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Denna uppdaterade kunskapsoversikt handlar om stress och psykisk ohélsa hos unga
med autism, framfor allt gruppen utan intellektuell funktionsnedsattning. I
ursprungsversionen anviandes bendmningen Aspergers syndrom (och benimningen
autismspektrumtillstind som samlingsbegrepp for de olika diagnoserna i manualen
DSM-IV). Ar 2013 kom den nya diagnosmanualen DSM-5 ut, diir Aspergers syndrom
och de andra tidigare diagnoserna (autistiskt syndrom, genomgripande storning i
utvecklingen UNS och desintegrativ storning hos barn) ingar i den 6vergripande
diagnosen autism spectrum disorder (6versatt till autism i den svenska
diagnosmanualen Mini D-5). I denna text anvinds bendmningen autism. For
enkelhetens skull utelamnas tillagget “utan intellektuell funktionsnedsattning”, utom
dar grupperna med och utan intellektuell funktionsnedsattning skiljer sig at i nagot
avseende. Manga av forskningsstudierna som denna kunskapséversikt bygger pa har
omfattat bada grupperna, och en hel del av slutsatserna kan gilla de flesta med autism.
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Autism och stress

Man hor ofta att personer med autism ar stress- eller kravkansliga, eller att de har
samre stresstalighet. Det ligger narmare sanningen att saga att de har fler
stressfaktorer i sina liv. Enligt flertalet studier har vuxna med autism, jamfort med
andra, bade hogre nivaer av stress i vardagen, hogre nivaer av stresspaslag i kroppen
och subjektivt upplevd hogre stress.! Stress uppstar ur en obalans mellan individens
resurser och de krav som situationen staller. Vardagliga situationer som stéller krav pa
de formagor som ar nedsatta vid autism blir stresshardar. Hog stressniva sanker
funktionsformagan ytterligare. Aven dverkinsligheten for sinnesintryck kan bli mera
uttalad, eller sa orkar man helt enkelt inte att utsitta sig for obehaget. Man blir mer
funktionshindrad. Erfarenheter dar stress och krav ar kopplade till misslyckanden och
negativa reaktioner frin omgivningen leder till negativ sjalvbild och 6kar sarbarheten
ytterligare.2

Ibland ar stressen laitt att se; personen klarar helt enkelt inte av vissa situationer. En
del lyckas dnd4 ta sig igenom vardagen, tack vare olika strategier som kompenserar for
de nedsatta funktionerna eller med stod fran sina narmaste. Den som inte kidnner
personen val ser inte att hen har behovt anstranga sig maximalt.

Har man klarat en viss typ av krav vid nagot tillfalle, forvantar omgivningen sig ofta att
"nu ska det fungera”. Att lyckas nidgon gang ibland, under gynnsamma omstéandigheter,
ar en helt annan sak an att lyckas varje dag, oavsett dagsform och oavsett hur mycket
annat som star pa dagordningen.

Vi behover ett visst matt av stress. Den sporrar oss till att gora vart basta. Utan att
utsattas for krav som overstiger var nuvarande formaga skulle vi inte utvecklas.
Léangvarig stress leder dock till utmattning och kan vara skadlig for bade den fysiska
och psykiska halsan. Personer med autism forbrukar ofta all sin energi for att klara av
vardagens krav — de lever “utan reservdunk”, for att Iana Gunilla Gerlands uttryck. Det
blir mindre energi kvar att ta av for att hantera nya belastningar. Samtidigt krymper
utrymmet for vila och aterhamtning, eftersom stressen hindrar kroppen fran att varva
ner.3

Rebecka grdater fortvivlat i sitt rum for att mamma har pamint henne om
att det dr hennes tur att stada i koket. Hon dr utmattad efter skolan, foljd
av en middag med fordldrarnas fragor och syskonens pladder. Ur
mammans synvinkel tar protesterna och graten mer kraft dn vad det
skulle kosta att stdda hela koket. For Rebecka dr det inte utforandet som
tar mest energi, utan det dar att stdlla om sig, fa éverblick och sdtta igang.

Det finns forskning som tyder pa att autism kan medfora langsammare aterhamtning
rent fysiologiskt efter att stressfaktorn har tagits bort. I en studie har barn med autism
visat en fordrojning i frisdttningen av en signalsubstans som slacker stresspadraget i
kroppen.4 Det ar dven kant att en mindre grupp med autism ar extremt latt uttréttbara
och starkt beroende av aterhamtning och vila. Om personen har en 1dng bromsstracka

1 Hirvikoski & Blomgqvist (2015), Bishop-Fitzpatrick, Minshew et al (2017)
2 Gerland (2014)

3 Gerland (2014)

4 Gunnar, Bruce & Hickman (2001)
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eller 1att blir uttrottad ar det desto viktigare att inte stressa i onodan. Nar det
nodvandigaste har klarats av ska det helst finnas energi kvar till andra aktiviteter, som
ger gladje och starker sjalvkanslan.

Inom verksamheter dar personer med autism tillbringar sin tid (skolor och
fritidsgardar, praktikplatser, arbetsplatser och olika boendeformer) kan det goras
mycket pa ett generellt plan for att forebygga skadlig stress, och i forlangningen fysisk
och psykisk ohilsa. Genom att ta bort onodiga stressmoment halls stressen pa en
rimlig niva for alla, vilket minskar behovet av tids- och energikriavande individuella
anpassningar for personer med sarskilda behov. Att forebygga skadlig stress handlar
om att skapa en balans mellan krav och forméga, mellan anstrangning och
aterhamtning samt att ha strategier for tillfalliga stresstoppar.5 Sist men inte minst har
psykoedukativa insatser (som till exempel kansloskola eller information om
stressmekanismer) och strukturerad traning av fardigheter i stresshantering visat sig
vara av varde, forutsatt att upplagget anpassas sa att det blir autismvanligt.6

Tonaringar med autism

Tonaren ar en sarbar tid. Det ar nu man for forsta gangen utsitts for belastningar av en
mera “vuxen” karaktar, samtidigt som man annu inte hunnit skaffa sig verktyg,
erfarenhet och en stabil, positiv sjalvbild som skydd. Ungdomar med autism har en
formaga att fungera sjalvstandigt i vardagen som ligger lagre dn den kronologiska
aldern och kan darfor ha sarskilt svart att klara tonarens pafrestningar.” Tonaren ar en
tid av snabba forandringar péa alla plan: kroppsligt, psykiskt och socialt. Tonéaringar
med autism behover ocksd omvaxling, men 6verraskningar ar ofta pafrestande. Varje
omstillning tar mycket tid och energi. Aven tonaringens behov av stod forindras
snabbt. Omgivningen kan ha svért att halla jaimna steg.8

Tonaringar far inte langre lika mycket hjalp pa traven av foraldrar och andra vuxna. Nu
maste de sjidlva organisera sin vardag och sitt skolarbete. De forviantas kunna losa
problem och vid behov be om hjalp. Det friare arbetssittet kraver inte bara en god
formaga till sjalvstyrning, utan dven att man kan tolka de outtalade kraven bakom
uppgifterna. Grupparbeten sitter de sociala firdigheterna pa prov.9 Som tonaring
tillbringar man mindre tid med vuxna och mer tid med jamnariga.

Strukturerade gemensamma aktiviteter under vuxnas oversyn och lekar med klara
regler ersitts alltmer av umgange som bygger pa utbyte av tankar och kanslor. Vanskap
och karlek innebar en sarskild utmaning.1©

Tonaringar med autism upplever ofta att det blir fel utan att de forstar varfor. Det ar
som om alla har facit, utom man sjalv. Att knacka koderna och bygga upp egna
strategier i det sociala spelet tar tid. Det kan vara svart att fa och behalla vianner. Att
med alla medel forsoka passa in kan leda till att man blir utnyttjad. Tonaringen
riskerar att bli hanad och utstott fran gruppen.i* I en forskningsgenomgang
konstateras att barn och unga med autism mobbas minst lika ofta som andra och att

5 Gerland (2014)

6 Pahnke, Lundgren et al (2014)

7 Socialstyrelsen (2007), Mellfeldt Milchert (2014)
8 Attwood (2007)

9 Attwood (2007)

10 Attwood (2007)

11 Attwood (2007)
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mobbning kan leda till psykiatriska symtom som angest, tillbakagang i utvecklingen av
adaptiva fardigheter, 6kade beteendeproblem samt i vissa fall suicidtankar.!2

Tondren ar en period nar vi jamfor oss med andra och ofta vill vara som "alla andra”.
Att vara annorlunda kan bli en stor pafrestning. Tonaringar brukar ha mycket tankar
kring sin egen identitet, vem man ar och vad man har for varde. Viaxande forméga att
se sig sjalv utifran gor att tondringar med autism blir allt mer medvetna om sina
begransningar och hur de uppfattas av omgivningen, samtidigt som de kan kidnna sig
osikra pa hur de egentligen ar.13

Tidig utredning och diagnos, helst innan barnet kommer upp i tonaren, brukar vara till
hjalp. Personen far en trovardig, val underbyggd och objektiv beskrivning av sitt satt
att fungera, som inkluderar starka sidor. Det blir tydligare vad hens
tillkortakommanden beror pa — att det inte handlar om bristande motivation eller
lattja. Storre forstaelse hos omgivningen skyddar fran omojliga krav och krankande
bemotande. Ungdomar har ofta stor behéllning av att fa traffa andra med samma
diagnos och utbyta erfarenheter. Manga kanner en stolthet iatt vara “aspergare”.14

Pafallande manga ungdomar med autism som jag har traffat genom aren har uttryckt
en osakerhet kring sin konsidentitet och konsroll. En del kanner klart och tydligt att de
hor hemma i det andra konet. For andra verkar det handla mer om att kanna
samhorighet med personer av motsatt kon utifran deras intressen och sociala stil. Tony
Attwood noterar att han i sin kliniska praktik har mott flera kvinnor och man med
autism som har ként sig osidkra pa sin konsidentitet.’5 De fa studier som finns pa
omradet verkar bekrafta skillnader mellan upplevelsen av konsidentitet och konsroll
hos vuxna med autism jamfort med neurotypiska vuxna, och att personer med autism
oftare har en annan sexuell ldggning eller kdnner sig osidkra pa sin laggning.16
Forfattarna efterlyser mer forskning pa omradet.

Oro och radsla

Oro tillhor livet. Alla upplever den ibland. Hos barn, ungdomar och aven vuxna med
autism, sarskilt hos gruppen utan intellektuell funktionsnedsattning, ar det dock
mycket vanligare med hoga nivaer av oro 6ver tid.17 Enligt Tony Attwood uppvisade
flertalet av barnen i Leo Kanners (1943) och Hans Aspergers (1944) ursprungliga
beskrivningar tydliga tecken pa oro och riadsla.8

Oron och radslan ar dock inte en del av sjalva autismen. Kanslorna orsakas av den
belastning som det innebar att leva med en dold funktionsnedséattning, i vissa fall utan
adekvat forstaelse och anpassat bemotande. Har kan styrkorna hos personer med
autism utan intellektuell funktionsnedsattning gora dem sarskilt utsatta, jamfort med
personer med bada diagnoserna, eftersom deras svarigheter och behov av
anpassningar ar mindre uppenbara for omgivningen, samtidigt som det stills hogre
krav och personerna sjilva kan ha storre insikt i sina egna svarigheter.19 Det ar vanligt

2 Hoover (2015)

13 Dewrang (2011)

14 Dewrang (2011)

15 Attwood (2007)

16 Bejerot & Eriksson (2014), Hannah & Stagg (2016)

17 Ghaziuddin (2005), Attwood (2007), Lugnegard (2012)
18 Attwood (2007)

1% Lugnegéard (2012)
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att personen forst soker psykiatrisk hjalp pa grund av stressrelaterade besvar, och att
kontakten sa smaningom leder till utredning och autism.20

Inte nog med att personer med autism ofta lever med hoga nivaer av stress och oro;
deras satt att ta in och bearbeta information kan forsvara for dem att handskas med de
kanslor, tankar och impulser som uppstar. Brister i formagan att forsta sina egna och
andras tankar och kianslor (mentaliseringsformaga) och forméagan att se ssmmanhang
paverkar inte bara forstielsen av andras tankar och kanslor, utan aven i viss grad
personens egna. Det kan vara svart att fainga upp nyanser och skiftningar i det man
kanner, att kunna forutse, tolka och hantera sina egna reaktioner. Exekutiva
svarigheter innebar att personen kan fastna i ett negativt monster utan att kunna
komma pa nigon annan 16sning.2!

Att utveckla sjalvkdnnedom och formaga till kdanslo- och impulsreglering ar givetvis for
alla tonaringar en process som sker gradvis. Ungdomar med autism stoter pa manga
hinder i den processen och behéver langre tid pa sig.22

Enligt min erfarenhet upplever en del vuxna med autism att livet har blivit lattare nar
de har lJamnat den omvilvande tonaren bakom sig. De har haft tid att utveckla och
finslipa egna strategier for att klara pafrestningar. Studier pekar pa att det bland
personer som har fatt en autism i barndomen finns nigra som inte langre uppfyller
kriterierna i vuxen alder, aven om detta ar forhallandevis ovanligt.23 Man far formoda
att dessa personer fortfarande befinner sig inom autismspektrumet men utan att ha sa
stora svarigheter att det skulle innebéra en funktionsnedsattning. Samtidigt pekar
forskningen pa att forekomsten av psykiatrisk problematik (oftast depression och
angest) ar hog bade hos ungdomar och vuxna med autism.24 Det ar darfor angelaget att
adekvat stod i vardagen, och vid behov psykiatrisk behandling, satts in tidigt.

Att vara osaker pa vad det &r man kanner

Barn med neurotypisk utveckling delar spontant kanslor och tankar med andra — forst
med foraldrar, senare med jamnariga. Genom den 6msesidiga spegling som uppstar far
de vardefulla kunskaper. De iakttar hur personer i samma situation kan reagera olika.
De tranar sig i att kinna igen och hantera kanslor, sina egna och andras. De utvecklar
ett kinslosprak. Barn med autism har svarigheter med detta. Sidant andra forstar
spontant méaste de fa systematiskt forklarat eller resonera sig fram till, vilket gor att
utvecklingen av viktiga fardigheter drojer.25

Det blir inte battre av att omgivningen inte alltid kan ldsa av barnet med autism, satta
ratt ord pa kanslan och hjilpa barnet att forhalla sig till den. Ju oftare man har blivit
missforstddd, desto mera vilse kan man kinna sig i det egna kanslolivet.26 Som en
person har uttryckt det: ”Vi behover liara oss att forsta oss sjalva. Detta blir extra viktigt
om inte omvarlden riktigt forstar oss.”

20 Bejerot, Eriksson et al (2014)

21 Attwood (2007), Hirvikoski & Blomqvist (2015)

22 Attwood (2007)

23 Lord, Bishop & Anderson (2015), Fein, Barton et al (2013)
24 Lever & Geurts (2016)

25 Howlin (2004), Attwood (2007)

26 Attwood (2007)
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Osiakerhet pa arten av sin egen upplevelse ar vanlig bland ungdomar med autism.27
NAagot kinns fel, men vad? Ar jag ridd, arg eller kanske bara trott och hungrig? Kan det
vanta fem minuter eller ar det kris? Osdkerheten forstarker oron.28

Kroppsliga fornimmelser forknippade med stress och oro upplevs oerhort intensivt av
en del, vilket hanger ihop med den annorlunda kénsligheten for sinnesintryck. Nagon
avskyr att svettas, ndgon annan blir litt illam&ende eller yr. En del blir inte varse hur
det kanns i kroppen forran kanslan har uppnétt stormstyrka. De hinner inte stalsatta
sig.29

Att bendmna det man kanner ar nasta steg. Att kunna skapa en sammanhangande
berittelse bringar ordning och ger en kinsla av kontroll. Det ger 4ven en mgjlighet att
resonera kring det upplevda och hitta 1osningar. Ord ar naturligtvis viktiga aven nar
det giller att formed]la till andra vad man kianner och behover for att gora situationen
trygg (*Jag ar trott, kan vi ta en paus?”, "Du gor mig illa, sluta!”).

Personer med autism har ofta svart att finna ord for kinslor. Om de anviander
kansloord kan de vara osdkra pa nyanserna. Om personen till exempel inte kan skilja
mellan att vara frustrerad, sarad eller bortgjord, kan det handa att hen kallar alla dessa
kanslor for att vara arg och att uttryckssattet blir darefter.s°

I mina samtal med ungdomar med autism har jag ibland stott pa att de, nar de saknar
ord for det de upplever i stunden, i stéllet berattar om nagot annat som viackte liknande
kanslor. Ungdomen beskriver kanske en gammal handelse som det har funnits tid att
sortera i och hitta uttryck for, eller “lanar” en beréttelse hen har hort eller last
nagonstans. Detta kan av omgivningen tolkas som att personen “hittar pa”. En
ungdom med autism kan ha svart att tala sig sjalv till ratta och lugna ner sig sjalv

("Snart ar jag klar.”, "Det kommer att ga fint, det gick ju bra férra gangen.”).
Tryggheten och trosten maste komma utifran.s:

Nidr Fredrik inte har nagot konkret att sysselsctta sig med, blir det “tomt i
skallen”. Inget, absolut inget, hdnder. Det ar skrammande. Fredrik ringer
till sin mamma. Hon brukar sdga att det dr ingen fara, och foreslar nagot
att sysselsdtta sig med. Fredrik blir lugnad. Trots detta kan han inte
upprepa samma sak for sig sjalv ndsta gang. Han ringer mamma igen.

Ungdomar med stora kommunikationssvarigheter behover stod i att 6va upp sin
formaga till att prata och resonera om sina inre upplevelser, som tankar och kanslor.
Ju mindre personen kan uttrycka i ord, desto storre risk for utagerande eller
sjalvdestruktivt beteende.32

Att undvika och vagra

Det ar naturligt att undvika sddant som orsakar oro eller obehag (till exempel
situationer med starka sinnesintryck eller sociala tillstallningar). Ofta beror
undvikandet och viagran pa att ungdomen saknar 6verblick och kontroll. Det blir svart

27 Attwood (2007), Gerland (2014)

28 Milosavljevic, Carter Leno et al (2015)
2% Attwood (2007)

30 Attwood (2007)

31 Attwood (2007), Gerland (2014)

32 Socialstyrelsen (2016), Attwood (2007)
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liatt tacka ja till exempelvis en ny skola utan att ha en klar inre bild av hur den nya
skolan kommer att bli. Autism innebar svarigheter med att forestilla sig saker som
man saknar erfarenhet av. Ungdomen behover darfor informeras och forberedas noga.
Viégran kan aven bero pa att man inte vet hur man kan géra om nagot gar fel. Har man
svart att direkt paverka situationen (till exempel genom att fa ndgon annan att dndra
sitt agerande), aterstar att undvika den — att hélla sig borta fran platsen dar den skulle
kunna intraffa.3s

Benjamin kommer alltmer sallan ivdg till skolan. Efter lite luskande far
hans fordldrar ur honom att han dr radd for att trdffa sin svenskldrare.
Benjamin ligger langt efter med ldxorna. "Men du stannade ju hemma
dven de dagar du inte hade svenska”, papekar pappan. “Jo, men jag skulle
Jju kunna fa syn pa henne i korridoren.” Foraldrarna vdaljer i detta ldge att
prioritera att Benjamin dtminstone ska ga pa de andra lektionerna;
problemet med svenskan far losas senare. De foreslar att sonen, ifall
svenskldraren ser honom och vill prata, svarar: "Jag kan tyvdrr inte prata
med dig just nu” och gar ddrifran. Om ldraren fortsdtter, far sonen sdga:
“Du far ringa mina fordldrar.”

Att kdnna sig osidker pa inneborden i sociala skeenden vicker oro. Obegripliga
situationer, okansligt bemotande fran omgivningen och upprepade misslyckanden
leder till mer oro.

Ungdomen lar sig att undvika situationer som medfor en risk att uppmarksammas,
granskas eller diar nagot ovantat kan handa. Skolsituationer hor till de mest fruktade
och kan leda till skolvagran eller ibland till selektiv mutism (oforméaga att tala i vissa
situationer dar det forvantas att man ska tala, trots att ungdomen talar i andra
situationer, till exempel hemma med familjen).34

Undvikandet sanker oron och befists pa sa satt som en strategi. Den som har utvecklat
ett undvikandemonster har dubbelt sa svart att bryta det: personen har inte bara sin
radsla att besegra utan dven vanan. Det ar viktigt att omgivningen reagerar tidigt. Ju
langre tid som undvikandet har pagatt, desto svarare blir det att hitta den ursprungliga
orsaken. Oron och undvikandet har dessutom en tendens att sprida sig till nya
situationer.35

Henrik klarar inte att ga in i den 6verfulla, stokiga skolmatsalen, sG han
gar utan lunch. "Det kanske blir mojligt att ga in i matsalen senare”, sager
Henrik. "Det har hdnt forut att jag fick en speciell inre kdnsla som gjorde
det mojligt att gora saker. Till dess far det bli kndckebrod. Tvingar jag mig
sjdalv blir det bara vdrre.” Vid ndrmare utfragning visar det sig att Henrik
inte har varit i ndrheten av matsalen under hela terminen. Han undviker
den korridoren. Men om Henrik aldrig testar, hur ska han bli varse om att
den speciella kdnslan nu har infunnit sig? Hur ska han kunna upptdcka att
matsalen bara dr overfull vissa tider pa dagen?

33 Attwood (2007), Gerland (2014)
34 Skolverket (2009)
35 Thulin (2010)
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Undvikande eller fobi?

Om en person kanner stark, bestdende radsla for specifika situationer kan man stélla
fragan om detta ar en fobi. Det finns olika typer av fobier: dels specifika fobier
relaterade till vissa platser eller sinnesintryck (till exempel hissar, hoga ljud, sprutor
och stick, morker eller vatten), dels social fobi, som kidnnetecknas av radsla for sociala
situationer.36

Rédsla och undvikande ar inte tillrackligt for att tillstindet ska ses som en fobi. I
diagnoskriterierna enligt DSM-537 fortydligas att den fobiska radslan eller &ngesten
”stér inte i proportion till den sociokulturella kontexten och till den faktiska fara som
det specifika objektet eller situationen medfér”. Ar personen overkinslig for hoga ljud
eller andra sinnesintryck, s att de orsakar illaméende eller fysisk smarta, utgor starka
sinnesintryck en faktisk fara och det ar helt rimligt att forsoka skydda sig. Undvikande
av sociala situationer kan i manga fall forstas pa samma satt. Nedsatt forméaga att
avlasa och kommunicera med andra gor den sociala kontakten till en stindig kalla till
osakerhet, frustration och ibland skrackfyllda upplevelser.38

Enligt diagnosmanualen DSM-5 ska diagnosen social fobi inte stallas om radslan,
angesten eller undvikandet battre forklaras av nagon annan diagnos, som till exempel
autism.39 Detta betyder givetvis inte att personen inte behover hjalp (som till exempel
anpassningar i vardagen och fardighetstraning). I vissa fall, om radslan ar helt bortom
viljemassig kontroll och personens tillvaro blir starkt inskrankt, kan dock ndgon
diagnos bli nodvandig, som forutsattning for medicinsk eller annan behandling. I en
svensk studie fann forskarna att en av fyra vuxna med autism uppfyllde kriterierna for
diagnosen social fobi, vilket innebar att svarigheterna relaterade till autismdiagnosen
inte helt och héllet kunde forklara omfattningen av deras sociala angest och
undvikande.4°

Att analysera och grubbla

Svarigheter med att generalisera, det vill sdga att 6verfora erfarenheter pa nya
situationer, ar vanliga vid autism. Personen har svart att gora en rimlighetsbedomning
av vad som vantar och ar i stillet tvungen att rakna ut och forbereda sig for alla
eventualiteter, vilket kraver oerhort mycket energi.4! Stressen tar inte alltid slut nar
situationen ar 6ver. Manga avungdomarna med autism som jag traffar analyserar
dagens hiandelser in i minsta detalj — sirskilt sociala situationer — och forsoker fa ett
grepp om vad som egentligen har hant. Sa lange inte alla fragor ar besvarade kan de
inte slappa det. Tankarna gar runt, runt, personen aterupplever obehaget och oron
bara vaxer.

Stella dgnar langa timmar efter skolan at att forsoka forsta hur hennes
nya klasskompisar tianker. For henne dr de fortfarande lika mycket
framlingar som ndr hon borjade i den nya skolan. De ddremot verkar
kdnna henne. De vet saker om henne. Det far henne att kdnna sig utsatt.

36 American Psychiatric Association (2014)

37 American Psychiatric Association (2014)

38 Leyfer, Folstein et al (2006), Lugnegérd (2012)
3% American Psychiatric Association (2014)

40 Bejerot, Eriksson et al (2014)

41 Attwood (2007)
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Hur fick de reda pé dessa saker? Vad mer kan de veta? Ar det ndgot hon
sa? Skulle det hjdlpa att vara helt tyst? Eller kan de ldsa hennes tankar?

Att analysera och forsoka forsta ar naturligt och bra. Ungdomen kan ha nytta av en
mentor, ndgon som kan vara medforskare, bollplank och som kan bidra med saknade
pusselbitar.42 Ungdomen kan dven behova hjalp med att strukturera analyserandet, sa
att det blir lattare att komma fram till en slutsats. Stella i exemplet ovan skulle behova
kunskaper om hur manniskor formar forestallningar om varandra. Hon kan aven ha
nytta av att fa hjalp med attlara kdnna sina nya klasskompisar.

Att sdka trygghet hos andra

Hittar ungdomen inte en egen rod trad att folja genom vardagen kanske 16sningen blir
att forlita sig pa andra i stillet. Jag traffar ganska ofta pa ungdomar med autism som
aldrig sjalva tar ledningen men girna foljer med. Att smalta in och gora som andra kan
minska stressen och utsattheten i sociala situationer och ge mojligheter till social
inlarning.43

En del ungdomar ar starkt bundna till en foralder eller annan vuxen och reagerar med
stark oro pa separationer. Den har typen av oro forekommer ibland hos yngre barn,
men personer med autism kan uppvisa den langt upp i tonaren.44 Forilderns fysiska
narvaro ersatts ibland med kontakt via mobilen. Ibland racker det att ha med sig nagot
objekt som star for tryggheten.

Ett syskon eller en klasskompis kan ocksa fungera som en social handledare, ett
hjalpjag och tolk, och inte minst ett skydd mot mobbning.45 Det forekommer att en
ungdom med autism viljer gymnasielinje helt och hallet utifran hur en sdidan kompis
har valt. Om kompisen senare byter linje finns det risk att ungdomen inte klarar sig pa
egen hand.

En del ungdomar med autism drar nytta av sin goda iakttagelseforméga och sitt goda
minne for att bygga upp en uppsattning manus for vardagliga ssmmanhang. Nar de
byter miljo gar de ur en roll och in i en annan. Att spela en roll eller ta pa sig en mask
som skydd i vissa situationer ar nagot vi alla gor ibland. Ungdomar med autism kan
dock ha svért att agera utan manus. En del ungdomar “ldnar” ndgon annans
framtoning eller sociala stil.4¢

I hogstadiet far Emmy en ny kompis, Bella. De tva umgas mycket, eller
rdttare sagt, Bella tillater att Emmy hdanger henne i hdlarna. Bella dar
utatriktad, kaxig och har vass tunga. Den tysta och blyga Emmy borjar nu
fora sig pa ett annat sdtt och ldgger sig till med en annan rostmelodi.
Hemma undrar fordldrarna vad det dr som hdander. Ndr sa dottern en dag
tar med sig Bella hem efter skolan forstar mamman. Det hors pGa Emmys
rost ndr hon “blir” Bella. Ofta hdnder det ndr man stdller krav pd henne.

42 Socialstyrelsen (2007)
43 Kopp (2010)

4 Attwood (2007)

4 Lindberg (2011)

46 Kopp (2010)
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Emmy plockar da fram en eller annan av Bellas kaxiga fraser. Det gdr inte
att diskutera med henne da, upplever foraldrarna.

Det forekommer att personer som har svarigheter med sociala kontakter soker sig till
sammanhang med tydliga roller och uppforanderegler, ibland ritualiserade. Det kan
vara allt fran idrottsforeningar, fotbollssupportrar, religiosa eller andliga grupper,
sjalvhjalpsgrupper, till militartjanstgoring eller ibland kriminella natverk. Deltagandet
i en grupp med stark sammanhallning kan ge en identitet och samhorighet, ett manus
for kontakter med utomstaende, samt en viagledning i hur personens egna bekymmer
ska tolkas och l0sas.

Det finns bade fordelar och nackdelar for en ungdom med autism att tillhéra en sddan
grupp. Omgivningen bor forsakra sig om att den unga inte blir utnyttjad, far illa eller
bryter mot lagen, men i 6vrigt anser jag att man far acceptera att deltagandet fyller ett
verkligt behov.

I arbete med ungdomar som soker trygghet i att folja andra ar det viktigt att arbeta
jagstarkande. Utifran en konkret situation, kan man hjalpa dem att reflektera 6ver de
"kopierade” fardigheterna, vad som ar bra med dem och vad som ar mindre bra. Pa sa
satt far ungdomen bekriftelse och samtidigt stod i att vidareutveckla fardigheterna. Att
underkanna "manuset” och krava personens egna svar ("Jo, men vad tycker du sjalv?”,
”Vem ar du innerst inne?”) kranker, enligt min asikt, personens integritet och kan vara
att begara det omojliga.

Att skapa en ordnad varld: rutiner och ritualer

Att fatta vardagliga beslut verkar enkelt men tar avancerade kognitiva funktioner i
ansprak. Man ska kunna forestilla sig alternativa handelseforlopp och vardera mojliga
slutresultat. Det ar manga faktorer att ta hansyn till. Sedan ska man vilja ett
tillvagagangssatt och sitta igdng. Detta brukar vara svart for personer med autism.47

Att i forvag bestamma hur allting ska utforas skapar forutsagbarhet och trygghet.
Rutiner och ritualer forenklar i stunden men kan skapa bekymmer langre fram. Livet
kan bli hart kringskuret. Nar personen har hittat ett satt att skydda sig fran stress och
navigera genom vardagen, vill hen inte giarna rucka pa det.48

William gor alltid pa samma sdtt ndar han ska skota magen och gora sig
ren efterdt. Den enda toalett han anvdnder dr den i hemmet, ddr ar allt
precis som det ska vara for den rutin han har utvecklat. William sover
aldrig borta ldngre dn en natt. Sa lange kan han halla sig.

Att krava att andra foljer en viss rutin eller att de héller sig strikt till reglerna ar mycket
vanligt bland barn och ungdomar med autism. Det kan uppfattas som en vilja att
bestimma Over andra, att vara "klassens polis”, men det handlar snarare om behovet
av forutsagbarhet, om att skydda sig mot kaos.49

47 Attwood (2007)
48 Attwood (2007)
49 Attwood (2007)
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Rickard protesterar hogljutt om hans vanliga plats i klassrummet dr
upptagen eller om nagon annan byter plats. Rickard har svart att kdnna
igen roster och ansikten. For att kunna orientera sig har han skapat sig en
inre karta over hela klassen. Pa sa sdtt kdnner han igen klasskompisarna
och kan forutse deras beteenden.

I mitt arbete med unga med autism ser jag att behovet av rutiner och ritualer 6kar nar
vardagen saknar struktur, nar reglerna ar oklara och kommunikationen otydlig eller
nar personen mar psykiskt eller fysiskt daligt. Puberteten, med den omvilvning som
pagar i kroppen, kan bli en extra stressfaktor. Tonaringen soker trygghet i att bli &nnu
noggrannare, annu mer detaljorienterad. Rutinerna och ritualerna kanske inte tjainar
nagot praktiskt syfte langre, de blir ett krav i sig.

Evas mamma kan ndstan gradera dotterns maende efter hur lang tid det
tar henne att sminka sig pd morgonen, innan hon gar till skolan. Ju
hardare och langre Eva sminkar sig, desto samre mar hon.

Aven om tondringarna kan tycka att deras ritualer ir helt okej, blir de med &ldern mer
medvetna om att andra tycker att ritualerna ar konstiga.s° Jag har traffat manga som
forsoker dolja dem for utomstaende. Det som marks utanfér hemmet kan i stéllet vara
att ungdomen undviker den specifika situation dar ritualen vanligtvis skulle kravas.
Maltider och personlig hygien ar vanliga exempel.

Ritual eller tvang?

Om personen upplever den egna rutinbundenheten som orimlig eller besvirande men
inte lyckas fa bukt med den, borjar beteendet likna en tvingshandling — ett mojligt
tecken pa tvingssyndrom (dven kallad OCD, fran engelskans obsessive compulsive
disorder).5!

Rutiner och ritualer har som framsta syfte att organisera tillvaron och skapa vila i det
upprepade, trygga och vilbekanta. Bakom klassiska tvangshandlingar daremot ligger
oftast en angestladdad tanke om att nagot fruktansvart skulle kunna intraffa. En
person som lider av tvangssyndrom inser att oron ar obefogad eller kraftigt 6verdriven
men kan 4nda inte skaka den av sig. (Detta giller vuxna. Barn och ungdomar med
tvangsproblematik uppvisar lagre grad av insikt i att deras tvangstankar och
handlingar ar orimliga.) Personen kanner sig tvingad att utfora en viss handling, ofta
upprepade ganger, for att bli av med det inre obehaget. Bide tanken och handlingen
upplevs orimliga.52

Skillnaden mellan ritual och tvangshandling ligger alltsa inte i sjdlva handlingen — den
kan se likadan ut — utan i hur den upplevs (rimlig/orimlig) och i dess funktion (att
skapa ordning och vila, respektive att bli av med en tvingstanke som skapar angest).
Darfor blir det svart att avgora vad som dr vad om personen inte kan beskriva sina
tankar och kanslor bakom handlingen.53

50 Dewrang (2011)

51 Dewrang (2011), Lugnegard (2012)

52 Driessen (2010)

53 Ghaziuddin (2005), Neil & Stumey (2014)
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Gransen mellan ritual och tvangsliknande beteende kan vara flytande. Nagon kan till
exempel tycka att ritualen i sig ar rimlig och inte utgor nagot problem, men vill
begrinsa den darfor att man skams infor andra, eller darfor att den tar tid fran annat.54
Det kan dven vara sa att personen vanligtvis kan styra 6ver sina ritualer men forlorar
kontrollen ibland.

Cissi ar intresserad av inredning. Hon vill garna att allt i hemmet ska vara
symmetriskt och prydligt placerat, det inger en kdnsla av lugn. Cissi dgnar
mycket tid at att flytta pd@ mobler och andra foremal och trivs bra med det.
Nar hon hamnade i en psykisk svacka svdmmade beteendet 6ver. Hon
ertappade sig sjalv med att flytta pa saker hos familjen och vdnner. Det
fick henne att soka hjalp.

Vissa forskare menar att tvingsliknande beteenden vid autism inte ska diagnostiseras
som tvangssyndrom, eftersom de bottnar i ett annorlunda satt att tanka och delvisfyller
en annan funktion. Andra menar att det finns anledning att stalla diagnosen
tvaAngssyndrom om personen besviras av dessa beteenden utan att kunna sluta.5s I en
genomgang av sju forskningsstudier om autism har forskare funnit att ungefar 10
procent av de undersokta personerna ocksa hade tvangssyndrom.5¢

Enligt det regionala vardprogrammet for adhd, lindrig utvecklingsstorning och
autismspektrumtillstind, som sedan 2010 giller inom Region Stockholm, behéver
barn med autism som utvecklar misstankta tvangssymtom forst stressreduktion i form
av underlattande strategier i vardagen och darefter, om problemen kvarstar, fa
behandling for dessa (bland annat i form av medicinering). Tvangsliknande beteenden
ska med andra ord ses som en reaktion pa en vardag som inte fungerar och hanteras
darefter. Endast om detta inte racker kan man borja fundera i termer av
tvangssyndrom.57

Ritualerna hos barn med autism inbegriper ofta foraldrarna. Sonen eller dottern kraver
att saker gors pa ett speciellt satt. Till en borjan handlar det kanske om nagra moment i
vanlig foraldraomsorg, som att hjalpa barnet med den personliga hygienen, att stiada,
lagga fram kladerna eller gora i ordning maten. Att stilla samma fraga upprepade
ganger och krava att fa exakt samma svar kan ockséa vara en ritual, men det kan finnas
andra anledningar till fragandet, som till exempel att barnet har svart att ta in
information som ges muntligt och behover fa den i visuell form.s8

I takt med tilltagande stress och oro soker barnet med autism allt mer lindring i det
trygga och vialbekanta. Har fordldrarna utfort en viss ritual i aratal kan det bli nast
intill omojligt for sonen eller dottern att acceptera att de inte langre kan eller vill gora
det. Begransningar i formagan att mentalisera gor det svart att se vilka problem
ritualen skapar for foraldrarna.

Att bryta en etablerad ritual riskerar att orsaka akut kris. Jag har sett exempel pa
situationer dar fordldrarnas vagran eller oféorméga att fullfolja ritualen har lett till att
sonen eller dottern inte kunnat dta, ga och laggasig, eller ens rora sig ur flacken. I sin

54 Dewrang (2011)

55 Lugnegard (2012), Leyfer, Folstein et al (2006)
56 Neil & Stumey (2014)

57 Stockholms ldns landsting (2010)

58 L&ngh (2010), Leyfer, Folstein et al (2006)
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frustration och skriack kan ungdomen reagera explosivt. I sidana situationer ska man
soka psykiatrisk hjilp, men det ar battre att gora det innan det har hunnit ga sa langt.
Att fa bukt med utbredda ritualer eller tvangsliknande beteenden ar ett omfattande och
langvarigt arbete som har storre chans att lyckas i "lugnt lage” 4n i akut kris.

Har diagnosen tvangssyndrom stillts sa finns medicin som lindrar dngesten och
minskar rigiditeten, vilket ger battre forutsattningar att dra ner pa ritualer och testa
nya strategier.

Utbrott

Tillfalliga stresstoppar gar inte att undvika helt. Nar stressnivan gar i taket kan vi alla
hamna i ett inre kaos. Barn och ungdomar med autism ar mer sarbara dn andra i det
avseendet. Manga lagger ner stor moda pa att hinga med och upptrada som det
forvantas. Hinner de inte aterhdmta sig och bearbeta vardagens stressmoment okar det
inre trycket dag for dag. Ett mindre stresspaslag kan fa allt att brista.59

Stark frustration och en upplevelse av att vara trangd kan leda till vildsamt
utagerande. Ofta har omgivningen bidragit till att situationen eskalerat.

Nar vi vill ha uppmarksamhet kommer vi instinktivt narmare, kanske tar i personen
och forsoker fa 6gonkontakt. Vi fragar “"Vad ar det?” Vi sager nagot lugnande eller
uppfordrande. Vi utgar ifran att personen, trots sin upprordhet, formar att ta in
budskapet.

Med ungdomar med autism ar det sillan fallet. Tvartom, overskridandet av de egna
personliga granserna och kravet pa att kommunicera 6kar stressen dnnu mer.
Ungdomen formar kanske inte ens att tinka “De slapper mig snart”. Skracken och
vanmakten kan vara total.¢0

Fjortondriga Ebba maste standigt paminnas om att plocka efter sig i
koket. En dag far pappan nog och krdver att dottern ska sdtta igang, nu
genast! Ebba reagerar inte. Pappan stdller sig rakt framfor henne, tar
henne i armen och hojer rosten. Dottern knuffar bort honom med sddan
kraft att pappan ramlar bakldnges. Detta dr det enda tillfallet nagonsin
som hon har varit valdsam mot ndgon.

Ungdomarna sjilva lider av sina utbrott. Att tappa kontrollen ar skraimmande. Méanga
jag har traffat ar ledsna over att ndgon har kommit till skada, &ven om de inte alltid ser
sig sjalva som ansvariga.

Viktigt att tdnka pa i akuta situationer ar att inte ga pa — tvartom, backa. En person
med autism som befinner sig i upplosningstillstand behover andrum och kan bli &nnu
mer skarrad om man ror vid henne eller honom eller kommer for nara. Man ska inte
sparra viagen om personen ger sig av. Enda undantaget ar vid direkt fara, till exempel
om personen springer rakt ut pa en hart trafikerad gata, eller om det finns anledning
att tro att personen kan skada sig sjalv.

Om man ar tvungen att ingripa till skydd for personen eller andra bor man avleda i
stillet for att konfrontera. Det ar bast att styra personen over till annat. Att sitta pa

59 Chipumbu Havelius (2016)
0 Attwood (2007), Gerland (2014)
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tv:n eller plocka fram nagot personen brukar sysselsitta sig med kan hjalpa honom
eller henne byta spar. Ibland kan ungdomarna i efterhand sjilva peka pa vad de ville
att man skulle siga eller gora for att hjalpa dem att lugna ner sig.

En viktig del i att forebygga nya utbrott ar att skapa "nodutgangar”. En nodutgang ar
en legitim utvag ur en akutsituation dar ungdomen riskerar att 6vermannas av starka
negativa kanslor som radsla, ilska eller forvirring. Har ungdomen redan sina egna knep
ar det vardefullt och bra att bygga vidare pa dem.6! For vidare lasning om nodutgangar
och hantering av akutsituationer rekommenderas Hejlskov Elvén, B. (2009)
Problemskapande beteende vid utvecklingsmdssiga funktionshinder och Chipumbu
Havelius, A. (red) (2016) Lagaffektivt bemotande. Vardefull vagledning ges dven i
Socialstyrelsens kunskapsstod Att forebygga och minska utmanande beteende i LSS-
verksamhet (Socialstyrelsen, 2016).

“Jag star inte ut langre, jag maste ga ut! Ska jag ga ut nu? Men vad ska jag
sdga? Tdank om ldararen inte sldpper ut mig? Men jag mdste ut!” Sa har
kunde det lata i Evelinas huvud. Evelina har av olika anledningar svart for
att sitta i klassrummet bland alla andra. Nu har Evelina och ldraren kommit
pa nagra knep som underldttar. De har ocksa bestdmt att om Evelina har
forsokt med alla knepen pa listan och fortfarande kdnner att hon inte star ut
i klassrummet, far hon ga ut i fem minuter utan att behéva be om lov.
Evelina bar alltid med sig i fickan ett litet kort dar det star "Jag behover 5
minuters paus.” Hon kan visa kortet for ldraren och ga ut.

Panikattacker

En variant av reaktion pa stark stress ar panikattack. Personen blir skrimd av sina
stressutlosta symtom som andnod, hjartklappning, svettning eller yrsel. Symtomen ar
ofarliga men mycket obehagliga. Personen kan bli radd for att forlora forstandet eller
rentav tro att hen ska do.

Har man varit med om en eller flera panikattacker kan man utveckla forvintansangest,
det vill siga dngest for en ny attack. Om forvantansangesten blir ihdllande och leder till
att personen undviker platser och situationer som skulle kunna utlésa panikattack,
talar vi om paniksyndrom, ett behandlingskravande tillstand.®2

Panikattacker kan upplevas annorlunda och se annorlunda ut hos personer med
autism - ndgot som hianger ihop med deras sarskilda kanslighet for sinnesintryck och
annorlunda satt att integrera intrycken till en helhet. Samordningen mellan olika
funktioner, som talet eller motoriken, kan sattas ur spel. Personen kanske stelnar till
mitt i steget eller far plotsligt inte fram ett ord. 3

Marie ar radd for trangsel. Hon kan inte bedoma avstand, far svindel och
blir radd for att krocka. Alla pa trottoaren verkar komma farande mot
henne. En gang i stan, ndr det var mycket folk pa gatan, vek sig benen
under henne och hon ramlade och slog sig. Varst av allt, minns Marie, var

61 Attwood (2007), Gerland (2014)
62 Ollendick & Hannesdottir (2010)
63 Stockholms ldns landsting (2010)
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att det blev en folksamling, frammande ansikten i tdt cirkel ovanfor

henne, talande munnar och ingenstans att fly.”Jag holl pa att do av
skrdck!”

For att forhindra nya panikattacker eller utbredd forviantansangest behover personen
ha god forstaelse for vad det ar som hiander i kroppen och att det ar 6vergdende och
ofarligt. Att fa trdna pa avslappning och lugnande andningstekniker forebygger
panikattacker och fungerar som verktyg i akuta lagen.®4 For personer med ett konkret,
visuellt satt att tanka (ganska vanligt vid autism) kan det vara bra att ha visuella
hjalpmedel till hands®s, till exempel en gummiboll i fickan att klamma p4, ett foto pa
sitt husdjur eller ett lugnande budskap sparat i mobilen.

Personer med autism kan ibland i stressade lagen reagera genom att bli passiva och
avskarmade. % “Det var som om min hjiarna drog ur kontakten”, har ndgon beskrivit
det. Det ar viktigt att omgivningen forstar att det ligger bortom personens kontroll.

I perioder kan Emma tillbringa flera dagar i strdack sittande framfor
fonstret. Hon stirrar ut med oseende blick och svarar inte pa tilltal. Sist det
hdnde var efter en anstrdngande period i skolan. Fordldrarna sag till att
Emma fick i sig vdatska och mat, men talade inte till henne och gick inte
nara. Efter ett dygn borjade Emma leka med sin hund och gick ut med
honom. Dagen efter var hon som vanligt igen.

Att skada sig sjalv

Sjalvskadande beteende ar att avsiktligt skada kroppen for att reducera negativa inre
upplevelser sdsom ridsla, ilska, kinslor av hopploshet eller skrimmande tankar. Aven
om vissa beteenden kan medfora risk for bestdende skador eller dod, ar det inte syftet.
Sjalvskadebeteende ar inte ett misslyckat suicidforsok.67

En sjalvskadande handling i en akut stressituation kan vara impulsiv. Personen kan
banka huvudet i vaggen, sla sig sjalv eller hoppa ut genom fonstret. Ett sddant beteende
ar inte riktat eller kontrollerat. Personen ar i upplosningstillstdnd och minns inte alltid
efterat vad som hant, 4n mindre varfor.

Det sjdlvskadande beteendet kan dven vara overvagt och kontrollerat, och fungera som
en nodutgang ("Om det blir outhardligt kan jag alltid skara mig”). Handlingar som att
skira eller rispa sig, att branna eller bita sig sjdlv leder fokus bort fran den psykiska
smartan. Personer med autism har ofta en annorlunda perceptuell kianslighet och
forskning visar att just denna kanslighet ar en stark riskfaktor for att barn och unga
med autism ska utveckla sjalvskadebeteende.®8 Det finns teorier om att
sjalvskadebeteende i vissa fall skulle kunna ha funktionen att 6ka stimulansnivan nar
den ar for 1ag, eller att hjalpa personen skiarma av sig fran alltfor starka
sinnesintryck.® Vid kroppsskada frigors aven endorfiner — var kropps egna lugnande
och smartstillande substanser.

64 pahnke & Lundgren (2014)

85 Attwood (2007)

66 Socialstyrelsen (2007), Stockholms l4ns landsting (2010)
67 Sterner (2010)

%8 Duerden, Oatley et al (2012)

69 Ghaziuddin (2005)
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Sjalvskadande beteende ar ibland ett rop pa hjilp; personen vill att andra ska reagera.
Det kanske ar sa att omgivningen sillan bryr sig annars. Min erfarenhet ar att “rop pa
hjalp” forekommer mindre ofta hos ungdomar med autism. Omgivningens
uppmarksamhet och oro kan tvartom bli en stressfaktor. Daremot kan ungdomen ha
upptackt att det genom att skada sig sjalv gar att slippa stressfyllda eller hotfulla
situationer. En elev kan till exempel skira sig pa rasten for att fa ga till skolskoterskan
for omplastring och darmed slippa nasta lektion. Kinns kraven omgjliga och
kommunikationen fungerar daligt s har ungdomen fa alternativ.

Enligt min erfarenhet kan vana vara en viktig faktor som haller sjalvskadandet vid liv
for personer med autism. Dels dr det oerhort svart att i ett upprort tillstdnd hitta en ny
l6sning. Dels ar det lugnande i sig att gora som man alltid har gjort. Omgivningen
tenderar ocksa att reagera pa samma satt: de slapper allt de haller pa med och dgnar
sig aten. DA vet ungdomen atminstone vad som kommer att hinda harnast.
Sjalvskadandet kan vara ett satt att ta kontrollen over en social situation som ar
obegriplig eller hotfull.

Sjalvskadande beteende ar tyviarr inte ovanligt hos unga med autism. I en
populationsbaserad studie i USA dar en stor grupp barn med autism foljdes under 9 ar,
fann man sjalvskadebeteende hos 27 procent av barnen vid ett eller fler
matningstillfallen.7o Vid sjalvskadebeteende bor man kontakta psykiatrin. Det ar
nodvandigt med noggrann kartlaggning av beteendet, dess funktion och
vidmakthéallande faktorer. Alla i ungdomens narhet har en viktig roll genom att bidra
med sina iakttagelser, dtgiarda stressande situationer i vardagen, anpassa sitt eget
bemo6tande samt hjalpa ungdomen att ersatta sjalvskadandet med andra, battre
alternativ.

Tankestdrningar och overkliga upplevelser

I perioder av svar stress eller vid hoga angestnivaer 6ver en langre tid kan personer
med autism uppvisa beteenden som vacker oro for allvarlig psykisk sjukdom. Tony
Attwood har beskrivit hur verklighetsanpassningen kan bryta samman och tankandet
bli desorganiserat eller fa bisarrt innehall. Personen kan till exempel kidnna sig forfoljd
eller oroa sig for katastrofscenarier som ar extremt osannolika.7:

Hallucinationer (att se eller hora saker som inte finns) forknippas vanligtvis med
psykotiska syndrom (som schizofreni) eller drogpaverkan, men forekommer aven i
andra sammanhang. De kan forekomma hos personer med autism.72 Vad
hallucinationer orsakas av hos denna grupp vet man inte sakert. Svarigheter med att
filtrera sinnesintryck och bristande upplevelse av sammanhang skulle kunna spela roll.
Bada tilltar under stark stress.73

Julia ser ibland saker som inte finns. En gang sdg hon en World of
Warcraft-figur gaende bland folk pa gatan. "Jag vet ju att sdidana bara
finns i spelet. Men jag sag honom.”

70 Soke, Rosenberg et al (2016)

71 Attwood (2007)

72 Ghaziuddin (2005)

73 Stockholms ldns landsting (2010), Lugnegérd (2012)
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Ungdomar med autism kan ibland uttrycka forestallningar som inte stimmer med
verkligheten. Omgivningen kan undra om det ror sig om vanforestallningar
(forestallningar som inte stimmer med verkligheten och inte kan korrigeras pa logisk

vag).

Pa vdg till provet slas Love av tanken att fientliga rymduvarelser skulle
kunna lura i skolkorridorens vrar. Han blir orolig, men tror inte att de
kommer att gora honom illa om han bara fortsdtter. Dagen efter dr Love
glad och stolt over att ha klarat provet. Om “rymdvarelserna” sdger han
att han trodde pa dem ndr han gick pa forskolan, men det var ldnge sedan.
Numera dyker tanken bara upp ibland.

Att personer med autism kan ha den har typen av tankar och upplevelser under stress,
utan att det ar friga om nagot behandlingskravande tillstand, ar val kiant.74 Enligt min
erfarenhet forsvinner dessa i regel efter att stressfaktorn har tagits bort. Gar det bra att
resonera om upplevelsens rimlighet i efterhand (som Julia och Love gor har ovan)
finns ingen anledning till oro for psykos. Daremot kan det vara bra att undersoka om
stressnivan har blivit for hog.

Skulle den hir typen av overkliga upplevelser kvarsta langre an ett par dagar och
upplevas pldgsamma, bor kontakt tas med psykiatrin for bedomning. Psykossjukdomar
ar en mindre vanlig form av psykisk ohélsa, men forskning pekar pa en nagot okad risk
hos ungdomar och unga vuxna med autism.75

Ibland visar en misstankt vanforestallning sig vara en “felforestallning” — en
annorlunda men fullt logisk uppfattning grundad i ett annorlunda satt att tanka.

Vid kartldggningen av Robins radslor avslojar han motvilligt att han
ibland har “omdnskliga upplevelser”. "De dr skrammande, de ligger helt
utanfor det mdnskliga. De gar inte att forsta”, menar han. “Ibland finns det
tvd Robin. Den ena Robin vill ndgot, men den andra Robin forbjuder
honom.” ”Det later som att du har motstridiga tankar eller kdnslor kring
ndgonting. Det dr inte sd ovanligt”, sager psykologen. "Har andra sadant
ocksa?”, fragar Robin forvanat. "Javisst. Det kallas for inre konflikt.”
“Jasa”, sdger Robin och ser ldttad och ndstan stolt ut. I sa fall har jag
mdnga sddana ... inre konflikter.”

Det ar viktigt att ta vara pa tillfallen nar ungdomarna uttrycker funderingar kring sina
kinslor och tankar. Aven om det som ungdomen ger uttryck for verkar konstigt, 4r det
enligt min erfarenhet bast att forsoka att vara neutral, utan att overreagera eller
tvartom ignorera, och utan att tolka for tidigt.

Nedstamdhet eller depression?

Att bli nedstdmd ar en naturlig reaktion pa en livssituation som ménga unga med
autism befinner sig i: 1angvarig stress, motgangar pa viagen mot sjilvstiandighet och
samtidigt en 6kande insikt i de egna svarigheterna. Nedstamdhet forknippas vanligtvis
med att vara ledsen. Nedstimda ungdomar i allménhet ter sig dock inte alltid ledsna.

74 Stockholms ldns landsting (2010)
7> Selten, Lundberg et al (2015)
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De kan i stillet verka taggiga och lattirriterade.”¢ Detta giller i hog grad ungdomar med
autism. Krav pa att andra foljer vissa rutiner eller ritualer 6kar, samtidigt som
toleransen minskar for sma avsteg. Frustrationsutbrott kommer titare.7”

En person som ir nedstamd kan dra sig undan socialt umgange. Att giarna vilja vara for
sig sjalv forekommer ofta vid autism. Omgivningen brukar dock kunna se en skillnad.
Tilltagande nedstiamdhet kan leda till att personen borjar undvika aven tillstallningar
hen brukade uppskatta, till exempel middagar med familj eller favoritaktiviteter med
vanner.

Nar livet kanns tungt erbjuder favoritaktiviteter en fristad. Ungdomen med autism kan
bli helt uppslukad av sitt siarskilda intresse och ha svarare an vanligt att uppratthéalla
dagliga rutiner. Intressen kan fa morkare innehéll.78 En skrivintresserad tonarings
dagbok fylls av fantiserade berittelser med morka teman. En annan tonaring blir
fascinerad av sjukdomar, laser allt hen kommer over, stiller diagnoser pa sig sjalv och
soker upp liakare for att fa dessa bekraftade.

Man kan vara nedstdmd utan att det ar fraga om ett depressivt tillstind, 4ven om det i
vardagsspraket ofta heter att man ar deprimerad nar man ”"bara” ar nedstamd.
Langvarig nedstamdhet orsakad av olosta problem och svarigheter i livet kan dock
overga i depression. Det finns dven arftliga faktorer som okar risken.79 Klinisk
depression karaktariseras, forutom av sankt stimningslige, aven av sankt formaga att
tanka, fokusera och minnas, sankta kroppsfunktioner (man “orkar inget”, upplever
minskad lust och kan ha somnsvéarigheter) och ibland himning (man kénner sig
likgiltig, det gar trogt att prata eller att komma igdng med saker, man kan bli mindre
uttrycksfulli mimiken och gesterna). Okad &ngest och oro #r vanligt vid depression,
aven om det inte ingér i diagnoskriterierna.8° (Beskrivningen ovan géller depression i
allmanhet, oavsett om personen har autism eller inte.)

Enligt forskning ar depression den vanligaste formen av psykisk ohélsa hos unga vuxna
med autism som har normal begavning. Studier pekar pa att runt 30 procent har
upplevt minst en depressiv episod.8! I en svensk studie med en mindre grupp unga
vuxna med Aspergers syndrom har siffran hamnat annu hogre, pa hela 70 procent. 82

Trots att depression ar vanlig kan den vara svar att diagnostisera hos personer med
autism. Det beror péa att deras formaga att identifiera och beskriva kianslor som
nedstamdhet, hopploshet och skuld ofta ar begransad. Inom psykiatrin anvands
vanligtvis skattningsskalor som hjalp i att diagnostisera och gradera depression. Ingen
av skalorna ar dock specifikt anpassad till symtombilden hos personer med autism, dar
bland annat en 6kning i tvangsliknande eller stereotypa beteenden, tappade
fardigheter, sjdlvskadande beteende och aggressivitet kan inga.83 Min erfarenhet ar att
personer med autism ofta upplever skattningsskalornas fragor som abstrakta, otydliga
och svara att forhalla sig till. Hur ofta till exempel, ar "ofta” i formuleringar som "Jag

76 Olsson (2013)

77 Ghaziuddin (2005), Stewart, Barnard et al (2006), Stockholms l4ns landsting (2010)
78 Attwood (2007)

79 Olsson (2013)

80 American Psychiatric Association (2014), Olsson (2013), Karlberg (2010)

81 Ghaziuddin (2005), Leyfer, Folstein et al (2006), Stewart, Barnard et al (2006)

82 Lugnegard (2012)

83 Leyfer, Folstein et al (2006), Stewart, Barnard et al (2006)
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kanner mig ofta...”?

Att kunna kiinna igen symtomen p& depression ir viktigt. A andra sidan &r viss
forsiktighet pa sin plats, eftersom en del beteenden som ar vanliga vid autism latt kan
misstas for depressiva symtom. En person som drar sig undan, undviker 6gonkontakt,
har sparsam mimik, pratar langsamt med monoton rost och inte visar nagon gladje ar
inte nodvandigtvis nedstdmd eller deprimerad. Personen kan i sjdlva verket ma bra och
trivas med sitt liv.84 Darfor borbedomningen inte enbart baseras pa personens
beteende och vad personen sjilv kan beréatta. Iakttagelser fran narstaende har ett stort
varde: Har det skett en forandring eller mar och fungerar personen ungefar som hen
brukar?85 Socialstyrelsen86 understryker vikten av god kinnedom om den enskilda
patienten hos den lakare som ska diagnostisera och behandla depression vid autism.

Behandling av depression handlar i stor grad om att under en period sanka kraven i
hemmet och i skolan, att genom en stodjande samtalskontakt férmedla hopp, samt att
hjalpa ungdomen utveckla battre strategier och nya satt att tanka. Vid djupare
depressioner kravs i regel aven medicinsk behandling.87 Allt detta bor inga dven i
behandlingen av deprimerade ungdomar med autism. En annan faktor som i min
erfarenhet ar sarskilt viktig for aterhdmtningen for denna grupp ar att vardagen inte
tappar struktur och innehall. Manniskor i allménhet, men personer med autism i
synnerhet finner trygghet och vila i att dagliga vanor och rutiner uppratthalls. For
manga ar det just dessa som haller dem uppe nir livet kdanns svart. Att sitta hemma
sysslolos bidrar inte till aterhdmtning, utan kan tvartom orsaka ytterligare forsamring.
En autismvanlig miljo méste ses som bas for andra insatser. Om vardagen inte
fungerar ar anpassningar och battre stod nodvandiga for att aterfa god psykisk hilsa.s88

Suicidrisk

Nedstamdhet och depression kan leda till att personen far tankar om att livet ar
meningslost och att det vore battre att vara dod. Att ungdomar med autism kan lasa
fast sig vid en tanke utan att utforska alternativa losningar ar en riskfaktor. Mycket
beror naturligtvis pa den enskilda ungdomens mognad, begavning och personlighet,
men i min erfarenhet av att arbeta med deprimerade ungdomar med suicidtankar
agnar de med autism som grupp mindre uppmarksamhet it konsekvenserna om de
skulle ta sitt liv. Det kan bero pa att de tenderar att fokusera pa en sak, ett steg i taget:
doden framstar som ett sitt att fa ett slut pa nagot som kanns outhardligt. Det kan
aven bero pa svarigheter med att forestilla sig sidant som dnnu inte har hint eller att
ta andras perspektiv.

Jag har bade traffat ungdomar som 6nskat dé6 men som forkastat idén for att inte

orsaka lidande for familjen, och ungdomar som aldrig insett att deras narmaste skulle
drabbas.

Suicidtankar, planer och forsok hos ungdomar med neurotypisk utveckling antas ofta
vara ett rop pa hjalp. Det gar att se dem pa det sittet ocksa vid autism: beteendet
synliggor hjalpbehovet for omgivningen. Daremot ar det inte sakert att ungdomen alls

84 Attwood (2007)

85 Stewart, Barnard et al (2006)

86 Socialstyrelsen (2007)

87 Olsson (2013), Karlberg (2010)
88 Stockholms ldns landsting (2010)
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har snuddat vid tanken pa att hens beteende skulle kunna fa den effekten. En del kan
se suicid som en rent praktisk 10sning. De har forsokt klara vardagen och leva upp till
forvantningarna men inget har fungerat. Att ta sitt liv kan framsta som det enda
logiska att gora. Det existentiella perspektivet ar ofta narvarande pa ett smartsamt sitt.
Det finns ungdomar som gér i fullstindigt svarta tankar utan att saga nagot alls, om de
inte far fragan. Och nar de vil siger att de funderar pa att ta sitt liv sa kan de ha levt
med tanken lange.

22-arige Viktor dar sysslolos och lever pa aktivitetsersdttning. "Jag bidrar
inte med nagonting”, sdger Viktor. “Sadana som jag borde inte finnas 1 ett
samhadalle. Jag hoppas att det kommer att bli bittre, men om det
fortfarande dar sa har nar jag fyller 25 sa dar det ingen idé att fortsdtta
leva.”

I en stor svensk registerstudie har forskarna funnit att personer med autism utan
intellektuell funktionsnedsattning har en kraftigt forhojd risk for att ta sitt liv.89 Vid
misstanke om att ndgon umgas med suicidtankar ska man vianda sig till en psykiatrisk
mottagning. Det gar bra att ringa for rddgivning utan att uppge personuppgifter.

Problem med kroppen, maten och sdmnen

Stress och oro ger obehagliga kroppsliga symtom, dels i stunden (till exempel
hjartklappning, illamaende eller en kéansla av att inte fa luft), dels pa sikt (till exempel
matsmaltningsproblem, ont i magen eller aterkommande huvudvirk). Dessa symtom
kan vara lattare for en person med autism att fanga upp 4n de underliggande psykiska
orsakerna. Min erfarenhet ar att det finns en tendens for ungdomen att tro att det ar
kroppen det ar fel pa.

Ndr Lars blir orolig far han en klump i halsen och kan inte andas in
ordentligt. Lars blir skramd. Ndsta gang han blir orolig dyker tanken pa
klumpen i halsen upp igen. Det dr sakert nagon allvarlig sjukdom, tidnker
Lars och blir dnnu oroligare. I efterhand, ndr klumpen har forsvunnit, har
han svart att koppla thop detta med ndgot sa svarfangat som kédnsla av
lugn.

Med sitt konkreta, visuella satt att tanka kan personer med autism ibland se medicin,
rokning eller alkohol som basta losningen for sina stressrelaterade besvar. Jag traffar
ganska ofta ungdomar med diagnosen som vill ha medicin for dessa besvar och som
har svart att se hur en forandring i det egna forhallningssattet skulle kunna fa dem att
ma battre.

Detta dr inte samma sak som missbruk. En genomgang av ett stort antal
forskningsstudier visar att substansbrukssyndrom (en nyare bendmning i DSM-5 for
problematiska monster i personens bruk av droger, mediciner, tobak eller alkohol; har
ersatt missbruk i tidigare versioner av manualen) inte ar vanligt hos personer med
autism.%¢ Nyligen har dock en stor svensk registerstudie tvartom visat att personer
med autism, utan intellektuell funktionsnedsittning och utan samtidig ADHD-diagnos,
har sddana problematiska monster av substansbruk dubbelt sa ofta som personer utan

8 Hirvikoski, Mittendorfer-Rutz et al (2016)
% Arnevik & Helverschou (2016)
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autism. I denna studie har forskarna, forutom diagnosticerat substansbrukssyndrom,
aven inkluderat andra indikatorer som substansrelaterad brottslighet,
substansrelaterad dodlighet samt alkoholorsakade somatiska sjukdomar. Forekomsten
ar annu hogre hos personer med bade autism och ADHD. Forskarna bakom studien
noterar samtidigt att sddana problematiska monster av substansbruk har visat sig vara
vanligare ocksa hos familjemedlemmarna, vilket tyder pa att andra faktorer dn
autismdiagnos spelar roll.9* Det behovs mer forskning pa omradet.

Langvarig stress utan aterhdmtning, oro och angest forsamrar kroppens funktion.
Detta kan bli sarskilt tydligt inom omraden dar manga redan har svarigheter direkt
relaterade till autism, som atandet och somnen.92

Problem med maten &r vanliga vid autism. Mag- och tarmbesvar rapporteras hos sa
manga som en av fyra barn och unga med autism, visar en genomgang av
forskningsstudier pa omradet.93 Utover detta kan symtom och beteenden typiska for
autism bidra till ytterligare problem. Det kan handla om sjalva dtandet (6verkanslighet
for vissa smaker, lukter och konsistenser eller problem med att tugga och svilja). Det
kan dven handla om miljon vid maltider (till exempel en stor kéanslighet for
distraktioner vid matbordet), eller att personen har svart att komma ihag, planera och
tillreda maten. Atandet kan dven storas av rutiner och ritualer, av speciella
forestallningar kring maten eller den egna kroppen.94

Jag har tréaffat tonaringar som upplevde att de blev sjuka av vissa fodoamnen, trots att
medicinska beldgg saknades. Andra undvek vissa farger pa maten. Det forekommer att
ett barn eller en ungdom med autism inte klarar att 4ta om inte maten serveras pa ett
speciellt satt — kanske for att det ar just sa foraldrarna gjorde och rutinen ar svar att
rubba, eller kanske av ndgon annan anledning som barnet eller ungdomen inte forméar
att forklara i ord. En del ungdomar med autism har svart att tolka kroppens signaler
som hunger eller mittnad, och maste hitta andra strategier for att bedoma hur mycket
mat de behover. Att bara dta mat som gar att rdkna (brodskivor, kottbullar, frukt) ar en
sadan strategi. En annan som jag har st6tt pa ar att vdga maten pa en vag. Strategierna
ar dock kanske inte helt tillampbara i nya sammanhang, vilket kan leda till okad stress
och oro.

Vid stress eller psykisk ohélsa kan dtproblem tillta. Den fysiologiska stressreaktionen i
sig paverkar aptiten och stor matsmiltningen. Ar personen 6verkinslig for nigra
smaker, lukter eller konsistenser kan 6verkansligheten bli mera uttalad. Stress sanker
aven den kognitiva funktionsnivan och formégan till flexibel problemlosning, vilket
kan gora personen med autism dnnu mer begriansad i vad, nar och under vilka
omstandigheter hen klarar att 4ta. Undernaring och svilt, oavsett orsak (och oavsett
eventuell autismdiagnos), forsamrar personens kognitiva fungerande: svartvita,
onyanserade tankar far lattare faste. En ond cirkel riskerar att skapas.95

Det finns en vaxelverkan mellan matintag och stimning. Minskad eller 6kad aptit hor
exempelvis till diagnoskriterierna for depression.9¢ Mat och dryck kan anvandas for att

91 Butwicka, Langstrom et al (2017)

92 Mannion & Leader (2014)

9 McElhanon, McCracken et al (2014)

94 R&stam (2008)

9 R&stam (2008), Ghaderi (2010)

% American Psychiatric Association (2014)
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reglera stamningen: kolhydratrik mat, till exempel, kan gora en piggare, gladare och
dampa oron.97

Personer med autism ar 6verrepresenterade bland dem som drabbas av dtstorningar,
framfor allt anorexi.o8 Anorexi debuterar oftast i yngre tonaren och kdannetecknas av
sjalvsvilt och en intensiv radsla for att ga upp i vikt eller bli tjock, trots att personen ar
underviktig. Det finns vissa likheter i hur personer med anorexi och personer med
autism fungerar kognitivt — till exempel perfektionism, tendens till tvingsmassighet
och till att fastna i detaljer, samt svarigheter med att tolka och forsta kanslor. I
dagslaget finns tecken som pekar péa att autism i sig ger okad risk for att utveckla
anorexi, men mer forskning behovs.99

En annan form av itstérning som personer med autism kan drabbas av #r bulimi. Aven
har ar personens sjalvkansla 6verdrivet paverkad av tankarna pa den egna
kroppsformen eller vikten. Personen hetsiter och forsoker samtidigt pa olika
olampliga sitt att forhindra att ga upp i vikt.200 Vid misstanke om anorexi eller bulimi
bor man soka upp lakare for bedomning.

Aven problem med sémnen #r vanliga hos personer med autism. De borjar ofta redan i
tidiga barndomen. Svarigheter att somna och tidigt uppvaknande &r vanligast, men
aven mardrommar, somngang och fragmenterad somn forekommer.10t Till viss del ar
dessa problem kopplade direkt till hur hjarnan reglerar vakenhet och sémn vid autism.
Det kan finnas avvikelser i utsondringen av somnhormonet melatonin och en del blir
hjalpta av behandling med hormonet.02 Forskare tror att brister i tidsuppfattning
samt svarigheter med att synkronisera kroppens interna klocka med signaler i miljon
och med sociala signaler kan vara faktorer som bidrar till svarigheten att etablera en
fungerande dygnsrytm hos personer med autism.03

Somnen tenderar, precis som dtandet, att bli simre vid stress (for att inte tala om den
paverkan de redan naimnda mag- och tarmproblem samt andra svarigheter med maten
kan ha pa somnentc4). Efter en pafrestande dag kan det vara svart att varva ner pa
kvillen.

Ungdomen kan behova “mellanlanda” genom att fa 4gna nagra timmar at nagot aktivt
men dnda avkopplande — till exempel onlinespel eller att ta hand om husdjur. Att
avbryta en lustfylld aktivitet ar erkant knepigt for vanliga tonaringar ocksa, men kan
vara dnnu svarare vid autism, med de exekutiva svarigheterna som ingar i
symtombilden.

%7 Adam & Epel (2007)

98 R&stam (2008)

% Westwood, Eisler et al (2016), Treasure (2013), Rastam (2008)
100 American Psychiatric Association (2014)

101 peliens, Leproult et al (2015)

102 Stockholms l&ns landsting (2010)

103 Deliens, Leproult et al (2015)

104 Mannion, Leader et al (2014)
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Efter en krivande dag behovs utrymme for att ga igenom dagens hiandelser i tankarna.
En ungdom med autism kan latt fastna i grubblerier och vandas infor morgondagen.

Det kan dven vara svart att hitta nagot positivt att fokusera pa for att kunna slappna av
niar man inte kan avleda oron med hjilp av en aktivitet. Personer med autism ar ofta
rutinberoende och kan fa svart att somna om allt inte adr "som det brukar”.105

Somnsvarigheter ingar i bilden av dngesttillstand och depression.106 Detta innebér att
personer med autism blir sirskilt sarbara eftersom de bade har hogre risk for
somnstorningar fran borjan och hogre risk for sekundiara somnsvarigheter utlosta av
langvarig stress eller psykisk ohélsa. Somnsvarigheter har negativ paverkan pa fysisk
och psykisk halsa, livskvalitet och inlarningsforméaga.:c7 Vid uttalade somnsvarigheter
bor man soka lakare for bedomning.

105 Ghaziuddin (2005)
106 American Psychiatric Association (2014), Ost (2010), Olsson (2013)
107 Deliens, Leproult et al (2015), Ghaziuddin (2005)
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