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Forord

Med dette forord vil jeg gerne takke de personer, som har veeret medvirkende til at dette speciale
blev muligt. Forst vil jeg gerne takke Charlotte Schgnning og Sussi Hjort, autisme center NordBo,
for faglig sparring i forhold til tilretteleeggelsen af interviews. Dernaest tak til opponentvejleder
Sune Qvotrup Jensen og studenteropponent Fatima Shamasneh for konstruktiv feedback i forhold
til specialet. Sidst men bestemt ikke mindst tak til min vejleder Anders Petersen for kyndig

vejledning og for at holde mig pa rette spor.
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Abstract

The aim of this thesis is to examine the impact of an autism diagnosis on the formation of identity
among women who are diagnosed after the age of 30. The study is based on in depth narrative
biographical interviews with four women which is analyzed thematical within the framework of a
symbolic interactionistic understanding of identity. within this theoretical frame the identity is
understood as constructed through social interaction. Autism is an innate condition that among
other things affect a person’s abilities in regard to social interaction and communication. The
study examines both the impact before the diagnosis, the reason for the need of the diagnosis and
the process of integrating autism as part of the identity. The findings suggest that even though the
participants all have received a higher education, they have been affected by their autism from
early childhood in regard of their social life, which has affected their ability to follow a normal
pattern for the formation of identity. However, they have been able to camouflage their autism
through various strategies. One strategy has been to give up on the ambiguity of being both a self-
integrated individual and part of a collective at the same time and instead choose one or the
other. The downside of these strategies is that there has been to much focus on camouflaging the
identity in order to avoid rejection, which in turn limits the development of self. These camouflage
strategies seem to reach their limits when met with the complex social setting of the workplace,
which leads to stress and eventually the need for a diagnosis. This provides the women with new
knowledge of themselves and starts a process where they are able to start altering their self-
image. At the same time the new knowledge leads to a better understanding of their limitations
and way of thinking, which enables a sense of coherence, that can help manage stress. However,
they are held back by the lack of knowledge of the female phenotype of autism and is often met
with expectations of autism portrayed as the classic male phenotype. This in terms affects the
process of integrating the diagnosis and establishing a new identity, as they experience a
discrepancy between their self-image and how they are perceived by others. However, it seems

that under the right circumstances it is possible to fully integrate the diagnosis into the identity.
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Indledning

| 2013 blev jeg forste gang preesenteret for en mistanke om, at jeg befinder mig et sted pa det
autistiske spektrum. Min umiddelbare reaktion var “ja, ja, jeg er lidt maerkelig, men jeg er jo ikke
som rainman. Hvis der var noget sa afvigende, ville det have veeret opdaget for leenge siden!”.

Men efterhanden som jeg begyndte at laese mere om autisme gik det op for mig, at der er relativt
mange, isaer kvinder, der fgrst far denne diagnose i en voksen alder. Og, at det autistiske spektrum
indeholder meget andet end, hvad Dustin Hoffmann portrzetterede i rollen som Rainman i 1988.
Efter nogle maneder blev jeg udredt. Psykiateren sagde noget i retning af: Stort set alle mennesker
har autistiske traek. Min opgave er at finde ud af, om de traek er sd dominerende at de virker
invaliderende pa din hverdag. Jeg gik fra denne uderedning med en ny viden om mig selv, i form af

en diagnose indenfor det autistiske spektrum, men ogsa med en enorm nysgerrighed omkring,

hvad han havde sagt.

Efter jeg selv blev diagnosticeret, spgte jeg efter mader at se mig selv pa i forhold til autismen. P3a
den ene side var det en lettelse, endeligt at kunne forklare for mig selv, hvorfor jeg havde svaert
ved det sociale, men samtidigt var der mange dele af diagnosen, som jeg ikke kunne se mig selv i.
Dette &ndrede sig, da jeg begyndte at laese andres beskrivelser af, hvordan de oplever deres
autisme. Robertson papeger, at der findes 4 typiske omrader, hvor autister enten kan vaere
udfordrede eller besidde styrker. Dette er indenfor social interaktion, herunder kommunikation,
bearbejdning af sanseindtryk, motorisk formaen og evnen til at planleegge, reflektere og
selvregulering. Hvordan disse svagheder og styrker fordeler sig, er meget individuelt (Robertson
2009). | forbindelse med maden autisme italesaettes pa, er det dog problematisk at der primeert er
fokus pa svagheder og at det er meget generaliseret. Derfor keemper mange autister med at blive
medt med fordomme, der ikke matcher deres individuelle autisme profil (ibid.). Det vil sige, at den
made autismen opleves pa, pa ingen made kan reduceres til den made den kan observeres pa. |
processen der fulgte efter, jeg selv blev diagnosticeret, oplevede jeg ogsa at blive mgdt med disse
forforstaelser og fordomme omkring, hvad autisme er. Samtidigt spirrede en nysgerrighed i mig
omkring bade, hvorfor disse forforstaelser og fordomme eksisterer, hvordan de kan brydes og

hvilken indflydelse de har pa andre individer der er i samme situation. Men ogsa, hvilken
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indflydelse strukturer og normer i samfundet har pa, hvordan vi opfattes og dermed kommer til at

opfatte os selv. Dette vil jeg undersgge naermere i dette speciale.

Problemformulering

Hvilken indflydelse har en autismediagnose pa identitetsdannelsen blandt sendiagnosticerede
autister?
Denne problemformulering er meget bred og derfor vil det primaere fokus veere fglgende
underspgrgsmal

Hvilke konsekvenser har det for identitetsdannelsen at veere ikke diagnosticeret?

Hvilken indflydelse far diagnosen pd den efterfglgende selvforstdelse?

Hvad er autisme?

For at forsta relevansen af koblingen mellem autisme og identitetsdannelse er det en
forudseetning at vide, hvad autisme er og hvordan det kan pavirke den enkeltes interaktion med
den omgivende sociale verden. Dette afsnit vil give en kort fremstilling af diagnose kriterier,
typiske problemstillinger for autister. Yderligere er malet at give en indfgring i, hvorfor det er
ngdvendigt med en interdisciplinaer tilgang, for at forsta autisme og dens konsekvenser for den

enkelte og i den sammenhaeng, hvad netop sociologien kan bidrage med.

Autisme er en af de diagnoser, der gennem de seneste ar har haft stort fokus blandt andet
grundet stigende praevalens. Dette har veeret arsag til diskussioner om, hvorvidt der er tale om en
decideret autisme epidemi. Problematikkerne, der knytter sig til autisme spektrum forstyrrelse
(herfra ASF), har imidlertid altid eksisteret, men i en historisk kontekst er de fgrst for relativt nyligt
defineret som medicinsk diagnose. Dette skete da Leo Kanner og Hans Asperger simultant beskrev
kernesymptomerne i midten af forrige arhundrede, efter de begge kom i kontakt med bgrn, der
udviste afvigende social kontakt og forstaelse. Gennem arene er diagnosekriterierne aendret ad
flere omgange, men kernesymptomerne er stadigt de samme, som Leo Kanner og Hans Asperger
beskrev i 1940’erne (Leveto 2018:5). Fra et laegefagligt synspunkt er autisme en gadefuld tilstand.

Der findes ikke nogen endegyldig viden om, hvad tilstanden kommer af, eller nogen behandling for
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den. Dermed findes der heller ikke en biomarkgr, der kan pavise tilstanden. | stedet findes der
nogle fastsatte diagnosekriterier og en raekke vaerktgjer til diagnosticering, der er udviklet til at

spotte disse kriterier (Leveto 2018:11)

De nyeste officielle kriterier findes i DSM-5, den amerikanske diagnosemanual, der blev udgivet i
2013. Her er kriterierne for at kunne stille en diagnose, at individet skal udvise betydelig
funktionsnedsattelse indenfor omraderne social-emotionel reciprocitet, non-verbal
kommunikation og evnen til at indga i relationer. Yderligere skal der veere symptomer indenfor 2
af de felgende omrader: stereotyp eller gentagende adfaerd i forhold til tale eller ting, restriktive
eller fikserede interesseomrader, usaedvanlig reaktion pa sansestimuli og insisteren pa
ensartethed, ofte kaldet rigiditet (Livanis et al. 2017:378). Et af de kriterier, der har a&ndret sig
med DSM-5 er, at det sakaldte alderskriterium er fjernet. Tidligere var det et krav, at de autistiske
treek var tilstede i barndommen. Dette er stadigt tilfeldet, men med den modifikation, at det er
muligt at de f@rst manifesterer sig fuldt ud senere i livet, nar den sociale kompleksitet i

omgivelserne overstiger den sociale kapacitet, som autisten har (Lai et al. 2013).

Forskningen gennem de sidste 20 ar flere gange pavist, at stort set alle mennesker har autistiske
treek, i stgrre eller mindre grad. Dermed er det ikke en tilstand, der har en distinkt skillelinje fra
den ikke autistiske befolkning, ofte kaldet neurotypisk (herfra NT) (Ruzich et al. 2015:2,
Constantino & Todd 2003:529). | sidste ende bliver det dermed den enkelte psykiater eller
psykologs subjektive vurdering, om der kan stilles en diagnose eller ej, pa baggrund af de
praesenterede adfaerdsmaessige traek (Leveto 2018:11, Hull et al. 2017:706). Dette betyder ogsa, at
der kan vaere andre faktorer, der spiller ind pa diagnosticeringen, end de strengt leegefaglige.
Eksempelvis ansa man tidligere ASF for at vaere en diagnose, der hovedsagligt fandtes i velstaende
familier. Her har forskning senere pavist, at der snarere er tale om, at mennesker fra hgjere
samfundslag, har bedre adgang til sundhedssystemet (Leveto 2018:5). Denne ulighed burde
dermed ikke ses i lande, hvor alle principielt har lige adgang til sundhedssystemet. Dog viser ny
forskning fra Danmark pd ADHD-omradet, at dette ikke er tilfeeldet. Det ses derimod, at bgrn med
mange eller steerke foraeldrerapporterede ADHD-symptomer i ringere grad ender med en

diagnose, hvis foraeldrene har lav sociogkonomisk status end, hvis de har hgj sociogkonomisk
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status. Dette kan skyldes mediebilledet, hvor ADHD udstilles som en mode diagnose, der skyldes
darlig opdragelse eller kost, hvilket kan pavirke de laeger, laerere eller sagsbehandlere, der
henviser bgrnene til udredning (Madsen et al. 2018:155). ADHD og ASF diagnosticeres begge pa
baggrund af adfeerdsmaessige symptomer og kan derfor antages at lide under samme former for

diagnosticeringsbias.

Generelt gelder det for voksne med ASF, at de oftere end voksne uden ASF, bliver diagnosticeret
med komorbide diagnoser som angst, depression, OCD, spise- eller personlighedsforstyrrelser. Her
geelder det dog ogsa, at individer med en ASF-diagnose oftere end individer uden oplever, at de
ikke kan se sig selv i den diagnose, der stilles. | stedet oplever de, at den komorbide diagnose
beror pa enten, at ASF-symptomerne bliver misfortolket af behandleren eller, at det forringede
psykiske helbred ikke skyldes eksempelvis depression, men i stedet er en konsekvens af autismen
(Au-Yeung et al. 2019:1515). Nar dette er tilfeeldet, for bade individer, der har en officiel ASF-
diagnose og de med mistanke om at de befinder sig pa det autistiske spektrum, giver det en
mistanke om, at der kan veere en tendens til at en del individer, der kommer i kontakt med
sundhedsvaesenet grundet psykiske problemer, bliver fejldiagnosticeret en eller flere gange inden
de far en ASF-diagnose. | 2013 argumenterer Tebartz van Elst et al. for at autisme burde vaere en
basis diagnose i voksenpsykiatrien, lige som den er i b@rne- og ungeregi, da en overset autisme
diagnose ofte leder til en raekke problematikker, der leder patienterne til psykiatrien. Dette ses
ofte blandt hgjt fungerende autister, der pa overfladen klarer sig godt i skolen, men mgder
problemer i forbindelse med videreuddannelse eller arbejdsmarkedet, hvor rammerne bliver
mindre strukturerede, samtidigt med at den sociale kompleksitet stiger (Tebartz van Eist et al.
2013:192-193). Dette kan give anledning til gentagne misforstaelser i det sociale og massive
nederlag i forhold til uddannelse og karriere, hvilket kan lede til angst, depression og andre
komorbide lidelser. | yderste konsekvens kan ekstrem belastning pa det sociale omrade fgre til en

forbigdende psykoselignende tilstand (ibid.).

Dette betyder, at de autister, der oplever at blive diagnosticeret i voksenlivet, ofte allerede er i
kontakt med det psykiatriske system, pa grund af konsekvenserne af deres ikke diagnosticerede

autisme. Sa fra et rent medicinsk og samfundsgkonomisk perspektiv, vil det vaere en fordel at fa
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diagnosticeret disse mennesker, fgr de bliver sa syge, at de ikke kan fungere. Fra et menneskeligt
synspunkt er det ogsa af yderste vigtighed at undga de fglger, en ikke diagnosticeret autisme kan
have. Selvom det primaert er i den biomedicinske sfzere, der ledes efter forklaringer pa ASF, er det
i den sociale sfaere konsekvenserne for den enkelte autist opleves. Det sociologiske perspektiv er
derfor yderst relevant, da forstaelsen for autisme ikke kan reduceres til medicinsk eller psykologisk
viden. Samtidigt er der ogsa en indikation p3, at der er en sammenhang mellem stigningen i
praevalens af autisme og stigende social kompleksitet i samfundet. Derfor vil undersggelsen af

dette felt kunne bidrage med viden om samfundets udvikling generelt.

Laesevejledning

Her efter introduktionen og praesentationen af specialets problemformulering vil jeg give en kort

introduktion til resten af specialet.

| det naeste afsnit vil jeg give et overblik over den eksisterende viden om autisme. Da dette er et
meget bredt omrade, vil litteratur reviewet primeaert omhandle 2 omrader, der er centrale for
netop denne opgave. Fgrst vil jeg kaste et blik pa, hvordan diagnoser implementeres som
identitetsmarkgr og hvilken betydning det har for identitetsdannelsen. Det andet omrade vil
omhandle forskellen mellem praesentationen af autisme hos henholdsvis maend og kvinder,
herunder hvorfor den kvindelige faenotype ofte overses. Pa baggrund af dette afsnit vil jeg
diskutere problemstillingen for dette speciale i relation til den eksisterende viden og komme frem

til en afgraensning af problemfeltet.

Herefter vil jeg redeggre for hvilken forstaelse af identitet, der benyttes i analysen, herunder
forskellige perspektiver pa identitet, samt en diskussion af de forskellige perspektivers bidrag og

begraensninger i forhold til problemstillingen.

| det efterfglgende afsnit vil jeg praesentere de metodiske overvejelser, der skal sikre besvarelsen
af problemformuleringen. Herunder vil jeg redeggre for den biografisk narrative metode og

hvorfor netop denne egner sig til dette studie, samt hvilken tilgang jeg primeert vil benytte
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indenfor denne metode. Dette leder til en redeggrelse for den videnskabsteoretiske tilgang i
projektet og en diskussion af brugbarheden af denne. Slutteligt vil jeg rede ggre for de konkrete

overvejelser, der ligger til grund for, hvordan undersggelsen er udfgrt.

Analysen er opdelt i tre dele, der hver isar repraesenterer en periode i informanternes liv. Den
feérste delanalyse omhandler identitetsdannelsen fgr diagnosen er stillet, den anden omhandler de
begivenheder der leder til diagnosen, mens den tredje del omhandler, hvad der sker efter
diagnosen. Indenfor hver af disse delanalyser foretages en tvaergaende tematisk analyse for at

identificere de centrale temaer i informanternes fortzellinger.

Efter analysen vil jeg diskutere det, der er fremkommet i forhold til den viden, der allerede

eksisterer og dermed pege pa, hvilken ny viden der er fremkommet i dette speciale.

Efterfplgende vil jeg diskutere begraensningerne i undersggelsen, herunder generaliserbarhed og

validitet, ligesom det her vil blive papeget, hvor der er brug for videre forskning.

Slutteligt vil jeg opsummere og konkludere pa analysens fund.

State of the art

Malet med dette afsnit er at give en indfgring i, hvilken viden der allerede er pa omradet, som en
made at afdaekke feltet pa og finde de videns huller, der matte vaere omkring specialets
problemstilling. Da der findes enormt mange retninger at ga i omkring autisme, er det valgt, at
dette afsnit vil vaere delt i to, hvor fgrste del vil omhandle identitet, mens anden del vil omhandle

den kgnsforskel, der er naevnt i indledningen.

Diagnose og identitet

Integrationen af diagnosen i identiteten ikke bare er noget, der sker i det gjeblik diagnosen

modtages. Lektor i sociologi ved Soédertdrn universitet har foretaget et etnografisk studie blandt

10
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voksne autister i en svensk uddannelsesmaessig kontekst. Dette studie leder til en forstaelse af, at
det at blive diagnosticeret med autisme er begyndelsen pa en proces, der pa flere punkter er
sammenlignelig med den proces medlemmer af LGBTQ+ gennemgar. Som eksempel pa en parallel
mellem disse to processer er valget mellem at fortsaette med at passere som normal eller vaelge at
sta ved den man virkelig er (Rosquist 2012:126). | det gjeblik diagnosen stilles starter denne proces
inde i den diagnosticerede som en vej til stgrre selvindsigt og selvforstaelse. Med tiden kulminerer
processen i, at diagnosen bliver en del af den identitet, der vises ud ad til. Nar denne fase nas,
bliver den diagnosticerede til repraesentant for diversitet, hvilket betyder, at man skal vaere klar til

at forhandle sin rolle i samfundet (Rosquist 2012:125).

Lektor i intellektuelle handicap og udviklingsforstyrrelser, sociolog Damian Milton, har sammen
med Lektor i sundhedsvidenskab Tara Sims, begge London South bank Universtiy, foretaget en
tematisk analyse af beretninger fra voksne autister publiceret i det engelske blad ”Asperger
United”. Et gennemgdende tema i beretningerne var oplevelsen af diskrepans mellem deres
selvbillede og det de oplever, at andre forventer. En made at overkomme dette problem pa er ved
at maskere de treek, der afviger fra andres forventninger. Dette har for mange ledt til social
udstgdelse og mobning. Dog oplever mange, at accepten af deres afvigelser kommer, nar de bliver
diagnosticeret. Dette betyder dog, at det for mange bliver et valg mellem ikke at blive anerkendt
for deres identitet eller at opna anerkendelse i kraft af en patologisering af identiteten. Derfor
laerer mange at passere som normale, selvom det g@r det umuligt at skabe naere relationer, fordi
deres praesentation ikke er deres identitet (Milton & Sims 2016). Problemet med at patologisere
identiteten er, at dette kan lede til, at der internaliseres en biomedicinsk model af autisme. Denne
model har fokus pa afvigelser fra normalen og kan derfor lede til, at der opstar en endnu staerkere
felelse af forkerthed i individet. Derfor modarbejder den ogsa det gnske de fleste af beretningerne
i Milton og Sims studie har: et gnske om at definere sig selv og blive accepteret af andre som

sadan (Milton & Sims 2016).
Disse tendenser ses ogsa i en undersggelse udarbejdet pa baggrund semistrukturerede interviews

med 11 kvinder, der alle er diagnosticerede med ASF efter de er fyldt 40 ar. Falles for disse

kvinder var, at de alle havde oplevet stigende udfordringer med deres mentale helbred, inden de

11
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fik diagnosen. Flere af dem oplevede at blive fejldiagnosticeret indtil flere gange, inden de fik en
autisme diagnose (Leedham et al. 2020:138-139). Alt dette ledte til en oplevelse af manglende
mulighed for kontrol med eget liv og en oplevelse af, at andre forsggte at definere dem ud fra
nogle alt favnende principper, som kvinderne ikke kunne genkende sig selv i. Denne mangel pa
mulighed for kontrol over eget liv ledte for mange af kvinderne til en fglelse af disempowerment
og manglende tillid til egne oplevelser, skam og negativt selvbillede, i en verden de i forvejen
havde sveert ved at forsta (Leedham et al. 2020:143). For mange af deltagerne oplevede de dog, at
det at fa autismediagnosen gav en fornyet selvindsigt, hvilket gav anledning til at revurdere deres
tidligere liv og oplevelser gennem dette nye filter. Nogle af informanterne beskrev en oplevelse af,
at de i hgjere grad at kunne sta fast pa deres behov i forhold til andre, i stedet for at
overkompenserer, serligt i de naere relationer. Samtidigt oplevede flere at de kunne give slip pa
den skyld, der fulgte med fglelsen af social fiasko. For enkelte af informanterne var det en kamp at
finde mening og vaerdi i diagnosen, mens andre tillagde den meget stor betydning for deres

fremtidige liv (ibid.).

| forbindelse med en undersggelse af processen med at integrere en diagnose i identiteten for
individer med depression, bruger den amerikanske professor i sociologi David Karp en
karrieremodel, hvor forskellige trin i processen beskrives. Gennem dybdegdende interviews fandt
David Karp, at der er 5 trin i denne proces. | fgrste trin oplevede informanterne en fglelse af, ikke
at kunne saette ord pa deres oplevelse af, hvordan de havde det. | naeste fase blev oplevelsen
2&ndret til en fglelse af at der er noget alvorligt galt. Efter dette opstod en krise, hvor
informanterne sggte professionel hjzelp, til deres problemer. Det er i denne fase diagnosen stilles
(Karp 1994:12-13). Efter diagnosen er stillet fglger der en fase, hvor informanterne forsgger at
integrere denne nye viden om sig selv i deres identitet. Noget David Karp observerede gjorde sig
geeldende i denne fase, var at det ofte var her informanterne sggte svar pa, hvorfor de var blevet
syge. | den sidste fase kom informanterne til en accept af deres situation. Dog ikke pa samme
made for alle. David Karp observerede to forskellige udfald af integrationsprocessen. Enten kom
informanterne til en accept af, at de ville veere i risiko for depression i perioder resten af deres liv,
eller ogsa endte de med at tro p3, at de kunne besejre sygdommen. For hvert trin var individet

ngdt til at redefinere sig selv og dermed justere deres identitet (ibid.).

12
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Denne proces kan dog ikke pabegyndes, fgr diagnosen bliver stillet. For sendiagnosticerede ser det
ud til, at mange ville have gnsket en diagnose tidligere, for at kunne lette den made man er i
verden p3, ved at kende de begraensninger og muligheder man har (Davidson & Henderson

2010:159-160).

Professor i psykologi ved Aalborg universitet Svend Brinkmann pointerer, at det ikke er
uproblematisk at integrere en diagnose i sin identitet. Gennem et 9 maneder langt feltstudie i en
stgttegruppe for voksne med ADHD, ser han en seerlig problemstilling, der knytter sig til diagnoser
som ASF og ADHD. Ifglge Svend Brinkmann opstar der en cirkulaer forklaringstype i forbindelse
med disse diagnoser, da diagnosen fgrst fastseettes pa baggrund af visse adfeerdsmaessige treek,
hvorefter den bruges til at forklare de samme adfaerdsmaessige traek. Dermed er det ikke kun
konsekvensen, der bliver forklaret af arsagen, men ogsa arsagen der forklares af konsekvensen
(Brinkmann 2014:128). Dette kan muligvis vaere med til at forleenge processen, da det handler om

at finde en balance mellem eget ansvar, personlighed og diagnosen, hvilket er en proces.

Identitetsdannelse i forbindelse med diagnosticering kan dermed vaere en meget kompleks proces,
hvor der skal findes en balance mellem diagnose og personlighed i nutid og fremtid, samtidigt med
at fortiden revurderes og der skabes et nyt narrativom denne. Som det fremgar af den
praesenterede forskning, er en autisme diagnose en omveeltning af identiteten i en sen alder, men
der er meget lidt viden om, hvordan diagnosen har vaeret oplevet fgr den fik navn og hvilke
konsekvenser den har haft for identitetsdannelsen. Dette efterlader et videnshul omkring, hvad
det er der sker rent identitetsmaessigt i forbindelse med beslutningen om at blive diagnosticeret
og hvordan processen er efterfglgende i forhold til 2ndringer af forventninger til en selv og

fremtiden.

Autisme og kgn

Selvom der i dag er bred konsensus omkring fordelingen af ASF pa tveers af samfundslagene, er
der stadigt andre omrader med ujaevn fordeling. Sdledes diagnosticeres kun en pige for hver 3

drenge med autisme (May et al. 2019:625). Denne kgnsfordeling afviger fra kgnsfordelingen i
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resten af sundhedssystemet. Indenfor det somatiske omrade diagnosticeres vaesentligt flere
kvinder end maend med kroniske sygdomme. | psykiatrien gelder det, at der er en nogenlunde
ligelig kpnsfordeling, omend piger og kvinder oftere diagnosticeres med angst og depression
(Anandale 2013:35). Forklaringer pa denne skaeve fordeling mellem kgnnene gar overordnet set i
to forskellige retninger, den biomedicinske retning eller den sociale retning. Inden for den
biomedicinske retning findes forklaringer som en beskyttende effekt fra to x-kromosomer,
anderledes hjernestruktur eller hormoner. Det anses dog for sandsynligt, at der er tale om et
samspil mellem flere faktorer (May et al. 2019:622-623). De socialt funderede forklaringer er
rettet mod, at den made piger og kvinder socialiserer pa, ggr det muligt at kamuflere de autistiske
traek, selv om kernesymptomerne er ens blandt maend og kvinder (May et al. 2019:625). Denne
tendens anerkendes ogsa i DSM-5, hvor aldersgraensen for, hvornar autismesymptomerne er
tydelige er fjernet. Autisme symptomerne skal stadigt veere til stede i den tidlige barndom, men
det anderkendes at de fgrst bliver tydelige, nar de sociale krav overstiger individets sociale
kapacitet (Lai et al. 2013). Ny forskning peger pa, at der sandsynligvis er tale om en kraftig
underdiagnosticering af kvinder. Ved endnu en gang at kigge mod forskningen pa ADHD -omradet
ses det, at der ogsa her er en skaev kgnsfordeling blandt bgrn, hvor 3 drenge diagnosticeres for
hver pige. Her ses det dog, at kgnsforskellen udligner sig over alder, sa der i voksenalderen er lige

mange kvinder og maend med diagnosen (May et al. 2019:625).

| forhold til diagnosekriterierne for autisme i DSM-IV viser studier, at der ikke er forskel i
sensitiviteten mellem kgnnene i forhold til selve diagnosekriterierne, ligesom der heller ikke er
grund til at tro dette er geeldende for DSM-5 (Haney 2016:400). Dette underbygger, at der ikke er
forskel i, hvilke kernesymptomer der er tilstede hos kvinder og maend. Dog papeges det, at de
screeningveerktgjer, der er udviklet til autisme, tager udgangspunkt i den maskuline faanotype,
hvilket ggr, at kvinder i hgjere grad end mand overses og aldrig bliver udredt for denne tilstand
(Haney 2016:401). Dette g@r ogsa at kvinder ofte diagnosticeres i en senere alder end maend (Hull

et al. 2017:707).

Arsagen til dette skal findes tidligt i historien om autisme som diagnose. Hans Asperger var i tvivl

om, hvorvidt det var et tilfelde, at der ikke var nogle piger med autisme mellem hans patienter,
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eller det var fordi symptomerne pa autisme fgrst manifesterer sig post pubertet hos dem (Haney
2016:397). 11992 sas den fgrste evidens for, at der findes en kvindelig faenotype, som oftere bliver
overset af sundhedsprofessionelle. Denne type er isaer svaer at spotte hos kvinder, med normal
begavelse og sakaldt hgjt fungerende autisme. | forbindelse med opdagelsen af den feminine
feenotype blev der fremsat en teori omkring, at piger og kvinder med ASF i hgjere grad end drenge
og maend er i stand til at kopiere den sociale adfeerd, der omgiver dem. | det mindste pa

overfladen (Haney 2016:398).

Denne teori underbygges af et studie fra 2017, hvor 24 piger og 24 drenge med autisme sammen
med 24 piger og 24 drenge uden autisme, alle med normal begavelse og integreret i den almene
skole i England, blev observeret i forhold til adfeerd i frikvarterer (Dean et al. 2017:679). Her blev
det tydeligt, at pigers interaktionsform er mere flydende end drenges leg, hvilket gjorde at
pigernes autisme symptomer fremstod mere subtile end drengenes. Den flydende samvaersform
blandt pigerne tillod, at pigerne med ASF i hgjere grad kunne vaere med pa sidelinjen end
drengene, da pigernes manglende kontinuitet i engagement kunne kamufleres som skift mellem
forskellige aktiviteter eller grupper (Dean et al. 2017:685-686). Kvinder med autisme er ofte i
stand til at imitere den adfaerd, der bruges af neurotypiske kvinder. Denne evne udvikles gennem
eksempelvis observation af andre, laesning af fiktion eller psykologibgger eller ved simpelthen at
prgve sig frem i forskellige situationer. Derved kan der opbygges en evne til at kamuflere. Disse
kamufleringsstrategier er dog enormt udmattende at benytte, samtidigt med at det kan give tvivl
hos den enkelte i forhold til, hvad deres virkelige identitet er (Bargiela et al. 2016:3290). Samtidigt
peges der pa, at kvinder, bade med og uden ASF, i hgjere grad end maend internaliserer deres
problemer, hvilket kan lede til angst og depression, hvorimod mand oftere eksternaliserer deres
problemer. Dette betyder i praksis, at meend med ASF oftere vil veere tydelige i deres
autismeprofil, mens kvinder i hgjere grad vil ses som angste eller deprimerede. Dette kan lede til,
at autismen aldrig opdages. Andre gange opdages den fg@rst efter flere ars fejlslagen behandling
for andre diagnoser (Hull et al. 2017:707;725, Haney 2016:402-403, Bargiela et al. 2016:3285).
Dette kan tyde p3, at saerligt kvinder, men ogsa maend med internaliserende adfzerd og
kamufleringsevner, kan have svaert ved at danne en autentisk identitet, der kan danne grundlag

for handtering af det sociale liv og de udfordringer som alle oplever. Det, at der ikke findes szerlig
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stor viden pa omradet betyder, at det bliver svaert at afhjeelpe konsekvenserne af dette og dermed

bryde den belastning, som mange autister oplever ved deltagelse i det sociale liv.

Der er forsket meget lidt i kvinder, der bliver diagnosticeret sent og den kvindelige faenotype.
Derfor er der heller ikke saerligt meget viden om, hvordan det opleves at vaere sendiagnosticeret
kvinde og hvilke behov denne gruppe har for at kunne fungere med deres autisme (Leedham et al.
2020:136). Grunden til dette er at den viden og maden autisme konceptualiseres p3, i hgj grad
bygger pa viden om, hvordan mand oplever og opleves med autisme. Kvinder har i stgrre grad
end maend, tendens til at internalisere det problematiske i den autistiske oplevelse af verden,
hvorfor de ofte vil fremsta som angstelige, passive, depressive eller med spiseforstyrrelser (ibid.).
Nar dette sammenholdes med, at kvinder oftere end maend diagnosticeres med angst eller
depression, kan det tyde p3a, at kvinder oftere end maend, fgrst oplever at fa den rette diagnose

efter, der er opstaet alvorlige komorbide diagnoser.

Afgraensning

Dette afsnit har til formal at praecisere problemstillingen i forhold til den viden, der er blevet
praesenteret i sidste afsnit. Ved at diskutere de forskellige aspekter, der er fundet i den
eksisterende forskning, er det muligt at komme frem til en afgraeensning af genstandsfeltet, der kan

sikre, at problemstillingen undersgges pa en relevant made.

Som det fremgar af tidligere afsnit, findes der en stor forskel mellem kgnnene i forhold til at fa
stillet diagnosen. Der findes angiveligt bade biomedicinske, psykologiske og sociale arsager til, at
kvinder i hgjere grad end maend gar under radaren i en diagnosticeringsmaessig kontekst. Dette
skyldes en kombination af, at den sakaldte kvindelige faenotype er relativt ny i en diagnostisk
kontekst, at udredningsveaerktgjerne er tilpasset den mandlige faenotype og kvinders made at
tillzere sig kamufleringsstrategier pa ggr, at det er svaerere for kvinder at fa adgang til diagnosen.
Dermed kan man forestille sig, at dette ogsa pavirker den efterfglgende proces, hvor diagnosen
skal accepteres og integreres i identiteten, da den dominerende viden netop baseres pa, hvordan

andre opfatter den mandlige faenotype. Det kan ikke udelukkes at der er maend, der passer under

16



Autisme og identitet

den kvindelige faenotype og har mgdt de samme udfordringer i deres liv. Men af hensyn til at sikre
projektets validitet bedst muligt begraenses det til at omhandle kvinder. Dette ggres, da der pa
dette omrade er en yderst begraenset viden. Kgnsforstaelse vil dog ikke vaere et centralt temai
analysen. Dette begrundes med, at det ikke er arsagerne til eller betydningen af kgnsforskellen der
gnskes undersggt. Det er derimod pavirkningen af diagnosen i forhold til identiteten, der er
central. Her vil fenotypeforskellen dog spille en rolle. Som det fremgik af afsnittet om integration
af diagnosen i identiteten, er det et gnske for mange autister, at de kan fa lov til at definere sig
selv. Her kan faenotypeforskellen have stor indflydelse, da de forventninger som andre har til en
autist, ofte vil veere baseret pa en generaliseret viden. Her er der grund til at tro, at det ofte vil
veaere den mandlige faenotype, der er grundlag for den viden, da det er denne faenotype, der er
mest viden om. Dermed kan en afgraensning i forhold til kgn bidrage til at specificere

problemstillingen yderligere, dog uden at det bliver centralt at diskutere kgnsforskellen.

For at kunne undersgge, hvordan en ikke diagnosticeret autisme kan indvirke pa
identitetsdannelsen, er det ngdvendigt, at informanterne har levet en del af deres liv, fgr
diagnosen stilles. Specifikt er gruppen, der diagnosticeres efter de er fyldt 30 interessant i denne
sammenhang. Denne interesse bunder i, at der fra et sociologisk synspunkt sker en a&ndring i
livsvilkar omkring dette tidspunkt. For de fleste er 20’erne praeget af at fa sldet fast, hvem man er.
Det er der de fleste tager uddannelse og pabegynder etablering af karriere og familie. Nar man
runder 30 ar, vil mange af disse identitetsmarkgrer vaere pa plads og retningen for ens liv veere
lagt. Dermed kan man sige, at for de fleste er retningen for det liv de gnsker sig lagt. Pa baggrund
af disse overvejelser bliver malgruppen for undersggelsen kvinder, der er diagnosticeret efter, de

er fyldt 30 ar.
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ldentitet

| dette afsnit vil jeg g@re rede for den identitetsforstaelse, der ligger til grund for specialet.
Identitet er det mest centrale begreb i specialet, men det kan defineres pa mange mader. Derfor
er det vigtigt at afklare her, hvilken definition, der kan bruges til at svare pa problemstillingen
udfra den valgte metode. Yderligere vil dette afsnit afsluttes med en argumentation for, at den
valgte identitetsforstaelse kan bruges i forhold til autisme.

| forhold til problemstillingen er det vigtigt at forsta, hvilken rolle identiteten spiller i
hverdagslivet. Hvis ikke identiteten har nogen funktion, er den heller ikke relevant at undersgge.
For at veere tro mod metodevalget og have mulighed for at udnytte styrkerne i netop denne
metode tages der udgangspunkt i en narrativ identitetsforstaelse. | denne forstaelse har narrativer
den funktion, at de formidler identiteten gennem fortzellingen om, hvem den fortzellende er og
ikke er, bade til den fortellende selv og til andre (Reissman 2017:238-239). Det er dermed
neerliggende at inddrage et symbolsk interaktionistisk identitetsbegreb som teoretisk fundament
for analysen da det centrale i symbolsk interaktionisme er, at identiteten dannes i det sociale
samspil med andre (Bo 2014:222). Ifglge Richard Jenkins er identitet taet knyttet til identifikation.
Identifikation er fundamentalt for, at samfundet fungerer, da det netop er afkodningen af andre,
der g@r det muligt at forholde os til dem pa en meningsfuld made (Jenkins 2006:38-39). Narrativet
kan i denne sammenhang ses som en del af den praesentation, der tillader andre at identificerer

et individ.

| Richard Jenkins begrebsapparat udggres den menneskelige verden af tre ordner: den individuelle
orden, samhandlingsordenen og den institutionelle orden. Den individuelle orden udggres af
kropsliggjorte individer, deres tanker og oplevelser og fglelser. Samhandlingsordenen konstitueres
af de relationer mellem mennesker og det der finder sted mellem dem. Den institutionelle orden
bestar af mgnstre, rutiner og de etablerede mader at ggre ting pa. Identiteten skabes i mgdet

mellem kollektivet og den individuelle adfzerd (Jenkins 2006:42-43).
Richard Jenkins anerkender, at identitet findes i bade en individuel og en kollektiv form. Dog tager

han afstand fra en skarp sondring mellem disse, da disse to identitetsprocesser er relativt ens i

kraft af, at de begge sker i interaktionen med andre og rutinemaessigt sammenfiltres i denne
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interaktion. Kontrasten mellem individuel og kollektiv findes i, at den individuelle identitet
primaert skabes pa baggrund af forskelle, mens kollektive identiteter primaert skabes udfra
ligheder i identifikationen (Jenkins 2006:40-41). Logikken i identifikation og dermed identitet er
dermed netop vekselvirkningen mellem forskelle og ligheder (Jenkins 2006:76). Selvom den
individuelle Identitet primaert indeholder de mader, hvorpa vi adskiller os fra andre, bestar den
ikke kun af forskelle. Udover forskelle baerer den individuelle identitet pa en unik kombination af
kollektive identiteter, der angiver ligheder med andre (Jenkins 2006:105). Pa samme made er der
en vekselvirkning mellem forskelle og ligheder i kollektive identiteter, da lighederne mellem
medlemmerne af en kollektiv identitet bade er det, som binder dem sammen og adskiller dem fra

andre kollektive identiteter (Jenkins 2006:76).

Den individuelle identitet

Richard Jenkins definerer selvet som individets egen refleksive fornemmelse for sin saerlige
individuelle identitet. Ligesom andre identiteter er grundelementerne i selvet ensartethed,
forskellighed, refleksivitet og proces. Selvet er den mest grundlaeggende individuelle identitet, da
den baerer viden om, hvem vi selv er og som dermed saetter os i stand til at handle i
overensstemmelse med vores egne interesser (Jenkins 2006:47). Der er en teet forbindelse mellem
interesser og identifikation. Hvem individet er, har betydning for, hvordan interessen opfattes og
hvad der synes i modstrid med den. Maden disse forfglges pa pavirker yderligere bade, hvordan

individet opfatter sig selv og opfattes af andre (Jenkins 2006:202).

Selvet er den tidligste identitet et individ indtreeder i og kan siges at fungere som skabelon for de
identiteter, som individet patager sig senere i livet. Den dannes i de tidligste faser af barndommen
ved, at speedbarnet opdager forskelle mellem sig selv og dets primaere omsorgspersoner. Selvet
bygger dermed pa forskelle og ligheder med de naermeste og grundlaegges ved, at barnet opdager,
at det er en del af gruppen, selvom det er forskelligt fra de andre medlemmer af gruppen.
Potentialet for et individuelt selv realiseres dermed gennem interaktionen med andre og
afkodning af forskelle og ligheder. Ligesom andre identiteter er selvet en proces, der fortsaetter

livet igennem, hvorved det bliver mere udbygget og nuanceret med tiden (Jenkins 2006:72-73).
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Selvet er den identitet, der er mest modstandsdygtige overfor forandringer, selvom den i de fgrste
faser af dannelsen er enormt sarbar. Denne sarbarhed skal forstas i forhold til selvagtelsen,
forholdet til selvet, som er en refleksion af andres agtelse eller mangel pa samme (lbid.). Selvet er
individets personlige oplevelse og dermed ikke umiddelbart abenbart for andre. Derimod vises
dele af selvet for verden i personen. Ifglge Richard Jenkins er det ikke ngdvendigt at sondre
mellem personen og selvet, da de begge er aspekter af den individuelle identitet. Processerne i
begge aspekter foregar samtidigt, ligesom begge ogsa har bade en indre og en ydre proces, der

har samtidige momenter (Jenkins 2006:53).

Indre-ydre-dialektikken er et centralt begreb i forstaelsen af Richard Jenkins identitetsbegreb.
Individets selvidentifikation og de identiteter det havder at have, er uden betydning, hvis ikke de
valideres af andre. Dermed bliver andres tanker om individet ligesa vigtige, som dets egne tanker
om sig selv. Indtryksstyring er dermed essentielt, da maden en identitet praesenteres pa, er
afggrende for andres validering (Jenkins 2006:44-45). Der kan dog godt vaere diskrepans mellem
individets opfattelse af sig selv og dets forestilling om, hvordan andre ser det (Jenkins 2006:53).
Indre-ydre-dialektikken bliver dermed central for udviklingen af selvet ved, at individet giver en
praesentation af sig selv overfor andre, hvorpa de reagerer pa denne prasentation. Deres reaktion
kan, ikke ngdvendigvis bliver, internaliseres og modificere den made selvet praesenteres pa en
anden gang (Jenkins 2006:73). Selvpraesentationen er ladet med symboler, der tillader andre at
afkode den identitet, som individet sgger at formidle. Et eksempel pa dette er, at de mennesker og
ting vi omgiver os med, fungerer som en form for tilbehgr til vores praesentation. Saledes vil den
made vi klaeder os pa, vores familieforhold og de bekendtskaber vi ses offentligt med alle spille ind
pa den made, som andre opfatter os pa. Dermed bliver de ogsa en del af selvpraesentationen,
ligesom narrativet (ibid.). Selvbilledet og det offentlige billede kan ses som yderpoler pa et
kontinuum, hvor identiteten opstar gennem en konstant vekselvirkning mellem disse yderpoler
(Jenkins 2006:75). Dette ggr, at selvet er individuelt, men ogsa ubetinget socialt da selvets
stabilitet og sikkerhed er afhaengigt af andres validering. Selvet kan dermed ikke betragtes
udelukkende som individuelt, da bade selvet og bevidstheden er produkter af interaktion (Jenkins

2006:72-73).
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Kollektive identiteter

Selvom det primaere interesseomrade for dette projekt er indvirkningen pa individets
identitetsdannelse, er det ikke nok at undersgge den individuelle identitet, fordi det netop ikke er

muligt at foretage en skarp sondring mellem kollektiv og individuel identitet.

Kollektive identiteter spiller en afggrende rolle i hverdagslivet, da bevidstheden, altsa individets
egne mentale processer, er skjult for andre. Derfor vil det kun vaere muligt at formode, at andres
mentale processer fungerer pa samme made som ens egne (Jenkins 2006:56). For at muligggre en
meningsfuld interaktionen afkoder vi derfor andre som en del af identifikationsprocessen og
placerer dem derefter i passende kategorier. Denne kategorisering hjeelper til at skabe mening i
interaktionen, da kategorisering giver en illusion af, at vi ved, hvad vi kan forvente af den anden
(Jenkins 2006:108). Selvom kollektiver ikke forudszetter konsensus, er de derfor vigtige i forhold til
at skabe den konsistens, der muligggr at forskellighed og ensartethed trives side om side i
feellesskaber og interaktioner. Hvis denne konsistens, ikke i hvordan mennesker taenker og fgler,
men i, hvordan de ggr, ikke eksisterede ville den sociale verden vaere sa kompleks og uoverskuelig,
at den ikke ville veere mulig. Det er dermed forventningen, eller forestillingen, om ensartethed,
der giver en plausibel basis for forudsigelighed i relationerne i feellesskabet (Jenkins
2006:146,151). Identifikationens symbolisering gér det dermed muligt for os at navigere i
hverdagen, da det er en made at kondensere information om et individ til en raekke kollektive
identiteter og deres indbyrdes relation. Dette giver en ide om, hvilke forventninger der med
rimelighed kan stilles til det pageeldende individ. Dermed kan man sige, at det bliver abstraktioner
af individet der interageres med i vores egen bevidsthed snarere end individet selv (Jenkins

2006:146).

De kollektive identiteter har saledes meget stor indflydelse pa vores hverdagsliv i forhold til, hvilke
muligheder vi selv har i interaktionen med andre og hvordan vi har mulighed for at interagere med
andre, uden at blive overvaeldet af kompleksiteten af at skulle forholde os til alle detaljer om en

person.
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De kollektive identiteter er ogsa centrale i forhold til forstaelsen af, hvordan individet mgdes af
samfundet og hvilke muligheder det har i livet. Richard Jenkins sondrer mellem to former for
kollektiver og deraf to former for kollektiv identitet. Den fgrste form er grupper, hvor den
kollektive identiet opstar som fglge af medlemmernes anerkendelse af lighederne til andre
medlemmer, savel som forskellene til ikke medlemmer. Den anden type er kategorisering. Denne
type kollektiv defineres af andre og individet kan tilskrives en bestemt kategori uden selv at vaere
bevidst om det. Da begge former for kollektiver defineres af andre, er sondring mellem de to typer
ikke altid ligetil. Dog er kriteriet for en gruppe identitet, at medlemmerne anerkender lighederne
og dermed selv er med til at forhandle gruppens identitet. Grupper er altsa et produkt af indre
kollektiv definition, mens kategorisering er et produkt af ydre kollektiv definition (Jenkins

2006:106-108).

Yderligere sondrer Jenkins mellem nominel og faktisk identitet. Den nominelle identitet bestar
primaert af den formelle semantik, der knytter sig til kategorien. Denne har institutionel betydning,
da det er denne, der er bestemmende for, hvilke ressourcer individet kan ggre krav pa og hvilke
restriktioner det skal efterleve. Den nominelle identitet er dermed den kategorisering, der er
medbestemmende for hvilke krav og forventninger der kan stilles til et individ, der tilhgrer denne

kategori (Jenkins 2006:102)

Identifikation er meget naert besleegtet med klassifikation og kan dermed blive afggrende for et
individs position i forskellige institutionelle kontekster. Da allokering af repressalier og ressourcer
sker i forhold til magtrelationer, er den nominelle identitet betydningsbaerende i forhold til
institutioner. De forventninger og pligter og deraf, hvilke krav, der kan stilles af og til et individ
afggres dermed gennem forhandling om den nominelle identitet (Jenkins 2006:48-49). Den
nominelle identitet forteeller dog ikke noget om, hvordan individets oplevelse af identiteten er i
praksis. Det at veere kategoriseret pa en bestemt made har konsekvenser for individet, da
kategoriseringen netop er bestemmende for, hvad individet kan forvente af andre, men ogs3,
hvad andre kan forvente af individet. Dermed har kategoriseringen indflydelse pa bade, hvordan
individet ser sig selv og hvordan det opfattes af andre. Hvilke konsekvenser en bestemt

kategorisering har, er dog staerkt kontekstafhaengigt og derfor kan den faktiske identitet variere
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fra individ til individ indenfor samme kategorisering. Pa samme made kan et individ opleve
forskellige konsekvenser af samme nominelle identitet i forskellige situationer. Den faktiske
identitet knytter sig dermed til den enkeltes oplevelse af den pagaldende identitet og bliver et
udtryk for, hvilke konsekvenser den nominelle identitet har over tid for individet, bade i egne og

andres gjne (Jenkins 2006:47,102-104).

Jenkins har saledes en meget omfattende teori omkring den sociale identitet, med det
udgangspunkt, at alle identiteter er socialt skabte og tjener det formal at hjaelpe med at navigere i
den sociale verden. Ved hjzlp af dette identitetsbegreb bliver det muligt at analysere, hvordan de
sociale begraensninger der ligger implicit i diagnosen, kan pavirke bade informanternes selvbillede,
hvordan andre ser dem og i seerdeleshed, hvilken indflydelse den klassificering, der sker i
forbindelse med diagnosticeringen, har og hvorfor det kan praege selvforstaelsen. Dermed giver
denne teoretiske identitetsforstaelse adgang til at forsta de problematikker, som informanterne
oplever fra en tidlig alder i forhold til at kunne placere sig i den sociale verden og konsekvenserne
af dette. Pa baggrund af dette bliver det muligt at kontekstualisere de identitetsmaessige

udfordringer de efterfglgende star overfor i forbindelse med, at de bliver diagnosticeret.

Dog har denne teori en begraensning i forhold til at forklare, hvordan individet oplever og forsgger
at handtere det at veere pa kanten af kollektivet. For at fa mere indblik i denne del af
informanternes oplevelse inddrages den canadisk-amerikanske sociolog Erwing Goffmans teori om
stigma. Erwing Goffmans sociologi er praeget af en uovertruffen evne til at satte ord pa den
mangfoldighed af hverdagsoplevelser, der umiddelbart fremstar som trivielle. Pa den made fik han
gjort det tilsyneladende almindelige til genstand for sociologisk forskning, hvilket ledte til en stor

forstaelse for betydningen af hverdagens interaktioner (Jacobsen & Kristiansen 2009:7).

Det viste og det skjulte

Ifglge Erwing Goffman er social identitet en vurdering af status og personlige egenskaber, der
danner grundlaget for de normative forventninger og krav, der kan stilles til en person. Den sociale
identitet og de forventninger den tillader, er det, der ggr det muligt for mennesker at navigere og

agere socialt (Goffman 2009:44). Den sociale identitet bestemmes i hgj grad af grupperinger og
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stereotyper. Jo mere personlig en relation bliver, des mere accept vil der typisk veere af afvigelser
(Goffman 2009:92). Erwing Goffman sondrer mellem den tilsyneladende identitet, der er andres
opfattelse af identiteten, og den faktiske identitet, der bestar af det, der kan dokumenteres om
individet. Dermed kan den faktiske identitet indeholde aspekter, som individet gnsker at skjule i
den tilsyneladende (Goffman 2009:44). Dette sker ofte, hvis opdagelsen af disse aspekter kan
medfgre, at andre vil se individet anderledes. Denne uoverensstemmelse mellem den faktiske og
den tilsyneladende identitet medfgrer et stigma, hvis den der negativ (Goffman 2009:44-45).
Stigma er dybt miskrediterende for individet og hvis de opdages, kan det medfgre, at individet
bliver tillagt en ny klassificering af de andre deltagere i interaktionen, altsa far det, som Erwing
Goffman kalder en miskrediteret social identiet (ibid.). Dermed kan konsekvensen af et stigma
veere, at det tiltraekker sig opmaerksomhed fra omgivelserne. Dette kan resultere i manglende
anerkendelse af andre ellers positive egenskaber og social afvisning af individet dom helhed
(Jacobsen & Kristiansen 2009:20). Dette kan motivere individet til at holde de miskrediterende

sider skjult, hvis det er muligt.

Stigma er altsa den diskrepans, der opstar mellem den tilsyneladende og den faktiske identitet og
skammen der fglger med, hvis den opdages. Sondring mellem den faktiske og den tilsyneladende
identitet er problematisk ifglge Richard Jenkins fordi det antyder, at den ene er mere virkelig end
den anden. Samtidigt repraesenterer de to identiteter den sondring mellem selv og person, som
Richard Jenkins forsgger at undga (Jenkins 2006:98). | forhold til Richard Jenkins perspektiv om, at
alle identiteter er socialt skabte og derfor lige virkelige giver denne kritik god mening. Men som
jeg tolker Erwing Goffmans sondring her, handler den ikke i sa hgj grad om, hvad der er virkeligt i
den sociale situation. Derimod er det individets egen bevidsthed om skellet mellem selvet og
praesentationen af selvet, for at bruge Richard Jenkins egne termer. Da praesentationen af
personen netop kun er en partiel repraesentation af selvet, tilpasset til den konkrete sociale
situation, giver det god mening at tale om den tilsyneladende og den faktiske identitet i denne
kontekst. Denne oplevelse netop tager udgangspunkt i individets bevidsthed om, at der er noget,
som skjules i sociale interaktioner. Dermed giver sondringen mellem selv og person, et godt
udgangspunkt i forhold til at forsta, hvad der er pa spil i forbindelse med at have modtaget en

autisme diagnose og det at skulle integrere den i identiteten.
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Erwing Goffman naevner selv muligheden for at opdage sent i livet, at man har haft en potentielt
miskrediteret identitet siden f@dslen og at konsekvenserne af dette er at den identitet, som man
har haft hele livet pludseligt kan opleves som ugyldig. Goffman anser dog dette som naermest
uteenkeligt (Goffman 2009:75). Men det er jo netop virkeligheden for de informanter, der deltager
i dette speciale. Her vil der opsta en tydelig diskrepans mellem det, Richard Jenkins kalder selvet
og personen fordi den klassificering som individet tidligere har haft, viser sig at vaere forkert. For at
forsta den proces som individet gennemgar i forbindelse med diagnosticering sent i livet, kan det

derfor vaere en hjalpsom sondring at foretage.

Identitetsforstaelsen i dette projekt vil derfor veere, at identiteten indeholder bade individuelle
identiteter, der primaert bygger pa forskelle fra andre og kollektive identiteter, der indeholder
ligheder med andre. Samtidigt adskiller kollektive identiteter de individer, der har disse ligheder
fra de, der ikke deler disse ligheder. Yderligere vil indre-ydre dialektikken veere meget central i
forhold til, hvordan processen med integration af diagnosen og dermed overgangen fra en
klassifikation til en anden sker. Her vil der dog modsat Richard Jenkins oprindelige tanke ske en
sondring mellem person og selv. Dette er centralt i forhold til at forsta processen i denne kontekst,
hvor der er tale om et skjult handicap, hvilket giver nogle sarlige udfordringer og muligheder i

forhold til andres accept.

Symbolsk interaktionisme og autisme

George Herbert Mead, faderen til symbolsk interaktionisme, byggede sin identitetsforstaelse p3,
at identiteten dannes, nar vi ser os selv gennem en andens gjne. | dette tilfaelde er en anden, den
generaliserede anden som repraesenterer samfundet (Laursen 2013:231). Deraf ma det
ngdvendigvis ogsa fglge, at det ifglge G. H. Mead ikke er muligt at danne identitet, hvis man ikke
kan se sig selv gennem andres gjne. Simon Baron-Cohen fremlagde i 1985 forskning, der viste, at
autister ikke er i stand til at forestille sig andres taenkning, pa grund af et fraveer af theory-of-mind
(Hacking 1996:378). Pa baggrund af dette kan det umiddelbart synes meningslgst at benytte et
symbolsk interaktionistisk perspektiv i dette speciale. Som skrevet tidligere, er der dog sket en

enorm udvikling i viden om ASF siden midt 80’erne. Selvom senere, mere avancerede, gentagelser
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af eksperimentet til dels har underbygget Simon Baron-Cohens teori, er det dog med den
tilfgjelse, at ca. 1:5 deltagere i eksperimentet udviste fornemmelse for andres viden og teenkning.
Disse autister havde typisk bedre sproglig kommunikation, hvilket kan tyde pa, at Simon Baron-
Cohens teori ikke er et udtryk for manglende fornemmelse af andres taenkning, men snarere
manglende mulighed for at formidle dette (Hacking 1996:378-379). Som beskrevet tidligere
oplever kvinder, der bliver diagnosticeret sent med autisme ofte, at de har vaeret forkerte indtil de
er blevet diagnosticeret med ASF (Leedham et al. 2020:143). Netop fglelsen af at vaere forkert og
underlig ma siges at komme fra en ide om andres opfattelse, hvad enten det sa er individets egen
ide om det eller, hvordan andre reelt opfatter det. Dette underbygger dermed lan Hackings
argument om, at nogle autister sandsynligvis snarere mangler evnen til at formidle deres oplevelse
af andre end manglende oplevelse af andre som taenkende individer. Pa baggrund af dette
vurderes det ikke at veere problematisk at benytte symbolsk interaktionisme som teoretisk

fundament i analysen.
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Metode

| dette afsnit vil jeg redeggre og argumentere for de metodiske valg i specialet. Formalet er at give
en indfgring i metoden, analysetilgangen samt de videnskabsteoretiske overvejelser, samt at

skabe sammenhang med den identitetsforstaelse, der er redegjort for i sidste afsnit.

For at kunne undersgge den valgte problemstilling er det ngdvendigt at benytte en metode, der
gor det muligt at afdaekke informanternes identitetskonstruktioner. Her er en metode, hvor
narrativ er centralt velegnet, da narrativer benyttes af bade af individer, men i lige sa hgj grad
ogsa af grupper, organisationer og regeringer til at formidle en identitetsforstaelse (Reissman
2017:238). Narrativer er formalsbestemte, strategiske og funktionelle i deres made at formidle pa

og er derfor brugbare, i forhold til at na et bestemt mal (Reissman 2017:239).

Nar et individ skaber et narrativ i en hverdagssammenhang, vil det indeholde en raekke
begivenheder, som sammenkaedes til en sekvens, der har betydning for senere handlinger. Hvilke
begivenheder der udvaelges og hvordan sekvensen konstrueres, afheenger af, hvad forteelleren
gnsker, at lytteren skal udlede som betydende for fortzellingen. Hvad der udvalges og hvordan
det organiseres og forbindes har dermed til formal at skabe en mening og er derfor afhaengigt af,
hvilket publikum, der er til forteellingen (Reissman 2017:235). Meningen i de haendelser og
oplevelser der har praeget individet skabes gennem fortzllingens plot. Plottet er den made,
hvorpa fortzelleren konstruerer forteellingens sekvens, ved at koble nutid, fortid og fremtid

(Thomsen et al. 2016:14).

Identitetsfortaellingen kan ikke skabes ud af ingenting, men bestar af individets erindringer,
forstaelser og fortolkninger af oplevelser, ligesom genfortolkninger af tidligere tolkninger har en
plads (Bo 2016:41). De haendelser og begivenheder et individ oplever gennem sit liv er dermed
centrale for livshistorien. Disse fortolkes og tilleegges mening af individet ved at blive keedet
sammen med tidligere handelser, pa en made der kan indga i en kontinuerlig fortaelling om
individet (Antoft & Thomsen 2005:159). Gennem narrativer kan der dermed ogsa skabes en
fortzelling om fortiden, der haenger sammen med den nuvaerende identitet, ved at fortiden

genfortolkes. Dette kan lede til at fortidige haendelser far en ny betydning i lyset af de erfaringer,
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der eksisterer i nutiden. Derfor er det ngdvendigt at forsta fortaellingen i den kontekst den

fortzelles i, hvor den er farvet af de geeldende magtrelationer og diskurser (Reissman 2017:239).

Narrativer fungerer ogsa som en argumentation i den forstand, at fortaellingen har til formal at
overbevise tilhgreren om, at det fortalte, er sandt. Senere kan der dog ske en vurdering af, om det
postuleredes sandhedsvaerdi (Reissman 2017:240). Dette er meget centralt i forhold til den sociale
identitet, da andres validering af den fremsatte identitet er ngdvendig for, at denne har betydning
(Jenkins 2006:44-45). Dette er teet forbundet med Richard Jenkins centrale begreb indre-ydre-
dialektikken, der bygger pa at et giver en praesentation af sig selv overfor andre, hvorpa de
reagerer pa denne praesentation. Deres reaktion kan, ikke ngdvendigvis bliver, internaliseres og
modificere den made selvet prasenteres pa en anden gang (Jenkins 2006:73). Narrativet vil her
vaere vigtigt som argument, fordi det netop skal fremsta overbevisende, for at opna andres
anerkendelse af den identitet, der praesenteres. Identiteten er flydende og produceres gennem en
kombination af det at vaere og at blive, samtidigt med at den er farvet af processerne omkring det

at hgre til eller gnsket om at skabe et tilhgrsforhold (Reissman 2017:239).

Selvom narrativet er det centrale i identitetsfortaellingen, er det ikke ngdvendigvis en narrativ
tilgang, der er den bedste tilgang til arbejdet med livsfortzellingen. Nogle haendelser far signifikant
betydning for, hvordan individet fortzeller om sig selv fremadrettet. Disse kaldes vendepunkter
(Antoft & Thomsen 2005:159). | dette projekt er det centrale netop det brud, der sker i
livsfortzellingen i forbindelse med, at informanterne bliver diagnosticeret med autisme. Til
undersggelsen af vendepunkter er den aktgrorienterede tilgang den mest oplagte. Den
aktgrorienterede tilgang baseres pa en antagelse om, at individet selv skaber sin biografiske
fortzelling udfra de biografiske projekter, der praeger dets liv. Nogle haendelser giver anledning til,
at det biografiske projekt revideres. Her kan det opleves som om, at den biografiske fortelling er
ved at kgre af sporet. Dette kaldes et vendepunkt. Et vendepunkt vil blive husket som afggrende
for den biografiske forteelling og vil fylde meget i den fremadrettet. Nar dette sker, er individet
ngdt til at reorganisere sin biografiske forteelling (Antoft & Thomsen 2005:159). Gennem denne
reorganisering bearbejdes identiteten og det kan lede til en ny selvforstaelse (Antoft & Thomsen

2005:161). Metodisk er det med denne tilgang ngdvendigt ikke bare at se pa det fortalte liv, altsa
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narrativet, men at kontekstualisere det til det levede liv. Derfor analysers bade biografien og
narrativet hver for sig, hvorefter de forholdes til hinanden (Antoft & Thomsen 2005:161). Det
levede liv skal her forstas som de biografiske fakta, der findes i forteellingen, mens det fortalte liv
er den made forteelleren praesenterer sig selv pa. Analysen af det fortalte liv far sin mening
gennem konteksten af det levede liv, da det fortalte liv har redder i det levede liv (Antoft &
Thomsen 2005:161). P4 den made skal det fortalte saettes i kontekst til det levede, som sa igen
skal holdes op imod en samfundsmaessig kontekst, hvorved fortezellingen bliver sat i relation til de
omgivelser, den udspiller sig i (Antoft & Thomsen 2005:162). Denne tilgang spiller godt sammen
med identitetsforstaelsen, da det centrale i denne netop er, at identiteten er socialt skabt. Derfor
er det netop relevant at inddrage konteksten for at kunne forstd, hvordan identiteten skabes og

forteelles.

Analysetilgang

Der er flere muligheder for analytiske tilgange til materialet alt efter, hvad det er, der gnskes
fremhaevet. Formalet med biografisk narrativ forskning med en aktgr orienteret tilgang er at
analysere de dybere niveauer af emotionel mening, der bliver tydlige gennem dilemmaer og
centrale vendepunkter i forteellingen (Antoft og Thomsen 2005:158). | naervaerende speciale er det
valgt at benytte en tematisk analyse, hvor indholdet i fortzellingen, hvad der bliver sagt, er det
centrale fokuspunkt (Reissman 2017:246). Grunden til dette er, at selve formalet med analysen er
at afdaekke betydningen af diagnosen for identiteten, altsa, hvilken mening den har for
informanten, snarere end, hvordan identiteten konstrueres i fortzellingen. Denne tilgang giver

ogsa mulighed for at se, hvilke temaer, der ggr sig geeldende pa tvaers af informanterne.

| en tveergaende tematisk analyse er det centralt at fortaellingen bevares intakt, frem for at
nedbrydes til stykker, baseret pa koder. Hver fortzlling behandles derfor som en enkeltstaende
case der fremanalyseres temaer i. Herefter fortolkes data i forhold til de fremkomne temaer.
Dette betyder at fortallingen fortolkes som en helhed (Reissman 2017:247-248). Derfor er det
ngdvendigt at analysere hver forteelling for sig selv og i sig selv. Det er dog ikke nok at analysere
det fortalte. Gennem fortzellingen gives der oplysninger om informantens biografiske fortid, der

kan kontekstualisere fortellingen pa en meningsfuld made. Denne indeholder eksempelvis

29



Autisme og identitet

oplysninger om uddannelse, aegteskabelig status og lignende, hvor det fortalte liv udggres af de
fortolkninger og tanker informanten har omkring oplevelser i deres liv. Derfor ma de biografiske
fakta inddrages som ramme for analysen, da der gennem samspillet mellem biografien og
narrativet, at meningen skal forstas (Antoft & Thomsen 2005:158-159, 161). Ved at have adgang til
begge dele bliver det muligt at bruge det levede liv til at kontekstualisere det fortalte liv og skabe
mening i dette. Forskerens rolle er ikke seerlig vigtigt forbindelse med de gjorte fund. Derimod skal
fortzellingen forholdes til de overordnede kontekster, som den er skabt i, da disse er vigtigere end
den lokale kontekst, som fortaellingen er fortalt i (Reissman 2017:250). Nar hvert interview er
analyseret i sig selv, kan der teoretiseres pa tvaers af de tematikker, der er fremkommet i de
enkelte cases for at finde mere overordnede mgnstre (Reissman 2017:250-251). Dermed bliver det
muligt at se, om der er nogle generelle tendenser, der kan ses pa tveers af informanterne. Dette
kan sa afdaekke om informanterne oplever nogle af de samme udfordringer i forhold til at leve

med ASF.

Videnskabsteori

En narrativ analyse ligger teet op ad en faanomenologisk tilgang ved det, at fokus er pa
informantens subjektive oplevelse, fremfor konteksten, i forsgget pa at skabe en forstaelse (Juul
2012a:103). Dette er dog kontraproduktivt i forhold til biografisk narrativ metode, fordi malet med
metoden er kontinuerligt at skabe ny viden gennem meningsfortolkning af samtale og tekst. Her er
den hermeneutiske spiral et godt veerktgj, fordi forstaelsen skabes gennem en proces, hvor der
veksles mellem del og helhed. Saledes bliver det de enkelte dele, der giver mening til helheden
(Antoft og Thomsen 2005:157). | den hermeneutiske tradition geelder det, at det er ngdvendigt at
fortolke meningsfulde f&anomener for at kunne forsta dem (Gilje & Grimen 2002:164). En
grundantagelse i den hermeneutisk tradition er dog, at forskeren har en raekke forforstaelser om
undersggelsesfeltet, hvilket kan virke heemmende i forhold til at fa adgang til de intentioner, der
ligger i fortaellingen. | praksis betyder det, at dataindsamlingen foregar ud fra den
faanomenologiske tradition, hvor forskerens forforstaelser saettes i parentes. Dette giver mulighed
for at fa adgang de meninger, der ligger bag informantens udsagn, da informantens subjektivitet

far lov at treede frem (Antoft og Thomsen 2005:157-158).
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| fenomenologien er f@rstepersons-perspektivet meget vigtigt, da sikker erkendelse i denne
tradition kun kan bygges pa et sikkert grundlag, hvis det bygges pa den oplevelse eller erfaring, der
ligger i fgrste-persons perspektivet. Dette leder til en skarp adskillelse mellem data og fortolkning,
hvor data skal optages med feenomenologisk epoché, altsa et ideal om, at forskerens
forforstaelser og fordomme ikke har indflydelse pa data (Juul 2012a:70-71). Selvom idealet for
faanomenologien naeppe er muligt i praksis, er det veerd at straebe efter en aben tilgang i
forbindelse med det biografisk-narrative interview, hvor det centrale element netop er
informantens fortaellingen og hvad den indeholder, fremfor deres meninger om bestemte temaer.
Og denne fortzlling bliver formentlig mindre farvet af forskeren, hvis der lyttes abent til, hvad
informanten fortzeller og pa dennes betingelser (Juul 2012a:74). Bade den faenomenologiske og
den hermeneutiske tradition bygger pa, at erkendelse skal vaere forankret i livsverdenen (Juul
2012a:75). Derfor er det ogsa muligt at benytte begge traditioner side om side, hvor de hver iszer
kan bidrage til specialet. Som der er redegjort for ovenfor, har den hermeneutiske tradition
begreaensninger i forhold til dataindsamling, mens den fa&enomenologiske tradition er begraenset af
gnsket om ikke at inddrage konteksten i forhold til analysen. Derfor vil den analytiske del veere

forankret i den hermeneutiske tradition.

Det centrale i fortolkning indenfor den hermeneutiske tradition er den hermeneutiske spiral, der
har forskellig betydning indenfor forskellige skoler i traditionen (Juul 2012b:110). Dog markerer
den i alle tilfaelde forholdet mellem noget, det vaere sig dele og helhed af en tekst, mellem
forskerens fordomme og datamaterialet eller mellem kulturforstaelse og individuel forstaelse (Juul
2012b:145). Det er med andre ord det at fortolke noget specifikt, til den kontekst det er i, der
skaber mening og forstaelse. Dette betyder, at der ikke er nogen sggen efter objektiv viden i den
hermeneutiske tradition, da viden og erkendelse er en fortlgbende proces, der aldrig kan afsluttes
(Juul 2012b:133). Dette udelukker ogsa en s@ggen efter de positivistiske idealer om validitet,
reproducerbarhed og generaliserbarhed. Validiteten sikres i stedet ved, at den fremsatte

argumentation som helhed skal fremsta overbevisende og konsistent (Juul 2012b:132-133).

Forholdet mellem teori og data er centralt i enhver metode. Traditionelt arbejdes der enten

induktivt eller deduktivt, hvor en induktion er hvor data bliver til almen forstaelse, mens
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deduktion er testning af almen forstaelse pa data. | forhold til den biografisk narrative metode og
den hermeneutiske tradition, arbejdes der mellem data og teori, via den hermeneutiske cirkel.
Dette kaldes abduktion. Abduktion er teet knyttet til fortolkningsvidenskaberne, da den netop
opstar ved at en handelse der ikke giver mening i den almene forstaelsesramme fortolkes,
hvorefter der fremkommer en arsag, der far haendelsen til at give mening (Brinkmann 2015:85-
86). Denne form for slutning kan kritiseres for, at der sluttes baglaens, altsa at man gar fra virkning
til arsag, hvilket bryder med almen logik, hvor det netop er arsagen, der giver virkningen (Wad
2015:367). | forhold til fortolkning i den hermeneutiske tradition er abduktion dog meget brugbar,
da det centrale i den hermeneutiske spiral netop er, at der ikke findes endegyldig objektiv viden,

men at erkendelse er en vedvarende proces.

Den narrative identitetsforstaelse er inspireret af en socialkonstruktivistisk forstaelses ramme,
hvilket vil sige, at der ikke findes en essentiel kerne af identiteten, men at den konstrueres
gennem den made individet fortaeller om sig selv pa, bade til sig selv og andre (Bo 2016:36). Det
kan umiddelbart virke usammenhangende at benytte et identitetsbegreb, der er funderet i en
socialkonstruktivistisk forstaelsesramme i en analyse, der har en hermeneutisk tilgang. Men dette
er dog muligt, da det her er vigtigt at sondre mellem fortzellerens fortallingen om identiteten og
dermed konstruktionen af denne og analysen af fortzellingen, der i hgjere grad omhandler

forstaelse og fortolkning af fortzellingen (Bo 2016:45).

En made at sikre validiteten i et studie pa er ved at sikre generaliserbarhed for resultaterne.
Kvalitative metoder kritiseres ofte for netop ikke at kunne producere generaliserbarhed (Kvale og
Brinkmann 2015:89). Dette betyder dog ikke, at generaliserbarhed er udelukket. Selvom
forudsaetningerne for statistik generaliserbarhed ikke er til stede, kan der veere tale om en
analytisk generaliserbarhed. Denne form for generaliserbarhed baseres pa en analyse af ligheder
og forskelle til andre lignende situationer. Pa baggrund af denne analyse foretages en velovervejet
bedgmmelse af muligheden for at resultaterne kan overfgres til andre situationer. Denne
bedpgmmelse kan bade foretages af forskeren og laeseren. Hvis bedgmmelsen foretages af

laeseren, sker den pa baggrund af de kontekstuelle beskrivelser, der prasenteres i undersggelsen.
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Denne form for generalisering, hvis den foretages af forskeren, kan dog forkastes af modtageren

(Kvale & Brinkmann 2015:334-335).

Pa baggrund af disse overvejelser forventes det, at de metodiske overvejelser vil kunne medvirke
til at sikre specialets kvalitet. Den valgte metode, tilgang og analysestrategi vil sammen kunne
medvirke til, at der kan indsamles relevant data, der vil give mulighed for at besvare
problemstillingen. Samtidigt vil den aktgr orienterede tilgang hjzelpe til at holde fokus at fa de
relevante fortaellinger frem, mens analysestrategien vil give mulighed for at forsta data pa en

relevant made. dette understgttes yderligere af de videnskabsteoretiske tilgange.

Efter denne gennemgang af de metodiske standpunkter i specialet vil jeg i naeste afsnit beskrive,

hvilke overvejelser og udfordringer der har vaeret i forhold til at omsaette dem til praksis.

Overvejelser om metode

| dette afsnit vil jeg redeggre for de konkrete overvejelser og udfordringer, der har vaeret i forhold

til de metodiske valg, der er gjort.

| forhold til specialets malgruppe har jeg haft en del overvejelser i forhold til at benytte biografisk
narrativ metode. Princippet med at stille abne spgrgsmal for at give informanten mulighed for selv
at konstruere sin fortaelling er baerende for metoden. For nogle autister kan dette imidlertid veere
udfordrende at svare pa meget abne spgrgsmal. Samtidigt har de fleste sendiagnosticerede
autister en udtalt evne til at tilpasse sig og regne ud, hvad det er samtalepartneren sgger af svar.
Dette er en kompensationsstrategi og er dermed en indgroet vane for mange med autisme i
forhold til at undga at traede ved siden af i det sociale liv. Dette fgrte til, at jeg valgte at veere aben
overfor mine informanter omkring min egen autisme diagnose, for at eliminere behovet for de

kompensationsstrategier mange normalt benytter i interaktionen med ikke autister.

En anden problematik jeg matte overveje er, at der for nogle autister er en relativt lang latenstid i

forhold til at svare pa spgrgsmal om sig selv, iseer nar de ikke er konkrete. For at impdekomme
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latenstidsproblemet lavede jeg et grundigt opslag, hvor jeg kort beskrev formalet med specialet og
hvad interviewet ville omhandle. Pa denne made kunne informanterne allerede inden fgrste
kontakt tage stilling til, hvorvidt de kunne indga i denne sammenhang. Dette betpd dog ogs3, at

der skete en yderligere indsnaevring af malgruppen gennem disse implicitte krav.

En sidste overvejelse jeg gjorde mig specifikt i forhold til malgruppen var, at det var ngdvendigt
med gode betingelser for interviews, for at sikre kvaliteten af data. Ofte vil denne form for
interviews forega hos informanten for at skabe mest mulig tryghed i situationen. Men for en del
autister er det meget sveert at lukke en fremmed ind i sit hjem, selvom det er der, hvor de helst vil
foretage interviewet. Pa baggrund af dette fik informanterne mulighed for at vaelge mellem, at vi

kunne mgdes hos dem eller et andet sted, alternativt foretage interview via Skype eller telefon.

Jeg besluttede at sgge informanter via Facebook, hvor jeg selv er medlem af flere grupper
omhandlende autisme. Det gav adgang til nogle grupper, som normalt er lukkede for adgang i
forhold til forskning. P4 baggrund af opslaget meldte 8 informanter sig. For at skabe de bedste
betingelser for interviewet skrev jeg efterfglgende til informanterne omkring interviewet og
understregede igen, at det var deres historie, der var fokus og at de skulle spgrge, hvis der var
noget de var i tvivl om. To faldt fra i denne proces. Jeg skrev ogsa til alle dagen fg@r interviewet for
at sikre mig, at der ikke var nogle usikkerheder omkring forlgbet. En enkelt informant udeblev fra
telefoninterview, men i alt fik jeg gennemfgrt 5 interviews. 2 ansigt til ansigt, 2 via Skype og det
sidste over telefon. Ved et tilfaelde indsnaevrede malgruppen sig yderligere i denne proces. Saledes
har alle informanter gennemfgrt en eller flere uddannelser. En enkelt har en mellemlang
videregaende uddannelse, mens de andre 4 alle har gennemfgrt en lang videregaende
uddannelse. Dette betyder, at de pa papiret har formaet at fglge en relativt normal livslinje i

forhold til at skabe sig et fundament i livet.

Interviewsituationen

| interviewsituationen indledte jeg med at forteelle om specialet, hvor min interesse kommer fra
og hvad jeg ellers har undersggt omkring autisme. Herefter fortalte jeg igen, at jeg selv er pa det

autistiske spektrum og bad om deres accept til at interviewet blev optaget og hvordan det ville
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blive behandlet og anonymiseret. Herefter bad jeg informanterne lave en tidslinje sammen med
mig. Det var et bevidst valg at ggre dette indledende for at skabe en blid overgang til de mere
personlige dele af interviewet. Samtidigt gav det informanten mulighed for at vaenne sig til
situationen, mens det gav mig et indtryk af, hvor konkrettaenkende de var i forhold til spgrgsmal.
Dette sp@grgsmal blev af en informant besvaret pa 2 minutter, mens en anden fortalte i en time.
Den meget konkrete taenkning og behovet for konkrete spgrgsmal hos nogle kom jeg omkring ved
at spgrge ind til nogle af de ting de fortalte og bede dem uddybe. P4 den made fik nogle af
interviewene en naesten semistruktureret struktur, dog med den afggrende forskel, at
spgrgsmalene tog udgangspunkt i det allerede fortalte fremfor nogle pa forhand fastlagte
spgrgsmal. Dermed var det stadigt informantens egen fortaelling, der var styrende for interviewet.
| praksis bet@d det, at interviewguiden fik karakter af en tjekliste, der holdt styr pa, hvorvidt de

relevante emner blev afdeekket undervejs.

Behandling af data

Efter interviewene var fortaget blev de lyttet igennem flere gange, hvorefter de blev
transskriberet selektivt. Den selektive tilgang er valgt, fordi interviewene varede 1-3 timer, hvilket
betgd der var meget data, men ikke alt var relevant. Undervejs var jeg med alle informanter ud af
nogle sidespor, hvor der blev diskuteret alt fra teoretiske begreber til, hvordan det er at vaere
forzeldre til skolebgrn. Selvom disse sekvenser havde stor relevans i situationen for at skabe
kontakten, har de ingen relevant information i forhold til analysen. Yderligere er de citater, der er
indsat i analysen redigeret med det formal at ggre meningen tydeligere. Dette er muligt i tematisk
analyse, fordi vaegten er pa, hvad der fortalles fremfor til hvem eller hvordan der fortzelles. Derfor

kan talesprog fjernes, sa meningen treeder tydeligere frem i det laeste (Reissman 2017-248-249).

Et af interviewene viste sig i forbindelse med analysen ikke at kunne bidrage med relevant viden.
Selvom informanten blev diagnosticeret efter hun var fyldt 30 ar, havde hun veeret i kontakt med
psykiatrien siden hun var 18 ar. | det konkrete tilfaelde betgd det, at hun havde en meget staerk
sygdomsidentitet med sig fra tidligere. Hendes fortalling kom dermed til i hgjere grad at handle
om konsekvenserne af at veere fejldiagnosticeret end at vaere ikke diagnosticeret. Selvom

fortaellingen er vigtig, faldt den dermed ikke indenfor malgruppen af denne undersggelse.
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At jeg selv er del af feltet, har bade vaeret en ulempe og en fordel i forbindelse med udfgrelsen af
interviewene. Det har givet mig en anden adgang til informanterne, fordi jeg netop er medlem af
de Facebook grupper, hvor de informanter, der er mest interessante for projektet, holder til.
Samtidigt har jeg kunnet ggre mig nogle meget grundige overvejelser omkring maden
interviewene skulle udfgres pa, netop fordi jeg har en personlig indsigt i de problematikker som
informanterne har. Dermed har jeg kunnet vaere meget opmaerksom pa at skabe de bedste
rammer for interviewet. Dette betgd eksempelvis, at jeg under et interview diskuterede med
informanten, hvilke teoretiske begreber, der kunne bruges i forhold til specialet. Dette var en af
hedes sarinteresser. P4 den made blev der skabt en kontakt til hende, der gjorde, at jeg
efterfglgende kunne fa uddybet visse emner yderligere. Omvendt er der ogsa en risiko for, at der
er spgrgsmal der er overset, fordi de ligger som implicit viden i vores felles livsverden. Derfor
kraevede det meget tilstedevaerelse i situationen og en konstant bevidsthed omkring
vekselvirkningen mellem rollen som forsker og rollen som autist. Dette er ogsa en bevidsthed, som
tages med videre i analysen, fordi der her ligger en fortolkning, der danner bagrund for at
oversaette den autistiske oplevelse til en neurotypisk formidling. Denne overszettelse er flyttet fra
informanterne selv til mig som forsker og dermed skal jeg veere opmaerksom pa at vaere eksplicit
omkring det, der i interview situationen var implicit i fortolkningen af det materiale, der danner

baggrund for analysen.
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Analyse

Analysen er opdelt i 3 delanalyser, hvor der laves tvaergdaende tematisk analyse indenfor alle 3 for
at give mulighed for at komme dybere i analysen. Fzlles for alle informanter er, at de fortzeller om
udfordringer i forhold til det sociale og det at passe ind, allerede i ungdommen. men, at de
alligevel formar at komme igennem en uddannelse, men alle har oplevet udfordringer i forhold til
at finde fodfaeste pa arbejdsmarkedet. Den fgrste delanalyse omhandler den tidlige
identitetsdannelse, hvor selvet dannes og gennemgar en stor udviklings proces ifglge Richard
Jenkins. Arsagen til, at denne proces er vigtig for analysen er, at selvet kan siges at fungere som en
skabelon for de andre identiteter, som individet patager sig senere i livet (Jenkins 2006:72). Det er
dermed i den tidlige udvikling, at de strategier, der hjelper informanterne igennem de fgrste dele
af deres liv, skal findes. Derfor fglger denne del heller ikke en streng tematisk opbygning, da den
yderligere tjener det formal at prasentere informanterne og deres strategier. | anden delanalyse
er det de forhold det leder til at behovet for en diagnose opstar, der analyseres. Det vil sige at det
her er bruddet i den biografiske fortaelling, der er central. | den sidste del er fokus pa det
biografiske arbejde, der skal veere med til at genoprette identiteten, der analyseres pa. Malet med
denne opdeling er at have mulighed for at finde centrale temaer, der knytter sig til de specifikke

faser, da alle informanter oplever disse faser relativt ens.

Tillzering af copingstrategier

Selvom det f@rst er i en relativt sen alder diagnosen er stillet, er det feelles for informanterne, at
de har oplevet problemer med at passe ind i den sociale kontekst fra en tidlig alder. Dette kan
have konsekvenser for den made, som identiteten handteres pa senere i livet. Ifglge Richard
Jenkins er et spaedbarns fgrste oplevelser med dannelse af selvet stort set ubergrte af andre. De
erfaringer spadbarnet ggr sig fra disse fgrste oplevelser kan dog have stor indvirkning pa den
made, hvorpa det handterer andres reaktioner pa dets praesentation af sig selv senere i livet
(Jenkins 2006:74). Saledes er det afggrende for reaktionsmgnsteret, hvorvidt spaedbarnet oplever

eksempelvist at vaere trygt eller utrygt og om det oplever at fa stillet sin sult og veere varmt (ibid.)
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| den tidlige barndom er de primaere omsorgspersoner vigtigst i indre-ydre-dialektikken, men i de
sene barndomsar og ungdomsarene bliver det jeevnaldrene, der far den vigtigste rolle (Jenkis
2006:82-83). Med fremkomsten af sociale hierarkier bliver identiteten mere konkurrencepraeget,
da der kommer et magtperspektiv ind. Derfor bliver identiteten noget, der skal forhandles, hvilket
giver det offentlige billede en st@grre betydning. Dette betyder at det offentligt billede gennem
barn- og ungdommen far stgrre betydning. Dette kan adskille sig fra selvbilledet og variere mellem
forskellige kontekster (Jenkins 2006:91-92). Det er netop i denne periode, ved overgangen fra den
primaere til den sekundaere socialisering, at informanterne selv beskriver, at de for alvor oplever,

at de begynder at skille sig ud.

Iben er 34 ar, gift og har en datter pa 12 ar. Hun er vokset op i en ganske almindelig familie, men
betegner sin skolegang som meget problematisk. Hun var dygtig fagligt, men havde sveert ved at
holde ud til at veere i skolen, hvilket gav konflikter i hjemmet. Dette gjorde sig ogsa geeldende i
gymnasiet. Efter gymnasiet har hun taget en kandidatgrad i religionsvidenskab og klarede studiet
med flotte karakterer, pa trods af, at hun tog det meste af studiet pa egen hand. Gennem tiden
har Iben haft mange forskellige jobs fra renggring til gymnasielzerer, men ingen af dem har hun
veeret i stand til at passe over tid. Iben har forsggt at holde sig fri af offentlig forsgrgelse trods
gentagne svaere stressreaktioner i forbindelse med job, men har indenfor de sidste ar erkendt, at
hun ikke kan fungere pa arbejdsmarkedet. Efter hun gennem laengere tid gik til samtaler hos sin
leege i forbindelse med sin mistrivsel, blev hun henvist til udredning i psykiatrien og indenfor det
sidste ar har hun faet diagnoserne ADHD og Aspergers syndrom. Om det at tilpasse sig og

handtere det sociale aspekt i skoletiden fortzeller hun:

....Men jeg vidste jo godt, at man skulle have venner ikke? Og sG mdtte jeg jo lave om pd mig selv,
for at kunne veaere venner med dem, for jeg kunne jo godt maerke, at det i hvert fald ikke gik den
anden vej rundt. Men, hvis man nu havde gadet i klasse med nogen, der havde vaeret pGd samme
mdde, sa havde man mdske kunnet veere sddan lidt mere, ej, det lyder sa slidt og klichéagtigt, men
mere autentisk. Altsd, det kunne da have veeret mega fedt, hvis man havde gdet i klasse med nogle
andre og man havde sagt: hey, i ved godt dinosaurer og de bare havde sagt: yes, dinosaurer, fedt!!

| stedet for at man har géet i klasse med nogen, hvor man har sagt: i ved godt, det gamle Egypten
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og de var sadan: hvad??? NG, men sd da vi var i byen i weekenden og sa drengene. Og sa sad man
der og nikkede og ja, drengene nej, hvor spaendende. Og jeg vidste jo ikke engang, at jeg var
lesbisk, jeg var bare sddan: det siger mig squ ikke det store med de der drenge.” Men synes du ikke
at han ser godt ud?” Det havde jeg jo ikke nogen holdning til, men jo, det synes jeg da. Fordi jeg
vidste ikke, hvad man ellers skulle ggre. Det havde da veeret mega fedt, hvis det havde veeret
fuldstaendigt ungdvendigt. Sa tror jeg mdske ogsd, at jeg havde vaeret bedre til at finde ud af, hvad
jeg egentligt synes om ting. Fordi jeg har brugt sG mange dr pd at lade som om jeg synes ting, som
jeg ikke synes, for at passe ind. Og det har jo vaeret en ubevidst coping strategi, ikke? Det er jo ikke
sddan at jeg har sat mig ned som 7-drig og taenkt, nd, det gar vist ikke med at veere dig selv, skal vi
prave pa at lade som om, at vi er en anden de nzeste 10 dr? Og det er jo ikke sGdan man har taenkt
vel, men det er jo sadan lige sa stille og roligt, sddan det er blevet.

Iben

Nar Iben beskriver sin skoletid, er det med en oplevelse af, at hun konstant var tvunget til at
overskride sig selv, i et forsgg pa at passe bedst muligt ind. En made at forsta ngdvendigheden af
dette p3, er ved igen at vende blikket mod Richard Jenkins, om det at veere en del af en gruppe. At
indga i en kollektiv identitet forudsaetter at medlemmerne af dette kollektiv alle har visse
faellestraek, der pa samme tid ggr dem ens for hinanden, men ogsa adskiller dem fra andre. Som
skrevet tidligere er bestar en gruppe af medlemmer, der anerkender lighederne mellem sig,
hvilket giver en illusion om forudsigelighed i de sociale relationer i fllesskabet (Jenkins
2006:105,107,146). Den kollektive identitet i en gruppe omhandler dog kun de omrader, hvorpa
medlemmerne er ens og hvordan netop disse ligheder adskiller dem fra andre grupper. Dette
efterlader muligheden for, at der er forskelle mellem individerne i et kollektiv. Det er med andre
ord mulighed for at individuelle forskelle og kollektive ligheder eksisterer side om side i
konteksten af feellesskabet. Derfor handler medlemmerne heller ikke ens, selvom de er ens i deres
ligheder. Faellesskabet tillader nsermere en forestilling om ensartethed i form af hensigt og
kontekst, end reel ensartethed medlemmerne imellem (Jenkins 2006:146). Dette kalder Richard
Jenkins for kollektiv konsistens. Kollektiv konsistens kan sammenlignes med konformitet, der har
to motivationsfaktorer: gnsket om at ggre det rigtige og gnsket om at hegre til. Det fgrste knytter

sig til private beslutningsprocesser, det andet til den offentlige adfaerd. Begge har fglelsesmaessig

39



Autisme og identitet

rod i gnsket om at hgre til (Jenkins 2006:151). Som skrevet handler det dog ikke om, hvordan
individet teenker, men hvor forudsigelig gruppemedlemmets adfaerd er for de andre. Dette
betyder ogsa at det er muligt at bryde med gruppens konformitet og stadigt vaere en del af
gruppen. Konformitet er lettest at bryde med for de der har det stzerkeste gruppemedlemsskab,
altsa de, der lever mest op til den gruppeidentitet, der er konsensus om indenfor gruppen. For
medlemmer med et mere usikkert gruppemedlemsskab, er konformiteten vigtigere at vise, for at
sikre tilhgrsforholdet til gruppen. Den identitet der vises, handler dermed om at forblive
velanskrevet hos andre. De interne magtrelationer i gruppen har dermed indflydelse pa, hvilken
adfaerd der accepteres fra de forskellige medlemmer. Medlemmer med usikker tilknytning til
gruppen kan derfor vaere ngdt til at udvise fgjelighed, som fglge af tvang fra gruppens side
(Jenkins 2006:151-152). For gruppemedlemmer, som lben, der har et usikkert tilhgrsforhold til
gruppen eller som har et meget stort gnske om at tilhgre en bestemt gruppe, kan prisen for
medlemskab dermed vare deres egen ambivalens omkring det at vaere et selvstaendigt individ,
samtidigt med at vaere en del af gruppen (Jenkins 2006:156). Dette betyder i praksis, at disse
individer underordner sig gruppens regler og frasiger sig retten til at indga i forhandlingen om
gruppens identitet og dermed muligheden for at varetage egne interesser i gruppen. For lben var
det centrale, at det inden for den geografiske ramme hun havde til radighed, ikke var muligt for
hende af finde et fallesskab, hvor hendes personlige interesser blev varetaget gennem
folkeskoletiden. En gruppe bestadr imidlertid ikke kun af et fallesskab af ligheder, men har ogsa en
funktion som vaern mod de der ikke er en del af faellesskabet (Jenkins 2006:143-144). Dermed har
det pa en made veeret den mulighed hun har haft, for at hgre til et sted. Alligevel har hun ikke
oplevet at veere fuldgyldigt medlem af gruppen, da det netop ikke var et medlemskab, der var
baseret pa personlige interesser hendes vedkomne, men snarere geografiske feellestrak. Derfor
var hendes valg naermere at veere en af de andre, altsa udenfor, eller lade som om, at hun passede
ind, ved at opgive sine egne interesser, fremfor et valg mellem hvilken gruppe, hun bedst kunne
identificere sig med. Dermed far hun ikke mulighed for at bruge feellesskabet som understgttende
for hendes identitet, da hun pa dette tidspunkt i sit liv ikke oplever at fa anerkendst sit selv, men
snarere en meget amputeret praesentation af dette, der er dannet pa baggrund af den kollektive
identitet. Pa grund af indre-ydre-dialektikken vil det veere beskueren, der sidder med det

steerkeste kort. Hvis beskueren kontinuerligt naegter at anerkende individets individuelle selv, vil
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selvet ikke have nogen betydning. Gennem indre-ydre-dialektikken kan individet dermed risikere
at blive fremmedgjort fra andre, hvilket igen kan lede til, at det bliver fremmegjort fra sig selv. Det

offentlige billede kan med andre ord blive individets selvbillede (Jenkins 2006:78-79).

Selvom hun beskriver sin familie som god og keerlig, var der ofte konflikter med foreeldrene, fordi
det var sveert for hende at gd i skole. Men da der ikke var nogen forklaring pa det, blev hun ikke
hert i sit behov og dermed oplevede hun, at det var ngdvendigt at overskride sine egne greenser
konstant. Dermed kan det ogsa siges, at da identiteten netop er konstrueret gennem
interaktionen med andre og gennem deres anerkendelse, sa er det ngdvendigt at have et sted at
opna denne anerkendelse, for at fa legitimeret sit selvbillede. Samtidigt er der ogsa en symbolsk
vaerdi i at veere en del af et faellesskab, der kan bidrage til den generelle selvpraesentation (Jenkins
2006:45,75). For Iben kan det dermed siges at veere en ngdvendighed at indga i et feellesskab
udenfor familien for at opleve at vaere anerkendt bade som individuel identitet og som en del af et
kollektiv. Resultatet blev dog, at hun blev fremmedgjort fra sig selv, fordi hun maske nok fik
anerkendt den identitet hun praesenterede for gruppen og var en del af kollektivet, men ikke pa

sine egne betingelser. Og dette fplger hende til stadighed:

[...] Hvis folk sparger: hvad har du lyst til? Det ved jeg ikke, det er da ikke op til mig, hvad vil du
gerne? Jeg kan ikke engang svare pd, hvad jeg gerne vil, fordi jeg har lzert at seette det ud af
funktion, for det kan jo ikke nytte noget. Der var jo aldrig nogen, der ville det samme, som jeg ville,
sd, det kan jo veere lige meget. Det er irrelevant. Det har ikke nogen praktisk betydning alligevel.
Og det kan man jo sidde at sige: jo selvfglgelig har det det. Og det ved jeg jo ogsa godt, nu er jeg
voksen, men det ligger bare sa dybt, at hvis der er nogen der vil noget, sa 9 ud af 10 gange siger
jeg ja til, hvad end sa folk foresldr, bare fordi det er jeg vant til. Ogsa selvom jeg ikke har lyst. [...]
og sd kigger jeg imponeret pa folk nar de siger, det har jeg egentligt ikke sG meget lyst til, jeg vil
hellere... Jeg gar det stadigvaek ikke selv, men jeg kan da godt se, at det var smart, det virker jo for
dem! Sa siger folk bare, na, ok. Og sd skal de slet ikke det de ikke havde lyst til. Det er jo naermest
som magi. Altsd det er jo ogsd det jeg mener med det, at man kan virke dum. Det er jo ikke en
begavet adfaerd. Altsa at sige ja til ting du ikke har lyst til, som er helt frivilligt. Vil du med i

biografen? Du kan jo bare sige nej. Men sa taenker jeg, at folk ikke gider at vaere venner med mig,
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hvis jeg siger nej. Fordi jeg er sd vant til, at det altid er pd andres praemisser uanset. Altsa det virker
jo ubegavet, men sa alligevel er det det mdske ikke? Det er ikke hensigtsmeaessigt, det kan jeg godt
regne ud.

Iben

Den kamp, som lben oplevede i barndommen, har fulgt hende ind i voksenlivet og ggr at hun til
stadighed ikke er i stand til at handle efter sine egne interesser, men i stedet ofte tager rollen som
den der tilpasser sig til andres identitet. Dette kan ledes tilbage til, at hun ikke oplevede at fa
anerkendt sin individuelle identitet i ungdommen. Dette betyder i praksis, at hun i hgj grad undgar
at forhandle sin identitet i forhold til andre. Hun har naermere accepteret sig selv som vaerende

permanent pa kanten af kollektivet.

De andre informanter beretter om samme tematik, om end i knap sa ekstrem grad som det ses
hos lben. Anne er 39 ar og gift. Familien bestar derudover af 3 sammenbragte bgrn, hvor Annes
datter pa 13 og mandens sgn pa 16 bor fast hos dem, mens mandens datter pa 14 kommer pa
samvaeer. Hun er selv vokset op i en almindelig familie og har haft en tryg barndom. Hun har
arbejdet som leerer i 10 ar i flere forskellige jobs, herunder specialklasse, men kaampede med
stress og depression, indtil hun gik helt ned og blev sygemeldt. Dette ledte til, at hun endte i
jobcenterregi. | den forbindelse tog en laege fat i hende efter et rehabiliteringsmgde og forelagde
muligheden for at hun havde Aspergers syndrom. Efterfglgende blev hun udredt gennem
jobcenteret og fik diagnosen, da hun var 35 ar. Dette blev adgangen til et fleksjob og i dag trives

hun i sit liv. Om den omveltning der skete i hendes identitetsforstdelse i teenagearene, siger hun:

Jeg kom sad i skole, det var en ganske almindelig folkeskole, og var virkelig det generte barn. Altsd
virkelig det generte barn. Jeg var sammen med nogle helt bestemte mennesker og min verden
braendte fuldstaendigt sammen, hvis ikke de var der. Og sG kom jeg i 7. og sa var jeg ikke sa genert
mere. Jeg kan huske, at der var en eller anden biograffilm, jeg kan ikke huske, hvad det var for en,
men der var i hvert fald sat saddan 3 regler op og jeg teenkte, ej det var en god ide, med de der
regler. Sd jeg satte nogle regler op for mig selv og andrede mig faktisk s meget fra januar, hvor

min mor skrev min konfirmationssang, til april, hvor jeg skulle konfirmeres, at hun matte lave
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sangen om [...] Og sd i 8. der var jeg totalt ustyrlig. Altsd jeg sad nede pa kontoret konstant i nogle
af timerne. Hvis det var i timer, hvor jeg ikke kunne lide lzereren, sa gjorde jeg og ellers sa gjorde
jeg ikke. Sa i 9. der fik jeg en anden lzerer og han lavede et veeddemal med mig om, om jeg kunne
blive laerer. Han sagde at jeg ikke kunne blive lzerer og jeg sagde at jeg godt kunne blive lzerer. Sa
jeg hoppede pa gymnasiet efter 9. og blev lzerer, sa jeg er uddannet folkeskolelaerer.

Anne

Det der praeger Annes fortalling her er, at hun oplevede at finde en vej til at ggre sin sociale
repraesentation til noget meget handgribeligt ved at opstille regler for sig selv. P4 den made
formaede hun at de sociale udfordringer, der er indlejret i autismen i forhold til at forsta de sociale
spilleregler. Dog fik det for en periode store konsekvenser for hendes skolegang, hvilket kan tolkes
som, at hun valgte det sociale fremfor det faglige. Hendes konflikt ses dog ikke som naer sa
ekstrem som Ibens, men indeholder stadigt fortaellingen om at veere ngdt til at blive en anden.
Grunden til at Annes oplevelse virker mindre ekstrem kan haenge sammen med, at hun er vokset
op i en familie, hvor moren hurtigt sa, at Anne havde nogle udfordringer i forhold til sansestimuli
og mange mennesker. Derfor formaede moren at skabe et liv omkring Anne, hvor der blev taget
hensyn til dette. Annes far var ifglge Anne sandsynligvis selv pa spektret, hvilket gjorde, at han
ogsa havde nogle mader at handtere hverdagen og virkeligheden pa, der maske ikke var de
samme som andre. Dermed har Anne haft en oplevelse af, at hendes udfordringer har veeret

accepteret i hjemmet og har haft foraeldrenes opbakning omkring disse.

Cecilie er 34 ar og bor sammen med en ven. Hun er vokset op i en almindelig kernefamilie. Cecilie
trivedes overhovedet ikke i folkeskolen de fgrste 6-7 ar, hvor hun grundet massiv belastning havde
problemer med indlzering. Efter hun begyndte at pjaekke fra skole, hjalp det dog med indlaeringen
og hendes karakterer steg. Efter folkeskolen tog hun studentereksamen. Hun er uddannet
padagog men trivedes ikke med jobbet, hvorfor hun sparede sammen til at tage en overbygning
pa denne uddannelse, da hun nu elsker at uddanne sig. Efter hun blev kandidat, har hun vaeret
arbejdslgs og i forbindelse med kontakten til jobcenteret er hun gaet ned med stress og angst,

hvilket ledte til en sygemelding og at hun forfulgte sin mistanke om at hun var pa det autistiske
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spektrum. Ved henvisning fra egen laege blev hun udredt og fik sin diagnose for ca. et ar siden.

Ogsa Cecilie har oplevet anderledeshed allerede i de tidlige ar:

Jeg har altid syntes, at jeg var anderledes end mange. Man kan sige, at det taenker alle mdske de
er, men alligevel mdske ogsa mere, end gennemsnittet er, ja anderledes. Og jeg har altid sddan set
mig selv som stdende lidt ved siden af mange feellesskaber og mange ting, der sker. Selvom jeg var
i klassen, sa var jeg ikke rigtigt i klassen alligevel, sa var jeg meget sddan, jeg har set mig selv som
meget sddan udefra, observatgr af det. Og der var ogsd nogle ting, da det begyndte i forhold til
fester og alt sGdan noget, hvor jeg havde sveaert ved at... altsd, jeg var ikke med i det, men jeg
havde heller ikke lyst til det. Sa det er ikke sadan, at jeg har falt mig udenfor, men det kan godt
veere at mange andre havde gjort det. Men jeg var bare glad for at fd lov til at vaere i fred og til at
fa lov til at vaere i min verden. [...] Altsa nogle gange sa syntes jeg, at det ligesom var mig, hvor jeg
teenkte: hvorfor er du sadan her, hvorfor kan du ikke det her og hvor jeg lod det kgre ind, i forhold
til mig selv. Og andre gange, sa jeg lod det kgre meget den anden vej og taenkte, hvorfor er de der
sd dandsvage og hvorfor gider de det de? Sa jeg taenker, at det har vaeret meget splittet for mig
omkring, hvorvidt jeg synes, at jeg selv var andsvag, eller om jeg syntes de andre var. Det kommer
an pd situationen. Men jeg har helt sikkert sddan veeret bevidst om, at jeg har set meget pd en
anden mdde, isaeer mange andre. Og ogsa sadan nar for eksempel mine foraeldre kunne sige: jamen
Cecilie, ndr nu du bliver aeldre sa vil du nok, sa taenker du anderledes, sa ggr du sadan her. Og det
er jo ligesom aldrig sket og jeg har altid haft sveaert ved at identificere mig med, mange af de ting,
som jeg tror mange andre ville identificere sig med. [...] Altsa jeg kan huske, selv da jeg var barn og
sddan helt fra bgrnehaven, at jeg taenke: hold kzeft, de der voksne det ma da veere raedselsfuldt, jeg
hdber aldrig nogensinde, at jeg bliver sadan. Og det blev jeg sd heldigvis heller ikke.

Cecilie

En del af Cecilies fortzelling er, at hun aldrig har opfattet sig selv, som vaerende ens med de andre.
Hun oplever dermed de samme udfordringer i forhold til kollektivet, som Iben. Dog kan det se ud
som om, at hun har valgt den modsatte vej i forhold til Iben i forhold til ambivalensen mellem det
individuelle og det kollektive. Hun har dermed fundet en made, hvor hun har formaet at holde fast

i sine egne interesser, hvilket dog har vaeret pa bekostning af at vaere en fuldt integreret del af

44



Autisme og identitet

feellesskabet. Cecilie anser dog ikke selv dette for vaerende et stort tab, da hun ikke kunne

identificere sig med gruppen. Hun fortzeller yderligere:

Jeg kan huske helt tilbage fra bgrnehaven, hvis jeg faldt eller var ked af det og begyndte at graede
og der kom en paedagog hen og trgstede mig, s holdt jeg op med at greede. Ikke fordi de havde
trgstet mig, men fordi sa holdt de op med at trgste mig og det syntes jeg var ret ubehageligt. 54 ja,
tidligere har det veeret meget sddan noget med, at hvis du tilpasser dig sa godt som overhovedet
muligt, sG gar det der er irriterende hurtigst muligt over.

Cecilie

Det centrale tema i den tidlige identitetsdannelse for informanterne her er tilpasning. Som alle
andre bgrn og unge gennemgar de udvikling af selvet gennem indre-ydre-dialektikken i barn- og
ungdommen, ligesom de laerer at handtere deres offentlige billede. Pa den made adskiller de sig
ikke veesentligt fra andre, der gennemgar den samme proces. Det interessante her er dog, at
informanterne allerede i barndommen oplever, at de er ngdt til at give kgb pa meget af det, som
andre bgrn tager for givet. Pa den made kommer informanterne tidligere end andre i kontakt med
deres begraensninger og konsekvenserne, der ligger i dem, fordi de lettere end andre bliver
overvaeldet. Yderligere ser det ud til, at ambivalensen mellem det at vaere et selv-integreret individ
og integreret i feellesskabet er en meget svaer balance for informanterne. Derfor kan de opleve det
som ngdvendigt at opgive enten den ene eller den anden del. Den made de formar at handtere
det pa er ikke ngdvendigvis den samme, men faelles for dem er, at de handterer det alene, om det
sa er for at kunne indgad i fellesskabet eller melde sig ud af det. Ved hjalp af begrebet om
ambivalens mellem det individuelle og det kollektive fra Richard Jenkins begrebsapparat bliver det
tydeligt, at denne er central for informanterne, da behovet for coping opstar som en reaktion pa
at de er ngdt til at veelge (Jenkins 2006:156). De oplever ikke, at det er muligt at indga i kollektivet
pa deres egne betingelser, derfor er de ngdt til at veelge mellem det kollektive eller det
individuelle. Dette valg er ngdvendigt, fordi de netop befinder sig pa kanten af kollektivet. Dermed
bliver den konformitet, der eksisterer i gruppen sveer at friggre sig fra, hvilket efterlader mindre

mangvrerum i forhold til at lade egne interesser traenge igennem og dermed integrere selvet i
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kollektivet. Alle tre informanter star dermed med det samme dilemma, selvom de vaelger at

handtere det pa tilsyneladende forskellig vis.

Den eneste informant der ikke giver udtryk for at have keempet med denne ambivalens i barn- og
ungdom er Lene. Lene er 55 ar gammel. Hun har en sgn pa 25 ar, der ogsa har ASF og som bor hos
hende. Lene har vaeret alene med sgnnen gennem det meste af hans liv. Hun er vokset op med sin
mor og to s@stre. Foraeldrene blev skilt tidligt, men hun har haft kontakt med sin far gennem sin
opvaekst. Hun havde en god skoletid og gymnasietid. Efter gymnasiet arbejdede hun nogle ar som
bartender og tjener, hvorefter hun laeste teologi. Efter sgnnens fgdsel uddannede hun sig til
praest. Efter et par ar blev hun ansat i en administrativ praestestilling, hvor hun var i naesten 20 ar,
feér hun blev afskediget. | forbindelse med mgdet med jobcenteret oplevede hun stress og
depressionstegn, hvorfor hun begyndte at ga til psykolog og sammen kom de frem til, at hun
burde udredes for ASF. Hun blev henvist gennem egen laege og fik for et ar siden, i en alder af 54
ar, diagnosen. Lene adskiller sig dermed fra de andre informanter pa et afggrende parameter: hun
er 15-20 ar ldre, hvilket betyder at der var nogle andre strukturelle muligheder i forhold til at

passe ind i skole og uddannelsessystemet, da dette var relevant.

Mgdet med arbejdsmarkedet

| den forrige del af analysen blev det tydeliggjort, at informanterne gennem barndommen tillagde
sig visse strategier, der virkede kompenserende for deres udfordringer i det sociale. Disse
strategier har kunnet hjaelpe dem gennem uddannelsessystemet, men falles for dem er, at mgdet
med arbejdsmarkedet er mere komplekst og derfor raekker strategierne overordnet set ikke
lengere. | det samfund vi lever i, er arbejde en vigtig del af identiteten. Det at arbejde er en made
at opna prestige pa, da arbejdsetik er en vigtig indikator for individers generelle moral og vejen til
den selvrealisering, der synes at veere malet for manges liv (Watson 2012:231). Arbejde kan
dermed ses som et staerkt symbol i forhold til identifikation og et ideal, der gennemsyrer
samfundet. Derfor er det at vaere udenfor arbejdsmarkedet i sig selv stigmatiserende. De 4
informanter har vaeret pa arbejdsmarkedet i stgrre eller mindre grad inden de fik deres diagnose,
men er endt i arbejdslgshed og dermed hos jobcenteret. Lene adskiller sig fra de andre pa et

vaesentligt punkt her:
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Der var blevet oprettet en helt ny studenterpraestestilling og han skulle sa have sig en
deltidsmedarbejder, der kunne hjeelpe sddan lidt med det Igse. Og ham der var studenterpraesten,
var en som jeg havde laest sammen med og kendte rigtigt godt. Sa det har muligvis haft lidt at sige,
men i hvert fald sa fik jeg stillingen i ‘99, tror jeg, det var og byggede noget op sammen med ham.
Det var sd ligesom ham og mig, der var holdet. Og det har egentligt fungeret sddan relativt godt,
fordi det var meget med, at sG gjorde vi tingene i vores eget tempo, som mdske ogsa set i
bakspejlet har veaeret lidt langsomt. Fordi altsd ham har jeg mistaenkt for at vaere om ikke ligefrem
pd spektret, sd var han i hvert fald en meget ngrdet type og lidt kejtet og sadan. Men det
fungerede sadan relativt godt og vi kunne sadan ligesom udvide vores arbejdsopgaver. [...] Og da
jeg startede i sin tid, s var det kun % tid og det blev sa pa et tidspunkt i forbindelse med de her
forskellige strukturaendringer skruet op, sddan sa jeg havde % tid. Men aldrig fuld tid. Og det er sd
0gsd noget af det, som jeg kan se i bakspejlet, at det var nok ikke helt tilfeeldigt. Det handler ikke
kun om mangel pG ambitioner, men simpelthen, at jeg har kunnet regne ud, at jeg havde brug for
noget tid for mig selv.

Lene

Lene havde dette job frem til 2016, hvor hun blev opsagt, hvilket hun oplevede som ret
traumatisk. Lene naevner selv, at jobbet aldrig var fuldtid og at dette muligvis har vaeret arsag til,
at hun har formaet at trives i det i s mange ar. Der er dog ogsa et andet mgnster, der tegner sig

pa tveers af hendes fortzelling, her om skoletiden:

jeg har sddan hele tiden oplevet, at jeg har praesteret at have én god veninde, bdade i de sma
klasser og da vi flyttede, fik jeg ogsd en god veninde, som jeg altid var sammen med. Og sa har jeg
egentlig haft sadan en relativt uproblematisk skolegang. Jeg har igen altid vaeret den dygtige, men
sddan relativt vellidt. Og det med at have en god veninde som ligesom, kan jeg se i bakspejlet i
hvert fald, maske har skabt kontakten eller sikret, at jeg ikke var helt ensom.

Lene
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Lige som de andre informanter har Lene tillagt sig en strategi til handtering af de sociale
udfordringer tidligt. Efter hun blev uddannet, formaede hun sa at overfgre denne strategi til
arbejdsmarkedet, da det netop var en person, som hun kendte godt og at det til at starte med kun
var de to, der udviklede opgaverne sammen. Pa den made blev det muligt for Lene at overfgre
sine kompensationsstrategier fra barndommen til arbejdslivet samtidigt med, at

arbejdssituationen ubevidst var tilpasset til hendes behov.

Kompensationsstrategier har en teet forbindelse til det, Erwing Goffman kalder at passere. Erwing
Goffman identificerer tre typer af stigma. Der kan vaere tale om fysiske deformiteter,
karaktermaessige fejl, som ondskab, svaghed eller psykisk sygdom, eller tribale stigma, der bunder
i for eksempel etnicitet eller slaegtsforhold. Fzelles for disse stigmata er, at de i sig selv er dybt
miskrediterende for individet og at de, hvis de opdages, kan medfgre, at hun om klassificeres i
gjnene af de andre deltagere i interaktionen (Goffman 2009:44-45). Dette betyder, at de
stigmatiserede sider af et individ kan medfgre, at mennesker der interagerer med det
stigmatiserede individ, ikke udviser den respekt og det hensyn som de ikke stigmatiserede sider af
den sociale identiet ellers ville udlgse. Nar dette sker, vil den stigmatiserede ofte selv acceptere
denne diskrimination pa grund af bevidstheden om afvigelsen (Goffman 2009:50). Dermed er der
en risiko for, at en person der beerer et stigma bliver reduceret til stigmaet. En miskrediteret
persons interaktion med person med en ikke gdelagt identitet vil ofte veere praeget af
anspaendthed for at undga konfrontationen med stigmaet fra begges side. Derfor vil den
miskrediterede ofte lade som om defekten er irrelevant og derfor ubemaerket. En person, der
bzerer et skjult stigma er potentielt miskrediteret, hvis stigmaet er kendt. De potentielt
miskrediterede har en anden mulighed i forhold til handtering af stigmaet i interaktionen. Nar
stigmaet ikke er umiddelbart synligt, er det muligt at bibeholde den sociale identitet intakt, ved at
styre den sociale information den anden far i interaktionen (Goffman 2009:83-84). ASF er netop
ikke synligt og derfor er muligheden for at passere til stede i de fleste situationer. Goffman
definerer social information som information om et individs mere eller mindre permanenter
karakteristika, der formidles gennem et kropsligt udtryk og opfattes af andre personer i den

umiddelbare naerhed. Informationen er dermed pa samme tid reflekssiv og konkret (Goffman:84-
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85). Derfor er den ogsa mulig at manipulere, selvom der kraever meget arbejde, hele tiden at vaere

bevidst om at skjule visse ting.

Farerne ved at passere er dog, at der kan opsta uforudsete haendelser, hvor den stigmatiserede
enten er ngdt til at lyve for at opretholde sin sociale identitet, ma indrgmme sit stigma eller
kommer til at fremsta som baerende pa andre negative karakteristika (Goffman 2009:124-125).
Selvom Lene ikke var bekendt med sin diagnose, har hun sandsynligvis haft en fornemmelse af, at
hun var anderledes. | hvert fald fandt hun det sveert at sgge job, bade inden hun fik ovenstaende
job og iseer efter hun mistede det. Samtidigt beskriver hun ogsa selv, hvordan hun ubevidst tog
hensyn til sine behov, uden at de var konkretiseret i form af en diagnose. Derfor kan hun ligesom
de andre informanter have forsggt at tilpasse sig ubevidst for netop ikke at blive miskrediteret.
Stigmatisering er et stgrre problem i interaktioner, hvor kategorisering spiller den stgrste rolle,
altsa med individer, som man ikke har et personligt forhold til. Des bedre man kender hinanden, jo
stgrre sandsynlighed er der for, at det er muligt at se forbi stigmaet, hvorved de andre
karakteristika far betydning og giver anledning til, at individet modtager den anerkendelse, som
det er berettiget til, pa baggrund af sine andre egenskaber (Goffman 2009:92). Netop derfor viser
Lenes strategi sig at vaere en succes i den szrlige situation, der ggr sig geeldende omkring hendes
anszettelse. Ved, at hun i forvejen kender ham, som hun arbejder sammen med, bliver det ikke
ngdvendigt for hende at vaere helt sa kontrolleret i forhold til den sociale information i
interaktionerne med netop ham. Hun skal stadigt vaere det i forhold til andre, men hendes
situation er privilegeret i forhold til, hvis alle var fremmede. Derfor har hun ogsa mere succes med

arbejdsmarkedet end de andre informanter.

Problemet med at blive miskrediteret er, at en stigmatiseret person som oftest ikke vil blive set
som et rigtigt menneske, men vil med baggrund i stigmaet blive tillagt en raekke egenskaber, der

kan retfeerdigggre den diskrimination hun udsaettes for (Goffman 2009:47) Cecilie fortzeller:
Jeg syntes, det var, og det har jeg egentligt altid syntes, helt vildt sveert at komme ud at fa et job

og blive ved med at have det. Og det har jeg sG haft rigtigt, rigtigt svaert ved at... hvad er det helt

preecis, det er. Fordi, hvis jeg vidste lige praecis, hvad det er, sa kunne jeg jo ggre noget ved det.
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Men det er det her med at vaere i det og kunne aflaese og afkode situationerne. Og det er egentligt
ikke fordi, at jeg har haft nogle oplevelser, hvor der er kolleger, der har sagt: Cecilie, du er mega
underlig, hvorfor g@r du sddan der? Fordi fake it 'till you make it, men det er mega hdrdt. [...] Altsa
for eksempel da jeg arbejdede som paedagog, sa kunne jeg se mine kollegaer ligesom flgd med
strammen og kunne navigere i de her ting, hvor jeg syntes, at det var helt vildt svaert for mig. Hvis
jeg skulle ind til en beboer, sa falte jeg mig pa fuldstaendig bar bund, men, hvis jeg sG havde set,
hvad de gjorde, sa kunne jeg ligesom kopiere det. Og det har veeret sadan sveert for mig at forsta,
hvad der sker, for normalt synes jeg egentligt, at jeg er ok begavet og kan regne ting ud, men sa er
der bare et eller andet i det. [...] Altsa paedagogstudiet der havde jeg 70% fraveer. Men jeg fik
alligevel ikke under 12 i noget. Det er den med at lzere sig selv at kende. Det samme med min
kandidat. For det farste var der ikke sG meget fremmgde, altsa forelzesninger, men jeg havde heller
ikke behov for at sidde og leese 7 timer derhjemme hver dag. Men havde jeg nu skullet veere der 37
timer, sa tror jeg ikke at det var gdet sd let for mig.

Cecilie

| Cecilies oplevelse her ses det tydeligt, at de strategier, som hun har tilllzert sig tidligt i sin ungdom
og det kendskab, som hun har til sig selv og sine behov har gjort det muligt for hende at studere,
endda med fine resultater. Men de selvsamme strategier raekker ikke til arbejdsmarkedet. Saerligt
problematisk er det for hende at vaere pa i sa mange timer, der kraeves af et arbejde i forhold til
studie. Det helt centrale tema, der fremanalyseres gennem informanternes fortzllinger er, at de
har oplevet et ekstremt behov for at kontrollere den sociale information allerede fra en ung alder.
Udover det er de praeget af en fglelse af at vaere forkerte i det, at de ikke lever op til de
forventninger, som andre har til dem. Alle informanter tilleerer sig nogle strategier i forhold til det
sociale i barndommen og teenagearene, der hjaelper dem et stykke gennem livet. Her synes tid
centralt, da netop tiden der bruges i interaktion med andre og dermed, hvor meget tid, de oplever
at skulle anstrenge sig, er centralt for deres oplevelse af succes. Dog oplever alle, at disse
strategier ikke er tilstraekkelige i mgdet med arbejdsmarkedet, bade i form af arbejdspladsen og
jobcenteret, hvilket leder til stress. Alle informanter er diagnosticeret i forbindelse med stress,

hvad enten det er arsagen til, at de har faet kontakt med jobcenteret eller om det er opstaet som
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felge af denne kontakt. Her opstar en tydelighed i, at der er noget de ikke kan, deres strategier

reekker ikke lengere.

For at forstd, hvorfor stress leder til, at det opleves som ngdvendigt at far en diagnose, inddrages
her begrebet oplevelse af sammenhang, der er udviklet af den amerikansk-israelske professor i
medicinsk sociologi Aaron Antonovsky. Begrebet er oprindeligt udviklet i forhold til at veere i stand
til at handtere traume i sit liv. Selv om begrebet er udviklet pa baggrund af handtering af traume,
siger det dog noget om, hvilke komponenter, der er centrale i forhold til stresshandtering

generelt.

Oplevelse af ssmmenhang bestar af tre komponenter, der alle spiller en rolle i, hvordan et individ
handterer stressede situationer og hvilke succesmuligheder der findes i denne sammenhang. De
tre komponenter, som Aaron Antonovsky identificerer, er begribelighed, handterbarhed og
meningsfuldhed. Det centrale i begribelighed er evnen til kognitivt at skabe orden i bade indre og
ydre stimuli. Hvis et individ har en steerk begribelighed, betyder det, at hun har en tro p3, at de
stimuli, der kommer fremadrettet, vil veere forudsigelige eller i det mindste mulige at
kontekstualisere. Hvis begribeligheden derimod mangler, bliver alle stimuli til kognitiv stgj, der
efterlader individet ude af stand til at handle (Antonovsky 2000:35). Handterbarhed omhandler de
ressourcer, som individet oplever at have til radighed i sig selv og i sit netvaerk, der kan hjzlpe
med at imgdekomme de krav og opgaver, hun stilles overfor. Meningsfuldhed defineres som det
at have omrader af sit liv, der bade kognitivt og fglelsesmaessigt giver mening for individet og som
derfor opleves som vaerende vaerd at keempe for (Antonovsky 2000:35-36). De tre omrader er alle
vigtige i forhold til oplevelsen af sammenhang, men meningsfuldhed er den mest centrale, da den
virker motiverende i forhold til at forsgge at forsta situationen, altsa skabe kognitiv orden i den.
Dette er samtidigt den naest vigtigste faktor, da den bliver motivationen til at sgge de ngdvendige
ressourcer til at handtere situationen. Sa selvom det er samspillet mellem de tre faktorer, der er
vigtigst, ser det ud til, i hvert fald teoretisk, at der er et internt hierarki mellem faktorerne

(Antonovsky 2000:40).
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Informanterne oplever allerede fra en tidlige alder, at der er behov for nogle strategier i
forbindelse med handterbarhed og begribelighed i sociale situationer. Men de strategier de
udvikler raekker kun til et vist punkt og derefter mister de muligheden for at handtere situationen,
ligesom den konstante oplevelse af forkerthed, som ogsa er tilstede bade implicit og eksplicit i
fortzellingerne, kan udfordre evnen til at begribe situationen. Dette ggr dem yderst sarbare i
forhold til stress, hvilket er problematisk i forhold til arbejdet med at kontrollere den sociale
information. Autisme diagnosen kan her vaere et vaerktgj i forhold til begribeligheden og samtidigt
give adgang til nogle ressourcer, der hjelper i forhold til handterbarhed. Samtidigt er der dog ogsa
faren for at blive reduceret til sit stigma. En stigmatiseret person vil som oftest ikke blive set som
et rigtigt menneske, men vil med baggrund i stigmaet blive tillagt en reekke egenskaber, der kan
retfaerdigggre den diskrimination han udsaettes for (Goffman 2009:47). Dermed kan det ogsa
siges, at stigmatisering pa sin vis legitimerer andres tvivl om individets menneskehed og dermed
hendes ret og formaen til at danne en individuel identitet (Jenkins 2006:78-79). Det at vaere et
fuldgyldigt menneske giver adgang til at danne en selvsteendig individuel identiet (Jenkins
2006:77). Menneskehed og selv er dermed som identiteter taet forbundne. Menneskehed
tilskrives pa baggrund af det pagaeldende samfunds implicitte eller eksplicitte kollektivt definerede
kriterier for menneskehed. For de fleste er dette noget, der tilskrives ved fgdslen og som senere
tages for givet, altsa en primaer identitet. Denne identitet som fuldgyldigt menneske kan dog trues
senere, hvis individet eksempelvis bliver syg eller handicappet, hvis beskueren kontinuerligt
naegter at anerkende individets komplette menneskehed og individuelle selv (Jenkins 2006:78-79).
Stigma kan dermed vaere med til at true et individs menneskehed og dermed andres opfattelse af

dets ret eller evne til at danne en selvstaendig identitet. Cecilie fortzeller:

Jeg har vaeret i kontakt med jobcenteret Igbende. Og jeg mad sige, det synes jeg har vaeret meget
nedsldende. Der synes jeg helt vildt, at man oplever det her med: jeg har lzest det her, mdske en
pamflet eller et eller andet, sa er det dig. Far, da jeg gik arbejdslgs, der s@gte jeg nogle forskellige
jobs og var til nogle workshops og det var fint. Og da de sa fdr at vide, at jeg har faet den her
diagnose, sd skal jeg pa sadan et udvidet cv-kursus, sa vi finder noget der passer bedre og det er
fint. Og jeg kan huske at jeg siger til hende: nd, det er fedt. Sa kan det ogsd veere at det bliver

noget som sdadan er relevant i forhold til mig. Og hun siger, det er super. Man skal lave den her ABC
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plan, farst vil jeg gerne det job, sa det job, sa det job. Og der var jeg netop vendt tilbage til, at sa vil
jeg gerne noget med hunde eller noget med det her og det her. Og jeg havde egentligt faet en
ansat nede fra jobcenteret til at se det igennem og hun havde sagt: det er fint, det er realistisk, det
kan du sagtens. Og sa allerede ugen efter bliver jeg indkaldt til mgde, hvor de har aendret planen.
Mit gnskejob nu det er lagerarbejder, fordi jeg har den her diagnose . For det er sGdan noget med
at seette ting pd plads. Og mit nzeste job, det er sa servicearbejder. Og ellers sa kan det vaere
salgsassistent, fordi det passer godt, hvis du har en Asperger diagnose. [...] Man kunne have
hdbet, at det havde gjort processen nemmere, men der har vaeret rimeligt mismatch mellem
hvordan jeg ser mig selv og hvordan de gar. Sadan virker det i hvert fald. [...] Altsa jeg blev ked af
det i starten, hvor jeg tenkte, at det er meget studietid, jeg har brugt og det er meget tid, jeg har
brugt pa at opbygge et billede af mig selv og en identitet, som lige pludseligt skal, med vold og
magt, aendres helt vildt. Jeg taenker, lagermedarbejder, hvad skal jeg snakke med nogen om? Da
jeg startede ud, taenkte jeg: jeg vil rigtigt gerne arbejde 37 timer. Og jeg vil rigtigt gerne arbejde
med noget, jeg interesserer mig for. Og det vil jeg rigtigt gerne stadigvaek. Men jeg tror ogsad at
man bliver bedre til at sige, men prgv at hgre her, hvis ikke det er sadan, sa skal jeg ikke arbejde 37
timer. Fordi det bliver for hdrdt. For det kan godt vaere at udefra set, der er det nemt at ga at
vande blomster og holde orden i nogle skuffer, men det er det ikke. Alle de ting, som er belastende,
er stadigt belastende og alle de ting, som jeg kan finde sikkerhed i, det er jo slet ikke til stede. Jeg
synes for eksempel, at fagligt er jeg ret velfunderet, vil rigtigt gerne diskutere Luhmans autopoiesis
begreb og sddan, for jeg faler sikkerhed i det, fordi det er nemt for mig Ja, sé det har veeret en lidt
mere nedsldende oplevelse.

Cecilie

Det Cecilie oplever her, er ikke bare, at hun bliver reduceret til sin diagnose, men ogsa det
problem, der er omtalt i indledningen af dette speciale i forhold til, at den viden, der eksisterer
omkring ASF, i store traek er baseret pa den mandlige feenotype. Derfor bliver Cecilie klassificeret
som noget, hun slet ikke kan se sig selv i, hvor det udelukkende er de negative sider af diagnosen,
som hun skal forholde sig til. Dermed bliver hendes menneskehed truet. Dette kan have meget
store konsekvenser og ende med at bringe Cecilie i en position, hvor hun er darligere stillet, end

hun var fgr diagnosen. | sig selv er menneskehed ikke ligesa robust, som eksempelvis kgn og
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selvet. Men hvis menneskeheden bliver kompromitteret eller mindrevaerdig er det en meget
ufleksibel og robust identitet (Jenkins 2006:89). Derfor kan den made flere af informanterne

me@des pa i jobcenterregi risikere at fa langsigtede konsekvenser for informanterne.

Derfor er valget om at opsgge hjzlp ikke sa enkelt, som det umiddelbart kan virke. P4 den ene
side er det ngdvendigt, fordi informanterne star i en situation, hvor den eller de strategier de
tidligere har benyttet, ikke leengere er tilstraeekkelige og pa den anden side risikerer at blive truet
pa deres ret til at blive set som fuldgyldigt menneske. Dermed kan de blive reduceret til diagnosen
og ikke blive anerkendt for de kompetencer de har. Hvis dette ses i forhold til oplevelse af
sammenhang, kan det betyde, at individet pa den ene side har mulighed for at opna bedre
begribelighed og handterbarhed, men pa den anden side risikerer vagere meningsfuldhed. De
temaer der praeger forteellingerne i denne del af analysen er, at diagnosen bliver en ngdvendighed
for informanterne, fordi de er endt i en situation, hvor deres kompensationsstrategier ikke
lengere slar til. Samtidigt er de ekstra sensitive i forhold til stress, men vil uanset om de bliver
diagnosticeret eller ej have sveert ved at handtere denne, da det ser ud til at prisen for den hjzlp,
som diagnosen kan vaere, er retten til at danne et selvstaendigt og meningsfuldt liv, der er baseret i
den enkeltes interesser og kompetencer. Da arbejde netop er et vigtigt symbol i forhold til at
praesentere identiteten som havende en god moral, kan det ogsa vaere en sveer proces at integrere

diagnosen i identiteten.

Integrationen af diagnosen i identiteten

Mellem informanterne tegner der sig et mgnster i forhold til, hvordan de integrerer diagnosen i
deres identitet. Som beskrevet af Rosquist er det en proces, der starter inden i personen og
forklarer deres problemstillinger for dem selv. Herfra bliver den en mere og mere integreret del af
dem indtil den kan eksternaliseres og blive en del af identiteten (Rosquist 2012:125).
Informanterne befinder sig i forskellige stadier af denne proces og det er ikke alle, der keemper
lige meget med denne proces. Der er forskelligt, hvordan informanterne gar til det biografiske
arbejde, der er ngdvendigt for at genoprette, biografiske kontinuitet. For Iben opleves den nye

identitet som meget skrgbelig:
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Det er ikke noget, jeg har fortalt til alle. Jeg har ikke lavet sddan et Gbent facebook opslag, fordi jeg
kan stadigveek ikke rigtigt helt finde ud af, hvad jeg synes og sddan noget. [...] Fordi man netop
risikerer at blive mgdt med den der: jo, jo, men du er jo ikke autistisk pG den made eller: er du
sikker [...] Sa det er jeg stadigvaek sddan lidt, hvordan man lige og hvordan man tgr sta ved det,
men jeg gdr ud fra, at det bliver lidt nemmere, jo mere det bliver en integreret del af ens identitet.
Llige nu er det stadigveek sadan en del, jeg er ved at indarbejde. At det er sddan det er og at det er
sddan jeg er [...] Og lige fa det valideret inde i mit hoved, fordi jeg stadigt nogle gange taenker
sddan: gad vide om det helt passer eller om jeg bare er lidt doven. Ja, og det er jo ogsa lidt synd for
de mennesker der er endnu mere autistiske, selvom jeg har vaeret pd alle mulige sadan ogsa
amerikanske sider, hvor det er meget med: lad vaere med at bruge functioning lables, det skader og
det handler kun om, hvordan samfundet ser os udefra ikke, hvordan man selv har det og det er jeg
helt med pa. Ogsa alligevel har jeg det sadan lidt: jo, jo, men der er jo stadigveek ogsa nogen der
har det svaerere og sd pa den mdde, hvis man siger, at man er autistisk og man ikke er den der
sidder og sldar hovedet ind i en vaeg, er det sd fair? [...] Jeg er bange for i hvert fald ikke at blive
troet pd. Jeg synes ikke, at der er noget skamfuldt egentligt i selve det at veere autist, det synes jeg
er fint, men jeg ville bare gnske at der ikke var hele den der “nd, men alle de der modediagnoser,
bogstavdiagnoser og i gode gamle dage, Emil fra Lgnneberg ville ogsa have haft ADHD” alle de der
ting. Der er sadan en kaempe diskurs omkring det og jeg har bare slet ikke lyst til. Jeg tror det ville
veere virkeligt, virkeligt sveert at vaere i, hvis der var nogen der sddan: ja, ja, vi er vel alle sammen
lidt autistiske eller ja, ja, men der er jo ogsd gadet lidt mode i det. Den er jeg simpelthen sG bange
for at blive mgdt med, kan jeg godt maerke, fordi det stadigvaek er skrabeligt. Og fordi det
stadigveek er... at jeg har haft hele den der, at jeg er dum og jeg er doven og nu er jeg endelig ved
at have en forklaringsmodel, der ikke er dum og doven og sjusket. SG hvis nogen kommer og stiller
sp@rgsmalstegn ved den, sa vil det fales som om de sagde: ja, ja, men du er nu alligevel primaert
bare doven. [...] Og hvis ikke det passer og hvis det er noget jeg bare finder pd, sa er jeg bade dum,
doven og sjusket OG forsgger at fa krejlet mig til noget hjaelp eller stgtte eller opomaerksomhed,
som jeg ikke engang har ret til. Det er faktisk veerre. Det er endnu veerre.

Iben
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| ferste delanalyse var Richard Jenkins begreb om grupper centralt. Den dualitet som Iben
beskriver i ovenstaende, bunder i den anden form for kollektiv identitet, kategorisering, som
indgar i Richard Jenkins begrebsapparat. Begge de typer af kategorier som lben her omtaler,
medfgrer imidlertid stigma indenfor den samme type ifglge Erwing Goffmans opdeling, da de
betegnes begge som karaktermaessige stigma (Goffman 2009:44). Imidlertid er det muligt at lave
en underopdeling af disse former for stigma. Til sociale kategoriseringer knytter sig stereotyper.
Identificerende stereotyper har konsekvenser for individers livsmuligheder. Nogle af de mere
interessante af disse stereotyper er de vaerdige og de uvaerdige. Disse baseres i hgj grad pa
livsstilsegenskaber som renlighed, gkonomisk sans og arlighed. Mange af disse egenskaber
betragtes som kropsliggjorte og kan afkodes gennem opf@rsel og udseende. Disse stereotyper er
betydningsfulde i forhold til eksempelvis allokering af ressourcer, hvor visse processer skal sikre, at
de uvaerdige ikke tager ressourcer fra de veerdige (Jenkins 2006:192-193). Det Iben oplever er
dermed, at hun har faet adgang til en kategori, der betragtes som vaerdig, fremfor den
uvaerdighed, der knytter sig til dum, doven og sjusket. At kunne sige: “det er ikke fordi, at jeg ikke
vil, det er fordi, at jeg ikke kan” kan ikke fjerne stigmaet, men kan dog sendre det fra noget, der
bunder i en karaktermaessig ting, hvor hun bare skal tage sig sammen, til en veerdig kategori, der
giver mulighed for hjzelp udefra. Alligevel er hun dybt bekymret for, at hun ikke bliver accepteret
af andre som hgrende til denne kategori. Dette kan ledes tilbage til, at selvidentiteten ikke er
stabil, fgr den er valideret af andre (Jenkins 2006:44-45). For Iben handler det her om, at hun ikke
lever op til den stereotyp, altsd andres opfattelse af, hvad en autist er. Dette leder til, at hun
frygter at ende i en kategori, der er endnu mere uveerdig, end den hun kommer fra og dermed
indskraenker hendes muligheder yderligere. Derfor vaelger Iben at holde denne del for sig selv i
visse kontekster, fordi hun stadigt ikke fgler, at hun er i stand til at praesenterer identiteten pa en
overbevisende made, hvilket kan lede til, at den ikke bliver accepteret af andre. Her spiller den

geeldende diskurs i samfundet en stor rolle, som Iben ogsa naevner. Lene fortzller:

[...] Jeg ville jo egentligt gerne kunne leve autistic and proud og jeg ville gerne kunne sige det hgjt
og til alle og sadan noget. Men jeg ved, at hvis jeg bare siger det, sa er der s mange
fejlforestillinger eller unuancerede forestillinger. Jeg synes, at der er s mange mennesker, der ved

en lille smule om autister. Hvis de sa bare vidste ingenting, sa ville der vaere en vis ydmyghed, men
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jeg synes, der er mange, der ved en lille smule om autisme og derfor formoder de en hel masse,
som er forkert. Og det er mdske stigmatiserende, det er jo ikke ond vilje, det er bare mangel pa
forstdelse. Altsa de forstdr ikke kompleksiteten i det. Selvom vi siger det hele tiden: hvis du har
mgdt en autist, sG har du mgdt én autist, forstar de stadigt ikke, hvor forskellige vi er.

Lene

Kategorisering af et individ medfgrer en institutionaliseret identitet, hvortil der knytter sig et saet
rettigheder og et st pligter. Rettighederne omhandler, hvad individet med rette kan forvente af
andre, men pligterne omhandler, hvad andre med rimelighed kan forvente af individet. For at
disse skal vaere geeldende, skal de veere bredt accepterede, altsa institutionaliserede (Jenkins
2006:167). Med de forventninger, der ligger i den nominelle identitet opstar de stereotyper, der
knytter sig til kategorien. Og det er maske grunden til 3 af informanternes usikkerhed i forhold til
at tage identiteten pa sig skal findes. Ved at vaere offentlig omkring denne del af deres identitet,
far andres mening betydning, fordi de netop skal leve op til andres forventninger omkring, hvad en
autist er. Den canadiske filosof lan Hacking beskaftiger sig med netop, hvordan kategorisering af
individer pavirker bade, hvordan en bestemt kategorisering pavirker individets opfattelse af sig
selv, men ogsa hvordan individets indtraeden i en bestemt kategori pavirker kategorien. Dette
kalder han for “the looping effects of human kinds”. Ifglge dette begreb er sociale kategoriseringer
ikke statiske, men pavirkes i lige sa hgj grad af de individer, der kommer ind i kategorien, som
individet pavirkes af kategoriseringen. Nar et individ tilskrives en kategori, vil det a&ndre sin
adfaerd, sa det er tilpasset de nye forventninger, der ligger i kategorien. Men samtidigt sa vil hvert
nyt individ tilfgre ny viden om kategorien, hvorved det som Richard Jenkins kalder den nominelle
identitet over tid ogsa vil a&ndre sig (Hacking 1996:369-370). Diagnosen kan dermed for
informanterne legitimere deres opf@rsel og give adgang til visse ressourcer, uden at de oplever
blive stemplet som uveerdige. Man samtidigt forudseetter denne adgang, at andre tror pa dem, nar
de patager sig denne identiet. Her opstar der en risiko for, at andre naegter at validere dem i
denne identiet. Dette handler dermed ikke om at de skammer sig over deres diagnose, eller tager
afstand fra den, men snarere om ikke at risikere, at blive kategoriseret som dum, doven og sjusket.
Frygten og oplevelserne med den ydre del af indre-ydre-dialektikken kan dermed virke som en

begraensning i forhold til at fa skabt en hel identitet igen. Dog oplever informanterne en lettelse i
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forhold til deres selvbillede. Iben fortzeller lengere oppe, hvordan diagnosen har hjulpet hende til
at kunne pabegynde det biografiske arbejde, der gerne skulle ende ud med, at hun ikke laengere

opfatter sig selv som dum, doven og sjusket. Lene er mere eksplicit omkring denne proces:

Jeg synes, at jeg er blevet god til at opdage, ndr jeg anstrenger mig og sige: Lene, stop det! Fordi
det er simpelthen ikke ngdvendigt at anstrenge sig. Det viser sig, at jeg kan alt muligt uden at
anstrenge mig. Sa det der med at skulle vaere i anstrengelsesmode hele tiden, det skal jeg
simpelthen lade vaere med. Jeg synes faktisk, at jeg i hvert fald nogle gange opdager, at nu tager
jeg mig sammen. Og for hvem? Hvorfor? Fordi meget af det ligger jo igen inde i mig selv, inde i mit
eget hoved. Det er mig selv der ligger pres pa. Og jeg har jo ogsd sddan en almindelig autist ting,
at det er sindssygt sveert at forstd, at andre mennesker kan tillade sig selv at veere fejlbarlige.
Altsd, at de kan sige det der: jamen jeg er jo bare et menneske. Jeg har indimellem sddan en
fornemmelse af, at jeg ogsd gerne ma vaere et menneske, jeg mad ogsd gerne tage fejl, jeg ma
gerne springe over, hvor geerdet er lavest. Eller jeg ved ikke engang om jeg er kommet dertil, hvor
jeg synes, at jeg md, men jeg kan se, at det ggr alle de andre. De tager sig jo ikke sammen. De
bider ikke taenderne helt sa hdrdt sammen, som jeg gar i hvert fald i perioder. SG hvad med at lade
veere? [...] Jeg opdagede en meget meerkelig ting ved mig selv. Med nogle ting, sGdan noget som at
bede om hjzelp i stort og smat, der har jeg opdaget, at der har jeg en falelse af at det er snyd. Det
er simpelthen snyd at bede om hjzlp i det store livets regnskab. Og den tanke bliver jeg jo i
virkeligheden lidt skreemt af, fordi det er godt nok, sG er man hard ved sig selv. [...] Der er noget,
som jeg sd farst for nyligt er blevet klar over. Det med de eksekutive funktioner, hvor jeg kan se, at
der har jeg nogle udfordringer Gbenbart som jeg, i hvert fald tidligere i mit liv, bade fra andre og
fra mig selv, har villet kalde doven eller et eller andet ddrligt. Og hvor jeg nu taenker det er jo
simpelthen fordi, at jeg ikke kan. Altsa jeg vil jo gerne, men jeg kan ikke komme i gang, jeg kan
ikke.

Lene

Lene oplever modstand i forhold til den ydre del af identitetseendringen, men samtidigt er det

ogsa en enorm lettelse for hende, at hun nu har en forklaring og en forstdelse for, hvorfor hun

nogle gange falder igennem pa det sociale og derfor bedre kan tillade sig ogsa at veere fejlbarlig.
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Hendes strategi gennem hele livet, har netop vaeret at sgge at fremsta perfekt, men det er enormt
opslidende. Dermed fgrer genfortolkningen af hendes vaeremade tidligere til, at hun begynder at
laere en ny made at vaere pa og at acceptere de begraensninger hun har. Den nye klassificering
hjeelper hende dermed til en ny forstaelse for sig selv. Tidligere har Lene ikke vaeret opmaerksom
pa, at hun var anderledes end andre, men har stadigt levet med konsekvenserne af det. Da der har
ikke vaeret nogen legitim forklaring pa, hvorfor hun ikke har kunnet det samme som andre, har
hun anset sig selv som forkert pa en uvaerdig made. Ifglge Erwing Goffman handler dette om
socialisering. Fordi informanterne er socialiseret med de normer, der er geeldende for
neurotypiske, kan de have den samme identitets opfattelse som andre og dermed ggre krav pa
samme ting og sociale accept som ikke stigmatiserede. Problemet for informanterne, at de
samtidigt er opmaerksomme pa, gennem de normer, der overtages fra det omgivende samfund, at
det ikke altid vil veere muligt at leve op til de krav, der fglger med normerne, hvilket kan medfgre
skam (Goffman 2009:48). Her hjalper diagnosen i den forstand, at den giver Lene mulighed for at
g@re op med de normer, som hun ikke er i stand til at leve op til, hvilket kan vaere en lettelse. Det
pres Lene har oplevet i forhold til at skulle leve op til disse normer og bevidstheden om at hun ikke
har kunnet dette, har faet hende til at sgge efter aldrig at fejle. Denne fglelse af forkerthed gar
igen i alle informanternes fortzellinger, ligesom det ogsa ses hos bade Lene, Iben og Cecilie, at de
begynder at &ndre denne selvopfattelse, som en konsekvens af diagnosen. Anne er lzengere i

denne proces:

Min datter Liva har lige veeret pa konfirmandlejr, hvor alle de andre forzeldre stod og sagde: “nej,
men du md ikke spise for meget slik og husk nu at bgrste taender”. Jeg taenkte ok, de skal vaere i det
omrdde, de skal ud i skoven, jeg ved der er ulve. Sa jeg fokuserede pa at forklare min unge, hvad
hun skal gare, hvis der kom en ulv. Det syntes jeg var mere aktuelt. SG, sGdan kan man jo godt
komme til at fale sig forkert, hvis man g@r nogle helt andre ting end alle andre foreeldre, eller alle
andre mennesker i det hele taget, fokuserer pd at ggre. Og min sgde mand, han plejer at ryste lidt
pad hovedet og sige “ja ja, selvfglgelig gjorde du det”. Altsa selvfglgelig var det en ulv, du lige
fokuserede pa, det er da klart. Jeg tror altsa ikke der kommer nogen ulve, men det kunne jo godt
veere. 54 jeg tror bare, at jeg fokuserer pa at ggre tingene pd en helt anden mdde end rigtigt

mange andre mennesker gar og nogle gange kan man bare godt komme... altsd, hvis man er den
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eneste, som ggr det pd den made, tror jeg bare godt at man kan komme til at fgle sig forkert i
forhold til alle andre. [...] Men jeg taenker mdske i bund og grund, at det der med at veere forkert
det handler om at man bare gar tingene pa en helt anderledes mdde og komme til at fgle sig
forkert, fordi man er en ud af 20, der gar det pa en anden mdde.

[...] Det er blevet mere ok at ggre det pd en anden made, fordi jeg taenker jo bare pd en anden
mdde. Men det er fint nok. Jeg har ikke nogen problemer med det, jeg synes stadigvaek, at det er
mere en styrke end en svaghed.

Anne

Anne beskriver her netop, hvordan hun gennem sin ASF-diagnose har haft mulighed for at
reorganisere sin opfattelse af sig selv, sa hun har en mulighed for at skabe kognitiv orden ved at
sige: jeg er ikke forkert, jeg teenker bare anderledes og derfor ggr jeg anderledes. Anne er kommet
igennem processen og er der, hvor hun formar at bruge sin diagnose aktivt i forhold til at forklare
sine udfordringer bade overfor sig selv og overfor andre. Som beskrevet tidligere er det normative
system omkring, hvordan vi interagerer funderet i vores rimelige forventninger til hinanden, der
bestemmes pa baggrund af kategoriseringer (Jenkins 2006:167). Anne formar her at bryde disse
normer og samtidigt legitimere sine handlinger, ved aktivt at udnytte de muligheder, der ligger i
det at have ASF. Det er en hjalp i forhold til at forklare episoder, nar hun bliver presset, men kan
0gsa i visse situationer bruges som en trumf i forhold til at standse en situation, der maske er

praeget af ligegyldighed, men hvor normerne dikterer en bestemt forventning:

Til et foreeldremg@de nede i ungernes klasse var der pa et tidspunkt en laerer, der startede med at
forteelle, jeg tror hun brugte et kvarter ud af de der 1 % time vi skulle vaere der pa at fortaelle en
anekdote fra en eller anden ferie og der var ikke rigtigt nogen pointe med det, der havde noget
med bgrnene at ggre. Sa derfor sa spurgte jeg, hvad pointen egentligt var i forhold til bgrnene og
hun blev fuldstaendigt befippet. Og jeg tror egentligt godt, at de andre foraeldre ved, at skal der
komme sddan nogle maerkelige, pinlige spgrgsmal, som alle sidder og taenker, men som ingen
siger, sd er det mig der siger det. [...] Og igen, hvis folk de kigger totalt meerkeligt, nér man siger
noget, sd kan man sige, jamen jeg har Aspergers, det er bare derfor, der er lige mange indtryk,

eller jeg er lige lidt treet.
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Anne

En af arsagerne til, at Anne er kommet sa langt i integrationen af diagnosen i sin identitet er, hun
haft diagnosen i 5 ar og er etableret i den. Anne mener dog ikke selv, at hun var sa laenge om at
acceptere diagnosen, hvilket ogsa giver fin mening set i forhold til de forudsaetninger hun havde
med sig. Udover den stgtte hun havde i sin familie, er hun vokset op i et relativt lille og lukket
samfund, hvor familien var tilflyttere. Derfor var det alment accepteret, at Anne var lidt
anderledes i forhold til de andre bgrn. Dermed var der er forklaring pa hendes sarheder. En
forklaring pa, hvorfor dette har haft sa stor en indflydelse pa hendes evne til at handtere

diagnosen findes i Erwing Goffmans begreb om den moralske karriere.

| den f@rste fase af den moralske karriere sker der en socialisering af de normales standpunkt og
de normative identitetsforestillinger fra det omgivende samfund. | denne fase opnas et generelt
billede af stigmatisering, som det opleves udefra. | den anden fase sker der en socialisering som
stigmatiseret, med et specifikt stigma. | denne fase opnas viden om konsekvenserne af at veere
stigmatiseret (Goffman 2009:73). Den 3. fase i socialiseringsprocessen som stigmatiseret er at
leere at finde sig til rette med, hvordan andre betragter den gruppe hun nu tilhgrer. | den 4. fase
leerer individet at passere. | starten af denne fase kan det opleves som om, at alle besidder den
samme viden om hende, som hun selv. Senere bliver bedgmmelsen af andres viden om hende
mere realistisk (Goffman 2009:121). | den 5. fase vil det stigmatiserede individ sta fuldt og fast pa
sit stigma og diskret afslgre dette i sociale interaktioner (Goffman 2009:142). Samspillet mellem
de to forste faser er ifglge Goffman af afggrende betydning for den senere moralske karriere

(Goffman 2009:73).

Anne voksede op med bade en forklaringsmodel for hendes saerheder og en base, hvor hun havde
mulighed for lzere strategier til at handtere sine udfordringer, selvom hun ikke havde ord for dem.
Det betyder, at hun pa sin vis er socialiseret som stigmatiseret pa samme tid, som hun har lzert de
normative identitetsforestillinger. Selv om det er et andet stigma, som hun er vokset op med, g@r
det at hun allerede kender ikke bare den generelle holdning til stigmatiserede, men ogsa ved,

hvordan konsekvenserne af et stigma opleves, hvilket tilsyneladende har haft en positiv
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indvirkning pa hendes handtering af diagnosen. Samtidigt har hun haft stor opbakning fra sine
naermeste i forbindelse med at blive anerkendt for sin autisme. For de andre informanter har der
ikke vaeret de samme muligheder. De har ikke haft noget specifikt stigma at forholde deres
erfaringer i den sociale verden til, men alligevel har de haft fglelsen af, at de har veeret afvigende i
forhold til normerne, i en grad der har gjort det ngdvendigt for dem at passere. Dermed kan man
sige, at de har vaeret fanget i at passere, uden den bevidsthed der fglger med at have et konkret
stigma. Dette har vaeret ngdvendigt for at undga at blive kategoriseret udfra nogle uvaerdige
stereotyper. Yderligere blev Anne tilkendt fleksjob pa baggrund af sin diagnose og arbejder i dag 5
timer pr. uge, hvilket hun oplever skaber en god balance i hendes liv. For de andre er fremtiden

behaeftet med usikkerhed i forhold til arbejdsmarkedet. Lene fortzeller:

Jeg kan blive lidt bekymret med hensyn til fremtiden. For en ting er, at jeg i forvejen har passeret et
eller andet antal magiske aldersgraenser for, hvorndr det er nemt at fa arbejde og hvornar det ikke
er. Og jeg har veeret sygemeldt i et stykke tid. Og nu er der gud jgde mig ogsa forskellige
skdnehensyn eller ting eller krav, jeg er ngdt til at stille til mig selv eller en arbejdsplads, hvis jeg
skal kunne fungere der. Sa jeg har lidt en fornemmelse af, at sa snaevrer feltet sig altsa kraftigt ind,
med de muligheder jeg har. Og hvad sd? Hvem kan sé hjaelpe mig, hvis det felt bliver til 0? At der
ikke er nogle steder, hvor jeg pa trods af mine mange evner kan komme ud at fa penge for dem.
Hvad sa? Skal jeg sG ga pd gaden? Skal man kaste noget veek, fordi jeg synes selv, at jeg har sa
meget at byde pd, skal det sa blive til ingenting? Fordi det ikke kan passe ind nogen steder? Det
kan da ikke veere rigtigt.

Lene

Det centrale tema i denne del af analysen er etablering af den nye identitet. | den forbindelse sker
der et skifte i kategori. Dette betyder, at de krav og de muligheder som er tilgaengelige, @endrer
karakter. Den nye kategorisering kan imidlertid virke hzemmende for processen, da den nominelle
identitet, der knytter sig til kategorien, i h@j grad bygger pa den autisme forstaelse, der stammer
fra den mandlige faenotype. Derfor oplever informanterne igen en stor diskrepans mellem deres
selvbillede og den made de bliver mgdt p3, hvilket er heammende for etableringen af den nye

identitet. Ifglge Goffman handler dette om socialisering. Fordi informanterne hovedsaligt er
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socialiseret ind i det normative samfund, med de muligheder og krav, der ligger implicit i dette, er
deres forventninger til sig selv og deres muligheder formet af disse normer (Goffman 2009:48).
Gennem diagnosen har de oplevet at der sker et skred i deres selvbillede, der ggr at de ikke
lengere er ngdt til at leve op til de normative forventninger, hvilket opleves som en lettelse.
Samtidigt oplever de dog ogsa at der er en reekke muligheder, der er blevet rykket udenfor deres
reekkevidde. Dermed fortseetter deres kamp i forhold til at have mulighed for at blive anerkendt
for deres selv pa en reekke omrader, hvilket betyder, at de er begraensede i forhold til at etablere
en ny og komplet identitet. Her er det igen ambivalensen mellem det at veere et selvintegreret
individ og integreret i samfundet, der star som et centralt tema, som det var i den fgrste
delanalyse omkring udviklingen af kompensationsstrategier. Annes fortaelling tyder dog p3, at det
er muligt for informanterne at finde balancen mellem de to med den selvindsigt, der kommer af at

blive diagnosticeret.

Diskussion

Malet med dette afsnit er at diskutere de centrale temaer, der er fundet i analysen, op mod den

viden, der allerede eksisterer.

Gennem analysen ses det, at informanterne gennemgar en proces i forhold til at integrere
diagnosen i identiteten. Denne proces ser ud til at fglge David Karps karriere model for depression.
Ifglge denne gar et individ gennem 5 faser i forbindelse med integrationen af en diagnose i
identiteten, der hver isaer kraever tilpasning af identiteten. | den fgrste fase oplever individet med
en oplevelse af, at der er noget, der ikke er som det skal veere, men de er ikke i stand til at satte
ord pa. Den anden fase er oplevelsen af, at der er et eller andet helt galt. Den tredje fase er krise,
hvor de opsgger hjzlp. | den fjerde fase begynder de at acceptere, at de er som de er og at de har
denne sygdomsidentitet. Her sgges blandt andet efter svar pa, hvorfor de har faet depression. Den
femte fase indeholder to muligheder for folk med depression, enten at beslutte sig for, at det er
noget, de vil skulle leve med i perioder, resten af deres liv, eller at det er noget der kan
overkommes (Karp 1994:12-13). De fgrste tre faser ses ogsa blandt de autistiske kvinder i denne
undersggelse. Den fgrste fase er, hvordan de fra barndommen er ngdt til at skabe strategier for at

komme igennem. Den anden fase, hvor strategierne bliver utilstraekkelige, som sa leder til at de
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ender med at opsgge hjzlp. Fjerde og femte fase adskiller sig dog lidt, om end de stadigt har visse
ligheder. Forskellen ligger i, at ASF er kronisk, den har altid veeret der og vil altid veere der. | den
fierde fase identificerer David Karp 4 simultane processer i accepten. Der sket en genfortolkning af
fortiden i lyset af den nye viden, der sgges efter arsager til at man er blevet depressiv, der
konstrueres teorier om depression og der etableres strategier for handtering (Karp 1994:22-23).
Den fjerde fase kunne dermed godt overfgres direkte til autisme, men den antager alligevel en lidt
anden form. Sggen efter arsag er blandt informanterne hurtigt overstaet, da autisme formenligt
har en genetisk komponent og alle peger pa, at mindst en af deres foreeldre udviser tegn pa at
have haft en ikke diagnosticeret ASF. For flere af informanterne fylder genfortolkningen af

fortiden dog meget, hvilket ofte bliver anledning til en &endring i deres selvopfattelse.

Den femte fase i David Karps model adskiller sig ogsa fra det, der ses blandt mennesker med
depression. Depression er noget, der kommer i perioder, mens det i andre perioder er
fraveerende. For nogle lykkes det endda at overkomme det helt. Den femte fase er dermed
fremtidsorienteret i sit valg. Men for autister er der ikke noget valg, for autismen er kronisk og kan
ikke behandles. Og det er maske her, hvor Anne adskiller sig mest, ved det at hun har et arbejde,
som hun kan passe og har faet skabt et liv, som hun kan vare i. Det er et generelt tema for 3 af
informanterne, at de er meget usikre pa deres fremtid og at det derfor bliver svaert for dem at
komme til fase 5, fordi der ikke rigtigt opleves noget fremtidsperspektiv. Her bliver de begraenset
af, at den viden og i seerdelshed de diskurser, der praeger definitionen af autisme, bunder i den
mandlige faenotype, altsa den klassiske opfattelse af ASF. Dette bliver en begraensning i den
forstand, at dette leder til nogle antagelser i det omgivende samfund, som informanterne ikke kan
se sig selv i. Dermed er overgangen fra 4. til 5. fase afhaengig af, at informanterne bliver mgdt pa
en made, der tilgodeser deres evner og respekterer deres svagheder, hvilket tilsyneladende er

problematisk.

Gennem analysen bliver det tydeligt, at vendepunktet, der leder til, at informanterne far behov for
en ASF-diagnose er, at de oplever at deres strategier for at handtere sociale interaktioner bliver
utilstreekkelige. Med indfgrelsen af DSM-5 fjernede man alderskriteriet for, hvornar symptomerne

pa autisme skulle vaere synlige. Dette blev gjort udfra en erkendelse af, at symptomerne ikke er

64



Autisme og identitet

aldersafhaengige i deres tydelighed, men at synligheden snarere handler om, hvornar den sociale
kompleksitet overstiger individets kapacitet (Lai et al. 2013). Blandt informanterne her ses der en
tendens til, at denne kapacitet ikke bestemmes af funktionsniveau i biomedicinsk eller psykologisk
forstand, men snarere er et udtryk for, hvor solide nogle strategier, der er tilleert i ungdommen i
forhold til denne handtering og hvilke kontekster de skal bruges i. Dette fund er meget centralt i
forhold til, hvordan autisme opfattes i dag. Ved at benytte funktionsniveauer i forhold til autisme
reduceres problemet til en biomedicinsk forklaring altsa, at funktionsniveauet er indlejret i, i
hvilken grad den enkelte er pavirket af autismen. Dette medfgrer dog en oversimplificering af
problemstillingen, hvilket flere af informanterne ogsa gér opmaerksom pa, da funktionsniveauet
netop observeres og bestemmes af andre udfra, hvordan autismen praesenteres. Men som det er
blevet tydligt igennem analysen, har evnen til at passere som normal ikke szerlig stor
sammenhaeng med, hvad individet reelt kan eller ikke kan. Det handler derimod om, hvor gode de

er til at lade som om.

Det ser ud til, at det at fa diagnosen tjener flere formal. Fgrst fungerer den som en del af det
biografiske arbejde der kommer af problemerne med at finde sig tilrette pa arbejdsmarkedet. |
forhold til oplevelse af ssmmenhang kan diagnosen tjene et formal i form af, bade at skabe bedre
begribelighed, hvilket det ogsa ggr for alle informanter. Men potentialet i form af bedre
handterbarhed bliver overset, da den hjalp der bliver tilbudt, ikke hjeelper dem videre. Dette ser
ogsa ud til at veere et benspaend i forhold til at kunne integrere diagnosen fuldt i identiteten, da
det at skulle leve op til andres forstaelse af, hvad det vil sige at vaere autist kan fungere
haemmende i forhold til at integrere diagnosen i identitet. Netop dette tema er centralt i forhold
til at informanterne veelger at holde deres diagnose for sig selv i visse tilfeelde. Det samme finder
Milton og Sims i deres analyse af beretninger fra autister, hvor de udtrykker et gnske om netop

selv at fa lov at definere deres identitet (Milton & Sims 2016).

Prisen for at vaere en del af feellesskabet kan veere at individet er ngdt til at betale med den
ambivalens, der ligger i det, pa engang at veere et selv-integreret individ og integreret i samfundet.
For informanterne ser det ud til at vaere en meget svaer balance at finde. De giver kgb pa deres

selvidentitet, ved at tilpasse sig kollektivet pa en made der ggr, at de ikke er i stand til at holde fast
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i deres individualitet (Jenkins 2006:156). Dette ses meget udtalt fgr diagnosen stilles, men spiller
ogsa en rolle i processen, hvor diagnosen integreres i identiteten. Her opstar et nyt dilemma, som
Milton og Sims papeger. Autisten har ikke haft mulighed for at opna anerkendelse for sin identitet
feér diagnosen, men kan efter, fordi forventningerne sendres. Dette betyder dog, at identiteten er
blevet patologiseret og dermed kan det siges, at det ikke er den individuelle identitet, men den
patologiserede der anerkendes (Milton & Sims 2016). For Anne var det en succes, da hun blev
visiteret til fleksjob fordi det gav en oplevelse af sammenhang i sit liv ved, at hun kan have en
"normal identitet” med arbejde, familie og fritid, pa nogle praemisser, der passer til hende. For de
andre tre der star udenfor arbejdsmarkedet, er der derimod en tendens til at have givet op pa
arbejdsmarkedet. For dem er problemet, at den hjzelp de tilbydes, tager udgangspunkt i en
forstaelse af autisme, som de ikke kan se sig selv i. Selvom autisme er en tilstand, der kan
defineres biomedicinsk, har den sa stor indflydelse pa identitetsdannelsen, bade fgr og efter den
er konstateret, at det kan ses som vaerende kontraproduktivt at reducere den til en biomedicinsk
tilstand. Milton og Sims understreger, at netop denne reduktion kan ggre, at der ved en
internalisering af denne model kommer et ensidigt fokus pa de problemer, som diagnosen
medfgrer, hvilket igen kan lede til en forkerthedsfglelse (Milton & Sims 2016). Dette er ikke
tilfaeldet hos informanterne i dette speciale, men de har ogsa alle nogle ressourcer til radighed,
der har gjort det muligt for dem at sgge viden om autisme pa egen hand. derfor er de ogsa i stand
til at tage afstand til de generaliseringer, som de ikke kan se sig selv i. Dette er dog ikke
uproblematisk for dem, da det virker som en forhindring i forhold til at sta fuldt ud ved deres

diagnose. For andre med feerre ressourcer kan det derfor teenkes at have stgrre konsekvenser.

Begraensninger i studiet

Studiets validitet er sikret gennem sammenhang mellem metode, teori og problemstilling. Der er
saledes hele tiden arbejdet udfra hvordan teori og metode kan understgtte problemstillingen.
Analysen er foretaget pa baggrund af 4 informanter, hvilket er et meget lille grundlag at
generalisere pa. Samtidigt er det en meget specifik gruppe, hvilket giver anledning til at formode,
at disse fund er knyttet til den specifikke malgruppe. Alligevel ses det, at nogle af de fund der er
gjort her, er pa linje med andre undersggelser, hvilket giver anledning til at argumentere for at der

kan foretages analytisk generaliserbarhed i forhold til nogle af de andre fund. Det er saledes en
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rimelig antagelse, at andre oplever et lignende nedbrud i forhold til deres
kompensationsstrategier som arsag til, at behovet for en diagnose opstar, da det netop kan ses
som et vendepunkt. Netop forholdet mellem funktionsniveau og kompensationsstrategier er et
feenomen, der bgr undersgges neermere, da dette forhold kan vise sig at veere centralt i forhold til
at kunne forsta autisme og hvordan det pavirker den enkelte. Denne forstaelse kan lede til nye og
bedre muligheder for at hjelpe ny diagnosticerede videre, sa det ikke i sa hgj grad afhaenger af

den enkeltes ressourcer.

Konklusion

Det at leve med en autisme diagnose indvirker pa identitetsdannelsen allerede fra en tidlig alder,
selv om diagnosen ikke er kendt. For informanterne i dette speciale betyder det, at de allerede i
en tidlig alder oplever, at de ikke far anerkendt deres individuelle identitet af deres jeevnaldrende,
fordi de ikke oplever at passe ind i den sociale sammenhang, som de vokser op i. Dermed bliver
det i de mest ekstreme tilfaelde et valg mellem, hvorvidt de vil holde fast i deres individuelle
identitet, eller om de vil veere en del af et feellesskab. Kompensationsstrategier, der tillader
informanterne at passere som normale, hvad enten det er som en del af feellesskabet, eller som
tilsyneladende selvvalgt udenfor dette, kommer dermed til at fylde vaesentligt mere end
udviklingen af identiteten i sig selv. Dermed bliver praesentationen mere vigtigt end selvet, der
ofte undertrykkes og dermed ikke har mulighed for at udvikle sig pa samme made, som den har
hos andre. Kompensationsstrategierne har dog et begranset funktionsomrade og nar dette
overskrides, opstar behovet for en diagnose. Diagnosen giver stgrre selvforstaelse for alle
informanterne og hjelper dem til at 2endre deres selvbillede. Dette resulterer i, at de ikke laengere
feler sig forkerte i deres begraensninger. Det er dog en proces, der har flere faser, der skal
gennemleves og opleves som succesfulde, fgr identiteten kan ses som fuldt etableret. Her opleves
det isaer som problematisk for informanterne at holde fast i deres individuelle identitet i forhold
til, hvordan autismen pavirker netop dem, nar identiteten skal valideres i det omgivende samfund.
Diversiteten indenfor autisme er sa stor, at det er ngdvendigt at mgde individet som netop et
individ, fremfor at reducere det til en kategori. Selvom autisme er en tilstand, der kan defineres

biomedicinsk, har den sa stor indflydelse pa identitetsdannelsen, bade fgr og efter den er
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konstateret, at det kan ses som veaerende kontraproduktivt at reducere den til en biomedicinsk

tilstand, nar det kommer til selvforstdelse og identitetsdannelse i lyset af autismen.
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