Forskning och teori

Under denna rubrik publicerar redaktionen de originalartiklar som inkommit till redaktionen
och passerat extern granskning.

Vem ar jag och hur blir jag bemott av
signifikanta andra?

Identitetsutveckling hos funktionshindrade
ungdomar.

Maare Tamm och Lisa Skar

Syftet med denna studie var att férstd och kunna beskriva hur ungdomar med rérelsehinder
sjalva definierar sin identitet och pa vilket satt de tillmater méten med signifikanta andra me-
ning och innebdrd. Totalt intervjuades 17 ungdomar med rérelsehinder i aldrarna mellan 15
och 23 &r. Studien var inspirerad av "grounded theory”. Intervjutexterna analyserades enligt de
“riktlinjer” som finns inom denna teoretiska ansats och resulterade i ett huvudtema "Den dubbla
identiteten”. Huvudtemat (kérnkategorin) var relaterad till tre dverordnade kategorier (Jag &ar
jag, Annorlunda och anda lika, Annorlunda) samt till ett antal underordnade kategorier som
samtliga tillsammans formade en psykosocial erfarenhetsvarld. Resultaten visade att ungdo-
marna uppfattade att de hade en dubbel identitet. A ena sidan fanns den egna uppfattningen
av jaget att man var en unik person, men inte p& nagot sérskilt satt annorlunda &n tonaringar i
allméanhet. Denna uppfattning radde enligt ungdomarna ocksa inom familjen och bland ungdo-
marnas goda vanner, dir ungdomarna visste vem de var och hade en stabil identitet. A andra
sidan upplevde ungdomarna att de i méten med obekanta jamnariga blev patvingade ett an-
norlundaskap. | dessa méten upplevde ungdomarna att de blev betraktade i forsta hand som
"handikappade” och denna uppfattning kom att dominera den kommunikation som de hade
med dessa personer. | méten med allménheten upplevde ungdomarna att de blev betraktade
som helt annorlunda och avvikande, dvs. pa ett stereotypt och stigmatiserade sétt, vilket gjorde
att de kande sig sérade av det samhalle de tillhor.

For att komma tillrétta med svarigheterna kan man hjélpa de intervjuade ungdomarna att
utveckla adekvata copingstrategier, och hjalpa de "signifikanta andra” att relatera till personer
med funktionshinder pa ett respektfullt och adekvat satt.

Nyckelord: identitet, funktionshinder, annorlundskap, ungdomar
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En minniskas identitet bestér av flera sinse-
mellan samverkande aspekter. Kortfattat kan
man sdga att man dr den man upplever sig
vara, den som andra upplever att man 4r och
den man uppfattas av sitt samhille och sin
kulturella miljé. Den forsta aspekten - den
man upplever att man &r - dr den innersta,
subjektiva aspekten av identiteten. Den
har studerats frimst inom den psykoanaly-
tiska traditionen av Erik Homburger Erikson
(1968) och senare av James Marcia (Marcia
et al, 1993) och Jane Kroger (2000). Inom
denna tradition menar man att det ar viktigt
att ta hinsyn till individens egen upplevelse
av vad som ir ens innersta jag och ens iden-
titet, dven om identitetsutvecklingen i sig
sker ocksa i sociala sammanhang. Man anser
att identitetsutvecklingen far sin hojdpunkt
under tonarstiden, da sokandet efter en per-
sonlig identitet nér sin kulmen. Det dr under
dessa ar som den unga ménniskan soker efter
en kiinsla av sammanhang och kontinuitet i
livet och integrerar tidigare identitetselement
1 sitt jag.

Den andra aspekten av identiteten - den
som andra upplever att man ar - har studerats
frimst inom den interaktionistiska traditio-
nen, i borjan bl. a. av George Herbert Mead
(1934) och Charles Cooley (1964). Inom
denna inriktning menar man att identiteten
utvecklas och formas i individens sociala
sammanhang, narmare bestimt genom “’sig-
nifikanta andra” i den omgivande miljon.
Dessa andra kan enligt Mead (1934) vara
specifika personer med vilka individen sam-
spelar pa ett konkret plan, eller ”generalise-
rade andra”, dvs. den totala sociokulturella
omgivningen dér individen vistas och verkar.
Under utvecklingens gang mottar individen
kontinuerligt intryck fran den verklighet hon
befinner sig i. Dessa intryck bearbetas och
integreras av individen till en identitet. Iden-
titet dr inget som individen forvérvar en gang
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for alla. For individen giller det att standigt
pa nytt finna svar pé fragan vem hon ar for
sig sjélv och i ett socialt sammanhang.

Inspirerad av Mead har Bronfenbrenner
(1979) utvecklat en ekologisk modell for hur
barn och ungdomars identitet utvecklas. En-
ligt denna modell ses den sociala miljén i ter-
mer av flera nivaer och strukturer, fran barns
och ungdomars omedelbara omgivningar el-
ler mikrosystem (familj, kamratkrets, skola
grannskap), till samhaéllets ideologiska och/
eller kulturella vardesystem (makrosystem).
Samtliga dessa miljoer paverkar barns och
ungdomars identitetsbildning.

F6r ungdomar med funktionshinder ar
identitetsutvecklingen mer komplicerad dn
for andra. Upplevelsen att vara annorlunda
och/eller bli betraktad som annorlunda,
kan medféra konflikter och leda till oséker
identitet (Lagerheim, 1998; Ellerton et al.,
1996). Tidigare studier har visat att ungdo-
mar med funktionshinder har ett glest socialt
ndtverk, didr speciellt kamratkretsen, som
ar en mycket vasentlig grupp for identitets-
bildningen, till stor del saknas (Spirito et al.,
1991; Ellerton et al., 1996; Skir & Tamm,
2002). Aven samhilleliga attityder kan
fungera som hinder for en adekvat identitet
for ungdomar med funktionshinder. Den
forskning som finns visar att sambhélleliga
attityder till funktionshinder &r ofta negativa
eller nedvirderande (SOU 1998:16; Jons-
son, 1979). Den funktionshindrade personen
avviker fran de vedertagna foérvantningarna
man har pa “vanlighet” och det leder ofta till
osikerhet, obehag, undvikande eller ambiva-
lens i de moten man har med funktionshin-
drade (Barron, 1997; Soder, 1990; Winter
& Simone, 1985). I medier presenteras den
perfekta kroppen som ett efterstrdvansvirt
ideal, vilket gor identitetsbildningen inte
lttare for de med kroppliga funktionshinder
(Featherstone, 1991; Kirk, 1993).
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Trots att det finns mycket forskning om
béde identitetsutvecklingen i allminhet och
om funktionshindrade barns och ungdomars
liv i olika sammanhang har vi inte kunnat
finna forskning som har nirmat sig de funk-
tionshindrade ungdomars identitetsutveck-
ling. Darfor designades denna studie.

Studien, som har en explorativ karaktir,
hade till syfte att forstd och beskriva hur
ungdomar med rérelsehinder sjélva definie-
rar sin identitet och pa vilket satt de i det
sammanhanget tillméiter moéten med andra
mening och innebord.

Metod

Den aktuella studien 4r inspirerad av ”groun-
ded theory” som den beskrivs av Glaser och
Strauss (1967) och framfor allt av Strauss
och Corbin (1990). Valet av denna kvalita-
tiva ansats baseras pa antagandet att identi-
teten utvecklas och de eventuella problemen
som finns i samband med den uppstar i inter-
aktionssituationer mellan flera aktorer, i det
aktuella fallet mellan den funktionshindrade
personen och de ”signifikanta andra”, och
att sadana interaktioner har en mening for
de inblandade. Ett sadant interaktionistiskt
perspektiv tillika med det valda inifran-per-
spektivet gor ansatsen “grounded theory”
synnerligen lamplig i det aktuella fallet.
Grounded theory har sin utgangspunkt i
induktiv analys av kvalitativa data. De teo-
retiska begrepp, kategorier och/eller teman
som forskaren utvecklar skall vara ”grun-
dade” i data, dvs. i det som respondenterna
uttrycker. Meningen &r att man som forskare
skall vara sa forutsittningslos som mojligt
gentemot sitt datamaterial. Sjélvklart &r
dock att forskaren har vissa kunskaper om
omradet med sig redan nir han/hon pébérjar
arbetet, och det ar dérfor inte sikert att andra
forskare med andra teoretiska kunskaper
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hade fatt samma resultat. Den induktiva ut-
géngspunkten innebir saledes att forskaren,
trots sin forforstaelse, sa langt som mojligt
ar trogen mot datamaterialet.

Undersékningsgrupp

Totalt deltog 17 ungdomar med roérelsehin-
der (9 flickor och 8 pojkar) i denna studie.
Ungdomarna var i alder mellan 15 och 23 ar
(med en median alder av 20 &r). Alla delta-
gare var kdnda av forfattarna da de deltagit
i ett flertal tidigare studier (Skir, inskickat
manus; Skiar & Tamm, 2001; Skidr & Tamm,
2002). Ungdomarna hade sitt rorelsehinder
relaterat till en medicinsk diagnos (rygg-
margs brack, cerebral pares, muskeldystrofi,
reumatisk sjukdom, dvérgviaxt och polio
syndrom) och till foljd av dessa sjukdomar/
funktionshinder anviande de néagot forflytt-
ningshjilpmedel, som t ex rullstol, rollator
eller kryckor. Deltagarna hade god kommu-
nikationsformaga. Ungdomarna kom fran
norra Sverige och kom att representera 7
medelstora kommuner.

Eftersom deltagarna var kinda for forfat-
tarna togs direkt kontakt bdde med forild-
rarna och med ungdomarna som vid tidigare
studier gett sitt tillstand till forfattarna att fa
aterkomma. Forildrarna och ungdomarna
informerades om studiens syfte for att de
sedan tillsammans skulle kunna besluta om
ungdomens deltagande. I informationen
beskrevs ocksa att deltagandet i studien var
frivilligt och att ungdomarna nir helst de
sd onskade kunde avbryta sin medverkan.
De garanterades ocksa att datamaterialet
kommer att behandlas konfidentiellt, dvs.
pé ett sadant sitt att ungdomarnas person-
liga identitet inte kommer att avsldjas. Nér
foraldrarna tillsammans med ungdomarna
sedan fattat sitt beslut om deltagande tog
de kontakt med den andra forfattaren for
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att bestimma tid och plats for intervjun. Vid
genomforandet av studien har etiska regler
utfirdade av HSFR f6ljts.

Insamling och analys av data

Data insamlades av den andra forfattaren
med hjilp av samtalsintervjuer som utfordes
i genomsnitt 2-3 génger med varje respon-
dent under ett ar. Det §vergripande syftet
med intervjuerna var att fanga respondenter-
nas uppfattningar av vad de ansag vara deras
identitet, hur den har utvecklats och hur den
har paverkats av méten med andra. Samtliga
intervjuer péboérjades med fragan; Om du
skulle fa fragan ”Vem dr du?” hur skulle du
svara pa det? Direfter foljde fragor av typen:
Hur tror du att andra uppfattar dig? Famil-
jen, vénner, frimlingar. Respondenterna fick
svara fritt pa fragorna och intervjuaren foljde
upp de tankar, reflektioner och teman som
svaren gav upphov till. Intervjuerna skedde
i respondenternas hem och varade mellan en
och tva timmar. Intervjuerna bandinspelades
och skrevs ut ordagrant.

Analys av de nedskrivna intervjutexterna
utfordes av forsta forfattaren, men diskutera-
des under arbetets gang av bada forfattarna.
Analysen paborjades med flera genomlids-
ningar for att fa ett helhetsintryck av materi-
alet. Sedan analyserades materialet enligt de
riktlinjer” som ges av Strauss och Corbin
(1990). 1 borjan skedde analysen line-by-
line (open coding), dvs. forskaren sokte efter
olika hiindelser och samspelssituationer som
forekom mellan respondenter, deras familj
och vinner och andra samspelspartner.

Mycket tidigt i analysen kunde vi kon-
statera att det var en betydande skillnad
mellan hur respondenterna betraktade sig
sjdlva och hur de blev betraktade av andra.
Detta resulterade i tva preliminéra kategorier
- Jag #r den jag ér och Att vara annorlunda.
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Vid fortsatt analys kom dessa tva kategorier
utvecklas till tre huvudkategorier - “Jag 4r
jag”, ” Annorlunda och #nda lika” och ”An-
norlunda” .

Nista steg var att skapa underliggande ka-
tegorier och ”forfina” dessa i termer av egen-
skaper och/eller dimensioner samt se hur de
var relaterade till varandra (axial coding). De
fragor som stélldes i denna fas av analysen
var: Finns det betingelser som leder till vissa
effekter? Finns det fordndringar over tid?
Som exempel kunde respondenterna upp-
leva att deras sjélvkidnsla varierande lings
en tidsdimension, den hade varit svag forr
och #r stark 1 dag. Vi kunde vidare se att i
kategorin ”Annorlunda och dnda lika” fanns
relationer till jaimnariga kamrater vilka var
dels positiva och dels komplicerade (katego-
rin hade tva dimensioner) .

Under denna fas i analysen (selective co-
ding) kunde forfattarna marka att det fanns
ett Overgripande tema 1 respondenternas
berittelser. Temat handlade om en dubbel-
het i identiteten, man definierades bade av
sig sjdlv och av andra och dessa definitioner
var motstridiga. Detta overgripande tema
blev den kérnkategori (core category) som
av forfattarna gavs namnet “Den dubbla
identiteten”.

Resultat

Kirnkategorin ”Den dubbla identiteten”
som dr relaterat till tre huvudkategorier
("Jag dr jag”, "Annorlunda och dnda lika”
och "Annorlunda”) samt till ett antal under
kategorier formar en psykosocial erfaren-
hetsvirld. De intervjuade ungdomarna lever
i denna komplicerade virld dar de sjdlva de-
finierar sin identitet pa ett sitt, men uppfattar
att den definieras annorlunda av andra. Ett
sadant tillstind skapar en dubbel identitet.
Att leva med en dubbel identitet kan beskri-
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Den dubbla identiteten

/

T

. | | Annorlunda och Annorlunda
Jagirjag | | sndalika | ¢
Unikhet Upplevd likhet Avstandstagande
Sjalvkansla .
! Patvingat annorlundaskap Medlidande
Sérbarhet

Figur 1. En strukturell modell: Den dubbla identiteten.

vas som en viv av forvintningar, beteenden
och motséttningar som sammantaget formar,
paverkar och dndrar en minniskas sitt att
vara. En strukturell modell av detta kategori-
system, dvs. av dessa erfarenheter, relationer
och moten, aterfinns ovan.

Av modellen ovan kan ses att det finns
tre grundldggande sitt att uppfatta sig sjilv
— upplevelser av jaget som en inre ange-
lagenhet (Jag dr jag) och upplevelser att
vara lik andra och #nda inte (4dnnorlunda
och dnda lika), samt upplevelsen att bli be-
traktad som helt annorlunda (4nnorlunda).
Dessa tre sitt samspelar med varandra och
paverkar identitetsbildningen, dvs. ger den
en dubbeltydighet.

Huvudkategorin “Jag dr jag” innehaller
tre underkategorier, samtliga aspekter av den
inre upplevelsen av ens jag och ens identitet.
Den andra huvudkategorin ”Annorlunda och
dnda lika” bestér av tva underkategorier, den
ena fokuserad pa likhet med andra och den
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andra pa olikhet med andra. Det &r framst i
denna kategori som dubbeltydigheten i iden-
titeten &r pataglig. Den tredje huvudkatego-
rin “Annorlunda” har tva underkategorier.
I bada beskrivs ungdomarnas mdoten med
allmédnheten och hur de uppfattar att de blir
betraktade av den. I den ena underkategorin
finns klara avstindstaganden, i den andra
kénslosamma uttryck som medémkan och
medlidande. Det ér i den tredje huvudka-
tegorin som annorlundaskapet blir mest
markant.

Nedan ges en utforlig beskrivning av de
tre huvudkategorier samt dessas respektive
underordnade kategorier.

Jag ér jag
”Jag dr jag” dr en huvudkategori som inne-

holl de intervjuade individens beskrivningar
av sina upplevda erfarenhet av att vara just
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den man &r. Det var en upplevelse av identi-
tet, av inre enhet, som var svar for de inter-
vjuade att beskriva. Forst nidr man upplever
vad det innebér att inte fi vara den man ar
stors upplevelsen och individen befinner sig
i en inre konflikt. Huvudkategorin “Jag dr
jag” kunde indelas i tre underkategorier—
Unikhet, Sjidlvkinsla, Sarbarhet — dér var
och en av dessa underkategorier represente-
rar olika aspekter av att vara sig sjélv och ha
en inre identitet.

Unikhet

De intervjuade ungdomarna menade att in-
nerst inne dr de unika varelser, som inga
andra. De menade att innerst inne finns det
nagot i varje minniska som gor henne till
den hon #r och skiljer henne fran alla andra.
Som en av dem uttryckte det:

”Vem ir jag? Jag ér helt enkelt mig sjalv.
Det ér sa jag kidnner mig, bara som jag och
som ingen annan. ”

Att vara helt sig sjilv som en unik individ
var en upplevelse som var starkast i ensam-
het, di ndr man inte var tvungen att ta hansyn
till andra.

”Nir jag dr ensam da &r jag mest mig
sjalv.”

Men manga menade ocksa att denna upple-
velse var vanlig i familjens sammanhang.

”Hemma far jag vara den jag dr. Ingen
forvantar sig ndgot annat.”

I familjens sammanhang, menade ungdo-
marna, behovde man inte gora sig till, ta
hénsyn till vad andra tycker eller vara ndgon
annan 4n den man egentligen &r. I hemmet
fanns inte heller ndgot 6verdrivet hansyns-
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tagande eller bortklammande utan man var
som vilken som familjemedlem.

Sjalvkénsla

En annan aspekt av den inre identiteten, dvs.
att jag dr jag, innebdr positivt sett att man &r
tillfreds med sig sjdlv. De flesta av de inter-
vjuade ungdomarna sa sig ha en relativt god
sjilvkénsla. ”Jag dr nog ganska ndjd med
mig sjalv” var en vanlig uppfattning bland
dessa ungdomar. Sa har det dock inte alltid
varit. Den sjdlvkdnsla som de har i dag ér
nagot som har varierat ldngs en tidsaxel. De
flesta av dem menade att deras acceptans
av sig sjdlva och deras relativt goda sjilv-
kénsla &r ett resultat av en lang och besvirlig
process, diar manga kénslor - vrede, sorg,
skam och undvikande - under méanga ar har
vixelspelat med varandra. Som en av dem
berittade:

”Nir jag var yngre hade jag vildigt svart
att acceptera att jag faktiskt var funktions-
hindrad. I borjan pa tonaren blev jag ofta
arg for att just jag skulle vara handikappad.
Jag ville inte vara jag, ville vara ndgon an-
nan. I dag har jag accepterat mig sjélv och
nu ir jag ndjd med den jag &r.”

Under dessa forandringar over tid som de-
ras sjilvkénsla har genomgétt fanns manga
negativa kénslor som ungdomarna hade att
kdampa med. Det var kinslor av skam, angest
och sorgsenhet som ofta avloste varandra.
Att ha en kropp som inte dr som andras,
som inte fungerar som det skall, och vars
avvikelser dr synliga for andra vickte manga
negativa kénslor till liv. Som en av dem sa:

”Jag skamdes for att jag var handikappad.
Speciellt da nir jag fick min rullstol var det
som jobbigast. Att inte kunna ga som alla
andra, att ha ben som inte fungerar. Det
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kiandes hemskt att sitta sig i rullstol och
veta att alla tittade. Det var sa pinsamt.”

Sarbarhet

En tredje aspekt av identiteten var en viss-
het om séarbarhet, som beskrivs i den tredje
underkategorin. De intervjuade ungdomarna
som hade en kronisk, progredierande grund-
sjukdom sag sin sjukdom som en del av sin
identitet. De hade levt med sin sjukdom fran
en mycket tidig alder och var vana vid den.
Men trots denna vana och den trygga for-
vissningen om att man ar ett med sitt ”sjuka
jag” fanns en viss oro och nedstimdhet hos
dem. De visste att nya komplikationer och
nya funktionshinder kunde uppsta. Tillvaron
upplevdes dérfor inte saker for dessa ungdo-
mar och det som var tryggt i dag kunde bli
otryggt i morgon. De upplevde att deras jag
pa sitt och vis hade en provisorisk karaktar.
Som en av dem uttryckte det:

”Det kénns trakigt att bara bli simre och
sdmre. Jag tror att jag dr mer nedstimd nu
an jag var liten. Man orkar inte vara glad
nér man blir simre hela tiden. Det har hela
tiden blivit mindre och mindre vad man
kunnat gora. Jag ér radd for vad det skall
bli av mig. Hur det hela skall sluta. Vem
kommer jag att vara da?”

Den bild av sig sjdlva som dessa ungdomar
hade inneholl alltsa en viss bricklighet och
sarbarhet. De var medvetna om att framtiden
for deras del inte dr forutsdgbar. Framtiden
ar visserligen i viss man oftrutsagbar for
alla mé@nniskor, men for de intervjuade ung-
domarna innehéll den ett storre métt av osa-
kerhet eftersom de visste att deras sjukdom
kommer att fortskrida och kan medféra nya
komplikationer och funktionshinder.
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Annorlunda och anda lika

Den andra huvudkategorin - “Annorlunda
och dnda lika” - handlar om hur identite-
ten dr relaterad till och paverkad av andra
ménniskor. Till skillnad fran den forsta
huvudkategorin dér den inre upplevelsen
av identiteten ar i fokus ar i denna kategori
den sociala aspekten av identiteten i fokus. I
denna kategori upplevde ungdomarna att det
fanns en viss dubbelhet i deras identitet. A
ena sidan 6nskade de att vara som andra, a
andra sidan kinde de att de betraktades som
annorlunda av andra. Denna dubbelhet var
svar for dem och ledde till komplicerade re-
lationer. Denna dubbelhet (Annorlunda och
anda lika) aterfinns i tva underkategorier-
”Upplevd likhet” och Patvingat annorlun-
daskap”- och presenteras nedan

Upplevd likhet

Det som var centralt for dessa ungdomar
sjdlva var en upplevelse av likhet med andra,
dvs. att de var som tondringar brukar vara.
De flesta beskrev ocksa sig sjdlva genom
att ange sin alder, sitt kén och ett antal per-
sonliga egenskaper. De kunde ocksa vid sin
presentation av sig sjilva ange sina intresse-
omraden. Det uttrycktes pa foljande sitt:

”Jag ar vil en ganska vanlig tjej, glad,
positiv och envis.”

”Jag dr nog en ritt vanlig kille, snart nitton
ar. Ar bussig, schyst och snill. Jag gillar
datorer och ér ocksa bra pa dem.”

De intervjuade ansag att det var viktigt att de
liknade andra i sin grupp av jdmnariga och
att deras funktionshinder inte skulle medféra
att de skiljs ut fran gruppen som en som &r
annorlunda. Denna 6nskan om likhet gjorde
att de i vardagliga sammanhang tonade ned
sitt funktionshinder och de konsekvenser det
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medforde.

”Jag dr som vilken som person. Det dr bara
det att det jag gor tar lite ldngre tid f6r mig
och kraver litet mer planering, men man
far ju anpassa sig.”

Samtliga av de intervjuade var naturligtvis
medvetna om att de var annorlunda @n de
som inte hade nagot funktionshinder. Men att
vara annorlunda betydde inte nigot negativt
for dem. De menade att de, till skillnad fran
andra, hade behovt reflektera pa en djupare
plan vem de ar och varfor de har blivit som
de ir. Detta hade medfort att de hade andra
erfarenheter dn de utan funktionshinder. De
andra, utan funktionshinder, hade enligt de
intervjuade haft en “enklare vég i livet”. Det
som skilde dem fran andra var enligt ungdo-
marna nagot positivt, en rikare personlighet.
Som en av dem beréttade:

”Jag tror att jag ser pa mig sjilv pa ett
helt annat sitt 4n vad jamnariga kompisar
gor. P4 grund av min sjukdom har jag
gatt igenom andra saker @n vad de har
gjort. De har ju inte haft det lika jobbigt,
eftersom de ar friska. Jag har nog rikare
erfarenheter, och det dr det som gor mig
annorlunda.”

De intervjuade ungdomarna menade att de
hade en liten grupp goda vinner i vilkas
sillskap de upplevde sig som vilka som
ungdomar. Med dessa vidnner - som ofta
var av samma kon - delade de gemensamma
véirderingar och intressen. De aktiviteter
som ungdomarna genomférde tillsammans
paminner i stort sett om dem som &r vanliga
bland tonaringar.

”Vi spelar pad datorn eller ser film, gor
utflykter, pratar med varandra, lyssnar
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pa musik. Ibland 4r vi hemma hos dem,
ibland hemma hos mig.”

”Vi dr fyra kompisar. Vi har ett band och vi
spelar pa olika discon. Ibland gar vi pa bio
eller sa spelar vi pa datorn.”

Relationer till de goda véinnerna kénneteck-
nades av 6msesidighet och respekt. I sillskap
med dem kénde de intervjuade ungdomarna
sig hemma. De var en i gruppen och deras
olikhet (pga. funktionshindret) var inget som
bekymrade varken dem sjilva eller de andra.
I vénnernas sidllskap blev de betraktade
som de personer de dr. De upplevde att de
bemdéttes av sina vanner pa ett virdigt och
hénsynsfullt sitt vilket medforde att de sag
pa sig sjdlva pa ett positivt sitt.

”De vet ju allt om mig och de behandlar
mig inte annorlunda &n andra for det. De
bryr sig. Nar jag ar trétt och nedstimd och
inte orkar ta mig ut kan de komma hem
till mig och hjilpa mig att komma 6ver de
tunga kinslorna jag har. Det kédnns bra.”

Vilka dr da de vénner/kompisar som ung-
domarna har? Av intervjuerna framgick att
kompisskapet var mycket begrdnsat. Det
fanns en liten inre krets av nédra vinner som
de intervjuade ungdomarna umgicks med.
Dessa var tidigare assistenter, fordldrarnas
bekanta, slakten (kusiner) eller nigra som
man “alltid hade kant”.

”Min kompis 4r nagra ar yngre dn jag. Vi
(familjen) har kdnt honom ganska linge.
Jag larde kdnna honom genom mamma
och pappa som triffade hans forildrar
under en kurs.”

”Jag har tre kompisar. Den ena tjejkompi-
sen som dr nagot dldre var min assistent en
géng. Den andra tjejen var ocksa min as-
sistent. Med tiden blev vi riktigt bra kom-
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pisar. Den tredje har jag kint sedan manga
ar. Vi gick i samma skola pa mellanstadiet
och blev kompisar redan da.”

Denna inre krets av jamnariga kamrater var
mycket viktig for dem, eftersom med dessa
kamrater kunde de dela erfarenheter som de
inte kunde med vuxna. Att kunna gora saker
och ting tillsammans med sina kompisar, att
kénna att man kan lita pa varandra, och att
dela med sig av sina personliga tankar och
kdnslor upplevdes som nagot mycket vi-
sentligt och en sddan upplevelse gav dem en
kénsla att de inte skilde sig fran andra.

Patvingat annorlundaskap

Till skillnad fran forra underkategorin dér
likhet var i fokus finns annorlundaskapet det
som i denna kategori dominerar och kom-
plicerar relationer. Manga av de intervjuade
ungdomarna berittade att det fanns tillfdl-
len ddr de upplevde att de blev betraktade
som annorlunda och det pé ett negativt sitt.
Detta annorlundaskap som de tilldelades av
andra, ofta av jamnariga, skedde vid méten
med personer som de inte kidnde sen tidigare
men ville ldra kdnna. Ungdomarna menade
att vid sddana moéten blev de sedda mot bak-
grund av sitt funktionshinder och inte vem
de egentligen dr som personer. De tyckte att
moéten med dessa jamnariga personer kom att
préiglas av 6msesidig osidkerhet eller sa kom
de att handla om deras funktionshinder.

De intervjuade kunde t ex. beritta att nar
de traffade personer av det motsatta konet,
till exempel pa ett diskotek (ofta var det
flickor som berittade), sd hade dessa per-
soner sa fort de blev medvetna om att deras
danspartner hade vissa funktionshinder
inriktat sig pa dessa hinder snarare &n pa
henne som person.
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”De bjod upp mig till dans, men nir de
markte att jag haltade bérjade de fraga
mig vad det var for fel pa mig och sedan
pratade de inte om nagot annat dn mina
problem. Det var inte jag utan mitt handi-
kapp som var intressant.”

Sddana moéten med personer som ungdo-
marna onskade bli bekanta med, oavsett
om dessa var av samma eller av motsatt
kon, blev ofta kortvariga och ledde inte till
bestaende relationer. Dessa moten, som var
fokuserade pa funktionshinder, gjorde att de
ungas annorlundaskap kom i férgrunden pé
ett negativt sitt och hindrade en menings-
full kommunikation. For att handskas med
sadana ovilkomna situationer, dvs. for att
hantera sitt annorlundaskap - kom manga att
dolja eller att forneka sitt funktionshinder,
om det inte var direkt synligt.

”Nar jag traffar nya kompisar vill jag helst
inte berdtta om mitt funktionshinder. Nar
man berittar finns en risk att man kan
bli forknippad med sitt funktionshinder.
Manga blir ocksé rddda nar man beréttar.”

Sammantaget kunde konstateras att de kom-
plicerade sociala méten som de intervjuade
hade med de dnnu obekanta jamnariga ledde
till en upplevelse att det fanns ett annorlun-
daskap som tvingades pa dem av andra. I
moten med dessa andra uppfattade ungdo-
mar att de blev stopta i samma form, som
handikappade, och vilka de var som personer
blev ovisentligt. Dessa moten dér det annor-
lundaskapet hos dem var i fokus kom dem att
fraga vem de egentligen var och vilken som
var deras identitet.
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Annorlunda

Den tredje huvudkategorin omfattade be-
skrivningar dir ungdomarna uppfattade att
de blev betraktade som helt annorlunda, som
helt avvikande alla andra. Kategorin indela-
des i tva underkategorier - Avstdndstagande
och Medlidande.

Avstandstagande

De intervjuade ungdomarna menade att
allménheten tog avstand fran dem. De upp-
fattningar som t ex. manniskor pa stan hade
om dem bestimdes enligt ungdomarna i hog
grad av forsta intrycket. I sadana moten med
allménheten upplevde de intervjuade ungdo-
marna att de blev betittade och stimplade,
utan att nagon forsokte att senare revidera
sin uppfattning.

”Jag har nyss fatt en rullstol och méste an-
vinda den ute bland andra och det kinns
inte bra. Ménniskor tittar konstigt pa en
eller tittar bort for att inte se. Att kiinna sig
utpekad, att kidnna att det enda de ser det
ar mitt handikapp kéanns jéttejobbigt. Man
onskar att man var ndgon annanstans.”

Hur man blev betraktad berodde enligt
ungdomarna pa betraktarnas alder. Aldre
ménniskor uppfattades av ungdomarna som
mest negativa. De undvek att titta pa en eller
tog avstand genom att demonstrativt vika at
sidan. Nir ett samtal kom till stand vinde de
sig till assistenten eller nir de talade med den
funktionshindrade personen sjilv pratade de
barnsprak. Yngre manniskor kdndes mer po-
sitiva. De vinde sig direkt till en och kunde
fraga vad som var fel. Enligt ungdomarna
var det enklast med barn. De drog sig inte
for att fraga direkt vad som felades den funk-
tionshindrade. Som en av dem beréttade:
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”Barnen frigar varfor jag ser konstig ut.
Men ofta hinner barnen inte fa ndgot svar
forran fordldrarna drar bort dem. De vill
inte att barnen skall besvira en handikap-
pad for det &r svart nog som det ar. Anda
tycker jag att det ar bittre att forklara for
barnen for de dr ofta néjda nir de far ett
svar.”

Medlidande

Att bli betraktad som annorlunda vickte
ménga kénslor till liv, bdde hos ungdomarna
och hos dem som betraktade. De intervjuade
ungdomarna beskrev att de ibland blev be-
motta med en kdnslosamhet som kunde vara
mycket besvirande. Att vistas ute pa stan
och mota frimmande ménniskor upplevdes
darfér aven mycket férnedrande. Ungdo-
marna kunde beritta att de inte séllan blev
betraktade som tragiska figurer. De kunde
uppleva att omgivningen tyckte synd om
dem vilket dven uttrycktes i konkret hand-
ling. En av dem berittade:

”Jag stod vid Domus och salde Bingolotter.
Det var ovanligt ménga som kopte lotter.
Da kom det fram en dldre dam som sa ”Jag
vill inte képa nagon lott men ta pengarna
anda, de kommer dig sdkert till nytta”. Da
kinde jag mig fornedrad. Jag var avvisad
som lottforsaljare och betraktades endast
som en som behdvde allmosor”.

Denna kénslosamhet som kanske var vil-
menad uppfattades negativt av ungdomarna.
De ville vara som andra tondringar med
liknande fritidsintressen och arbetsuppgifter.
Nir de upplevde att de blev démkade och be-
traktade med medlidande vickte det manga
negativa kénslor till liv.

Allménhetens attityder - oavsett om det
rorde sig om kallt avstandstagande eller
medlidande - aterspeglade enligt de inter-
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vjuade de stereotypa negativa attityder som
finns i samhillet. Att vara ute bland allmén-
heten vickte hos ungdomarna de kinslor av
skam och tvivel som de under langa tider
hade bearbetat och som vid sddana méten
fick ny niring. Ungdomarna kénde sig un-
derldgsna och maktlsa och allt detta vackte
frustration och vrede, kénslor som de inte
riktigt visste vad de skulle gora med, mer dn
att de sarade deras sjdlvkédnsla. Men dessa
moten fick dem ocksa att fundera 6ver vem
de egentligen ér, eller rittare sagt vem de
andra anser att de 4r.

Diskussion

Denna studie visar att de funktionshindrade
ungdomarna upplevde att det fanns en dub-
belhet i deras identitet. A ena sidan fanns en
inre privat upplevelse av vem man é&r, 4 andra
sidan upplevde de att manga andra betrak-
tade dem som annorlunda.

Den egna upplevelsen av jaget, sdsom
ungdomarna beskrev den, verkar vara tim-
ligen samstimmigt med det som Erikson
(1968) bendmner “’the core of the true self”.
Genom att syntetisera alla tidigare iden-
tifikationer skapas enligt Erikson (1968)
en identitet som dr unik for varje person.
De intervjuade ungdomarna betonade just
unikheten i sitt jag, att man dr den man ar
och liknar ingen annan. En méanniskas upp-
levelse av unikhet, av att ha egna inneboende
unika mojligheter, dr en vilkdnd livssyn
ocksa inom fenomenologisk filosofi och hu-
manistisk psykologi. S& menar t ex. filosofen
Heidegger (1992) att ménniskan dr en unik
och visserligen ensam varelse som kan leva
ett sant och autentiskt liv. Inom humanistisk
psykologi talar Maslow (1962, 1971) om
ménniskans unikhet i liknande termer.

De intervjuade ungdomarna talade ocksé
om sjdlvkinsla och sarbarhet som aspekter
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av den inre identiteten. Sjdlvkinsla har en
stor betydelse for en persons identitet. De
med god sjdlvkinsla brukar ha farre iden-
titetsproblem 4dn de med svag sjidlvkinsla
(Adams & Shea, 1979; Marcia, 1966; Kro-
ger, 2000). De intervjuade ungdomarna hade
i dag en god sjédlvkinsla. Men det hade fun-
nits och fanns dven i dag tillféllen da kanslor
av skam, angest och annat obehag sénkte
sjdlvkanslan. Alinsky (1971) menar att
forméagan att forvandla kénslor av skam till
kinslor av stolthet och acceptans ar inget en
géang for alla givet utan utvecklas genom en
stindigt fortgaende process i vilken ménnis-
kan kdmpar for att skapa respekt for det egna
jaget. Den sjdlvkédnsla som ungdomarna i
denna studie hade var saledes inget stabilt
tillstdnd vilket individen “en gang for alla
har anpassat sig till”, utan var beroende av
olika omstandigheter i livet. De fluktuationer
som foérekom i sjdlvkénslan har sakert ater-
verkat och kommer sannolikt att dterverka
framover pa deras identitetsbildning.

En tredje aspekt av den inre identiteten
var en upplevelse av sarbarhet. Sarbarheten
i identiteten framkallade kianslor av oro
hos de intervjuade, speciellt hos dem vars
grundsjukdom kunde medfora komplikatio-
ner och ytterligare funktionshinder. For dem
fanns en upplevelse av att “man vet aldrig
hur det kommer att g&” och deras identitet
kunde karakteriseras som ett osdkert projekt.
Flera forskare har studerat hur funktionshin-
drade personer anpassar sig till sina kroniska
grundsjukdomar med progredierande for-
lopp och deras resultat liknar vara i det att
samtliga dr beredda pa framtida negativa
forvintningar och beredda att dd omprova
sin identitet (Adams & Lindemann, 1974;
Jeppson Grassman, 1991).

Att vara den man upplever sig vara, oav-
sett vad andra tycker, var mycket viktigt for
de intervjuade ungdomarna som ansag att
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det endast var de sjdlva som kénde sin sanna
identitet och kunde besluta vem de var. Det dr
1 dverensstimmelse med Erikson (1968) och
Marcia (Marcia et al., 1993) som menar att
under denna period i livet, i det psykosociala
moratoriet, gors egna val, egna prioriteringar
och egna beslut som sammantaget leder till
en bearbetad identitetsstruktur som &r unik
for just den person det giller. Av resultaten
framgér att de intervjuade ungdomarna hade
- dtminstone for ndrvarande - bestimt vem
de var och upplevde det ytterst frustrerande
att andra inte gjorde det.

Att vara lika och @ndé inte var innehallet
i den andra huvudkategorin. Det var ocksa i
denna kategori som dubbelheten i identiteten
kom mest till uttryck. Ungdomarna 6nskade
att likna andra tonaringar, men upplevde att
de inte betraktades av andra som sadana. De
upplevde ett slags patvingat annorlundaskap
vilket gjorde att deras identitet blev motsa-
gelsefull. Erikson (1968) menar att individer
som tilldelas egenskaper som inte stimmer
med deras sjélvbild dr i identitetskris och
fragan dr om inte de intervjuade ungdomarna
ar 1 en sadan kris.

Man kan fraga sig hur dessa ungdomar
kommer att 16sa sin identitetskris och ut-
sudda den besvdrande motsdgelsefullheten.
Flertal forskare (for en 6versikt se Corker &
French, 1999, del. 2) menar att f6r att man
skall finna harmoni maste man §verge sin
individualistiska 6nskan att definiera sig uti-
fran personliga karakteristika och acceptera
en identitet som funktionshindrad. Darige-
nom kommer man att ingd som en medlem i
en storre social grupp, men bestimda asikter,
fordelar och rittigheter. I en sddan grupp har
man en fast identitet - som funktionshindrad
- och behover inte langre jaimfora sig med
gruppen icke-funktionshindrade.

Av resultaten i denna studie kunde ses
att en sddan identitet inte var nagot som
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ungdomarna onskade. Det dr mojligt att de
i framtiden bestimmer sig att definiera sig
som funktionshindrade, men for nirvarande
avvisade de helt en identitet som funktions-
hindrade och fortsatte att kimpa med dub-
belheten.

Samvaron med de nidra vinnerna och
familjen verkade vara oproblematisk for de
intervjuades identitet. Bdde av vdnnerna och
av familjen uppfattade ungdomarna att de
blev betraktade som de personer de var. Di-
remot blev méten med obekanta jimnariga
besvirliga. For dem blev annorlundaskapet
det som var i fokus. Detta ir i 6verensstim-
melse med tidigare studier dir man menar att
upplevelsen att bli betraktad som annorlunda
kan medfora problem (Lagerheim, 1998; El-
lerston et al., 1996). Enligt Goffman (1976)
ar stigma ndgot oodnskat som utmirker en
person. Det var s& de intervjuade beskrev
att det kindes for dem vid dessa moten dér
deras annorlundaskap var i fokus och dir
deras funktionshinder definierade dem som
personer. Sadana stigmatiserande mdoten
med signifikanta personer, dvs. dem man vill
ldra kdnna och utveckla relationer till, kan
komma att begrénsa de intervjuades sociala
relationer och kan pa sikt leda till ett onodigt
utanforskap (jfr Ainlay et al., 1986).

Av resultaten framgar att de intervjuade
ungdomarna upplevde att de i méten med
allminheten blev betraktade som helt av-
vikande och annorlunda. Vid dessa méten
upplevde ungdomarna att deras person
vickte obehag, avstandstagande eller med-
lidande hos allminheten. Det 4r i sig inte
forvanande. Det har pavisats att samhille-
liga attityder till funktionshinder allmént &r
negativa (Jonsson, 1979; Séder, 1990; SOU
1998:16). Den som har ett funktionshinder
passar helt enkelt inte in i bilden. Allmén-
heten kan inte heller korrigera eller justera
sina stereotypa 6gonblickliga uppfattningar
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eftersom de sa sillan har fortsatta kontakter
med de funktionshindrade ungdomarna som
personer.

Bemotandet fran allménheten upplevdes
bittre nir det gillde barn. Dessa var fragvisa
och hade dnnu inte etablerat intoleranta at-
tityder eller reaktionssitt, utan visade en
allmint 6ppen och nyfiken instéllning som
upplevdes av de intervjuade ungdomarna
frasch och icke-stigmatiserande.

Det annorlundaskapet som kom till ut-
tryck i sociala kontakter, bdde med obekanta
jamnariga och med allméinheten, medforde
att de aspekter av identiteten som formades
i dessa sammanhang blev hotade och tvety-
diga. Utifran det interaktionistiska perspekti-
vet (Mead, 1934) ir identiteten och den egna
sjdlvbilden pa ett patagligt sitt en social
produkt. Den bestdms av hur personen be-
mots och virderas av signifikanta andra. Den
fokusering pa handikapp, de asidoséttanden
och nedvirderanden som de intervjuade ung-
domarna upplevde i dessa sammanhang led-
de till frustration och besvikelse. Den grupp
ungdomarna ville tillhéra, de ”vanliga” eller
prototypiska (the mainstream group), gav
enligt de intervjuade dem negativ feed-back
och verkade ovilliga att acceptera dem som
fullvardiga medlemmar. Allménhetens reak-
tioner var &nnu mer avstandstagande. Sddana
exkluderande attityder forstorar kénslan av
att vara annorlunda och kan pa sikt leda
till en svag och osiker sjilvkinsla (Barron,
1992; Robinson & Stalker, 1996).

Betraktas identiteten utifrdn Bronfen-
brenners (1979) ekologiska modell, déir den
sociala miljon existerar pa olika sinsemellan
interagerande nivaer, kan konstateras att
de inre nivderna som bestdr av den egna
uppfattningen av jaget och familjens och de
goda vinnernas mikrosystem - var problem-
fria. Inom dessa system visste ungdomarna
vem de var och hade en stabil identitet. Ju
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langre bort fran de inre nivaerna (dvs. mikro-
systemen) man kom dess fler problem upp-
stod och dess osdkrare blev ungdomarnas
identitetsuppfattning.

Pa nista niva i modellen dér de annu obe-
kanta jamnariga placeras in, blev identiteten
problematiskt. Det var pa denna nivd som
det uppstod en avgoérande konflikt mellan
de psykologiska och de sociala aspekterna
av jaget, dvs. om man 4r den som man sjilv
upplever sig vara eller den som man uppfat-
tas av andra. Scheier och Carver (1983) me-
nar att det finns ett stindigt vaxelspel mellan
det privata jaget och det sociala jaget och att
i tider av konflikt accentueras medvetenhe-
ten om 4n den ena och @n den andra aspekten
av identiteten. Det var patagligt i denna stu-
die diar ungdomarna omsom forsvarade sin
identitet, msom kénde sig attackerade.

Pa den yttersta nivan i Bronfenbrenners
modell - i makrosystemet - som bestar av
samhilleliga attityder och vérderingar, fanns
ocksé konflikter. I moten med allminheten
blev ungdomarna betraktade pa ett stereotypt
och stigmatiserande sitt, vilket gjorde att de
kinde sig sarade av det samhille de tillhor.
Séddana samhilleliga attityder, ddr min-
niskor i allméinhet tenderar att kategorisera
och gruppera personer utifran vissa kén-
netecken (funktionshinder) och inte utifran
de individuella egenskaper, dr vilkianda for
forskningen (SOU 1998:16). Personer med
funktionshinder betraktas sambhilleligt ofta
som underldgsna och inkapabla att ta hand
om sig sjilva. Sadana nedvirderande at-
tityder &r inte endast krankande utan ocksa
skadliga for identiteten.

Vad skall man gora for att hjilpa dessa
ungdomar i deras identitetsutveckling? Till
att borja med bor man hjilpa dem att komma
tillrdtta med de frustrerande kanslorna de har
visavi sin sociala omgivning. En identitet
som kinns hotad ar sirbar och en ménniska
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utvecklar olika strategier for att avvirja hotet
(Breakwell, 1986). Att hjélpa dessa ungdo-
mar att utveckla adekvata copingstrategier
skulle vara en tinkbar hjélp. Men man maste
ocksa hjilpa de “signifikanta andra” att lara
sig att relatera till personer med funktions-
hinder péa ett mer adekvat sitt dn vad som
for ndrvarande tycks vara fallet. En vixling
av fokus, fran funktionshindrade personer
som en stereotyp kategori till ett méte med
en levande person “ansikte mot ansikte”
och med en vilja att inférliva den andre i sin
gemenskap, dr av stor vikt och bor hjilpas
att komma till stand. Annorlundaskapet
kan kanske inte 16sas pa annat sitt 4n att vi
alla personligen gar in i det, accepterar de
skillnader som finns och lér oss att leva med
varandras olikheter.

Styrkan med denna studie ér dess inifran-
perspektiv, som har fangat komplexa erfa-
renheter och innebdrder ur respondenternas
vardagsliv. Det interaktionistiska ansatsen,
dven om det endast dr respondenter som
berdttar om dessa interaktioner, har varit
fruktbart och givit en detaljrik bild av de er-
farenheter och problem som respondenterna
moter ndr de reflekterar 6ver vem de dr och
vilken som ér deras identitet.

Att de intervjuade ungdomarna ingick i
flera studier kan fungera bade som en styrka
och en svaghet. Styrkan bestar i att forskaren
kunde ldra kidnna ungdomarna bittre 4n om
kontakten hade skett endast vid en enda stu-
die. Den relation som hade utvecklats mellan
intervjuaren och de intervjuade var tillitsfull
och gjorde att de intervjuade kinde sig fria
att berdtta om saker som de kanske inte hade
gjort ndr intervjuaren hade varit mer okand.

Svagheten med att ha samma personer i
flera studier &r att man som forskare inte vet
vilken paverkan, positiv eller negativ, man
kan ha pa dem som man studerar. Anled-
ningen till att samma personer anvindes i
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flera studier var bristen pa funktionshindrade
personer i det lan dér studien utférdes.

En annan svaghet med studien &r att un-
dersokningsgruppen var liten och himtad
fran en viss geografisk region. Dérfor maste
resultaten av studien endast begrinsas till
denna grupp och vi vet inte om andra funk-
tionshindrade ungdomar i andra delar av
landet har samma erfarenheter.

Kvalitativa studier har ofta sma grupper
och studierna kan varken replikeras eller
generaliseras. Diaremot bor de erhdllna re-
sultaten vara valida. For att sikerstilla tro-
virdigheten i studien har vi tydligt beskrivit
tillvagagangssittet, sikerstillt palitligheten
genom att diskutera studien med andra
forskare, samt genom att ge citat fran ungdo-
marna visat att vara tolkningar &r grundade
1 empirin.
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