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Abstract

Titel; Inget varar for evigt — Om diagnostisering av lindrig utvecklingsstoning utifran teorier om
social konstruktion

Forfattare; Jenny Ahlqvist

Nyckelord; diagnostisering, social konstruktion, lindrig utvecklingsstorning, resurser

Syftet med denna studie ar att genom kvalitativa intervjuer och empiri underséka om diagnosen
lindrig utvecklingsstorning utstalls pa vetenskapliga grunder, eller om den i vissa fall utstélls av
andra skal. Med andra skal menas, exempelvis, for att fa tillgang till olika resurser i samhallet, s&
som insatser enligt LSS (Lag om stdd och service for vissa funktionshindrade), sérskola eller tillgang
till habiliteringsverksamhet. Med andra skal kan ocksa menas att det under utredning av eventuell
diagnos forekommit bristfallig information och tidsbrist vilket paverkat resultatet.

Den fragestallning som studien amnar att besvara ar;

4~ Utstalls diagnosen lindrig utvecklingsstorning pa vetenskapliga grunder och ar
diagnosen tillforlitlig och varaktig?

Studien utgar ifran teorier om sociala konstruktioner. Dessa anvands for att framstalla tankar
kring diagnostisering i allmanhet och diagnosen lindrig utvecklingsstérning i synnerhet.
Teorier om sociala konstruktioner anvands hér for att belysa och diskutera kring diagnosens
uppkomst i syfte att uppna specifika mal inom ramen for samhéllets krav och
resursfordelningssystem. | denna uppsats framkommer att en diagnos inte alltid kan beskrivas
som vare sig vetenskapligt forankrad, varaktig eller tillforlitlig pa grund av en méngd faktorer.
| resultatet och analysen framkommer, utifran intervjuer med informanterna, att
testinstrumenten och normeringarna inte alltid ar tillforlitliga. Har framkommer ocksa att
utredaren ibland utstéller diagnosen trots att underlaget inte ar tillrackligt for att fastsla ett
sadant antagande. Har redogors ocksa for vilka motiv en utredande psykolog agerar efter
utifran samhallets resursfordelningssystem och utifran radande normer. En viktig slutsats som
dras ar att diagnosen inte kan utstéllas med sékerhet i alla situationer och att det, som ovan
nadmnts, finns ett antal faktorer som forsvagar diagnosens trovardighet.



1. Inledning

1.1 Intresseomrade

Fall dar individer har feldiagnostiserats har florerat allt mer frekvent i media. Det handlar ofta om
barn eller unga vuxna som tillskrivits en diagnos vilken har foljts av en inskrivning i sarskola eller
annan atgard, men dar det senare visat sig att diagnosen inte varit tillforlitlig och varaktig till den
grad som utredande psykolog latit havda, varav individen senare avskrivits diagnosen. Nagra

exempel pa detta foljer nedan.

Nar Alexander var 11 ar skulle han utredas for eventuell dyslexi men blev istallet
diagnostiserad med lindrig utvecklingsstérning. Efter fem timmar umgéange med
Alexander fastslog psykologen diagnosen och skrev ett utlatande pa en knapp sida.
Diagnosen byggde pé ett gangse intelligenstest WISC-111*, vilket formellt &r det enda som
kravs for att skilja sarskolebarn fran andra barn. Alexander skrevs in sarskola och nagon
utredning om eventuell dyslexi genomfordes aldrig da diagnosen ansags sjalvklar. Da
Alexander gjorde anmarkningsvart stora framsteg med studierna inom denna skolform
ombad sarskolan att en ny utredning skulle utforas. Alexander var da 13 ar. Denna gang
foljdes Alexander av ett team i narmare ett halvar och grundliga tester utfordes. Val
utredd framkom att Alexander var normalbegavad, men hade betydande l&s- och
skrivsvarigheter.

Kélla; www.aftonbladet.se, 11 april 2008

Tva tvillingar hade sedan arskurs fem varit inskrivna i sarskola vid Vellinge kommun och
gick pa i skola i Vellinge och Trelleborg. Nar en av dem senare sokte till ett
sarskolegymnasium i en annan kommun gjordes en utredning som visade att de bada i
sjalva verket var normalbegdvade och inte alls borde ga i sarskola. Enligt kommunens
egna yttranden till Skolverket foregicks placeringen av bade psykologiska och
pedagogiska utredningar och tester. Men nagon dokumentation som visar utredningens
innehall och omfattning tycks inte existera.

Kalla; www.sydsvenskan.se, 31 augusti 2007

L Wisc IV & Wechsler Intelligence Scale for Children, eller WISC. Mer information ges i avsnitt


http://www.aftonbladet.se/

Vad beror dessa felbedémningar pa? Ar det ménniskans vilja att kategorisera som driver
diagnostiseringsprocessen éver gransen och forcerar etiketter pa alla barn eller ungdomar som inte
riktigt hdnger med, utan att egentligen ha erforderligt underlag for det,? Eller &r det rentav diagnosen
som ér bristfallig eller diffus utan nagra rigida granser varav resultatet aldrig ar bestaende och
tillforlitligt utan maste ses som en “farskvara”? Ar det metoderna som é&r otillrackliga? Eller ar
metoderna i allra hogsta grad adekvata men det saknas kompetens hos utredarna? Kan det finnas
andra bakomliggande alternativa svar till fragan varfor feldiagnostiseringar sker?

Denna studie fokuserar framst pa lindrig utvecklingsstorning eftersom detta ar en diagnos som
gransar till det som bedéms vara lagbegavat, eller normalt. Det handlar om véldigt sma marginaler
for att fa etiketten utvecklingsstorning fran att bara vara lagbegavad. Det har dock stor betydelse om
diagnosen utstéalls, bade ur resursperspektiv och for den enskildes identitet. Om en diagnos senare
avskrivs uppstar fragor om den ens var korrekt fran borjan, eller om det lag andra bakomliggande
motiv till utstallandet av diagnosen. Holtay (2007) menar exempelvis att diagnosen kan vara en
entrébiljett till resurser och behandling. Diagnostiseringen har i detta sammanhang uppstatt som
svaret pa kravet; “ingen behandling utan diagnos”. Detta ar, enligt Holtay, ett tecken pa att vi idag
lever i en starkt medikaliserad kultur dar den formella diagnosen och begreppsdefinitionen ar nyckeln
till deltagande i samhallet och dess resurser.

Fokuseringen i denna studie ligger pa diagnosens befintlighet utifran perspektivet om att det &r en
social konstruktion, pa vilka grunder som diagnosen lindrig utvecklingsstorning utstélls samt pa vilka
motiveringar som kan féranleda diagnostiseringen. Genom kvalitativa intervjuer och empiri syftar
studien till att undersoka om diagnosen lindrig utvecklingsstorning utstalls pa vetenskapliga grunder
eller om den i vissa fall stalls av andra skal, sa som till exempel Holtay antyder, pa grund av dolda

motiv.

1.2. Studiens disposition.

| det nastkommande kapitlet beskrivs uppsatsen syfte och fragestéllningar. | kapitel tre redogors
och diskuteras kring val av metod, framstallning av resultat och analys, urvalsférfaranden och

avgransningar. Har framstélls vidare vilka etiska 6vervaganden som gjorts samt vilken



forforstaelse och vilka bakgrundskunskaper som finns. | kapitel fyra presenteras tidigare relevant
forskning inom det omrade som uppsatsen behandlar. Darefter foljer kapitel fem dar uppsatsen
teoretiska referensram tar form. Har presenteras den sociala konstruktionen som teoretisk
utgangspunkt. Har framstalls dven fakta géllande diagnosen lindrig utvecklingsstorning i
forhallande till den teoretiska utgangspunkten. Vidare presenteras fristaende fakta avseende
diagnostisering, diagnosen lindrig utvecklingsstérning samt om diagnosens betydelse. | de
avslutande kapitlen foljer, i tur och ordning, resultat med information atergiven i &mnesblock,

analys genomford utifran perspektiv om motiv, samt slutligen en sammanfattande konklusion.



2. Syfte och fragestéallningar

2.1. Syftet med studien.

Syftet med denna uppsats ar att genom kvalitativa intervjuer och empiri undersoka om diagnosen
lindrig utvecklingsstorning stalls pa vetenskapliga grunder eller om den i vissa fall utstalls av andra
skal. Med andra skal menas, exempelvis, for att fa tillgang till olika resurser i samhéllet, sa som
insatser enligt LSS (Lag om stdd och service for vissa funktionshindrade), inskrivning i sérskola eller
tillgang till habiliteringsverksamhet. Med andra skal kan ocksa menas att det under utredning av
eventuell diagnos férekommit bristfallig information och tidsbrist vilket paverkat resultatet. Dessa
faktorer kan paverka reliabiliteten pa sa satt att om en annan utredare gér samma bedémning under

andra forhallanden skulle resultatet kunna bli ett annat.

2.2. Fragestallningar.

Huvudfragestallning ser ut som foljer:

4~ Utstalls diagnosen lindrig utvecklingsstdrning pa vetenskapliga grunder och ar

diagnosen tillforlitlig och varaktig?
For att kunna besvara huvudfragestallningen anvandes féljande underfragestéllningar:
<+ Vilka metoder och matverktyg anvands for att stélla diagnosen?

<+ Vilken problematik kan uppstd under diagnostiseringen och hur hanterar utredande
psykologer svarigheterna for att fa till stand en tillforlitlig diagnos?



<+ Vilken information méaste finnas tillganglig under utredningen?
<4 Finns ett bakomliggande syfte med att tillskriva enskilda individer diagnosen som kan
forklaras utanfor ramen for de vetenskapliga metoderna, och vilka syften kan det i s&

fall rora sig om?



3. Metod

3.1. Forforstaelse och bakgrundskunskaper

Mitt syfte med denna uppsats &r att, som tidigare framkommit, genom kvalitativa intervjuer och
empiri undersoka om diagnosen lindrig utvecklingsstérning stalls pa vetenskapliga grunder eller om
den i vissa fall utstélls av andra skal.

Idén till foremalet for denna studie har inte uppstatt slumpmassigt. Den har véxt fram genom att jag
tidigare kommit i kontakt med problematiken. Jag har under en tid arbetat inom en verksamhet dér en
formell diagnos &r en nodvandighet for att en enskild skall kunna fa tillgang till de resurser som
verksamheten tillhandahaller. | flera fall har dock diagnosen i sig ifragasatts da den forandrats, eller
rentav avskrivits, trots att tillstandet tidigare bedomts vara av livslang karaktar. Ofta har oklarheterna
uppstatt just gallande diagnosen lindrig utvecklingsstorning. | de fall en s& betydande, permanent och
stigmatiserande diagnos har avskrivits har denna pl6tsliga forandring véckt fragor hos mig. Hur kan
en enskild ena dagen ha en utvecklingsstorning, ett samre intellekt och stora svarigheter i sin dagliga
livsforing, och andra dagen inte? Borde inte en diagnos sa som utvecklingsstorning vara permanent,
livslang och otvivelaktig? Maste resultatet inte vara absolut faststallt och bortom all tvivel och
mojlighet till avfardande innan man tillskriver en enskild en diagnos av det slaget, en diagnos som
inte bara talar om hur vi fungerar utan som aven talar om hur samhallet skall se pa och behandla oss?
Jag fragar mig hur detta & majligt. Kan det handla om tidsbrist, slarv eller en ofullstandig utredning.
Kan det rentav handla om viljan att subjektivt tillskriva en individ en diagnos eftersom man vet att
samhallets stod annars ar begransat?

| och med att jag patraffat den ovan beskrivna problematiken vid ett flertal tillfallen har jag
naturligtvis en forforstaelse som det ar viktigt att lasare av denna studie ar medvetna om. Detta
eftersom denna innebér att jag har nagot av en hypotes och en uppfattning om varfor dessa
osakerheter i diagnostiseringen uppstar. Namligen for att det forekommer en uppfattning om att, som
jag benamner det, diagnosen &r nyckeln till samhallets resurser. Ett exempelvis pa detta ar da en

enskild tillskrivs diagnosen lindrig utvecklingsstorning istéllet for utvecklingsférsening eftersom



utredaren vet att personen annars inte kommer att fa tillgang till de extra resurser som samhallet har
att erbjuda manniskor med intellektuella funktionshinder, sa som insatser enligt LSS, habilitering och
sarskola. Meningen ar egentligen att samhéllet skall tillhandahalla resurser for de som ar i behov av
dem, oavsett om de ér tillskrivna resursberattigande diagnoser eller inte. Den uppfattning som jag fatt
genom erfarenhet &r att dock att denna princip, lagstadgad eller ej, inte ar gallande i praktiken. Den
extra hjalp som exempelvis enligt skollagen skall utga till resurssvaga finns inte alltid plats for inom
ramen for den befintliga budgeten. Men genom att en person tillskrivs en diagnos som beréttigar till
sarskola far skolan beviljat extra resurser for att tillgodose personen behov. Darfor, menar jag, ar den
formella diagnosen viktig i ett samhélls- och resursperspektiv och hamnar i férgrunden, framfor det
miljoperspektiv som egentligen skall ligga till grund for vilka mé&nniskor som har ett handikapp och
ar i behov av samhallets resurser. Min hypotes innehaller ocksa en tanke om att metoderna idag inte
ar tillrackliga for att faktiskt avgrénsa diagnosen med precision. Varfor jag véljer att redovisa denna
sa kallade hypotes har, och inte i min problemformulering, ar darfor att jag inte avser att préva min
subjektiva uppfattning. Jag vill endast redogo6ra for mina aningar, min tro, om varfor problematiken
uppstar. Studiens syfte &r ju att undersoka professionellas upplevelser av problematiken kring
diagnossattningen for att underséka om diagnosen lindrig utvecklingsstorning har en vetenskaplig
grund och &r tillforlitlig, och inte att finna en giltighet och relevans i mina egna erfarenheter. Jag har
dock under hela studiens gang och i all kontakt med mina informanter burit med mig att min
forforstaelse kan paverka mitt satt att hantera intervjuerna, mitt gensvar till informanterna under
intervjuerna och mitt satt att presentera mitt resultat i denna studie. Kort sagt har jag har en subjektiv
uppfattning om varfér problematiken avseende denna, enligt min forforstaelse, “luddiga” diagnos
uppstar, men jag skall forsoka belysa problematiken pa ett objektivt satt utifran informanternas

erfarenheter och inte mina egna.



3.2. Urvalsforfarande och avgrénsningar

Urvalet av informanter till denna studie inleddes med att bestdmma vilken population som studien
skulle riktas till. Detta eftersom studien ar tankt att i viss man verka exemplifierande och uppna en
form av extern validitet. Med detta menas inte att studien skall vara representativ for hela
populationen utan att den kan lyfta fram vissa allmangiltiga aspekter som séger nagot ocksa om
ovriga liknande fall inom populationen.

Det forsta steget i studien var att faststalla populationen. I detta fall bestdamdes populationen vara
legitimerade psykologer som hade neuropsykiatriska utredningar/ bedémningar av
begavningsmassiga funktionshinder som en del av sitt verksamhetsomrade. Varfor fokuseringen kom
att hamna pa just denna grupp var da det genom min arbetslivserfarenhet inom handlaggning av
insatser enligt LSS (Lag om stdd och service for vissa funktionshindrade) framkommit att dessa ar
huvudansvariga for utredningar avsedda att faststalla intelligens och att mata adaptiva formagor for
att avgora om det foreligger ett intellektuellt funktionshinder. Det ror sig sa véal om
privatpraktiserande psykologer som hyrs in till utredningshem som om psykologer anstéllda vid
kommunen eller landstinget som arbetar i team med inriktning mot skola och sarskolan. Pa grund av
denna erfarenhet finns dock éven vetskapen om att en psykolog vanligen inte faststéller en diagnos
sjalvstandigt. Lékare undersoker ofta den enskilde for att se det inte finns en somatisk orsak till ett
visst beteende, sa som att en personlighetsforandring kan var ett resultat av en hjarntumor. Har har
emellertid en viss avgrénsning gjorts och denna studie innefattar dérav inga lakare, trots att dessa
deltar i processen av fastséllande av diagnos. Detta har tva orsaker. Dels fokuserar denna studie inte
pa somatisk medicinkunskap utan @mnar istallet belysa processen, metoderna och svérigheterna vid
faststéllandet av diagnosen lindrig utvecklingsstorning, och denna del i diagnostiseringen utfors ju
som redan namnt av legitimerade psykologer. Dels fann jag, vid ett tidigt forsok att fa kontakt med
psykologer och lakare vid en storre utredningsenhet, att denna malgrupp var ovillig att lata studenter
eller externa forskare fa insyn i verksamheten. Detta framstod inte som ett O-hanterbart problem vid
utforandet av denna studie. Detta eftersom kontakt redan hade etablerats med flera andra psykologer.
Det anses dock vara en forlust av betydelsefulla informanter eftersom kunskapen inom denna
profession ar kvalificerad och vardefull. Det begrundades 6ver vad denna ovilja att sprida sin
vetenskap och kunskap berodde pa. Under studiens gang har dock denna professions ovilja att

samarbeta med universitetet och dess studenter forklarats for mig. Diskussionen avseende om dessa



orsaker lamnas dock dérhan da detta skulle avsléja mer om studiens informanter an vad som utlovats
dem, vilket skulle vara skadligt ur ett forskningsetiskt perspektiv.

Aven andra avgransningar har gjorts nar det géller urvalet. Trots att habiliteringen och sérskolan
namns inom ramen for studien sa innefattar denna ingen direkt kontakt med larare eller andra
kontakter inom skolverksamhet eller habilitering. Valet att avgrénsa studien och utesluta denna
population har varit medveten och utgatt fran praktiska skal. Det hade helt enkelt inte varit mojligt att
etablera dessa kontakter och genomfora fler intervjuer inom den tid som férfogas studien. Detta
innebar visserligen att viktig information angaende fenomenet, som skulle kunna ge en helt annat
perspektiv pa problematiken, inte behandlas i denna studie. Studien har dock aldrig havdats vara
heltackande och innefatta alla professioner som stéter pa problemet, utan urvalet har medvetet endast
bestatt av legitimerade psykologer som har diagnostisering av lindrig utvecklingsstorning inom sitt
omrade. Det anses viktigt att lasare &r medvetna om att det endast &r detta perspektiv som studien
utgar ifran och att man far bilda sin uppfattning om problematiken utifran detta. Inte heller
professioner sa som handlaggare, ansvariga for insatser enligt LSS, har intervjuats. Orsaken till detta
ar densamma som varfor studien avgransades gentemot resursansvariga vid skol- och
habiliteringsverksamheten. Avgransningen till dessa andra professioner, om an bekanta med
problematiken, gjordes ocksa da det ansags finnas en risk med att stalla dessa professioners
upplevelser emot varandra. Det bedomdes att studien skulle bli for inriktad pa strukturen av
organisationerna och hur dess samverkan fungerar, och saledes forlora en del av sin fokus pa
huvudfragestallningen.

Det andra steget i mitt urval blev att bestdamma vilka konkreta fall, vilka analysenheter, som skulle
analyseras och hér finns enligt Esaiasson/ Giljam/ Oscarsson/ Wégnerud (2006:175ff) tre alternativ
att vélja emellan. Det forsta ar att undersoka samtliga fall, det andra ar att gora ett slumpmassigt
urval och det tredje ar att gora ett strategiskt urval av ett mindre antal fall. Vilket man véljer beror pa
studiens och fragestallningens art. Det forsta av dessa alternativ uteslutits omedelbart vad galler
denna studie eftersom det inte bedémts vara nodvandigt for att fa fram ett relevant resultat i avseende
att exemplifiera. Detta alternativ utesluts ocksa da det inte finns mojlighet till en sa omfattande studie
inom ramen for den givna studietiden. Fragan ar ocksa om det ens skulle ga att genomfora med tanke
pa den tidigare namnda konflikten mellan psykologer, lakare, universitet studenter och den externa

forskningsvarlden.



Studien bygger inte heller pa ett slumpmaéssigt urval eftersom informanterna har valts utifran sitt
verksamhetsomrade och utifran sin egen vilja att delta. Det kan egentligen inte ens havdas att de
valts 6verhuvudtaget, utan att de istéllet har valt studien.

Da aterstar endast det strategiska urvalet. Esaiasson/Gilljam/Oscarsson/Wéangerud (ibid) menar att
det slumpmaéssiga urvalet ar 6verlagset ur generaliseringssynpunkt, men att forskare anda ofta véljer
det strategiska urvalet utifran en arbetssynpunkt, alltsa utav resursméassiga och tidsméssiga skal,
liksom har gjorts aven i denna studie. Larsson/ Lilja/ Mannheimer (2005:40) menar att det inte ar
nodvandigt att valja informanter slumpmassigt for att en studie anda skall kunna vara relevant for
populationen i sin helhet, det viktigaste ar att komma i kontakt med informanter som ar villiga att
beratta om sin situation och om hur de ser pa ett problem. Svenning (2003:110) menar att det inte
finns ndgon anledning att anvéanda sig av slumpmaéssiga urval nar det galler kvalitativa studier som
denna eftersom kvalitativa studier anvands for att exemplifiera snarare &n att generalisera sa som de
kvantitativa undersokningarna. Han menar att slumpmaéssiga urval darfor framst ar relevanta vid
kvantitativa studier och att det alltid handlar om ett selektiv och strategiskt urval da det galler
kvalitativa studier. FOr att motverka att studien, pa grund av det strategiska urvalet, skulle forlora en
del av sin reliabilitet valdes medvetet informanter ifran olika delar av vastra Sverige. Tanken med
detta var att om det visade sig att forhallandena och tankarna kring diagnostiseringen var liknande for
samtliga informanter, oberoende av vart de var verksamma och vilken eventuell psykologisk
inriktning eller kultur som rader regionalt eller lokalt dar de arbetar, sa skulle chanserna 6ka for att en
ytterligare studie med samma syfte och metoder visa pa samma resultat. Darmed okar ocksa
reliabiliteten (Svenning, 2003:67).

Den inledande kontakten for att skapa en urvalsenhet och finna informanter till studien togs genom
mail. Via olika natverkssidor for psykologsallskap pa Internet kunde psykologer som var verksamma
inom diagnosséttning av olika begavningsméssiga och psykiska funktionshinder finnas. Ett fyrtiotal
mail skickades ut till psykologer med dessa kvalifikationer. Valet av vilka som skulle fa mailet
skickat till sig utgick utifran den profil som de lagt upp pa natverket och som beskrev vart de var
verksamma samt deras intresse inom olika verksamhetsomraden.

I mailet som skickades ut till de tankta informanterna angavs att det var en socionomstuderande
som skulle genomfora en studie med syftet att ta reda pa om diagnosen lindrig
utvecklingsstorning/lindrig mental retardation ar utstélls pa vetenskapliga grunder eller om den i
vissa fall utstalls av andra skal. Har uttrycktes vidare en dnskan om att fa traffas for en intervju pa
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max 1,5 timma for att diskutera dmnet kring en matris som skulle skickas ut i férvdg. Under detta
intervjutillfalle skulle aven intervjufragor stallas utifran en intervjuguide omfattande totalt 12 fragor
och pastaenden. Mailet inneholl dven forskningsetiska ataganden sa som uppgifter om att studien var
anonym samt att informanterna nar som helst kunde dra sig ur studien om de 6nskade. Av de fyrtio
utskickade mailen erholls svar fran cirka halften. Flera tillfragade avbhojde da de hade svarigheter att
hinna med studien. Atta personer aterkom dock med ett intresse att delta och det &r ocksa dessa
informanters uppgifter som ligger till grund for resultatet i denna studie. Det &r alltsa detta som
reflekteras till da det pastas att informanterna valde studien och inte tvartom. En negativ aspekt
gallande urvalet &r att det endast ar psykologer som ar villiga att diskutera svarigheter med
diagnostiseringen som har anmaélt sig att delta frivilligt. Med anledning av detta kan det ha uppstatt
ett tackningsfel i studien. Tackningsfel bestar i att de psykologer som inte &r av uppfattningen att det
foreligger svarigheter vid diagnostiseringen inte heller har valt att delta vilket minskar studiens
mangsidighet (Svenning, 2003:103). Detta anses alltsa kunnat ha paverkat studiens resultat och
reliabilitet, men samtidigt kan detta motverkas genom att lasaren av studien &r medveten om dess
tackningsfel. Har hanvisas till det som angavs tidigare i detta kapitel, namligen att studien inte skall
vara representativ for hela populationen utan att den kan lyfta fram vissa allméangiltiga aspekter som

sager nagot ocksa om dvriga liknande fall inom populationen.

3.3. Etiska 6vervéaganden

En sjalvklar utgangspunkt for forskningsetiska dvervaganden &r enligt Esiasson/ Gilljam/ Oscarsson/
Wangnerud (2006:441ff) det sa kallade individskyddskravet, namligen att individer inte far utséttas
for psykisk eller fysiska skada, forodmjukelse eller krankning. Detta grundkrav kan konkretiseras i
fyra allmanna huvudkrav, informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och
nyttjandekravet. Dessa krav har efterlevts sa langt som mojligt i denna studie, &ven om kraven forst
och framst ar tankta att vara vagvisande. De har dock inte efterlevts for att det anses foreligga en risk
for krankning, forodmjukelse eller skada utifran hur studien framstaller informanterna, utan for att
informanterna skall kunna lamna sa uppriktig och arlig information som majligt utan att utlamnandet

av uppgifter skapar en oro for den enskilde gentemot kollegor och andra medarbetare. Sa skulle
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exempelvis kunna bli fallet om denne trader fram med en obekvam sanning, sa som kritik riktad mot
den egna professionen eller dess metoder.

Studien ar genomgaende konfidentiell och anonym. Inga namn, arbetsplatser eller tjanstetitlar
uppges. Det uppges inte heller vilka orter som informanterna ar verksamma i eftersom det da kan
finnas en risk for att det gar att harleda informationen till vilken informant som deltagit.
Konfidentialiteten och anonymiteten &r gallande &ven inbdrdes mellan informanterna dven om dessa i
vissa fall visat sig vara bekanta. Det framkom under datainsamlingen att tva informanter, forutom de
tva informanter som medverkade under en och samma intervju, var medvetna om varandras
medverkan. Av etiska skal bestamdes det da att den information som de tva informanterna ville
utbyta med varandra endast skulle utldmnas sinsemellan, genom ett 6msesidigt avtal. Den skulle inte
kunna utkrdvas av studiens utforare.

Vid den forsta kontakten med informanterna uppgavs att eventuella informanter kunde vénda sig
till studiens utférare for vidare fragor innan de gjorde valet att delta. De kunde &dven, som tidigare
namnt, nar som helst avbryta sin medverkan. Dock betonades varken vinster for forskningen eller
vilka risker som studien kunde medfdra for informanterna, dven om detta rekomenderas av Esiasson/
Gilljam/ Oscarsson/ Wangnerud (2006:443). Det ansags helt enkelt inte nddvandigt med tanke pa
forskningens art, omfattning och den grad av konfidentialitet som redan utlovats.

Kravet pa informerat samtycke bedoms vara uppfyllt &ven om det ej dokumenterats skriftligen.
Detta eftersom informanterna var tvungna att sjélva ge respons pa det inledande informationsmailet
om de 6nskade delta i studien. Informanterna har saledes haft mojlighet att se 6ver sin egen situation,
vad syftet med studien ar samt vilken tid de kunnat avvara for studien innan de accepterade
erbjudandet om medverkan och har saledes inte utsatts for nagon otillborlig paverkan
(Larsson/Lilja/Mannheimer, 2005:119).

Nyttjandekravet som innebar att uppgifter om enskilda personer endast far anvéandas for
forskningsandamal har dven detta efterlevts. Denna studie har inget externt syfte, sa som att
informationen exempelvis skulle kunna saljas vidare till marknadsundersokare, varav en vidare
diskussion avseende detta krav anses onddig (Esiasson/ Gilljam/ Oscarsson/ Wéngnerud, 2006:446).

De etiska Overvagandena, och da framforallt kravet pa konfidentialitet, har varit noédvandig for att
genomfora denna studie. Detta eftersom det annars med storsta sannolikhet skulle vara svart att fa
nagon att delta och tala fritt utan att frukta eventuella efterfoljande konsekvenser fran, exempelvis,
arbetsgivare eller kpare av tjansten, sa som skolverksamheten. De forskningsetiska kraven har darav
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uppfattats som framjande for studien snarare an begransande. Kanske hade de kunnat bli begransande
i forhallande till forskningskravet, alltsa att tillganglig kunskap maste kunna utvecklas och fordjupas
och metoder forbattras, ifall studien var av mer omfattande och kénslig karaktar.

Slutligen kan namnas att alla informanter har meddelats att de kommer att fa tillgang till en kopia
av studien sa att de kan aterkomma med synpunkter, kritik och ge uttryck for sitt gillande eller
ogillande av slutprodukten. Det anses vara av relevans att informanterna far majlighet till detta for att
den forskningsetiska processen skall anses vara fullfoljd. Sa som rekommenderas har alltsa gjorts ett
forsok att bibehalla det forskningsetiska perspektivet under hela forskningsprocessen, sa val som
under tematiserings- och planeringsstadiet, som under intervjuerna, analysen, och sammanstallningen
av studien (Kvale, 1997:105)

3.4. Metodval

Da denna studie &r av ideografisk och kvalitativ karaktar har intervju valts som den genomgaende
metoden for denna studie. Metoden valdes utifran det praktiska synséttet, alltsa utifran en inledande
fragestallning om vad som skall undersokas och vilken metod av datainsamlig som da kan vara
lamplig (Lantz, 1993:23, 36ff). Metoden bedomdes som adekvat utifran syftet att undersoka
informanternas erfarenheter avseende diagnostiseringen av lindrig utvecklingsstorning, deras
reflektioner, kénslor, forhoppningar och varderingar kring &mnet samt hur de uppfattar
problematiken pa ett professionellt och personligt plan. Da en intervjus syfte ar att erhalla just
beskrivningar av en informants livsvarld i avsikt att tolka de beskrivna fenomenens mening
upplevdes denna metod som ett sjalvklart val (Kvale 1997:13).

Intervjuerna har varit uppdelade i tva olika former. Den ena och inledande intervjuformen var en
oppen intervju (Lantz, 1993:21) i form av en ostrukturerad, till halvstrukturerad, diskussion kring en
amnesmatris bestaende i tva fiktiva historier (se Bilaga nr 1.). Enligt
Esiasson/Gilljam/Oscarsson/Wégnerud (2005:279) ger samtalsintervjuundersokningar goda
mojligheter att registrera svar som dr ovantade och detta var ju ocksa tanken med amnesmatrisen.

De fiktiva historierna var inspirerade av egenupplevda fall och bifogades de atta informanterna ca

en vecka innan respektive intervjutillfallen for att informanterna skulle kunna férbereda sig, fa
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mojlighet till att reflektera 6ver problematiken och fa samla sina egna tankar och erfarenheter i
forvag. Pa sa satt amnades att skapa en atmosfar som skulle framja sjalva intervjun.
Vid intervjutillfallet inleddes sessionen, forutom av en presentation av intervjuaren och en

upprepning av forskningsetiken, av en 6ppen fraga;

“Vilka reflektioner har du/Ni haft kring dessa fiktiva historier och hur tror du/Ni att denna

feldiagnostisering kunnat ske?”

Darefter fick informanterna aterge sina reflektioner 6ver forloppen som presenterades i
amnesmatrisen och sina upplevelser av fenomenet. Intervjun framskred genom att olika féljdfragor
gallande amnet stalldes utifran det som respondenten fann meningsfullt att prata om och belysa. Om
intervjun styrdes ifran det huvudsakliga amnet aterfordes respondentens fokus till problematiken som
studien ar avsedd att belysa genom en medvetet valt foljdfraga (ofta hamtad direkt ifran
intervjuguiden).

Den andra och efterféljande formen av intervju var halvstrukturerad (Lantz, 1993:21f) och bestod i
en formell intervjuguide bestaende av tolv 6ppna fragor (se Bilaga nr 2.). Denna intervjuguide var
avsedd for att komplettera den 6ppna intervjun och tacka in information som den 6ppna formen
eventuellt inte behandlade. Fragorna i intervjuguiden var numrerade och stalldes alltid i samma
efterféljande ordning, med undantag for de fragor som redan hade behandlats i den 6ppna intervjun.
Da en fraga tidigare behandlats i den 6ppna intervjun, men hanteringen av denna i samtalet inte
bedémdes som tillfredsstallande gjordes en aterkoppling till foregaende diskussion genom att
upprepa fragan genom intervjuguiden. Den halvstrukturerade intervjun bedomdes ocksa vara en bra
metod i avseende att svaren kunde struktureras upp utefter fragorna och underlatta en jamforelse
sinsemellan. Forutsattningarna for en senare kvalitativ analys forbattrades saledes.

Den forsta intervjun som utfordes bedémdes vara nagot av en provintervju for att se hur de valda
intervjuformerna och fragorna fungerade i praktiken och i relation till respondenten. Efter den forsta
intervju gjordes endast andringar i intervjuguiden gallande formalia for att fragorna lattare skulle
forstas. | ovrigt bibeholl bade damnesmatrisen och intervjuguiden sin ursprungliga utformning. Lantz
(1993:9) menar att prévointervjuer skall utféras och bearbetas redan innan sjélva datainsamlingen
paborjas, under intervjuernas planeringsfas, for att klargéra om intervjun ger mojlighet att dra de

slutsatser som intervjuaren 6nskar innan. Att intervjuformerna och intervjuguiden som anvants som
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metod i studien inte prévades innan sjalva datainsamlingen anses dock inte ha paverkat
intervjuresultatets kvalitet. Detta eftersom den information som inkommit fran informanterna &r
likartad vilket tyder pa att amnesmatrisen och fragorna varit latta att forsta och tolkats pa samma eller
liknande satt. Dessutom har omfattande information inkommit om den fragestallning som
intervjuerna avser att berdra.

En av intervjuerna fick utféras 6ver telefon pa grund av sjukdom. Det bedomdes att det var
viktigare att utfora intervjun pa avtalad tid, for att visa respekt for informanternas professionella
intressen och arbeten, an att utfora intervjun 6ga mot 6ga. | och med att flera tidigare intervjuer hade
genomforts genom direktkontakt beddmdes inte heller att studien, genom denna avvikelse, forlorade
stora delar av innehallet eller reliabiliteten. Det som framst gick forlorat var méjligheten till
observationer och da dessa inte ges nagot storre utrymme i denna studies resultat bedoms denna
informationsfdérlust som mer eller mindre obetydlig.

Vid en av intervjuerna deltog tva informanter samtidigt utefter egen 6nskan. Detta mynnade ut i en
intressant diskussion mellan informanterna under intervjuns gang men att fler personer deltog vid
samma tillfalle gjorde det samtidigt svarare att fanga upp all adekvat information.

Intervjuerna tog plats dar informanterna sjalv valde. Detta for att de skulle kanna sig sa bekvama
som mojligt i situationen. | fem fall tog intervjuerna plats pa informanternas arbete, i ett fall tog
intervjun plats pa ett café och i ett fall utférdes, som redan namnt, intervjun over telefon. Risken med
att informanten fick valja plats var att miljon kunde paverka intervjun och atmosfaren, till exempel
att ljud fran miljon éverrostade informanten, men ingen sarskild atgard vidtogs mot detta. Detta
visade sig i efterhand inte vara ett problem da samtliga informanter hade begrundat majligheten till
att tala fritt utan storningar fran omgivningen. Det vérsta scenariot hade dock kunnat bli att fa avbryta
intervjun och fullfélja den vid ett annat tillfalle eller att fa forflytta sig till en annan plats mitt under
intervjun. I vilket fall hade detta sannerligen kommit att paverka atmosféaren kring samtalet.

De hjalpmedel som anvandes under intervjuerna var endast papper och penna vilket var ett
medvetet val. Diktafon hade provats i planeringsfasen av studien och da i ett samtal som inte hade
nagon relation till studien. Det visade sig da att denna teknik var kanslig for stérande ljud, kénslig for
avstand och att metoden ocksa var otroligt tidskravande nar det gallde transkriberingen. Att endast
anvanda sig av penna och papper innebar naturligtvis ett informationsbortfall pa sa satt att det inte
alltid hanns med att uppta hela beskrivningar av ett fenomen utan dokumentationen var hanvisad till
att ske genom koncentrerade forkortade anteckningar. Efter varje intervjutillfalle skedde dock en

15



renskrivning och sammanstallning av anteckningarna for att bevara den inkomna informationen i ett
sa ursprungligt skick som mojligt. Att sa manga intervjuer utfordes anses dock ha uppvagt
informationsbortfallet till stor del da liknande information inkommit vid flera tillfallen och
intervjuresultaten pa detta satt kompletterat varandra. Vad géller anvandandet av diktafon gjordes
aven en avvagning avseende i vilken man diktafonen kunde stéra intervjun och det fria samtalet pa sa
satt att informanterna kunde paverkas av dess befintlighet. Det fanns en misstanke om att diktafonens
vara kunde resultera i att viss information eventuellt inte skulle komma att utlamnas, sa som
exempelvis kritik mot den egna yrkeskarens metoder och forfarande. Misstanke fanns ocksa om att
information kunde komma att omformuleras, tonas ned eller till och med tas tillbaka. Aven om
studien i sig ar konfidentiell och forskningsetiska krav har vidtagits ar den information som spelats in
pa band dokumenterad och definitiv, det gar inte att havda att den aldrig framkommit. Pa sa satt
ansags anvandandet av diktafon som en risk for informanterna och for studien. Att inte anvéanda
diktafon innebar naturligtvis en forlust av visst material sa som pauser, tvekan och skratt. Dessa
beskrivningar hade kunnat vara av visst véarde i sammanstéllningen av resultatet for att aterskapa en
kéansla for situationen och lata lasaren forestalla sig bildligen hur informanten framstallt information i
fragande stund. Da ingen sarskild vikt har lagts vid observationer bedoms det dock att inte heller
denna typ av transkribering ar direkt nodvandig for att studiens resultat skall kunna framstallas pa ett
adekvat satt och lata sig analyseras eller tolkas till vissa slutsatser.

| studien aterges till viss del direkta citat trots att diktafon inte anvants. Samtliga av dessa framstalls
i direkt uttalad form. Vid varje intervju lades sarskild vikt och koncentration pa att uppfanga minst ett
uttalande som kunde framstallas i ett direkt citat och som i mangt och mycket belyste personens

upplevelse av problematiken.

3.5. Framstallning av resultatet

Resultatet i denna studie utgar ifran sju intervjuer med atta informanter (tva informanter deltog, som
redan namnt, vid ett och samma intervjutillfalle) och framstalls i form av &mnesblock. Vart och ett
beskriver delar av utredningsprocessen vid diagnossattning utifran informanternas perspektiv och

erfarenhet. Amnesblocken framstalls utifran i vilken ordning de olika processerna i diagnossattandet
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genomgas. Att framstélla intervjuerna pa detta satt ar ett strategiskt val eftersom det inte anses
mojligt att aterge intervjuerna i direkt transkriberad form eftersom diktafon inte nyttjats vid
intervjuerna. Dock aterges vissa citat som ar direkt noterade som de uttalats vid intervjutillfallet och
de framstalls ocksa i det sammanhang som de uttalades, sa som tidigare namnt. | ett sista avsnitt
redogors dven for informanternas tankar om diagnosen lindrig utvecklingsstorning som en social

konstruktion, om diagnosens betydelse och om andra tankar avseende kategorisering av ménniskor.

3.6. Metodens och resultatets reliabilitet och validitet

Enligt Lantz (1993:13) ger en professionell intervju data som uppfyller sarskilda krav pa
anvandbarhet och i vetenskapliga sammanhang namns oftast att metoden maste ge tillforlitliga
resultat (kravet pa reliabilitet). Resultatet maste ocksa vara giltigt i forhallande till studiens syfte och
det skall vara mojligt for andra att kritiskt granska resultatet (kravet pa validitet). Alltsa, undersoks
empiriskt det som, pa den teoretiska nivan, pastas att det undersoks?
(Esiasson/Gilljam/Oscarsson/Wagnerud 2005 61f).

Om en intervju ar professionellt genomford skall den moéjliggora resultat som ar tillforlitliga och
giltiga och som ar nyttiga och anvéandbara for andra da den kommer dem till del. Vad som betraktas
som anvandbar kunskap eller vad som betraktas som “sann kunskap” &r dock ytters vardemaéssigt
bestamt och det finns inget facit (Lantz, 1993:22). Da denna studie endast bestar av atta informanter
och dessa valt att delta i studien pa grund av sina erfarenheter och reflektioner och inte valts ut helt
slumpmassigt, sa som kan férekomma vid kvantitativa studier, kan inte havdas att studien har en hog
reliabilitet. Det dr helt enkelt ett for litet underlag for att kunna sdga nagot om resultatet ar
tillforlitligt. Studien kan, som tidigare namnt, endast lyfta fram vissa allmangiltiga aspekter som
sager nagot ocksa om Gvriga liknande fall inom populationen. Vad galler validiteten pastas har att
denna ar hog och att de teoretiska fragestéllningar som finns uppstéllda behandlas och besvaras i
studien. Huruvida dessa pastaenden &r riktiga ar i 6vrigt upp till betraktarens kritiska 6ga, till lasaren,

att avgora.
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3.7. Svarigheter och styrkor avseende metodvalet,

samt forbattringsomraden

Kvale (1997:14) menar att intervjun som metod ofta avfardas som forskningsmetod eftersom
intervjupersonernas olika information inte sallan & motsiagande varandra samt da informationen som
lamnas inte &r objektiv utan subjektiv och beror mycket pa de intervjuade personerna. Kvale havdar
dock det motsatta och menar att just detta ar styrkan hos intervjusamtalet, att det kan ge en méngd
olika personers uppfattningar om ett &mne och ge en bild av en mangsidig och kontroversiell varld.

Forbattringsomraden, avseende intervjusituationerna, ar till exempel anvanda diktafon. Detta har
inte varit méjligt inom tidsramen for denna studie och det har bedomts som viktigare att fa in mer
information fran fler informanter an en begransad, men ordagrann, information fran farre
informanter. Det har bedémts att information fran fler informanter kunde héja studiens reliabilitet.
Det som gick forlorat i och med detta val var kdnslan av informanternas upplevelser, att vissa
berattelser hade upplevts mer levande och beskrivande om de atergetts direkt transkriberade. Den
avslappnade atmosfar och frisprakighet som den i forvéag utskickade amnesmatrisen var amnad att
skapa i forhallandet mellan informanterna och forfattaren och som 6ppnat upp for en 6ppenhjartig,
intressant och uppfattningsvis arlig diskussion har alltsa inte dokumenterats.

Lantz (1993:27) menar att forskningen uppgift ar att underséka och mata det objektivt iakttagbara
och en objektivitet uppfattas inte bara som majlig, utan ocksa som ett ideal. Det bedoms att detta
ideal varit stravsamt att folja eftersom det som ansetts som svarast, i forhallande till metodvalet, har
varit att inte lata forforstaelsen avspegla sig pa fragorna i den dppna intervjun. Detta &ven om de
fiktiva fallen i amnesmatriserna faktiska utgar ifran detta och egenupplevda fall. Forsok har gjorts att
fa sa objektiva fragestallningar som mojligt genom att Iata oberoende parter, med viss information

om amnet, lasa fragorna och utvardera dem.

3.8. Analys

Da det framkommit att denna studie innehaller fragor om huruvida diagnostisering anvands som en

social konstruktion, alltsa som ett verktyg for olika mal och handlingar, sa som for att fa tillgang till
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samhallets resurshank, sa fann det sig naturligt att utga ifran en motivanalys, eller intentional analys.
I denna fokuseras pa de synliga eller bakomliggande avsikterna, vilka mal som 6nskas uppnas och
vad aktorerna vill astadkomma med ett visst handlande. Syftet i analysen é&r alltsa att forsoka
kartlagga medvetna 6vervaganden och ageranden avseende diagnostisering. Enligt
Esiasson/Gilljam/Oscarsson/Wagnerud (2005:317ff) sa ar motivforklaringar, d&ven om vanligt
férekommande inom samhallsvetenskapen, behédftade med stora undantagsmarginaler. Det anses
innebara svarigheter att med trovardighet havda att man lyckats lagga fast en méanniskas motiv for ett
visst handlande. Detta da det ofta &r omdjligt att skilja altruistiska motiv fran egenintresserade motiv
och att man allt som oftast kan upptéacka ett mojligt motiv av egenintressekaraktar. Svarigheten med
motivanalyser r alltsa att motiv inte kan observeras direkt utan &r mentala processer inom en aktor.
Det narmaste man kan komma ar att fa aktorens till synes uppriktiga motiveringar till beslutet. Man
bor dock som forskare vara medveten om att andra motiv kan ligga bakom det motiv som
informanterna faktiskt uppger och man maste alltsa halla farskt i minnet att informantens
motiveringar inte alltid & detsamma som dennes motiv.

Vid intervjuerna i denna studie har lagts stor vikt vid att fa informanten att ange sina motiv till
vissa beslut och ange pa vilka grunder och av vilka orsaker denne tar vissa beslut. D det dock, som
tidigare namnt, ar svart att skilja motiveringar fran beslut kommer analysen endast att urskilja
informantens motiveringar. Vilka andra orsaker som kan ligga bakom kommer att behandlas i
konklusionen och skall endast utlasas som skribentens egna tolkningar. Analysen klargor saledes
endast det som informanten sjalv har uppgett som grunder for vissa val och beslut och sammanstéller
framkommen information.

Analysen har tolkats fritt men for att strukturera upp den nagot och gora den latt atkomlig for
lasarna har en struktur valts for presentationen. Denna struktur &r inspirerad av den modell om
samlade kalkyler som Axel Hadenius lanserat och som omnamns av
Esiasson/Gilljam/Oscarsson/Wéagnerud (ibid). Har delas beslutskalkylen upp i fyra komponenter.
Den forsta delen &r preferenssystemet som dr ett system déar man gor skillnad mellan sakmotiv
(sakmal) och strategimotiv (strategimal). Sakmotivet handlar om vad aktéren helst vill dstadkomma i
det aktuella beslutet om denne fick bestdmma pa egen hand och strategimotivet kopplas till
forhandsbestamda allmangiltiga mal pa olika arenor. Preferenssystemet ar alltsa den samlade

rangordningen av sakmalen och strategimalen.
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Det andra delen &r det kognitiva systemet som bestar i aktérens verklighetsuppfattningar kring

beslutalternativens sannolika utfall.

Den tredje delen &r beslutsreglerna som ar akttérens véagledning for att ta hénsyn till osékerhet i

beslutsalternativens utfall. Det handlar om att anvanda maximax-regeln och maximin-regeln och

urskilja det handlingsalternativ som ger det maximalt basta mojliga respektive minst skadliga utfallet.
Urvalsreglerna slutligen handlar om regler fér hur manga beslutsalternativ som skall 6vervéagas och

hur mycket information man skall samla in om respektive alternativ. En komplett motivforklaring till

en aktors agerande kraver att samtliga av dessa komponenter har tagits hansyn till.

3.9. Materialanalys, litteratursokning och kéllkritik

Litteratursokningen infor denna studie skedde forst och framst genom olika biblioteks databaser.
Genom att soka pa ord sa som lindrig utvecklingsstorning, utvecklingsstorning, diagnostisering,
DSM-1V, social konstruktion, och sa vidare, kunde olika litteratur av intresse finnas. Sallandet av
detta var dock omfattande. | flera fall behandlade litteraturen snarare det miljérelaterade
handikappsbegreppet, och litteraturen som behandlade just diagnostisering var ofta framstalld
utifran rent medicinskt syfte med avsikt att ldkare eller medicinska forskare skulle tillgodogéra sig
denna. Litteratur om social konstruktion var dven denna svar att finna eftersom detta ofta var ett
nyckelord i litteratur som egentligen behandlade ndgot helt annat &mne an att just forklara just det
sOkta begreppet.

Det material som aterfanns, och som bedémdes vara av relevans for studien, var i de flesta fall
vinklad. Som exempel kan tas Vanna Beckmans och Eva Karfves litteratur som behandlar en
gemensam konflikt, men ur tva totalt motsatta perspektiv. Eftersom det fanns en medvetenhet om
en befintlig subjektivitet inom den utvalda litteraturen forsokte sa manga olika perspektiv som
mojligt inkluderas och framstallas. Detta for att l4saren inte skall uppfatta studien som for eller
emot en viss fraga, utan skall uppfatta presentationen som en mangfasetterad och motsagelsefull
bild av fenomenet. Lasaren blir darmed inforstadd med de motsattningar och olika perspektiv som

faktiskt omger amnet. Studiens utger sig for att vara objektiv till storsta mojliga man och

20



framstélla en slags helhet av problematiken. Varfor frasen i stérsta mojliga man uppges har ar da
det, som tidigare namnt, finns en viss forforstaelse.

| urvalet av litteratur och material till studien har en viss kallkritik férekommit utifran de
kallkritiska principer som Thurén (2000:11ff) beskriver. Dock har inte alla principer efterlevts till
sitt yttersta.

Thurén (ibid) uppger att kallkritik av litteratur eller annat material & mycket enkel, pa gransen
till banal, da det handlar om fyra sjélvklara kriterier. For det forsta skall kallan vara akta, alltsa inte
vara forbattrad eller forfinad, exempelvis genom att man framstallt ett battre resultat 4n vad som
egentligen framkommit. Gransen mellan akthet och falskhet kan dock enligt Thurén ibland vara
svar att dra. | denna studie har i flera fall valts litteratur dar forfattaren har ett antal verk i sin
resumé och saledes ett namn eller en etikett att varda. Detta bedéms ha kunnat motverka att
falsifiering av resultatet. I de fall det rér sig om forfattare som har flera verk bakom sig, men dar
det trots allt har upplevts att framstaliningen av deras resultat eller fakta har varit subjektiv, har
andra forfattare med andra synpunkter stéllts emot detta. Det poangteras dock tydligt i denna studie
att det till stor del ar upp till l1asaren sjalv att valja vilken information som beddms vara adekvat
och &kta.

For det andra skall det finnas ett tidssamband. Ju langre en tid har gatt mellan en handelse och
kéllans beréattelse om en handelse, desto storre skal finns det att tvivla pa kéllan. Flera av
forfattarna ar verksamma inom funktionshinderverksamhet, forskning om funktionshinder, eller
likartad verksamhet, varav problematiken ar standigt befintlig inom denna sfar och tidssamband
saledes bedoms finnas.

Den tredje principen ar oberoende. Kallan skall sta for “sig sjalvt” och inte vara exempelvis en
avskrift eller ett referat av en annan kélla. Inga referat har medtagits i denna studie men ofta har
skribenter och forfattare refererat till en annan forfattares utgangspunkter, forskning och artiklar. |
detta fall har det dock tydligt framkommit att det faktiskt ror sig om att skribenten framstaller
nagon annans asikt och kallhanvisning har tillkommit. Lasaren &r saledes fri att undersoka den
ursprungliga kallan narmare om denne onskar utveckla en viss &mnesdiskussion.

Den fjarde principen &r tendensfriheten. Med denna menas att man inte skall ha anledning att
misstanka att kéllan ger en falsk bild av verkligheten pa grund av nagons personliga, ekonomiska,
politiska eller andra intressen. Detta perspektiv, om att vissa kallor uttalar sig for att framja ett
visst perspektiv eftersom det finns dolda motiv, sa som exempelvis sponsorpengar till forskning, ar
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genomgaende i denna studie. Dock har inte nagon sarskild fokus lagts pa att framstalla
bakomliggande motiv i litteratur hos de forfattare som namns i studien.

Nar det galler kallkritik eller materialanalys av information som nedhamtats pa Internet har
sarskild beaktats att informationen skall utges fran officiella organ som ar vélkanda eller etablerade
inom sin verksamhet, s som habiliteringen eller sarskolan. I de fall information och data har
inhamtats ifran sidor som inte ar kollade till ndgon valkand organisation eller annan officiell enhet
har andra atgérder vidtagits for att forsoka sakerstalla att informationen ar riktig. Ofta har flera
sidors information jamfdérts mot vartannat och data som inte &r éverensstdmmande har antingen
uteldmnats eller noterats. Om en detalj av signifikans har upplevts som oriktig har hela sidor
utelamnats eftersom innehallet da har kunnat ifragaséttas i sin helhet. Forsok har gjorts till att
utelamna information hamtad pa natet i storsta mojliga man eftersom informationens ursprung och

forstahandskallor inte alltid har varit angivna eller mojligt att spara.
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4. Tidigare Forskning

Har sker en presentation av litteratur och forfattare som utfort forskning inom samma omrade som
denna studie rér sig inom och dar det finns underliggande fragestallningar av liknande art som denna

studie presenterar.

4.1. Funktionshinder och handikapp; om Tidemans forskning

Magnus Tideman &r socionom, fil dr och docent i socialt arbete. Han forskar med inriktning pa hur
forandringar av vélfardssamhallet paverkar levnadsvillkoren for barn och vuxna med
utvecklingsstorning men &r ocksa involverad i specialpedagogisk forskning om olika aspekter pa
normalitet och avvikelse i skolan.

| Tidemans avhandling Normalisering och kategorisering (2000) var fragestallningarna vilka
effekterna decentraliseringen av ansvaret for stod/service och undervisning for manniskor med
utvecklingsstorning fick, och varfor antalet elever i sarskolan under 1990-talet okat sa ovantat. Detta
bedéms vara hogst relevant for denna studie eftersom aven detta bedoms sta i direkt forhallande till
diagnostiseringen och vilka motiv som foranleder denna (Se kapitel 5.6.)

Tideman har vidare diskuterat handikappsbegreppet och hur samhéllet bemdter fragor om
handikapp. Han tar, liksom denna studie, upp fragestallningar till lagens definiering av
funktionshinder kontra handikappsbegreppet och menar att dessa inte samspelar. Aven har dyker
varan diskussion av dolda motiv for diagnostisering upp. Tideman diskuterar dven funktionshinder,
handikapp och identitet som kan aterkopplas till idén om sociala konstruktioner, om hur man handlar
utifran kulturella och bestamda forutséttningar och blir det samhéllet forutsatter en att bli utifran
radande varderingar.

| Funktionshinder och handikapp presenteras handikappideologer och olika perspektiv pa
funktionshinder och handikapp. Har diskuterar dven historien kring handikapp, olika globala och
nationella begrepp och grundldggande synsatt. Handikapp och ideologier kring detta berdrs dock

endast i férhallande till diagnostiseringen i denna studie men Tidemans forsknings om sadan har
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betydelse nar det kommer till synsattet gallande funktionshinder vilket &r forknippat till teorier om
sociala konstruktioner.

Tideman &r aven forfattare till boken Handikapp (1999) dar forskare och handikappdebattorer fran
Sverige, Norge och England tar upp fragor om funktionshinder och handikapp fran olika
utgangspunkter och med olika perspektiv. De presenterar begrepp, lyfter fram vasentliga
problemstallningar, kopplar samman teori och praktik samt granskar gardagens och dagens
handikapp politik och dess konsekvenser.

Tideman beddms vara av vérde och intresse av de som bedriver studier inom handikappspektrat.
Detta da han sjalv har forskat och diskuterat ideologier och begrepp avseende amnet utifran bade
sociala modeller — att samhaéllet skapar handikapp, utifran medicinsk individuella modeller — om att
diagnosens och behandlingens hantering av normala funktioner, och utifran relativa modeller — dar
handikapp skapas i métet mellan en individ med funktionsnedsattning och en icke-anpassad

omgivning. Alla dessa perspektiv behandlas inom olika kapitel i denna studie.

4.2. Strider under hjarnaldern; om Beckmans litteratur.

Vanna Beckman ar en forfattare och journalist som under de senaste femton aren agnat sitt storsta
intresse at familjer och barn med neuropsykiatriska funktionshinder. Hon har bland annat efterforskat
inom omradet ADHD/DAMP och sjalv skrivit “ADHD/DAMP”* (2004), “Vuxna med
ADHD/DAMP”’(2007), samt varit medforfattare av andra bocker dar amnet ar diagnoserna autism,
tourettes och biopolar sjukdom. I sin bok “Strider under hjarnaldern: om ADHD, biologism och
sociologism™ (2007) har hon dven deltagit i alla vandningar i den konflikt och vetenskapliga strid
som pagick 1999 till 2006 avseende diagnostiseringen av ADHD/DAMP. | denna studie refereras till
denna bok, trots att fragestallningar har inte ar direkt applicerade pa diagnoserna ADHD/DAMP.
Anledningen till detta ar just den konflikt avseende diagnostiseringen av dessa tillstand och den
gransdragning som Vanna Beckman talar om i boken. Dar framstalls flera olika perspektiv pa
diagnostisering, bade bra och daliga, och man pratar d&ven om bakomliggande motiv, det som

analysen i denna studie baseras pa. Saledes har denna bok, och dven Vanna Beckmans 6vriga
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forskning, om an mycket utelamnat i denna studie, nagot intressant att tillfora for den som é&r

intresserad av aspekter inom diagnostisering.

4.3. Hjarnspoken; om Kérfves analyser

Eva Kaérfve &r en svensk docent i sociologi, universitetslektor i &mnet vid Lunds universitet samt
legitimerad sjukskoterska. Karfve och barnldkaren Leif Elinder har uppmarksammats for sin kritik av
professor Christopher Gillberg och dennes forskning om DAMP. Karfves viktigaste invdndning mot
diagnosen DAMP géller begreppets vaghet, bristen pa 6verensstammelse mellan DAMP och
angransande internationella diagnoser, samt kvalitén pa de statistiska utrakningarna. Karfves analys
grundas pa internationellt vedertagen sociologisk teori. Dock har denna inte accepterats av Gillberg
och dennes kollegor. Karfve havdar med sitt verk att lakarkaren ofta ignorerar sociala orsaker till
savil somatisk som psyKkiatrisk ohalsa och att diagnostiseringen sker for godtyckligt. Aven om Karve
har fatt kritik for att hennes underlag ar nagot tunt (Peter Englund i Expressen 25 augusti 1992) sa
har boken ett visst véarde for denna studie, trots att denna behandlar DAMP och inte lindrig
utvecklingsstorning, da den kritiserar kategoriseringen och diagnostisering av barn och unga och
havdar att denna sker godtyckligt och utan egentligt vetenskapligt underlag.
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5. Teoretisk referensram

5.1. Val av teoretisk utgangspunkt

Som utgangspunkt och referensram for att forklara diagnosens signifikans i férhallande till den
diagnostiserades identitet, hur omgivningen uppfattar denne beroende pa den utstallda diagnosen, hur
samhallet forhaller sig till den enskilde och vilket stod som erbjuds har har valts social konstruktion.
Denna teoretiska referensram valdes da begreppen funktionshinder, handikapp och lindrig
utvecklingsstorning alla i sig kan ses som sociala konstruktioner som skapas genom att anhoriga,
enskilda vélgorare, lakare, professionella behandlare, med flera, genom sitt engagemang eller brist pa
engagemang har bidragit till att definiera begreppet och darmed bestdmt vilken position enskilda med
funktionshinder skall ha i samhallet. Vilka tillfalliga varderingar och kulturer som for tillfallet
bestammer den sociala konstruktionens natur avgor alltsa ocksa hur relationen mellan en enskild med
funktionshinder och alla dem som later sig beroras av dennes livssituation ser ut (Olsson/Qvarsell,
2000:17).

5.2. Vad éar en social konstruktion?

Hacking (2000:24ff) menar att en social konstruktion uppkommer genom ménskligt handlande och
paverkar hur en foreteelse uppfattas av omgivningen, samhallet och den enskilde. Utifran
handlingarna uppkommer idéer utifran olika ideologier som antingen kan foreslas, forkastas,
kritiseras eller accepteras av offentligheten. Utifran idéerna forandras hela tiden uppfattningen om
den speciella foreteelsen och detta ger i sin tur grund for nya handlingar. Det har skapats en slags
matris, alltsa en social konstruktion med normer och regler for ett visst handlande och agerande.
Hacking menar dock att det &r viktigt att papeka att det som han definierar som en social

konstruktion, inte &r oundviklig. Som exempel tar han jaget - 6verjaget och jagkanslan. Han menar
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att jaget, som en social konstruktion, ar nagonting som byggs upp av de féregaende fria handlingarna.
Det &r alltsa inte oundvikligt och paverkas standigt, det mejslas fram genom samspel med andra
manniskor. Daremot de foreteelser som uppkommer genom samspelet mellan historien, sociala
omstandigheter och individens medvetna val ar oundvikliga och kan, enligt Hacking, knappast kallas
sociala konstruktioner alls. Hacking skiljer darmed pa sociala produkter, produkter av samhallet och
social konstruktion. Han menar exempelvis att foreteelser som banker, skattesystem, checkar, pengar
och sa vidare ar avtalsmassiga och institutionella objekt och ar resultatet av historiska handelser och
sociala processer. Han menar vidare att sociala konstruktioner inte handlar om vissa foreteelser utan
om idéerna kring foreteelserna. Han ger som exempel att Riksbanken inte kan ses som en social
konstruktion, men daremot idén om ekonomin som utgor grunder for ett visst handlande &ar en social
konstruktion. Han forklarar att iden om ett underskott i ekonomin och vilka konsekvenser detta skulle
kunna fa for ekonomin och hur manniskor handlar och agerar i forhallande till denna har konstruerats
som ett hot, ett begransande element eller for att ateruppratta en viss ekonomisk hierarki. Det har
skapats for att forma ett visst handlande.

Hacking (ibid) liknar idén om en speciell foreteelse, sa som namnts ovan, likt en matris och tar som
exempel den kvinnliga flyktingen. Idén kring den kvinnliga flyktingen har skapats genom ett komplex
av institutioner, forkdmpar, tidningsartiklar, jurister, domstolsbeslut och immigrationsprocedurer.
Hacking menar att &ven den materiella infrastrukturen i form av avgransningar, pass, uniformer,
flygplatsdiskar, flyktinglager och domstolsbyggnader har en viktig social innebdrd eftersom det
materiella utdvar en stor paverkan pa manniskorna. 1dén om den kvinnliga flyktingen har dessutom
en omvand paverkan pa den materiella omgivningen, exempelvis, i form av tanken om att kvinnliga
flyktingar inte &r valdsamma varav behov av vapen for skydd inte finns. Det kan vara av stor vikt for
nagon om hon kategoriseras som en kvinnlig flykting eller inte. Om hon inte blir kategoriserad som
sadan kan hon deporteras, ga under jorden eller gifta sig for att fa medborgarskap. Om hon blir
kategoriserad som en kvinnlig flykting har hon majlighet att fa uppehallstillstand och fa stanna i det
land hon kommit till. Kategoriseringen i sig innebar saledes att hon behdver bli en kvinnlig flykting,
lagga sig till med vissa drag, veta hur hon efter dessa forutsattningar skall leva sitt liv. Hon utvecklar
en identitet, en sérskild sorts person, en kvinnlig flykting. Hon handlar utifran idén. Hacking menar
att det darigenom ar meningsfullt att séga att sjalva individerna och deras erfarenhet konstrueras

inom matrisen och inom den kategorin dér iden for narvarande befinner sig.
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Nygren (2001:31) menar att social konstruktion &ven kan appliceras inom diagnostiken och att
diskussionen om hur sjukdom betecknas och klassificeras kan harledas till det filosofiska sporsmalet
om essentialism kontra nominalism, det vill sdga, huruvida klassifikation av naturfenomen
aterspeglar naturens realitet eller manniskans mer eller mindre godtyckliga val. Om man ser
sjukdomar, akommor och tillstand ur ett socialfilosofiskt perspektiv, menar Nygren, skulle i det i sa
fall innebdra att varje samhélles sjukdomar speglar samhéllet sjalvt. Nygren hanvisar till John
Gabbay och hans fallstudie Asthma attacked? Samt till introduktionen av The problem av medical
knowledge? dar samhalle och kunskap sétts i relation till sjukdomsbegreppet. Har menas ndmligen att
moraliska varderingar, politiska intressen och sociala attityder ar djupt involverade i lakares kunskap
genom att skapa och konstruera den. En sjukdomskategori kan saledes ses som resultatet av en vav
av sociala verksamheter som préglat konstitutionen av den. Nygren hanvisar vidare till Karin
Johannisson som studerat sjukdomsbilder och medicinska kunskap i flera av sina verk, s som
Medicinens Oga samt Kroppens tunna skal. Har menas att bilden av sjukdom ér relativ eftersom
definitioner av sjukdom ar foranderliga och sjukdom darfor inte kan reduceras till enbart objektiva
fenomen. Har redogors dven for tanken om att det egentligen inte finns sjukdomar och andra
medicinska eller kroppsliga tillstand, bara upplevelser och uppfattningar av dem. Nygren redogér for
Johannissons tankar om att samhallets behov, varderingar och maktansprak har fatt styra bilden av
sjukdom och att denna blir en institution nér det finns fasta beteenden som bestams av ett givet
normsystem. Normsystemet ar kontextbundet eftersom sjukdomsbegreppet ar en ménsklig skapelse
beroende av tid och rum (2001:41f).

Nygren (ibid) hanvisar ocksa till Charles E Rosenberg som har studerat processen av olika
forklarings och klassifikationsmodeller och som menar att namngivning ar en central del i
klassifikationen och diagnostiseringen av olika sjukdomar och tillstand eftersom dessa i viss man inte
existerar forran ménniskor kommit dverens om det, genom namngivning och respons. Diagnosen
skildras har som bade en biologisk foreteelse och som en social skapelse som ger samhallet en social
indikator pa vad som &r normalt eller inte och vad som behéver atgardas.

Da Rapley (2004:12f) beskriver sociala konstruktioner i férhallande till begavningsmassiga
funktionshinder tar han bland annat upp Nicolas Rose exempel om som “spoket i maskinen” och hur
personliga idéer, individualiserad subjektivitet och en institution av interna affarer har skapat dessa.
Kring en idé skapas ett system dar det formas olika kriterier och symptom for att uppfylla malet med
idén, sa som regler och normer. Inom systemet skapas saledes en verklighet med en psykologisk
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taxonomi som anger mojligheter, personligheter och attityder genom vilken man kan skonja olika
sociala auktoriteter. Pa detta vis kan aven olika attityder och mentala sjukdomar skapas. For att
verifiera en foreteelse och bekrafta idén kring denna skapas ocksa social materia sa som 1Q test
(intelligenstest) och personlighetstest. Enligt Rapley menar Rose att alla dessa sociala materia sa som
arbetsmetoder och tester for att faststalla en diagnos inte ar nagot annat an teorier forkladda till
metoder.

Nar det galler mental retardation skiljer Rapley (ibid) pa tva olika typer; klinisk och sociokulturell.
Han menar att en klinisk retardation &r ndgot som &r neurologiskt, psykologisk eller metaboliskt
beroende medan sociokulturell retardation skapas hos barn vars foraldrar har dalig ekonomin, sociala
svarigheter och lagre eller ingen utbildning. Med detta menar Rapley att man kan fédas till att vara
utvecklingsstord och bli behandlad och handla darefter, men att man ocksa kan bli utvecklingsstord
beroende pa den omgivning man exponeras for och hur denna hanterar ens tillkortakommanden.
Bada delarna benamns med begreppet utvecklingsstorning men grunderna for begreppen kan ge olika
mojligheter och begransningar beroende pa vilka idéer, system och normer som de innefattar.
Exempelvis behover att barn som inte hanger med i skolan nédvandigtvis ha begavningsméssiga
svarigheter utan dennes motivation och formaga att lara kan komma utifran sociala faktorer. Da
barnets sjalvkansla sviktar och barnet upplever sig sjalvt som mindre begavat, och kanske behandlas
darefter, sa formas dennes handlingar darefter. Den enskilde formar en identitet kring idén om dess
egna tillkortakommanden. Om denne sa smaningom ocksa blir féremal for diagnostisering har
normer och regler for barnets formagor, maéjligheter och tillkortakommanden skapats och utefter

dessa handlar sedan bade omgivningen och den enskilde. Den enskilde har blivit utvecklingsstord.

5.3. “Normal” eller “abnormal” — vem avgor?

Nar man diskuterar klassificering och diagnostisering sa ar en viktig fraga vem som egentligen
bestammer vad som ar abnormalt, vad &r mental och psykisk ohélsa och vart gar gransen mellan
normalt och abnormalt? Eriksen/E.Kress (2005:56) menar att dessa beslut inte verkar grunda sig i
vetenskapen utan att det & manniskor i maktpositioner som satter normerna. Det framstalls att det

forr i tiden var lakare som var innehavare av dessa maktpositioner och de ansags ansvariga for att
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forklara och kontrollera oonskade tillstand. Under en tid sa grupperades olika o6nskade tillstand som
“hysteria” av dessa ldkare eftersom de inte kunde férklara dess forekomst utifran biologiska
forhallanden. Eriksen/E.Kress (ibid) menar att man inom psykiatrin har gjort en liknande etikettering
av tillstand, och beroende pa vem som agt makten for tillfallet, den radande moralen och radande
synen pa psykiatrin som sadan, har etiketteringen forandrats genom tid. De menar att varje samhélle
har tillgdngliga system och traditioner av medicin som involverar olika strukturer och som fors
vidare, omrevideras och appliceras pa nytt av experter. Men vilka dr da dessa experter som avgor vad
som ar abnormalt, dessa manniskor i maktpositioner? Eriksen/E.Kress (2005:57f) menar att de finns
dem som hdvdar att de som primart har maktpositionen att avgora detta ar psykiatriker som &ar
intresserade av att utdka sin behandlingsdoman. De refererar till Szasz (1974) som menar att de
sociala aktioner utfors utifran konceptet om mental sjukdom och diagnostisering i grunden utgar fran
ett sjalvsokande intresse inom den medicinska och psykiatriska professionen — precis som héxkonst
forr anvandes for att forsvara de aktioner som olika teologer utforde i Guds namn. Genom att addera
allt fler diagnoser, med dess kriterier, i klassifikationssystemen sa 6kar var tendens att patologisera,
att sétta etikett pa vad som anses vara normalt och abnormalt. Vanliga ménskliga tankar och
foreteelser sa som oro, att bara agg, att sakna sexuell drift, somnl6shet, rokning, ensamhet och
skolproblem Oversétts till bevis och symptom for att det foreligger ett visst tillstand eller en viss
diagnos. Eriksen/E.Kress menar att det skett en psykologisering av patologiseringen, alltsa att dagliga
svarigheter har placerats in i ett ramverk av psykologiskt teori. Psykologiseringen har pa detta satt
gjort att ansvaret for de dagliga svarigheterna ags enbart av den enskilda individen, oavsett vilken
tillgangligheten till alternativ som individen har eller vilka andra sociala forklaringar som kan finnas.
Eriksen/E.Kress menar dock att psykiatriker och psykologer inte ensamt besitter maktpositionen att
avgora vad som skall anses vara abnormt utan att detta paverkas av det ekonomiska laget inom
forskningen och av sponsorernas intressen. Professionella méten och aterkommande medicinska
utbildningstillfallen utifran ett speciellt sponsorskap har stor méjlighet att paverka perspektiven och
skapa utgangspunkterna inom den psykiatriska vetenskapen. Eriksen/E.Kress (ibid) menar att det pa
sa satt finns stor oro for att den psykologiska organisationen later sig paverkas gallande granserna av
normaliteten. De menar att det pa sa satt kan finnas risk for missbruk av makten genom att skapade
normer och varderingar avseende normalitet, som ar paverkade av en tredje part, fors over till andra.

Den professionella autonomin hamnar i kélvattnet av marknadens krafter.
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5.4. Lindrig utvecklingsstdrning

Bakk/ Grunewald (1973:7ff) menar att det finns flera olika definitioner av begreppet
utvecklingsstorning; den psykologiska definitionen, testdefinitionen, den sociala definitionen och den
administrativa definitionen. Testdefinitionen menar att olika sidor av begavningen kan méatas med
olika tester, exempelvis tester for sprakbegavning, raknebegavning och andra formagor. Ofta ar dessa
olika test sammanforda i ett intelligenstest och med hjélp av detta kan man rakna ut begavningen och
fa ett slags snittvarde, 1Q (intelligense quote). Detta ar ett matt pa den allmanna, genomsnittliga
begavningen. Flertalet manniskor har en intelligenskvot som ligger nadgonstans mellan 90 och 100
1Q. De som har en 1Q pa upp emot 120 brukar man kalla éverbegavade, och de som ligger under 70
IQ bendmns som utvecklingsstorda.

Den sociala definitionen av begreppet sager att den som inte klarar av samhaéllets krav pa grund av
sitt forstandshandikapp ar utvecklingsstord. Huruvida nagon skall klassificerad som utvecklingsstérd
utifrn den sociala definitionen beror darmed pa vilka krav som stalls pa individen (ibid).

Den administrativa definitionen av vem som ar utvecklingsstord beror pa om individen ar
registrerade som sadan av samhallet, exempelvis om man ar fortecknad hos nagon
omsorgsforvaltning (ibid).

Nér begreppet utvecklingsstérning bendmns i denna studie hénvisas till den psykologiska
definitionen. Denna definition tar fast pa forstandsfunktionen (har definieras forstand som férmagan
att forsta vad man ser, hor och pa annat sétt upplever). Intelligens och begavning uppges vara
synonymer utifran detta perspektiv) som avviker fran det normala och menar att det &r detta som
utgor sardraget som gor nagon utvecklingsstord (ibid). Enligt Fredriksson/Sommarstrom/Svensson
(1993:21) innebar att ha en utvecklingsstérning en hamning av den naturliga utvecklingen av varan
formaga att tanka. | tankandet ordnar vi vara upplevelser och erfarenheter och strukturerar upp detta
till en avbild av var verklighet. Till hjalp har vi symboler, tecken och ord, och strukturerna kan vara
mer eller mindre komplicerade.

Utvecklingsstorning brukar delas in i tre olika nivaer som motsvarar olika grader av storningen. De
tre nivaerna ligger till grund for den psykologiska definitionen och klassifikationen av

utvecklingsstorning;
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- A-nivan omfattar de med grav utvecklingsstorning dar individen kan lara sig att kanna igen
situationer och foremal men knappast kan forestalla sig dem i tankarna om de inte finns tillgangliga
for sinnena.

- B-nivan motsvarar mattlig utvecklingsstorning dar individen oftast kan forsta ord och anvénda ett
sprak for att formedla sig. Har finns ocksa oftast formaga hos individen att forestalla sig och objekt
och situationer. Dock uppstar svarigheter da individen har svart att férandra en situation i tankarna
vilket forsvarar att 16sa problem i tankarna och planera framat.

- Sist finns dven C-nivan som motsvarar lindrig utvecklingsstérning. Denna niva kannetecknas av
formagan att utgora tankeoperationer, att planera och forutse foljderna av olika tankesétt. Individer
inom ramen for denna niva forstar tal och kan sjalva tala och brukar dven kunna lasa, skriva och
rakna nagorlunda. Begransningarna for individer pa denna niva visar sig i att de inte har formagan att
utféra avancerade tankeoperationer, till exempel multiplicera och dividera i huvudet (Bakk/
Grunewald, 1973:31). En person med en lindrig utvecklingsstorning utvecklas personlighetsméssigt,
kanslomassigt, socialt, forstandsmassigt, behovsmassigt och motoriskt under hela sitt liv, sa som alla
andra, men utvecklingen gar langsammare an for de flesta (Fredriksson/Sommarstrom/Svensson,
1993:21).

5.5. Lindrig utvecklingsstorning enligt DSM-IV

1984 introducerades DSM-IV (Diagnostic and Statistic Manual of Mental Disorders) i Sverige. Detta
ar ett system utarbetat av American Psykriatric Assosiation och skall anvandas som &r en guide och
som stdd for diagnostisering. Syftet med DSM-1V ér att tillhandahalla tydliga beskrivningar av
diagnostiska kategorier och darigenom gora det mojligt for kliniker och forskare att diagnostisera,
kommunicera om, studera och behandla personer med olika psykiska stérningar. DSM-1V begrénsar
sig till symtombeskrivningar, utan att ta stallning till orsaksfaktorer. Det innebdr att ett antal
egenskaper, symtom skall vara uppfyllda innan en diagnos stalls. Ett problem med
symtombeskrivningar ar att den bygger pa omgivningens subjektiva varderingar. For att rada bot pa
detta far flera manniskor, som regelbundet finns i personens omgivning, beskriva hur de uppfattar

den person som utreds.
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Enligt DSM-1V skall tre kriterier uppfyllas for att man skall kunna faststéalla diagnosen lindrig
utvecklingsstorning (lindrig mental retardation, DSM-kod F70.9.

1. Det forsta ar att man skall ha en intellektuell funktionsniva som ligger klart under genomsnittet,
det vill sdga intelligenskvotens varde (1Q) skall ligga pa 70 eller lagre vid en individuell testning
(for spadbarn maste en klinisk bedémning goras som visar att barnets intellektuella formaga
ligger klart under genomsnittet). Gransen till nasta niva, mattlig utvecklingsstorning/mattlig
mental retardation uppges ligga vid en intelligenskvot pa ner till 50-55 1Q.

2. Det andra &r att det maste forkomma brister eller nedséttning av den adaptiva férmagan (alltsa
individens formaga att uppfylla den kulturella gemenskapens ateranpassade krav) i minst tva av
féljande avseenden; kommunikation, ADL-féardigheter, boende, socialt/interpersonellt, nyttjande
av offentliga resurser, malinriktning, studier, arbete, fritid, halsa och personlig sakerhet.

3. Det sista av kriterierna ar att utvecklingsstérningen debutera innan 18 ars alder.

Med begreppet lindrig avser enligt DSM-IV fa, om ens nagra, symptom uttver det antal som kravs
for diagnosen. Symptomen orsakar bara en lattare nedsattning av den sociala eller yrkesmassiga

funktionsformagan ( American Psykiatric Assosiation, Mini D 1V, 2000:38f).

5.6. Lindrig utvecklingsstérning enligt ICD 10

Sveriges sjukvard ansluter sig officiellt till WHO:s klassifikationssystem av sjukdomar och
diagnoser. Detta system kallas ICD (International classification of diseases) med ICD-koder . ICD
antogs av World Health Assembly i maj 1990 och bérjade anvandas inom WHO:s medlemsstater fran
1994. ICD har blivit den internationella diagnostiska klassifikationen for alla epidemiologiska
sjukdomar och anvands i syfte att analysera generella halsosituationer inom olika populationer
(http://www.who.int/classifications/icd/en/)..

Enligt ICD é&r en lindrig utvecklingsstdrning ett avstannande eller en ofullstandig utveckling av
hjarnans funktioner géllande kognitionen, spraket, motoriken och de sociala formagorna till den grad

att det paverkar intelligensnivan (ibid).
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Synen pa de diagnostiska kategoriernas avgransningar mellan systemen DSM-IV och ICD 10 ar
overlag mycket likartad i bagge systemen men det finns naturligtvis vissa olikheter, vilket dock inte
kommer att fokuseras narmare pa i denna studie. Enligt ICD kan intelligensnivan forandras pa grund
av utveckling, utbildning och tréaning, men inte till den grad att utvecklingsstérningen avtar helt. ICD
bendmner diagnosen “mild mental retardation” - lindrig utvecklingsstérning med koden F70 och
uppger att kriterierna for diagnosen dr att individens 1Q ligger mellan 50-69 1Q poang, for vuxna

betyder detta en utvecklingsniva pa mellan 9-12 ar (ibid).

5.7. Metoder for diagnostisering av lindrig utvecklingsstorning

Det finns tva olika matt med vilka man kan mata mental retardation. | det ena fallet gér man en
bedémning av en individs allmanna formaga att klara sig i sin vardag. I det andra gar man strikt efter
intellektuell férmaga. Inte séllan kombineras dessa tva metoder. 1Q testet forefaller vara det mest
neutrala av dessa. Fordelen av 1Q testet ar att det ar ett standardiserat och ganska palitligt
matinstrument som ger ungefar likartade resultat genom livet (dven om métfel kan forekomma).
Dagens tester & uppbyggda efter principen att férdelningen av intelligensen formar en Gauss-kurva®
dar 100 poang utgor genomsnittet. Man raknar med en standardavvikelse pa ca 15 poang (Karfve
2000:163).

Brytpunkten mellan normal 1Q och mental retardation sattes av AAMR (American Association of
mental retardation) 1961 vid en standardavvikelse (I sd), alltsa vid intelligens som understeg 85 1Q
poadng. Detta innebar dock att 16 % av befolkningen inte holl mattet rent intellektuellt. 1973 flyttade
det amerikanska psykiatriska séllskapet emellertid gransen ner till tva standardavvikelser, alltsa 70
IQ poéng, varav ca 20 miljoner amerikaner “tillfrisknade” i ett slag. Helt pl6tsligt var det bara 2,28 %
av befolkningen som var mindre begavade (ibid)

Karvfe (2000:164ff) menar att 1Q testerna ar bristfalliga pa vissa punkter, bland annat vad galler att
mata social anpassningsformaga. Detta ar ju knappast nagot som kan matas i en fast kvantitet

2 En normalférdelad variabel antar ofta varden som ligger nira medelvérdet och mycket séllan varden som
har stor avvikelse. Darfor ser normalférdelningen ut som en kulle eller en klocka och internationellt
anvénds ofta beteckningen bell curve.
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eftersom den véxlar efter mojligheterna att utveckla den. Det handlar alltsa inte bara om de
ifrinkommande intellektuella formagorna utan dven om vad som hander i individens méte med
omvarlden. Hon jamfor latt utvecklingsstorning och mattligt utvecklingsstérning och menar att de
mattligt utvecklingsstorda oftast har en organisk hjarnskada. Deras foraldrar och syskon ar i regel
normalbegavade och barnen ar inte forsummade i hemmet. Néar det galler latt utvecklingsstorda
forefaller sig situationen dock vara en annan. L&tt utvecklingsstorning kan ségas hora till
normalvariationen, aven om den befinner sig langst bort pa skalan. Det finns hér ofta en genetisk
komponent inblandad varav syskon och foréldrar inte sallan sjalva har ett mindre
begavningshandikapp. Till skillnad fran de gravt handikappade finner man ofta inte nagra yttre
tecken pa forstandshandikapp och individen ar oftast lika frisk och fertil som 6vriga befolkningen i
allménhet. Daremot kommer de ofta ur ogynnsamma sociala miljéer och det ar betydligt mer
sannolikt att de forsummats i hemmet. Karfve menar att undersokningar pekar pa att ca 80% av
individer med latt utvecklingsstorning tillhor denna grupp. Hon menar vidare att det séllan diskuteras
bland forskare vad i samhallet och i familjen som kan ge upphov till begavningshandikapp, eller 6ver
huvud taget vilket inflytande psykosociala faktorer kan ha pa den kognitiva utvecklingen. Karfve
hanvisar till Stephen Scott som menar att kulturella influenser paverkar all performance, allt vad
manniskor gor. Darav anser hon att det knappast ar forvanande att barn fran socialt missgynnsamma
miljoer presterar samre pa 1Q testen. Hon hanvisar vidare till test av Dumaret fran 1985 samt fran
interventionsprogram dar man jamfort barn i olika sociala miljer och dess utveckling. Har har det
visat sig att utvecklingsstorda barn som far vistas i en gynnsammare miljé och med béttre sociala
forutsattningar, kan hoja sin 1Q poang med upp till 10-20 enheter. | de fall barnen har atergatt till de
tidigare forhallandena har dock resultatet inte varit bestaende. Kontentan ar dock att socialt stod hojer
den intellektuella kapaciteten.

Det vanligaste begavningstestet som anvands inom den psykologiska professionen i Sverige &r
WISC 13, Detta 4r ett omfattande beg&vningstest som ar uppbyggt i fyra olika index; verbal
funktion index, perceptuell funktion index, arbetsminne index, snabbhet index. Inom det forsta
indexet, verbal funktion, undersoks individens férmaga att upptacka likheter, dess ordforrad,

*Wechsler Intelligence Scale for Children, WISC, ar ett intelligenstest for barn som fyllt sex ar men ej
sjutton ar (svenska versionen ar normerad upp till sexton ar). Det utvecklades av David Wechsler 1949
(http:/lwww.autismforum.se/gn/opencms/web/AF/Vad_ar_autism/annorlunda_tankande/intelligens_och_be
gavningsprofiler/att_genomfora_intelligenstest/index.html).
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forstaelse, mojlighet att inhamta och behandla information samt slutledningsférmagan. Inom
indexet perceptuell formaga undersoks individens formaga att inta, kategorisera och behandla
visuell information sa som blockmaonster, bildkategorier, matriser och bildkomplettering. Ett annat
index avser att méata perceptuella funktioner och detta testas genom sifferrepetition och bokstavs-
siffer-serier-test. En forutsattning for att kunna anvanda detta test ar att individen som genomgar
testet kan alfabetet och kan rékna. Det sista indexet avser att méta snabbhet och detta gors genom
deltest dar individen skall leta efter olika symboler, sa som djur, och koda viss information. Fokus
i detta test ligger pa fluid intelligence (formagan att hitta mening | forvirring och att 16sa nya
problem) istallet for inlard kunskap. Fokus skall ocksa ligga pa indexniva, och inte pa helskalan
eller deltesten (http://psykologstudent.se/blogs/psykologidagarna/archive/2007/10/25/wisc-iv-en-
efterl-228-ngtad-nyhet.aspx.)

5.8. Betungande eller betryggande — om diagnosens betydelse

En orsak till klassificeringar s som diagnoser ér, enligt Back/Grunewald (1973:14), att manniskor
har ett behov av att skapa ordning och reda i sin varld. Omgivningen blir lattare att hantera om vi
hanfor manniskor till olika kategorier. En annan orsak uppges vara samhallsplaneringen, alltsa att
man klassificerar manniskor som utvecklingsstorda eller normalbegavade om man, exempelvis, skall
kunna planera den sociala omsorgen. Grunewald/Back menar dock att det kan finnas en fara med att
dela in manniskor i grupper vilken bestr i att man latt luras av tro att de som hor till samma grupp
aven har andra egenskaper gemensamt &n den efter vilket man delat in dem. Intelligenstestet kan
skapa ramarna for detta tankande trots att intelligenskvoten egentligen inte sager sa mycket. Det &r ett
genomsnittsmatt som inte sager nagot om vad en viss individ har svart for, och vad denne har latt for.

Beckman (2007:81 ff) menar att en diagnos (hon refererar dock framst da till ADHD) inte ar ett
statiskt och ofdrénderligt ting utan en for 6gonblicket gjord sammanfattning av en symptombild. Hon
menar att symptomen kan forandras och kunskapslaget utvecklas och da kommer kanske aven
diagnosen att behdva omvarderas och andras. Nackdelen med dessa konstruktioner, menar Beckman,
ar att de kan komma att bli betraktade som verkliga enheter, nagot for alltid givet, nar de i sjalv

verket ar langt ifran. Beckman menar att ett grundlaggande fel som motstandare till diagnostisering
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gor ar att blanda ihop medicinsk diagnos och social kategorisering, alltsa att en klassifikation av en
sjukdom ocksa innebar en klassifikation av den enskilde, vilket hon menar inte &r fallet. Beckman
sjalv ar positivt installd till diagnostiseringen. Hon menar att det utanférskap, som manga
motstandare havdar att enskilda riskerar genom att fa en diagnos, finns redan innan utstallandet av
denna. Hon menar att det ar sjalvklart att en enskild paverkas av att fa en diagnos och av att
funktionshindret ar sa patagligt att det far ett namn. Den enskilde kan darigenom kanna sig krankt
och kanna en kansla av hopploshet, men Beckman menar att detta ocksa ar avhangigt vilken
instéllning folk i ens narmaste omgivning har. Hon menar att diagnosen i fler fall exempelvis kan
forbattra situationen for barnet och minska pressen pa foraldrarna. Att fa en fastare forestallning om
att ens svarigheter beror pa nagot, och inte kommer utav att man &r lat, dum eller hopplos kan kannas
som en markvardig lattnad for den enskilde. Nar man vet vad man har att forhalla sig till kan man
ocksa hantera problemen och lara sig uppmuntra det positiva i ett beteende eller en situation, istallet
for att fokusera pa de negativa.

Kérfe (2000:73) menar det finns negativa aspekter av att fa en diagnos eftersom det alltid funnits en
stark tendens att tro att allt som erhallit ett namn maste vara ett ting eller ett vasen med oberoende
existens. Genom att en individ far en diagnos uppstar ett slags mystiskt orsakssamband mellan hjarna
och beteende dar man beskriver diagnosen som den enda tankbara orsaken for ett visst beteende. En
individ forutsatts inte ha nagon bit av ett normalt psyke och deras reaktioner forklaras utifran
diagnosens symptom, oavsett hur deras forhallanden till omvérlden och deras befintliga sociala miljo
ser ut. Karfve (2000:91) ar vidare mycket skeptisk till att det i flera fall skulle vara positivt att fa en
diagnos. Hon uppger att lata en individ internalisera en diagnos och forma denna att tro att han eller
hon har en medfddd storning, som kommer att vara kronisk och kring vilken prognos det hopar sig
litteratur som bjuder éver varandra i svartmalning, och samtidigt pasta att detta kan béattra pa
individens sjalvfortroende genom att den finner en identitet &r befangt. Hon men att sddana
pastaenden pekar pa att det finns en slags “god tro” hos utstallarna.

Karfve uppger ocksa (2000:159) att det naturligtvis sker felaktig diagnostisering, inte minst for att
kriterierna for faststallandet av en diagnos férandras under tid. Det som kravdes igar behéver inte
vara det som kravs idag. Men mycket talar for att det inte gar att skaka av sig en felaktig diagnos
hursomhelst pa grund av kollegialiteten inom psykiatri- och lakarkaren. Hon menar att det skulle
stalla stora krav pa integritet och envishet av en lakare att ga in och ogiltigforklara en diagnos for att
borja om fran borjan. En diagnos &r for livet och oftast resulterar nybedémningar eller vidare
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undersokningar endast i tillagg i den langa listan av tillstdnd och diagnoser. For normalbegavade barn
vars problem ar oklara, och som pa ett eller annat satt fatt en diagnos, kan detta innebéra en allvarlig
nackdel.

Sonnander/Sdder/Ericsson (1997:167f) menar att det finns for och nackdelar med diagnostik. Hos
manga manniskor finns det ett visst motstand mot detta satt att objektifiera individer och diagnosen
ses som ett tecken pa utanforskap. Vikten av diagnostiken kan dock framhallas. Det uppges att
diagnosen ar ett uttryck for en modell for psykisk ohélsa som goér de enskilda
symptomen/upplevelserna mer forstaeliga for betraktaren. Man kan léttare se samband och skillnader
mellan olika stérningar och valet av behandlingsmetod och mojlighet att ge en prognos underlattas.
Forebyggande atgarder kan da ocksa foreslas.

Holtay (2007:5f) refererar i sin studie utifran hur lindrigt utvecklingsstérda uppfattar att fa en
diagnos till Johannisson som séger att diagnosen fralser och forbannar. Den sager nagot om hur en
individ skall uppfatta sig sjalv och vilken uppfattning samhéllet har om den sjuke. Den avspeglar
ocksa tidsbundna fragestallningar om normalitet och om vilka tillstand och sjukdomar som ar vérda
att ta pa allvar. Johannisson menar att det inte finns nagra sjukdomar, bara uppfattningar och
upplevelser av sjukdomar. Vi behtéver dock en vedertagen sjukdom som tillflykt och protest.
Sjukdomen existerar dock forst nar vi ar éverens om det, genom att uppfatta, namnge och svara pa
den. Men det framkommer att en individ samtidigt kan langta efter en diagnos. Diagnosen ger
bekraftelse infor omvarlden och det egna jaget. Den kan skapa avlastning fran angest, ansvar och
skuld och kan fungera som insikt, trést och vinst. Den kan dock dven skapa stigmatisering, forlust
och utanférskap. Diagnosen representerar, bade for patienten och lakaren, en forklaring, en beloning
och en tillgang till behandling. Holtay menar dock att i grunden &r en diagnos mer &n bara ett
kroppsligt tillstand, den &r ocksa socialt konstruerad och séger nagot om det samhélle vi lever i.
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5.9. Varfor en diagnos? - om diagnosen som nyckeln till

samhallets resurser.

Enligt Olsson och Qvarsell (2000:17) fick ordet handikappad sin nuvarande betydelse forst pa 1960-
talet. D& menas definitionen av att ett handikapp uppkommer i relationen mellan den enskilda
manniskan och de villkor och livsbetingelser som finns i hennes lokala milj6. Begreppet handikapp
har diskuterats flitigt 6ver tid och termer och beteckningar har manga ganger forandrats da det ansetts
att en viss bendmning gett oonskade associationer eller fyllts med negativa vérderingar. Idag anvands
exempelvis funktionshindrade eller enskilda med funktionsnedséttning snarare an ordet handikappad.
Tideman (2000:40) menar dock att funktionsnedsattning och handikapp inte ar benamningar for en
och samma sak da funktionsnedsattningen syftar pa sjalva skadan och handikappet syftar till
konsekvenser av skadan som uppstar i forhallanden till den omgivande miljon och i situationer som
individen forsétts i dar funktionsnedsattningen innebér ett hinder for denne. Mot denna bakgrund har
ett sa kallat miljorelativt handikappsbegrepp vuxit fram som innebér att funktionsnedsattningen finns
hos individen medan handikappet uppstar i samspelet och relationen mellan individen och den
omgivande miljon.

Tideman (ibid) menar dock att fragan om vem som &r handikappad paradoxalt har fatt en férnyad
aktualitet genom den sa kallade handikappslagen, LSS (Lag om stdd och service till vissa
funktionshindrade) som tradde i kraft 1 januari 1994 (1993:387). Han menar att hér betonas
visserligen det miljorelaterade handikappsbegreppet, att det inte &r funktionsnedséttningen i sig som
ar avgorande for om en person skall ha rétt till samhallets insatser, utan de konsekvenser
funktionshindret medfor i personen liv. Samtidigt definieras dock i lagen att réttigheter endast
tillkommer vissa personer. Om man ser till de som har rétt till insatser utifran LSS s& begréansas detta
till att gélla enskilda som bedoms ligga inom ramen for den sa kallade personkretsen (proposition
1992/93:159 s.) enligt 1 8 LSS. De enskilda som enligt lagen beddms tillhora personkretsarna och

som har rétt till insatser om behov finns och om behov inte ar tillgodosett pa annat stt &r;
1. enskilda med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand

2. enskilda med betydande och bestaende begavningsmassigt funktionshinder efter

hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom
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3. enskilda med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte
beror pa normalt aldrande, om de &r stora och fororsakar betydande svarigheter i den

dagliga livsforingen och dérmed ett omfattande behov av stdd eller service.

Utifran att LSS ar en rattighetslag med insatser som endast kan tillkomma vissa funktionshindrade
uppkommer alltsa ett behov av att avgransa vilka som i juridisk mening ar “rattighetsbéarare”. En
enskild maste, satillvida att ett funktionshinder inte &r fullt synligt sa som exempelvis vid Downs
syndrom, bevisa att ett tillstand foreligger. Nar det galler lindrig utvecklingsstorning ar detta ett
funktionshinder dar den begavningsmassiga nedsattningen inte alltid &r synlig for omgivningen vilket
innebar att det alltid maste finnas en faststalld, dokumenterad och uttalad diagnos sammanstalld i
form av medicinsk och psykologiskt underlag for att styrka att en person har ett funktionshinder och
svarigheter som berattigar till visst samhallsstod. Begransningarna av vilka som tillhor personkretsen
enligt LSS &r tydlig och ingenstans ndmns exempelvis enskilda med utvecklingsforsening eller lagre
begavning som réattighetsharare (proposition 1992/93:159 s.57). Detta trots att marginalerna mellan
att vara lindrigt utvecklingsstord och att vara mycket lagt begavad handlar om en tolkningsbar
granssattning mellan ett par 1Q poéang 6ver eller under en grans pa 70 1Q poang.

Liknande kriterier kan man hitta inom ramen for tillhorighet inom sérskolan. Undervisningen i
sérskolan syftar till att ge utvecklingsstérda barn och ungdomar en till varje elevs forutséttningar
anpassad utbildning som sa langt som mojligt motsvarar den som ges i grundskolan och
gymnasieskolan (Skollagen 6 kap 2 8). Sarskolan féljer samma laroplan som grundskolan men har
anpassade kursplaner da man utgar ifran att eleverna behéver gott om tid i sitt larande. Sarskolan ar
saledes en parallell skolform till grundskolan for barn och unga med utvecklingsstérning och i
skollagens 1 kap 5 8 anges vilka barn som har rétt att delta. Har anges att sarskolan finns till for de
barn och ungdomar som inte kan ga i grundskolan darfor att de ar utvecklingsstorda. 1 16 § i
skollagen anges att det som ségs i lagen om utvecklingsstorda aven ar géllande for dem som fatt ett
betydande och bestaende begavningsmassigt funktionshinder pa grund av hjarnskada, féranledd av
yttre vald eller kropplig sjukdom, samt personer med autism eller autismliknande tillstand. Vem som
helst har alltsa inte ratt att delta och bedomningen av ratten till sarskola & myndighetsutévning mot
enskild. For att sakerstalla att detta mottagande gar rétt till har skolverket utarbetat riktlinjer som
séger att som underlag for beslut om deltagande i sérskola skall finnas pedagogisk utredning,
psykologutredning, lakarutlatande, fullmakt och ansokan fran vardnadshavare. Det ar saledes dven

40



inom sérskolan, liksom inom LSS-verksamheten, av betydande att det finns en formell diagnos eller

lakarintyg som bekraftar ett betydande och bestaende begavningsmassigt funktionshinder.
Habiliteringen tillhandahaller insatsen rad och stod for vissa funktionshindrade enligt 9 § 1 p LSS.

Aven har maste man alltsd bedémas tillhora ndgon av personkretsarna enligt 1 § LSS for att bli

berattigad stodet (http://epi.vgregion.se/varEPiHotelltemplates/HcpForvPage.aspx?id=5665).

Kan de fakta som framstéllts ovan visa pa att det kan finnas bakomliggande motiv till att stalla
diagnoser i syfte att ge den enskilde tillgang till vissa av samhallets resurser som annars inte skulle
vara tillganglig i samma omfattning? Vissa skulle sakerligen, utifran denna diskussion havda att en
enskild kan anstka om samma stdd och hjalp enligt Socialtjanstlagen (2001:453) som gar att fa LSS,
oavsett om man tillhor personkretsen. Det finns dock vissa skillnader mellan dessa lagar som kan
vara viktigt att vara medveten om géllande varfor en enskild skulle foredra att beviljas stod utifran
det ena lagrummet framfor den andra. For det forsta sa bygger de olika lagarna pa olika
lagstiftningstekniker vilket gor att de &r olika till sin karaktar. LSS &r en rattighetslag, det vill séga
att den innehaller preciserade rattigheter for en avgransad grupp som skall syfta till att den enskilde
uppnar goda levnadsvillkor enligt 7 § LSS. SoL omnamner istéllet en stravan efter att uppna skéliga
levnadsvillkor enligt 4 kap 1 8§ och det finna inga preciserade insatser att ansoka om utan utbudet &r
beroende av kommunens resurser och utformningen av verksamheterna. En viktig skillnad ar ocksa
att man i SoL tar fasta pa om en persons behov kan tillgodoses pa annat satt medan man i LSS utgar
ifrdn om en persons behov ar tillgodosett. Det ar alltsa inom ramen fér SoL fraga om att uttémma
fler resursmojligheter innan mojlighet till hjalp finns. En annan viktig aspekt av skillnaden mellan
LSS och SoL ar att insatser enligt LSS &r gratis medan det kan tas ut en viss avgift for bistand enligt

SoL, sa som exempelvis gors vid tillhandahallandet av hemtjénst.
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6. Resultat

6.1. Introduktion

Resultatet i denna studie utgar ifran sju intervjuer med atta informanter (tva informanter
intervjuades vid samma tillfalle) och framstalls i form av &mnesblock. Vart och ett av dessa
beskriver delar av utredningsprocessen vid diagnossattning utifran informanternas perspektiv och
erfarenhet. Amnesblocken framstalls utifran i vilken ordning de olika processerna vid en utredning

genomgas.

6.2. Den forsta kontakten

Etablerandet av kontakt med utredande psykolog eller psykologteam kan enligt informanterna se
olika ut. | de fall dar informanterna arbetade inom kommunen och skolan har reagerat pa att ett
barn eventuellt har sarskilda behov skedde den initierande kontakten ofta genom remiss fran
elevhalsoteam. Informanterna uppger att uppdrag fran skolverksamheten oftast syftar till att avgora
om en enskild bor berattigas sédrskola eller ej. Utredningar utférs dock endast vid fall dar det inte ar
sjalvklart att det handlar om en kognitiv storning, bland annat vid differentieringsdiagnoser sa som
lindrig utvecklingsstorning. Detta eftersom mattligare, grovre eller naturligt befintliga
begavningsmassiga funktionshinder, sa som vid Downs syndrom, ar uppenbara och en utredning
saledes inte dr nodvandigt. Finns inget samverkande elevhalsoteam inom skolan initieras kontakten
istallet av rektor tillsammans med specialpedagog eller kurator. Kontakten tas ofta efter att ett barn
har haft omfattande svarigheter under en langre period och, trots att visst stod satts in, inte langre
kan folja med i skolans laroplan. En informant menar att det &r mycket fordelaktigt att arbeta i

team. Detta eftersom man da sallan gar miste om information, exempelvis gallande social
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forhallanden, da professioner som socionomer oftast ar engagerade och har till uppgift att
kartlagga sociala forhallanden. Tva av informanterna uppgav att deras tjanster gallande utredning
aven ofta bestalldes av behandlingshem med olika inriktningar, oftast med barn och ungdomar som
malgrupp. En informant var verksam inom en enhet som hade ett nara samarbete med Mdodra- och
barnhalsovarden. Signaler kom da tidigt ifran Modravardscentralerna om ett barn hade ett
avvikande beteende jamfort med andra barn i samma alder.

Det forekom dven att privatpersoner, sa som foraldrar, anlitade informanterna. Detta var
forekommande bland de informanter som &ven var privatpraktiserande. Varfor kontakt da etableras
uppges oftast bero pa att dessa privatpersoner befinner sig i en ohallbar situation gallande ett barns
eller en ungdoms beteende men inte kan fa mojlighet till en utredning inom snar framtid genom de
storre utredningsenheterna da vantetiden har ar mycket lang. Om privatpersoner upplever att de
inte har mojlighet att vanta hander det att de istallet bestéller och bekostar en utredning pa privat
vag. Att kopa en utredning pa detta vis ar dock, enligt uppgift fran samtliga privatpraktiserande
informanter, ytterst ovanligt. Det uppges innebara en kostnad pa omkring 10.000-12.000 kronor,
beroende pa hur omfattande utredningen ar, hur manga timmar som utredaren lagger ner samt vilka
ovriga kontakter som innebéar en kostnad, sa som lakarbesok. Fyra informanter uppgav att
utredningar aven kdptes in och bekostades av kommuner och dess tjansteman. Syftet ar da
vanligen att avgora huruvida en individ har kognitiva, eller andra svarigheter, som gor att denne
bedoms tillhdra nagon av lagens personkretsar, och darmed har rétt till insatserna om behov finns.

Fem informanter uppgav att det ofta redan i den initierande fasen finns en hypotes hos den som
tar kontakt om vad det ar som orsakade svarigheterna. Da bestar utredarens uppdrag i att prova
denna hypotes. Arenden presenteras ofta utifran detta perspektiv om en redan vedertagen
problematik. Ibland framstélls arenden som om det redan finns en formell diagnos trots att detta
inte finns dokumenterat. Informanterna uppger att det i dessa utredningssituationer &r viktigt att
notera den forekommande hypotesen och halla bestéllarens uppfattning farskt i minnet igenom
hela processen. Detta eftersom att det kan antas att all information som skall komma att tillféras av
dessa kéllor under utredningens gang kommer att vara fargad utifran detta antagande. En informant
var mer specifik i sin beskrivning gallande denna problematik inom just skolverksamheten.
Informanten uppgav att det inte beh6ver rora sig om vissa motiv, sa som majlighet till utokad
resurstillgang for den enskilde, da skolan insisterar pa att en person redan innan utredningens

borjan tillhor sarskolan. Informanten uppger att viljan att skriva in nagon inom denna form av
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utbildning istéllet oftast handlar om okunskap, brister i kompetens hos skolan, dalig kontakt och
bristande samarbete med foraldrar, eller om vissa specifika vardegrunder hos skolledningen. Dessa
olika faktorer kan, enligt informanten, ibland foranleda att ett visst beteende tolkas utifran ett visst
perspektiv. Da det utifran detta perspektiv dock inte erbjuds nagra lésningar blir problemet ofta
Overmaktiga varav kontakt med utredningsteam initieras.

Samtliga informanter uppgav att utredningar avseende begavningsmassiga och kognitiva
svarigheter vanligen aktualiseras i skolalder, framst i ldg och mellanstadiet. Samtliga informanter
uppger att det ar helt naturligt att diagnoser sa som lindrig utvecklingsstorning uppdagas forst i
skolaldern eftersom det ar forst har individen stalls infor sadana utmaningar och krav att viss
problematik uppdagas. En informant uppger att det kan vara lampligt att ifrdgasatta en bestéllares
motiv eller orsakerna till en samre kognitiv formaga nar svarigheterna dyker upp sent, i aldre

tonaren. Detta eftersom kognitiva svarigheter borde ha uppdagats langt tidigare.

6.3. Insamling av data och utredningsfasen

Det framkommer, sa som tidigare namnt, att trycket pa de storre utredningsenheterna ar stort och
vantetiden for att fA genomga en utredning ar lang. Det uppges kunna ta upp till ett ar att fa
mojlighet till att genomga en utredning i de flesta fall. Endast en informant uppgav att vantetiden
var omkring 3 manader. Denna informant var verksam i en av de mindre kommunerna i véstra
Sverige och informanten uppgav att kommunens ekonomi var relativt god jamfort med andra
omkringliggande kommuner.

Samtliga informanter uppgav dock att utredningen gick relativt fort nar den vél pabdrjades. Det
framkom att den totala utredningstiden, fran det att insamlingen av data paborjas till att det finns
en fardig sammanstéllning, ar varierande. Beroende pa antalet kontakter som utredaren maste
traffa for att inhamta data, hur manga ganger utredaren maste traffa dessa i olika kontakter i
bedémningssituationer samt beroende pa 6vriga fragestallningar som uppkommer, uppges att en
utredning tar olika tid. En utredare kan ibland behdva traffa bade skolpedagog, foraldrar, barn,
andra viktiga personer i barnets eller ungdomens liv, neurolog och andra kontakter, varav den

inkomna informationen kan vara mycket omfattande. Utredningarna uppges dock, enligt
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sammanstélld information utifran informanternas uppgifter, vanligen krava mellan 30-50 timmar. |
denna tid & sammanstallning av samtliga inkomna uppgifterna och analys av testresultat inrdknat.
Processen att sammanstélla och analysera den inkomna informationen uppgavs ta langst tid i
utredningsprocessen.

Da samverkan med skolan finns géllande om ett barn &r sarskolemassigt eller ej, uppges att en
psykologutredning i regel féregas av en pedagogisk utredning. Da traffar skolpedagog, och ibland
socionom, fordldrarna och barnet och larare sammanstéller sin uppfattning om barnets prestationer
och férmagor. En informant menar att den pedagogiska delen i en utredning, sammanstalld och
tillford av skolan, & mycket viktig eftersom den ger en helhetsbild av individens férmagor, sociala
situation, och beteenden utifran ett annat perspektiv an det psykologiska. Darefter kopplas
psykolog in och den pedagogiska utredningen som gjorts lamnas éver som underlag till
psykologutredningen. Det dr, enligt informanterna, vanligt att utredande psykolog traffar den
enskilde som utredningen ar géllande for intervju, observation samt for att genomféra
begavningstester vid tva till tre tillfallen under utredningens gang. Vanligt ar aven att utredaren
traffar foraldrarna eller andra viktiga kontakter for information om processen vid ett tillfalle, och
sedan igen vid ett till tva tillfallen for intervjuer.

Det uppges av samtliga informanter att det ar viktigt att engagera den enskilde i utredningen sa
att denne vill prestera vél, sarskilt nér det géller barn och unga. Om den enskilde inte vill delta i
utredningen, ar omotiverad, deprimerad eller inte tar processen pa allvar, maste detta finnas med i
sammanstallningen. Oengagemang eller ovillighet kan enligt informanterna paverka det slutgiltiga
resultatets tillforlitlighet.

Samtliga informanter uppger att en direkt dialog med barnet ar viktigt. | dialogen med barnet kan
utredaren bli varse om barnets engagemang, sjalvuppfattning och uppfattning om sin egen och
andras situation. Har kan ocksa andra bakomliggande orsaker till de befintliga svarigheterna, sa
som sociala problem i hemmet, en franvarande foralders inverkan pa barnet, orsaker till inre ilska,
sjalvforakt, eller utanforskap upptackas. Informanterna uppger dock att utredaren dven maste vidta
extra forsiktighet nar det galler att tolka information som inkommit i direkt dialog med barn. Man
maste vara medveten om hur barn beskriver situationer for att tolka dess innebdrd och om att de
ibland faktiskt &ven ljuger eftersom de manipuleras av en livlig fantasi.

Nér det géller att avgéra om en individ bor berattigad sérskoleutbildning eller ej krévs, enligt

informanterna alltid ett visst underlag. Har skall underlaget besta av;

45



- Pedagogiskt utredning - sammanstallt av larare, social pedagog, kurator, och/eller
socionom. Detta ar ett obligatoriskt underlag vid stallningstagandet om ett barn eller en
ungdom skall fa rétt till sarskola eller gj. | 6vriga utredningar kan omfattningen av det

pedagogiska underlaget variera eller helt utelamnas.

- Intervjuunderlag - detta underlag inkommer genom den utredande psykologens

intervjuer med den enskilde, foraldrar, arbetsledare, eller andra signifikanta.

- Observationer — Psykologens observationer av en enskilds beteende, motivation,

koncentration, miljé och arbetssétt kan ge viktig inforation som bor redovisas.

- Utférande och analys av begavningstest och skattning av adaptiva formagor — for att
kunna faststalla diagnosen lindrig utvecklingsstorning kravs att tva parallella
begavningstest och en skattning avseende adaptiva (exekutiva) férmagor utfors.

- Medicinsk utredning - Denna bor innehalla den enskildes medicinska historia och

skall ge information om medicinska problem som kan vara orsaken till ett beteende.

Utredningar for att faststadlla om det finns en lindrig utvecklingsstorning, men dar syftet inte &r att
avgora huruvida en enskild bor ga i sarskola, kunde enligt informanterna bygga pa betydligt
mindre underlag. En informant uppgav att denna i regel endast anvande underlag bestaende av ett
begavningstest (oftast WISC V) och att en beddmning av de adaptiva férmagorna utfordes av en
arbetsterapeut. Informanten uppgav att denne, pa grund av en lang erfarenhet, &nda kunde utlasa av
resultatet om en individ hade en lindrig utvecklingsstorning.

Fem informanter uppgav att det &r mycket godtyckligt att satta en diagnos utifran endast ett
begavningstest, men att detta forekommer, sérskilt inom privat praktik eller da psykologer arbetar
at privata foretag och organisationer sa som behandlingshem. Informanterna uppgav att testerna i
sig inte sager nagonting om personen, endast att denna har en tillfalligt samre fungerande kognitiv
formaga. Diagnosen uppfattas enligt informanterna ofta av bestéllarna som om den ar "huggen i

sten”. Detta trots att diagnosen och dess normeringsverktyg inte har en strikt vetenskaplig grund.
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Det uppges dérav vara viktigt att en utredare informerar bestéllaren om att diagnosen endast &r en
skattning som indikerar pa ett visst forhallande och att det handlar om att antingen férkasta eller
bekrafta en hypotes innebord, sarskilt da en utredning bygger pa ett begransat underlag. Diagnosen
uppges vara en farskvara som maste revideras med jamna mellanrum. Informanterna uppger dock
att detta sallan sker.

Det framkommer fran hélften av informanterna att det alltid, oavsett vilken testsituation och det
ror sig om och vilken utveckling det syftar till, &r exceptionellt viktigt att kartldgga den sociala
situationen i och utanfér hemmet for en individ. Detta eftersom vissa symptom géllande diagnosen
lindrig utvecklingsstorning, liksom ADHD, kan bero pa att en enskild vistas i en arm social miljo
dar denne saknar stimulans och saledes utvecklats sémre dn vad denne har kapacitet for. Ett barn
som lever i en hemmiljo dar foraldrarna brakar eller det forekommit vald under en langre tid kan,
enligt informanterna, utvecklas samre. Enligt en informant kan barn som inte mar bra uppvisa
samma symptom som vid ADHD eller lindrig utvecklingsstorning. Ett friskt barn som vistas i en
sjuk miljo blir sa smaningom sjukt. Om arbetsminnet hos en individ uppfylls av att standigt
bearbeta trauman som uppstar ur den social miljon sa tappar individen énskan att utforska och far
saledes svart att hantera andra saker i sin vardag. Det ar darfor viktigt att utesluta kausala samband
vid diagnostisering. Om barnet genomgar en utredning nar det befinner sig i dessa forhallanden
finns stor risk for att symptomen och kriterierna motsvarar de vid en lindrig utvecklingsstorning.
En av informanterna uppger att denne varit med om att en diagnos avskrivits pa dessa grunder. |
detta fall var det en ung individ som hade en mycket svar situation da dennes moder var svart
alkoholiserad. Da detta, efter 1ang tid och stravan for att fa insyn i familjen, uppdagades sa tog
mostern sig istéllet an personen. Det uppges att individen darefter utvecklades till den grad att det
bestamdes att en ny utredning skulle goras. Personen uppvisade da en normalbegavning fran att ha
klassificerats som lindrigt utvecklingsstord. En informant menar att om ordentliga observationer
och intervjuer har utfors, grundlig anamnes finns och begavningstesterna utfors med noggrannhet,
sa skall kognitiva svarigheter som orsakats av en socialt stimulifattig miljo avslojas. I dessa fall
skall da ingen diagnos utstéllas eftersom det egentligen inte rér sig om en samre fungerande

kognitiv formaga, utan om samre mojligheter till utveckling.
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“Ofta spelar man hellre clown &n gar naken.”

Informant om att det &r svart att upptacka om méanniskor har det svart.

Informanterna uppger att det finns en viss heriditet gallande diagnosen lindrig utvecklingsstorning.
En informant menar dock att det socialpsykologiska perspektivet, avseende att en individs
kognitiva formaga paverkas av det sociala rummet, aven gor diagnosen lindrig utvecklingsstorning
till en klassfraga. Informanten menar att stickprov av befolkningen skulle kunna komma att
bekrafta denna hypotes. | sa fall skulle slumpmassiga utredningar visa pa att kognitiva svarigheter,
motsvarade graden av lindrig utvecklingsstorning, ar framst férkommande inom lagre
samhallsklasser dar sociala problem sa som segregation, simre ekonomiska mojligheter och

resursbrist i skolorna &r befintliga.

“Visst sammanhanger bristande impulskontroll och sdmre arbete med intelligens och
det ar till viss del nedarvt, men det ar en klassfraga ocksa. | resurssvaga miljoer finns
inte mojlighet att vaxa ifran en utvecklingsforsening. Det ar darfor det ar s manga
laga 1Q;n i fangelser. Men alltsa det finns alltid ndgra galningar som séager att

manniskors beteende ar helt och hallet nedarvt.”

Informant om att kognitiva svarigheter till viss del ar en klassfraga.

Om en individ far mojlighet att byta miljo och utséatts for stimulans och utmaningar, samt far den
hjalp denne behdver, kan individens férmagor utvecklas. I vissa fall kan en utveckling ske till den
grad att en diagnos sa som lindrig utvecklingsstorning kan avskrivas. Det optimalaste i dessa fall,
menar informanterna, ar dock att diagnosen aldrig utstalls ifran borjan genom att utredaren ar
noggrann i sin kartlaggning. Det poangteras dock att om vissa negativa hemforhallanden eller
aterkommande psyKkiskt nedbrytande situationer har pagatt for lange kan en utvecklingsstorning

som uppstatt pa grund av brist pa stimuli och domestiska problem, forbli permanent.
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“ Det ar klart att en kille som har det jobbigt hemma eller som hangt med kompisen
och tittat pa TV och inte varit i skolan kommer att underprestera pa ett
intelligenstest...men hur mycket vet man ju inte. Det &r ett javla stort bekymmer det
dar... Alltsa, det ar ju inte sa att man gar miste om nagra dolda kompetenser. Det finns
inga blivande hjarnkirurger som gar i sérskolan pa grund av att en psykolog har gjort

en slarvig utredning.”

Informant om yttre faktorers paverkan pa kognitionen

Det framkommer att for att diagnosen lindrig utvecklingsstorning skall utstallas och en utredare
skall kunna vara bortom all tvivel avseende att diagnosen ar riktig och adekvat, sa skall den
enskilde inte kunna hdja sitt 1Q betydligt, trots insatser. Detta uppges enligt informanterna vara de

enda tillfallen som kan man dra slutsatsen att diagnosen &r bestaende.

6.4. Metoder

Sex av &tta informanter anvéande sig av samma grundtest for att mata begdvning, WISC IV*. Detta
test anvands, enligt informanterna, inom professionen dver hela vérlden nar det géller att utreda
om det forekommer begavningsmassiga storningar, sa som lindrig utvecklingsstérning. Det
uppgavs inte finnas variationer gallande detta verktyg nagonstans i varlden vilket gor att alla
bedémningar blir likartade. Samtliga informanter uppger att psykologiska test s som WISC IV ger

en statistisk upplysning om vart en enskild befinner sig begavningsmassigt. Testinstrumenten

*WISC, som ocks& ndamns i kapitel 5.7. &r ett av de mest anvéanda intelligenstesten for barn, och bestér av
tretton deltest. Dessa ar uppdelade i tva grupper, verbala deltest och performance-deltest. De verbala
deltesten innefattar sddana saker som ordforstaelse och aritmetik, fragor som barnet svarar pa verbalt.
Performancedeltesten innefattar bland annat formaga att sitta samma pussel pa ratt sitt. Andra test som kan
anvandas for samma aldersgrupp dr exempelvis Leiter-R
(http:/lwww.autismforum.se/gn/opencms/web/AF/Vad_ar_autism/annorlunda_tankande/intelligens_och_be
gavningsprofiler/att_genomfora_intelligenstest/index.html)
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uppges dock inte ge ett absolut varde. Utdver detta test anvands darfor ibland dven parallella test
for att sakerstalla att resultatet ar sa tillforlitligt som mojligt. En informant uppgav att det
emellertid finns en risk d&ven med andrahandstester. Denne uppgav att testinstrumentet WISC IV &r
relativt exakt och har validitet, men att det trots detta kan det uppsta oriktiga slutsatser.
Informanten menade att om man inte forhaller sig objektiv och observant sa kan forhastade
hypoteser som vaxt fram med WISC testet forstarkas genom andra parallella tester. En annan
informant uppgav att denne inte anvénde sig av kompletterande tester utan att denne kunde
sékerstélla en diagnos enbart genom WISC 1V, adaptiv skattning utfort parallellt av en
arbetsterapeut, och med forankring i sin egen erfarenhet.

En av informanterna arbetade mycket med bedémningar avseende sérskoletillhérighet och
redogjorde grundligt for vilka test som denne anvande i olika situationer. Har uppgavs att WISC
IV anvandes som grundtest och som parallellt test for att mata begévningen anvandes Leiter-R®,
som ér ett icke sprakligt test. Informanten uppgav att detta var ett “snéllare” test eftersom att en
persons begavning oftast vara hogre enligt Leiter-R an enligt WISC 1V. Testerna ar alltsa inte helt
dverensstimmande och resultatet kan variera dessemellan. Informanten anvande WPPSI-111° for
begavningstestning i aldrarna 2-7 ar, WISC IV upp till 16 &r och WAIS-111" frén 16 &r och uppét.
Informanten uppgav dock att WISC 1111 gér mer exakta matningar av formagan an WAIS-111
varfor detta test &ven anvands over 16 ars alder. Férutom detta uppgavs vidare att andra

kompletterande sprakliga och icke-spréakliga test anvandes s som, Griffiths® och

> Leiter-R &r ett icke-verbalt begdvningstest for aldersspannet 2 — 21 &r. Det innehéaller 20 deltest uppdelat
pa tva batterier, Visuellt-Logiskt batteri och Uppmarksamhet-Minnesbatteri. Leiter ges utan muntliga
instruktioner (http://www.skane.se/templates/Page.aspx?id=63944).

® WPPSI-I11 betyder Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence. Det &r ett test for bedémning av
kognitivt fungerande hos smabarn. Alderintervallen gar mellan 2 &r och 6 ménader—3 &r och 11 ménader, 4
ar-7 ar och 3 méanader. Testet ar uppdelat i Information, Ordférrad, Slutledning, Blockmdnster, Matriser,
Bildkategorier, Kodning, Symbolletning, Forstaelse, Bildkomplettering, Likheter, Figursammansattning,
Ordigenk&nning och Bildbendmning (http://www.pearsonassessment.se/SE---Valkommen-till-Pearson-
Assessment/Produkter/Klinisk-psykologi/Utveckling-och-begavning/WPPSI-I11/)

TWAIS -1l betyder Wechsler Adult Intelligence Scale och &r ett test fér bedémning av kognitivt
fungerande hos vuxna i alderspannet 16-89 ar. Testen undersoker omradena Bildkomplettering, Ordforrad,
Symboler - kodning, Likheter, Blockmonster, Aritmetik, Matriser, Sifferrepetition, Information,
Bildarrangemang, Forstaelse, Bokstavs-siffer-serier, Symbolletning och Figursammanséttning
(http:/Awww.pearsonassessment.se/SE---Valkommen-till-Pearson-Assessment/Produkter/Klinisk-
psykologi/Utveckling-och-begavning/WAIS-111/)

8 Giffith's utvecklingsskala | for barn 0 — 2 &r samt Griffith"s utvecklingsskala Il for barn 2 — 7 ar.
Innehaller fem delskalor; A Motorik, B Personligt och socialt beteende, C Horsel och tal, D Samordning av
6ga och hand, E Performance och utvecklingsskala Il dven F Praktiskt resonerande. Den svenska
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Merrill Palmers-R® utvecklingsskalor. Dessa kunde enligt informanten mer likna utvecklingsskalor
som fungerade som screeningtest och tala om ifall en individ lag inom riskzonen for lindrig
utvecklingsstorning eller ej. Psykologen uppgav vidare att man anvande sig av ABAS™ for
uppskattning av adaptiva formagor och utav sarskilda skattningsskalor som ”jag tycker jag ar”**
eller Becks ungdomsskalor? for att mata och belysa ett barns sjalvbild. Ovriga informanter uppgav
en mycket likartad beskrivning av vilka testinstrument de anvénde sig av. En informant skilje sig
fran de 6vriga genom att denne alltid inledde processen med Leiter-R och en annan informant
uppgav att denne alltid inledde med Ravens matriser*®. Variationen mellan de olika informanternas
anvandning av instrumenten skiljde sig emellertid at mest vad géllde vilket kompletterande test
som anvandes i forhallande till WISC 1V testet. Samtliga informanter menade att det inte var nagra

svarigheter att faststalla ett varde genom WISC IV eller andra testinstrument som mater den

normeringen for de bada Griffith“s-skalorna ar fran sextio- och borjan av sjuttiotalet, varfor man maste ha i
minnet att tendensen for normer ar att gamla normeringar mater for ”snallt”
(http:/lwww.skane.se/templates/Page.aspx?id=63944)

° Merrill Palmer R’s utvecklingsskalor &r ett test som skall underséka formagan till direkta aktiviteter och
hur ett ungt barn haller upp intresset for detta. Grunderna for testet ar lekbaserade och tar fast pA omraden
som visuell motorik, inldrning och probleml&sningsskicklighet
(http://www3.parinc.com/products/product.aspx?Productid=MP-R).

10 ABAS star for Adaptive Behavior Assessment System-11 och testar adaptiva fardigheter . Dessa kan
ségas vara den repertoar av begreppsmassiga, sociala och praktiska fardigheter som méanniskor lar sig for
att kunna fungera i vardagen. Hur vél ett barn eller en ungdom utvecklat dessa formagor har stor betydelse
for hans eller hennes fungerande, och ger ett vardefullt tillskott i utredningar av mental retardation, liksom i
olika typer av barnpsykiatriska utredningar. Testet anvands i aldrarna 5-21 ar
(http://lwww.pearsonassessment.se/SE---Valkommen-till-Pearson-Assessment/Produkter/Klinisk-
psykologi/Utveckling-och-begavning/Adaptive-Behavior-Systems-11/).

1 »jag tycker jag &r” &r ett skattningsinstrument som avser méta barns sjalvvardering och som férvantas ha
ett positivt samband med barns psykiska halsa. Testet ar konstruerat i tva versioner, en for lagstadiet (L-
skalan) och en for mellan- och hégstadiet (MH-skalan). Sjalvskattningsskalorna bestar av ett antal
pastadenden som kan hanforas till foljande centrala omraden, Fysiska egenskaper (utseende,
kroppsuppfattning, halsa), Fardigheter, talanger, begavning, Psykiska egenskaper ( psykisk stabilitet,
styrka, dngest, aggressivitet), Relationer till foraldrarna och familjen, Relationer till andra (kamrater, larare)
(http://lwww.socialstyrelsen.se/Amnesord/socialt_arbete/IMS/specnavigation/Familj/Bedomningsmetoder/J
ag_tycker_jag_ar.htm).

12 Becks ungdomsskalor &r sjalvskattningsskalor fér beddmning av emotionell och social problematik hos
barn och ungdomar mellan 7-18 ar. Becks Ungdomsskalor anvénds for bedémning av emotionell och
social problematik hos barn och ungdomar. Skattningsskalorna inriktar sig pa att méata Angest, llska,
Normbrytande beteende och Sjalvbild
(http://www.socialstyrelsen.se/Amnesord/socialt_arbete/IMS/specnavigation/Funktionshinder/bedomnings
metoder/Becks_Ungdomsskalor.htm).

3 Ravens matriser ar ett klassiskt begavningstest och &r ett av de mest valdokumenterade icke-verbala
begavningstesten i vérlden. Ravens matriser anses ge ett bra méatt pa generell begdvning och anvands i olika
typer av urvals- och utredningssammanhang. Testet, som kan administreras enskilt eller i grupp, bestar av
en serie figurer dar uppgiften &r att ratt komplettera en serie monster dar nagon figur fattas. Ravens matriser
finns i tre olika versioner: Standard, Advanced och Coloured, den sisthdmnda &r avsedd for barn
(http://www.assessio.com/SE/PRODUKT/prd_view.asp?423-001).

51



kognitiva formagan, dven om dess normerande varden inte alltid var éverensstimmande. Det svara
uppgavs istallet vara att beskriva de adaptiva férmagorna och de psykosociala processerna.
Matningen av de adaptiva formagorna uppgavs vara valdigt viktig eftersom en skattning av dessa
uppges kunna gora det tydligt att det faktiskt rér sig om en utvecklingsstorning. ABAS anvandes
inte av samtliga informanter, men de som anvénda skattningsinstrumentet uppgav att detta var av
stor betydelse. Det uppgavs att detta borjat anvéndas relativt nyligen men att det har forhojt
kvaliteten pa utredningarna betydligt.

Sju av atta informanter uppgav att det kan finnas felmarginaler inom testresultaten och att detta
beror mycket pa utredaren och dess objektivitet. En informant havdade att skolpsykologer eller
ensampraktiserande psykologer, s& som inom privata foretag eller behandlingshem, sallan &r
objektiva och att detta delvis beror pa att de saknar en kollegial gemenskap och saledes inte far
mojlighet att fa sitt arbete granskade av andra inom kollegor genom exempelvis peer perwiev. De
ar ensamma om att sta for kunskapsmassan vilket minskar insynen i bedémningarna. Informanten
uppger att det av stor vikt att hela tiden bli ifragasatt av andra kollegor genom exempelvis peer
perwiev om mojlighet till detta finns. Detta for att man skall kunna férankra sin beddmning hos
andra med samma kunskap och faststalla att man med storsta sékerhet har gjort en riktig
bedomning. Det uppges ocksa vara viktigt for att utveckla nya och forbattrade metoder for
utredningar och bedémningar av detta slag.

Det uppges att det finns mycket och omfattande social och medicinsk forskning avseende den
kognitiva formagan, hur sociala faktorer och miljo paverkar begavningsmassiga funktioner och om
vilka kriterier som &r utmarkande for att man skall kunna faststélla att det ror sig om en viss
kognitiv storning. Informanterna menar dock att ramarna som ar skapade for att ringa in och
beskriva ett visst tillstand, dess attribut och svarigheter, alltsa diagnosen, ar ett skapat fenomen.
Forskningen géllande diagnosens ramar, testinstrument och kriterier for uppfyllande ar begransad.
De som formulerar ramarnas granser ar de stérre psykologiska organisationer, sa som American
Psychiatric Assosiation. Det ar dven dessa som efter radande forskning och ideal utvecklar och
reviderar bedomningsmallar sa som DSM-1V och ICD 10, vilka skall anvandas som ar en guide
och som stod for diagnostisering.

Informanterna uppger att en diagnos och dess normeringar &r foranderlig och har sa varit under
historien. Hur en férandring av dessa sker, eller hur nya diagnoser uppkommer, ar beroende av

vilka psykologiska ismer och psykologiska och medicinska perspektiv som &r radande samt hur de
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befintliga samhéllsidealen ser ut avseende vad som anses vara friskt och sjukt. Orsaken till
forandringarna kan vara att man genom forskning har upptackt nya egenskaper avseende ett nytt
tillstand. Som exempel pa foranderliga normeringar inom diagnostiken namner en informant
neuropsykiatriska tillstand sa som ADHD, Aspergers och hogfungerande autism (samtliga
informanter uppgav att den radande trenden inom diagnostisering ar gallande just dessa tillstand
och samtliga informanter uppger att det har skett en markant 6kning avseende utstallandet utav
dessa diagnoser under de senaste tio aren). Det uppgavs av en informant att en orsak till denna
okning kan vara att kriterierna for att tillskrivas dessa diagnoser har breddats. Detta innebér alltsa
att fler individer idag uppfyller kriterierna an tidigare och saledes tillskrivs en diagnos vid en
utredning. Varfor det just nu finns en storre fokusering pa forskning och utvecklande av just dessa
neuropsykiatriska diagnoser kan enligt informanten bero pa flera saker. Exempelvis att det &nnu
finnas mycket att forska om och utveckla vilket genererar bade i medicinskt och ekonomiskt
intresse. Informanten uppger att denne inte ser nagra uppatgaende trender avseende
diagnostiseringen av lindrig utvecklingsstorning och att intresset gallande denna diagnos inte har
samma intensitet. Informanten uppgav dock att vindarna avseende de neuropsykiatriska
diagnoserna haller pa att vanda eftersom vissa samhélleliga aspekter har minskat vinsterna
géllande utstallandet av diagnosen. Denne tar som exempel att individer som idag blir
diagnostiserade med ADHD inte langre far mojlighet att ta korkort och att det dven &r mycket svart
att teckna tackande forsakringar for barn med dessa svarigheter. Saledes medfor kategoriseringen
helt pl6tsligt nagot negativt varav intresset for att en individ skall tillskrivas en diagnos kan
forandras. Att sddana samhalleliga aspekter uppstar kan, enligt informanten, eventuellt foranleda

att det pa sikt aven sker forandringar av normeringen av diagnoser som dessa.

“Forr sag ju kategoriseringen annorlunda ut, sa visst forandras den, hela tiden. Det
var en utredning som jag sag dar en socialarbetare hade beskrivit nan som “en
komplett idiot”. Och da sag det ju ut sa va, var man tattare sa var man idiot, fastan
man hade ett 1Q pa 150.”

Informant om férandringar av diagnosbilder avseende

begavningsmaéssiga funktionshinder
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6.5. Bedomning, tolkningar och faststallande av diagnos

For att det skall vara sékerstéllt att en person har en lindrig utvecklingsstorning skall denne
genomga ett begavningstest och hamna i konfidensintervallen om 55-69 1Q poang. Den enskilde
bor dven genomga en skattning av de adaptiva formagorna, alltsa de exekutiva formagorna som
har att géra med hur den enskilde fungerar i vardagen, och uppvisa tydliga svarigheter inom detta
omrade. Genom dessa bedémningar kan en utredare, enligt informanterna, faststalla om en individ
har en lindrig utvecklingsstorning. Ibland krévs att en utredning kompletteras med ytterligare
sprakliga och O-sprakliga test for att kvalitetssakra utredningen eller for att fa mer specifik
information om vilka svarigheter den enskilde har.

Informanterna uppger att resultatet av ett begavningstest kan utgora grunden for ett
stélIningstagande vid en utredning men att det bedéms som godtyckligt att detta ensamt kan ligga
till grund for diagnosen lindrig utvecklingsstorning. Det framkommer att granserna mellan de olika
intelligenskvoterna inte ar en reell gréns utan ett satt att forsoka kvantifiera kvalitativa egenskaper.
Aven med adekvat underlag ar bedomningar alltid direkt beroende pa den som tolkar det och
utifran vilket perspektiv tolkningen sker. Det uppges, som exempel, att utredare som tillhor olika
psykologiska traditioner, sa som den socialpsykologiska, neuropsykologiska eller biologiska
skolan, har lite olika véardegrunder vilket kan foranleda att de lagger olika vikt vid fakta och ser
varierande relevans i vissa uppgifter. Fyra informanter uppger att det har kommit éver utredningar
dar bedémningen ar undermalig och dar stallningstagandet avseende diagnosen ar godtyckligt
gjord. De uppger att det maste finnas en noggrannhet i hur testen anvands och det maste ocksa
finnas forstaelse inom den egna professionen om att ett testresultat i realiteten inte ar tillrackligt for
att faststalla en diagnos. Testinstrumentens resultat uppges inte aterspegla en exakt bild av
verkligheten. FOr att kunna analysera testinstrumentens varden och utfdra tolkningar kréavs, enligt
informanterna, att utredaren har kunskap om differentialdiagnoser, emotionella problems paverkan
pa kognitionen, miljons och den sociala omgivningens paverkan, och annat. Samtliga informanter
menade att psykologernas utbildning och kunskapssfar inte gav ndgot utrymme for felaktiga
bedémningar. Daremot kunde erfarenheten vara av avgorande vérde for att kunna utfora adekvata
bedomningar. Detta eftersom utredare med erfarenhet vet vilken data som &r viktig att efterfraga
och nar man skall ifragasatta en situation eller inkommen extern data. En erfaren utredare har

ocksa lattare att uppfatta om det finns bakomliggande orsaker till en problematik, sa som
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anstrangningar i familjerelationerna. Detta eftersom utredare da har lart sig att stalla fragor som ger
mer givande vilka kan utforskas vidare genom foljdfragor. Erfarna utredare fragar ocksa ofta i flera
generationsaspekter och det ar saledes valdigt svart for foraldrar eller barn att dolja vissa sociala
forhallanden. Erfarenheten &r enligt informanterna ocksa viktig for att inte lata sig paverkas av
tidsbrist och for att kunna motsta frestelsen att tillata sig att ta genvagar. Det uppges vidare att
utredare med mer processvana har mindre svarigheter att stélla differentialdiagnoser sa som lindrig
utvecklingsstorning da de inte lika latt gor feltolkningar av informationen, sa som en oerfaren

utredare kan gora da exempelvis sprakstorningar och horselnedsattningar forekommer kombinerat.

“Visst finns risker med att man glider 6ver nar man befinner sig i granslandet. 1Q
testningen ar ju bara en del av hela paketet, men den kan vara lattast att kdpa ibland

for att det ar matbart. Det finns ju egentligen inga klockrena bedémningar.”

Informant om risker med tolkningar av métresultat

Tva informanter menar att erfarenheten kunde gora stor skillnad om man skulle ifragasatta en
tidigare gjord bedémning. Det uppgavs att det kan vara svart for en relativt oerfaren utredare att
ifragasatta mer erfarna kollegor eller hogt uppsatta lakare eftersom det har dven handlar om att
ifrdgasatta en auktoritet. Darav blir det, enligt dessa informanter, att diagnoser sallan ifragasatts,
aven om det finns en vetenskap om att diagnosen &r en farskvara och kan férandras under tid.
Vanligtvis resulterar istallet en férandring av det befintliga tillstandet i tillaggsdiagnoser. En
informant uppger att en lakares fakta inte & mer korrekt an nagon annans och att dven de gor
misstag varav en utredare inte bor radas att ifragasatta utlatanden som upplevs som godtyckliga
eller oklara.
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“Jag har traffat pa nagra halvtaskiga utredningar i mina dar. Men det rader nagon

slags strutsmentalitet som gor att man inte vill ge sig in den medicinska varlden och

styra upp”.

Informant om att ifragasétta diagnoser och auktoriteter

Felaktiga bedomningar tros, enligt informanterna, vanligen inte bero pa bakomliggande och
malinriktade motiv, dven om detta forekommer. Det uppges istallet oftast bero pa tidsbrist, slarv
eller okunskap hos utredaren. Det kan exempelvis vara att anamnes och intervjuer inte varit
heltackande eller att tidsbrist gjort att utredaren inte upptéckt vissa sociala forhallanden som kan
orsaka viss dysfunktionatlitet. Det uppges darav vara mycket viktigt med metodhandledning nér

man arbetar med utredningar, sarskilt om man saknar erfarenhet.

“Klart att man kan missa saker som incest eller att mamma och pappa super. Man vill
alltid tro folk om gott och det &r inte alltid man ser sddant da. Alla har ju sina blinda

flackar men man klarar oftast att ldgga pusslet utan alla bitarna”.

Informant om att utredaren ibland kan missa information

Utifran hur informanternas anstallningar och uppdrag ser ut idag presenterar de hur en diagnos
faststélls. Utstallandet av diagnosen uppges av tre informanter fall ske i team. En informant
uppgav att denne utfor en utredning utefter remiss, sammanstéller sitt resultat och sedan
overlamnar detta till den bestéllande enheten. Dar faststalls sedan diagnosen av l&kare efter att
medicinsk beddmning gjorts. Denna informant uppgav att denne saledes endast bifogar sitt
sammanstallda underlag och rekommenderar en diagnos. Fyra informanter faststaller &ven

diagnosen sjélva efter att det underlag som utredningen beddéms kréva finns tillhanda.
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Informanterna menar att om en diagnos inte ar tydlig efter en utredning och de uppmétta
testvardena befinner sig i gransomradet till en lagbegavning, sa bor utredare vanta med att utstalla
en diagnos. Istallet bor det foreslas att en ny testning skall ske igen inom cirka ett till tva ars tid for
att se hur individen utvecklas under denna period. Det uppges dock vara viktigt att utredaren
poangterar vardet av stod for individen for att kunna utvecklas, &ven om det inte finns en formell
diagnos. Det kan exempelvis réra sig om extra stod i skolan. Om individen inte far ratt sorts stod
for att utvecklas ar sannolikheten storre att testresultaten kommer att visa pa samma varden vid

nasta tillfalle.

6.6. Vad hander sedan?

Nér en diagnos &r faststéllts skall denna vidarebefordras andra professioner for att kunna vara till
nytta for den enskilde. | de fall en utredning &r gjort for att bedéma en sérskolebehdrighet
vidarebefordras utredningen till sarskolans mottagningsteam. | andra fall, exempelvis da en
utredning avser att avgora om en person har personkretstillhdrighet enligt Lag om stdd och service
for vissa funktionshindrade, LSS, vidarebefordras utredningen bestéallande tjansteman.
Informanterna uppger att de ofta & med och informerar om vad diagnosen faktiskt innebar for
individen och vilket stéd som denne skulle kunna tillgodogora sig och utvecklas genom. Det
framkommer att den formella diagnosen idag ofta &r viktig for att en individs svarigheter skall tas
pa allvar av myndigheter och andra samhéllsinsatser som erbjuder stod i olika former. Halften av
informanterna uppger att detta ar en samhéllsutveckling som tagit bort fokuseringen pa det

miljorelaterade perspektivet av handikapp.

“Diagnoser ar inget annat an grova generaliseringar. Man forsoker beskriva vad den

bestar i. Personligen tycker jag detta ar viktigare &n sjalva diagnosen.”

Informant om att individen hamnar i diagnosens kélvatten
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Informanterna menar att diagnosen ofta ses som ett facit och ett satt att fa svar pa vilken
behandling som &r lamplig, vilket bemotande individen bor fa, samt hur denne fungerar i vardagen.
Diagnosen forvéntas av vissa professioner ha svar pa fragor som den inte har tackning for.
Informanterna uppger att ett samhalle bor, och skall, ta hand om sina svaga och erbjuda stod ur ett
langsiktigt samhallsperspektiv. Det uppges att individer borde fa hjélp utifran sina forutsattningar,
sina behov och sin utvecklingsférmaga, oavsett om en formell diagnos &r befintlig. Verkligheten
uppges dock vara en annan och ofta far darfor en person som inte har ett formellt intygande, som
ar styrkt av en auktoritet s som lakare eller psykolog, svart att fa hjalp och stod. Dessa individer
uppges ofta vara resurssvaga vad galler att sjalva strida for sin ratt till stdd och kan inte géra sin
rost hérd gentemot exempelvis myndigheter. Har blir diagnosen av omedelbar betydelse for att fa
tillgang till stod. Informanterna uppger att det darfor i vissa fall kan finnas motiv bakom att
tillskriva ndgon en diagnos. Om en person ar lagbegavad och ligger pa granserna till en lindrig
utvecklingsstorning finns en mojlighet att utredaren tolkar ett underlag sa att personen uppfyller
kriterierna for diagnosen. Detta eftersom utredaren vet att lagbegavade i samhallet inte har nagra
sarskilda rattigheter i forhallande till Gvriga medborgare, sa som de som har personkretstillhérighet
enligt LSS har, och att de darigenom inte heller kan fa tillgang till en val utvecklad organisation

med resurser for dessa grupper och dess behov.

“Ibland maste man chansa. Men da maste man verkligen tanka igenom...vad blir det
basta for den har personen, vad blir resultatet om personen gar i vanlig skola eller i

sarskola? Det ar ju inte for evigt”

Informant om malinriktade bedomningar.

Informanterna menar att det miljoinriktade handikappsbegreppet i flera fall &r obetydligt utifran
vilka krav som stalls ifran samhallets sida for att fa tillgang till hjalp. Informanten tar som exempel
att det ur ett myndighetsperspektiv kravs "bevis” pa att det forekommer svarigheter av en viss grad

for att fa mojlighet till stod. Darav finns ocksa en stdrre tendens att bedéma till den enskildes

58



fordel om utredaren vet att denne ar i behov av resurser for att fa ett dragligt liv och mojlighet att

lyckas med en vardag.

“Manniskan maste kategorisera, annars resulterar det i smhallelig 6verbelastning.

Men visst, det gors i manga fall valdigt godtyckligt.”

“Det ar vansinnigt att man ser diagnoskriterier som om dom var fér alltid givna. Dem
ar ju bara pahittade! Men ibland...Samhallet ar sa tufft att frdgan ar om det blir lattare

for barn bara for att de far ga kvar i den vanliga skolan.”

“ Alla diagoser ar preliminara...men nagonstans maste man ju bestamma sig. Det ar en

dgonblicksbild, en farskvara.”

“Diagnos. Vad ar det?... Diagnosen séger bara i nuet vad som kommer att handa sen.
Diagnoser i sig sager ingenting. Att vara manniska och manskligt sampel &r nagot som

man maste lara sig.

Informanter om diagnosers vara och betydelse

De atta informanterna aterkom till att diskutera forekommandet av godtyckliga utredningar i
samband med om huruvida en individ skall beddmas tillhtra sérskolan eller ej. Informanterna
menade att om det efter en utredning framkommer att en person befinner sig inom gransvardena
till lindrig utvecklingsstorning sa gors i vissa fall ett 6vervagande. Om diagnosen inte ar sa tydlig
att en utredare med sakerhet vet att den ar riktig och varaktig sa hander att denne oavsett
bestammer sig for en viss utgang. Skall diagnosen utstéllas och individen darigenom fa mojlighet
till att berattigas sérskola, eller skall utredaren avvakta och individen misslyckas med sin
utbildning eftersom denne inte far tillrackligt med st6d? Informanterna uppgav att skolan &r
skyldig att ha en atgardsplan kallad en individuell utvecklingsplan for de som har sérskilda behov,
oavsett om man gar i sarskolan eller ej. Har skall olika aspekter av individens situation kartlaggas
for att kunna uppkomma med en strategi for forbattring och en mer framgangsrik utbildning. Enligt

59



planen, som utgar ifran skollagen, skall en individ erbjudas der stod denne behover for att folja
med i undervisningen. Det ar forst nar individens genomgatt atgardsplanen, men anda inte kommer
langre i sin utveckling, som det blir aktuellt med utredning for att underséka om det ligger nagot
annat bakom svarigheterna. Sju informanter uppgav dock att verkligheten sdg annorlunda ut och
att skollagen i flera fall inte efterfoljs i praktiken. Ofta finns inte dessa resurser att erbjuda enskilda
som inte lever upp till skolans krav, varav sarskolan som alternativ ofta foreslas fortare &n
egentligen behdvligt. Informanterna uppger att diagnosen lindrig utvecklingsstorning darigenom
utstalls for att gynna ett visst mal, att individen skall fa mojlighet till sarskolan och tillgang till

dess resurser.

“Ja, diagnoser stalls ibland for att fa tillgang till resurser och insatser, tror jag.
Diagnosen ar en anpassning till samhallets spelregler. Det blir fel ibland men det finns

inget annat satt, sanningen anpassas ibland till spelreglerna.”

Informant om varfor diagnosen utstalls

En informant menar att dessa malinriktade bedémningar &r allvarliga da de inte &r objektiva
eftersom utredaren tar stéllning till vad som skulle vara bast ur hansyn till den enskildes val och
ve. Informanten menar att dessa handlingar innebér att utredaren I6ser ett problem pa individuell
niva som egentligen ar av organisatorisk art. Det uppges vara fullkomligt manskligt, men vare sig
professionellt eller bra for den enskilde ur ett langsiktigt perspektiv eftersom diagnosen aven

innebdr viss stigmatisering.

Sant kan ju fa vissa att slarva da... men samtidigt, vad hander med dem som verkligen
behdver diagnosen?...Beldning eller forbannelse...ja du, jag tror att det ar lite bade

och”
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“Jag tycker att man ibland skonhetsmalar att fa en diagnos. Det kanske innebér en
lattnad for ndgon men fragan ar vad man egentligen forstatt... Man behdver nog vara

kritisk mot diagnosen som en valsignelse™.

Informanter om diagnosens olika innebdrder

Informanterna menar att verkligheten kan vara tuff for en individ som tillskrivs en lindrig
utvecklingsstorning eftersom egenskaper som tillkommer diagnosen sett ur samhallets 6gon sallan
ar smickrande. En informant menar att samhallet ser ner pa lagbegavade och att detta saledes ar en
valdigt utsatt grupp. En informant menar att integrering &r ett viktigt begrepp for att skapa en béttre
resursfordelning mellan olika grupper och for att minska malinriktad kategorisering. Om
manniskor med kognitiva svarigheter integreras i skolan, arbetslivet och inom andra omraden i
samhallet och om resursfordelningen utgdr ifrdn samma ekonomiska kélla, sd minskar darmed
vinsten av att utstalla en diagnos. Informanten uppger att man i grannlandet Norge har lagstiftat
om integrering i samhéllet av individer med utvecklingsstorning eller sarskilda behov for att
minimera grupperingar och klassificeringar. Detta uppges enligt informanten vara en framgangsrik

modell vilken bor anammas inom svensk handikappspolitik.
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7. Analys

7.1. Introduktion

Nedan foljer en motivanalys dar en fri tolkning har skett. For att strukturera upp analysen nagot och
gora den latt atkomlig for lasarna har dock en struktur valts for att presentationen. Denna struktur ar
inspirerad av den modell om samlade kalkyler som Axel Hadenius lanserat och som omnamns av
Esiasson/Gilljam/Oscarsson/Wagnerud (ibid). 1 denna analys fokuseras pa de synliga eller
bakomliggande avsikterna, vilka mal som énskas uppnas och vad aktorerna vill astadkomma med ett
visst handlande. Syftet i analysen ar att forsoka kartlagga medvetna 6vervédganden och ageranden
avseende diagnostisering. Det handlar alltsd om anvandandet av diagnosen som en social

konstruktion, om att frammana ett agerande for att uppna ett visst mal.

7.2. Analys utifran preferenssystemet

I de féljande styckena foljer en analys av informanternas strategi och sakmotiv. Dessa utgor
tillsammans preferenssystemet i Hadenius modell och rymmer ocksa en diskussion avseende

att de bada motiven ofta kan vara of6renliga och befinna sig i konflikt med varandra.

7.2.1. Strategimotiv

Informanterna uppger att det allmangiltiga grundlaggande malet avseende

psykologutredningarna ar att definiera vilken kognitiv och neuropsykologisk problematik som
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existerar och om de svarigheter som individen uppvisar uppfyller kriterierna for en diagnos.
Detta uppges utga ifran att utredaren prévar en hypotes, sa som hypotesen om att en individ
uppfyller kriterierna for diagnosen lindrig utvecklingsstorning.

Strategimotiven varierar, enligt informanterna, beroende pa vem bestallaren av utredningen
ar, sa som beskrivs i avsnitt 6.2. Fran skolverksamhetens sida handlar strategimalen om att
utrona varfor en enskild inte kan uppfylla laroplanens mal och om detta &r beroende pa att det
foreligger kognitiva svarigheter som gor att denne &r i behov av extra stod. Strategimalen ar av
annan art om bestallaren istallet ar en kommunal tjansteman, sa som LSS handlaggare. | dessa
fall utgors strategimalen av att ta reda pa om en enskild har personkretstillhérighet enligt Lag
om stdd och service for vissa funktionshindrade, LSS. Da en privatperson bestéller en
utredning uppges strategimalen, enligt informanterna, vara att inom sa kort tid som mojligt
faststalla vad det &r som orsakar ett visst beteende.

Utifran informanternas uppgifter om i vilket syfte de kontaktas av en bestéllare for att utféra
en utredning sa ar det majligt att tolka det som att de sakmotiven gallande en

psykologutredning &r avhangiga bestéllarens strategiska mal.

7.2.2. Sakmotiv

Informanterna beskriver i avsnitt 6.6. de sakmotiv som de tror forekommer inom den
psykologiska professionen. Sakmotivet &r att en individ skall fa tillgang till storsta méjliga stod
i samhéllet. Informanterna menar att i den bésta av varldar sa tar ett samhalle hand om
resurssvaga medborgare, men utifran informanternas erfarenhet av hur samhallet fungerar i
praktiken sa 6verensstammer inte alltid idealet med verkligheten. Informanterna menar att
samhallet har skapat ett resursfordelningssystem dar en individ maste uppfylla vissa krav for
att ta del av detta system. Informanterna namner som exempel att det stalls krav pa en individ
for att fa tillgang till resurser sa som insatser enligt LSS eller sarskola. Ett, ofta grundlaggande,
krav i detta avseende ar att det finns en formell diagnos, sa som lindrig utvecklingsstérning, for
att bekréfta den enskilde som réttighetsbarare. Denna diskussion aktualiseras vidare av

Tideman i avsnitt 5.9. dar diagnosen framstalls som nyckeln till samhallets resurser. Har finns
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alltsa en konflikt mellan hur informanterna skulle vilja att verkligheten var beskaffad och hur
den egentligen fungerar avseende resursfordelningen. Informanterna menar saledes att
utredaren i vissa fall maste vidta ett visst agerande for kunna uppna sakmotivet och att det da
finns tendenser hos utredarna att tolka ett underlag pa ett sdant sétt att en enskild tillskrivs en
diagnos. Utredaren valjer i dessa fall en viss utgang av en utredning med malet att den enskilde
skall fa tillgang till stod. Har kan diagnosen ses som en uppenbar social konstruktion, ett
fenomen som &r skapat i ett visst avseende och som anvands for att uppna specifika mal. Vi
kan aterkoppla detta till Hackings exempel om den kvinnliga flyktingen i avsnitt 5.2. Idén om
diagnosen lindrig utvecklingsstorning kan, liksom idén om den kvinnliga flyktingen, ha
konstruerats som ett hot, ett begransande eller bekraftande element, eller for att ateruppréatta en
viss hierarki. Dessa idéer skapas alltsa for att frammana ett visst handlande. Utstéller vi
diagnosen lindrig utvecklingsstorning eftersom vi vet att individen da kan uppfylla samhéllets
krav avseende resursfordelningen, frammanar vi ocksa ett handlande fran myndigheter och
andra instanser om att skynda till individens hjalp och erbjuda de resurser som denne behéver.
Idén om diagnosen lindrig utvecklingsstorning, liksom andra diagnoser, har skapat, och har
skapats genom, ett komplex av materiell infrastruktur sa som habilitering, daglig verksamhet,
boende med sérskild service och myndigheter. For att fa tillgang till denna materiella
infrastruktur ar det saledes av stor vikt om individen tillskrivs en diagnos eller inte.
Informanterna menar i avsnitt 6.6. att diagnosen som en social konstruktion i vissa fall &ven
anvands av andra instanser for att astadkomma ett visst handlande. Har uppges att det kan
handla om att aktdrerna har en agenda, medveten eller icke medveten, och for att denna
agendas mal skall uppnas sa behdver man skapa vissa forutsattningar. Informanterna tar har
skolverksamheten som exempel pa en aktor. Agendan kan har innehalla malet att alla elever
skall uppfylla laroplanens krav. For att detta skall ske maste skolan eventuellt satta in resurser
sa att dven svaga elever skall fa mojlighet att uppna godkanda resultat och delta i
undervisningen. For att skolan skall kunna erbjuda resurser behdvs dock mojligheten till
ekonomiska medel och finns inte dessa sa kan skolan snabbt komma att féresla att dessa elever
istallet skall berattigas sarskola. Om en elev tillskrivs denna ratt far skolan utokade resurser for
att kunna mota elevens sérskilda behov av extra stdd, och dessa extraresurser belastar inte
langre den ordinarie budgeten utan bekostas inom ramen for sarskolan. For att fa méjlighet till
utbildning enligt sérskolans laroplan maste eleven dock uppfylla kriterier, sa som att denna har
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kognitiva svarigheter motsvarande diagnosen lindrig utvecklingsstérning. Kort och koncist kan
man sammanstélla detta som att skolan vill uppna laroplanen men detta kan inte ske om skolan
har resurssvaga elever som inte klarar kraven som stélls. Skolan maste gora sig av med dessa
elever eller fa deras extra stod finansierat fran annat hall eftersom det, inom ramen for
agendan, sakerligen dven finns ett mal om att uppna budget. En lésning blir da att placera dessa
resurssvaga i sarskola men for att gora detta kravs en forsakran, ett formellt bevis, pa att en viss
grad av inlarnings- och forstaelsesvarigheter existerar. Darigenom blir diagnosen av direkt
betydelse for skolverksamheten for att fa mojlighet att uppna agendans mal och frambringa ett
visst handlande ifran andra insatser. Skolverksamhetens sakmotiv ar darigenom, medvetet eller
omedvetet, att en diagnos skall utstallas till resurssvaga sa att dessa kan beréttigas sarskola.
Informanterna uppger i avsnitt 6.2. och 6.6. att den formella diagnosen &ven har en
avgorande betydelse for att urskilja vilka som kan antas tillhra personkretsen enligt LSS och
darigenom har ratt till insatser enligt lagen om behov finns. Utifran informanternas
beskrivningar kan inget sakmotiv uppfattas utifran bestallande tjanstemans perspektiv, alltsa
tjansteman sa som LSS handlaggare. Har uppfattas endast strategimotivet, alltsa att avgora om
en enskild har personkretstillhérighet. Enligt denna analys kan avsaknaden av ett sakmotiv
fran bestallande tjanstemans perspektiv bero pa att sakmotivet redan &r inbakade i radande
normer och lagar som en slags stabilisator. Det tolkas som att sakmotivet saledes ar att
begransa tillgangligheten till det samhalleliga resursfordelningssystemet sa att detta inte blir
Overbelastat. Det miljorelaterade handikappsbegreppet, som forklaras i avsnitt 5.9. och som
innebar att det inte ar funktionsnedsattningen i sig som ar avgorande fér om en person skall ha
rétt till samhallets insatser, blir hdr av ringa betydelse. Darfor kan det, utefter vad
informanterna uppger i avsnitt 6.6., finnas motiv for en utredande psykolog att tolka ett
psykologiskt utredningsunderlag sa att det beframjar ett visst resultat eftersom man vet att
individens majlighet till hjalp annars ar begransad. Det handlar, sa som informanterna sjalv
uttrycker det, om att anpassa sig till samhallets spelregler. Liksom Nygren uppger i avsnitt 5.2.
kan klassifikationer av detta slag, alltsa uppdelningar som samhallet sjalv har beslutet om
genom resursfordelningsmodeller och organisatorisk fordelning, aterspegla manniskans mer
eller mindre godtyckliga val. Samhallets sjukdomar speglar samhaéllet sjalvt. Detta innebar

saledes att om riksdagen stiftar lagar som innehaller kriterier for att ett visst stod skall kunna
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tillhandahallas en individ, s& kommer ockséa antalet individer med dessa attribut att eskalera
som ett svar pa radande spelregler.

7.3. Analys utifran det kognitiva systemet

Som namnts tidigare under diskussionen ovan avseende sak- och strategimotiv kan dessa enligt
informanterna ibland komma i konflikt med varandra. Det uppges att en utredande psykolog
ibland maste franga strategimotivet dar de allmangiltiga malen &r definierade, och utga ifran
sakmotivets mer subjektiva perspektiv som handlar om vad aktdren skulle besluta om denne
fick bestamma egenhéandigt. Om en utredare vet att en individ inte far mojlighet till samhéllets
resursfordelningssystem utan att det finns en formell diagnos sa tenderar denna att forsoka
komma forbi startegimotivens begransande krafter och lata sakmotivet dominera.

Saledes blir fragan om valet av vilket motiv som dominerar, strategi- eller sakmotiv, ocksa en
fraga om en subjektivitet hos utredaren. I avsnitt 6.4. uppges att subjektivitet hos utredaren kan
foranleda att en viss tolkning gors, och att resultatet i dessa fall kan vara direkt felaktigt.
Psykologutredningar uppges lamna ett stort utrymme for tolkningar och beroende pa vilken
erfarenhet utredaren besitter, vilket psykologiskt perspektiv denne utgar ifran, samt om

utredaren &r subjektiv och handlar framst utifran sakmotivet, sa kan resultatet variera.

7.4. Analys utifran beslutsreglerna

Det framkommer i avsnitt 6.3. att for att diagnosen lindrig utvecklingsstorning skall kunna utstéllas
med absolut sékerhet sa skall den enskilde inte kunna hoja sitt 1Q betydligt, oavsett vilket stod som
satts in. Det ar endast da svarigheterna ar sa tydliga som en utredare kan vara saker pa att den

utstallda diagnosen &r adekvat och bestaende. | avsnitt 6.5. uppges att om en diagnos inte &r tydligt
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existerande och samtliga testvarden befinner sig i gransomradet till laghegavning sa bor en
utredare vanta med att utstélla diagnosen.

Ibland utstélls dock diagnosen anda pa tvivelaktiga grunder for att framja sakmotivet, som
angetts i tidigare avsnitt. Om detta agerande analyseras utifran maximax-regeln, alltsa utifran
vilket agerande som utredaren anser genererar mest nytta for den enskilde respektive, maximin-
regeln, som utgar utifran vilket handlande som innebar minst skada for den enskilde, sa kan
foljande exempel illustrera problematiken. Utredaren vet att det befintliga underlaget inte ar tydligt
och att om denne utstaller en diagnos baserad pa detta underlag sa skulle bedémningen kvalificera
sig som godtycklig. Detta eftersom det inte finns ndgot egentligt belagg for diagnosens befintlighet
forutom att utredaren tolkat underlaget sa att bedomningen havdar dess existens. Utredaren utgar
hér ifran sakmotivet och agerar utefter vad denne tror &ar gynnsamt for den enskilde. Utredaren
maste emellertid dven véga in negativa aspekter i sitt handlande for att den positiva nyttan skall
bekraftas. Om de negativa aspekterna évervager de positiva aspekterna sa vinner den enskilde
inget pa att tillskrivas en diagnos. Utredaren maste héar alltsa ta hansyn till hur utstallandet av
diagnosen paverkar individens framtida mojligheter att klara sig i samhallet. Exempelvis sa maste
utredaren 6vervaga hur den enskildes majligheter avseende tillgang till den ordinarie
bostadsmarknaden och arbetsmarknaden kan komma att begransas pa grund av diagnosen. Om
utredaren istéllet véljer att avvakta med att utstalla diagnosen kan detta innebéra att individen far
en samre majlighet till organiserat stod. Det kan ocksa innebdra att individen hamnar i ett visst
utanforskap genom att denne inte kan delta i samhallet pa samma villkor som andra medborgare
och att individen kommer att fa kampa hart for att klara sig. Men att avvakta kan ocksa innebara
positiva aspekter. Den enskilde kan, exempelvis, fa majlighet till skolbetyg och darigenom ett
framtida arbete pa den dppna arbetsmarknaden. Den kan bli betrodd att teckna vissa forsakringar
pa egen hand och fa mojlighet till att skaffa sig en bostad pa den 6ppna bostadsmarknaden utan att
bli ifragasatt. Viktigt ar dock, som informanterna poangterat i avsnitt 6.5 att individen far
mojlighet till visst stod, &ven om en formell diagnos inte ar utstalld, sa som exempelvis extra stod i
skolan. Om inte ett behdvligt stod tillhandahalls kan utredarens anstrangningar och avvagningar
vara bortkastade eftersom individen utan stod inte kommer att fa uppleva de positiva aspekterna.
Detta kan alltsa aterkopplas till Hackings pastaende i avsnitt 5.2. om att det ar av stor vikt for

nagon om denne blir foremal for en kategorisering eller inte. Genom att diagnosen utifran detta
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perspektiv anvands for att uppna maximal nytta och minimal skada sa bekréaftas ater igen idén om

att diagnosen &r en social konstruktion.

7.5. Analys utifran urvalsreglerna

En analys utifran urvalsreglerna visar att det endast finns tva beslutsalternativ som skall
dvervagas och detta & om diagnosen lindrig utvecklingsstoning skall utstéllas eller inte. For att
kunna ta stallning till vilket av de olika beslutsalternativen som bor véljas maste emellertid ett
visst underlag finnas, sa som informanterna beskrivit i avsnitt 6.3.

Informanterna uppger i avsnitt 6.4. att utredande psykologer kan faststélla ett resultat genom
att anvénda sig av befintliga méatinstrument och skattningsskalor. Det uppges att matfel
forekommer men att instrumenten &n dock bedoms ange ett traffsakert resultat, utifran vilket
utredaren med hog sakerhet kan bekréfta eller avskriva en hypotes om diagnosens férekomst.
Det uppges finnas omfattande medicinsk forskning kring kognitionen, neurologiska faktorer
och hjarnans funktioner. Det har dock inte forekommit ndgon omfattande forskning for att
faststélla kvaliteten hos matinstrumenten eller for att avgéra om dess varden har ett direkt
samband med kognitiva funktionerna i hjarnan. Diagnosbilden med dess kriterier kan saledes
ségas ha forankringar i kognitiv forskning men dess utformning och normeringar bygger inte
pa en strikt vetenskaplig grund. Den uppges istallet forst och framst vara avhangig vilka
psykologiska ismer och medicinska perspektiv som &r radande samt hur de befintliga
samhallsidealen ser ut avseende vad som beddms som friskt respektive sjukt.

Om oklarheter uppkommer kan utredande psykologer utfora parallella test som starker eller
forsvagar en viss misstanke. Informanterna uppger att det gar att sékerstalla ett resultat dven
om normeringarna mellan testerna varierar nagot. Utifran dessa uttalanden fran den
psykologiska professionen sa bor alltsa sannolikheten vara hog for att en utstalld diagnos ar
riktig om testinstrumenten anvands pa ett korrekt satt och utredaren forhallit sig objektiv. |
avsnitt 6.5. framkommer emellertid fakta som motséger det som tidigare uttalats avseende
testinstrumentens tréffsakerhet. Har framkommer att de olika intelligenskvoterna som

instrumenten skall utméta inte ar reella grénser, utan att de ar satta i ett forsok att kvantifiera
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kvalitativa egenskaper. Vidare uppges att ett testresultat i realiteten inte &r tillrackligt for att
faststélla en diagnos eftersom de inte aterspeglar en exakt bild av verkligheten. De kan inte
binda ett beteende till en viss kognitiv stérning med exakthet. Det senaste uttalandet beddms
vara av analytiskt intresse. Detta eftersom det egentligen talar om for oss att man inte kan
utstalla en diagnos med vetenskaplig sékerhet eftersom det inte finns nagra méatinstrument dar
vetenskapligheten ar sa hog att ett sddant antagande kan goras. Saledes ar diagnosen, som
informanterna uppger i avsnitt 6.6. endast en samling grova generaliseringar. Trots detta
behandlas diagnosen som ett vedertaget fenomen och det finns en hel arsenal av materiell
infrastruktur sa som test- och skattningsinstrument uppbyggt for att befasta den. Detta
overensstammer med Beckmans synpunkter avseende diagnostisering. | avsnitt 5.8. uppger
Beckman att diagnosen inte skall betraktas som en verklig enhet, nagot for alltid givet. Hon
menar att en diagnos ar en for 6gonblicket gjord sammanfattning av en symptombild och att

den &r forénderlig.

7.6. Konklusion

Genom att sammanfatta analysens olika avsnitt foljer nedan ett forsok att besvara studiens
huvudfragestéllning, alltsa utstalls diagnosen lindrig utvecklingsstérning pa vetenskapliga
grunder och ar diagnosen tillforlitlig och varaktig?

| diskussionen kring aktorernas strategi och sakmotiv sa framkommer att en utredande
psykologs sakmotiv utgar ifran att en individ skall fa tillgang till storsta mojliga stod i
samhallet. Strategimotiven, det vill séga lagstiftning, normer och resursférdelningssystem,
kraver dock ofta en formell diagnos for att bekrafta vilka som &r rattighetsbarare, vilket kan
tolkas som att strategimotiven ofta begrénsar sakmotiven. Om en utredare vet att en individ
inte far mojlighet till samhallets resursfordelningssystem utan att det finns en formell diagnos
sa tenderar denna att forsoka komma forbi strategimotivens begransande krafter och lata
sakmotivet dominera. Detta skulle saledes i klartext betyda att ibland sa tillskriver en utredare

individen en diagnos fastan individen inte uppfyller kriterierna for denna. Darmed kan
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antagandet goras att det &r hogst tvivelaktigt om diagnosen lindrig utvecklingsstorning alla
ganger utstalls pa vetenskaplig grund.

Diskussionen avseende om en diagnos kan faststallas med vetenskaplig sékerhet ar ocksa en
fraga som diskuteras i forhallande till de testinstrument som forekommer. Det framkommer i
kap 6.4. fran informanterna att det finns en tillit till matinstrumenten och skattningsskalornas
traffsékerhet och att en diagnos dérigenom kan utstéllas med stor sakerhet. Samtidigt
framkommer dock att det inte forekommit nagon omfattande forskning for att faststalla
kvaliteten hos matinstrumenten eller for att avgora om dess vérden har ett direkt samband med
de kognitiva funktionerna i hjarnan. Har framkommer dessutom fran informanterna att de olika
intelligenskvoterna som instrumenten skall utmata inte ar reella grénser, utan att de ar satta i ett
forsok att kvantifiera kvalitativa egenskaper. Utifran matresultaten kan saledes hypotesen om
en befintlig lindrig utvecklingsstorning i realiteten vare sig bekrafta eller avskriva om samtliga
instrument uppvisar gransvarden. Har uppges att de enda tillfallen da en utredare kan utstélla
en adekvat och bestaende diagnos med absolut sakerhet dr da den enskilde, trots stod, inte
bedoms kunna héja sitt 1Q. Slutsatsen som gors utifran dessa uppgifter &r att nar det inte finns
tydligt existerande varden som avskriver individens mojlighet att utvecklas eller hoja sitt
resultat, aven om stod tillhandahalls, sa kan alltsa diagnosens tillforlitlighet och varaktighet
ifrdgasattas.

Det finns en aspekt kring diagnostiseringen avseende diagnosen lindrig utvecklingsstorning
som inte har diskuterats tidigare i analysen. Detta &r inte ett medvetet val utan ramarna for
analysmodellen lamnar helt enkelt inte utrymme for detta. Da perspektivet dock bedéms vara
av stor relevans for att besvara huvudfragestallningen uppkommer denna diskussion i
konklusionen. Diskussionen behandlar om hur yttre sociala faktorer paverkar sannolikheten for
att en individ skall uppvisa svarigheter motsvarande de vid lindrig utvecklingsstorning. Den
behandlar ocksa fragan om huruvida svarigheter, da de uppkommit utifran paverkan av dessa
faktorer, ens kan kvalificera sig som diagnoskriterier. Fragan bedoms vara direkt
sammanlankad till en informants antagande i avsnitt 6.6. om att lindrig utvecklingsstorning i
detta avseende ar en klassfraga. Om detta antagande skulle kunna bekréaftas forsvagar detta
ytterligare diagnosens vetenskapliga betydelse. Diagnosen har blir da reducerad till ett

samhalleligt fenomen utan medicinsk férankring.
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Om vi har atergar till Rapleys definition av mental retardation som en social konstruktion i avsnitt
5.2. sa finnes att begreppets innebdrd har delas upp i tva olika delar. Rapley anvéander delvis
begreppet kliniskt mental retardation och begreppet syftar da till att innefatta nagot som ar
neurologiskt, psykologisk eller metaboliskt beroende. Han talar emellertid &ven om sociokulturell
mental retardation som han menar skapas hos barn vars foraldrar har dalig ekonomi, sociala
svarigheter och lagre eller ingen utbildning. Med detta menar Rapley att man kan fodas till att vara
utvecklingsstord och bli behandlad och handla darefter, men att man ocksa kan bli utvecklingsstord
beroende pa den omgivning man exponeras for och hur denna hanterar ens tillkortakommanden.
Detta bekraftas av Kéarfve i avsnitt 5.8. dar hon uppger att kulturella influenser paverkar allt beteende,
allt vad manniskor gor. Hon menar att det darfor knappast ar forvanande att barn fran socialt
missgynnsamma miljGer presterar samre pa 1Q testen. Kontentan av Kéarfves diskussion i detta
avseende dr att fordelaktiga sociala forutsattningar hojer den intellektuella kapaciteten.

Ytterligare bekraftelse avseende de sociala influensernas betydelse ges i avsnitt 6.3. dar det

framstalls som exceptionellt viktigt att kartldgga den sociala situationen i och utanfér hemmet
eftersom vissa symptom géallande diagnosen lindrig utvecklingsstorning kan bero pa att en enskild
vistas i en arm social miljo dar denne saknar stimulans och saledes utvecklats samre &n vad det har
kapacitet for. Om barnet genomgar en utredning nar det befinner sig i dessa forhallanden finns stor
risk for att symptomen och kriterierna motsvarar de vid en lindrig utvecklingsstérning. Det uppges
vara viktigt att utesluta kausala sociala samband vid diagnostisering eftersom det egentligen inte ror
sig om en samre fungerande kognitiv férmaga, utan om samre méjligheter till utveckling.
En informant menar sa som tidigare namnt att utstallandet av diagnosen lindrig utvecklingsstorning,
utifran detta socialpsykologiska perspektiv, blir foremal for en diskussion om samhallsklasser. Detta
da diagnosen kan antas vara framst forkommande inom lagre samhallsklasser dar sociala problem sa
som segregation, samre ekonomiska mojligheter och resursbrist i skolorna ar befintliga.

Denna aspekt kan darmed ytterligare sagas kunna férsvaga diagnosen lindrig utvecklingsstornings
vetenskaplighet da testinstrumenten inte fullt ut méater det de avser att mata. Resultat som skall pavisa
en begransad kognitiv férmaga som orsakas av outvecklade funktioner i hjarnan, kan likaval i vissa
fall uppkomma pa grund av social depravation. Vilket som méts kan vara svart att avgéra om inte alla
bakgrundsfakta kan tillhandahallas. Darigenom kan inte heller diagnosens varaktighet tillstyrkas
eftersom individen genom ratt stimulans i vissa fall kan utveckla sin kognitiva féormaga, ibland till

den grad att en diagnos kan avskrivas.
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Utifran vad som framkommit i resultatet och analysen i denna studie finns det alltsa en mangd
fragetecken kring diagnostiseringen av lindrig utvecklingsstorning. Detta bade vad galler

vetenskaplighet, varaktighet och tillforlitlighet.
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Bilaga 1.

Amnesmatris.

Historierna om Ida och Emil

Ida var 12 ar da hon for forsta gangen kom i kontakt med en utredningsenhet. Detta eftersom hon under en
langre tid haft stora svarigheter i skolan, haft svarigheter med att etablera sociala relationer och, som
lararna uttryckte det, "haft svarigheter att forsta de sociala spelreglerna och anpassa sig till grupper”. Efter
att ha genomgatt en utredning fick Ida diagnosen lindrig utvecklingsstérning. Den utredande psykologen
menade bland annat att Ida hade svarigheter med koncentrationen, med abstrakta fragor och med att ta
instruktioner och omvandla dessa till praktiska handlingar. Utredaren menade &ven att Ida var mycket
otalig. Ida skrevs in i sarskolan och extra resurser tillsattes for att hon skulle kunna ga integrerad i sin
tidigare klass. Ida hade dock mycket svart att acceptera denna diagnos vilket tog sig uttryck i 6kade
aggressioner och rebelliskt uppforande. Fyra &r senare begardes en ny utredning. Detta eftersom skolans
larare trodde att Ida eventuellt hade ett tillaggshandikapp i form av ADHD. Denna gang anlitades en
privatpraktiserande psykolog da kéerna till de stérre utredningsenheterna var for lang. Resultatet blev dock
inte det vantade. Den utredande psykologen kartlade Idas situation bade avseende skolgéng,
hemforhéllande och fritid och kom fram till att Idas svarigheter och beteende inte var ett resultat av en
kognitiv storning. Psykologen uppgav att svarigheterna istéllet var ett resultat av sociala faktorer. Det
framkom att Idas foraldrar ofta var osams och gralade mycket och att familjen flyttat flera ganger varav lda
bytt skola vid ett antal tillfallen och darigenom gatt miste om viktig kunskap som gjort att hon hamnat efter.
Da Ida inte heller uppmuntrades till deltagande i skolan utan istéllet sdgs som en belastning hade hon blivit
omotiverad. Diagnosen avskrevs och socialtjansten beslutade att ga in med resurser bade vad gallde
familjeforhallanden, skolan och fritiden.

Mamman liksom skolpersonalen var oroliga for Emil 14 ar, da skolfranvaron blev allt hégre och
prestationerna allt sémre. Skolpsykologen menade att de déliga resultaten kunde bero pa en samre kognitiv
formaga och ordnade sé att Emil fick utredas for detta. Utredningen visade pa att Emil hade en latt
utvecklingsstorning varpa han skrevs in i sarskolan och fick extra resurser insatta i skolan sé att han kunde
delta i sin ordinarie klass. Emil var dock tvungen att delta i specialundervisning vid ett tillfalle i veckan
men forstod inte varfor. Emils mamma hade inte avsl6jat utredningens syfte for Emil d& hon var radd for att
han da skulle protestera till ett deltagande. Hon hade inte heller redogjort for resultatet. Vilken information
som egentligen hade framkommit till Emil om utredningens syfte ar oklart. Nar Emil fick reda pa varfor
han specialundervisades blev han mycket besviken och avvek helt fran skolan. Han borjade istéllet vistas
med vanner i centrum till sent inpa natterna. Efter ett samtal med habiliteringen om Emils ilska och
frustration bestdmde sig modern for att begéra att en ny utredning gjordes. Detta eftersom hon upplevde att
allt inte hade gatt ratt till fran borjan och Emil inte hade deltagit i utredningen utefter sin basta formaga.
Han hade ju inte vetat om syftet med utredningen och var saledes inte motiverad till att prestera bra. En
psykolog anlitades och denna gang presterade Emil normalt med vissa forbistringar géllande spraket.
Utredande psykolog menade att den tidigare diagnosen inte berodde pa att Emil hade en samre kognitiv
formaga, utan att hans varigheter berodde pa sociala faktorer. Modern var lagutbildad, hade sjélv las- och
skrivsvarigheter p& grund av utebliven skolgéng och Emil fick hjalpa modern mycket i det gemensamma
hemmet pé grund av att modern hade ett halsotillstand. Emil hann dérav sillan med att lasa laxor och kunde
inte heller fa hjalp med dessa av modern. Emil hamnade sa sméaningom darfor sa langt efter i skolan att han
tappade intresset. Diagnosen avskrevs men Emil fick fortsatt stod i skolan.
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Bilaga 2.

Intervjuguide.

1. Hur kommer Du/Ni i kontakt med en enskild som ar i behov att
en utredning utfors i avseende att klartlagga kognitiva svarigheter?

2. Forklara processen fran att den initierande kontakten tas fram tills att en
diagnos eventuellt utstélls.

3. Vilka metoder avseende mét- och skattningsinstrument anvands for att utreda
om en enskild har en lindrig utvecklingsstorning?

4. Hur hog skulle Du/Ni beddma att vetenskapligheten avseende diagnosen lindrig
utvecklingsstorning ar?

5. Vilka olika aspekter tar en utredare hansyn till inom ramen for utredningen.
Med aspekter avses exempelvis sociala forhallanden, omgivningens och den
enskildes beskrivningar och biologiska forhallanden.

6. Hur lang tid tar det att genomfora och sammanstalla en utredning gallande
diagnosen lindrig utvecklingsstorning?

7. Vilka kriterier skall vara uppfyllda vid utstallandet av diagnosen lindrig
utvecklingsstorning?

8. Vilka svarigheter kan uppkomma under utredningsprocessen som kan gora
det svart for utredande psykolog att med sékerhet utstalla diagnosen. Med
svarigheter avses exempelvis felmarginaler hos matinstrumenten, svarigheten att
utlasa orsaken till en problematik, brist pa underlag eller annat.

9. Hur agerar en utredande psykolog om denne kanner tveksamhet avseende om en
enskild faktiskt uppfyller kriterierna for diagnosen lindrig utvecklingsstérning? Hur
hanterar en utredare oklarheter av denna art?

10. Vad sker efter att diagnosen lindrig utvecklingsstorning utstéalls? Vart hanvisas
resultaten och i vilket syfte?

11. Vilka bakomliggande syften och motiv kan finnas avseende utstéllandet
av diagnosen lindrig utvecklingsstorning?

12. Vilka trender upplever Du/Ni avseende diagnostisering idag? Med trender menas

exempelvis om utredningar avseende vissa tillstand har dkat eller minskat? Vad
bedéms trenderna bero pa?
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