprogram i
socialpedagogik pé tre hogskolor och universitet (Universitets- och hogskolerddet, u.a.).
I skrivande stund finns runt 200 lediga pedagogtjanster i1 olika LSS-verksamheter 1
Sverige (Arbetsformedlingen, u.4.), vilket talar for att det pedagogiska forhallningsséttet

héller pa att, om inte utfasa sd i alla fall komplettera det virdande.

2 Litteraturgenomgang
2.1 Sokning, urval och kdllkritik

Artikelsdkningen tog avstamp i min forforstaelse for &mnet och innehdll huvudsakligen
begreppet ‘disability’ i kombination med ‘discourse’, ‘ableism’, ‘critical disability
studies’, ‘critical pedagogy’, ‘family’, ‘network’ och ‘community’. Inledningsvis
anvindes databasen ERIC och 1 ett senare skede dven LUBsearch. I val av artiklar
bedomde jag dess validitet utifran hur vil abstract beskrev intressanta och relevanta
perspektiv, att artikeln var peer reviewed och att tidskriften dér artikeln publicerats var
vetenskapligt granskad enligt databasen Ulrichsweb. Jag anvénde ocksa Google Scholar
for att se antal citeringar varje artikel fatt. Antalet citeringar varierade mellan noll och

206, dér fa citeringar kan ha berott pa relativt nypublicerat material.

For att beskriva och vdva samman funktionsfragans historia, den diskriminerande
diskurs som studiens grundantagande springer ur och vidare fragans pedagogiska
relevans utgjorde verk av Freire, Giroux, och Goodley den teoretiska ramen. Av dessa
tre riktar sig Giroux och Freire sdrskilt mot pedagogiken medan Goodley diskuterar
normbrytande funktionsvariationer ur olika perspektiv. For att sitta funktionsfragan i en

svensk kontext anvindes Boréus Diskriminering med ord (2005). Gemensamt for



majoriteten av vald litteratur som ror pedagogik och funktionsfrdgor ar dterkommande

hénvisningar till Freire, Giroux och Goodley.

For att forstd och beskriva vikten av familjen som nétverk och hur relationella faktorer
paverkar individens vilbefinnande anvéndes artiklar om diskurser i familjer och

relationer 1 familjer dir ndgon familjemedlem har en normbrytande funktionsvariation.

For metodavsnitt och som stdd 1 analysarbetet anviindes rekommenderade titlar fran
kandidatkursen i pedagogik, i vilken den hér uppsatsen ingér. Tilldgg gjordes med
Boréus och Bergstroms Textens mening och makt (2018), som fordjupar sig 1 till

exempel diskursanalys och visuell textanalys samt tvd artiklar om familjediskurser.

2.2 Teori och tidigare forskning

2.2.1 En dominerande diskurs

Det hér avsnittet syftar till att forsté studiens grundantagande om hur en dominerande
diskurs riskerar att verka diskriminerande, i linje med den forsta fragestéllningen: Hur
verkar den nuvarande dominerande diskursen rorande diagnoser som faller inom ramen

for LSS diskriminerande?

2.2.1.1 En dikotomisk forstdelse for funktion

Den dikotomiska forstdelsen for funktion kan tydliggoras i begreppet dis/ability, ett
begrepp som synliggor hur prefixet ‘dis’ definierar en avsaknad av ‘ability’ (forméga)
och dirmed positionerar forméga och oférméga mot varandra (Goodley, 2017). Den ena
kan inte existera utan den andra och enligt Goodley (2017) dr skillnaden 1 de olika
begreppens innebord att det som anses vara normalt, det vill sdga ‘ability’, vanligtvis
inte definieras och kategoriseras pd samma sitt som ‘disability’ (oférméga). Samtidigt
genomsyrar ‘ability’ vardagen i offentliga rum, reklam och sociala medier och formar en
normerande diskurs som utesluter allt som kan uppfattas som ‘disability’ (Goodley,
2017). Darmed frantas personer med normbrytande funktionsvariationer méanskliga
egenskaper som humor, sociala fardigheter och sjdlvmedvetenhet (Nevin et. al., 2008).
Den funktionsnormativa representationen i offentliga sammanhang ar ett exempel pa

hur den dominerande diskursen verkar uteslutande.



Diskursen bottnar 1 en bindr relation mellan begreppen ‘vi’ och ‘andra’, vilken ligger till
grund for funkofobi och dess reproducering av en uppfattning om énskvird funktion
(Goodley, 2017). Sedan 1900-talets bdrjan har rasbiologiskt tdnkande 1 Sverige bendmnt
personer med kognitiva normbrytande funktionsvariationer som sinnessloa, idioter och
psykiskt underméliga och darifrdn format bade en teori och en praktik som genererat
begransat tilltrdde till samhaéllet, genom exempelvis placering pé slutna institutioner
(Boréus, 2005). Beslut som rorde ‘de sinnessloa’ fattades utan samtycke och deras
vialméende var en icke-fraga eftersom den allmidnna samhillsdiskursen var
objektifierande, ndgot som bland annat speglades i anvindningen av ‘de sinnesslda’ i
naturvetenskapliga syften for att nd 6kad medicinsk, psykiatrisk och rasbiologisk

kunskap (Boréus, 2005).

1993 las institutionerna ner i samband med inférandet av LSS, en lag som ska “frimja
jamlikhet 1 levnadsvillkor och full delaktighet i samhallslivet” (LSS, SFS 1993:387, 5
§). Men, trots att personer med (kognitiva) normbrytande funktionsvariationer inte
langre anses behova isoleras frdn samhéllet (Boréus, 2005) finns fortfarande en

diskriminerande diskurs som hérror frdn denna djupt fortryckande ménniskosyn.

2.2.1.2 Psykologisering av personer med diagnoser

Psykologin anviander normalférdelningskurvor for att pa olika sétt placera avvikande
funktioner i relation till ett normerande genomsnitt (Goodley, 2017). Anvindningen av
normalf6rdelning tar oss tillbaka till uppdelningen mellan ‘vi’ och ‘andra’ och den har
bidragit till en psykologisk blick i handlidggningar, bedomningar och klassificeringar av
individer pa samhéllsarenor som skolor, fangelser, arbetsplatser och vardinstanser med
syftet att rattfardiga atgérder som placerar s médnga som mojligt ndra genomsnittet
(Goodley, 2017), alltsd inom det som kan ségas tillhora ‘vi’. Individuella skattningar
gors utifran faktorer som sjélvstandighet, kognitiv funktion och utvecklingskurva, vilka
sammantaget bidrar till en psykologisering (Goodley, 2017) som soker problem hos
individen snarare 4n i strukturen (Nevin et. al., 2008). Psykologiseringen producerar och
reproducerar alltsa en diskurs som uppratthaller bilden av att det finns ett idealt sétt att

fungera. Diskursen symboliserar vad som é&r icke-Onskvért (Lewis-Bernstein Young,



2017) och riskerar dérfor att verka diskriminerande.

P& samma gang som blicken bor riktas mot ett sprik och en struktur som systematiskt
utesluter vissa individer behdver fokus ligga pd samma individer. Pedagogiken kan

utgora ett samspel dér strukturen jimkar allteftersom individen konstituerar sig sjalv.

2.2.2 En pedagogisk riktning

Det hir avsnittet syftar till att forstd hur ett pedagogiskt forhdllningssétt kan bidra till en
alternativ diskurs, 1 linje med den andra frigestdllningen: Vilken roll kan ett pedagogiskt
forhallningssatt ha i1 skapandet av en alternativ diskurs? Avsnittet berér dven den tredje
fragestéllningen: Vilken pdverkan kan en alternativ diskurs ségas ha for ensklida

individer?

2.2.2.1 Kritisk pedagogik

I Theory and Resistance in Education (1983) formulerar Henri Giroux en radikal
pedagogik som sitter sig mot all typ av dominans 1 syfte att forma en teoretisk diskurs
som skapar handlingsutrymme och frigérelse. Aven om Giroux i huvudsak beskriver
skolan som en plats for bade skapande av fortryck och ett mdjligt rum for frigorelse ér
kunskap som produceras i skolan kopplad till samhéllet (Castrodale, 2017). Den kritiska
pedagogiken kan betraktas som ett expansivt forlopp dir kunskap ar ett sétt att arbeta
for ménskliga réttigheter och ett jamlikt samhélle (Goodley, 2017). Det dr med andra
ord ett forhallningssatt som fokuserar pa att bryta ner fortryckande strukturer och forma

alternativa diskurser.

Den kritiska pedagogiken har sitt ursprung i den kritiska teorin som vixte fram med
Frankfurtskolan, vars centrala idé var att undersoka hur dominans genomsyrar
manniskor 1 vardagen och vidare forma ett sprak dar politik och méinskliga relationer
mots i civila motstandshandlingar (Giroux, 1983). Kritisk teori bottnar i en
sjalvmedvetenhet och en kritisk hallning dér utveckling av diskurser for férdndring och
frigorelse ér en forutsittning och dér relationen mellan hur verkligheten beskrivs och

hur verkligheten faktiskt ser ut dr en viktig del (Giroux, 1983).



Som den beskrivs av bland andra Giroux exkluderar den kritiska pedagogiken
normbrytande funktionsvariationer, exempelvis genom att inte nimna funktion som en
grund for fortryck och genom en begrinsad forstaelse for vad det innebér att gora sin
rost hord, dar olika sitt att kommunicera forbises (Gabel, 2002). Detta synliggor ett
behov av att tillimpa teorin med det kritiska forhéllningssétt den uppmuntrar (Goodley,

2007) genom att inkludera funktionsfrdgor 1 pedagogikens namn.

Den kritiska pedagogiken mojliggdr ett bemdtande som synliggdér och omvirderar
normbrytande funktionsvariation genom att problematisera den biologiska
patologiseringen och istéllet bygga jamlika relationer i allians med levda erfarenheter
(Castrodale, 2017). Detta kan goras 1 6msesidiga, flexibla, tillgdngliga och
kunskapsdelande miljoer och méten (Castrodale, 2017) dir den som innehar en
profession positionerar sig som stottande snarare dn hjélpande genom att fokusera pa
formagor och sjilvbestimmande och forsta olika slags beteenden som meningsfull
kommunikation och socialt utbyte (Nevin et. al., 2008). Enligt Nevin et. al. (2008) kan
en sadan positionering springa ur ett sjdlvreflekterande sétt att problematisera det egna
bemotandet av personer med normbrytande funktionsvariationer genom att exempelvis
formulera ett sprak som inte nedvérderar individen utan bemoéter hen som en komplex

helhet.

Centralt hir 4r alltsa att som professionell kritiskt rannsaka sina forgivettaganden
genom att frdga huruvida bemdtandet sker med fokus pé individen som ett problem som
behover fixas eller pa den egna rollen som problematisk och potentiellt fortryckande.
Nir ett sddant forhallningssétt tillimpas kar mojligheterna att det professionella
agerandet tar former som gar i linje med den kritiska pedagogiken (Nevin et. al., 2008),
sdsom dialog som ett sétt att mojliggdra horisontella relationer, tillit och “erdvrandet av
virlden for manniskans befrielse” (Freire, 1972, s. 91). Det ar ocksa i detta

forhallningssétt som alternativa diskurser tilldts ta form.
Giroux (1983) formulerar tre forutsattningar for fordndring och frigérelse dar den forsta

ar behovet av en samhillsanalys och en diskurs som rymmer olika typer av ménniskor.

Den andra forutséttningen &r att skolor betraktas som motsédgelsefulla laranderum som
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leder till bade frigdrelse fran och anpassning till dominerande ideologier och logiskt
tinkande (Giroux, 1983). Aven om Giroux hir endast nimner skolan kan hans idéer
tillimpas pa kontexter dér det finns en dominans av vissa tankar men som dven skulle
kunna rymma fordndringspotential, sarskilt om de civila handlingar han talar om &r en
del av det offentliga rummet. Den tredje forutséttningen kretsar kring dessa civila
handlingar och dar menar Giroux (1983) att kritisk pedagogik maste kopplas till en
offentlighet som synliggér olikheter och erbjuder utrymme for alla medborgare att

uttrycka sig, ndgot som i sin tur skulle mojliggéra utvecklingen av en alternativ diskurs.

Giroux ser ett behov av ett civilt engagemang 1 arbetet med att skapa platser for
motstand inom institutioner som producerar och reproducerar dominerande vérderingar
och praktiker. Det dr ett tankesétt och ett agerande som med mod avticker myter och
fordomar (Giroux, 1983) och star upp for alternativa sanningar (Nilsson Sjoberg, 2018).
Oftentligheten blir bade en plats for aterhdmtning och en plats for nya
organisationsformer dér alla individer ges mdjlighet att formulera sina egna liv (Giroux,

1983), ndgot som kan sammanfattas i begreppet ‘literacy’.

2.2.2.2 Literacy

En forenklad svensk dverséttning av ‘literacy’ dr ‘lds- och skrivkunnighet’, ett begrepp
som sdger lite om ordets innebord 1 ett kritisk pedagogiskt perspektiv. P4 grund av
bristen pa ett rittvisande svenskt ord kommer ‘literacy’ att anvéndas fortsittningsvis, i
ett forsok att finga den kritiskt pedagogiska definitionen. Den traditionella forstaelsen
for begreppet erbjuder en funktionell innebord 1 form av att kunna l4sa, skriva och
overlag pé ett systematiskt sitt uttrycka sig sprakligt (Giroux, 1983). Men, Giroux
menar att det inte &r sa enkelt som att betrakta literacy som en instrumentell fardighet
utan menar att det dr kopplat till den politik och de samhilleliga maktstrukturer som
bestdmmer vilken verklighet som ska lidras ut. Med en sddan forklaring forldngs
begreppet till att &ven handla om att identifiera, forstd och problematisera kopplingen
mellan makt och sprék (Lewis-Bernstein Young, 2017) och kampen for medborgarnas

medvetna sjalvbestimmande (Giroux, 1983).

Literacy hénger nidra samman med civilkurage dd medvetenhet om ojamlika strukturer
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och kunskap att betrakta sig sjdlv och omvérlden med kritiska 6gon definierar bredare
syften med utbildning 4n att bara systematiskt producera arbetskraft (Giroux, 1983).
Detta menar Freire (1972) dr en politisk handling som maste vara pedagogisk eftersom
ett sddant forhallningssitt stravar efter jamlika relationer. Dock betonar Freire att ingen
méinniska kan ge ndgon annan sjilvstdndighet utan menar att den enda vigen till
frigorelse ar dialog och det han kallar for ‘conscientizacao’, eller ‘kritisk medvetenhet’,
ett begrepp som definierar literacy som bade ett uttryck och en konstituerande kraft for
agens och politisk handling (Giroux, 1983). Fler civila aktorer i det offentliga rummet
menar alltsa den kritiska pedagogiken bidrar till 6kade mdjligheter att skapa en

alternativ diskurs som kan frigoéra enskilda individer frén ett strukturellt fortryck.

2.2.3 Familjeforskning

Parallellt med det offentliga rummet verkar ett privat rum, vilket for de flesta, och
sarskilt for unga manniskor med normbrytande funktionsvariationer, utgors av familjen
(Giesbers, Tournier, Hendriks, Hastings, Jahoda & Embregts, 2019). Familjen som rum
och dess betydelse for individen syftar i den hér studien till att kontrastera det offentliga
rummet och vidare den dominerande diskursen. Familjen betraktas i ett sddant
perspektiv som en del 1 samspelet mellan struktur och individ. Avsnittet gar saledes
framst 1 linje med den tredje fragestdllningen: Vilken paverkan kan en alternativ diskurs

sdgas ha for enskilda individer?

2.2.3.1 Familjediskurser

Diskurser inom familjer undersoker hur familjemedlemmar anvinder sprék for att skapa
den gemensamma vardagen och studeras genom att analysera konversationers form och
funktion (Gordon, 2013). Gordon (2013) skriver att en stor del av den familjediskursiva
forskningen utgjorts av normativa familjer och att det behovs fler studier pa
familjekonstellationer som inte dverensstimmer med normen. Detta for att studera
daglig interaktion och bryta ner forgivettagna ideer (Shaw & Bailey, 2009). Nir
relationer interaktivt forhandlas fram i familjer sker ett identitetsskapande hos savél de
enskilda individerna som hos familjen som grupp, nagot som i tidigare studier visat pa
identiteter som flytande inom en och samma diskurs (Gordon, 2013). Ett sddant

perspektiv kan potentiellt motverka forestéllningen om individen som ett fixerat objekt

12



och istéllet bemota hen som ett komplext subjekt.

2.2.3.2 Familjen som niitverk

Att ingd i ett socialt ndtverk innebdr att ha ett sammanhang som stottar deltagande och
social inkludering (Giesbers et. al., 2019). Ofta &r det sociala nétverket for personer med
normbrytande funktionsvariationer begransat till familjen (Giesbers et. al., 2019), vilket
gor familjen till en viktig del for exempelvis fysisk och psykisk hilsa (Widmer, Kempf-
Constantin, Robert-Tissot, Lanzi & Galli Carminati, 2008) och som allierade (Ryan &
Runswick-Cole, 2008). Aven om det kan innebira mer jobb for familjer dir ndgon har
en normbrytande funktionsvariation beskriver familjer flera positiva aspekter av sin
situation och en sarskild livskvalitet som dr direkt kopplad till just den

familjemedlemmen (Widmer et. al., 2008).

Den mesta forskning som gjorts pé relationer mellan personer med normbrytande
funktionsvariationer och deras familjemedlemmar har gjorts ur 6vriga
familjemedlemmars perspektiv (Widmer et. al., 2008). Det kan innebéra att anhorigas
upplevelse av att det stod de ger inte &r tillrickligt medan det kanske egentligen inte &r
méngden utforda stodinsatser som dr viktiga utan hur individen som tar emot dem
uppfattar dem som hjidlpsamma (Giesbers et. al., 2019). En tolkning som gjorts i tidigare
forskning &r att det stod som familjemedlemmen med en normbrytande
funktionsvariation ger till sin familj dr ett msesidigt svar pa det stdd personen fér

(Giesbers et. al., 2019).

Pa en strukturell niva verkar familjemedlemmar till personer med normbrytande
funktionsvariationer inom inflexibla system som framtvingar situationen som icke-
onskvird (Ryan & Runswick-Cole, 2008), 1 enlighet med den dominerande diskursen.
Samtidigt menar Ryan och Runswick-Cole (2008) att synen pa familjen som utsatt inte
alltid upplevs av familjen och att det behdvs en 6ppenhet infor olika erfarenheter,
sarskilt med hansyn till att det stod som ges till fordldrar med barn med en
normbrytande funktionsvariation speglar det samhélleliga stod de i sin tur formar ge sitt
barn (Giesbers et. al., 2019). I praktiken kan det hér innebéra att hela familjer paverkas

av den dominerande diskursen och att en alternativ diskurs 1 sa fall inte bara skulle
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frigora individen frén en diskriminerande struktur. En alternativ diskurs skulle dessutom
kunna omvirdera och 1 hégre utstradckning anpassa det samhélleliga stdd som erbjuds

familjer.

3 Metod

Infor val av metodansats utgick jag fran ett antal frigor som Fejes och Thornberg (2009)
menar kan vara till hjilp i1 beslutet. Fragorna kretsar kring det fenomen som ska studeras
och hur det tidigare studerats, hur unders6kningens perspektiv passar for vald
metodansats samt hur datainsamling och analys kan ga till inom ramarna for ansatsen.
Undersokningens genomforande utgick frin tvd huvudsakliga ansatser: hermeneutik och
diskursanalys. Upplidgget var att ta avstamp i teorier om hur dominerande diskurser om
normbrytande funktionsvariationer kan verka diskriminerande, att vidare med hjélp av
intervjufilmer undersdka formerna for en alternativ diskurs och slutligen stélla den
alternativa diskursen 1 ett pedagogiskt ljus for att undersoka vilka konsekvenser en

spraklig vindning kan ha for enskilda individer.

3.1 Val av metod
3.1.1 Hermeneutik

Hermeneutik innebir att tolka och skapa mening kring ett objekt i relation till hur det
historiskt formats och i vilken kontext det tar sig uttryck (Brinkkjer & Hoyen, 2013).
Tolkningen sker 1 en rorelse dir forstdelsen for hur kommunikativa och symboliska
monster interagerar (Giroux, 1983) pendlar mellan fragans olika delar och dess helhet,
dér rorelsen dr en forutsittning for en overgripande forstéelse (Brinkkjer & Hoyen,
2013). Denna ansats ldmpade sig vl for undersokningen i sitt forsok att ssmmanfora
flera komplexa delar 1 en dvergripande bild (Westlund, 2009) och samtidigt vicka fragor

som belyser de underliggande meningar som vardagligt liv utgdr (Giroux, 1983).

Utifran att empirin kan besta av olika slags texter som tolkas i det sammanhang de ar
skapade och existerar 1 men ocksa i relation till forskarens forforstielse for dessa
sammanhang (Westlund, 2009) 6ppnar den hermeneutiska ansatsen for ett transparent

forhéllningssitt. I linje med studiens ena syfte, att synliggora och vidare bryta upp en
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diskriminerande verklighet, tog studien avstamp i en historisk kontext for att rora sig
vidare mot alternativa forstdelser for problemet. Enligt detta resonemang tillimpades en
abduktiv arbetsging, dir resonemang rorde sig mellan min forforstéelse, tidigare teorier

och den empiriska utgdngspunkt som SBSKs intervjufilmer utgjorde.

3.1.2 Diskursanalys

En mer specifik ansats for intervjufilmerna var diskursanalysen, som anvéndes for att
systematiskt registrera vilken typ av sprék och vilka teman som star i fokus nir samtalet
inte kretsar kring individens diagnos. Diskursen betraktades som viktig for att
tydliggora hur sprak formar en social verklighet i savil offentliga som i privata rum.
Dels anvéndes diskursteori for att forstd hur sprék skapar tankemdnster och beteenden
och dels anvéndes diskursanalys som metod for att undersoka kopplingar mellan makt
och sprék. Syftet med analysen var att undersoka och vidare foresla hur en spraklig
viandning skulle kunna se ut. Fragor om normbrytande funktionsvariation domineras av
psykologiska kategorier som beskriver vad en ménniska inte &r och saknar ett sprak som
definierar vem individen dr (Goodley, 2017), vilket vl motiverar en analys som syftar

till att foresla en alternativ diskurs.

Diskurs kan relateras till makt om analysen tittar p4 vem som vanligtvis uttalar sig om
en fraga, hur den uppfattningen dterskapas i sociala ssmmanhang och hur det kan leda
till olika effekter for individer eller grupper av individer (Bergstrom & Ekstrom, 2018).
Makt behover inte nddvéndigtvis innebidra negativa effekter utan kan ge individer eller
grupper potential att férdndra genom att “driva fram eller producera specifika
forstaelser, forslag och kategorier” (Bergstrom & Ekstrom, 2018, s. 256). I studien
syftade textanalysen huvudsakligen till att bidra till skapandet av en alternativ forstaelse
for amnet, med hjélp av huvudsubjekten tillsammans med familjemedlemmar och
allierade. Eftersom det empiriska materialet bestod av intervjufilmer kombinerades den
sprakliga analysen med en visuell textanalys. Sdrskilt studerades interaktionen mellan
personer som avbildades 1 filmerna och filmernas betraktare samt icke-verbala
kommunikativa signaler. Att ta hiansyn till och tolka intervjufilmernas estetik visar pa

diskursbegreppet som mer én ett sprék - det sker dven i fysisk handling.
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Analysen forholl sig ocksa till teorier om diskurser inom familjer, vilka undersdker hur
familjemedlemmar anvinder sprak for att forma vardagen 1 vad som ségs, vem som
pratar med vem samt hur, nir och varfor ndgot sdgs (Gordon, 2013). Familjediskurser
visar hur kommunikativ kompetens utvecklas och hur relationer och identiteter formas
savil inom familjen som i andra interaktiva sammanhang (Gordon, 2013), &ven om
diskursanalys som metod betraktar forskningsresultat som socialt och kontextuellt

konstruerade och endast bor betraktas som enskilda tolkningar (Shaw & Bailey, 2009).

3.2 Urval och material

Special Books by Special Kids (SBSK) &r en icke-vinstdrivande organisation som
grundades 1 USA 2016 av kommunikatoren och specialpedagogen Chris Ulmer. SBSK
arbetar utifrdn uppdraget att med empati, respekt, drlighet, nirvaro, positivitet och
samarbete synliggora funktionella olikheter oavsett diagnos, alder, ursprung, tro,
inkomst, sexualitet och konstillhorighet (SBSK, 2018). Via olika mediala kanaler delar
SBSK *“stories, providing individuals and families from the neurodiverse community
with an audience to share their thoughts and experiences” (SBSK, 2018). SBSKs
Youtube-kanal, dir det empiriska materialet 4r hamtat, har i skrivande stund 2,4

miljoner prenumeranter.

Studiens empiri bestar av ett antal intervjufilmer frdn SBSKs Youtube-kanal, ett
material som &r producerat och redigerat av SBSK. Intervjuerna genomf{6rs hemma hos
familjen som stér i fokus for respektive film och Chris Ulmer handhar kameran
samtidigt som han véxlar mellan att intervjua och delta i1 samtal med huvudsubjekten

och deras familjemedlemmar.

Ett forsta urval av intervjufilmer gjordes utifran de huvudsubjekt med normbrytande
funktionsvariationer som 1 en svensk kontext skulle ha fallit under LSS. Sedan gjordes
ett andra urval baserat pd den utstrackning i vilken hela eller delar av familjer deltog i
intervjufilmerna. Slutligen valdes étta filmer ut, vilket utgjorde ett material pa ungefar
90 minuter. Intervjuerna transkriberades ordagrant och information om kroppssprak,
ljud, tonldgen och andra kommunikativa tecken noterades for att finga

familjekonversationens typiska mikronivd (Gordon, 2013) men ocksé for att flera av
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huvudsubjekten i filmerna uttrycker sig multimodalt®. Eftersom SBSK ér stationerade i
USA {6rholl jag mig till att information som framkom 1 intervjuerna kunde ha ett
perspektiv som varit annorlunda om intervjuerna genomforts i Sverige. Dock bedémde
jag att detta inte nodvéndigtvis skulle kompromissa studiens syfte, sérskilt inte om

méinsklighet betraktas som nagot universellt och inte nddvéndigtvis kulturellt bundet.

3.2.1 Beskrivning av intervjufilmerna

For att ge en inblick i det material som analysen utgick fran foljer en kortfattad
presentation av var och en av de atta filmernas innehéll och huvudsubjekt. Samtalen i
filmerna kretsar sarskilt kring huvudsubjektet och hens egenskaper, relationer till
familjen och andra i omgivningen samt konsekvenser av diagnosen. Gemensamt {for
filmerna &r att Chris vixlar mellan att intervjua eller samtala med huvudsubjektet eller

nagon familjemedlem enskilt och med huvudsubjektet och en familjemedlem samtidigt.

3.2.1.1 Ellie - Life as a Teenage Aspie: Autism, ADHD and Anxiety

Ellie beréttar att de flesta i hennes alder gor vuxna saker som att skaffa extrajobb och
pojkvénner, medan hon mest gillar att titta pa barnprogram. Sarskilt gillar hon anime
eftersom det dr haftigare versioner av barnprogram med svordomar och superkrafter.
Hon sidger att hon under sitt liv velat ha kompisar men att andra antingen blivit
uttrakade eller tillrittavisande for att hon inte beter sig pa ett sétt som ofta forvintas i
sociala sammanhang. Hon séger att den hon bést kan vara sig sjdlv med é&r sin ena bror,
eftersom de forstar varandras skdmt och att han inte domer henne oavsett vad vad hon

sager eller gor.

3.2.1.2 Evely - Living with an Unknown Genetic Syndrome: The Only Discovered
Case

Filmen inleds med att Evelys storasyster berittar att de brukar leka ljudlekar som fér
Evely att skratta. Evelys mamma bekréftar detta och filmen kretsar kring hur mamman
och Evely sjunger och klappar tillsammans, i nagra scener @ven tillsammans med Chris.

Evely visar att hon tycker om lekarna genom att skratta och studsa fram och tillbaka.

2Multimodal kommunikation innebar anvandning av olika kommunikationsvagar sasom bilder, gester och tecken.
(https://www.nspt4kids.com/specialties-and-services/speech-language-pathology/multimodal-communication-
communicate-without-using-words/)
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Mamman séiger att for att bli Evelys vin ar det viktigt att vara néra henne sé att hon
uppfattar kontakten och att det hjalper att anvinda musik. Hon sdger att hon oroar sig
over att aldrig f4 ndgon genetisk forklaring pd Evelys diagnos men tycker samtidigt att

det viktigaste dr att Evely har familj och vinner som &lskar henne for den hon ér.

3.2.1.3 Hayden - Learning to Speak with Technology and Couldn’t be Happier About
it

Hayden kommunicerar med en Tobii* och med den berittar han for Chris att han tycker
om musik och att han vill att de ska bli vinner. Haydens fordldrar beskriver att Hayden
dlskar djur, sin familj, sina kompisar och skolan. I filmen framkommer att Hayden och
familjemedlemmarna till stor del kommunicerar med ljud, som till exempel att hans bror
skrapar med naglarna mot Haydens rullstol for att f4 honom att skratta. Overlag handlar
en stor del av kommunikationen med Hayden om gldadje. Mamman siger att Hayden
gett henne en lycka och en livsglddje hon inte trodde var mojlig, delvis for att Hayden

far palliativ vird och att det gor att familjen tar vara péd och vérderar varje stund.

3.2.1.4 Jace - Jace’s Joy: Living Deaf-Blind and Happy

I filmen kommunicerar Jace och hans mamma genom att hdrma varandras ljud och
genom att sjunga och sla sina hinder mot brdstet 1 takt med sdngen. Jaces mamma séger
att Jace blir glad ndr omgivningen kommunicerar med honom genom att upprepa ljud
han gor eller lata honom upprepa nagot, eftersom det verkar relationsskapande.
Mamman beskriver att barn ofta blir rddda for Jace och att hon onskar att vuxna skulle
hantera det genom att forsté att Jace &r en ménniska som alla andra for att kunna
formedla det till sina barn. Hon séger att Jace sdllan uppfattar andras reaktioner och att

det gor att han alltid har ett vanligt och glatt bemdtande, vilket hon dr tacksam over.

3.2.1.5 Kaiya - My Nonverbal Friend with Rett Syndrome and a Smile that Could
Light Up the World

Kaiyas pappa berittar att Kaiya alltid vaknar med ett leende och att det kan fordandra
forutséttningarna for hela hans dag. Bade han och Kaiyas mamma beskriver hur hennes

inre energi och glidje har en formiga att fordndra deras perspektiv pa tillvaron. Kaiya

3Tobii utvecklar produkter fér 6gonstyrning ( https://www.tobii.com) och Hayden anvander ett av deras
kommunikationshjalpmedel.
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blir glad av att sjunga och gora roliga miner tillsammans med andra. Hon tycker om nir
okdnda ménniskor interagerar med henne och pappan siger att han dnskar att fler
vagade initiera kontakt med Kaiya eller hennes familj istdllet for att bara titta nyfiket.
Kaiyas ena bror berittar att han ibland oroar sig for hur ledsen han kommer att bli nér

Kaiya dor och att han ser till att spendera sd mycket tid som mojligt med henne.

3.2.1.6 Matthew - Autism, Friendly and Social

I filmen beréttar Matthew att han vill att mdnniskor som triffar honom ska séga hej for
att det gor honom glad. Det framkommer att Matthew &lskar att konversera och gédrna
stiller samma fraga flera gdnger. Det framkommer ocksa att han tycker om att dka hiss
med sin pappa, vilket de gor varje 16rdag, att han saknar sin bror som flyttat for att ga pé
college och att han &r fascinerad av kolibrierna och ekorrarna i familjens tradgérd.
Matthews mamma séger att personer i omgivningen ofta blir forvdnade néir de far veta
att Matthew har autism, vilket hon tror beror pa att det finns stereotypiska uppfattningar

om vad diagnosen innebdr och att de uppfattningarna inte inkluderar socialt intresse.

3.2.1.7 Riley - An Autistic Child Explains Autism: Explosions in His Mind

Riley berittar att han dlskar att titta pa stjarnhimlen och att han vill redigera komedier
for olika TV-kanaler. Rileys mamma sédger att det bista séttet att bli Rileys kompis &r att
krama honom och hon ser det som positivt sd ldnge intentionerna dr goda, eftersom det
bidrar till en mer kérleksfull varld. Mamman berittar att Riley ibland uppfattas som
ouppfostrad men att det egentligen handlar om att han dr energisk. Riley beréttar att om
fler ménniskor ldrde kdnna honom skulle de forstd varfor han dr den han &r och varfor
han tycker om rymden, hotell och tecknade serier. Han beskriver sig som smart men

sdger ocksaé att han vill fordndra sin hjdrna for att det &r som explosioner i den.

3.2.1.8 Skye - Skye’s Life with William’s Syndrome: The “Happy” Syndrome

Skye dlskar att traffa manniskor och hon beskrivs av sin familj som otroligt omténksam.
Nér Chris fragar Skye vad hon skulle géra om hon fick en enda 6nskan svarar hon att
hon skulle 6nska att Chris fick en dnskan. I intervjun beskriver Skye hur lycklig hennes
familj gor henne. Hon beriéttar ocksd hur stolt hon dr 6ver att hon kimpar med att rdkna

matte varje dag fastéin det trakar ut henne. Skyes mamma berittar att familjen forsoker
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lara Skye att alla ménniskor inte har goda intentioner och att hon inte far folja med
frimmande personer bara for att de verkar snilla. Skye beskriver sin diagnos som att

hon maéste gilla alla ménniskor for att hon blir ledsen annars.

3.3 Genomforande

Med det empiriska materialet som utgdngspunkt avsags att undersdka den dominerande
diskursens konsekvenser men framfor allt att foreslé en alternativ diskurs. Att ta
avstamp 1 en befintlig teori var relevant, utifrén studiens ambition att med en
hermeneutisk gang rora sig frdn den. Nésta steg var att analysera intervjuerna diskursivt
och lagga grunden for en slutsats (Fejes & Thornberg, 2009). Som tidigare ndmnts rorde

sig arbetet abduktivt mellan forforstaelsen och empirins bidrag till nya teoribildningar.

3.3.1 Databildning

Ur det transkriberade materialet arbetade jag for att systematiskt kategorisera ord,
begrepp, pastaenden och andra andra sprékliga handlingar som kunde antas vara en
formulering av individens identitet. Jag noterade ocksé sprakliga uttryck som kunde
hirledas till en eventuell paverkan av studiens grundantagande om diskriminerande
diskurser. Jag var medveten om och forberedd pa att i intervjufilmerna mota
kommunikation som var multimodal, vilket innebar extra noggrannhet i att notera
kroppssprék, ljud och annat som pa nagot sétt kunde uppfattas som kommunikation. For
att inte dra alltfor vagade slutsatser av betydelsen av denna information var det relevant

att 1 vissa fall anvidnda deltagande familjemedlemmar som tolkar.

Jag avsag att inta en empatisk instédllning till intervjufilmerna eftersom trygghet,
bekriftelse och allians stod i fokus for tolkningen. Jag ville betrakta all information som
uppriktig och anvdndbar utan att reducera informationen till ett sprakligt system och jag
sdg hur min kidnsloméssiga koppling till &mnet delvis skulle hjdlpa den analytiska
blicken att inte bli helt systematisk. Samtidigt var det viktigt for mig att inte lata

kategoriseringarna styras av tolkningar som endast bottnade i min forforstaelse.

Aven om studiens syften gér i linje med SBSKs fanns en problematik i att inte kunna

styra intervjuerna. Det gér bara att spekulera 1 hur databildningen sett ut om jag hade
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varit den som stéllde frdgorna, samtidigt som det generellt kan betraktas som svart att

samla data som ger en heltickande bild av en person, oavsett formerna for intervjun.

3.3.1.1 Kategorisering av material
Det transkriberade materialets Overgripande tema kallade jag for ‘Positivt laddade
uttryck 1 SBSK-intervjuer’. Kategoriseringen gjordes separat for varje intervju och
bestod av tva huvudkategorier: textuella och visuella uttryck. Underkategorier for de
textuella uttrycken var:

» uttryck gillande utseende (avsdg fysiska attribut);

» uttryck gillande egenskap eller intresse (avsag personlighet och intressen);

* uttrycker en kinsla (avsag verbalisering av ndgon kinsla);

* relationellt uttryck (avsdg interaktion mellan huvudsubjekt och annan); och

* beskriver diagnos (avsag diagnosens konsekvenser for huvudsubjektet).
For samtliga intervjuer géllde att flest uttryck kategoriserades som relationella, sedan
kom uttryck géllande egenskap eller intresse och sedan diagnosbeskrivningar. Tva
ovriga underkategorier i den textuella kategorin bestod av avsevért farre uttryck och
anvandes darfor inte alls. Underkategorier for de visuella uttrycken var:

* tonlége;

 fysisk handling;

* kroppsposition;

* Dblickriktning; och

 ansiktsuttryck.
Till skillnad frén i den textuella kategorin var de visuella uttrycken jaimnt fordelade dver
underkategorierna. I kategoriseringen noterades visuella svar pa textuella uttryck,

eftersom minst hilften av huvudsubjekten kommunicerade multimodalt.

3.4 Analysforfarande

Ur transkriptionerna valdes ett antal citat ut, versattes med noggrannhet till svenska
och analyserades diskursivt i syfte att soka svar pd hur uttrycken gick att relatera till
mdjliga subjektspositioner. Enligt Bergstrom och Ekstrom (2018) existerar inte subjekt

“oberoende av radande diskurser och ( ... ) vdra uppfattningar om vilka vi dr formas av
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de subjektspositioner som de radande diskurserna tillhandahéller” (s. 264). En individ
kan inta flera subjektspositioner eftersom olika diskurser verkar parallellt (Bergstrom &
Ekstrom, 2018), vilket togs tillvara i analysen genom att dels stélla resultatet i ett

pedagogiskt ljus och dels genom att kontrastera det mot studiens grundantagande.

Arbetet med kategorierna skedde systematiskt och sakligt medan analysen bestod 1 att
sOka empirins betydelsepotential. Enligt Bjorkvall (2018) innehéller alla texter
potentiella betydelser som kan uppfattas olika av olika ldsare eller betraktare 1 olika
sammanhang. Denna fOrutséttning var avgorande for att inta ett respektfullt
forhallningssitt gentemot huvudsubjekten, andra intervjudeltagare och SBSK som
skapare av det empiriska materialet, sirskilt da det inte var mojligt att lata
huvudsubjekten bekrifta de slutgiltiga tolkningarna. Jag avsdg hela tiden att 1 storsta
mdjliga mén forhélla mig kritiskt till egna tankegangar men samtidigt tillimpa en
bestdmd héllning i1 den tolkning som jag till slut landade i. Detta for att mo;liggora en
sammanstéllning av ett enhetligt resultat, snarare &n att empirin skulle framsta som
spretig och svr att 6verblicka (Alvesson, 2011). For att erbjuda en bredare forstaelse
for delar av det empiriska materialet fick en bilaga gora rum for mer utforligt atergivna

citat.

Niér analysen gjordes var det med en forstéelse for den komplexitet som kan sdgas ligga
i dess natur. Det innebar till exempel en vetskap om min forforstielse och att den empiri
som skulle forhalla sig till tidigare teorier endast gjorde det utifrdn mina tolkningar.
Detta gillde dven infor forstaelsen for den sprakliga vandningen, att den endast kunde
ske 1 min specifika tolkning. Med andra ord fanns en medvetenhet om att andra

forutsittningar i andra kontexter kunnat ge andra typer av resultat att analysera.

3.5 Kvalitet
3.5.1 Validitet och reliabilitet

Enligt Bergstrom och Boréus (2018) dr en metod i en empirisk studie valid om den
mater det den &r tdnkt att méta. I den hér studien valde jag att arbeta abduktivt genom att
rora mig mellan tidigare teorier om en dominerande diskurs samt min forforstaelse for

densamma och utforskandet av en alternativ diskurs, vilket skedde med empirins hjélp.
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Det var relevant for mig att forhélla mig till studiens grundantagande men samtidigt

vaga rora mig frdn det med hjilp av det teoretiska ramverket och empirin.

Att empirin bestod av ndgon annans redigerade material istédllet for eget rdmaterial
innebar att jag inte hade kontroll 6ver eventuell bortklippt information eller hur olika
scener klippts ithop for att na sitt syfte. Jag kunde inte kontrollera materialet mer &n att
vélja bland ett antal publicerade filmer. Jag kontaktade 1 ett tidigt skede SBSK i en
onskan om att {4 en uppfattning av organisationen, utdéver den information som finns
tillgénglig via hemsidan. Jag fick aldrig ndgon respons utan valde att betrakta
intervjufilmerna som anvandbara for mitt syfte. Detta skedde, dterigen, med vetskapen

om min strikt begransade kontroll dver dess form.

En annan aspekt av validitet &r att valda texter besvarar studiens forskningsfrdgor och
att textvalet dr vilmotiverat (Bergstrom & Boréus, 2018). Med avstamp 1 disability
studies, kritisk pedagogik och familjeforskning sokte jag litteratur som skulle hjélpa
mig att hivda behovet av ett dialog- och relationscentrerat forhallningssitt till
funktionsfragan, i strivan mot jamlikhet och frigorelse. Kombinationen var relevant for
att forsta det befintliga fortrycket, att formulera en rorelse bort frdn detta fortryck och

forstd vikten av ett nitverk av allierade i utformningen av en alternativ diskurs.

Oavsett min precision i val av metoder och teorier samt noggrannhet under
tolkningsarbetet kan det betraktas som knepigt att tala om reliabilitet. Bergstrom och
Boréus (2018) menar att det inom samhdlls- och humanvetenskaper snarare ar viktigt att
vara transparent i forhdllande till sitt arbete, eftersom empirin ofta bygger pd ménsklig
aktivitet. Min transparens handlade under arbetet om noggrant motiverade metod- och
litteraturval samt beskrivningar av tillvigagéngssitt. I linje med den hermeneutiska
metoden var det aldrig intressant att bortse frdn min forforstaelse som en del av hur
resultatet tolkades. Snarare gick jag in i1 arbetet med en medvetenhet om mig sjélv som
allierad och med en 6nskan om att forsta mitt problem i ett storre teoretiskt perspektiv,

samtidigt som jag ville vara noga med att halla mig konkret och néra min praktik.

Studiens teoridel visar exempel pa hur tidigare forskning fokuserat pd vikten av
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tolkningsforetrade, delaktighet och ett kritiskt forhallningssétt i undersokningar som pa
nagot sitt berdr personer med normbrytande funktionsvariationer. Denna typ av
forskning kan ségas likna den hér studiens syften och tillvigagangssitt, vilket gor att det

finns ett visst métt av intersubjektivitet (Bergstrom & Boréus, 2018).

3.6 Etiska éverviiganden

En viktig aspekt att ta hansyn till i den hir unders6kningen var att studiens
huvudsubjekt inte alltid forde sin talan sjdlva, utan med hjilp av en eller flera
familjemedlemmar. Det kunde exempelvis bero pa att individen inte huvudsakligen
uttryckte sig verbalt, eller anvinde enstaka ord kompletterat med kroppssprak eller
tecken. Darfor var en forutsittning for min forstaelse att lagga stor tillit till familjen som

tolkar och att ldgga tillit till att SBSKs val av intervjudeltagare gjorts utifran samtycke.

Eftersom jag inte hade direkt kontakt med intervjudeltagarna var det inte mojligt att {4
mina tolkningar bekréftade och ddrmed kan jag inte garantera att studiens resultat inte
riskerar att missgynna enskilda individer. Ingen av de som figurerar i SBSKs
intervjufilmer har godként deltagande i den hér studien men eftersom de sannolikt
godként att filmerna finns pa SBSKs Youtube-kanal betraktade jag dem som
tillgéngliga. Detta var ytterligare en frdga jag 6nskade stilla till SBSK men pa grund av
det uteblivna mejlsvaret valde jag att utga fran att de, precis som den hér studien, inte
avser att misskreditera nagon. Darmed antogs att risken for att ndgon individ skulle
kunna skadas av deltagande i den hér studien var liten. Jag sag dessutom hur studien

kunde bidra till kunskaps- och metodutveckling (Vetenskapsradet, u.d.) inom omradet.

3.7 Min positionering

Under arbetet med studien fanns en paradox i min intention att vilja bidra till ett
forhédllningssitt som inte verkar diskriminerande samtidigt som jag sjélv &r en del av
den diskurs som studiens grundantagande vilar pa. Valet av huvudsubjekt var hela tiden
beroende av att individer utesluts fran vissa sammanhang, vilket innebar att jag under

arbetet erkidnde, diskuterade och till viss del befaste den diskurs jag vill bryta upp.
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Ett problem var fragan om hur en person identifierar sig, varfor hen identifierar eller
inte identifierar sig pd ett visst sétt samt om disability studies kan ségas inkludera alla
med en normbrytande funktionsvariation: “if disabled people do not see themselves as
disabled then does disability studies have anything of relevance to say them?” (Goodley,
2017, s. 37). Det var omojligt att bortse frén det faktum att jag arbetade utifran
premisserna att det finns ett vi som definierar ett andra, vilket aktualiserade frigan om
huruvida jag har rétt att tolka ndgot som en person med levd erfarenhet har

tolkningsforetrade till.

I en tabell listar Goodley (2017) skillnaden mellan att 1 sin profession vara allierad med
andra professionella och att vara allierad med en grupp eller gemenskap. Géllande mitt
forhallningssitt i relation till Goodleys tabell anser jag mig vara mer allierad med
gruppen dn med andra professioner, bland annat for att jag utifran privat och
yrkesmaissig erfarenhet av normbrytande funktionsvariationer lart mig att forhalla mig
stottande snarare &n hjédlpande, inkluderande snarare dn atskiljande, relationell snarare
an individuell och att se mojligheter fore brister. Samtidigt, huruvida mina eller mina
nérstdendes funktioner kan ségas passa in i eller avvika fran normen dr egentligen

ointressant.

Det jag anser vara viktigt 1 detta resonemang &r att jag beddmer mina levda erfarenheter
av normbrytande funktionsvariationer, bade privat och professionellt, som tillrackliga
for att forsta fragans komplexitet 1 stort. Det vore orimligt att hdvda att jag pa ett
tillrackligt sétt skulle kunna inta sd ménga perspektiv att det skulle ticka forstaelse for
en stor méngd enskilda upplevelser och jag ser snarare att Goodleys tabell kan tala for
hur vi 6verlag kan bemota varandra pa jamlika villkor, det vill siga inom en diskurs dér

det inte finns ett vi som ser sig nddgade att ritta till de andra.

Det tl att upprepas att jag stir ndra &mnet och att jag dterkommande arbetar med
intentionen att fordndra en verklighet som direkt relaterar till min egen praktik. Det
ligger 1 mitt absoluta intresse att likt en forkroppsligad hermeneutisk spiral med en
diskursanalytisk petighet halla mig fortsatt aktiv i allt arbete som ror méansklig

frigorelse.
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4 Resultat

Ur datan framkom tva kategorier, textuella och visuella uttryck. I den textuella
kategorin fanns tre huvudsakliga underkategorier: uttryck gillande egenskap eller
intresse; relationellt uttryck; och beskriver diagnos. I den visuella kategorin fanns fem
underkategorier: tonldge; fysisk handling; kroppsposition; blickriktning; och
ansiktsuttryck. Bada kategorierna redovisas tillsammans eftersom de textuella och
visuella uttrycken till stor del svarar pa varandra. Da studiens syfte &r att foresla en
diskurs som ror sig bort frin den diskriminerande ligger resultatets framsta fokus pa
uttryck som, ur huvudsubjektens perspektiv, kan uppfattas som positivt laddade. Citaten
har kortats ner for att det inte nddvéndigtvis fyller en funktion att aterge exempelvis
langre dialoger. Vissa citat finns mer utforligt atergivna i bilaga 1 for den som 6nskar

forsté uttrycken 1 ett vidare sammanhang.

4.1 Moten med omgivningen
I nagra av filmerna ndmns huvudsubjektens kontakt med omgivningen och hur den
interaktionen, eller uteblivna interaktionen, ar kopplad till att huvudsubjektet upplevs

som annorlunda. For Ellie, Jace och Riley har méten med omgivningen haft en negativ

effekt:

Ellie: Nir jag tianker tillbaka pa hur det var nir jag var liten tinker jag att folk trodde att
jag var normal. ( .... ) Men nér jag tdnker pa hur det var pa mellanstadiet, tyckte ingen
att jag var normal. Alla var typ “Ah, det dir var konstigt. Varfor pratar hon om det dir?
(....) Jag ar typ sahdr “Nu blir vi alla kompisar!” men alla &r liksom “Nej, jag vill ga

hem”. (Bilaga 1:1)

Jaces mamma: Jag har tyvérr upplevt att barn trott att han antingen hade en mask pé
sig eller forsokte skrammas. Det mesta handlar helt enkelt om att de inte forstar att
ménniskor kan se olika ut och jag tror att det ofta kommer ur en naturlig nyfikenhet men

reaktionen &r inte alltid 1amplig. ( ....) (... ) ménniskor ( ... ) gor vissa antaganden for
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att de ser hans kraniofaciala missbildning® eller tracken’. ( .... ) Jag ar sd tacksam for att
det mesta som hiander runt honom... aterigen hans syn &r begriansad och det skyddar

honom ( ... ). (Bilaga 1:2)

Rileys mamma: Om det ir for manga ménniskor i ett rum blir han dverstimulerad och
energisk och borjar kléttra pa viggarna och sant. Det hénder att andra misstar honom
och ténker “han ar ett daligt barn” eller “han ar galen” men egentligen &r det bara

overstimulering.

Skyes mamma upplever att Skyes sociala sida kan ha negativa effekter, &ven om den
bara ir ett uttryck for kdrlek. Skye daremot blir ledsen nir hon inte far ge uttryck for sin

omtanksambhet:

Skyes mamma: Hon kunde kasta sig ritt in i ett samtal med négon och bokstavligen ga
ivdg med dem, sé linge de hade ett leende pé liapparna.
Skye: Williams syndrom betyder att man maste tycka om ménniskor. Att om man inte

tycker om ménniskor sé blir... blir vi... kénner jag mig ganska ledsen. (Bilaga 1:3)

Matthews mamma séger att manga blir forvanade nér de far veta att Matthew har
autism, for att han dr sé social. Hon ser hans sociala sida som positiv, sarskilt nér han

blir bemott for den han ar:

Matthews mamma: Han dr en véldigt utdtriktad och vénlig kille och jag tror att det
forvanar méinniskor nir de far veta att han har autism. ( .... ) Jag kan alltid se om det &r
nagon som liksom fattar grejen eller inte. ( .... ) Man bara vet att en typisk 17-aring
antagligen inte skulle bli s& forvantansfull av att frdga ndgon vad den heter (... ). Sa
fort de fattar och sldapper garden och de slappnar av och borjar svara honom, det &r helt

underbart. (Bilaga 1:4)

4Kraniofacial missbildning &r en medicinsk term som syftar till skallens och ansiktets form.
(https://www.sahlgrenska.se/omraden/omrade-5/verksamhet-plastikkirurgi/patientinformation/kirurgi-kranie-och-ansikte/ )

5Track ar en medicinsk term for ett rér som placeras i en 6ppning i halsen for att skapa fria luftvagar.
(https://www.nhlbi.nih.gov/health-topics/tracheostomy )
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4.2 Gladje, kunskap och nya perspektiv

Fem av huvudsubjektens fordldrar pratar om glddjen hos sina barn och vilka lardomar
och nya perspektiv de bidrar med. Kaiyas pappa beréttar hur Kaiyas energi kan fordndra

hela hans dag:

Kaiyas pappa: Hon har en inre energi som kommer ut oavsett om hon kan prata med
ord eller inte. ( .... ) Och sérskilt nir man kommer in i hennes rum p& morgonen och
hon ar overlycklig ( ... ) att fi leva just den morgonen. Det dndrar ens perspektiv helt

och héllet och man fér energi att sétta igdng med dagen.

Haydens mamma beréttar om Haydens glddje och séger att det viktigaste &r att han mar
bra, oavsett hur familjen kimpar med de omsténdigheter som hans funktionsvariation

medfor:

Haydens mamma: Han &lskar verkligen livet. ( .... ) Och han mar bra. ( .... ) Han hade
en procent chans att Gverleva. Vi har genomgétt 6ver 20 olika operationer. Han ar sex &r.
(....) Och han ler hela dagarna. Det kunde varit mycket vérre. ( .... ) Jag tinker ibland
pa hur annorlunda livet varit om han inte hade fatt den har forlossningsskadan ( ... ).

Och jag tror inte att jag skulle haft lika mycket glddje i mitt liv. (Bilaga 1:5)

Jaces, Skyes och Rileys mammor talar om sina barns bidrag till omvérlden:

Jaces mamma: For mig dr hans begévning att han uppmarksammar oss pa vad som
verkligen &r viktigt for han fokuserar inte pé saker han inte har, han fokuserar bara pé
saker han tycker om. Och det finns négot att ldra av det och for mig &r det hans storsta

gava till vérlden ( ...).

Skyes mamma: Nir man triffar Skye dr det som att mota ndgon man 6nskar att virlden

var som. Bara alltid glad.

Rileys mamma: Jag ( ... ) vill bli inbjuden i hans vérld, inte dra in honom i min. ( ....)

Virlden behdver mer kérlek.
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4.3 Identitetsmarkorer
I intervjuerna sker ett slags formulering av huvudsubjektens identiteter, nar de 1
interaktion med Chris eller en familjemedlem berittar nagot om sig sjdlva. Riley och

Hayden beréttar for Chris vad de tycker om att gora:

Chris: Vad tinker du pa hela dagarna?
Riley: Eh, varje dag och varje natt tittar pa stjdrnorna.

()
Chris: Téanker du pa att &ka till rymden?

Riley: Ja!
Chris: Vad skulle du gora om du dkte dit?
Riley: Jag skulle aka till manen och hoppa! Hoppa! Hoppa hogt!

Riley reser sig och hoppar upp och ner framfér kameran.

Hayden: Jag élskar att spela och lyssna pa musik. Lat oss bli vanner!

Chris: Jag vill gérna att vi blir vianner. (Bilaga 1:6)

I en konversation med sin mamma pratar Matthew om sin favoritsysselsittning:

Matthew: ( ... ) finns det en hiss dér vi gér till tandldkaren? P& vilken vaning ligger
doktor Omars mottagning? Tva eller tre?

Matthews mamma: Jag tror det dr tredje viningen, eller hur?
Matthew: Exakt. S& nésta géng vi ska till doktor Omar kanske vi kommer att ta hissen?

Matthews mamma: Definitivt! (Bilaga 1:7)

Med kroppssprék, ljud och ansiktsuttryck berittar Evely och Kaiya vad de tycker om :

Chris sitter bredvid Evely och spelar gitarr.

Chris: Jag horde att du dlskar musik och jag ténkte att vi kunde spela lite tillsammans.

Evely bankar pad gitarren.

Chris: Tack for att du spelar trummor.
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Ndr Chris slutar spela borjar Evely grdta. Néir han bérjar spela igen hdller Evely sin

ena hand pd gitarren och skakar den andra handen i luften och ruskar pa sitt huvud.

Kaiyas pappa sjunger Days of the Week Song. Han lutar sig ndra Kaiya och trummar
med fingret pa hennes arm i takt. Kaiya vinder sitt huvud mot honom och ler.

Chris: Vad tanker du nér hon fnissar och tittar dig i 6gonen?
Kaiyas pappa: Just nu pratar hon ( ... ) beréttar for mig hur kul hon har ( ... ).

Kaiya tittar pd sin pappa och vinkar upp och ner med sin hand.

4.4 Relationer bekriiftas

I flera av filmerna bekriftas relationen till Chris eller ndgon familjemedlem i dialog

med huvudsubjektet. Skye visar att hon tycker om Chris och han bekréftar tillbaka:

Chris: Om du hade en enda 6nskan, vad skulle du 6nska dig?
Skye: Jag skulle ge dig en onskan i present. ( .... ) Du dr helt enkelt en snéll person.

Chris: Du ar ocksé sndll. Jag ar glad att vi kunde traffas idag.

Med hjélp av sdng och tecken beréttar Jace och hans mamma att de &lskar varandra:

Jaces mamma (sjunger): Mamman pa bussen sager “dlskar dig, dlskar dig, dlskar dig”.
Pappan pa bussen sédger “dlskar dig” genom hela staden.

Jace tecknar “dlskar dig” mot sin mamma.

Jaces mamma (pratar och tecknar): Ja, jag dlskar dig.

Jace och hans mamma kramas.

Ellie uppskattar att inte bli domd och ifragasatt och tar sin bror och Chris som exempel:

Ellie: Jag och Koen ir litt de ndrmsta syskonen.
Chris: Varfor?
Ellies bror: For vi spenderar alltid mycket tid tillsammans.

Ellie: Jag behover inte oroa mig for att han ska séga “ah, det var ett dalig skamt” ( ... )

eller “&h, bara stick”. Liksom, oavsett vad sd& kommer han alltid att forsoka hdnga med

mig (...).
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Chris: Hur mérker du att jag inte domer dig?

Ellie: For att du ler och du stéller snélla fragor, inte taskiga frdgor som “ah hur svért ar
ditt liv for att du ir autistisk? Ah hur svart &r allt? Ah herregud du méaste vara s
deprimerad ( ... ).” Liksom, du ar liksom “hur kul &r livet, hur 4r det med allt, hur méar

du?” Du ér liksom jéttepositiv och alla &r inte sé. (Bilaga 1:8)
Evelys syster berittar hur hon vet att Evely élskar henne:

Chris: Du berittade for mig att du ilskar din syster. ( .... ) Alskar hon dig ocks4?
Evelys syster: Mhm.
Chris: Hur vet du det?

Evelys syster: Hon blir forvéantansfull och forsoker hitta mig.

Haydens mamma beréttar hur det var forsta gangen Hayden sa mamma pa sin Tobii:

Haydens mamma: Jag brot ihop. Jag grit. ( .... ) Han sa det igen och igen och igen. S&
nér du séger “mamma” ska jag hoppa fram ( ... ).

Hayden ler stort och tittar pd sin mamma ndr hon sdger "mamma”.

Haydens mamma: Sa jag fortsatte hoppa fram. Du sédger “mamma” och jag siger
“mamma, hér ir jag!” Det var underbart! Eller hur? Och du bara fortsatte séga

™

“mamma! Mamma! Mamma

Hayden gor ljud néir hans mamma pratar. (Bilaga 1:9)

4.5 Att triffa nya mdnniskor

Under nagra av intervjuerna fragar Chris hur huvudsubjekten vill bli bemétta av

personer 1 omgivningen. Matthew séger att det gér bra att fraga vad han heter:

Chris: Om nagon dér ute traffar dig, vad kan de fraga?

Matthew: En friga.
(...)

Chris: Om de fragar “vad heter du”?

Matthew: Matthew.
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Chris: Ar det okej om de fragar det?
Matthew: Ja.

For Jace och hans mamma riacker det med ett enkelt hej” och ett leende:

Chris: Om jag vill bli kompis med er bada, vad ska jag gora?

Jaces mamma: Vi uppskattar alltid ndr manniskor ler mot oss och siger hej.

Ellie vill att andra ska lagga mirke till hennes kléder:

Chris: Nar ndgon tréffar dig for forsta gdngen, vad hoppas du att hen ténker?

Ellie: Hon ar valkladd! ( .... ) For jag tror att kla upp sig &r ett sitt att liksom visa att
“hallé jag kan gora saker vildigt bra. Om du ger mig en chans kan jag vara socialt

acceptabel.”

For att bli kompis med Evely och Riley kan det hjdlpa att sjunga och dansa:

Chris: Om jag vill sitta bredvid Evely och vara hennes védn vad behover jag gora?

Evelys mamma: Musik underléttar mycket.

Chris: Om néagon vill bli din kompis, vad ska hen gora?
Riley: Eh... rora pa sig och dansa.

Riley dansar framfor kameran.

Kaiyas familj sdger att nyfikenhet kan vara ingangen i ett samtal och att Kaiya ar en

person som dlskar att kommunicera men att hon gor det pa sitt eget sitt:
Kaiyas pappa: Ibland ar det att de inte vill foroldmpa oss genom att stéilla en friga men
ibland &r liksom det ingdngen. Du vet, att bara vara nyfiken pa vem Kaiya &r och hennes

speciella omstindigheter. ( ... ) hon élskar att prata med méanniskor och samspela.

Chris: Vad ér det viktigaste andra behdver veta om din syster?
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Kaiyas bror: Att det ar fritt fram att kommunicera med henne. Och att hon verkligen ar
en ménniska ( ... ) med tankar och kénslor. Och att hon bara inte uttrycker dem pé

samma sétt.

S Analys

Resultatet kommer i foljande analys att betraktas i relation till det teoretiska ramverket,
indelat under tre huvudrubriker. Analysen tar avstamp i den dominerande diskursens
konsekvenser och ror sig sedan successivt bort fran den. I och med denna rorelse byter
den dominerande diskursen namn till ‘den forlegade diskursen’. Inledningsvis
kommenteras intervjufilmernas estetiska uttryck, ndgot som é&r bra att bara med sig
genom hela analysen. Virt att 4n en gang poédngtera dr att analysen bygger pa en

betydelsepotential som dr kontextuell och relaterar till en specifik forforstaelse.

Bjorkvall (2018) talar om en symbolisk interaktion, vilket i fallet med visuell textanalys
innebér att studera hur makt ar férdelad mellan den avbildade och betraktaren. I
samtliga intervjufilmer &r det vertikala perspektivet 6ga-mot-0ga, vilket innebar att
bildens deltagare &r placerade i 6gonhdjd med bildens betraktare. Detta perspektiv
symboliserar en jamlik relation mellan de avbildade och betraktaren, till skillnad frén ett
ovanifran- eller underifran-perspektiv som symboliserar ojamlikhet (Bjorkvall, 2018).
Vidare sitter deltagarna i intervjufilmerna vinda mot kameran, vilket symboliserar ett
fullt inkluderande perspektiv dir “den avbildade &r en del av betraktarens virld eller
sociala grupp” (Bjorkvall, 2018, s. 363). Oavsett om SBSK anvénder dessa perspektiv
medvetet eller inte s dr de viktiga att bira med sig under analysen eftersom de gar 1
linje med studiens dnskan om att forma rum for horisontella relationer. Perspektiven kan
ocksé sédgas kontrastera studiens grundantagande, vilket gor att det empiriska materialet

som helhet kan betraktas som inkluderande.

5.1 En forlegad diskurs

Studiens grundantagande bygger pd en dikotomisk syn pé funktion, dér begreppen ‘vi’
och ‘andra’ dr centrala for hur normbrytande funktionsvariationer kategoriseras och

vidare associeras med drag som betraktas som icke-onskvirda (Goodley, 2017). For
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huvudsubjekten och deras familjemedlemmar &r det uppenbart att denna indelning
framkommer som tydligast 1 interaktion med omgivningen. Intervjufilmerna visar olika
exempel pa hur funktion tolkas som nedsatt i mdte med otillgdngliga yttre
omsténdigheter, vilket gar i linje med hur Goodley (2017) relaterar begreppen

'impairment' och 'disability' till varandra.

Ellie formulerar en forskjutning fran nér hon var liten och anségs vara normal, medan
hon under skolgéngen definierats som konstig och ként sig mer ifrdgasatt. Det hon
beskriver ér alltsa att hon befunnit sig vid det som Goodley (2017) kallar
normalférdelningens genomsnitt, for att sedan byta position till dess utkant. Aven
Rileys mamma och Jaces mamma ger exempel pa hur omgivningen forhaller sig till vad
som anses vara normalt. Det de beskriver &r situationer déir det finns en tydlig dtskillnad
mellan 'vi' och 'andra’. Jace och Riley vérderas i dessa situationer pa ett sitt som Lewis-
Bernstein Young (2017) menar symboliserar ndgot icke-onskvért. Det Ellie, Jace och
Riley uttrycker dr hur omgivningens avstdndstagande foranleds av huvudsubjektens
sociala manér eller fysiska attribut. Aven om huvudsubjekten i olika utstriickning verkar
medvetna om omgivningens bemdtande reproduceras uppfattningen av det som avviker
frén normalfordelningen som icke-onskvért. Alla tre beskrivs vara intresserade av social
kontakt och mot bakgrunden att normalférdelningen utesluter vissa individer fran
exempelvis sociala sammanhang begrénsar den forlegade diskursen Ellies, Jaces och

Rileys mojligheter till socialt samspel utanfor familjen.

Matthews mamma beskriver att personer i omgivningen blir férvanade nir de fér veta
att Matthew har autism, for att de inte forvéntar sig att nagon med diagnosen ska vara
social. Aven om Matthews mamma uppskattar nir andra bemdter Matthew pa hans
villkor r forutsittningen for ett sddant mote att han definieras som ‘en 17-aring med
autism’ och ddrmed tillhor kategorin ‘andra’. Det ricker inte med att han 4r en individ
med ett socialt intresse sé lange hans beteende faller utanfér ramarna for ‘ett idealt 17-
arigt sétt’. Matthews mamma beskriver att de som fattar att han inte dr en
genomsnittling 17-aring kan slappna av och bemdta honom. Detta kan dock ségas
villkora hans intresse for konversationer, eftersom han maste kategoriseras for att bli

tilltalad. Om han inte dr en vanlig 17-aring 4r han nagot annat &n en individ med
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ménskliga egenskaper, vilket Nevin et. al. (2008) menar hander i en offentlighet som

utesluter.

Skye har, precis som Matthew, ett stort socialt intresse, nagot som hennes mamma
delvis beskriver som ett problem. Mammans reaktion bottnar formodligen i kérlek till
Skye och en vilja att beskydda henne, vilket sannolikt inte &r unikt for just Skyes
mamma. Men, nédr Skye uttrycker att hon blir ledsen om hon inte far tycka om och ta
kontakt med ménniskor placeras problemet hos henne istillet for hos omgivningen,
nagot som Nevin et. al. (2008) bekriftar dr typiskt for just personer med normbrytande
funktionsvariationer. Vid ett annat tillfalle 1 intervjun sdger Skyes mamma att hon
onskar att viarlden var mer som Skye men en allmén tillit till frimmande ménniskor
framstar mer som ett onsketidnkande &n en realitet. Darmed blir Skye den avvikande,
trots att hennes intentioner helt och héllet dr goda och istéllet for att kritisera strukturen

ar det aterigen individen som ifragasitts.

5.2 En alternativ diskurs tar form

5.2.1 Nir familjen sétter villkoren

SBSKs intervjufilmer bidrar till skapandet av de alternativa familjediskurser som
Gordon (2013) pratar om. Mot bakgrund av studiens grundantagande kan sdgas att det
sprék som formulerar flera av familjernas situationer bryter ner férgivettaganden om hur
det dr att fa ett barn med en normbrytande funktionsvariation. Ryan och Runswick-Cole
(2008) menar att den forlegade diskursen bidrar till synen pa dessa familjer som utsatta,
vilket problematiseras i samtliga intervjufilmer men sarskilt utifran hur Kaiyas,
Haydens, Jaces, Skyes och Rileys fordldrar beskriver glddje, tacksamhet och den
sarskilda livskvalitet som Widmer et. al. (2008) redogor for. Nér de pa olika sétt
beskriver en lycka de inte trodde var mdjlig och nya perspektiv pa livet ifrdgasatts den

forgivettagna utsattheten.

Haydens mamma talar om hur familjen kdmpar for att Hayden ska leva ett bra liv men
sdger ocksé att Hayden oftast ar glad och mér bra och att hon sjidlv formodligen inte haft
samma livsglddje om inte Hayden funnits. Kaiyas pappa och Jaces mamma pratar om

nya perspektiv och ny kunskap som de direkt relaterar till sina barn. Skyes mamma och
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Rileys mamma Onskar att virlden anpassade sig mer efter deras barn én tvartom, vilket
bryter upp forestillningen om en icke-6nskvird familjesituation. Det intervjufilmerna
gOr hér ar att skapa utrymme for olikheter pa ett sitt som liknar det Castrodale (2017)
beskriver som allians med levda erfarenheter. Den faktiska verkligheten kontrasteras
mot den beskrivna nér den faktiska visar sig vara mer komplex an fixerad, vilket &r i
linje med hur den kritiska pedagogiken enligt Giroux (1983) avtdacker myter och

fordomar.

Istéllet for att prata om en svar och kdmpig vardag beskriver fordldrarna hur
huvudsubjekten tillfor ndgot 1 deras liv, vilket tyder pa den typ av 6msesidiga stod som
Giesbers et. al. (2019) talar om. Inom familjen handlar livet inte enbart om att befinna
sig 1 en icke-Onskvird situation som bara gér ut pé att varda och finnas till hands. Som
de beskriver familjelivet handlar det ockséd om odndlig kérlek till ens barn, ett

omsesidigt relationellt utbyte och fordndrade perspektiv pa livet och vérlden.

5.2.2 Identitets- och relationsskapande dialog

Det som framtrdder med extra tydlighet 1 samtliga intervjufilmer ar hur dialog for
samtalen framat. Den interaktion som huvudsubjekten bjuds in till besvaras med
intresse och nyfikenhet fran Chris och familjemedlemmarna. I de flesta filmer hénvisar
dessutom Chris till de som tittar pé filmen, det vill sdga ménniskor 6ver hela virlden.
Ett mote formas alltsa bade mellan intervjudeltagarna men ocksa mellan
huvudsubjekten och tittarna, vilket dven sker parallellt med kamerans inkluderande

framifrdn- och 6ga-mot-6ga-perspektiv som Bjorkvall (2018) beskriver.

Motena synliggor huvudsubjektens specifika identiteter och gor dem till en allmén
angeldgenhet bade genom att hinvisa till all varldens tittare men ocksa genom filmernas
tillgénglighet 1 sociala medier. I samtalen forbises den forlegade diskursen och
mojliggdr dialog 1 jamlika relationer, ndgot som Freire (1972) menar ar forutsdttningen
for ménsklig frigorelse. Nar Skye och Ellie berdttar for Chris att de uppskattar honom
svarar han genom att bekréfta relationen, pa ett liknande sétt som Jaces, Kaiyas, Evelys

och Haydens anhoriga bekriftar de relationella banden inom familjen.
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Chris dr den enda i intervjufilmerna som inte dr en ursprunglig del av huvudsubjektens
familjer, och kan ddrmed sédgas representera den profession som bland andra Nevin et.
al. (2008) talar om. Chris beméter och lyssnar pa den enskilda individen som den
komplexa helhet hen dr och formedlar det vidare till en offentlighet. Intervjufilmerna
erbjuder ett rum for huvudsubjekten att diktera sig sjélva, vilket kan ségas symbolisera

en plats for sjdlvbestimmande (Giroux, 1983) och makt over sig sjdlva som subjekt.

Gordon (2013) menar att identiteter formas 1 vardaglig interaktion, vilket konkret sker i
intervjufilmerna nér Riley, Hayden och Matthew berittar vad de tycker om att gora. |
dialogerna mellan huvudsubjekten och deras familjemedlemmar eller Chris framtrader
en komplexitet och en kontrast till de medicinska patologiska objekt som den forlegade
diskursen beskriver. Enligt Freire (1972) dr dialog den enda vigen till frigorelse och

med det sagt dr det dags fOr en alternativ diskurs att ta plats i det offentliga rummet.

5.3 Frigorelse

I den hir studien stir familjen som fradmsta exempel for hur en alternativ diskurs kan ta
sig uttryck. I de familjer som deltar i de étta utvalda intervjufilmerna finns det
deltagande och den sociala inkludering som Giesbers et. al. (2019) beskriver, en diskurs
som hela familjen verkar inom. De visar hur identiteter formuleras i interaktion och
existerar som komplexa subjekt snarare én fixerade objekt, vilket Gordon (2013) menar
ar det som vanligtvis sker inom familjer. Familjen ar i det hér fallet en forebild for hur
det offentliga rummet borde hantera mansklighet i allménhet och normbrytande
funktionsvariation i synnerhet, det vill sdga genom att se bortom psykologiserade objekt

och ge utrymme 4t subjekt 1 sin egen rétt.

Négra av huvudsubjekten visar att de vill interagera med personer i omgivningen och de
beréttar hur de onskar bli bemétta och gora relationer utanfor familjen. De visar pé en
sjdlvmedvetenhet, ett slags literacy, som de via SBSK formedlar till alla som tittar. Det
framkommer att det dr hyfsat enkelt att ta kontakt med huvudsubjekten och att deras
anhdriga generellt inte verkar ha ndgot emot intresse eller nyfikna fragor, sé linge
intentionerna dr goda. Ett civilt agerande, 1 Girouxs (1983) definition, skulle har kunna

handla om att vaga interagera istéllet for att vara rddd for individer som den forlegade
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diskursen beskriver som icke-0nskvérda.

Vad giller Matthew, Jace, Ellie, Evely, Riley och Kaiya har vi nu svart pa vitt att de
gérna traffar nya ménniskor. De ger till och med konkreta tips pd hur andra kan initiera
samtal med dem. Som civil aktdr kan kontaktsokande och interaktion betraktas som ett
bidrag till att forma en ny diskurs. I ett sddant mote skulle det offentliga och det privata
rummet motas i ett forsok att bryta upp den dikotomiska forstielsen for funktion och

vidare, i en helt vanlig konversation, bidra till den frigérelse Freire (1972) talar om.

Att vara en civil aktor betyder inte nddvandigtvis att en maste gd omkring och leta efter
manniskor att interagera med. Det kan snarare handla om att forsta att den egna blicken
ar styrd av ett historiskt fortryck. Det handlar vidare om att bearbeta den blicken och
omvérdera den egna ménniskosynen. Nér det inte dr dominans som sétter villkoren for
individens rétt att existera formas en diskurs som rymmer olikheter. Dialogen blir den
plats for savil dterhdmtning som fordndring som Giroux (1983) menar dr en

forutsattning for att viga kritisera fortryckande forgivettaganden.

6 Slutsats

Den hér uppsatsen har redogjort for hur en fortryckande diskurs kring funktionsfragor
har varit dominerande sedan i alla fall 1900-talets borjan, och vidare undersokt vilken
alternativ diskurs som dr 6nskvird. Studien kan bekrifta att det finns en risk for negativ
paverkan pé personer med normbrytande funktionsvariationer och att ett pedagogiskt
forhallningssatt som ifrdgasétter strukturer snarare dn individer kan bidra till jamlika
relationer. Centralt i ett sddant forhéllningssatt dr ett samspel mellan strukturen och
individen, dir individen ges utrymme att formulera forutséttningarna for sitt liv och att
strukturen utformas for att inkludera dessa forutséittningar. I studien lyfts familjen fram
som ett exempel pé en diskurs som tillater olikheter och komplexa identiteter, en diskurs
som med hjélp av ett kritiskt forhallningssétt och civila aktorer skulle kunna tillimpas i

offentligheten i syfte att frimja jimlikhet och frigdrelse.

P& foljande sétt har uppsatsens forskningsfragor besvarats:
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* Den forsta frdgan, hur den nuvarande dominerande diskursen verkar
diskriminerande, har besvarats genom att visa hur nagra av huvudsubjekten
beskriver méten med omgivningen och den dikotomiska uppfattning om
funktion som tar sig uttryck i dessa mdten. Resultatet visar att det finns en
paverkan som kan séigas begransa huvudsubjektens sociala interaktion.

* Den andra fragestéllningen, vilken roll ett pedagogiskt forhallningssétt kan ha 1
skapandet av en alternativ diskurs, har besvarats genom att visa hur
huvudsubjekten i dialog med personer i1 sin omgivning ges tolkningsforetrade
over sina egna liv. Detta gér i linje med hur den kritiska pedagogiken vill verka
for sjdlvbestimmande och jamlika relationer.

* Den tredje fragestdllningen, vilken pdverkan den alternativa diskursen kan ha for
enskilda individer, har besvarats genom att visa hur dialog inom familjer har
potential att ge utrymme for olikheter och komplexa identiteter. Vidare foreslés
att om den diskurs som formas i familjens privata rum far sta forebild for civila

aktorer 1 offentliga rum kan det bidra till frigorelse fran fortryck.

6.1 Vidare forskning

Uppsatsen har inte diskuterat den positiva effekt en diagnos kan ha for enskilda
individer utan endast lyft den negativa sdrbehandling en diagnos kan medfora. Det
innebér inte att alla individer med en normbrytande funktionsvariation, eller deras
anhdriga, upplever ett fortryck eller ndgon annan typ av negativ paverkan. Vidare har
uppsatsen fokuserat pa familjen som ett viktigt ndtverk, ett resonemang som forutsitter
att alla har méanniskor runt sig som de kan kalla for familj, vilket inte dr nagon
sjdlvklarhet oavsett funktionsforméga. Och, dven om en individ har personer i sin
omgivning som de kallar for familj s& betyder det inte per automatik att de personerna
utgdr ett stod for individen. Det kan dessutom antas att de individer som var placerade
pa institution frantogs mojligheten att forma egna nitverk med familj och vénner, vilket

1 sa fall evetuellt utesluter dessa indivdier ur just den hir studiens resultat.

For vidare forskning har bland annat Gordon (2013) redan ndmnt att det saknas studier i
familjer som inte lever enligt réidande dominerande familjenormer. Den forskning som

gjorts har enligt Widmer et. al. (2008) dessutom gjorts ur anhorigas perspektiv, varfor
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framtida undersokningar borde lagga mer vikt vid att studera hur familjerelationerna
upplevs av alla familjemedlemmar. Detta skulle eventuellt forutsdtta multimodal

kommunikation som en sjdlvklar del i forskningsarbetet.

I arbetet med den hir studien hittade jag en forskningsartikel som beskriver upplevelsen
hos ett antal individer som levde pa institutioner i Sverige och Norge. Ett sddant
perspektiv skulle kunna stdllas mot en studie likt den hér for att vidare forstd innebérden
av den forlegade diskursen, dess padverkan och hur diskriminering formats historiskt.
Overlag skulle mer forskning kunna titta p& hur nitverk och relationer skapas och
upplevs hos personer som inte har sjdlvklara familjerelationer eller andra néra relationer.
Mot bakgrund av att familjen dr extra viktig for personer med normbrytande
funktionsvariationer (Giesbers et. al., 2019) sa vore det hogst relevant att undersoka hur

relationsskapande ser ut och hur stdd for relationsskapande kan se ut.
Viktigast av allt, vilket tal att upprepas om och om igen ar undersokningsutférarnas

positionering och ritt att tolka frdgan, for att undvika fortsatt reproduktion av en diskurs

som borde varit forlegad for ldnge sen.
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Bilaga 1
1:1

Chris: Nar du var yngre, innan du fick din autismdiagnos, kédnde du dig annorlunda?
Ellie: Eh... ibland, men de jag umgicks med var fortfarande barn och fortfarande... Nér
jag tanker tillbaka pa hur det var nér jag var liten tdnker jag att folk trodde att jag var
normal. Folk pratade fortfarande med mig. Folk trodde att jag var okej for vi var alla
ovetande. Ingen av oss visste nagonting. Men nér jag tinker pa hur det var pa
mellanstadiet, tyckte ingen att jag var normal. Alla var typ “Ah, det diir var konstigt.
Varfor pratar hon om det déar? Varfor gillar hon det ddr? Varfor dr hon intresserad av den
dér saken? Varfor pratar hon fortfarande fastdn jag sagt att jag inte bryr mig? ( .... ) Alla
pa min skola véntar bara pa att fi ga hem och jag ar typ séhdr “Nu blir vi alla
kompisar!” men alla dr liksom “Nej, jag vill ga hem”.

1:2

Jaces mamma: Jag har tyvérr upplevt att barn trott att han antingen hade en mask pa
sig eller forsokte skrimmas. Det mesta handlar helt enkelt om att de inte forstar att
ménniskor kan se olika ut och jag tror att det ofta kommer ur en naturlig nyfikenhet men
reaktionen dr inte alltid lamplig... eh... Och jag forstar det nir det 4r sma barn. Det ar
svérare nér den vuxna som dr med dem eller fordldern inte vet hur de ska reagera for att
de skdms Gver att deras barn reagerade.

(....)

Chris: Tror du att Jace viarderas av samhillet pd samma séitt som vem som helst som
skulle betrakas som “typiskt fungerande™?

Jaces mamma: Jag vill tro det men jag tror inte det eftersom jag alltfor ofta upplevt att
ménniskor forbiser honom eller gor vissa antaganden for att de ser hans kraniofaciala
missbildning eller tracken.

(....)

Chris: Paverkar det Jace ndr ménniskor kommer med negativa kommentarer?

Jaces mamma: Det ér en jéttebra frdga och det &r en av de sakerna jag dr mest tacksam
for, att det inte padverkar honom. Jag upplever dock att Jace definitivt uppfattar andra
méinniskors sinnesstdmning. Rédslan, oron. Jag tror han upplever de sakerna men jag
tror inte... Jag &r sd tacksam for att det mesta som hénder runt honom... aterigen hans
syn dr begrdnsad och det &r ett skydd for honom for han ser inte alltid vad som pagar
runt honom.

1:3

Skyes mamma: Hon ser inget ont i ndgon, nagonsin. Hon forstar inte faran med
framlingar sa vénligheten dr helt och hallet ett uttryck for karlek.

(....)

Chris: Vad betyder fara for frdmlingar?

Skye: Det betyder att man inte fir gé... man far inte prata med fara for frimlingar, man
fér inte rora ndgot... Man fér inte. Nér vi dker till affdren for att handla saker &r det fara



for framlingar.

Skyes mamma: Vi har forsokt forklara for henne att alla inte dr sa vénliga som hon &r
och... nir hon sédger att hon inte far gi eller rora... Tidigare kunde hon kasta sig ritt in i
ett samtal med ndgon och bokstavligen ga ivdg med dem, sé lange de hade ett leende pa
lapparna.

Skye: Jag forsokte hjdlpa ménniskor.

Skyes mamma: Jag vet.

Skye: Men du blir alltid arg pa mig.

Skyes mamma: Jag ir inte arg jag dr bara orolig och rddd att... Du vet om du pratar
med fel person sa kan du bli utsatt for nagot farligt.

Skye: Men det dr bara sa svart for mig att lata bli.

(....)

Chris: Vad ar Williams syndrom?

Skye: Jag vet vad Williams syndrom ar.

Chris: Vad ar det?

Skye: Williams syndrom betyder att man maste tycka om méanniskor. Att om man inte
tycker om méanniskor s blir... blir vi... kdnner jag mig ganska ledsen for att jag cyklar.

1:4

Matthews mamma: Det ir vildigt mycket med honom som dr underbart och som jag
verkligen tror att manniskor uppskattar. Han dr en vildigt utitriktad och vénlig kille och
jag tror att det forvanar ménniskor nir de far veta att han har autism. Jag tror att det
finns vissa stereotypiska uppfattningar dédr ute om autism men du vet vad de siger “Har
du traffat en person med autism har du triffat en person med autism.”

(....)

Chris: Varfor tror du att ménniskor blir forvanade nér de marker att han &r social?
Matthews mamma: Jag tror att ménniskor har sina stereotypiska uppfattningar av vad
autism &r. Vissa inom autismspektrat foredrar att halla sig for sig sjdlva lite mer och ér
liksom pa den mer introverta delen av spektrumet. S4... du vet... jag vet inte. Det &r bara
sé han alltid varit. Han gillar att vara bland andra ménniskor.

(....)

Matthews mamma: Jag kan alltid se om det &r nagon som liksom fattar grejen eller
inte. For s fort de ser hans forvintan... Man bara vet att en typisk 17-4ring antagligen
inte skulle bli s& forvantansfull av att frdga ndgon vad den heter eller hur deras dag ar
eller ndgot sadant. Sa fort de fattar och slédpper garden och de slappnar av och borjar
svara honom, det ir helt underbart.

1:5

Haydens mamma: Han ilskar verkligen livet. Alskar sin familj, lskar sina djur, dlskar
sina vénner, dlskar sin skola. Han dlskar att vara dir det hinder. Men det betyder ocksé
att han dr okej. Det hédr dr den han &r och hans verklighet. Och vi vet att om han inte ler
sé dr det nagot som inte dr okej men jag kan sdga att han ler 95 procent av tiden. Och
han mar bra. Och vi jobbar vildigt véldigt hért for att se till att det 4r bra.

(....)

Haydens mamma: Han hade en procent chans att 6verleva. Vi har gétt igenom 6ver 20
olika operationer. Han &r sex ar. Han ligger mellan 25-50 procent pa tillvixtkurvan for



cerebral pares. Och han ler hela dagarna. Det kunde varit mycket vérre.

(....)

Haydens mamma: Jag tanker ibland pd hur annorlunda livet varit om han inte hade fatt
den hér forlossningsskadan och om han hade varit ett vanligt barn. Och jag tror inte att
jag skulle haft lika mycket glddje i mitt liv. Varenda liten grej som han gor... varenda
blick, varje gdng han trycker min hand, varje kram ger mig s& mycket mening. Och en
miljon gdnger mer lycka &n jag ndgonsin kunnat forestélla mig.

1:6

Hayden: Jag vill beritta for dig om mig.

Chris: Jag vill veta allt om dig Hayden.

Hayden skrattar.

Hayden: Jag ar sex &r.

Chris: Sex ar! Jag har ként dig sedan du var fyra.

Hayden tittar pa Chris och ler.

Chris: Du har utvecklats sa mycket fran att du var fyra och fram tills du blev sex och
jag ar sd stolt over dig. Och jag vet att din mamma &r stolt dver dig, jag vet att dina
broder ar stolta over dig. Jag vet att hela din familj... Din pappa ér stolt Gver dig.
Ndr Chris pratar tittar Hayden pa honom och gor ljud.

(....)

Hayden: Jag dlskar att spela och lyssna pa musik. Lét oss bli vénner!

Chris: Jag vill girna att vi blir vénner. Vi har varit vinner sen forsta gangen vi
traffades.

Hayden tittar mot Chris och ler.

1:7

Matthew: Mamma, mamma, finns det en hiss dar vi gér till tandldkaren? Pa vilken
véning ligger doktor Omars mottagning? Tv4 eller tre?

Matthews mamma: Jag tror det &r tredje vaningen, eller hur?

Matthew: Exakt. Sa nista gang vi ska till doktor Omar kanske vi kommer att ta hissen?
(....)

Matthews mamma: En av hans favoritsysselsittningar dr att dka hiss. Sé varje lordag
tar min man med honom ut for att aka hiss. Matthew ar 6verlycklig 6ver det. Forestill
dig ett barn pa Disneyland, sa spdnnande dr det for honom. Han vill att alla ska dela
hans lycka. Han kan till och med forsoka... nér hissdorrarna 6ppnas tittar han sig
omkring och frdgar om ndgon vill dka med.

1:8

Ellie: Jag dlskar att kinna mig som en regnbage och jag kidnner mig som en regnbage
just nu.

Chris: Vad far dig att kdnna dig som en regnbéage?

Ellie: Attjag inte blir bedomd just nu. Det gér mig supertrygg och liksom “halla han
domer mig inte om jag dr Oppen” sa...

Ellie gor tummen upp med bdda hdnderna.



(..)

Chris: Hur mérker du att jag inte domer dig?

Ellie: For att du ler och du stéller snilla fragor, inte taskiga fragor som “&h hur svart &r
ditt liv for att du #r autistisk? Ah hur svart ér allt? Ah herregud du méste vara si
deprimerad. Ah herregud.” Liksom, du ér liksom “hur kul ir livet, hur ir det med allt,
hur mér du?” Du &r liksom jéttepositiv och alla &r inte si.

1:9

Chris: Hur var det forsta gdngen Hayden sa “mamma” pd Tobiin?

Haydens mamma: Jag brot ihop. Jag grit. Det var gladjetarar for nédr han vél faste
blicken pé det ordet hade han en omedelbar tillfredsstillelse 1 just det ljudet. Han sa det
igen och igen och igen. Sa nér du sdger “mamma” ska jag hoppa fram.

Hayden ler stort och tittar pa sin mamma ndr hon sdger "mamma’”.

Haydens mamma: S3 jag fortsatte hoppa fram. Du siger “mamma” och jag sdger
“mamma, hér dr jag!” Det var underbart! Eller hur? Och du bara fortsatte sdga
“mamma! Mamma! Mamma!”

Haydens mamma upprepar frasen och ror sig fram och tillbaka mot Hayden med
blicken fdst i hans. Hayden gor ljud ndr hon pratar.
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