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ABSTRACT

This study explores the lived experience of individuals with level 1 autism in Sweden, focusing
on how societal norms and regimes of truth shape their everyday lives. Drawing on Goffman's
theories of stigma and normality, alongside Foucault's perspectives on neoliberalism, this paper
investigates the societal challenges and expectations that individuals with autism face. Through
interviews with people diagnosed with autism level 1 and participatory observations, the study
uncovers how these individuals navigate societal norms and how they handle stigma and shame
in a culture that tends to leave them in the margins. By examining the societal and biomedical
discourse around autism and its impact on individual experiences, the study aims to uncover the
underlying power structures that contribute to the stigmatisation and exclusion of autistic
individuals. The paper examines the unique challenges posed by neoliberal ideals of
self-sufficiency and productivity and highlights the discrepancies between societal expectations
and the lived realities of individuals with autism. The study seeks to contribute to a deeper

understanding of the intersection between autism, societal structures, and individual experiences.

Nyckelord: Autism, stigma, socialantropologi, neoliberalism, diskurs
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1. Inledning

Jag foddes samma &r som min &ldre bror fick sin autismdiagnos och sedan dess har autism varit
stdndigt narvarande i mitt liv. Det dr dock pa senare ar som mitt intresse for autism i relation till
samhillet uppstétt, detta i och med att jag, men &ven min bror, blivit dldre. Det finns idag en
tendens att personer med neuropsykiatriska diagnoser infantiliseras och att den samhaélleliga
diskussionen kring autism ofta centrerar kring autistiska barn, eftersom diagnosen oftast
debuterar under barndomen (Grinker 2020, s. 61). Men autism &r ingen sjukdom; utan ett sitt att
vara och ett livsldngt tillstdnd. I takt med att jag och min bror blivit dldre har det blivit allt
tydligare hur vi som vuxna ménniskor forhaller oss helt olika till samhillets normer, réittigheter,
friheter men dven skyldigheter. Dérav vill jag studera hur folk med autism forhdller sig till

samhallets sociokulturella strukturer, normer och diskurser.

Idag berdknas 1-2% av vérldens befolkning ha autism och ungefir vart hundrade barn
diagnostiseras (Autism 2023). Autismspektrumtillstind (AST) &r en méangfacetterad
neuropsykiatrisk funktionsnedséttning som péverkar ens kognitiva formagor, bland annat hur ens
hjarna hdmtar in, bearbetar och hanterar information. Detta paverkar hur en person som é&r
diagnoserad med autism uppfattar samt interagerar med varlden omkring sig, vilket resulterar i
att de flesta med autism uppfattar normer annorlunda an neurotypiska. Vért samhélle och sociala
landskap préglas av sociokulturella normer och forvéntningar och en kan sédga att individer med
autism besitter en unik upplevelse av att leva utanfor den “normativa ramen”. Darmed kan
normer, som dr implicita eller explicita regler for hur en ska agera och vara inom en viss social

kontext (Anweiler 2019, s. 83), vara en utmaning for autistiska personer att navigera.

Att undersoka relationen mellan autism och normativa forvantningar kan darfor bade presentera
de utmaningar som personer med autism niva 1 upplever i ett normdominerat samhélle samt
identifiera vilka fordndringar som krdvs for att skapa ett mer inkluderande och forstdende

samhalle.



1.1 Syfte

Studien tar avstamp i personliga erfarenheter, dédr autism inte bara ses som en diagnos utan som
en unik livsupplevelse som pédverkar hur individer relaterar till normer, rittigheter och
skyldigheter i samhillet. Det finns en dterkommande tendens att tala for individer med diagnoser,
1 tron om att de inte klarar eller besitter formégan att gora detta sjdlva. Detta kan resultera i att
forskningen utgar ifran ett neurotyptiskt perspektiv, istillet for det autistiska. Att lata ménniskor
med autism komma till tals &r avgérande for att bedriva savil lyckad som etisk forskning inom

amnet.

Vidare, 1 takt med tydligare och fler diagnoskriterier samt 6kad medvetenhet kring diagnosen,
har antalet diagnostiserade med autism okat varje decennium sedan sextiotalet (Goteborgs
universitet 2017). Ddrav argumenterar jag for att det dr ytterst nddvindigt att undersdka och
forska kring den levda erfarenheten hos individer med autism, eftersom den tillgéingliga datan
tyder pa att antalet diagnoserade kommer att fortsitta att 6ka. Jag anser dven att det aktuella
kunskapsldget kring autism fortfarande dr begrénsat och till stor del préiglas av ett biomedicinskt
perspektiv, dir kliniska provningar och kvantitativa data utgdr en stor del av den tillgéngliga

forskningen.

Den antropologiska disciplinen, sedan dess begynnelse, har dgnat sig at att studera den andre.
Antropologin har fokuserat pa den levda erfarenheten av den som varit annorlunda och existerat i
kontrast till det “normala”. Ett spektrum av annorlunda som genom den antropologisk
forskningen skildrat allt frdn tondrsperioden hos flickor i Samoa till skinheads i England. Att
applicera den antropologiska disciplinen och undersdka de positiva sévdl som negativa
erfarenheterna av att leva med autism, fran deras egna perspektiv, dr det forsta steget i1 att
forbattra men dven anpassa samhillet for att kunna ge dessa ménniskor béttre forutséttningar att

bli en del av samhéllet pd egna villkor.
1.1.2 Problemformulering

1. Hur forhdller sig personer med autism nivd 1 till samhdllets normer, forvintningar, och

skyldigheter?



2. Vad for inverkan har samhdillets normer, forvintningar och skyldigheter pd den levda

erfarenheten av personer med autism nivd 1?

3. Pa vilket sditt bidrar sociokulturella normer och diskurser till upplevelsen av stigma och skam

bland personer med autism?

a. Hur kan detta forstdas genom tillimpningen av Goffmans stigmateori och Mary Douglas

“smuts’’?

4. Hur paverkar den neoliberalistiska och biomedicinska diskursen samhdillets forstdelse,

hantering och bemdtande av autism?

a. Vad for inverkan har dessa tva perspektiv pd den levda erfarenheten av autism niva 1?
1.2 Bakgrund

Alla samhéllen ar uppbyggda kring maktstrukturer och sociala normer som avgor vad som &r rétt
och fel inom en specifik kultur. Dessutom genomsyrar forestdllningen om nationen ménga delar
av samhiéllet. I och med detta kan en kan argumentera for att ett lands medborgare &r aktiva
aktorer 1 att forkroppsliga samt reproducera nationens virderingar. Med denna bild av nation 1
atanke finns det manga grupper som ses som ett hot mot den sociala kroppens vilbefinnande och
gentemot den styrande vita heteronormativa patriarkala maktstrukturen (Bjork-James 2020,
$.59/60-63). Grupper som vanligtvis sdgas forkroppsliga detta hot ar papperslosa invandrare eller
hbtq+, men en kan argumentera for att denna hotbild kan identifieras hos alla som “avviker fran
det normala”. Foucault redogdr (1961) for hur begrepp som galenskap dr nagot socialt och
kulturellt konstruerat 1 varje given tid och plats samt redogor for samhéllets historiska utveckling
“galna minniskor". Foucault presenterar The great confinement, vilket syftar till perioden under
1600- och 1700-talet i Europa dar grupper av ménniskor som ansags vara socialt avvikande, blev
institutionaliserade och inspérrade pa olika anstalter (Foucault 1961, s. 32). Han belyser dven
parallellen mellan galenskap och djuriskhet, och hur de “galna” under denna period kunde sitta
fastkedjade vid vdggarna eller 1 burar, “The madman is not treated like a human being” (Foucault

1618, s. 68-69).



Men med forankring till att medborgarna forkroppsligar och reproducerar nationen maéste dven
en kartldgga vad det dr for nation som svenska medborgare forvintas att forkroppsliga. Under
90-talet gick Sverige genom en socialpolitisk fordndring, och de senaste decennierna har Sverige
genomgatt omfattande reformer som inte bara foréndrat arbetsmarknadspolitiken utan ocksé
etablerat ett nytt medborgarideal som betonar individens ansvar och skyldighet 6ver ens egna
vélfard. I samband med valrorelsen 2006 aterupprittades arbetslinjen vilket omfattar aktiva
atgdrder som dmnar att uppmuntra till arbete och minska beroendet av offentliga bidrag samt
betonar den moraliska skyldigheten att forsorja sig sjdlv nir den politiska mélsittningen ar full
sysselséttning (Pippola 2010, s.258), (Brulin & Backstrom 2006, s.97). Skiftet innebar att den
svenska vilfardsstaten inte langre huvudsakligen kdnnetecknades av rittigheter, utan dven

skyldigheter och plikt gentemot sin egen och samhéllets vélfard.

Relationen mellan sysselséttning/arbete och autism &dr komplicerad och alla med
funktionsnedsattningar har inte rétt till samma stod och for att {2 tillgang till ndgon av insatserna

1 lagen om stdd och service (LSS). Forst gors en individuell provning om personen tillhor lagens
personkrets (Kunskapsguiden 2022). En rapport fran Autism Sverige belyser problematiken med
det tillgédngliga stddet och betonar att ménga av dess medlemmar, utan intellektuell
funktionsnedsattning, upplever att de inte har, eller far tillgang till, adekvat stod. Att soka om
stod dr en komplicerad process som ofta involverar ett flertal myndigheter, ndgot som kan
resultera i1 en intern forvirring och drabba den diagnostiserade negativt. I rapporten exemplifieras
denna fOrvirring med att Forsdkringskassan kan anse att en person har arbetsférméga och kan
jobba samtidigt som arbetsformedlingen tycker att personen i fragan dr for funktionsnedsatt for
att sté till arbetsmarknadens forfogande (Autism Sverige 2024). Som diagnostiserad med autism
kan en atnjuta vissa rattigheter enligt LSS, men &ven fi vissa insatser beviljade av
socialtjdnstlagen (SOL). Vad som skiljer sig dr att alla kan fa SOL-insatser medan LSS endast
beviljas vissa personkretsar. LSS dr en rittighetslag som innebér att personkretsen har ritt att
utkrdva insatser medan SOL 4r en malrelaterad ramlag som bedrivs av kommunen. LSS ska
forsdkra individen goda levnadsvillkor medan SOL utgar ifran endast skéliga

levnadsforhédllanden (Kunskapsguiden 2022).



1.2.1 Autismspektrumtillstdnd

I och med att denna studie handlar om autism kommer en kort beskrivning samt definition av
diagnosen att presenteras. Autism dr en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning som paverkar ens
kognitiva formagor, bland annat hur ens hjdrna hdmtar, bearbetar och hanterar information vilket
paverkar hur en uppfattar och interagerar med vérlden omkring sig. (Autism 2023). Idag ar
autism en oOvergripande diagnos som sedan 2013 &ven inkluderar den tidigare diagnosen
Aspergers syndrom samt andra autismliknande betingelser. Enligt den amerikanska
diagnosmanualen DSM-5, den mest anvédnda psykiatriska diagnosmanualen, dr de kriterier som
“krdvs” for att diagnostiseras med autism; begrdnsningar inom socialt samspel,
verbal/icke-verbal kommunikation samt begrinsade och repetitiva beteenden, intressen och
aktiviteter. Diagnosen kan dven kdnnetecknas av en nedsatt motorik. P4 senare &r har den
generella debatten kring NPF lyft att kvinnor tenderar att diagnostisera senare i livet. Bolte et al.
(2023) menar att pojkar dr upp till fyra gdnger mer troliga att bli diagnoserade 4n flickor (barn),

en skillnad som dock verkar jimnas ut i vuxen alder (Bolte et al. 2023, s.137).

Nér det géller den kommunikativa arenan sd beskrivs det att personer med autism kan uppleva
svarigheter med att fOrstd samt engagera sig i “typiska” sociala interaktioner. Detta kan omfatta
att tolka kroppssprék, sociala signaler eller ansiktsuttryck. Det verbala ar hogst individuellt kring
autister, och vissa med autism utvecklar aldrig sin verbala talforméga. Det finns en ihédllande
stereotypisk bild av personer med autism som oempatiska och inkapabla till att forstd och kdnna
igen kénslor, men denna forestéllning stimmer inte. Det som dock dr sant dr att mdnga med
autism inte alltid visar kénslor pé ett sdtt som ménniskor utan diagnosen skulle kunna kédnna igen
sig 1 (Molnar-Szakacs et al 2009, s. 88). I samband med att den 6vergripande autismdiagnosen
etablerades valde man att gradera det autistiska spektrumet 1 tre olika nivéer; niva 1, niva 2 och
slutligen niva 3. Nivéerna redogér “svarighetsgraden” samt for hur mycket stod den
diagnostiserade behdver och varierar mellan “kriver stod” till “krdaver mycket omfattande stod”

(Region Stockholm).

Det finns dven en missuppfattning att autism &r en intellektuell funktionsnedséttning och att
dessa tva diagnoser gar hand i hand, vilket inte stimmer. Det ena méste inte innebéra de andra

(Thurm et al. 2019).



1.3 Avgriansning

Jag har valt att begrinsa min studie till att omfatta personer med niva 1 pé autismspektrumet, de
som enligt klassificeringen krdver minst stod. Valet att begrdnsa baseras pé att erfarenheten av att
leva med respektive niva kan skilja sig drastiskt. Genom att studera alla tre nivaer ihop sé finns
det en risk att ndgon niva kinner sig felaktigt representerad. Det &r av samma skél som studien
valt att endast fokusera pa personer med autismspektrumtillstind wutan intellektuell
funktionsnedséattning. En bor dock belysa att det dr vanligt forekommande att individer som har

diagnosen autism ocksé kan ha andra diagnoser, séisom ADHD, ADD eller OCD.

1.4 Disposition

Uppsatsens disposition bestar av fem kapitel. Foljande kapitel omfattar tidigare forskning samt
en redovisning och presentation av uppsatsens valda teoretiska ramverk. Kapitel tre kommer att
avhandla studiens metodologiska datainsamling, urval och avgridnsningar. Denna sektion
kommer é&ven inkludera en diskussion om att utfora fdltarbete 1 samband med
funktionsnedséttningar, och hur de det faktum att mina informanter har autism har préiglat och
paverkat det metodologiska tillvigagangssattet. Kapitlet inkluderar dven ett parti om min roll

som neurotypisk antropolog samt hur min personliga relation till autism préglar studien.

Studiens empiriska data och analys presenteras i kapitel fyra, som dr uppdelat i fem teman.
Analysen har delats upp baserat pa de aspekter som kan tolkas vara de mest avgorande for
autistiska individer och deras relation till normer. Uppsatsen avslutas med en avslutande

diskussion dér reflektioner kring det analyserade materialet kommer att presenteras.



2. Tidigare forskning

Neuropyskiatriska funktionsnedséttningar har under lang tid framstéllts och kategoriserats som
ett biomedicinskt “problem” for vilka forskare har sokt bot och korrigerande behandlingar. Det
var forst pa mitten av 1900-talet som samhillsvetenskapliga discipliner borjade ta sig an
handikappforskningen. Sedan dess har autism kommit att bli ett vélstuderat amne inom den
biomedicinska savdl som samhéllsvetenskapliga sfiren och litteraturen som presenteras i
foljande kapitel syftar till att komplettera den egna insamlade datan. Urvalet av litteratur &mnar
dven att bista ldsaren med en allmén &verblick av den forskning som redan finns tillgidnglig inom
det valda omradet. Forskningen som presenteras omfattar autism 1 relation till identitet, normer
och kulturella strukturer ur ett antropologiskt perspektiv men dven hur den neoliberalitiska
biomedicinska diskursens hegemoni har paverkat samhiéllets syn pa autism. Under insamlingen
kunde det dock noteras att den forskning som finns tillgédnglig om hur det ir att leva med autism

fortfarande ar begrdansad samt att en stor del av den tillgdngliga forskningen handlar om barn.

2.1.1 Att leva med autism

Miénga med autism uttrycker ett behov, eller undermedvetet tvang, av att kamouflera, dolja, eller
fordndra sitt beteende i sociala sammanhang. I en studie av M Cook et al. (2023) utforskas
“hogfungerande” autisters relation till masking och i vilka sammanhang som de kédnner
respektive inte kdnner ett behov att maskera sin diagnos, varav den sistndmnda &r ett relativt
outforskat amne. Forskarna presenterar samt analyserar datan av ett urval autistiska vuxna och
sedan jamfor deras erfarenheter och perspektiv pd autentisk kommunikation. Autenticitet
redogdrs vara en nyckelfraga for grupper med concealable stigmatised identities, till exempel
funktionsnedsatta eller HBTQ+, som upplevt social nedvirdering 1 flera mellanménskliga
sammanhang. Detta beror pa att dessa grupper uppmanats att “portray a surface presentation of
their true self to secure a social acceptance and to avoid stereotyping, prejudice and

discrimination” (Cook et al., 2023, s.4).

Att maskera sin diagnos dr ett vanligt forekommande beteende for personer med autism som ofta
grundar sig i en ridsla att uppfattas som annorlunda (Cook et al., 2023, s.4-5). Cook betonar att

autism kan ses som en stigmatiserad identitet som existerar pa ett kontinuum frin
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anmarkningsvird till dold, beroende pa personen. Kamouflering &r ett sétt att hantera sitt stigma
och dr det medvetna, eller omedvetna, valet att maskera eller korrigera ens autistiska “drag” 1 ett
forsok att undvika att ge ett negativt intryck. Hur en viljer att maskera ar individuellt, men det
kan till exempel vara att kopiera “friskt beteende”, undvika att prata om sitt specialintresse eller
att stdvja repetitiva handrorelser. Maskering kan forekomma i sammanhang dir en inte beréttat
om sin diagnos och vill uppfattas som neurotypisk, ndr en vill délja/férminska “autistiska
skillnader" eller tona ner ens behov (Cook et al., 2023, s.6-8). Behovet att maskera sigs minska
ndr de kommunicerar med andra autister, accepterande icke-autister eller etablerade sociala
partners och dessa interaktioner uppfattas som mer genuina och autentiska samt associeras med

mer positiva kinslor (Cook et al., 2023, s.9).

I studiens resultat kring autentisk interaktion kunde diverse teman urskiljas, varav alla priglas av
acceptans. Det forsta temat var "omfamnandet av olika kommunikationsformer, intressen och
perspektiv”’. Studiens deltagare belyste att de sedan tidig barndom noterat att deras
kommunikationsform, intressen och perspektiv var annorlunda 4n omgivningens, men att en
acceptans kring denna skillnad uppmuntrade till autentisk kommunikation. For att en interaktion
skulle upplevas som autentisk krdvdes det ockséd att det fanns en Omsesidig forstielse att det
existerade ett flertal “erkéinda” kommunikationsformer. Deltagarna betonade en Onskan att
neurotypiska samtalspartners ska acceptera men dven forsta att det finns skillnader i hur autister
kommunicerar och att neurotypiska ska motsta frén att applicera neurotypiska tolkningar pd
autistisk kommunikation (Cook et al., 2023 5.23/34). Detta gar hand i hand med det andra temat
som handlar om att skapa en mer inkluderande social miljé dér samtliga sociala sammanhang

borde hai dtanke att alla inte dr neurotypiska.

Vidare, beskrivs diagnostisering ofta i relation till sjadlvacceptans. Forskningen presenterar att
nagra deltagare tidigare sett sina autistiska egenskaper som tecken pd personligt misslyckande
eller till och med bristfillig karaktir. Men genom att diagnostiseras med autism, kunde
deltagarna fa en forklaringen samt validering till sitt beetende och upplevde att de d& kunde
utmana sin negativa sjélvbild och forbéttra sin sjdlvacceptans samt sitt sjalvfortroende" (Cook et
al., 2020, s.23). Bagatell (2020) belyser ocksd att en av hennes informanter uttryckte att han
genom sin diagnos kunde fOrstd sig sjilv bittre, f4 insikt 1 dess styrkor och utmaningar, och

kanske viktigast av allt, hitta andra som var som han (Bagatell 2020, s.35). Foljaktligen belyser
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Bagatell att det fortfarande dr vanligt forekommande att autism gér odiagnostiserat fram till
tonaren eller vuxen alder nédr sociala brister ofta blir mer uttalade i samband med att social

framgang blir mer avgorande (Bagatell 2020, s.42).

Utover att autism konstrueras samt definieras som en sjukdom sa tenderar personer med
inldrningssvarigheter att kategoriseras samt associeras med en specifik social identitet. En
kategori ses som central for alla deras sociala relationer. Davies och Jenkins (1997) redogor for
att en kognitiv nedséttning, sdsom autism, beskrivs som en “master status”, och &r en kategori
som sdgs paverka hela ens sociala identitet, sdsom kon och socialt vuxenskap. Denna
kategorisering har tydliga implikationer for hur personer med inldrningssvarigheter forhéller sig
till den materiella viarlden. Den materiella virlden péverkar och strukturerar i sin tur deras
sjdlvidentitet och formar didrmed framtiden for deras sociala relationer pa ett djupgiende sitt

(Davies & Jenkins 1997, s.95/108).

2.1.2 Autismens tvetydighet

Definitionen av autism har genomgatt manga fordndringar under sin “livstid”, men den
biomedicinska disciplinen har i stor utstrickning alltid varit med och format den aktuella och
allménna uppfattningen. Bagatell (2020) skildrar hur forestéllningen kring autism har féridndrats
samt hur hogfungerande autister forhéller sig till och utmanar den medicinska definitionen idag.
Inom den biomedicinska disciplin definieras autism som en funktionsnedsittning, brist och/eller
sjukdom som begriansar den diagnostiserade fran att “normalt” delta 1 samhillet, vilket dven
hindrar dem frdn att leva ett “happy and productive life". Darmed omfattar dven den
biomedicinska disciplinen dven ett mal att forebyggande och forbéttrande behandlingar och ett
botemedel for autism, eftersom autismen ses som en tragedi som de en dag ska lyckas bota.
Bagatell menar att denna bild av autism illustreras 1 autismens symbol, ett pussel som saknar en
bit (Bagatell 2020, s. 33/42). Symbolen kan tolkas som att en person med autism &r ndgon som

saknar ndgot, en inkomplett médnniska.

Men enligt Bagatell finns det numera alternativa forhallningssitt till autism och argumentet om
autism som ett sociokulturellt fenomenet har emellertid bubblat upp. Detta forhéllningssétt
argumenterar for att autism i sjdlva verket ar ndgot som ar socialt konstruerat och ar en produkt

av att den sociokulturella kontexten inte tolererar olikheter och mangfald. S& dven om den
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biomedicinska disciplinen kan argumenteras for att fortfarande besitta hegemonisk makt dver
definitionen av autism sid betonar Bagatell att personer med autism genom “narrative
self-representation” och organiserad aktivitet och mobilisering, forsoker fordndra gemene mans
uppfattning kring autism (Bagatell 2020, s.33). Redan pd 60-talet uppstod den autistiska
sjalvforesprakarrorelsen i Sverige. Den bestod av personer med funktionsnedsdttningar som
gjorde uppror mot att bli underskattade och berévade sina valmojligheter, infantiliseras samt tros

ha levts mindre “viktiga” liv (Bagatell 2020, s.36).

Pa senare ar har det uppstétt en dnnu storre autistisk samrore och gemenskap, ndgot som enligt
Bagatell kan forvana, eftersom den biomedicinska diskursen tillskrivit autism sociala séavél som
kommunikativa svarigheter. Att det trots detta etablerats ett autistisk samrdre tros vara resultatet
av tre faktorer; att det autistiska spektrumet har utvidgats, en storre generell mobilisering kring
"handikapprorelsen", samt den teknologiska utvecklingen och ddrmed tillgangen till internet
(Bagatell 2020, s. 34-35). Ett helt nytt falt av kommunikation har Sppnat upp i samband med
digitaliseringen. Bagatell hénvisar till Singer (1999) som menar att internet har gjort det som
tidigare ansetts vara omdjligt; koppla samman autister i grupper. Detta har gjort internet till ett
vésentligt verktyg i den identitetsskapande processen och internet har pd ett vis jamnat ut den
sociala spelplanen. Detta eftersom den tillater individer med autism att mdtas och kommunicera,
utan de begrdansningar som kan komma med det neurotypiska séttet att uppfatta och interagera.
Bagatell belyser att mdnga med autism upplever att de kidnner sig mer bekvima att kommunicera
skriftligt dn verbalt. Digitaliseringen har dven gett den individuella ménniskan med autism
mdjligheten att for forsta gdngen lokalisera andra med autism. Med forankring till sin egna data
ar det mdnga med autism som under sin uppvéxt trott att de var den enda som “inte passade in”

(Bagatell 2020, s. 36-37).

Den autistiska samrorelsens definition av autism &r pa manga sétt en direkt motsats till den
biomedicinska forestillningen. Bland annat ses autism som en neurologisk skillnad och inte en
sjukdom och att beteende som ses som ett problem inom den biomedicinska paradigmen, sa som
repetitivt beteende, méaste forstds som en skillnad och inte nagot som ska botas (Bagatell 2020, s.
38). Pa motesplatsen dir Bagatell utforde sitt féltarbete berdttade flera att de kunde vara sig
sjdlva och att de kinde sig fria frdn de tyglar som tvingade dem att ligga energi pa att agera

normalt och hantera sitt stigma. En kvinna uttryckte att hon pa den fysiska men dven andra
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virtuella autistiska moétesplatser kunde vara sig sjdlv utan att uppfattas som konstig och att det

fanns en sén lattnad men dven frihet att fi kommunicera "naturligt" (Bagatell 2020, s. 39)

Bagatell (2020) belyser att den autistiska samrorelsen flera ganger uttryckt att en av de storsta
utmaningarna 1 deras arbete dr maktpositionen som icke-autister/neurotypiska tagit sin an inom
diverse NPF organisationer. Autisterna som hon intervjuat upplever att dessa neurotypiskt-styrda

organisationer “talar for dem”, utan att egentligen lyssna pa dem (Bagatell 2020, s. 42).

2.1.3 Samhéllets inverkan pa autism

Vidare redogor Grinker (2015) for vikten av etnografiska studier och att implementera socialitet
och social kontext i forskning om autism. Grinker menar att det biomedicinska perspektivet
lange har dominerat, vilket har resulterat i att den generella diskussionen om autism ofta mynnar
ut i att det ses som en sjukdom. Grinker betonar att huruvida en autistisk person blir
underminerad eller stottad och uppmuntrad inte har ndgot med hennes celler att gora. Deras
levda erfarenhet dr i slutet av dagen ett resultat av vara kulturellt tillskrivna normer (Grinker
2015, s. 346). Vidare belyser han att den mest stigmatiserade identiteten idag dr den som tenderar
att vara den som inte Overensstimmer med idealet kring den moderna arbetaren, vilket &r den
autonoma och sjélvforsorjande individen. Grinker menar att bérdan av stigma har foréndrats 1

samband med den moderna arbetarens ideal (Grinker 2020, s.56)

Grinker betonar att ménniskan inte dr "programmerad" att exkludera personer med diagnoser.
Det finns inget naturligt med nigon form av skam, alienation eller diskrimering. Detta &r en
attityd som vi lart oss genom vara egna kulturella kontexter, sammanhang och samhillen. Om
stigmatiseringen vore a-historisk, blir fenomenet inte bara frantagen sin kulturhistoria utan blir
dven motstandskraftig mot fordndring. Om stigmatisering dr universell och ofrdnkomlig blir det

ett faktum lika objektivt som luft och vatten” (Grinker 2020, s.65).

Nadesan (2009) undersoker relationen mellan autism och det individualistiska neoliberala
samhillet. Inledelsevis belyser Nadesan att autism dr ett problemomridde som dvervakas av ett
flertal olika “technologies of power”, men att diagnoser, pa senare tid blivit allt mer forstadd
samt hanterad inom det neoliberala styrningsskicket (Nadesan 2009, s.379). Definitionen av

autism inom den neoliberalistiska sfiren kan, enligt Nadesan, demonstreras av tre relaterade
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trender; den fOrsta dr formuleringen av autism som en biogenetisk storning som bist hanteras
genom genetik, farmakologisk och neurologisk administration. I denna kontext ses autism som
ett mojlighetsutrymme att marknadsfora biopolitiska policys. Inom den biogenetiska sfaren finns
det tva forhdllningssitt gentemot autism. Det fOrsta synsdttet ser pa autism som brain based och
menar att det frimst dr en genetisk och hjarnrelaterad storning. Det andra synséttet ser pa autism
som en systemic disorder, och menar att &ven om autism har en genetisk grund, sé paverkas samt

formas diagnosen mycket av utomstédende miljofaktorer.

Vad som skiljer de tva forhallningssétten at &r att den hjarnbaserade tenderar att se den autistiska
hjarnan som evigt skadad och bortom all hjdlp; vilket dr det synsdtt som, enligt Nadesan,
neoliberala styrningsstrategier foredrar nédr det giller ramverk och/eller invention strategies
(Nadesan 2009, s. 380). En konsekvens av detta &r att individen och diagnosens komplexitet
bortprioriteras i stravan efter kommersiell vinst eftersom det under neoliberala regimer tenderar
att jaga séljbara resultat (Nadesan 2009, s. 382). Sambandet mellan ekonomisk vinst och
diagnoser skildras 1 Grinker (2020) som redogor for att "diagnosen" vansinne redan pa 1800-talet
var en ekonomisk angeldgenhet for kyrkor. Grinker menar att diagnoser, i samband med
psykiatrisk behandling och receptbelagda ldkemedel, blivit inbdddade i ett finansiellt system som
ar beroende av diagnosering. I och med att det i dagsldget inte finns nagra medicinska
behandlingar eller atgérder som kan “bota” autism, beskriver Grinker detta som ett dromlige for
lakemedelsindustrin, som genom snabba och frekventa kliniska provningar strivar efter en

genombrotts medicin (Grinker 2020, s.60).

2.1.4. Arbete

Vidare ar employability, anstdllningsbarhet, en term som anvinds i allt stdrre utstrdckning pa
statligt savél som Gvernationell niva. Med avstamp 1 Foucault belyser Fejes och Nicoll (2008) att
det har skett ett skifte inom valfardsstaterna. Anstillningsbarhet och sysselsittning har gétt fran
att vara statens och regeringens ansvar till individens egna. Det individuella ansvaret att vara
anstillningsbar gar hand i hand med Foucaults tankar om att en sjidlv ansvarar over att ha ritt
utbildning och kompetens for att uppna arbetsmarknadens krav (Fejes och Nicoll 2008,

5.103-105).
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Grinker belyser, med forankring till Evans (2017), att det brittiska parlamentet uppmuntrade till
diagnostisering av autism i samband med att de avvecklade vissa sociala vélfardsprogram. Evans
menade att detta innebar att regeringen ddrmed kunde skylla den hoga arbetsldsheten i England
pa autismdiagnoser istillet for regeringspolitiken, vilket gar i1 linje med den neoliberalistiska

forskjutningen av ansvar till individen fran statlig politik och samhéllet (Grinker 2020, s.63).

2.2 Teoretiskt ramverk

Denna uppsats dmnar att undersoka relationen mellan autism och samhéllet och hur individer
med autism diagnos forhéller sig till normativa forvéntningar och hur det dr att avvika fran dessa
normer. For att analysera och bearbeta den levda erfarenheten av informanterna utgar uppsatsen
fran ett teoretiskt ramverk som bestar av Goffmans teorier kring stigma och masker. Uppsatsen
kommer &dven att utgd frdn begreppet normalitet samt applicera en kombination av det
foucauldianska och marxistiska forhdllningsséttet av neoliberalism for att illustrera det

strukturella fdltet som genomsyrar den levda erfarenheten.

2.2.1 Stigma

Tillampningen av Goffmans stigmateori kommer att vara en av studiens huvudsakliga teoretiska
verktyg for att analysera hur personer med autism navigerar genom samhéllets normativa
forvintningar och hur det paverkar deras sjilvbild nidr de avviker, eller upplevs avvika, frdn
dessa forvantningar. Utgangspunkten dr Goffmans teori, men jag kommer att applicera den med
ett bredare perspektiv som ser pa stigma som ett upprétthallande av maktstrukturer. Till skillnad
frdn Goffman, som beskriver stigma som ett naturligt inslag i minsklig interaktion, kommer jag
istillet att bearbeta stigma och stigmatiserade identiteter som ett resultat av de sociokulturella
maktstrukturer som préiglar vart samhaélle. Istdllet for att endast betrakta stigma som en produkt
av en flickad karaktir kommer jag att se stigma som ett resultat av sociokulturella normer och
upprétthallande av en specifik social ordning. Jag kommer dven att att komplettera Grinkers
tankar om stigma (2020), som med forankring till Goffman, argumenterar for att stigma
hérstammar fran djupa strukturer sdsom kapitalism, individualism och personligt ansvar (Grinker

2020, 5.56).
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Enligt Goffman é&r stigma en djup misskrediterad egenskap som anses vara avvikande, och rent
definitionsmissigt menar Goffman att vi ddrmed inte ser denna person som fullt ménsklig
(Goffman 1963, s.11/13). Hans teori utgér ifran att individer samspelar med varandra och pa sa
vis skapar och naturaliserar normer kring vad som 4r normalt och avvikande. I och med att
stigma definieras av att en individ med en egenskap eller attribut som avviker fran det normala,
utmynnar det i att personen som avviker frin samhillets forvéntningar pa att ett icke onskvért
blir stigmatiserade av sin omgivning. Nér en individ stigmatiseras reduceras den avvikande fran
en fullstindig manniska till utstétt och underldgsen, vilket kan resultera 1 att samhéllet ignorerar
den stigmatiserades ansprdk pa gemenskap men dven att individens livsmojligheter reduceras
(Goffman 1963, s. 10-13). Goffman poidngterar att det inte dr alla icke-Onskvirda egenskaper
som reduceras, utan bara de som anses oforenliga med samhillets forvéntningar pa hur en viss

typ av individ bor vara (Goffman 1963, s.10).

Goffman skiljer mellan tva typer av stigmatiserade personer, misskrediterade och misskreditabla.
Misskrediterade bér pé ett synligt stigma som dr kéint for allménheten, till exempel etnicitet.
Didremot innebér ett misskreditabelt stigma att allmédnheten inte kénner till ens stigma, och kan
till exempel vara sexualitet eller en funktionsnedséttning (Goffman 1963, s. 51/57). Vidare

kommer denna studie att utforska hur autism kan tillhora bada typerna av stigma.

Goffman presenterar dven hur den stigmatiserade identiteten bemoter och forhdller sig till
samhillets krav och forvintningar. Aven om Goffman inte behandlar/omfattar neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar specifikt, kan hans beskrivning appliceras pa personer med autism.
Goffman noterar att den stigmatiserade kan ldgga ner stor anstrdngning 1 att forsoka "rétta till"
sitt stigma genom att forsoka klara av aktiviteter och forvéntningar som allmédnheten anser vara
uteslutna for folk med specifika stigman (Goffman 1963, s.17). Med utgangspunkt i studiens
problemformulering och syfte s& kan denna "réttning" skildras i masking. Masking dr nér
personer med funktionsnedséttningar maskerar sin diagnos for att uppfattas som

normativ/neurotypisk.

Vidare papekar Goffman att "skotsel av stigma” forekommer i det moderna samhéllet och pa
alla platser dér det finns en identitetsnorm (Goffman 1963, s. 141). Enligt hans teori tenderar

stigmatiserade individer att acceptera och hélla med om samhéllets forestillningar. Siledes &r
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den stigmatiserade medveten om ens tillkortakommanden och héller med om att hen inte uppnér
de krav/bedomningsmonster som hen borde; detta gor skam till en central del av den
stigmatiserades liv. Goffman betonar att detta kan resultera i att stigmat internaliseras vilket kan

leda till sjalvhat och isolering (Goffman 1963, s.14-15)

2.2.3 Normalitet

Ett dterkommande begrepp 1 tidigare forskning ar ordet normalitet. Begreppet anviands for att
avgransa samt beskriva det “normala” i samhéllet. Enligt Svenska Akademiens ordbok betyder
normalitet “egenskapen att Overensstimma med en norm” “att vara normal” (SAOB).
Definitionen av normalitet skiljer sig bland de olika vetenskapliga traditionerna, men denna
studie kommer att tillimpa den sociologiska tolkningen. Inom den sociologiska disciplinen dr
definitionen av normalitet lite vagare och innefattar kollektiva forvantningar och vad som ar
kulturellt 6nskvart. Vidare beskrivs det att normalitet konstant omprdévas 1 ménskliga mdten samt
ar ett verktyg for att upprétta samhéillsvarderingar, normer och regler for den specifika
tidpunkten. Svensson belyser, som Goffman, att det “..maste finnas avvikare for att kunna

definiera det som ar normalt” (Svensson 2007, s.18-20).

I samband med normalitet kommer studien dven att integrera stereotypisering, ett koncept
introducerat av Stuart Hall. Stereotypisering innebér att manniskor forenklas, essentialiseras och
reduceras till enkla karikatyrer, vilket leder till att vissa betraktas som avvikande frdn det
normala och ses som ett hot mot samhéllsordningen. Samtidigt neutraliseras de som passar in i
normen och betraktas som skydd for samhillet och dess normer. Syftet med stereotypiseringen &r
att gora individer eller grupper léttforstadda och att upprétthalla maktstrukturer i samhaéllet. Detta
skapar en uppdelning mellan "vi" och "de", dér det normala och acceptabla separeras fran det
avvikande och oacceptabla. Endast vissa individer betraktas som fria subjekt, medan andra blir

statiska objekt vars egenskaper ér forutbestdmda av andra (Hall 1997, s.257-258).

2.2.3 Smuts

Analysen kommer att applicera Mary Douglas definition av smuts frdn Purity and Danger
(2003) for att illustrera den position som individer med autism upplever i relation till samhéllet.

Douglas beskriver att smuts dr lika med anomalier som inte passar in eller tvetydigheter som
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passar in i flera kategorier. Smuts hanteras pd ménga olika sitt, men de aspekter som denna
studie valt att fokusera pd &r; ignoreras och fysisk kontroll/avldgsnande. Genom Douglas
definition av smuts och matter out of place ska studien forsoka forstd hur samhillets normativa
strukturer kategoriserar personer med autism samt hur detta padverkar hur de systematiskt bemots.
Douglas teori om att smuts &r en del av ett klassifikationssystem och den kulturella ordning samt
hur uppdelningen av renhet och orenhet i sin tur skapar en enhet. Det som inte passar in den

rubbar den sociala ordningen, och blir ddrmed sedd som oordning (Douglas 2003, s.3-4)

“Where there is dirt there is a system. Dirt is the byproduct of a systematic ordering and
classification of matter, in so far as ordering involves rejecting inappropriate elements”

(Douglas 2003, s.44)

Douglas menar att vi kdnner igen oss 1 vara egna forestdllningar om smuts i ett ordnat system
som ticker alla avvisade element. Douglas menar dven att smuts alltid &r relativt och kontextuellt
(Douglas 2003, s.44). Smuts som kontextuellt kommer tillimpas for att teoretisera hur autism
blir “smutsigt” nér det sétts i ett normalt och “rent” sammanhang. Smuts som kontextuellt &mnar
att undersoka 1 vilka sammanhang och diskurser som personer med autism upplever sig som

matter out of place.

2.2.4 Neoliberalism

Ytterligare en teoretisk utgdngspunkt som jag kommer att anvénda for att analysera det valda
faltet dr neoliberalism. Detta eftersom jag, dylikt andra forskare som undersokt autism inom den
antropologiska disciplinen, valt att utga frn vart samhélle som neoliberalistiskt (Nadesan 2009),
(Grinker 2020). Inledningsvis dr neoliberalismen en politisk struktur som frdmjar en friare
marknadsekonomi, individualism, privatisering och minskad statlig intervention. Neoliberalism
ses inte bara som en ekonomisk policy utan dven som en form av styrning som pédverkar hur
individer tanker och agerar (Ortner 2016, s. 52). Detta perspektiv édr viktigt for att forstd hur
samhillet fungerar idag och hur maénniskor, sdrskilt de med autism, paverkas av dessa

neoliberalistiska principer.

Studien anvinder Foucaults teorier om neoliberalism, governmentality och diskurs for att

analysera hur dagens samhille och dess strukturer paverkar personer med autism. Genom att
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forstd hur makt utévas genom diskurser och hur neoliberalismens ideal internaliseras av
individer, kan vi béttre forstd de utmaningar som personer med autism stdr infor i dagens
samhille. Detta perspektiv hjélper till att belysa hur kunskapsregimer och politiska strukturer

paverkar deras livskvalitet och sociala inkludering.

Inom antropologin finns tvd huvudsakliga forhéllningssitt till neoliberalism; det marxistiska och
det foucauldianska. Denna studie anvinder det foucauldianska perspektivet, som betonar hur
neoliberalism reglerar och styr medborgare genom principer som individualism och
sjilvreglering. (Morningstar 2023, s.7). Foucault menar att neoliberalismen, till skillnad frdn
laissez-faire liberalismen, formade en ny social maktordning som i sin tur resulterade i en ny
form av styrning. Neoliberalism skapar nya sanningar, maktstrukturer och beteendekrav. Genom
att frimja frihet som en form av sjdlvstyre, reglerar staten medborgarnas beteenden indirekt
genom att de internaliserar dessa ideal (Foucault 2008. s.145). Neoliberalism blir ddrmed inte
bara en ekonomisk/politisk styrning, utan dven ett sétt att studera vad for effekt som de

neoliberala principerna, sasom individualism och sjdlvreglering, har pd ménniskor i samhéllet.

Studien undersdker hur neoliberala principer paverkar personer med autism. Neoliberalismens
betoning pa individualism och sjélvreglering kan vara utmanande for personer med autism som
ofta behdver stod och anpassningar. Idealet om sjdlvstdndighet och personlig framgang kan leda
till att dessa individer kénner sig otillrdckliga eller avvikande, vilket paverkar deras sjidlvkénsla
och sociala inkludering. Foucaults teori om governmentality hjdlper till att forstd hur dagens
samhéllsstrukturer och kunskapsregimer paverkar individer med autism. Genom att internalisera
dessa principer formas deras sjilvbild och hur de hanterar sina liv i relation till samhéllet. (Ortner

2016, s.51), ( (Fejes & Nicoll 2008, s.11-13).

Jag kommer att anvinda Governmentality, ett begrepp myntat av Foucault, som beskriver hur
makt kan utdvas genom att forma individers tankar och beteenden. Makten och kontrollen som
den neoliberala moderna staten besitter kan identifieras i sociala normer, olika institutioner och i
sarskiljande former av kunskap snarare dn suverdn auktoritet (Fejes & Nicoll 2008, s.10). Denna
makt sker genom etablerandet av olika diskurser och kunskapsregimer som 1 sin tur upprétthéller
normer och strukturer som saledes avgor hur méanniskor ser pé sig sjilva och sina samt andras

roller 1 samhaéllet.
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Diskurs avser de strukturerade sétt vi talar om och forstar vérlden. Enligt Foucault ér diskurser
starkt kopplade till makt och kunskap. Kunskapsregimer, som uppstdr ur institutioner och
vetenskapliga diskurser, spelar en central roll i denna process. De definierar vad som rdknas som
sanning 1 ett samhélle och &r med och styr vira uppfattningar om vad som ar normalt och
avvikande (Fejes & Nicoll 2008,s.144). Sanning dr inte ndgot som existerar oberoende av
maktrelationer och diskurser, sanning konstrueras och forhandlas stindigt inom olika
samhilleliga kontexter (Power 2007, s.29-30). Tillimpningen av diskurs och kunskapsregimer
dmnar att illustrera hur den hegemoniska biomedicinska diskursen till stor del praglar samhéllets
syn pa autism och har stor inverkan péa hur ett liv kommer att se ut for en person med autism.
Dagens kunskapsregimer kring autism styr bland annat LSS lagliga ramverk och nivéerna av
autism; vilket i sin tur avgor vad for stod de med autism far tillgang till, en aspekt som kan
komma att paverka deras livskvalitet. Studien dmnar dven att utforska hur personer med autism

internaliserar samt forhaller sig till den biomedicinska diskursen kring autism.
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3. Metod

Studien baseras pa etnografiskt fdltarbete som 1 sin tur genererat datamaterial av kvalitativ
karaktdr. Materialinsamlingen bestar av sex semistruktuerade intervjuer samt sex utférda
deltagande observationer pd en motesplats for personer med autism. Valet av metod baseras pa
studiens intresse av den autistiska personens upplevelse av normativa forvéntningar i och med att
bada metoderna erbjuder informanterna att sjdlva styra samtalet samt fritt berdtta om sina egna

upplevelser.

3.1 Metodologiska tillvagagangssitt och urval

For att studera mitt félt skapades en urvalsram utifran kriteriet autism niva 1, och kan definieras
som ett malstyrt urval (Bryman 2018, s. 227/498). De tvé 6vriga kraven for att delta i studien var

att personen behovde vara over 18 &r gammal och inte ha en intellektuell funktionsnedséttning.

Det valda tillvigagangssittet for att hitta informanter var genom en facebookgrupp for personer
med autism. Efter att mitt medlemskap accepterats publicerade jag ett inldgg dir det stod att jag
efterlyste intervjupersoner till en C-uppsats. Inldgget inkluderade information om vem jag var
samt studiens syfte och ett tilligg om min personliga relation till autism. Varfor jag valde att
publicera inldgget i denna grupp var for att jag kédnde till den sedan tidigare och hade hort att
medlemmarna var aktiva. Innan inldgget publicerades sdkerstillde jag att det ej stred mot
gruppens riktlinjer. Efter intresseanmilningar frén ett tiotal gruppmedlemmar initierades

personlig kontakt med alla och vi borjade diskutera mojligheter for intervjuer.

Det var 1 samband med publiceringen av inldgget som valet att definitivt avgrinsa faltet och
population till endast individer med autism nivd 1. Avgransningen baseras pd det faktum att alla
de som visade intresse hade nivd 1 samt att de i sina kommentarer betonade hur avgérande nivin
kan vara nidr det giller den levda erfarenheten. Efter att ha etablerat initial kontakt framgick det
att cirka hélften av alla respondenter kdnde sig mest bekvidma med att intervjuas skriftligt. Att
genomfora skriftliga intervjuer var ndgot som initialt oroade mig eftersom jag aldrig gjort det
tidigare och var osdker pa hur detta skulle paverka datainsamlingen; ndgot som kommer att

diskuteras mer i reflexivitet kapitlet.
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3.1.1 Intervjuer och informanter

Informanterna som intervjuades bestod av fyra kvinnor och tvd mén. De som intervjuades var
inom Aldersspannet 18-40 ar och bosatta i olika delar av Sverige. Intervjuerna har varit
semistrukturerade vilket innebér att foljdfrdgorna som stillts under respektive intervju har varit
unika och anpassade for just den personen. Syftet med semistrukturerade intervjuer ar att
uppmuntra intervjupersonen att prata om vad de sjdlva tycker dr viktigt och intressant, vilket
stimmer vdl Overens med mitt mél att utforska informanternas personliga erfarenheter och
tankar. En avgorande aspekt av semistrukturerade intervjuer &r att undvika att ens forutfattade
meningar paverkar svaren. Det dr viktigt att vara reflexiv kring bade medvetna och omedvetna
ordval och hur frigor formuleras, for att sidkerstdlla att informanternas svar inte styrs av hur
frdgorna formulerats (Davies 2008, s.106). Jag hade forberett en intervjuguide som bestod av
nagra dvergripande fragor och teman som végledning samt for att sidkerstélla att intervjun, 1 alla
fall till viss del, skulle utforska personens relation till autism. Den forberedda intervjuguiden
berérde d&mnen som nir en fick sin diagnos, nuvarande livssituation men dven ens personliga

erfarenhet av normer (Dalen 2015, s.35).

Fem av sex informanter intervjuades en gang, varav en intervjuades tvd ganger. Tre av de sex
intervjuerna genomfordes pad zoom och alla varade i cirka 35 minuter. De resterande tre
intervjuerna skedde via skrift i ett google-drive-dokument och tog cirka 1,5-2 timmar. Innan
intervjuerna borjade pdminde jag samtliga om att deras deltagande &r anonymt samt frivilligt och
att de har all ritt att avbryta ndrsomhelst. Jag gav dven varje informant en kort introduktion av
intervjuns struktur samt frdgade informanterna pd zoom om det var okej att jag spelade in

samtalen, varav samtliga informanter gav sitt samtycke.

3.1.2 Skriftliga intervjuer

Innan intervjuerna dgde rum uttryckte tvd av informanterna att de skulle kénna sig mer bekvima
med en strukturerad intervju dir de fick tillgdng till alla fragor i forvidg, istéllet for en
semistrukturerad intervju som initialt var tanken. Detta var i1 sig inget problem, da
forutsittningarna for en lyckad intervju dr som bést nér intervjun sker pa intervjupersonens
villkor och utfors med den metod som de kédnner sig mest bekvdma med. Dock innebir

strukturerade intervjuer en risk att missa spidnnande f6ljdfrdgor, vilket kan gora att viktiga teman
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inte utforskas ordentligt. Semistrukturerade intervjuer dr mer flexibla och ger mojlighet att
fordjupa sig 1 svaren. For att 16sa detta metodologiska hinder, kom jag dverens med de tva
informanterna att jag fick komplettera med foljdfragor i efterhand, for att undvika nagra 16sa
tradar samt utforska vissa lite svar djupare. Dérfor kan intervjuerna dnda betraktas som

semistrukturerade, vilket tilldt varje intervju att vara unik och anpassad efter individen.

Att utfora skriftliga intervjuer bjuder in till en reflektion angaende relationen mellan autism och
det sociala samspelet och hur denna metod paverkar datainsamlingen. Med hénvisning till en
studie av Benford et al. (2010) belyser forskarna att en digital intervju kan erbjuda personer pa
spektrumet en "tryggare” men dven enklare miljo att uttrycka sig i. I den digitala miljon
forsvinner vissa av de sensoriska hindren samt normativa sociala forvintningar, sasom
ogonkontakt eller utomstaende ljud, som annars kan begrinsa fOrutsdttningarna att intervjuas
under ens personliga bésta villkor. Aktuell forskning och teorier inom CMC (Computer-mediated
communication) indikerar att det pa grund av bristen i sociala signaler och annorlunda
kommunikations takt kan resultera 1 att digitala interaktioner blir hyper-personlig, och &nnu mer
intima dn om de skulle 4ga rum ansikte mot ansikte. Benford argumenterar dven for att en digital
intervju erbjuder ett neutralt territorium dir intervjupersonen ocksa tilldelas mer kontroll dver
datainsamlingen. Detta kunde jag notera, och jag tyckte att intervjupersonen var vildigt 6ppen
och hade stort fortroende for att svara pa mina fragor. Nér jag fragade mina informanter varfor de
foredrog skriftliga intervjuer bekriftade de att det fanns en helt annan tidsram att tdnka igenom
samt utveckla sitt svar, vilket resulterade 1 att man kommunicerade mer fritt. Att kommunicera

digitalt innebar att det inte heller var lika patagligt om en hakade upp sig pa négot ord.
3.1.3 Deltagande observation

Under varen 2024 har jag sporadiskt utfort deltagande observationer pa en motesplats for
personer med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar i sédra Sverige. Jag beréttade i samband
med varje observation att jag var dir i egenskap av en student fran Lunds universitet och
informerade om min uppsats och syfte samt min personliga relation till autism. Under dessa
observationer triffade jag flera olika personer, och &ldersspannet pd deltagarna har pendlat
mellan 18 och 70 &r. Jag har fraimst observerat den verbala kommunikation mellan deltagarna, da
den framsta aktiviteten under de tillfdllen ndr jag deltog var att sitta tillsammans och prata.

Ibland har vissa observationer angrinsat till en form av gruppintervju. Deltagande observationer
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ar en metod som ror sig pa en skala fran att endast observera till att delta (Fangen 2005, s.30).
Fangen (2005) skriver att antropologer insisterar pa att den data som en i forsta hand ska samla
in med hjélp av deltagande observationer dr samspelsdata, vilket omfattar den data om vad
ménniskor faktiskt gor och hur de interagerar sinsemellan, och inte nddvéndigtvis vad de séger.
Men, jag argumenterar att detta inte alltid ar fallet inom antropologi, speciellt nir det géller
minniskor med funktionsvariationer. Eftersom autism pdverkar ens kognitiva formagor kan det
dven péaverka ens kommunikativa formagor (Autismforum 2024). Detta kan innebéra att det 1

sjilva verket dr det som sdgs som ér av storre vikt ndr det géller personer med diagnosen.

3.2 Reflexivitet

Att intervjua och utfora deltagande observationer pd en motesplats avsedd for personer med
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar stiller en som forskare infor ett stort etiskt dilemma.
En friga som jag manga ganger stillt mig sjdlv &r: Vad ar min roll som neurotypisk forskare?
Bagatell (2020) belyser att den autistiska samrdrelsen lange lyft att forskning varit en stor del av
problemet och inte bidrar till ndgon 16sning nir de géller deras réttigheter. Med forankring till
Oliver (1992) citerar Bagatell att personer med autism “har kommit att se forskning som en
krankning av deras erfarenhet, som irrelevant for deras behov och som ett misslyckande med att
forbéttra sina materiella forhdllanden och livskvalitet” (Bagatell 2020, s.43). Vidare, som belysts
av Cook (2023), kénner sig inte alla med autism helt bekviima eller uppmuntrade att konversera
autentiskt ndr de befinner sig i1 en neurotypisk kontext. S& en frdga som jag stindigt behovt stélla
mig under datainsamlingen dr hur min nirvaro som neurotypisk forskare, men dven ménniskan,
paverkar och fordndrar den lokala kontexten/situationen? Hur deltar jag utan att min nérvaro
potentiellt stressar eller objektifierar deltagarna? (Fangen 2005, s.31). En réadsla var att
informanterna eller deltagarna skulle kdnna ett behov att maskera eller censurera sig sjélva eller
sitt beteende i min nirvaro. Didrmed har det varit av yttersta vikt for mig att stindigt vara reflexiv
kring min roll som neurotypisk forskare och uppmérksamma hur detta samspelar med samhéllets

maktstrukturer.

Nér jag publicerade inldgget dér jag efterlyste informanter fick jag till en borjan kommentarer
med fragor kring min agenda och mitt motiv, men efter att jag tydliggjorde att jag 1) hade en

personlig relation till autism 2) ville hora deras erfarenhet och deras narrativ, blev jag vilkomnad
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och ménga horde av sig och uttryckte att de ville delta i min studie. Men det fanns en tydlig
initial skepsis angdende inldgget och de forsta kommentarerna bad mig att klargéra min

positionalitet da detta var “schysstare och tryggare for oss i gruppen”.

Att vara tydlig med min position och relation till autism var inget som jag initialt reflekterade
over. I och med min personliga relation till autism fanns det inte pa varldskartan att anvinda min
uppsats som en ursdkt till att lura, utnyttja eller skada nédgon av gruppens medlemmar. Min
personliga relation till autism har vidare priaglat samt definierat hela denna uppsats och paverkar
min reflexivitet. Eftersom jag har en bror med autism ar jag bade hdngiven och kinsloméssigt
kopplad till &mnet. Vidare kan kénslor komma att paverka det metodologiska forhallningssattet
och Woodthorpe beskriver hur hennes féltarbete gjorde henne kénslomdssigt och fysiskt
utmattad, ndgot jag kan kédnna igen mig i. Efter mina intervjuer kunde jag kinna mig
kinslomissigt utmattad och reflekterade dver att intervjuerna paverkade mig mer dn vad jag hade
forvantat mig. Kénslor kan inte lidmnas utanfor den etnografiska bilden nér en studerar

manskligheten och manskligt beteende (Woodthorpe 2007, s.4/8).

Nir det géller det metodologiska tillvigagingssittet har jag under insamlingsprocessen forsokt
vara medveten om att mina egna kénslor kan paverka hur jag tolkar datan och hitta balansen
mellan giltig och trovérdig forskning och analys som erkdnner badde mig sjdlv och studiens
informanter som kdnsloméssiga och komplexa varelser (Woodthorpe 2007, s.8). Jag har gjort
mitt yttersta for att vara reflexiv kring min position och medveten om att mitt egna narrativ kan
ha paverkat hur jag tolkat och kodat av mina féltanteckningar. Nir en bedriver féltarbete 1 ett
familjart sammanhang, i1 detta fall autism, &r en avgdrande faktor att inte anta att ens egna
perspektiv och sanning delas med ens informanter (Davies 2008, s.119-120). Det reflexiva
forhallningssattet dr ett forsok att sdkerstdlla att jag inte letade efter data som “bekriftade” min

personliga upplevelse och bild av autism.

Négot som forvanade var att de skriftliga intervjuerna, jamfort med de som holls via Zoom, gav
mig mer detaljerad information. Detta avsléjade min forutfattade mening att ens forméga att
uttrycka sig fullt ut ibland kan begrinsas nér det sker i skrift, vilket motbevisades. Detta gav mig
en viktig insikt och paminde mig &nnu en gang om att reflexivt tinkande &r viktigt i varje steg av

forskningsprocessen.
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3.3 Etiska riktlinjer

Jag har varit man om att folja de etiska riktlinjer som krévs for att bedriva forskning, nagot som
kan argumenteras att vara dnnu mer avgorande ndr forskningen omfattar en marginaliserad
grupp. Inledningsvis, med utgéngspunkt i konfidalitetskravet, har alla studiens informanter
anonymiserats och informanternas riktiga namn har bytts ut mot aliases for att bibehélla
informanternas integritet, samt att motesplatsen har anonymiserats. For att sdkerstdlla att ingen
ska kunna kartldgga informanterna har jag dven raderat inldgget dér jag efterlyste informanter.
Vidare har jag varit midn om att hedra sjidlvbestimmandekravet och informerat alla mina
informanter att deltagandet dr hogst frivilligt och att de har rdtt att avbryta sitt deltagande
nirsomhelst. Jag har dven fatt informerat samtycke fran alla deltagarna. Men, en maéste vara
medveten om att alla ménniskor inte har lika forutsidttningar att ge ett personligt informerat
samtycke som &r baserat pd forstéelse och ar fritt frdn tvang. Vissa, oavsett autism, dr mindre
bendgna att forstd syftet eller forklaringen till forskningen och att det finns en risk att de
personerna inte fattar ett beslut i sitt eget intresse. I dessa fall kan det forekomma att forskaren
far samtycke fran nagon annan som pa ndgot sitt ansvarar for personen vilmaende — till exempel
en vardnadshavare eller en god man (Davies 2008, s. 58). I mitt fall har jag inte efterfrigat
samtycke fran en utomstdende person utan alla informanter har sjélva gett mig sitt samtycke. Jag
har f6ljt riktlinjerna for Oppenhetskravet och har erbjudit mina informanter information om
studien och studiens syfte. Jag har ocksd varit 6ppen med att mina problemformuleringar kan
komma att dndras under tidens géng. Sist uppfylls autonomikravet att det material som samlats in

endast kommer att anvindas i forskningssyfte.
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4. Det kianns som att jag ar en alien

Att definiera samt utvinna alla de aspekter och faktorer som formar hur nivé 1 autister lever samt
forhéller sig till samhéllets sociokulturella normer och strukturer ar rent ut sagt omojligt. Som
redovisat 1 tidigare kapitel dr diskursen men &ven kunskapen kring autismspektrumdiagnos i
standig fordndring samt att bdde hur samhillet sivil som autister forhéller sig till diagnosen
utvecklas. Vidare sd lever och verkar autister, pA samma sétt som andra marginaliserade
identiteter, i dmsesidigt forhdllande till andra maktrelationer. Det dr darfor viktigt att ta hansyn
till det intersektionella perspektivet, sasom etnicitet, klass eller genus, nir en bearbetar samt
analyserar den insamlade empirin. En av uppsatsens forsta analyser dr ddrmed att den levda
erfarenheten av autism &dr hogst individuell, vilket gor det svart, men dven oetiskt, att dra
generella och universella slutsatser. Men, med hinsyn till maktrelationer och en sociokulturell
kontext som kontinuerligt fordndras, gar det trots allt att urskilja/tolka nagra aterkommande och

gemensamma teman hos urvalet.

4.1 Autism & skam

Inledningsvis kan en urskilja att en av de aspekter som préglar eller tidigare priaglat en stor del av
informanternas liv & skam. Hur kénslor av skam har manifesterats skiljer sig bland
informanterna, men en kan utifrdn Goffmans stigma teoretisera att en dvergripande aspekt till
dessa skamkénslor grundar sig 1 det faktum att autism, i och med dess avvikande fran det
“normala”, alltid blir en stigmatiserad identitet (Goffman 1963, s. 8-10). I relation till att avvika
fran det normala har det funnits ett gemensamt och &terkommande tema bland studiens
informanter att jimfora sig sjdlv med en utomjording fran en annan planet och liknelsen kan
tolkas som ett sétt att illustrera att man inte &r som alla andra. Det finns en gemensam upplevd
skam 1 att inte vara som alla andra och att inte leva upp till forvantningarna som en “normal”
person forvintas uppfylla. Samtliga informanter beskrev hur fornimmelser av skam kunde uppsta

1 sammanhang dér det kunde konkretiserats att en var annorlunda.

Ett aterkommande scenario som informanter nimnde for att exemplifiera kdnslan av att inte vara
som alla andra var under skoltiden. Med referens till studiens insamlade data si var det denna tid

1 livet, barndom och tidiga tonér, da de flesta av mina informanter borjade uppticka och kénna
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att de inte riktigt passade in i det sociala sammanhanget och samspelet. Idag ar skolan en av de
forsta arenorna dér personer med autism och andra funktionsnedsdttningar méter samhillets

forvéntningar.

Jonas, en informant fran motesplatsen, beskrev hur han i grundskolan, mot sin vilja, blev
placerad i en sé kallad sdrklass med andra barn som ocksa hade diagnoser. Trots att Jonas idag ar
runt 30 &r och att detta klassbyte dgde rum for cirka 20 ar sen, framgér det att detta ofrivilliga
klassbyte ar ndgot som fortfarande pdverkar honom. Han beréttar hur néstan all kommunikation
med hans gamla klasskompisar klipptes av ndr han placerades i sdrklassen och hur hans
relationer till hans gamla neurotypiska kompisar, men dven sammanhang, upphdrde. Han skildrar
hur detta blev startskottet for hans isolerade livssituation. En kan tolka fran hans historia att detta
potentiellt var en av de forsta gdngerna som han upplevde den dikotomiska uppdelningen av
normal och avvikande, och hur han i och med sin nyfunna status som autistisk plotsligt
begrinsades fran att ingé i ett tidigare tillitet sammanhang. Utifran Goffman kan en hédvda att
Jonas, 1 samband med bytet av klass, gick frdn misskreditabel till misskrediterad. Hans
stigmatiserade identitet som avvikande gick fran osynlig till synlig, vilket ddrmed &ppnade upp
for “den normala” att behandla honom som en icke-person (Goffman 1963, s.45). Aven om det
tidigare hade kunnat noteras att Jonas inte var neurotypisk, sa konkretiserades och fastslogs hans

stigma 1 och med bytet av klass.

Jonas betonar att han idag skdms for att “framstd som mer lagfungerande eller primitiv dn vad
jag egentligen dr” och bland det vérsta som finns dr nir autismspektrumet klumpas ihop. Jonas
pastaende styrker beslutet att avgrénsa urvalet till endast en niva av autism. Att Jonas skdms dver
att framstd som mer “lagfungerade” 4n vad han egentligen &r ar en tydlig indikator pa att han
internaliserat sitt stigma. En kan argumentera for att stigmat kring autism grundar sig i att en ses
som avvikande, men en bor ocksa belysa den biomedicinska diskursens paverkan. Inom den
biomedicinska disciplinen behandlas autism som en sjukdom och genetisk storning (Nadesan
2009, s.379), vilket innebér att alla med autism &r “sjuka”. En kan argumentera for att den
biomedicinska jakten att hitta ett botemedel, med det indirekta malet att eliminera det autistiska
beteendet, stigmatiserar den autistiska identiteten &nnu mer. Inom den biomedicinska disciplinen

ses du inte bara som avvikande, du dr dven sjuk. Ddrav kan en tolka det som att Jonas skam 1 att
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framstd som “lagfungerade” inte bara grundar sig i en skam om att inte uppna normen, utan dven

en skam i att ses som “‘sjukare” &dn vad han egentligen &r.

A andra sidan #r det inte alla som upplever att det ir jobbigt att det autistiska spektrumet
beblandas och placeras i samma kategori som andra nivéer. Intervju-informanten Elsa berittar att
hon har ett flertal vinner med autism, alla med olika nivéer. Hon forklarar att nagon med autism
niva 3 inte dr “mer autistisk” dn henne, utan att hen helt enkelt behover mer stoéd fran sin
omgivning. Det som hon dock kan stora sig pa édr folk som beskriver ndgon som autistisk eller
ser det som en persons hela personlighet och att de verkar ha glomt bort att “autism ar ett

spektrum och vi alla dr olika”.

Det finns inte ett universellt svar till varfor samhéllet tenderar att klumpa ihop individer med
autism, men en kan hivda att en anledning, med forankring till Douglas (2003), ar for att
ménniskor vérldssyn dr uppbyggd pa en rad olika dikotomier, bland annat vi och dom (Douglas
2003, s. 50). Darmed tillskrivs allt som inte &r neutralt och normalt den avvikande kategorin
“dom”. Denna dikotomiska uppdelning tillater ddrmed inget mellanting. Med forankring till
uppdelningen av vi och dom hivdar Hall (1997) att detta leder till att enbart vissa identiteter
anses vara fria subjekt medan andra reduceras till statiska objekt vars egenskaper ér faststillda av
andra (Hall 1997, s. 257-258). Vidare kan autism klassificeras som en master status, och oavsett
ens Ovriga identitet kommer detta alltid att fordunklas av att en har autism (Davies & Jenkins

1997, s. 95).

Informanten Stina belyser en annan aspekt av skam och hon inleder med att berdtta att hon &r
forsiktig med vem hon berittar for om sin autism - just pd grund av att det dr skamfyllt. Men
dven om hon pépekar att det séklart kan kinnas skamset att bli sedd som konstig eller att folk
runt omkring henne agerar annorlunda nir de fir reda pa att hon har autism &r det ndgot annat
som préglar hennes skam, och det &r att hon inte blir trodd pa. Hon beréttar att hon ett flertal
ganger ndr hon beréttat om sin diagnos fatt hora saker som “men du verkar ju inte autistisk du
kan ju prata och ldsa pa hogskola”. Hon berittar att detta dven sarar henne, delvis 1 och med
oforstéelsen men dven att hon vet hur hennes liv tidigare har “préglats av misslyckanden for att

jag tidigare inte blivit forstddd da jag inte hade en diagnos som barn”.
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Att Stinas diagnos inte valideras gir att korrelera med den biomedicinska diskurs och
kunskapsregim som etablerat en “sanning” kring autism och vad det innebidr. Det finns en
stereotypiserad bild av autism, och nér en autitisk person inte passar in i den mallen kan det

uppsta forvirring, och ar ett tema som kommer att utforskas senare 1 analysen.

4.1.1 Autism & skam: Att inte vara som alla andra

Vidare belyser mina informanter att en i och med sin autismdiagnos ofta tillskrivs en egenskap
av att inte fOrstd men &dven negligeras, ndgot som en kan argumentera bero pa den
stereotypiserade bilden av autism. Det fanns dock en gemensam uppfattning av att i sjdlva verket
var det en sjdlv som blev missforstddd. “Det dr mer vanligt att jag blir missforstadd dn att jag
missforstar, det dr bara nagot folk tror”. Flera upplever att de ofta missuppfattas och Charlotte
fran motesplatsen sdger, “Jag ér tydlig, s& varfor forstdr ingen det jag sdger eller vill”. Hon kan
ibland bli férvanad och dven sirad nir folk inte forstar henne, “Hur kan du tro att det var sa jag
menade det...hur kan du tro att jag vore sa elak?”. Informanten Stina beskriver att kdnslor av
frustration kan uppsta nér en blir missforstadd eller uppfattad som avvikande. Hon beskriver det
som en frustration gentemot sig sjdlv for att hon inte dr som de andra och att hon inte forstér,
men att det samtidigt kan uppsta en irritation, ibland néstan en ilska, gentemot omgivningen for

o

att den ofta ar sd “fruktansvirt oforstdende”.

Dante, en informant frin motesplatsen, beskriver att personer med autism inte uppfattar sociala
interaktioner pd samma sitt som neurotypiska. Vidare belyser han att saker som ej faller lika
naturligt for autister, sasom kroppssprak eller andra signaler, kan missforstés, vilket kan resultera
1 att ens budskap formedlas eller tolkas annorlunda &n vad man egentligen hade ténkt. Pa
motesplatsen diskuterades att en som ér autistisk inte har samma sinnesintryck av verkligheten.
En annan deltagare beréttar att hon upplever att hon ibland inte ser hela bilden av en situation

eftersom hon ibland blir 6veranstrangd.

Som etablerat péaverkar autism ens kognitiva formagor och personer med autism kan ha
svérigheter med verbala och icke-verbala kommunikationsfardigheter samt det sociala samspelet.
Darfor kan det vara manga aspekter av social interaktion som inte kommer naturligt for personer

13

med autism. Ett dterkommande exempel dr kallprat, for “..vad ar egentligen syftet?” Stina

papekar en liknande aspekt 1 sin intervju och beskriver alla interaktioner som vildigt fabricerade.
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Vidare belyste Dante att han har lart sig att avkoda vissa sociala normer. Ett exempel var nér
motesplatsen borjade nidrma sig sitt slut. Jag och den andra neurotypiska personen i rummet
borjade sakta packa ihop véra grejer och stricka pa oss. Dante utbrister da “Jag vet och ser pa er
att det ar dags att runda av, men vad jag inte kan greppa dr varfor det inte uttryckts rakt ut -

varfor ar det inte okej att vi ska avsluta?”

4.1.2 Autism & skam: Forvantningar, normer och ideal

Det gér att urskilja en skam 1 att inte kénna sig som en réttfirdig medlem av samhaillet. Jonas
uttryckte att han skdmdes Over att han inte ingick i ett sammanhang, men att han ocksa upplevde
att han aldrig riktigt har erbjudits en chans att inga i ett. Att inte erbjudas ett sammanhang gér
hand 1 hand med Goffmans teori om att “folk bortser fran den stigmatiserades ansprak pa
gemenskap", (Goffman 1963, s.10). Avsaknaden av ett sammanhang gor att han inte kdnner
nagot syfte och att hans dagar mest gar ut pd att lasa och tinka, nagot som resulterat i en form av
isolering. Goffman redogor just for att isolering &r ett resultat av att ett stigma internaliseras och
sjdlvhat (Goffman 1963, s.20-22). Vidare menar Jonas att han tycker att det dr svért att visa for
sin omgivning att han faktiskt “forstar dem”, men dven att hans omgivning bara antar att han inte
gor det. Detta har gjort att hans sjélvfortroende forsdmrats drastiskt, och gjort att han sténger in

sig sjélv socialt.

Med forankring till Foucaults redovisning av the great confinement och governmentality, det vill
sdga att vi genom att internalisera normer blir sjdlvreglerande, kan en argumentera for att
sjalvisolering dr en produkt av neoliberalistiska ideal. P4 samma sitt som ansvaret att vara
anstillningsbar Overgatt fran staten till individen, har kanske ansvaret att “stdnga in sig sjilv”
hamnat pa individen? Enligt Focault (1961, s.46) lastes de som klassificerades som galna in, och
det sags som ett sitt att hantera samt skydda nationen fran det socialt avvikande och galna. Men i
takt med att samhéllet blivit mer neoliberalistisk och idealet om individualism och autonomi
praglar identitetsnormen kan en tolka att ansvaret att lasa in de galna har gatt frn staten till
individen sjidlv. Genom att sjdlv vara medveten om att en ej dr en normativ och godkdnd

medborgare ska en sjdlv ta ansvar for att isolera sig sjdlv fran den normativa omvérlden.

Vidare kan en argumentera for att det finns spédnningar mellan neoliberalismen, skam och vérde.

Med utgangspunkt i neoliberalism sa kan en hdvda att det idag finns en forvintan samt en
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malbild att alla samhéllets medborgare ska ha ett arbete samt uppna nédgon form av autonomi och
att sjdlva ansvara och styra over sitt eget liv. Nagot som det biomedicinska perspektivet hidvdar
att autism hindrar en frén att uppné (Bagatell 2020, s.42). En kan argumentera for att den dkade
pressen pa sjilvreglering har resulterat 1 stress och en kénsla av otillracklighet hos individer som

inte kan uppfylla dessa forviantningar pa egen hand.

Ytterligare en aspekt som gér att identifiera ar att en del av den skam som studiens informanter
upplever grundade sig i det faktum att de ej har en sysselséttning. Jonas beréttar att han “hatar att
vara sysslolos och bidragstagare” och att han, i och med detta, kinner sig nedvérderad av
samhillet. Han tror dven att om han hade haft en meningsfull sysselsittning, som han kunde
kdnna sig stolt dver, hade hans liv sett annorlunda ut. Utifran Goffman kan det tolkas som att
Jonas har internaliserat samhéllets normer kring den ideala medborgaren och i samband med att
han ej uppnétt detta sd har han dven internaliserat sitt stigma. Med forankring till Goffman sa ser

Jonas sig sjilv p4 samma sitt som “de” som stigmatiserat honom gor. (Goffman 1967, s.30-31).

4.2 Diskursen om autism och dess inverkan pa individen

Med utgéngspunkt i Jonas och hans lidngtan efter meningsfull sysselséttning bor en friga sig sjilv
vem eller vad det & som avgdr vad en meningsfull sysselsdttning ar? Med forankring till
Foucault finns det idag en accepterad och neutraliserad diskurs och kunskapsregim, som en kan
argumentera fOr att ha forstarkts 1 samband arbetslinjen under valet 2006, som betonar vikten och
skyldigheten av att arbeta. Det finns, i relation till neoliberalism och normer, en universell norm
om den moderna arbetaren som genomsyras av autonomi och sjdlvforsérjande och ett avvikande
forhallningssatt till den normativa méanniskan resulterar i en 14g status och att en, med referens
till Goffman reduceras fran att vara en fullstindig ménniska (Grinker 2020, s.56), (Goffman
1963, s. 27). Resultatet av att en inte uppnar dessa forvéantningar blir istéllet en pataglig skam
och pdminnelse om att en inte gor det, och troligtvis aldrig kommer fa forutséttningen att uppna,

som Jonas exemplifierar.

Vidare, med hénvisning till bade studiens egna empiriska data och tidigare forskning, kan en
argumentera for att samhéllets rddande diskurser, stereotyper och kunskapsregimer paverkar hur

personer med autism niva 1 upplever sina liv. Enligt Foucault etableras samhéllets "sanningar"
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genom diskurser och kunskapsregimer. Inom autismomradet omfattar kunskapsregimer de
rddande idéerna, teorierna och forestdllningarna som dr allmint accepterade och spridda i
samhillet. Detta inkluderar vetenskapliga teorier om autism, men ocksd vardagliga och
populdrkulturella uppfattningar om vad autism dr. Ur ett foucauldianskt perspektiv dr det genom
denna process som autism har fatt sin definition, diagnoskriterier och nivaer. Autism kan déarfor
betraktas som en social konstruktion som etableras och styrs genom kunskap. Som framgéar av
bakgrunden, har autism praglats av missuppfattningar och féordomar, sdsom att autism &r nagot
farligt (Foucault 1961) eller att personer med autism inte kan kénna kénslor eller saknar empati
(Molnar-Szakacs et al. 2009, s.88). Dessa felaktiga fordomar belyser att den etablerade
sanningen inte alltid ar korrekt. Studiens informanter belyser dven hur dessa historiska fordomar

hianger kvar, och fortfarande priglar samhillets uppfattning och bemétandet av diagnosen.

Bédde Johanna, Stina och Elsa hade under sin barndom/tonar haft kontakt med psykiatrin och
begért en utredning, men nekats i och med att de varit “vilfungerande” i skolan och hade
fullstdndiga betyg, och ddrmed var for “smarta” for att ha autism. Detta gar hand 1 hand med den
motbevisade tesen att autism ar lika med en intellektuell funktionsnedsittning (Thurm et al.

2019), men dven den tydliga stereotypisering av autism som rader idag.

“Eftersom jag var vilfungerande’ i skolan gjordes ingen djupare bedomning, trots att bdade
mina fordldrar forsokte fd igenom det och att jag har sett i mina journaler ddrifran att man inte

kunde utesluta nagon typ av NPF-problematik.”

En majoritet av studiens kvinnliga deltagare har belyst det faktum att autism fortfarande 4r en
manligt kodad diagnos, och att Elsa uttrycker att hon tror att manga kvinnor nekas en
utredningen i och med att “manga inte har en susning om hur dessa diagnoser kan se ut hos
kvinnor”. Charlotta frin motesplatsen pastér att hon aldrig traffat en kvinna med autism som
diagnostiserats som barn och menar att manga kvinnor diagnostiseras med ndgot annan innan det
fastslas att det dr autism. Dessutom, med forankring till stereotyper, ville Stina forst inte berétta
om sin diagnos for sin handledare d& hon anser att synen pa autism &r sa otroligt stereotypisk.
Hon kénde att hon direkt skulle bli sedd som “lagre begédvad” om hon avslojar sin diagnos, vilket

hon tror &r en supervanlig stereotyp manga foljer.
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Att autismspektrumet inte differentieras och istéllet ses som en enda enhet paverkar inte bara
sjalvbilden och hur autism representeras negativt, utan kan ocksa ha stora konsekvenser for en
persons vardag och liv. Nér "spektrat klumpas ihop i systemet” innebér det att individuella behov
och variationer inom autismdiagnoser inte tas 1 beaktning. Charlotte berittar att hon 1 samband
med byte av LSS boende skulle bli placerad med tre mén, alla med autism niva 3 i kombination
med intellektuell funktionsnedséttning. Charlotte beskriver att en var utatagerande och att alla
saknade verbalt sprak. “Hur kan det vara ritt?”” Med hénsyn till Charlotte, men dven andra
informanter, verkar det finnas ett aterkommande tema av att kdnna sig felplacerad. Jonas och en
annan deltagare fran motesplatsen beréttar att de 1 dagslaget befinner sig pa en daglig
verksamhet, men att de bdda upplever att de hamnat i en kontext med dir de ej utmanas. De bada
beskriver sig sjdlva som de mest "hogfungerande" pé respektive verksamhet, vilket oaktat
dagliga verksamhetens mal att erbjuda sysselsdttning och sammanhang, resulterat i att de kinner
sig isolerade. Det verkar finnas en gemensam uppfattning bland informanterna att det idag ar
brukaren som maéste anpassa sig efter LSS/SOL istéllet for tvirtom. En konsekvens av den
biomedicinska diskursen &r att autism tenderar att reduceras ner till en rad symtom som ska

behandlas, istillet for att se hela individen och deras unika upplevelser/behov.

4.3 Att hantera sin autism: Skotsel av stigma

Men hur hanterar personer med autism sin, vad Goffman skulle klassificera, stigmatiserade
identitet? Enligt honom forekommer “skotsel av stigma” pa alla platser dir det finns en
identitetsnorm och denna skotsel kan vara att den stigmatiserade forsoker “rétta till” sitt
avvikande beteende/egenskap/drag samt att hen lagger ner stor anstringning pé att klara av
samhiéllets normativa forvintningar (Goffman 1963, s.17/141). Denna “réttning” gér att
identifiera 1 savidl studiens insamlade empiri samt 1 tidigare forskning och den mest
forekommande skdtseln som studiens informanter anvéinder sig av ar masking. Masking beskrivs
som ndr en person med en funktionsnedsdttning maskerar sin diagnos for att uppfattas som
normativ/neurotypisk och diarmed accepteras och blir en del av den “normala” gemenskapen,

detta eftersom den som inte passar in och som avviker fran normen riskerar att frysas ut.

Lars, en snart 70 arig man fran motesplatsen, berdttar hur han hanterat sitt stigma men dven

forhallit sig till samhillets normativa diskurs kring autism under hela sitt liv. En kan f6rst och
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framst belysa att Lars har en lite annorlunda instéllning till sin egen diagnos samt till samhéllets
bild av autism jamfort med de andra. Medan de andra informanterna skildrar de oréttvisor de stér
infor kénns det ndstan som att Lars har kommit att “acceptera” hans marginaliserade och
stigmatiserade identitet; och péd sa vis hittat kryphdl. Han beréttar att han mérkt att han har en
viss formaga att bli blockerad fran vissa sammanhang, speciellt inom arbetsvirlden. Darav har

han valt att bli egenforetagare.

4.3.1 Masking

Vidare bekrdftar alla informanter att de ndgon gang under sitt liv dgnat sig 4t masking. En

(13

informant frdn motesplatsen beskriver att som “..valet mellan att kompromissa eller vara sig
sjalv”’. Néagot som sticker ut var att det var forst i samband med att en diagnostiserades med
autism som manga informanter forst forstod vad for typ av skddespeleri som de dgnat sig at.
Vidare upplevde ménga att denna kamouflering alltid varit en stor del av deras liv och en
informant beskrev den stora chock som hon upplevde nir hon forstod att alla inte gjorde sé i

sociala ssmmanhang.

Som etablerat av Cook tenderar masking att vara mer forekommande 1 de sammanhang dir en
inte berdttat om ens diagnos. Valet att inte berétta om ens diagnos kan bero pé att en inte vill
tillskrivas en viss stereotyp om ens diagnos skulle bli kéind for allménheten (Cook 2023, s. 8-9).
Studiens informanter pavisar Cooks péstaende och flera exemplifierar att ett av de sammanhang
en kidnner behov att maskera pd &r sin arbetsplats eller annan arbetsrelaterad sfar. Vissa
informanter beskrev en rddsla att ens autism skulle paverka ens fOrutsdttningar att fa jobb.
Informanten Nina berdttar att hon wvalt att inte berdtta om sin diagnos ndr hon &ar pé
arbetsintervjuer. Anledningen bakom beslutet ar att “..jag vill bli bedomd for min kompetens och
inget annat”, och hon tror att hennes chans till anstéllning minskar om hennes potentiella chef &r

medveten om hennes diagnos.

Informanten Stina praktiserade pa en arbetsplats under samma period som var intervju dgde rum.
Hon beréttade att hon tagit ett beslut att endast informera sin handledare pé jobbet, men inte sina
kollegor. Vad som kan argumenteras sticka ut med Stina dr att hon i samband med sina studier
praktiserade pad en daglig verksamhet, och med referens till Cook (2023) bor detta

icke-neurotypiska sammanhang uppmuntra till autenticitet, men for Stina blev det nidstan
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tviartemot, dd hon upplevde att behovet att maskera blev dnnu storre nidr hon skulle ingd en
professionell yrkesroll bland andra med autism. Hon trodde inte att hennes kollegor skulle forsta;
dé deras koppling till autism var deltagarna pd verksamheten som kanske inte hade ett verbalt
sprék eller hade autism kombinerat med en intellektuell funktionsnedséttning. Hon tror att manga
som arbetar har den stereotypa bilden av autism att “alla autister gillar tag, ar icke-verbala och

gér runt med horselképor”.

Vidare betonar Stina att hennes mask, forutom nar hon 4r hemma med sin sambo ecller med sin
mamma, alltid &r pd. Hon beskriver alla andra mdten med ménniskor som ett skadespel for att
passa in och inte upplevas som konstig. Det virsta som finns dr nir hon rakat ta av sig masken
for tidigt och bara &r sig sjdlv. Hon berittar att det ofta hént under hennes utbildning “att jag
liksom bara dr jag i vissa stunder”. En klasskamrat hade fragat varje dag om hon var ledsen eller
madde daligt eftersom hon inte log under samtal, holl 6gonkontakt, var tyst eller inte skrattade
hogt nér andra gjorde det. Nar hon fick frdgan hur hon orkade uppritthalla denna mask svarade
hon att hon “helt arligt och rakt svarat sa gor jag inte det, jag orkar faktiskt inte”. Hon beskriver
att minga av hennes kvéllar spenderas gritandes i sédngen eller att hon sitter totalt lamslagen
framfor datorn och bara stittar, “Det tar otroligt mycket pd energin”. Det vérsta med att ta av sig
masken &dr bland annat att kénslan av att ej passa in forstirks, detta eftersom hon i samband med
att hon tar av sig masken far dessa fragor, vilket gor att hon inser att ndgot hon gjort inte ar
socialt acceptabelt och konstigt. Nina uppmirksammar ocksa att det dr jobbigt att fa frdgor. Hon
menar att det i slutindan tar mindre pd krafterna att maskera &n att &n att inte gora det. Nina
upplever att om hon “visar sig svag” sd far hon fragor av folk som hon inte vill svara pa, vilket
gor att hon istéllet bryter ihop. Stina och Ninas berittelser konkretiserar hur djupt rotade

samhillets sociala normer dr och hur ens omgivning reagerar om en inte uppnér dessa.

Nina aterberéttar hur hon under sin barndom kopierade sitt dldre “coolare’ syskon, och hur hon i
samband med detta genast blev mer populér i sin skola. Det finns ett dterkommande narrativ att
man ¢j duger som man dr ndr man &r sitt “autentiska jag”, utan att skadespela. Nina berittar att
hon da upplevde att det kindes battre att latsas vara ndgon annan &n att vara sig sjalv. “Ja precis,
det kindes béttre att vara nagon annan. Nagon som var béttre dn mig”. I citatet kan en urskilja
Goffmans tankar om hur den stigmatiserade identiteten internaliserar sitt stigma, vilket kan

resultera i sjilvhat (Goffman 1963, s.14-15). Aterigen kan en tolka det som att Nina, pd samma
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sdtt som Jonas, ser sig sjdlv genom den “normala” omgivningens perspektiv. Vad som skiljer

dem &t dr att Jonas valt att skota sitt stigma genom isolering, medan Nina tar p sig en mask.

A andra sidan berittar William att han nddvindigtvis inte kéinner ett behov att maskera, utan att
det helt enkelt & vem han 4r och en del av vardagen. Huruvida denna masking kédnns jobbig
skiljer sig fran dag till dag. Lars berittar att han alltid maskerar, och att han i sin vardag har som
mal att “..att vara sa trakig och vanlig som mdjligt”. Han menar att han kan vara sitt autentiska

jag nér han ér sjdlv.

Elsa menar att hon dgnat sig 4t masking hela sitt liv men att det forst var nir hon fick sin diagnos
som hon forstod att det var det hon gjort. Hon beskriver att hon alltid har anpassat sig efter hur
andra agerat och utvecklat olika personligheter beroende pa vem hon umgétts med. Hon beréttar
dven att hon ldnge forsokt trycka undan sina tics, men inte forstitt varfor de dnda inte forsvunnit.
Idag kinner Elsa inte alls ett lika stort behov att maskera, men uttrycker att det kan férekomma

under arbetssituationer eller intervjuer.

4.3.2 Att gora sin diagnos rétt

Som Goffman belyst dr en stigmatiserad identitet antingen misskrediterande eller misskreditabel.
Att vara misskrediterad innebdr ett synligt stigma eller ett stigma som 1 alla fall dr ként for
allménheten, till exempel etnicitet. Att vara misskreditabel betyder att allménheten inte kdnner
till ens stigma och det kan vara ens sexualitet eller en osynlig funktionsnedsittning (Goffman
1963, s. 75). Denna studies empiri redogdr dock for att autism niva 1 alternerar mellan att vara
misskrediterande och misskreditabel. Att ha autism dr inte nagot som nddvéndigtvis syns, ett
pastaende som kan bekriftas av antalet som fatt sin diagnos i vuxen alder. Hade autism alltid

varit synligt och patagligt borde alla ha diagnostiserats som barn.

Utifrdn Goffman s& behandlas inte alla stigmatiserade identiteter lika och det &r inte alla icke
onskvirda egenskaper som reduceras utan “endast de som upplevs vara oforenliga med vart
monster om hur en viss typ av individ bor vara” (Goffman 1963, s. 10). P4 samma sétt som det
finns genusnormer och stereotyper, finns det som etablerat dven en stereotypisk bild av autism.
En kan dven argumentera fOr att denna stereotyp dr en produkt av den neoliberalistiska och

biomedicinska disciplinen. Det fanns en tendens hos informanterna att anspela pa sin diagnos
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och pd sd vis “gbra sin” diagnos pa ritt sitt; Ett roligt och ldttsmélt sddant. “S& dven om du
avviker frdn normen sa gor du i alla fall inte det pa ett jobbigt sitt”, sa William i samband med
att han berdttade att han, pa sin arbetsplats, kunde spela pa sin diagnos i ett forsok att vara sina

kollegor till lags. Att vara autistisk pa ratt sétt.

4.4 Att falla mellan stolarna

Att leva upp till samhillets normativa forvéntningar, skyldigheter och krav dr dock inte det
lattaste ndr en har en diagnos och en kan argumentera att det rader en diskrepans mellan
samhillets mal om sjdlvstindighet och hur stodet kring autism ser ut idag. Utifran det
neoliberalistiska perspektivet ses individen som ndgot som bidrar till vilfarden och néstintill ska
agera som en resurs som ska optimeras. I samband med beskrivningen av individen som en
resurs uttryckte Stina att det beskrev hennes levnadssituation och att det var ndgot som hon
tankte pd dagligen. Hon berittar att hon efter en dag pa praktiken dr helt slut och att orken att
gora det hon gillar och tycker ér kul inte finns. Energin récker inte till for bdde jobb och ledig tid,
och all den tid som spenderas utanfor jobbet dgnas at aterhdmtning. “Det kidnns som att jag som
individ behdver prestera och att alla mina krafter ska anvindas tills det finns 0% kvar, men

egentligen dr det ju inte nyttigt i lingden da jag kraschar”.

Vidare berittade Sam, 20 ar fran motesplatsen, att hen behdvde hoppa av universitet for att det
inte gick att hantera uppldgget. Byte av salar, oregelbundet schema och den stora klassen blev for
mycket, och Sam gick till slut in i vdggen. Samtidigt som Sam borjade ldsa pad universitet
paborjade hen dven sin utredning for autism, vilket Sam hade meddelat sina ldrare. Men nidr Sam
vil fick sin diagnos var det forsent, for hen hade redan hoppat av universitetet. 1 det
neoliberalistiska samhéllet &r det ens eget ansvar att vara anstdllningsbar och uppnd
arbetsmarknadens krav (Fejes och Nicoll 2008, s.103-105). Men med referens till den insamlade
empirin dr detta inte det lattaste ndr sambhillets olika institutioner inte dr anpassade eller
utvecklade efter den autistiska personens behov. En kan argumentera for att det uppstar en
diskrepans mellan det stdd som finns tillgdngligt och mélet kring att alla medborgare ska ha en

sysselsittning.
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Séledes upplevs det vara en forvirrande tid att vara autistisk. Ett flertal av studiens informanter
beréttar att de har haft svart att navigera sin diagnos men dven “sin roll” som autisisk med niva 1.
Som etablerat dr autism ett brett och individuellt spektrum, men de officiella nivaerna ligger
mellan 1-3. Vilken niva en diagnoseras med baseras pd hur mycket stod en berdknas behdva for
att klara av vardagen (Autism 2023). Men sammanstillningen av den insamlade datan tyder pa
att minga upplever att deras diagnos inte tas pa allvar. Det har tidigare framkommit att flera av
studiens deltagare avvisades fran att paborja en utredning under sina skolar i och med att de var
“for smarta” for att ha en diagnos men nu &r det istédllet flera som upplever att, nir de vil
diagnoserats, dnda inte far tillgdng till adekvat stod eftersom de &r sa pass "hogfungerande".
Aven om ménga av studiens informanter berittat att sjilva diagnostiseringen haft en positiv
inverkan pa deras egen sjilvbild och sjdlvacceptans s& uppfattar de fortfarande att stodet ar
bristande. Vidare var ett dterkommande tema 1 intervjuerna och samtalen pd motesplatsen
forestillningen om att “allt skulle 16sa sig ndr man fick sin diagnos” - nagot som visade sig inte
vara riktigt sant, speciellt inte for de som diagnostiserats senare i livet. Hakan, som fick sin
diagnos 1 februari vid ndstan 60 ars dlder, beréttar att han inte fick ndgot stod utan istéllet fick
hora att han klarat sig s bra hittills, “men till vilket pris?”. Aven Sam upplever att hen i samband
med hens diagnostisering inte fick ndgra tydliga riktlinjer kring vad for stéd som fanns

tillgéngligt.

Stina menar att det kinns som att man som hyfsat “hdgfungerande” faller mellan stolarna och att
det knappt finns ett system som backar upp en. Hon beskriver att hon har vildigt stora behov att
anpassa sin vardag, men att det inte &r henne som samhallet har ambition att stotta, utan dem
med en mer pataglig diagnos. Hon beskriver att hon forvéntas klara av ett heltidsjobb och ta hand
om ldgenheten samtidigt som hon ocksa ska forvintas att framstd som normal och orka ha ett
socialt liv. Bdde Hékan och Stina belyser att samhaéllets system inte dr anpassat efter personer
med autism. Stina exemplifierar att klara av en 40 timmars arbetsvecka dir du dessutom tvingas

att vara social dr fruktansvirt utmanande for manga.

Lars, en deltagare pa motesplatsen, tycker att samhillet har fel forvantan pa vad stodet kommer
att hjdlpa honom med. Han belyser att han inte kommer “bli normal” bara for att han far stod.
Stodet kommer att underlitta hans vardag, men han kommer aldrig att bli normativ for det. Han

beréttar att bland det jobbigaste med sin diagnos &r att ““..hur mycket man an forsoker att bli
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vanlig sa finns det 4nda ett avstdnd”. Han beskriver niva 1 som “..desto ndrmare normen du ér,

desto mer medveten blir du om att du ej passar in i den”.

4.5 Acceptans

Som det redogdrs for i tidigare forskning péagér ett skifte och som illustrerats i Bagatell sker det
en allt storre mobilisering och handikapprorelsen vixer sig starkare. S& dven om en med
forankring till studiens teoretiska ramverk och tidigare forskning kan klargéra att autism

fortfarande ar en stigmatiserad och marginaliserad identitet, s& finns det en 6kad acceptans.

Vad for sjilvbild men &dven sjdlvacceptans studiens informanter har skiljer sig at. Vissa
informanter berdttade om den stora lidttnaden som kom i samband med att en diagnostiserades
med autism medan andra fortfarande fortfarande har svért att hantera samt forhalla sig till sin
diagnos. Elsa beskrev hur hon borjade grata lyckotarar och brot ihop “pa ett bra sitt” niar hon sag
vilka diagnoser som stod pd pappret. Att diagnostiseras var en bekréftelse pa att hon inte hade

“hittat pa sina svérigheter”.

Elsa berittar 4ven om att hennes tidigare Onskan att vara som alla andra minskade i samband
med att hon fick sin diagnos, samt att hon borjat “upptrdda mer autistiskt”. Nir jag fragade vad
det innebar klargjorde Elsa att hon numera tillater sig sjdlv att ha tics offentligt och att prata hogt

om sina hyperfixeringar och specialintressen utan att skimmas.

“Det kdanns som att jag har blivit mer autistisk i det att mina symptom har blivit tydligare, men
det dr nog mer eftersom att jag har slutat halla tillbaka mig sjilv och har borjat acceptera att

jag dr den jag dr, utan att forséka fordndra det.”

Med forankring till Bagatell (2020) och Grinker (2020) dr en av den biomedicinska disciplinens
mal att forebygga och hitta ett botemedel for autism och nir frigan kring ett botemedel stélls &r
responsen kring mina informanter tudelad. Vissa av mina informanter har sen tidigare uttryckt en
onskan efter att vara “normal”, men huruvida denna langtan efter att vara normal grundar sig i en
onskan att vara neurotypisk eller egentligen ar en lingtan att, pd samma sdtt som neurotypiska
och icke-stigmatiserade identiteter, vdlkomnas in samt tillatas in i den sociala gemenskapen é&r

inte helt glasklart, och troligtvis nadgot som skiljer sig at fran person till person.
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En gemensam nidmnare som gér att identifiera hos de informanter som har en mer accepterad
sjalvbild dr att de har ett tydligare socialt sammanhang i form av vénner eller sambo, dn de som
har en mer stigmatiserad bild av sin diagnos. Att f4 chansen att knyta an och relatera till ndgon
annan med liknande erfarenhet verkar uppmuntra till acceptans. Har kan en med avstamp 1
Douglas resonemang kring att smuts ar relativt och kontextuellt (Douglas 2003, s.44). Att ha
autism ar 1 sig sjdlvt inget “smutsigt”, men nir autism placeras i en strukturellt normativt “ren”
kontext blir det genast patagligt att autism ar ndgot avvikande och blir ddrmed, med tillimpning
av Douglas, smutsig. En parallell till att smuts alltid dr relativt kan tolkas att finnas i studiens
egna observationsdata, men dven i tidigare forskning sdsom Cook (2023) och Bagatell (2020).
Med forankring till denna kombinerade kollektion av data kan en tolka det som att vissa personer
med autism, och andra neuropsykiatriska diagnoser, kan uppleva att de i sammanhang dér de
delar sin diagnos med andra kan vara autentiska och kommunicera naturligt och inte kédnna ett
behov av att hantera sitt stigma (Bagatell 2020, s.39). Denna autentiska kommunikation gick att

identifiera pa motesplatsen.

"Det dr jobbigt att vara avvikande”, men nér en placeras i ett sammanhang dir en inte dr det, dér
ens diagnos plotsligt & normal och accepterad, och det istillet &r till exempel jag som
neurotypisk som avviker, kan en tolka det som att det sker ett skifte. Aven om det som
diskuterades bland deltagarna pd motesplatsen ibland var de negativa och jobbiga aspekterna
med att ha autism, s som att klumpas ihop och stereotypiseras med sin diagnos, s& kan en
subjektivt tolka det som att dessa méinniskor dndéd “vagade beritta”. P4 motesplatsen var de inte
ensamma med sina kinslor, och d&ven om deras erfarenheter kunde skilja sig drastiskt at, sa fanns

det dnda ett gemensamt kansloregister. De vigade kommunicera fritt, undvika 6gonkontakt etc.

Bagatell (2020) skriver att autism, enligt det biomedicinska perspektivet, ar ett problem som ska
16sas samt nagot som hindrar den diagnoserade fran att leva ett "fullvéardigt liv”. Detta héller inte
Elsa med om utan sdger att “Autism dr bara ett problem for att samhdllet har gjort det till ett
problem”. Citatet gér att korrelera med Foucaults teori kring diskurs och kunskapsregim och
vem som egentligen har ritten att avgdra vad som ir ritt eller fel men ocksa vad som ir sant. Ar

autism en sjukdom eller ar det en neurologisk skillnad som inte kraver ett botemedel?

Stina berittar att hon trots avund till de som diagnostiserades med autism 1 ung alder sa tycker

hon att det varit héftigt att {4 sin diagnos som vuxen i och med att “den kénslan av att allt foll pa
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plats var sa jdkla méktig". Att f4 en diagnos att landa i beskrivs som ett coolt statement f6r henne

sjdlv att hon minsann inte dr konstig.

"Jag har en diagnos och det AR sd hdir jag fungerar oavsett vad négon séiger eller tycker. Det

har varit sa hdftigt att fd landa i det hela!”
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5. Avslutande diskussion & reflektion

Genom intervjuer och deltagande observationer har denna studie &mnat att undersoka den
komplexa interaktionen mellan individer med autism niva 1 och samhéillets normativa strukturer,
forvantningar och skyldigheter samt hur de hanterar och forhéller sig till dessa. Att leva med
autism dr en hogst individuell frdga, och att tillskriva den insamlade empirin som universell ar
och bor inte vara utforbar. Genom tillimpningen av teoretiska ramar frdn Goffmans stigma samt
Foucaults perspektiv pa neoliberalism, kan dock studien belysa hur personer med autism ofta
hamnar utanfor de socialt accepterade normerna och dirmed upplever svarigheter i att navigera

ett samhélle som inte dr anpassat efter deras behov.

Idag ses autism som en funktionsnedséttning som begrinsar de diagnostiserade frén att leva ett
“normalt” liv. Men resultaten tyder pd att det snarare dr samhillets normer, strukturer och
forvantningar som skapar hinder for personer med autism niva 1. Genom att forsta och erkdnna
dessa utmaningar kan vi borja arbeta mot ett mer inkluderande samhélle dér olika kognitiva stilar
och erfarenheter vérdesitts och integreras. For att skapa ett mer inkluderande samhélle ar det
avgorande att forandra den allménna uppfattningen och diskursen kring autism samt arbeta for

att minska stigmat kring behovet av stod.

Resultatet visar att individer med autism menar att deras diagnos, istéillet for att betraktas som en
sjukdom, bor ses och “hanteras” som en skillnad. Dessutom behover samhillets olika
institutioner, utbildningssystem och arbetsmarknad anpassas for att bittre stddja samt inkludera
personer med autism. For i dagsldget kan en argumentera for att manga upplever att de inte ens
fér en chans att lyckas. Vidare visar det bearbetade materialet att samhéllet tenderar att reducera
dem med autism till ett enhetligt monolitiskt subjekt, istdllet for vad de egentligen &r; individer.
P& samma sétt som att alla neurotypiska inte dr likadana dr inte heller de med autism det, och
denna enhetliga dskédning &r ett resultat av en stereotypisering av diagnosen. I slutindan belyser
resultatet av denna studie vikten av att lyssna pd och inkludera rosterna frdn de som lever med

autism for att skapa en djupare forstaelse och pa sa vis bidra till forédndring.

Forslag pé framtida forskning dr att vidare undersoka den levda erfarenheten av autism, men att

fordjupa sig kring hur folk med autism bemdots samt hanteras av diverse myndigheter. Samt att
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utforska specifika strategier och interventioner som kan forbéttra livskvaliteten for individer med

autism och dédrmed frimja deras deltagande i samhallet.
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