Upplevelser av tillginglighet till vird och autismhilsopass hos autistiska kvinnor

Sammanfattning: Autister upplever ofta att de forfordelas av att samhéllet utformats for att
mota neurotypiska personers behov. Autister har ocksa samre fysisk och psykisk hilsa, vilket
delvis kan bero pa sdmre tillgdnglighet till vard. Tidigare forskning har ocksa funnit 6kad risk
att autister diskrimineras av vardpersonal, att autister kan ha svarigheter att kommunicera
med vardpersonal, och otillrdcklig uppmaérkhet gillande att autister kan uppleva sensoriska
och kroppsliga signaler (t.ex. smirta) annorlunda. Autistiska kvinnor far ocksa ofta diagnos
sent och dr under-diagnosticerade, vilket kan bidra till deras 6kade risk for nedsatt fysisk och
psykisk hélsa. Graviditeter medfor vidare 6kad kontakt med véarden, och autistiska kvinnor
16per dartill 6kad risk for tidig forlossning och havandeskapsforgiftning. Sammantaget kan
graviditeter bli extra utmanande fOr autistiska kvinnor. Autismhélsopass har utvecklats, och
rekommenderas 1 policys och kliniska riktlinjer 1 Storbritannien. Det saknas dock forskning
om i vilken utstrackning dessa anvinds och hur vil de upplevs fungera.

Foreliggande studie undersokte hur autistiska personer som varit gravida upplevde (i)
kontakter med varden, (ii) autismhélsopass och (iii) kontakter med mddrahilsovarden.
Forskarna skapade ett digitalt frigeformuldr med slutna fragor och fritextsvar. Formuléret
besvarades av 193 personer. 104 (53,9%) av dessa hade autismdiagnos, 42 (21,8%) utreddes,
och 43 (22,3%) sjilvidentifierade som autistiska. Majoriteten av kvinnorna var vita (90,2%),
hade funktionsnedséttning (71,5%), var relativt hog utbildningsniva, och bodde 1 England.
Flera av forskarna i gruppen var autistiska, vilket tillforde ett inifranperspektiv.

114 kvinnor gav fritextsvar gdllande kommunikationspreferenser vid olika nivaer av stress,
och 94 av dessa noterade att de foredrog skriftlig kommunikation vid hdg stress. 72,1 procent
av deltagarna upplevde inte att de fick tillrackligt stod kring sitt autistiska fungerande och
eventuella funktionsnedséttningar samt svarigheter. En majoritet av deltagarna uppgav att de
upplevde utmaningar relaterat till varden. Dessa utmaningar inkluderade forseningar i att
boka kontakt med véarden, dngslan att kontakta varden, dngslan under vardkontakter, och
maskerande av sitt autistiska fungerande. En majoritet av kvinnorna upplevde att deras
autismhélsopass skulle kunna kommunicera information om deras autistiska fungerande, om
eventuella funktionsnedséttningar och svarigheter, och om deras hilsa, vilket i forlangningen
skulle kunna underlitta vrdkontakter. Samtidigt upplevde endast en fjardedel att hédlsopassen
skulle bidra till likvérdig behandling. Fritextsvaren tydliggjorde att kvinnorna hade begransad
tilltro till den nuvarande nyttan av autismhélsopassen genom olika barridrer. En noterbar
andel av kvinnorna noterade t.ex. att autismhilsopassens nuvarande nytta begridnsades av den
otillrdckliga kunskapen om autism hos yrkesverksamma, samt av stigma och samhaélleliga
negativa stereotyper gillande autism. Det var vanligt med negativa erfarenheter av kontakt
med varden, och ridsla for att inte tas pé allvar eller att infantiliseras. Detta medforde att
ménga kvinnor inte ville beritta att de var autistiska, och istillet sokte maskera sitt fungerade.
Majoriteten av kvinnorna hade inte sjdlva kunskap om att autismhélsopass fanns, och passen
hade dirfor endast anvints av en minoritet. De som hade anvént passen noterade dock att
vérdpersonal ignorerat dem, och kvinnor som inte anvént passen var ocksa oroliga for att de
skulle ignoreras. Andra hade fyllt i dem men inte anvént dem, av rddsla for att det skulle
paverka kontakten negativt genom att spd pa stigma och féordomar. Det var inte ovanligt att
kvinnorna hade skapat egna skriftliga sammanfattningar om sitt fungerande och sina behov,



och att de anvidnde kognitiva hjdlpmedel 1 vardkontakterna. Det var vanligt att ha med sig en
anhorig som stdd vid vardkontakter, for att 3 battre vard.

De deltagande kvinnorna menade att autismhéalsopassen skulle kunna fylla en god funktion,
men att barridrer relaterat till yrkesverksammas utbildning och kunskap, samt samhélleliga
stereotyper, maste undanrdjas forst. Forskarnas tar fast pa detta i sina slutsatser. Forskarna
noterar dartill att nuvarande tillimpning kréver att de autistiska kvinnorna sjélva tar med och
presenterar passen for yrkesverksamma, vilket kan vara svart vid kommunikativa svarigheter
eller exekutiva svarigheter. Forskarna konkluderar dven att vardsystem méste reformeras s
att autismhilsopass utgor en virdefull resurs och inte blir ndgot symbolist; att vardpersonal
behdver mer utbildning om neurodiversitet och om autism, samt om att kommunicera med
autistiska personer; och att vardmiljon maste bli tryggare och mer accepterande, sa att autister
ar bekvédma att berdtta om sitt fungerande och sina behov av anpassningar.
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