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Abstract

Detta ar en studie av fyra olika individer som har fatt en autismspektrumdiagnos. Autism ar en
utvecklingsrelaterad funktionsnedsattning som visar sig i hur en person uppfattar omvarlden
och samspelar och kommunicerar med andra. Det finns stora skillnader mellan personer med
autism, bade vad galler hur diagnosen visar sig och andra personliga egenskaper. Autism brukar
darfor beskrivas som ett spektrum, med manga olika nyanser. Da allt fler far en
autismspektrumdiagnos blir kunskapen kring autism och personer med autism allt viktigare.
Denna studies syfte ar darfor att undersdka hur deltagarna uppfattar sig sjalva, sin diagnos och

sin plats i samhéllet.

Studien utgar fran de teoretiska begreppen identitet, agens och stigma och argumenterar att det
finns stor kunskapsbrist géllande autism i samhéllet. Studien visar att personer med autism ar
separata individer med personliga upplevelser och uppfattningar. Studiens deltagare har dock
liknande upplevelser av férminskande och stigmatiserat bemétande. Studien visar dven att en

diagnos bade kan vara bekraftande och begransande for individens sjalvbild och agensutévande.

Studien baseras pa sex semistrukturerade intervjuer med fyra personer som fatt en

autismspektrumdiagnos. Studien ar skriven pa svenska.

Nyckelord: Autism, Aspergers syndrom, identitet, agens, stigma
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1. Inledning

Jag tror att det lattaste sattet att forklara vad autism ar for méanniskor som inte &r
insatta, det &r som att jamfora att de flesta i samhallet, att man jamfér dem med
programvaror, sa att, sag att de flesta, de gar pa Windows, och sa &r de, autisterna
gar pa Mac liksom. Och saklart, det ar ju inga program som pratar med varandra,
och det &r inga kablar som funkar, och det &r liksom, fortfarande, alla som jobbar
med Mac funkar och kan prata tillsammans jéttebra, och alla som ar pa Windows
kan prata med varandra jattebra, men det &r nar man ska kommunicera mellan de
tva programsystemen, operativsystemen, sa blir det fel liksom. Och det ar dar

forstaelsen, och missforstandet, ar. — Sara

Autism &r en utvecklingsrelaterad funktionsnedsattning som visar sig i hur en person uppfattar
omvarlden och samspelar och kommunicerar med andra (Autism Sverige, u.a a). Det finns stora
skillnader mellan personer med autism, bade vad galler hur diagnosen visar sig och andra,
personliga egenskaper. Autism brukar darfor beskrivas som ett spektrum, med manga olika
nyanser. Det har genom historien funnits manga namn och diagnoser for autism, exempelvis
Aspergers syndrom. Det som sades skilja Aspergers syndrom fran autism var avsaknaden av
intellektuell eller spraklig nedsattning eller avvikelse (Autism Sverige, u.a b). Autism handlar
dock inte om intellektuell eller spraklig formaga utan finns pa alla sprak- och begavningsnivaer.
Forskning och erfarenhet har visat att det inte gar att dra en tydlig grans mellan olika
autismdiagnoser, och 2013 samlades Aspergers syndrom och autism under diagnosen
autismspektrumtillstand (AST) (ibid). Begreppet Aspergers anvands dock fortfarande inom
sjukvarden och av manniskor som fatt diagnosen Aspergers syndrom istéllet for autism (ibid).
| denna uppsats empiri forekommer bada begrepp beroende pa hur deltagarna véljer att uttrycka
sig. De kan i manga fall ses som synonymer. | de fall de behéver ses som separata begrepp

kommer detta motiveras och diskuteras.

Ungefar en procent av vérldens befolkning uppskattas ha mycket autismssymptom, men pa
grund av uppdaterade diagnoskriterier ar det allt fler av dessa som far en officiell
autismspektrumdiagnos (Autism Sverige, u.a c). Trots detta finns stora kunskapsbrister och
mycket missuppfattningar och férdomar, vilket kan leda till ett 6kat stigma. Den allméngiltiga

uppfattningen var lange att autism endast var relevant ur ett biomedicinskt perspektiv som en
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akomma som behover botas géllande bristande social interaktion och kommunikation. Det har
dock blivit vanligare att personer med autism forsoker forandra hur autism uppfattas, och
darmed hur de ser pa sig sjalva samt hur de uppfattas av andra, genom narrativa

sjalvrepresentationer och organiserade aktiviteter sa som stédgrupper (Bagatell, 2010).

1.1 Syfte och problemformulering

Da allt fler far en autismspektrumdiagnos blir kunskapen kring autism och personer med autism
allt viktigare. Kunskap géllande personer med autisms egna perspektiv, upplevelser och
uppfattningar ar darfor relevant for skolan, foraldrar och andra personer i deras narhet. Okad
kunskap kan leda till férbattrade forutsattningar i bade hem-, skol- och arbetsmiljo och kan dven
leda till minskad stigmatisering, vilket &r relevant for hela samhéllet, men inte minst for de

personer som 6vervager om de har autism eller som har fatt en autismspektrumdiagnos.

Det har utforts relativt mycket kvalitativ forskning kring personer med autisms
sjalvuppfattning, men da det handlar om ett fenomen som standigt utvecklas och individer som
inte utgdr en homogen grupp ar det relevant med ytterligare studier for att visa pa nya
perspektiv. Likasa ar majoriteten av studierna utforda i temporala, geografiska och kulturella
sammanhang som skiljer sig fran Sverige 2023, vilket ytterligare motiverar en ny studie som

visar pa dessa perspektiv.

Detta ar en studie av fyra olika individer som har fatt en autismspektrumdiagnos. Dess syfte &r
att undersoka hur de uppfattar sig sjélva, sin diagnos och sin plats i samhéllet. Problemfragan
galler darfor hur diagnosen paverkar autistiska personers identitet. Med paverkar menas framst
alla de foljder som en officiell diagnos kan inkludera, sa som 6kad kunskap, okat stod fran skola
eller arbetsgivare, samtalsterapi, medicinering och nya kontakter med andra som har autism,
men dven de aspekter som hor till sjalva tillstandet. DA det fortfarande finns mycket
missinformation och stigma kring autism utforskar denna studie dven huruvida internt och

externt stigma och stigmatisering paverkar deltagarnas sjalvbilder och upplevelser av samhéllet.

Forskningsfragor
e Paverkar diagnosen deltagarnas sjélvbilder och identiteter? I sa fall hur?

e Paverkar stigma deltagarnas sjalvbilder och identiteter? | sa fall hur?



e Paverkar diagnosen deltagarnas uppfattning gallande sin formaga till agens? | sa fall
hur?

e Ger deltagarna uttryck for agens i forhallande till sin diagnos? | sa fall hur?

1.2 Bakgrund

En kort historia

Begreppet autism kommer fran det grekiska ordet autos, vilket betyder sjalv (ABA Centers of
America, 2022). Det specifika monstret av “onormalt beteende” som definierar autism har
aterfunnits i tidigare studier, men uppméarksammades stort for forsta gangen 1943 efter den
osterrikiske lakaren och psykiatrikern Leo Kanner publicerade en studie baserad pa elva barn
som hade svarigheter relaterade till sociala interaktioner, formaga att anpassa sig till
forandringar, kanslighet for ljud, allmant motstand och matallergier (National Autistic Society,
u.d). Kanners beskrivning av tillstindet utmarktes av tre aspekter: det framtrader tidigt i
barndomen, det finns brister i kommunikation och social interaktion, samt att det forekommer
repetitiva beteenden och en 6nskan om enhetlighet. Dessa aspekter aterfinns i diagnoskriterier
an idag (Dobbs, 2022). Parallellt med Kanners forskning som utférdes i USA studerade den
osterrikiske barnlakaren Hans Asperger barn som delade méanga likheter med barnen Kanners
studie baserades pa, men som hade formagor som var jamlika eller Overlagsna
normalbefolkningen (National Autistic Society, u.d). Deras tva beskrivningar slogs samman
1981 nér den brittiske psykiatrikern Lorna Wing myntade begreppet Aspergers syndrom
(Dobbs, 2022).

1980 inkluderades autism for forsta gangen i Diagnostic and Statistic Manual of Mental
Disorders (DSM), som ges ut av den amerikanska psykiatriféreningen, i dess tredje upplaga
(DSM-I111) som infantil autism (Rosen, Lord & Wolkmar, 2021). Nar DSM-I11 omarbetades sju
ar senare andrades diagnosens namn till autistisk storning och diagnoskriterierna uppdaterades.
Aspergers syndrom inkluderades som en separat diagnos i den fjarde upplagan, DSM-1V, som
publicerades 1994, men togs 2013 bort i den femte upplagan, DSM-V, da forskare konstaterat
att det inte gar att dra en tydlig grans mellan olika de olika diagnoserna. Alla diagnoser géllande

autism samlades darmed under diagnosen autismspektrumstillstand (ibid).



Flickorna och kvinnorna

Redan i Kanners studie inkluderades flickor, men sedan dess har forskningens fokus framfor
allt legat pa pojkar och man. Det finns mindre forskning baserad pa flickor och kvinnor jamfort
med pojkar och méan, vilket bland annat bidrar till att féraldrar och skola har svarare att kdnna
igen autism hos flickor &n pojkar (Jansson, 2020). Flickor och kvinnor &r darfér mer troliga an
pojkar och man att diagnostiseras senare i livet, vilket &ven géller i de fall dar foraldrar kontaktat
barn- och ungdomspsykiatrin vid motsvarande alder (ibid). Flickors symptom visar sig ofta pa
andra satt an pojkars, och bortforklaras och minimeras oftare. Likasa ar flickor och kvinnor ofta
battre pa att maskera sina svarigheter (Autism Sverige, 2023). Detta innebar dock inte att de
paverkas mindre av sina svarigheter an pojkar och man, men att omvarlden inte paverkas pa
samma satt. Detta kan darfor leda till att psykisk ohélsa och utbrdndhet hinner utvecklas innan

de far sin diagnos.

Sjalvrepresentation

Pa senare tid har det blivit allt vanligare for personer med autism att forsoka sprida kunskap om
och forandra den allménna uppfattningen som finns om autism genom narrativa
sjalvrepresentationer (Bagatell, 2010). Autistiska forfattare och journalister som Clara Tornvall
och Lina Liman anvénder sina plattformar for att uppmarksamma och sprida kunskap om
diagnosen. Tornvall har dven skrivit boken Autisterna — Om kvinnor pa spektrat (2021) som

handlar om hur autistiska kvinnor presenterats i kultur, myter och verklighet.

Sociala plattformar som Tiktok har skapat ytterligare mojligheter for personer med autism att
presentera sig sjalva och diskutera sina egna erfarenheter, vilka inte alltid stammer 6verens med
hur autism tidigare portratterats i media (Jones, 2022). Har kan man nd ut till miljontals
manniskor endast med hjalp av en mobiltelefon och internetdtkomst. Darmed kan personer i
yngre aldrar, de som tillnér marginaliserade grupper och andra som saknat de méjligheter och
plattformar som tidigare varit nddvandiga dela med sig av sina upplevelser. Det har &ven lett
till att neurotypiska manniskor (personer som inte har autism eller annan neuroatypisk diagnos)
som helt saknat medvetenhet fatt en ny kunskap som de inte aktivt behovt soka upp, liksom

odiagnostiserade ménniskor kan upptécka att de kénner igen sig i det de ser.



2. Tidigare forskning

Det finns relativt mycket etnografisk och kvalitativ forskning om hur personer med autism
sjalva forstar sin diagnos och hur de forhaller sig till varlden. Studierna omfattar en mangd olika

discipliner s som antropologi, sociologi, psykologi, arbetsterapi och samhallsvetenskap.

2.1 ldentitet och stigmatisering

Den amerikanska arbetsvetaren Nancy Bagatell har studerat autistiska manniskor och identitet.
Hennes artikel Orchestrating voices: Autism, identity and the power of discourse (2007) foljer
Ben, en autistisk amerikansk collegestudent. Bagatell beskriver hur Ben genom att l&ra sig mer
om sin diagnos och att traffa andra med autism fick en ny forstaelse for sin diagnos och sig
sjalv. Han kunde darmed skapa en positiv identitet som kunde ersatta den negativa identitet han
tidigare hade haft. Bagatell beskriver dock &ven att Ben med tiden upplevde att hans nya varld
krockade med hans gamla, yttre varld, och att den autistiska identiteten inte kunde vara hans
enda, vilket ledde till att han borjade se negativt pa sin diagnos igen. Genom Bens beréttelse
visar Bagatell att skapandet av identiteter kraver kreativitet och uppfinningsrikedom, samt att

det pa manga sétt ar en kamp att bearbeta motstridiga diskurser i ett forsok att skapa sig sjélv.

Rozanna Lilley med kollegor utforde en intervjustudie i Australien med fokus pa personer som
fatt sin autismdiagnos efter 35 ars alder (2022). Forskargruppen bestod av bade personer med
och utan en autismdiagnos. Studien behandlar fragor géllande hur intervjupersonerna sett pa sig
sjlva vid olika tillfallen i sina liv och hur autismdiagnosen har paverkat deras identitet.
Ytterligare teman som behandlas &r stigma, trauma, maskering och kanslan av att vara
annorlunda. Forfattarna séger att forskning géllande jaget hos autister ar anmérkningsvérd for
dess motstridigheter. A ena sidan finns det studier som visar pa brister géllande autistiska
manniskors uppfattning om jaget, inklusive brister i introspektion eller sjadlvmedvetenhet om
mentala tillstand. Samtidigt pekar mycket pa djupet och komplexiteten i autistiska reflektioner
over jaget. Lilley m.fls informanter beskrev det som en komplex och ibland sméartsam process
att utveckla ens sjalvkénsla, vilken forandras éver tid. For de flesta ledde en officiell diagnos,
liksom mojligheten att identifiera sig som autistisk, till positiva effekter for deras sjalvkansla

samt ett storre fokus pa deras positiva egenskaper.



Autismdiagnosen ar alltsd sammankopplad med individers identitet pa flera olika satt. Den &r
en del av hur man ser pa sig sjalv och sin plats i samhallet, men dven hur man blir bemott av
andra. Medvetenhet gallande sin diagnos kan likasa bidra med bade fordelar och nackdelar,

liksom bade bekréaftelse och 6kad stigmatisering.

2.2 Maskering

Louise Chapman, Kieran Rose, Laura Hull och William Mandy (2022) har studerat maskering
och dess relation till mental ohélsa bland autistiska tonaringar i Storbritannien. Maskering
beskrivs som strategier for att passa in i andras férvantningar, specifikt nér det géller att délja
eller fordndra autistiska egenskaper, att forsoka spela neurotypisk. Dessa strategier kan vara
bade medvetna och omedvetna anpassningar, och beskrivs som mentalt, fysiskt och
kanslomassigt dranerande. Utbrandhet och utmattning har identifierats som bade kort- och

langsiktiga konsekvenser.

Chapman m.fl (ibid) skriver att sambandet mellan maskering och mental hélsa inte
nodvandigtvis ar linjar, utan att samma aspekter som motiverar maskering leder till mental
ohélsa. Negativa tidigare erfarenheter av andra manniskors beteende och reaktioner pa en, ens
egen negativa sjalvbild och olika miljofaktorer beskrevs av deras informanter som drivande
faktorer for maskering, men dven som bidragande till héga nivaer av angest i sociala situationer,
vilket i sin tur ytterligare motiverar maskering. Likasa kunde utévandet av maskering leda till
ytterligare konsekvenser for mental hdlsa genom att motverka informanternas kansla av

autenticitet och att minska deras sjalvkansla.

2.3 Gemenskap och motstand

Nancy Bagatell (2010) har &ven i sin artikel From cure to community: Transforming notions of
autism diskuterat autistisk gemenskap genom att studera en stodgrupp dér autistiska méanniskor
samlas och umgas. Bagatell diskuterar har hur gemenskapen som skapas i gruppen ifragasatter
och utmanar historiska perspektiv pa autism som en biomedicinsk akomma som fokuserar pa
brister i social interaktion och kommunikation, vilket leder till att medlemmar ser pa sig sjalva

och sin diagnos med ett nytt, mer positivt perspektiv.

Den amerikanska antropologen Cara Ryan Idriss (2021) har liksom Bagatell studerat en

stodgrupp. Liksom informanterna i Bagatells artikel uttryckte Idriss informanter en mer positiv



syn pa autism, men beskrev aven hur de ofta uppfattade neurotypiska manniskor som ibland

orimligt oflexibla och ovéntat straffande.

2.4 Misskunskap och missférstand

Ett tema som aterkommer i tidigare studier ar en beskrivning av neurotypiskas missforstaelse
av vad det innebdr att vara autistisk. Exempelvis lyfter Idriss (2021) forestaliningen som finns
géllande att autistiska personer saknar intresse av socialt samspel. Hennes empiri visar tvartom
pa att hennes informanter vardesatter och vill vara en del av varlden, men att det &r stodgruppen
hon studerats flexibilitet och acceptans som mojliggér och underléttar deltagarnas medverkan
(ibid: 133). Idriss visar alltsa att viljan att socialisera och delta &r stark, men att det kravs réatt
forutsattningar for att det fungera pa ett givande satt. Detta visar bade positiv och negativ
potential géllande acceptans och socialisering. Exempelvis kan upprepade erfarenheter av
upplevda misslyckanden paverka informantens syn pa sig sjalv och sin diagnos negativt, liksom
en upplevd acceptans fran sina medmanniskor och framgang i samhallet kan leda till en mer
positiv upplevelse. Chapman m.fl (2022) skriver att autistisk maskering kan drivas av en kénsla
att vanskap och kontakter med icke-autistiska andra maste skapas pa “neurotypiska termer”, en

kansla som ofta baseras pa negativa tidigare erfarenheter.

Det aterkommer aven beskrivningar av hur omvarlden historiskt sett pa tillstandet som nagot
negativt och fokuserat pa dess brister. Lilley m.fl (2022) sager exempelvis att deras informanter
visar pa en djup formaga till sjalvreflektion och insikter géllande de sociohistoriska
sammanhang som formar individuella livshistorier, i motsats till forskning som tyder pa
autistiska brister gallande sjalvmedvetenhet. Idriss (2021) skriver att hennes informanter
beskrivit negativa erfarenheter av neurotypiska forskare som observerat dem i tystnad och
generellt borjat med att fokusera pa tillstandets brister. Likasa skriver Bagatell (2010) att manga
av hennes informanter beréttat att ingen tidigare, inte ens professionella och forskare, varit

intresserade av att hora deras berdattelser, utan varit mer angeldgna om att identifiera brister.

2.5 Kritisk funktionshindersteori

Bagatell (2007; 2010) skriver uttryckligen att hon utgar fran ett socialt konstruktivistiskt
perspektiv, dar bade identitet och funktionshinder anses vara socialt skapade. Detta innebar att
individer anses ha flera, skiftande identiteter som uttrycks i specifika, men fluida, sociala

relationer, samt att “problemet” med autism och andra funktionsnedsittningar inte ar
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personerna med funktionsnedsattningar, utan sociala attityder. Likasa beskriver Chapman m.fl
(2022) den sociala modellen av funktionshinder, vilken forsoker beskriva hur externa sociala
faktorer ofta ar roten till upplevelser gallande funktionshinder, istéllet for att forsoka lokalisera
problem inom individer. Bade Bagatell och Chapman m.fl beskriver darmed perspektiv som

overensstammer med kritisk funktionshindersteori, vilken beskrivs mer ingdende nedan.

3. Teoretisk anknytning

3.1 Identitet

Det ligger i ménniskans natur att vilja identifiera vem som &r vem och vad som &r vad. Olika
kulturer har olika satt att se pa méanniskor. Inom antropologin har det beskrivits att de tva
vanligaste bestar av individuella, isolerade individer, dar du ar den du &r, och manniskor som
en del av ett storre kollektiv, dar du &r en forlangning av de som finns i din ndrhet (Smith:
2012). Oavsett hur personskap tolkats har det varit viktigt for oss att klassificera manniskor for
att veta vilka som tillhdr “’var grupp” och vilka som inte gor det, vilka som ar ”som oss” och
vilka som inte ar det. Hur vi uppfattar oss sjalva utgor alltsa en viktig del av hur vi ser och
interagerar med vérlden, och hur andra ser oss paverkar det bemétande vi far. Identitet utgor
darfor en stor del av vad det innebéar att vara manniska, och hur vi forstar oss sjalva och var

plats i varlden.

I boken Social Identity (2014) diskuterar sociologen Richard Jenkins sociologiska och
antropologiska satt att se pa identitet. Han presenterar identitet som en pagaende process som
skapas i relation till andra. Detta galler bada individuell och kollektiv identitet, och Jenkins
skriver att de bada bor analyseras inom samma ramverk. Han skriver att identitet handlar om
att veta vem som ar vem, vem jag ar och vilka andra ar, och likasa for dem, att veta vem de
sjalva ar och vilka andra ar, vilket gor identitet viktigt for var verklighetsuppfattning samt var

formaga att fungera i samhallet.

3.2 Agens

Agens har varit ett omdebatterat och svardefinierat begrepp (Campbell, 2009). Sociologen
Colin Campbell (2009) forsoker klargora begreppet genom att argumentera for att det behdver
forstas som tva separata fenomen. Det forsta betonar att agens innebar formagan till frivilligt

och avsiktligt agerande. Det andra satter begreppet i motsats till struktur, och definierar det som
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individens formaga att agera oberoende av strukturella begransningar. Campbell skriver att
bada typerna av agens innebar individens férmaga eller handlingskraft, men att den forsta typen
avser aktorens formaga att agera, medan den andra typen avser karaktaren och effekten av deras
handlingar. Samtidigt skriver Campbell att det inte finns nagon nddvandig motsattning mellan
de bada typerna. Individer kan mycket val vara autonoma, kreativa agenter samtidigt som deras
beteende till stor del bestams av sociala och kulturella faktorer. Tvéartom kan individer mycket
val behova vara autonoma och kreativa for att kunna anpassa sig, liksom strukturer inte bara
begransar agens, utan dven kan mojliggéra den. Han trycker dven pa det faktum att agens
varierar 6ver tid, mellan individer och utefter forutsattningar. Han skriver att det darfor ar
viktigt att teorier géllande bada typer av agens tar hansyn till vilka faktorer som paverkar

individen, med insikten att man inte kan ta individers formaga till frivilliga handlingar for given.

3.3 Stigma

Erving Goffman, professor i antropologi och sociologi, beskriver ett stigma som en o6nskad
olikhet som vi inte forvantat oss, alltsa nagot som inte passar in i den mall vi placerat nagon i
(1963). Stigma é&r ett resultat av en sorts fordomar och stereotyper, vilka sallan ar grundade i
verklighet, som visar sig i manniskors bemoétande. Goffman skriver dven att stigma &r tatt
kopplat till social identitet, da ett stigma ofta leder till diskriminering och sarbehandling. En
person med ett uppfattat stigma anses ha en lagre status och varde, att de &r mindre manskliga,
och darmed inte fortjanar samma bemétande som andra. Vidare skriver Goffman att stigma kan
besta av bade synliga och dolda aspekter, samt att en individ med ett potentiellt stigma som inte

ar direkt synligt kan forsdka dolja det for att undvika negativa reaktioner.

3.4 Andrafiering

Den franska filosofen Simone de Beauvoir diskuterar i sin bok Det andra kdnet (1999) kvinnors
sekundara stallning till man, hur mannen ar normen och ses som subjektet, det sjélvklara,
medans kvinnan &r det Andra. Kvinnan definieras inte utefter sig sjalv, utan i forhallande till
mannen (ibid: 12). Hon ar inte en sjalvstandig varelse utan ar bara vad mannen bestimmer att
hon ska vara. De Beauvoir beskriver ett omvant orsakssamband, dér kvinnan &r underldgsen
darfor att hon behandlas sa, och darmed far farre mojligheter, och inte tvartom, att hon

behandlas sa darfor att hon &r naturligt underlagsen (ibid: 20).
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De Beauvoir jamfor dven kvinnans stallning som det Andra med andra marginaliserade grupper,
sa som icke-vita och judar (ibid: 19). Begreppet gar darmed bortom genus och géller alla fall
dar normativitet forekommer, dar ndgot ses som det sjalvklara och naturliga och allt annat

definieras i forhallande till detta, sa som funktionsnedsattning i denna studie.

3.5 Kritisk funktionshindersteori

Kritisk funktionshindersteori (critical disability theory) utgar fran en social modell och
séarskiljer funktionsnedséttning (impairment), vilket definieras som begrénsad funktion, och
funktionshinder (disability), vilket definieras som socialt skapade restriktioner (Boxall, 2018).
De svenska begreppen anvéands ofta synonymt, men utgor har tva separata fenomen, dar det
forsta utgor ett objektivt fenomen och det andra ett subjektivt, socialt skapat problem.
Manniskor med funktionsnedséattningar blir alltsa funktionshindrade av samhéllets reaktioner
pa funktionsnedsattningar. Dessa kan inkludera fysiska moment som infrastruktur och
stadsplanering som inte tar hansyn till fysiska funktionsnedsattningar, normer géllande hur
skolans laroplan och olika arbetssituationer utformas, liksom sociala normer géllande
forvantningar och samspel. Manniskor med funktionsnedséattningar hindras darmed fran en
fullstandig inkludering i samhéllet av socialt patvingade hinder. Genom att se funktionshinder
pa detta satt bryts orsakssambandet mellan funktionsnedsattning, alltsa begransad funktion, och
funktionshinder, socialt skapade restriktioner (ibid). Funktionshinder ar darmed inte en fraga
om individuella brister, utan om offentlig diskurs, liksom materiella och normbaserade ramar
(Goodley m.fl, 2019).

Denna modell har dock métt kritik for att den forenklar och darmed férminskar ménniskors
upplevelser, dd manniskors funktionsnedsattningar framstélls som irrelevanta eller neutrala
(Boxall, 2018). Genom att endast fokusera pa sociala reaktioner forminskas erfarenheter sa som
smarta, kronisk sjukdom och depression, vilka kan vara stadigvarande upplevelser och tillstand
som paverkar manniskors livserfarenhet, oberoende av andras bemotande. Modellen har dven
kritiserats for sin enkelsparighet och brist pa intersektionalitet, da den inte tar hansyn till andra
faktorer sa som ras, kon, klass, alder och sexualitet, vilka paverkar bemotandet olika manniskor

med funktionsnedséattningar far (ibid).
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4. Metod och material

Denna studie ar baserad pa ett faltarbete som utfordes under det forsta kvartalet av 2023.
Semistrukturerade intervjuer anvandes som metod for datainsamling. For att forsta ett brett falt
som detta anvéndes ett holistiskt perspektiv redan vid datainsamling. Studien genomfordes med
ett Oppet och nyfiket tillvagagangssatt, vilket méjliggjorde for analytiska ingangar som inte
forutspatts. Det holistiska perspektivet ar viktigt for att kunna placera det deltagarna séager inom
dess ratta sammanhang, vilket ar nodvandigt for att kunna forstd ett fenomens betydelse,
relevans och funktion (Otto & Bubandt, 2010).

4.1 Intervjuer

Intervjuer utgjorde metoden for datainsamling da studiens fokus lag pa informanternas egna
upplevelser och uppfattningar. Totalt utfordes sex intervjuer med fyra olika deltagare. Till foljd
av geografiska forutsattningar samt deltagarnas egna preferenser utfordes fyra intervjuer 6ver
telefon, en via videosamtal och en pa ett kafé i Goteborg. Tre av intervjuerna varade i ungefar

en timme och tre varade i ungefar 30 minuter.

For att skapa mojlighet for deltagarna att ga in pa det de sjélva ansag vara relevant och intressant
anvandes ett semistrukturerat tillvagagangssatt. Intervjuerna utgick fran en intervjuguide med
oppna fragor men deltagarna uppmuntrades aktivt att dven avvika fran fragorna, liksom
foljdfragor stalldes. Detta tillvagagangssatt ledde till personliga intervjuer som aterspeglar
faltets bredd. Flera teman aterkom dock i de olika intervjuerna och deltagarna hade mycket

gemensamt.

Metodens fordel &r dess mojlighet att belysa deltagarnas personliga upplevelser och
uppfattningar. Dess nackdel &r att det inte gar att verifiera det deltagarna sager. For denna studie
ar detta dock inte ett hinder da fokus ligger pd deras egna uppfattningar. Autism &r en
utvecklingsrelaterad funktionsnedsattning som visar sig i hur en person uppfattar omvarlden
och samspelar och kommunicerar med andra (Autism Sverige, u.a a). En viktig aspekt &r alltsa
hur de sjalva uppfattar omvarlden, oberoende av huruvida detta stéammer 6verens med hur

omvérlden uppfattar dem, vilket format denna studies infallsvinkel.

14



4.2 Deltagare

Deltagarna rekryterades via tre olika grupper pa Facebook. De utgjordes av tva kvinnor och tva
man, vilka i denna studie kallas Sara, Linda, Peter och Adam. Tre av deltagarna ar i 40-
arsaldern, varav tva fick sina diagnoser efter att de fyllt 40 och den tredje nar hen var 17 ar

gammal. Den fjarde deltagaren ar 27 ar gammal och fick sin diagnos nar hen var 15 ar gammal.

Det behdver upprepas att det finns stora skillnader mellan personer med autism. Det &r darfor
viktigt att ha i atanke att den typ av individ som dr intresserad av att delta i en studie som denna
inte kan forvantas representera hela gruppen. Detta innebadr att det inte ar mojligt att utféra en
kvalitativ studie som representerar alla med autism, precis som det inte gar att generalisera
personer utan autism. Detta ar alltsd en studie av fyra olika individer som alla har fatt en

autismspektrumdiagnos.

4.3 Metodologiska 6vervaganden

Fullstandig objektivitet ar omajlig att na och som etnograf och forskare anvander man alltid sin
egen erfarenhet som grund for de tolkningar man gor (Gay y Blasco, & Wardle, 2019: 12;
Geertz, 1973: 322). Detsamma galler de beréattelser deltagare delar med sig av, da deras
upplevelser formas av deras tidigare erfarenheter, varfor olika ménniskor upplever samma
situation pa olika satt (Emerson m.fl, 2011: 140-142). Denna brist pa objektiva fakta och
absoluta sanningar gor dock inte forskningen irrelevant eller pa nagot vis ogiltig. Olika
manniskors erfarenheter ar viktiga att lyfta, &ven om de bara ses som representationer av en
enskild individs upplevelse. Nér flera individer dessutom beskriver liknande upplevelser kan
monster urskiljas, vilka kan anvéandas for att forsta fenomen och belysa storre gruppers
situationer. Denna studie forsoker ga den svara balansgangen mellan att lyfta deltagarnas roster
utan att tala for dem, samtidigt som ett analytiskt perspektiv och distans bibehalls. Det bor dven

papekas att studiens forfattare inte har en autismspektrumdiagnos.

4.4 Etiska 6vervaganden

Denna studie har utforts i enlighet med AAA:s (u.d.) och Vetenskapsradets (2017) etiska
riktlinjer. Alla informanter &r 6ver 18 ar gamla och har anonymiserats genom anvandning av
pseudonymer. Informanterna har fére deltagande informerats géllande studiens syfte samt
tilldmpning och givit samtycke. Det Klargjordes dven att deras samtycke kunde tas tillbaka

under eller efter deltagandet.
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Autism definieras som en funktionsnedsattning, men informanterna utgor inte en sarskilt utsatt
grupp dar sarskilda etiska 6vervaganden behdver tas i beaktning. Daremot behandlar studien
deras personliga upplevelser och erfarenheter, vilka behdver hanteras varsamt samt med viss
analytisk distans. Vidare behandlar studien @mnen som kan upplevas kénsliga sasom stigma
och utanforskap. Under datainsamling lades stor vikt vid deltagarnas medvetenhet géllande
frivillighet och beslutsfattande, liksom studiens syfte och tillampning. Det férekommer dven
beskrivningar av deltagarnas upplevelser av negativt bemotande fran myndigheter och
sjukvard. Anvandningen av dessa beréttelser syftar inte till att rikta kritik utan endast till att

lyfta deltagarnas upplevelser och dess foljder gallande studiens forskningsfragor.

5. Etnografisk diskussion

5.1 Ett upprepat monster av férminskning

Genomgaende under intervjuerna beskrivs olika upplevelser av stigmatisering och
forminskning, vilket genomsyrar alla delar av denna etnografiska diskussion. Deltagarna
beskriver upplevelser av att inte bli trodd pa eller att inte bli lyssnad pa av manniskor i sin
omvarld och att beh6va forsvara sin diagnos, sin upplevelse och sin existens. Detta galler bade
i interaktion med myndigheter, chefer, kollegor, familjemedlemmar och framlingar. Peter
upprepar exempelvis flera ganger under intervjun att han ofta far hora att han ar ”for snabb i
kiften”, alltsd att han ar for verbalt kompetent, och ddrmed inte kan ha de sociala svérigheter
han har, liksom att han skulle vara ”for smart for att ma daligt”. Likasa berattar Sara om en

sarskild interaktion med en lakare:

Jag hade ju en lakare som jag traffade for ett ar sen for att prata om somntabletter,
inte om autism, utan bara prata om sémntabletter, och sa namnde jag det har att
jag ar autistisk och jag har svért att sova, och hon ba ”du kan ju inte vara autistiskt,

du tittar ju mig 1 6gonen”.

En annan deltagare, Linda, beskriver problemen hon stotte pa gallande att bli utredd for autism

i vuxen alder efter att en terapeut foreslagit att hon kunde ha Aspergers syndrom:
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Sa jag gick till min vardcentral, fick traffa en lidkare och sa "hej, jag vill bli utredd

99 997

for Aspergers”, ”det gor man inte pa vuxna”, ’jo, det gér man, pé det hir centret,

kan du skicka en remiss dit?”, ”det gors inte pa vuxna”, ”’jo, men jag vet ju detta,

jag har fatt av en terapeut”. Hon bara végrade, bara blanekade.

Dessa bemotanden som &r ett resultat av bristande kunskap blir ett upprepat monster av
férminskning och skapar ett behov av att hela tiden forsvara sig sjélv och sin diagnos. Detta
resulterar i bade ett forminskande av deltagarnas agens och ett patvingat behov av utévande av
agens da deltagarna upprepade ganger behdver forklara sin diagnos aven for méanniskor som
redan borde ha kunskapen. Agens syftar har till deltagarnas mdjlighet till utévande av
sjalvbestammande. Utévandet av agens blir begransat pa grund av det bemétande deltagarna
upplever, samtidigt som nddvandigheten av dess utévande gor att det inte ar helt frivilligt, da
alternativet ar att Iata andra tala om for dem vem och vad de ar. | Peters fall forsoker folk tala
om for honom att hans upplevelse inte &r giltig da han ar for viltalig och intelligent, Sara far
hora att hennes beteende och uttryck inte stdammer éverens med l&karens uppfattning av vad det
innebér att ha autism, och Linda maste dvertala ldkaren om att ens fa en utredning. Ansvaret
gallande sjalvbestammanderatt och andras bristande kunskap laggs darmed pa deltagarna,

oavsett de vill det eller inte.

5.2 ”Ar du aggressiv?” — (Bristande) kunskap och dess konsekvenser

Diagnosen kan dven komma med en kénsla av stigmatisering. Nar Sara forst fick diagnosen
kom den som en chock, hennes uppfattning av vad autism innebar stamde inte alls 6verens med
bilden hon hade av sig sjélv. Linda, som ocksa fick sin diagnos senare i livet beskriver det pa

ett liknande satt:

Da hade jag ocksa den har synen pa Aspergers som sitter i ett horn och skakar

liksom, det man ser pa film och tv, inte som jag alls.

Bade Sara och Linda hade pa grund av kunskapsbrist en negativ uppfattning om autism som
inte alls stdmde 6verens med deras bilder av vilka de sjalva var. Denna kunskapsbrist bidrar till
stigmatisering, hos de sjalva men aven for andra manniskor. Sara beskriver en situation pa en
arbetsintervju dar hon beréttat om sin autism och ADHD och chefen som héll i intervjun svarat

med att friga: ”Vad innebdr det? Innebar det att du ar aggressiv? Slass du?”. Kunskapsbristen
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och stigmat kring autism &r fortfarande vanligt forekommande i samhallet, vilket paverkar bade
hur deltagarna sett och ser pa sig sjélva och hur de blir bemoétta av omvarlden, vilket &ven
Bagatell (2007, 2010), Lilley m.fl (2022) och Chapman m.fl (2022) konstaterat.

Bristande kunskap kan utéver stigmatisering aven leda till att manniskor inte far ratt diagnos
och darmed inte far det stod de behover, vars foljder kan vara forsamrad mental hélsa och andra
stigmatiserade beteenden i samspel med andra. Stigmat och okunskapen kring autism kan
darmed fa vitt spridda konsekvenser. Sarskilt kvinnor far ofta sin diagnos senare i livet (Jansson,

2020). Sara berattar aven om sin erfarenhet av feldiagnostisering:

En véldigt vanlig grej for autistiska kvinnor &r ju att man blir feldiagnostiserad
med bipolar. Och jag tror att pa grund av att jag har bade ADHD och autism sa
har ju ADHDn maskerat mycket av mina autistiska drag, till dess att jag
sjilvisolerar. [...] Sa dér blev feldiagnostiseringen, den holl i, det tog tre-fyra ar
innan jag, med medicinering da som gav mig biverkningar, innan jag liksom
borjade misstanka att, jag tror det har ar fel, jag menar, om jag nu har bipolér 2
och de hiar medicinerna inte hjdlper, jag tror inte att det har dr... Sa jag forsokte
sdga det till psykologerna, de lyssnade inte, jag forsOkte saga det till lakarna, de
lyssnade inte. Sa jag slutade med medicinen sjalv, for jag var helt 6vertygad om
att... Jag vill se om, hur jag mér utan de hir medicinerna. S jag trappade ner
forsiktigt och slutade med medicinerna, och sen efter tre ar sa var jag sahar, nu
maste jag hitta en ny, assa, det &r ndgonting som &r felet och det &r inte bipolar 2,

obviously.

Sara upplevde inte att diagnosen hon fatt stamde in pa sin upplevelse, men fick heller ingen

hjalp fran sjukvarden. Hon beskriver vidare hur hon fatt upptécka sin ADHD pa egen hand:

Sa jag borjade titta pa Tiktok, och det har ar valdigt vanligt d&, och sa kom jag in
pa ADHD-Tiktok, och jag var sahar, jamen det déar, det dar kanner jag igen, det
dar ar valdigt, valdigt mycket som jag gor. Och sa gick jag in pa natet och laste

pa om vad ADHD ér, i DSM-V, vad det innebéar. Sa den informationen tog jag till

1 Bipoléar sjukdom innebér arr man ar manisk och deprimerad i olika perioder. Det finns tva typer av bipolar
sjukdom: typ 1 innebar kraftiga manier och svara depressioner; typ 2 innebar depressioner varvat med perioder
av 6kad energi och minskat somnbehov, sa kallad hypomani (1177, u.d).
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en psykolog och sa jag tror jag har ADHD”, och det var hon da, som efter tva
moten med mig, dessutom, sa dé att ”’jag tror du har autism ocksad”, och jag var
sadar, vada autism? (Smaskratt) Sa det var det, borjade researcha vad autism ar

ocksa.

Nar Sara insag att diagnosen hon fatt inte stamde uppstod ett hal i hennes sjalvbild och identitet
som hon var fast besluten att fylla. Det var véldigt viktigt att hitta svaren pa fragorna hon hade

géllande de svérigheter hon upplevde sig ha, ’for ndgot var ju felet”:

Mina syskon pa pappas sida ér lite mer “varfor maste du fa ny diagnos? Varfor
kan du inte bara behalla bipoldr? Varfor méste du...”, assa den hér... Och da blir
det viéldigt svart, frustrerande for mig, for att man kan ju inte... Jag tycker det ar
en... en inte genomténkt formulering av dem att sdga “’varfor inte behélla bipolér”
nér det &r en feldiagnos. Varfor vill jag ha korrekt diagnos, jo det ar ju for att jag

ska fa korrekt hjalp.

Sokandet efter svar gallde alltsa inte bara hennes identitet, hon ville fa ratt diagnos for att fa ratt
kunskap och dérmed ratt stod och hjalp. Efter autism- och ADHD-diagnoserna beskriver Sara

aven en ny insikt gallande sitt eget beteende, liksom en starkt formaga att sta upp for sig sjélv:

Sen autismdiagnosen sa har man ocksa bdrjat bli mer medveten om hur mycket
jag har maskerat tidigare. [...] Det har ju gett mig en storre forstéelse for mig sjilv
och hur jag fungerar. Vilket gor att jag kan lattare saga ifran om nagonting blir

jobbigt. Eller liksom verbalt uttrycka att det har ar okej och det hér ar inte oke;j.

Diagnoserna hjélper Sara att identifiera personlighetsdrag och beteenden hos sig sjalv som hon
inte insett tidigare, sa som maskering, dar hon forstallt sitt beteende for att passa normen
(Chapman m.fl, 2022). Likasa sager hon att diagnosen har givit henne ett nytt ordférrad som
gor det lattare att forklara och sta pa sig géllande vad hon inte ar bekvam med. Bristen pa korrekt
kunskap som kom med hennes feldiagnostisering bidrog alltsa till problemen hon upplevde,
liksom korrekt kunskap ledde till insikter och st6d. Ansvaret for att hitta ratt diagnos foll dock

pa Sara, da sjukvardens bristande kunskap ledde till fel diagnos. Saras fall visar pa
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konsekvenser som kan félja bade korrekt kunskap och bristande kunskap: de risker som kan

vara en féljd av okunskap, liksom de férmaner korrekt kunskap kan bidra med.

5.3 ”Det som tidigare varit omdjligt var plotsligt enkelt” — Hur diagnosen bekréaftar

Liksom for Sara kan en diagnos utover risk for stigmatisering dven utgora en bekréftelse. Detta
kommer i tva steg, sjalvinsikt gallande ens tillstand, och de praktiska foljder och hjalpmedel
som kan komma med en officiell diagnos. Adam beskriver foljderna av sin diagnostisering pa

foljande vis:

Det forklarade mycket som man kanske inte hade svar pa innan. Sen nar man
kunnat lasa sig in, vad det innebar, da har man kunnat kanna igen sig sjélv, och
mediciner har hjélpt, angestmedicin, somnmedicin, och allmant, vetskapen har
hjalpt mig mycket. For att inte namna att LSS? ocksa ar ett skyddsnat, sa till
exempel om jag inte skulle klara den vanliga arbetsmarknaden sa har jag alltid
nagonting att, liksom, grunda mig pa. Sa det hjalper jattemycket och det. Och
sjalva vetskapen att man har det, da liksom, kan man ocksa lasa sig in, man kan
lara sig hur man ska hantera vissa saker och ting, och sa kanske ibland forstar man

ocksa varfor man ar annorlunda i vissa sasmmanhang. Sa det har hjéalpt mycket.

Adam upplever manga positiva foljder av en officiell diagnos, géllande bade sjélvinsikt,
sjalvacceptans och strategier, men dven yttre hjalpmedel som LSS och medicinering. Likasa

beskriver Peter att det dven gjort det lattare for andra att forsta:

Nér diagnosen blev offentlig blev det lattare att forklara varfor jag inte kan folja
med pa bio, for det ar for mycket intryck, men nu kommer de [vannerna] med nya

I6sningar: vi kan sitta i kanten.

Nar Peter fick sin diagnos fanns det plotsligt en forklaring till de svarigheter han upplevt, och

med den en ny forstaelse och acceptans fran omvarlden, nagot som dven gallde i skolan:

Nar det fastslagits gick jag till skolledningen, och det jag sagt i sex ar gick direkt

att ordna. Det som tidigare varit omojligt var plétsligt enkelt.

2SS — Lag (1993: 387) om stéd och service till vissa funktionshindrade.
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Sara beskriver en liknande upplevelse i arbetslivet:

Jag ska ju borja arbetstrana nu ndr jag soker jobb. Och dér &r det ju lattare att
forklara for folk varfor jag behdver ackommodationer. For jag har ju inte kunnat
sta upp for mig sjalv pa det sattet innan, jag ville inte ta plats i ett rum, och saga
att jag behover saker, men... Nej, nu, nér jag kan forklara att jag har svarigheter
sa far jag de har ackommodationerna lattare. Det ar liksom inte den har

bekampningen som det var, eller dar jag maste kampa for det som det var innan.

En officiell diagnos kan alltsa fa fordelaktiga foljder som kan vara starkande for ens agens
genom mojligheten att ge en “giltig” anledning till ens behov och beteende. Samtidigt kan det
tolkas som ytterligare en forminskning da det kréavs en officiell diagnos for att personen ska bli
tagen pa allvar. Det Peter forsokt forklara for skolledningen i sex ar ignorerades tills han hade
en “giltig” anledning i form av en diagnos. Detsamma géller Adam, behovet av de positiva
hjalpmedel han fatt tillgang till efter diagnosen fanns dér redan innan, men hjalpmedlen gjordes
inte tillgangliga forran han fatt en officiell diagnos. Detta drabbar dven vissa grupper hardare
an andra. Som namndes ovan far exempelvis kvinnor ofta sin diagnos senare i livet an man,

vilket innebér att de lever en storre del av sina liv utan tillgang till hjalp och stod.

Detta motséger aven det kritisk funktionshindersteori sager om hur funktionshindret skapas
forst som en foljd av andras bemdtande av funktionsnedséttningen. Deltagarnas svarigheter
fanns som sagt dar innan de blivit medvetna om sin diagnos. Man kan dock dra slutsatsen att
deras upplevelse inte racker, utan att en utomstaende, som darmed &ven utgor en person i
maktposition i forhallande till deltagarna, sa som en psykolog, behéver avgora att deras behov
och svarigheter ar “’pa riktigt”, och en foljd av deras diagnos. Man kan diarmed &dven tolka det
som att deras svarigheter inte blir ett ”problem” forrdn nagon annan avgor att det ar ett problem,

vilket utgér en grov férminskning av deltagarna och deras agens.

5.4 ”Det ir vissa hinder som liggs framfor en” — Hur diagnosen begransar
Samtidigt som en officiell diagnos kan ge hjalpmedel och battre forutsattningar sa som beskrivs
ovan kan stodet &ven komma med begransningar. Adam beskriver hur han samtidigt som han

ar tacksam kanner sig last av diagnosen och den hjélp han far:
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Den ger mig mycket, men samtidigt kan jag arligt sdga att den i vissa aspekter
begransar mig, och da kan jag ocksa ge tva konkreta exempel. Harom veckan satt
jag i samtal med min handlaggare pa kommunen, och da sa jag till henne att jag
skulle vilja préva plugga pa hogskola. Och da sa hon till mig att om du gor det
just nu, da direkt tar vi ifran dig din LSS. Och det da skapar begransningar, att det
blir lite som att man sitter i arresten, att liksom att, man har de har formanerna, vi
ger dig lunch, vi ger dig tak 6ver huvudet, men om du vill ha nagot mer, da forlorar
du allt det andra. [...] Ett annat exempel, till exempel det har enda forhallandet
som jag har haft i mitt liv, da till exempel ville hon flytta fran sina foraldrar, men
eftersom jag bor i en LSS-lagenhet sa kan ingen vara skriven hos mig. Och jag
séger inte att det var den enda anledningen till att relationen tog slut, jag har sakert
100 brister, men det var definitivt en av anledningarna. Sa aven dar, liksom, det
skapar begransningar. Till exempel pa det LSS-boendet dar jag bor, det ar bara
killar, och ingen av dem har flickvan. Och da tror jag att det mycket beror pa att
det livet har vissa begransningar som kanske tjejer i manga fall inte ar intresserade

av.

Adam beskriver tacksamhet 6ver hjalpen han fatt till foljd av sin diagnos, men hur hjalpen
samtidigt kommer med villkor som begransar honom, bade praktiskt och géllande hans
sjalvbild, agens och personliga utveckling. Han maste vaga nya majligheter sa som utbildning
mot den hjalp han far via LSS, och hans exflickvan fick inte flytta in hos honom for att hans
lagenhet var en del av den hjalp han far. Hjalpen sags alltsa ges for att bista Adams mojlighet
till sjalvstandighet, men kommer med villkor som begransar den. Likasd diskuterar Sara

balansen mellan positiva och negativa foljder av en officiell diagnos:

Det ar ratt sa manga nu, laste jag i en artikel®, som férsoker bli av med sin ADHD-
och autismdiagnos. Och det &r ju for att folk upplever det som ett hinder. Och det
ar ju nagonting som har oroat mig ocksa, i och med att jag kdmpade for att fa min
diagnos. Min tanke med det var ju att jag ville fa erkdnnande och fa hjalp, speciellt
det hir med att {4 hjdlp, det ar ju nagot jag fortfarande véantar pd. [...] Men & andra

sidan, sa, med autismdiagnosen kan jag inte, till exempel, bli polis, jag kan inte

3 Aftonbladet, 16 mars 2023: Fler vill omprova sin adhd-diagnos: ”Ingen kul titel”.
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ga in i militar®, inte for att jag vill det nu, nu &r jag 40 ar gammal. Men tank om
man var 20 liksom, och hade den, och sa bli forhindrad fran att gora de har
sakerna. Det dr klart man inte vill. [...] Det dr ocksa det hiar med forstaelse i
samhallet. Och det, det &r vissa hinder som laggs framfor en nér man har den
diagnosen. Som man inte har utan, sa da maste ju hjalpen vaga upp problematiken
som uppstir. Och det... Det dr vdl ndgonting som &r langt kvar att kdmpa for

liksom.

Som Sara séger finns det blandade erfarenheter av huruvida en officiell diagnos hjalper eller
endast skapar fler hinder, huruvida den starker ens agens eller begrénsar den. De hinder hon
beskriver grundar sig till stor del i sociala uppfattningar, vilka ar en féljd av att personer med
autism andrafieras och stigmatiseras pa grund av kunskapsbrist, fordomar och stereotyper. Som
Sara sager maste de positiva foljderna av en officiell diagnos vaga tyngre &n de negativa, vilket
tyvérr inte alltid upplevs vara fallet. Ovan diskuterades hur medvetenhet kring diagnosen kan
bidra med sjalvinsikt och sjalvfortroende, vilka kan hjélpa en att sta upp for sig sjalv. Likasa
namndes positiva, praktiska foljder sa som medicin och ackommodationer. Dessa maste dock
stallas mot de negativa bemotanden man kan raka ut for, s som nar manniskor drar slutsatser
om hur man ar och vilka férmagor man har baserat pa stereotyper och fordomar. Som namndes
ovan har alla deltagare upplevt ett upprepat monster av férminskning, liksom de upprepade
ganger behovt forsvara sig sjalva, sin diagnos och ibland sin réatt att vara sa som de &r. De har

alla darmed bade positiva och negativa erfarenheter av den officiella diagnosens konsekvenser.

5.5 ”Tva olika operativsystem” — Att forklara diagnosen
Peter beskriver aven flera ganger svarigheterna han upplever med att f neurotypiska manniskor

att forstd honom:

Det ar vildigt svart att i folk att se bortom 6gonblicksbilden. [...] Andra séger
att man skyller pa diagnosen for att slippa ta socialt ansvar. [...] Folk sdger ”det
kan du inte skylla pa diagnosen, alla har lite svért for det sociala spelet”, men jag
kdnner ingen som &r sa ensam som jag. [...] Vad ska jag anvédnda for ord for att

forklara att Aspergers innebdr dessa problem? Vilka uttryck behover jag lara mig

4 Sedan 2019 nekar varken polishdgskolan eller Forsvarsmakten automatiskt personer med NPF-diagnoser.
Sarskild individuell beddmning forekommer istéllet (Autism Sverige, 2019)
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att anvinda for att fa folk att forsta? [...] Folk fragar varfor jag gor en sa stor sak
av en 16jlig bagatell, men det ar stort och viktigt for mig. [...] Informationen r s
lattillgénglig, s& det &r vél inte sd svart att googla pa Aspergers? [...] Det som
provocerar manga som inte har en egen anknytning till NPF-diagnoser &r att jag
ar sa snabb i kaften sa nar jag visar mina sociala svarigheter blir de férbannade
och anklagar mig for att jag borde forsta battre. Nar jag inte klarar av att forklara

att det &r min diagnos ar det lattare att bryta kontakten.

Peter beskriver en uppgivenhet infor den dagliga utmaningen att fa folk att forsta hur han
fungerar, vilket slutar med att det ar “léttare att bryta kontakten”. Han beskriver dven sin
uppfattning av att folk inte &r intresserade av att forsoka lara sig. Sara upplever daremot, vilket
diskuterades ovan, att diagnosen gjort det lattare for henne att férmedla till andra hur hon

upplever saker och hur hon fungerar. Hon forklarar hur hon brukar beskriva autism:

Jag tror att det lattaste sattet att forklara vad autism &r for ménniskor som inte &r
insatta, det &r som att jAmfora att de flesta i samhaéllet, att man jamfér dem med
programvaror, sa att, sag att de flesta, de gar pa Windows, och sa &r de, autisterna
gar pa Mac liksom. Och saklart, det ar ju inga program som pratar med varandra,
och det &r inga kablar som funkar, och det &r liksom, fortfarande, alla som jobbar
med Mac funkar och kan prata tillsammans jattebra, och alla som ar pa Windows
kan prata med varandra jattebra, men det & ndr man ska kommunicera mellan de
tva programsystemen, operativsystemen, sa blir det fel liksom. Och det ar dar

forstaelsen, och missforstandet, ar.

Sara har hittat en strategi for att beskriva autism i relation till neurotypiskhet som hon tycker
fungerar bra i manga fall. Att hon upplevt behovet av att utveckla en strategi visar dock
ytterligare en géng pa den kunskapsbrist som rader. Aterigen l4ggs ansvaret p& Sara och andra
med autism att lara omvarlden och fa dem att forstd. Varje gang detta hander papekar det for
personen med autism att de star utanfor normsamhallet och problematiserar deras stt att
fungera. Genom att likna autism med ett annat operativsystem forsoker Sara patala att det ena
inte ar battre eller mer rétt an det andra, utan att bada ar bra, men att det kan skapa svarigheter

nar man forsoker kommunicera utan insikten att man har olika utgangspunkter.

24



5.6 ”Fa vinner hir och dir” — Ensamhet och socialt samspel

En stor del av autismdiagnosen géller det sociala samspelet med andra. Alla deltagare tar upp

olika utmaningar de mater i interaktion med andra. Linda beskriver svarigheten hon har med

att lasa av andra manniskor:

Ler du sa tror jag att du &r glad. Sager du ingenting sa tror jag att det inte &r nagon
fara, och sen sa hinner det tyvarr ibland ga jattefel. For att jag har ingen aning for

jag far ingen feedback.

Sara beskriver en liknande upplevelse géllande omedvetenhet om sin egen utstralning:

Man vill ju liksom att folk ska forsta, for jag, jag har ju ett satt att vara valdigt
blunt, att jag sdger rakt pa sak och liksom... Och speciellt om jag ar stressad s
blir det sa, eller om jag &r irriterad sa blir det sa. Och det ar inte alltid att jag ar
medveten att det uppfattas. For &ar jag fokuserad pa andra saker och sa pratar jag
med en kollega till exempel, da kan jag uppfattas valdigt negativt tror jag. Och
det har orsakat mig valdigt mycket problem pa arbetsplatsen, for jag har forsokt
att beskriva det har for psykologer, for jag har ju gatt och forsokt fa hjalp for det
har, och jag har sagt att det & som ett, ndgonting sker i periferin, och jag forstar
inte vad det &r, eller jag ser inte vad det ar, och sen helt plotsligt &r folk arga pa

mig.

Sara och Linda beskriver har svarigheter i att forsta nyansskillnader i socialt samspel, nagot

Peter ocksa tar upp:

Jag har sa svart att leva mig in i andra manniskor och darfor kan jag inte lasa av
hur det &r okej att bemdta dem. Hur behandlar man andra manniskor med respekt?
Det &r svart for mig att lasa in. Det &r sa svart att lasa av de har oskrivna lagarna.
Folk tycker att jag borde forsta att man fragar inte manniskor ute pa stan for
personliga fragor, och sen sager mina foraldrar och min kurator att det ar precis

det jag ska gora for att fa vanner.

25



Peter beskriver har en nyansskillnad han inte forstar. Hans foraldrar och kurator sager att han
maste stélla personliga fragor for att lara kdanna manniskor, men nar han gor det sa blir det anda
fel. Han beskriver aven upplevelsen av att andra har svart att forstd hur han kan ha dessa
svarigheter, nar det &r nagot de sjalva tycker ar sjalvklart. Adam delar Peters upplevelse av hur

svart det kan vara att lara kanna folk och fa vanner:

Jag har aldrig haft vanner. Och det kanske &n idag jag inte riktigt har nagra sahar
riktiga vanner, som sagt, jag hoppas ju att det ska dndras, och jag hoppas att jag
ska kunna ha flickvén och det, men jag har aldrig haft sarskilt, i jamférelse med
mina jamnariga har jag aldrig haft det i ndgon storre grad, och jag ar snart 30 och
jag har bara haft ett nagra manaders forhallande, sa ingenting mer. Och vanner
har jag inte haft heller... Och, det dr vél det. S& den sociala biten har alltid varit
svar, liksom att havda sig, att, liksom, veta vad man ska séga, nar man ska séga,
och liksom, vara en i teamet. Jag ar inte riktigt nagon lagspelare. Vilket jag tror

att manga med den diagnosen inte ar.

De kvinnliga deltagarna uttrycker inte lika stor ensamhet som mannen, men ndmner fortfarande

sociala upplevelser som varit negativa. Sara beskriver:

Mycket utanférskap har det ju varit under min skoltid. Mycket av det som jag inte
forstatt, varfor liksom, varfor jag varit sa annorlunda... Mycket ensamhet genom
hela uppvaxten, just i skolan. Fa vanner hér och dar, men det har alltid varit liksom
en at gangen. Och det &r ocksa valdigt vanligt bland autister har jag forstatt, att

man liksom fokuserar pa en vanskap [at gangen].

Linda upplever inte ensamhet eller att hon har brist pa vanner, men beskriver hur det sociala

blev svarare under hogstadiet:

Pa hogstadiet s, jag var jattepopulér i lag- och mellanstadiet, sen hogstadiet
borjade vi fa betyg, och jag fick ju femmor i allt. Och da sa bestamde alla andra
sig for att jag ansag att jag var battre &n dem (road ton), sa det var lite sadéar, dar

skavde det lite.
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Alla deltagare beskriver olika sammanhang dar de upplevt svarigheter med det sociala
samspelet. Det som verkar sa enkelt for andra verkar nastan omajligt for dem. Deltagarnas
berattelser visar pa de fina nyanser och oskrivna lagar som finns géllande socialt samspel,
liksom hur det kan fa grava féljder om man bryter mot dem. Detta belyser dven fenomen som

manga tar for givet. Det ar inte forran nagon bryter mot den oskrivna regeln som den blir synlig.

| diskussionerna ovan har fokus framfor allt legat pa den officiella diagnosen samt andras
bemdtande av deltagarna. Svarigheterna deltagarna upplever gallande socialt samspel ar istéallet
ett tydligt tecken pa hur tillstdndet autism paverkar deras vardag. Aven detta gar att koppla till
kritisk funktionshindersteori, dar tidigare diskussioner verkar bekréfta att deltagarnas
funktionsnedséttning blir ett funktionshinder till foljd av andras uppfattning och bemétande.
Det de berattar har pekar dock pa det som kritiken gentemot teorin séger, att sjalva
funktionsnedsattningen inte gar att bortse fran. Liksom diskuteras i avsnitt 5.3 existerar
svérigheterna de beskriver hir oberoende av huruvida de fatt en officiell diagnos eller ej. A
andra sidan blir Lindas svarigheter att lasa av andra, Saras utstralning och Peters svarighet att
lasa av de oskrivna reglerna inte ett problem forran i samspelet med andra. Deras normbrytande
beteende &r inte ett problem forrdn en normféljare identifierar det som ett problem. Hindret
skapas alltsa i relation till andra, men ar samtidigt en foljd av tillstandet och inte av den officiella
diagnosen. Hindret kan darmed forstds som att det inte skapas av andras reaktion pa den
officiella diagnosen, men av andras reaktion pa deltagarnas oférmaga att vara en del av

normsamhallet.

5.7 Vi ar smarta” — Aspergers syndrom kontra autism

Nagot som flera av deltagarna har starka asikter kring ar den tidigare distinktionen mellan
Aspergers syndrom och autism. De tva diagnoserna slogs samman 2013 efter att forskare
fastslagit att det inte gar att dra en tydlig grans mellan olika autismdiagnoser. Linda anser dock

att det finns en viktig distinktion, en asikt hon séger att fler delar:

Vi vet att diagnosen ar borttagen ur DSM, och ingen av oss tycker om det, de som
jobbar enligt DSM tycker inte heller om det. Jag vet inte vem det &r som tyckte
det var en braide, for Asperger ar en form av autism, men vi &r véldigt annorlunda,

och det ar just det har, nu later det sjalvbelatet, men 1Qn. Vi ar smarta, varat,
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liksom, medel-1Q ligger hogt 6ver den andra befolkningens, alltsa neurotypiskas

IQ, medans rena autister ofta ligger lagre.

For Linda ar det alltsa viktigt att sarskilja sig fran andra pa autismspektrumet genom att
fortydliga att hon har Aspergers syndrom, vilket kan ses som ett uttryck for agens. Genom att
identifiera sig sjalv som en person som har Aspergers syndrom och inte autism stérker hon sin
sjalvbild som en hogfungerande, intelligent person, och distanserar sig darmed fran vissa
fordomar som &r kopplade till termen autism. Detta kan ses som en foljd av det stigma som &r
kopplat till diagnosen, liksom forestallningen hon ndmner gallande att personer med diagnosen
autism ofta har en lagre 1Q &n den generella befolkningen. Forskning har dock faststallts att
intelligensniva, liksom intellektuell ~funktionsnedsattning, inte hor samman med
autismdiagnosen utan forekommer separat (Autism Sverige, u.a b), nagon kan alltsa ha
exempelvis autism och hog 1Q eller autism och intellektuell funktionsnedséttning, nagot Sara

tar upp:

Men det har ocksa en viss white supremacy-konnotation ocksa, 6ver det har med
Aspergers. For man vill ju inte se sig sjalv som handikappad, eller begransad pa
nagot satt. Det ar ju liksom, man ser ju sig sjalv att man har svarigheter i vissa
omraden, ”men jag &r ju smart, jag ar intellektuell, jag kan uttrycka mig”, sa da
vill vissa ha en sirdiagnos fran just det som kan ses som... Autism forknippas ju
oftast med intellektuellt nedsatt funktion, vilket ju ar tva separata diagnoser.
Precis som savantsyndrom® ocksa kan tillhora autism, men det ar ju ocksa en
separat diagnos. Men vad grupper som white supremacy gor, det ar ju att de sallar
upp de har som kanner sig utanfor men som &nda vill kanna sig speciella. Och det
ar det Aspergers gor, de sallar ju manniskor. Om vi behaller den titeln sa sallar vi
manniskor till white supremacy, at det hallet liksom. Att man kanner att “vi ar
béattre an alla de autisterna dar borta, i det hdrnet, jag ar battre”. Och det &r det
som oroar mig mest liksom. Och sen ar det ju det faktum att det finns ingen
skillnad pa det, autism ar autism. [...] Och da &r det ju ett internaliserat, eller hur,
problem? Och det &r det jag tycker vi ska jobba pa att andra i sa fall, att autism

far storre forstaelse bland allmanheten, sa att Aspergers inte behdvs sarskiljas. Att

> Savantsyndrom — Ett neuropsyKiatriskt syndrom som innebar en kombination av speciella fardigheter, otrolig
minneskapacitet och kognitiva brister.
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man inte kanner att det ar skamligt att sdga att man har autism, utan att det blir
som att sdga att man har Aspergers, fast man anvander ordet autism istéllet. Jag

tycker inte om den har, att man sarskiljer sig.

| motsats till Linda tycker Sara inte att det finns nagon anledning att skilja pa Aspergers
syndrom och autism. Tvartom anser hon att borttagandet av Aspergers syndrom ar positivt, och
lyfter faktumet att en individs intellektuella funktionsniva ar separat fran autismdiagnosen. Hon
reflekterar ver varfor det ar sa viktigt for vissa att skilja pa diagnoserna, och sager att det beror
pa ett internaliserat stigma. Hon kopplar aven sarskiljandet till white supremacy, och séager att
identifikationen med Aspergers syndrom skapar ett vi-och-dem genom att lyfta sig sjalv som
battre dn “de autisterna dir borta”. Genom att andrafiera en annan grupp minskar man sin egen
kansla av misslyckande eller andrafiering fran normsamhaéllet, ett fenomen vi aterser inom all

form av intolerans, s& som rasism, sexism och homofobi.

5.8 ”Har du mott en autistisk person har du métt en autistisk person”
Som visas ovan finns det stora skillnader i hur personer med autism identifierar sig, hur de ser
pa diagnosen samt hur de upplever sina tillstand och bemétandet de far av omvérlden. Detta &r

dven nagot som deltagarna ar mana om att papeka, som Sara uttrycker det:

Det ar sé olika, man brukar sdga ’har du mott en autistisk person har du métt en
autistisk person”. Det finns inga tva likadana, vi ar alla sa olika i vad som &r

besvarande och vad som &r fungerande liksom.

Att det inte gar att generalisera personer med autism ar ndgot Linda haller med om. Hon

beskriver bristen pa kunskap som finns i samhéllet:

Allt folk tror om aspisar ar sant, for vissa, men inte alla. Sa det ar undantagen och
skillnaderna som folk inte vet. [...] Just det hér att, det gar bra tills det inte gér
bra langre. Det ar som du séager liksom att, det ar ju missférstand, och det &r inte
sd mycket missinformation eller fel information som att det inte ar tillrackligt
mycket. Just att alla ar sa olika tror jag, att spektrumet inom Asperger ar mycket

bredare &n vad folk tror.
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Likasa utgor diagnosen endast en del av deras person, som Peter uttrycker det: ”En del av mina
bekymmer bygger pa mig som person, inte bara Aspergers”. Deltagarna trycker alltsd pd att
man inte kan dra nagra slutsatser géllande autism baserat pa en enskild individ. De sager att alla
ar olika och att hur diagnosen tar form varierar fran person till person, bade hur den paverkar
individen internt och hur den paverkar deras interaktion med omvarlden. Ytterligare en faktor
som paverkar hur personer med autism uppfattas galler kén. Sara diskuterar skillnaderna i hur

autistiska pojkar och flickor bemots:

Ja, jag tror att det &r mycket vi har att lara oss om autism, och speciellt autism hos
kvinnor. Det ar nagonting som behéver uppméarksammas. For skillnaden mellan
vad pojkar och mén kommer undan med, och nér jag sdger kommer undan med,
vad folk tycker &r socialt accepterat, jamfort med vad som dar socialt accepterat
for hur kvinnor beter sig, och unga flickor, det &r enorma skillnader. [...] S& om
du konstant blir tillsagd “’gor inte sddér, gor inte sadér, sluta gora sddar”, och till
pojkar sdger man boys will be boys”. Jag tror att det &r jétteviktigt att vi hittar en

storre forstaelse for vad autism ar hos kvinnor.

Sara beskriver hur flickor socialiseras och tranas pa ett satt som inte galler pojkar, hur det stalls
hogre krav pa flickor och hur pojkar kommer undan med beteenden som flickor inte gor. Hon

utvecklar:

Assa det ar ju en san sak som man lar sig. Assa, mycket av de har autistiska dragen
lar man sig ju att gdmma, sa att sdga. Men just en san uppfattning som den héar
ldkaren hade, att ”’ja, men om du kan titta mig i 6gonen ar du inte autistisk”, &r
absurd. For speciellt kvinnor, flickor, vi lar ju oss att vi maste bete oss pa ett visst
sédtt. Och min barndom var ju inte den lattaste, jag hade ju en singelmamma som
valde att sla autismen ur mig, sa att, jag larde mig den harda végen att jag inte fick

bete mig pa ett visst satt. Och det sitter ju i saklart.

Flickors och kvinnors symptom d&r, oftare an pojkars och mans, interna, vilket Sara sager kan
bero pa hur de blivit bemotta och upplarda under sin uppvéxt, och darmed inte nédvéandigtvis
ar biologiskt grundade, utan socialt. Flickor och kvinnor far lara sig att maskera sina symptom

for att passa in och inte skapa problem for andra, vilket istéllet sker pa bekostnad av deras egen
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mentala halsa. Aven man maskerar, men det &r vanligare bland kvinnor (Autism Sverige, 2023).
Det finns for lite forskning for att har fastsla varfor kvinnors symptom visar sig annorlunda &n
mans, men det gar att saga med sakerhet att foljden blir att kvinnor ofta far sin diagnos senare
i livet (Jansson, 2020), vilket innebér att de far ga langre tid utan tillgang till svar och stod. Man
kan darmed aven dra slutsatsen att de svarigheter som kan komma med autism inte blir ett

problem” som behover atgardas forran de paverkar samhéllet.

6. Avslutning

Denna studies syfte har varit att undersoka hur deltagarna uppfattar sig sjélva, sin diagnos och
sin plats i samhéllet. Studien har funnit att deltagarna upplever att det finns en stor kunskapsbrist
i samhéllet gallande autism och personer med autism. Den har dven visat att personer med
autism &r separata individer som alla har individuella och personliga upplevelser och
uppfattningar. Studiens deltagare delar dock liknande upplevelser av stigmatisering och
forminskning kopplat direkt och indirekt till sin diagnos. Vidare visar studien att deltagarnas
svarigheter blir ett problem forst i interaktion med andra. Man kan darmed tolka det som att
funktionshindret &r en foljd av funktionsnedséttningen i kombination med normsamhaéllet, och
oférmagan att tillhéra det. Hindret skapas alltsa i relation till andra, liksom Kkritisk
funktionhindersteori foreslar, men inte nodvandigtvis enbart pa grund av andras installning till
och bemdtande av funktionsnedséttningen, vilket motsdger kritisk funktionshindersteori.
Samtidigt kan man argumentera att hindret ar en foljd av andras bemotande av
funktionsnedsattningen, &ven om det inte handlar om ett stigma kopplat till den officiella
diagnosen, utan om reaktioner pa deltagarnas normbrytande beteende. Konflikter och
missforstand uppstar nar deltagarna inte reagerar eller beter sig som forvantas av dem. Det &r
som foljd av dessa konflikter och missforstand som hindret skapas, dar deltagarna upplever en
andrafiering och ett utanforskap. Studien har &ven visat att den officiella diagnosen kan vara

bade bekraftande och begransande for ens identitet, sjalvbild och agensutévande.

Studien har visat att diagnosen paverkar deltagarnas sjalvbilder och identiteter bade positivt och
negativt. Positivt genom att bidra med sjalvinsikt och forstaelse for det egna tillstandet, samt
praktiskt stdd som underléttar deras vardag och kan hjélpa dem i utformningen av strategier.
Den paverkar dven negativt genom intern och extern stigmatisering och andrafiering. Studien

har darmed &ven visat att stigma paverkar deltagarnas sjalvbilder och identiteter bade om man

31



har en egen stigmatiserad uppfattning kring autism och funktionsnedsattning, samt negativt
bemotande man far av andra som formats av stigma. Diagnosen paverkar dven deltagarnas
uppfattning gallande sin formaga till agens genom att verka bekraftande da den fungerar som
en giltig forklaring och motivation till deras beteende, behov och svarigheter, samt genom
mojliggorande till stodinsatser och ackommodationer. Den paverkar &aven deltagarnas
uppfattning gallande sin formaga till agens genom att verka begransande da vissa mojligheter
upplevs forsvinna, samt att vissa former av stdd kommer med villkor. Deltagarna ger uttryck
for agens i forhallande till sin diagnos genom de ord de valjer att anvanda (Aspergers syndrom,
autist, person med autism, etc), hur tva av dem fick kdmpa for sina diagnoser, samt hur de

anvander diagnosen for att motivera sina svarigheter och behov.

Detta ar en liten studie av fyra personer som fatt en autismspektrumdiagnos. Dessa kan inte
forvéantas representera alla personer med autism, men det finns alltid ett syfte med att lyfta
manniskors egna perspektiv pa sin egen verklighet, vilket kvalitativ forskning bor fortsatta
fokusera pa. Studien har identifierat ett behov av 6kad kunskap i samhéllet. Vidare forskning
bor darfor aven fokusera pa hur man kan 6ka spridningen av kunskap gallande autism och andra

diagnoser.
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8. Bilagor
Intervjuguide forsta intervju:
e Kan du berétta om din diagnos/dina diagnoser.
Nér fick du dina diagnoser?
Nar fick du reda pa att du hade dina diagnoser?

Hur kénde du nér du fick reda pa dina diagnoser?
Hur k&nner du kring din diagnos nu?

O O O O

e Kan du beratta lite mer om hur din vardag paverkas?
e Kan du berétta om din upplevelse av skoltiden?

e Jag skrev ju i en Facebookgrupp, och det var dér du hittade mitt inldgg. Kan du berétta
lite om den gruppen och hur du k&nner kring den?

e Ar det ndgot sarskilt du onskar att neurotypiska manniskor visste eller forstod om
autism? | sa fall vad?

Intervjuguide uppfoljningsintervju:

e Har du upplevt att nagons bemétande gentemot dig paverkats av att de varit medvetna
om din diagnos? Pa gott och ont. | sa fall hur?

e Hur ser du pa termen Aspergers syndrom kontra autism?

e Ar det ndgot du tankt pa sedan sist som du vill ta upp?
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