*i Linn€universitetet

Kalmar Viixjo
Utbildningsprogram for sjukskoterskor
Examensarbete, 15hp

”Operation anpassning’’

konsten att vara kvinna med autism

En kvalitativ litteraturstudie baserat pa sjalvbiografier

IS

/e F
FN ‘@@@
X 2 ;:?.———-/I,’ =4

////5 Forfattare: Anna Kristoffersson & Agnes Siggelin

— Handledare: Mikael Rask
\\\\ Examinator: Ewa Andersson
Termin: HT21

Amne: Halso- och vardvetenskap
Niva: Grundniva

Kurskod: 2VA61E




T Linn€universitetet

Kalmar Viixjo
“Operation anpassning”
Titel konsten att vara kvinna med autism
En kvalitativ litteraturstudie baserat pa sjalvhiografier
Forfattare Anna Kristoffersson & Agnes Siggelin

Utbildningsprogram | Sjukskoterskeprogrammet, 180 hp

Handledare Mikael Rask

Examinator Ewa Andersson

Adress Linnéuniversitetet, Institutionen for hélso- och vardvetenskap

Nyckelord Autism, autismspektrum, halsa, kvalitativ metod, kvinnor, litteraturstudie,

livsvérld, psykisk ohélsa, sjélvbiografi.

Sammanfattning

Bakgrund: Autismspektrumtillstand ar ett samlingsbegrepp for de tre tillstanden
atypisk autism, asperger syndrom och autism. | Sverige berdknas att 1-2 % av
befolkningen innehar diagnosen men det ar framst man som blivit diagnostiserade.
Autism &r en diagnos som i de flesta fall inte marks eller syns pa utsidan och det
visar sig vara sarskilt problematiskt att diagnostisera tillstandet hos kvinnor. Psykisk
ohalsa i form av depressioner, angestsyndrom och atstérningar &r inte ovanligt hos
kvinnor med autism, vilket orsakar ett stort lidande. Det finns inga specifika
lakemedel som botar autism, det som daremot kan underlatta ar att fa hjalp med att
anpassa vardagen.

Syfte: Syftet var att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med autism.

Metod: En kvalitativ litteraturstudie med en induktiv ansats som baserades pa fem
sjalvbiografier, skrivna av kvinnor som lever med diagnosen autism. Genom
kvinnornas beréttelser och upplevelser skapas ett underlag som bearbetats och
kategoriserats. Materialet analyserades genom en kvalitativ innehallsanalys med ett
manifest forhallningssatt.

Resultat: Bestod av tre kategorier och sju underkategorier. Kategorierna benamndes
psykisk ohalsa som skapar lidande, att kédnna sig annorlunda och vardagens
utmaningar.

Slutsatser: Att vara kvinna med autism innebér att leva ett liv som kantas av
psykisk ohélsa, ofrivilligt utanférskap och en langtan av att passa in.

Nyckelord

Autism, autismspektrum, hdlsa, kvalitativ metod, kvinnor, litteraturstudie, livsvarld,
psykisk ohélsa, sjalvbiografi.
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1 Inledning

Pa senare tid har diverse streamingtjanster publicerat serier och filmer dar det
forekommer man och kvinnor med autism. Vi har dven var nutida mest kanda
miljoaktivist Greta Thunberg som star hogst pa barrikaderna och utmanar maktens
ledare for det hon tror pa. Greta och de olika rollkaraktarerna har blivit 6gonéppnare
dels for sina budskap, dels for den hogfungerande autismen. Att vara kvinna och
leva med autism innebdr dock att vara manniska i en vérld som inte &r skraddarsydd
for alla. Forfattarna till denna studie ville darfor lyfta fram kvinnorna och beskriva
en bild av hur det &r att leva med en diagnos som l&ange antogs vara en manlig
sjukdom.

2 Bakgrund

2.1 Autism

Autismspektrumtillstand innebar ett samlingsbegrepp for de tre tillstinden atypisk
autism, asperger syndrom och autism, vilket harefter kommer bendmnas som
samlingsnamnet autism. Diagnosen autism ar ett mycket brett spektrum dér stora
variationer och svarighetsgrader forekommer (Rex, 2019). | Sverige beraknas att 1—
2% av befolkningen lever med nagon av dessa diagnoser som kan klassificeras
innanfor spektrumet. Man ar 6verrepresenterade och diagnosen é&r fler ganger
vanligare hos man jamfoért med hos kvinnor (Hjarnfonden, 2019). Enligt Lord et al.
(2020) skiljer sig variationerna inom diagnosen markant at nar det kommer till
autonomin i vardagen. Vissa lever i vuxen alder helt sjalvstandiga medan andra &r i
behov av dagligt stod.

Ett framtradande drag kan vara svarigheter att anpassa sig till vardagen. Det kan
handla om samspelet med andra manniskor, anpassningsformaga eller att tolka
situationer. Den verbala formagan utvecklas aven olika inom spektrumet. Vid svar
autism tenderar vissa individer att aldrig utveckla nagon talférmaga, till skillnad for
den hdgfungerande autismen dar den verbala formagan ar mer opaverkad och i
stéllet kan uppfattas som perfektionistiskt och formell (Rex, 2019).

2.2 Kannetecken

Enligt McDonnell et al. (2014) kan 6verkanslighet for yttre faktorer forekomma hos
personer med autism. Det &r inte ovanligt att vara 6verkanslig mot olika typer av
hdga ljud, tryck eller specifika dofter. Lattare berdring kan uppfattas som mycket
smartsamt for en person med autism, medan ett fast tryck kan fungera avslappnande
for vissa individer. Ett annat utmérkande drag for autism ar det stora intresset for ett
specifikt omrade. Intresset kan véckas i tidig alder och bibehalls darefter under en
langre tid. Sjalva amnet kan i princip besta av vad som helst och intresset kan bli
mycket stort och djupgaende (Rex, 2019).

1(26)
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2.3 Diagnostisering

For att stalla en diagnos finns tva kanda verktyg som praktiseras i Sverige och
internationellt. ICD (International Classification of Diseases) samt DSM,
(Diagnostic and Statistic Manual of Mental Disorders). ICD anvands for att koda
och underlatta journalhanteringen samt klassificera olika sjukdomstillstand. For att
stélla en psykiatrisk diagnos som autism, ligger samtalet till grund for beddmningen.
DSM bestar av ett antal punkter dar patientens tillstand bedoms och en vardering av
svarighetsgraden mts. Det finns dven en fast mall dar behovet av stod kan skattas
och bedémas. Mallen har tre nivaer som utgar fran foljande kategorier; kraver stod,
kraver omfattande stdd och krédver mycket omfattande stdd. N&r en diagnos
faststallts via DSM ska den sedan dverforas till ICD for att kodas och namnges for
en overskadlig dokumentation (Autism Sverige, 2021).

2.4 Behandling

Det finns ingen medicinsk behandling som botar autism, vilket innebér att de
atgarder som kan utforas ar mer beroende av omvardnadsatgéarder samt anpassningar
i vardagen. Dar symtom som hyperaktivitet och aggression ar vanliga kan
medicinering med antipsykotiska medel samt centralstimulerande lakemedel
forekomma. Forskning visar pa att Kognitiv beteendeterapi (KBT) ar verksam for
personer med autism som uppvisar angestsymtom. VVuxna och ungdomar med
autism har visat sig svara mycket val pa KBT behandlingar da depressioner
forbattrats och stressnivaer reducerats (Wise et al., 2019). Andra icke medicinska
metoder som prévats har varit att anvanda sig av musik och att vistas med héstar.
Att sammanféra méanniskor med autism med djur har visat sig ha en terapeutisk
inverkan. Aven att tillampa ridning som en terapiform har visat ge en lugnande
effekt samt god utveckling av den empatiska formagan (Allgulander, 2014; Malcom
etal., 2017).

2.5 Autism och psykisk ohdlsa

Att leva med autism &r komplext och kantas manga ganger av ett forsamrat psykiskt
maende. En bidragande orsak till att psykisk ohalsa uppstar kan hérledas till en sen
diagnossattning. Det &r inte ovanligt att den forsta diagnostiseringen hos kvinnor
faller inom depression, sjalvskadebeteende eller dtstorningar i stéllet for autism
(Rex, 2019). Enligt Uljarevic et al. (2020) studie &r det kvinnor och individer med
svarare autism som upplever ett djupare och samre psykiskt maende. Studien visade
dven pa att barns maende klassades som béttre &n vuxnas. Ward och Webster (2017)
menar att en utlésande faktor till att en individ med autism drabbas av psykisk
ohalsa kan kopplas till stérre livsomstéllningar som exempelvis att bérja studera.
Studielivet innebar manga ganger en stor livsomstallning och det ar darfor inte
osannolikt att det psykiska maendet forsamras under studietiden. Samspel med
klasskamrater, grupparbete samt att uppfylla studiekraven ar nagra av de faktorer
som kan utldsa svara perioder av angest och depressioner. Anpassningsformagan
satts aven pa prov da det upplevs som svart att anpassa sig till mindre forandringar,
som exempelvis schemadndringar och plotsliga byten av klassrum.
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2.6 Autism i vuxen alder

Depape och Lindsay (2015) beskriver det komplexa i att leva med autism och hur
diagnosen kan komma att sétta en livslang pragel. Att leva som vuxen med
diagnosen kan upplevas mycket olika. Flera individer med autism menar att saker
och ting faller pa plats nar de val far sin diagnos. Daremot kan tankar och langtan
fortfarande uppsta om att nagon gang fa kanna sig som alla andra. Mycket handlar
om att forsta sig sjalv och sedan soka acceptans. De negativa aspekterna med att
leva med en diagnos faller pa en sviktande sjalvkansla samt hopplGsheten i att
sjukdomen inte ar botbar.

En svarighet som ofta uppstar ar situationer med andra manniskor som kréaver
sociala interaktioner. Familjen ses manga ganger som den huvudsakliga kallan till
det sociala umganget. Da det ofta finns en storre forstaelse och acceptans kring
diagnosen hos de narstaende. Vanskapsrelationer kan upplevas som mer
problematiska aven om det, precis som hos manga andra finns en langtan efter
djupare vanskaps- och kérleksrelationer (Depape & Lindsay, 2015).

Individer som &r arbetsverksamma klara manga ganger av sina arbetsuppgifter val,
men kan uppleva stress da exempelvis en rapport ska lamnas in inom en viss
tidsram. Andra utmaningar kan vara att arbeta med for manga saker eller ta emot for
omfattande instruktioner samtidigt. De sociala utmaningarna som ar centrala for
diagnosen kan dven visa sig pa en arbetsplats. Att spela det sociala spelet samt
engagera sig i en konversation kan bli stora utmaningar och en kélla till stress. Det
kan handla om att ratt saga saker vid ratt tidpunkter samt att veta vad som passar sig
till olika situationer (Bury et al., 2021).

2.7 Kvinnor med Autism

Genom tiderna har fler man blivit diagnostiserade inom autismspektrumet jamfort
med andelen kvinnor. Det har lett till att diagnosen lange rdknades som en manlig
sjukdom och den kvinnliga aspekten blivit asidosatt. Anledningen till att det har
varit svarare att uppfatta de karakteristiska dragen hos kvinnor antas bero pa att de
uttrycker sig annorlunda samt har en formaga att dolja sitt faktiska maende. Det
resulterar manga ganger i att kvinnor far sin diagnos senare i livet, jamfort med en
man som kan fa den redan i tidig barndom (Baldwin & Costley, 2016). En annan
orsak till den senare diagnostiseringen kan vara det specifika specialomrade som ses
hos bade barn och vuxna med autism. Hos kvinnor ses ofta intressen for djur, klader
eller manniskor, vilket inte ses som sérskilt ovanligt for aldern och darfor
uppmarksammas det inte lika tidigt (Rex, 2019). Att inte fa en diagnos i tidig alder
kan innebara en svar tid for individen da fokuset ligger pa att passa in och spela med
i ett spel som egentligen inte forstas. Genom avsaknaden av en diagnos gar
individen dven miste om de stod och hjalpinsatser som finns att tillga, exempelvis
under skoltiden. Att uppratthalla en fasad om att vara som alla andra ar psykiskt
pafrestande och kan ta sig i uttryck i forsvarade atstorningar och depressioner
(Baldwin & Costley, 2016).
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2.8 Allmansjukskoterskans roll

| studien av Lord et al. (2020) framhalls att diagnosen autism fétt en annan innebord
under de senaste 50 aren da diagnosen gatt fran en ovanlig och snav definition av en
barnsjukdom till att den idag klassas som en livslang diagnos. | vuxen alder ar det
vanligt att depressioner och angest uppkommer i anslutning till diagnosen, vilket ger
ett sviktande valbefinnande och upphov till vardkontakter. Skarséter, (2013)
beskriver att psykisk ohélsa &r ett vanligt forekommande inslag i flera olika
vardsammanhang och inte enbart inom den psykiatriska varden. Det innebér att
allménsjukskoterskan som aterfinns saval inom den somatiska varden som inom
psykiatrin bor besitta kunskap om diagnosen samt kunna identifiera specifika
symtom for att varden ska kunna anpassas och fortskrida pa ett korrekt sétt.
Hejlskov Elvén och Kosner (2017) beskriver hur bemétandet med en méanniska med
en neuropsykiatrisk funktionsvariation som autism stéller storre krav pa hur
sjukskoterskan anvander sitt kroppssprak for att undvika att utlosa “triggers” hos
patienten. Ogonkontakt ar exempelvis nigot som kan vara mycket kansligt, framst
om 6gonkontakten halls langre an tre sekunder. En person med autism har latt for att
bli paverkad av andras sinnesstamningar, vilket gor att en sjukskéterska bor bemota
personen lugnt och avslappnad.

Ekebergh och Dahlberg (2019) beskriver hur samtalet blir det centrala vid ett mote,
vilket stéller hoga krav pa sjukskoterskans formaga att forsta dven da spraket av
nagon anledning inte finns. Vid autism kan sprakforbistringar forekomma vilket
bidrar till att ett samtal utférs ordldst. Det innebar att sjukskoterskan i stéllet
behdver kunna na fram och méta patienten genom andra végar. Att lasa av
kroppssprak kan leda till forstaelse for vad patienten egentligen menar men inte kan
uttrycka. Det kan tyckas mindre problematiskt da den verbala formagan finns hos
bada parter, men det kravs ett stort engagemang fran sjukskaoterskans sida for att
samtalet ska bli vardande och larande. Ett larande samtal innebar att patient far
utbildning i sin sjukdom. Det kan dock inte bli en uteslutande monolog eftersom
sjukskoterskan behdver fa ta del av patientens kunskaper och upplevelser. Forst da
kan ett samtal bli vardande och larande.

3 Teoretisk referensram

Studien baseras pa att se fenomenet utifran den egna upplevelsen och hur hélsan
paverkas vid en diagnos som autism. Den teoretiska referensramen har darav sin
grund i de vardvetenskapliga begreppen, livsvérld och hélsa.

3.1 Livsvarld

Livsvérlden som begrepp kan beskrivas i hur en méanniska upplever och ser vérlden.
En personlig livsvéarld &r unik precis som manniskan i sig sjalv. Upplevelser av en
och samma sak kan darfor betraktas olika och &r inte generaliserbar. Manniskans
livsvarld skapas utifran det hen upplever, det levda och det erfarna. Att tillatas
intrade i ndgon annans livsvarld skapar forstaelse, samforstand och bidrar till ny
kunskap. Inom varden &r livsvarldsperspektiv en viktig bestandsdel, da det ar utifran
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den som en sjukskéterska kan forsta sin patient och dennes halsotillstand. For att
utdva den teoretiska kunskapen om livsvarlden krévs tilltrade till den andres vérld
samt att eventuell forforstaelse laggs at sidan. Genom att skapa sig en ny forstaelse
for den andra kan exempelvis ett nytillkommet fenomen forklaras, relateras och
bearbetas (Dahlberg & Segesten, 2011). Enligt Baldwin och Costley (2016) véljer
manga kvinnor med autism att délja den autistiska sidan av sig sjdlva vilket dven
innebdr att en ny fasad och en férandrad livsvarld skapas. Sjukskoterskor har darfor
en modosam uppgift i att bena ut och se bortom den spelade livsvarlden for att
identifiera kvinnans verkliga jag (Dahlberg & Segesten, 2011).

3.2 Halsa

Enligt Folkhalsomyndigheten (2019) beskriver varldshalsoorganisationen (WHO)
begreppet hélsa som om ett tillstand av fullstandigt fysiskt, psykiskt och socialt
valbefinnande. Formuleringen kan dock bli svarapplicerad i verkligheten da det ar fa
manniskor som kan kanna sig sa fullstandiga hela tiden. Begreppet hélsa ar mycket
komplext och bor ses ur olika synvinklar samt att flera aspekter bor tas i beaktning.
Vad som &r hélsa och valbefinnande for en individ ar inte samma fér nagon annan.
Att inneha en livslang diagnos som autism innebar inte att halsan forsvinner eller
aldrig aterkommer. Det &r yttre och inre komponenter som avgor hur individen
upplever sitt eget tillstand. Hélsa kan delas upp i tva delar, den biologiska och den
vardvetenskapliga. Den biologiska upplevelsen av hélsa grundar sig i
naturvetenskapen och den levande organismen till kropp som ménniskan innehar.
Ur ett vardvetenskapligt perspektiv kan halsan beskriva hur livet kan upplevas
inifran. Ett valbefinnande kan finnas trots sjukdom eftersom andra vérden i livet
véger tyngre (Dahlberg & Segesten, 2010). Halsa ar att uppleva jamvikt samt att det
ar nagot som kan komma och ga. Bara for att halsan infinner sig under en period
betyder det inte att den ar bestdende. Att hamna utanfor den trygga atmosfaren som
valbefinnandet baddar in manniskan i kan ge upphov till obehag och vilsenhet. Det
kan uppsta nar en sjukdom tar dver kroppen. Det behover inte vara det kroppsliga
lidandet i sig utan de begransningar och forandringar som tillstandet for med sig
(Ekebergh, 2019). Lord et al. (2020) beskriver att det &r vanligt att kvinnor far sin
autismdiagnos i vuxen alder vilket kan harledas till ett langt lidande. Att fa en
diagnos sent i livet kan uppfattas som problematiskt da flera ar av sviktande halsa
kunde ha motverkats genom en tidigare upptackt av diagnosen.

4 Problemformulering

Autism ar ett mycket brett spektrum som rymmer flera varianter och yttringar.
Autism dr manga ganger ingen synlig diagnos, utan den visar sig framst nar det
kommer till funktionsnivan och verbal formaga. Det kan dven yttras i svarigheter
vid sociala sammankomster eller i att utdva flexibilitet. Innanfor autismspektrumet
finns det dven en markant skillnad ver hur diagnosen yttrar sig mellan kénen. Mén
har under en langre tid blivit diagnostiserade med autism, medan den kvinnliga
autismen kommit i skymundan. Kvinnor anses ha en béttre férmaga att délja sitt
faktiska maende, vilket gor att det blir svarare for varden att uppfatta de
karakteristiska dragen. Den psykiska ohélsan hos dessa kvinnor &r utbredd och kan
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ta sig i uttryck i depressioner och sjalvskadebeteenden, vilket ocksa gor att autismen
goms bakom dessa diagnoser.

Motet mellan en sjukskoéterska och en kvinna med diagnostiserad autism &r inte
begréansad till psykiatrin utan kan uppsta vid alla vardenheter. I alla méten i varden
ar livsvérlden standigt narvarande och just denna ar av vikt i motet med en kvinna
med autism. En sjukskoterska har en viktig uppgift nar det kommer till att anpassa
omvardnaden efter den individuella patienten. Att mota en kvinna med autism
kraver kunskap och féljsamhet for att motet ska bli vardande. Att som sjukskoterska
skapa sig en 6kad forstaelse ar darfor av vikt for att kunna bista och framja halsa
och valbefinnande for dessa kvinnor som lever med autism i det tysta. Avsikten med
denna studie blir darfor att lyfta fram och beskriva kvinnors upplevelser av att leva
med autism, da det dr en komplex diagnos som manga ganger ar svar att precisera.

5 Syfte

Syftet var att beskriva kvinnors upplevelser av att leva med autism.

6 Metod

6.1 Design

En kvalitativ design baserad pa sjalvbiografier valdes som metod for studien
eftersom syftet var att beskriva upplevelser av att leva med autism. For att fanga
méanniskan bakom fenomenet anvands en induktiv ansats. Kristensen (2014)
beskriver den kvalitativa forskningen som holistisk och att ett fenomen forst kan
forstas nar delarna betraktats i ett sammanhang. | en kvalitativ forskning kan en
induktiv ansats tillampas da det handlar om att belysa och beskriva manskliga
upplevelser. Vidare anvandes en kvalitativ innehallsanalys som metod for bildandet
av kategorier till studiens resultatdel. Lundman och Hallgren Graneheim (2017)
beskriver hur en manifest innehallsanalys utgar fran att analysera textmassor fran
meningsenheter till fardiga kategorier genom ett textnara arbete med en lag
tolkningsgrad.

6.2 Datainsamling

Datainsamlingen utfordes i den nationella bibliotekskatalogen LIBRIS som
innehaller referenser till samtliga titlar pa bocker som aterfinns pa svenska bibliotek.
For att finna fram relevanta sjélvbiografier for att svara till syftet anvandes sokord
som utformats efter syftet och inklusionskriterier. Sokningen startade darfér med
sokorden: (Autism OR Asperger) (biografi* OR sjalvbiografi*OR patografi*).
Kristensen (2014) beskriver OR som en av de Booleska sokoperatdrerna som
anvénds for att soka narliggande begrepp.
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Forsta sokningen resulterade i 256 tréffar, inga sjalvbiografier valdes ut vid denna
sokning. For att komma ner i antal tréffar specificerades sékningen med
avgransningarna som litteratur pa svenska samt till utgivningsaren 2010-2021.
Avgransningarna gav en ny trafflista bestaende av 109 biografier. Se sokschema i
bilaga 1.

6.3 Urval och kvalitetsgranskning

De 109 titlarna fran trafflistan i LIBRIS granskades och 20 bocker skrivna av
kvinnor valdes ut att studera narmare. Eftersom LIBRIS inte publicerar ndgon
sammanfattning av sina bocker soktes de valda bdckerna upp i sékmotorn Google.
De utvalda bockernas sammanfattningar l&stes av forfattarparet och gallrades sedan
ut efter forbestdmda inklusions- och exklusionskriterier. Béckerna skulle vara
sjalvbiografier skrivna av kvinnor som lever med en autismdiagnos i Sverige.
Badcker skrivna av redaktor, foraldrar eller annan anhdriga till en individ med autism
valdes bort. Aven utlandsk litteratur exkluderades. Efter att ha last samtliga
sammanfattningarna valdes fem sjélvbiografier ut som ansags kunna besvara det
stallda syftet samt uppfyllde de valda inklusionskriterierna. Féljande bdcker valdes
ut: Konsten att fejka arabiska — en beréttelse om autism (Liman, 2017), Ett
annorlunda liv (Johansson, 2013), Att vara vuxen med aspergers syndrom (Tilli,
2015), Med andra 6gon: att fa diagnosen hogfungerande autism i vuxen alder
(Ekman, 2010) samt Autisterna: om kvinnor pa spektrat (Tornvall, 2021). Se
beskrivning av de valda biografierna i bilaga 3.

En kvalitetsgranskning av de fem bdckerna gjordes enligt den mall Segesten (2017)
foresprakar. Se kvalitetsgranskning i bilaga 2. Varje biografi genomgick en
individuell granskning dar de sex fragorna besvarades och slutligen ansags att de
valda biografierna uppfyllde kraven fér den kvalitativa granskningen.

6.4 Analys

Den metod som valdes att anvandas var Lundman och Hallgren Graneheims (2017)
innehallsanalys med ett manifest forhallningssatt. Syftet med metoden ar att pa ett
metodiskt sétt granska texter for att skapa en forstaelse for dess innehall. Genom att
arbeta efter ett manifest forhallningssatt behaller forfattarna det textnara och
uppenbara innehallet for att sedan forma passande kategorier.

Forsta steget innebar att de fem sjélvbiografierna delades upp och lastes individuellt
i sin helhet. Den ena forfattaren laste tre biografier och den andra forfattaren laste
tva. Under lasningens gang gjordes markeringar och lasningen avbrots for att plocka
ut meningsenheter som ansags svara pa det stallda syftet. | detta fall meningar som
motsvarade upplevelser, tankar och beskrivningar som kunde kopplas till att vara
kvinna med autism. Meningsenheterna fordes i sin helhet in i ett externt word
dokument med referens och sidhanvisning. Nar samtliga bocker var lasta studerade
forfattarna varandras meningsenheter och pabdrjade sedan ett sorteringsarbete i det
externa dokumentet. De 220 meningsenheter som tidigare varit sorterade efter
sjalvbiografins forfattare, grupperades i stéllet efter innehall oberoende av vem som
skrivit texten. Dérefter fordes samtliga meningsenheter in i den kvalitativa
innehallsanalysen i sin helhet under kolumn meningsenhet. | kolumn tva
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kondenserad meningsenhet utfordes en kondensering av innehallet,
meningsenheterna kortades ner och de centrala delarna belystes. Darefter fick det
kondenserade innehallet en kod som med ett fatal ord kunde beskriva vad
meningsenheter handlade om. Koderna sorterades efter dess likheter och bildade
slutligen underkategorier. Underkategorierna analyserades och sorterades in i
grupper som déarefter fick en sammanfattande och 6vergripande kategori. Exempel
pa analysforfarande visas i tabell 1.
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Tabell 1. Exempel pa analysforfarande

Under-
Meningsenhet r';ggi?]er;i;rﬁgt Kod Kategori

9 kategori
“Jag har alltid varit egen. Jag | Ingen k&nde mitt | Ingen Ensamhet | Psykisk
blev social utbéling och hade | riktiga jag. En kénde ohalsa
inga riktigt néra vanner som social utbdling mig som
kande mitt riktiga jag. Jag som ingen kande. skapar
kinde mig vildigt ensam” lidande
(Tornvall,2021, s. 338)
“Ndr det kommer till mina Mitt Kontroll | Att levai
tvangssyndrom har det framst | tvangssyndrom som standig
handlat om kontrolltvang. Om | handlar om tvang kontroll
att kontrollera att spisen ar kontrolltvang.
avstangd, dorren last, att jag
inte tappat planboken och
nycklarna och sd vidare”
(Tilli, 2015, s. 58)
“Ju mer hégfungerande man | Har man Attinte | Attinte fa
ar desto lattare har man att svarigheter blir bli tagen | gehor for
studera forvantade beteenden, | man séllan tagen | pa allvar | sitt
maskera sin autism och pa allvar maende

upptrada pa majoritetens
villkor i sociala situationer, pa
skolgarden och
arbetsmarknaden. Och ju
bdttre man blir pd att "spela
det vanliga spelet”, desto
mindre tagen pa allvar blir
man nar man beré&ttar om sina
svarigheter. Maskerandet gor
manniskor deprimerade och
tomda pd energi” (Tornvall,
2021, s. 410)

eftersom man
som
hdgfungerande
kan upptrada
som alla andra.
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6.5 Forskningsetiska aspekter

Helsingforsdeklarationen (2018) beskriver att all forskning inom vard och medicin
bor ta hansyn till etiska aspekter for att inte foroldmpa eller skada personerna som
ingar i studien. Enligt Sandman och Kjellstrom (2018) finns fyra etiska principer att
forhalla sig till for att fa en 6verblick inom de etiska stallningstagandena. Dessa
principer bestar av: autonomiprincipen, gora-gott-principen, icke-skada-principen
och rattviseprincipen som finns till for att skydda patienter som &r i behov av vard. |
en studie som denna behdvde forfattarna reflektera dver dessa fyra principer for att
inte kranka personerna som ingdr i studien. Enligt Helsingforsdeklarationen (2018)
maste personer i en studie godkanna sitt medverkande och de bor aven kéanna till att
de kan avsluta sitt medverkande nar de vill under studiens gang. De berorda
personerna i studien hade redan godkant sitt medverkande da det sjalva valt att
skriva och publicera det sjalvbiografiska innehallet. Texterna som anvéandes
hamtades fran publicerat material dar forfattarnas upplevelser och berattelser
behandlas respektfullt utan omskrivningar eller egentolkningar. Analysarbetet av det
insamlade materialet skedde enligt Lagen om upphovsratt till litterdra och
konstnarliga verk (SFS 1960:729) kapitel 183. Lagen innebér att analysarbete sker
efter god sed och inte utsatter forfattarna till sjalvbiografierna for krankningar eller
forandringar av materialet. Det har dven gjorts en etisk egengranskning med hjalp
av en blankett fran Etikkommittén Sydost for att oka studiens trovardighet (se bilaga
4). Da samtliga fragor besvarades med nej behover denna blankett inte sandas
vidare for etisk provning.

6.6 Forforstaelse

Kristensson (2014) menar pa att det ar omojligt att helt lagga sin forforstaelse at
sidan da ett amne ofrankomligt vacker nagon form utav tolkning. Forfattarna bakom
detta arbete hade inga personliga kopplingar till autism, da inga bekanta eller
familjemedlemmar innehar diagnosen. Var forforstaelse stracker sig till att vi vid
enstaka tillfallen mott patienter innanfor autismspektrumet under
verksamhetsforlagd utbildning samt pa tidigare arbetsplatser. Forfattarna har i den
man det gar lagt de tidigare erfarenheterna at sidan och istallet anvant dem i forman
for ett fortsatt intresse att fordjupa sig i &mnet.

7 Resultat

Genom den kvalitativa innehallsanalysen identifierades tre kategorier med
tillhérande sju underkategorier som ligger till grund for de resultat som presenteras
nedan. Kategorierna ar baserade pa det textmaterial som valts ut for att besvara det
syfte som studien dmnade att undersoka. Resultatets i kategorier och
underkategorier presenteras aven 6verskadligt i tabell 2.
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Tabell 2. Resultatoversikt

Kategorier Underkategori

- Attlevaiensamhet.
Psykisk ohdlsa som skapar lidande. | -  Att leva i stdndig kontroll.
- Att inte fa gehor for sitt maende.

- Att lara sig att vara kvinna.

Att kanna sig annorlunda. - Attinte forsta sociala koder.

- Overkanslighet mot sinnesintryck.
Vardagens utmaningar. - Att kdnna sig otillracklig.

7.1 Psykisk ohélsa som skapar lidande

Kvinnorna i biografierna beskriver att autismdiagnosen séllan kommer ensam da
deras mentala hélsa standigt har utsatts for prévningar genom aren. Flera vittnar om
att vagen till diagnosen varit lang och kantats av sviktande maende och utanforskap.
Psykiska pafrestningar som angest, depressioner och tvangssyndrom har mer eller
mindre varit deras dagliga verklighet.

7.1.1 Attlevaiensamhet

Upplevelsen av ensamhet var ett aterkommande tema som lyftes fram som nagot
absolut nédvandigt men ocksa forédande. Kvinnorna har sedan tidig alder lart sig att
det “normala” ar att umgas och vara kapabel till att hantera sociala situationer. Det
har varit mycket pafrestande och energikravande och darfor har ensamheten
uppskattats. Majoriteten av kvinnorna i sjalvbiografierna lever ensamma och har
sparsamma umgangeskretsar.

Trots sociala kontakter i form av vénner och familjer upplevdes en stdndig ensamhet
da det fanns en avsaknad av att kunna delge sadant som var svart och
bekymmersamt. Det var fa i deras bekantskapskrets som egentligen kande dem pa
riktigt. Det ansags grunda sig i att de aldrig kant att de kunnat vara sig sjalva i andra
méanniskors narvaro. Kvinnorna beskrev hur de alltid samlat allt inom sig och hellre
burit all borda sjalva, vilket pa sikt byggt upp mycket angest som ofta mynnat ut i
mental kollaps. Viljan att bryta sig ur den radande utanférskapen har funnits men de
ratta verktygen saknats.

Autismen har placerat mig i ett kroniskt utanférskap, ensamhet som
genomsyrar hela min existens och som inte gar att bryta, varken med karlek,
ord eller viljekraft. Kanslan 4r s& dominerande och sa pétaglig att jag kan
ké&nna den nastan fysiskt, som ett skal. Osynligt, tjockt och ogenomtréngligt
fran bada hall (Liman, 2017, s. 38).

11(26)



Linneuniversitetet

Kalmar Viixjo

7.1.2 Attlevai standig kontroll

Gemensamt for alla kvinnor var deras behov av total kontroll, vilket ansdgs som en
nodvandighet for att hantera vardagen. Kontrollbehovet kunde innefatta allt fran
egengjorda manualer till tvattmaskinen, till listor for vad som skulle ske timme for
timme. Kontrollen var for de flesta helt avgtdrande for att ta sig igenom livet,
samtidigt vittnade kvinnorna om hur l&tt kontrollbehovet slog 6ver till
tvangshandlingar. Tvangshandlingarna kunde gestaltas i att rdkna antal steg i
trappor, att valja “rdrt” séte i bussen eller att kontrollera att spisen var avstangd ett
antal ganger. De flesta var medvetna om att det handlat om tvang, men har haft svart
att sluta da de inte velat ga miste om kontrollen. De tvangsmassiga handlingarna har
i sin tur givit upphov till en 6kad stressniva och konstanta angestkanslor. Kontrollen
kunde ocksa gestalta sig i att alltid gora ratt, att strikt leva efter regler och
forordningar, saval lagstadgade som egenkomponerade. Det har inte séllan lett till
konflikter med manniskor i omgivningen.

Med aren har jag byggt upp mangder med ritualer for att inte hamna i
tvangslasningar eller for att komma ur dem och det ar bra. Men det &r sa latt att
ritualer i sin tur blir tvang och dé blir det bara etter varre (Johansson, 2013, s.
102).

7.1.3 Attinte fa gehor for sitt maende

Det har funnits svarigheter i att uttrycka ett sviktande maende genom aren, vilket
har grundat sig i radslan att verka annorlunda. Att flera av kvinnorna dessutom &r
hogpresterande med krévande yrken har bidragit till att de ként sig forbisedda av
sévil varden som nirstdende. Kommentar som “du som ar sa duktig kan inte ha
autism” eller liknande har forekommit genom aren. Ett stort problem som framhalls
var att det har varit svart att fa gehdr och bli trodd. Ibland upplevdes det svart att
uttrycka precis det som borde ségas for att bli tagen pa allvar. Kvinnorna upplevde
mycket skam &ver att inte kdnna sig som alla andra och de skuldbelade ofta sig sjalv
for detta. Samtliga kvinnor i sjalvbiografierna fick sina autismdiagnoser i vuxen
alder, efter att de sjalva sokt sig till neuropsykiatriska kliniker for utredningar. De
flesta av dem hade varit i kontakt med saval primarvard som psykiatrin tidigare men
nagon utredning i neuropsykiatrisk funktionsnedsattning hade aldrig kommit pa tal.
De ansag sjélva att diagnosen blivit forbisedd da det alltid varit experter pa att
uppratthall fasader samt haft svarigheter att tala om sig sjalva. Det ansags &ven att
deras dvriga diagnoser, som tvangssyndrom, atstorningar och fobier fatt mer
uppmarksamhet och dolt autismdiagnosen.

Ju mer hogfungerande man &r desto lattare har man att studera forvéntade
beteenden, maskera sin autism och upptrada pa majoritetens villkor i sociala
situationer, pa skolgarden och arbetsmarknaden. Och ju battre man blir pa att
”spela det vanliga spelet”, desto mindre tagen pa allvar blir man ndr man
berattar om sina svarigheter. Maskerandet gér manniskor deprimerade och
témda pa energi (Tornvall, 2021, s. 410).
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7.2 Att kdnna sig annorlunda

Standigt aterkommande var det faktum att kvinnorna alltid kant sig annorlunda och
ett par steg bakom alla andra. Det har funnits en 6nskan om att passa in och forsta
varlden, men det har varit mycket energikravande och orékneliga timmar av
egenstudier har lagts ner for att skapa en hallbar fasad.

7.2.1 Attlarasig att vara kvinna

Att leva med en autismdiagnos beskrevs som att leva i tva olika varldar, den egna
och den som delades med alla andra. | véarlden som delades med andra fanns
oskrivna regler som var sjalvklara for de flesta, men for en kvinna med autism
kravdes inlarning.

Att lara sig att vara kvinna i den andra vérlden beskrevs som komplext och
energikravande. Kvinnorna talade om “programmering” och “operation
anpassning”. Det innebar att studera andra for att sedan forsoka forstd och ta efter.
Pa satt och vis handlade det om att bygga upp en fungerande persona som gav ett
ytligt sken om att allt var som det skulle. Den sa kallade programmeringen kunde
innebara att stélla in sig pa olika situationer. Det kunde exempelvis gestaltas i att
vara pa ett speciellt vis pa arbetsplatsen, ett annat i hemmet och ett tredje pa en fest.
Detaljer studerades och slutligen skapades manualer for de olika situationerna som
de sedan kunde utga ifran.

Nagot som beskrivits som sarskilt svart var dvergangen fran barn till vuxen, da de
plotsligt skulle trada in i nagot konsbestamt. De beskrev att det inte var inte lika
sjalvklart for dem som det verkade vara for deras jamnariga vanner. De upplevde
forvirring och svarigheter att finna sig tillratta i den kvinnliga kroppen. Att plotsligt
lamna barndomen bakom sig innebar att intressera sig for nya saker och att
exempelvis satta sitt utseende i ett storre fokus, vilket flera av dem beskrev som
mycket ointressant.

“Att vara kvinna med autism innebér att kdnna sig frimmande infor
kvinnoroller som samhéllet erbjuder. Sjalv kan jag inte relatera till den
forvantade kvinnliga upptagenheten av kroppen” (Tornvall, 2021, s. 278).

7.2.2  Attinte forsta sociala koder

Att vara utatriktad, social och trevlig mot alla beskrevs som svart manga ganger, da
svarigheten lag i att de inte forstod alla oskrivna och underforstadda regler.
Kvinnorna uttryckte att de gérna intog passiva positioner nar det umgicks med andra
och gled hellre bara med gruppen. Pa en arbetsplats upplevdes den sociala delen
som mycket svar. Det var inte fullt tillrackligt att ga till ett arbete och endast utféra
sina arbetsuppgifter, utan det forvéntades dven att de skulle vara en del av gruppen.
Att forsta och ta in sin 6verordnades eller kollegors instruktioner kunde ocksa vara
ett dilemma, vilket kunde resultera i missforstand.

Det beskrevs att det fanns en inneboende radsla for att gora fel, saga fel eller att sara

nagon annan av misstag. En av egenskaperna som framhavs var den genuina
arligheten och oférmagan att ljuga. Det speglar samréret med andra ménniskor och
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har visat sig vara en mycket god egenskap i vissa situationer men helt férédande i
andra. Att tolka saker bildligt var ocksa mycket vanligt, men ocksa nagot som kunde
stalla till problem. Det kunde forklaras med att orden var forstaeliga men
inneborden foll bort. Nagot annat specifikt som garna undveks var dgonkontakt da
det uppfattades som mycket krdvande och distraherande. Samtal i grupp upplevdes
som svart da det kravdes en formaga att kdnna av nar det passande att tala och inte.
Manga ganger upplevde kvinnorna, att det var lattare att forbli tyst. Att umgas med
man ansags som mindre problematiskt da de upplevdes som mindre komplicerade
och rakare i sin kommunikation. Att samtala om saker de sjalv var intresserade av
fungerade battre och kunde paga under en langre tid.

Samtalsrytm och informella, outtalade regler fér tajming och nar det ar dags att
inflika utan att avbryta ar svért. Vanligast &r att jag kanner mig avbruten och
Overkord. Min egen samtalsrytm passar inte in i sociala sasmmanhang, den ar
mer anpassad till umgédnge med en person i taget (Ekman, 2010, s. 40).

7.3 Vardagens utmaningar

Livet for en kvinna med autism kantas inte enbart av svarigheter forankrade i att
passa in, det finns dessutom yttre faktorer som kan komplicera tillvaron fér dem.
Enkla saker som att inte minnas hur tvattmaskinen fungerar eller hur I6ken bor
skalas betraktats som stora utmaningar i vardagen. Ljud, dofter och berdringar
ansags ocksa som svarhanterliga och orsaker till deras koncentrationssvarigheter.

7.3.1  Overkanslighet for sinnesintryck

Hoga ljud, ljus, dofter och beréring var saker som kvinnorna upplevde som mycket
svarhanterliga. Det kunde vara att for manga manniskor talade samtidigt runt
personen, trafikens buller, en lackande kran eller knappet fran dorrlaset. Det
handlade egentligen inte om att ljuden var speciellt hdga, utan att de uppfattades
mycket hégre an vad de var. Att isolera sig for ljud i form av att bara horselskydd
var inte ovanligt, sarskilt i miljoer som uppfattades som stékiga med mycket
manniskor i omlopp. Ett speciellt ljud eller doft kunde ocksa forknippas med en
obehaglig handelse. Detsamma géllde nagot som ber6rde den egna kroppen, det
kunde vara en annan manniska eller ett for atsittande kladesplagg. Kénslan av en
stickande troja kunde forsatta kvinnorna helt ur balans. Pa arbetet var det sma
faktorer som exempelvis en tickande klocka som bidrog till totala lasningar och att
koncentrationsférmagan rubbades. Kvinnorna beskrev att just deras dverkanslighet
for yttre faktorer bidrog till att det var svart att avsluta saker eftersom de hela tiden
stordes och tvingades bdrja om.

Det var nagot med det dér skéra och angsliga i min person som tidigt gav faste
at morkret. Jag var ett otryggt barn i en trygg milj6. Radd fér mycket, orolig
for allt. Mina rédslor handlar till en bérjan om specifika saker som hundar,
aska och manniskor som pratade hagt eller bullrigt — ljud var en gemensam
ndmnare (Liman, 2017, s. 50).
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7.3.2 Att kénnasig otillracklig

Kvinnorna i sjalvbiografierna har levt storre delen av sina liv utan en autismdiagnos.
Det har alltid presterat till det yttersta och kunnat leverera i skolor och pa arbeten,
de har dock alltid funnit en utmaning i att kla pa sig pa morgonen eller att vanda en
osthyvel pa ratt hall. Vissa saker har namligen aldrig blivit automatiserade oavsett
hur manga géanger de utfort samma moment. Det kan liknas med att de i teorin vet
exakt hur nagot ska ga till men motoriken i vissa rorelser maste hela tiden laras om.
Det ar helt enkelt s att praktiska saker aldrig satt sig i ryggmargen pa riktigt. En av
kvinnorna illustrerade detta genom foljande citat “Det kan till exempel vara svart att
forsta hur jag & ena sidan kan skriva initierade tidningsartiklar om vitt skilda
amnen, medan jag & andra sidan vid trettiosex ars alder fortfarande har problem
med att borsta tinderna” (Liman, 2017, s. 26). Att finna rétt arbete har heller inte
varit helt enkelt och kantats av flera misslyckanden. Det har funnits flera
utmaningar som uppstatt pa arbetsplatserna, allt fran svarigheter att forsta sina
kollegor till att inte tappa fokuset nar en ventilationstrumma gar igang. Kvinnorna
beskriver aven svarigheten att finna orken, att vilja men inte orka hela vagen fram.
Orken kan tryta da en stor méangd energi laggs pa att skota arbetsuppgifter och att
dolja sociala tillkortakommanden. Att dessutom umgas med vanner pa fritiden, halla
rent i hemmet och se till barnens behov har varit mycket pafrestande genom aren
enligt kvinnorna.

Att finnas dar for andra ansags som en mycket viktig del av kvinnornas liv, men
kunde ibland ga till 6verdrift da de hade svart att satta granser for vad som var
utnyttjande och vanliga tjanster. De beskrev sig som goda lysshare och att de ofta
hamnade i situationer dar de tagit emot fortroenden och bekénnelser. Viljan att
hjalpa andra har alltid varit stark men manga ganger orsakat utmattning nar insikten
slagit dem att de inte racker till. Aven faktorer som oro infor klimatet, krig och
varldssvalt har kunnat sétta igang kanslor och angest dver att vara otillracklig.

“En svarighet jag alltid haft i livet &r att jag inte alltid marker nér jag kor slut
pa mig sjilv och att jag egentligen skulle behdva vila” (Tilli, 2015, s. 124).

8 Diskussion

8.1 Metoddiskussion
8.1.1 Design

Valet av att anvanda sig av en kvalitativ design med induktiv ansats framfér den
kvantitativa grundar sig i studiens syfte, att beskriva upplevelser av ett fenomen
samt att komma sa nara som majligt genom personliga berattelser. Kristensson
(2014) beskriver den kvalitativa designen som personnéra och fokuserad pa det
unika i varje manniskas beréttelse. Det kan finnas en diagnos i bakgrunden, men det
ar inte den som &r den viktiga utan upplevelserna och kénslorna runt omkring. En
induktiv ansats anses lamplig da avsikten &r att studera den levda erfarenheten. En
kvantitativ design ansags inte kunna svara pa det stallda syftet da resultatet inte gar
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att mata. Den kvalitativa designen kan endast besvara hur nagot upplevs for den
enskilda individen som deltar i studien, inte hur det ser ut i samhallet i stort.

8.1.2 Datainsamling

De fem sjalvbiografier som anvéndes till studien &r skrivna av
huvudrollsinnehavarna sjélva. Att det inte &r en narstaende eller annan utomstaende
som skrivit bockerna 6kar trovardigheten samt chanserna att fa svar pa studiens
syfte. Segesten (2017) beskriver hur personers tankar, upplevelser och tolkningar
presenteras i sjalvbiografiska texter. Det kan darfor vara en god och lamplig metod
att komma nara méanniskors upplevelser genom biografiska texter. Att anvanda sig
av sjalvbiografiskt material ansags darfor som en trovardig metod for att komma
néra de levda erfarenheterna, vilket var syftet med studien. Det kan dock anses som
en svaghet att det endast ar dessa fem sjalvbiografiska texter som utgdr underlaget.
En intervjustudie kan ge ett djupare material da det under intervjuns gang finns
utrymme for en mer 6ppen dialog samt majlighet till att stélla foljdfragor. En
intervjustudie syftar till att satta deltagaren och livsberattelsen i fokus. Det stéller
krav pa att de ratta fragorna stalls samt att det finns ett fungerande samspel mellan
deltagaren och forskaren (Kristensson, 2014). Valet att anvanda sig av
sjalvbiografiskt material i stéllet for intervjuer grundar sig i den relativt korta
tidsfristen for studien samt att materialet som anvandes ansags kunna besvara det
stéllda syftet.

8.1.3 Urval och urvalsforfarande

Enligt Kristensson (2014) bor avgransningar anvandas for att fa fram ratt underlag
som mojliggor att syftet kan besvaras. FOr att begransa materialet anvands specifika
inklusions- och exklusionskriterier. Till studien valdes att exkludera textmaterial
som skrivits av ndgon annan &n den egentliga huvudrollsinnehavaren, sasom
foraldrar, 6vriga anhoériga samt redaktdrer. Anledningen till att dessa exkluderas
grundar sig i att studien bygger pa de faktiska upplevelserna av att vara kvinna med
autism. En utomstaende forfattare kan ge en viss bild av fenomenet men inte det
som studien @mnar understka. En begransning av artal fanns fran bérjan pa en tio
ars period bakat i tiden, det vill séga mellan 2011-2021. Fyra av biografierna ar
utgivna mellan aren 2013-2021 medan en av dem publicerades ar 2010. Den
sistnamnda anses dock kunna anvandas da kvaliteten uppvager det ldre
publiceringsaret. Utlandska sjalvbiografier exkluderas da det var forfattarens egna
ord och meningar som skulle framtrdda och inte en 6versattares eventuella
omskrivningar och tolkning av det skrivna texterna. En svaghet kan ses med att
endast anvanda sig utav svensk litteratur, da det endast ger en bild av hur det ser ut
for dessa fem kvinnor som &r bosatta i Sverige.

8.1.4 Analys

For att bygga ett resultat utefter den stora mangden textmassa som denna analys
bestar av kréavs en val genomarbetad och beprovad metod. En kvalitativ
innehallsanalys med ett manifest forhallningssatt anses lamplig da en textnara
granskning ska genomforas. Enligt Lundman och Hallgren Graneheim (2017) &r en
kvalitativ innehallsanalys lamplig att anvanda vid flera olika typer av forskning och
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anses sarskilt anvandbar inom omvardnads- och vardvetenskaplig forskning.
Analysen ger en 6verskadlig granskning av biografiska texter. Anvandning av det
manifesta forhallningssattet motiveras med att studiens malsattning &r att komma sa
nara fenomenet som mojligt utan att underliggande budskap eftersoks. Motsatsen till
den manifesta innehallsanalysen &r den latenta. En latent innehallsanalys beskrivs av
Lundman och Hallgren Graneheim (2017) som ett satt att arbeta pa en mera
tolkande niva dar textens dolda mening star i fokus. Det ar svart att helt séarskilja den
manifesta analysen fran den latenta da det undermedvetet kan skapas egna
tolkningar. Att tillampa en manifest metod innebar dock att risken minskar att
forfattarnas egna tolkningar fargar studien. Arbetet med den textndra metoden
utgick ifran att ta ut meningar och kortare stycken i sin helhet. Texterna
analyserades med en lag tolkningsgrad utefter det faktiska innehallet, det vill saga
det uppenbara och synliga. Forfattarna till studien har hanterat sin forforstaelse
genom att diskutera och granska varandras meningsenheter innan de fordes in i
innehallsanalysen. For att sakerstalla det textnara arbetssattet har forfattarna till
studien granskat varandras analysarbete och i vissa fall atervant till
ursprungstexterna for att sakerstélla att de atergivits i korrekt form. Exempel pa
analysforfarande kan ses i tabell 1.

8.1.5 Studiens trovardighet

For att sékerstélla en studies trovérdighet i kvalitativ forskning bor kvaliteten
varderas genom det pagaende arbetet fran start till slut. Till hjalp bor
trovardighetens fyra dimensioner anvéndas i studien, dessa beskrivs som
tillforlitlighet, 6verforbarhet, verifierbarhet och giltighet.

Tillforlitligheten grundar sig i det insamlade materialet och sedermera
resultatets palitlighet. En mycket viktig del i ett analysarbete &r hanteringen
och tolkningen av den egna forforstaelsen som bor tas i beaktning for att inte
aventyra tillforlitligheten. Att oka tillforlitligheten kan géras pa flera olika
sétt, bland annat genom att anvanda sig av ett storre urval av deltagare eller
att materialet blir djupgaende och omfattande (Kristensen, 2014). Att
anvanda sig av ett storre antal deltagare eller i detta fall fler sjalvbiografier
hade varit ett alternativ om tidsfristen varit langre. Det som daremot gick att
tillampa var omfattande mangder textmaterial av de befintliga fem bockerna.
Analysarbetet utfordes dven utefter ett strukturerat forhallningssatt dar lag
tolkningsgrad tillampades. For att forfattarnas tidigare erfarenheter och
kunskaper om autism hos kvinnor inte skulle paverka resultatet fordes en
kontinuerlig diskussion kring &mnet. For att 6ka tillforlitligheten i studiens
resultat kravdes ett 6ppet forhallningssatt dar forforstaelsen lades at sidan i
forman for nya kunskaper.

Overforbarheten i en kvalitativ studie gar inte att mata pd samma satt som i
en kvantitativ studie, darfor gar det inte att saga med sakerhet att resultatet
kan appliceras pa en storre population. De valda sjalvbiografierna var fa i
antalet och &r skrivna uteslutande av kvinnliga forfattare vilket gor att
resultatet inte kan 6verforas pa alla som lever med autism. Resultatet i
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foreliggande studie kan redovisa hur fenomenet upplevs for just dessa
kvinnor men séger ingenting om hur det ser ut i stort eller fér man med
autism. Overforbarheten avgors darfor framst av lasaren som far ta stallning
till hur rimligt resultatet verkar. Verifierbarheten innebar att de presenterade
resultatet gar att harleda till det insamlade materialet. Att det som skrivits i
studien vilar pa en grund som kan styrkas. Forfattarna har valt att aterge hela
meningar och stycken i innehallsanalysen utan att géra forandringar i dess
ordval eller meningsbyggnad. | studien aterfinns aven citat fran
originaltexterna med referenser och sidnummer som kan styrka
trovardigheten i resultatavsnittet. Den sistndmnda trovardighets dimensionen
ar giltighet, vilket innebadr att presentera nér i tid datainsamlingen gjordes.
Eftersom underlaget &r baserat pa sjalvbiografier har bockernas
publiceringsar varit ett kriterium for avgransningen i datainsamlingen. For att
fa ett s aktuellt resultat som majligt valdes bocker som publicerats mellan
2010-2021 (Kristensen, 2014).

8.1.6 Forskningsetiska aspekter

Foreliggande studie ar genomford och granskad utefter de fyra etiska principerna
autonomiprincipen, géra-gott-principen, icke-skada-principen och réttviseprincipen.
Autonomiprincipen speglar manniskans rétt till sjalvbestimmelse, vilket innebér att
deltagarna i en studie bor 1amna samtycke till sin medverkan. Deltagarna i den har
studien har sjalva valt att publicera sina skrifter offentligt, vilket mojliggor att
autonomiprincipen kan uppfyllas. Géra-gott-principen anvénds for att sakerstalla att
ingen deltagare kommer till skada under studiens gang. Foreliggande studie har
endast till syfte att gbra gott genom att undersoka ett fenomen for en 6kad
forstaelse. For att inte utsétta deltagarna for averkan eller felaktigheter valdes en
kvalitativ innehallsanalys med manifest forhallningssatt som analysverktyg. Icke-
skada-principen beskrivs som den hansyns som bor visas mot deltagarna samt att
skydda dem fran att komma till skada. Principen har tillampats genom att allt
material behandlas varsamt och respektfullt da inga omskrivningar eller
forvrangningar utforts pa originaltexterna. Rattviseprincipen innebdr att alla
deltagare ska behandlas jamlikt och att de inte pa nagot vis utsattas for
diskriminering. | studien anvands rattviseprincipen genom att ingen skillnad har
gjorts pa de olika biografierna, ingen ar mer barande &n den andre och
datainsamlingen har utforts pa lika villkor (Kjallstrom, 2017).

8.1.7 Forforstaelse

Forfattarnas tidigare erfarenheter kring &mnet autism hos kvinnor har inte varit
speciellt djupgaende, vilket har medfort att studien inte riskerat att utséttas for bias.
De tidigare erfarenheter som anda funnits har diskuterats och den eventuella
forforstaelsen har lagts at sidan for att aterge ett sa textnara resultat som méjligt.
Priebe och Landstrom (2017) menar att det oftast finns en viss forstaelse for ett
fenomen innan arbetet paborjas och att det darfor ar av vikt att denna diskuteras och
klargors under studiens gang.
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8.2 Resultatdiskussion
8.2.1 Sammanfattning av resultat

Resultatet pavisar att det finns flera utmaningar i vardagen for de kvinnor som lever
med autism, sarskilt da diagnosen fallit pa plats senare i livet. Att vara kvinna med
autism kan liknas med att ga i for sma skor. Pa utsidan ser allt ut som vanligt men
pé insidan uppstar skav och smarta.

Ett tydligt fynd som framtréder i foreliggande resultat ar att det har funnits
svarigheter att finna sin plats i tillvaron. Det visar sig finnas en sarbarhet i att kanna
sig annorlunda, vilket foranleder till stora anstrangningar att passa in och délja de
avvikande sidorna. Det ar en standig balansgang i att hitta verktyg som framjar
valbefinnandet, samtidigt som dessa latt kan sla 6ver och orsakar obalans och
psykisk ohélsa. Att finna sin plats tillsammans med andra ar viktig samtidigt som
ensamheten anses nodvandig, sa lange den inte mynnar ut i utanforskap. Ett annat
framtradande fynd ar att kvinnorna fatt autismdiagnos sent i livet. Kvinnorna har
levt strre delarna av sina liv utan en journalford autismdiagnos, vilket har gjort att
de ar experter pa att dolja den. | resultatet upptacktes dven att kvinnorna upplever att
det finns kunskapsluckor i varden och samhallet som bidragit till att det ar svart for
en kvinna att finna sin plats samt fa ratt diagnos stalld. VVardkontakter har funnits
men gehoret for den verkliga kéllan till det sviktande maendet har aldrig tagits pa
allvar.

8.2.2 Resultatdiskussion

I studiens resultatdel framkom att kvinnorna sokt sig till varden da deras mentala
hélsa varit sviktande under flera ars tid. Det upplevdes svart att bli sedd och att finna
tillfalle att tala om sadant som egentligen smartade. Det har inte varit autismen som
primart givit upphov till vardkontakterna, utan den har ofta dolts bakom
behandlingsbara depressioner, angestinslag och atstorningar. Kvinnornas
upplevelser kan liknas med Babb et al. (2021) studie som visar att kvinnor med
autism kant sig missforstadda under vardtiden, da de behandlades for sin
atstorningsproblematik. De upplevde att personalen pa avdelningen och
akutmottagningen inte forstod dem och att deras typiska egenheter som kunde
kopplas till autismen forvéaxlades med atstérningen. Vagen till en passande
behandlingsform visade sig ocksa bli utmanande. KBT-behandlingar ansags inte
gynnande vilket motsatter sig Wise et al. (2019) forskning dé&r denna metod anses
vara forenligt med ett 6kat vélbefinnande. Att méta kvinnor med autism i varden
staller hoga krav pa sjukskoterskans ansvarsomrade, omvardnad. Nar en manniska
blir patient men inte kanner sig sedd eller missforstadd har nagot gatt fel pa véagen.
Om den individuella livsvarlden inte forstas eller uppfattas faller den grund som
omvardnaden bor vila pa (Dahlberg & Segesten, 2010).

| foreliggande resultat framkommer att kvinnorna inte ként sig tillrackligt
uppmarksammade och att kunskap om deras tillstand saknats inom varden.
Allmansjukskaterskan i Sverige aterfinns saval inom psykiatrin som pa somatiska
avdelningar och & manga ganger den som innehar mest patientkontakt. 1 en studie
av Will et al., (2013) menar de deltagande sjukskoterskorna i primarvarden pa att de
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saknar kunskap om barn och ungdomar med autism. Det upplever ett underliggande
utbildningsbehov av att lara sig mer om diagnosen for att kunna beméta och varda
dessa patienter och deras familjer pa ett korrekt satt. Eftersom foregaende
forskningen specialiserat sig pa barn kan inte denna tes om bristande kunskap hos
sjukskoterskan betréffande autism hos vuxna bekraftas, men det som kan ségas ar
att det foreligger ett behov av ytterligare forskning i &mnet.

Att finna sin identitet och plats i tillvaron som kvinna med autism framkommer i
foreliggande studies resultat som mycket svart. Det dr en utmanande process att ga
fran barn till tonaring och sedermera kvinna. Ett fynd som patraffats &r de strategier
som kvinnorna byggt upp for att hantera vardagen. Strategierna bygger pa att lara
sig att upptrada som alla andra. Att knécka sociala koder och bygga upp en tillvaro
som fungerar i olika situationer for att inte verka annorlunda. Kvinnornas upplevelse
ar inte unika utan kan bekraftas genom internationell forskning som gjorts pa
kvinnor med autism. Enligt Bargiela et al. (2016) &r det inte ovanligt att som kvinna
kanna sig forvirrad 6ver kvinnorollen samt uppleva svarigheter i att passa in i den
kvinnliga stereotypen. Umgange med vanner och andra manniskor kréver en viss
social formaga, vilket kan upplevas som en utmaning da det finns en forvantan om
ett visst uppforande. Aven Seers och Hoggs (2021) menar pa att kvinnor kanner sig
fraimmande infér den roll som de forvéntas upptrada efter. Det finns en langtan efter
att uppfattas som idealkvinnan, det vill sdaga henne som de standigt stélls i
jamfoérelse med. Kvinnorna i resultatet har anvant stora delar av sina liv till att
undersoka, Ova och forsoka att forsta det som verkat sjalvklart for alla andra. Det
faktum att de ként sig annorlunda har placerat dem i ett ofrivilligt utanforskap och
skapat en langtan efter att passa in.

| studien framkommer det att kvinnorna alltid upplevt ett behov av ensamhet pa
bade gott och ont. Tillfallig isolering har varit nédvandig for att orka med vardagen
samtidigt som utanforskapet som sjukdomen fort med sig upplevts som svart.
Dahlberg och Segesten (2010) beskriver att kanslan av ensamhet kan vara mycket
pafrestande och en anledning till sviktande halsa. Gemenskap och samhérighet med
andra manniskor &r viktiga bestandsdelar i ett uppnatt valbefinnande och ett
holistiskt halsotillstand. En sjukskoterska bor varda med livsvarlden som grund,
vilket innebar att vilja se, forsta och méta patienten pa ett djupare plan. En kvinna
som lever med en livslang sjukdom har sitt eget satt att hantera den, vilket blir
viktigt for den vardande sjukskoterskan att forsta utifran ett 6ppet forhallningssétt.
Om utanférskap ar en faktor som paverkar en kvinna med autism negativt ar det
viktigt att kunna forsta och satta sig in i hur denna har uppstatt och sedan vaga
diskutera den for att gemensamt komma fram till en Idsning.

Enligt Hickey et al. (2018) ar ensamheten stor hos vuxna med autism &ven om det
finns en inneboende langtan efter att na ut och fa kontakt med andra manniskor. Att
bryta isoleringen kan upplevas som modosamt och skrammande men ocksa viktig
for att vaxa som ménniska. Ett satt att bryta isoleringen kan vara att delta i grupper
eller umgas med andra manniskor med autism. Av allt att doma kan foreliggande
resultat jdmforas och likstélls med vad som framkommit i tidigare
forskningsresultat.
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I resultatet framgar att samtliga kvinnor fatt sin autismdiagnos forst i vuxen alder.
Vilket ar ett faktum som stdds i studien av Baldwin och Costley, (2016) samt i
litteratur av Rex, (2019) angaende de skillnaderna som studerats mellan manlig och
kvinnlig autism. Kvinnorna i foreliggande studie har gatt igenom stora delar av sina
liv utan att bli diagnostiserade dven om de flertalet ganger blivit ifragasatta och
klassade som annorlunda. Viljan att délja de upplevda tillkortakommandena ar
mycket stark och pa sa vis dven stravan efter anpassning och larandet av det sociala
spelet. Milner et al. (2019) menar att samhallet stéller hogre krav pa att kvinnor ska
vara mer sociala an man, vilket leder till att en kvinna med autism stalls infor stora
utmaningar. Samtidigt utvecklar de en formaga att dolja de autistiska sidorna. Man
med autism kanner sig dven mindre angelagna att maskera sin diagnos och deras
intresse for andra manniskor och relationer ar generellt inte lika starkt som hos
kvinnor.

Om kvinnorna i foreliggande resultat fatt tillgang till en tidigare diagnostisering
hade energin kunnat laggas pa att bekanta sig med autismen i stéllet for
sjalvforebraelser. Dahlberg och Segesten (2010) menar att halsan kan infinna sig
aven vid sjukdom. Exempelvis kan en ménniska inneha en diagnos och &anda kanna
av ett vélbefinnande som grundar sig i installning och glédje Over att kunna delta i
vardagliga aktiviteter. Det framkommer i resultatet att kvinnorna sjalva under en
lang tid forsokt att finna svar pa varfor de kanner sig annorlunda i jamfarelse med
andra. En tidigare diagnos hade kunnat bidra till en forklaring pa de mysterium som
de burit inom sig i alla ar. Det hade ocksa givit en okad forstaelse, likval som 6kat
sjalvfortroende, som de sa val hade varit i behov av. Saledes kan det ses att
resultatet innehar en samstdmmighet med 6vrig forskning, men att det finns
utrymme for vidare studier i huruvida en férsenade diagnostisering kan motverkas.

8.2.3 Kiliniska implikationer och forslag till framtida forskning

Det som visat sig ar att kvinnor med autism inte blir lika uppméarksammade i
vardsammanhang som man blir i samma utstrackning, vilket ar ett omrade som bor
forbattras. | foreliggande studie framkommer att kvinnorna byggt upp fasader
genom aren for att skydda sig sjalva fran omvérlden och pa sa satt dven dolt sin
autism. Att som sjukskdterska komma néra och ta del av livsvarlden kan darfor bli
komplext da kvinnorna uppger att det &r experter pa att délja diagnosen. Det som
kan goras i ett vardsammanhang ar att strava efter att bygga upp en sa lugn och
trygg miljo som mojligt kring denna patientgrupp. | métet med en kvinna med
autism kravs en djupare kunskap samt viljan att forsta. For att en sjukskoterska ska
kunna utforma en mer personcentrerad vard kravs ett dppet forhallningssatt dar
lyhordhet och intresse blir viktiga komponenter for ett vardande.

Eftersom autism ar en mycket bred diagnos med flera variationer och svarigheter
finns det flera omraden att utforska. Studiens resultat grundar sig pa hur
hdgfungerande kvinnor upplever sin autism, vilket ger utrymme att vidare
undersoka svarare tillstand av autism samt hur méan upplever diagnosen. Det finns
redan mycket befintlig forskning som berér foraldrarnas paverkan nar ett barn
diagnostiseras och en del som belyser den psykiska ohélsan i vuxen alder. Det som
saknas ar daremot mer skandinavisk forskning i hur kvinnor upplever autism. Aven
forskning kring omvardnaden vid autism ar begransad.
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9 Slutsats

Kvinnor upplever att det finns manga och stora svarigheter som kan kopplas till att
leva med autism. Det finns en langtan efter gemenskap men diagnosen har placerat
dem i en ofrivillig ensamhet. Utanforskap och kénslan av att kdnna sig annorlunda
ar stark vilket medfor stora anstrangningar i att skapa en hallbar fasad utat. Att vara
kvinna och leva med autism innebdr att placeras i ett fack dar de inte kanner sig
bekvama, men omstandigheterna har medfort att de fatt anpassa sig efter
omvarldens regler och normer. Det kan dven innebara en livslang kamp mot psykisk
ohdlsa och ett standigt behov av kontroll for att fa vardagen att fungera.

Det &r inte ovanligt att autismdiagnosen forbises da andra tillstdnd som djupa
depressioner, tvangssyndrom och &tstorningar doljer diagnosen. Att flertalet kvinnor
missas i tidig alder orsakar onddigt psykiskt lidande och bidrar till utanforskap. Det
upplevs aven som svart att uttrycka de innersta kanslorna och att ramna den fasad
som de spenderat en livstid pa att bygga upp. Det har inneburit att det varit svart att
fa gehor for sitt maende och att de manga ganger blivit forsummade i
vardsammanhang. Utifran detta dras slutsatsen att det saknas en forstaelse for
kvinnor som redan &r diagnostiserade med autism och for dem som &nnu inte blivit
upptackta. Autism gar inte att bota med lakemedel, darfor bor ett storre fokus laggas
pa omvardnaden och pa att hjalpa kvinnan bakom fasaden att trada fram.
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Bilagor

Bilaga 1: Sékschema i Libris

Sokningarna genomfordes i databasen LIBRIS 2021-11-05

Sékord Avgransningar Antal Lasta _ Antal _ V_alda _
traffar |Sammanfattningar| utvalda | sjalvbiografier

(Autism OR 256
Asperger)
(biografi* OR
sjélvbiografi*OR
patografi*).
(Autism OR Sprak: Svenska | 109 20 5 Konsten att
Asperger) fejka arabiska
(biografi* OR Ar: 2010-2021 — en beréttelse
sjalvbiografi*OR om autism
patografi*) (Liman, 2017)
sprak:swe

Ett annorlunda
liv (Johansson,
2013)

Autisterna: om
kvinnorna pa
spektrat
(Tornvall,
2021)

Att vara vuxen
med aspergers
syndrom (Tilli,
2015)

Med andra
ogon: att fa
diagnosen
hdgfungerande
autism i vuxen
alder (Ekman,
2010)
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Bilaga 2: Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskning enligt Segesten (2017)

1. Vilken form av litteratur ar det?

2. Vem &r ansvarig utgivare?

3.  Vem ér forfattare?

I

. Naér trycktes boken?

(6]

. Har texten blivit kvalitetsgranskad?

»

. Kan texten anvandas for att utveckla kunskapen inom valt &mnesomrade?
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Bilaga 3: Sammanfattning av Sjalvbiografier.

Titel

Utgivningsar

Forfattare

Sammanfattning

Konsten att fejka
arabiska —en
beréattelse om
autism

2017

Lina
Liman.

Redan som liten forstar Lina att
nagot inte stimmer och dér och
d4 paborjar hon operation
anpassning” for att passa in.
Det ska ta 32 ar innan Lina far
sin diagnos och i sin
sjalvbiografi beskriver hon hur
det var att véxa upp och hur det
ar i dag nar hon vet vad det ar
som inte stdmmer.

Ett annorlunda
liv

2013

Iris
Johansson.

Iris &r fédd 1945 men blev
aldrig diagnostiserad som barn
aven om flera tecken var
tydliga. Hon véxte upp med att
hon var annorlunda och i sin
beréttelse beskriver hon hur det
ar att leva som vuxen med
autism och hur hon har
Overvunnit den och anvander
sina kunskaper till att hjalpa
andra.

Autisterna: om
kvinnor pa
spektrat

2021

Clara
Tornvall

| Autisterna far vi folja Clara
som diagnostiseras med Autism
vid 42 ars alder, trots att hon
lange kant att det &r nagot som
inte stammer. Clara beskriver
hur det &r att leva med autism
och vilka utmaningar detta for
med sig.
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hogfungerande
autism i vuxen
alder

Att vara vuxen 2015 Paula Tilli | Paula Tilli &r diagnostiserad

med aspergers med Asperger syndrom. | sina

syndrom texter beréttar hon om sina
erfarenheter och upplevelser om
att leva med diagnosen samt ger
rad till andra som befinner sig i
en liknande situation.

Med andra 6gon: | 2010 Terese | vuxen alder begér Terese att

att fa diagnosen Ekman fa bli utredd och far da

diagnosen autism. | boken
beskriver hon hur livet ser ut
idag med diagnosen och hur det
sett ut tidigare.
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Bilaga 4: Etisk egengranskning Ja | Nej
Foljande fragor ska besvaras av sokande och godkéannas av
handledare.
1 [ Avser studien att behandla kansliga personuppgifter enl. X

Integritetsskyddsmyndigheten, IMY

sasom etniskt ursprung, politiska asikter, religios 6vertygelse, halsa,
sexuell laggning osv.

2 | Innebér undersokningen ett fysiskt ingrepp pa deltagarna (aven X
sadant som inte avviker fran rutinerna men som 4r ett led i studien)?

3 | Ar syftet med undersokningen att fysiskt eller psykiskt paverka X
deltagarna (t.ex. behandling av évervikt) eller som innebér en
uppenbar risk att paverka?

4 | Anvénds biologiskt material som kan harledas till en levande eller X
avliden ménniska (t.ex. blodprov )?

5 | Kan frivilligheten ifragasattas (t.ex. utsatta grupper sasom barn, X
person med demenssjukdom eller psykisk funktions-nedsattning,
personer i uppenbar beroendestallning sdsom patienter eller
studenter som ar direkt beroende av forsoksledaren)?

6 | Avses vetenskaplig publicering sasom vid konferens eller i X
vetenskaplig tidskrift efter studiens genomférande.
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