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Autismens historia —
en internationell forskningsdversikt

Sofia Littmarck, Peter Skagius & Karin Zetterqvist Nelson

Sedan slutet av 199o-talet har svenska likare och forskare inom barnpsykiatri
rapporterat en stadig 6kning av diagnosen autismspektrumtillstind (AST)
bland barn och ungdomar. For drygt tio r sedan beriknades omkring en
procent av skolbarn ha fatt en autismdiagnos att jaimféra med dagens tva
till tre procent.’ Den svenska utvecklingen ér inte unik. Internationella
oversiktsstudier har visat ett mangfaldigande av barn med autismdiagnos
under perioden 1999—2009.> Dock skiljer sig statistiken avsevirt mellan
linder, vilket pekar pa att sociala faktorer spelar in och péaverkar utveck-
lingen. Manga autismforskare pid det medicinska omradet betonar att
denna 6kning inte handlar om att antalet personer med autism blivit fler
utan den vanligaste forklaringen dr férindrade diagnoskriterier. Autism
blev en specifik diagnos ar 1980, i den tredje versionen av den amerikanska
psykiatriska diagnosmanualen (DSM-III), di den ersatte diagnosen ”infantil
schizofreni”, och placerades under rubriken "genomgripande st6rd utveck-
ling” (eng. pervasive developmental disorder)3 Allt sedan dess, i samband
med att DSM reviderats och uppdaterats, har kriterier férindrats, strukits
eller tillkommit. I den senaste versionen (DSM-5) breddades diagnosen
och benimndes "autismspektrumtillstind” (forkortat AST) och en rad
tidigare undergrupper, bland annat Aspergers syndrom, inkorporerades i
denna mer 6vergripande diagnos. De for autism specifika beteendeyttring-
arna nir det giller social och spriklig interaktion respektive ritualiserade
beteendemonster kvarstod som grundliggande kriterier for diagnostisering.*
Utéver forandrade diagnostiska kriterier som bakomliggande férklaring till
okningen av antalet diagnoser hinvisas ocksa till forindrade administrativa
rutiner inom sjuk- och hilsovard, sisom screening i tidig alder och skolors
krav pa diagnos for tilldelning av sirskilda resurser.

Forskare inom humaniora har ocksi uppmirksammat 6kningen av
autismdiagnoser, som fétt den lite mingtydiga bendmningen epidemic of
autism, och deras frigor om hur detta fenomen ska forstas och forklaras ur
historiskt perspektiv har givit upphov till ett vixande forskningsomrade
om autismens historia. I var 6versikt ska vi introducera och diskutera detta
omrade men innan dess vill vi forst hdnvisa till vad sociologen Gil Eyal och
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hans medarbetare pipekar i en omfattande bok om autismens historia, som
vi dterkommer till lingre fram, angéende fragan om en epidemic of autism. De
menar att forskare frin bade medicinsk vetenskap och humaniora ir timligen
overens om att 6kningen av personer med autismdiagnos ir en effekt av
sociala faktorer sisom férindrade diagnostiska kriterier och administrativa
rutiner.® Dirtill har alla forskare pa omrédet, inklusive dem vi aterkommer
till i vir 6versikt, uppmirksammat hur ett tilltagande intresse for autism
frin allminhetens sida vuxit fram de senaste 20—30 aren, inte minst i form
av starka foraldragrupper och patientorganisationer, liksom den pa senare
ir vixande neurodiversity-rorelsen vars budskap vilar pa ritten till olikhet.”
Men sedan tar likheten slut.

Forskare inom medicin och barnpsykiatri har allt mer borjat utmana
hypotesen att autism ir ez diagnos; uppmirksamheten riktas i stillet mot
de komplexa nitverk av neurobiologiska och genetiska faktorer som antas
ligga bakom de specifika beteendemissiga och kommunikativa yttringar
som i dag definieras som autism.® Forskare inom humaniora fragar i stillet
hur och pa vilket sitt sociala och historiska betingelser mojliggjort det till-
tagande intresset f6r autism, inklusive det okande antalet diagnoser, bortom
hinvisningar till férindrade diagnostiska kriterier och administrativa rutiner.
Det dr som vi redan nimnt ett forskningsomrade som expanderat kraftigt
sedan millennieskiftet och resulterat i en omfattande mingd internationella
publikationer som utifrin olika teoretiska perspektiv och metoder liksom i
skilda nationella kontexter nidrmat sig autismens historia. Det dr en méing-
fasetterad historieskrivning som erbjuder férdjupade forklaringar till zbe
epidemic of autism och samtidigt synliggdr hur synen pa autism pé kliniken
och hos forskare, men ocksa i skolan och i familjen, formats i samspel med
samhillsutvecklingen under 19oo-talet — en samhillsutveckling som sam-
tidigt ser olika ut i olika linder beroende pa faktorer sisom vilfirdsstruktur
och kulturell kontext. Vidare ér det en historia om hur férestillningar om
forildra-barn-relationers betydelse fér barns utveckling har férdndrats
pa ett sitt som ocksa haft implikationer for enskilda individer. Forildrar
har blivit ifragasatta och skuldbelagda for sina barns specifika och unika
beteendemonster, ett faktum som ocksi manat foraldrar till aktivism och
forindringsarbete.

Syftet med foreliggande forskningsoversikt dr att redovisa och diskutera
den historiskt orienterade forskning om autismens historia som sedan mil-
lennieskiftet kommit att mangfaldigas. Vi har av sprikliga skl avgrinsat
vér sokning till litteratur och tidskrifter pa engelska.® Det faktum att en
overvigande del av den historiska forskningen pé engelska ocksa beror Stor-
britannien och USA spelar givetvis roll f6r den historia som skrivs. Flera
av de studier vi redovisar beror dock i olika omfattning andra nationella

SCANDIA 86:2



SoFIA LITTMARCK, PETER SkAGIUS & KARIN ZETTERQVIST NELsON 103

kontexter. I slutet av 6versikten kommer vi att mer specifikt diskutera hur
vi ska forstd autismens historia i en svensk kontext.

Innan vi inleder en diskussion av den genomgéngna forskningen vill vi
dock uppmirksamma tvé aspekter som behovs for att ge en mer fullodig bild
av hur autismens historia har tecknats. Den f6rsta beror den inommedicinska
historieskrivningen och hur den har kommenterats och reviderats utifrin
ett historievetenskapligt perspektiv. Den andra ror frigan om vad autism dr,
dess ontologiska status, och hur vi pd forskningsomradet urskiljer tva olika
stillningstaganden som de sociologiskt och historiskt orienterade forskarna
tar spjarn emot och forhiller sig till.

Nir det giller den forsta aspekten avseende inommedicinska perspektiv
pa autism édterfinns en rad bocker och artiklar skrivna av forskare och kli-
niker verksamma inom barnpsykiatri. Dit hér exempelvis Uta Friths bok
Autism. Explaining the Enigma (1989), Lorna Wings artikel ”The history of
ideas on autism: Legends, myths and reality” (1997), Sula Wolffs artikel
”The history of autism” (2003) och Gary B. Mesibovs, Lynn W. Adams och
Eric Schoplers artikel "Autism: A brief history” (2000).” De exemplifierar
en historieskrivning om hur autism "uppticktes” av inflytelserika forskare
inom barnpsykiatri. Namn som édterkommer dr Leo Kanner, en ameri-
kansk psykiatriker som ungefir vid samma tidpunkt som Hans Asperger,
barnpsykiatriker i Osterrike, lanserade idén om autism som en specifik
diagnos. Bada publicerade artiklar i bérjan av 1940-talet som beskrev barn
med en uppfattad annorlunda kommunikation och social interaktion samt
med siregna beteendemonster.” Mot den bakgrunden skisserar sedan den
inommedicinska historieskrivningen en bild av hur teorier om autismens
orsak och behandling vuxit fram och etablerats, i en process som for 6vrigt
ocksa omfattar forfattarna sjilva. En historiografiskt intressant detalj dr
med andra ord hur nutida forskare anvinder sig av historiska gestalter for
att forstirka sin beskrivning av den nutida kunskapsutvecklingen.” Den
nederlindske psykiatrikern och vetenskapsfilosofen Berend Verhoeff har
granskat den inom-medicinska historieskrivningen och beskriver ett narrativ
med linjdr riktning, vars huvudpoing dr att klargora hur vetenskapligt arbete
bidragit till tilltagande kunskaper pa omradet och dirmed avmystifiering
av autismens “gata”. Men, fortsitter Verhoeft, detta sker till priset av att
konfliktpunkter och motsigelsefulla inslag pa omrédet déljs och gloms.s
Det bekriftas till exempel i nyligen publicerad historisk forskning om de tva
nyckelpersonerna Leo Kanner och Hans Asperger som visar en betydligt
mer komplicerad bild av deras verksamhet och vetenskapliga produktion,
inte minst att fler personer dn Asperger i Wien och Kanner i USA var
involverade i forskningen.

Nir det giller den andra aspekten, om autismens ontologiska status, urskiljer
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vi tva stillningstaganden som vi vill klargéra med stod av vetenskapshistorisk
forskning. Det ena av dessa tvé stillningstaganden omfattar en syn pa autism
som en konstant som i biologisk mening “finns” i form av en neurologisk/
genetisk avvikelse som ger upphov till specifika former av kommunikation
och beteendeyttringar. Man intresserar sig hir for hur autism ar ”socialt
konstruerat” i bemirkelsen hur denna givna konstant tolkas, f6rstis och
forhandlas vid olika historiska tidpunkter utifrin givna tolkningsramar och
kulturella koder. Verhoeff havdar att det ér ett stillningstagande som vilar
pa ett antagande om en “trans-historical, essential core of today’s autism”
som inte sdllan ocksa tar sig uttryck i analyser av historiska personer som
antas ha haft autism fére diagnosen hade artikulerats som en diagnos.” I
vir genomgang visar vi att det ocksa dterkommer i delar av den sociologiskt
och historiskt orienterade forskningen.

Ett andra stillningstagande avvisar inte antaganden om en konstant
i biologisk mening men fokus riktas i stillet mot "interaktionen” mellan
kategoriseringen av de beteendeyttringar som definieras som autism och
de sociala processerna som uppstar efter kategoriseringen. Det dr ett still-
ningstagande som anknyter till den kanadensiske vetenskapshistorikern
Tan Hackings kritiska diskussion om socialkonstruktionism som en for-
legad och intetsigande utgingspunkt. Hacking argumenterar i stillet for
en analys av si kallade /ooping effects som uppstar nir individer definieras
utifrin en specifik kategori, i detta fall autism, och de reaktioner som féljer
pa kategoriseringen.” Minniskor dr, enligt Hacking, per definition inzer-
active kinds, vilket gor att nir en diagnos tillskrivs en individ utléser detta
en process som dterverkar pa den ursprungliga diagnosen. Det dr viktigt
att i detta sammanhang ndmna att Hacking aterkommer till autism som
exempel pd en kategori som oavsett biologisk grund (natural kind) ocksa ir
en interaktiv kategori. Denna interaktion dger rum i en matris av sociala
och institutionella relationer som omger den kategoriserade individen,
vilket i sin tur gor kategorin — autism — till ett rorligt mal (moving targer)
som stindigt férindras och omférhandlas.” Med andra ord Hackings
resonemang utesluter inte att det finns biologiska grunder men i stillet f6r
att fastna i en arv/milj6-diskussion lyfter han fragan och tydliggor att pa
grund av dessa interaktiva processer gir det inte att en ging for alla fixera
vad autism 74r”.®

Dessa tva stillningstaganden dterkommer i den litteratur vi refererar
nedan och bidrar till att skapa bade spianningar och nyanser i redovisningen.
I genomgéngen kommer vi ndr det dr relevant att dterknyta till dessa still-
ningstaganden som ett sitt att klargora skillnader och likheter mellan de
olika studierna. I genomgéngen har vi ocksé valt att inleda med en presen-
tation av forskning med ett uttalat historiskt perspektiv som kombineras

SCANDIA 86:2



SoFIA LITTMARCK, PETER SkAGIUS & KARIN ZETTERQVIST NELsON 105

med sociologiska och filosofiska kunskapsintressen. Direfter presenteras
forskning som kombinerat en historisk ansats med samtida perspektiv savil
som antropologiska och etnografiska.

Autism — forskning, samhadlle och nya barndomar

Den amerikanska kommunikationsforskaren Maja Holmer Nadesan var
en av de forsta som tecknade autismdiagnosens historia ur ett sociologiskt
historiskt perspektiv. I boken Constructing Autism: Unraveling the *Truth’
and Understanding the Social fran 2005 tar Nadesan ett brett och ambiti6st
grepp om diagnosens historia.”” Boken syftar till att belysa de sociala for-
hallanden och praktiker som under 19oo-talet méjliggjort att autism har
identifierats och begreppsliggjorts. I sin analys av autismens historia utgér
Nadesan frin ett socialkonstruktionistiskt perspektiv dir autism anses ha
en biologisk grund. Samhilleliga férhallanden har dock gjort det méjligt
att urskilja autism som en psykiatrisk diagnos och utvecklingsavvikelse
och legat till grund fér de normer och konventioner som moéjliggjort olika
tolkningar, representationer och framstillningar av diagnosen.** Nadesan
hanvisar till Hackings diskussion om looping effects och interactive kinds men
avvisar dessa som relevanta f6r hennes analys. Nadesan viljer i stillet ett
annat begrepp frin Hackings diskussioner, nimligen niche disorders, som
ursprungligen lanserades i analysen av “transient mental illness [...] that
appears at a time, in a place, and later fades away”.” Nadesan argumenterar
tor att begreppet dr anvindbart mot bakgrund av att autismdiagnosen utgér
en sentida diagnos med en kort psykiatrisk historia. Den forsta f6rindringen
som mojliggjorde autismdiagnosens lansering var de nya sitt att se pA men-
talsjukdom som utvecklades omkring det f6rra sekelskiftet med framvixten
av psykiatrin. Det innebar en utveckling av diagnoser generellt och lade
grunden for och méjliggjorde autismdiagnosen under 19oo-talet. Det hir
utgjorde the psychiatric niche conditions som Nadesan menar omfattade nya
sitt att definiera psykoser, Freuds definition av neuroser som socialt eller
psykologiskt skapade, intridet av idéer om olika typer av personlighets-
storningar samt framvixten av den mentalhygieniska rorelsen i USA vars
fokus var att frimja den mentala hilsan hos befolkningen — inte minst
genom att identifiera symtom under barndomen. Hénvisningen till barn-
domens f6rindring knyter an till Nadesans beskrivning av en andra stérre
torindring, namligen the niche conditions of the history of childhood. Fram till
1900-talet hade barns avvikelser inte betraktats som mentalsjukdom. I en
amerikansk kontext fick mentalhygienen och den medikalisering av barns
avvikelse som den innebar en stor betydelse for forestidllningarna om vad
ett barn dr.* Autismdiagnosen, menar Nadesan, dr dirmed nira forbunden
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med "upptickten” av barndomen som en sirskild fas i livet, framvixten av
pediatriken, barnpsykologin och barnpsykiatrin, och dirtill med nya sitt
att se pa barn och avvikelser. Nir autism borjade anvindas som term inom
barnpsykiatrin, kom teorier och férklaringsmodeller att skifta under andra
delen av 19oo-talet.>* Genom att belysa centrala aktorer och deras sitt att
definiera autism beskriver Nadesan skiftet frin psykoanalysens paradigm
(1940-1960) till den kognitiva psykologins paradigm (1970—2004). Nade-
sans centrala bidrag dr att lyfta in autismdiagnosens historia i ett storre
1900-talsperspektiv, genom att viva samman tillkomsten av barnpsykiatri
som en specialitet med en utveckling av vilfird och skola. Hon betonar ocksa
vikten av att ndrma sig de specifika kulturella kontexter i vilka diagnosen
vuxit fram och givits innebord.

Ar 2010 publicerades boken 7he Autism Matrix, skriven av de amerikanska
sociologerna och historikerna Gil Eyal, Brendan Hart, Emine Onculer,
Neta Oren och Natasha Rossi.?* De avvisar i likhet med Hacking den
fruktlésa frigan om autism som antingen en socialt konstruerad eller bio-
logiskt grundad diagnos for att i stillet ta fasta pa Hackings resonemang
om the looping effects som den diskursiva linken mellan the autism world
och their interlocutors, det vill siga de som involveras i samtal och verk-
samheter som ror autism.” Bokens huvudpoing idr att det 6kade intresset
for autismdiagnosen, liksom det 6kande antalet diagnoser, ir relaterat till
avinstitutionaliseringen som inleddes pd 1960-talet. Det var en omfattande
reform vars efterskalv fortfarande inverkar pa var forstaelse av autism och
andra psykiatriska diagnoser f6r barn och unga som definieras som i behov
av sirskilda insatser. Eyal och hans medférfattare hivdar pa grundval av en
ndrldsning av epidemiologiska studier i olika historiska perioder och i olika
nationella kontexter, att det finns ett tydligt samband mellan avinstitutio-
naliseringen och de krav pa normalisering som féljde, och en tilltagande
diagnostisering av autism. En diagnos som "mental retardation” évergavs
till férméan for mer specifika diagnoser. Dessa nya diagnostiska kategorier,
i samspel med nya institutionella forutsittningar, erbjod nya terapier och
interventioner, och banade vig f6r den utveckling vi ser i dag. En viktig
aspekt av reformen dr ocksa framvixten av nya yrkesgrupper, som sociolo-
ger, psykologer, socialarbetare och psykoterapeuter, som under 1960-talet
kritiserade det medicinska och psykiatriska etablissemanget, for att bland
annat hoja sin egen professionella status, kontrollera sitt arbete och bryta
psykiatrins monopol. De var del i en normaliseringsprocess som syftade till
att forflytta fokus frin behandling (som i medicinsk mening syftade till att
bota) till habilitering och férebyggande arbete (som syftade till att stodja
och forebygga negativa konsekvenser av ett specifikt tillstind).** I en senare
artikel betonar Eyal sirskilt fordldrarnas stora betydelse i férindringen av
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autismdiagnosen under avinstitutionaliseringen. Deras erfarenheter och
upplevelser tillskrevs betydelse och de kom ocksa att alliera sig med andra
yrkesgrupper dn psykiatrikerna. Nya behandlingsmetoder och pedagogiska
interventioner utvecklades i nidra samarbete mellan experter och forildrar,
vilket ledde till mer upplésta grinser mellan experter och lekmin.>

I The Autism Matrix framfors ocksa ett internationellt komparativt per-
spektiv. Sverige och Skandinavien lyfts tillsammans med Storbritannien,
Nordamerika och Japan fram som de linder/omriden som allra tidigast
paborjade en avinstitutionaliseringsprocess3® I USA nidde institutiona-
liseringen sin topp 1967 och borjade direfter avta. I denna omvandling av
autismdiagnosens institutionella matris aterfanns mindre och specialutfor-
made institutioner for barn med specifika diagnoser. Dirtill lanserades nya
terapiformer, specialskolor och tidiga insatser. En f6rindring som givetvis
ocksa foljde i sparen av de bredare foraindringsprocesser som Nadesan pekade
ut var barndomens tilltagande synlighet genom en skola for alla. I detta
sammanhang hivdar ocksa Eyal och hans kolleger att autismepidemin inte
ir ett amerikanskt fenomen som har “exporterats” till andra linder, utan
det har funnits ett internationellt nitverk av expertis

Eyals och hans kollegers bidrag ir att tydligt visa hur avinstitutionalise-
ringen drev fram férindringar som péaverkade den barnpsykiatriska diag-
nostiska begreppsapparaten, dir inte minst diagnosen "mental retardation”
granskades och i méinga fall ersattes med autism. Det fick konsekvenser for
de enskilda barnen och deras familjer genom de nya krav som detta stillde
pa forildrar, vilka ocksd borjade organisera sig i forildragrupper. Likasé
vixte nya professionella grupper fram i nira samarbete med férdldrar. Ett
annat viktigt bidrag fran Eyal och hans kolleger ir betoningen pé autism-
matrisen som internationell, kombinerat med en uppmirksamhet pa hur
utvecklingen tog sig olika uttryck i olika linder, beroende av organisering
av vird och omsorg liksom syn pa barn och barndom.

Den brittiska vetenskapshistorikern Bonnie Evans har forskat om autism-
diagnosens forindrade betydelser i 19oo-talets Storbritanniens* I boken Zhe
Metamorphosis of Autism. A History of Child Development in Britain frin 2017
beskrivs autismdiagnosens transformation med sirskild uppmirksamhet
pa mitten av drhundradet da ett radikalt nytt sitt att definiera autism tog
form. Evans aterger liksom Nadesan hur barnpsykologer och barnpsyko-
analytiker utvecklade teorier om autism under forsta halvan av 1goo-talet
som begreppsligt knét autism till psykiatriska tillstind som psykos och
schizofreni. Autism ansigs utgéra en tidig utvecklingsnivé hos spidbarn,
som fortsatte att prigla vissa barn till foljd av brister i omgivningens (lis:
moderns) omsorg och omhindertagande. Vidare ansigs autism uppst till
toljd av inre fantasier och hallucinationer som paverkade relationen och
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kommunikationen med omgivningen. Det var teorier som hade sin grund
i psykoanalytiskt tinkande och baserades pi fallstudier om individuella
barn i den kliniska praktiken I slutet av 1960-talet inleddes dock en
omformulering av problemkomplexet runt dessa barn som i rak motsats till
tidigare havdade att autistiska drag utgjorde en kognitiv brist som paverkade
férmagan att kommunicera och relatera. Evans tydliggor de omstindigheter
som banade vig for denna forindring, som pé ett storre plan ocksa bidrog
till forindringar inom barnpsykiatrisk forskning och praktik. For det forsta
lyfter hon fram strukturella forindringar i den brittiska vilfirdsstaten, och
dé sirskilt nedmonteringen av stora institutioner for barn som definierats som
utvecklingsmassigt "efterblivna” och uneducable, det vill siga den forindring
som ocksa Eyal och hans kolleger betonade i sin amerikanska studie. Evans
betonar sirskilt att reformen bidrog till att fordldragrupper drev pa frigan
om alla barns ritt till sirskilda insatser. Mot den bakgrunden lyfter sedan
Evans ytterligare en faktor som hon hivdar pa ett avgorande sitt kom att
paverka autismdiagnosens omvandling under 1970-talet och framat, nimligen
framvixten av psykiatrisk epidemiologi som vilade pa statistisk metodologi,
vilken medférde en ny s#yle of reasoning inom forskningsomradet3* Psykiatrisk
epidemiologi efterfrigades inom utbildningssystemet pa 1960-talet, for att
kunna berikna behovet av specialskolor och specialundervisning i grund-
skolan — en forskningsmetod som i sin tur kriavde tydliga beteendemissiga
kriterier f6r studier pd populationsnivéer. I operationaliseringen av autism
fokuserades tre kriterier: 1) sprakliga problem som sirskiljes frin spraklig
forsening, 2) repetitiva och ritualistiska beteenden, 3) sociala svirigheter att
relatera till andra. Kort sagt banade efterfrigan pa statistik for att kunna
utveckla relevanta utbildningsinsatser och sirskilda specialskolor for barn
med autism och andra liknande problem, vig for epidemiologiska psykiatriska
studier. De i sin tur gav upphov till ett diagnostiskt tinkande som baserades
pa beteendeyttringar (spraklig kompetens, social interaktion, ritualiserade
beteenden). Vidare overgavs inom forskningsomridet undersokningsfragor
avseende autistiska barns inre fantasier till forméan fér hypoteser om en brist
pé fantasi som var kombinerad med beteendemissiga ritualiserade monster.
Denna metamorfos dgde rum under 1960- och 1970-talen enligt Evans, for
att under 1980-talet rora sig i riktning mot experimentella studier, vilket
ledde vidare till teorier att barn med autism saknar en kognitiv forméga
som krévs for att forstd att andra har ett eget tinkande och medvetenhet,
det vill siga vid en theory of mind och mentaliseringsférmaga.

Bonnie Evans centrala bidrag dr den ingdende granskningen av den
vetenskapliga utvecklingen. Det giller inte minst en ny style or reasoning
inom forskningsverksamheten som raserade tidigare psykoanalytiskt kliniskt
grundade teorier som fokuserade pa brister i barnens tidiga relationer. Den
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psykiatriska epidemiologin och experimentella psykologin f6rméadde svara
pa samhilleliga behov inom utbildningssystemet efter avinstitutionalisering
och utveckling av mindre skolor och behandlingshem. Vidare belyser Evans
hur denna omvandling ocksa paverkade utvecklingspsykologisk forskning i
bredare bemirkelse, genom att pavisa hur barnets kognitiva grundstrukturer
paverkade interaktionen med omvirlden. Det fick en avgorande betydelse for
framvixten av teorier om barns relationer som baserades pi ett integrativt
tinkande avseende kognitioner och emotioner.

En annan brittisk forskare, socialhistorikern Hollin Gregory, har i en
artikel frin 2014 pi liknande sitt ndrmat sig innehillet i den vetenskapliga
utvecklingen under 1980-talet, och fordjupar ytterligare forstielsen av den
forindring som den kognitiva inriktningen medférdes Gregory tar utgangs-
punkt i Michel Foucault och Ian Hacking f6r att visa att den grundlidggande
kunskapen, det som vi betraktar som en given, omedveten kunskap, forind-
rades pi 1980-talet pi ett sitt som gjorde att man kom att definiera autism
annorlunda dn tidigare. I och med att nya teorier inom kognitionspsykologin
fick genomslag i forskningen om autism kom det sociala i barns utveckling,
eller barns sociala f6rmaga, som betraktades som ett nyckelkriterium for
autismdiagnosen, att definieras pa nya sitt. Det sociala definierades i termer
av metarepresentationer och exekutiva funktioner, vilket kunde mitas med
test och observeras i moten i med andra ménniskor. En férindrad syn pa
det sociala forindrade hur man kunde forstd autism som en social disorder.
Det férindrade upplevelsen av autism, det vill siga hur det var mojligt att
forstd och beskriva autism och skiljde sig frin de teorier om inre fantasier
och kaotiska inre virldar som tidigare dominerat definitioner av autism, s
vil som den dldre diagnosen ”"barndomsschizofreni”.

Autism — kulturella kontexten,
foraldra—barn-relationer och love

Hittills har vi fokuserat pa den forskning som berért institutionella, poli-
tiska, teoretiska och vetenskapliga f6rindringar. Den historiska sociologiska
forskning som vi nu kommer diskutera har snarare intresserat sig for mer
kulturella och relationella forindringar.

Den amerikanske antropologen Roy Grinker tecknade 2007 i Unstrange
minds: A Father Remaps the World of Autism savil autismens historia som
globala och kulturella aspekter pa autism ur ett antropologiskt perspektiv.
Grinker vill f6rstd 6kningen av stillda autismdiagnoser och soker sig bade
bakdt i historien, med USA i fokus, och ut frin USA for att forsoka hitta ett
sitt att forstd “epidemin”. Hans slutsats dr att det inte finns nigon epidemi
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eftersom autism dr genetiskt, men att det inte dr tal om en genetisk epidemis*
Sa for att forstd 6kningen av diagnoser granskar han "hur kultur paverkar
hur vi definierar och klassificerar sjukdom”3 Grinkers stillningstagande
ar att autism finns i ontologisk mening, knuten till genetisk disposition,
men att dess uttryck far olika betydelser i olika kulturella sammanhang.

Autismens historia hos Grinker dr allt annat 4n en linjir resa praglad
av neutral vetenskap. Kultur, historisk sévil som global, avgor vad vi sdker
efter och vad som blir meningsfullt att fista uppmirksamhet vid. Medici-
nen och psykologin menar Grinker dr kulturella fenomen som berittar vad
vi ska titta efter. Han beskriver autismens historia som priglad av vigval
och dverviganden inom psykiatrisk praktik och forskning formade i olika
kulturella kontexter. I Grinkers framstillning blir det oméijligt att bortse
frin det faktum att det 4r ménniskor med egna erfarenheter och kulturella
savil som vetenskapliga forestdllningar som skapat och skapar diagnos-
tiska kriterier och som stiller diagnoser. Inga samhallsférindringar eller
forklaringsmodeller kan ensamma anses forklara autismens historia. Till
exempel lade psykoanalysen inte ensamt grunden for att beskylla f6rildrar
(Iis: modrar) for sina barns autism i USA. Grinker menar att det sedan
lang tid tillbaka funnits modrastereotyper och en kultur av att beskylla
modrar £6r bristfillig fostran. Ett i delar liknande resonemang f6r dven den
brittiske litteraturvetaren Stuart Murray i boken Autism (2011) som menar
att det dr viktigt att forsta att psykoanalysen i sig hade en etablerad plats
inom personlighetsforskning under 1950- och 1960-talen och att strivan
efter att forklara och behandla autism inom denna teoribildning inte var
uppseendevickande i sin tid3* Grinker och Murray synliggor dirmed hur
autismens historia speglar sin kulturella och institutionella kontext.

I linje med flera av de andra studier som vi lyfter fram hir beskriver
Grinker framvixten av bland annat en barnpsykiatri, psykoanalysens
minskade betydelse, ett intresse f6r barns sirskilda behov i utbildning och
bildande av intresseorganisationer som avgérande for vir samtida forstaelse
av autism. Den historiska genomgéngen landar dock i att autism, som en
samling beteendemissiga drag, hanterats och inte minst diagnostiserats
mot olika kulturella forstielsehorisonter som medicinen och psykiatrin
hela tiden varit del av. Okningen av antalet stillda diagnoser ir for Grin-
ker en friga om institutionella och administrativa férindringar, sisom
forindrade och, i Grinkers vokabulir, bittre diagnostiska kriterier, tidigare
diagnostisering, att autism som diagnos har breddats och att autism ersatt
"mental retardation” som kategori. I Grinkers argumentation framstir den
samtida och den visterlindska forstielsehorisonten ha hittat nirmare till
en sorts konstant siftra, vilket betyder att epidemin inte ska tolkas som en
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okning, utan som att antalet diagnoser béttre motsvarar en konstant andel
minniskor med tillstindet autism.

Nigra ar efter Grinkers bok, ar 2013, publicerade den brittiska autism-
forskaren, med en bakgrund i media- och kulturstudier, Mitzi Waltz boken
Autism. A Social and Medical History. Waltz har ett uttalat socialkonstrukti-
onistiskt perspektiv och likt Grinker betraktar hon autism som ett tillstand
(condition) som alltid har funnits. Hon riktar blicken mot hur tillstaindet
bemotts och hanterats 1 olika historiska, kulturella och nationella kontex-
ter och som en del av hur samhillen organiserat normalitet och avvikelse.
Autismens historia, menar hon, berdr psykiatri, medicin, eugenik, speci-
alpedagogik, sociala rorelser och frigor om inkludering och exkludering,
men den bor ocksa forstds mot bakgrund av den betydelse som den haft
t6r manniskor som fatt diagnosen.* Hon borjar historien i tider lingt fore
psykiatri, diagnoser och 4n mindre begreppet autism och féljer darefter
1900-talet genom dess olika forklaringsmodeller. Aven Waltz framhaller den
mentalhygieniska rorelsen savil som child guidance-rorelsen som centrala for
uppmirksammandet av barns mentala hilsa under 19oo-talets forsta hilft.

Waltz uppehaller sig sirskilt vid tiden omkring och efter begynnelsen av
avinstitutionaliseringen pa 1970-talet. Det dr under den hir perioden Waltz
identifierar inledningen till en sorts vindning i autismens historia, en vind-
ning som markerar ett uppbrott frin psykoanalysen och dess stigmatisering
av forildrar till och personer med autism, och intridet av nya medicinska
torklaringsmodeller som ett resultat av vad Waltz bendmner som rea/ research.
Vidare dr det en period som karakteriseras av uppstarten av foérdldrarorelser
som genomsyrar hela omradet. Det faktum att flera framstiende forskare
inom autism under den hir perioden sjilva var forildrar till barn med autism
(till exempel Lorna Wing) gav forildraperspektivet sivil som forskningen
okad validitet. Avinstitutionaliseringen, tillsammans med forbattrad
diagnostisering och bittre villkor f6r utbildning, menar Waltz har dirtill
lett till att personer med autism kunnat tala for sig sjilva. Det har i sin tur
paverkat praktiker kring och sitt att se pa autism savil som férestdllningar
om normalitet och avvikelse. Det senare 19oo-talet och inledningen till
2000-talet beskriver Waltz darmed inte som en slutdestination for autismens
historia, utan som en period som karakteriserats av férbittrade villkor och
av en storre klarhet kring diagnosen, inte minst genom att personer med
autism sjilva kunnat paverka diskurser och forskning om autism.

Waltz betonar betydelsen av neurodiversity-rorelsen, som till stor del drivits
av personer med autism eller andra neuropsykiatriska funktionsnedsittningar.
Det ir en social rorelse som erbjudit en ny spriklig repertoar for att beskriva
autism som en naturlig variation snarare in en skada (damage).# I linje med
Waltz beskriver Murray, den tidigare nimnde brittiske litteraturvetaren,

SCANDIA 86:2



[12  SCANDIA UTBLICK

neurodiversity-rorelsen som en central del av autismens (mer samtida) historia
genom det sitt varpa den bidrar till nya sitt att definiera autism.** Murray
synliggor vidare hur delar av neurodiversity-rorelsen ifragasitter bilden av
att autism i dag skulle karakteriseras av 6kad 6ppenhet till f6ljd av kunskap
och medicinsk framgang och pavisar att personer med autism alltjamt mots
av férdomar och diskriminering. Mot den bakgrunden ir det intressant att
notera hur personer med en autismdiagnos i dag finns med i det vetenskap-
liga samtalet om autismens historia och anvinder erfarenheten av att ha en
diagnos som en resurs for att problematisera historieskrivningen.#

Att fordldrar har haft en betydelsefull plats i autismens historia underbyggs
i flera delar av den sociologiska historiska forskningen som diskuteras hir.
Foérildrar har blivit skuldbelagda for sina barns tillstind men det dr ocksa
tordldrar som drivit fram utvecklingen av starka intresseorganisationer.
Denna drivkraft som forildraskapet utgér har legat till grund f6r den brittiska
vetenskapshistorikern Chloe Silvermans arbete. Hon har i Understanding
Autism. Parents, Doctors, and the History of a Disorder frin 2012 tagit fasta pa
aspekter rérande forildraskapet och de mellanminskliga relationerna och
dirmed valt en annan ingéang till historieskrivningen dn den évriga forsk-
ningen.* Boken fokuserar pé olika praktiker som omgirdat autism, allt fran
samtal med fordldrar vid diagnostisering till terapiformer, genforskning och
biomedicinska interventioner. Silverman skriver en historia om hur autism
har omtalats, av professionella, forildrar och experter, som tar utgdngspunkt
idet analytiska verktyget /ove. Love fr Silverman ér inte ett abstrakt begrepp
utan ett vardagligt begrepp som skulle kunna ersittas med mer akademiska
begrepp som affective commitments och emotional connections. Love ska forstas
som redskap, som en resurs och drivkraft, i det arbete som omgirdar autism
—1ifamiljer, i paverkansarbete, men ocksa inom forskningen. Love dr ocksi
foremal for Silvermans analys. Hon menar att /ove har genomsyrat frigan
om autism pi olika nivéer, savil forklaringsmodeller som sociala rorelser,
statliga insatser och forildrars helt vardagliga omsorg och strivan att hitta
sitt att vara med sina barn. Aven den biomedicinska forskningen har varit
beroende av /ove, det vill siga av de virdandes/forildrarnas beskrivningar,
erfarenheter och kunskap om sina barn.#

Silverman synliggér bland annat frigan om vilken relation férdldrar
har och har haft till professionella vid exempelvis diagnostisering och i
behandling. Psykoanalysen som férklaringsmodell lade delvis skulden pa
fordldrarna dven om den ocksa ingav hopp om att kunna bota barnen. I och
med psykoanalysens minskade betydelse for frigan om autismens etiologi
och behandling samt intridet av kognitiva forklaringsmodeller och olika
beteendeterapier, har fordldrar diremot tillskrivits uppgifter i relation
till sina barns utveckling och behandlingsinsatser, som expertamatorer.
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Forildra—barn-relationen anses inte lingre utgora en killa till "autistiska
beteenden”. Love och den nira kinnedomen om det egna barnet har i stillet
utgjort en betydelsefull aspekt av och fordel i arbetet med barnen. Liksom
Waltz visar Silverman hur férildrar har péverkat forskningsprojekt och
behandlingsprogram och pa si vis, menar hon, har férdldrars kirlek till
sina barn, deras vilja och ambitioner att forstd och hjélpa, drivit pd och
paverkat forskningen. Love har alltsd varit del av expertkunskapen, och
expertkunskapen del av familjerelationerna.

Silvermans centrala och viktiga bidrag till forstielsen av autismens his-
toria dr att hon synliggor att bortom strukturella f6rindringar, utvecklad
expertis och breddning av behandlingsmetoder, finns drivkrafter som rér
relationen mellan foraldrar och barn. Silvermans version av autismens his-
toria anknyter till de nira relationernas betydelse, foraldrars arbete i och
utanfor familjen och drivkraften i /ove.

Summerande diskussion

Okningen av stillda autismdiagnoser de senaste decennierna har bidragit
till ett stort intresse for att forsoka forstd autism som diagnos savil som
samhillelig foreteelse. Den sociologiska historiska forskningen har kunnat
visa att det finns flera sitt att skriva autismens historia och att den gér att
torstd mot bakgrund av samhilleliga forindringar pa ménga olika nivier.
Det idr ett tillstind vars diagnostiska kriterier, forklaringsmodeller (etiologi)
och behandlingsformer har férindrats pi betydande sitt. Den forskning
som vi har lyft fram hir visar att autismens historia r6r sig mellan manga
olika arenor och aktérer dven utanfér psykiatrins och medicinens rum.

I forskningen gir det att urskilja nigra avgorande férandringar i autism-
diagnosens tillblivelse sivil som historiska utveckling och férindring:
det vixande intresset f6r barn som en egen kategori med en tilltagande
overvakning av barndomen och barns psykiska hilsa, psykiatrins forindring,
av-institutionaliseringen som innebar att tidigare psykiatriska kategorier
uppldstes och nya skapades, liksom tillblivelsen av nya professionella kate-
gorier, 6vergingen frin psykoanalysens psykogeniska forklaringsmodeller
och behandlingsformer under mitten av 19oo-talet till andra modeller som
kognitiva modeller, beteendeterapier och biologiska, neuropsykiatriska
torklaringsmodeller under 1goo-talets senare decennier och 2000-talet,
samt fordldrars engagemang fran 1960-talet och framit. Till de mer sam-
tida forindringarna hor ocksé det paverkansarbete och de berittelser som
personer med autismdiagnos star for, inte minst inom neurodiversity-rorelsen.

Det faktum att den samlade forskningen visar att det gar att skriva en
sa rik och méngfasetterad historia om en diagnos med en si forhéllandevis
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kort psykiatrisk historia siger ocksd nigot om autism som kategori. De
dterkommande férindringarna av de diagnostiska kriterierna, avsaknaden
av entydiga forklaringsmodeller, spinnvidden inom det spektrum som utgér
diagnosen, den tydliga 6kningen av antalet stillda diagnoser de senaste
decennierna och det faktum att diagnosen berdr de nidrmaste relationerna
inom familjen priglar kategorin och 6ppnar for flera forskningsfragor.
Forskningen har bland annat visat att fordldra-barn-relationen givit upphov
till f6rindring inom den medicinska forskningen om autism. I linje med
Silvermans resonemang om /ove har de kinslor som inom den psykoana-
lytiska forklaringsmodellen ansags saknas i forhallandet mellan barn och
forildrar, varit den kraft som bidragit till f6rindrade forklaringsmodeller
och att forildrar blivit del av expertisen.*

Autismens historia aktualiserar avgorande existentiella fraigor. Den samlade
sociologiska historiska forskningen visar att frigan om relationen mellan det
biologiska och det sociala dr oundviklig i autismens historia — det vill siga
hur vi ska forsta relationen mellan det minskliga varandet som 4 ena sidan
pa térhand definierat och historiskt konstant, 4 andra sidan relationellt och
genom kulturella och samhilleliga férindringar skapat och foérinderligt. Pa
sa vis har forskningen lyft fragor om hur normalitet och avvikelse skapas och
definieras och vad samhallet kriver av individen. Neurodiversity-rorelsen driver
ddrmed i ndgon mening ockséd allmanmanskliga fragor som handlar om hur
minskligheten som kollektiv och framforallt vir neurologiska struktur dr
beskaffad. Rorelsen har med all sikerhet paborjat ett nytt kapitel i autismens
historia, vilket den historiska sociologiska forskningen ocksa forutspér.

Blick mot den svenska kontexten

Den sociologiska historiska forskningen 6ppnar alltsd for att autismens
historia kommer att kunna fortsitta skrivas, inte minst hur den tar sig
uttryck och formas av specifika nationella kontexter. Forskningen som vi
har diskuterat i féreliggande 6versikt dr till storsta del skriven av forfattare
med hemvist i USA eller Storbritannien. Som vi konstaterade inledningsvis
saknas motsvarande forskning f6r Sveriges vidkommande. Manga av de
centrala férindringslinjer som forskningen kunnat enas kring skulle kunna
visa sig annorlunda mot bakgrund av det svenska samhillets utveckling.
Politiska stillningstaganden, barnpsykologiska och -psykiatriska teoribild-
ningar och ddrmed vilfirdspolitiska reformer har varit nira sammanknutna
i svensk historia.* Vi vet till exempel att Sverige var sent med att anamma
anknytningsteorier inom barnpsykiatri medan teorier om det sociala arvet
fick stort genomslag under 1950- och 1960-talen, inom barnpsykiatri men
ocksa inom socialvird och skola.* Det finns dirtill indikationer pa att svenska
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experter inom neurovetenskaperna betonat virdet av sociala insatser och
anpassningar i en storre utstrickning dn exempelvis amerikanska experter
som i stillet dterkommande lyft fram medicinerings° Sidana nationella
skillnader gillande barnexpertis kan tinkas ha haft viktig historisk betydelse.
Vikan alltsi, med kunskap om de specifika férhillanden som priglat svensk
barnpsykiatri och vilfirdssamhillet under andra delen av 1goo-talet, stilla
fragor om hur dessa influerat autismens historia i Sverige.

Ytterligare en aspekt som dr viktig att ha i dtanke dr att svensk forskning om
autism sedan 1980-talet har fatt betydande internationellt inflytande. Svenska
forskare har bidragit till att producera och sprida savil barnpsykiatrisk som
epidemiologisk forskning om barn med autism vad giller bakomliggande
orsaker, utbredning i befolkningen, diagnostiseringssitt, samt behandling
och intervention.s Sverige har varit en central nod i detta forskarndtverk.

Avslutningsvis dr det alltsd tydligt att autism kommit att, i likhet med
situationen i flera andra linder, inta en central plats i det svenska hilso-
landskapet. Diremot 6ppnar vir genomgéing av forskningen, med dess
internationella betoning foér frigor om hur forindringen sett ut i Sverige.

Noter
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Mitzi Waltz, Autism. A Social and Medical History, Basingstoke 2013.
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autism”, Studies in History and Philosophy of Biological and Biomedical Sciences, 2017:61,
S. 54.

Chloe Silverman, Understanding Autism. Parents, Doctors, and the History of a Disorder,
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Frank Van der Horst & René Van der Veer, ”John Bowlby pa besok i 1950-talets Sverige.
En udda fagel i svensk barnpsykiatri”, Socialvetenskaplig tidskrift 2017:1, s. 1-18.

Peter Skagius "Brains and psyches. Child psychological and psychiatric expertise in a
Swedish newspaper, 1980—2008”, History of the Human Sciences 2019:32 (3), s. 76—99.
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