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Abstract

Title: You could say that both are sending signals but on different frequencies

Author: Susanna Oredsson

Being in a relationship where the partner has Asperger's syndrome makes you indirectly
affected by their disability as it affects not only the disabled but also the partner. The partner
may be faced with a lack of understanding from their partner with Asperger's syndrome and
from its surroundings, where the syndrome including causes, limits ability in social
interaction and communication.

The study is a qualitative study based on six asynchronous interviews conducted via email
with partners who are in a relationship with a partner who has Asperger's syndrome.

The aim of the study was to increase understanding and to highlight partners experience to be
in a relationship where the other partner has Asperger's syndrome and how outside support
from the environment is perceived. Results of the study showed that all six partners felt that
everyday life was structured around the partner with Asperger's syndrome. There was a
perceived feeling of loneliness because of the partner with Asperger's syndrome not caring
about the partner and of being the one taking the greatest responsibility in everyday life for it
to work. There was a feeling of stress, anxiety, lost confidence and frustration but there was
also a strong desire and commitment to their partner with Asperger's syndrome. There was a
strong love for the partner with Asperger's syndrome and a willingness to get the couple
relationship to work. The results show that partners need and want support from the
environment. It is important that they receive the support they need. The type of support
needed varies but the important thing is that it is flexible, tailored and personalized for the
couple or the individual partner's needs. The results indicate that there is a benefit for the
couple relationship when the partner with Asperger's syndrome has a diagnosis. Both parties
can thus get a better understanding of why certain things are the way they are and then work
from there.

Keywords: Asperger’s syndrome/Asperger syndrome, (romantic) relations, relationship,
family, adults.
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1. INLEDNING

Foralskelse och karlek &r en stark drivkraft for den manskliga varelsen och vad det & som gor
att vi dras till en viss person &r svart att exakt beskriva da det ar manga fysiska och psykiska
komponenter inblandade. Den amerikanske terapeuten och aktenskapsradgivaren Gray
namner att attraktion till en annan person &r nagot vi inte har kontroll 6ver, vi dras till det som
ar annorlunda och nar dragning existerar, kan vi vara siakra pa nya upptackter och lardomar
(Gray 1998). Gray utgar fran att man och kvinnor &r olika bade pa ett fysiskt och psykiskt
plan men menar att alla kvinnor inte ar likadana och alla man inte ar likadana, men rent
generellt skiljer sig man och kvinnor fran varandra. Han gor liknelser om att méan ar fran Mars
och kvinnor fran Venus och menar att fran det har synsattet kan de olika konen forsta
varandra i deras kommunikation; pa sa vis att parterna far en forstaelse for olikheter som
uppkommer i relationen (Gray 1998). Kérlek ar ett bra kitt mellan man och kvinna i en
parrelation, det har géller aven kérlek mellan man och man och karlek mellan kvinna och
kvinna. Men for alla karleksférhallande och oavsett kons kombination behévs mer an bara
karlek for att fa ett langvarigt och fungerande forhallande. Engagemang och arbete kravs fran
bada parter. Respekt, rattvisa, hansyn, jamlikhet, forstaelse, 6dmjukhet och en bra
kommunikation &r nagra ingredienser. Gray skriver i ’man, kvinnor och relationer™ att det
finns fyra beteenden som har évervégande betydelse for ett dmsesidigt stottande och for

givande relationer:

1. Malmedveten kommunikation — D& man kommunicerar med sikte pa att forsta och bli
forstadd.

2. Ratt forstaelse — Att forsta, satta varde pa och respektera vara olikheter.

3. Avsta fran fordomande — Sluta med negativa bedémningar av oss sjalva och andra.

4. Ta ansvar — Ta lika ansvar for det som man far fran relationen och 6va sig i att forlata.
(Gray 1998).

Gray kallar det har for fyra viktiga nycklar som kan lasa upp slumrande inre méjligheter for

att skapa karleksfulla relationer och forverkliga forhoppningar och drommar. (Gray 1998).

Mén och kvinnor &r olika precis som alla manniskor &r olika individer med olika
personligheter och egenskaper. Att ha Aspergers Syndrom innebér sociala och kédnslomassiga

svarigheter och kvalitativa avvikelser i dmsesidig social interaktion (Steindal 1997). Att inte



ha vissa formagor som annars tillhor viktiga ingredienser i ett langvarigt forhallande. Hur
fungerar relationen nér den ena partnern har Aspergers syndrom som medfor begransad
formaga med att skapa och uppratthalla sociala relationer, tolka andra manniskors uttryck och

behov och socialinteraktion?

1.1 Forforstaelse

Jag har tidigare arbetat inom forskolan och kommit i kontakt med barn som haft Aspergers
syndrom. Har aven varit i ett kortare sarboférhallande dar min misstanke ar stor att min
davarande partner hade Aspergers syndrom. For att forsta och hitta svar pa det jag inte riktigt
kunde satta fingret pa borjade jag forska. Nar jag laste om Aspergers syndrom foll allt pa plats
och jag fick svar pa det jag sokte. | och med mitt letande efter svar laste jag mycket om
Asperger syndrom och férsokte dven hitta litteratur som belyste partnerns upplevelser. Det var
har jag kande att det fanns ett glapp och vikten av att belysa den andra sidan, alltsa partnerns
upplevelse. Hade jag vetat att min davarande partner hade Aspergers syndrom hade vart
utgangslage varit annorlunda och jag hade haft en annan forstaelse varfor vissa situationer
uppstod eller inte uppstod och varfor det fanns avsaknad av att kunna uttrycka vissa

emotioner av kanslor.

1.2 Problemformulering

Att vara i en parrelation dar partnern har Aspergers syndrom gor att du indirekt paverkas av
funktionsnedsattningen eftersom det paverkar inte bara den funktionshindrade utan &ven
partnern. Paverkan sker fran ett annat perspektiv an perspektivet som det paverkar partnern
som har Aspergers syndrom. Partnern kan stéllas infor en oforstaelse fran sin partner med
Aspergers syndrom och fran omgivningen da syndromet medfor begransad formaga i den

sociala interaktionen och kommunikationen.

’En ros som forsoker blomma i en kénslomassig dken’”(Attwood 2011, s. 358 ) beskriver i
metaforisk form problematiken partnern kan stallas infor. Aspergers syndrom gar inte att bota
vilket kan medféra att forhallandet stalls infor manga utmaningar for att forhallandet ska
Overleva. Att synliggora partnern till personer med Aspergers syndrom och dess upplevelser
och de eventuella problem och hur det kan hanteras kan vara betydelsefullt fér andra i samma

situation. Viktigt ar att belysa upplevelser och hur de paverkar forhallandet i vardagen fran



den “andra sidan”. Partnern till personen med Aspergers syndrom maste forsta och acceptera
begransad formaga till socialinteraktion och kommunikation och hur paverkar det
forhallandet. | sékning efter befintlig forskning har jag i nulaget inte kunnat hitta relevant
forskning som belyser partnerns upplevelser av att vara i ett parforhallande dar partnern har
Aspergers syndrom. Upptackten av att det var svart att finna forskning fran det har

perspektivet gor min studie mer aktuell och viktig.

1.3 Syfte och forskningsfragor

Syftet med studien &r att oka forstaelsen och belysa partnerns upplevelse av att vara i ett
parforhallande dér den andra partnern har Aspergers syndrom och hur stodet upplevs fran
omgivningen.

For att fa svar pa det har har foljande fragor stallts:

e Hur fungerar vardagslivet och parrelationen av att partnern har Aspergers syndrom?

e Hur hanterar paret parrelationen?

e Behovs stod fran omgivningen och hur upplevs stodet och hjalpen i sa fall, om
berattigande finns enligt LSS/SoL anhorigstod?



2. BAKGRUND

Kapitlet inleds forst med fakta och information om Aspergers syndrom. Sedan presenteras hur
det kan vara for personer med Aspergers syndrom att forsta och uttrycka kénslor, darefter
beskrivs hur karleksforhallanden kan vara for personer med Aspergers syndrom. Kapitlet tar
aven upp karlek och forhallande i allmanhet och vad som behdvs for att forhallandet ska klara
kriser och fafrestningar i vardagen. Jag kommer slutligen redogéra for lagar som personer
med diagnostiserad Aspergers syndrom och anhdriga kan ha rétt till.

2.1 Aspergers syndrom

Det svenska namnet ar ”Aspergers syndrom, men internationellt presenteras det utan
s-genitiv, Asperger syndrom. Darfor forekommer termen med eller utan s (Gillberg 1997). Jag
kommer att anvénda den svenska bendmningen Aspergers syndrom.

Forekomsten av Aspergers syndrom &r 36 av 10 000 enligt en studie som genomfdrdes i
Goteborg pa 1990-talet (Gillberg 1997). Rad om vard fran Sveriges landsting uppger att cirka
1person av 200 anses ha Aspergers syndrom (Aspergers syndrom — 1177.se).

Asperger syndrom kan ses som en variant av autism som utkristalliserats ur det autistiska
spektrumet (Frith 1998).

Attwood skriver i den kompletta guiden till Aspergers syndrom att namnet Aspergers kommer
fran den osterrikiske barnlakaren Hans Asperger som var fascinerad av barn med autistiska
personlighetsstorningar. Daremot anvéndes inte namnet Aspergers syndrom forran efter
Aspergers dod ar 1980, men beskrivningen av en person med Aspergers syndrom &r an i dag
densamma. Ar 1944 synliggjorde han en grupp barn med likartade personlighetsdrag och
beteende. Han gjorde insiktsfulla beskrivningar av barnens svarigheter och formagor. Barnens
sociala mognad och sociala forstaelse var forsenad, det fanns svarigheter i verbal och icke
verbal kommunikation och da sarskilt i de formagor som kravs for att fora ett samtal. Vad
som framkom tydligt var kommunikationen om kanslor och dven kontrollen av kanslor; det
fanns en tendens att intellektualisera kanslorna. Spraket anvande barnen pa ett formalistiskt
satt. Barnen kunde ha en mogen intellektuell begavning som inte stamde 6verens med en lika
mogen empatisk formaga. Barnen visade dven en egocentrisk upptagenhet av ett speciellt
intresse eller &mne som upptog en storre del av barnens tid och tankevarld. En del av barnen
hade koncentrationssvarigheter och led av speciella inlarningssvarigheter i skolan. Hans
Asperger reflekterade att de ofta behévde mer hjalp med att planera och organisera. Barnen
pavisade en pataglig klumpighet i gangen och i koordinationen, perceptionen var ocksa
paverkad da de kunde vara mycket kéansliga for vissa ljud, dofter eller ber6ring. (Attwood
2011).



Gillberg (1997) tar upp att prognosen varierar mycket hos personer med Aspergers syndrom.
Manga personer med Aspergers syndrom klarar sig bra som vuxna och har framstaende
positioner i yrkeslivet men ofta praglas de fortfarande av begransad formaga till omsesidig

social interaktion.

Gillberg (1997) beskriver betydelsen av tidig, lamplig utredning och riktig diagnos. Han tar
upp hur viktigt det &r att fa tillgang till kompetent diagnostik och utredning for de personer
med Aspergers syndrom som har nagot allvarligt problem med psykosocial anpassning for att
de ska fa stod och hjalp. De finns daremot inga karv pa utredning och diagnos pa de personer
med Aspergers syndrom som har en god psykosocial anpassning. Gillberg (1997) skriver att
manga kanske halften av alla som uppfyller symtomkriterierna for Aspergers syndrom har sa
pass acceptabel livssituation att de varken sjalva eller anhériga behover konsultera lakare eller
psykolog och det finns da ingen anledning att "tvinga sig pa” en diagnos. Gillberg (1997)
papekar att det viktigaste sattet att forbattra situationen for personer som har Aspergers
syndrom och deras familjer ar genom att forsoka gora sa att det blir en attitydforandring och

det kan inte ske utan att en riktig diagnos stalls.

Tony Attwood praktiserande klinisk psykolog som har arbetat med éver 2000 personer med
Asperger Syndrom skriver att™ det enklaste sattet att forsta Asperger syndrom &r att tanka pa
det som en beskrivning av en person som varseblir och tanker kring varlden pa ett
annorlunda satt” (Attwood 2011, s.14).

2.2 Aspergers syndrom att forsta och uttrycka kanslor

Attwood (2011) skriver att omfattande klinisk erfarenhet och sjélvbiografier bekraftar att
personer med Aspergers syndrom kan ha en god intellektuell férmaga och ar duktiga pa
faktakunskap, men nér det galler kanslor ar de ofta osédkra och omogna. Det finns en
betydande skillnad i séttet att forsta och uttrycka kanslor hos individer med Aspergers
syndrom. Forskningsstudier har dven visat att de kan ha svart att tolka ansiktsuttryck vilket
kan leda till feltolkning av andra manniskors emotionella uttryck. Personen med Aspergers
fokuserar pa ett stélle i ansiktet inte helheten. En rynkad panna kan betyda ilska eller
forvaning men ses inte hela ansiktet i sin helhet ar det svart att fa hela kontexten och det kan
leda till misstolkning. Genom forskning och klinisk erfarenhet beskriver Attwood (2011) ett
annat drag som forknippas med Aspergers syndrom - det ar begransad formaga att identifiera

och beskriva kansloméssiga tillstdnd. Barn och vuxna med Aspergers syndrom har ofta ett
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snavare ordforrad for att uttrycka kanslomassiga tillstand och da speciellt nar det galler knappt

mérkbara och komplexa kénslor. Attwood (2011) skriver:

"Néar man talar om kanslor kan vuxna med Aspergers syndrom intellektualisera, ta avstand
fran andras kanslomassighet och beskriva att de har svart att forsta vissa kanslor, exempelvis
kérlek. Den emotionella omognaden &r ofta pataglig, professorn i matematik kan ha en

kénslomassig mognad som motsvarar en tonarings™.(Attwood 2011, s.157)

Det hér visar den vuxnes mognadsniva och svarighet ifraga om Theory of minds; att kunna
sétta sig in i en annan manniskas tankar, kanslor, varderingar, avsikter och 6nskningar for att
kunna forsta ett beteende och for att sedan kunna forutse vad som kommer att handa.
(Attwood 2011).

2.3 Aspergers syndrom och karleksforhallanden

I borjan av en karleksrelation &r det vissa personlighets drag som parterna fastnar for hos
varandra. Attwood (2011) beskriver vad manga kvinnor uppfattade som positivt hos sina man
med Aspergers syndrom fran borjan. Vuxna med Aspergers syndrom har ofta symmetriska
ansiktsdrag som gor att de uppfattas som estetiskt tilltalande, mannen med Aspergers syndrom
uppgavs vara snalla och uppmarksamma och lite omogna som person. De vagade vara raka
och sdga vad det tyckte och hade &ven tydliga moraliska varderingar. Kvinnorna namnde att
méannen med Aspergers syndrom &ven ofta hade konservativa varderingar (”lite
gammaldags™). Attwood (2011) skriver att mannen med Aspergers syndroms hobby sags som
charmerande och lite "typsikt pojkar och man” med sitt specialintresse och paret kanske hade
traffats kring ett gemensamt intresse. Partnern med Aspergers syndrom var ofta héngivna i sin
uppvaktning och attraktionen kunde forstarkas av hans intellektuella formaga och
karriarmojligheter. Mannen med Aspergers syndrom uppfattades ocksa mer feminin an macho
och sags av den moderna kvinnan som den perfekte mannen (Attwood 2011). Nar partnern
med Aspergers syndrom fick samma fraga vad det var de drogs till svarade de ofta med endast
ett fysiskt foretrade som haret eller nagot sarskilt personlighetsdrag. De brydde sig mindre om
alder och kulturella skillnader. Attwood (2011) skriver att mannen med Aspergers syndrom
ofta verkade ha en inre kravlista pa hur en méjlig partner skulle vara och partnern som soktes
skulle kunna kompensera de problem som partnern med Aspergers syndrom hade, en
valutvecklad socialformaga och moderlighet var ett av kraven pa listan. Attwood (2011)

menar att mannen med Aspergers syndrom kan vara medvetna om att de behdver ha en
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partner som planerar in och organiserar tillvaron som en chefssekreterare. Partnern blir dven
den som tar plats efter modern med emotionella stodfunktioner for partnern med Aspergers
syndrom. Attwood (2011) skriver att madn med Aspergers syndrom ofta soker kvinnor med lite
gammaldags varderingar och moral som kommer att jobba for att fa ett fungerande och
hallbart forhallande nar de gift sig. Personlighetsdrag som man med Aspergers syndrom har
vécker ofta starka moderkanslor hos kvinnor papekar Attwood. | parrelationer dar kvinnan har
Aspergers syndrom skriver Attwood att det kan vara samma attraktion som uppstar fran den
manliga partnern som har faderligkénsla och finner kvinnans sociala omognad och naivitet
som tilldragande. Kvinnan kan &ven ha ett fysiskt attraktivt utseende och andra talanger och

formagor som dr tilltalande (Attwood 2011).

I borjan av forhallandet marks inte de problem som kan uppsta och som kan forknippas med
Aspergers syndrom, det som fran borjan sags som charmigt kan senare utvecklas som ett
problem langre fram. Attwood (2011) menar att fran borjan kan partnern med évertygelse tro
att sin partner med Aspergers syndrom ska mogna emotionellt och bli béattre i sin sociala
formaga, nar det inte hander kan hoppet bytas till fortvivlan da partnern med Aspergers
syndrom saknar motivation. Attwood (2011) ndmner att manga partners upplever att de inte
traffade den riktiga personen forran efter giftermalet. Den sociala kontakten med
gemensamma vanner kan successivt minska efter giftermalet da partnern med Aspergers
syndrom inte har behovet. Det kan bero pa att partnern med Aspergers syndrom maste
anstranga sig sa pass mycket intellektuellt med en utmattning som féljd for radslan att bega
sociala misstag. Partnern kan motvilligt ga med pa att minska kontakten med véanner och
familj for relationens skull. Sakta tar partnern in drag som hor ihop med Aspergers syndrom i
sin personlighet. Attwood (2011) skriver att ensamhet &r ett av de vanligaste problemen for
partnern i ett parforhallande med en partner som har Aspergers syndrom. Det som saknas for
partnern ar dagligt uttryck for kérlek och tillgivenhet i tillrdcklig grad for att partnern ska
ké&nna sig tillfredsstalld. For partnern med Aspergers syndrom &r det ologiskt att ta upp kénd
information som partnern redan vet om och det beh6ver da inte upprepas. Partnern finner
alltsa ingen logik i att upprepa uppenbar eller kand information. Har partnern med Aspergers
syndrom valt att gifta sig eller vara med tillsammans med sin partner ar det partnern som ar
den utvalda och med det ingar sjalvklara saker som - har jag sagt att jag alskar dig en gang ar
det sa. Attwood (2011) forklarar att personer med Aspergers syndrom har svarigheter med att
uttrycka emotioner och &ven kérlek. | en situation dar partnern vill ha empati och tecken pa
tillgivenhet kan partnern med Aspergers syndrom lamna partnern ensam istallet for att trosta,
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partnern med Aspergers syndrom &r inte hjartlos utan gora det som skulle vara bésta trosten
for honom eller henne och det ar att bli lamnad ifred. Attwood (2011) forklarar att
ensamheten ar ofta det basta sattet till emotionell aterhdmtning. ”En metafor som kan
beskriva behovet och formagan till karlek kan vara att vanliga manniskor har en hink som
behover fyllas medan manniskor med Aspergers syndrom har en kopp som snabbt blir fylld
till bradden’’(Attwood 2011, s 359). Attwood skriver att en man med Asperger syndrom sa att
vi kénner och visar tillgivenhet men ibland med otillrécklighet och med fel intensitet.
Attwood (2011) ndmner att det finns betydande forsknings ron som bekréftar att personer med
Aspergers syndrom har bristande exekutiva funktioner och de innefattar vissa formagor.
Formagan att organisera och planera och férmagan att prioritera och disponera sin tid vilket
gor att partnern ofta far ta ansvar for att organisera och skota ekonomin, men dven skéta
vanliga relationsproblem som kan uppsta pa partnern med Aspergers syndroms arbetsplats.
Personer med Aspergers syndrom kan ha svarigheter att hamma och kontrollera sina impulser
Attwood (2011) menar att det ar ocksa formagor som finns som exekutiva funktioner och som
personer med Aspergers syndrom har brister i, de kan aven ha svarigheter med att hantera
ilska. Att hantera angest kan vara svart for en person med Aspergers syndrom och det kan
paverka relationen, Attwood skriver att personen med Aspergers syndrom kan bli mycket
kontrollerande och hela familjens liv styrs av strikta rutiner. | alla férhallanden sker
meningsskiljaktigheter och konflikter; personer med Aspergers syndrom kan tyvarr ha en
historia att inte kunna hantera konflikter pa ett bra satt beroende pa deras begransade formaga.
Attwood (2011) menar att inte kunna ta den andres synsatt och kompromissa gor det svart och
att personer med Aspergers syndrom kan ha svart att ta pa sig ens en del av ansvaret och
partnern kanner att den alltid far ta pa sig skulden. Enligt Attwood (2011) &r det viktigt att
personen med Aspergers syndrom har accepterat sin diagnos for att pa sa satt kunna urskilja
vilka styrkor och svagheter personen har nar det sen galler att leva i en parrelation.

Enligt Aston (2003) maste tre krav vara uppfyllda for att en relation ska fungera dar den ena
partnern har Aspergers syndrom. Forst maste bada parter acceptera diagnosen, partnern far
bekréftelse pa sin upplevelse av partnerns bristande beteende som kan héra ihop med
diagnosen och partnern kan i och med det sluta kanna sig tokig. Familj och véanner kan fa
forstaelse och bekrafta deras situation. Diagnosen gor att bada parter &ar rustade att klara av
vardagen battre. Det andra kravet &r att bada parter &r motiverade att andra sitt satt och
forsoka lara om. Det tredje och sista kravet ar tillgang till parterapi dar terapeuten har kunskap
om Aspergers syndrom och att terapin ar anpassad till partner med Aspergers syndrom (Aston

2003). Avslutnings vis skriver Attwood (2011) att han hyser stor respekt for den hangivenhet
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han har sett hos partners till personer med Aspergers syndrom . De tror pa sin partner med
Aspergers syndrom och kénner att partnern med Aspergers syndrom inte kan, snarare &n att de
inte vill och de forblir dven trogna sin partner med Aspergers syndrom (Attwood 2011).

2.4 Karlek och forhallanden

| ett karleksforhallande ar det viktigt att det finns narhet, delaktighet, kommunikation och
gemenskap. Att kunna dela erfarenheter, kdnna narhet tillsammans, uppleva spanning, lust,
erotik och sensualism och att man kan ha roligt tillsammans. For att forhallandet ska klara
kriser och pafrestningar i vardagen &r rattvisa och jamlikhet faktorer som kan paverka
forhallandets uppréatthallande. Finns det ingen jamn fordelning mellan parterna pa jamlikhet
och rattvisa kan bitterhet, slitningar och skuld uppsta. Rattvisa forhallande haller langre visar
forskning enligt Nilsson. (Nilsson 1995).

Ett forhallande gar upp och ner i sitt satt att fungera och &r inte alltid pa topp och vardagen
kan periodvis vara tuff. Konflikter kan uppsta i férhallandet och om inte konflikterna reds ut
kan karleken forsvinna. Nilsson (1995) namner att konflikter &r ndgot som inte gar att undvika
i forhallanden pa grund av den nérhet och de starka kanslomassiga band som man har till
varandra och pa grund av den vardag man delar tillsammans. Det som é&r viktigt vid
konflikter, och som kan utveckla dem, ar hur man hanterar dem. En konflikt behtver inte vara
negativ for forhallandet utan den kan bidra till mer narhet och 6ppenhet for forhallandet i
fortsattningen. Konflikten blir negativ for forhallandet om parterna flyr fran konfrontationer
eller borjar hamnas pa varandra. Vidare menar Nilsson att en bra konflikt innebar att parterna
inte blir sarade eller fornedrade, att de istéallet berattar om hur de kanner, upplever och vilka
avsikter de har for varandra. Om man efterhand l6ser problemen och kommer 6verens om hur
man ska forhalla sig till varandra kan man I6sa konflikterna. Den vanligaste orsaken till
konflikter ar att man har svart for att prata om forhallandet och detta galler for bade man och
kvinnor. Kommunikationsproblem ar enligt Nilsson en vanlig orsak till separationer och
menar att det galler att prata om de konflikter och de problem som finns i forhallandet for att
kunna losa dem. Nilsson tar dven upp sattet hur man talar till varandra som ocksa kan skapa
problem och da skapa annu fler konflikter. Ar sattet hur man pratar fel - hjalper det inte hur
mycket man an pratar - parterna behdver istéllet prata pa ett annat satt. For att fa en forstaelse
for varandra, komma 6verens och kommunicera pa ett effektivt satt maste de forsta

innebdrden av vad den andra séger (Nilsson 1995).
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2.5 Lagar

Lagar som personer med Aspergers syndrom kan ha rétt till ar Socialtjanstlagen (SoL) eller

Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS).

Socialtjanstlagen (SoL) 5 kap. 7 §:’Socialndamnden skall verka for att manniskor som av
fysiska, psykiska eller andra skal méter betydande svarigheter i sin livsforing far mojlighet
att delta i samhallets gemenskap och att leva som andra. Socialndmnden skall medverka till
att den enskilde far en meningsfull sysselsattning och far bo pa ett séatt som ar anpassat efter
hans eller hennes behov av stéd” (Norstrom & Thunved 2011, s. 624).

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) ar en réttighetslag for personer
med svara handikapp och innehaller bestimmelser om insatser for sarskilt stod sérskild
service. (Personen maste sjalv begdra stod). Funktionsnedsattningen &r stor och fororsakar
betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och pa grund av det har ett omfattande behov
av stod och service. Vuxna personer med Aspergers syndrom gar under LSS 18 och under
punkt 3 ’Med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte
beror pa normalt aldrande, om de ar stora och fororsakar betydande svarigheter i den
dagliga livsféringen och darmed ett omfattande behov av stdd och service.” (Norstrom &
Thunved 2011, s. 667).

Sedan ar 2009 dar kommunerna skyldiga enligt socialtjanstlagen 5 kap 10 § att erbjuda stod
till personer som vardar eller stodjer narstaende.””Socialnamnden ska erbjuda stod for att
underléatta for de personer som vardar en néarstaende som ar langvarit sjuk eller aldre eller

som stodjer en narstaende som har funktionshinder.””(Norstrom & Thunved 2011, s. 624).
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3. TIDIGARE FORSKNING

Kapitlet inleds med avsaknaden av vetenskaplig forskning nar det galler mitt syfte om
partners upplevelse av att vara i ett par forhallande dar den andra partnern har Aspergers
syndrom. Darefter beskrivs tidigare forskning som &r relevant till min studie. Jag kommer
presentera foljande studier; Intervjustudie om att leva med Aspergers syndrom som ar en
intervjustudie om att leva med Aspergers syndrom och ar gjord fran personer med Aspergers
syndrom perspektivet. The other half of Aspergers syndrom och Asperger’s Association of
New England ar studier gjorde av kvalificerade parradgivare med specialisering inom
Aspergers omradet med erfarenhet av radgivning dar den ena partnern har Aspergers
syndrom. Slutligen gérs en presentation av en svensk studie om anhérigstod med fokus pa
anhoériga som ar gjord av riksférbundet Attention som &r en intresseorganisation for personer

med neuropsykiska funktionsnedséattningar och deras familjer.

3.1 Avsaknad av vetenskaplig forskning

Efter mycket sokande har jag inte kunnat hitta nagra studier som &r av ren vetenskaplig
forskning nar det galler partners upplevelse av att vara i ett parforhallande dar partnern har
Aspergers syndrom. Den forskning jag har hittat &r studier gjorda av kvalificerade
parradgivare med specialisering inom Aspergers omradet med erfarenhet av radgivning dar
den ena partnern har Aspergers syndrom. Inom Svensk forskning hittade jag inga studier alls

som berorde forskning fran partnerns perspektiv.

3.2 Intervjustudie om att leva med Aspergers syndrom

Gunvor Larsson Abbads avhandling ”Aspergern, det ar jag”- en intervjustudie om att leva
med Aspergers syndrom (2007). Studiens perspektiv ar gjort utifran individen som har
Aspergers syndrom. Studiens syfte &r att 6ka kunskapen om individer med Aspergers
syndrom och fa deras perspektiv pa sin livssituation samt att 6ka forstaelsen for deras syn pa
livskvalitet. | Larsson Abbads studie gar att lasa att det som deltagarna med Aspergers
syndrom tyckte var jobbigt i vardagen hade med social kompetens och kommunikation att
gora. Problematiken med att forsta andras signaler kunde leda till feltolkningar som i sin tur
kunde leda till beteende som kunde uppfattas som avvikande. Nagot som ytterligare 6kade

svarigheterna var bristen pa erfarenhet av social interaktion med andra. Ett satt att hantera
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svarigheterna i vardagen for deltagarna med Aspergers syndrom var att ta hjalp av olika
strategier som imitation, traning och tekniska hjalpmedel. Deltagarna i Larsson Abbads studie
reflekterade om delaktighet och utanférskap och varierande behov av att uppfattas normal dar
diagnosen kan anvandas som ett sétt att forklara sitt annorlunda skap. ”Med ett udda beteende,
men utan diagnos, kan kénslan av annorlundaskap — kanske till och med utanférskap —
uppfattas som storre. De berattar att om en diagnos har sallts kan individen dels fa en
forklaring till sin kénsla av avvikelse, men ocksa en majlighet att uppfattas som normal i en
subbgrupp, d.v.s. del i gruppen individer med Aspergers syndrom” (Abbad 2007, s. 143).

Larsson Abbad (2007) tar upp i sin studie att personer med Aspergers syndrom har samma
sexuella behov i samma omfattning som befolkningen i 6vrigt, men det kan vara svarare att
finna en partner pa grund av kontaktproblematiken. Inom gruppen finns en stor variation nar
det galler annorlunda perception, vardagsfunktion och vad det géller sexualitet. Resultatet i
Larsson Abbads (2007) studie visade att misstanke om annorlunda perception &ven kanske

skulle paverka den fysiska kontakten i en parrelation stamde inte med deltagarna i studien.

3.3 The other half of Asperger syndrome

Maxine Aston ar kvalificerad parradgivare som specialiserat sig inom Aspergers omradet och
har erfarenhet av radgivning dér den ena partnern har Aspergers syndrom. Hon har utforskat
relationsférhallanden av vuxna med Aspergers syndrom som en del av hennes akademiska
forskning. Hon har dven personlig erfarenhet av att vara i ett parférhallande med en man med
Aspergers syndrom. Boken "The other half of Asperger syndrome” ar skriven som en guide
till par som lever i en intim relation med en partner som har Aspergers syndrom. Aston
bygger boken pa samtalskontakter hon haft med par och partners till personer med Aspergers
syndrom och 35 mejlade frageformular, 10 respondenter levde eller hade levt med en person
med diagnostiserad Aspergers syndrom, 5 av de hér blev intervjuade, 4 personer intervjuades
med diagnostiserad Aspergers syndrom. Aston skriver att hon har sett manga lyckade
forandringar och férbattringar som kan uppnas om bada parter ar villiga att arbeta pa deras
relation om de far passande professionellt stod och guidning (Aston 2001). Aston tar upp att
alla individer &r unika precis som alla kérleksrelationer ar unika men nar den ena parten har
Aspergers syndrom kommer alla par som &r i samma situation ha nagot gemensamt med
varandra. Att ha Aspergers syndrom kommer att resultera i liknande sorts av problem som
kommer att uppsta i alla kérleksrelationer av det motsatta konet. Hur svara de har problemen
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ar och hur de kommer att paverka varje par kommer att bero pa manga olika faktorer. Aston
fortsatter att en av de faktorerna &r hur vél partnern klarar av att hantera och hitta battre véagar
I séttet att hantera problemen nér de dyker upp. En annan viktig faktor ar vilken grad partnern
har av Asperger syndrom och vilka specifika omraden funktionsnedsattningen finns i. Aston
podngterar att eftersom alla som har Aspergers syndrom &r unika kommer syndromet att
paverka varije individ pa ett personligt satt. Det kommer bli problem med kommunikation, att
umgas och férmagan till “imaginative thought” men hur det paverkar varje person varierar.
Partnern som &r i en karleksrelation med en partner med Aspergers syndrom kommer kanske
inte tycka att det ar nagot storre problem for partnern med Aspergers syndrom att umgas med
andra, men det kan vara omdjligt for partnern med Aspergers syndrom att forsoka satta sig in i
den andre partnerns situation. Partnern med Aspergers syndrom kanske inte vill prata om
kanslor men det betyder inte att partnern inte har nagra kanslor. Aston skriver att det &r manga
faktorer som spelar in och paverkar personen med Aspergers syndrom. Det som paverkar ar
alder, uppfostran och inlarnings kapacitet. En av de viktigaste faktorerna som paverkar
personen med Aspergers syndrom ar partnern som han eller hon har valt att leva sitt liv med
(Aston 2001).

3.4 Asperger’s Association of New England

Asperger’s Association of New England (AANE) ar en av de forsta Aspergers syndrom
organisationerna i USA och som arbetar med enskilda individer, familjer och professionella
for att hjalpa manniskor som har Aspergers syndrom och andra inom autismspektrumet.
AANE var en av de forsta med stodgrupper for partners och har sedan ar 2002 stodgrupper for
partners som ar gifta eller &r i ett forhallande dar den andra parten har Aspergers syndrom.
”Asperger Marriage: Viewing Partnerships thru a Diffrent Lens™ ar ett paper skrivet utifran
professionell erfarenhet av certifierade socialarbetare fran enskilda samtal och fran
stodgrupperna och fran intervjuer AANE gjort med partners som deltagit i stddgrupperna.
Partnerna i stodgrupperna &r i det har fallet kvinnor som har sokt hjalp. Syftet med papret ar
enligt Myhill & Jekel att dela insikter om komplexiteten om parforhallanden dér den ena
parten har Aspergers syndrom med hopp om att informationen kan hjalpa och uppmuntra
andra kliniker till battre forstaelse och stodja personer i de har férhallandena. Myhill & Jekel
skriver att for par som beslutat att halla ihop kan terapeutens kunskap om Aspergers syndrom
hjalpa paret att forst forsta olikheterna, gemensamheterna, forvantningarna och behoven.

Vetskapen om Aspergers syndrom hjalper sedan paret hur de kan lara sig att andra praktiska
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aspekter av deras gemensamma liv for att tillsammans battre anpassa deras individuella
behov. Papret har fokus pa de par dér kvinnan till partnern med Aspergers syndrom har sokt
hjalp for hennes dktenskap eller forhallande ar olyckligt och inte fungerar. Myhill & Jekel
skriver i papret att i manga forhallanden finns det svarare omraden dér bada parter inte har
tillrackligt mycket gemensamt och inte sjalvinsikt nog med att ga in i relationen med 6ppna
6gon. Vidare gar att lasa att par dar den ena har Aspergers syndrom har svarast beroende pa
deras "mismatch” av behov och férvéantningar. Det &r ofta kvinnan som soker utomstaende
hjélp nar deras parrelation inte stammer 6éverens med deras behov och foérvantningar, de ar
forbryllade och forstar inte varfor deras parrelations svarigheter ser annorlunda ut jamfort
med andra. Manga partners kommer till stodgruppen och vill férsoka reda ut parets
svarigheter. Partnern vill forsta vad som &r typiskt relations problem och vad som é&r unikt for
deras relation baserat pa att partnern har Aspergers syndrom. Missuppfattning i
kommunikationen ar en av de storsta utmaningarna for ett par dar den ena partnern har
Aspergers syndrom och manga ganger tycker paret att de talar tva olika sprak. | papret
beskrivs partners upplevelser av hur det kan vara att kommunicera med sin partner med
Aspergers syndrom. Nar partnern sa nagot sarskilt till sin partner med Aspergers syndrom sa
verkade partnern inte lyssna eller reagera, eller reagerade de opassande till en del av vad som
hade sagts. Kanske korrigerade partnern med Aspergers syndrom grammatiken eller
fokuserade pa nagon teknisk detalj istallet for att forsta avsikten och meningen av det som var
viktigt i sammanhanget. Fortséttningsvis beskrivs att beroende pa hur personer med Aspergers
syndrom hanterar informationsprocessen, har de ofta svart att se saker fran en annan persons
perspektiv och deras perception om vad som hande ar ofta valdigt olikt fran deras partner. Det
har medfor att par dar den ena har Aspergers syndrom inte bara pratar olika sprak utan de ser
varlden pa olika satt. Myhill & Jekel tar upp att partnern kan fa problem med social isolering
om partnern med Aspergers syndrom har den ”neurologiska makeup” som gor att partnern
spenderar mycket tid sjalv med att tillexempel lasa, titta pa tv, lyssna pa musik, sitta vid
datorn, spela nagot dataspel eller dgna tid till nagot specialintresse. Vidare beskrivs att dven
om partnern med Aspergers syndrom &r villig att ga ut med sin partner sa kan det sociala
engagemanget kannas foga givande, stressande eller besvarande i sadan utstrackning att
partnern slutar att ga ut i sociala sasmmanhang med sin partner med Aspergers syndrom.
Myhill & Jekel tar upp att det var vanligt att partnerna i stodgruppen tyckte att det var svart att
sjalv fa socialt och emotionellt stod. Partnern kanske inte kanner sig bekvam att vanda sig till
dennes familj eller vanner som kanske inte kan se problemet i deras forhallande och forstar

inte varfor partnern kanner sig stressad. Om de forstar hur svart deras forhallande ar sa kanske
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de inte forstar varfor partnern stannar. Vidare star det att manga partner med Aspergers
syndrom ar beroende bade socialt och emotionellt av sin partner, men de ar ofta omedvetna
om den inverkan de har pa andra och tenderar att skylla sina egna problem pa andra. Myhill &
Jekel skriver att genom att forsta inneborden av Aspergers syndrom kan parets fragor/problem
I6sas men ibland kommer fragorna/problemen tillbaka. Det kanske inte finns nagon enkel och
fullt tillfredstallande 16sning till ett komplext problem/fraga som paret méter. Forfattarna
menar att stodgrupperna kan vara tillhjalp att hela och ge kraft for partnern genom att méta
andra partner som har liknande erfarenhet och konfronteras av liknande utmaningar. |
stodgrupperna kan partnern validera svarigheterna av varandras liv och uppmuntra varandras
mod och styrka. Tillsammans kan de lara sig mer om Aspergers syndrom och komma till en
bredare forstaelse for deras partner. Partnern kan erkanna att partnern med Aspergers
syndroms egenheter och deras egna inte ar nagon parts fel. De kanske kan komma pa nagot
satt att fa en smidigare relation genom att fundera ut vad som kan andras och vad som inte
kan &ndras. Myhill & Jekel berattar att paret kanske kan komma till ro med hur det &r, battre
acceptera sig sjalva, deras partner med Aspergers syndrom och deras realiteter i deras relation.
Partnern kanske kan &ndra sina forvantningar av vad man behover fa fran en partner och dven
partnerns definition av vad ett &ktenskap ar. Efter det kan partnern éppna sig och njuta av de
saker som partnern alskar med sin partner med Aspergers syndrom. Partnern kan sedan goéra
menings fulla kontakter med andra for att fylla de behov som inte partnern med Aspergers
syndrom kan tillfredstalla. Paret far forsoka skapa en dmsesidigt tillfredstallande livssituation

for bada som kan tillféra bada parters sardrag till férhallandet (Myhill & Jekel).

3.5 Anhorigstod

Sedan ar 2009 ar kommunerna skyldiga enligt socialtjanstlagen 5 kap. 10 § att erbjuda stod
till personer som vardar eller hjalper en narstaende pa grund av hog alder, funktionshinder
eller langvarig sjukdom (Nordstrom & Thunved 2011). Pa Socialstyrelsens hemsida finns en
studie med fokus pa anhoriga som &r gjord av riksforbundet Attention som &r en
intresseorganisation for personer med neuropsykiska funktionsnedsattningar och deras
familjer. Studien som &r en enkétundersokning fran deras medlemmar om ratten till
anhorigstod visar att medlemmarna behdver mycket mer stéd an de far. Studien visar att
informationen fran samhallet ar bristféallig och att inget fungerar av sig sjalv. De som ska

stddja och hjalpa saknar sjélv information.
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En kvinna skriver: Vi har varit helt utlamnade till oss sjalva. Ingen information till mig som
ar gift med en man som har Aspergers syndrom sedan han fick sin diagnos. De har bara
konstaterats att han har den har diagnosen och sedan skulle allt vara bra. Ingen har pratat

med mig om eventuellt stod”’.

Vidare star det att svaren tyder pa att kommunens tjansteman inte heller vet att anhdriga till
personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar har ratt till stéd. Attentions

forbundsordférande Anki Sandberg kommenterar:

Vara funktionsnedséattningar paverkar inte bara den funktionshindrade utan hela familjen.
Manga anhériga lever under mycket stor press och samhallets stod till vara grupper slapar
efter. Trots att man sedan lange vet att tidiga, individanpassade och flexibla insatser som ges
konsekvent och uthalligt, spar lidande och I6nar sig i 1anga loppet, far allt for fa just del av
detta™.

( Socialstyrelsen 2011: Anhdériga i stort behov av stdd, nr 20).
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4. TEORETISKA PERSPEKTIV

| det héar kapitlet presenteras teorier som jag tillsammans med bakgrund och tidigare forskning
kommer att anvanda vid analys av mitt insamlade empiriska material. De teorier som jag utgar

ifran ar symbolisk interaktionism och stamplingsteorin.

For att forsoka forsta ett samhélle med dess sociala fenomen kan teorier anvéandas for att tolka
empirisk data som har samlats in (May 2001). Mina teoretiska perspektiv kommer att vara den
symboliska interaktionismen forst och framst men jag anser att jag kan ha nytta av
stamplingsteorin da den teorin ligger pa en sa kallad mellanniva som finns inom avvikelsens
sociologi (Bryman 2011). Den kan anvéndas for att tolka avvikelser och som jag kan ha
anvandning for i min studie da den ena parten har Asperger syndrom. Den symboliska
interaktionismen kraver att forskaren lyckas fanga den tolkningsprocess som aktérerna

konstruerar genom sina handlingar (Bryman 2011).

4.1 Symbolisk interaktionism

Symbolisk interaktionism &r ett socialpsykologiskt perspektiv. Om man Kkortfattat beskriver
vad symbolisk interaktionism gar ut pa ska man ta pa sig ett par “perspektivglaségon” som
forsoker se manniskan som social sa langt som det ar mojligt och att hennes personliga
individualitet &r ett uttryck for socialitet (Manson 2010). Grundaren till den Symboliska
interaktionismen var den amerikanske socialfilosofen George Herbert Mead (1864-1931). Ett
medvetet Jag véaxer fram pa grund av en social process som det lilla barnet upptacker sig sjalv
som en egen individ med initiativ och asikter genom den sociala interaktionen med andra.
(Manson 2010). Det var Herbert Blumer larjunge till Mead som myntade uttrycket
”symbolisk interaktionism” Han var den andra generationens interaktionister som
konstaterade att det manskliga samhallet bestar av individer med "jag”. Vilket gor att de kan
referera till sig sjalva nar de agerar pa fenomenen i sin omvarld och det gor att de skapar en
relation och mening till sin omvarld. Det har blir till ett objekt for dem och objektet far sin
mening genom den individ som agerar mot det (Manson 2010). Objekten kan vara av olika
slag tillexempel en annan manniska, ett bord eller mer abstrakta objekt som karlek, medkénsla
eller rattvisa. Hur manniskan interagerar med olika objekt beror pa tidigare erfarenhet av
tidigare social interaktion med liknande objekt. Trost & Levin tar upp fem viktiga element
som ar grundlaggande for att forsta symbolisk interaktionsim;
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1. Definition av situationen: ’Om manniskorna definierar eller varseblir situationen som
verklig, sa ar den ocksa verklig i sina konsekvenser. Det innebar att det en méanniska varseblir
inte bara ar hennes verklighet utan ocksa nagot som styr hennes beteende” (Trost & Levin
1996, s. 14).

2. All interaktion ar social: Vi interagerar genom samtal med andra och &ven genom kroppens
andra rorelse som minspel och handrorelser. Socialinteraktion &r d&ven om nagot utelamnas

som forvéntas handa eller goras i en viss situation.

3. Vi interagerar med hjalp av symboler: Den vanligaste och mest uppenbara symbolen ar
vara ord. For att de ska bli symboler maste det ha samma mening for andra i var omgivning

som for oss sjalva. Minspel &r en sorts symbol.

4. Manniskan ar aktiv och handlar: Vi handlar eller beter oss hela tiden, vi ar aktiva. Inom
symbolisk interaktionism som perspektiv ligger fokus pa vara beteende som sociala varelser.
Att vara aktiv innebar att vara med i en process. Inget ar statiskt utan vi ar alla

foranderliga(Trost & Levin 1996, s. 21). Tillexempel &r inte Peter dominant utan han beter

sig dominant, Karin &r inte undergiven utan hon beter sig undergivet i den har situationen.

5. Vi befinner oss i nuet: Vi ar aktiva varelser och handlar hela tiden i olika processer och
interagerar med olika symboler och det sker i nuet. Eftersom nuet &r precis nu och kommer
inte tillbaka betyder det att med det hér perspektivet befinner vi 0ss i en stdndig process och
standig forandring. Saledes &r inget givet mer an for stunden och pa det viset blir synen pa
ménskliga egenskaper foranderlig. Uttrycket “man kan aldrig lara gamla hundar sitta”
stammer inte i symbolisk interaktionism. Viktigt ar att ménniskan inte gldommer, erfarenheter

ar inte glémda utan finns integrerade med de nya varderingarna och meningarna.

(Trost & Levin 1996)

4.2 Stamplingsteorin

Stamplingsteorins grundare Howard Becker (fédd 1928) har sina rotter fran den symboliska
interaktionismen och utvecklade sin teori om avvikande beteende som brukar bendmnas som
stdmplingsteori. Johansson & Lalander menar att teorin bor anvandas i kombination av andra
teorier och begrepp for att skapa forstaelse for olika former av avvikelser (Johnsson &
Lalander 2010).

23



Partnern kan se sin parrelation som nagot avvikande i jamforelse med andra parrelationer.
Partnern kanner sig som avvikare ”stamplad” i interaktionsprocessen med sin partner med
Aspergers syndrom och det &r da den avvikande kéanslan och eventuellt problem uppstar. En
jamfdrelse gors med samhallets normer och vérderingar om hur en parrelation ska se ut och
vara. Upplevelsen av att vara normal skapas i méten och olika situationer med andra
méanniskor; om en manniska ofta kommer i kontakt med de situationerna dar hon tolkas som
problematisk avvikare tar hon detta till sin sjalvuppfattning (Johansson & Lalander 2010).
’Den enklaste synen pa avvikelse ar i princip statisk och definierar allt som avlagsnar sig
alltfor mycket fran genomsnittet som avvikande (Becker 2006, s.19). Becker beskriver aven att
allt som skiljer sig for mycket fran det vanligaste ar avvikande och enligt det synséttet infaller
da rédhariga och vansterhanta eftersom de flesta manniskor ar brunhariga och hogerhanta. Det
ar hur andra i var omgivning reagerar pa en handling som avgér om det ar avvikande eller inte
och i vilken grad andra reagerar pa en handling skiftar mycket. Sociala regler skapas i olika
samhéllen och kulturer och &ven i specifika sociala grupper. Vilka regler som géller i olika
grupper hanger samman med klass, etnisk tillhorighet, yrke eller kan det vara kulturellt
betingat. De problem grupperna moter, hanterandet av det och deras historia och traditioner
leder till skilda regelkomplex. Becker héavdar att det ar inte bara nar en handling ses fran en
annan person som avvikande, som den &r verklig utan det finns en till dimension med bade
regler och handlingar — om en handling stammer med en viss regel eller inte. Tva av
ytterligheterna ar Konformt beteende och rent avvikande beteende. Becker tar upp typer av
avvikande beteende. Konformt ar ett beteende som foljer regeln och uppfattas dven sa av
andra. Rent avvikande beteende bryter bade mot regeln och uppfattas som avvikande. Falsk
anklagelse &r att andra uppfattar att en opassande handling har utforts av en person fast
personen ej har gjort nagot. Hemligt avvikande &r nar en opassande handling begas men ingen

marker den eller reagerar pa den som ett regelbrott (Becker 2006).
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5. METOD

Foljande kapitel beskriver den metod jag valt for min uppsats. Jag kommer att redogoéra for
val av metod, hur jag har gjort min litteratursékning, mitt urval av intervjupersoner och
tillvagagangssatt. Jag kommer aven att forklara hur jag har bearbetat och analyserat det
empiriska materialet. kapitlet tar sedan upp metodens tillforlitlighet, akthet och darefter
forskningsetiska principer och till sist kommer en avslutande metoddiskussion.

5.1 Val av metod

Jag har valt kvalitativ forskningsmetod da jag &r intresserad av intervjupersonernas
upplevelser och kanslor utryckt i ord. Jag vill underséka och lyfta fram deras upplevelser och
asikter. Det ar orden som ar det betydelsefulla och hur just den individuella upplevelsen
skildras av intervjupersonen. Jag vill fa en djupare forstaelse for upplevelsen hur det kan vara
for intervjupersonen som ér i ett parforhallande med en partner som har Asperger syndrom.
Genom att forsoka belysa skiftande aspekter av upplevelser, hanterande och paverkande av
parforhallandet kan nya och specifika detaljer synliggéras. Den kvalitativa metoden soker
kunskap om individens egna upplevelser utifran hennes ord, uttryck och menings-
beskrivningar (Larsson, Lilja & Mannheimer 2005).

Bryman skriver om den kvantitativa forskningens kritik mot den kvalitativa forskningen i den
mening att kvalitativ forskning &r alldeles for subjektiv och att resultaten i allt for stor
utstrackning utgor osystematiska uppfattningar om vad som ar betydelsefult och viktigt. En
annan nackdel som Bryman tar upp &r svarigheten att replikera kvalitativa undersokningar och
detta pa grund av att kvalitativ undersokning ar ostrukturerad och manga ganger beroende av
forskarens egen uppfinningsrikedom. Forskarens subjektiva bendgenheter och sympatier
paverkar tolkningar genom att kvalitativ data ar ostrukturerad. Ett annat problem &r
generalisering; svart att generalisera forskningsresultaten till andra miljoer forutom i den
situation de har producerats. En sista viktig punkt &r bristande transparens och med det menar
Bryman att rent konkret sla fast vad forskaren gjort och hur forskaren har kommit fram till
slutsatserna (Bryman 2011). Intervjuerna jag har gjort &r personliga och har genomforts
skriftligen via e-post online. Semistrukturerade fragor har skickats som mejl till
intervjupersonen som sedan svarat skriftligen och skickat tillbaka svaren. Intervjuerna ar
asynkrona vilket betyder att fragor och svar inte besvaras direkt som i ett pagaende samtal

utan med fordrojning. Asynkrona intervjuer sker inte i realtid. E-post ar en asynkron
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kommunikation och intervjuaren kan stélla en fraga som skickas med e-post som sedan kan
besvaras en tid efter att mejlet skickats (Bryman 2011). Bryman tar upp férdelar och
nackdelar med internetanvandning som forskningsmetod. Insamling av data empiri och
iordningsstéllandet av det kan goras snabbt. Fordelar med kvalitativ forskning pa natet ar att
det ar latt att komma i kontakt med intervjupersonerna dven om de bor langt bort utifran dar
intervjuaren befinner sig. Ett stort antal intervjupersoner kan pa ett latt satt nas. Nackdelar
som Bryman tar upp &r att den personliga kontakten uteblir och de visuella icke-verbala
budskapen som finns i kontakten face to face med intervjupersonen. Svarighet att bevara
konfidentialitet och anonymitet kan ses som ett bekymmer i var tid da datahackare och
vardslos forvaring av elektroniskt material kan forekomma. Svaren kan bli mindre spontana
genom att intervjupersonen har mer tid pa sig att tanka ut svaren. Svarigheter att veta om

intervjupersonerna ar de som de utger sig for att vara (Bryman 2011).

Fenomenologiska perspektivet som ar en filosofisk inriktning ar det som har vaglett min
undersokning. Inriktningen gar ut pa att man koncentrerar sig pa intervjupersonens exakta
beskrivningar av deras livsvarld, upplevelser och man férséker tona ner understkarens
inblandning och forkunskaper. Undersokaren gor tolkningar av intervjupersonernas

handlingar men stéller sina egna forutfattade meningar &t sidan (Bryman 2011).
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5.2 Litteratursokning

For att na ett bra resultat i en forskningsstudie ar det nddvéandigt med grundliga och
systematiska litteraturstudier. Det har innebér enligt Andersen (1998) att man gar systematiskt

tillvaga.

Fraga andra; personer du har fortroende for med kunskap i amnet som handledare eller

experter pa omradet.

Las tidskriftsartiklar, framst overskriftsartiklar och sammanfattningar.

Sok igenom litteraturen med hjalp av bibliografiska sokredskap som sékning via elektroniska
databaser (Andersen 1998).

Infor min studie har jag gjort en genomgang av tidigare forskning och litteratur. Bryman tar
upp att det priméra ar att ta reda pa vilka kunskaper som finns pa omradet och vad som gjorts

innan, allt for att slippa uppfinna hjulet igen.

En bra genomgang av litteraturen starker forskarens trovardighet nar personen har kunskaper
pa det utforskade omradet (Bryman 2011). For att hitta relevanta artiklar och litteratur har jag
sokt i olika databaser som Social Service Abstract, ERIC, Artikelsok, Google Scholar,
Summon och Libris. D4 jag inte hittade relevant forskning pa omradet fick jag bredda
sokningen till databaser som PsycARTICLES och Pubmed. Sékord jag anvént ar Aspergers
syndrom/Asperger syndrom, (romantic) relations, relationships, family, adults. Né&r jag sokte
fick jag manga traffar pa Aspergers syndrom och forskning kring diagnosen Aspergers
syndrom. Efter mycket sékande har jag inte hittat nagra studier som &r av ren vetenskaplig
forskning nar det galler partners upplevelse av att vara i ett parforhallande dar partnern har
Aspergers syndrom. Nagon svensk forskning inom omradet har jag inte heller hittat.

5.3 Urval och tillvagagangssatt

For att fa tag i intervjupersoner som ar i parrelation med en partner som har Aspergers
syndrom sokte jag den aktuella malgruppen pa de internetforum som finns for Aspergers
syndrom. Pa forumen finns olika diskussionsforum eller sidor for anhorig/partner dar de
skriver om sina fragor och funderingar. Jag hittade tre internetforum, Autismforum,
Aspergersforum och Riksforbundet Attention dar jag la upp information om min studie och
vilken malgrupp av intervjupersoner jag sokte. Ett av forumen hade dven en facebooksida dar
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jag la upp en forfragan om intervjupersoner som ville vara med. Min malgrupp var vuxna
kvinnor och man fran 21 ar och uppat som &r i en parrelation med en partner som har
Aspergers syndrom och som varit det i minst ett ar. Gransen pa ett ar sattes for att det ar
relevant da jag anser att det &r ett minimum rent erfarenhetsmassigt av parforhallandet.
Intresserade intervjupersoner gjorde sedan en intresseanmalan till mig via e-post. Fick
intresseanmalan fran nio stycken men en av de intresserade intervjupersonerna hade sjalv
Aspergers syndrom och stdmde inte 6verens med den malgrupp jag sokte och kunde darfor
inte delta. Tva av intervjupersonerna skickade aldrig tillbaka nagot svar. Kvar blev sex
stycken intervjupersoner som min studie bygger pé&. Aldersspannet pa intervjupersonerna ar
mellan 27 — 61 ar och konsfordelningen ar fem kvinnor och en man. Jag &r medveten om att
konsfordelningen mellan man och kvinnor &r ojdmn och jag hade helst haft en jamnare
fordelning. Det kan hénda att det finns vissa skillnader nar det géller partnerns perspektiv
beroende pa om partnern &r en man eller kvinna. Intresseanmalningarna var inte sa manga
som jag hade hoppats pa och min tidsram gjorde att jag inte kunde vénta pa att fa in fler
intresseanmalningar fran man. Urvalet av intervjupersoner &r strategiskt och malinriktat for att
fa tag i ratt malgrupp som kan svara pa studiens syfte. Bryman skriver att vid malstyrda urval
viljs aktuella personer ut med tanke pa forskningsandamalet och nar urvalet ar malinriktat
véljs organisationer, platser och personer ut eftersom det ar relevant for forstaelsen av en

social foreteelse (Bryman 2011).

5.4 Analys

Arbetet med analysen borjade allteftersom jag fick tillbaka och l&ste igenom intervjusvaren
fran mina intervjupersoner. Mitt tillvagagangssatt i analysen ar hamtad fran grounded theory
som &r ett generellt satt for analysarbete och dér analysen bdrjar nér vissa delar kommit in av
det empiriska materialet och det sker ett samspel mellan dem (Bryman 2011). Intervjusvaren
lastes igenom noga och flera ganger, jag kunde se olika samband och likheter i
intervjupersonernas svar. Jag gjorde en kodning genom att sétta en siffra under svaret nér jag
sag att det fanns samband eller likhet med andra intervjusvar. Kodningen lag sedan tillgrund
for reflektionerna som kommer sist i varje fraga efter de sex intervjusvaren. Fran
reflektionerna och fran intervjusvaren hittade jag vissa begrepp som jag i analysdelen
kopplade till mina teorier. Jag kopplade dven mitt resultat till tidigare forskning och bakgrund

for att jamfora och hitta likheter fran litteraturen. Jag fann manga likheter med tidigare
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forskning och bakgrund som kunde kopplas till mitt resultat. Analysen &r utifran de tre

huvuddelarna; vardagslivet, parrelationen och stodet.

5.5 Metodens tillforlitlighet och akthet

I min studie har jag anvant mig av tillforlitlighet och &kthet som alternativa kriterier for
beddmning gallande kvaliteten i studien.

Eftersom den kvalitativa forskningen vill lagga mindre vikt i fragor som rér métning, undviks
begreppen validitet och reliabilitet. Bryman tar upp Gubas & Lincolns synpunkter om
anledningen varfor validitet och reliabilitet inte kan 6verforas till kvalitativ forskning och
anledningen ér att det inte gar att komma fram till en enda och absolut sanning av den sociala
verkligheten.

Den kvalitativa tillforlitlighetens fyra delkriterier aterfinns i den kvantitativa forskningen:
Trovardighetskriteriet uppfylls genom respondentvalidering eller deltagarvalidering som det
ocksa kallas ibland. Inom den kvalitativa forskningen ar respondentvalidering populart for att
forsakra sig om att forskaren har uppfattat respondenternas verklighet ratt (Bryman 2011).
Overforbarheten i den kvantitativa forskningen handlar om bredd med manga respondenter
medan den kvalitativa forskningen handlar om ett djup pa den kontextuella och unika mening
pa den sociala verkligheten som studeras (Bryman 2011). Det ar alltsa fylliga och tata
beskrivningar som enligt Guba och Lincon kan bli till hjalp for andra att beddma hur pass
overforbara resultaten ar till en annan miljo (Bryman 2011). Palitligheten kan styrkas genom
en fullstandig redogdrelse av alla faser i forskningsprocessen, styrka och konfirmera gor
forskaren genom att inte medvetet ta in personliga vérderingar eller teoretiska inriktningar
som kan paverka utforandet och slutsatserna i studien (Bryman 2011). Akthet eller autenticitet
kan delas in under olika dkthetskriterier som ofta har uppfattats som provokativa. Kriterierna
handlar om fragor som ror forskningspolitiska konsekvenser (Bryman 2011). I min studie
kommer jag att ber0ra ontologisk autenticitet vilket innebdr att jag vill hjalpa partnern som &r
i en parrelation dar partnern har Aspergers syndrom pa sa séatt att de kan komma fram till en
battre forstaelse av sin sociala situation och den sociala miljon de lever i. Jag kommer &ven att
berdra katalytisk autenticitet som staller fragan om studien medverkat till att partnern (till

personen med Aspergers syndrom) kan forandra sin situation (Bryman 2011).
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5.6 Forskningsetiska principer

Forskning &r viktig och nddvandig for utveckling av ett samhalle och dess individer.
Vetenskapsradet ar en myndighet som gar under utbildningsdepartementet och har det
overgripande ansvaret for fragor som ror etiska krav pa forskning. Vetenskapsradet ar
forskningspolitisk radgivare till regeringen. Som forskare &r det viktigt att skydda den
enskilda individen genom individskyddskravet som ar den viktigaste utgangspunkten for
forskningsetiska Gvervagande (vetenskapsradet). Infor varje forskning ar det viktigt att stalla
tilltankt forskning mot individskyddskravet och gora en avvagning vad som &r viktigast av de
bada och vardet av det forvantade kunskapstillskottet (vetenskapsradet). Det &r viktigt att vara
val medveten om de etiska riktlinjer som finns och ha ett etiskt tinkande med sig under hela
forskningsprocessen. Min studie kring parrelation déar partnern har Aspergers syndrom och
hur partnern upplever sin vardag kommer att generera kunskap av vérde. Detta i likhet med
det forskningskrav, som tydliggor att kunskap utvecklas och fordjupas (Vetenskapsradet). |
min kvalitativa studie vill jag komma at viktiga detaljrika, individuella aspekter om hur det
fungerar i vardagslivet i en parrelation dar den ena parten har Aspergers syndrom.
Intervjufragorna &r personliga pa sa vis att de stalls pa ett valdigt personligt plan vilket gor att
intervjupersonerna lamnar ut information om sin kéarleksrelation till mig. Jag far ta del av
deras erfarenheter, kanslor och reflektioner, vilket staller hoga krav pa mitt forhallningssatt
och mitt etiska tdnkande. Intervjupersonerna ska skyddas samtidigt som viktig information for
forskningen ska kunna erhallas. Alla intervjupersoner fick ett informationsbrev om studiens
syfte och om individskyddskravet.

Individskyddskravet kan konkritiseras i fyra allmanna huvudkrav for att skydda individen och
som aven kan anvandas som vagledning av den enskilde forskaren vid planering av en
forskningsstudie. De fyra kraven ar informationskravet, samtyckeskravet,
konfidentialitetskravet och nyttjandekravet.

Bryman (2011) tar upp de etiska riktlinjer som galler for bland annat svensk forskning.

'Informationskravet innebdr att forskaren skall informera deltagarna om studiens syfte och
vilka moment som ingar i undersokningen och vilka villkor som galler for deras deltagande.
Deltagarna skall aven upplysas om att deras deltagande &r frivilligt och att de har ratt att nér
som helst avbryta sin medverkan.

Samtyckeskravet innebdr att deltagaren har rétt att sjalv bestimma om sin medverkan i
studien och att forskaren skall inhdmta deltagarnas samtycke. Deltagarna har rétt att

bestamma hur lange och pa vilka villkor de skall delta i studien. Det innebar att deltagarna ska
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kunna avbryta sin medverkan utan nagon pétryckning. Ar intervjupersonerna minderariga

brukar godkannande kréavas av vardnadshavarna.

Konfidentialitetskravet innebér att deltagarnas identitet inte far avslojas for obehoriga varken
i arbetsmaterialet eller pa annat satt. Personuppgifter maste forvaras sakert for obehdriga sa de
inte kan ta del av dem. Konfidentialitetskravet har att géra med fragan om offentlighet och

sekretess.

Nyttjandekravet innebar att insamlad information om enskilda personer endast far anvandas
for forskningsandamalet. Uppgifterna far inte anvandas for kommersiellt bruk eller icke-

vetenskapliga syften.

(Bryman 2011). (Vetenskapsradet: Forskningsetiska principer).

5.7 Metoddiskussion

Det ar viktigt att reflektera 6ver om den valda metoden &r rétt for studiens syfte och
problemstallning. Kommer vald metod ge svar pa fragorna som stallts? Ofta finns det fler satt
att undersoka ett problem eller en fraga. Min studie ar en kvalitativ studie och jag kommer
inte att gora ansprak pa nagon generalisering av resultatet utan resultatet ska ses utifran de har
sex intervjupersonernas upplevelser. Kritiskt sett skulle en kotrollgrupp ha varit bra for att
kunna gora en jamforelse med par dar ingen har Aspergers syndrom. Tidsramen fanns tyvarr
inte for att detta skulle vara mojligt. Den design jag har valt har gett svar pa mitt syfte och
fragestéllning. Mitt syfte var att 6ka forstaelsen och belysa partners upplevelse av att vara i ett
parforhallande dar den andra partnern har Aspergers syndrom och hur stodet upplevs fran
omgivningen. En alternativ metod for att fa svar pa min fragestéllning skulle ha varit att gora
samtalsintervjuer personligen “ansikte mot ansikte” kombinerat med fokusgruppsintervju.
Detta skulle ha medfort att jag fick mdojlighet att se intervjupersonernas mimik och
kroppssprak eller avvarandet av dem, som ocksa &r ett satt att inhamta information.

| fokusgruppsintervju kunde det ha kommit upp nya infallsvinklar da en intervjuperson kan ge
en annan intervjuperson nya idéer som den inte sett forut och det kunde ha blivit en
gemensam samtalsspiral. Férdelarna for min forskning och den metod jag har valt &r att den
kan medfora att en storre spridning av intervjupersonerna uppnas geografiskt &n om jag skulle
ha gjort intervjuerna "ansikte mot ansikte”. En annan fordel med vald metod och

forskningsintervju via e-post for intervjupersonerna &r att de i lugn och ro kan tanka igenom
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sina svar innan de skickar ivag svaret; de kan &ndra sig utan att det kommer med i det
slutgiltiga svaret. Det kan dven vara lattare att fa intervjupersoner att stalla upp da det inte
kravs att intervjupersonen ska infinna sig vid ett visst tillfalle och en viss plats. Da min
forskning gar ut pa hur intervjupersonen upplever parrelationen till sin partner som har
Asperger syndrom kan fragorna kannas valdigt nargangna och personliga. Pa det har sattet
kan intervjupersonen kanna sig mer anonym och bekvamare med att det inte blir s intimt och
utlamnade da det inte ar en “ansikte mot ansikte” intervju utan att det sker via e-post.
Nackdelarna kan vara om intervjupersonen har svart att uttrycka sig verbalt i text nar det ar
det enda tillgangliga kommunikationssattet da jag inte har tillgang till icke-verbalt budskap.
Ett annat problem kunde ha varit att intervjupersonerna bara besvarade vissa fragor och
utelamnade andra och att det sedan hade varit svart att fa dem att besvara de obesvarade
fragorna. | mitt fall har jag inte haft nagra problem med utelamnande av fragor eller att bara
vissa fragor besvarades. Det insamlade empiriska materialet fran intervjupersonerna har varit

fylligt och beskrivande dar de har delat med sig av sina personliga upplevelser.
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6. RESULTAT

| det har kapitlet redovisas resultatet fran mitt insamlade empiriska material fran sex
asynkrona intervjuer. For att skilja de sex intervjupersonerna at benamns de med bokstéver
fran A till F. Resultatdelen &r indelad i tre huvuddelar; vardagslivet, parrelationen och stodet
som utgar fran mina forskningsfragor. Jag redovisar fragorna med utdrag och citat av svaren
fran samtliga intervjupersoner for att lasaren ska fa en bred bild av vad samtliga
intervjupersoner har svarat. Efter varje fraga kommer en summering och reflektion av
samtliga svar. Jag kommer i reflektionen att anvédnda mig av forkortningen AS till partnern
som har Aspergers syndrom och den andra partnern bendmns som partnern. Mina

forskningsfragor som ligger till grund for intervjufragorna ar:

e Hur fungerar vardagslivet och parrelationen av att partnern har Aspergers syndrom?

e Hur hanterar paret parrelationen?

e Behovs stdd fran omgivningen och hur upplevs stodet och hjalpen i sa fall om
berattigande finns enligt LSS/SoL anhdérigstdd?

Presentation av intervjupersonerna

Har nedan foljer en kort presentation av intervjupersonerna da det ar relevant for svaren fran

intervjupersonerna.

A.
Kvinna 60 ar varit i parforhallandet i 29 ar. AS partnern har ej stalld AS diagnos men genom
att sonen fatt diagnos Aspergers syndrom har partnern sett likheter och gemensamma drag hos

far och son.

B.
Kvinna 50 ar varit i parforhallandet av och pa i 7 ar. AS partnern har ej stalld AS diagnos men
med AS partnerns sons svarigheter och arftlighet har partnern kopplat ihop faktorerna till

Aspergers syndrom.

C.
Kvinna 41ar varit i parférhallandet i 14 ar. AS partnern har fatt stalld AS diagnos som vuxen.
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D.
Man 31 ar varit parforhallandet i 6 ar. AS partnern har fatt stalld AS diagnos som vuxen.

E.
Kvinna 31 ar varit i parférhallandet i 7 ar. AS partnern fatt stalld AS diagnos som barn.

F.

Kvinna 51 ar varit i parforhallande i 34 ar. AS partnern fatt stalld AS diagnos som vuxen.

Vardagslivet
Hur fungerar vardagslivet av att din partner har Aspergers syndrom?

A. ”Jag lever med en man som i mangt och mycket inte "*finns™, kanns det som. Jag kénner

mig valdigt ensam. Vardagslivet rullar val pa, pa sitt satt, men pa hans villkor.”
... vill bara halla pa med sina intressen.”

B. ”Jag lever i standig frustration och brist pa gemenskap kansla av ensamhet véxer

missforstand uppstar hela tiden. Jag kanner en stark stress inom mig.”

’Problemen galler narhet (utom sex)gemensamma beslut/dialog planering ja allt i var
vardag. Han klarar sitt arbete och driver eget foretag. Det kan forbrylla mig. | var vardag

klarar han inte av att planera organisera 6verblicka det mest vardagliga.”
’Hans intressen styr allt. Just nu &r det motorcykeln.”

’ Aggkokning maste ske pa ett visst satt, tvatt ska hangas pa ett visst satt, rutiner som han
skapat av nagon anledning ar ofta irrelevanta men han haller fast vid dem likval och forsoker
tvinga sin omgivning i samma ménster. Nar det inte gar hans vag blir han tjurig som ett

barn”.

C. ”Behdver standigt paminna om vad som maste goras (hamta barnen, fixa kvallsmaten,
handla osv). Morgnarna ar en kritisk punkt. Fungerar det inte bra (enligt maken)sa gar han
inte till sin sysselsattning/ev jobb. Det kan récka att det saknas en kork till barnens

vattenflaskor eller att ndgot barn (enl honom)inte lyssnar tillrackligt.”

34



D. Kraftigt varierande beroende pa dagsform, fran jatte bra dagar till dagar da jag varken

kan prata ned min fru eller géra nagot tillsammans med henne.”

E. Vi har bott som sarbos alla aren, men det som varit utmarkande har varit att for honom
ar det viktigt att vissa saker sker pa ett exakt satt t.ex. hur man skivar tomater eller klyfta

potatis (han blir valdigt stérd om det gors pa fel”” satt ), han ar ocksa véldigt noga med att

hans saker ej flyttas pa/blir rorda, alla saker har liksom sin bestamda plats.”

F. ’Det kan periods vis vara ganska enkelt och roligt om jag sjalv har ork att hela tiden

tanka mig for och lata honom vara som han &r och kan vara.”

’jag maste ta ett stort ansvar for barn, handling, familj, hushall osv, han behdver ofta sitta
och bara vara. Det far inte finnas nagot fel eller krangel nanstans i vad det an galler da mar
han valdigt daligt, blir radd, blir osaker, blir stressad och gor ingenting istallet.”

Reflektion

Pa fragan hur vardagslivet fungerar av att partnern har Aspergers syndrom framkom i svaren
en del gemensamma beskrivningar. Hos tva partners finns en kansla av ensamhet, tva svarar
att vissa saker maste ske pa ett visst satt och att dven partnern ska utfora sakerna pa AS
partnerns satt, AS partnerns intresse styr mycket i vardagslivet uppger tva stycken. Tre av
partnerna far organisera i vardagslivet for att det ska fungera. Hur vardagslivet fungerar beror
aven pa AS partnerns dagsform framkom av tre partners. Av alla sex partners upplevelser

framgar det att vardagslivet ar uppbyggt pa AS partnerns villkor pa nagot satt.

Beskriv vardagliga foreteelser som forekommer som kan vara positiva eller negativa som

du kan koppla ihop med att din partner har Aspergers syndrom och hur du upplever det?

A. ”...Positiva foreteelser, mojligen att han nastan aldrig blir sur eller tar illa upp nar jag

har sagt nagot dumt/elakt.

Negativt daremot tycker jag det ar att han aldrig bryr sig om hur jag kanner det eller mar,
han fragar aldrig. Vid ett tillfalle var jag sjuk och 1&g och vred mig i plagor, da tittade han
bara pa mig en stund och gick sedan ner och lekte med sin jarnvag.”

’Han har ALDRIG pa 29 ar sagt att han alskar mig eller att jag ar fantastisk pa nagot satt.
Jag kénner mig valdigt ledsen dver det, kAnns liksom att jag har slarvat bort hela mitt liv.”
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B. ”’Han hakar ofta upp sig pa ovidkommande detaljer och har svart att komma vidare. Han
kan fastna liksom. Han ser inte eller marker inte nar omgivningen tycker att det borjar bli
jobbigt. Han har svart att lasa och tolka det outsagda.”

C. Positivt — han kan inte ljuga. Han sager sanningen oavsett vilka konsekvenser det far.”

Hjalpsam men maste fa utfora uppgiften pa sitt satt aven om det &r hur omstandigt som

helst. Lojal.”

’Kan inte passa tiden, problem med korttidsminnet, svart att tolka andra méanniskors kanslor

och satta sig in i en annan manniskas situation.”

D. plotsliga utbrott, stora humorsvangningar, smasaker kan bli jatte jobbiga for henne. Man

far alltid tanka sig for vad man ska saga/prata om.”

| stort sett upplever jag det som att alla saker blir valdigt uppstyltade och att man inte far
andra nagot. Och om nagot inte blir som planerat kan det bli katastrof for min fru. Vilket

kanns jobbigt for mig. Det blir ett stressmoment/anspanning for mig.”

E. ”’Det positiva ar att han ar valdigt noggrann i allt han gor, och att jag aldrig haft sa
valstrukna skjortor t.ex., det ar positivt med hans 6ga for detaljer, han ser direkt om nagot

nytt kopts eller gjorts...”

”...det har varit svart att vissa saker maste goras pa just ett satt annars blir har arg/irriterad,
han kan bli arg om jag ej vikt en halsduk sasom det enligt honom ska vikas t.ex., det ar latt att
tappa sjalvfortroendet nar ens partner har sddana har behov av att saker maste ske pa ett

exakt satt annars ar de ’fel”’.

F.”...Trygg, trofast, ibland” st6ttande, uthallig nar han vél arbetar har hemma i
tradgarden.”

”...han kan hanga upp sig pa smasaker, fel ordval, fel ton pa talet — oftast radsla for att han
inte forstar och han tycker att ”’varan™ varld ar helt skruvad och han tycker inte att han ingar

i den varlden.”

’Han har valdigt daligt minne, kommer inte ihag vad vi pratat om ibland....”
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Reflektion

Pa fragan om vardagliga foreteelser som forekommer i vardagslivet ar en del av de positiva att
AS partnern ar lojal, trofast, trygg, stottande ibland, hade svart att ljuga, var hjalpsam och
hade 6ga for detaljer. Att ha 6ga for detaljer ar d&ven en negativ foreteelse da det gor att AS
partnern hakar upp sig pa ovidkommande detaljer och inte kommer vidare finns i tva svar.
Svarigheter med att tolka andra manniskor och sétta sig in i deras situation upplevs som
negativt av tva partners. Gemensamt i tva svar ar att vissa saker inte far andras utan maste

goras pa ett satt. Tva anger humaérsvangningar samt finns daligt minne som svar hos tva.

Finns det nagot som utmarker er vardag pa grund av att din partner har Aspergers
syndrom och i sa fall vad, och hur upplever du det?

A. ”’Min man ar hogutbildad. Han kan endast umgas med kollegor. Jag ar ingen kollega och
jag skulle garna vilja umgas med andra manniskor ocksa men néar vi forsoker sa blir han bara
sa avig”. Han vet inte vad han ska saga utan sitter bara och glufsar i sig mat och stirrar ner
i duken och ar konstig. Nar han ar med kollegor sa ar det en helt annan sak, da kénner han
sig saker pa nagot satt och kan prata nastan normalt. Han kan absolut inte smaprata med folk

han inte kanner.”

B. ’Han har inget behov eller intresse av att umgas varken med mig eller med andra. Jag
kanner att jag saknar umgéange. Skulle vilja kunna bjuda in folk till middag eller fika. Jag
marker infor en tillstallning sasom ett fodelsedagsfirande att han blir retlig ibland flera dagar

innan.”

C. "Det blir ofta missforstand. Maken dricker t ex inte kaffe och har svart att acceptera att
andra gor det. ”’vad ar det for nytta med det, det tar ju bara tid?”’Ofta manga telefonsamtal

under dagen for att reda ut vad som ska/maste handa under kvallen.”

Det ar ofta vi far dta utan att maken ar med for han kommer inte loss fran det han haller pa

med.
D. Mycket noggrann daglig planering, och stor framférhallning.

E. ’Det utmarkande &r just att jag fatt anpassa mig mycket mer an vad som kanske anses

vanligt i en relation, jag skar tomater som han anser vara ratt osv for att undvika brak. Jag
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har ocksa haft en kénsla av att han kanske ej orkar med oss mer an max en dag, sen drar han
sig garna undan antingen fysiskt eller psykiskt, ensamhet kan jag nog pasta ar en utmérkande
kansla i bade vardagen och forhallandet.”

F. >Jag tar nastan allt ansvar for vardagslivet, jag handlar allt, jag betalar rékningar, jag

har kontakt med skolan, jag tar initiativ om vi ska renovera — kdpa nytt hem osv.”
Reflektion

Av svaren gar att utlasa att ensamhet och avsaknad av att umgas med andra manniskor &r
utméarkande i vardagen. Anpassning till AS partnern genom att vissa saker maste goras pa ett
speciellt satt eller genom att planera och organisera med framforhallning for att dagen ska

fungera. Att partnern tar mycket ansvar for vardagslivet finns ocksa med som svar.

Att ha Aspergers syndrom medfor begransad formaga i den sociala interaktionen och
kommunikationen — har du nagon upplevelse av det héar och hur paverkar det ert vardagsliv

I kontakten med vanner, familj, skola, dagis m.m.?

A. ”’Det har alltid varit jag som skott alla kontakter med skola, dagis etc. De fa ganger han
varit med sa har jag fatt skammas for han sitter bara tyst som en skolpojke, utan att sjalv

skdmmas Over det.”

B. ’Han kan vara hur glad och trevlig som helst, som om han tillfalligt kan mobilisera krafter
och anstranga sig. Sen kan han snabbt aterga till sitt vanliga jag tillsammans med mig.

Ibland k&nns det som om jag inte &r vard mer som om han tycker att jag inte ar viktig nog att
anstranga sig for. Det ar lika ofta sa att omgivningen uppfattar honom som udda, och om det

inte pratas om hans intressen faller han liksom utanfér.”

C. "Det ar for det mesta jag som skoter kontakten med skolan. Dels har maken svart att fa
fram det han vill och dessutom kommer han inte ihdg vad som sagts. Aven om han kommer

ihdg det sa beréattar han inte det for mig.”

En del vanner har forsvunnit genom aren. De som finns kvar har forstaelse for att det ar

som det &r.”
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D. ’Sedan denna diagnos bdrjade markas allt mer, har kontakten med vanner i princip
upphort for oss bada, vi har fortfarande god kontakt med vara foraldrar men i stort sett inga
andra. Dagis ar det bara jag som har/skoter all kontakt med.”

E. ’Han &r valdigt bra "tranad” i detta da han fick diagnosen som liten, men han ar valdigt
arlig och tycker han ej att en relation ger honom nagot utbyte sa ser han ingen mening med
att félja med eller umgas, han har f6ljt med pa manga slakttraffar o kalas osv for att géra mig
glad, han sjalv hade ej gatt dit, han sag i borjan ingen mening med att traffa mina foraldrar
for att ta ett exempel.”

F. ”...Jag har kontakt med skolan...”
Reflektion

Pa fragan om begransad formaga i den sociala interaktionen och kommunikationen var det
fyra av sex som svarade att de skotte all kontakt med skola, dagis etc. Kontakten med vénner
hade i princip upphort for en, och en del vanner hade férsvunnit genom aren for en annan. Det
framkom dven att en AS partner kunde anstranga sig i socialt umgange. En partner fick
skammas for att AS partnern var tyst och att omgivningen uppfattade AS partnern som udda

om det inte pratades om hans intressen.

Parrelationen
Hur fungerar parrelationen av att din partner har Aspergers syndrom?

A. ”’Som sagt kanner jag mig mycket ensam. Jag har alltid haft kanslan att ”’ja, han tycker
kanske att jag ar bra men nagon annan skulle ha varit precis lika bra”. Dvs jag har aldrig

kant mig speciell eller utvald.”
Vi lever mer som syskon. Eller réattare sagt ’projektet familjen”.

B. "’Allt paverkas hela tiden. Allt. Jag skulle inte séga att det finns en relation férutom att vi

bor under samma tak och sover tillsammans och har sex ibland.”

C. ”Nar vi fick vart forsta barn borjade bekymmeren. For maken var det fler individer att ha
hansyn till och det &ar svart for honom. Det &r svart med kommunikationen. Man kan saga att

bada sander signaler men pa olika frekvenser.”
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D. Ganska bra, dven om det blir stort fokus pa vad hon orkar, vill, kanner for, behéver etc.”

E. ’Nar hans jobb gar bra (han &r valdigt framgangsrik inom sin nisch), och inget oplanerat
hant, och jag ej kommit med nagra krav/behov sa har det fungerat bra. Men vi har haft
valdigt svart att forsta varandra. Vi har haft mycket konflikter, efter konflikter har han efterat
bara ’férsvunnit™ och vagrat kontakt, detta har kunnat vara i en manad i taget, vi har haft
problem med var konflikthantering kan man saga. jag har kant mig ensam mycket och han

upplever att jag ’brakar” mycket med honom.”

F. ”Det mesta maste tyvarr goras pa hans satt och efter hans maende. Jag maste hela tiden

checka av hur han mar.”
Reflektion

I svaren pa hur parrelationen fungerar av att partnern har AS kom det fram likheter mellan tva
av partnernas svar och det var, k&nslan av ensamhet, k&nslan av att det inte var ett "riktigt
forhallande” (projektet familjen, finns ingen relation — bor bara under samma tak). Tva av
svaren handlar om kommunikation och upplevelsen av svarigheter att forsta varandra. Det
framkom ocksa utav tva svar att det ar pa AS partnerns villkor da det ar fokus pa AS partnerns

maende, ork och vilja.

Hur fungerar kommunikationen om kanslor och kontrollen av kanslor i er parrelation?

A. ”’Han har inga kanslor, i varje fall inga han uttrycker. Allt kdnns som ett stort Jasa. Vi

kommunicerar aldrig om kanslor, det gar inte. Sant far jag ta med vaninnor vid behov.”

B. ”"Jag forsoker kommunicera men jag kommer ingen vart. Tillslut lagger jag locket pa och

bara undviker situationer som innebar konfrontation.”

C. ”Maken har mycket svart att uttrycka vad han kanner. Nar jag beréattar hur jag mar eller
upplever nagot sa lyssnar han men kommer oftast med féljdfragor som visar att han inte har
en aning om vad jag menade. Ofta forsoker han finna en praktisk I6sning till varfér jag

kénner som jag gor.”

D. Helt ok.”
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E. ”’Det har varit ett problem for oss bada. Fér mig darfor att jag har ett behov av
kansloméssigt utbyte och upplever att jag ej far nagon feedback néar jag pratar om svara
saker. Han tycker det &r jobbigt nar jag pratar kanslor och tycker det ar ”’flum”. Han vill

garna hitta en konkret 16sning och sen inte prata mer om det.”

’Om jag varit ledsen har han hellre lamnat mig ifred och kan ej forsta varfor jag blir
besviken dver att han ej funnits dar for mig i svara situationer. Samma sak pa andra hallet,
vid dodsfall eller andra svara situationer drar han sig undan oh tycker jag &r jobbig om jag
vill krama, prata eller vara med honom. Det som &r trost for mig ar det motsatta for honom.”

F. ’Han kan ibland gora eller séga nagot till mig som sarar utan han forstar det (men nu vet

jag vad det beror pa).”
Reflektion

Pa fragan om hur kommunikation om kanslor fungerar upplever fem av sex partners att det ar
mycket svart for AS partnern att utrycka vad AS partnern kanner eller att det inte gar att
kommunicera om kanslor. Praktiska lsningar som svar fran AS partnern pa problemen finns i
tva svar. Skillnad pa kommunikationen om kanslor beskrivs i ett svar som att det som var trost

for partnern var det motsatta for AS partnern.

Att ha Aspergers syndrom paverkar perceptionen av ljud, doft och beréring — har du nagon

upplevelse av det har och paverkar det er parrelation?

A. ”’Vad det galler beroring ar det valdigt mycket samma saker, samma sétt han vill bli

berord pa, inte mycket variation.”

’Och vad det géller vart intima liv sa funderar han ALDRIG pa vad jag vill ha eller hur jag

kénner det. Dar ar det exakt samma berdring ar ut och ar in.”

B. ** Jag blir sarad nar han drar sig undan min beréring. Han tar séllan eller aldrig initiativ
till beréring eller annan narhet (forutom sex). Jag upplever att han rent av kanner obehag om
jag tex férsoker smeka hans kind eller krama honom. Han kanns stel och ovillig. Det har
paverkar mig negativt. Jag langtar efter beréring narhet 6mhet.”
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C. ”Han har alltid mycket hog ljudniva. Musik, radio eller nar han pratar. Jag sager ofta att

han skriker till oss (inte sa uppskattat eftersom han inte upplever det sa).”

’Han &r otroligt kittlig och vill inte ha for atsittande klader.”

D. ”Min fru ar valdigt k&nslig for ljud men har 6ronproppar med filter.”

E. ...han har ett valdigt bra luktsinne men det ar inget som paverkar oss direkt.”

F. ...”jag(ingen annan heller) kan sta for nara honom — minst en meter mellan, han ar
periodvis valdigt kramig pa hans villkor och da maste” det ske annars mar han daligt, han

vill garna ha tyst om kring sig utom hans musik i rummet eller i hans horlurar...”
Reflektion

Vad det galler paverkan av perceptionen varierar svaren, alla har en paverkan av
perceptionen. Fyra av fallen paverkar perceptionen parrelationen pa nagot satt. Tre géller
ber6ring, en partner upplever att beréring alltid sker pa samma sétt vid intima situationer av
AS partnern. Den andra AS partnern drog sig undan partnerns berdéring och den tredje &r
periodvis kramig och det &r da pa AS partnerns villkor det maste ske . En AS partner vill ha
hog ljudniva pa musik m.m. och anvander aven en hdg réstniva, motsatta upplevelser av
ljudnivan gav en oforstaelse av den andra partnern. Tva av partnernas svar visar att det inte
paverkar parrelationen men att perceptionen ar paverkad. En AS partnern ar kanslig for ljud
och en AS partner har valdigt bra luktsinne. En AS partner ar aven kittlig for klader men det

paverkar inte parrelationen.

Att ha Aspergers syndrom innebar begransad formaga att identifiera och beskriva
kanslomassiga tillstand — &ar det nagot du kénner igen hos din partner? Har du nagon

upplevelse av det och hur paverkar det er parrelation?

A. ”’Han kan definitivt inte identifiera nagra kansloméssiga tillstand hos mig i varje fall. Han

bryr sig inte ett dugg om hur jag kanner.”

B. ””Jag undrar ibland om han ens har formaga att alska. Tank om han inte har det da gor jag
allt detta forgaves. Jag vill inte tro att det &r sd. Han &r i grunden en godhjartad person dven

om han ibland kan forefalla sakna empati, och uttrycka sig kallt och okansligt.”

42



C. ”Ja, han beter sig annorlunda istallet for att sdga vad som ar problemet. Istallet for att
séga att jag tex varit i badhuset (simmarfamilj) och inte hinner med allt hemma sa stékar han
upp annu mer sa att huset ser ut som en tornado farit fram. Inte sa konstruktivt for det skapar

bara fler konflikter.”

D. Valdigt ofta far jag fraga/gissa saker tills jag hittar ratt. Istallet for att hon beréattar

direkt om vad hon vill eller vad som &r jobbigt/problem, eftersom hon inte kan beratta.”

E. ”’Han har till och fran hamnat i depressioner och blivit ganska aggressiv, men han har
aldrig i efterhand kunnat sétta ord pa hur han matt eller varfor han kant sig arg osv. Istallet
lagger han det utat, det ar mitt fel om han ar deprimerad, arg eller ledsen. Har markt det
aven i gladje, han kan upplevas lite nonchalant infor saker som ’borde’ géra honom glad.”

F. ’Han blir ofta radd och osaker - men da far man om det ar mojligt forsoka forklara for
honom vad det handlar om. jag kan ganska ofta kdnna en ’Mamma roll” till honom blir trott
och utmattad sjalv han ju i alla fall &r en vuxen man, men samtidigt vet jag ju numera vad det

beror pa.”
Reflektion

Alla partners sex av sex har en upplevelse av att AS partnern har en begransad formaga att
identifiera och beskriva kanslomassiga tillstand. Det gar att utlasa att det paverkar fem av sex
forhallanden. Upplevelserna fran partnerna ar att AS partnern inte bryr sig om hur partnern
kanner, partnern har varit i forhallandet forgaves om AS partnern inte har formaga att alska,
AS partner beter sig annorlunda i stéllet for att sdga vad problemet &r, AS partnern har matt
daligt och hamnat i depression och har inte kunnat satta ord pa sina kanslor, har lagt det utat
att det ar partnern som ar upphov till depressionen. En partner upplever att AS partnern ofta
blir radd och osaker och far forsoka forklara vad det handlar om, partnern upplever sig ofta

inta en "mamma roll” som ar utmattande.

Hur hanterar ni er parrelation med tanke pa de konsekvenser som kan uppsta pa grund av
att din partner har Aspergers syndrom — hur gor ni for att fa ett langvarigt och fungerande

forhallande?

A. ’Som tur &r sa ar han mycket ute och reser och da kanner jag mig fri.”
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’Det finns flera orsaker till att jag inte lamnat honom. Vi &r ju trots allt en familj och jag har

tyckt att det &r viktigt att halla ihop.”
B. ”’Det finns inget "’vi”’. Jag far hantera alla kanslor och situationer pa egen hand.”

”’Nar jag forsOker prata tycker han att jag ’skaller””. Han vill vara ifred med sina intressen.
Jag har foreslagit att vi ska ga till ndgon och fa hjalp att forsta varandra battre han vill inte
det. Du kan traffa ndgon och prata tycker han. Det gor jag nu. Sen en tid traffar jag en

psykolog en gang i veckan.....””Egentligen kanns det fel jag ar den som blir ’sjuk™.

C. Just nu fixar vi inte det sa bra. Mycket onddigt tjafs. Jag forsoker att inte ta alla

konflikter utan parerar istallet for agerar. Mycket for att inte barnen ska lastas.”

”Just nu &r Lonnen det sista halmstraet att gripa. De arbetar l16sningsfokuserat och vi far se

vad det kan ge.”
D. ’Inget speciellt”
”Pratar mycket, har hjalp av en psykolog.”

E. Vi har hanterat det genom att jag har anpassat mig mycket och blivit lite ’asperger”
sjalv, har varit noga med att gora vissa "’smasaker™ pa hans satt. Dock har jag ej kunnat
kompromissa med storre saker sasom varderingar, mitt behov av narhet och gemenskap och

darav manga diskussioner och brak.”

Vi har provat med néastan allt for att vi har en stark kéarlek och passion fér varandra, men
tyvarr har vi nyligen separerat. Vi har provat par radgivning ocksa men da min partner gj
ville beratta for terapeuten att han har aspergers sa blev det ej bra, mitt ex tyckte bara att

terapeuten var ’flummig™.

F. ”Jag forsoker vara palast om hans funktionshinder...”

’Samt om han mar bra sa kan jag fraga honom hur han tanker (om &n sa omstandigt).”
Reflektion

Partnerna uppger olika svar hur de hantera parrelationen med tanke pa de konsekvenser som
kan uppsta pa grund av att partnern har Asperges syndrom. Det framkom att det inte &r latt i
hanterandet och att det blir onodigt tjafs, AS partner kanner sig skélld pa och manga

diskussioner med brak. Parera istéllet for att agera var ett satt eller att partnern hade anpassat
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sig och blivit lite "asperger”. Tva partner hade foreslagit hjalp, den ena AS partnern ville inte
utan tyckte partnern kunde ga sjalv och prata med nagon, det andra paret hade provat par
radgivning men da AS partnern inte vill beratta om diagnosen sa blev det inte bra. En partner
uppger att de pratar mycket och har hjalp av en psykolog. Ett satt att hantera parrelationen for

en partner ar att vara palast om funktionshindret och fraga hur han tanker.

Har ni nagon speciell strategi for hanterandet av er parrelation pa grund av att din partner

har Aspergers syndrom?
A. ”’Han reser och jag a&r hemma”

B. ”’Jag ar ensam om alla strategier. Jag har inte med mig honom i ndgot avseende. Det &r en
annorlunda relation . Det &r mycket pa hans villkor. Jag forsoker lara mig att flytta
fokus.”...Istallet for att grubbla och fundera sa mycket koncentrerar jag mig allt mer pa mitt
eget liv”....”’Ibland &r langtan efter honom néstan outhardlig. Men det finns en grundvéarme
och karlek fran hans sida som lyser igenom emellanat.”...””Han finns dar i mitt hjarta dven
nar det ar svart. Jag jobbar med mig sjalv forsoker lara mig hur han fungerar och hur han

tanker.”

C.”Jag valjer mina strider. Ibland kér jag éver honom helt och gér pa mitt satt. Det brukar
ga ganska bra for da blir han stalld infor en situation som inte gar att &ndra (ingen bra

strategi men ibland nédvandig).”
D. ”Nej.”

E. ”Det han gjort &r att han varit rak och arlig, sagt vad han klarar av och vad inte, vad som
irriterar honom osv. Min strategi heter valdigt mycket karlek och anpassning, sen har det

blivit mycket brak™ anda...”

F. ”Jag forsoker vara forstaende, palast, lata honom komma och ga som han vill (nastan i
alla fall).”

Reflektion

Pa fragan om paren har nagon speciell strategi for hanterandet av parrelationen ar svaren
skiftande. En partner svarar nej att det inte finns nagon strategi men i tva svar framkommer

det att det finns stark karlek och anpassning eller att det finns stark karlek men pa AS
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partnerns villkor. En partner forsoker vara forstaende och palast. En vég for en partner &r att
koncentrera sig mer pa sitt eget liv men samtidigt forséka forsta hur AS partnern fungerar och
tanker. En annan partner uppger att de ar ifran varandra "’Han reser jag ar hemma.” En

partner valjer sina strider men ’ibland kor jag éver honom helt och gor pa mitt satt.”

Finns det en betydelse for parrelationen att partnern har fatt en stalld diagnos med

Asperger syndrom?

A. ”Ja, hade han haft en stalld diagnos och berattat om den fran borjan s& hade jag nog
passat mig noga. Men jag tankte inte i de banorna nér vi traffades och sen kastades man in i

allvaret sa snabbt med det forsta barnet som dog och allt annat som har hant darefter.”
B. ”’(Ingen diagnos)”.

C. ” Ja, mer forstaelse for att maken faktiskt har en problematik. Det &r inte (bara) pga mig
det blir konstiga situationer. Jag ar medveten om att antingen gillar jag laget eftersom detta

inte gar over eller sa far jag valja att lamna relationen.”
D. ”Det ger ett sékert besked som bara &r att acceptera och anpassa sig till.”

E. Ja det tror jag, min partner hade ju fatt ’6va’ sen barnsben och ar vad man kallar

’hdgfungerande™.

F. ””Jag har lite mer forstaelse och kunskap, men samtidigt kan jag inte leva pa hoppet langre
"att det blir battre i morgon™, samtidigt som han sjalv mar lite battre i att det fanns en
diagnos — forklaring pa att han inte var dum i huvudet™(hans egna ord)men samtidigt gick

han in i en psykos och depression for att han inte ar som alla andra...”
Reflektion

Fran svaren om det finns nagon betydelse for parrelationen att AS partnern fatt en stalld
diagnos sa tycker fyra av fyra som har en stalld diagnos att det har betydelse. Kunskap om
diagnosen ger mer forstaelse for problematiken och ett accepterande och anpassa sig till att

gilla l1aget.
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Stodet
Upplever du att du behéver/vill ha stod fran omgivningen, vilket typ av stod i sa fall?

A. ”Jag skulle behdva nagon att prata med, kanske nagon samtalsgrupp med andra kvinnor i

samma situation som jag.”

B. ”’Ibland behdver jag spy ur mig min frustration, men omgivningen forstar inte varfor jag
inte bara lamnar honom. ’Sa dar kan du vél inte leva, du fortjanar battre™ Jag skams over at

jag har det sa har.”

C. ” Vi har varit i kontakt med BUP, en kurs/stédgrupp for barn och foraldrar dar nagon av
foraldrarna har en funktionsnedsattning. Maken behdver ndgon som for hans talan i kontakt
med myndigheter (AF eller FK) men just nu orkar jag inte dra i allt, da finn det ingen som

hjalper med det.” "’Maken gar till en psykolog...”
””...jag har en egen kontakt dar ocksa som jag tréffar ca 1 gang/manad.”
D. ”Barnvakt, Farmor/Farfar och Mormor/Morfar.”

E. ”’Jag hade verkligen dnskat stod i form av att tréffa andra med partners med Asperger, jag
tror att om vi hade fatt ga i par terapi med en terapeut som har god kunskap om Asperger och
parrelationer med Asperger sa hade det hjalpt 0ss.”

F. ”"Jag skulle vilja ha mer stéd fran lakare och mitt eget arbete och arbetscolleger om hur

mitt liv ser ut med min sambo™
Jag vet inte riktigt vad jag vill ha for stod, kanske lite mer forstaelse...”
Reflektion

Alla sex partners upplever att de behéver och vill ha stod fran omgivningen. Tva partners vill
ha stod i form av nagon samtalsgrupp for partners som har en partner med AS, det skulle vara
ett satt att fa utbyte utav andra som ar i samma situation. En tredje partner behover samtala
och fa ut sin frustration. Tva partners vill ha stod i form av avlastning. Den ena partnern
behdver nagon som kan fora makens talan i kontakt med myndigheter, den andra partnern vill
ha stdd i form av barnvakt. Stod i form av parterapi med en terapeut som har god kunskap om
parrelationer dar den ena partnern har Aspergers 6nskas ocksa som stod. En partner vill ha

mer forstaelse och stod fran lakare och arbetskollegor.
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Upplever du att du far stod/forstaelse fran din omgivning — vanner, familj, bekanta? Om ja,

hur upplevs stddet och beskriv hur, var och nar stodet ges.

A. ”’Negj, absolut inte. Om jag sager nagot sa tror folk bara att jag vill prata skit om honom.
’Han som &r sa hogutbildad, inte kan véal han...”etc. Och folk som tréffar honom kortare

stunder marker nog inget.”

B.” De flesta i min omgivning undrar vad jag ser hos honom, jag kanner att jag har svart att
sta upp for att jag har de s& har. Jag har de som kan lyssna. Jag har manga kloka personer

att vanda mig till nar jag behdver det. Men det ar som att lagga locket pa ett infekterat sar.”

C. Vannerna stottar bra, vi har dven fantastiska grannar.”...”” Han forsoker fa fart pa maken

genom att praktiskt hjalpa till med saker, tex klippa &ppeltraden.”

Mina foraldrar ar partiska och ser hur vi har det. De forstar inte vad AS innebér eller min
vilja till att fa det att fungera. Jag har lart mig att be andra om hjalp, tex andra

simmarforaldrar kan hjalpa till med hamtning och Idmning till tr&ningar.”
D. "Forstaelse: Ja fran alla. Stod: Fran vara foraldrar.”

E. ”Jag har haft stort stod fran mina vanner, bara genom att kunna prata med dom om hur
det har varit ibland och fatt ventilera alla mina kanslor med andra som ocksa tanker och
kanner mer som jag. Han har ej velat beratta for min familj, och hans familj har aldrig tagit

upp det med mig. Hans vanner/bekanta vet ej att han har asperger.”

F. ”’Stodet ar egentligen lika med noll fran allmanheten. Jag har blivit personligen ifragasatt
av sambons lakare vad jag vinner pa att stanna kvar hos honom, sambons foraldrar
ifragasatter till mig(aldrig till honom direkt — eftersom han blir arg da) att han verkligen har

funktionshinder da dom aldrig méarkt nagot...”
Reflektion

Fyra av sex partners Upplever stod och forstaelse fran omgivningen. Men det finns dven
ofdrstaelse fran omgivningen i fyra av svaren. Vanner, foraldrar och kloka personer stottar
genom att lyssna och finnas som ventil eller rent praktiskt hjalpa till som stéd. En partner har
en AS partner som inte har beréttat om sin diagnos for partnerns familj och hans egna vanner

och bekanta, i och med det finns det inget stod fran dem.
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Upplever du att du far stod fran samhallet/kommunen? (Anhériga till personer med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar har rétt till stéd . Sedan 2009 & kommunerna
skyldiga enligt SoL 5kap. 10 § att erbjuda stod om diagnos finns). Om ja, hur upplevs stodet

och beskriv hur, var och nér stddet ges.
A. ”’Diagnos ar ju inte stalld...”
B. (Ingen diagnos finns).

C. Jag upplever inte att vi har nagot stod fran kommunen eftersom maken ar for

hdgfungerande.”
Det enda stod vi haft ar att barnen har haft dagis/fritidstider utifran mina arbetstider.”

D. Ja absolut, snabbt, latt tillgangligt och kompetent hjalp fran Psykolog och

arbetsterapeut. Som kommer hem till 0ss.”

E. ”’Nej, men det &r inget han sjalv skulle vilja ha heller och han hade antagligen ej

accepterat att jag fick stod som anhorig™ da det i hans 6gon ej finns nagot behov av stéd.”
F. ”’Han vill inte ha nagon hjalp darifran eftersom vi pa nagot satt far det att fungera anda.”
Reflektion

Hur stodet fran samhallet/kommunen upplevs ar det fyra partners som har en AS partner med
stalld diagnos som kan svara. Det ar en av fyra som far stod fran samhallet/kommunen. En
partner upplever ett mycket gott stéd i form av psykolog och arbetsterapeut som kommer hem
till paret. En annan partner upplever inte stod fran kommunen da maken ar hogfungerande.
Den tredje partnern svarar att AS partnern nog inte hade accepterat att partnern fick stod nar
det inte finns behov av stod fran hans sétt att se pa det. Den fjarde partnerns svar ar att AS

partnern inte vill ha ndgot stod fran kommunen da de far vardagslivet att fungera anda.

Om du fick 6nska fritt och sett fran ditt perspektiv att vara narstaende/partner till en person
som har Asperger syndrom &r det nagot du skulle behova for att underléatta er

vardag/parrelation?

A. "Allra bast vore det om jag hade ett eget hus, vi skulle kunna bo i varsitt hus pa samma

tomt, traffas ibland, ha ’projekt familjen” ihop men for évrigt leva varsitt liv.”
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B. ’Om det jag lever i skulle erkénnas som ett problem skulle jag fa ett erkédnnande att jag

har rétt till mina kanslor. Att fa veta att jag har ratt att vara ledsen arg besviken frustrerad.”

Jag skulle vilja fa hjalp att lara mig hantera situationer finna ett satt att nd honom veta hur

han tanker.”

C. Vi hade behévt mer stéttning fran kommunen, néstan ett avlastningsboende dit maken kan
vanda sig nar han mar daligt. | dagslaget ar det psyket som far ta hand om honom aven om
han eg ar for frisk for detta. All kontakt med myndigheter, arbetsgivare eller liknande blir

plotsligt mitt ansvar. Det orkar jag inte.”

D. ’Saknar annu sa lange en kontaktperson till min fru, nagon som hittar pa saker med henne

nar jag behover gora annat. Men detta jobbar dom pa att fixa.”

E. ’Par terapi med terapeut som kan asperger val, jag hade behdvt prata med andra i samma
situation, jag hade behdvt fa verktyg™ till hur jag kan fa fram mina behov osv utan att han
upplever det som krav, jag hade helt enklare behdvt verktyg for hur jag pa ett battre satt an

vad jag gjort kan kommunicera med honom.”

F. ’Mindre arbetstid och kunna arbeta endast dagtid for att kunna vara hemma pa kvallar
och helger da jag beh6vs hemma och nagon sorts inkomst for forlorad arbetstid eller nagot

liknande.”
Reflektion

Behoven skiftar pa fragan om du far 6nska fritt fran ditt perspektiv vad skulle du behova for
att underlatta vardagen/parrelationen. Tva partners skulle vilja fa hjalp med verktyg att
kommunicera och hantera situationer. En partners énskan skulle vara att fa ett erkannande till
sina kanslor. En annan partners dnskan skulle vara att fa parterapi med en terapeut som kunde
Aspergers, 6nskan inneholl dven att fa prata med andra som ar i samma situation. Stod i form
av avlastning med négot alternativt avlastningsboende &r tva partners 6nskan. Onskan att fa en
kontaktperson till AS partnern men att det ar pa gang fran kommunen. Till sist ar 6nskan att
inte behova arbeta obekvama arbetstider och fa ersattning for forlorad inkomst for att kunna

finnas till hemma for AS partnern.
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7. ANALYS

I det hér kapitlet redovisas analysen av resultatet fran mina sex intervjuer dar jag applicerar
teori och kopplar till bakgrund och tidigare forskning. Jag kommer gora analysen utifran de
tre huvuddelarna som finns med i resultat delen; VVardagslivet, parrelationen och stédet. Under
varje huvuddel finns tillhérande forskningsfraga. Jag kommer att anvanda mig av
forkortningen AS for partnern med Aspbergers syndrom i analysavsnittet.

Vardagslivet
Hur fungerar vardagslivet av att partnern har Aspergers syndrom?

I resultatet kunde vi se en upplevd kansla av ensamhet hos tva partners. En partner belyser
detta; ™...ensamhet kan jag nog pasta ar en utmarkande kansla i bade vardagen och
forhallandet™. Attwood (2011) skriver att det ar ett av de vanligaste problemen i ett
parforhallande med en partner som har Aspergers syndrom att partnern kanner sig ensam. Det
som saknas for partnern ar dagligt uttryck for karlek och tillgivenhet fran AS partnern. Fér AS
partnern ar det ologiskt att ta upp kand information som partnern redan vet om och behéver da
inte upprepas (Attwood 2011). Enligt Myhill & Jekel framkom kénslan av ensamhet hos
partnern aven i AANE stodgrupper. Resultatet visade att tre partners upplevde att de fick vara
den som tog ansvar och organiserade vardagslivet for att det skulle fungera. Attwood (2011)
skriver att det finns betydande forskningsron som bekraftar att personer med Aspergers
syndrom har bristande exekutiva funktioner och de innefattar vissa formagor som férmagan
att organisera och planera och formagan att prioritera och disponera sin tid vilket gor att
partnern ofta far ta ansvar for att organisera och skota ekonomin men dven skota vanliga
relationsproblem som kan uppsta pa AS partnerns arbetsplats. Det har menar Attwood (2011)
skapar ytterligare stress och ansvar hos partnern. Tre partners upplevde att VVardagslivet
paverkades av AS partnerns dagsform da partnern fick anpassa sig efter AS partnern. Tva
partners upplevde att vissa saker maste ske eller goras pa ett visst satt och att d&ven partnern
skulle utfora sakerna pa AS partnerns satt. En partner hade blivit lite ”Aspergare” en annan
partner namnde att det var latt att tappa sjalvfortroendet nar partnern hade behov av att det
maste goras pa ett visst satt. Attwood ( 2006) skriver att AS partnern kan bli mycket
kontrollerande och hela familjens liv styrs av strikta rutiner. Tva Partners upplevde att AS
partnerns intresse styrde mycket av vardagslivet. Sex av sex partners upplevde att vardagslivet

51



var uppbyggt pa AS partnerns villkor pa nagot satt. Nilsson (1995) menar i karlek och
forhallanden att finns det ingen jamn fordelning mellan parterna pa jamlikhet och rattvisa kan
bitterhet, slitningar och skuld uppsta. En partner skriver Jag lever i standig frustration och
brist pa gemenskap kansla av ensamhet véaxer missforstand uppstar hela tiden. Jag kénner en
stark stress inom mig”. Starka kéanslor och frustration framkommer av det har intervjusvaret.
Nilsson (1995) papekar att i ett kéarleksforhallande &r det viktigt att det finns narhet,
delaktighet, kommunikation och gemenskap.

En partners upplevelse ’Han har ALDRIG pa 29 ar sagt att han alskar mig eller att jag ar
fantastisk pa nagot satt. Jag kanner mig véaldigt ledsen 6ver det, kanns liksom att jag har
slarvat bort hela mitt liv”. Attwood (2011) skriver om svarigheterna att uttrycka emotioner
och aven karlek hos personer med Aspergers syndrom och att det &r dagliga tecken pa
tillgivenhet och patagliga uttryck for karlek som saknas. Aston (2001) papekar att partnern
med AS kanske inte vill prata om kéanslor men det betyder inte att partnern inte har nagra
kanslor. Med hjélp av teorin symbolisk interaktionism kan frustrationen har forstas da all
interaktion &r social och vi interagerar genom samtal och med kroppens rorelser,
socialinteraktion &r aven nagot som forvantas handa inte hander utan utelamnas. | det har
fallet &r behovet av orden jag élskar dig som ar betydelsefulla och som bekraftar partnern. Har
uteblir orden jag alskar dig och det uppkommer brister i interaktionen och Partnerna forstar
inte varandra. (Trost & Levin, 1996). Pa fragan om vardagliga foreteelser som férekommer i
vardagslivet ar en del av det positiva att AS partnern ar lojal, trofast, trygg, stéttande ibland,
hade svart att ljuga, var hjalpsam och hade 6ga for detaljer. En del av vad partnerna tog upp
var liknade det som Attwood (2011) nédmner som personlighes drag, som ofta var tilldragande
hos AS personen fran borjan. Attwood (2011) skriver att de var snalla, uppmarksamma,
vagade vara raka och séga vad de tyckte och hade tydliga moraliska varderingar. Att ha 6ga
for detaljer var dven en negativ foreteelse enligt tva partners da det gjorde att AS partnern
hakade upp sig pa ovidkommande detaljer och kom inte vidare. ”...han kan hanga upp sig pa
smasaker, fel ordval, fel ton pa talet...””. Myhill & Jekel tar upp att detaljer ar nagot AS
partnern kan haka upp sig pa och korrigera grammatiken eller fokusera pa nagon teknisk
detalj istéllet for att forsta avsikten och meningen av det som &r viktigt i sammanhanget.
Svarigheter med att tolka andra manniskor och sétta sig in i deras situation upplevdes som
negativt av tva partners. ’Han ser inte eller marker inte nar omgivningen tycker det borjar bli
jobbigt...” Larsson Abbads (2007) tar upp problematiken for AS personer med att forsta
andras signaler och att det kunde leda till feltolkningar som i sin tur kunde leda till beteende
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som kunde uppfattas som avvikande for omgivningen. Ur det teoretiska perspektivet
stamplingsteorin Becker (2006) kan partnern tycka att det &r jobbigt att AS partnern avviker
fran hur andra méanniskor tolkar sin omgivning och hur andra manniskor ska uppfatta AS
partnern. Enligt Becker (2006) ar det hur andra i var omgivning reagerar pa en handling som
avgor om det ar avvikande eller inte och i vilken grad andra reagerar pa en handling skiftar
mycket. Tva partners upplevde humaérsvangningar hos sin AS partner. Attwood (2011)
namner att personer med Aspergers syndrom kan ha svarigheter att hamma och kontrollera
sina impulser da det ar formagor som finns som exekutiva funktioner och som personer med
Aspergers syndrom har brister i. Attwood (2011) skriver dven att AS personer kan ha
svarigheter med att hantera ilska. Tva partners upplevde daligt minne hos AS partnern. Det
som framkom i resultatet var avsaknad av att umgas med andra manniskor i vardagen “’Han
har inget behov eller intresse av att umgas varken med mig eller med andra. Jag kanner att
jag saknar umgange™. Myhill & jekel menar att partnern kan fa problem med social isolering
om AS partnern har den ”"neurologiska makeup” som gor att AS partnern spenderar mycket
tid for sig sjalv med att lasa, lyssna pa musik, sitta vid datorn eller dgna sig at sitt
specialintresse. Myhill & Jekel skriver ocksa att &ven om AS partnern ar villig att ga ut med
sin partner sa kan det sociala engagemanget kannas foga givande da AS partnern blir besvérad
och stressad i sddan utstrackning att partnern slutar att ga ut i sociala sammanhang. Aston
(2001) papekar att alla som har Aspergers syndrom &r unika och syndromet kommer att
paverka varije individ pa ett personligt satt men det kommer bli problem med kommunikation,
att umgas och formagan till “imaginative thought” men hur det paverkar varje person varierar.
Att ha Aspergers syndrom medfor en begransad férmaga i den sociala interaktionen och
kommunikationen och i resultatet var det fyra av sex partners som svarade att de skotte all
kontakt med skola, dagis etc. ”’Det ar for det mesta jag som skoter kontakten med skolan. Dels
har maken svart att fa fram det han vill och dessutom kommer han inte ihag vad som sagts”.
Larsson Abbads (2007) studie bekraftar att deltagarna med Aspergers syndrom tyckte det var
jobbigt i vardagen hade med social kompetens och kommunikation att gora. | resultatet kunde
vi se att kontakten med vanner hade i princip upphdort fér en, och en del vénner hade
forsvunnit genom aren for en annan. Det framkom &ven att en AS partnern kunde anstranga
sig i socialt umgange. Larsson Abbads (2007) studie visar att deltagarna med Aspergers
syndrom hanterade svarigheterna i vardagen med att ta hjalp av olika strategier som imitation,
traning och tekniska hjalpmedel. Att en partner fick skdmmas for att AS partnern var tyst och
att omgivningen uppfattade AS partnern som udda om det inte pratades om hans intresse.

Attwood (2011) skriver att personer med Aspergers syndrom kan ha svart att tolka
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ansiktsuttryck vilket kan leda till feltolkning av andra méanniskors emotionella uttryck. Enligt
Larsson Abbad (2007) ar problematiken i kommunikationen med andra manniskor att forsta
andras signaler som kan leda till feltolkningar av AS personen. Larsson Abbad menar att det

hér sedan kan leda till ett beteende hos AS personen som kan uppfattas som udda.

Parrelationen

Hur fungerar parrelationen av att partnern har Aspergers syndrom och hur hanterar paret

parrelationen?

Hur parrelationen fungerar av att partnern har Aspergers syndrom fanns det likheter i tva
partners svar, kansla av ensamhet, kanslan av att det inte var ett "riktigt forhallande”. En
partner belyser ensamheten ...Som sagt kdnner jag mig mycket ensam. Jag har alltid haft
kénslan att ”"Ja, han tycker kanske att jag ar bra men nagon annan skulle ha varit precis lika
bra”. Attwood (2011) forklarar att personer med Aspergers syndrom finner ingen logik i att
upprepa uppenbar eller kéand information. Har AS partnern valt att gift sig eller valt att vara i
tillsammans med sin partner &r det den partnern som ar den utvalda, punkt slut. Har kan det
bli en ”krock” mellan partnerna om uppfattningen om hur ofta eller hur karleksuttryck ska
ske. Ur symbolisk interaktionistiskt perspektiv &r vi aktiva, vi handlar eller beter oss hela
tiden, fokus ligger pa vara beteenden och att vara aktiv innebér att vara i en process (Trost &
Levin 1996). Ar inte AS partnern aktiv i ”karleksprocessen” och sitt beteende tillfredstalls
inte partnerns behov. Det har gar att utlasa fran tva citat Vi lever mer som syskon. Eller
rattare sagt ’projekt familjen”. Vi bor under samma tak och sover tillsammans och har sex
ibland”. Myhill & Jekel menar att i manga forhallanden finns det svarare omraden dar bada
parter inte har tillrackligt mycket gemensamt och inte sjalvinsikt nog med att ga in med éppna
6gon, men par dar den ena har Aspergers syndrom har svarast beroende pa deras “mismatch”
av behov och forvantningar. Det har gar aven att koppla till tva partners upplevelse av
kommunikationen och svarigheterna att forsta varandra. En partner belyser det val ”...Man
kan saga att bada sander signaler med pa olika frekvenser”. Myhill & Jekel papekar att
missuppfattning i kommunikationen &r en av de stdrsta utmaningarna for paret dar den ena har
Aspergers syndrom och manga ganger tycker paret att de talar tva olika sprak. Hur
parrelationen fungerar av att partnern har Aspergers syndrom upplevde tva partners att det var
pa AS partnerns villkor da fokus lag pa AS partnerns maende, ork och vilja.

Aston (2001) menar att alla individer &r unika precis som alla kérleksrelationer &r unika men
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nar den ena parten har Aspergers syndrom kommer alla par som ar i samma situation ha nagot

gemensamt med varandra.

Hur kommunikationen om kénslor fungerade upplevde fem av sex partners att det var mycket
svart for AS partnern att uttrycka vad AS partnern kande eller att det inte gick att
kommunicera om kanslor. Attwood (2011) papekar att personer med Aspergers syndrom kan
ha en god intellektuell formaga men nar det galler kanslor ar de ofta osakra och omogna och
att det finns en betydande skillnad i att férsta och uttrycka kénslor hos individer med
Aspergers syndrom. En partners upplevelse ’Han har inga kanslor, i varje fall inga han
uttrycker. Allt kdnns som ett stort Jasa. Vi kommunicerar aldrig om kanslor, det gar inte...”.
Fran svaret och ur symboliskt interaktionistiskt perspektiv nar interaktionen om kanslor inte
fungerar. Paverkar det partnern da den kanslomassiga processen inte ger nagot utbyte eller
gensvar fran AS partnern. For att tydliggora kan man se det lilla nyfédda barnet som borjar
sin kommunikation med sin foralder genom social interaktion och spegling. Foréldern ler och
barnet forsoker harma uttrycket hos féraldern och det leder till slut till ett leende och en social
interaktion har uppstatt. Far inte barnet ndgot gensvar av interaktionen av féraldern i minspel
kommer barnet att sluta sina forsok. Mansson (2010) tydliggor att objektet far sin mening
genom individen som agerar mot det. Hur manniskan interagerar med olika objekt beror pa
tidigare erfarenhet (Trots & Levin 1996). Tva partners hade svarat att i kommunikationen om
kanslor ville AS partnern hitta praktiska losningar pa problemet. En partner skriver ”Ofta
forsoker han finna en praktisk I6sning till varfor jag kédnner som jag gor”. Attwood (2011)
menar att personer med Aspergers syndrom kan ta avstand fran andra personers
kanslomassighet nar man talar om kanslor genom att intellektualisera for att de har svart att
forsta vissa kanslor. Skillnad pa kommunikation om kanslor beskrivs i ett svar, det som var
trost for partnern var det motsatta for AS partnern. ’Om jag varit ledsen har han hellre
lamnat mig ifred och kan inte forsta varfor jag blir besviken 6ver att han ej funnits

dar...” Attwood (2011) forklarar det héar beteendet med att personer med Aspergers syndrom
gor det som &r den bésta trosten for honom eller henne och det &r att bli lamnad i fred,
ensamheten ar ofta det basta sattet till emotionell aterhdamtning. Fyra partners upplevde att
perceptionen paverkade parrelationen pa nagot satt. Tre gallde ber6ring, en partner upplevde
att beroring alltid skedde pa samma séatt vid intima situationer av AS partnern. Den andra AS
partnern drog sig undan partnerns berdring "’Jag blir sarad nar han drar sig undan min
berdring”. Den tredje partnern var periodvis kramig men det var da pa AS partnerns villkor
som det skulle ske. Attwood (2011) skriver att en man med Aspergers syndrom sa att vi
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ké&nner och visar tillgivenhet men ibland med otillracklig och med fel intensitet. Enligt
Larsson Abbad (2007) finns en stor variation nar det galler annorlunda perception,
vardagsfunktion och sexualitet men resultatet i Larsson Abbads studie visade att annorlunda

perception inte paverkade den fysiska kontakten i en parrelation for deltagarna.

Alla partners sex av sex hade en upplevelse av att AS partnern hade en begransad formaga att
identifiera och beskriva kansloméssiga tillstand. Det gick att utlasa att det paverkade fem av
sex forhallanden. Upplevelserna fran partnerna var att AS partnern inte brydde sig om hur
partnern kanner, partnern har varit i forhallandet férgaves om AS partnern inte har formaga att
alska. Attwood (2011) papekar att personer med Aspergers syndrom har snavare ordforrad for
att uttrycka kanslomassiga tillstand, speciellt nar det galler knappt markbara och komplexa
kanslor och har da svart att forsta och uttrycka vissa kanslor som karlek. En AS partner
betedde sig annorlunda i stéllet for att sdga vad problemet var. En AS partner hade matt daligt
och hamnat i depression och hade inte kunnat satta ord pa sina kéanslor, AS partnern hade lagt
det utat att det var partnern som var upphov till depressionen. Attwood (2011) beskriver att
personer med Aspergers syndrom har svart att forsta och uttrycka kéanslor och i alla
forhallanden sker meningsskiljaktigheter och konflikter, personer med Aspergers syndrom
kan tyvarr ha en historia att inte kunna hantera konflikter pa ett bra satt beroende pa deras
begransade formaga. Attwood (2011) menar att inte kunna ta den andres synsatt och
kompromissa gor det svart och att personer med AS kan ha svart att ta pa sig ens en del av
ansvaret och partnern kanner att den alltid far ta pa sig skulden. Enligt Myhill & Jekel ar AS
partnern ofta omedvetna om den inverkan de har pa andra och tenderar att skylla sina egna
problem pa andra. En partner upplevde att AS partnern ofta blev radd och oséaker och fick
forsoka forklara vad det handlade om, partnern upplevde sig ofta inta en ”mammaroll” som
var utmattande. Myhill & Jekel tar upp att manga AS partner &r beroende bade socialt och

emotionellt av sin partner.

Partnerna uppgav olika svar pa hur de hanterar parrelationen med tanke pa de konsekvenser
som kan uppsta pa grund av att partnern har Aspergers syndrom. Det framkom att det inte var
latt i hanterandet och att det blev onddigt tjafs, AS partnern kande sig skélld pa och det blev
manga diskussioner med brak. Nilsson (1995) menar att den vanligaste orsaken till konflikter
ar att par har svart for att prata om forhallandet och kommunikationsproblem &r enligt Nilsson
en vanlig orsak till separationer; det géller att paret kan prata om de konflikter och de problem
som finns i forhallandet. Parera istallet for att agera var ett satt eller att partnern hade anpassat

sig och blivit lite "asperger”. Tva partners hade foreslagit hjalp, den ena AS partnern ville inte
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utan tyckte att partnern kunde ga sjalv och prata med nagon, det andra paret hade provat
radgivning men da AS partnern inte ville beratta om diagnosen sa blev det inte bra. Enligt
Attwood (2011) ar det viktigt att AS partnern har accepterat sin diagnos for att pa sa satt
kunna urskilja vilka styrkor och svagheter personen med AS har i fraga om att leva i en
relation. En partner uppgav att de pratade mycket och hade hjélp av en psykolog. Ett sétt att
hantera parrelationen for en partner var att vara palast om Aspergers syndrom och fraga hur
han tanker. Myhill & Jekel menar att genom att forsta inneborden av Asperges syndrom kan
parets fragor/ problem losas men ibland kommer fragorna/problemen tillbaka och det kanske
inte finns nagon enkel och fullt tillfredstallande 16sning till ett komplext problem/fraga som
paret moter. Aston (2001) papekar att alla individer ar unika precis som alla karleksrelationer
ar unika och paren kan fa kérleksproblem som alla par kan fa som &r i nagon karleksrelation.
Men ndr den ena partnern har Aspergers syndrom kommer alla par som ar i samma situation

att ha nagot gemensamt med varandra.

| resultatet om paren hade nagon speciell strategi for hanterandet av parrelationen var svaren
skiftande. En partner svarade nej, det fanns inte nagon strategi men i tva svar framkom det att
det fanns stark karlek och anpassning eller en stark karlek men pa AS partnerns villkor. En
partner forsokte vara forstaende och palast. Attwood (2011) skriver att han hyser stor respekt
for den hangivenhet han har sett hos partner till personer med Aspergers syndrom. De tror pa
sin AS partner och kanner att AS partnern inte kan, snarare an att det inte vill och de forblir
dven trogna sin AS partner. En vdg for en partner var att koncentrera sig mer pa sitt eget liv
men samtidigt forsoka forsta hur AS partnern fungerade och tankte. En annan partner uppgav
att de var ifran varandra "’Han reser jag ar hemma.” En partner valde sina strider men

ibland kor jag 6ver honom helt och gor pa mitt satt.”

Resultatet visade att fyra av fyra som hade en partner med stélld diagnos tyckte att det fanns
betydelse for parrelationen att AS partnern hade fatt en stéalld diagnos. Kunskapen om
diagnosen gav mer forstaelse for problematiken och ett accepterande och ett anpassande till
att gilla laget. Myhill & Jekel menar att vetskapen om Aspergers syndrom kan hjélpa paret
hur de kan l&ra sig att dndra praktiska aspekter av deras gemensamma liv for att tillsammans
béattre anpassa till deras individuella behov. En partner belyser dubbelheten i att partnern har
fatt en stalld diagnos ’Jag har lite mer forstaelse och kunskap, men samtidigt kan jag inte
leva pa hoppet langre “att det blir battre i morgon™. En annan partner far ett erkannande i
och med att partnern har fatt en diagnos ’Ja mer forstaelse for att maken faktiskt har en

problematik. Det &r inte (bara) pga mig det blir konstiga situationer”. Attwood (2011) tar

57



upp betydelsen av en stélld diagnos vilket gor att partnern kan sluta skuldbel&gga sig sjalv och

behover inte kdnna sig tokig.

Stodet

Behovs stod fran omgivningen och hur upplevs stodet och hjalpen i sa fall, om berattigande
finns enligt LSS/SoL anhorigstod?

Alla sex partners upplevde att de behovde stod fran omgivningen och typen av stéd de ville ha
varierade. Tva partners ville ha stod i form av nadgon samtalsgrupp for partners som har en
partner med Aspergers syndrom. Det skulle vara ett satt att fa utbyte utav andra som &r i
samma situation. En partner skriver ”’Jag skulle verkligen 6nskat stdd i form av att traffa
andra med partners med asperger...”. Fran svaret och ur det teoretiska perspektivet
stamplingsteorin kan Partnern se sin parrelation som avvikande i jamférelse med andra
parrelationer. Genom att traffa andra partners kan partnern kénna igen sig i interaktionen med
dem och ké&nna tillhérighet, det som har kants som avvikande i jamférelse med andra
parrelationer &r inte avvikande i stdgruppen. Partnern k&nner sig inte utanfor och ensam utan
finner stdd i att det finns fler som har liknande problem. Myhill & jekel menar att stédgrupper
for partners till personer med Aspergers syndrom kan vara till hjélp att hela och ge kraft for
partnern genom att méta andra partners med liknande erfarenheter och som konfronteras av
liknande utmaningar. Enligt Myhill & Jekel kan partnern i stodgruppen validera svarigheterna
av varandras liv och uppmuntra varandras mod och styrka. En tredje partner behdvde samtala
och fa ut sin frustration * ibland behover jag spy ut min frustration, men omgivningen forstar
inte varfor jag inte bara lamnar honom™. Enligt Aston (2003) &r det viktigt att bada parter har
accepterat diagnosen Asperger syndrom for att familj och vanner ska kunna forsta och
bekrafta parets situation. Myhill & Jekel tar upp att partnern kan kanna sig obekvdm med att
vanda sig till familj och vanner som kanske inte kan se problemet i deras férhallande och om
de forstar hur svart deras forhallande ar sa kanske de inte forstar varfor partnern stannar. Tva
partners ville ha stod i form av avlastning. Den ena partnern behévde nagon som kan féra
makens talan i kontakt med myndigheter, den andra partnern ville ha stod i form av barnvakt.
Stod i form av parterapi med en terapeut som har god kunskap om parrelationer dér den ena
partnern har Aspergers syndrom 6nskades ocksa som std. Attwood (2011) menar att

parterapi som &r anpassad till partnern med Aspergers syndrom ar enligt klinisk och
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terapeutisk erfarenhet en viktig del for att parrelationen ska fungera. En partner ville ha mer

forstaelse och stod fran lakare och arbetskollegor.

Fyra av sex partners upplevde stod och férstaelse fran omgivningen — vanner, familj och
bekanta. Men det fanns dven oférstaelse fran omgivningen i fyra av svaren. En partner
upplevde inte nagot stod ” Om jag sager nagot tror folk bara att jag vill prata skit om honom.
’Han som &r sa hogutbildad, inte kan val han...”. Fran svaret och ur det teoretiska
perspektivet stamplingsteorin kan partnern kdnna sig frustrerad genom att AS partnern ar
hemligt avvikande — nar en opassande handling begas men ingen marker den eller reagerar pa
den (Becker 2006). Det &r alltsa ingen annan an partnern som vet eller ser att partnern har
Aspergers syndrom och vad det innebér for partnern och parrelationen. Partnern kanner sig
som avvikare nar ingen forstar och blir frustrerad. Fran resultatet var de som stéttade vanner,
foraldrar och kloka personer genom att de lyssnade och fanns som ventil eller hjalpte till rent
praktiskt som stod. En AS partner hade inte berattat om sin diagnos for partnerns familj och

hans egna vanner och bekanta, i och med det fanns det inget stod fran dem.

Hur stodet fran samhallet/kommunen upplevdes var det fyra partners som kunde svara da
partnern har en stalld diagnos. Det var en av fyra som fick stod fran samhéallet/kommunen. En
partner upplevde ett mycket gott stdd i form av psykolog och arbetsterapeut som kom hem till
paret. En annan partner upplevde inte stod fran kommunen da partnern var hogfungerande.
Fran Socialstyrelsens (2011) Anhoriga i stort behov av stod skriver Sandberg att anhdriga
lever under stor press och en persons funktionsnedséattning paverkar hela familjen och inte
bara den som har funktionsnedsattningen. Sandberg menar att samhallets stod slépar efter
trots att man vet att tidiga, individanpassade och flexibla insatser spar lidande och l6nar sig i
ett langre perspektiv. Sandberg menar att for fa far just del av detta. Den tredje partnern
svarade att AS partnern nog inte hade accepterat att partnern fick stéd nar det inte fanns behov
av stod fran hans satt att se pa det. Det har kan vara ett dilemma for partnern da AS partnern
har svarigheter med Theory of minds; att kunna séatta sig in i en annans méanniskas tankar,
kanslor. AS partnern kommer kanske inte att forsta att partnern behover stod i nagon form.
Attwood (2011) tar upp svarigheter med Theory of minds for personer med Aspergers
syndrom. Den fjéarde partnern svarade att AS partnern inte ville ha nagot stod fran kommunen
da de fick vardagslivet att fungera.

Behoven skiftade pa fragan om du fick énska fritt fran ditt perspektiv; vad skulle du behéva

for att underlatta vardagen/parrelationen. Tva partners skulle vilja fa hjalp med verktyg att
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kommunicera och hantera situationer. En partner énskade ett erkannande till sina k&nslor. En
annan partner énskade att fa parterapi med en terapeut som kunde Aspergers och att fa prata
med andra partners som &r i samma situation. Stod i form av avlastning med nagot alternativt
avlastningsboende 6nskade tva partners. En kontaktperson till AS partnern fran kommunen
var en onskan som var pa gang. Till sist fanns en 6nskan att inte behova arbeta obekvama
arbetstider for att kunna finnas till hemma for AS partnern, ersattning for forlorad inkomst
ingick i 6nskan.
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8. SLUTDISKUSSION

| detta avslutande kapitel redovisar jag en reflekterande sammanfattning av min studie.

Mitt syfte med denna uppsats var att 6ka forstaelsen och belysa partnerns upplevelse av att
vara i ett parforhallande dar den andra partnern har Aspergers syndrom och hur stodet upplevs
fran omgivningen. For att fa svar pa mitt syfte har foljande fragor stallts: Hur fungerar
vardagslivet och parrelationen av att partnern har Aspergers syndrom? Hur hanterar paret
parrelationen? Behdvs stod fran omgivningen och hur upplevs stédet och hjalpen i sa fall, om

berattigande finns enligt LSS/SoL anhdérigstdd?

| arbetet med denna uppsats sag jag att alla sex partners upplevde att vardagslivet var
uppbyggt pa partnern med Aspergers syndroms villkor pa nagot satt. Det fanns en kansla av
ensamhet bade i vardagen och i forhallandet. 1 vissa fall fanns dven en kansla av frustration da
det fanns en avsaknad av tecken pa tillgivenhet och patagliga uttryck for karlek i vardagslivet.
| de fall d&r frustrationen var som storst for partnern fanns ingen diagnos stalld hos partnern
med Aspergers syndrom. Partnern fick ingen bekraftelse pa sin upplevda kénsla att nagot &r
"fel”. Partnern behdver bekraftelse pa sina kanslor att det inte ar partnern som ar "tokig”. For
bada parters skull for att fa en forstaelse for varandra anser jag att en stalld diagnos ar att
foredra. Fyra av fyra partners som hade en partner med stalld diagnos tyckte att det fanns
betydelse for parrelationen att partnern med Aspergers syndrom hade fatt en stalld diagnos.
Det framgick i min studie att partnern fick anpassa vardagslivet efter partnern med Aspergers
syndroms behov och dagsform, vissa saker maste ske pa ett visst sétt och dven partnern skulle
utfora sakerna pa partnern med Aspergers syndroms séatt. Partnern var den som fick ta mycket
ansvar for vardagslivet. De fick planera och organisera med framforhallning for att dagen
skulle fungera, fyra av sex partners skotte aven all kontakt med skola, dagis etc. Jag kan
konstatera att fordelningen mellan parterna pa jamlikhet och rattvisa i vardagslivet ar skev och
partnerna upplevde kanslor som inre stress och anspénning kan ha med det hér att gora. Jag ar
valmedveten om att orattvisfordelning och ansvar i hemmet finns i alla parférhallanden
oavsett om den ena har Aspergers syndrom eller inte. Men i parforhallanden dar den andra
partnern har Aspergers syndrom blir det ett "tillagg” i den bemarkelsen att vissa formagor ar
bristande vilket gor att partnern far ta pa sig ansvaret for att partnern inte har formagan. |
studien sag jag att det fanns en avsaknad av att umgas med andra manniskor i vardagen.
Gallande kommunikationen om kanslor tyckte fem av sex partners att det var mycket svart for

partnern med Aspergers syndrom att uttrycka vad denne kande eller att kommunicera om
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kanslor. Partnern med Aspergers syndroms begransade formaga att identifiera och beskriva
kanslomassiga tillstand paverkade aven fem av sex férhallanden. Jag sag att det blev en
“krock” mellan partnerna om uppfattning om karleksuttryck eller k&nslomassiga uttryck och
nar partnerna tycker att det ska ske, ar inte partnern med Aspergers syndrom aktiv i
”karleksprocessen” och i sitt beteende tillfredstélls inte partnerns behov. Jag kan se att
missuppfattning i kommunikation ar en av de storsta utmaningarna for ett parférhallande dar
den andra partnern har Aspergers syndrom, en partner beskriver ’man kan saga att bada
sander signaler men pa olika frekvenser™. Det kan te sig som ett dilemma att forsoka forsta
varandra, komma 6verens och kommunicera pa ett effektivt satt nar parterna "sander pa olika
frekvenser” nar parterna forst maste forsta inneborden av vad den andra séger (da det ar en
svarighet for partnern med Aspergers syndrom) for att partnerna ska fa en god
kommunikation. Min studie visade att paren hanterade parrelationen olika med tanke pa de
konsekvenser som kan uppsta pa grund av att partnern har Aspergers syndrom men att det inte
var latt i hanterandet, stark kérlek och anpassning till situationen och till partnern med
Aspergers syndrom var en strategi i hanterandet. Gallande stod sa upplevde alla sex partners
att de behévde och ville ha stod fran omgivningen men typen av stod varierade. Fyra av sex
partners upplevde att de fick stod och forstaelse fran omgivningen — vanner, familj och
bekanta, men det fanns lika mycket ofdrstaelse fran omgivningen da svaren inneholl bade
forstaelse och oforstaelse. Hur stodet fran samhéllet och kommunen upplevdes var det fyra
partners som hade en partner med stélld Aspergers syndrom diagnos som kunde svara. Det var
bara en av fyra som hade och upplevde ett mycket gott stod fran samhéallet/kommunen. Att
bara en av fyra har stod hade olika forklaringar. En partner hade en partner med Aspergers
syndrom som var for hogfungerande, en partner hade en partner med Aspergers syndrom som
nog inte skulle ha accepterat att partnern behdvde stéd och en partner hade en partner med
Aspergers syndrom som inte ville ha ndgot stéd for vardagslivet fungerade anda. Har kan det
bli ett dilemma for partnern som kan eller vill ha nagon form av anhorigstéd. Da partnern med
Aspergers syndrom har svarigheter med Theory of minds; formagan att kunna satta sig in i en
annan manniskas tankar och kanslor, gor att partnern med Aspergers syndrom pa grund av sin
funktionsnedsattning kanske inte har formagan att se partnerns perspektiv och vad partnern

stélls infor. Partnern med Aspergers syndrom ser inte behovet av stdd partnern kan behdva.

Som en summering av min studie har jag fatt svar pa mitt syfte som var att ka forstaelsen
och belysa partners upplevelse att vara i ett parforhallande dar den andra partnern har
Aspergers syndrom och hur stédet upplevs fran omgivningen. Alla partners upplevde att
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vardagslivet var uppbyggt pa partnern med Aspergers syndroms villkor pa nagot satt. Det
fanns en upplevd ensamhets kénsla av att partnern med Aspergers syndrom inte bryr sig om
partnern, ensamhetskénsla av att vara den som tar det storsta ansvaret i vardagslivet for att det
skall fungera. Det fanns en upplevelse av stress, anspanning, tappat sjalvfortroende och
frustration men det fanns &ven en stark vilja och engagemang for sin partner med Aspergers
syndrom. Det fanns en stark karlek for partnern med Aspergers syndrom och en vilja att fa
parforhallandet att fungera. Jag har sett att partners behéver och vill ha stod fran
omgivningen. Det ar viktigt att de far det stod de behdver. Vilket sorts stod som behovs
varierar men det viktiga ar att det &ar flexibelt och individanpassat efter parets eller den
enskilda partnerns behov. Jag har sett att det ar en fordel for parforhallandet att partnern med
Aspergers syndrom har stélld diagnos. Bada parter kan pa sa vis fa en okad forstaelse varfor

vissa saker ar som det ar och sedan jobba vidare dérifran.
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Hej!

Jag ar socionomstudent, Susanna Oredsson, som léser sjétte terminen pa
Socionomutbildningen pa Hogskolan Kristianstad. Denna termin arbetar jag med vart
examensarbete (C-uppsats), vilket innebar genomforande av en vetenskaplig studie inom
ramen for Socionomutbildningen

Jag ska skriva ett examensarbete med Syfte att ka forstaelsen och belysa partnerns
upplevelse av att vara i ett_ parforhallande dar den andra_partnern har Aspergers syndrom
och hur stédet upplevs fran omgivningen.

Jag vill belysa ett mindre vanligt perspektiv fran partnern/anhériges hall och soker
intervjupersoner som &r i en parrelation med en partner som har Aspergers syndrom, ar minst
21 ar gammal och har varit i relationen i minst ett ar(erfarenhetsmassigt ar det relevant for
studien).

Intervjuerna kommer att vara personliga. Fragorna kommer att skickas som e-post som du
som intervjuperson far svara pa skriftligen i lugn och ro for att sedan skicka tillbaka som e-
post.

Dina erfarenheter och kunskaper &r viktiga och betydelsefulla fér mig da forskning ar viktig
och nédvéndig for utveckling av ett samhalle och dess individer. Jag & noga med att folja
etiska forskningsprinciper, vilket innebdr att din medverkan &r frivillig och att du nar som
helst kan avbryta diskussionen eller avsta att svara pa en fraga. Ditt namn och personliga
kénnetecken kommer att avidentifieras i uppsatsen. Jag kommer att forstéra intervjuerna efter
godkand uppsats

Du som &r med i studien kommer att fa ta del av slutresultatet for mitt examensarbete och kan
pa sa satt fa en bild av andras upplevelser i samma situation.

Jag hoppas att Du/Ni vill medverka i studien. VVanligen hér av dig
Kontakt:

Susanna.Oredsson0002 @stud.hkr.se

Vanligen

Susanna Oredsson


mailto:Susanna.Oredsson0002@stud.hkr.se

Hej!

Tack for att du staller upp och tar dig tid att svara pa fragor om hur det ar att vara i ett
parforhallande dar partnern har Aspergers syndrom.

Jag vill borja med att framhalla hur viktig du ar som bidrar med viktig och vardefull kunskap.
Din erfarenhet, kunskap och upplevelser kommer att tillféra en djupare forstaelse utifran
partner perspektivet.

Syftet med uppsatsen ar att 6ka forstaelsen och belysa partnerns upplevelse av att vara i ett
parforhallande dar den andra partnern har Aspergers syndrom och hur stodet upplevs fran
omgivningen.

Jag som skriver uppsatsen heter Susanna Oredsson och studerar min sjatte termin pa
Socionomprogrammet vid Kristianstad Hogskola. Min handledare som ar universitetsadjunkt
kommer att folja mitt arbete med studien.

Jag foljer vetenskapsradets forskningsetiska principer, med krav pa information, samtycke,
konfidentialitet och nyttjande, d v s hur det insamlade materialet kommer att anvandas. Vill
podngtera att ditt deltagande &r helt frivilligt och du kan valja att avbryta narhelst du vill. Du
avgor sjalv vad du vill berétta och din medverkan &r helt anonym. Resultaten kommer att
redovisas avidentifierade.

Insamlat material kommer att behandlas respektfullt och konfidentiellt. Det ar enbart jag och
min handledare som kommer att ha tillgang till intervjusvaren.

Jag kommer nu att mejla dig intervjuformularet dar du skriver dina svar direkt efter fragorna i
mejlet. Vill du kan du skriva svaren i ett nytt dokument och bifoga filen. Da jag har en
tidsram att halla mig inom &r jag tacksam att fa tillbaka dina svar omgaende (inom en vecka).

Ar det ndgot mer du undrar eller har fragor och funderingar éver - innan, under eller efter du
har svarat pa intervjufragorna ar det bara att mejla mig. Jag svarar dig sa fort jag kan.
Susanna.Oredsson0002 @stud.hkr.se

Tack for din medverkan

Susanna Oredsson
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Intervjuformular

Inledande fragor (Vanligen fyll i dina svar direkt efter fragan)
Kén?

Alder pa dig?

Alder pa din partner?

Civilstand?

Hur lange har ni varit i ert parforhallande?
Barn?

Har din partner fatt diagnosen Aspergers syndrom, om ja nar blev diagnosen faststalld?

Om din partner inte fatt diagnosen Aspergers syndrom, hur vet du att han/hon har Asbergers

syndrom? Varfor har inte utredning gjorts av diagnos Aspergers syndrom?

Intervjufragor

Forsok att besvara alla fragor sa beskrivande, detaljrikt och utforligt som mojligt.
Del 1 — Vardagslivet
1. Hur fungerar vardagslivet av att din partner har Aspergers syndrom?

2. Beskriv vardagliga foreteelser som forekommer som kan vara positiva eller negativa som

du kan koppla ihop med att din partner har Aspergers syndrom och hur du upplever det?

3. Finns det nagot som utmarker er vardag pa grund av att din partner har Aspergers syndrom

och i sa fall och hur upplever du det?

4. Att ha Aspergers syndrom medfor begransad férmaga i den sociala interaktionen och
kommunikationen — har du nagon upplevelse av det hér och paverkar det ert vardagsliv i

kontakten med vénner, familj, skola dagis m.m.?



Del 2 — Parrelationen
5. Hur fungerar parrelationen av att din partner har Aspergers syndrom?
6. Hur fungerar kommunikationen om kénslor och kontrollen av kénslor i er parrelation?

7. Att ha Aspergers syndrom paverkar perceptionen av ljud, doft och ber6ring — har du nagon

upplevelse av det har och paverkar det er parrelation?

8. Att ha Aspergers syndrom innebéar begransad formaga att identifiera och beskriva
kanslomassiga tillstand — &r det nagot du kanner igen hos din partner? Har du nagon
upplevelse av det och hur paverkar det er parrelation?

9. Hur hanterar ni er parrelation med tanke pa de konsekvenser som kan uppsta pa grund av
att din partner har Aspergers syndrom?

10. Alla par hanterar sin relation olika — hur gor ni for att fa ett langvarigt och fungerande

forhallande?

11. Har ni nagon speciell strategi for hanterandet av er parrelation pa grund av att din partner

har Aspergers syndrom?

12. Finns det en betydelse for parrelationen att partnern har fatt en stalld diagnos med

Asperger syndrom?

Del 3 — Stodet
13. Upplever du att du behdver/vill ha stod fran omgivningen, vilken typ av stod i sa fall?

14. Upplever du att du far stod/forstaelse fran din omgivning — vanner, familj, bekanta? Om

ja, hur upplevs stddet och beskriv hur, var och nér stodet ges.

15. Upplever du att du far stod fran samhéllet/kommunen? (Anhdriga till personer med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar har ratt till stod. Sedan 2009 & kommunerna
skyldiga enligt socialtjanstlagen 5kap. 108 att erbjuda stéd om diagnos finns). Om ja, hur

upplevs stodet och beskriv hur, var och nar stodet ges.



16. Om du fick onska fritt och sett fran ditt perspektiv att vara narstaende/partner till en
person som har Aspergers syndrom ar det nagot du skulle behova for att underlatta er

vardag/parrelation?
Nu behover du bara skicka tillbaka mejlet till mig:

Tack for din medverkan!
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