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Abstract

This study is about a special congenital disorder — congenital amputation.
It was made to investigate what young peopl e thought was the hardest
part and what had helped them the most to accept and deal with it.
Three young people have been interviewed and their answers have been
analyzed with a theory, the system theory.
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1 Inledning
1.1 Bakgrund och forforstaelse

Jag har valt att skriva om amnet dysmeli. Ordet dysmeli betyder avsaknad av arm eller ben
eller del av. (www.dysmeli.se) Det & nagot man fods med och det & ungefar 60 barn om aret
som fods med det i Sverige. Jag & gav fodd med det sd jag finner detta amne valdigt
intressant da jag galv har gétt igenom bade vadigt jobbiga samt roliga upplevelser pa grund
av detta. Det som intresserar mig mest & ungdomar da det & ungdomar jag vill jobba med i
framtiden. Med ungdomar menar jag personer mellan 15 och 20 ar. Anledningen till att jag
véljer att fokusera pa den aldersgruppen & for att da hander det mycket, béde fysiskt och
psykiskt och det var personligen véldigt pafrestande for mig galv att vara annorlunda. Jag
skulle vilja veta mer om hur andra ungdomar har upplevt sin dysmeli i 15-20 ars dlder. Da det
inte finns sa mycket forskning om dysmeli hade jag tankt prata med andra unga om deras
dysmeli och ta reda pa vad som har hjdpt dem genom sin tondrsperiod, vad som har vart
jobbigast och vad som har vart bast med att vara annorlunda, att ha dysmeli.

" Ibland ar det vi galva som forstorar vara” komplex” och skyller p&” de normala” som har
fordomar, nér det i salva verket &r vi salva somtror att andra bryr sig sa mycket.”
(Gardséter, 2004;12)

Detta skriver Gardsdter om att vara dysmelist i sin uppsats Dysmeli — diagnos och identitet
(2004). Hon tar upp mycket normer for samhélet och har fétt in lite vi och de tank i sin
uppsats. Nagot som hon skriver mycket om & hur det var att hitta sig §av, ur sin egen
synpunkt da& hon skriver fran sitt eget perspektiv. Hon beréttar hur det var att vaxa upp utan en
hand, eller med en ”lillhand” som hon kalar den. Mot férdomar, med utanforskap och
vanskap, stottande foraldrar och nyfikna barn. Hon |ater |asaren folja med pa hennes resa mot
den hon & idag. Hur det var att vara liten och inte tanka s mycket pa lillhanden och hur det
var att vara tondring och dolja handen for att ingen skulle se. Hon beréttar hur hon inte ville
séttasig i Situationer dar hon riskerade att hamna i centrum pa grund av lillhanden, aven hur
hon larde sig att manipulera med hjélp av den. Hon skriver om utanforskap, hur det var att
vara annorlunda, vilket &ven Reid-Cunningham (2009) gor i sin studie. Dock skriver inte
Reid-Cunningham ur ett eget perspektiv utan hon anvander sig av teorier.

Reid-Cunningham har anvént sig av ADA (The Americans with Disabilities act) och de
beskriver funktionsnedsattningar som en fysisk eller psykisk forsamring som forsvarar viktiga
aktiviteter i livet. Hon skriver &ven att andra definierar funktionsnedséttningar som en forlust
eller en olikhet fysiskt eller psykiskt sett. Funktionsnedsatta kroppar har traditionellt blivit
mérkta som utomstaende da de inte passar in i normen. Hon menar pa att de "onormaa’ blir
stigmatiserade da de tar del av eller gor aktiviteter som stodjer att de ar ”"onormala’, att det
stérker deras utanforskap. Till exempel dova, de har ett "eget” sprék. Det skrivs att de
funktionshindrade bildar en egen subkultur d& de som har ett funktionshinder ser sig java
som en minoritetsgrupp. Hon siger att det inte spelar sa stor roll vilken grad av
funktionshinder man har, att ett funktionshinder &r ett funktionshinder, oavsett om det &r ett
ytterst lindrigt sadant. Reid-Cunningham namner &en andra faktorer som orsakar
utanforskap, sd som ursprung och religion. Aven fast det &r helt olika orsaker som paverkar
”onormaliteten” saresulterar det i samma sak — utanforskap.

Till skillnad fran Reid-Cunningham som beskriver vad utanforskap och vad
funktionsnedsattningar & sa skriver Konarska (2007), precis som Gardsater, mer hur det &r att
vara en del av de "onormaa’, om bland annat stress och frustration. Konarska skriver att
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frustrationen kan komma frén misslyckanden men &ven att béde stress och frustration kan
komma ifrén situationer da man forsoker tillgodose sitt valmaende eller da man forsoker [6sa
olika situationer. Det skrivs att dessa faktorer paverkar beteendet. Konarska skriver att
personer med funktionshinder stéter pa frustrerande situationer oftare an de utan
funktionshinder aven fast det inte finns nagot direkt sammanhang mellan funktionshinder och
svéra situationer. Aven fast ett funktionshinder kan vara ett hinder pa vagen till att nd ett mal
SA & det inte funktionshindret i sig som avgér om situationen blir stressig eller de olika
reaktionerna pa situationen. Hon menar pa att det ar beroende pa det psykiska valmaendet hos
olika personer som avgor hur situationen och reaktionerna blir. Med andra ord om det & en
sjavsaker person sa blir situationen mildare an om det skulle vart en valdigt osaker person.

Konarska har gjort en undersokning i Polen om funktionsnedsatta ungdomars sjavfortroende,
deras beteende i utmanande situationer samt deras emotionella svarigheter. Ungdomarna i
hennes studie hade olika grader av synsvarigheter och var i ddrarna 13-14 och 18-19. Det var
totalt 120 ungdomar som deltog i studien varav 80 stycken hade en funktionsnedséttning och
60 stycken hade inte det. Attityd gentemot foérddrar och personer av motsatt kon samt
relationer till vanner, ndra vanner, samhéllet och lérare undersoktes. Svaren blev sedan
indelade 1 olika kategorier; aggressivitet, negativitet, undergivenhet och nederlag, passiv
retrétt, dominering samt ovrigt.

Resultaten visade att det inte var nagon skillnad mellan de ungdomar med ett funktionshinder
samt de utan ett nar det géllde deras gélvkansla, att alla accepterar sig gava lika mycket.
Resultaten visade @ven pa att ungdomar i dldern 13-14 litade mindre pa personer runt om
kring dem an de resterande, att de var den grupp som var mest radd for utmanande situationer.
De hade en storre kansla av hjdploshet an de dvriga grupperna, att de tvivliade pa sina egna
beslut samt att de hade l&ttare for att bli deprimerade, vilket kunde resultera i huvudvark,
mardrommar, &storningar med mera. De ungdomar som var helt blinda och hade aldern 13-14
visade &@ven att de hade svérare att kommunicera med samhdllet runt om kring dem, att de
hade psykiska symptom samt att de kande sig ineffektiva jamfort med de utan
funktionshinder. Bland ungdomarna i aldern 18-19 visade det sig att ungdomarna med
funktionshinder hade svérare att lita pa andra @n de utan funktionshinder. | slutéandan blev
resultaten att de yngre ungdomarna med ett funktionshinder litade mindre pa andra an vad de
Ovriga grupperna gjorde.

Dessa tre informationskallor berdr utanfoérskap, funktionsnedsédttningar samt de kénslor som
kan uppkomma vid ett utanforskap, men ingen av dem gér in ndrmre pa familjen runt om
kring en person med en funktionsnedséttning och vad en socialarbetare kan gora for att hjalpa
familjen. Det gor daremot Kirk Bishop (1993) i sin artikel, hon visar upp ett exempel dar en
mamma fétt en son med en funktionsnedséttning och Kirk Bishop skriver om hur denna
mamma " gomt” sonen fran omvérlden, att de slutat umgas med sl&kt och vanner, att de runt
om kring inte visste att den tvaadriga sonen inte hade lart sig g& Sonen har svart med
koordination och det tros bero pa att mamman tagit medicin under graviditeten. Mamman
verkade skdmmas for sin son eller det faktum att det kan ha vart hennes "fel” att sonen var
som han var. Vad socia arbetare kunde hjépa familjen med var att 1dta medlings team jobba
med familjen, for att ta reda pa vad som verkligen behovde atgardas och kunna ge familjen
rétt resurser. Genom detta kunde familjen erbjudas hjdp for att hantera kénslor som
ledsamhet och isolation samt forslag pa stodgrupper dar mamman kunde erbjudas samtal med
foraldrar i liknande situationer. Familjen fick aven hjalp till att hitta ekonomiska stod da det
tillkom ovantade utgifter for att kunnatillgodose sonens behov.
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1.2 Problemformulering

Det jag vill vetamer om & vad som hjaper ungdomar bast att hantera och accepterasin
dysmeli.

1.3 Syfte

Syftet med denna studie &r att fa okad forstaelse for hur ungdomar i ddrarna 15-20 &r larde
sig att hantera och acceptera sin dysmeli bast. Vad som var jobbigast med att vara annorlunda
och vad de ansag var den basta hjalpen till att acceptera det.

1.4 Fragestallningar

Vad var det som var jobbigast enligt intervjupersonen med att vara ungdom och ha dysmeli?
Vad hjdpte till mest enligt intervjupersonen att hantera samt acceptera dysmelin?
1.5 Avgransningar

Det jag inte kommer att fokusera eller |aggatid pa & personer dver 20 & samt personer under
15 & da det mest intressanta for mig och denna studie & personer mellan dessa dldrar. Jag
kommer heller inte att |agga nagon fokus pa personer utan dysmeli.

1.6 Precisering av begrepp

Orden dysmeli, dysmelist och IP kommer att anvandas mycket i denna uppsats och hér
kommer dessa begrepp att forklaras.

Dysmeli betyder avsaknad av arm €eller ben eller del av. Det &r alltsa en diagnos.
Dysmelist & en person med dysmeli som diagnos.

|P stér for intervjuperson eller intervjupersonerna beroende pa meningens uppbyggnad.
Det finns tre intervjupersoner och de kommer att bendmnas som IP1, 1P2 och IP3.

1.7 Redovisning av sbkmotorer och sokord

Tre av artiklarna & funna via tva av Umed Universitetshiblioteks sokmotorer, Social Services
Abstracts och Sociological Abstracts, till dessa tre artiklar anvéndes sokorden ” congenital
disorders’ samt "youth”. Uppsatsen som anvands, skriven av Gardsiter, hittades pa
dysmeliforeningens hemsida.

2. Metod
2.1 Val av datainsamlingsmetoder

Da syftet med denna uppsats &r att ta reda pa vad som var jobbigast samt vad som har gett
ungdomar mest hjdp att hantera och acceptera sin dysmeli har forskningsmetoden induktiv
ansats anvants (Davidson, Patel 2003). Detta for att ha ett s Oppet sinne som méjligt nér det
gdler att samlain dataistéllet for att varainstalld paen teori om hur det egentligen & och sen
fastna i fokuseringen pad om man har rétt eller fel. Uppsatsen baseras pa en kvalitativ metod
(Bryman 2002) da man far en djupare blick i vad den individuella personen tycker och tanker
an om man skulle anvanda sig av kvantitativ forskningsstrategi. Intervjuerna var
semistrukturerade for att 1&ta IP prata sa fritt och Gppet om det &mne som tagits upp. Aven
detta for att faen djupare forstaelse av vad individen tanker.
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2.2 Urva

For att fa fram sa mycket relevant fakta som mgjligt for denna uppsats har ett
bekvamlighetsurval tillampats. (Bryman 2002) Detta for att for att forsdkra sig om att det 1P
sager i intervjuerna &r relevant for denna uppsats och for sakert veta att |P har gatt igenom en
jobbig process med att hantera och acceptera sin dysmeli samt att IP har fétt ndgon slags hjdp
med acceptansen och hanteringen.

2.3 Bortfall

D& bekvamlighetsurva har tillampats har det inte forekommit nagra individbortfall.
(Dahmstrom 2005) For att forsoka fa sa hog validitet som majligt bestamdes det att det skulle
vara semistrukturerade intervjuer, @mnen som &r relevanta fér denna uppsats har tagits upp
och sen har IP fatt siga sitt om det utan att vara styrd av ledande fragor. Tillforlitligheten
hojdes da IP och intervjuare har samma diagnos — dysmeli, och &mnet blev enklare att prata
om. IP kunde kanna att de inte hade ndgot att dolja eller skdmmas for och det blev en mer
Oppen konversation mellan IP och intervjuaren.

2.4 Tillvagagangssatt

Det forsta som gjordes var att bestamma mdaramen for denna understkning, vilka
avgransningar, fragestéllningar, syfte samt problemformulering. Sedan letades det fram
artiklar som passade in i detta amne, att de pa nagot sétt skulle vara relaterade till dysmeli,
ungdomar, utanforskap och funktionshinder. Detta for att fa en forforstaelse till detta problem.
Né&r detta var klart letades det fram IP till studien, alatre blev forst tillfragade om de hade
upplevt en jobbig period och om de hade féatt/funnit nagot slags hjdp for att ma béttre. Detta
for att fa sa relevanta svar som mojligt sa att fragestallningarna skulle kunna besvaras, vilket
beskrivs under punkten 2.2 Urval. En teori valdes ocksa ut for att senare kunna analysera
resultaten av intervjuerna.

Innan intervjuerna genomfordes gjordes en intervjuguide (Bryman 2002) for att fa en struktur
pa intervjuerna. Intervjuerna gjordes via dator. Webbkamera och mikrofon anvandes da IP
bodde i andra stéder, samt ett inspelningsprogram sa att man skulle kunna ga tillbaka senare
och lyssna om det uppstod oklarheter. Intervjuerna transkriberades, dven detta for att kunna ga
tillbaka och kontrollera vad som sagts i grund och botten, med sammanhang for att undvika
olikavinklingar av IPs asikt.

Nér transkriberingarna var klara analyserades de utifran teorin och slutsatser drogs och efter
anaysavsnittet foljer en diskussion dér egna tankar redogors blandat med resultaten som
framkommit.

2.5 Etiskareflektioner

De som intervjuades for denna undersokning fick veta att de skulle forbli anonyma och att
ingen skulle kunna ta reda pa vem de egentligen &r, detta for att 6ka deras fortroende och
forsoka fa dem att kénna sig mer bekvama i situationen sa de skulle kunna besvara fragorna
utan att behdva oroa sig for att andra skulle kunna veta exakt vad de sagt. Det finns en
forstael se om att detta amne kan varajobbigt att berérada IP har gétt igenom en jobbig period
som har paverkat deras liv i olika skalor. Darfor finns risken att IP kanske undviker att prata
om vad som vart jobbigast med att ha dysmeli. Dé&r av de semistrukturerade intervjuerna, for
att inte inkrékta for mycket pa kansliga omraden, sa att IP skulle ha en chans att kunna
undvika att prata om nagot som denne upplever som kandligt. Allaindivider &r olika, vissa har
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inga problem med att prata om jobbiga privata saker medan andra har stora problem med
detta. Da denna undersdkning dessutom handlar om en kdnslomassigt jobbig period i livet,
ungdomen, den perioden man holl pa att hittasig v, ar det forstaeligt om nagon av IP inte
vill prata om de jobbiga delarna utan fokusera pa det som hjélpte dem istéllet.

2.6 Metodologiska r eflektioner

Da denna undersokning handlar om att forsoka ta reda pa vad IP tyckte var jobbigast samt vad
som hjélp dem att na en forstéel se och acceptans for sitt funktionshinder kanns det som om att
rétt sak har undersokts da intervjuguiden har baserats pa de tva fragestallningarna som fanns.

Intervjuerna var semistrukturerade for att kunna léta IP prata sa fritt som mojligt om de tva
huvudamnena utan att bli styrda. Men det hade kanske gétt att fa fram annu mer svar, mer
specifika, om det funnits mer direkta fragor.

Sjavklart finns risken att resultaten som framkommit inte stdmmer helt da det kan vara ett
kandigt amne att prata om. IP kan ha valt att bara berétta lite om det utan att ga in djupare,
eller helt enkelt sagt ndgot som inte stammer Gver huvud taget for att gora det enklare for sig
sjav och for att slippa prata om nagot som har vart jobbigt.

3. Teori
3.1Val av teori

Den teori som kommer att anvandas i denna studie & systemteorin (Oquist 2008). Detta for
att systemteorin fokuserar mer pa grundorsakerna till ett problem &n l6sningar pa problemet,
vilket passar bra in da en del av syftet med denna studie &r att ta reda pa vad som vart
jobbigast med att vara ungdom med dysmeli. Man kan da grava djupare och se vad som
paverkat personen och orsakat problemen som denne har haft.

3.2 Teori

Systemteorin menar pa att allt som hander, (handlingar och problem) sker i samband med
andra personer och miljoer. Den menar pa att inget sker pa grund av en individs egna
inneboende egenskaper. Systemteorin tittar &ven pa de olika system som individen ingér i,
vilka subsystem som finns, hur balansen ser ut mellan subsystemen. Teorin gar inte ut pa att
hitta I6sningar pa problemen utan kollar pa vad som orsakat dem. Nar man va vet vad som
orsakat nagot blir det da enklare att reda ut problemet i sig. Olika subsystem kan vara
familjen, skolan, vanner, ndgon forening eller annan socia kontakt. Man kollar pa hur de
samspelar tillsammans och hur de paverkar individen.

Om en person, med dysmeli i detta fall, & deprimerad och man ska anvanda sig av
systemteorin tittar man pa miljén och de runt om kring personen. Personen bor hemma, gar i
skolan och spelar fotboll pa fritiden. D& blir familjen, skolan, kompisar och fotbollslaget olika
subsystem. Finns det mycket press ifran skolan som gor att personen mar daligt? Eller & det
kompisar som inte accepterar personen pa grund av dennes dysmeli? Har foraldrarna svart att
hantera att de har ett barn med en avvikelse fran normen? Finns det orosmoment inom
fotbollslaget?

Man gar altsa till grund med vad som orsakar depressionen istallet for att fokusera pa den
enskilda personen for att komma fram till en [6sning.
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3.3 Teorireflektion

Svagheter som finns att hitta i denna teori fér denna undersbkning & att den inte &r
|6sningsfokuserad, vilket kunde ha vart till nytta da en av frégestallningarna handlar om vad
som hjépt IP mest till att ma béttre. Denna teori passar dock valdigt bra in for den andra
fragestallningen, vad som har vart jobbigast for | P, d& systemteorin tittar pa vad som kan ligga
till grund for problemet. Den tittar ocksa pa de olika subsystemen, olika sociala kontakter,
vilket & mer vidgat och ger en storre forstael se for att nagot problem inte behdver bero pa den
enskilda individen utan att man paverkas av miljon och personer runt om kring.

4. Empiri

4.1 Redovisning av intervjuer

- Vad var det som var jobbigast?

Allatre IP beréttade om att de haft det jobbigt i de 6vre tondren, att de sttt pd motgangar pa
grund av deras dysmeli. De kande att de behdvde jobba dnnu hardare &n sina kompisar for att
passa in da de trodde att det skulle vara svarare for andra att acceptera dem da de inte sag ut
som en "vanlig” tondring, fysiskt sett. Tva av IP berédttade dven att de hade gétt igenom en
depression som utlosts av deras dysmeli. De hade svart att accepterasig gava, sin egen kropp
och sitt funktionshinder. Det var manga fragor som cirkulerade i huvudet men bade IP1 och
|P3 kande att det var en fraga som stod centralt, som alltid aterkom. — Varfor just jag? Det var
jobbigt att de héant just dem nar det & safa som drabbas av det.

" Det kandes som om man dragit en nitlott pa livets lotteri” salP3.

Det som bada fann var det mest frustrerande var att det inte fanns nagot svar. De fick inga
svar om varfor just dem hade drabbats eller vad det berodde pa.

N&got som alla IP hade gemensamt var att de under en period hade férsokt dolja sin dysmeli.
IP1 hade vagrat att ha kortbyxor, korta kjolar och klénningar for att dolja sitt ben och sin
protes. IP2 och 3 hade valt att alltid hasin lilla hand i byx- eller jackfickan. 1P3 beréttade att
han ett tag inte hade skakat hand med nya personer utan ngjt sig med att siga hej da han
saknar sin hogra hand.

" Det sominte synsfinnsinte” sahan.
" det sominte finns kan man inte déma”
fortsatte han sedan med nér han beréttade hur han hanterat sin dysmeli under depressionen.

De tre IP beréttade att de under en period hade |atsats som om att de inte hade nagot fysiskt
avvikande, att de var precis som alla andra, de beréttade &ven att det hade hjalpt till en bérjan
men att de med tiden hade matt sémre och samre.

—Vad hjélpte mest?

IP2 hade valt att tatag i problemet med en gang och valt att ga och prata med en kurator om
hans problem. Han hade sokt pa internet efter folk i samma situation, han fick da reda pa att
dysmeliforeningen hade olika aktiviteter fér personer med dysmeli. Han anmélde sig till dessa
och ins3g att han inte var ensam, han insdg ocksa att alt inte behdvde vara jobbigare eller
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omgjligt fér honom att gora bara for att han saknade nedre delen av ena armen. Det blev 1P2s
vandpunkt.

IP1 och 3 valde istéllet att fortsitta ignorera sin dysmeli och hoppas pa att alla negativa
kanslor skulle forsvinna och do ut. Men det blev inte sa. IP1 slutade ga i skolan de dagar
gymnastik stod pa schemat, slutade ga pa stan och ga ut pa klubbar d& hon kande att det var
enklast att stanna hemma och slippa fragor om sitt ben.

" Det var inte enkelt att férstka svara pa fragor om en sjalv som man inte ens sjélv hade svar
pa’ salPl.

Alltsa valde hon istédllet att ggmma sig och slippa svara pa fragor &@n att umgas med kompisar
och faen och annan fraga.

” det finns ett namn pa det, som en sjukdom. Men man &r ju inte Suk, men det &r svart att
forklara” , fortsatte hon.

IP1s vandpunkt kom efter att hennes foréldrar tagit kontakt med Dysmeliféreningen och
anmalt henne till ett ungdomsléger. IP3s familj hade vart medlemmar i dysmeliféreningen i
flera dr och han anmélde sig galv till 1agret da han kande att det inte kunde skada.

” jag kande liksom att det inte kunde bli varre, sa varfor inte liksom?”

ett annat citat fran 1P3 om perioden under |&gret lyder:
" jag var liksominte udda langre, jag var precis somalla andra... det var typ... skont” .

Han fortsatte ha kontakt med andra ungdomar fran ungdomslagret och de &r idag vadigt bra
vanner.

" det var typ det som hjalpte mest... att ha ndgon annan, precis somjag... i livet. Att man inte
var ensam liksom...” .

Nagot som bade IP1 och 3 pratade om var ett ungdomsléger. Det var ett |&ger for ungdomar,
lett av unga personer som sjalva hade dysmeli. Lagret pagick i en vecka och ungdomarna som
deltog fick diskutera sin dysmeli, konfrontera sina negativa tankar och svarigheter. Lagret var
inte l6sningsfokuserat utan mer som en bas fér ungdomar med dysmeli dér de kunde prata om
det som var jobbigt med dysmelin. De fick &ven gora helt vanliga saker, men med andra
dysmelister sa de kunde se att det funkar precis lika bra som "vanliga’ personer bara att det
kan talite langre tid.

" det hjalpte nar man fick prata med nagon annan an familjen och de vanner man annars
alltid pratade med. Pa | agret fick man prata med nagon som faktiskt hade gatt igenom samma
sak...” —IPL.

” man fick typ en annan syn pa allt néar ledarna ocksa hade dysmeli och de madde ju bra.”

- |P3.

” man fick typ motfragor ... och blev utmanad att gora nat at problemet istéllet for att gnalla...
" —1P3.
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” en av ledarna fragade mig varfor det var sa synd omjust mig och jag kominte pa nat bra
svar ... sa det fick upp mina 6gon, det kanske inte var s synd om mig anda.” — IP1.

5. Analys och slutsatser

Slutsatsen man kan dra av intervjuerna & att alla tre IP kdnde sig mer positivartill sig gélva
och sin dysmeli efter att de fatt kontakt med andra dysmelister, att det sociala stodet betydde
mycket for dem. Enligt systemteorin skulle ”andra dysmelister” vara ett subsystem och i detta
fall har det vart ett positivt subsystem for de 1P som intervjuats fér denna undersokning. Just
detta system har gett IP stéttning och respons vilket ledde till att IP ifrégasatte sin egen
situation som ”utsatt” och blivit sékrare i sig galv. Det ledde i sin tur sedan till att banden
mellan andra subsystem blev béttre, som kompissystemet till exempel.

Nagot annat man markte nér man |aste igenom transkriberingarna var att alla tre hade forsokt
dolja sin dysmeli, forsokt vara som alla andra. Dock framgick det inte om de lyckades, om
andramérkte att de dolde nagot, men det hjapte IP till en borjan. Da allatre &ven beréttade att
det inte hade hjalpt i det 1anga loppet och de hade métt daligt av att |&tsats som ingenting kan
sutsatsen att man inte kan |atsas vara nagon annan an den man & utan att acceptera ens
riktigajag forst dras. Utifran det material som framkommit kan man anta att en acceptans och
forstéelse for vem man egentligen & maste finnas innan man skapar ett "andra’ jag, att |atsas
vara ndgon annan, utan de problem som det verkliga jaget har. Man maste alltsa jobba med
sitt riktigajag forst. Vilket de sedan gjorde, pa olika sétt.

D& de méadde béttre efter att de slutat |atsats och jobbat med sig sjdlva for att acceptera och
hantera sin dysmeli dras slutsatsen att de lyckats, att hjdlpmetoderna funkade. Det framgick
att da de hade accepterat sig galva kande att de inte langre hade ndgot behov av sitt ”andra’
jag, att de madde bra och var bekvama med den de egentligen var.

Dessa dutsatser kanske inte passar in pa ala unga dysmelister utan de & enbart baserade pa
de tre IP som deltagit i just denna undersokning. Dock verkar de rimligai detta ssmmanhang
om man kollar pa teorin och intervjuerna. Det kan &ven tankas att det géller ungdomar Gver
lag, att man bor hitta den man egentligen &r for att kunna ga vidare och utveckla nagot annat.

6. Slutdiskussion
6.1 Avslutande resonemang

Mina fragestallningar var att ta reda pa vad som var jobbigast med att vara ungdom och ha
dysmeli samt vad som hade hjélpt till mest nér det kom till att hantera och acceptera sin
dysmeli. Jag tycker att jag fétt svar pa fragestallningarna som verkar rimliga, att det
jobbigaste med att vara ungdom och att ha dysmeli var att se annorlunda ut och att behtva
kampa extra hart for att platsa in samt kanna sig som en i ganget. Det som hjdpte mest var
tydligt, att ha kontakt med nagon i en liknande situation och nagon att prata med. Som en
forsakran att man inte & ensam utan att man alltid har nagon med sig. Och jag tror det géller
over lag, oavsett man har nagot funktionshinder eller inte, att man vill passain och varaen i
ganget. Det & almant kant att ménniskan trivs i sillskap med andra och da spelar det ingen
roll om man har nagot slags handikapp, nagon sjukdom eller om man &r helt frisk.

Som tidigare namnts i analysen sa framgick det tydligt att de tre IP kande att det blev béattre
nar de hade négon att prata och relatera till. Detta pekar pa behovet av att kdnna sig som en

11



Miranda Torndahl B-uppsats

del av nagot. Och i detta fall & ordet behov inte menat i ndgon negativ form, utan positiv.
Eftersom det resulterade i att IP kénde sig béttre, mer gavsadker efter dennaform av relation.

Det hade vart intressant att fa en utomstaendes asikt nar det galler just detta funktionshinder,
hur andra, icke-dysmelister, ser pa personer med dysmeli. Inte for att fain ett slags vi och de
tankande utan helt enkelt for att undersbka om dysmelin syntes nér IP forsokte dolja det, om
det faktiskt funkade att dolja det. Detta & mest av nyfikenhet da det skulle vara intressant att
veta om det faktiskt funkade att dolja funktionshindret och darfér har det inte fokuserats pa
just den aspekten i denna undersokning da mélet har vart att undersoka dysmelistens asikter.

Mdlet har vart att hela tiden forsoka vara objektiv och inte 1&a mina egna erfarenheter och
asikter speglas i undersokningen. Det har varit svart da jag har velat hdlla med IP och prata
mer om den jobbigatiden dajag har ként samma sak nar jag var yngre sa pa en nivakande jag
mig vadigt ssmmankopplad med IP, men jag har jobbat med att stryka undan personliga
erfarenheter och asikter for att fafram vad IP verkligen har sagt. Nagot positivt som kom fram
under denna studie var att jag salv fick en slags bekréftelse pa att salv inte vart helt ensam
utan att det & fler som jag, med samma tankar och funderingar. Det negativa & gavklart att
det var fler &n jag som gatt igenom den jobbiga tiden, men dessa tre fall sa har det resulterat i
nagot bra till slut. Medvetenheten om att det finns de som inte har fétt nagon hjdp & en
jobbig kansla, och det hade vart av yttersta intresse att fa veta hur dessa personer tar sig
igenom vardagen. Dock hade det inte gett denna understkning nagot da en av
fragestallningarna var att ta reda pa vad som hade hjalpt IP mest att hantera samt accepterasin
dysmeli.

Hela undersbkningen har vart véldigt intressant da jag har ett personligt bakomliggande
intresse for just detta é&mne da jag sav har dysmeli. Det var véadigt svart att fa fram bra
artiklar till forforstéel sen och det tog lange tid an 6nskat. Samma sak angaende teorin. Det jag
hade vantat mig som svarast var att hitta intervjupersoner, men det visade sig vara det
enklaste. Och det som dessa tre beréttade for mig gav mig bra material att jobba vidare med.
Men som jag namnde tidigare s var det svart att hdlla sina egna kanslor och tankar borta.
Dock tror jag det gatt ganska bra pa den delen da det framgar tydligt vad IP har sagt under
intervjuerna utan att mina egnatankar lyser igenom.

Jag ndmnde tidigare andra intressanta infallsvinklar pa detta problem, och det & framfér allt
tva som jag skulle vilja undersoka vidare. Till exempel intervjua dysmelister som inte har fatt
nagon slags hjap, kanske till och med att de lever i okunnighet om sitt funktionshinder. Att de
inte vet om att det kallas dysmeli eller att de lever gdmda, gdmda som i att de ddljer sin
dysmeli pa olika sétt. Dock tror jag att det skulle vara valdigt svart att fa tag pa personer som
skulle vilja prata om det om de inte har kunnat nd ndgon slags forstaelse eller acceptans for
det. Att de inte skulle vilja prata med en socionomstudent om det de faktiskt forsoker dolja
varje dag. Sen tror jag att det &r i stort sett omajligt att fatag i ndgon om de inte vet om att de
har dysmeli.

Den andra infalsvinkeln som skulle vara intressant att undersoka skulle vara personerna runt
omkring en person med dysmeli, fordldrar, syskon, sldkt och néra vanner. Denna idé vécktes
nar allatre |P beréttade att de forsokt dolja dysmelin. Funkar det? Ar det sd att personer runt
om kring inte mérker ndgot om funktionshindret doljs? Eller hur &r det att sta ndgon nara som
gar igenom att vara osaker ungdom med ett funktionshinder, hur det kanns att sta bredvid en
person som kampar for att antingen dolja funktionshindret eller for att finna en forstaelse for
det, att leta hjélpmedel for att kunna accepterasig géav?
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Bilaga 1
I ntervjuguide.

Vad har vart jobbigast med att ha dysmeli och att vara ung?
- Varfor?

Vad/Vem/Vilka hjdlpte mest till att hantera och acceptera dysmelin?
- Varfor?
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