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Abstrakt

Det blir allt vanligare med psykisk ohdlsa, speciellt bland barn och unga. Selektiv mutism &r
en form av psykisk ohalsa dar personen i fraga, pa grund av angest, inte kan kommunicera
normalt utanfér hemmet och med andra personer an néra familjemedlemmar. Syftet med
denna studie var att oka forstaelsen for hur det ar att leva med selektiv mutism genom att ta
reda pa hur det paverkar de drabbade samt vilka utmaningar de kan stallas infor. Detta for
att jag som blivande sjukskdtare och annan vardpersonal rétt ska kunna beméta och varda

personer med selektiv mutism.

For att besvara fragestallningarna anvandes en kvalitativ netnografisk insamlingsmetod med
material fran sju vloggar och en blogg. Alla informanter var kvinnor med diverse

nationaliteter. Som teoretisk utgangspunkt valdes Erikssons (1994) teori om lidande.

Resultatet visar att personer med selektiv mutism paverkas pa manga sétt, bade positivt och
negativt. De paverkas framst av angest och social fobi, men de utvecklar ocksa goda
egenskaper och andra kommunikationsmetoder. Det ar framfor allt kommunikationen,

andras bemotande och bemotandet inom varden som gor sjukdomstillstandet utmanande.

Sprak: Svenska Nyckelord: selektiv mutism, lidande, varden
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Tiivistelma

Mielenterveysongelmat yleistyvét erityisesti lasten ja nuorten keskuudessa. Selektiivinen
mutismi on mielenterveysongelmien muoto, jossa kyseinen henkild ei ahdistuneisuutensa
vuoksi pysty kommunikoimaan normaalisti kodin ulkopuolella ja muiden kuin laheisten
perheenjdsenten kanssa. Taméan tutkimuksen tarkoituksena oli saada lisdd ymmarrysté siité,
millaista on el&a valikoivan mutismin kanssa, selvittdmall&, miten se vaikuttaa asianomaisiin
ja millaisia haasteita he voivat kohdata. N&in mina tulevana sairaanhoitajana ja muut
terveydenhuollon ammattilaiset pystyvéat hoitamaan ja hoivaamaan asianmukaisesti inmisig,

joilla on selektiivinen mutismi.

Tassé tutkimuksessa kaytettiin kvalitatiivista netnografista aineistonkeruumenetelmaa
kysymyksiin vastaamiseksi, ja aineisto koostui seitseméastd vlogista ja yhdesta blogista.
Kaikki informantit olivat eri kansallisuuksia edustavia naisia. Teoreettiseksi lahtékohdaksi

valittiin Erikssonin (1994) ké&rsimysteoria.

Tulokset osoittavat, ettd valikoivaa mutismia sairastavat ihmiset vaikutetaan monin tavoin,
sekd myonteisesti ettd Kielteisesti. Heihin vaikuttavat padasiassa ahdistus ja sosiaalinen
fobia, mutta he kehittdvat myos hyvid ominaisuuksia ja muita kommunikointitapoja. T&ma
koskee erityisesti viestintad, toisten kohteluun ja hoitoon terveydenhuoltojarjestelmassé,

joka tekee tilasta haastavan.

Kieli: Ruotsi Avainsanat: Valikoiva puhumattomuus, karsimys, hoito
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Abstract

It's becoming more common with mental illness, especially among children and young
people. Selective mutism is a form of mental illness in which the person in question, due to
anxiety, cannot communicate normally outside the home and with people other than close
family members. The aim of this study was to gain an increased understanding of what it is
like to live with selective mutism. It was done by finding out how people with selective
mutism are affected as well as what challenges they may face. In this way, | as a prospective
nurse and other health professional, will be able to properly respond to and care for people

with selective mutism.

To answer the questions, a qualitative netnographic collection method was used with
material from seven vlogs and one blog. All the informants were women of various

nationalities. As a theoretical framework, Eriksson's (1994) theory of suffering was chosen.

The result shows that people with selective mutism are affected in many ways, both
positively and negatively. They are mainly affected by anxiety and social phobia, but they
also develop good characteristics and other methods of communication. It is, above all,
communication, the treatment of others and the treatment in care that make the disease

challenging.

Language: Swedish Key words: selective mutism, suffering, caring
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1 Inledning

Psykisk ohélsa blir allt vanligare, speciellt bland unga men ocksa bland barn. Enligt THL
och den riksomfattande enkéten hélsa i skolan 2021 har barns och ungas, bade pojkars och
flickors, tillfredsstéllelse med livet minskat fran ar 2019 till 2021. (THL, institutet for halsa
och valfard, 2021)

Social fobi, en form av psykisk ohalsa och ett psykiatriskt tillstand, ar vanligt och en av
bakgrundsorsakerna till selektiv mutism (SM). Nar man &r radd for en social situation eller
prestation kan det bero pa orimliga tvivel och farhagor om sitt varde. Ca 7% av Finlands
befolkning lider av en fruktan for sociala situationer som paverkar funktionsférmagan.
(Rovasalo, 2022)

SM ér ett angestsyndrom som innebar att man &r totalt oférmdgen att prata i vissa miljoer
och med vissa personer, medan man i andra situationer klarar av att prata helt normalt.
Tystnaden &r ofrivillig och upprepade tillséagelser eller tvang kan leda till &nnu storre lasning
hos barnet. Problemet borjar oftast fore fem ars alder men ibland, pa grund av okunskap, fas
diagnosen forst senare, eller inte alls. Det uteblivna talet ska vara i langre an fyra veckor och
ska inte forklaras som en utvecklingsstérning eller otillrackliga sprakkunskaper eftersom

barnet har formagan att prata i trygga sammanhang. (Punna, 2022)

Selektiv mutism klassas som en svarbehandlad sjukdom och bland vardpersonal rader en
okunskap om hur man rétt bemoter och vardar dessa barn. Barnen blir ofta missforstadda
och feldiagnostiserade pa grund av kunskapsbristen. Det behovs vuxna som kan forsta dem
och stéda dem. (Punna, 2022)

Syftet med denna studie &r att 6ka kunskapen bland vardpersonal om hur det &r att leva med
selektiv mutism. Detta gors genom att ta del av hur de drabbade paverkas av att leva med
SM samt se vilka utmaningar det kan medféra. Jag upplever att det finns valdigt lite
information fran de drabbade sjalva, och darfor anses studien vara relevant och viktig. For

att forsta hur det ar att leva med SM behéver man lyssna pa de som levt med sjukdomen.

Som vardare kan man finna det problematiskt att kommunicera med barn, vilket forsvaras
ytterligare nér barnet inte pratar. Det behdvs mera kunskap bland vardpersonal och andra

vuxna for att vi ratt ska kunna beméta dessa utmaningar. Genom att sammanfatta de
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drabbades upplevelser om hur det &r att leva med SM hoppas jag att detta arbete ska kunna

vara till hjalp bade i mitt arbetsliv och for andra vardare.

2 Bakgrund

For att battre forsta barnet med SM bor man beakta och bekanta sig med andra avvikelser
och utmaningar som barnet kan ha, samt fa en forstaelse for hur dessa barn paverkas av sin
sjukdom. De allra flesta barn med SM har ocksa utvecklingsrelaterade avvikelser eller nagon
form av psykisk ohdlsa, ibland bada. Dessa avvikelser ar oftast en del av orsaken till SM och

darfor underlattar det for vardaren att kanna till dessa. (Punna, 2022)

2.1 Selektiv mutism

Selektiv mutism forekommer hos 0,7 — 0,8 % av alla barn (Eldh, 0.3.). Det ar ett
angestsyndrom dar barnen i 69% av fallen har en radsla for sociala situationer. Det innebér
att barnet har svart att prata i olika sociala sammanhang, till exempel i forskolan eller i
skolan, medan hon kommunicerar normalt i trygga miljoer, vanligtvis med familjen och i
hemmet. Orsakerna till det uteblivna talet ar inte helt klarlagda men det grundar sig till stor
del i angest. Det handlar inte om att barnet &r trotsigt eller vagrar att prata, utan barnet

upplever ett starkt obehag som gor det omgjligt att prata trots att hon vill. (Punna, 2022)

For att forsta barnet med SM och varfor pratet upphor i vissa situationer behéver man ha
forstaelse for vad angest ar och hur det paverkar personen. Utdver det behover man forsta
den sprakliga och kommunikativa utvecklingen i relation till den sociala och kénslomassiga

utvecklingen hos barnet. (Engstrom, 2019, s. 33)

Alla manniskor &r skapade med ett autonomt och icke-viljestyrt varningssystem som varnar
oss i farliga och hotfulla situationer. Varningssystemet aktiverar vara kroppar och vi kan da
sakra var overlevnad. | denna situation utséndras hormoner som gor att hjartat borjar sla
snabbare, fingrarna blir kalla, andningen blir snabbare, sinnena blir mera fokuserade och
matsmaltningen stannar av. Allt detta for att vi ska kunna fly fran potentiella faror. Nar faran
ar Over aktiveras det parasympatiska nervsystemet och reaktiverar kroppen. Det negativa
med varningssystemet ar att det kan sattas i gang enbart av tanken pa en potentiell
farosituation. Man oroar sig for nagot och de ovannamnda fysiologiska forandringarna sker.
Det kallas angest. (Engstrom, 2019, s. 33-35)
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Angest ar starkt relaterat till inlarning. Klassisk inlarning innebér att man lar sig att koppla
ihop ett stimuli med ett annat. Till exempel kan tanken pa att behova prata framfor andra
manniskor vacka angest. En annan typ av inlarning ar operant inlarning. Da &r det
konsekvenserna av en handling eller ett beteende som styr om beteendet forstérks eller avtar.
(Engstrom, 2019, s. 35)

Vid observationsinlarning forsoker individen efterlikna det beteende som hon sett hos andra
manniskor. Med denna typ av inlarning lar man kanna igen hotfulla situationer. Dock finns
det risk for att man utvecklar fobier eller undvikandebeteenden eftersom man kan uppfatta
helt ofarliga situationer som hotfulla. Social fobi &r den fobi som frdmst associeras med SM.
En person med social fobi upplever det obehagligt att dra till sig uppméarksamhet och
personer med SM upplever det obehagligt att nagon skulle hora vad hon sager. (Engstrom,
2019, s. 36-39)

2.2 Uppkomst och paverkan

Vanligtvis upptacks selektiv mutism nar barnet borjar i dagis, vid 3 - 4 ars alder. Genom att
tidigt upptacka och behandla symtomen kan man forhindra langvariga problem. Anda blir
situationen i en del fall varre nar barnet kommer upp i skolaldern och ibland finns problemet

kvar anda upp i vuxenalder. (Punna, 2022)

Diagnosen férekommer nagot oftare hos flickor, flersprakiga och barn med andra sprakliga
svarigheter. Det finns ocksa andra riskfaktorer som paverkar uppkomsten av SM och gor att
en del individer ar extra sarbara. Till exempel att barnets foraldrar ocksa lider av social

angest eller har andra former av psykiska utmaningar. (Punna, 2022)

Vidare menar Punna (2022) att SM utvecklas under en kombination av genetiska,
utvecklings-, temperament- och miljofaktorer. Ungeféar hélften av barnen med selektiv
mutism har ocksa andra sprakliga avvikelser eller forseningar i sprakutvecklingen. Det ar
ocksa vanligare hos barn som befinner sig i autismspektrumet. Utover det kan
tvangssyndrom, depression och utvecklingsstorningar sammankopplas med SM. (Punna,
2022)

En del temperamentsdrag och emotionell reaktivitet kan oka risken for SM. Detta
tillsammans med sprakliga avvikelser och brister i sociala fardigheter okar risken avsevart.

Nar ett barn inte kan uttrycka sin angest verbalt, paverkas det genom att bli mer benéget &n
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andra att ta till icke-fungerande metoder for att kunna reglera sina kanslor, sasom tystnad.
(Punna, 2022)

Sammanfattningsvis menar Punna (2022) att tystnaden &r ett satt for barnet att inte dra
uppmarksamhet till sig i sociala situationer och pa sa satt undvika angest. Nar barnet marker
att angesten minskar nar hon &r tyst, fortsatter hon med detta beteende i féljande sociala
situation. Det hér blir en ond cirkel som paverkar barnets sociala och emotionella utveckling

negativt.

Manga barn och ungdomar som lider av selektiv mutism paverkas ocksa fysiskt av sin
situation och séager att det kanns som ett hinder i halsen. Det uppstar starka muskelspanningar
i halsen som hindrar stambanden fran att vibrera. Fastan barnet valdigt garna vill prata sa
kan hon inte. Denna reaktion utldses i vissa sociala situationer dér barnet forvéantas prata.
(Sarvanne, 2022)

I en finsk, riksomfattande fallkontrollstudie undersoktes sambandet mellan olika riskfaktorer
och SM. Studien omfattade 860 barn fodda i Finland mellan 1: a januari 1987 och 30:e mars
2009. De fick diagnosen selektiv mutism mellan 1 januari 1987 och 31: a december 2016
och har blivit registrerade i Finlands sjukhusutskrivningsregister. Aldersintervallet vid
diagnostiseringen var 3 — 15 ar. Under projektets gang samlades det ocksa in data om
foraldrarna samt om graviditeterna och forlossningarna. I de slutliga analyserna undersoktes
860 fall, varav 59,1% var flickor. (Koskela, 0.a., 2020)

De riskfaktorer som undersoktes var foraldrarnas psykopatologi, alder, invandringsstatus
och urbanisering samt moderns civilstand. Resultatet visade att forekomsten av SM var 6,2
per 10 000. Det visade sig att det fanns signifikanta korrelationer mellan foraldrarnas
psykopatologi och ett barn med SM. En foralder med nagon typ av psykiatrisk diagnos 6kade
oddsen for att dess barn fick SM. Betydligt fler av barnen med SM hade féréldrar med
psykiatriska diagnoser, jamfort med barnen i kontrollgruppen. Oddsen var allra storst nér
bada foraldrarna hade en psykiatrisk diagnos. Det tredubblade néstan risken for SM. Hos
mamman var det i synnerhet schizofreni, schizoaffektiva storningar, psykoser och
personlighetsstorningar som var starkt associerat med SM hos barnet. Hos fadern var
psykoser, humdrsvangningar, personlighetsstérningar, alkohol- och drogmissbruk samt
inlarnings- och koordinationsstérningar betydande riskfaktorer. Dock bor noteras att i 59,6%

av fallen hade foréldrarna inga psykiatriska diagnoser. (Koskela, 0.a., 2020)
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Barn fodda till fader 6ver 35 ar hade 1,4-faldigt storre risk for SM och barn fodda till fader
éver 40 ar lopte 1,8-faldigt storre risk. Dock spelade inte ung foraldraalder nagon roll och
inte heller moderns alder hade nagon stérre inverkan. Ensamstaende mammor utgjorde ocksa
en storre risk for att barnet skulle insjukna jamfort med de mammor som var gifta eller i ett
forhallande. Dock visade det sig att aktenskapskonflikter var en riskfaktor. Koskela o.a.
konstaterar att psykosocial nackdel kan vara en riskfaktor for att fa ett barn med SM. |
studien framkom ingen koppling mellan urbanisering eller foréldrarnas invandringsstatus
och SM. (Koskela, 0.a., 2020)

Det &r ocksa vanligare att barn med SM befinner sig i autismspektrumet (Punna, 2022). 1 -
1,2% av befolkningen befinner sig inom autismspektrumet. Alla inom spektrumet &r olika,
vissa behdver mycket stod och andra kan leva néstan helt sjalvstandigt. De ké&ndaste
diagnoserna inom spektrumet ar autism och Aspergers syndrom. En autismspektrumstérning
gor att personen i fraga upplever varlden och integrerar med andra personer pa ett annorlunda
satt. Personen kan ha svart att uttrycka sina kanslor och forsta andras. Det kan ocksa vara
utmanande att forsta och anvanda sprak. Ibland behovs bilder eller tecken for att underlatta

kommunikationen. (Autism- och aspergerforbundet, u.a)

En del &r dver- eller underkénsliga for ljud, beréring, farger, lukter, smaker och ljus. De kan
ha svart att hantera stress och blir latt dverbelastade av sociala situationer och livliga miljoer.
Personer i autismspektrumet har ocksa styrkor och resurser. Det ar vanligt att de har en
sarskild begavning eller ar duktiga pa att urskilja detaljer. (Autism- och aspergerforbundet,

u.a)

En annan sak som paverkar uppkomsten av SM ar spraket. Att ett barn har sprakliga
avvikelser ar inget ovanligt. Oftast marks det redan vid 2 — 2,5 ars alder. Barnet undersoks
av talterapeut om det annu vid 3 ars alder pratar véldigt lite eller otydligt. Om barnet forstar
det som ségs, ar det troligt att avvikelsen gar dver. | andra fall kan man anta att barnet ocksa

har andra problem, till exempel inlarningssvarigheter. (Halsobyn, 2021)

Sprakavvikelsen kan bland annat bero pa nagon hjarnsjukdom, en utvecklingsstorning eller
nedsatt horsel. Det kan ocksd vara en del av en annan utvecklingsstérning,
autismspektrumstdrning, intellektuell funktionsnedsattning eller en psykiatrisk stérning.
Arftliga faktorer, nedsatt horsel, brist p& vaxelverkan eller stimulans och socioemotionella
problem i familjen kan utgora riskfaktorer for utvecklingen av spraket. (Halsobyn, 2021)
Och som namndes ovan paverkas barn med sprakliga avvikelser pa det satt att de har storre
risk for att utveckla SM (Punna, 2022).



2.3 Selektiv mutism och psykisk ohélsa

Psykisk ohalsa forekommer nagon gang i livet hos nastan alla manniskor. Kortvarig och
dvergaende psykisk ohalsa klassificeras inte som en sjukdom utan det ar en del av det
normala livet. Daremot om symtomen intensiveras under en langre tid och forsvarar
vardagen kallas det for ett psykiatriskt tillstand. (MIELI Psykisk Halsa Finland rf, 2022)

Det ar mojligt att framja den psykiska hélsan bland annat genom goda ménniskorelationer
och en trygg uppvaxtmiljo. Tyvarr kan den psykiska halsan ocksa paverkas negativt om man
utsétts for till exempel kriser, trauma eller marginalisering och det kan i vérsta fall leda till
ett psyKkiatriskt tillstand. (MIELI Psykisk Halsa Finland rf, 2022)

Gunnarsdottir o.a. (2016) studerade sambandet mellan barns psykiska ohdlsa och
foraldrarnas ekonomiska stress. Studien gjordes bland barn i ldern 4 - 16 ar boende i Island,
Norge, Sverige och Finland. Totalt 6330 barn svarade pa ett frageformular, version 2011 av
Nordic Study of Children's Health, Wellbeing and Quality of Life. Resultatet visade att
forekomsten av psykisk ohdlsa var hogre hos barn vars foraldrar rapporterade att de hade
ekonomisk stress. Detta géllde bade pojkar och flickor i alla aldrar och i alla lander. Dock
visade det sig att islandska barn inte paverkades lika mycket som barnen fran de Gvriga

nordiska landerna. (Gunnarsdottir, Hensing, Povlsen, & Petzold, 2016)

De nordiska landernas valfardssystem ar framgangsrika och gynnsamma for barns hélsa och
valbefinnande. | landerna erbjuds formanlig foraldraledighet, prisvard dagvard och
mojlighet for fordldrarna att kombinera arbete och familjeliv. (Gunnarsdottir, Hensing,
Povlsen, & Petzold, 2016) | Finland stods familjerna redan fran och med graviditeten.
Foraldradagpenning betalas ut av FPA oberoende av familjeform. (FPA, 2022) Dock kan
Overbetoningen av konsumtion och sjalvférverkligande leda till férvéantningar bortom det
realistiska och dérmed utldsa psykisk ohdlsa. (Gunnarsdéttir, Hensing, Povlsen, & Petzold,
2016)

2.3.1 Utveckling av angest

Angest &r ett oroligt kanslotillstdnd, en medveten eller omedveten oro dver ngot som hander
nu eller i framtiden. Intensiteten varierar fran lindrig spandhet till panikfyllda och irrationella
radslor. Angest forknippas ofta med symtom som hjartklappningar, hogt blodtryck,

svettningar, skakningar och muntorrhet. (Huttunen, 2018)
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Formagan att kanna radsla ar en hélsosam egenskap eftersom den varnar oss i hotfulla
situationer. Angest ddremot kan vara ett symtom pa en psykiatrisk sjukdom, speciellt om
den paverkar interaktions- och funktionsférmagan. Angest i samband med en psykisk
sjukdom &r ofta mycket stark. Darfor ar det viktigt att personer som lider av detta far hjélp
och stéd, annars finns det risk for en tvangsmassig och impulsiv nedséttning av

funktionsformagan. (Huttunen, 2018)

| en familjestudie gjord (2018) undersoktes forekomsten av angeststérningar hos foraldrar
och syskon till barn med angestdiagnos jamfort med barn i en kontrollgrupp. Totalt deltog
193 barn i aldersgruppen 8 — 18 ar, 144 av dem med angestdiagnos och 49 kontrollbarn.
Undersokningen gjordes genom Kliniska intervjuer. (Telman, van Steensel, Maric, & Bogels,
2018)

| resultatet framkom att barn med angestproblematik hade tva till tre ganger storre risk att ha
atminstone en foralder med angest. Barn med angeststdrningar var mer benédgna att ha en
mamma som i nulaget lider av angest, en pappa med livslang angest men inte syskon med
angeststorning. Intressant &r ocksa att alla pappor och syskon med social angest kom fran
familjer dar nagon hade det. (Telman, van Steensel, Maric, & Bogels, 2018)

I en annan norsk online baserad studie undersoktes vilka egenskaper, platser och aktiviteter
som framkallar angest och ett misslyckande att prata hos barn med SM. Foraldrar till barn
med SM svarade pa Oppna fragor och resultatet analyserades genom en kvalitativ
innehallsanalys. Det slutliga deltagandet bestod av 91 foraldrar med barn i aldern 3 — 17 ar.
(Schwenck, o.a., 2022)

Resultatet visade att personer som inte haller ett visst fysiskt avstand, uppvisar auktoritet
eller aggressivitet samt framlingar framkallar angest och oférmagan att prata. Det framkom
ocksa att personer som inte ser barnets behov, har externa egenskaper eller kontaktar barnet

pa ett klumpigt och intensivt sétt ocksa kan orsaka angest. (Schwenck, o.a., 2022)

De platser som upplevs som utmanande ar okanda platser, platser dar barnet tidigare upplevt
nagot negativt och stallen dar det ar mycket folk och ljud. Nya eller farliga aktiviteter,
aktiviteter dar barnet behdver vara modigt, kan misslyckas eller hamna i fokus samt
aktiviteter som inkluderar prat med andra manniskor skapar angest hos barnet. (Schwenck,
0.a., 2022)



2.3.2 Utveckling av social fobi

Social fobi, en radsla for sociala situationer, beror nastan alltid pa en radsla éver att behova
skammas Over sig sjalv. Man &r radd for att bli férédmjukad pa grund av sitt uppférande, sin
prestation eller att bli utesluten ur gruppen. En person med social fobi &r radd att andra
méanniskor ska se hennes darrande hander eller rost vid offentliga upptradanden och undviker

sa langt som mojligt sdana situationer. (Rovasalo, 2022)

Social fobi kan ocksa visa sig som en panikattack. Hos barn kan angesten upptrada i form
av grat, daligt humar eller stelnad. Den som lider av detta, vare sig det &r ett barn eller en
vuxen, inser inte att reaktionen &r overdriven eller orealistisk. Radslan leder till att alla

situationer som kan vécka dessa obehagliga kénslor undviks. (Rovasalo, 2022)

Allteftersom oférmagan att tala fortsatter hos ett barn med SM 6kar ocksa den sociala
angesten. Social fobi och SM skapar en frustration hos den drabbade och forsvarar

mojligheten att skaffa vanner och bli sjalvstandig. (Sarvanne, 2022)

| en studie svarade 124 barn och ungdomar i aldern 8 — 16 ar, diagnostiserade med SM, pa
fragor angaende radslan att prata i sociala situationer. Syftet var att undersoka tankemonster
relaterat till radsla som &r involverade i misslyckandet att tala under sociala situationer hos
barn och unga med SM. (Vogel, Gensthaler, Stahl, & Schwenck, 2019)

| resultatet framkom atta olika kategorier av radsla. Den bredaste kategorin innehdll olika
typer av social radsla. Nagra av deltagarnas svar kan lasas i kursiverad stil: Radslor for
negativ reaktion: “Jag dr rddd for att andra mdnniskor ska skratta dat mig.”. Radsla for
social utvardering: ” Jag dr rddd att andra mdénniskor kommer att tinka ddligt om mig och
om vad jag har sagt.”. Radsla for att visa angestsymtom: “Det kéinns som att alla kan se
mitt hjdrtas takt.” samt observationsradsla: ” Det dr pinsamt eftersom alla tittar pda mig da.”’
och radsla pa grund av interaktion: Det beror pa att jag har respekt for nagon, till exempel
rektorn.”. Minst en social radsla fanns hos 67% av alla deltagare med tolkningsbart svar.

(Vogel, Gensthaler, Stahl, & Schwenck, 2019)

Den andra kategorin “rddsla for misstag” inkluderar rddsla for att ge ett felaktigt svar:
"Riidsla for att svaret kan vara felaktigt.”, att gora nagot fel eller avvika fran
forvantningarna: “Rdidd for att inte vara perfekt.”. Andra kategorier ar sprakrelaterade
réadslor och rostrelaterade radslor. Exempelvis “Jag dr rddd for att jag inte hittar rdtt ord
och sedan bara slutar.” eller "Jag tycker att min rést ldter rolig.”. Deltagarna rapporterade

ocksa kroppsliga symtom som framtrader under en social situation, sasom hjartklappningar,
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en Klump i halsen och forhéjd kroppsspanning. 30% beskrev minst en
uppmarksamhetsfokus, antingen kroppsliga symtom eller tankar. 1 en del fall tar
uppmarksamhetsfokuset pa tankarna over: “Mitt huvud dr sd fullt... jag tinker alltid, vilka
ord ska jag sdga och vilka inte och i vilken ordning?”. (Vogel, Gensthaler, Stahl, &
Schwenck, 2019)

Overvildigande angest beskrevs som forlamande angest och en tomhet i sinnet som gor det
omojligt for individen att tala. En del av deltagarna beskrev tystnaden som ett sétt att fa
kontroll i osakra situationer och pa sa satt forhindra negativa konsekvenser. Social angest
och radsla ar formodligen den viktigaste aspekten av SM. (Vogel, Gensthaler, Stahl, &
Schwenck, 2019)

2.4 Diagnostisering

Nar man undersoker om ett barn har selektiv mutism ar det viktigt att samla information fran
flera olika kallor. Foréldrar, larare och andra vuxna i barnets omgivning bor delta i
beddmningen. En noggrann undersokning &r avgdrande for att kunna upptécka eller utesluta
eventuella andra storningar. | utvarderingen undersoker man barnets relation till foraldrar
och andra nara interaktioner for att hitta faktorer som starker och uppratthaller symtomen.
(Punna, 2022)

Nér den individuella beddmningen goérs med barnet ska man undvika att sétta allt for mycket
fokus pa barnet eftersom hon inte tycker om att vara i centrum. Man kan ha bilder,
anteckningsblock eller annat som gor det lattare for barnet att kommunicera utan ord. Man
undersoker ocksa forekomsten av tankeforvrangning och angest hos barnet. Dartill ar det

viktigt att undersoka barnets rostmedvetenhet, sprakforstaelse och ordforrad. (Punna, 2022)

2.5 Behandling och behov av anpassning

Tidig upptackt och behandling av SM ar avgoérande for barnets utveckling. Tyvarr finns det
valdigt lite kunskap om SM inom barnhéalsovarden och bland pedagoger, dér ett stort ansvar
faktiskt ligger. Nér barnets utmaningar undersokts och en diagnos &r given ar det viktigt att
snabbt komma i gang med vardandet. Det finns riktlinjer for pedagoger och logopeder och
risken for att gora fel ar liten, darfor kan behandlingen ocksa paborjas innan en diagnos har
getts. (Engstrom, 2019, s. 79)
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Behandlingen bor ske i barnets naturliga miljo dar oférmagan att prata blir ett problem.
Pedagogerna ska fa information om SM och olika behandlingsmodeller. Tillsammans med
foraldrarna, forskolan, elevhalsovarden och annan personal gors en tydlig ram for arbetet.
Det ar bra att halla ett mote dar man gar igenom malet med 6vningarna, (exempelvis att
barnet ska kunna svara pa fragor som klasslararen staller) vem som deltar nar, hur ofta, hur
lange och var évningarna sker samt nar malet forvantas vara uppnatt, osv. Detta skapar
trygghet for bade barnet och andra inblandade. (Engstrém, 2019, ss. 163-164)

Shu-Lan, Spencer och Dronamraju (2012) gjorde tillsammans en fallstudie om en
forskoleflicka med SM dar de behandlade hennes problem med beteendemassig intervention
och lekterapi. En gang i veckan holl de terapisessioner for barnet, framst i klassrum men
efter en tid ocksa i andra utrymmen. De kom fram till 14 strategier och erfarenheter nar de

jobbade med fallet. (Shu-Lan, Spencer, & Dronamraju, 2012)

For det forsta behéver man bilda ett team bestaende av foraldrar, larare, terapeuter och andra
vuxna som tillsammans kan jobba for barnets basta. Nar teamet ar samlat behover alla fa
information om SM samt om vilka metoder som finns tillgdngliga. Déarefter utvecklas en
plan. Har kan barnet sjalv vara med om det ar mojligt. Man tar upp barnets styrkor och
utmaningar samt diskuterar vilka situationer som barnet undviker och ogillar. Informationen
integreras i aktiviteter for att skapa en passande interventionsplan. (Shu-Lan, Spencer, &

Dronamraju, 2012)

Till nést ska barnet bekanta sig med alla i teamet under minimal stress, till exempel kan
barnet iaktta de vuxna i en klassrumsmiljo. Efter forsta bekantskapandet kan barnet och
terapeuten/annan vuxen ta ndrmare kontakt med varandra i den miljé dér barnet pratar och
kanner sig trygg, forslagsvis i hemmet. For att barnet ska fa en béttre kansla av ett
fortlopande sammanhang mellan hemmet och skolan kan man prata med barnet om skolan
nar barnet ar dar hemma i sin trygga miljo. Foraldrarna kan ocksa spela in nar barnet laser
dar hemma och, om barnet tillater det, spela upp det for lararen i skolan. (Shu-Lan, Spencer,
& Dronamraju, 2012)

Det ar viktigt att ingen i teamet skyller mutismen pa barnet. Det 6kar stressen och forvarrar
situationen. Till ndst undersdks vilka miljofaktorer som gor att barnet inte pratar.
Tillsammans forsoker man komma underfund med vad som skapar en obekvam atmosfar for
barnet. Exempelvis kan barnets foralder vara med nér barnet ska bekanta sig med skolmiljon

och delta i aktiviteter. Lararna och foraldrarna kan ocksa forséka hitta platser i skolan dar
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barnet kanner sig mindre stressat, efter en tid kanske barnet vagar prata pa vissa platser och

sa smaningom overallt i skolan. (Shu-Lan, Spencer, & Dronamraju, 2012)

Det ar viktigt att aldrig tvinga barnet att prata, men stegvis kan man uppmuntra till att skaka
pa huvudet/nicka, skriva/rita eller gora nagot ansiktsuttryck. Man behover tillata barnet att
anvanda olika kommunikationsmetoder, exempelvis foresla att hon kan viska. Som
teammedlem behover man ocksa minimera pressen och ¢ka sjalvfortroendet i barnets forsok

att ateruppta pratandet. (Shu-Lan, Spencer, & Dronamraju, 2012)

Steg elva ar att analysera och hantera de faktorer som gor att barnet blir stressat och férandrar
sitt verbala beteende. Tydliggor vilka saker, specifika rum, spel eller leksaker som gor att
barnet med stor sannolikhet skulle kunna prata. Ta vara pa dessa och anvand dem som grund

vid forsok att framkalla prat. (Shu-Lan, Spencer, & Dronamraju, 2012)

Nésta steg ar att hjélpa barnet att bli bekant med nya situationer och material. Tillampa olika
tekniker for att bygga upp barnets kommunikativa beteende i sma steg. Sasom att lata en
kompis vara med under terapisessionerna. Under processen behdver bade foraldrarna och
skolan beratta om de framsteg som sker. Alla behdver fa information om hur processen
framskrider. Vid behov tar man till andra lampliga strategier. Sist men inte minst behdver
barnet fa berom. Det behover dock ske i en icke-stressig situation och under ett privat tillfalle

for att inte orsaka angest hos barnet. (Shu-Lan, Spencer, & Dronamraju, 2012)

Varje manniska ar unik och har sina egna behov av anpassningar. Har beskrivs tips och rad
pa hur man gora anpassningar for ett barn i aldern 3 — 6 ar som gar i dagis. Ett barn med SM
kan kanna oro infor fordndringar och darfor skapar forutsdgbarhet trygghet hos barnet.
Exempelvis kan en inskolning pa dagis behdvas planeras val och ske under an langre tid an
normalt. Detta beror ocksa pa att barn med SM ofta har separationsangest. Man kan
forebygga angest genom att lata barnet bekanta sig med den yttre miljon vid dagiset innan
hon kommer pa inskolning. Ett tips ar att vardnadshavaren tar bilder pa barnet som leker pa
garden och tillsammans med barnet tittar pa dem efterat och pa sa satt gor dagisomradet till
en miljo associerat med positivitet. Det &r ocksa bra om pedagogerna pratar med barnet pa
ett satt som inte staller krav pa ett svar, till exempel: Hej, mitt namn &r Karin, vad roligt att
se dig. Hér har vi en stor sandléda, dér kan du leka med din mamma om du vill.”. Andra sétt
att forbereda barnet pa ar att lasa bocker om barn som &r pa dagis eller visa filmer, detta ar
speciellt viktigt om det sker en forandring, till exempel om dagisgruppen ska pa utflykt.
(Engstrom, 2019, s. 83-85)
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Barnet med SM behover k&nna sig tryggt. | praktiken kan det innebéra att barnet alltid vet
vilken vuxen som tar hand om det och att man detaljplanerar dagen och gar igenom detta
med barnet. Den vuxna behéver finnas nara till hands om det uppstar situationer da barnet
kénner &ngslan eller obehag. Annat som den vuxne kan goéra ar att forsoka locka fram
intressen hos barnet utan att stalla direkta fragor eller krav, pa sa satt kan man skapa ett
tryggt band till barnet. Ifall barnet séger nagot ord spontant &r det viktigt att den vuxne inte
reagerar starkt pa nagot vis, utan i stéllet fortsatter som normalt. | en sadan situation marker
barnet att det inte hander nagot sarskilt nar det pratar utan det far en erfarenhet som skapar

trygghet och en vilja att prata. (Engstrom, 2019, s. 87-88)

Humor har visat sig vara ett verktyg som kan locka barnet med SM till prat. Genom lek, bus
och skoj forflyttas fokuset fran barnet och det kan leda till ett spontant skratt. Nar man leker
finns det inte heller lika stora krav pa verbalt prat utan fokuset ligger pa aktiviteten.
(Engstrom, 2019, s. 89)

Néar man moter ett barn med SM ska man vara forsiktig med égonkontakt. Det ar inte
meningen att man ska undvika det helt men det bor ske pa barnets initiativ, annars kan det
upplevas som kravfyllt. Ett satt att ndrma sig barnet ar att stalla sig vid sidan om det och
sakta placera sig snett mitt emot och till sist rakt mitt emot. | andra fall anvander barn med
SM blickar som ett kommunikationssatt och upplever inte angest vid 6gonkontakt. | dessa
fall kan man som vardare forsiktigt locka barnet mot en mera tydlig kommunikation i stallet

for att genast svara. (Engstrom, 2019, s. 91)

Ett barn med SM kan beskrivas som observant. Som vardare ar det darfor viktigt att vara
forsiktig med skarp och strang tillsagning. Forstas behdver den vuxne saga till och ge kritik
ocksa at det tysta barnet ibland men det ar viktigt att tillsagelsen &r till uppbyggande och inte
river ner. En dalig tillsdgning kan leda till att barnet undviker kontakt helt och hallet resten
av dagen. Det &r latt att man skadar relationen till barnet och att fortroendet bryts. (Engstrém,
2019, s. 93-94)

Som vardare till ett barn med SM éar det valdigt viktigt att undvika direkta fragor. Om man
behdver fa ett svar av barnet kan man stélla fragan pa sa vis att barnet kan svara med att
nicka eller skaka pa huvudet. Ett annat satt ar att skapa utrymme for spontana svar och tankar
genom att hjalpa barnet pa traven och vara tyst en stund for att se om det svarar. (Engstrom,
2019, s. 95-96)
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Ibland gor vi misstag trots att intentionerna ar goda. Ett barn med SM tar latt pa sig skulden
dven om det ar den vuxne som gjort fel. Darfor ar det viktigt att man som vuxen tar pa sig
ansvaret och ocksa klargor detta for barnet. En bruten tillit och ett sarat fortroende gar oftast
att reparera. (Engstrom, 2019, s. 97-99)

Nar man i en grupp har med ett barn med SM behéver man som vardare planera sa att alla
aktiviteter kan goras icke-verbalt och pad andra kommunikationssatt. Om gruppens uppgift
ar att sjunga en sang kan vardaren visa exempel genom att nynna svagt, sjunga hogt eller
visa orden. Det ger utrymmer for barnet att vélja och lockar fram ljud och ord. (Engstrém,
2019, s. 101)

2.6 Upplevelser och utmaningar

Barn med SM upplever en ihallande oférmaga att prata i vissa sociala situationer och moter
darfor manga utmaningar. Orsaken till den ofrivilliga tystnaden ar en kombination av
miljofaktorer och biologiska faktorer. Ocksa temperamentsdrag och emotionell reaktivitet
spelar roll och kan utsatta barnet for angest. De drabbade har ofta utmaningar med att hantera

angest och det leder till ett hammande beteende i sadana situationer. (Punna, 2022)

| en del fall har barn med SM utdver talsvarigheterna ocksa svart med forandringar, att ta
beslut, hantera oforutsagbara handelser och att skiljas fran sina foraldrar. De kan ocksa ha
utmaningar med att gora toalettbesok pa dagis eller i skolan. Barnet kan matvagra eller frysa
till i situationer som upplevs obehagliga. Ofta har barnen inga problem med dessa saker nar

de befinner sig hemma i den trygga miljon. (Engstrom, 2019, s. 55)

| en norsk studie intervjuades foréaldrar till ett identiskt tvillingpar med diagnosen SM. |
resultatet framkom ocksa tvillingarnas egna upplevelser av att leva med SM. Bade foraldrar
och larare tvingade dem att prata utanfér hemmet och i skolan, vilket upplevdes som valdigt
obehagligt. Hemma blev det ofta brak och foréaldrarna skrek at dem pa grund av SM. Detta
dels som ett resultat av den frustration som de drabbade kédnde inom sig. Med SM medféljde
ocksa andra utmaningar, till exempel svarigheter att uttrycka sina behov, som att berétta att
de var hungriga eller att de beh6vde ga pa toaletten. De kunde inte séga vart de skulle med
bussen eller std upp for sig sjélva i olika situationer. Tvillingarna anvénde ordet “obekvam”
for att beskriva sina kénslor kring upplevelsen med SM. En av tvillingpojkarna ndmnde
ocksa att SM ledde till magsmaértor och huvudvark. (Albrigtsen, Eskeland, & Mahle, 2016)



14
Personer med SM moter ocksa pa utmaningar inom varden. | en studie undersoktes bland
annat bemotandet inom varden och effektiviteten av olika behandlingsmetoder. | studien
deltog 27 foraldrar som sammanlagt var foréaldrar till 33 barn med SM. (Schwartz, Freedy,
& Sheridan, 2006)

Resultatet visade att 70% av barnen férblev odiagnostiserade fastan de aldrig klarade av att
prata hos lakaren. Familjerna hade ocksa bemott pa okunskap och inom varden trodde man
att det berodde pa blyghet och att de kommer att véaxa ur SM. Bara 30% blev ratt
diagnostiserade och 48% diagnostiserades som blyga. Tre av barnen trodde man att hade
inlarningssvarigheter och ett barn blev diagnostiserad med autism. (Schwartz, Freedy, &
Sheridan, 2006)

3 Teoretisk utgangspunkt

Som teoretisk utgangspunkt valdes Katie Erikssons (1994) teori om lidande. Barn som
lever med selektiv mutism upplever flera olika former av lidande under sin uppvéxt och

darfor anses denna teori vara en god grund for studien.

3.1 Lidandet enligt Eriksson

“Att leva innebar bland annat att lida” skriver Eriksson 1 sin bok “Den lidande ménniskan”.
Hon menar att lidandet i sig inte har nagon mening men att den lidande manniskan sjalv,
genom lidandet kan finna mening med sin situation. Eftersom livet i sig har mening, kan
man ocksa finna mening i lidandet. Lidandet ser olika ut for alla manniskor och det ar svart
att ge ett entydigt svar pa vad lidande &r. I stallet kan man stélla sig fragan “varfor?”. Pa sa
sétt kan var och en jamfora lidandet med sin situation och gora det mgjligt att hantera
situationen. Utifran det har beskriver Eriksson begreppet lidande som en pina, en kamp och
nagot man behdver utsta. Det &r nagot negativt som méanniskan plagas av. Samtidigt ar det
nagot som manniskan tvingas leva med, en kamp som ocksa kan leda till férsoning och
mening. (Eriksson, 1994, s. 11-21)

Lidandet kan ocksa sammankopplas med hélsa. Manniskan uppskattar séllan sin hélsa innan
hon blir sjuk. Lidandet kan pa sa vis ge halsan mening och som méanniska blir man genom

lidandet medveten om kontrasterna, de egna resurserna och vilka méjligheter man har. Enligt
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Eriksson mots vi av tre olika former av lidande i varden. Dessa kallar hon for
sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. (Eriksson, 1994, s. 63-83)

3.1.1 Sjukdomslidande

En patient kan utsattas for lidande genom sin sjukdom eller av en behandling. | dessa
situationer ar det ofta kroppslig smarta som orsakar lidandet. En olidlig smérta kan leda till
bade sjalslig och andlig dod och darfor bor den lindras med alla mojliga medel. Det &r dock
ndmnvart att lidande inte &r en synonym till smarta. En sjukdom behover inte i alltid innebéra

lidande dven om sa oftast ar fallet. (Eriksson, 1994, s. 83)

Ocksa begreppet sjukdomslidande delas in i tva underkategorier; kroppslig smarta samt
sjélsligt och andligt lidande. Det &r sjukdomen och behandlingen som orsakar den kroppsliga
smartan men i de flesta fall & smartan en helhet av bade kroppslig, sjalslig och andlig smarta.
Sjélsligt och andligt lidande &r resultatet av skam, skuld och férnedring. Detta som en f6ljd
av patientens kanslor eller fordomande instéllning fran vardpersonalen eller samhallet.
(Eriksson, 1994, s. 84)

3.1.2 Vardlidande

Vardlidande indelas ocksa i underkategorier; krankning av patientens vardighet, fordomelse
och straff, maktutdvning samt utebliven vard. Dessa olika former av vardlidande upplevs pa
ett individuellt satt hos varje manniska. Den vanligaste formen av vardlidande ar krankning
av patientens vardighet. Konsekvenserna av krankning &r att man som vardare tar ifran
patienten hennes mojlighet att anvanda alla halsoresurser och framfor allt rétten att vara
méanniska. (Eriksson, 1994, s. 91)

Fordomelse och straff kan ta sig i uttryck pa sa satt att vardaren nonchalerar patienten eller
ger Karitativ vard. Exempelvis kan vardaren lata bli att torka patienten runt munnen trots att
patienten ar oférmdgen att gora det sjalv. Som en foljd av detta k&nner sig patienten
fornedrad och démd. (Eriksson, 1994, s. 91)

Vardpersonalens maktutovning kan ocksa orsaka lidande hos patienten. Genom
maktutdvning er6vras patienten pa frihet och ratt till en fri vilja. Maktutdvningen kan
forekomma i bade direkt och indirekt form. Ett exempel pa indirekt maktutévning ar nar

patienten inte tas pa allvar. Detta ger patienten en kansla av maktloshet. Direkt maktutévning
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kan framkomma i olika situationer da patienten tvingas till nagon form av vard. (Eriksson,
1994, s. 91-92)

Utebliven vard kan till viss del bero pa okunskap bland vardpersonalen, till exempel att
personalen inte formar tillgodose patientens alla behov. Allt fran slarv och andra mindre
foreteelser till direkt vanvard ar exempel pa utebliven vard. Motivet bakom varden har ocksa
betydelse for patientens vard och icke-vard. Icke-vard innebér att varden inte utfors och den
vardande dimensionen saknas. Nar vardpersonalen utévar makt genom att utlamna vard
kranks patientens vardighet. (Eriksson, 1994, s. 93-94)

3.1.3 Livslidande

Nar man som manniska rakar ut for sjukdom och ohalsa utsatts man samtidigt for ett lidande
som paverkar hela livssituationen. Det liv som tidigare kénts sjalvklart och normalt tas ifran
en. Livslidande kan relateras till allt vad det innebér att leva och vara manniska. (Eriksson,
1994, s. 93)

Att forintas och veta att man en dag ska do, ar en del av livslidandet. Att forintas kan ocksa
innebéra att man upplever karleksléshet eller inte blir sedd. En plétslig livsforandring kan
leda till svarigheter med att hitta meningssammanhang och innebar ett starkt livslidande.
Fran att kanna sig hel som manniska blir man flera delar i ett upplost inre. (Eriksson, 1994,
s. 94)

Kanslan av att ge upp kan orsakas av att patienten inte orkar kdmpa pa grund av saknad av
egenvarde eller uppgift i livet. Det kan vara svart att som vardpersonal veta hur man ska

behandla en patient med svara lidanden och/eller sjukdom. (Eriksson, 1994, s. 93-94)
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4 Syfte och fragestallningar

Syftet med denna studie r att 6ka forstaelsen for barnet som lider av selektiv mutism. Detta
gors genom att ta reda pa hur personer med selektiv mutism paverkas samt vilka utmaningar
de kan méta. Studien anses vara relevant eftersom den skapar battre forutséttningar bade for
den drabbade och for vardaren att forsta sjukdomstillstandet och darmed kunna ge och fa ratt

vard.
Foljande fragestallningar stélls:

e Pavilka satt paverkas personer med selektiv mutism?

e Vilka utmaningar kan selektiv mutism medféra?

5 Metod

| detta avsnitt beskrivs den kvalitativa forskningsmetod som anvéndes och genomférandet
av arbetet. Datainsamlings- och dataanalysmetoden framstdlls ocksa. Den valda
datainsamlingsmetoden ar kvalitativ netnografisk insamlingsmetod och innehallet

analyserades genom en kvalitativ innehallsanalys.

5.1 Datainsamling

Den valda datainsamlingsmetoden &r netnografi och bygger pa videobloggar och en blogg
dar personer som sjélva lidit/lider av selektiv mutism beréattar hur de paverkats och vilka

utmaningar de stott pa.

Att skriva eller teckna om manniskor och deras liv kallas for etnografi, ethnos (folk) och
grafein (skriva). Begreppet netnografi ar en sammanskrivning av orden internet och
etnografi, och innebar alltsa att man skriver om maénniskors sociala och kulturella liv pa
internet. Drygt tre miljarder av jordens befolkning har tillgang till internet. Anvandningen

av internet har dkat drastiskt under de senaste tjugo aren. (Berg, 2015, s. 10-11)

Netnografi innebar en kvalitativ och etnografisk forskningsmetod. Den anvands nér
forskaren vill ta reda pa manniskors attityder och beteenden och detta gors online.
(Wikipedia, u.d) Tillvagagangssattet innebar att forskaren bl.a kan studera bloggar,
fotografier, poddsandningar, onlinespel, sociala natverkssajter, natforum, videobloggar och

chattgrupper. En netnografisk studie skiljer sig fran andra studier pa det sétt att studien inte
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sker face-to-face samt att mangden data kan variera och “’deltagandet” kan vara annorlunda.

Forskningsmetoden medfor bade utmaningar och maéjligheter. (Kozinets, 2011, s. 12-14)

Den netnografiska forskningsmetoden foljer sex steg: planering av forskningen, entré,
datainsamling, tolkning, sékerstallande av att etiska normer efterlevs samt presentation av
forskningen. (Kozinets, 2011, s. 91) Vid studiens bdrjan anvinde jag s6korden “selektiv
mutism” och “blogg” pa internet for att fa reda pa vilket utbud det fanns. Eftersom det fanns
ett valdigt begransat utbud fortsatte sokningen pa youtube. Utifran det urval som fanns och
syftet med studien valdes sju vloggar och en blogg. Genom att se och lasa materialet fick jag
mojlighet att ta del av de drabbades upplevelser. Dérefter analyserades materialet med hjalp

av en kvalitativ innehallsanalys och ett resultat véxte fram.

5.1.1 Blogg

Ordet blogg harstammar fran engelskan blog som &r en kort version av weblog, journal eller
dagbok online. Att blogga innebdr att materialet publiceras online och d&r véldigt

lattillgangligt for allmanheten. (Borja blogga, u.d)

En blogg ar en webbplats dar privatpersoner eller foretag kan dela artiklar, bilder, text och
annat innehall. Bloggen ar éppen foér allmanheten och lasarna kan ta del av informationen
samt kommentera innehallet. Ofta &r en blogg en plats som anvands som en 6ppen dagbok

dar skribenten delar med sig av sina tankar och idéer. (Vad ar en blogg?, u.a)

5.1.2 Videoblogg

En videoblogg kan pa samma satt som en blogg ocksa vara en dagbok, men i stéllet for att
publicera innehallet i text- eller bildformat, kan det laddas upp som en video. En videoblogg
kallas forkortat for viogg. Innehallet i vioggen kan besta av hobbyer och intressen eller helt
vanlig vardag som delas for att andra ska kunna ta del av det. Materialet kan laddas upp till

exempel pa Youtube eller Instagram. (Scandinavian photo, u.a)
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5.2 Urval

Syftet med undersokningen var att ta del av personers upplevelser av att leva med selektiv
mutism och pa sa satt 6ka kunskapen kring amnet. Eftersom studien ar kvalitativ anvands ett
mindre antal informanter. | denna studie ar syftet att fa kunskap om hur manniskor med SM
paverkas samt vilka utmaningar det kan medfora. Darfor ar urvalet ett fa antal personer som

sjalva har lidit av selektiv mutism.

Malet med undersokningen var att hitta framst finlandska deltagare men det fanns inget
utbud. Till urvalet har darfor valts en rikssvensk bloggare, en norsk videobloggare, fyra
amerikanska videobloggare samt tva videobloggare fran England. Alla deltagare ar kvinnor

som i sin barndom lidit av SM. Tva av kvinnorna kampar fortfarande med SM i vuxen alder.

5.3 Dataanalys

Som dataanalysmetod valdes en kvalitativ innehallsanalys. Med hjélp av denna metod kan
det insamlade materialet beskrivas och tolkas valdigt ingaende. For att behalla den hoga
tillforlitligheten som finns i innehéllsanalysen kravs en tydlig redovisning av
analysprocessen. En kvalitativ innehallsanalysprocess kan exempelvis genomga foljande
steg: uppbyggning av meningsenheter, kodning samt val av subkategorier och kategorier.
For att kunna skapa en tydlig och enkel avgransning av meningsenheterna bor texterna lasas

flera ganger, garna av flera forskare. (Henricson, 2012, s. 336)

Analyseringen av denna studie gick till pa foljande satt: Nar datainsamlingen var Klar
transkriberades vloggmaterialet och texten fran bloggen. Déarefter paborjades analyseringen.
De meningsenheter som var relevanta med tanke pa fragestallningarna och syftet for arbetet,
valdes ut och delades upp i tvd dokument. Dokumenten fordelades utgdende fran
fragestdllningarna. Pa samma gang som dokumenten lastes, fargmarkerades
meningsenheterna och kondenserades ytterligare. Efter noggranna genomgangar av
kondenseringarna borjade jag skapa de huvudkategorier och underkategorier som
presenteras i resultatet nedan. Till slut gicks varje huvudkategori och underkategori igenom

och analyserades mot bakgrundsfakta och den teoretiska utgangspunkten.

5.4 Etiska dvervaganden

Forskningsetiken ska anvandas och respekteras genom hela forskningsprocessen. | en

netnografisk studie ar det nddvandigt att folja Finlands etiska principer som utgetts av
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forskningsetiska delegationen, TENK. Deltagarna har réattigheter enligt grundlagen
1999/731, 6-23 §. Nagra exempel ar: ratt till liv, religionsfrihet, skydd for privatlivet,
egendomsskydd, yttrandefrihet, rorelsefrinet och personlig frihet och integritet. Utdver det
behover forskaren respektera deltagarens kultur och historia samt naturens mangfald.
Forskningen ska inte medfora risker eller skador for deltagarna eller nagon/nagot annat i
samhallet. Genom hela arbetet ska de medverkande behandlas pa ett konfidentiellt stt.

(Forskningsetiska delegationen, 2021)

En netnografisk studie skiljer sig fran t.ex. intervjustudier pa sa vis att den anvanda
informationen inte har lamnats specifikt till forskaren. Enligt Kozinets (2011) finns det fyra
fragor som ar viktiga i diskussionen om etisk netnografi. For det forsta funderar man
huruvida natgemenskaper ar offentliga eller privata. Internet ar en offentlig plats men kan
informationen &nda vara privat? (Kozinets, 2011) | denna studie anvandes dokument som
informanterna uppgav var till for att sprida information om sjukdomen och det upplevdes

darfor etiskt tillatet att anvanda informationen.

For det andra rekommenderas en samtyckesforfragan vid anvandning av andras dokument
pa internet. Det ar dock problematiskt att kunna styrka personernas identiteter till fullo. Man
kan aldrig vara riktigt saker pa att de ar den de utger sig for att vara. Det finns samma typer
av risker i netnografiska studier som i andra typer av studier, exempelvis risk for sarande,
avslojande av en kulturs hemlighet eller en foraktfull framstallning av dess sedvénjor. Darfor
ar det viktigt att Gvervéga etiska fragor som handlar om sekretess, fortrolighet, tillskansning
och samtycke. Som en netnograf ar man inte skyldig att undanhalla forskningsresultat eller
tillampa vissa forskningsmetoder for att behaga deltagarna men man kan évervéga nyttan av
ett avsl6jande mot den mojliga skadan for deltagaren. (Kozinets, 2011, s. 196-197) | studien

anvandes all information som svarade pa fragestallningarna och inget resultat undanhélls.

Pseudonymer som anvands pa natet bor behandlas precis som verkliga namn. Pa internet ar
det dock enkelt att spara ett citat och en pseudonym. Det ar darfor ofrankomligt att
pseudonymiteten och anonymiteten bryts. (Kozinets, 2011, s. 198) | detta arbete anvéndes
varken riktiga namn eller pseudonymer for att skydda deltagarnas identiteter. Dock anvandes

citat.
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6 Resultat

| resultatredovisningen beskrivs de kategorier som uppkommit under dataanalyseringen av
bloggen och vloggarna. Forst redogors resultatet for den forsta fragestallningen, dvs hur
personer med SM paverkas. Det gors genom en beskrivning av tva huvudkategorier; Negativ
paverkan och positiv paverkan. Darefter redogors det for vilka utmaningar personer med
SM kan mota, vilket var den andra fragestallningen. Det gors utifran de huvudkategorier
som gjorts upp, dvs kommunikationssvarigheter, svart att acceptera sig sjalv, andras
bemd&tande och bemétande inom varden. Utéver SM befann sig tva av informanterna i
autismspektrumet och en av dem led dven av OCD, ADHD och depression. Dessa

bakgrundsfaktorer paverkade situationen ytterligare och ledde till ett flertal utmaningar.

| alla kategorier beskrivs informanternas upplevelser noggrannare i underkategorier. Alla
kategorinamn skrivs i fet stil. For att styrka innehallet i kategorierna férekommer det ocksa
citat fran bloggen och vloggarna. Citaten skrivs i kursivstil. Nedan finns tabeller for att ge

en tydlig 6verblick av resultatet.

6.1 Resultatdversikt

Negativ paverkan

Att vilja men inte kunna Utveckling av goda egenskaper
Angest som tvingar till tystnad Utveckling av andra kommunikationsmetoder
Utveckling av social fobi Kinsla av att lyckas och bli stolt

Kommunikationssvirigheter | Svért att acceptera sig sjilv Andras bembtande Bemitande inom virden

Swvart i vissa sammanhang Att vilja vara som alla andra Att tvingas att tala Att behandlas som ett barn
Svart att kommunicera tankar Att inte tro pa sig sjilv Brist pa kunskap Okunskap inom varden
och kdnslor
Hidmmad i sociala situationer Osakligt bemé&tande

Avsaknad av emotionell
koppling

6.2 Negativ paverkan

| resultatet framkom det tydligt hur personerna med SM paverkades pa ett negativt satt av
sjukdomen. Utgaende fran materialet skapades underkategorierna att vilja men inte kunna,

angest som tvingar till tystnad och utveckling av social fobi.
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6.2.1 Attvilja men inte kunna

Alla deltagare papekade deras vilja att kunna prata. Det handlade inte om att de valde att
vara tysta utan det kdndes helt enkelt fysiskt omdjligt att prata i vissa sammanhang. De
beskrev tillstindet med foljande ordval: att stelna”, frysa till”, ’stel pinne”, det laser sig”
och att det var ”fysiskt omojligt”. En annan beskrivning var att det bildades en klump i halsen
som gjorde det omdjligt att sdga nagot. Det kandes som att klumpen tappte for luftvagarna
och orden rymdes inte forbi. Det hjélpte inte att harkla sig utan det var alldeles tilltappt i

halsen.

Deltagarna forklarade SM som att hela kroppen goér motstand och man blir stel, spand och
trétt. En del hade stela kroppsrorelser och klarade till exempel inte av att le eller ga normalt.
Efter en hel skoldag med uppdragna axlar och spand kropp kunde de val hemma eller i ndgon
annan trygg miljo slappna av och som féljd bli valdigt trétta och sjuka i kroppen. Utdver det
kande de misslyckan och frustration Over att inte klara av att prata. De upplevde situationen

som omojlig och hemsk vilket ledde till en psykisk stress.

”Sa lange jag har repliker finns klumpen i min hals inte dar, klumpen som selektiv mutism

orsakar.”

”Under min resa var det manga ganger som jag foll inop och borjade grata for jag kande

att det var omojligt och sa svart.”

6.2.2 Angest som tvingar till tystnad

Angest var hos alla informanter en av de storsta orsakerna till den ofrivilliga tystnaden och
det som paverkade deras situation mest. De anvande ord som “&ngest”, “oro”, “nervositet”
och ridsla” for att beskriva deras upplevelser. P& grund av angesten paverkades deras

formaga att prata och det blev nast intill omajligt.

Det framkom att angesten dels berodde pa en oro dver att bli domd om man mot formodan
skulle klara av att prata. De flesta uppgav att de var rddda att hora sitt namn i skolan eftersom

det ofta innebar att de skulle behdva prata och hamna i uppmarksamhetens centrum.

Flera av de drabbade upplevde angest under manga ar och ogillade skolan starkt. De kande
angest Over att inte veta vad som skulle handa till nast, Gver att sta i matkon eller hora sitt

namn. Rédslan 6ver att bli domd upplevdes som en stor orsak till angesten.
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Pa grund av SM, angest och social fobi uppstod ocksa andra kanslor som paverkade de
drabbade negativt. De upplevde hela situationen som pinsam och obekvam. Manga uppgav
att de skdmdes Over sitt beteende. En av informanterna beskrev upplevelsen med SM som
en kolsyrad dryck. Nar hon holl allt inom sig var det som att bli skakad hela dagen och nar

hon kom hem 6ppnades flaskan och allt kom ut. Hon kunde skrika i flera timmar.

“Vi véljer inte att vara tysta, det &r var angest som tvingar oss till det. Inom oss bildar vi
svar som vi vill fa fram, vi vill fa andra att forsta. | stallet nickar vi, skakar pa huvudet

eller pekar som svar.”

”Min angest var pa en skala 10 av 10 hela dagen, varje dag i skolan. ”

6.2.3 Utveckling av social fobi

Hos de flesta informanter ledde SM till en utveckling av social fobi. Angesten och skammen
over att inte klara av att prata gjorde att de absolut inte ville prata, géra nagot ljud for sig

eller hamna i centrum i sociala sammanhang.

De tyckte att det var nervost att behdva presentera sig och tyckte inte om att dra
uppmarksamhet till sig. Hemma klarade de av att vara sig sjalva men i sociala situationer
kandes det omdjligt. Skam och angest gjorde det omdjligt att prata bland vissa ménniskor

och det i sin tur ledde till social fobi.

”Jag sjalv hade social fobi men min sociala fobi berodde pa selektiv mutism. For mig var
det inte sa att jag hade selektiv mutism pga social fobi utan social fobi pga selektiv

mutism.”

”Jag hatar hur min sociala fobi och min selektiva mutism far mig att kanna, jag SKAMS. ”

6.3 Positiv paverkan

| den andra huvudkategorin beskrivs hur personer med SM ocksa paverkats positivt. Utifran
materialet skapades underkategorierna utveckling av goda egenskaper, utveckling av

andra kommunikationsmetoder och kansla av att lyckas och bli stolt.
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6.3.1 Utveckling av goda egenskaper

Informanterna hade utvecklat manga goda egenskaper tack vare SM. Alla deltagare pastod
att de hade blivit véldigt observanta och uppmérksamma. De lade mérke till smasaker och

hade tid att studera andra ménniskor.

Eftersom de inte pratade kunde de lagga sin energi pa att observera andra manniskors
kroppssprak, ansiktsuttryck och beteenden. De larde sig att lasa av hur andra manniskor

uttrycker sina kénslor.

De upplevde ocksa att de hade lattare att koncentrera sig pa till exempel skoluppgifter
eftersom de inte kunde prata. Tack vare tystnaden hade de tid att tdnka och fantisera och
personerna beskrev sig som goda lyssnare. Genom sina erfarenheter med SM larde de sig att

tanka forst och prata sen.

”Men den positiva sidan av att ha det ar att du blir valdigt observant, du gor dina
skoluppgifter eftersom du inte blir distraherad och pratar och du blir en valdigt god
lyssnare. Man blir bra pa att lasa kroppssprak och du méarker smasaker som du inte

annars skulle lagga marker till och jag tror att det ar nagot bra att za.”

6.3.2 Utveckling av andra kommunikationsmetoder

Eftersom personerna med SM inte kunde prata i vissa sammanhang larde de sig att anvanda
andra kommunikationsmetoder. Framst anvande de sig av gester som att peka, nicka/skaka
pa huvudet eller rycka pa axlarna. De anvande sig ocksa av ansiktsuttryck for att fa fram sitt
budskap. Nagra av informanterna hade anteckningsblock dar de skrev eller ritade vad de

ville fa fram.

| materialet framkom ocksd de drabbades Onskan om acceptans av andra
kommunikationsmetoder. De upplevde att det var enklare att umgas med och sa smaningom
ocksa prata med personer som inte satter krav pa en verbal kommunikationsmetod. Till
exempel tyckte de att det var lattare att géra nagot praktiskt tillsammans med nagon utan att

prata med varandra.
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”Det ar intressant med kommunikation, folk lagger sa stor vikt pa den verbala delen av
kommunikation och tanker inte pa att en stor del av kommunikationen kan bli gjord utan
verbal kommunikation. Och jag k&nde inte att verbal kommunikation var det bekvamaste

sattet for mig. ”

”Det handlar kanske mera om att lata tystnad vara okej i vissa situationer. Ibland ar det
nodvandigt med verbal kommunikation men man kan ocksa peka pa nagot och géra andra

saker.”

6.3.3 Kansla av att lyckas och bli stolt

Under tiden med SM paverkades personerna ocksa av att de lyckades. Att lyckas fick dem
att kdnna sig stolta dver att de klarade av nagot. Det kunde handla om att klara av att prata,
upptrada pa nagot vis eller gora annat utanfor sin bekvamlighetszon. Personer med SM kan
tycka att det &r obehagligt att till exempel bestalla mat eller presentera sig, och nér de klarade
av nagot sadant paverkades de valdigt positivt av det. Det allra basta var nar de markte att
ingen reagerade konstigt eller domde dem utan de behandlades som alla andra. Sadana

upplevelser underlattade infor nasta gang de forsokte saga nagot.

”Och da forsokte jag prata, och nar jag lyckades var det den basta kanslan i varlden, for
att mannen i kassan inte reagerade konstigt utan han sag bara en liten flicka som bad om

lite varm choklad. ”

”I hogstadiet pratade jag med en av mina larare. Jag kdnde mig valdigt stolt 6ver det, det

var en stor sak for mig.”

6.4 Kommunikationssvarigheter

Den forsta huvudkategorin som skapades utifran vilka utmaningar personer med SM kan
mota var kommunikationssvarigheter. Eftersom de drabbade inte klarade av att prata i alla
situationer hamnade de  att  utveckla andra  kommunikationsmetoder.
Kommunikationssvarigheterna delades in i underkategorierna svart i vissa
sammanhang, svart att kommunicera tankar och kénslor och hammad i sociala

situationer.
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6.4.1 Svartivissa sammanhang

Personerna med SM var fullt kapabla att prata i trygga miljéer och med personer de kénde
sig trygga med. Det var i vissa sammanhang och med vissa personer som det blev besvarligt
att prata. Informanterna berattade att det var svart att prata i skolan, i dagis, i affaren, pa
restauranger och i andra sociala sammanhang. Dock tyckte en del att det var lattare att prata

med framlingar eftersom de inte k&nde till SM och dérfor behandlade dem som alla andra.

Kommunikationssvarigheterna som informanterna upplevde ledde ocksa till praktiska
utmaningar. De upplevde det obehagligt att svara pa fragor i skolan och det i sin tur gjorde
att de fick samre betyg. Det var svart att prata i telefon och som foljd ligger en hel rad
praktiska utmaningar. Eftersom de inte klarade av att prata kunde de inte heller bestélla mat

och vid restaurangbesok ledde det manga ganger till att de lamnade utan mat.

Kommunikationssvarigheterna forsvarade ocksa majligheten att skaffa nya vanner. En del
av dem gick inte pa fester, bio eller dejter och de kande att de missade stora delar av barn-

och ungdomen pa grund av SM.

”Aldrig i livet alltsa! Skulle jag ringa till en fullkomligt okénd person och beratta att jag

vill avsluta mitt abonnemang? Da dor jag.”

6.4.2 Svart att kommunicera tankar och kanslor

Med SM och utmaningen att kommunicera medféljde specifikt utmaningen att kommunicera
tankar och kanslor. Flera av informanterna hade svara familjeférhallanden dar de upplevde
att de inte kunde dela med sig av sina tankar, kanslor och asikter, vilket forsvarade
situationen ytterligare. P& grund av okunskap bland bade vardpersonal och néarstdende
saknade manga av de drabbade stod. Eftersom de hade svart att kommunicera tankar och
kanslor med personer som de vanligtvis klarar av att prata med blev det riktigt utmanande
att framfdra sina funderingar i sociala sammanhang dar de inte heller klarade av att prata om

annat.

| olika sammanhang, bade hemma och pa allménna platser upplevde informanterna det svart
att fa sin rost hord. De kunde inte tillagga vad de tyckte i olika konversationer och hade svart
att framfora sina asikter eftersom de inte kunde anvanda sin rost. En av deltagarna namnde

ocksa att det var svart att sdga emot om man behandlades fel. De upplevde det sarskilt
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fornedrande att bli missforstadd pa tankar och kanslor eftersom de hade svarigheter att

motséga det.

”Den andra saken som &r frustrerande ar nar du & med en grupp méanniskor och du vet

att det finns nagot som du vill tillagga till konversationen men du kan bara inte. ”

6.4.3 Hammad i sociala situationer

Svarigheterna med att kommunicera gjorde de drabbade hammade i sociala situationer. Den
storsta utmaningen, som alla informanter ndmnde, var att kunna be om hjélp. De beréttade
om héndelser dar de kissat ner sig, skadat sig eller blivit lamnade utanfor, for att de inte
klarat av att be om hjélp. Det kandes sa obehagligt att prata att de valde precis allt annat for

att slippa saga nagot.

Informanterna berattade ocksa att det var utmanande att veta hur man skulle bete sig. Det

var svart att veta vad man skulle sdga och var man skulle ha handerna.

”Jag minns nar jag var 4 ar och satt pa en hog stol. Jag kunde inte fraga nagon om hjalp
for att ta mig ner fran stolen och ga pa toaletten sa jag kissade ner mig. Jag vantade pa att
nagon skulle mérka mig och hjéalpa mig. Jag kunde inte sdga nagot utan var som

forstelnad av réadsla.”

”Mojligheterna ar oandliga och det finns inget vettigt svar pa hur man ska bete sig. Var ar

mitt manus? Nej, just det, det finns inget. ”

6.5 Svart att acceptera sig sjalv

Ur den andra huvudkategorin svart att acceptera sig sjalv skapades tva underkategorier,

att vilja vara som alla andra och att inte tro pa sig sjalv.

6.5.1 Attviljavarasom alla andra

Informanterna beskrev SM som ett funktionshinder och nagot som gjorde dem annorlunda.
Det framkom i flera videobloggar och i bloggen att de kénde sig utanfér, blev mobbade och

kande sig misslyckade eftersom de inte kunde gora saker som andra kan.
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Flera uttryckte sin énskan om att vilja vara normal och som alla andra. De ville inte sticka
ut eller dra uppméarksamhet till sig. De ville kunna prata och vara sig sjalva i alla

sammanhang, inte bara i hemmet.

”Det gér mig sa avundsjuk att jag vill skrika rakt ut och skara upp min hals for att se vad
det ar som sitter i vagen for mina val valda svar som oftast finns lagrade och klara i min
intelligenta hjarna. Jag vill ocksa kunna vara mig sjalv i alla situationer, jag vill inte att

mina “forsvarsmekanismer” ska hindra mig, det gor ont.”

6.5.2 Attinte tro pa sig sjalv

Manga av informanterna upplevde utmaningar med att tro pa sig sjalv. De hade svart att tro
att de kunde klara av nagot, svart att tro att de kan vara forebilder och svart att tro att nagon
tycker om dem. En del av informanterna upplevde att deras liv var vérdelost och att de
saknade en uppgift i livet. Varje gang de inte klarade av att prata kande de sig misslyckade.

Dessa tankar och kanslor blev en utmanande del i forsoket att 6vervinna radslan att prata.

“Jag vill ju vara en forebild ... Men kan jag vara en forebild ndr jag inte "kan” prata??”
“Vad &r jag egentligen? Ingenting?”

”Jag kanner att jag aldrig kommer kunna klara mitt liv, for hur skulle det vara mojligt?
Om jag inte ens klarar av att séga till en person som jag ar pa besok hos att jag maste ga

hem sa kanns det verkligen inte som om jag kommer klara av livets svarare utmaningar. ”

6.6 Andras bemdtande

Andras bemdtande upplevdes som en stor utmaning i livet med SM. De drabbade tvingades
att prata och blev bade pa grund av okunskap och illvilja daligt bemotta. Under analyseringen
uppkom underkategorierna att tvingas att tala, brist pa kunskap, osakligt bemotande och

avsaknad av emotionell koppling.
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6.6.1 Att tvingas att tala

Informanterna berattade att det som gjorde det utmanande att tala var till stor del press, krav
och tvang. Bristen pa acceptans och bli tvingad att tala var en stor orsak till att talférsoken
misslyckades. Andra manniskor forsokte tvinga dem att tala och det gjorde bara saken vrre.
Informanterna forklarade att det var pressen och andra manniskors forvantningar som

forsvarade forsoket att tala.

Nagra av informanterna hade varit med om situationer da ingen annan hade behovt saga
nagot, men bara for att lararen visste att de hade svarigheter att tala sa tvingades de att saga
nagot for att fa till exempel en penna eller en skoluppgift. Andra tvingades att saga nagot for
att fa mat och det ledde till att de blev utan mat eftersom de inte klarade av att prata. Detta

resulterade i annu storre angest hos personerna med SM.

”Det &r pressen av att man forvantas prata som gor att man stelnar till. Sa att tvinga fram

det gor det mycket varre.”

6.6.2 Brist pa kunskap

Pa grund av stor okunskap kring SM kunde de drabbade mota pa utmanande situationer
bland andra ménniskor. Eftersom de inte pratade trodde en del manniskor att personerna med
SM medvetet valde att vara tyst bland vissa personer och folk kunde dérfor bli krankta och

ta det personligt. Folk trodde att de var envisa, krasna och elaka med flit.

Manga trodde ocksa att personerna med SM var blyga och att det var darfor de inte pratade.

Det var dels pa grund av okunskap som de drabbade tvingades till prat och beméttes daligt.

”Du pratar inte sd mycket, ****. Ar du lite blyg?”
"Nej, det dr jag inte!! Du skulle bara veta hur mycket jag har inom mig, hur mycket som

vill komma fram, hur mycket jag egentligen vill sdiga!”

”Forstar ni, som kallar mig blyg béattre nu? Jag hoppas det, for det kanns fornedrande att

behdva bli kallad for nagot jag inte &r, sarskilt nar jag har svarigheter att motséga det. ”


https://www.paulinewagstrom.se/2013-11-05/du-pratar-inte-sa-mycket-pauline-ar-du-lite-blyg/
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6.6.3 Osakligt bemétande

En annan utmaning som manga informanter upplevde var osakligt bemotande. Eftersom de
inte hade ljud for sig eller pratade blev de l&tt ignorerade eller bortglomda i sociala
sammanhang, exempelvis i klassen. Om de nagon gang klarade av att sdga nagot ord
reagerade folk valdigt starkt och det k&ndes obehagligt for de drabbade. De 6nskade att folk
inte skulle gora nagon stor sak av det och i stallet inkludera dem och behandla dem som alla

andra.

Folk tog sig ocksa ratten att mobba, reta och prata illa om personerna med SM. | dessa
situationer upplevde informanterna det extra utmanande eftersom de inte kunde sdga emot

eller sta upp for sig.

Informanterna fick utdver det utsta onddiga och fula kommentarer. En del manniskor blev
sura och irriterade Gver att de inte pratade. Tva av informanterna hade foraldrar som tjatade
och ropade at dem for att de inte pratade och sa att de inte kommer att bli framgangsrika om
de inte lar sig prata framfor folk. Flera av de drabbade hade folk runtom dem som inte trodde

pa dem.

”Jag hamnade i problem for att jag inte pratade. Folk hamnar vanligtvis i problem fér att

de pratar, for mig var det tvartom. ”

”Nagra pa skolan mobbade och retade mig och tyckte att det var roligt att séga saker at

mig eftersom de visste att jag inte kunde svara.”

6.6.4 Avsaknad av emotionell koppling

Bland nagra av informanterna forekom komplicerade familjeforhallanden. Det fanns ocksa
de som hade goda familjerelationer och ett bra stod hemifran men det var vanligare med
lidande familjerelationer. Flera av de drabbade saknade emotionell koppling och nagon att
prata med om deras kanslor, tankar och problem. Den emotionella kopplingen fanns varken
med foraldrarna, i skolan, med vénner eller inom varden. De namnde att en relation dar de
skulle ha kunnat dela med sig om deras utmaningar skulle ha varit till hjélp, de skulle ha
beh6vt nagon att prata med for att gora situationen lite lattare. Flera av informanterna var

medvetna om behovet av emotionell kontakt i livets olika utmaningar.
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”Man pratar om vad man k@nner inombords, vad som kanns jobbigt och finnas dar och ge
bekraftelse. Den kommunikationen fanns definitivt inte med mina féraldrar. Jag pratade

aldrig om mina kanslor eller om vad som fungerade och inte fungerade i terapin.”

6.7 Bemodtande inom varden

Alla informanter hade nagon form av erfarenhet av varden. En del hade gatt i terapi, andra
hade besokt lakare eller andra specialister. Det fanns de som hade positiva upplevelser av
varden dar de hade fatt olika verktyg och sma utmaningar att klara av men tyvarr hade de
flesta métt pa utmaningar inom varden. Genom att analysera informanternas berattelser om
bemdtandet inom varden uppstod tva underkategorier; att behandlas som ett barn och

okunskap inom varden.

6.7.1 Att behandlas som ett barn

SM uppstar oftast i barndomen och gar vanligtvis 6ver nar man vaxer upp, men nagra av
informanterna kampade med SM annu i vuxen alder. Nar dessa personer uppsokte vard
hamnade de att ha med sig en fordlder eftersom de inte kunde prata. Detta gjorde att lékarna
och terapeuterna behandlade dem som barn. Vardarna anvande sig av babyroster, lade
huvudet pa sned och stéllde fragor som man stéller at ett barn. De drabbade kénde sig
fornedrade och det kéndes inte som att de blev tagna pa allvar. Det ledde till att de inte

upplevde varden som en tillgang utan som en forsvarande omstandighet.

”Imorgon ar det dags for mig att bli behandlad som en bebis igen, for da ska mamma och

jag fornya mitt lakarintyg. Hatar den férnedrande processen. ”

6.7.2 Okunskap inom varden

En annan stor utmaning for personerna med SM var att bli bemétta med okunskap inom
varden. En del terapeuter trodde att det handlade svarigheter att uttala och forma ljud. De
visste inte att det berodde pa angest och kunde darfor inte ge stod eller rad. Det blev en

utmaning for personerna med SM att inte fa vard av kunnig vardpersonal.

Pa grund av okunskapen méttes informanterna ocksa av véldigt oforstadende vardpersonal.
Till exempel fick en av informanterna inte psykologhjélp via mejl, vilket hon skulle ha

behovt eftersom det var mycket lattare for henne att skriva an att prata.
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”HUR ska jag bara mig at for att fa mejl-kontakt med en psykolog?
Vi jobbar inte pa det sdttet.” Fuck you! Jag behover hjélp och terapi nu, med en

gang.”

7 Diskussion

Detta kapitel indelas i metoddiskussion och resultatdiskussion. | resultatdiskussionen stalls
studiens resultat mot bakgrunden och den teoretiska utgangspunkten for att kontrollera

studiens validitet och reliabilitet.

7.1 Metoddiskussion

Andamalet med metoddiskussionen ar att pavisa examensarbetets kvalitet. Det &r viktigt att
som skribent ha ett kritiskt 6ga till det egna arbetet och darfér diskuteras studiens styrkor
och svagheter. Fokuset i metoddiskussionen ligger pa om syftet och fragestallningarna har

blivit besvarade med den anvénda metoden. (Henricson, 2012, s. 472-473)

Syftet med studien var att 6ka kunskapen om hur det &r att leva med selektiv mutism utifran
de drabbades synvinkel. Detta for att fa en 6kad forstaelse och kunskap bland vardpersonal.
Jag har under hela studiens gang haft regelbunden kontakt med en handledare for att
sakerstalla att processen har gatt ratt till. Eftersom jag utforde studien ensam har kontakten
till handledaren okat studiens tillforlitlighet. Det ar dock namnvart att det var forsta gangen
jag utforde ett forskningsarbete och tillsammans med den begransade tiden kan det paverka

arbetets kvalitet.

| bakgrunden sammanstélldes fakta om selektiv mutism. Det var utmanande att hitta tidigare
forskning inom omradet, speciellt fran de drabbades synvinkel. Det gér daremot denna studie
betydelsefull och nédvandig. Informationen i bakgrunden &r hamtad fran vetenskapliga
artiklar, bocker och tillforlitliga kéllor pa internet. For att héja kvaliteten av de vetenskapliga
artiklarna gjordes sokningen pa tillforlitliga databaser och till arbetet valdes enbart artiklar
som var peer reviewed. Som teoretisk utgangspunkt anvandes Erikssons (1994) teori om
lidande. Denna valdes nar det framkom att personer med selektiv mutism ofta upplever olika

former av lidande.
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Mitt syfte med studien var att samla information fran personer som lever eller har levt med
selektiv mutism. Dessa personer har ofta social fobi och darfor ansags en netnografisk studie
som det basta datainsamlingsalternativet. Med facit i hand var metoden inte optimal med
tanke pa studiens syfte. Under studiens gang kunde jag bara anvanda sadant material som
informanterna dokumenterat sedan innan. Eftersom det fanns ett begransat urval kunde jag
inte paverka vilka fragor jag fick svar pa och darfor hade det eventuellt varit battre att

anvanda sig av en intervjustudie for att fa svar pa fragestallningarna.

Eftersom de drabbade sallan tycker om att dela med sig av sina erfarenheter och sjukdomen
ar ganska ovanlig var det utmanande att hitta bloggar, poddar och andra typer av dokument.
Det var lattare att hitta information av de drabbades foraldrar men jag ansag det viktigt att
sta fast vid studiens syfte och halla mig till de drabbade sjélva. Det fanns inget finskt urval
och endast en svensk blogg och en norsk vlogg vilket paverkar i vilken utstrackning man
kan dra slutsatser om resultatet till nordisk och finlandsk kontext. Resterande dokument
hittades pa youtube dar informanterna var fran andra delar av varlden. Alla dokument lastes
eller sags igenom och valdes darefter baserat pa studiens syfte. De flesta dokument var pa
engelska, vilket kan ha paverkat resultatet. Jag anser dock att jag har tillrackligt goda

engelskkunskaper for att bevara resultatets reliabilitet.

En nackdel med denna metod ar att man inte kan stalla féljdfragor. | lasandet av bloggen
kunde man inte heller se informantens ansiktsuttryck och kroppssprak. Detta kan ha paverkat
resultatet pa grund av eventuella missforstand. Eftersom en netnografisk studie baseras pa
redan skrivna eller inspelade dokument var det ocksa utmanande att fa svar pa de
ursprungliga fragestallningarna. De omformulerades darfor under studiens géng. Anda anser
jag att syftet med studien &ar uppnatt eftersom den huvudsakliga meningen med arbetet var
att ta reda pa hur de drabbade sjalva upplever sin situation och darmed 6ka kunskapen bland

vardpersonal.

Insamlade data analyserades med hjélp av en kvalitativ innehallsanalys (Henricson, 2012, s.
332). Det beddmdes som en lamplig metod for att kunna tolka och granska materialet. Under
analysprocessen skapades huvudkategorier utifran fragestallningarna. Med hjalp av
underkategorier beskrevs resultatet fran det insamlade materialet. For att stoda innehallet i
resultatet anvandes citat fran vloggarna och bloggen. Genom att ha ett objektivt synsatt har
jag forsokt undvika att paverka studiens resultat med egna tankar och asikter. Resultatet var
till viss del forenligt med den vetenskapligt bevisliga fakta som framkom i bakgrunden

eftersom det ocksa hittades information i resultatet som jag inte hittat tidigare fakta om. Den
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nya informationen gjorde dock studien nédvandig och anses vara den huvudsakliga styrkan

i arbetet.

7.2 Resultatdiskussion

Studiens resultat jamfors i detta kapitel med den bakomliggande teorin for att granska
arbetets validitet och reliabilitet. Utifran studiens resultat verkar det som att personer med
SM paverkas bade negativt och positivt av sin sjukdom. Utéver det stoter de pa en hel del
utmaningar, framst pa grund av kommunikationssvarigheter. Dessa upplevelser ar viktiga

for vardpersonal att ta del av for att kunna ge lamplig vard at personer med SM.

| resultatet av denna studie framkom bland annat att de drabbade paverkas negativt pa sa satt
att de fryser till eller stelnar, de k&nner en klump i halsen och det kdnns omdgjligt att tala.
Denna beskrivning styrks i en vetenskapligt bevisad studie dar barn anvéande sig av liknande
ord nar de beskrev hur de fysiskt paverkas av SM, exempelvis uppkommandet av en klump
i halsen (Vogel, Gensthaler, Stahl, & Schwenck, 2019). Enligt Sarvanne (2022) uppstar
starka muskelspéanningar i halsen och personen med SM upplever att det finns ett stort hinder
i halsen som gor det omdjligt att prata. Engstrom (2019) bekraftar ocksa att personer med
SM kan frysa till i obehagliga situationer och ha en forhdjd kroppsspanning. Anledningen

till att personer med SM stelnar eller fryser till & angest (Rovasalo, 2022).

De drabbade paverkades av angest, ett resultat av radslan dver vad andra ska tycka om dem
och deras rost. Utdver det leder SM till social fobi och gor det obehagligt att vistas bland
eller prata med ménniskor i sociala sammanhang. Detta bestyrks av Vogel, o.a. (2019) som
skriver att barn med SM upplever angest och social fobi pa grund av en radsla éver andras
asikter. De har en radsla for vad andra ska tycka om deras roster samt en radsla for misstag
och negativa reaktioner. De upplever det pinsamt att alla tittar pa dem och &r radda for att
inte hitta ratt ord. De har svart att veta vilka ord de ska anvanda och i vilken ordning. Enligt
Vogel o.a. (2019) ar social angest och radsla den viktigaste aspekten av SM. Punna (2022)
menar att otalet &r ett inlart beteende som syftar till att undvika angest och uppmarksamhet.
En person med social fobi undviker sociala situationer pa grund av en réadsla for att andra

manniskor ska mérka att hon ar nervos (Rovasalo, 2022).

| denna forskningsprocess framkom ocksa hur personer med SM paverkas positivt. Utifran
materialet uppstod tre huvudsakliga positiva foljder av SM; utveckling av goda
egenskaper, utveckling av andra kommunikationsmetoder samt kansla av att lyckas

och bli stolt. Eftersom de drabbade inte pratade blev de valdigt observanta och lyhérda. De
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larde sig att lasa av kroppssprak och andra manniskors beteenden. De utvecklade ocksa andra
kommunikationsmetoder i form av kroppssprak och anvéandning av skrift. Detta har ej

bestyrkts av tidigare forskning men kan understkas och eventuellt bekréftas i vidare studier.

Det som personerna paverkades mest av var nar de ibland lyckades prata eller utféra annat
som upplevdes som obehagligt. Nar de lyckades prata och inség att ingen reagerade konstigt
kande de sig stolta. Engstrom (2019) stoder detta resultat genom att beskriva personer med
SM som observanta. Hon bekréaftar ocksa vikten av att ge barnet med SM utrymme att
anvanda andra kommunikationssatt. Det ger barnet méjlighet att vélja och man kan pa sa satt
locka fram ljud eller ord. Vidare styrker Eriksson (2019) resultatet om att vuxna och andra
personer inte ska reagera starkt ifall barnet skulle prata utan i stéllet fortsatta som vanligt.
Det hjalper barnet att forsta att inget farligt hander fastan hon pratar. Shu-Lan o.a. (2012)
skriver liksom Engstrom (2019) att det &r viktigt att tillata andra kommunikationsmetoder.

Exempelvis kan man uppmuntra barnet till att skriva, rita eller viska.

Den kanske storsta utmaningen som personer med SM fick utstd var kommunikationen.
Eftersom de inte anvande en verbal kommunikationsmetod blev det utmanande att ringa
samtal, bestélla mat och dylikt. De hade ocksa svart att skaffa nya vanner vilket bekraftas av
Sarvanne (2022) som skriver att SM forsvarar méjligheten att skapa nya bekantskaper och
bli sjalvstandig. Med oférmagan att prata i vissa sammanhang medféljde ocksa svarigheter
att kommunicera tankar och kanslor. De drabbade hade svart att framfora sina asikter,
motséga eventuella missforstand och be om hjalp. Detta bekraftas av Albrigtsen o.a. (2016)
som ocksa beskriver att barn med SM har svart att sta upp for sig sjalva och uttrycka sina
behov. I studien framkommer ocksa de drabbades oférmaga att be om hjélp, till exempel nar

de ar hungriga eller behéver ga pa we.

Andras bemotande upplevdes pa manga satt som en utmaning. Manga tvingades till att tala
och blev missforstadda pa grund av okunskap. Exempelvis trodde folk att de var blyga. Trots
den radande bristen pa kunskap berodde inte allt osakligt bem&tande pa det. De drabbade
fick ocksa utsta mobbning och fula kommentarer. Detta bekréftar Albrigtsen o.a. (2016) nar
de beskriver att barn med SM har blivit tvingade att prata utanfor hemmet, bade av foraldrar
och larare. | samma studie framkom att de drabbade blivit mobbade pa grund av SM och att
folk har harmat deras beteende (Albrigtsen, Eskeland, & Mahle, 2016). Enligt Engstrom
(2019) behdver barn med SM kanna sig trygga. De behdver vuxna som inte staller krav eller

tvingar.
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Inom varden bemattes de flesta informanter av okunskap. De behandlades som barn aven i
vuxen alder och kande att de inte blev tagna pa allvar. Vardpersonalen trodde att problemet
berodde pa blyghet eller svarigheter att fa fram ljud. Enligt en studie gjord av Schwartz o.a.
(2006) forblev 70% av urvalet odiagnostiserade pa grund av bristen pa kunskap bland
vardpersonal. Andra blev feldiagnostiserade med till exempel inlarningssvarigheter eller
autism. (Schwartz, Freedy, & Sheridan, 2006)

Av materialet fran informanterna kan man konstatera att personer med SM upplever manga
olika former av lidande. De omtalar en stark vilja att kunna prata i alla situationer, men pa
grund av SM och angest &r det valdigt svart. Detta medfor bade fysiskt och psykiskt lidande
i form av smarta i kroppen, en klump i halsen, angest och social fobi. Utover det uttryckte
personerna med SM skam 6ver sin situation. | studien anvandes Erikssons (1994) teori om
lidande som teoretisk utgangspunkt. Eriksson (1994) beskriver lidande som en pina, en kamp
och nagot man behover utsta. Resultatet av lidandet ar skam och fornedring som en foljd av

personens kanslor eller en fordémande instéllning fran vardpersonal eller samhallet.

De drabbade kande sig fornedrade eftersom de inte blev tagna pa allvar nar de sokte hjalp
inom varden. Vardlidande kan enligt Eriksson (1994) delas in i krankning av patientens
vardighet, fordomelse och straff, maktutovning samt utebliven vard. Dessa typer av
vardlidande har framkommit i informanternas svar. Indirekt maktutévning kan exempelvis
innebéra att patienten inte tas pa allvar, vilket har varit fallet hos flera informanter. Utebliven
vard kan bero pa kunskapsbrist bland vardpersonal. Dock namner Eriksson (1994) att det

som vardare kan vara svart att veta hur man ska behandla en patient med svara lidanden.

En av informanterna blev nekad psykologhjélp via mejl fastdn hon inte klarade av att prata.
Eriksson (1994) beskriver det har som krakning och en form av vardlidande.
Konsekvenserna ar att man tar ifran patienten hennes resurser och rétt att vara manniska.
Denna handelse kan ocksa hamna under kategorin fordomelse och straff eftersom
psykologen vagrar hjélpa via mejl trots att hen vet att patienten ar oférmdogen att prata. Detta
gor att patienten k&nner sig fornedrad och domd. (Eriksson, 1994, s. 91)

Som person med SM upplevdes det ocksa svart att acceptera sig sjalv. Det fanns en dnskan
om att vilja vara som alla andra och inte vilja sticka ut pa nagot satt. P& grund av sitt
funktionshinder kande de sig utanfor och annorlunda. De hade ocksa svart att tro pa sig sjalva
och att de klarade av nagot. En av informanterna skrev ocksa att det kandes som att livet var
meningslost och att hon saknade uppgift i livet. Dessa resultat kan inte styrkas av tidigare

forskning eftersom det inte hittats. Resultatet gér dock studien intressant och viktig.
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Resultatet kan dock sammankopplas med Erikssons (1994) teori om livslidande. Nér en

person erfar livslidande kan det orsakas av en saknad av egenvérde eller uppgift i livet.

8 Slutledning

Sammanfattningsvis verkar man kunna konstatera att personer med selektiv mutism
paverkas framst negativt men ocksa positivt av sitt lidande. De mdéter manga slags
utmaningar i olika sociala sammanhang, bland annat i skolan och i dagis. Tyvarr méter de
ocksa pa utmaningar inom varden. Detta arbete kan lasas och begrundas av vardpersonal for

att personer med SM ska kunna bli behandlade ratt och av kompetent vardpersonal.

| studien framkom en del resultat som antingen blivit véldigt ytligt berdrda i tidigare
forskning eller inte alls. Detta &r till exempel att personer med SM hade svarigheter med att
acceptera sig sjalva. Det kom ocksa fram att de énskar vara som alla andra och har svart att

tro pa sig sjalva. Detta kunde eventuellt bestyrkas i vidare studier.

For att overfora resultatet i praktiken kunde man med detta arbete som grund gora ett
utvecklingsarbete i form av en broschyr. Man kunde ocksa undersoka hur foraldrar eller
narstaende till en person med SM paverkas. Utover det skulle det vara nodvandigt att gora
en noggrannare undersokning om vilket stod de drabbade far fran varden. Detta kunde goras
med fokus pa deltagarnas nationaliteter eftersom varden kan se olika ut beroende pa var i

vérlden man befinner sig.
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