Att vara autistisk eller att ha autism

Terese Ekman

”Din hjarna fungerar lite annorlunda, du har autism”. Sa |6d orden fran ldkaren i det neuropsykiatriska
utredningsteamet, den 12:e november 2009. Innan jag hann fundera vidare fortsatte han: ”Du har din
begavning, du har din konstnarlighet och héarliga specialintressen, vanner och familj”. Som for att trésta
mig tillade han: "Du har sa mycket”.

En process som liknar karnklyvning pagick inne i huvudet. Varje svar jag fick slogs sénder i nya fragor
som i sin tur klovs i foljdfragor. Den mentala anstrangningen efter utredningsveckan hettade i ansiktet.
Jag kdande mig rod om kinderna, 6vertrott och 6verhettad i hjarnan. Efter en stund samlade jag mig och
orkade cykla hem samma vag som jag brukade. Allting var likadant men ingenting var som forut. Under
de féljande tre manaderna gick jag pa uppfdljning hos psykologen i utredningsteamet. Nyorientering
och bearbetning och for att succesivt kunna landa. Hon forklarade fér mig medan jag stallde annu fler
fragor. En hel del redde vi ut. Missforstanden och myten om empatibrist exempelvis, vilket jag beskriver
mer ingdende i texten ”"Autism, mentalisering och myten om empatibrist” som finns pa Pedagogiskt
perspektiv. Diagnoskriterierna var val fyrkantiga och negativt formulerade. Jag ville runda av hérnen
genom att se fler beskrivningar, manniskor och mangfald bakom diagnosen. Nu laste jag ivrigt
sjalvbiografier, skrivna av dem som sjalva fatt diagnos i vuxen alder. Det var styrkorna och férdelarna jag
sokte, for att balansera upp allt det negativa och begransande.

Namnet pa mitt tillstand kandes d4nda obekvamt. Det var nagot som skavde. Spraklig férsening och
symtom fore tre ars alder var kriterierna i DSM-IV som hade fatt teamet att vélja autismdiagnosen fore
Aspergers. Jag fick sjalv lasa pappren och diagnoskriterierna. Vid Aspergers syndrom har barnen oftast
ingen spraklig forsening dven om spraket kan anvdndas pa ett avvikande satt, hade jag last i Gillbergs
kriterier. Nagra ar fore min formella diagnos borjade jag kanna igen mig i Aspergers syndrom. Det var
en lindrigare form av autism som begavade personer med specialintressen och valutvecklat sprak
kunde ha och var darfor lattare att ta till sig. Jag hade last om det i broschyrer och pa autismforum och
Autism- och Aspergerforbundets hemsida. Pa autismforum stod det att det kunde vara ndrmast
omojligt att skilja pa tva personer med samma begavning om den ena hade autism och den andra
Aspergers syndrom. Autism associerade jag fortfarande till barn med grava tillstdnd och samtidig
utvecklingsstorning, tills diagnoskriterierna i DSM-V skrevs om, 2013. Det var en stor lattnad nar
paraplytermen autismspektrum infordes. Da slappte jag diskussionen om skillnaden mellan autism och
Aspergers. Synen pa autism som ett spektrum var befriande, att befinna sig langt ut pa ett kontinuum,
men anda fa en diagnos.

Jag kdnde igen mig i mycket av det jag ldste pa Aspergerforum, en sajt for diskussioner och inlagg, tills
jag trottnade pa att allt skulle rattas, anmérkas och diskuteras sonder i tusen bitar. Vissa tradar var
anda riktigt bra och balanserades upp av mer nyanserade forumister och valskrivna inlagg. Det béasta
var att jag fick kontakt med en kvinna som jag har mejlkontakt med an idag. Vi traffas ofta helt kravlost



pa Friskis & Svettis jympa. Bade hon och jag brinner for att reda upp bland stereotyperna och
fordomarna kring autism. Inte minst okunskapen om autism hos flickor och kvinnor.

Precis nyligen har jag last om Jim Sinclair som inte kunde kdnna igen sig i det gamla, problemorienterade
perspektivet pa autism. Han startade upp ett natverk tillsammans med andra autistiska personer,
Autism Network International (ANI). De ville tvatta bort stampeln som lagfungerande, som de sjalva
hade fatt som barn. En subkultur vaxte fram, en medvetenhet om sjalvbestammande och rattigheter.
Inte minst en fristad for att fa vara sig sjalv, slippa undertrycka sin autism och vara stolt 6ver sitt satt
att vara (Silberman, 2015).

Jag minns en trdd pa Aspergerforum dar en man uttryckte sin leda 6ver diagnosen och sociala
tillkortakommanden. Han uttryckte en 6nskan om att bli botad och om att fa bli normal. | traden
svarade jag att det &r sant att autism innebar svarigheter och utmaningar, men ocksa att jag slipper
pressa mig och utsatta mig for miljoer och arbetsplatser som inte fungerar for mig. Jag vill inte bli
botad, min autism innebar styrkor och fordelar som jag inte vill vara utan, skrev jag.

Enligt Sinclair &r autism ett satt att vara, inget som kan ga over eller botas. De icke-autistiska som satte
diagnos pa autistiska personer, diagnostiserades nu sjdlva som neurotypiska (NT), ett neurobiologiskt
syndrom med kriterier sdsom att vara helt upptagna med sociala bestyr och bekymmer, med
vanforestallningar om 6verlagsenhet och besatthet av konformitet. Det finns inget kdant botemedel.

Genom att uttrycka sig sdhar om diagnoskriterier, visar personer inom autismspektrum att de kan vara
sarkastiska, forsta ironi och ha humor (Silberman, 2015). Ytterligare en podng ar att vanda pa perspektivet
och synliggéra vems beskrivning av samhallsnormer och manskligheten som egentligen har foretrade.

Sinclair uttalade sig om att vara autistisk inte innebér att vara omansklig pa nagot vis. “Det som &r
normalt for andra manniskor ar inte normalt for mig. Det som ar normalt fér mig, ar inte det fér andra.”
(Silberman, 2015). En annan grundare av ANI, Donna Williams, uttalade sig om att vara normal, ar en
fraga om vem och i vilket sammanhang man befinner sig. Att umgas med dem som liknar en sjalv far
en att kdnna sig normal. Alla har behov av tillhérighet och av att vara forstadda (Silberman, 2015). Jag
kdnner mig aldrig sa normal som efter ett djupgaende samtal med en nara van eller en bra kollega. Att
vara pa samma vaglangd som nagon annan skapar kdnslan av vara som hemma.

Innan jag kande mig hemma med diagnosen provade jag orden for mig sjalv nar jag satt inne hos
sjukskoterskan i utredningsteamet. Blicken vilade vid sidan om henne, flyttades till rutmonstret i
blusen, till ansiktet, for att landa pa sidan om henne igen. De korta stunder jag gav henne 6gonkontakt
var av artighet, for att hon skulle ma bra. Stolarna var vinklade sa att mittemot mobleringen och den
mest intensiva 6gonkontakten kunde undvikas. Jag smakade pa orden:

- Jag har autism. Jag ar autistisk. Varje kvall nar jag somnar och varje morgon nar jag vaknar har
jag fortfarande autism.

- Hurkdnner du infér det?

- Varken gladje eller sorg. Kanske lite sorg dnda. Jo, sorg. Och lattnad. Mest bara ett konstaterande.
Jag ar autist.

- Nej, du ar inte autist. Du dr inte autistisk.

- Naha? Jag har ju precis blivit utredd for det.

- Duarinte din diagnos. Daremot har du autism. | férsta hand ar du Terese.



- Ja, jag ar en manniska.
- Ja, alldeles riktigt. Det ar precis det du ar, sa hon med varme i résten, utan att dalta eller mentalt
klappa mig pa huvudet.

En stunds mattnad och paus foljde. Jag ville prova hur det kdndes att sdga autist om mig sjalv. Mest
eftersom jag fortfarande var besviken 6ver att jag inte fick diagnosen Aspergers syndrom. Jag fick inte
kalla mig for "aspergare” eller "aspie” som andra forebilder med Aspergers syndrom kunde gora. Just
da kdndes autist frammande, lite hart och grovt. Lite som nar gaykulturen anvander ordet bog for att
aterta och ateruppratta ett skallsord, men jag var inte dar an.

Inom ANI var resonemanget precis tvartemot sjukskoterskans. Medlemmarna foredrog att saga,
”autistiska personer” framfor ”personer med autism”. De menade att pa samma satt som vansterhanta
sager vansterhanta eller musikaliska om sig sjalva, faller det sig naturligt att sdga autistisk om sig sjalv.
Det ar nar nagot ar sa negativt att det maste separeras fran den egna personen som man sager
personer med autism istallet for autistiska personer. ANI stavade efter att skapa en stark kultur som
de déva hade lyckats med (Silberman, 2015). En hemvist och fristad. Inte minst i synen pa sig sjalv.

Under de forsta aren efter min utredning sokte jag kontakt med likasinnade och ville traffa flera med
samma diagnos. Jag anande hur stor variationen och mangfalden inom den héar gruppen ar. Med tiden
drog jag slutsatsen att alla autistiska automatiskt inte trivs battre med varandra an med icke-autistiska.
Ibland finns det inget mer gemensamt an diagnosen. Jag har fatt nagra riktiga fulltraffar dar det
verkligen stdmmer men dven upplevt motsatsen. Oftast har det hamnat nadgonstans mittemellan.

En bekant till mig var bekymrad Over att jag och andra som fatt utredning identifierade oss for mycket
med diagnosen. Det gav mig en funderare. Med tiden lagger det sig och slutar vara intressant, nar
behovet ar mattat, svarade jag. Ett tag laste jag bara om autism, horde och sag autism 6verallt. Med
tiden blev jag mer och mer Terese. Varken jag eller diagnosen har forminskats eller férstorats pa
bekostnad av varandra. | borjan tyckte jag att allt med diagnosen var spannande. Nu ar jag ratt matt
pa det. Det som far mig att ga igang idag och skriva om autism &r att bryta fordomar och okunskap.
Andra perspektiv att se pa autism som Jim Sinclairs dr nodvandiga. Det ar inte synd om oss for att vi
foddes autistiska, men det ar sorgligt att vara egenskaper och styrkor inte ses som en tillgang i
majoritetssamhallet.

Referens: Silberman, S. (2015). Neurotribes: The legacy of autism and how to think smarter about
people who think differently. London: Allen & Unwin.
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