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Abstract

Genom att gora en studie med fenomenografisk ansats, har jag forsokt att studera hur foréldrar och larare upplever
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DAMP och Asperger syndrom. | min litteraturgenomgang har jag presenterat de som foretrader det positiva med e
neuropsykiatrisk diagnos och de som foretrader det negativa med att fa en neuropsykiatrisk diagnos. | min
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Sammanfattningsvis kan sigas att vissa tycker att en diagnos bra nar barnet lider av storre svarigheter eftersom mai
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personlighet. Innan man sétter en diagnos pa ett barn sa ska man alltid vaga fordelar mot nackdelar.
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INLEDNING

FOr mig var valet av amnetill examensarbete inte speciellt svart eftersom jag har
en son som har diagnosen Svar Damp. Jag & ocksa ordférandei Foreningen for
neuropsykiatriska funktionshinder i Vastervik dar foreningens framstamal &r att
skapa forstaelse for och kunskap om personer med neuropsykiatriska
funktionshinder.

Debatten huruvida man ska sétta en diagnos pa ett barn eller inte har periodvis
varit ganska het. For mig & en diagnos en forutsditning for att jag som léarare
eller fordder skakunnaringain barnets svarigheter sa att jag kan bemdéta barnet
precis dar det befinner sig i sin sociala, emotionella och motoriska utveckling.

| Lpo 94 stér det att ” Undervisningen skall anpassastill varje elevs
forutsattningar och behov.” (s 6) vidare stér det ocksa att ” Skolan har ett sérskilt
ansvar for de elever somav olika anledningar har svaigheter att nAmden for
utbildningen.” (s 6). Om man pa ett tidigt stadium kan sétta rétt diagnos tror jag
att det &r |attare att hjalpa dessa barn sa att de kan ga ut grundskolan som en
helare manniska med storre kunskaper. Genom att tidigt skapa och fa forstaelse
kring barnets svarigheter kan man underlé&tta vardagen sa barnet slipper
genomga en massa missyckanden. Pa sa st kan vi fa barn med svarigheter att
vaxa upp med ett storre gavfortroende och samhdllet | sin tur dipper stora
kostnader vad géller psykvard och kriminalvard. Att jag har kommit fram till
dessa dutsatser beror framst pa att jag & influerad av professor Christopher
Gillberg. Hans engagemang och intresse for att dessa barn med
neuropsykiatriska funktionshinder och deras familjer skafaden hjalp och
forstaelse de har rétt till, s att de kan leva ett sa normalt liv som mgjligt, lyser
igenom i de bocker han har skrivit, i de uttalanden han gor, i bade media och pa
de forelasningar han haller.



SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet med mitt arbete & att understka hur vuxna som kommer i kontakt med
barn med neuropsykiatriska funktionshinder upplever att det &r att barnet har fatt
en diagnos. Nér jag i fortséttningen pratar om barn med diagnos menar jag barn
som har ndgon eller nagra av diagnoserna AD/HD, DAMP eller Asperger
syndrom.

De fragestdIningar som jag har utgétt ifran och forsokt att besvara &r:

Hur upplever forddrar och larare att det & att fa en diagnos pa ett barn?
Vad sager litteraturen om diagnosfragan?



DIAGNOSFORKLARINGAR

Christoffer Gillberg menar att ADHD, DAMP och Asperger syndrom ofta gar in
i varandra. Detta visar han, i nedanstaende modell, genom att rita cirklar dar en
cirkel star for AD/HD, en for DCD/MPD (Motorisk perceptuell dysfunktion)
och det som bildats daremellan & DAMP, Asperger eler Autistiska drag.

Han menar altsa att ett barn har minst svarigheter om det har AD/HD €ller
DCD, medan Svar DAMP och Asperger har vadiga svérigheter.

Ad/hd
Damp
: >
Autism / @ Asperger syndrom
<
Dcd/Mpd

(Gillberg, 1998, s 20)

Vilken diagnos barnet far beror dels pa vilka svarigheter det har, dels vilket land
barnet bor i. Ett barn som bor i Norge eller USA far diagnosen ADHD medan
det i Sverige och Danmark far diagnosen DAMP. | Finland kallas det

fortfarande for MBD och i Storbritannien kallas det for " hyperactivity”.
(Gillberg 1998)



AD/HD (Attention - Deficit/Hyper activity Disorder)

AD/HD innebér att man har svarigheter med uppméarksamhet, aktivitet och
Impulsivitiet.

"Man brukar tala om tre olika typer av AD/HD.

1) AD/HD dominerad av uppmérksamhetsbrist.

2) AD/HD dominerad av 6veraktivitet och bristande impulskontroll.

3) AD/HD med saval uppmérksamhetsbrist som 6veraktivitet och
impulsstyrning.” (Gillberg, 1998, s 23)

Snedstrecket mellan AD och HD innebér att man har en
uppméarksamhetsstorning eller hyperaktivitet eller bade och. Det ligger en hel
del svarigheter med ADHD — beteckningen eftersom den antyder att det ska
foreligga Overaktivitet vilket inte altid stdmmer. Barn med ADHD kan till och
med vara underaktiva. Dessainsikter har lett till att man har infogat ett
snedstreck mellan AD och HD. (Gillberg 1998)

Mingt sex av nedanstdende symtom pa ouppmarksamhet skall foreligga och/eller
symtom pa hyper aktivitet-impulsivitet. De skall ha funnits under minst sex
manader och vara sa uttalande att de klart stor barnets anpassning och inte
Overensstammer med dess utvecklingsniva.

Symtomen skall foreliggai minst tva olika miljoer/situationer som skola, fritids
eller hemma. En del av symtomen skall ha debuterat fore 7 ars ader.

Ouppmar ksamhet

Sarvar eller missar detajer i skolarbete eller andra aktiviteter.

Har svart att hdlla kvar koncentrationen pa uppgiften eller i lekaktiviteter.
Tycks inte lyssna pa vad man siger.

Har svart att uppfatta instruktioner och misslyckas ofta med att dutfora
skolarbete, vardagssysdor eller arbetsuppgifter (inte beroende patrots eller
att barnet inte forstétt instruktionen).

Har svart att organisera sitt arbete eller andra aktiviteter.

Undviker uppgifter som kréver langre stunds mental anstréngning, t ex
skolarbete.

Tappar ofta bort saker, glommer att ta med saker som behdvs for aktiviteten,
som pennor, bocker och klader.

Blir 18t st6rd av det som hander omkring.

Glomsk i vardagliga aktiviteter.



Hyper aktivitet

Har ingen ro i hander dler fotter, eler skruvar pasig i stolen.

Har svart att sitta tilla, [éamnar sin plats.

Springer ofta omkring, klanger mer 8n vad som anses lampligt for
situationen. Hos ddre kan detta vara begransat till en subjektiv kdnda av

rastlOshet.
Har ofta svart att leka och arbeta lugnt och stilla.

Verkar ofta"vara pa sprang" €ller "ga pa hogvarv".
Pratar ofta Gverdrivet mycket.

I mpulsivitet

Kastar ofta ur sig svar pa fragor innan fragestallaren pratat fardigt.
Har ofta svart att vanta pa sin tur.

Avbryter och stor andra, bryter ini samtal eller lekar.

Vanligen foreligger ocksa problem med att kontrollera sitt humor med
snabba och héftiga vredesutbrott. Barnet & |&ttprovocerat, forlorar &t
beharskningen och kan inte hegjda sig i sinilska. Det har svart att ta

besvikelser och att acceptera ett nej.
(Duvner, 1997)



DAMP (Deficitsin Attention, Motor control and Per ception)

Fran och med 1990 star bokstaverna for dysfunktion i fragaom
aktivitetskontrollen och uppméarksamhet, motorik-kontroll och perception.
Dessférinnan stod A for avledbarhet och M for motorik.

For att en DAMP-diagnos ska kunna faststéllas krévs att barnet har:

A) En ojamn begavningspr ofil, vilket innebér att barnet i ett WISC-test har bra
varden inom exempelvis den lingvistiska delen, medan varden inom den
matematiska delen & mycket ddiga.

B) Bristande aktivitetskontroll som innebér svara problem med:
1. reglering av aktiviteten,

2. koncentrationsférmagan,

3. uppmérksamheten och

4. formagan att sitta till.

C) Bristande motorikkontroll
D) Per ceptionsstor ningar

Alla personer med DAMP har svéarigheter med A (begavningsprofil) och B
(aktivitetskontrollen och uppmarksamheten) och C (motorikkontroll) och /eller
D (perception).

DAMP ddlasin i tva grupper; méttlig svar DAMP och svar DAMP. Vilken
diagnos man far beror pa vilka svarigheter man har inom de fem omradena:

1) aktivitet och uppmérksamhet
2) grovmotorik

3) finmotorik

4) perception

5) sprak och tal

Har man svarigheter inom allafem omraden sa har man diagnosen svar DAMP,
méttlig DAMP — diagnos far man om man har problem inom omréde 1 i
kombination med ett, tva eller tre av omradena 2), 3), 4) eler 5).

Har man en DAMP — diagnos sa har man ofta ocksa en AD/HD — diagnos.
Ungefar hdften av alabarn med DAMP har ocksa AD/HD och alla med
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DAMP — diagnos uppfyller 4 av 6 kriterier for AD/HD — diagnos. (Gillberg,

1998)
Exempel pA DAMP-kriterierna hamtade ur en diagnos (direkt citat):

Ojamn begd/ningspr ofil

Hampus &r ett verbalt begavat barn och har heller inga svarigheter med att 1&sa och skriva. Daremot
har han valdiga svarigheter med matematik eftersom hans abstraktionsniva ligger valdigt |agt,
dessutom kréver matematikuppgifter att han ska kunnatankai fleraled och koncentrera sig en léngre
stund.

Aktivitetskontroll
Na&r Hampus var tre & for han ena stunden runt som om han var driven av en motor och andra stunden
satt han och sov framfor tv:n.

Uppmérksamhetsstérning

Hampus stérs létt av ovidkommande ljud. | en klass med 27 barn innebér det stora problem att
uppfatta vad hans larare sager nér hon talar till klassen. Det récker med att nagon tappar pennan och en
annan hostar for att han ska ha missat sa mycket av informationen att han inte forstar vad han ska gora.

Grov—och finmotoriska svaigheter
Fram till Hampus var 6 & sprang han pa ta vilket gav honom ett klumpigt utseende dessutom
snubblade han och slog sig valdigt mycket eftersom taspringandet gav honom samre balans.

Perception

Vid 3 &rs dder sprang Hampus ofta omkull sina kamrater mycket p.g.a. att han inte uppfattade att
kompisen stannade framfor honom. Hans svarigheter var att bedoma var i rummet han befann sig
gjorde att han ocksa krockade och slog emot mobler o.d.

Sor& — och talproblem

Nar Hampus kommer ini klassrummet hors han 6ver ala andrabarn. Han har svért att reglera
ljudnivan pa résten och dessutom har han en avvikande prosodi som gor att hans rost |ater aningen
entonigt.

Asperger syndrom

Asperger syndrom, eller hdgfungerande autism som det ocksa kallas, innebar att
ett och sammabarn har:

Stora svarigheter i fraga om 6msesidig social interaktion.
Monomana, snava intressen

Tvingande behov att infora rutiner och intressen

Tal och sprakproblem

Problem ifrdga om icke-verba kommunikation

Motorisk klumpighet

SOk wWNPE

Manga barn med Asperger har ocksa diagnosen méttligt svar DAMP, men oftast
sa har inte familjen ndgon nytta av att man lagger till en DAMP —diagnos. | de
fal dar barnet har sa stora svarigheter vad géller motorik och/eller perception,
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att de behdver separata atgarder, kan en DAMP — diagnos vara befogat.
(Gillberg 1998)

Exempel pa de 6 kriterierna for Asperger syndrom enligt Gillberg/Ehlers:

Svaigheter i fraya om 6msesidig social interaktion.

1. Andersisolerade sig fran sinalekkamrater och tog kontakt med dem pa ett udda sétt som
ledde till mobbing. De f& ganger han lekte med andra barn s skedde det helt pa hans
villkor. Anders utnamnde sig datill ledare och hittade pa lekar med komplicerade regler
som de andra barnen méaste f6lja. Om de inte gjorde som han sa blev han oresonligt arg.

Monomana, snéva intressen

2. Daniela utvecklade successivt ett intresse for papperskassar, som hon samlade och sparade
pa med sadan iver att forddrarna blev alvarligt bekymrade. Intresset var som storst
mellan 8-10 ars alder, da det pl6tsigt upphdrde och ersattes av ett narmast fanati skt
engagemang mot djurforsok. Hon skrev langa brev till olika myndigheter, men forvantade
sig inget svar. Samtidigt hade hon ett marsvin, som hon skétte tamligen oansvarigt.
Marsvinet dog i samband med en helg, troligen pa grund av att det |amnats utan tillsyn
under flera dagar.

Tvingande behov att inféra rutiner och intressen.

3. Erika, en kvinnai 20-arsdldern, hade last att det & nyttigt att dta ofta och regelbundet och
att idealet & att &ta var fjarde timme. Hon borjade darfor tilldmpa denna princip. Eftersom
det inte némndes i boken att det enbart géllde dagtid, sa stallde hon vackarklockan pa
ringning var fjarde timme pa natten och gick upp och &. Hon storde de andra i
gruppbostaden sa mycket att hon fick flytta darifran. Senare kunde hon férmas att andra
sin ritual vad galer maltider sa pass att hon bara gick upp en gang pa natten for att ata.

Tal och spr&problem.

4. Gustav 10 & gammal, papekade bestamt for sin mamma att hon inte ska anvanda ordet
"unge” ndr hon talar om honom eftersom det har en negativ betydelse. Istéllet skulle hon
sdga "barn” som har en positiv betydelse.Nar modern forklarade att hon sagt "unge” pa ett
karleksfullt séitt blev Gustav irriterad och forbjod henne att uttrycka sig sai fortsattningen.

Problemi fraga omicke — verbal kommunikation.

5. Henrik, en man i 25-ars ddern, dlskar att halla langa monologer om sina favoritintressen.
Trots att vi bara & tvai rummet pratar Henrik med en rostvoym som & mer 1amplig for en
forsamling pa femton personer. Henrik har galv forstatt att han har svart att uppfatta”vad
som ligger i luften”. Han har lart sig att inte forsoka skamta eller skoja till det genom att
saga nagot roligt eftersom det lett till pinsamma situationer atskilliga ganger.

Motorisk klumpighet.
6. lvar, som gick pa mellanstadiet, vagrade att deltai brannboll. Hans aviga séit att rérasig
passade inte for lagidrott. Istéllet hdll han en detaljerad forelasning i klassen om kricket.
(Gillberg,Ehlers, 1994)
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LITTERATURGENOMGANG

Vad sager litteraturen om diagnosfragan?

Infor litteraturgenomgangen hade jag svart att finna relevant litteratur. Ingen
tidigare forskning har gjorts om hur man upplever att det &r att fa en diagnos av
neuropsykiatrisk art och det var bara litteratur som var skriven av foréldrar
(Gravander, 1998 och Boétius/Rydlund, 1998) som tog upp hur det upplevdes
att fa en diagnos. Daremot hittade jag en del vad géller diagnosens vara ller
icke vara, vilket jag tycker hanger ihop med upplevelsen av en diagnos.

Inom litteraturen hittar vi en mangd uppfattningar om diagnostisering &r bra
eler inte, t.ex. Christopher Gillberg, professor i barnneuropsykiatri, som &r
enbart pogitiv, och t.ex. skoll&karen Leif Elinder, som & enbart negativ. Har
nedan kommer jag att forstka belysa bade det positiva och det negativa med en
diagnos genom att ge exempel fran litteraturen jag |ast.

Experter och diagnos

Christopher Gillberg &r enbart positiv till en diagnos. Han kan inte se ndgra som
helst faror med att sitta en diagnos pa ett barn. Han menar att barnet énda pekar
ut sig som dum eller lat. En diagnos hjdper bara barnet och omgivningen att
forsta svarigheterna. (Gillberg, 1998)

En korrekt Damp-diagnos, med hopp om forstéel se,
attitydférandringar och battre anpassning av pedagogiken, kan
aldrig innebara ngjon forsamring.[...] Att ha ett namn pade
svaigheter man upplever kan aldrig vara sanmre an att famla i
morkret. Med namnet kommer kunskap om orsaker, risker och
rimliga forhdlningssatt. Aven om—i samsta fall —ingenting annat
kan erbjudas ar det ingen ddig behandlingsinsats. (s 132)

| Svenska Dagbladet (990521) beskriver Christopher Gillberg och Sophie
Ekman hur de ser pa diagnostisering. De menar att genom att fa en diagnos sa

" ...0ppnas mojlighet till sjalvforstéelse, galvkunskap och salvkanda for sdval
barn som foralder.” Gillberg och Ekman protesterar i artikeln mot det sétt pa
vilket manniskor hanar och forlgjligar ” barn med neuropsykiatriska tillstand
som damp, adhd, Asperger syndrom, autism, Tourette syndrom, tvangssyndrom,
Retts syndromm fl.” (990521)
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Sauli Suominen, som & socionom och forskare vid Helsingfors universitet, har
sedan ett tiotal ar forelast vid kurser som riktat sig till foradrar till barn med
damp. | boken En riktig Emil (Gravander, 1998) pekar Suominen pa béde det
negativa och det positivai att fa en diagnos. Att fa en diagnos &r bra ur den
synvinkeln att barnet och foraldrarna far majlighet att farétt vard och terapi dar:

...barnets diagnos ofta enbart som ett medicinskt konstaterande,
vars maséttning ar att garantera vad och terapi samt
rehabilitering och 6ppna dorrarna till olika ekonomiska och sociala
stodformer. (op cit, s 16)

Att sitta en diagnos pa ett barn ska ske under dvervagandet mellan fordelar och
nackdelar. Souminen menar att en diagnos bara gagnar barnet om det har stora
svarigheter som svar DAMP.

Trots for- och nackdelar med en diagnos &r den ett viktigt
hjalpmedel vid barnets vad och habilitering. Detta géller framst
barn med en svaare form av MBD/DAMP. Diagnosen befriar
foraldrarna fran skuldkéanslan, ger en forklaring till barnets
awikande beteende och familjens svaa situation.. (op cit, s 19)

Det positiva med en diagos &r att fordldrarna kan riktain sig pa barnets starka
sidor och arbeta med de svaga sidorna. Som foralder far man forstael se for
barnets svarigheter och kan da undvika att utsétta barnet for sddant de inte klarar
av eller pusha pa for mycket vid sddana situationer. Denna forstael se kan ocksa
utveckla sig till ndgot negativt eftersom man som forader kan duta stélla krav
pa barnet och Suominen menar:

Det som utgor storst fara med en diagnos ar om den fa den
inneborden att barnet inte &r ansvarigt for sina handlingar. |
samhéllet delas medborgarnain i tvagrupper, i dem som bér fullt
ansvar for sina garningar och i demsominte ar fullt ansvariga for
sitt eget handlande. | allménhet innebér det faktum att nggon inte ar
fullt ansvarig for sitt eget handlande aven att man ar en andra
klassens medborgare.(op cit, s 18)

En diagnos kan ocksa bli en belastning om man inte réknar med att "den aven
pdverkar hela familjens uppfattning om barnet. " (Gravander, 1998, s 16)
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Lisbeth Iglum & specialpedagog i Norge och hon arbetar med utredning, rad och
vagledning nér det gdller DAMP/MBD, AD/HD och Tourettes syndrom. Hon
ser storarisker med att diagnostisera barn. Bl.a. menar hon att det & mycket
sédlan som diagnoser kan hjdpatill nér man ska séttain atgéarder. Hon tycker
ocksa att nér man va har fatt en diagnos sa & det |&tt som pedagog att leta efter
felen som bekréftar diagnosen i stéllet for att se till hela barnets personlighet

" ...med langt fler nyanser an somrymsi en eller annan bokstavskombination.”
(Iglum, 1999, s 42)

En annan risk med diagnoser menar Iglum (1999) & att erfarna pedagoger blir
handlingsférlamade nér de stéter pa ett diagnosbarn. Pi6tdligt vet de inte hur de
kan hjdpa barnet. FOr att man som pedagog Over huvud taget ska kunna ha
négon nytta av diagnoser anser Iglum att det & viktigt att man sitter sigin i
diagnoskriterierna. Dels for att det &r intressant, dels for att de kan ge uppslag
till hur man kan arbeta med barnet i klassrummet.

...diagnoser och forskningsresultat ska vara ett komplement till Sitt
eget specialomrale, namligen pedagogiken och det praktiska arbetet
I en direktkontakt med eleverna. (op cit, s43)

Leif Elinder & en av de storsta motstandarnartill diagnostisering i Sverige. Han
menar att det & samhéllet det & fel pg, inte barnen. Elinder tror att diagnoserna
leder till att barnen blir férdummade och att de minskade forvantningarna blir
gavuppfyllande. Han anser ocksa att diagnoskriterierna & valdigt godtyckliga
och att dessa kriterier 1&tt kan uppfyllas av normala, men omogna barn. Genom
diagnosen skuldbel dgger man barnet och forddrar och lérare blir skuldfria.
(Expressen, 990201)

Foréaldrar och diagnos

| den litteratur som &r skriven av foraldrar till barn med diagnos, ar det svart att
hitta nagra negativa synpunkter pa att ha en diagnos. Forfattarna ar
genomgaende positiva. Har nedan kommer jag att presentera ndgra forfattares
asikter.

| boken Lycklig varannan onsdag (Boétius/Rydlund, 1998) beskrivs deras syn
padiagnoser under rubriken Behovs diagnos? Dar menar forfattarna att diagnos
behovs for att deras barn ska fa ett drégligt liv, trots all sméarta som den ocksa
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orsakar. De menar att i dagens samhaélle behdver dessa barn hjdlp och stéd for
att lyckas lika bra som andra barn. (op cit, s 69)

Boétius/Rydlund (1998) beskriver ocksa kandan av att fa en diagnostill en
borjan valdigt negativ. Det kan vara svart att acceptera att fa en diagnos:

Men i det kala rummet satt den unga lékaren och bedémde honom
enligt normer han inte var anpassad till. Vad oréttvist! Eller var det
samhéllet som var oréattvist? M&te alla hdla sig inom dessa sndva
ramar? Fanns det sdlite utrymme att fAvara en aningen
annorlunda? (op cit, s 67)

N&r Asa Gravander (1998) fick diagnosen DAMP pé sin son var det manga
kanslor som blandades:

Den sorg och sméarta jag upplevde, blandades med kéndlan av en
viss lattnad. Varfor hade ingen lyssnat? Samtidigt fick jag en
oonskad revansch paalla de som pdstat samycket genom aen. Det
var inte mitt fel, eller Bosses. Framfér allt kunde Johan inte hjélpa
det (op cit, s67)

Konsekvenserna av diagnosen kom ganska snart. Johan fick en assistent som
kunde hjdpa honom att reda ut sintillvaro i skolan. (Gravander 1998)

Det blev Anna, en parla bland dem alla. Johan avskydde henne frén
forsta stund. Hon satte gréanserna fér honom och de blev mycket
tydliga. Hon har Iéng erfarenhet av barn med bekymmer och hon var
bra for Johan.(op cit, s 67)
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Sammanfattande kommentar er

Sammanfattningsvis kan sigas att det finns tva olika skolor i diagnosfragan.
Antingen & man for en diagnostiering eller sa & man emot en diagnostisering.
Ar man for en diagnostisering s anser man att barnet och foraldrarna mér bra av
att fa ett namn pa barnets svarigheter. Denna skola anser ocksa att svarigheterna
till storsta delen har arftliga orsaker eller det kan ocksa vara en bakomliggande
hjarnskada som uppkommit i fosterstadiet.

Ar man mot en diagnostisering sd anser man att det & samhallet som borde
diagnostiserasi stéllet. Det & omgivningens fel att barnet har de svarigheter som
det har och endast i undantagsfall & det hjarnskador som ligger bakom barnets
svarigheter.

Mellan dessa uppfattningar, men narmast den " skola’ som &r fér diagnos, finns
de som anser att diagnos bara ska séttas in om barnet blir hjélpt av en diagnos,
annars &r risken stor att omgivningen stirrar sig blind pa diagnosen i stéllet for
att setill hela barnets personlighet.
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METOD

Jag har undersokt hur foraldrar och pedagoger upplever att det &r att faen
diagnos pa sitt barn. Nar jag skriver sitt barn sa menar jag bade barnet som
|araren har i skolan och forélderns barn. For att kunna fa reda pa upplevelsen av
att fa en diagnos har jag gjort en studie med fenomenografisk ansats.
Fenomenografin & en metod som anvands for att studera hur méanniskor
upplever olika fenomen och verbalt beskriver dessa. Jag kommer hér att
kortfattat beskriva den fenomenografiska metoden.

Vad &r fenomenogr afisk forskning?

Fenomenografin utvecklades av den sa kallade Inom-gruppen vid Ingtitutionen
for pedagogik vid Goéteborgs universitet. Denna kvalitativa metod handlar om:

hur man gestaltar nggot — hur man kan gora en sagod beskrivning
av ett sammanhang som mgjligt. En salan beskrivning kan ju i och
for sig handla om vad som helst, men i vat speciella fall handlar det
om manniskors sétt att uppfatta sin omvarld. Vi beskriver
uppfattningar. Grundlaggande for va ansats &r distinktionen mellan
hur ndyot ar och hur ngyot uppfattas vara. (Larsson, 1986, s 12)

Det grundlaggande foér Inom-gruppens ansats ar alltsa att se skillnaden mellan
hur ndgot &r och hur nagot uppfattas vara.

Urval

Vid en kvalitativ studie som fenomenografisk forskning &r, saforlitar man sig
inte pad slumpen vid urvalet av forsokspersoner sa som en kvantitativ forskare
gor. | stélet vill man forsoka att fa sa skilda uppfattningar som majligt av en
viss foreteelse. Om man da har ett urval pa 20 Slumpvis valda personer som ska
reflektera kring exempelvis "kunskap”, & chansen storre att man far svar som
hamnar inom omradet for " det normald’ d.v.s. svaren blir ganskalika, de
representerar det vanligaste svaret. Déarfor anser fenomenografiska forskare att
det & storre chans att fa en storre spridning bland uppfattningarna om man
medvetet vajer sinaintervjuobjekt utifran alder, erfarenhet och véarderingar.
Malet & att leta efter olikheternai personernas uppfattningar sa att de kan
representera hela befolkningen, inte bara de "flesta’. (Larsson, 1986)
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Datainsamling och databear betning

Eftersom syftet i den fenomenografiska forskningen &r att ta reda pa hur
manniskor forestéller sig att nagot & beskaffat s anvander man sig av intervjuer
som spelasin pa band. Inspelningen av intervjun skrivs sedan ner ordagrant for
att sedan kunna analyseras. (Larsson, 1986)

Analys

| den fenomenografiska forskningen & det viktigt att finna det underforstadda,
det som inte s&gs. Darfor &r det viktigt att man laser och reflekterar dver it
material och letar efter likheter och skillnader. "Det &r genom att jamfora
skillnader som en uppfattning fa en gestalt - genom kontrasten till andra
uppfattningar ser man det karaktaristiska for en uppfattning.”

(Larsson, 1986, s 31)
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METODDISKUSSION

For att ha en plattform att sta pa nar jag skulle borjaintervjuaforaldrar och
pedagoger borjade jag att 1&sa litteratur som behandlade de olika
diagnosformerna DAMP, AD/HD och Asperger syndrom (se

innehdl I sférteckningen). Dessa kunskaper redovisas under rubriken
Diagnosforklaringar.

Dérefter funderade jag ut nagra lampliga fragestélningar (se syfte s 2), dar den
ena frégan skulle besvaras med hjdlp av intervjuer av foradldrar och larare till
diagnosbarn och den andra fragan skulle besvaras genom att studerai
litteraturen hur forddrar, psykologer och lakare uppfattar diagnosfragan.

Jag valde att géra en ministudie med fenomenografisk ansats och det berodde pa
att jag ville tareda pa galva upplevelsen av att fa en diagnos pa sitt barn. Infor
formulerandet av fragorna var jag medveten om min egen forforstael se som
utgjorde min egen tankeram. Dels & jag som fordder tacksam for den diagnos
jag fatt pa mitt barn, dels kan jag som larare forsta att det & betydligt mycket
|&ttare att arbeta med ett besvérligt barn efter att man fétt en diagnos, da man
kan ringain problemen hos barnet.

Enligt fenomenografisk forskning sa & det viktigt att man utgér fran sina egna
erfarenheter och tankar nér man ska ta reda pa hur nagon annan uppfattar en
situation. (Staffan Larsson, 1986)

Alla mina intervjuobjekt kdnde mig sedan tidigare och visste att jag har en son
med diagnosen DAMP. Foréldrarna hade jag lart kénna genom den forening jag
& ordférande i och lararna hade jag lart kénna pa den skola som jag tidigare
hade praktiserat pa. Problemet med att genomfora intervjuerna var att jag var
kand for intervjuobjekten, vilket kan ha paverkat svaren sa att de blev mer
positiva an vad de kanske hade blivit om det hade varit en okand som hade
intervjuat. Detta har jag forsokt att ta hansyn till i min undersokning genom att
vid alaintervjutillfalen medvetet forsokt att forhala mig sa objektivt som jag
bara kunnat.

Nér jag i fortsattningen skriver om mina intervjuobjekt anvander jag mig av
fingerade namn for att skydda bade de vuxna och barnen.
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GENOMFORANDE
Urval

Eftersom jag valt den fenomenografiska metoden sa innebér det att jag maste ha
en ganska stor spridning bland mina intervupersoner nér det géller der,
erfarenheter och vérderingar. Médet var ju att leta efter olikheternai dessa
personers uppfattningar. Tyvarr fick jag ingen manlig att stélla upp som
intervjuobjekt, darfor kommer denna undersokning framst att handla om
kvinnors uppfattning om hur det &r att fa en diagnos pa sitt barn. Daremot &r
mannen indirekt med i undersdkningen, eftersom deras upplevelser av diagnos
kommer att beskrivas av kvinnorna.

Jag tillfrégade sammanlagt tio personer, sex pedagoger och fyraforddrar, om de
ville stélla upp paen intervju. Tre av pedagogerna var av manligt kén och dessa
tre avbojde och deras motivering till att avbdja var att deinte hade tid. Alltsa
stéllde su personer upp paatt bli intervjuade.

De tre kvinnliga pedagogerna skiljer sig vad gdller dder och de fyra mammorna
skiljer sig vad gdller yrke. Har nedan kommer jag att presentera de intervjuade
personerna.

Presentation av intervjuade per soner
Pedagoger

1. Lenaér en mdlanstadiel@rare med inriktning mot matte och bild. Under tre
arstid har Lenatillsammans med Ann kémpat for att fa en forklaring till
Harrys beteende. Varterminen i sexan fick han diagnosen DAMP med drag
av Asperger syndrom. Innan hon fick Harry hade hon inte en aning om vad
DAMP, AD/HD dller Asperger var. Nu efterdt kan hon inse att hon har haft
en och annan elev under arens lopp som |&tt skulle ha fatt ndgon av dessa
diagnoser. Innan hon fick Harry till sin klass hade hon egentligen aldrig
reflekterat Gver diagnoser. Hon hade inte eller kommit i kontakt med barn
med diagnos tidigare.

2. Ann & melanstadiel@rare med inriktning mot matte och idrott. Hon férstod

tidigt att det var problem med Harry eftersom han hade stora svarigheter i
idrotten. Ann & tillsammans med Lena klasdérare till Harry.
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3.

Maria & en Sv/so 1-7 larare med musik som inriktning. Just nu arbetar hon i
en integrerad klassi ar 1-3. Hon har under ett och ett halvt arstid lart kénna
Mikael som varen -99 fick diagnosen Asperger syndrom.

Foraldrar

1

Olga & mammatill Rasmus, 10 &. Hon upplevde tidigt att det var ndgot
konstigt med Rasmus och forsokte finna svar pa sina fragor fran det att han
var ca 3 ar. Rent motoriskt hade inte Rasmus nagra problem, darfor klarade
han sexarskontrollen utan anmérkning. N&r Rasmus skulle borja
sexarsgruppen sa forstod Olga att det aldrig skulle ga om inte Rasmus fick
hjalp. Darfor sokte hon dterigen upp BV C for att prata med deras psykolog
som remitterade Rasmustill Habiliteringen. Vid 5 ars alder fick han
diagnosen AD/HD.

Anna & mammatill Albin, 11 ar. Anna upplevde inte att det var nagra stérre
problem med Albin férran mot slutet av dagisperioden och sexarsgruppen.
Visserligen tyckte hon att det var jobbigt att saker och ting altid gick sonder
eller att han alltid kom i brak, men det var inget hon reflekterade vidare Gver.
Nér problemen uppstod i sexarsgruppen sokte hon hjép pa BUP som ganska
snart gav Albin diagnosen DAMP.

Karin & mammatill Mans, 9 &. Mans kom till Sverige nér han var 10
manader gammal och var da ganska sen i utvecklingen. Det blev ganska
naturligt att Karin tog kontakt med BUP for att fa hjalp med Mans, men de
trodde mer att det var kontakten mellan Mans och férd drarna som gjorde att
han var sa utatagerande och hyperaktiv. Mans fick diagnosen AD/HD forst
nar han var 7 &.

Petra & mammatill August 6 &. August foddes 2 manad for tidigt och vagde
dabara 940 g. Trots att han var sa liten sa aterhdmtade han sig snabbt och var
valdigt tidig med att bade prata och ga. Petra misstankte tidigt att det var
nagot annorlunda med August, men nér hon pratade med BVC sa

nonchal erade de hennes bekymmer. Till dut tog Petra galv kontakt med BUP
och 5 & gammal fick han diagnosen svéar DAMP.
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Datainsamling och databear betning

Avsikten med minaintervjuer var att fa fram férddrar och pedagogers
uppfattningar om hur det var att fa en diagnos och for att jag skulle komma dit
sa hade jag négra fasta fragor som alla skulle reflektera kring (se bilaga 1).
Varje intervju tog mellan 30 och 45 minuter, mycket beroende pa hur mycket de
Intervjuade personerna hade att séga. Jag upplevde att alla gu hade vadigt
mycket att berétta, sd mycket att jag ibland fick styrain samtalet parétt vég
genom att stélla ytterligare fragor eler dterknytatill det personen salite tidigare.
For att jag skulle kunna vara sa koncentrerad som méjligt pa mitt intervjuobjekt
saspelade jag in intervjuerna pa band. For att jag sedan skulle kunna gora en
anays var jag tvungen att bearbeta mitt material och detta gjorde jag genom att
transkribera mina intervjuer.

Analys

Genom anaysen ska man forhoppningsvis finna det underforstdddai det som
s&gs. Darfor 1&ste jag texten om och om igen for att |eta efter likheter och
skillnader. Jag anvande mig av 6verstrykningspennor for att finna monster i mitt
intervjumaterial. Jag valde att behandla pedagogerna och fordldrarna var for sig
darfor att jag i min forforstael se antog att foraldrar och pedagoger har olika syn
pa barn och diagnoser. Till dut kunde jag finna kvalitativt skilda uppfattningar
som jag kategoriserade och skapade underkategorier till.
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RESULTAT

| min resultatdel kommer jag att presentera de kategorier jag kommit fram till |
min analys.

Diagnos leder till ndgot positivt
Forstaelse

Att antligen faforstaelse for sitt barn & nagot som alaforddrar tycker &r det
viktigaste med att fa en diagnos. Allatyckte att livet blev |&tare och
skuldkangor férsvann. Asa uttrycker sig sa hér:

Jag tyckte att saker och ting hamnade parétt plats att diagnosen
var viktig darfor att man forstod hur , att det inte var hans fel och att
man lugnade ner sig. Man blev inteirriterad och arg utan att det var
en funktionsnedsattning han har ... Man fick mer tdamod.

Aven pedagogerna fick storre forstaelse for barnets funktionshinder nér de fétt
ett namn pa barnets svéarigheter. Da kunde de pl6tdigt ringain svarigheterna och
undvika fallgroparna.Maria fick storre forstaelse for sin elevs beteende nér
hennes elev fick en diagnos. PI6tdigt fick hon en forklaring till varfor han
betedde sig som han gjorde. Hon blev inte langre irriterad och kénde att hon
kunde dra lardom av siha misstag.

Jo det var faktiskt skont, pana vis sablev man mer tolerant och da
kan man tanka att ja han har Asperger det ar darfor han gor som
han gor och man blir inteirriterad som man skulle bli annars och
sen salaser man ju mer om det och man forsta honom béttre och
man ténker sig for.

Efter diagnosen borjade Maria att ténka sig for innan hon sa ndgot till sin eev,
d.v.s. hur hon sanagot till sin elev. Hon upplevde da att hennes forstaelse av
hans problem ledde till farre konflikter.

Vi forsoker gora det pabéasta sétt for honom, jag forvarnar honom
dagen innan saatt det inte kommer som en chock for honom. | vissa
saker kan jag inte séga till honominnan for daga han och oroar
sig sen och davéagrar han, vissa saker maste komma som en
overraskning for dafdljer han bara med strommen sen.
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Positiv Fysisk forandring

Som pedagog &r det naturligt att de forsta foréndringar man gor & i gélva
klassrumsmiljon. Pedagogen fér ett hafte fran BUP eller Habiliteringen eller far
tips om andringar fran annan litteratur. For Lenainnebar diagnosen en
bekréftel se pa att hon hade gjort réit:

Han fick gasist och han fick arbeta mer i en liten grupp, Den var ju
inte saliten men &nda Han fick sitta i ett horn i matsalen. Det var ju
det har med gympan som var lite problem for att dar var han ju med
och det gick val. Ann hade ju en kille som hjélptetill sdatt han
kunde ju komma lite efter.

Né&r man far en diagnos pa sitt barn sa har man manga ganger, enligt Olga, helt
andra forutsdttningar att hjdpa sitt barn.

...0ch det gjorde att man forstod man kunde réatta pedagogiken efter
svaigheter.

Positiv psykisk forandring

Maria upplever att hennes forandrade forhallningssétt gentemot sin elev har lett
till stora forbattringar hos honom.

Nu &r det sahar och dablir han lugn. Kroppkontakten har blivit
mycket battre, han tar i handen, sitter i knat nastan kryper under
skinnet.

Aven som foralder sa forandras man. Petra tycker att hon blev mer 6ppen, sokte
kunskap och sag plotdigt Augusts positiva och starka sidor i stéllet for, som
tidigare, ala negativa sidor.

Jag talade vitt och brett med alla ménniskor. Och nu hade jag n&jot

att tatag i och lyssna paalla program lasa bocker folja olika
debatter till man ar nastan le paallting.

Karin forandrades ocksa som person, hon kunde beréttade mer om Mans
svarigheter eftersom hon nu visste vad det berodde pa.

..Vi berattade val mera for andra, man hade lite mer att sdga, man
visste vad det handlade om. Sapadet viset blev det annorlunda man
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blev liksom, man hade nd att beratta for dom andra. Han kunde inte
rafor vad han gjorde.

Diagnos leder till nagot negativt.

Samarbetssvarigheter

Att fa samarbetet mellan hem och skola att fungera kan varasvart i vanliga
familjer. For att samarbetet ska fungera mellan hem och skola sa maste
kommunikationen vara rak och med familjer med stora svarigheter kan det
ibland vara svart att vararak, for da kan det ocksa upplevas som sarande eller
stétande. Att man misslyckasi kommunikationen kan manga ganger bero pa
missforstand. Ann upplever att det blev svarare att samarbeta med forddrarna:

Sen bad jag att faett samtal till i mitten av terminen ddocksaHarry
skulle vara med och foéraldrarna och Lotta. Och saskulle vi tréffas
pABUP och sakallade psykologen saatt det inte var jag som
kallade som formsak. Foraldrarna kom och jag forsta inte att nar
Harry visade att han inte ville att de mer eller mindre forsokte fa
med honom, for det hade dom inte gjort, han skulle komma dit galv.
Poangen var ju att vi skulle héra Harrys sida av
skoljobbssituationten, hur skulle féraldrarna stotta osv. Det sprack.

Fornekande

Aven om man har fétt en diagnos efter en |ang tids grundliga undersokningar, s
kan det vara svart att acceptera att det & fel pa ett barn. Som foralder vill manin
i det langstatro att det inte & ndgot fel, att det & omognad och att svarigheterna
kommer att véxa bort. Karin var lange, och i viss man fortfarande, vertygad om
att alt var ett misstag. Mycket beroende pa att Mans &r ett adopterat barn.

...men jag trodde nog inte att diagnosen skulle bli det den sista
gangen utan jag trodde att det var mera omognad.

Mammornai min studie upplevde att pappor har svarare att tatill sig diagnosen
och de upplever ocksa att han fornekar ini det langsta att det &r nagot fel pa
barnet. Anna beskriver sin man sa har:

Nej han var mer sadér att det var val inget fel pahonom, han var

val br&ig som andra ungar sahonom tog det nog langre tid for att
acceptera aven nar han hade fat diagnos.
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Aven Karin upplever att hon har problem med sin man:
Jag visste ju helt klart mer an vad Lennart gjorde och sdar det ju

fortfarande, han soker ju inga kunskaper om det. Det ar jag som
talar om for honom.

Fordomar och okunskap

Att sténdigt kdmpa mot fordomar, vad gdler diagnosen och medicineringen, hos
omgivningen, men &en hos sig §av, upplevs som mycket negativt. For att ha
en diagnos sa behdver man inte vara samre rustad rent begavningsmassigt och
oftafar man som foralder forklara att ens barn inte & dummare &n andra barn.
Personalen pa Petras sons dagis kunde inte begripa att han hade DAMP.

Det kunde man inte fatta. Han som pratar och &r saklipsk.

Trots att amfetamin & en val beprévad medicin sa finns manga férdomar och
okunskap. | forsta hand maste man kampa mot sina egna fordomar och nar de &
dvervunna sd maste man bekampa omgivningens férdomar. Anna beskriver sin
reaktion sa hér:

D3 nér vi pratade om amfetamin med en géng och dakande jag; fy
knark till mitt barn. Det kéandes valdigt avidgset och jobbigt.

Uppgivenhet

Bade Ann och Lenaanser att deras elev har forandrats till det sdmre sedan han
fick diagnosen. Lenatycker att han har gétt in i sin diagnos, han har gett upp och
kémpar inte pa samma sétt som tidigare. Ann menar att hennes elev har blivit
mer medveten, pa ett negativt sitt, om sina svarigheter. Att inte kunna nd Harry
och ge honom den hjélp han behdver upplevs som vadigt frustrerande:

Innan dess, innan han blev diagnostiserad sdkunde man lirka till det
ibland men efterd sablev han, men jag ar ju inte som alla andra
forsta du, det dar &r ingenting for mig, jag ar ju interiktigt klok
forsta du. Det var ideligen det har daoch det har han aldrig sagt
forr och det blir ju en ursakt for att inte ta itu med nanting alls.

Att jdmt och standigt kénna att man inte récker till & valdigt frustrerande. Ann

& medveten om att hon kunde ha gjort sd mycket mer for sin elev om hon hade
haft de rétta resurserna.
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Jag kan inte siga att jag har fat nggon hjalp att tillréttalagga
undervisningen for Harry och att det ska passa skolan dar han ga.
Jag vet att jag kan ha gjort jattemycket mer for Harry men inte nér
han sitter i klassrummet.

Allatre pedagogerna upplever en frustration och uppgivenhet n&r de ser hur
faderna beter sig mot sina barn. Maria kénner att hon har misdyckatsi att fa
fadern att forsta sin sons problem:

...pappan har nog fortfarande inte insett. Det kénns sAnar han
kommer och hamtar pafritids: kom nu ta padig. Det hér, det &r
aldrig den dar tiden. Om nggon kommer innan sahinner han inte
forbereda sig gélv.

L ena och Ann har stora problem med deras elevs fader, da han resonerar som sa
att pratar man inte om problemen sa finns de inte.

Vi pratade nu igen infor hogstadiet och dasasa Harry att: ” Jag vill
inte prata om det hér, pappa tycker inte att vi ska prata om det héar” .

Att standigt kampa for barnets réttigheter i dagis, forskola och skolatar pa
krafterna och &r valdigt frustrerande. Manga ganger forstar |ararna att barnet har
svarigheter, déremot kan man se pa citaten i denna kategori att rektorn eller
platschefen har stora svarigheter med att séttasig in i vilka svarigheter barnet
har och vilka resurser som ska séttas in.

Olga beskriver hur det kanns att inte bli tagen pa alvar:

Problemet var ju att skolan inte villeta till sig det har saatt dom
|6ste det ju dagenom att sténga av honom frén skolan sahan fick ga
tvatimmar varje dag, mellan 8-10 varje dag. Jens var ju nyfédd da
sajag fick fara med Rasmus till skolan leda honomin, for ledde jag
honom inte in sagick han till baksidan vid lekparken for han fattade
juinte det dar med tider eller komma forsent, det brydde ju inte han
sig om och jag hade ju bett om hjalp, kan ni inte komma och méta
honom. Men ng det var ju inte deras uppgift det ar foraldraansvar.
Och sen tyckte rektorn eller platschefen att han skulle &a buss och
jag sa att det fixar inte han jo men det forsta du lille van att ar det
inte satror du att du &r for overbeskyddande om du sldpper honom
lite grann saska du se att han ordnar det har.
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SAMMANSTALLNING AV RESULTAT

For att pa ett enkelt och dverskadligt sétt se hur foraldrar och pedagoger
upplever att det & att fa en diagnos pa sitt barn har jag gjort en sammanstalining
av resultaten. Tabellen nedan visar de exempel som pedagogerna och
forddrarna uppger i denna undersokning.

Tabell 1. Forekomsten av exempel papositiva och negativa upplevelser hos pedagoger
och foraldrar.

Diagnos leder till ndgot positivt. Diagnos leder till ndgot negativt.
forstaelse, samarbetssvarigheter
positiv fysisk férandring férnekande
positiv psykisk férandring férdomar och okunskap
uppgivenhet

Som framgar av tabell 1 sa har jag funnit tva kategorier hos mina intervjuade
personer. Den ena kategorin Diagnos leder till n&ot positivt har tre
underkategorier och den andra kategorin Diagnos leder till ndyot negativt har
fyra underkategorier.

Pedagoger s och foréaldrars upplevelse av att fa en diagnos pa sitt barn.

Allaforadrar och en pedagog kande att de fick forstaelse for sitt barn nér de
fick en diagnos pa barnet, men forstaelsen ledde till olika handlanden. En
fordder tyckte att livet blev |&ttare och att skuldkéndorna forsvann. En pedagog
kande att forstael sen ledde till att hon kunde dra léardom av sina misstag. Samma
pedagog upplevde ocksa att hennes forstaelse av hans problem ledde till farre
konflikter.

Med en diagnos kom ofta en Positiv fysisk forandring. For pedagogerna
handlade férandringen i forsta hand om den fysiska miljon, man féréndrade |
klassrummet, for att fa eleven och elevens klasskamrater att ma béttre. Men aven
fordldrarna andrade pedagogiken i hemmet.
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| undergruppen Positiv psykisk forandring upplevde bade férddrar och
pedagoger psykiska forandringar nar de fick en diagnos pa sitt barn. Antingen sa
upplevde man, precis som Maria, ett forandrat forhallningsatt, efter
diagnostiseringen av barnet, gentemot e even forandrade eleven till det béttre,
eller s upplevde man, som Petra och Karin, att diagnosen ledde till storre
géalvfortroende.

| kategorin Diagnos leder till ndyot negativt uppger lararnai underkategorin
Samar betssvaigheter att det & svart att fa samarbetet mellan hemmet och
skolan att fungera.

Det &r inte |&tt att tatill sig att barnet har fatt en diagnos. Ofta upplevs det som
mycket smartsamt och da &r det kanske l&ttare att forneka att barnet har problem
an att borja arbeta med problemen.

Foraldrar upplever ofta att de maste kampa mot okunskap och fordomar, bade
hos sig galva och hos andra.

Bade fordldrar och larare uppger i undergruppen uppgivenhet att de pa ndgot sétt
upplever frustration i samband med barnets diagnos. En grupp upplever
uppgivenhet dver att elevens negativa medvetenhet om hans svarigheter, en
annan grupp upplever frustration nér de ser hur f&derna beter ssg mot sina barn.
En tredje grupp upplever att det & vadigt frustrerande att som fordlder aldrig bli
tagen paalvar.

29



DISKUSSION

| denna uppsats har jag hittat en hel del paraleler mellan min
litteraturgenomgang och min fenomenografiska studie, vilket jag kommer att
presentera hér.

Enbart positiva effekter

Enligt Chrisopher Gillberg (1998) sa finns det inga som helst faror med att sétta
en diagnos pa ett barn. Han menar bl.a. att vetskapen gor att man blir medveten
om barnets svarigheter.

| min studie & det flera som haller med Gillberg, det méarks framforallt i de
uttalanden som de gor. Allaforddrarna var oerhort positivatill diagnos. Att
antligen faforstaelse for sitt barn & ndgot som alla foraldrar uppskattade. De
upplevde ocksa forandringar som skedde hos dem gélva, de fick bl.a. stérre
gavfortroende nér de fick diagnos pasitt barn.

Pedagogerna kunde inte i lika stor utstréackning som féréldrarna se de positiva
effekterna av diagnosen. Det kan ju bero pa att tva av pedagogerna redan
arbetade som om deras barn hade en diagnos innan han fick diagnosen. Den
tredje pedagogen, Maria, hade ungefér samma uppfattning som fordldrarna,
d.v.s. hon var va8ldigt positiv. Hon kunde dessutom se en stor positiv forandring
pasitt barn.

Positiva effekter, men aven vissarisker

Suominen (i Gravander, 1998) tycker att det & bra med en diagnos darfor att
man far mojlighet att fa rétt vard och terapi, men han menar ocksa att det ar
oerhort viktigt att vaga fordelarna mot nackdelarna vid en diagnostisering. Den
storsta faran med diagnos &r att man som fordder kan duta stélla krav pa sitt
barn eftersom det anda inte kan ra for vad det gor.

Aven Iglum (1999) menar att det & viktigt med en diagnos sa att pedagogerna
kan sittasig in i diagnoskriterierna och pasavis fa uppdag till hur man kan
arbeta med barnet i klassen. A andra sidan om pedagogen i och med diagnosen
dutar att setill hela barnets personlighet kan diagnosen ocksa bli en farafor
barnet. PI6tdigt vet inte pedagogen hur den ska behandla sitt barn.
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Iglum (1999) och Suominen (i Gravander, 1998) menar att diagnostisering ar
forenat med en viss fara. De menar att bade férddrar och pedagoger kan gora
det enkelt for sig genom att skylla alt pa diagnosen. Det kan vara létt att duta se
barnet bakom diagnosen. Framst géller det for pedagoger. Om man har en klass
pa 30 barn s kanske man inte orkar séttasig in i barnets hela personlighet dar
béde starka och svaga sidor finns,

| min understkning upptéckte jag att som foérdder upplevdes det som, aena
sidan, positivt att fa en diagnos eftersom man da fick en forklaring till barnets
beteende och a andra sidan, negativt eftersom diagnosen i sig kunde orsaka
splittring i familjen nér den ena parten kanske hade svarare att acceptera barnets
svarigheter an den andra.

Enbart negativa effekter

Elinder (Expressen, 1999-02-02) & en av de storsta motstandarnai Sverigetill
diagnostisering. Han menar att det & samhéllet det & fel pa och inte barnen.
Detta synsétt delar den ena pedagogen, Ann, och till vissde &ven Lena. Da
hon menar att i en mindre klass med nagra barn som han tyckte om och en larare
som han gillade skulle Harry haklarat sig brai skolan. Harry har enligt bade
Ann och Lena bara utvecklats negativt sedan han fick reda pa sin diagnos. Han
har gétt in i sin diagnos och ser diagnosen som en ursakt for att inte taitu med
nagonting.

Slutord

For att kunna veta om en diagnos & bra éller inte for ett barn, s maste man ta
reda pa hur det uppfattas, att fa en diagnos, av personer som finns runt barnet. |
min uppsats har det framkommit att det expertisen sager inte alltid stammer
overens med verkligheten. Gillberg menar att bara man far en diagnos pa ett
barn s kan man léttare hjapa barnet.(Gillberg 1998) Detta visar sig, i min
studie, bara hjdpatva av sex barn i skolan. Det ena barnet fick direkt en
assistent och det andra barnet blev hjapt av att lararen fick forstael se for elevens
svarigheter och borjade dralardom av sinamisstag. De barnen som inte fick
hjdlp av sin diagnos i skolan hade rektorer eller platschefer som fornekade
problemen. Att forneka var kanske den enklaste vagen, da slapp man ge resurser
till dessa barn och kunde pa sa vis lagga ansvaret paléraren och foradrarna.

Trots att man ofta stéter pa neuropsykiatriska funktionshinder i media &r det inte
alasom vill eller kan tatill sig av den information som ges. Darfor finnsdet an i
dag manga som gar omkring i okunskap kring dessa barn. Jag har 5av upplevt

att dessa barn i skolan och av omgivningen uppfattas som lata, ouppfostrade och
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stokiga och forddrarna far ofta skulden for sina barns beteende. For att kunna
hjédpa ett barn med AD/HD, DAMP eller Asperger sa krévs det stora kunskaper
om diagnosen och just ditt barns svéarigheter. Far man inte den hjépen som
behovs for att reda ut diagnosbegreppen sa ar risken stor att man som fora der
eller pedagog drabbas av frustration och uppgivenhet. | véarsta fall véjer man
kanske att forneka barnets svarigheter.

| min inledning skriver jag:

For mig & en diagnos en forutsdttning for att jag som larare eller
fordder ska kunnaringain barnets svarigheter sa att jag kan beméta
barnet precis dér det befinner sig i sin sociala, emotionella och
motoriska utveckling.

Jag stér fortfarande bakom denna mening, men min syn pa vem som mar bra av
en diagnos och ndr man ska ge en diagnos har forandrats efter detta arbete.

Innan jag borjade med detta arbete ansdg jag att alla barn med svarigheter skulle
behtdva en diagnos for att diagnosen i sig skulle leda fram till rétt handlande hos
sava personal som fordder. Nu, efter att halast olika litteratur och intervjuat
bade foraldrar och pedagoger, & jag inte lika saker pa den saken langre. Allt &
inte helt gélvklart langre och jag har nu insett hur lite jag egentligen vet.

Jag tror att, som Harry, faen diagnos vid 12 a&rs dder kan vara 6desdigert om
barnet och foraldrarna inte tas omhand pa rétt sétt. Harrys mamman & mycket
medveten om sonens svarigheter medan pappan fornekar problemen. De signaler
som forddrarna sénder ut & vadigt jobbigt att bearbeta. Det kan vi sei de
uttalanden han gor infor sin larare och nér han kdlas till méte pa BUP véjer han
att inte ga dit. Jag tror att de svarigheter som han hela tiden méter leder till

daligt gavfortroende, vilket leder till att han betraktar sig som mindre vérd &n
andra och véljer att helt gaiini sin diagnos.

| kampen for ett erkdnnande av vara sk diagnosbarn maste det sta ndgrai spetsen
som kdmpar for vara barns réttigheter. Men i den kampen far vi inte glémma att
det inte hjdper att barafa ett namn pa barnens svarigheter, att fa forstaelsen. Man
maste ocksa kunna séttain de atgéarder som behdvsi skolan annars tror jag att
risken & ganska stor att barnet som vuxen blir oerhort bitter. Jag tror att
kommentarer som: dom visste och andagjorde dom inget kommer att fallas. Det
ar viktigt att man i kampen om ett erkdnnande av diagnosbarnen inte nojer sig
med ett erkdnnande. Vi maste ga hela vagen! En kurator pa habiliteringen i
Véstervik satill mig att: Det ni kdmpar for idag ar vad de

for standshandikappades foraldrar kampade for pa60- och 70-talet. | dag har de
alla rattigheter, men vagen dit var lang.
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Nér jag har suttit och funderat kring diagnosfragans vara dller icke vara har jag
kommit fram till att kampen for rétten till diagnos har genomggétt fyra faser.

1. Forstafasen déar enbart det positiva om diagnosen ska ut till allmanheten.

2. | andrafasen har man letat efter personer som har denna diagnos och har
lyckats med livet.

3. | tredje fasen har motstandarna vaknat till liv och forl6jligar och fornekar
diagnosen.

4. | den fjarde och dutliga fasen har man borjat se till bade fordelar och
nackdelar med en diagnostisering.

| inledningen hanvisar jag till LPO — 94 dar det star att ”Undervisningen skall
anpassastill varje eevs forutsattningar och behov.” (s 6) Om vi strikt skafolja
det som stér i LPO - 94 sa skulle vi inte behdva sétta diagnos pa de barn som har
|&ttare svarigheter i skolan. Da skulle det inte heller bli den kamp som finns
mellan de olika diagnosgrupperna om vem som har storst behov av resurser. |
min kommun & det sa att varje rektor far en pase resurspengar. Dom pengarna
ska sedan delas ut till det barn som rektorn anser har storst behov av hjdp. Pa
manga skolor blir f6ljden att den foralder och/eller 1arare som skriker htgst om
sitt barn far mest pengar d.v.s. flest resurstimmar. Det ska inte vara s att med
barnets diagnos sa foljer en assistent, utan den ska kunnatillséttas utan diagnos.
Ar det en lindrig form av AD/HD dler DAMP s kanske barnet inte f& den rétta
hjalpen i och med en diagnos eftersom man som pedagog kanske stirrar sig blind
padiagnosen i sig och da glommer alt vad man tidigare gjort med bl.a. oroliga
barn. Det skulle inte heller vara sa stora klasser dller sAfavuxnai skolan
eftersom varje kommun skulle da fa s mycket pengar tilldelat fran staten, att
dlabarni & 5 skulle kunnand upp till maeni & 9.

Framtida fragor

| min undersdkning framkommer det att alla foréldrar och l&rare anser att
papporna fornekar sina barns svarigheter. Om lararnas och forddrarnas
antagande stdmmer sa skulle det varaintressant att i en framtida understkning
forsoka gora en studie av hur fader upplever att det & att fa en diagnos pa sitt
barn. Fornekar papporna sina barns svarigheter for att de galva kanner igen sig
eller & det extra svart att erkanna barnets svarigheter darfor att det &r just soner
som & drabbade? Skulle resultatet bli det omvanda om det var flickor som var
drabbade, d.v.s. skulle mammorna forneka i hogre utstréckning om det var
flickor med i undersokningen?
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Studiens begransningar

Som jag tidigare skrev, i min metoddiskussion, var det svart att fa mina
intervjuobjekt att bortse ifran att jag §av hade ett diagnosbarn. For att aterstélla
balansen sa var jag extra tydlig mot dem innan intervjun. Jag forklarade att jag
inte skulle taillavid mig om de hade en asikt som de trodde att jag inte skulle
gilla Tvartom menade jag att det var bra att f& s manga variationer som majligt
i mitt material. Jag kdnde ocksa pamig i forvag att jag skulle ha svart att halla
mig neutral vid intervjuerna. Déarfor bestamde jag mig for att prata sa lite som
mojligt och kommenterade inte vad de sa. De 6ppna frégorna (se bil. 1) ledde till
att minaintervjupersoner fick prata fritt. Vid nagratillfallen var jag tvungen att
ledain dem pa rétt vag igen.

Jag menar énda att man far mera information genom intervjuer &n genom t ex
skriftliga enkéter med fasta svarsalternativ. En begrénsning i studien ligger
ocksa dari att den bara géller ett fétal personer. Det skulle darfor vara intressant
att félja upp min studie med att intervjuafler forddrar och pedagoger och
sarskilt sadana som jag inte tidigare haft kontakt med. Kanske resultatet bli ett
annat. Om man vill ga é&nnu djupare i problematiken borde man ocksa folja
nagraelever — och deras foraldrar och pedagoger — under en period fére och
efter det att en diagnos har stéllts, fér att kunna nérmare studera hur samtliga
inblandade upplever diagnosen. Men det & amne for en hel doktorsavhandling.
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BILAGA 1.
Hur var det innan du fick en diagnos pa ditt barn?
Vem tog initiativet till en diagnos pa ditt barn?
Danér du fatt en diagnos pa ditt barn, vad gjorde du da?
Hur togs diagnosen pa ditt barn emot av foraldrar respektive personal ?

Hur upplevde du att det var att fa en diagnos pa ditt barn?
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