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Jeg har faet ajnene op for at der findes sa mange mader at veere autist pd, sd
hvis du har madt en autist, sa har du modt en autist. Sa har du ikke modt
hundrede og sytten tusinde, men du har madt én autist (Jonas, Interview, 5.

februar 2020).



Abstract

Some people live a long life with autism before being diagnosed for it. This study
deals with explaining why this phenomenon applies, as well as what consequences it

can have for a person to be diagnosed with autism in late adulthood.

The study is based on qualitative interviews with 9 people, who all were diagnosed
with autism in their adulthood. The approach, to the qualitative study, is partly based
on a phenomenological approach and a hermeneutic approach. This choice has been

made in the desire to make findings that have not been given in advance.

The qualitative data has subsequently been coded in the form of a condensation of
opinions and subsequently a meaning interpretation, which has resulted in a number of

themes which prove to be pervasive for the persons in the study have contributed with.

The themes have subsequently been analyzed on the basis of how social discourses
influence the individual to undertake self-discipline in order to live up to the dominant
values of Western modern societies. This is done to find out which generative
processes affects the phenomenon why some people with autism don't get diagnosed
until they reached adulthood.

It is concluded through the study, that the informants involved, alle have undertaken
some form of self-discipline have all through their lives, as a result of the desire to live
up to the demands of society based which is on individualization. This has led to, the
participants in the study, have been burdened to such an extent, that they have had to
develop alternative coping strategies to cope with everyday life. They have been able
to live up to the demands of society for a long time, but as they grow older, these
demands have become larger and more complex. This means that previous coping
strategies no longer apply, which is why the stress they experience is expressed in the

form of various stress reactions such as anxiety, depression.

The consequences for the individual are that, over time, they have had their

socio-economic status as well as general living conditions deteriorated because they



have not been able to live a life, where there has been a balance between their

resources and the demands, placed on them by society or by themselves.

However, the individuals, who participated in the study, after diagnosis, were able to
put events in their lives into perspective and have been able to explain many of the

barriers they have experienced as a result of their autism.
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1.0. Laesevejledning

I denne lesevejledning er der en kort beskrivelse af de forskellige kapitler, med

henblik pé at tydeliggere specialets opbygning.
2.0. Indledning

3.0. Problemfelt
Specialet indledes med en problemfelt, der preciserer det felt som vi har valgt at
arbejde med, som er mennesker der er udredt og diagnosticeret pa autismespektret som

voksne.

4.0. Problemformulering
Problemfeltet leder op til vores problemformulering samt forskningsspergsmaél, som er

beskrevet i dette kapitel.

5.0. Afgrensning
I dette kapitel er der en kort redegerelse for, hvordan vi har afgraenset os i forhold til

malgruppen 1 projektet.

6.0. Begrebsafklaring

I dette kapitel er der en kort redegerelse for vores begrebsafklaring, hvor de mest
centrale begreber 1 specialet er beskrevet; autismespektrumforstyrrelse,
autismespektret, autisme, spektret, ASF, sendiagnosticering, voksendiagnosticering,

samfundets normative vardier og neurotypiske.

7.0. Videnskabsteoretisk tilgang
I dette kapitel er der en redegorelse for vores videnskabsteoretiske tilgang, samt
hvordan vi forventer at benytte den i specialet. I kapitlet tydeligger vi ligeledes vores

forforstéelse og hvilken betydning den har for vores speciale.



8.0. Abduktiv tilgang
I dette kapitel er der en redegorelse for, hvordan vi arbejder ud fra den abduktive

tilgang 1 specialet.

9.0. Forskningsdesign og metode

I dette kapitel redeger vi for vores forskningsdesign og vores metodiske valg 1 forhold
til udarbejdelsen af vores undersogelse. Forskningsdesignet tydeligger de valg vi har
foretaget i processen, bl.a. i forhold til en kvalitativ forskningsundersogelse,
analysestrategi, interviews som metode, udvalgelse og adgang til informanter,
bearbejdning af vores datamateriale samt kodning af vores indsamlede empiri,

sogestrategi ift. litteraturstudie og kvalitet og etik i forskningsprocessen.

10.0. Autismespektrumforstyrrelse

I dette kapitel redegor vi for oprindelsen af autismespektrumforstyrrelser, hvilke
diagnoser der er pa autismespektret, hvordan funktionsnedsettelsen pavirker
mennesket med autisme, hvilke kriterier der er for en diagnosticering med autisme,

samt hvor mange mennesker der er diagnosticeret med autisme 1 en dansk kontekst.

11.0. Teori

I dette kapitel er der en kort redegerelse for vores valgte teorier og hvordan vi vil
bruge dem i vores analyse. I analysen har vi valgt at arbejde med udgangspunkt i et
socialkonstruktionistisk perspektiv, derudover arbejder vi med Pierre Bourdieu og
hans teori om felt, symbolsk vold og underkastelse, samt Foucault og den

normaliserende bevagelse.

12.0. Analysedel 1

I denne analyse underseger vi drsagen til, hvorfor nogle mennesker med autisme forst
bliver udredt og diagnosticeret pa autismespektret som voksne. Dette gor vi ved at
inddrage normaliseringsidealogien, “diagnosekulturen”, diagnosesystemer,

handicapforstaelse samt vores informanters viden og erfaring.

13.0. Analysedel 2



I denne analyse undersgger vi hvilke oplevelser nogen mennesker med autisme har
haft ift. at skulle leve op til samfundets normative vaerdier, for de blev udredt og

diagnosticeret pa spektret; analysen vil primert have fokus pa mestringsstrategier.

14.0. Analysedel 3
I denne analyse undersoger vi de vanskeligheder den enkelte med autisme kan have
haft forud for diagnosticeringen, men som har veret i relation til autismen. Analysen

har fokus pa komorbiditeter, belastningsreaktioner og pavirkning af livskvaliteten.

15.0. Konklusion
I dette kapitel er vores konklusion, altsa de resultater vi har fundet frem til via vores
litteraturstudie, empiriindsamling, teorier og analyser. Med andre ord, vores

konklusion giver svaret pa vores problemformulering og forskningsspergsmal.

16.0. Handleperspektiver
I dette kapitel har vi valgt at redegere for nogle af de handleperspektiver vores

analyser og vores konklusion legger op til.

17.0. Metodiske efterrefleksioner

I dette kapitel redegor vi for de metodiske refleksioner vi har haft undervejs 1
forskningsprocessen, med udgangspunkt i vores fremgangsmade og forskningsdesign.
Formalet med dette kapitel er, at tydeliggere de udfordringer vi har haft i processen pa

baggrund af de valg vi har taget.

18.0. Perspektivering
I dette kapitel vil vi kort praesentere et par af de ting vi er blevet opmarksomme pa i
udarbejdelsen af vores speciale, men som vi pga. specialet fokus, ikke har undersegt

nermere.



2.0. Indledning

Ifolge Socialstyrelsen vurderes det 1 2014, at der i Danmark er mellem 35.000 og
55.000 mennesker der opfylder de diagnostiske kriterier for en
autismespektrumforstyrrelse (Kaufmanas, Beyer, Jorgensen & Kaas, 2014, s. 4), mens
Autismeforeningen i 2020 oplyser at ca. 2.8%, svarende til omkring 160.000 personer,
er diagnosticeret med autisme 1 Danmark (Landsforeningen Autisme, 2020). Samtidig
er der ifelge Specialomrade Autisme i Region Midtjylland og deres autismeplatform
bade internationale og nationale undersogelser der viser, at over 1% af befolkningen
har autisme, mens et stigende antal studier paviser at forekomsten af autisme 1
befolkningen maske er taettere pa de 2% (Jorgensen & Sirdorf, s.d.).

Det kan dermed konkluderes, at det er svert at vide pracist hvor stor en del af den
danske befolkning, der er diagnosticeret med en autismespektrumforstyrrelse eller som

opfylder kriterierne for at fa en sddan diagnose, men det er formentlig mellem 1-3%.

Ifolge Socialstyrelsen har antallet af personer der bliver diagnosticeret med en
autismespektrumforstyrrelse, veret stigende gennem en arraekke. For 23 ér siden var
forekomsten af autisme kun 1 promille, hvor der for 6 ar siden var en forekomst pa
1%. Denne stigning er pavist bade i danske og udenlandske studier (Kaufmanas,
Beyer, Jorgensen & Kaas, 2014, s. 9). Nar man sammenligner tallene fra
Socialstyrelsen, Autismeforeningen og Specialomrade Autisme, indikerer det ligeledes

at der fortsat er en stigning i antallet af mennesker med autismespektrumforstyrrelse.

Der er stor forskel pad hvor mange drenge/mand og hvor mange piger/kvinder der er
diagnosticeret med autisme. Generelt er der tre til fire gange sa mange drenge/mand,
der har en autisme diagnose. Ifolge flere forskere er forskellen mellem mand og
kvinder pé autismespektret 1 virkeligheden ikke sa stor, som den ser ud til at vaere. De
peger i stedet pa at der kan vare en underdiagnosticering af kvinder, ligesom
forskningen har vist at kvinder skal have flere tydelige symptomer pé autisme end
mend, for de fér stillet en autisme diagnose. Der er en hypotese om at piger og

kvinder er bedre til at imitere omgivelserne og dermed kan de bedre camouflere deres
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sociale udfordringer, sd deres adfaerd ikke er lige sa pafaldende som hos mand med
autisme. Ofte er det dog meget energikravende at skjule de autistiske traek for

omverdenen (Jorgensen & Sirdorf, s.d.).

Med udgangspunkt i stigningen af antallet af mennesker der er diagnosticeret pa
autismespektret, samt hvor energikrevende det er bevidst eller ubevidst at skjule de
autistiske trek for omgivelserne, mener vi det er interessant at undersoge det at blive

udredt og diagnosticeret pa autismespektret som voksen.
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3.0. Problemfelt

Autisme hos voksne - et underbelyst tema

I onlinemediet Zetland kunne man i december 2019 leese om voksne mennesker, som
forst sent i1 deres liv var blevet udredt og diagnosticeret med en
autismespektrumforstyrrelse. Artiklens fokus var at problematisere det forhold, at
nogle personer med autisme forst sent 1 livet udredes og diagnosticeres og dette har
nogle positive og negative konsekvenser for den enkelte. Serligt det at blive
diagnosticeret med en lidelse, som er blevet forvekslet med autisme, anskues som den
overliggende problemstilling. Formanden for Landsforeningen Autisme, Heidi Pernille

Thamestrup citeres 1 artiklen:

Faktisk har voksenpsykiatrien kun beskaftiget sig med feltet de seneste
fem til ti ar [...]. Det er stadig ikke ordentligt beskrevet, hvordan autisme
ser ud hos voksne. Det betyder, at man stadig ikke altid finder autisme hos
voksne. Nér man ser noget autismelignende, kalder man det borderline,
skizofreni, angst, tvangstanker, depression, bipolar og forsgger at

medicinere det (Alfort, 2019).

Komorbiditet blandt autister er almindeligt forekommende

Komorbiditet er almindeligt foreckommende ved personer med autisme og under en
given psykiatrisk udredning vil der vare risiko for at personer med en endnu ikke
diagnosticeret autismespektrumforstyrrelse, har vanskeligheder som fylder mere end
deres autisme, sakaldt “Diagnostic overshadowing”. I tilfelde med “Diagnostic
overshadowing” vil de symptomer, som eventuelt kan indikere forekomsten af
autisme, kunne blive betragtet som brede faenotyper, hvilket vil sige: forekomster af
enkelte symptomer pa autisme, som ikke resulterer i1 en autisme diagnose. Lidelser
som kan indgé i komorbiditet med autisme kan for eksempel vaere ADHD, depression,
angst, selvskadende og udadreagerende adfaerd (Trammell, Wilczynski, Dale, &
Mcintosh, 2013, s. 936-946).

12



At modtage behandling for hverdagslivet

En person med en underliggende autismespektrumforstyrrelse kan altsé risikere at
blive udredt og diagnosticeret med en anden lidelse og modtage behandling herfor,
uden at personen pa noget tidspunkt bliver diagnosticeret med autisme. Personen vil
dog fortsat have samme barrierer 1 hverdagslivet og de samme stottebehov som deres
underliggende autisme medforer. Dermed bliver den eventuelle sociale- og
sundhedsmaessige behandling personen modtager ikke malrettet deres autisme, men i
stedet de diagnoser, som maske objektivt fylder mere. Resultatet for personen bliver,
at de ikke kompenseres i forhold til deres underliggende funktionsnedsattelse, men i
stedet bliver behandlet for de lidelser, som muligvis kan vare en folge af den
manglende stotte i forhold til deres autisme. Personen ender med andre ord med, at
modtage behandling for den manglende mestring af hverdagslivet, som kan vaere en

folge af en underliggende autisme.

Ndr samfundet fordrer indre kontrol frem for ydre kontrol

Carsten Jorgensen, professor mso 1 klinisk psykologi, redeger 1 sin bog “Danmark pa
Briksen”, for at mennesker, som befinder sig 1 et moderne vestligt samfund, har en
livsverden som er koloniseret af en veekstideologi, som bdde omfatter vaekst i
samfundet, men ogsé vakst hos det enkelte menneske. Carsten Jorgensen
argumenterer videre for, at vaekstideologien medferer at hverdagslivet accelereres for
den enkelte. Evnen til at navigerer i dette med succes afger den sociale status, man
opnér i samfundet. Samfundet har ligeledes beveaget sig fra at vaere forankret i smé,
overskuelige og geografisk forankrede sociale fallesskaber, til i stedet at besta af mere
overfladiske relationer med deraf manglende mulighed for en ydre social kontrol.
Enkeltindividet er i stedet for det sociale fellesskab, blevet samfundets
omdrejningspunkt og den tidligere ydre kontrol fra lokalsamfundet, er blevet erstattet

af en indre (selv)kontrol (Jergensen, 2012, s. 91-82).

Undersogelse viser at autister har sveert ved at omscette abstrakt viden til praksis
Amerikansk forskning viser, at personer som er diagnosticeret med autisme og som
samtidig har gode verbale evner, kan anvende disse som en kompenserende

mekanisme for lering. De er gode til at tilegne sig viden, men har svert ved at

13



overfore denne viden til praktisk anvendelse (Williams, Minshew & Goldstein, 2015,

859-867).

Som Carsten Jorgensen argumenterer for, sa lever vi i dag i et samfund hvor
vaekstideologien accelererer hverdagen og kravene til den enkelte, uanset om man har
let ved at tackle dette eller ej. I takt med at personer bliver &ldre, stiger kravene
saledes at den enkelte skal indgd 1 mere og mere komplekse sammenhange, som for

eksempel en arbejdsplads, og samtidig vere i stand til at navigerer i disse.

Forskningen viser endvidere, at de personer med en autismespektrumforstyrrelse, som
har gode verbale egenskaber, i en lang periode af deres liv sagtens kan efterkomme
omgivelsernes krav, men at det bliver svarere og sverere med alderen (Williams,

Minshew & Goldstein, 2015, 859-867).

Det vil sige, at vi sandsynliggere, at en mulig forklaring pa, at nogle personer med
autisme forst sent i livet, hvis overhovedet nogensinde, udredes og diagnosticeres med
en autismespektrumforstyrrelse, kan skyldes at samfundet har @ndret sig, séledes at
kravene til den enkeltes hverdag stiger og dette medforer, at de belastes i en sddan
grad, at det kommer til udtryk i form af blandt andet angst, depression og
adferdsvanskeligheder.

Dette medferer at nogle mennesker vil blive udredt, diagnosticeret med og behandlet
for autisme, mens andre, med en underliggende autisme, vil blive behandlet for deres
belastningsreaktioner. Resultatet for de sidstnevnte kan vare at de aldrig udredes og
og diagnosticeres med autisme eller at de, maske forst sent i livet, udredes for dette, i
tilfeelde af at symptomerne pa autisme bliver belyst tilstreekkeligt og séledes bliver den

primere diagnose frem for belastningsreaktionerne.

For personer med autisme medforer de stigende krav og kompleksitet i hverdagslivet,
saledes en barriere i forhold til at kunne fungerer 1 hverdagen, hvilket medferer at de
ressourcemassigt kommer til kort. Netop problemstillingen omkring den manglende
udredning og diagnosticering for autisme finder vi interessant, i det der er tale om en

gruppe af personer, som muligvis har et stottebehov i forhold til at veere inkluderet 1
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samfundet, men ikke fér stotte til dette grundet deres mistrivsel og
belastningsreaktioner, som stjeler fokus fra deres egentlige stottebehov. Inklusion er 1
FNs handicapkonvention nevnt som en rettighed og her defineres retten til inklusion
som: “At mennesker med handicap har ret til lige muligheder og til at deltage i alle
dele af samfundslivet pd lige fod med alle andre, det vil sige ret til inklusion”

(Kallehauge, 2013).

Men oplever personer, som forst sent er udredt med autisme sig overhovedet

ekskluderet?

Et britisk studie foretaget i 2019, bestdende af en kvalitativ undersegelse af 9
mennesker, der for nyligt var blevet diagnosticeret pa autismespektret, efter de var
fyldt 50 &r, viste at folgende 5 temaer havde relevans i forhold til, hvordan den enkelte

efterfolgende sa sig selv:

1. Tidlige tegn pd autisme
Efter udredningen og diagnosticeringen har de kunne genkende forhold 1

fortiden som har relation til personens autisme.

2. Erkendelse af at veere anderledes
Gennem hele livet har de haft en erkendelse af at vare anderledes. Dette
omtales i undersggelsen hovedsageligt i negative vendinger og antages

derfor at have haft en negativ betydning for den enkelte.

3. Modtage en diagnose
Det at modtage en diagnose har veret forlesende og har gjort at de
efterfolgende har kunne se sig selv 1 et andet perspektiv, herunder at

opgive at &ndre pé sig selv for at passe ind.
4. Brugbarheden af en diagnose
De har efterfolgende anvendt diagnosen som forklaringsramme for mange

af de ting, som de oplever som problematiske og de har pa den baggrund
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gjort flere opdagelser om dem selv, som hjelper dem til at mestre
hverdagen. Undersggelsen viser ogsa at diagnosen kan have negative

konsekvenser 1 form af mobning og stigmatisering fra omgivelserne.

5. Stette og mestring
De tilkendegiver at der ikke findes meget stotte, som er mélrettet voksne
med autisme. Her er det i stedet op til den enkelte at opsege statte og viden

om mestringsstrategier (Stagg & Belcher 2019).

Undersogelsen viser ikke 1 sig selv om personerne har opfattet sig selv som eksluderet,
men den viser at udredningen og diagnosticeringen har haft meget stor betydning for
den enkelte og har gjort at de i et retrospektiv har kunne forklare mange af de
vanskeligheder de har haft i deres liv. Undersogelsen viser ligeledes heller ikke hvilke

behov personer, som er udredt og diagnosticeret med autisme som voksne har.

Hvilken stotte giver vi i Danmark?
I forhold til Danmark har Socialstyrelsen udarbejdet et vidensnotat, som samler
sammen pa evidensbaserede metoder med henblik pé blandt andet at yde statte til

voksen med autisme. Heraf fremgér det at:

Gruppen af voksne med autisme er stor, men der er meget lidt
dokumenteret viden om og evidens for bestemte sociale indsatser. Det er
derfor svart at sige noget om sammenhangen mellem indsats og effekt og
vise vej for praksis i forhold til voksne med autisme. I valget af indsatser
pa voksenomradet er man derfor nedt til at oversatte viden om
virkningsfulde indsatser fra berneomrédet til voksenomridet (Kaufmanas,

Beyer, Jorgensen, & Kaas, 2014).

Samlet kan vi altsd indtil videre konstatere, at vi har med en gruppe af mennesker at
gare som oplever at have problemer som folge af, at de ikke udredes for sent i livet og
nér de endelig udredes, sé er der flere udfordringer i forhold til at finde ud af hvad de

faktisk har behov for.
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Selvsteendighed og livskvalitet blandt voksne med autisme

Amerikansk forskning i selvstendighed og livskvalitet blandt voksne med autisme
viser, at personer som er fadt med autisme og som har en 1Q i mellem 70 og 100 har
den storste grad af selvsteendighed 1 voksenlivet. Den laveste grad af selvstendighed i
voksenlivet er hos dem med en IQ under 50. Der er dog ogsa en ringere grad af
selvstendighed hos voksne med autisme for dem med IQ over 100 (Drmic, Szatmari,

& Volkmar, 2017, s. 244-251).

I forhold til livskvalitet viser studiet, at personer med autisme generelt har en lavere
livskvalitet end personer uden, samtidig er livskvaliteten proportionelt darligere jo
senere 1 livet diagnosticeringen forekommer. I rapporten bemarkes det dog at
definitionen af livskvalitet for mennesker med autisme, muligvis ikke vil vare det
samme som definitionen af livskvalitet for personer uden autisme. En hej grad af
selvsteendighed og en hgj score i livskvalitet, ud fra de parametre som en person uden
autisme vil anvende til at male pa dette, vil muligvis medfere, at mange med en
autismespektrumforstyrrelse vil opnd gode resultater 1 en undersogelse, som maler pa
netop selvstendighed og livskvalitet. Som eksempel kan man forestille sig en person
med autisme, give udtryk for at have en god hverdag og vere meget selvstendig,
grundet at vedkommende har sikret sig et liv 1 isolation, faste rutiner og lav
kompleksitet, hvilket medferer den hgje score. Den samme person kunne dog samtidig
treeffes, at leve et liv uden mulighed for stette, i1 social isolation og ikke nogen eller
noget til at stimulere dem. Resultatet er at de lever et liv hvor deres livskvalitet males
som hgj, men potentielt set kunne have varet hgjere (Drmic, Szatmari, & Volkmar,

2017, s. 244-251).

Vi kan altsé pa baggrund af eksisterende forskning sandsynliggere, at personer som
forst sent i livet udredes med autisme, har nogle vasentlige barrierer i forhold til at
opné en livskvalitet pd samme niveau som hvis de var blevet udredt tidligere 1 livet, da
en tidligere udredning ville have medfert fokus pé deres stottebehov og ville derfor

kunne have stimuleret dem til at opna en hgjere grad af bade inklusion og livskvalitet.
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Endelig giver viften af forskning og studier inden for omradet sendiagnosticeret
autisme grobund til en masse nye perspektiver og spergsmal, bl.a.:
e Hvordan har personer med autisme mestret deres tilvaerelse for de blev udredt
og diagnosticeret.
e Har der vaeret forhold i personens liv, som har gjort social intervention
unedvendig.
e Har personen haft et afsavn som de efter udredningen er blevet eller kan blive
kompenseret for gennem social intervention.
e Huvilken stotte vil i givet fald kunne kompensere dem, sdledes deres inklusion i
samfundet sikres.
Netop disse videnshuller gor problemstillingen relevant i forhold til udferelsen af

socialt arbejde, for personer som sent i livet udredes og diagnosticeres med autisme.
I det folgende kapitel har vi forsegt at samle nogle af disse videnshuller i en

problemformulering, samt i et set forskningsspergsmaél, som vil vere nedvendige at

besvare, forud besvarelsen af vores problemformulering.
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4.0. Problemformulering

Hyvilke konsekvenser kan det have for personer med en autisme diagnose, at de forst

bliver udredt som voksne?

4.1. Forskningsspergsmaél

- Hvad er arsagen til, at nogle mennesker med autisme bliver udredt og
diagnosticeret pd autismespektret som voksne?

- Hvordan kan mennesker med autisme opleve det, at skulle leve op til
samfundets normative verdier, for de blev udredt med autisme som voksne?

- Hyvilke barrierer kan mennesker med autisme have oplevet, som folge af at

blive udredt sent 1 livet?
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5.0. Afgraesning

Vores undersogelse tager sit udgangspunkt i socialt arbejde og vi har saledes interesse
1 at underseoge faenomener med relation til udferelsen af socialt arbejde. Nar vi velger
at undersgge en malgruppe, som er lgst defineret som “mennesker som er sent udredt
med autisme” vil vores fokus derfor vaere pa hvilke sociale forhold, som er
medvirkende til at de udredes sent, hvilke sociale konsekvenser det har og hvordan
eventuelle barrierer som disse personer oplever at have, kan afhjelpes gennem social
intervention.

Dette fokus udelukker dog ikke biologiske og psykologiske forklaringer og lesninger,
som vi vil anvende til at forklare og forsta hvad autisme er, saledes vi kan fortolke det

1 en social kontekst.
Gennem vores litteraturstudie har vi derfor foretaget en sortering i materialet, saledes

at vi har frasorteret forskning, som ikke kan anvendes til at forklare forekomsten og

facilitering af stette for autister i et sociologisk perspektiv.
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6.0. Begrebsafklaring

I dette kapitel vil vi kort uddybe, hvordan vi definerer de centrale begreber, som vi

benytter i vores speciale.

Autismespektrumforstyrrelse

I specialet benytter vi begreberne autismespektrumforstyrrelse, autismespektret,
autisme, spektret og ASF, vi bruger disse begreb som samlebegreber for diagnoserne
infantil autisme, atypisk autisme, aspergers syndrom og anden gennemgribende mental

udviklingsforstyrrelse (GUA).

Sendiagnosticering / voksendiagnosticering
I specialet bruger vi begreberne sendiagnosticering samt voksendiagnosticering, i dette
projekt henviser det til de mennesker der udger vores malgruppe; mennesker der er

minimum 20 ar, nar de bliver udredt og diagnosticeret pa autismespektret.

Samfundets normative vaerdier

I specialet bruger vi begreberne samfundets normative verdier, hvilket i dette projekt
henviser til de verdier, som er dominerende i den brede befolkning. Disse normative
veerdier er oversat til personlige egenskaber, som bl.a. er at vere kreativ, dben for nye
muligheder, fleksibel, selvstendig, autonom og at have en hgj grad af selvkontrol

(Jorgensen, 2010, s. 123-125).
Neurotypiske

I specialet bruger vi betegnelsen neurotypiske, om de mennesker der ikke har en

diagnose.
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7.0. Videnskabsteoretisk tilgang

I forhold til vores videnskabsteoretiske tilgang, har vi ikke et urokkeligt
videnskabsteoretisk perspektiv, men i stedet inddrager vi hhv. hermeneutikken og

feenomenologien, som en inspiration for maden vi udarbejder vores underseggelse pa.

For at forsta vores interesse i1 dette projekt og hvordan vi potentielt bevidst eller

ubevidst kan praege undersegelsen, er det vaesentligt at tydeliggere vores forforstaelse.

7.1. Vores forforstaelse

Vi er begge uddannede socialrddgivere med flere drs erfaring med socialt arbejde,
herunder at arbejde med mennesker pa autismespektret. Mellem os har vi flere ars
erfaring med at arbejde intersektionelt med mennesker med autisme i hhv. myndighed
og udfererled. Vi har ligeledes flere ars erfaring med at arbejde med borgere med
komorbiditeter og belastningsreaktioner. Vi arbejder fortsat med den nevnte
malgruppe og har derudover, via vores kandidatuddannelse 1 socialt arbejde, valgt at
specialisere os 1 krydsfeltet mellem det sociale- og sundhedsfaglige felt og

rehabilitering.

Dermed besidder vi en forforstaelse om netop autismespektrumforstyrrelser og
hvordan disse kan komme til udtryk hos den enkelte og pavirke deres hverdag. Vores
forforstaelse er baseret pa vores egne erfaringer, viden fra forskning samt antagelser vi
gor os pa vegne af andres erfaringer og fortallinger. Dette efterlader os med meget
viden, som dog er tilfaeldigt ssmmensat af brudstykker af viden vi har erhvervet os
over tid. Det kan derfor ikke anvendes som en kilde til troverdig sandhed, men kan
anvendes til at skitsere hvordan verdenen ser ud fra vores eget perspektiv. Vores
erfaringer er forskellige og baseret pa andre menneskeres erfaringer, hvilket efterlader

os med et sloret billede af hvordan tingenes tilstand i virkeligheden er.
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Vores forforstaelse danner ogsé grundlaget for, hvordan vi har grebet vores afdekning
af problemfeltet an, i det vi dels har haft nogle antagelser og dels har haft en
manglende viden om arsagssammenhange i forhold til det at veere sent diagnosticeret
med autismespektrumforstyrrelse. For at klarlaegge hvad der er relevant viden, har vi
besluttet at foretage en kvalitativ undersegelse, for pd baggrund af denne, at foretage
et litteraturstudie.

Dette gor, at vores empiriske grundlag er pavirket af, at vores baggrund er socialfaglig
og vi vil derfor ikke have samme fokus med vores undersggelse, som man for
eksempel kunne forestille sig en psykolog ville have, selvom emnet bevager sig pd

tveers af bade det sociale og psykologiske omréade.

7.2. Videnskabsteoretisk positionering

Vores problemstilling er baseret pa vores viden og antagelser om hvorfor nogle
personer som har en autismespektrumforstyrrelse, forst sent 1 livet lader sig udrede. Da
vi gnsker at atklare hvordan dette pavirker den enkelte persons muligheder for at leve
et liv uden afsavn, har vi ikke pd forhdnd en fast afgraenset forskningsgenstand, men
ma 1 stedet anvende en mere eksplorativ tilgang, hvor slutproduktet for vores
undersogelse ender ud 1 formuleringen af den egentlige forskningsgenstand

(Frederiksen, 2018, s. 85).

Vores problemstilling tager sit udgangspunkt i de forhold som ger sig gaeldende pé
nuverende tidspunkt og med undersggelsen skaber vi derfor et gjebliksbillede af

tingenes tilstand, som de ger sig ud netop nu.

For at kunne klarleegge hvad der har betydning for, at en person med en
autismespektrumforstyrrelse lader sig udrede, samt hvordan dette pavirker den samme
persons mulighed og behov for at modtage en social intervention, mé vi afklare
hvordan vi genererer brugbar data til dette. Eksisterende forskning har kunne pege os 1
retning af, hvor der findes videnshuller, ligesom der findes forskning, som allerede har
afdeekket dele af det fenomen og problemstilling vi ensker at undersege. Vi kan dog

ikke péregne, at eksisterende forskning vil kunne give os pracis den data vi har behov

23



for, hverken i1 form af kvalitativ eller kvantitativ data. En besvarelse pa spergsmaélet
om konsekvenser af en manglende udredning for autisme vil have en meget lav
validitet og reliabilitet, safremt vi besvarer dette alene pd baggrund af kvantitative
data. I stedet ma vores undersoggelse tage sit udgangspunkt i kvalitativ data, som
indhentes direkte hos personer med et godt kendskab til problemstillingen og som
kender til den kontekst, hvor i problemstillingen findes. Grundlaget for vores
undersegelse vil derfor optimalt bestd af en population af personer, som selv er sent
udredt med en autismespektrumforstyrrelse og som kan fortelle om betydningen af
dette 1 forhold til dem selv, deres omgivelser samt om de har oplevet eller oplever
afsavn, som folge af den sene udredning. Her ma vi forsege at udvaelge en gruppe af
personer som opfylder opfylder kriteriet “at vaere sent udredt for en autisme” og som

samtidig er sd reprasentativ for gruppen som muligt (Frederiksen, 2018, s. 88-90).

Naér vi ikke pa forhand har en fast defineret forskningsgenstand og derfor ma ga
eksplorativt til veerks, begraenser dette vores valg af forsknings stilart. Her vil en
tilgang baseret pa individuelle interviews vare at foretreekke, da dette giver vores
gruppe for undersggelsen mulighed for at levere data, som vi ikke pa forhand kan vide
hvad er. En person som interviewes vil kunne stilles bne spergsmal, reflektere over
disse og levere svar, som vi ikke pa forhdnd vil kunne vide noget om (Frederiksen,
2018 83-106, s. 91). For at gere vores undersggelse relevant i forhold til tid og sted,
ma4 vi foretage undersogelsen indenfor sa kort et tidsrum som muligt, for at begraense
forhold som pévirker de interviewedes svar, ligesom vi mé foretage undersogelsen
med udgangspunkt i personer, som befinder sig inden for de samme samfundsmaessige
rammer og derfor har lignende forudsatninger for, at forstd deres egen sammenhang
med deres omgivelser (Frederiksen, 2018, s. 94-95).

Naér vores tilgang delvist er praeget af et forudgédende kendskab, som ger sig geldende
for vores mélgruppe, er der sarlige videnskabsteoretiske perspektiver som vil vare at
foretreekke frem for andre. I det vi ikke pa forhand har et klart billede af vores
forskningsgenstand, men i stedet vil lade de personer vi interviewer definere dette, ma
vi forholde os abne for at anvende forskellige videnskabsteoretiske perspektiver. Nar
vi skal interviewe en udvalgt gruppe af informanter, og samtidig har behov for at

afdakke en specifik problemstilling, er vi nedsaget til at tage udgangspunkt i vores
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egen forforstaelse, af hvad der kan vare mest givtigt at sperge informanter om. Vi
onsker dog samtidig at lade informanterne skabe vores data i videst mulige omfang, i
det vi ikke pé forhand kan have en erkendelse af hvilke eventuelle nye
problemstillinger, som bliver synlige i den data vi modtager. Vores
videnskabsteoretiske perspektiv vil derfor i varierende grad vare hhv. hermeneutisk

eller fenomenologisk. (Monrad, 2018, s. 110).

Da vi er inspireret af to forskellige videnskabsteoretiske perspektiver, vil vi kort

redegore for dem, saledes det er tydeligere hvordan vi bruger disse.

Fzenomenologi: I det fanomenologiske perspektiv analyseres de sociale fenomener
ikke som ting eller sociale fakta, men som fa&nomener der optreeder i menneskers
livsverden (Juul & Pedersen, 2012, s. 403). I specialet beskeftiger vi os med
menneskers oplevelser, viden og erfaring i forhold til at blive udredt og diagnosticeret
pa autismespektret som voksne, hvorfor vi tager udgangspunkt i akterperspektiver og
dermed hvordan fenomenet opleves af nogle mennesker med autisme.

Med udgangspunkt i den fenomenologiske inspiration,er der ikke en objektiv
virkelighed, da fenomenologi betyder “Leeren om det, som viser sig for os”’, samtidig
afviser fenomenologien “verden som den er for os” og “verden som den er i sig selv”
(Zahavi, 2010 1 Juul 1 Juul & Pedersen, 2012, s. 65). Nér vi lader os inspirere af det
feenomenologiske perspektiv, gor vi det i en overbevisning om, at vores informanter er
det erfarne subjekt og dermed er virkeligheden det, som deres erfaring viser, hvilket
vil sige at vi hverken kan beskrive eller forklare det uden at inddrage vores
informanter (Juul i Juul & Pedersen, 2012, s. 65). Vi er derfor interesserede i at fa
beskrevet informanternes oplevelser og erfaringer i detaljer, med henblik pa at fortolke

det gennem vores analyse.

Hermeneutik: I det hermeneutiske perspektiv er tilgangen at vi altid har en intuitiv
forforstéelse i forstielsen af det ukendte (Juul i Olesen & Monrad, 2018, s. 325). Der
er flere udgaver af hermeneutikken, hvoraf vores inspiration er fra Gadamers
filosofiske hermeneutik, som er en videreforsel af Heideggers filosofiske hermeneutik,

der var inspireret af Husserls fenomenologi. Ifolge Gadamer er der ingen
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standardmetoder til forstaelsen af menneskelivet. Vi skal ikke finde sandheden om
virkeligheden, men vi medbringer fordomme/forforstaelser ind i forskningsfeltet.
Disse fordomme, eller forforstaelser, skal ikke udelukkende betragtes som et problem
der forhindrer forstaelsen, men som fordomme der er produktive for selve erkendelsen
(Juul i Olesen & Monrad, 2018, s. 324). De forforstaelser vi har, er bestemmende for,
hvad vi forstdr og ikke forstar, derfor ogsd hvad vi undrer os over (Juul 1 Juul &
Pedersen, 2012, s. 112). Det er altsé vores forforstdelse som der er redegjort fori 7.1.,
der er bestemmende for hvad vi undrer os over ift. mennesker der er diagnosticeret
med autisme som voksne. Vi har derfor med udgangspunkt i vores erfaringer, italesat
vores forforstielser, med henblik pé at skabe nye erfaringer og ny viden. Derudover
kan den viden vi far fra interviews med vores informanter, formentlig give os en ny

viden og dermed en ny forforstielse.
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8.0. Abduktiv tilgang

I vores forskningsdesign, samt vores analysestrategi tager vi udgangspunkt i
abduktion, da vores formal er at have en vekselvirkning mellem empiri og teori

(Olesen & Monrad, 2018, s. 19).

Vi benytter os af den abduktive tilgang, da vi undervejs i forskningsprocessen
bestracber os pa at veksle mellem de empiriske iagttagelser, i form af viden fra vores
informanter, samt tidligere forskning p4 omradet og de teoretiske betragtninger med

udgangspunkt i vores videnskabsteoretiske udgangspunkt og vores analyser. Ved at

gore brug af denne vekselvirkning, vil vi forsege at placere et fenomen - altsd voksne

der bliver udredt og diagnosticeret pa autismespektret - i en teoretisk sammenhang,

for at opné en bedre forstaelse af fanomenet eller fa et nyt teoretisk perspektiv pa det

(Olesen & Monrad, 2018, s. 19).
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9.0. Forskningsdesign og metode

Dette kapitel omhandler vores forskningsdesign og dermed de metodiske valg vi har
foretaget 1 processen af udarbejdelsen af dette speciale. Formélet med kapitlet er
derfor, at vise hvordan vi har undersggt vores problemstilling, samt hvordan vi er
kommet frem til vores resultater. Kapitlet viser ligeledes de overvejelser vi har gjort

ift. adgang til informanter, udvalgelsen af disse mv.

9.1. Kvalitativ forskningsundersogelse

Vores speciale tager udgangspunkt i en kvalitativ forskningsundersegelse, da vi ensker
at saette fokus pd menneskers oplevelse af og arsager til, at blive udredt og

diagnosticeret pa autismespektret som voksne.

Der eksisterer forskellige metoder til udarbejdelsen af en kvalitativ
forskningsundersggelse; Interview, feltarbejde, observation, videoobservation,
aktionsforskning, fokusgrupper, dokumentanalyse, autoetnografi, evaluering og mixed
methods (Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 20-21). Da vi tager udgangspunkt i et
akterperspektiv og dermed enkeltes subjektive oplevelse og drsagssammenhange, har

vi valgt at tage udgangspunkt i interviews som vores forskningsmetode.

9.2. Interviews som kvalitativ forskningsmetode

I vores projekt har vi valgt at anvende interviews som vores kvalitative
forskningsmetode, med henblik pa at undersoge arsagssammenhenge ift. at blive
udredt og diagnosticeret pd autismespektret som voksen.

Interviews er en made hvorpa vi kan opna viden om menneskers livssituation,
meninger, holdninger og oplevelser pd (Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 29), hvilket
er det vi ensker at opnd med vores speciale, specifikt ift. mennesker der udredes og

diagnosticeres med autisme som voksne.
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I brugen af vores interviews, har vi varet inspireret af et fanomenologisk
udgangspunkt, vi har derfor ensket at fa praecise beskrivelser af hvordan selve
feenomenet, at blive udredt med autisme som voksne, opleves fra et
forstepersonsperspektiv (Giorgi, 1975a i Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 31). Vores
brug af interviews har vaeret som en metode, der kan udtrykke den enkeltes erfaring
fra episoder, som er sket forud for den interaktion der er til stede i selve interviewet

(Kvale & Brinkmann, 2009 i Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 31).

9.3. Udvelgelse af informanter

Ved udvelgelsen af vores informanter, har vi haft kriteriet om at informanterne skal
veere udredt og diagnosticeret pd autismespektret efter det fyldte 20 ar og bosiddende i
Nord- eller Midtjylland. Vores hensigt har varet at vide sa lidt som muligt om
informanterne forud for et interview, men vi har valgt en nogenlunde ligelig fordeling
mellem kvinder og mand. Kriteriet om vores informanters geografiske placering, er

udelukkende af hensyn til os, da vi gerne vil foretage vores interview ved fysisk made.

9.3.1. Adgang til informanter

I starten af projektet, har vi vaeret i tvivl om, hvor nemt det vil vere at fa adgang til
informanter. Vi har dreftet om vi skulle benytte os af adgang gennem egen
arbejdsplads, da vi begge arbejder med borgere der er i malgruppen for vores
undersogelse. Adgangen gennem egen arbejdsplads fravalgte vi i forste omgang, da vi
ikke vil lade den professionelle arbejdsrelation mellem os og informanten pavirke
interviewet, informantens respons eller det efterfelgende samarbejde med informanten.
I stedet har vi valgt at fa informanter af to veje pa samme tid, hhv. direkte adgang til

potentielle informanter og adgang gennem gatekeeper.

9.3.1.1 Formidlingen til potentielle informanter

Vi har udarbejdet folgende formidling til potentielle informanter, som vi har gjort brug

af 1 begge vores tilgange, til at fa adgang til potentielle informanter:
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Vi er to specialestuderende ved Aalborg Universitet (Aalborg), som henvender
os fordi vi gerne vil hore om dine beveeggrunde ift. at gennemga en psykiatrisk

udredning, som resulterer i en autisme diagnose.

Vores malgruppe er mennesker med autisme, som udredes og diagnosticeres
efter de er fyldt 20 dr. Vi har brug for din hjeelp, fordi vi gerne vil vide hvilken
forstdelse, oplevelse og erfaringer du har med dette.

Det kan vi ikke, uden hjcelp fra jer som sidder med erfaringerne ift. at fa en

autisme diagnose som voksen.

Vi vil gerne lave interviewet mellem den 1. februar og 1. marts 2020. Selve
datoen og tidspunktet pa dagen er du med til at bestemme. Vi vil forsoge at

tilpasse os dine planer.

Hvis du onsker det kan vi lave interviewet hjemme hos dig, ellers finder vi et
lokale tcet pd hvor du bor. Det er at foretrcekke hvis du bor i Nordjylland eller
Midtjylland.

Vi vil begge veere med til at interviewe dig og du er velkommen til at tage en
person med som du er tryg ved. Vi vil gerne lave en lydoptagelse af
interviewet, sd vi kan bruge det i projektet efterfolgende. Dit navn vil IKKE
fremga i vores projekt.

Forud for interviewet har vi forberedt nogle sporgsmal inden for vores

overordnede emne.

Selve interviewet vil hojest tage en time til halvanden.
Efterfolgende vil vi bruge interviewet i vores projekt og slette selve optagelsen,

ndr vi har veeret til vores mundtlige eksamen, forventeligt i juni 2020.

Hvis du har sporgsmdl eller lyst til at hjcelpe os ved at fortcelle om dine

erfaringer, bedes du kontakte os pd pschmil S@student.aau.dk
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Hvis du har en kontaktperson eller lignende, er du velkommen til at bede dem
om at kontakte os pd dine vegne. Hvis du foretreekker at lave aftaler telefonisk,

ma du gerne skrive det i mailen, sd aftaler vi et tidspunkt hvor vi ringer dig op.

Med venlig hilsen,
Jakob Skov & Pernille Schmidt

Ved udarbejdelsen af formidlingen, har vi gjort brug af de 10 H’er, for at gore det

“autismevenligt” (Bohr, 2019)

De 10 H’er:

Hvad skal jeg lave? (Indhold)

Hvorfor skal jeg lave det? (Mening)
Hvordan skal jeg lave det? (Metode)

Hvor skal jeg lave det? (Placering)

Hvorndr skal jeg lave det? (Tidspunkt)
Hvor lenge skal jeg lave det? (Tidshorisont)
Hvem skal jeg lave det med? (Personer)
Hvor meget skal jeg lave? (M@ngde)

Hvem kan jeg fa hjelp af? (Person)

Hvad skal jeg lave bagefter? (Indhold)

Ved at bruge de 10 H’er til udarbejdelsen af formidlingen, har vi forsegt at gere

interviewet sa forudsigeligt som det er muligt, idet vi gennem vores erfaringer med at

arbejde med mennesker med autisme, ved at det kan vaere befordrende for medet,

herunder hvor meget og hvor relevant information vi vil kunne fa fra meodet, at der

tages hensyn til den person vi skal interviewe. Ville vi gribe interviewet an uden disse

forholdsregler, vil vores vurdering vere, at vores interviews ville vare af kortere

varighed, flere ville afvise at deltage 1 undersegelsen og besvarelsen og interaktionen

under selv interviewet vil potentielt blive pavirket 1 negativ grad.
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9.3.1.2. Adgang gennem gatekeeper

Vi har, som tidligere navnt, anvendt to tilgange til at fa fa adgang til vores
informanter. Den ene har veret igennem en gatekeeper. En gatekeeper er en, som kan
give adgang til at vi kan forske inden for en bestemt social kontekst, som 1 vores
tilfeelde er organisationer og frivillige foreninger (Kristiansen & Krogstrup, 1999 i
Monrad 1 Olesen & Monrad, 2018, s. 133). Vi har haft flere mulige gatekeepere, da vi
via mail har kontaktet flere organisationer fx autismecentre og frivillige foreninger
inden for autismeomradet. Dette har resultereret i et samarbejde med en organisation,
hvor ledelsen har sendt vores forespergsel ud til sit personale, som primert er § 85
specialpedagogiske stottepersoner, dermed er disse stottepersoner blevet gatekeeper
for vores adgang til feltet via dem. Fordi der er flere § 85 stottepersoner der har
modtaget vores forespergsel, har vi flere gatekeepere, som har mulighed for at pavirke
vores adgang til informanterne, fordi de kan have forestillinger bade om hvad der
karakteriserer mélgruppen og hvilke personer der er egnede som informanter for os -
altsa kan de bevidst eller ubevidst lave en selektion af vores adgang til informanter
(Monrad, 2018, s. 133). Vi har forsegt at undgé dette, ved at udarbejde den skriftlige
formidling, som personalet skulle give videre til deres borgere. Det har dog varet ude
af vores haender, om formidlingen er givet videre til alle borgere, kun borgere i vores
malgruppe eller kun borgere som personalet har en forventning om vil deltage i vores
undersogelse.

Det skal nevnes at der via disse gatekeepere hurtigt har varet 3 potentielle
informanter der med eller uden stotte fra personalet, har taget kontakt til os. Vi har
valgt at interviewe alle 3 informanter vi har fdet gennem organisationen, det er uvist
hvor mange potentielle informanter der reelt ville vare via organisationen og

personalet som gatekeeper.

9.3.1.3. Direkte adgang til potentielle informanter

Vores anden tilgang til at f4 adgang til vores informanter, har varet igennem direkte
adgang. Dette er til dels fordi vi med vores erfaring ved, at ikke alle i malgruppen

modtager stotte, fx i form af socialpaedagogisk stette jf. § 85 1 Serviceloven. Til Dels
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fordi lederen i organisationen pa forhand oplyste, at vi ikke skulle forvente at det var
muligt at fi alle 10 informanter igennem dem.

Vi har haft et enske om at fa informanter der reprasenterer malgruppen bredt og
dermed ikke er afgrenset til, at vaere dem der modtager stotte jf. Serviceloven.

Vores direkte adgang til potentielle informanter, har veret ved at lave et
Facebook-opslag 1 gruppen “Aspergerforeningen”, som per 15. marts 2020 omfatter
3205 medlemmer. I dette Facebook opslag, har vi skrevet den samme formidling, som
blev sendt ud til borgerne gennem gatekeeperne. Opslaget blev lavet 21. januar, senere
samme dag maétte vi skrive en kommentar hvor vi “lukkede” for flere informanter, da
vi havde fiet dobbelt sa mange potentielle informanter, som vi skulle bruge i vores
undersogelse.

Efterfolgende har der vaeret et par stykker mere, der har taget kontakt til os. Ligeledes
er der flere der via dette opslag har spurgt til en sammenfatning af vores resultater, nér
specialet er udarbejdet. Dette er et udtryk for, at der er interesse for vores undersogelse

og flere af de potentielle formanter har papeget, at der mangler viden pad omrédet.

Nar vi far informanter via denne tilgang, er det nadvendigt at vi sikre os, at vi féar
identificeret de rigtige informanter og at vi far lavet en forventningsafstemning med
informanterne, sd de har et fornuftigt grundlag til at vurdere om de vil deltage som
informanter 1 vores speciale (Monrad, 2018, s. 133). Dette har vi gjort ved at beskrive
vores position til feltet, samt sperge informanten om hvornér personen blev udredt og
diagnosticeret pa autismespektret, dette har vaeret for at sikre os, at det er informanter
der er blevet diagnosticeret efter det 20 &r. Gennem denne tilgang har vi faet 18
potentielle informanter, inden vi “lukkede” opslaget for flere potentielle informanter,

vi har interviewet 6 af disse.

9.3.2. Udvealgelse af informanter til interview

I vores segen pé informanter, har vi samlet faet 21 potentielle informanter. Vores
udgangspunkt var at interviewe 10 personer til dette projekt, forud for COVID-19
havde vi gennemfort 9 af disse interviews. Vi havde lavet aftaler med 10 informanter,
men pga. COVID-19, har vi valgt at det er de 9 atholdte interviews der udger vores

indhentede data materiale.
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Forud for udvaelgelsen af informanter, havde vi et enske om at vide sa lidt som muligt

om de potentielle informanter, vi havde dog et enske om at kende geografisk

placering, ken, samt at sikre os at informanten var over 20 ar ved udredningen og

diagnosticeringen af ASF.

Det er 9 mand og 12 kvinder der udger de 21 potentielle informanter. Udvalgelsen af

vores informanter, har derfor varet en ligelig fordeling mellem mand og kvinder, da

vi havde muligheden for dette. Derudover har vi ikke haft krav for udvelgelsen og i

stedet taget udgangspunkt i den geografiske placering.

Disse er de 9 informanter som har bidraget med deres viden, erfaring og oplevelser til

vores speciale:

Navn i

projektet

Kon

Alder ved

diagnosticering

Alder

Diagnose

Andre diagnoser

Mathias

Mand

24/25

34

Aspergers

Tidligere skizofreni
(fejldiagnosticeret)
Angst.

Har tidligere haft

depression.

Rikke

Kvinde

27/28

36

Aspergers

ADD/ADHD

Jonas

Mand

28

29

Aspergers

Belastningsreaktioner i
form af stress,
panikanfald og angst.
Tidligere haft

selvmordstanker.

Annette

Kvinde

31

42

Aspergers

Tidligere
diagnosticeret med
narkolepsi

(fejldiagnosticeret).
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Tidligere depression.

Sofie

Kvinde

34

34

Aspergers

Angst.
Belastningsreaktion i

form af depression.

Simon

Mand

34

37

Aspergers

Depression.

Belastningsreaktioner.

Maiken

Kvinde

35

41

GUA

Depression.

Angst.

Lars

Mand

45

46

Aspergers

Mistanke om ADD.
Tidligere haft stress.

Niels

Mand

46

48

Aspergers

Panikanfald.
Angst.
Selvmordstanker.

Depression.

Da vi vil sikre at alle vores informanter kan forblive anonyme, har vi valgt at referere

til dem med andre navne end deres egne, dette er ligeledes den reference vi bruger i

vores kildehenvisning, vi kender selvfolgelig deres rigtige navne mv.

9.4. Reference

I dette speciale benytter vi os af en abstrakt reference, da vi er interesseret i hvordan

det opleves, at blive udredt pa autismespektret som voksen. Dermed har vi et specifikt

fokus pa, hvordan det opleves néar udredningen og diagnosticeringen forst foretages i

voksenlivet (Frederiksen i Olesen & Monrad, 2018, s. 88-89).

Vi har derfor en forventning om, at undersegelsen pa den ene eller anden méde viser

noget, som karakteriserer mennesker der forst bliver udredt pd autismespektret som

voksne, det kan fx vaere ensomhed, sarbarhed, belastningsreaktioner, komorbiditeter,

ressourcer, kognitive ressourcer mv.
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9.5. Analysestrategi

Inspireret af Brinkmann og Kvale tager vores analyse allerede sit udgangspunkt i
udformningen af vores interviewguide, i det vi her ensker at stille relevante spergsmal,
som vi senere vil kunne foretage en kodning pd. Den forste del af vores kodning
pabegyndes derfor allerede udarbejdelsen af vores interviewguide (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 250). Til udarbejdelsen af interviewguiden har vi, som tidligere
navnt, anvendt vores forforstaelse om autisme og relevante problemstillinger, som vi
tidligere er stedt pa og derfor har et kendskab til. Det vil sige at vi allerede for
afdekningen af problemfeltet for undersegelsen, har haft overvejelser om hvilke
temaer som kan vare relevante at foretage en kodning efter. Vi udarbejder pé

baggrund af disse refleksioner en raekke relevante spergsmal inden for hvert tema.

Temaerne fordeler sig pd analytiske fokuspunkter og tager alle udgangspunkt i at
fremme brugerperspektivet med henblik pa at afdeekke, hvor en eventuelt social
intervention, vil kunne gere en eller have gjort en forskel, med henblik pa at forbedre
livskvaliteten for enkelte deltager i undersogelsen. Det vil sige, at vi ensker at fa
personer, som er sent udredt for autisme til at komme med deres perspektiv pa de
fokuspunkter vi fremsatter. Fokuspunkterne er opstillet i nedenstdende figur (Olesen

& Eskelinen, 2016 i Olesen, 2018 s.148).

Analytisk fokus Hvordan opleves barrierer og
ressourcer med relation til autisme

Bevaggrund for udredning Hvilke barrierer og ressourcer
medvirkede til at personen kom i gang

med at blive udredt.

Individuel oplevelse af ASF og mestring | Hvilke individuelle barrierer og
af handicap for udredning ressourcer som gjorde at personen
mestrede hverdagslivet for deres

udredning.
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Individuel oplevelse af ASF og mestring | Hvilke individuelle barrierer og
af handicap efter udredning ressourcer som gjorde at personen
mestrer hverdagslivet efter deres

udredning.

Omgivelsernes indstilling til borgerens Personens oplevelse af omgivelsernes
ASF for udredning pavirkning af barrierer og ressourcer
som gjorde at personen mestrer

hverdagslivet for deresudredning.

Omgivelsernes indstilling til borgerens Personens oplevelse af omgivelsernes
ASF efter udredning pavirkning af barrierer og ressourcer
som gjorde at personen mestrer

hverdagslivet efter deres udredning.

Hvordan opleves modet med “systemet”, | Personens oplevelse af de professionelle
“de professionelle” mv. for personen akterers pavirkning af barrierer og

med ASF, bide for og efter udredning? | ressourcer som gjorde at personen
mestrer hverdagslivet bide for og efter

deres udredning.

Vores analysestrategi er preget af det Peter Olesen, cand mag og lektor 1 sociologi og
socialt arbejde ved AAU, beskriver som metodologisk relationisme, det vil sige
fokusset pé: “positioner og ikke mindst relationer som dynamiske sterrelser, der
udvikler sig over tid, bl.a. som en vekselvirkning mellem strukturelt givne sociale

forhold og individuelle dispositioner (Olesen, 2018, s. 149)

Naér vi ikke som udgangspunkt anvender eksisterende teorier og begreber til at forstd
det fenomen vi undersoger, efterlades vi med datamateriale, som vi efterfelgende skal
foretage en kodning af med henblik pa at kunne opstille sammenhange, temaer i
besvarelserne som gér igen ved flere informanter. Dette vil 1 sig selv kunne lede til nye

teorier, ligesom datamaterialet vil kunne sammenkades med andre eksisterende
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teorier. Da vi ikke for undersegelsen ved hvilken data vi vil ende med at have, ma vi
efter undersogelsen og kodningen af datamaterialet er foretaget, igen foretage et
litteraturstudie for at finde frem til om der er eksisterende forskning som allerede
fortaeller noget om vores fund eller om vi kan komme med fortolkninger af vores data
med de eksisterende teorier som pejlemarke (Olesen, 2018, s. 152).

I sidste ende ensker vi med vores undersogelse at opna en forstdelse, som dels er
hermeneutisk inspireret og dels fenomenologisk inspireret. Dette, da vi dels vil drage
slutninger pd baggrund af fund fra vores kvalitative undersegelse, og dels vil fortolke
disse fund pd baggrund af eksisterende teorier inden for sociologi og socialt arbejde

(Olesen, 2018, s. 166).

9.6. Kvalitativ interview

Ved at benytte kvalitative interviews som metode, har vi mulighed for at have fokus
pa hvordan de udvalgte informanter forstir og oplever fanomenet; at blive udredt og
diagnosticeret med autisme som voksen. Altsd den oplevelse de hver is@r har haft i
deres eget liv. Interviewets formél er derfor at kunne udarbejde en detaljeret analyse af
disse personers oplevelser af dette (Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 32).

Det er med udgangspunkt i vores interesse som forskere, at vi forseger at opna viden
om hvordan det er at blive sendiagnosticeret med autisme og derfor arbejder vi ikke
med en ustruktureret interviewguide (Parker, 2005 1 Brinkmann & Tanggaard, 2015, s.
34). Samtidig har vi udarbejdet interviewguiden med inspiration fra et
feenomenologisk udgangspunkt, vores interviewguide er altsa semistruktureret og
styret af os som forskere, men informanterne har mulighed for at satte fokus pé det

som er vigtigt for dem, da det er deres livsverden vi vil undersoge naermere.

9.6.1. Interviewguide

Inspireret af Brinkmann og Kvale tager vores analyse allerede sit udgangspunkt i
udformningen af vores interviewguide, i det vi her gnsker at stille relevante spergsmal

som vi senere vil kunne foretage en kodning pa (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 250).
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Til udarbejdelsen af interviewguiden har vi anvendt vores forforstaelse om autisme og
relevante problemstillinger, som vi tidligere er stedt pa og derfor har et kendskab til.
Vi tenker allerede fra starten af, hvilke temaer som kan vere relevante at foretage en
kodning efter og udarbejder pé den baggrund relevante spergsmal inden for hvert

tema.

Nar vi foretager individuelle interviews ma vi sikre os, at den data vi genererer fra
hvert interview til en hvis grad har det samme udgangspunkt. Vi ma samtidig sikre os
at vi ikke animere vores informanter til give svar, som er praget af, en fra vores,
forudindtaget indstilling til eventuelle nye problemstillinger, som vi métte blive
bekendt med. Vi ensker med andre ord, at vores informanter giver os oplysninger, som
kan bringe os til en forstdelse af nye problemstillinger og samtidig ikke undlader, at
give os oplysninger som for informanten er sa selvfolgelige, at de teenker, at vi mé
vide det pa forhand. Under et interview ma vi derfor tage en aktiv rolle i forhold til at
sparge ind til specifikke emner og folde nye emner ud i takt med de opstar under
interviewet. Her vil vi skulle foretage en lebende vurdering af, om informanten leverer
ny viden og bede vedkommende uddybe, safremt det beveger sig ind pa et emne, vi

ikke har kendskab til (Monrad, 2018, s. 119-121).

9.7. Bearbejdning af datamateriale

Alle vores interviews har varet lavet som audioiotagelser, med skriftligt samtykke fra
vores informanter. Efterfolgende har vi valgt at transskribere disse interviews, med
henblik pa at lave en kodning, for derefter at at arbejde med vores interviews som en

del af vores analyser.

9.7.1. Transskribering af interviews

For at kunne udfere kodning af vores empiri, har vi valgt at transskribere alle vores
interviews. Formalet med disse transskriberinger er, at de skal anvendes som en
oversattelse af den mundtlige interaktion der har vaeret 1 interviews situationerne

(Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 43).
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Vores udgangspunkt har veret at transskribere det som pracis som muligt, men vi er

klar over, at transskriberingerne er reduceringer af vores audiooptagelser, da vi ikke

har mulighed for at transskribere det kropssprog og de observationer vi har gjort os

under interviewene (Brinkmann & Tanggaard, 2015, s.43).

Da vi har varet to om at udarbejde transskriberingen, har vi valgt at udarbejde

transskriberingsregler, for at vores transskriberinger bliver sd ensartede som muligt.

9.7.1.1. Transskriberingsregler
Pernille = P:
Jakob = J:

Informant/respondent: R:

Kode Forklaring Kode Forklaring
(..) Pause (hvad) Nar den der
transskriberer er i
tvivl om hvad der
bliver sagt, i dette
eks. “hvad”
() Mikropause (under | sa- En tankestreg
0.2) angiver, at lyden er
afsnuppet
= Angiver, at noget | (haha) Der grines
udtales hurtigt
efter det
forudgiende
ja: Kolon angiver, at | okay Understregning
den forudgéende angiver en betonet
lyd forlenges stavelse
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@) Nér den der (suk) Nér det sukkes ved
transskriberer ikke udandning
kan here hvad der

bliver sagt.

9.7.2. Kodning af empiri

Pa baggrund at det datamateriale vi skaber gennem afholdelsen af vores interviews og
gennem transskriberingen af disse, foretager vi efterfolgende en meningskondensering.
Til dette anvender vi softwaren Nvivo, hvilket giver os mulighed for at markere
brudstykker at tekst, som vi efterfolgende kan kategorisere alt efter hvilken
meningsfortolkning vil tillegger de enkelte brudstykker. I Nvivo anvender vi flere
vaerktejer til at danne os et overblik over materialet, som eksempelvis oversigter over
hyppigheden af forekomsten af ord. Som eksempel forekommer ordet stress, eller
synonymer herfor, meget ofte i vores datamateriale uden at dette er et begreb vi
sporger direkte ind til under vores interviews og dette tydeliggeres ved brugen af

Nvivo.

I processen med at foretage meningskondensering, anvender vi de koder for lyde,
pauser, udtryk som vi har medtaget 1 vores transskribering, til at kunne foretage en
nuanceret fortolkning af de nuancer som ligger i sprogbrugen. Det har specielt vaeret
effektivt til at tolke pa om noget har varet sagt med et humoristisk islet eller om der
har veret anvendt ironi eller sarkasme 1 forbindelse med et givent udsagn. Tilgangen
med at anvende meningskondensering er i sterre grad inspireret af en fanomenologisk
tilgang til dataanalyse, hvilket er hensigten 1 det vi ensker at fremkomme med nye
fund, som vi ikke pa forhdnd kan have kendskab til (Brinkmann & Kvale, 2015, s.
268-271).

Nér vi har foretaget vores meningskondensering, star vi tilbage med flere kategorier
og temaer, som vi efterfolgende satter 1 en fortolkningsramme med relation til vores

egen viden og forstdelse af hvad der er relevant i forhold til mélet med vores
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undersogelse. Vores tilgang til dette er hermeneutisk inspireret, hvilket vil sige at vi
konstant bevaeger os fra at se pd vores fanomen i sin helhed og i relation til vores
forforstaelse, ligesom vi bevager os ned og ser pa dele af helheden for igennem den
vekselvirkning at blive i stand til at opné en horisontsammensmeltnig mellem vores
egen forstéelse og den forstaelse vores informanter har bidraget med gennem vores

undersogelse (Brinkmann & Kvale, 2015, s. 274-276).

Det endelige resultat af vores kodning bliver derfor, at vi kommer i besiddelse af flere
s&t af udsagn/citeringer, som vi vurderer har relation til allerede eksisterende teorier
of fenomener. Vi kan derfor anvende vores udsagn/citeringer til at foretage en
sammenligning mellem vores forskningsgenstand og andre fanomener, hvor der
allerede er opstillet teorier om eksempelvis arsagssammenhang. P4 den baggrund vil
vi derfor kunne sandsynliggere at de drsagssammenhange, som gor sig geldende for
populationen fra en lignende undersegelse ogsa vil gere sig geeldenden for malgruppen
for den undersogelse vi foretager. Vores datamateriale bliver derfor fortolket pa
baggrund af vores egen referenceramme, hvilket er et af de hermeneutiske
fortolkningsprincipper som beskrevet af filosof, Gerard Radnitzky (Radnitzky, 1970 i
Brinkmann & Kvale, 2015, s. 275).

9.8. Segestrategi

I vores sogestrategi ensker vi at finde eksempler pd forskning som er foretaget i
forhold til at afdekke bevaeggrunde for, hvorfor voksne bliver udredt og diagnosticeret
med autisme.

Vi foretager vores segninger i bdde nationale og internationale databaser. I den
forbindelse er vi opmerksomme pé at der kan veare kulturelle og samfundsmeessige
forskelle, samt at ikke alle lande ger brug af de samme diagnosesystemer og derfor
kan diagnosekriterierne ift. diagnosticeringen pa autismespektret vaere forskellige.
Derudover kan der vaere forskelle i hvor meget og hvor lidt der er fokus pa diagnoser,

dermed ogsé diagnosticeringen af voksne pé autismespektret.
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Titel:

Sendiagnosticerede autister

Problemformulering:

Hvilke erfaringer har en person, som er
diagnosticeret med en autismespektrumforstyrrelse
sent 1 livet, med at opfylde forventningerne til egen

tilvaerelse?

I forbindelse med udarbejdelsen af en sggestrategi patenker vi at soge 1 folgende

databaser:

Database /informationskilde

Aub.aau.dk

Bibliotek.dk

Infomedia.dk

Vive.dk

Socialstyrelsen.dk

Vi anvender ene kombination af felgende segeord, hvor vi fortrinsvis vil forsege at

finde danske resultater samt engelsksprogede resultater og resultater som er oversat til

engelsk fra et andet sprog end dansk/engelsk.

Danske:
- Voksendiagnosticeret
- Sendiagnosticeret

- Autismespektret
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Autismespektrum
Autisme
Aspergers

Autismespektrumforstyrrelse

Engelske:

Late diagnosed

Adult

Delayed diagnosis
Autism spectrum disorder
Autism

Aspergers

Vi anvender som udgangspunkt trunkering af de segeord som har samme begyndelse.

Aub.aau.dk + Bibliotek.dk + Infomedia.dk + Vive dk

AND
(a) (b) (c)
Facet Facet Facet
O | autis* diagno* voks*
R
Aub.aau.dk + Bibliotek.dk + Infomedia.dk + Vive dk
AND
(@) (b) (©) (d)
Facet Facet Facet Facet
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autism

diagno*

adult

late

For at begraense antallet af sogeresultater som lidt eller ingen relevans for vores

problemfelt har vi foretaget folgende afgransninger for hver database.

Database

Afgrensning:

Aub.aau.dk

Eksklusion:
- Bam

- Child

Bibliotek.dk

Eksklusion:
- Bam

- Child

Infomedia.dk

Eksklusion:
- Bam

- Child

Vive.dk

Eksklusion:
- Bam

- Child

Socialstyrelsen.dk

Eksklusion:
- Bam

- Child

Der er d. 27. februar 2020 foretaget folgende sogninger disse sogestrenge:

Antallet af resultater for hver database fremgar ligeledes af oversigten.
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TOPIC SEARCH: autism AND diagno* AND adult* AND late NOT child*

Aub.aau.dk: 7
Bibliotek.dk: 0
Infomedia.dk: 0

Vive.

dk: 0

Socialstyrelsen.dk: 0

TOPIC SEARCH: autis* AND diagno* AND voks* NOT barn

Aub.aau.dk: 35
Bibliotek.dk: 91
Infomedia.dk: 78

Vive.dk: 3

Socialstyrelsen.dk: 8

Aub.aau.dk + Bibliotek.dk + Infomedia.dk + Vive dk

AND

(@)

Facet

(b)

Facet

(c)
Facet

R | Voks*

O | Sendiagno*

Autis*

“Aspergers”

Mestre

Mestring

Aub.aau.dk + Bibliotek.dk + Infomedia.dk + Vive dk

AND
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(@)

Facet

(b)

Facet

(©)

Facet

o | “Late diagnosed”
R | “Delayed
diagnosis”

Adult*

Autis*

“Aspergers”

Cope
Coping

For at begraense antallet af sggeresultater som har lidt eller ingen relevans for vores

problemfelt har vi foretaget folgende afgraensninger for hver database.

Database

Afgraensning:

Aub.aau.dk

Eksklusion:
- Bamn

- Bemn

- Child

Bibliotek.dk

Eksklusion:
- Bam
- Bem

- Child

Infomedia.dk

Eksklusion:
- Bam
- Bern

- Child

Vive.dk

Eksklusion:

- Barn
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- Bemn

- Child

Socialstyrelsen.dk Eksklusion:
- Barmn
- Bormn

- Child

Der er d. 18. april 2020 foretaget folgende sogninger disse sggestrenge:

Antallet af resultater for hver database fremgar ligeledes af oversigten.

TOPIC SEARCH: (“Late diagnosed” OR “Delayed diagnosis”) AND (Autis* OR
“aspergers”) AND (cope OR coping) NOT child*

Aub.aau.dk: 14

Bibliotek.dk: 0

Infomedia.dk: 0

Vive.dk: 0

Socialstyrelsen.dk: 0

TOPIC SEARCH: (sendiagno* OR voks*) AND (Autis* OR “aspergers”) AND
mestr* NOT (barn* OR bern)

Aub.aau.dk: 8

Bibliotek.dk: 8

Infomedia.dk: 0

Vive.dk: 0

Socialstyrelsen.dk: 0

9.8.1. Eksklusionskriterier

Med udgangspunkt i seggestrategiens resultater, som ses i afsnit 9.8., er der kommet ca.

26.782 resultater frem, hvorfor det har varet nedvendigt med eksklusionskriterier.
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For at finde den relevante litteratur, har vi derfor lavet en udvalgelsesproces af studier
til litteraturgennemgang, som foelger Olesen og Monrad's opsatning, som de har

udarbejdet pa baggrund af Booth et. al. 2012 (Olesen & Monrad, 2018, s. 68).

Titel
- Frasortering af studier, der er irrelevante pa baggrund af
titel
Abstract
Frasortering af studier, der er irrelevante pa baggrund af
* abstract
Fuld tekst
- Frasortering af studier, der er irrelevante pa baggrund af
fuld tekst

Endeligt antal studier

(Danneris & Monrad, 2018, s. 68).

Efter vi har frasorteret de studier der ikke er relevante pa baggrund af vores
udvaelgelsesproces, har vi 67 studier tilbage, som vi udarbejder en

litteraturgennemgang pa.

9.8.2. Litteraturgennemgang

Efter at have ekskluderet det litteratur, som er vurderet til ikke at have relevans for
vores speciale jf. vores eksklusionskriterier, er der 67 resultater tilbage. Disse 67
studier er fordelt pd bager, forskning, artikler mv. Disse har vi efterfolgende last og
udarbejdet reviewskemaer til, for at kunne vurdere om de har relevans for vores
speciale i form af empiri, teori eller anden viden. Reviewskemaet vi har udarbejdet, er
med henblik pa at vurdere om vi kan bruge pagaldende litteratur og hvad vi kan

benytte den til ift. vores projekt. Reviewskemaet vi bruger er felgende:

Titel:
Forfatter:

Publiceringsar:
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Udgiver:
Review lavet af:
Review dato:

Linjenr. i “relevante resultater fra segestrategi”

Kort beskrivelse af studiets

problemstillinger og formal:

Kort beskrivelse af hvilke metoder der

er valg til undersegelsen:

Kort beskrivelse af forskningsdesign

og empirisk grundlag:

Hvor er undersogelsen foretaget

(land/omrade):

Hvornéar er undersegelsen foretaget

(arstal):

Kort beskrivelse af de overordnede

resultater:

Giver undersogelsens resultater viden
om mennesker der er
voksendiagnosticeret pa

autismespektret?

Peges der pa huller i viden pa

omradet? Og hvilke?

Andet:
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Efter vi har brugt vores reviews skemaer til en litteraturgennemgang, har vi
konkluderet at 49 ud af de 67 resultater som vi havde efter eksklusionsprocessen,
ingen relevans har for vores speciale. Vi har samtidig konkluderet at 7 af resultaterne
maske har relevans for vores speciale. Det betyder at vi efter vores
litteraturgennemgang har 11 studier tilbage, som har relevans til vores speciale, enten i

forhold til deres fund, konklusioner, teorier eller metode.

9.9. Kvalitet og etik 1 forskningsundersogelsen

I udarbejdelsen af specialet har vi haft fokus pa at skabe en hgj kvalitet i

forskningsprocessen. I den forbindelse har vi haft fokus pa folgende kvalitetskriterier:
validitet, reliabilitet, overforbarhed og de etiske overvejelser 1 forskningsprocessen. |
de folgende afsnit vil vi argumentere for, hvordan vi har hgjnet kvaliteten af specialet

med udgangspunkt i de naevnte kvalitetskriterier.

9.9.1. Validitet

Validiteten af dette speciale skal vurderes udfra om det er lykkedes at indhente den
relevante viden om specialets tema; mennesker der er udredt og diagnosticeret med
autisme som voksne. For at det er en valideret undersogelse, er det derfor vesentligt at
vi med udgangspunkt i vores problemformulering, forskningsspergsmal og indsamlede

datamateriale kan konkludere pa dette (Olesen & Monrad, 2018, s. 299-300).

Vi har taget udgangspunkt i vores problemstilling, samt klarlagt vores forforstaelse
forud for indhentning af vores datamateriale. Med inspiration fra den
fenomenologiske tilgang, har vi forsegt at fa informanterne til at fortelle om deres
forstéelser, erfaringer og oplevelser i relation til det at blive voksendiagnosticeret pa
autismespektret. Fordi vi 1 vores interviews har veret fanomenologisk inspireret, har
vi givet vores informanter mulighed for at satte fokus et andet sted hen, end det vi
sogte med vores interviews.

Vores udgangspunkt for specialet har vearet at opné en forstaelse for vores

informanters forstaelse og oplevelser om temaet og vi har efterfelgende aendret i vores
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problemformulering og forskningsspergsmal, netop for at fa deres fortellinger frem i
lyset.

Vi mener derfor at vi har opnaet validitet 1 specialet, vi holder os inden for det
oprindelige tema, men har tilpasset undersogelsens fokus ud fra vores datamateriale og

har derfor mulighed for at konkludere det.

9.9.2. Reliabilitet

Reliabiliteten handler om hvor ngjagtighed og praecision i undersegelsen. Altsa om det
har vaeret muligt at tilfeeldige fejl har pavirket vores data og bearbejdningen af disse

data (Olesen & Monrad, 2018, s. 302).

I forhold til litteraturstudiet har vi haft fokus pa hvordan faenomenet “mennesker der er
diagnosticerede pa autismespektret som voksne” tidligere er blevet underseggt. For at
klarleegge det, har vi som vist 1 9.8.2. udarbejdet reviews skemaer, for at fa et ensartet

overblik over vores litteraturgennemgang.

For at sikre reliabiliteten har vi, som beskrevet i afsnit 9.6.1., udarbejdet en
interviewguide, som vi har brugt til alle vores interviews. Det er vores forstéelse at det
har vaeret muligt for alle vores informanter at besvare pé interviewspergsmalene. Ved
transskriberingen af vores interviews har vi udarbejdet transskriberingsregler som ses 1
9.7.1.1., da vi har vaeret to om at transskribere og det har veret vigtigt at sikre

ensartethed, da transskriberingerne skulle bruges til kodning af vores empiri.

For at kunne sikre pracisionen i1 kodningen af vores empiri, har vi som navnt
ovenover udarbejdet en interviewguide for at kunne atholde vores interviews, forud
for dette har lavet en tematisering af emnerne. Derefter har vi ud fra vores
transskriberinger foretaget en meningskondensering, efterfulgt af en

meningsfortolkning, som vi ligeledes har tematiseret til brug 1 vores analyser.
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9.9.3. Overforbarhed

I forskningsprocessen er det veesentligt at have overvejelser om undersggelsen
overfarbarhed; altsé 1 hvilket omfang vores konklusioner og resultater kan anvendes

ift. andre mélgruppe, i en anden kontekst mv. (Olesen & Monrad, 2018, s. 306).

Formalet med dette speciale har ikke varet at opné en generaliserbar viden. Det kan
diskuteres om vores informanter er repraesentative for malgruppen, men vi har forsegt
at gore dem si repreesentative som muligt ift. ken, alder, nuveerende beskeaftigelse mv.
Da vi ikke har informanter pa hele autismespektret som vi havde bestrabt os pa, kan vi
derfor ikke konkludere at disse oplevelser, folelser og erfaring er reprasentativt for
mennesker pa hele autismespektret. Vi kan dog konkludere, at selvom vores
informanters fortellinger er vidt forskellige, har de langt hen af vejen haft nogle af de
samme folelser, overvejelser og erfaringer ift. at blive udredt og diagnosticeret pa

spektret som voksne.

Det er vores perspektiv, at det vi har opndet med denne undersegelse, kan vare
relevant i andre sammenha&ng, fx generelt det at blive udredt og diagnosticeret som
voksen. Det kan ligeledes vaere relevant ift. at undersege voksendiagnosticeringen pa

autismespektret nermere.

9.9.4. Etiske overvejelser 1 forskningsprocessen

I forhold til udferelsen af vores underseggelse, herunder at tage kontakt til mulige
informanter og til den efterfolgende bearbejdning af data og publicering af resultater
folger vi de etiske retningslinjer som er defineret 1 publikationen “Den danske kodeks
for integritet i forskning” fra 2014. Det vil sige at sikrer at vores undersegelse lever op

til 3 grundlaeggende principper:

1. Arlighed
Det vil sige at vi sikrer at vores tilgang, mélsatning, metode, data, analyser,

resultater, konklusioner osv. er beskrevet, saledes at der ikke kan stilles
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spoargsmalstegn ved, hvilken hensigt vi har med at udarbejde undersggelsen

(Uddannelses- og forskningsministeriet, 2014, s. 6).

Gennemsigtighed

Det vil sige at vi sikrer at der er sammenhang mellem vores akademiske
overvejelser og den praksis som er geeldende inden for forskning i socialt
arbejde (Uddannelses- og forskningsministeriet, 2014, s. 6). Det viser vi ved at
beskrive vores tilgange og metodiske overvejelser, samt ved at beskrive hvad

vores undersggelse ikke forteller noget om.

Ansvarlighed

Det vil sige at vi sikrer at der ikke er tvivl om at vi som forskere i den
sammenhang vi foretager undersggelsen ogsa er ansvarlige for hvordan
undersggelsen bliver foretaget samt, hvordan data vi kommer i besiddelse af
bliver handteret pa en méde som ikke udstiller eller pa anden vis, krenker de
personer som har deltaget 1 undersegelsen (Uddannelses- og
forskningsministeriet, 2014, s. 6). Dette gor vi ved at gore de personer som
deltager i vores undersoggelse opmarksomme pa, at de ved deltagelse er
anonyme og alle optagelser af interviews og transskriberinger vil blive slettet
eller destrueret nar specialet er forsvaret ved den mundtlige eksamen.
Deltagerne i underseggelsen underskriver ligeledes et samtykke til at de er
indforstaet med at vi foretager audiooptagelser i forbindelse med interviews og

disse audiooptagelser kan forelegges vejleder og censor.
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10.0. Autismespektrumforstyrrelse

Forud for vores analyser, er det vaesentligt at have en viden om hvordan diagnoserne
der herer under autismespektrumforstyrrelser har udviklet sig. Det er ligeledes
vaesentligt at have en forstaelse for de vanskeligheder man kan have, nar man befinder

sig pa autismespektret. Dette vil vi redegere for i dette kapitel.

Oprindeligt blev begrebet autisme brugt af psykiateren Eugen Bleuler, som en
betegnelse for et af de symptomer, som karakteriserede hvad han i 1908 beskrev under
diagnosen skizofreni. I 1943 blev autisme dog brugt i en anden sammenhang, da
bernepsykiateren Leo Kanner anvendte betegnelsen 1, hvad han dengang kaldte
“autistic disturbances in affective contact”, som er hvad vi i dag kender som
autismespektrumforstyrrelser. Barnepsykiateren Hans Asperger brugte ligeledes en
beskrivelse af autismespektrumforstyrrelser i en publikation 1 1944 som han kaldte
“die Autistichen Psychopathen im Kindesalter”. Hverken Kanner eller Asperger har
brugt autisme som et af de symptomer der herer under skizofreni-diagnosen, de har i
stedet brugt autisme som navnet pa en ny diagnose der ikke var eller er beslaegtet med
skizofreni (Jorgensen, 2015).

De symptomer der beskriver autisme-diagnosen i sin oprindelse, bygger pa

observationer af drenge 1 alderen fem til syv &r, 1 perioden 1944-1948 (Alfort, 2019).

Autismespektrumforstyrrelser - ogsé kaldet ASF - er en samlebetegnelse for
gennemgribende udviklingsforstyrrelser (Serensen, 2020).

ASF omfatter diagnoserne DF840 infantil autisme, DF841 atypisk autisme, DF845
aspergers syndrom og DF848 anden gennemgribende mental udviklingsforstyrrelse

(Serensen, 2020) og (Diagnosekoder og operationskoder, .s.d.).

Udviklingen for mennesker med autisme kan vere meget forskellig, men en begavelse
inden for normalomradet og en udvikling af et funktionelt talesprog inden 5-6 &rs
alderen har en betydning for, om det er en person der senere i livet bliver i stand til bo

for sig selv, gennemfore en uddannelse, samt opna og fastholde et arbejde. Ligeledes
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betyder evnen til at dele opmerksomhed op til 5 ars alderen noget for prognosen
(Kaufmanas, Beyer, Jorgensen & Kaas, 2014, s. 9). Derudover skal det naevnes at
autisme bade ses hos mennesker med normal og hgj begavelse, samt hos mennesker
med udviklingsheemning (Jergensen & Sirdorf, s.d.).

Autisme er en funktionsnedsattelse, der eksisterer i forskellige grader og former hos
det enkelte individ, det har bl.a. en pdvirkning pé interesseomrader,
personlighedsudvikling og livssituation (Kaufmanas, Beyer, Jorgensen & Kaas, 2014,
s. 6). Der kan vere store forskelle pa hvilket funktionsniveau mennesker med autisme
har, da autisme er et spektrum. Derfor vil der ligeledes vare forskel pa om der er et
behov for statte og 1 sa fald hvilken og hvor meget stotte der er behov for
(Socialstyrelsen, 2018).

Ligesom udfordringerne ved autisme kan vere forskelligt fra person til person, kan
udfordringerne ligeledes @ndre sig 1 de forskellige livsfaser, samt pavirkes af

omgivelserne (Kaufmanas, Beyer, Jorgensen & Kaas, 2014, s. 6).

Selvom begrebet “spektrum’ kan vare et udtryk der betegner mennesker med
autismes’ hetereogenitet, problematiserer Luke Beardon begrebet “spektrum” i
forbindelse med autisme, fordi det nogle steder i praksis bruges som et begreb eller et
udtryk for, at der differentieres 1 om det er “mild” eller “svar” autisme.
Problematikken med dette er at det kan veare stedende for det enkelte individ som
befinder sig pé autismespektret, fordi det kan insinuere at individets autisme er mere
eller mindre alvorligt end en andens autisme og det er en forsimplet forstéelse af
spektret, da udfordringerne kan variere 1 de forskellige livsfaser hos den enkelte, de
kan veare pavirket af individets omgivelser og maden den enkelte har indrettet sit liv

pa (Beardon, 2017, s. 10-11).

10.1. Kriterier ift. at fa diagnosen

Et af kriterierne for at fa en autisme diagnose er, at der har varet tegn pa autisme
allerede 1 barndommen og 1 de fleste tilfelde stilles diagnosen hos bern. Der kan stilles
en autisme diagnose, nar en person viser karakteristisk adfaerd inden for tre

kerneomrader; afvigende socialt samspil, afvigende social kommunikation og
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begreanset, stereotypt og repetitivt repertoire af interesser og aktiviteter; bedre kendt
som s@rinteresser. Disse tre kerneomréder beskriver de grundlaeggende
vanskeligheder ved at have autisme. For at fa diagnosen er det ligeledes et kriterie at
disse udfordringer pavirker personens funktionsniveau (Jorgensen & Sirdorf, s.d.).

I hver af de nevnte kerneomrader er der i ICD-10 beskrevet en rekke symptomer eller

en adferd, som udger de kriterier der danner grundlaget for diagnosen (Jorgensen &

Sirdorf, s.d.).

Inden for autismespektret findes der som tidligere navnt flere forskellige diagnoser,
men fzlles for dem alle er, at der er adfeerdsmaessige treek, som de fleste mennesker
med autisme oplever i et storre eller mindre omfang;

- At de har vanskeligheder ift. sociale interaktioner; det kan vere pa flere
forskellige mader fx hvordan man forholder sig til sociale relationer eller
vanskeligheder med at aflaese og forstd de sociale signaler og sociale
spilleregler.

- At have vanskeligheder ift. kommunikation; det kan vare vanskeligheder ift.
eget og andres tonefald, afleese ansigtsmimik og kropssprog, at leese “mellem
linjerne” 1 samtaler etc.

- Atde har en begrenset eller repetitivt adferdsrepertoire; Det kan fx vaere
serinteresser eller faste rutiner der ikke bare kan @ndres.

- At de kan have en anderledes made at bearbejde det sentoriske; Det kan fx
veere ift. bearbejdning af lyde, lys, lugte, smage, konsistens, bergring mv. De
kan ligeledes vare meget taktile ift. pdkleedning og berering (Jorgensen &

Sirdorf, s.d.).

Nér en autisme diagnose stilles, er det med fokus pa de vanskeligheder som den
enkelte selv og/eller omgivelserne oplever. Det der kan opleves som barrierer pa et
omréde, kan dog opleves som en ressource i en anden kontekst (Jorgensen & Sirdorf,
s.d.) For eksempel kan en sazrinteresse opfattes som en udfordring i det sociale
samspil, hvis det er det eneste emne personen har lyst til at tale om, mens samme

serinteresse kan veere en mulig ressource ift. job eller uddannelse.
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11.0. Teori

I dette kapitel vil vi kort redegere for vores valg af teorier, som vi efterfelgende vil
benytte i dele af vores analyser.

I forhold til hvilke teorier vi benytter, har vi varet inspireret af det fenomenologiske
perspektiv og forst valgt teori efter vi har foretaget vores empiriindsamling og
meningsfortolkning. Vi har ligeledes skiftet teori undervejs i arbejdet med analyserne,
da det blev tydeligt at vores informanters udtalelser tog os i en anden retning. end vi

oprindeligt havde tenkt da vi begyndte analyserne.

11.1. Socialkonstruktionisme

I socialkonstruktionismen er der fokus pa det der sker mellem mennesker, nir de
samles for at skabe realiteterne. Derfor er viden og virkelighed konstrueret igennem
konversationer og diskurser; altsé viden og virkelighed er inden for den sociale
udveksling (Sommers-Flanagan & Sommers-Flanagan, 2018, s. 283-284).

I dette speciale benytter vi socialkonstruktionismen som en teori til vores analyse,
frem for som et videnskabsteoretisk perspektiv. Socialkonstruktionismen vil primeert
blive benyttet i vores forste analysedel.

Med udgangspunkt 1 vores fenomenologiske inspiration 1 vores interviews, har flere af
vores informanter sat fokus pa at maden vores samfund fungerer pa eller @ndringer
heri, har haft en indflydelse pa enten deres egen handicapforstaelse/identitet eller som
en del af arsagen til at de er blevet udredt pa autismespektret som voksne. Vi benytter
derfor socialkonstruktionismen til at pracisere hvordan vi forstar det danske samfund
som en social konstruktion, samt hvilken indflydelse det har haft pd vores
informanters liv, med henblik pa at afklare om det kan vere en af drsagerne til en

sendiagnosticering.
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11.2. Felt, symbolsk vold og underkastelse

Pierre Bourdieus sociologiske teorier omhandler blandt andet hvordan magt udspiller
sig 1 relationerne mellem mennesker. Bourdieu anvender i sin analyse af magt og

magtforhold en rekke analytiske begreber, som vi gennem vores analyse vil anvende
som forstdelsesramme, for hvorfor vores informanter handler som de gor gennem tid

0g rum.

Felt

“Et felt er et rum af positioner, i hvilke der foregér en kamp mellem nytilkomne og
dominante: Det der keempes om er de fundamentale interesser, der udger feltets
eksistens” (Bourdieu, 1996 i Mik-Meyer & Villadsen, 2018, s. 73.) Bourdieu opfatter
et “felt’ “[...] som et netverk af relationer, der skaber nogle serlige rammer for
aktarerne pé feltet. Feltets akterer vil typisk keempe om belonningssystemer, der virker
1 feltet, ligesom de til tider vil kempe om de regler normer og vardier, som

konstituere det” (Mik-Meyer & Villadsen, 2018, s. 74.).

Kapital

Kapital er de vaerdier og ressourcer man som person kan eller skal tilegne sig, for at
opné en hgj status indenfor et givent felt. For at opnd en hej status kraver dette at man
som person opndr en kollektiv anerkendelse fra de gvrige personer, som opererer i 0g
har en status i det felt man befinder sig i (Mik-Meyer & Villadsen, 2018, s. 76-77). Vi

anvender kapitalbegrebet i vores analyse i bdde formen ‘kapital’ og ‘social kapital’.

Habitus

Habitus er den samlede erfarings masse, som man som person erhverver sig gennem
livet og er afgerende for om man er i stand til at tilegne sig tilstreekkelig kapital, til at
fa en hej status indenfor et givent felt. Alle mennesker har derfor forskellig habitus, 1
det ingen mennesker har ens opveakstbetingelser og livserfaringer (Mik-Meyer &

Villadsen, 2018, s. 76.).
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Doxa og symbolsk vold

Doxa beskrives som den ‘tavse viden’, som forekommer blandt personerne i et givent
felt. Det vil sige det som alle i feltet ved er den korrekte made at agere pa, for at vaere
en del af feltet. Symbolsk vold har tet relation til et felts doxa i det den symbolske
vold er udtryk for den form for undertrykkelse en person vil udsette sig selv for, for at

leve op til et felts doxa (Mik-Meyer & Villadsen, 2018, s. 77-78).

11.3. Den normaliserende bevagelse

Ifolge Gregory Bateson er der i det moderne samfund en tendens til at fenomener
bliver reduceret og adskilt fra hinanden. Denne tendens ses bl.a. i forhold til den
individualisering, som er gennemtraengende 1 vores samfund, hvilket medferer at ved
vanskeligheder er det dét enkelte individ der far en oplevelse af ikke at kunne leve op
til samfundets forventninger. Personliggerelsen af utilstreekkelighed giver en
opmerksomhed pa, at styrke egen tryghed og position i forhold til omgivelserne (Hetz
i Brinkmann, 2010, s. 82). Der er ggede forventninger om selvkontrol i skolen samt i
arbejdslivet, den enkelte skal kunne héndtere en frihed, hvor man skal prestere. Ved at
skulle preaestere bliver du din egen bedrift og oplever skammen nar det mislykkedes.
Dermed er den enkelte athangig af verdsattelse fra omgivelserne for at fastsette sin
vardi, for uden denne verdsattelse kender den enkelte ikke lengere sin egen vaerdi
(Ekeland, 2007 1 Hetz i Brinkmann, 2010, s. 82).

Michel Foucault har med begrebet “den normaliserende bevagelse” beskrevet de
samme samfundsmeessige fenomener, hvor individet i en tidlig alder oplever denne
selvdisciplinering. Foucault mener ligeledes at selvundertrykkelsen i det moderne
samfund, er en opmarksomhed hos det enkelte individ omhandlende skellet mellem
“at veere indenfor” eller “at veere udenfor”, altsd om man tilherer “de anerkendte” og
“de normale” fremfor at tilhere “de anderledes” og “de forkerte”. Dermed er der tale
om en personliggerelse af vardier, som er opstdet i relation til de
samfundsmassig-kulturelle institutioner. Ifelge Foucault er denne normaliserende

bevagelse en effektiv form for moderne magtudevelse, hvor personliggerelsen og
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normaliseringen sker gennem individets selvdisciplinering i medet med andre (Hetz i

Brinkmann, 2010, s. 82).
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12.0. Analysedel 1

I denne analyse vil vi undersege hvad drsagen er, til at nogle mennesker med autisme
forst bliver udredt og diagnosticeret pa autismespektret som voksne. Dette vil vi bl.a.
undersogge ved at tage udgangspunkt i normaliseringsideologien og den sakaldte
“diagnosekultur”, ift. udviklingen af diagnosesystemet ift.
autismespektrumforstyrrelser. Analysen vil ligeledes inddrage det
socialkonstruktionistiske perspektiv, samt have fokus pa handicapforstaelsen ift.

autismespektrumforstyrrelser.

12.1. Normaliseringsideologien

Som tidligere navnt, i kapitel 10.0. om autismespektrumforstyrrelser, blev begrebet
autisme brugt i 1908 under en anden diagnose, mens det i 1943 og 1944 blev brugt
som betegnelsen for en selvstaendig diagnose, der forer til det vi i dag kender som
autismespektrumforstyrrelser. Ligeledes blev aspergers diagnosen, som er den 8 ud af
vores 9 informanter er diagnosticeret med, forst brugt i den udgave af ICD vi i

Danmark begyndte at bruge i 1994 og fortsat benytter i dag.

Ndér vi ser tilbage pd forste gang autisme blev brugt i ssmmenhang med en diagnose,
til autisme som vi kender det 1 dag, har der ligeledes varet en @ndring i den herskende
handicapforstaelse, som er gaet fra eugenik til normalisering og integrering.
Eugenikkens diskurs blev aflgst af normaliseringen og integreringen i 1960’erne og
1970’erne (Kirkebak, 2001 1 Kirkebak 1 Bonfils, Kirkebak, Olsen & Tetler, 2014, s.
25).

Eugenikkens syn pd mennesker med handicap, psykisk syge og socialt udsatte, var at
disse mennesker var farlige. Normaliseringsideologien har i stedet fokus pa
anerkendelse af og respekt for de mennesker, der blev opfattet som anderledes end de
fleste. Samtidig ophaver denne ideologi skellet mellem “dem” (de handicappede, de
psykisk syge og de socialt udsatte) og “os” (mennesker uden diagnoser eller

vanskeligheder), saledes at vi alle anskues som havende det samme udgangspunkt,
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men med mulighed for at afvige fra dette, safremt vi er rammes af en lidelse. Dette
giver en udfordring ift. diagnosticerings- og kategoriserings- problematikker. Som
folge af normaliseringsideologien, kom der fokus pd menneskers ret til at vere
forskellige og have forskellige mader at leve sit liv pa (Kirkebaek, 2014, s. 28). Selvom
der med normaliseringsideologien kom fokus pd menneskets ret til at vaere forskellige,
har der som tidligere naevnt stadig veret en udvidelse af antallet af mulige diagnoser,
som har indsn@vret normalitetsbegrebet. Med udgangspunkt 1 normaliseringen og
integreringen, kan man derfor argumentere for, at det ikke er lykkedes at fjerne skellet
mellem “dem” og “0s”, eller det kan ses som et udtryk for at der er behov for
diagnosticeringen, for at udfere integreringen 1 normaliseringen via
handicapkompenserende losninger.

Derudover kan det diskuteres, om mennesket med autisme selv oplever at have et
behov for at blive normaliseret, eller har en oplevelse af at det er en lettelse at blive
udredt og diagnosticeret pa spektret. Flere af vores informanter beretter om, at de altid
har folt sig anderledes eller forkerte, ligesom de beretter at det har vaeret en lettelse for
dem at f diagnosen og dermed en forklaring pa, hvorfor de har folt sddan. Flere af
dem har ligeledes féet fortalt gennem livet at de er “dovne”, “sarte”, at de skal “tage
sig sammen” mv. Man kan undre sig over hvorfor dette sker under
normaliseringsideologien, hvor der er fokus pd at folk har ret til at vaere forskellige. En
forklaring pa dette kan vere de krav og forventninger der er i samfundet, som alle
maske ikke kan leve op til. At det enkelte individ ikke nedvendigvis kan leve op til de
krav og forventninger der er i samfundet, vil Foucault se som varende
selvundertrykkende for den enkelte og det enkelte individ vil derfor have en
opmerksomhed pa om de tilherer “de normale” eller “de anderledes”, med andre ord
vil de have en opmerksomhed pa om de tilherer de neurotypiske eller dem pa
autismespektret. Det der er interessant ift. Foucault’s teori omkring den
normaliserende bevagelse er, at vores informanter fortaeller om at de 1 hele deres liv
har folt sig anderledes eller forkert. Dette har de dog forméet at undertrykke, for at
forsege at passe ind 1 andres forventninger; med andre ord, de har undertrykt deres
egen personlighed og veardier, for at passe ind 1 samfundets normative vaerdier, hvilket

er sket pa baggrund af deres selvdisciplinering i medet med deres omgivelser. Ifolge
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Foucault er den normaliserende bevagelse et generelt samfundsmeessigt faenomen,
som er med til at oge individualiseringen hos den enkelte.

En af vores informanter der 1 dag er 37 og er blevet udredt 1 en alder af 34, som har
haft depression og belastningsreaktioner igennem lengere periode af hans liv,

fortaeller hvordan han hele hans liv har folt sig forkert og anderledes:

Nu har man trods alt levet det er 37, det er fandeme mange ars vaner der
sidder sa dybt i en og nar man hele ens liv har faet at vide at man er
forkert ik? Fordi nar man sd prover at sige det, der at jeg foler mig sgu
anderledes og san og man altid bare far at vide jamen der er ik noget, du
er bare lidt sart, du ska bare du ska ha nogle piller og du ska ditten og sa
foler man bare til sidst at intet af hvad man siger det er rigtigt og det er
satme opslidende. Nu har jeg ligesom min diagnose, det er ik noget jeg
gér og snakker om til folk. Eller som jeg ser det sé er det et veerktej og nu
har jeg en chance for ligesom' at vide hvorfor jeg agerer som jeg agerer
og hvad jeg ka gore ved det og hvad jeg ka forbedre og hvad der er
nyttigt for mig. San noget som sociale medier der har jeg skéret en hel
del vk [...] Men det har man altid det er jo det alle andre de gor, men jeg
har altid syntes det var noget fis, men det er jo sdn nu har man mere ro til
at sige det er sgu helt fint man ma godt vere lidt anderledes (Simon,

interview 3. marts 2020).

Simon fortaller ligeledes hvad det har betydet for ham, at han har faet diagnosen. Det
betyder at han har faet en forklaring, at han har accepteret at han er anderledes og at
han kan bruge det som et vaerktej til at arbejde med sig selv og hans udvikling. Har
udredningen og diagnosticeringen i dette tilfelde i virkeligheden vaeret det der skulle
til, for at han kunne blive en integreret del ifelge normaliseringsideologien og han

dermed oplever at have retten til at leve det liv han har lyst til?

En anden af vores informanter fortaeller om, at det for ham har veret en lettelse for

ham, at dem 1 hans omgivelser har fiet en forklaring pé, hvorfor han er anderledes:
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Det var rart og sé fa en forklaring (shm), men mest af alt, det bedste jeg
oplevede det var at andre fik en forklaring i stedet for og sa (eh) sidde og
tenke at (oh) hvorfor tager han sig ikke bare sammen? [...] S jeg fik
egentlig en lage til at sa sige, at Mathias kan altsa ikke gere for det her.
Mathias han har de her og de her besverligheder og de her og de her det
syns' jeg s& manglede lidt positive egenskaber og (ehm) ja, det det det
bedste ved sa at f en diagnose, det er faktisk og sa ku' gi' andre en
forklaring, sén' sd man ik' blir' behandlet som en forkalet lort (Mathias,

Interview 7. februar 2020).

For Mathias har diagnosticeringen haft en betydning for, hvordan andre har behandlet
ham ift. de vanskeligheder han har. Som han fortaller har han tidligere folt at han blev
behandlet som “en forkalet lort”, pd baggrund af de vanskeligheder han har som folge

af hans autisme, samt hans folgediagnoser angst og depression.

I dette afsnit har vi set eksempler pa, hvordan nogle af vores informanter har oplevet
det at blive udredt og diagnosticeret som voksne, ift. at opna en bedre forstaelse, bruge
det som et vaerktej og give andre en forklaring p4, hvorfor de er anderledes.

I naeste afsnit vil vi derfor se nermere pa den sékaldte “diagnosekultur”, som har
fokus pa at der i1 dag er flere forskellige diagnoser end der nogensinde har veret, fordi

flere og flere lidelser, afvigelser og ubehag kan blive en til en diagnose.

12.2. “Diagnosekulturen”

I bogen “Diagnoser - Perspektiver, kritik og diskussion” peger Brinkmann og Petersen
pa at vi aktuelt lever i1 en sakaldt “diagnosekultur”. Med diagnosekultur menes en
kultur hvor diagnoser cirkulerer og bruges af bade leegfolk og fagpersoner, til at
begribe flere former for lidelse, afvigelse og ubehag. Brinkmann og Petersen papeger
samtidig at ikke alle de centrale tendenser i vores nuvarende samfundsmaessige
situation kan forstas udfra begrebet diagnosekultur, men de mener at flere af
tilvaerelsens omrader preeges af diagnostisk logik, nar det konstateres at mennesker har

problemer (Brinkmann & Petersen, 2015, s. 7).
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Der kan argumenteres for at denne diagnosekultur er til stede, med udviklingen af
diagnosesystemerne DSM og ICD. I DSM er antallet af kategorier vokset, fra ca. 100
sider i DSM-I til knap 1000 sider i DSM-5. Serligt antallet af de psykiatriske
diagnoser er steget markant i de seneste udgaver af DSM, altsd de diagnoser der er
baseret pa en afvigende adferd. Ved at udvide diagnosesystemerne med flere
diagnoser og grader heraf, kan der samtidig argumenteres for at normalitetsbegrebet
bliver tilsvarende indsnaevret, fordi det abner op for at mennesker med en lavere grad
af symptomer kan fa en diagnose (Det Etiske Rdd, 2016, s. 7). Det andet
diagnosesystem ICD, indeholder 1 version 10, som er den version vi aktuelt benytter til
diagnosticering i Danmark, ca. 450 psykiatriske diagnoser (SIND, s.d.) Udvidelsen af
diagnoser 1 disse diagnosesystemer, kan bruges som argument for at flere mennesker
far en diagnose, som beskrevet i kapitel 10.0 om autismespektrumforstyrrelser, er der
ligeledes sket en udvidelse af autisme diagnosen, i form af flere forskellige diagnoser

under den overordnede kategori “autisme”.

Brinkmann og Petersen mener at diagnosekulturen viser sig pa flere méder, bl.a. 1
stigningen af antallet af mennesker der far diagnoser, men ogsé i vores daglige
talesprog, hvor vi bruger diagnostiske begreber til at forstd de mange forskellige
livsfenomener. Derudover peger de ogsd pa den naevnte udvikling af
diagnosesystemerne som giver et sarligt psykiatrisk blik p4 den menneskelige lidelse
og afvigelse, som er ved at overskygge andre forstielser, fx moralske, religiose,
sociale, psykologiske etc. De mener derfor at diagnosekulturen har vasentlige

konsekvenser pa samfunds- og individniveau (Brinkmann & Petersen, 2015, s. 8).

Diagnosekulturen kan vere en forklaring pé bide udvidelsen af diagnosekriterierne ift.
at fa en diagnose fx inden for autismeomradet, samt antallet af mennesker der bliver
diagnosticeret pa autismespektret, men det kan ligeledes anskues fra en anden vinkel.
Med udgangspunkt i et socialkonstruktionistisk perspektiv, kan der argumenteres for,
at der ligeledes har varet en generel udvikling 1 samfundet 1 form af krav,

forventninger, sociale spilleregler, uddannelse, job etc. Vi lever i et helt andet samfund
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end vi gjorde for 20, 30 og 40 ar siden. Kan de @ndrede krav til individet i samfundet,
veaere drsagen til at flere voksne mennesker pa autismespektret bliver opdaget i dag?
Autisme er noget man er fodt med og lever med hele livet, det er derfor ikke noget
man kan fa pa baggrund af ens oplevelser eller samfundets pavirkninger, men kan
samfundets konstruktion vaere med til at tydeliggere autismen hos det enkelte

menneske med autisme?

En af vores informanter forteller om, hvordan @ndringer i hans arbejdsdage og tid,
altsd en @ndring 1 hans daglige struktur, beted at han gik ned med stress for anden

gang og efterfolgende blev udredt med aspergers 1 en alder af 45 &r:

Sa kommer vi til 2018, der laver [virksomhedens navn] om pé vores
arbejdstider. Inden da har jeg altid arbejdet fra 7-15, og de laver sa om
pa vores arbejdstider, hvor de siger sa laver vi en turnusplan over 14
dage i april hver sendag, s skal i arbejde den forste uge mandag,
tirsdag, s har 1 fri onsdag, torsdag, sa skal 1 arbejde igen fredag, lerdag,
i har sa selvfolgelig fri sondag, sa har i fri mandag og tirsdag ogsa, sa
skal i arbejde onsdag, torsdag og sd har i fri fredag, lerdag, sendag. |[...]
Alle dagene meoder i s fra, i mit tilfeelde, fra 06-18. Og sa starter
turnussen jo sa forfra. [...] og jeg tenkte til at starte med, at det lyder
egentlig fint det der. Men der gar (ehh) knap 8 uger, sé kan jeg ikke
finde rundt i (ehh) i mine dage. Det er alt fra at lufte hunde, til at
stovsuge, til og (ehh) henge vasketoj op, jeg kan ikke finde rundt i
hvornér jeg plejer at gare det, for de har jo egentlig taget en handgranat
og smidt ind i min kalender og s lade den springe. [...] Sddeh. Der

bankede jeg ned en gang mere (Lars, interview 4. februar 2020).

Med udgangspunkt i det socialkonstruktionistiske perspektiv, var det altsa &ndringen
af den strukturelle rammer pé hans arbejdsplads, der forte til at hans vanskeligheder 1
forbindelse med autismen blev tydelige, fordi der var markante a&ndringer i hans

dagsform og hans rutiner, som gjorde at han til sidst ikke kunne fa hans hverdag til at

fungere. Som han selv beskriver foltes det for ham som om de havde kastet en
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handgranat ned i hans kalender. For han gik ned med stress og blev udredt med
aspergers, har han haft ordinar beskeftigelse 37 timer om ugen, men efterfolgende
blev han sygemeldt, afskediget og er aktuelt jobsegende og ensker 37 timers ordinzer
beskaeftigelse. Hvis vi tager udgangspunkt i Foucault’s forstaelse af den normaliserede
bevagelse, kan det ligeledes argumenteres at Lars ikke leengere kunne leve op til de
ogede forventninger og dermed fortsette med at vaere en af “de normale”, men er 1
stedet blevet “anderledes”, pd baggrund af at han ikke leengere er blevet medt med den
samme vardsattelse og forstielse pa arbejdspladsen, som han tidligere var blevet
medt med. Den normaliserende bevegelse har derfor givet Lars’ et mere mere snavert
rdderum pé hans arbejdsplads, som tidligere kunne rumme ham ved hjelp af aget
fleksibilitet i arbejdstiderne, men i stedet skeerper kravene, hvilket opleves negativt af

Lars.

12.3. Diagnosesystemer

Ndér vi har har taget et kig pa diagnosekulturen og vi undersoger drsagen til at
mennesker med autisme er blevet udredt og diagnosticeret, er det relevant at kigge
narmere pd diagnosesystemerne og udvidelserne heraf, som en arsagsforklaring. De
diagnosesystemer vi finder det relevant at undersoge narmere, er de to internationale
diagnosesystemer, DSM og ICD, begge diagnosesystemer er fortsat i udvikling og der

kommer lgbende nye udgaver.

DSM bliver brugt 1 Nord- og sydamerika, derudover folger den primare del af den
internationale forskning DSM, som er det amerikanske klassifikationssystem og star
for Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (Det Etiske Rad, 2016, s.
7).

I Europa' bruges primeert ICD, hvilket ogsa er det der bruges i Danmark. ICD star for
International Classification of Diseases og herer under WHO (Det Etiske Réd, 2016, s.
6).

" ICD bruges ligeledes i Asien og Afrika.
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ICD er et diagnosesystem der er udviklet pa baggrund af konsensusbeslutninger, hvor
der er taget hgjde for de involveredes lande forskellige interesser. ICD-10, som er det
diagnosesystem vi i Danmark tog i brug 1 1994 og fortsat benytter, er der en hierarkisk
struktur, som ger at nogle diagnoser udelukker andre diagnoser (Det Etiske Rad, 2016,
s. 0).

Specialomradde Autisme i Region Midtjylland peger netop pa at endringen af
diagnosesystemet i 1994, hvor autisme blev udvidet med flere diagnoser, bl.a.
gennemgribende udviklingsforstyrrelser, aspergers syndrom og atypisk autisme kan
veaere en af drsagerne til at mennesker med autisme forst bliver diagnosticeret i
voksenalderen (Jorgensen & Sirdorf, s.d.). Et par af vores informanter giver ligeledes
udtryk for, at @ndringen i1 diagnosesystemet har haft en indflydelse pd, at de ikke blev
udredt som bern:

[...] Dels sa tror jeg ogsa at det, diagnosen er jo stadig rimelig ny i

Danmark [...] Forstaet pa den made, at det var jo ikke en der fandtes da

jeg gik i folkeskole. [...] Jeg gik ud af skolen i 91 og der var der jo ikke,

jo det var der pa(eh) pa verdensplan var der jo nok noget der hed

aspergers syndrom [...] Men det var ikke en anerkendt diagnose i

Danmark pa det tidspunkt. Og jeg skal jo nok indremme at det kunne,

jeg tror der kunne vare sket rigtig meget anderledes 1 mit liv, hvis der

havde veret, hvis man havde faet sddan en udredning (Lars, interview

4. februar 2020).

Som det kan lases i ovenstdende udtalelse, har Lars en forstaelse af, at en af drsagerne
til at han ikke blev udredt som barn, var pga. at aspergers syndrom ikke var i
diagnosesystemet, da han gik ud af folkeskolen. Eftersom diagnosen forst blev
benyttet i Danmark fra 1994 og frem til i dag, kan det argumenteres at dette er arsagen
- eller en af arsagerne - til at Lars forst blev udredt som voksen. Da vi har informanter
1 alderen 34-48 4r, vil dette kunne vaere en potentiel forklaring hos flere af vores
informanter, da de har veret mellem 8 og 22 ér da aspergers diagnosen forste gang

blev brugt i Danmark.
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12.4. Handicapforstéelsen ift. autisme

Inden for handicapforskning eksisterer der to centrale teorier, “den medicinske model”
og “den sociale model”, der er dog andre perspektiver pd handicapforstielse der ikke
indgar 1 disse to modeller (Kurth 1 Bonfils, Kirkebak, Olsen & Tetler, 2014 s. 36).

I den medicinske model opfattes handicap, som en personlig tragedie i form af en
konsekvens af sygdom eller skade og dermed et problem pé individniveau. I denne
forstaelse er handicap taet knyttet til diagnoser, biologiske og psykiske afvigelser fra
normalen. Altsa er det den individuelle funktionsnedsattelse, der er &rsagen til
handicappet (Kurth i Bonfils, Kirkebak, Olsen & Tetler, 2014 s. 37).

Den sociale model blev udviklet som en modsatning til den medicinske model og var
kraftigt inspireret af marxistisk teori. Formalet med denne handicapforstielse, var at
skabe et nyt forstelsesgrundlag, hvor man kunne skabe social og politisk forandring
(Tessebro, 2010 i Kurth i Bonfils, Kirkebak, Olsen & Tetler, 2014, s. 39-40). Det der
kendetegner den sociale model, er at den skelner mellem begreberne
funktionsnedsettelse og handicap (impairment og disability). Det betyder at der i
denne model ikke nodvendigvis er et handicap, fordi der er en funktionsnedsattelse.
Den sociale model skelner mellem individuelle funktionsnedsettelser og den
undertrykkelse som mennesker med handicap kan vare udsat for, den haevder at
mennesker med funktionsnedsattelser er en diskrimineret eller undertrykt social
gruppe og at handicap 1 sig selv defineres som social undertrykkelse som folge af
omgivelsernes ekskluderende udformning; altsa at omgivelserne skaber handicappet
ud fra funktionsnedsattelsen (Kurth i Bonfils, Kirkebak, Olsen & Tetler, 2014, s. 41).
I handicapforskning eksisterer altsa disse to modeller og de har i en arreekke eksisteret
parallelt og ofte 1 modsatning til hinanden, men Shakespeare mener at mennesker med
funktionsnedsettelser vil opleve vanskeligheder i deres hverdag, selvom omgivelserne
var @ndret, fordi mange funktionsnedsettelser i sig selv er begraensende og besverlige
(Shakespeare, 2006 i1 Kurth 1 Bonfils, Kirkebak, Olsen & Tetler, 2014 s. 44).
Shakespeare mener at mennesket er handicappet bade pga. omgivelserne og deres

kroppe (Kurth 1 Bonfils, Kirkebaek, Olsen & Tetler, 2014 s.44).
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Autisme-diagnosen kan anskues ud fra en forstaelse der kombinerer den medicinske
og den sociale model. Forstiet pa den made at selve funktionsnedsettelsen i form af
autismen, er til stede 1 hele deres liv, men at selve handicappet er de vanskeligheder de
har i megdet med samfundet, pa baggrund af de vanskeligheder de har som folge af
autismen som funktionsnedsattelse. Hvis vi anskuer dette fra et
socialkonstruktionistisk perspektiv, er funktionsnedsettelsen hos den enkelte, mens
selve handicappet er opstaet som en social konstruktion 1 samfundet, da det er i modet
mellem funktionsnedseattelse og det normative samfunds veardier, at selve handicappet
opstar - denne forstdelse af autisme placeres som en kombination mellem den
medicinske og sociale model. Derudover er det relevant at naevne at der kan vaere
forskel pd hvad der opfattes og forstds som handicap ved mennesket med autisme selv,

personens omgangskreds, fagpersoner og det normative samfunds verdier.

12.5. Hvad kan veare arsagen til sendiagnosticering pa

autismespektret?

Der kan vere flere forskellige arsager til at mennesker med autisme bliver

diagnosticeret i voksenalderen, hvilket er det vi underseger nermere i dette speciale.

En af arsagerne til dette kan vere en tidligere fejldiagnose, som det fremgar af kapitel
3.0. Problemfelt, altsa at et menneske med autisme kan risikere at blive udredt og
modtage behandling for en anden lidelse eller funktionsnedsattelse. Denne form for
fejldiagnosticering er ligeledes sket for to at vores informanter, som tidligere har varet
diagnosticeret med hhv. skizofreni og narkolepsi. Disse fejldiagnosticeringer beskriver
informanterne selv som hovedarsagen til, at de forst blev udredt med aspergers i en
alder af hhv. 24/25 og 31 &r. Falles for dem begge er ligeledes, at de har varet
fejlmedicineret pd baggrund af fejldiagnosticeringen (Mathias, interview 7. februar

2020 & Annette, interview 4. marts 2020).
En anden érsag kan vare de forskellige funktionsniveau der er hos mennesker med

autisme, inden for de primere vanskeligheder med afvigende socialt samspil, social

kommunikation og begraenset, stereotypt og repetitivt af interesser og aktiviteter, kan
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den enkelte have forskellige ressourcer og barrierer. En af vores informanter, Jonas,

ser ikke sig selv som en af dem med autisme, der har massive vanskeligheder med at

at indgd i normalsamfundet. Ifolge ham kan det vare &rsagen til at han forst blev

diagnosticeret i en alder af 28 ar:

Det er nok fordi jeg har veret god til at ga under radaren og varet god til
og (oh) og blende mig ind i omgivelser. Altsa sa var jeg maske den som
leenede mig tilbage og og observerede folk og ligned' en der var, der sad
og tenkte langt ud i1 (oh) 1 fremtiden, nér jeg nar det var pd den made
jeg lissom' sku' (ghm) sku (eh) hvad kan man sige? Det var den méde jeg
ligesom' kunne koble af pd og serge for at jeg ikke gik fuldstendig i
panik og fuldstendig fik stress og alle de der ting og sager. (Ohm) og s
maske ogsa fordi jeg bare ikke er ramt 1 ligesa stor grad, som som andre
autister eller andre med Asperger (shm). Men, men vi alle, alle, hele
familien var faktisk overrasket over at se det, fordi det var ik' den made
man typisk sd en en autist pa, det var ikke den méde man typisk
klassificerede en autist pa. Det var jo ik' (sh) dem der, der havde utroligt
svert ved (oh) ved ved bare at indga i normale samfund og ku' og ku'
kare en s@tning og holde gjenkontakt og sddan noget. Det (shm) alt
sadan noget havde jeg jo ikke med mig, fordi jeg havde lert og overleve,
jeg havde taget en maske pa og ligesom' leert hvordan man skulle
overleve og hvordan man skulle snak' pa og hvad man skulle sige for og
for og blive skdnet og for og san' blive (gh) glemt i ma&ngden kan man

sige. Glemt 1 massen (Jonas, interview 5. februar 2020).

Han fortaller ligeledes om, at han har lert hvordan skulle overleve og agere, for at
blive skénet og glemt i mengden. Han har altsa pé en eller anden méade lert at
integrere sig selv 1 normalsamfundet forud for udredningen og diagnosticeringen,

selvom han har veret klar over at han var anderledes og har nogle vanskeligheder,

som alle andre ikke har. Han forteller selv at han har varet god til at blende sig ind i

omgivelserne, med andre ord har han pa baggrund af hans kognitive ressourcer

formaet at camoutflere sig (Jorgensen & Sirdorf, s.d.).

72



En af vores informanter som er blevet diagnosticeret i en alder af 34, peger pa
manglende viden, som en af drsagerne til den sene udredning og diagnosticering:
“Mangel pé viden jeg havde vitterligt aldrig nogensinde hert om det” (Simon,
interview 3. marts 2020). I denne sammenhang er det hans eget manglende kendskab
til diagnosen han referere til, mens andre af vores informanter peger pd manglende
viden hos fagpersonale og omgivelserne som en af de medvirkende arsager til at ikke

er blevet udredt tidligere.

En af vores informanter der har en historik med belastningsreaktioner i form af stress,
panikanfald, angst og selvmordstanker forteller om hvilken betydning det har haft for

ham, at blive udredt og diagnosticeret med autisme:

Jeg var meget lettet. Faktisk rigtig lettet. Fordi sa ku' jeg sige: "Prov og
her her der er et eller andet galt med mig bum nu ved vi det nu ka' vi
arbejde pé det". Det ku' vi ik’ for, der vidste vi der var et eller andet galt
men hvad ku' vi gare? Vi ved ik’ hvordan vi sku' lase problemet. Det er
lissom' at det gor ondt et eller andet sted, men, men hvor? Hvor er det?
Hvor er nalen i hestakken? Nu ku' vi ligesom' & en metaldetektor i form
af en diagnose og finde ud af, "tuk!", der var den. Der sku' vi lige gore et
eller andet ved det. [...] Sa det var (oh) jeg jeg ku' jeg ku' forst begynde
og udvikle mig dengang vi fandt ud af det var en en autisme diagnose,
(ohm) hvilket sa os' har gjort det nemmere og acceptere det fordi, bum,
jeg har et problem. Nu kommer der en lgsning nu ka' vi lgse det nu ka' vi

lose udfordringen (Jonas, interview 5. februar 2020).

Jonas har altsa en oplevelse af, at fordi han nu har kendskab til hans autisme diagnose
og de vanskeligheder der i hans tilfelde folger med, s& kan han begynde at “lose
problemet” og arbejde med hans egen udvikling, samt hans selvforstéelse. Jonas
forteeller ikke dette som en direkte arsagsforklaring pa, hvorfor han blev udredt og
diagnosticeret i en alder af 28. Flere af vores informanter fortaeller dog om, hvordan

udredningen og diagnosticeringen har dbnet op for en anden selvforstaelse, samt en
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bedre forstéelse for omgivelserne, dermed har det givet dem nogle andre muligheder
for at arbejde med sig selv og opnd en accept at de ting som de, ifolge deres egen
forstéelse, gor anderledes end andre.

Eftersom flere af vores informanter beskriver hvordan de igennem livet har folt sig
anderledes og/eller forkerte, kan man have en forestilling om, at nogen vealger at blive

udredt for at opnd en afklaring og en storre selvforstaelse.

Udover de arsager som vores informanter selv har peget pa, mener Specialomrade
autisme ligeledes at arsagerne til den sene udredning, kan vare at mennesket med
autisme har levet 1 et rummeligt og forudsigeligt miljo (Jorgensen & Sirdorf, s.d.).
Dette miljo har en af vores informanter ligeledes beskrevet i arbejdssammenhang; da
arbejdstiderne og dermed arbejdsmiljoet @endrede sig, blev han sygemeldt med stress
og efterfelgende udredt med autisme, hvilket bekrafter at denne drsagssammenhang

er reel (Lars, interview 4. februar 2020).

Derudover peger Specialomrdde Autisme pa en arsagsforklaring om, at de mest
synlige udfordringer af autismen, kan vere forklaret ud fra en anden diagnose pga.
komorbiditet (Jorgensen & Sirdorf, s.d.). Dette eksempel ser vi bdde hos de to
informanter der har varet fejldiagnosticeret, men ogsé hos flere af vores andre
informanter, dette vil blive undersogt yderligere i afsnit 14.1. og 14.2. om hhv.
“Komorbiditet blandt ASF-diagnosticerede som udtryk for patologisering af

9999

“hverdagslidelser”” og “Belastningsreaktioner forud for udredning og diagnosticering

med autisme”.

En anden forklaring kan ifelge Specialomrdde Autisme vare, at nogen mennesker pé
autismespektret har gode intellektuelle ressourcer og dermed har formaet at klare sig
godt pa fx uddannelse og i job (Jergensen & Sirdorf, s.d.). Denne arsagsforklaring ser
vi gé igen hos flere af vores informanter. Vi har en informant med en
professionsbachelor, en almindelig bachelor og en kandidatuddannelse, en med en
professionsbachelor, en med en professionsbachelor og en 2 arig uddannelse oveni, en
der har arbejdet pa ledelsesniveau i en 10-drig periode, en der har arbejdet ufagleert 1

samme job i 7-8 ar, en der har haft en elevplads og efterfolgende varet fuldtidsansat,
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to der har veret i gang med professionsbachelorer som har afbrudt dem af forskellige
arsager og en der i over 10 ar har vearet 1 fleksjob. Vores informanters
uddannelsesmaessige baggrund og deres erhvervserfaring, kan altsa vere en af
arsagerne til at de ikke er blevet udredt tidligere. Faelles for flere af vores informanter
er, at de gennem livet har oplevet belastningsreaktioner eller komorbiditeter og den
dag 1 dag er jobsegende efter 37 timers ordinar beskaftigelse, 1 fleksjob eller

modtager fortidspension.
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13.0. Analysedel 2

Som forrige analyse viser, kan der vaere flere arsager til at mennesker med autisme
forst bliver udredt og diagnosticeret 1 deres voksne liv. Dette giver anledning til at
undersoge, hvilke oplevelser de har haft med at leve op til samfundets normative
vardier, for de blev udredt og diagnosticeret pa autismespektret. Med udgangspunkt 1
vores inspiration af det fenomenologiske perspektiv, har vores informanter i vores
interviews sat fokus pé de barrierer de har oplevet at have i forhold til deres autisme,
herunder hvordan de har oplevet dette individuelt og i forhold til deres omgivelser,
hvilket vil vare vores fokus for denne analyse. Vi vil s&tte fokus pé dette, ved at holde
det op imod normaliseringstendensen, samt Bourdieus begreber om felt, kapital,

habitus, doxa og symbolsk vold.

13.1. Kognitive ressourcer som varktej til at opnd social kapital

En af vores informanter forteller om hvordan hans kognitive ressourcer har bidraget
til, at omgivelserne har anerkendt ham, som en person med ressourcer og dermed ikke

har set ham som varende handicappet:

[...] En af de ting jeg har virkelig slasset med #du ser jo normal ud, du
kan jo godt snakke” og jeg er en af dem der har veret si heldig at f4 en
IQ over de 140 og sadan noget ik? Jamen sa er man jo ik sén en af de der

der har det hardt det kan man jo ikke (Simon, interview 3. marts 2020).

I forhold til Bourdieus kapitalbegreb, kan Simons udtalelse i denne forbindelse vaere
udtryk for, at Simon med sin habitus formar at efterleve det doxa som ger sig
gaeeldende 1 det eller de felter han befinder sig 1, hvilket for ham medferer at han opnar
tilstreekkelig kapital til at have status i feltet. For Simons vedkommende er der dog en
klar bevidsthed om, at han ikke gor sig fortjent til dette, da han jo er diagnosticeret

med autisme, og derfor ikke er god nok. For Simon bliver hans gode kognitive
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ressourcer en forklaring pa, hvorfor han alligevel har klaret sig i mange &r og har

kunne indga i samfundet pa normale vilkar.

13.2. Arbejdslivet som felt og diagnosticeringen som arsag til

forandring af habitus

Simon han tidligere haft en lederstilling i en ca. 10-arig periode, men han forteller
selv at han i lgbet af perioden gik ned med belastningsreaktioner flere gange og var
fraverende i kortere eller lengere perioder, men fordi han var en af dem der var dygtig
til sit job og havde nogle kompetencer som andre ikke har, formaede han at blive 1
stillingen. Samtidig giver han udtryk for, at hans omgivelser havde en forventning om,
at han kan leve op til normalsamfundets normer og vaerdier. Det vil sige at Simon med
sit habitus, pé sigt kommer til kort i forhold til at opretholde den kapital, som han
tidligere har erhvervet sig, for at kunne vere en del af feltet pé sin arbejdsplads. For
ham bliver autismen det som i sidste ende “afslerer” ham som varende uden for det

felt han tidligere har vaeret en del af.

Udfordringen han meder, med at “han ikke ligner en autist”, har flere af vores
informanter oplevet. Det kan antages, at det skyldes manglende viden fra
omgivelserne, da autisme som tidligere navnt er en psykisk funktionsnedsattelse og
derfor ikke ser ud pa en bestemt made. Omgivelserne er dog med til at der opretholdes
et doxa 1 feltet, hvor det kan tenkes at bdde omgivelserne og Simon, har en antagelse
om at det at vaere diagnosticeret med autisme, er uforeneligt med at at kunne veere i
feltet i form af Simons arbejdsplads. Simon opnar derfor med sin diagnosticering et
ojeblikkeligt tab af kapital og ender med at matte treekke sig fra sit arbejde i det han
ikke lengere kan efterleve det doxa, som vil gere at han kan opretholde et

tilstrekkeligt hojt niveau af kapital til at forblive 1 arbejdet.
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13.3. Tidlige mestringsstrategier som udtryk for symbolsk magt

Flere af vores informanter giver udtryk for, at de efter udredningen og
diagnosticeringen skal redefinere dem selv og deres identitet, fordi de tidligere har
forsegt at leve op til de almindelige normer og verdier der er til stede i samfundet, pa
baggrund af at de ikke har vist hvorfor de var anderledes. Det at de forst sent i livet har
vist hvorfor de var anderledes, har gjort at flere af vores informanter har fundet
mestringsstrategier der har fungeret for dem, for at kunne leve op til omgivelserne og
samfundets forventninger. De selvudviklede mestringsstrategier ser vi, i sammenhang
med vores analyse, som udtryk for den symbolske vold, som finder sted i form af den
enkeltes tilpasning eller selvdisciplinering med henblik pa at efterleve samfundets

normer.

Igennem vores informanters fortellinger kan vi se at de har haft forskellige
mestringsstrategier, det er dog ikke dem alle der har veret hensigtsmaessige. Jonas
forteeller om sin mestringsstrategi ift. nir noget blev for meget for ham, forud for

diagnosticeringen med aspergers:

Jamen (oh) jeg lod som ingenting og jeg lukked' mig mere og mere inde
og (oh) jeg vidste de problemer jeg matte ha' engang, de blev sa presset
ind til en ballon, ik? I (¢h) i maven og de blev bare lukket sammen. Og
(oh) nogle gange kunne der gd hul pa den ballon, men sa var jeg god nok
til at vide, okay jeg skal vaek herfra, sa gar jeg ud og sa raser jeg ud en
halv time og s er det, det. Det er jo ikke nogen sund (tilga?) nogen sund
made at tackle det pa overhovedet, men det var noget jeg blev (gh) ned til
fordi det, ellers kunne jeg ikke vere i mig selv. [...] Fordi jeg teenkte at
det var normalt det var en normal méde at vaere pa. Alle folk ma vere
sure, alle folk ma presse ting til en ballon og ga og smile og tilsidesatte
sine egne behov og vaere en keempe dermatte. I forhold til at (fint?) for og
vare social og for at vaere normal, sd ma folk treede pa mig. Sa det var

sadan lidt (¢h) maden jeg tacklede tingene pa (shm) og det var faktisk
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ogsd noget jeg havde utroligt sveert ved da jeg var yngre, der sad jeg
faktisk ogsd med en kniv 1 hdnden til sidst og teenkte at, det er sgu' ikke

veerd at leve for det her. [...] (Jonas, interview 5. februar 2020).

Jonas har pa daverende tidspunkt ikke vidst at de folelser og méden at hdndtere dem
p4, ikke har vaeret den médde andre gjorde det pd. Som han fortaeller har han tilsidesat
sine egne behov og folt sig som en “keempe dermatte”, hvor han henviser til at han har
vaeret en, som andre treeder godt og grundigt pa. Han har en oplevelse af at det har
varet nodvendigt at tilsidesatte egne behov, samt lade andre traede pd ham, for at
kunne vere social og “normal”. Han er selv klar over at det har veret en
uhensigtsmaessig mestringsstrategi, der bl.a. har pavirket hans lyst til at leve. Det er
tydeligt i hans udtalelser, at det har givet ham store vanskeligheder at han skulle leve
op til samfundets normer og verdier, uden at vide at han har aspergers. Efter han er
blevet diagnosticeret som 28-arig, har han i en periode féet stotte og laert mere

hensigtsmassige mestringsstrategier.

Jonas mener stadig det er vigtigt at kunne tilpasse sig samfundet selvom han har faet
en diagnose, men samtidig har han varet i en proces hvor han har laert, hvordan han
kan tilpasse sig samfundet og samtidig tage hensyn og passe pa sig selv. Som han selv
siger: ““ diagnosefolk og s& noget, vi er hemmet pa rigtigt, rigtig, rigtig mange punkter.
Men sa er vi sé steerke pa rigtigt mange andre punkter” (Jonas, interview 5. februar
2020). Nar Jonas efter sin udredning har vearet 1 stand til at se sig selv i et nyt
perspektiv, ser vi dette som udtryk for at hans habitus @ndres og tilpasser sig et nyt
felt, hvor det anerkendes at man godt kan indgé i samfundet, selvom man er udredt og
diagnosticeret med autisme. Diagnosen kommer i denne sammenhang til at styrke
Jonas’ opfattelse af sig selv, som en som har nogle steerke ressourcer pa omrader, som
personer uden en diagnose ikke har. Jonas ser denne styrke hos sig selv, da det er
lykkedes for ham at genetablere sin tilvarelse i en ny kontekst. Han er efter sin
udredning og diagnosticering med autisme flyttet for sig selv, er bevilget fleksjob og
har faet ansettelse 1 et job, som ger god brug af hans s@rlige evner. Jonas forteller

saledes:
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Hver anden uge er jeg s& om aftenen, hvor jeg deler vinprever ud og
snakker med kunderne om, hvor hvordan vinen er og hvad man skal parre
den til og nér folk skal smage noget. Sidst' gang havde vi for eksempel
(oh) ost fremme og sé stod vi lige og snakked' om det og sén' ting (sh) og
nogle gange er det drinks man skal lave og andre gange er det ol og nogle
gange er det bare ren vin sé (gh) s det er hyggeligt og det er det jeg
virkelig gerne vil (shm) og det er ogsé det jeg tror der er en af mine store
autismeinteresser. Det er vinen. S& det er bare dejligt at kunne, ligesom at

kunne arbejde med det (Jonas, interview 5. februar 2020).

En anden informant, Niels, der blev udredt i en alder af 46, har benyttet sig af en
mestringsstrategi, hvor han da han var yngre har virket reserveret og holdt hans

relationer simple:

Det var tiden hvor jeg gik til spejder (ehh) oog sé der, sa jeg en der blev
mobbet og sd tenkte jeg okay, hvad ger han forkert? Og hvad kan jeg
gore for ikke og kopiere de ting der. (Ehh) jeg tror jeg kan virke meget
hoflig og reserveret (ehh) oog Ja, det er den der altsd hvis reserveret
facade og oven i facaden (Ehm) Jeg ved ikke, ikk, méske jeg, holde folk
pa afstand er det forkerte udtryk, men holde(eh) de sociale relationer

simple (Niels, 19. februar 2020).

Udover at holde relationerne simple og dermed holde omgivelserne lidt pa afstand, har
han aflaest sociale situationer for at afkode hvordan han selv skulle agere, for ikke at
blive behandlet anderledes. I eksemplet han navner, har han altsa kigget pa adferden
hos den der blev mobbet, som han selv siger “hvad gjorde han forkert?”. Derefter har
han forsegt at agere anderledes, for at virke “normal” og dermed undga at blive

mobbet.
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13.4. At skabe social kapital gennem camouflage

Den mestringsstrategi vi ser hos Niels minder lidt om det der kaldes Camouflage, som
vi ser at de fleste af vores informanter har gjort brug af.

Camouflage er, nér nogle af disse voksendiagnosticerede mennesker med autisme har
gode kognitive og/eller socialkognitive ressourcer og dermed klarer sig godt udadtil i
skole, fritid, videreuddannelse og job. Det kan de bl.a. gere ved at skjule deres sociale
og kommunikative udfordringer, ved at imitere andres adferd (Jorgensen & Sirdorf; s.
d.); de udsattes med andre ord for symbolsk vold og udsetter sig folgende for en form
for selvdisciplinering, med det mél at leve op til et geeldende doxa i form af samfundet
normative vardier og normer. Hos Niels ser vi dog ikke en direkte imitering af andres
adfaerd, men faktisk det modsatte, at han undlader at kopiere det han forstar som

uonsket adferd hos andre.

Imiteringen af andres adfeerd, ser vi ligeledes som en mestringsstrategi hos Lars, som
er udredt i en alder af 45 og har vearet god til at tilpasse sig til de forventninger for

adfeerd der har veeret:

[...] Jeg har jo skilt mig ud pa nogle punkter, men det var ikke sddan som
at der har veret nogle skolepsykologer eller nogle foraeldre der har teenkt
(ehh) der er et eller andet der der er slet ikke heenger sammen. Jeg er nok
god til at tilpasse mig. Jeg leese lidt hvordan de andre gik og sé& jamen, sa
gor jeg ogsd sadan sa. Jeg har varet god til ogsa at treekke gardinet ned,
sa folk kun ser det jeg vil have de skal se (Lars, interview 4. februar

2020).

Lars har altsa kigget pa andres adfaerd og formaet at kopiere den adfaerd, som han har
opfattet som enskvardigt hos mennesker. Det er tydeligt at det har veret en bevidst
mestringsstrategi, da han samtidig har veret klar over at han har vaeret anderledes pa

nogle punkter.
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13.5. Fordele og ulemper ved brug af camouflering

At bruge camouflering som mestringsstrategi kan have sine fordele, sa man ikke er
“the odd one out” 1 uddannelse, job og sociale sammenhange, men det kan ogsé have
nogle konsekvenser for den enkelte. Hvis den enkelte voksen med autisme, er god til
at camouflere sine vanskeligheder, kan det vaere svart for omgivelserne at se og forsta,
at dette menneske har behov for en anden forstaelse og evt. har et stottebehov
(Beardon, 2017, s. 38). Denne manglende forstaelse satter vores informanter ligeledes
fokus pa. For vores informanter handler det ikke udelukkende om forstéelsen fra
omgivelserne, men ogsa den forstaelse de har for dem selv, forud for udredningen.
Flere af informanterne giver udtryk for deres egen manglende forstaelse, samt at

diagnosticeringen har veret en lettelse for dem:

[...] Dajeg ik var, da jeg ik vidste noget om det var det jo bare en stor
forhindring. Nu ser jeg det mere som et varktej, noget jeg kan bruge til
at spejle mig selv i omverdenen. Jeg ka' bruge det som varktej til det og
hvilke indsatsomrader for, fordi jeg vil altsd mit liv det ska ik' veere som
det er lige nu. Nu fik jeg diagnosen og sé vil jeg ogsé gerne have noget ro
og sa finde ud af alt det der, den personlighedskrise man lige er igennem
nu og sd vil jeg ogsa gerne ha' det bedre og det teenker jeg det far jeg, det
far jeg med viden der blir' det lettere og vide hvad jeg gerne vil og (kom
det op?) det er os' lettere og se sine egne problemer, nar det sin ligesom
er beskrevet, der, der ka os vaere et der er flere ting jeg har fundet ud af at
jeg gor forkert, men jeg har aldrig rigtigt ku se at jeg gor det forkert

(Simon, interview 3. marts 2020).

Her forteller Simon hvordan han er géet fra at have manglende forstéelse for sig selv
og sin made at agere pa, til at kunne bruge autisme diagnosen og den forstaelse han far
om sig selv som folge af en udredning, til et aktivt vaerktej, som han kan benytte til

selvudvikling og en forbedring af hans liv og mentale helbred.
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Det vi generelt ved fra vores informanter er, at de for diagnosticeringen pa
autismespektret, pd baggrund af deres omgivelsers reaktion pé deres afvigende adfzrd,
har haft et enske eller gjort et forseg pd at indga i samfundet pa neurotypiske vilkér.
De har dog ikke haft forudsatningerne for at indgé i samfundet pa de neurotypiske
vilkar og dermed deres omgivelsers forventninger, hvilket har fort til at de har presset

sig selv, som flere af dem beskriver:

Det har simpelthen veret med, jeg hader det noget sa grusomt. Jeg hader
at jeg skal vere social og skal til fester og gere mig sd umage som
overhovedet muligt, jeg har tesket mig sa meget oven 1 hovedet, nér jeg

kommer hjem (Simon, interview 3. marts 2020).

Fx Simon, som har forsegt at leve op til de sociale forventninger der har vearet til
ham, han fortaller flere gange om hvordan han i sociale ssmmenhange har haft
en anden forstaelse af de sociale spilleregler end hans omgivelser har haft. Dette
er noget han har brugt meget tid, energi og tanker pa at efterleve uden at vaere

néet 1 mal med dette.
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14.0. Analysedel 3

I dette kapitel vil vi undersege hvilke barrierer den enkelte har oplevet at have, forud
for at de er blevet udredt og diagnosticeret med ASF, og som vedkommende
efterfolgende har kunne identificere som havende relation til autismen.
Belastningsreaktionerne anskues som et produkt at den symbolske magt, som
personerne med autisme udsattes for, ndr de 1 forseget pa at leve op til et givent felts

doxa ger brug af camouflering som mestringsstrategi.

Forekomsten af belastningsreaktioner er tydeliggjort 1 vores undersegelse, hvor vores
informanter har beskrevet flere forhold, hvor de har modtaget behandling for en
belastningsreaktion, men hvor der samtidig har veret sterke indikationer pa, at den
bagvedliggende autisme har varet medvirkende til at de har haft de vanskeligheder
som de har haft, som har forarsaget belastningsreaktionen. Vores informanter har
ligeledes beskrevet flere forhold, som kan anskues som vearende en konsekvens af, at
de forst sent i livet er blevet udredt. Det holdes op imod hvilken livskvalitet og
sundhed de kunne have forventet at have haft, var de blevet udredt tidligere eller

havde de slet ikke haft autisme.

14.1. Komorbiditet blandt ASF-diagnosticerede som udtryk for

patologisering af “hverdaglidelser”

Som beskrevet 1 kapitel 10.0. om autismespektrumforstyrrelser, kan funktionsniveauet
hos mennesker med autisme vaere meget forskelligt fra person til person. Udover selve
autismespektrumforstyrrelsen, kan andre diagnoser ligeledes have en indflydelse pa

funktionsniveauet hos mennesker med autisme.

Flere undersagelser har vist, at der er en hgj forekomst af blandt andet angst,
depression, selvskadende adferd, ADHD, udadreagerende adfaerd, udviklingshemning
mv. altsa sdkaldte komorbiditeter, hvilket ligeledes kan pavirke personens

udfordringer (Kaufmanas, Beyer, Jorgensen & Kaas, 2014, s. 7).
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Flere af informanterne i1 vores undersggelse har da ogsa haft en eller flere diagnoser,
som er gaet forud deres udredning og diagnosticering med autisme. Som en informant
forteeller, som svar pa spergsmél om der er har veret forhold tidligere i hans liv, han

har kunne se, har vaeret pavirket af hans autisme:

Man har levet et helt liv hvor man har vitterligt folt sig som en rummand
der har gdet rundt, eller det var mig der var “alienen” ik’ og som kom pa
besog her og alting er bare s pisseforvirrende man har faktisk altid bare:
"du er bare ked af det Simon” og sdn’ feler man det ikke, men pé et eller
andet tidspunkt accepterer man jo bare hvad folk de siger. Det jeg havde ik,
men og have haft den viden i en yngre alder, at have haft det er sdn’ det jeg
lidt siger lige nu, det er sén lidt deprimerende, men havde jeg haft viden
dengang, sd havde jeg haft en meget storre chance (Simon, interview, 3.

marts 2020).

Simon fortaller, at han er blevet medt af sine omgivelser med en fortelling om, at det
som er galt med ham, er at han er “ked af det”. Simon tilkendegiver, at han ikke selv
har folt sig som varende ked af det, men har accepteret det over tid, som en forklaring
pa sine vanskeligheder. At kunne vide at hans tilstand havde sit udspring 1 hans
autisme, vurderer han, ville have givet ham en sterre chance for en bedre livskvalitet.
At veere ked af det og modtage behandling for “ked-af-det”-heden kan anskues som en
indikator pd den ggede patologisering af “hverdagslidelser” og
normaliseringtendensen kan tenkes at veerende medvirkende til at vores informanter i
forste omgang behandles for deres belastningsreaktioner, fremfor de mulige

bagvedliggende drsager til disse.

Nér personen med en endnu ikke diagnosticeret ASF medes af sine omgivelser, som
¢én som skal passe ind i en normal hverdag og leve et normalt liv, vil dette uvilkarligt
medfere at personen belastes og udvikler mestringsstrategier som kunne indikerer at

vedkommende har veret pa overarbejde i forhold til at opfylde omgivelsernes
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forventning til deres liv. Som en informant, Maiken, fortaeller om sin barn- og ungdom

for vedkommende blev diagnosticeret med en ASF:

Maiken: Sa jeg gik os' i skoleorkesteret, altsa og det var jeg god til, men
det kostede altsé. Jeg ku' ik ha en sygedag medmindre jeg havde herpes
pa leberne, du ved med forkelelsessar, sd gar det jo ik og trut sd métte jeg
bli' hjem', men der var ik' noget der hed den der med “jeg er traet”. Jeg
blev slebt afsted i skole [...] Men det gjorde os' at jeg sov umddeligt
leenge [...] Og det var nok den made jeg sa har tacklet det pd, uden og
vide mere om det [...] Og hvis det var sén' min (eh) familie de san’, min
far han havde det san’ med at jeg sku sta op, sé jeg blev altid vakket og
teenagere har det os' san med at sove leenge ik? Men sé ku' jeg have taget
ud med de her heste her og sé bare serge for at jeg havde en lang longe

pa, sa ku jeg bare leeg' mig i graesset og sa sove lidt [...] S& kom jeg veek.

Interviewer: Ja sd det var os' det her med at kom' veek hjemmefra?

Maiken: Ja sén noget. For de krav der var allerede der, dem forstod de
ikke at jeg ik ku honorere, at jeg méske havde andre behov. Jeg sku' jo

bare passe ind ja”’ (Maiken, interview, 5. marts 2020).

En anden informant, Annette, forteller hvordan hun som teenager havde udvist
symptomer pa narkolepsi og derfor blev diagnosticeret med dette. Hun oplyser
at det maske drejede sig om at hun havde varet pa overarbejde grundet hendes,
pa det tidspunkt, uopdagede autisme og hun dermed havde mobiliseret meget
energi pa hvad andre ville beskrive som varende almindelige
hverdagsaktiviteter, hvilket resulterede 1 de sevnanfald som ledte til narkolepsi
diagnosen. Annette forteeller sdledes om hvordan hun endte med at blive
diagnosticeret med Aspergers Syndrom: “Det var fordi de tog fejl, faktisk. [...]
Jeg blev deprimeret allerede 1 (ehh) teenage-arene og sa blev jeg voldsom traet.
Og sa fik jeg faktisk diagnosticeret narkolepsi [...]” (Annette, interview, 4.
marts 2020).
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Annette forteller videre, hvordan hun indgik i medicinsk behandling for

narkolepsi over 6 ar og forteller sa herefter:

Sa pa det tidspunkt der var jeg ved at vaere godt og grundigt fucked
[...] Og s fandt de ud af ved neurologerne, at det ikke var narkolepsi
[...] Og s& havde jeg en psykiater der sd (eh) trddte ind og sagde det

var asperger jeg blev sé trat af (Annette, interview, 4. marts 2020).

14.2. Belastningsreaktioner forud for udredning og

diagnosticering med autisme

Overordnet ser vi i vores undersggelse at tilstande som angst, depression og
stress gar igen 1 mange af de fortellinger vores informanter har, omkring deres
tid for de blev udredt for autisme. Faktisk havde flertallet af vores informanter
en fortelling, som indeholdt sygemeldinger, hvor en belastningsreaktion eller
lignende, havde vaeret den primare arsag til selve sygemeldingen, men hvor
informanten efterfelgende har kunne identificere autisme, som verende den
afgerende faktor for at de fik belastningsreaktionen 1 forste omgang.
Eksempelvis forteller en informant saledes, om svaret pa spergsméalet om de
har haft andre diagnoser udover autisme: “(ehm) jeg fik en (oh) diagnose i
forhold til angst i forbindelse med det som egentlig var, det der startede ud,

sddan min sygemelding ud” (Sofie, interview 14. februar 2020).

Den betydning det har haft for den enkelte, at blive diagnosticeret og behandlet for en
belastningsreaktion, ses som en dominerende fortelling og noget som alle vores
informanter har oplevet og som har pévirket deres liv, samt hvordan de opfatter sig
selv. Dette fenomen kan tolkes, som varende et resultat af det som Brinkman i bogen
“Det diagnosticerede liv’ omtaler som at samfundet blandt andet er styret af en
sundhedsdiskurs. Den medfelger at der: “[...] udvikles en samfundsmaessig

hypersensitivitet over for treek, vaner og egenskaber ved individer der truer sundheden
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og driftigheden” (Brinkmann, 2017, s. 17). At de personer som forst sent i livet er
udredt med autismespektrumforstyrrelse, forinden har oplevet sygemeldinger og mere
eller mindre omfattende behandlinger som belastningsreaktioner af forskellig art kan
tolkes som vearende et resultat af den egede individualisering i samfundet samt den
dominerende sundhedsdiskurs. Nar sundhedsvasenet meder en person, med en endnu
ikke diagnosticeret ASF og i stedet for diagnosticerer og behandler dem for en
belastningsreaktion, sa bekrafter de netop, at der er et oget fokus pa sundhed frem for
behandlingen af en lidelse. Den usunde tilstand kan, for vores informanters
vedkommende, for eksempel vaere depression og angst, som begge vil kunne
behandles medicinsk og gennem kognitiv terapi. Den anvendte mestringsstrategi: “at
trackke sig socialt”, som flere af vores informanter oplyser at de gor brug af, kan
ligeledes anskues som et et tegn pa usund adfaerd. Denne, adferd “behandles” af
omgivelserne ved at personerne, med en endnu ikke udredt
autismespektrumforstyrrelse, bliver opfordret til at veere deltagende i sociale
aktiviteter, trods at de har vanskeligt ved dette. Her skal det bemarkes at flere af vores
informanter forteller, at de ikke har lyst til at deltage 1 sociale aktiviteter eller ensker
at deltage 1 et mindre omfang end det forventes af dem, efter de er blevet bevidste om

deres egne grenser og hvilke hensyn de skal tage til sig selv.

14.3. Udviklingen af et “heroisk jeg-ideal”

Som navnt tidligere 1 analysen ses det, at informanterne fra vores undersogelse gor
brug af mestringsstrategier som camouflage, for at kunne opna tilstrekkeligt med
social kapital, til at kunne opna status indenfor et givent felt. For at kunne forklare
hvorfor en person ikke i1 en l&engere periode kan bevare sin status over tid. gennem
anvendelsen af camouflage, men pa et tidspunkt udvikler belastningsreaktioner, ma vi
antage at camouflage som mestringstrategi “slider” pa vedkommende. For at forklare
dette antager vi at personer med autisme danner en “social identitet” som alle andre og
samtidigt har et behov for samherighed med andre mennesker. Dog kraver det meget
energi at afkode omgivelserne og imitere disse, hvilket er et kendt fenomen blandt
personer med autisme. Resultatet af at skulle anvende meget energi er, at der skal

bruges meget tid pa at restituere og “lade op” efter en social sammenkomst, eller efter
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en skole- eller arbejdsdag. Personen med autisme vil derfor opleve at de bruger meget
tid alene, selvom de egentlig har lyst til at veere sammen med andre. En informant

beskriver det sdledes:

Jo og sa komme ud og besage folk for eksempel, det har ogsé altid veret
besverligt. Det er stadigvak ikke noget jeg gor s meget 1, pa trods af at
jeg rigtig gerne vil vaere social [...] S& jeg har ofte, keemper ofte, 1 hvert
fald i perioder med (gh) ensomhed, ren og skar pa grund af at (oh), jeg vil
egentlig gerne snakke med nogen, men det skal egentlig allerhelst vere 1
vante rammer hvor jeg (oh) kan leegge mig ned pa sofaen nar jeg har lyst til
det. Det kan jeg bare ikke pa den samme made og der er ofte ogsa nogle

spilleregler man skal leve op til (Mathias, interview, 7. februar 2020).

Mathias ensker her at anvende en mestringsstrategi som bestar af at kunne “laegge sig i
sofaen”, men navner i stedet at der er “spilleregler” som fungerer som en barriere for
at vedkommende kan gore dette. “Spillereglerne” tolker vi som Mathias’ forventning
om at omgivelserne ikke vil acceptere at Mathias har et behov for at treekke sig.

Resultatet af dette er at Mathias helt undgér at deltage i sociale aktiviteter.

Carsten Jorgensen argumenterer for, at vi 1 den danske velfardsstat er styret af, at oge
samfundets konkurrenceevne, gennem optimering af den enkelte borger. Den
optimerede borger opfylder folgende kriterier: er kreativ, &ben for nye muligheder,
fleksibel, selvstendig, autonom og har en hgj grad af selvkontrol, hvilket vi anskuer
som det moderne samfunds doxa. Carsten Jergensen argumenterer videre for, at en
veerdi 1 samfundet er at individets udfoldelse ikke skal begranses, men i stedet sattes

fri (Jorgensen, 2010, s. 123-125).

Nér Mathias undgar sociale aktiviteter, med den begrundelse, at han nok vil have
svart ved at kunne traeekke sig, sa er det sdledes i en erkendelse af at han kommer til
kort pé flere af de parametre som Carsten Jorgensen nevner som idealet for den gode

samfundsborger.

89



Carstens Jorgensen beskriver videre at en reekke narcissistiske illusioner gor sig
gaeldende som en folge af den egede fokus pa den ideelle samfundsborger:

1. Jeger usérlig - der kan ikke ske mig noget negativt. Tragiske hendelser
rammer altid de andre.

2. Verden er velordnet, og jeg kan gennemgaende forudse og forsta, hvad der
sker.

3. Der sker noget godt for gode mennesker og noget darligt for darlige
mennesker. Hvis blot jeg lever rigtigt (spiser sundt, motionerer, har sunde
fritidsinteresser etc., selvom jeg maske har mere lyst til at drikke en masse
redvin og flade ud foran tv) og arbejder tilstraekkeligt hardt for at virkeliggere
mine dromme og realisere mine mal, vil jeg blive belonnet for dette i form af et
godt og langt liv.

4. Jeg har altid mulighed for at starte pa en frisk og omgere mine tidligere valg.

5. Man kan, hvad man vil. Hvis blot man investerer tilstraekkeligt meget i et

projekt, skal det nok lykkes” (Jorgensen, 2010, s. 125).

Nar Mathias ikke formar at opretholde billedet af sig selv, som varende i stand til at
opfylde de narcissistiske illusioner, sa brister hans sociale identitet og han treekker sig
derfor fra sociale aktiviteter, for ikke at udstille sin egen “svaghed”. Det kan tolkes,
som at Mathias ikke ensker at hans omgivelser skal se ham som svag eller usund, da
han 1 det i sé fald vil tabe status og dermed ikke lykkedes med at leve til samfundets

normative veardier.

En anden informant forteller at hans omgivelser, efter hans udredning og
diagnosticering med autisme, har accepteret hans adfaerd i1 forhold til at indga 1 sociale

aktiviteter:

“[...] Jeg har ikke lysten til det. Jeg har aldrig rigtigt haft lysten til at vaere
festabe [...] Og det er ikke sddan som at jeg har det treels med det. Deet det
har jeg heller ikke [...] Altsd, halvdelen af gangene i hvert fald, der skal jeg

nok finde en made og og snige mig udenom. Og(eh) tager vi sa afsted, er
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det ikke 1 serlig lang tid maske et par timer, lige til nr man er faerdig med

at spise jamen sa (eh) er jeg ogsa pa vejen ud af deren igen.

Interviewer: Er folk s& gode til at acceptere det her med, hvis du ikke er der

sa lang tid?

Lars: Der er ikke nogen der taenker over, hvorfor jeg smutter sa hurtigt. Det
og det er noget med, (Ehhm) (Ehh) i hvert fald for noget af min families
skyld, der handler det mere om at feste og se hvem der hurtigt kan kan
drikke sig fulde. [...] Sa jeg tenker jeg har det fint med, (ehh) at hvis jeg
kan liste mig usynligt ud af deren, uden der er nogen der ser jeg gor det.

[...] S& har jeg det fint med det” (Lars, interview, 4. februar 2020).

Nar vi sammenholder Mathias’ og Lars’ udsagn, sé kan vi se, at netop omgivelsernes
accept af den afvigende adfaerd har stor betydning for om personen med autisme
belastes eller ej. For Lars’ vedkommende accepterer omgivelserne hans tilstand,
hvilket dog er betinget af at Lars er blevet udredt og diagnosticeret, sdledes at han kan

oplyse omgivelserne om hans diagnose og hans stettebehov.
I anden sammenhang oplever Lars, at omgivelserne ikke tager hensyn til ham, hvilket
han 1 forste omgang ma affinde sig med og senere hen, grundet de manglende hensyn,

m4 foretage en sygemelding, som ender med, at han bliver afskediget.

I folgende uddrag fra interview med Lars forteller han om de hensyn der blev taget pa

hans arbejdsplads, efter han blev udredt og diagnosticeret med autisme:

Interviewer: Kom der en @&ndring i arbejdstiden sa?

Lars: Ikke til at starte med altsa der var de jo meget firkantet ude pa

[virksomhedens navn], det mente de ikke de havde muligheden for, sdia det

var enten rette ind eller smut.
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Interviewer: Havde de kendskab til dine diagnoser?

Lars: Ja. [...] Dem (ehh). Jeg har vaeret meget aben om det overfor min leder.
[...] Og det har jeg vaeret hele vejen igennem fra den forste samtale (ehh) har
jeg veret aben om det [...] og (ehhm) det endte med at, det var sa i samrad med
egen laege, der lavede vi en sygemelding pa noget stress, sadan en

deltidssygemelding (Lars, interview, 4. februar 2020).

Lars forteller videre om, at der i tiden han var deltidssygemeldt, ikke var meget
fleksibilitet 1 forhold til at @ndre eller tilpasse hans arbejdstider, séledes at han havde
tid til at restituerer nar han havde fri fra arbejde. I stedet endte det som Lars fortaller:
“Sa (ehh) kommer vi hen 1 ugen for sommerferien og der var der sd en fyringsrunde
derude og der var jeg s& en af dem der (eh) blev fyret ““ (Lars, interview, 4. februar

2020).

Lars endte altsd med at blive afskediget. Det kan selvfolgelig ikke udelukkes, at
afskedigelsen har skyldtes rent organisatoriske eller strukturelle forhold pa
arbejdspladsen, men det har veret pafaldende at han i forlengelse at et sygdomsforleb,
hvor han oplyser sin arbejdsgiver om at han udredt og diagnosticeret med autisme

afskediges, kort efter.

En anden informant, Jonas, forteller om det han har oplevet som en belastning fra
omgivelserne og hans egen made at tackle dette pa, uden hverken han selv eller

omgivelserne havde kendskab til hans autisme:

Jamen (oh) jeg lod som ingenting og jeg lukked' mig mere og mere inde
og (oh) jeg vidste de problemer jeg matte ha' engang, de blev sé presset
ind til en ballon, ik? I (¢h) i maven og de blev bare lukket sammen. Og
(oh) nogle gange kunne der gé hul pa den ballon, men s var jeg god nok
til at vide, okay jeg skal vk herfra, sa gir jeg ud og sa raser jeg ud en
halv time og sa er det, det. Det er jo ikke nogen sund (tilga?) nogen sund

madde at tackle det pd overhovedet, men det var noget jeg blev (oh) ned til
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fordi det, ellers kunne jeg ikke vere i mig selv. [...] Fordi jeg teenkte at
det var normalt det var en normal méde at vaere pa. Alle folk ma vere
sure, alle folk ma presse ting til en ballon og ga og smile og tilsidesette
sine egne behov og vaere en keempe dermatte. I forhold til at (fint?) for og
vare social og for at vaere normal, sd ma folk treede pa mig. Sa det var
sadan lidt (¢h) méden jeg tacklede tingene péd (shm) og det var faktisk
ogsa noget jeg havde utroligt svaert ved da jeg var yngre, der sad jeg
faktisk ogsd med en kniv 1 hdnden til sidst og teenkte at, det er sgu' ikke

veerd at leve for det her. [...] (Jonas, interview 5. februar 2020).

Jonas har selv en erkendelse af at hans adferd ikke er sund eller god for ham.
Han har oplevet en ophobning af frustrationer “som en ballon” som pa et
tidspunkt brister. For ikke at dette skal ske, isolererer han sig fra omgivelsernes
og navner at han har haft en antagelse om, at sddan er det ogsé for alle andre.
Igen har hverken omgivelserne eller informanten nogen viden om at han har
autisme pa det tidspunkt 1 hans liv som han beskriver, og det fremgar tydeligt at
han har reageret pa hans antagelser om, hvad der er sundt/normalt eller

usundt/afvigende.

14.4. Pavirkning af livskvalitet

I bogen “Sundhed, menneske og samfund” argumenterer Lars Iversen for flere
forskellige faktorer, som har betydning for ulighed i sundhed. Blandt disse faktorer er
det som den engelske epidimolog, Michael Marmotts, omtaler som “Statussyndromet”.
Jf. Lars Iversen, vedrorer “Statussyndromet” det forhold at jo hejere sociale status man
som person besidder, desto mere sund vil man ogsa vare. Arsagen til dette skal findes
i de ressourcer den hgjere sociale status medforer, sésom bedre gkonomi, bedre
mulighed for at tilrettelaegge ens liv som man har lyst, mulighed for stette gennem
sociale relationer og gennem gget stimuli og inspiration fra samme (Iversen, 2020
109-126). For de personer som har indgaet i vores undersegelse har de alle, for

udredningen og diagnosticeringen, forméaet at tilpasse deres liv pd baggrund af de
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barrierer de har oplevet at have og ikke pa baggrund af deres autisme. Der har derfor

ikke varet nogen oplevet tab af status, eller forringet livskvalitet som folge af dette.

Informanten, Sofie, fortaller saledes hvordan hendes opfattelse af egne behov, ogsa
for hendes udredning og diagnosticering med autisme, har veret afgerende for hendes

livskvalitet:

[...](Ohm) og rent socialt jamen, man kan sige at at jeg tror maske nogen
vil méaske opleve det som vanskeligt hvis de, (shm) at jeg var aldrig med
til fester eller jeg var aldrig, men jeg teenker maske os' nogle ville opleve
sddan noget som at vaere udenfor. Men jeg tror maske os det er del af min
diagnose, for mig var det bare rart at vaere i fred. Altsé det sa, sd for mig
opleves det maske ik som en vanskelighed. Mine foraldre ville onske at
jeg ville deltage i noget mere, ja , og sa lige i forhold til da vi sén’ blev
@ldre 1 forhold til kaerester og san noget det har jeg heller aldrig veret
noget som sén, ja som jeg prioriterede og har brugt energi pa, s pa den

made er jeg anderledes (Sofie, interview 14. februar 2020).

Sofie omtaler det som varende “rart at vere i fred” og har altsa en erkendelse af
hendes egne begransninger. I den forstand kan hun siges at vere frigjort fra den
symbolske magt, som hun ellers ville veere underlagt, men hun har samtidig en

erkendelse af hvad der er “normalt” og hvad hun ikke kan og har kunne leve op til.

Sofie har dog senere i livet fiet svarere og svarere ved at efterkomme samfundets
krav til hende, hvilket i sidste ende medferer hendes sygemelding. Hun fortaller selv
saledes om, hvordan hun har gaet fra at uddanne sig, til at prove at arbejde, for i sidste
ende at sygemelde sig, fordi hun ikke kunne klare arbejdslivet og ikke havde mulighed

for at uddanne sig mere:
Ja men det startede jo egentlig med, (¢hm) at jeg simpelthen bad om at fa

noget. Jeg har selv hvad skal man sige, hele tiden san felt der var nogen

ting jeg havde svert ved og folt der var nogen ting der var anderledes for
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mig (shm), men jeg har kunne navigere i det og vaere i det og jeg har last i
lang tid, bade fordi det er spaendende men os' fordi det der med at komme
ind pa arbejdsmarkedet har varet svaert for mig, meget og da jeg lissom ik
kunne leese mere og ikke kunne ga arbejdsles mere og sa lissom sa folte
jeg, at jeg ik havde sd meget andet valg fordi jeg simpelthen ikke kun (oh)
ja vare i (oh) job (Sofie, interview, 14. februar 2020).

For Sofies vedkommende antydes det, at de formelle krave til deltagelse i samfundet
over tid er steget og dette har medfert at de krav, som stilles for at blive fritaget for at
deltage ogsa er steget. Tidligere har Sofie med sin egen opfattelse og muligvis med sin
families anerkendelse, kunne isolere sig derhjemme og dermed undgé at belaste sig
gennem brugen af camouflering, men ma i sidste ende give fortabt 1 det hendes
handlemuligheder udtemmes og hun derfor ikke kan gere brug af resignation som
mestringsstrategi. Resultatet heraf er at Sofie oplever et ufrivilligt tab af livskvalitet, i
det hun 1 stedet for en plads pa arbejdsmarkedet, eller muligheden for at fortsatte
videre uddannelse, mé affinde sig med en forringet social status og felgende forringet

livskvalitet.
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15.0. Konklusion

Vi har pointeret, hvordan det senmoderne samfund er praget, af henholdsvis en
sundhedsdiskurs og en normaliseringstendens. Disse diskurser er styrende for det
doxa, som ger sig geldende for flere af de felter vores informanter befinder eller har
befundet sig i, op til deres udredning og diagnosticering med autisme. Vores analyse
leder os til en dybere forstdelse af, hvad der har medvirket til at nogle mennesker forst
udredes og diagnosticeres med autisme sent i livet. P4 baggrund af vores analyse ser vi

at forklaringen er sammensat af flere forhold som ger sig galdende.

Vi kan sandsynliggere, at gode kognitive ressourcer kan vare medvirkende til, at
nogle mennesker med autisme formér at camouflere deres handicaps for omgivelserne,
saledes at en tidlig udredning og diagnosticering bliver overfladiggjort, 1 det
omgivelserne eller personen selv ikke anser det som nedvendigt nar det ikke,
objektivt, udger et barrierer for vedkommende. Dog er camoufleringen som
mestringsstrategi medvirkende til, at personen med den underliggende autisme, skal
anvende sa mange ressourcer pa at indga i hverdagslivet, at de ma udvikle yderligere
mestringsstrategier, for at kompensere for det ggede energiforbrug. For nogle kan
dette lykkedes langt ind i voksenlivet, mens det for andre allerede bliver svert i det
tidlige voksenliv. For nogle mennesker med autisme, kommer dette skelsettende
tidspunkt, nar de beveager sig fra skole til arbejdsmarkedet, hvilket vi 1 vores analyse
ser, som et resultat af @ndrede krav, eller doxa, med henblik pé at kunne indgé i et nyt
felt, som f.eks. arbejdsmarkedet. Disse faktorer vurderer vi har en vesentlig
indflydelse pa, hvorfor nogle mennesker med autisme forst sent i livet udredes og
diagnosticeres herfor.

Gennem vores analyse har vi ligeledes set pa, hvordan en person med autisme oplever
det, at skulle leve op til samfundets normative verdier. Denne del af analysen har
bragt os nermere en forstaelse af, hvad der gar forud, at en person udredes og
diagnosticeres med autisme. Vi har i den forbindelse kunne konstatere, at flere af de
personer som har deltaget i vores undersogelse, kan siges at have udsat sig selv for en

form for selvdisciplinering, med henblik pa at kunne opretholde en tilstraekkelig hej
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social kapital, til at kunne indga i samfundet pa normale vilkér. Dette har dog den
konsekvens, at personen med autisme over tid udvikler belastningsreaktioner, hvilket
vi ser ved flere af de informanter, som har indgéet 1 vores undersegelse. De
belastningsreaktioner vi ser hos vores informanter er primeert stress, depression og

angst.

Udredningen og diagnosticeringen med autisme kan siledes antages, at vaere en
konsekvens af den stigende kompleksitet den enkelte oplever, i takt med at de bliver
&ldre og samfundets krav og forventninger oges. Nér personer med en underliggende
autisme besidder gode kognitive ressourcer, formar de saledes at opretholde et hojt
niveau af social kapital, indtil det kreever sa meget af vedkommendes ressoucer, at

belastningsreaktionen udvikles.

Blandt de personer som har deltaget i vores underseggelse kan vi konstatere at der, for
at kompensere for dette, udvikles mere eller mindre uhensigtsmaessige
mestringsstrategier, som for nogles vedkommende bliver mere eller mindre
permanente. Vi ser derfor at flere af vores informanter, bade for og efter deres
diagnosticering, keemper med social isolation og forseger at lose dette ved at finde nye

alternative mestringsstrategier.

Nér personen med autisme i sidste ende bliver udredt og diagnosticeret med autisme,
ser vi blandt personerne i undersggelsen, at de ser sig selv i et helt nyt perspektiv,
hvilket &ndrer deres opfattelse af sig selv. Nogle personer oplever derudover at fa
stotte af deres omgivelser og en anerkendelse af deres diagnose, som de ellers ikke
tidligere har modtaget. Nar denne stotte og anerkendelse forst kommer sent i livet, kan
det dog konstateres, at flere oplever at have faet en forringet livskvalitet pa flere
parametre, hvilket muligvis ikke ville have gjort sig geeldende, 1 s stor en grad, var de

udredt tidligere.
Samlet kan vi sige, at de normer som gor sig geldende 1 det moderne vestlige

samfund, kan vaere medvirkende til, at nogle personer med autisme forst sent i livet

udredes for autisme. Dette da den enkelte udsatter sig for en selvdisciplinering, med
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henblik pa leve op til de geldende krav, for at kunne fremsta som en mere ideel
samfundsborger. Dette medferer dog over tid en sé stor belastning, at personen ma
udvikle mestringsstrategier for at tackle de barrierer de oplever at have. Dette indtil
selve diagnosticeringen forekommer og personen endelig kan modtage den
behandling, stette og anerkendelse, som der maske har veret behov for i store dele af
vedkommendes liv. Konsekvenserne af det sene udredning er i sidste ende et tab af
sociogkonomisk status, samt en “forsinket” mulighed for at leve et liv, som tager

hensyn til de eventuelle stottebehov de ma have, med relation til deres autisme.
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16.0. Handleperspektiver

Med udgangspunkt i vores analyser, har vi fundet frem til nogle potentielle
handleperspektiver, som vi mener er vasentlige at fremheve, hvorfor vi vil gere det i

dette kapitel.

Gennem vores analyse og interviews navner flere informanter, hvordan de efter deres
udredning og diagnosticering har set deres liv 1 et nyt perspektiv. Det har ikke for alle
vaeret muligt at omsatte den nye viden om dem selv, til tiltag som har kunne forbedre
deres livskvalitet.

At modtage en diagnose for autisme kan derfor ikke alene ses som et
handleperspektiv, med henblik pé at athjelpe de barrierer, som matte opstd som folge
af at have en underliggende autisme.

I stedet leder vores konklusion mere i retning af behovet for at kunne “opdage”
mennesker med autisme og gode kognitive ressourcer tidligere 1 livet. Dette vil dog i
sig selv vaere uladsiggerligt, da de vil kraeve screening af en hel befolkning med

henblik pa at kunne udrede og afdaekke, om personer har autisme uden at vide det.

Et andet handleperspektiv gér dog pé at endre eller pavirke de samfundsmassige
forhold, som ma kunne anses som varende generativ mekanisme, for at personer med
autisme kommer langt 1 deres liv, forend en udredning og diagnosticering bliver
aktuel. Dette vil dog kraeve at det moderne vestlige menneskesyn skal @ndres, séledes
at fokus flyttes fra individets rolle og over til samfundets rolle i forhold til at sikre den

enkeltes trivsel og livskvalitet.
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17.0. Metodiske efterrefleksioner

Undervejs 1 udarbejdelsen af specialet, har vi reflekteret over processen og vores
fremgangsmdde. Derfor har vi valgt at tydeliggere vores mest vasentlige metodiske

efterrefleksioner i dette kapitel.

17.1. Informanter

I forhold til vores informanter, har vi valgt en ligelig fordeling mellem mand og
kvinder til vores interviews. Det har vi gjort ud fra den forforstéelse, at der kunne vere
forskelle 1 hvorfor mend og kvinder er voksendiagnosticerede pé autismespektret.
Selvom der er teoretisk grundlag for denne forforstielse, bliver det ikke tydeligt 1
vores interviews, at der kan vare forskelle pa hvorfor mand og kvinder bliver sent
udredt. Om det skyldes de udvalgte informanter vi har eller det skyldes deres kognitive

niveau har vi ikke et bud pa.

17.2. Autismespektret ift. vores informanter

Ud af vores 9 informanter har vi 8 der er diagnosticeret med aspergers syndrom og en
der er diagnosticeret med GUA. Det kunne ligeledes vare interessant at have haft
informanter med i projektet, som er diagnosticeret med infantil autisme og atypisk
autisme, men der var ikke nogen af vores potentielle informanter med disse diagnoser.
Det kan til dels skyldes de adgange vi havde til informanter og dels at flere af dem der
er voksendiagnosticeret har en aspergers diagnose frem for fx infantil autisme. Hvis vi
ikke havde fravalgt informanter i egen praksis, havde vi haft 2 potentielle informanter

med infantil autisme som ville hore ind under vores mélgruppe.

17.3. Vores videnskabsteoretiske inspiration

Vores videnskabsteoretiske inspiration var fra hhv. fenomenologi og hermeneutik.
Efter bearbejdelsen af vores datamateriale, var det tydeligt at vi skulle bruge

socialkonstruktionisme som en del af vores analyseteori. At vi skulle det, betad ogsa at
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vi undervejs i processen gjorde os overvejelser om, om vi skulle @ndre vores
videnskabsteoretiske inspiration til at veere den socialkonstruktionistiske. Vi har
undladt denne @ndring, da vi hele vejen har arbejdet hhv. fenomenologisk og
hermeneutisk og det er det vi har baseret vores forskningsdesign og metode pa.
Derudover havde vi ikke fundet ud af vi skulle benytte socialkonstruktionismen som
analyseteori, hvis ikke det var fordi vi havde arbejdet med feenomenologisk inspiration

1 medet med vores informanter, samt 1 forbindelse med vores meningsfortolkning.

17.4. Vores teoretiske overvejelser

Da vi har arbejdet abduktivt og med inspiration fra det fanomenologiske perspektiv,
har vi ikke gjort os serlige teoretiske overvejelser forud for vores empiriindsamling.
Efter vi har udarbejdet transskriberinger og meningsfortolkning af vores datamateriale,
gjorde vi os nogle teoretiske overvejelser, som vi vurderede var oplagte at benytte til
vores analyser. Efterfolgende har vi undervejs i vores analyser skiftet teoretisk retning,
da det var det, vores analyser og udtalelserne fra vores informanter, pegede os 1
retning af i stedet. Fx havde vi i forste omgang inddraget teori omkring stigmatisering
og marginalisering med henblik pé at undersege dette forud for udredningen pa
autismespektret, hvilket viste sig var mere relevant at bruge til efter udredningen pa

spektret, hvilket vi ikke har med 1 denne undersogelse.
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18.0. Perspektivering

I specialet har vi udarbejdet en tredelt analyse, en konklusion samt handleperspektiver,
som har givet os en storre indsigt 1 og forstaelse for fenomenet at blive udredt og
diagnosticeret pa autismespektret som voksen.

I forlengelse af denne forstaelse og indsigt, er der ligeledes andre elementer indenfor

temaet, som kunne vere interessant at undersgge nermere.

Nogle af vores informanter har bl.a. sat fokus pa den stigmatisering, som de oplever
efter de er blevet udredt pd autismespektret som voksne. Bdde den stigmatisering de
meder i deres omgivelser, men ogsa i medet med professionelle, som pludseligt satter
dem i bestemte kasser pga. deres autisme diagnose.

Flere af vores informanter peger altsé pé at der er behov for mere viden bl.a.
professionelle, men ogsa mere viden til dem selv og deres omgivelser, samtidig med at
de peger pa at der er behov for en afstigmatisering af hvordan mennesker med autisme
er, da de er ligesa forskellige som neurotypiske mennesker.

Som en del af denne afstigmatisering ville det vere interessant at se naermere pa de
tv-programmer der satter fokus pad mennesker med autisme, fx “det skjulte talent” der
har kert pd DR, samt det egede fokus nogle virksomheder har pa at bruge de
“autistiske ressourcer” hos mennesker med autisme, som SpecialMinds, Novo Nordisk
mv. gor. Dette kunne vare interessant at undersegge ud fra et socialkonstruktionistisk
perspektiv, hvor man bl.a. kunne undersegge hvilken betydning
interesseorganisationers claimsmaking proces har haft, ift. at der er storre fokus pé at
gore brug af “de autistiske ressourcer” og udbrede viden omkring det at vaere et

menneske med autisme.

Det kunne ligeledes vaere interessant at undersege, hvordan man med udgangspunkt i
en empowerment orienteret tilgang, kan styrke mennesker med autisme, deres
ressourcer og deres mede med omverdenen, bdde hos dem som er diagnosticeret som

bern, men ogsé dem der er blevet det som voksne.
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