»MIN HJERNE ER BARE SKRUET
ANDERLEDES SAMMEN«

EN KRITISK PSYKOLOGISK HVERDAGSLIVSUNDERS@GELSE AF AUTISTISKE FBRSTEPERSONSPERSPEKTIVER

HAR PU M@PT
EN AUTIST
HAR PU M@PT
EN AUTIST

© Helle Boysen

SPECIALEAFHANDLING AF
Sarah Ravn Knudsen (69984) & Sisse Lehn Kristensen (69964)

VEJLEDER
Charlotte Hgjholt

Roskilde Universitet, Trekroner
Antal tegn: 200.937



Sarah Ravn Knudsen (69984) & Sisse Lehn Kristensen (69964)
Specialeafhandling i "Psykologi og Paedagogik & Uddannelsesstudier’
1. september 2022

ABSTRACT

This thesis aims to understand how autistic people experience and understand themselves in
everyday life, seen in the light of the societal and historical conditions, that surround them. This
generates the question: How is autism and being autistic, experienced, and understood in an

everyday life setting?

The thesis is founded in a critical psychological framework, which allows us to turn our subjects of
investigation into our research point of view, wherefrom we can obtain knowledge about their
thoughts, feelings, and experiences in their everyday life through a first-person perspective. Our
research practice is fundamentally dialogical and participatory. Therefore, the affected subjects are
considered fellow researchers. We understand human development as historically and concretely
conditioned, which means the objective of this thesis is to look behind the subject’s problems, and

the conditions that make up the problems in their everyday life.

The theoretical perspective from this thesis is based upon critical psychology and is used to analyze
our fellow researchers’ self-understanding and conduct of their everyday life. Analytical strategies
include a condition, meaning and justification analysis as a tool to understand the subjects of
investigation as actively acting agents. By analyzing how our fellow researchers’ conditions,
meanings and justifications are connected, we get an understanding of the how’s and why’s in their
conduct of life. The empirical foundation of the thesis is based upon seven semi-structured
interviews and one diary entry. Our fellow researchers consist of eight autistic people, one man and

seven women, in the ages from 17 to 47.

In conclusion to the problem at hand, we have clarified a first-person point of view insight into how
autism is experienced and understood. Autistic features are expressed in very different ways and
varies throughout life. Therefore, autism should be understood as fluid and interacting. The
everyday life of our fellow researchers can be challenging and appear conflictual, but also be
enormously rewarding if a state of well-being and a balanced energy is present. Our fellow
researchers strive in different ways to achieve a state of well-being in a world that does not always
make sense to them. As a result, they are constantly finding new ways and solutions to come to
terms with the limitations they experience in their everyday lives by creating new scopes and

opportunities to make their daily life work.
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LZASEVEJLEDNING

Felgende oversigt er ment som en kort vejledning til leeseren, og fungerer som en beskrivelse af

opgavens opbygning og indhold.

Del 1 er specialets indledning, hvor vi giver en introduktion til genstandsfeltet. Vi begrunder valg af
emne og kaster et lys pa de problematikker, som vi ser, der er forbundet hermed. | dette afsnit vil

vi desuden sxette emnet i relation til eksisterende forskning og belyse den historiske kontekst.

Del 2 tager hand om specialets opbygning. Her skildrer vi vores teoretiske stasted: hvorledes vi
forstar verden, viden og subjektet. Desuden vil vi rammesatte det metodiske grundlag, og den
proces der her medfglger. Til slut vil medforskerne kort blive skitseret, for at give et indblik i

konteksten af deres hverdagsliv.

Del 3 tager fat pa specialets analyse og diskussion. Her har vi brugt mere levende overskrifter for at
rammesatte og understrege afsnittenes omdrejningspunkt. Analysen har derfor faet overskriften
»For mig er der ikke noget, der hedder 'bare lige’«, hvori vi vil fremanalysere vaesentlige pointer fra
specialets empiri i henhold til problemformuleringen. P& samme vis har diskussionen faet
overskriften »Mener du Aspergers? Det er jo ikke rigtig autisme, vel?«. Her vil vi opstille en
diskussion pa baggrund af empiriens pointer, hvori vi ggér brug af ny litteratur og det historiske

kapitel.

Del 4 runder specialet af med en konklusion, hvor vi opridser undersggelsens mange pointer, og

seetter det i kontekst til problemformuleringen.

Til sidst i specialet henvises der til den anvendte litteratur.
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DEL1

1.1 INDLEDNING

SARAH RAVN KNUDSEN OG SISSE LEHN KRISTENSEN

| Danmark er det estimeret ud fra Landspatientregistret i 2018, at 0,77% af befolkningen har en
autismediagnose. Tallet er dog hgjere for de 0-17arige, hvor 1,67% har en autismediagnose. Tallene
inkluderer kun personer, der er udredt i sygehusregi (Socialstyrelsen, s.d.). Socialstyrelsen beskriver
tilstanden som ”en udviklingsforstyrrelse, der er kendetegnet ved en anderledes, og ofte forsinket,
udvikling af sociale og kommunikative faerdigheder samt en gentagelsespraeget adfeerd, som
forekommer i forskellige grader og former, inden for omrader som: socialt samspil, kommunikation,

forestillingsevne, adfaerd og interesser” (Socialstyrelsen, 2022).

Tilstanden blev for alvor kendt indenfor psykologien i 1940’erne, men vandt fgrst indpas i
samfundets bevidsthed artier senere (Rudy, 2021). En generel opfattelse af at autisme skyldtes
me@drenes uempatiske opdragelse brgd frem, og her opstod myten om de sakaldte
"koleskabsmgdre”: ”Set fra den nuvaerende forstdelse af ASF! som neurobiologisk baseret har
denne og andre fejlagtige teorier og forstaelser selvsagt ikke vaeret hjelpsomme for hverken
bernene eller deres foraeldre” (Dammeyer & Bgttcher, 2020). | dag ved vi, at autisme er en medfgdt

kognitiv anderledeshed, men det andrer ikke p3, at foraeldre stadig oplever, at nogle mennesker

giver dem skylden for deres bgrns anderledes adfzaerd (Rudy, 2021).

P3 verdens autismedag d. 2. april 2020 satte Landsforeningen Autisme fokus pa de mange
fordomme og myter om autisme, der florerer i samfundet. De papeger samtidig, at de typisk skyldes
uvidenhed. En af dem, der ogsa gnsker at ggre op med de myter og fordomme autister oplever i
samfundet, er Patrick Stael pa 21 ar. Han er selv autist og har bl.a. startet en YouTube-kanal i habet
om at kunne vise, “at typer som ham ogsa er mennesker” (Otte, 2018), fordi han mener at: "Det er
et tabu, fordi de fleste ikke har lzert, hvordan det er at have autisme, og hvordan man skal reagere

over for os” (Otte, 2018). Patrick argumenterer for at udbrede viden om autisme til den almene

1 Forkortelse for Autisme Spektrum Forstyrrelser
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befolkning, for at bryde tabuet og gére op med fordommene. Han er en ud af flere enkeltpersoner,
der er begyndt at optraede i medierne om deres oplevelser med at have autisme. Flere melder sig
ogsa ind i foreninger som Autisme Ungdom?, der er etableret og drevet af unge autister og bl.a. har
til formal at ggre op med de fordomme og myter, autister oplever i samfundet. Forperson for
Autisme Ungdom, Silke Svare Bruun, udtaler sig om de fordomme og myter, som hun er stgdt pa i

sin hverdag:

Nar folk hgrer autisme, sa taenker de pa filmen » Rain Man «, eller at autister er evnesvage. Vi er
hverken superhelte eller evnesvage, men kan leve normalt. Vi har et andet styresystem i hjernen,
og vi skal bare have den stgtte, vi har behov for, siger Silke Svare Bruun og fortzeller, at man kan

ikke spise sig fra autisme, og man far heller ikke autisme pa grund af vacciner. (Nielsen, 2019)

Ifglge tidligere formand hos Landsforeningen Autisme, Heidi Thamestrup, har disse myter og
fordomme den indvirken hos autister, at det skaber “helt reelle begraensninger i deres liv og giver

dem faerre muligheder” (Landsforeningen Autisme, 2020).

En del af disse myter og fordomme om autisme er ogsa noget, vi selv er stgdt pa, da vi begge er
uddannet paedagoger, og har arbejdet med bgrn og unge indenfor malgruppen i flere ar fgr vores
start pa kandidatuddannelsen. Hvorfor en stor del af vores viden om autisme stammer fra forskere
og fagprofessionelles perspektiver. Vi gnsker derfor at fokusere pa autisternes oplevelser af dem
selv og andre i en hverdagslivskontekst, og saette dem i perspektiv til samfundets forstaelse af
autisme. Med et gnske om at forbedre viden om autisme i samfundet, kan vi forhabentlig medvirke
til at aflive nogle af de myter og fordomme, der pa forskelligvis begraenser autisters liv (Sonne-

Ragans, 2013).

1.1.1 PROBLEMFORMULERING

Denne specialeafhandling tager derfor udgangspunkt i ferstepersonsperspektiver pa hverdagslivet
set i en dialektisk relation til samfundet. Da vi gnsker at opna viden om og indsigt i, hvordan autister
oplever dem selv i relation til hverdagslige aktiviteter og ggremal, leder det os til fglgende

problemstilling:

Hvordan autisme, og det at veere autist, opleves og forstds i en hverdagslivskontekst?

2 En ungdomsforening stiftet af autister med stgtte fra Landsforeningen Autisme
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1.1.2 BEGREBSAFKLARING

Hverdagslivet forstar vi ud fra Svend Brinkmanns (2012) beskrivelse af subjektets daglige liv, der ggr
sig geeldende ved rutinemaessige aktiviteter (private som offentlige). Vi ser, at subjektet indgar i
forskellige sociale sammenhaenge og arenaer i Igbet af sit hverdagsliv, som alle har en betydning for

subjektets livsfgrelse.

Omtaleformer: | Igbet af vores studie- og arbejdsliv har vi, fra adskillige forskere og
fagprofessionelle lzert, at autismen kun udggr ét aspekt ved individet (Dammeyer & Bgttcher, 2020).
Derfor mener de at formuleringen "mennesker med autisme” bgr anvendes, men da vores fund fra
litteratursggningerne og flere af medforskere giver udtryk for, at dette signalerer et udefra-
perspektiv, og at autismen ikke kan adskilles fra individet, benytter vi i stedet formuleringen

"autister” (Sanders, 2021).

1.2 LITTERATURREVIEW

SARAH RAVN KNUDSEN (S. 7-8) 0G SISSE LEHN KRISTENSEN (S. 9-10)

Vi har benyttet forskningsdatabaserne PsycINFO og Web of Science til at afdaekke den eksisterende
forskning pa omradet. Pa baggrund af vores problemformulering er litteratursggningen afgraenset
til sggninger indenfor det psykologiske forskningsomrade, og til at indbefatte fglgende spge-strenge
pa henholdsvis dansk og engelsk: autisme; autisme og samfund; autisme ungdom; autist; aktivist
autist; autisme og fordomme; autisme og tabu; autisme og myter; autisme og kritisk psykologi.
Sggningen har primaert veeret koncentreret om den internationale forskning indenfor de seneste 30

o

ar.

Vi har bl.a. fundet tre studier om perspektiver pa autisme, der alle er funderet i socialpsykologien. |
det fgrste studie udfgrte amerikanske forskere i 2018 en undersggelse af immigrantforaeldres
perspektiver pa deres bgrns autisme. Undersggelsen bestod af 15 interviews med etiopiske og
somaliske foreeldre/omsorgspersoner til bgrn med autisme. Deres overordnede resultater af
undersggelsen var bl.a. foreldre og omsorgspersoner til bgrn med autisme, var bekymrede for
fremtiden, og at det omgivende samfund bade kan hjzaelpe og hindre fremskridt (Hussein, Pellicano,
& Crane, 2018). Det andet studie er fra 2021 og omhandler foraeldrenes opfattelse af og erfaringer

med fagfolks holdninger og metoder under den konsultation, hvor diagnosen annonceres.
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Undersggelsen foregik over 3 maneder, og der blev foretaget 60 interviews med forzeldre til nyligt
diagnosticerede bgrn med autisme. De kom frem til, at maden hvorpa en AFS-diagnose annonceres
har stor betydning for individet, der skal have stillet en diagnose, hvorfor det er vigtigt, at personalet
bliver uddannet til dette (Chérif, et al., 2021). Det tredje studie er fra 2021 og foretaget pa baggrund
af sgskendes oplevelser af og erfaringer med at have en autistisk bror/sgster. Undersggelsen bestod
af 15 interviews med ikke-autistiske bgrn med autistiske sgskende i alderen 7-17 ar samt 15
interviews med foraeldre til autistiske bgrn. Undersggelsen viste at en emotionel
faerdighedsopbygning forekommer hos ikke-autistiske sgskende, hvor der opstar nogle helt unikke
risikofaktorer for internalisering og eksternalisering af problemer, hvis de ikke-autistiske sgskendes
behov bliver nedprioriteret (Schmeer, Harris, Forthun, Valcante, & Visconti, 2021).
Forskningsartiklerne her er eksempler pa, hvordan der sgges at skabe ny viden om autisme, men til
forskel fra vores undersggelse, sgges der viden gennem udefra-perspektiver, hvorfor vi oplever et

videnshul i form af fgrstepersonsperspektiver i socialpsykologien.

| forbindelse med vores s@gninger er vi stgdt pa fire studier, der undersgger autistiske
forstepersonsperspektiver pa forskellig vis. Disse studiers forskningsdesign adskiller dog sig markant
fra vores, hvorfor vi anser dem for at vaere relevante at belyse, for at understgtte det videnshul, vi
mener at have fundet. Det fgrste studie fra 2018 underspgte ved hjelp af en
sporgeskemaundersggelse, hvorvidt voksne autisters muligheder for at udforske deres
sarinteresser 3 kan vaere vasentlige i forhold til deres livskvalitet. Knap to tredjedele af de
deltagende reporterede, at de havde saerinteresser, hvoraf flere maend end kvinder kunne relatere
til det. Flere af de voksne oplevede desuden at have mere end én szerinteresse. Undersggelsen kom
frem til, at der ikke findes nogen forskel i livskvalitet hos de voksne autister med og uden
saerinteresser. Serinteresserne blev dog associeret med livskvalitet for de autister, der oplevede at
have dem, samtidig med at en hgj intensivitet i sarinteressen ogsa kunne fa en negativ effekt

(Grove, Hoekstra, Wierda, & Begeer, 2018).

3 Seerinteresser er en betegnelse inden for autismeforskningen. En del autister oplever at have en sarinteresse, som er noget, de gar
meget op i. Nar verden kan fgles uforudsigelig og overvaeldende, kan autister finde en fglelse af glaede, kontrol, forudsigelighed og
tryghed i sin saerinteresse. Det skal pointeres, at disse interesser er flydende og varierer livet igennem (Socialstyrelsen, 2022).
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| en klinisk og psykopatologisk undersggelse fra 2020 analyserede forskere allerede publicerede
selvbiografiske perspektiver fra fem forfattere med autisme. De kom bl.a. frem til at de fleste
selvbiografiske fortaellinger tog form af et vidnesbyrd og indeholdt en abenlys moralsk eller didaktisk
komponent. Fortzllingerne var sterkt og eksplicit strukturerede, men stilen var ogsa saerdeles
original. Forfatternes beskrivelser af deres afgreensede interesser var rige og detaljerede, men ogsa
gentagne, og tog nogle gange en fremtraeedende plads i deres fortzellinger med hensyn til andre
livsbegivenheder, der blev rapporteret. Alle disse traek viste sig at veere relateret til autismen og
afslgrede forfatternes psykiske funktioner. Undersggelsen afslgrede endvidere at de emner der
relaterer til sociale relationer, kommunikation, selvet, fglelser og sanseforstyrrelser, er omrader
hvor forfatterne udviser bekymring over deres handicap. Forfatternes fortaellinger kaster ogsa lys
over deres opfattelse af disse saerlige vanskeligheder savel som deres utilpassede strategier til at

overvinde dem (Kolb, Berna, & Coutelle, 2020).

Det tredje og fjerde studie fokuserer pa allerede bestemte og mere afgreensede aspekter af
hverdagslivet. Den tredje undersggelse er et casestudie fra 2020, der viste, hvordan og hvorfor unge
med autisme i alderen 15-21 ar opfatter aspekter af deres miljg som facilitatorer eller barrierer for
deres deltagelse i fritidsaktiviteter. Studiet involverede interviews og foto-elicitation med fotos, som
de unge selv havde taget under deres fritidsaktiviteter. Undersggelsen fremhaver den indflydelse
det har for unge autister at have mennesker i deres liv, som de kan betro sig til. Derudover belyser
undersggelsen at disse unge har et behov for at udvide deres stgttenetveerk til andre individer,
tjenester og samfundet, sa deres deltagelse i aktiviteter kan tilskyndes (Krieger, Piskur, Schulze,

Beurskens, & Moser, 2020).

| det sidste studie undersggte forskere de miljgmaessige faktorer og udfordringer, der er ved at leve
et selvstaendigt liv som voksne autister. Undersggelsen bestod af interviews med 19 voksne autister
og foraeldre til voksne med autisme om deres perspektiver pa et selvstaendigt liv. Forskningen kom
frem til, at voksne autister oplever flere udfordringer relateret til et selvstaendigt voksenliv, sasom
den psykofysiske stabilitet og deres hverdagsliv, gkonomistyring og -planleegning, samt at leve et

samfundsintegreret og uafhangigt liv (Ghanounia, Quirkea, Bloka, & Casey, 2021).

For at opsummere kan vi konkludere, at der i forskningsgjemed forefindes stor interesse i at opna
viden om og indsigt i forskellige perspektiver pa autisme, og aspekter heraf. Nogle undersggelser

tager udgangspunkt i andres perspektiver pa autisme, eksempelvis forzeldre, sgskende eller
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omsorgspersoner, hvor andre undersggelser tager udgangspunkt i fgrstepersonsperspektivet.
Seerligt sidstnaevnte kategori af undersggelser laener sig op ad vores, da vi sigter efter at opna indsigt
i og udbrede viden om, hvordan autister oplever dem selv i relation til hverdagslige og sociale
sammenhange. Hvor de naevnte undersggelser har sggt indsigt i forudbestemte og mere
afgreensede omrader af subjektets hverdagsliv, lader vi empirien afggre hvilke af subjektets

livsomrader, der fremstar som relevante for vores undersggelse.

1.3 ET HISTORISK BLIK PA AUTISME

SARAH RAVN KNUDSEN (S. 10-12) 0G SISSE LEHN KRISTENSEN 13-14)

Begrebet autisme blev fgrste gang anvendt i 1908, og anset som et grundsymptom pa skizofreni.
Det var da den schweiziske psykiater Eugen Bleuler (1857-1939) benyttede det til at beskrive en
skizofrenisk patient i en szerligt indelukket tilstand — som havde han lukket sig inde i egen verden.
Med inspiration fra det graeske ord “autés” (selv), brugte Bleuler ordet autisme til at beskrive denne

tilstand, som han kaldte en “morbid self-admiration and withdrawal within self” (Mandal, 2019).

Denne forstaelse af autisme a&ndrede sig imidlertid, da psykiateren Leo Kanner (1894-1981) og
bgrneleegen Hans Asperger (1906-1980) uafhaengigt af hinanden beskrev tilstanden i henholdsvis
1943 og 1944. Bade Kanner og Asperger anses i dag for at veere autismeforskningens frontlgbere.
Begge deres undersggelser tog udgangspunkt i leengerevarende observationer af bgrn, der kom fra
de hgjere sociale lag. Kanners beskrivelser refererer til det, de fleste i dag kender som infantil
autisme, og var baseret pa hans observationer af 8 drenge og 3 piger, som fgrhen blev betegnet
“som retarderede, idiotiske eller lidende af skizoid personlighedsforstyrrelse” (Thingsted A. S.,
2022A). Han observerede bl.a. at bgrnene havde udfordringer ved sociale interaktioner, rutineskift
og spontane aktiviteter. Derudover fandt han, at bgrnene var potentielt begavede pa szrlige
omrader og havde gode hukommelsesevner. Nogle havde tendenser til ekkolali*, var seerligt
sansesensitive (fx overfor lyde), eller havde modstand mod seerlige typer af mad (Mandal, 2019).

Inspireret af Sigmund Freud, havdede Kanner at det var de indre vardier, der I3 til grund for

4 Ekkolali, (gr. ekko + -lali), en persons automatiske gentagelse af, hvad der bliver sagt til vedkommende. Ekkolali forekommer i bgrns
tidlige sprogudvikling, men optraeder faenomenet senere, kan det vaere tegn pa udviklingsforstyrrelser eller sprogvanskeligheder i
forbindelse med hjernesygdomme (Harbgl, Schack, & Spang-Hanssen, 1999).
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bgrnenes tilstand, men mente samtidig at mgdrenes kolde adfserd spillede en rolle for bgrnenes

velbefindende — hvorfor han betegnede dem som "kgleskabsmgdre” (Rudy, 2021).

| 1938 sammensatte Asperger en gruppe bestaende af 4 drengebgrn med sociale vanskeligheder,
lignende Kanners beskrivelser (Thomsen, 2018; Mandal, 2019). | modsatning til Kanner, fandt
Asperger frem til, at de bgrn, han observerede, ikke havde ekkolali eller sproglige vanskeligheder,
men talte som voksne (Mandal, 2019). Ulig Kanner mente Asperger, at autisme kunne forekomme
hos bade hgjt intelligente bgrn og bérn med mental retardering (Herman, 2019A). Dertil fandt han
frem til seerlige karakteristika sasom manglende empati og klodsethed. Han observerede ogsa, at
bgrnene evnede at opna stor og detaljeret viden om deres interesseomrader, hvorfor han
betegnede dem som sine “sma professorer” (Thomsen, 2018). Han beskrev tilstanden som
"autistische psychopathie” i sin afhandling fra 1944, der ogsa indeholdte selvbiografiske notater om
hans egen barndom. | 1980’erne blev Hans Aspergers beskrivelser af tilstanden posthumt betegnet

som Aspergers Syndrom og hermed en underkategori til diagnosen autisme (Herman, 2019A).

Asperger blev i mange ar portraetteret som en nytaenkende figur indenfor autismeforskningen, men
ogsa som en slags redningsmand, der hjalp bgrn med fysiske eller psykiske udfordringer under
Anden Verdenskrig (Thomsen, 2018). Dette sendrede sig drastisk i 2018, da historikeren Herwig
Czech publicerede et nyt forskningsprojekt om hans samarbejde med nazisterne i det medicinske
tidsskrift Molecular Autism. Czech fandt belaeg for, at Asperger assisterede nazisterne med "et
program, som kort og godt gik ud pa at sld folk med enten fysiske og psykiske handicap ihjel i
sakaldte "medlidenhedsdrab”” (Thomsen, 2018), som en del af nazismens raceideologi. Der hersker

derfor stor kontrovers om Hans Asperger og hans arbejde i dag.

Helt op til midten af 1960’erne blev autisme forstdet som ”childhood psychosis and childhood
schizophrenia” (Herman, 2019B). Det var fgrst da psykoanalytikeren Bruno Bettelheim (1904-1990)
i 1967 udgav “The Empty Fortress: Infantile Autism and the Birth of the Self” (2019B), at autisme
blev set som en tilstand for sig. Med inspiration fra Freud advokerede Bettelheim for teorien om
psykogenese: at barndomsforstyrrelser har oprindelse i begivenheder eller traumer, der finder sted
i den tidlige barndom. Denne teori forbandt han ligeledes til de bgrn, som han observerede pa sin
klinik, og begyndte sdledes at undersgge effekten af disse forstyrrelser i individuelle terapisessioner
med 3 forskellige bgrn. Ligesom Kanner, mente Bettelheim at autismen skyldtes bgrnenes

uempatiske og uengagerede mgdre, og han fik igen pustet liv i det freudianske begreb
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“kgleskabsmgdre” (Dammeyer & Bgttcher, 2020; Mandal, 2019). Bettelheim haevdede at 85% af de
autistiske bgrn, som han behandlede, blev helt eller delvist kurerede af autismen. Ved at give
bernene deres autonomi tilbage, som deres kgleskabsmgdre havde frargvet dem i deres tidlige
barndom, mente han at: “Establishing emotionally healthy “object relations” was the therapeutic
mechanism that allowed children with autism “to change their view of the world enough so that
they wished to communicate with others in verbal ways” (Herman, 2019B). lkke leenge efter
Bettelheims bog udkom, bemaerkede kritikere store mangler i teorien om psykogenese som arsag
til autisme, da mange autistiske bgrn havde ikke-autistiske sgskende fgdt af samme foraeldre.
Teorien om psykogenese blev aflgst af teorien om biogenese, og vrede foreeldre til autistiske bgrn
pegede derfor fingeren pa Bettelheim og andre, der havde bebrejdet dem for deres bgrns autisme
(2019B). Efter Bettelheims selvmord i 1990 dukkede anklager om fysisk mishandling pa hans klinik

op til overfladen, hvorfor hans position og arbejde siden er blevet miskrediteret.

Som et modsvar til autismeforskningens arelange fokus pa drengebgrn (med henvisning til bl.a.
Kanner og Aspergers forskning), startede den svenske psykiater Svenny Kopp et nyt
forskningsprojekt i 2001, hvor hun systematisk undersggte 100 autistiske pigers "motorik, laese- og
skrivefeerdigheder, genetik, intelligens og mentale helbred” (Thingsted A. S., 2022A). Kopp
fremhaever i sit studie, at kgnsfordelingen i bl.a. Kanners studie viser, hvorfor autisme i sa mange ar
er blevet opfattet som noget, der primaert eksisterer hos drenge. | et interview med Videnskab.dk
pointerede Kopp, at det fgrst var omkring 2010, at der skete en reel sendring i forskningen og
diagnosticeringen af autistiske piger/kvinder, da flere videnskabelige tidsskrifter begyndte at stille

krav om ligelig k@nsbalance i forskernes undersggelser, safremt det havde relevans (2022A).

| Danmark anvender vi i gjeblikket diagnosekriterierne fra WHO’s klassificeringsindeks for
anerkendte sygdomme og helbredsrelaterede tilstande: ICD-10°. Indekset blev udgivet i 1989 og
taget i brug i Danmark i 1994. ICD-10 betegner autisme som en gennemgribende
udviklingsforstyrrelse, der er karakteriseret ved: “A group of disorders characterized by qualitative
abnormalities in reciprocal social interactions and in patterns of communication, and by a restricted,

stereotyped, repetitive repertoire of interests and activities” (WHO, 2019, kode F84).

5|CD er en forkortelse for ‘International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems’. Den danske version er
‘Klassifikation af sygdomme og helbredsrelaterede tilstande’ (Sundhedsdatastyrelsen, 2021).
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| denne udgave af ICD-indekset er enkeltdiagnoserne infantil autisme, Aspergers syndrom, atypisk
autisme, anden gennemgribende udviklingsforstyrrelse (GUA) og Rett Syndrom samlet under
betegnelsen autisme (2019). Indekset ma szerligt siges at have rgdder i Bleuler, Kanner og Aspergers
forskning, hvilket afspejler sig i det staerke sprogbrug. Under Aspergers syndrom star der fx: “This
disorder is often associated with marked clumsiness. There is a strong tendency for the
abnormalities to persist into adolescence and adult life. Psychotic episodes occasionally occur in
early adult life” (WHO, 2019, kode F84.5). Ogsa begreber som “Autistic psychopathy” og “Schizoid
disorder of childhood” bliver anvendt (2019).

| januar 2022 udgav WHO det nye og opdaterede klassificeringsindeks ICD-11, som har til formal
bl.a. at tilgodese, at alle autisters muligheder og udfordringer er individuelle. Dette forventes at
blive implementeret i Danmark i Igbet af 2022 (Socialstyrelsen, 2022). Hvor man med ICD-10
diagnosticerede autister ud fra typer af autisme, diagnosticerer man med ICD-11 autisme ud fra
grader, og tilstanden bliver set som et spektrum. Derfor bortfalder alle typerne af autisme pa naer
Rett Syndrom, der nu bliver defineret som en tilstand for sig. ICD-11 definerer autisme som fglger

(WHO, 2022C):

Autism spectrum disorder is characterised by persistent deficits in the ability to initiate and to
sustain reciprocal social interaction and social communication, and by a range of restricted,
repetitive, and inflexible patterns of behaviour, interests or activities that are clearly atypical or
excessive for the individual’s age and sociocultural context. The onset of the disorder occurs during
the developmental period, typically in early childhood, but symptoms may not become fully
manifest until later, when social demands exceed limited capacities. Deficits are sufficiently severe
to cause impairment in personal, family, social, educational, occupational or other important areas
of functioning and are usually a pervasive feature of the individual’s functioning observable in all
settings, although they may vary according to social, educational, or other context. Individuals along
the spectrum exhibit a full range of intellectual functioning and language abilities. (WHO, 20228,
kode 6A02)

Som noget nyt inddrager ICD-11 kulturrelaterede karakteristika ved autisme, hvorved der nu tages
hgjde for de kulturelle kontekster, autister indgar i. Da der eksisterer kulturelle variationer i de
sociale normer, kan autismen komme til udtryk pa forskellige mader i forskellige kulturelle
kontekster: “For example, in some societies it may be normative for children may avoid direct eye

contact out of deference, which should not be misinterpreted as impairment in social interaction”
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(WHO, 2022B, kode 6A02). Derudover naevnes det, at drenge/maend er fire gange mere tilbgjelige
til at blive diagnosticeret med autisme end piger/kvinder, hvorfor ICD-11 har stgrre fokus pa
kgnsforskelle. Autistiske piger/kvinder har tendens til at udvise feerre restriktive og repetitive
interesser og adfeerdsmegnstre end drenge/maend. | barndommen kan de kgnsrelaterede traek ved
autistiske drenge vise sig ved reaktiv aggression eller andre udadreagerende adfaerdssymptomer,
nar de oplever pludselige @ndringer i sociale interaktioner. | situationer som disse har autistiske

piger typisk en mere introvert og indadvendt adfeerd med fglelsesladede reaktioner (WHO, 2022B).

Forstaelsen af autisme har veeret igennem en lang udvikling fra Bleulers teori om autisme som et
grundsymptom pa skizofreni til Kanner og Bettelheims teorier om "kgleskabsmegdre”, og nu i dag til
WHOQ’s forstdelse af autisme som et spektrum, hvor der tages udgangspunkt i individet.
Autismeforskningens historie er preeget af mange misforstaelser og fejlslutninger. Det var fgrst i
00’erne at autismeforskningen rigtigt begyndte at fokusere pa piger og kvinder som
forskningssubjekter, og kom frem til at der forefindes k@nsrelaterede forskelle i de autistiske traek,
der kommer til udtryk hos hhv. piger/kvinder og drenge/mand. Samfundet, og szerligt autister, har
faet et modsigelsesfyldt forhold til flere af datidens prominente skikkelser i forskningen, hvilket har
bevirket at man har taget afstand til den del af forskningen. For at undersgge autisters livsverden,
er det vigtigt at have en forstdelse for, at forskningen og historien er med til at praege deres
forstaelse af dem selv. | henhold til problemfeltet som peger pa, at myter og fordomme er med til
at saette begraensninger for autister i deres hverdagsliv, gnsker vi at anskueligggre og diskutere

hvorledes disse er historisk betingede og formidlede.
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DEL 2

2.1 DET SUBJEKTVIDENSKABELIGE PARADIGME

SISSE LEHN KRISTENSEN

For at begrunde specialets problemstilling, finder vi den kritiske psykologi relevant som teoretisk
perspektiv og analytisk ramme, da teorier og begreber som den kritiske psykologi anvender i
forspget pa at forsta subjektet indefra, stemmer overens med de perspektiver og oplevelser, vi
sgger at opna viden om. Gennem livsfgrelsesbegrebet kan vi fa indsigt i maden, hvorpa subjekterne
ferer deres liv pa tveers af forskellige arenaer, og mgder forskellige krav og opgaver (Holzkamp,
1998). Subjektets selvforstaelse har stor betydning for udviklingen af livsfgrelsen, hvorfor dette
teoretiske perspektiv anvendes i forsgget pa at forsta subjektets kommen til forstaelse med sig selv
om sin livsfgrelse. Da selvforstaelsen har indflydelse pa subjektive handleevne og
-grunde, anvender vi disse begreber for at opna viden om, hvad der ligger til grund for subjektets
handlinger. Ved at anvende disse teoretiske perspektiver kan vi rammesaette en analyse, der ser
subjekternes perspektiver som sammenflettede og vekselvirkende, og som nogle der kan forbindes
til den sociale verden, som de udspringer af: Hvordan de oplever egen position; Hvordan de oplever
forstaelse fra andre; Hvilke betingelser der er pa spil for dem; Hvilke betydninger det har for dem i
deres hverdagsliv. | den kritiske psykologi sgpger man at arbejde med problemer som individer og
grupper mgder i samfundet: “hverdagserfaring og konfliktualitet udggr hovedproblematikken for
kritisk psykologisk forskning” (Schraube, 2017, s. 31). Der argumenteres derudover for, at
psykologiske feenomener og menneskers udvikling ma forstds som historisk og konkret betinget
(Jartoft, 1996). Saledes giver en kritisk psykologisk naervaerende undersggelse en analyseramme,
der kan tydeligggre subjektets dialektiske forbindelse til samfundet ud fra et
ferstepersonsperspektiv. Denne rammesaetning lader os fa indblik i subjektets betingelser, og se
hvordan de udspringer af den sociale verden, som subjektet tager del af, men ogsa hvor stor

betydning de tilleegger disse betingelser (Jartoft, 1996).

2.1.1 ONTOEPISTEMOLOGI
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SISSE LEHN KRISTENSEN

Ontologi er leren om det, verden bestar af. Epistemologi er laeren om, hvordan vi erkender verden
(Sonne-Ragans, 2013). Indenfor vores forstaelsesramme finder vi det relevant at forene disse
begreber, da den kritiske psykologi bygger pa en historisk dialektisk-materalisme. Det vil sige at
mennesket og verden indgar i et vekselvirkende forhold set i lyset af den samfundshistoriske
udvikling. | kritisk psykologi tages subjektets standpunkt, hvilket vil sige at man “radikalt funderer
sin forskningspraksis i menneskelige subjektive perspektiver, handlinger og standpunkter”
(Schraube, 2017, s. 25). Viden erkendes derfor gennem subjektets tanker og erfaringer set i et
samfundsmaessigt og historisk perspektiv. Menneskets handlinger forstas som forbindelsen mellem
individ og samfund, fordi mennesket anses som en aktiv deltager i det samfundsmaessige liv (Jartoft,
1996). Det menneskelige liv ma forstas som dobbeltsidigt — individ og samfund eksisterer afhaengigt
af hinanden: "Vi lever ikke kun under bestemte betingelser, vi skaber ogsa de betingelser, vi lever
under”Schraube, 2017, s. 31). De ontologiske og epistemologiske sp@rgsmal indgar derfor i et

dialektisk forhold, og kan derfor ikke adskilles.

2.1.2 SUBJEKTFORSTAELSE

SARAH RAVN KNUDSEN

| den kritiske psykologi forstas mennesket som subjekt for sine handlinger: ”At veere subjekt for sine
handlinger vil sige, at mennesket kan forholde sig (mere eller mindre) bevidst til det, hun ggr, fgler,
har lyst til, er interesseret i osv.” (Jartoft, 1996, s. 183). Det betyder ogsa, at mennesket er i stand
til at indga i sociale og samfundsmaessige strukturer, hvorfor “Vi opfatter andre subjekter som
refleksive subjekter, der ogsa opfatter os som refleksive subjekter” (Schraube, 2017, s. 32). For at
indfange det vekselvirke, der forekommer mellem individ og samfund, taler man i kritisk psykologi
om objektive betingelser og subjektive betingelser. Mennesker er bestemt af objektive betingelser,
pa grund af samfundsmaessige ngdvendigheder eller krav. Subjektive betingelser opstar nar
mennesker er med til at skabe egne livsbetingelser og har bevidst radighed over eget liv, hvorfor de

bliver subjekter for deres samfundsmaessige liv (Jartoft, 1996).

Som naevnt antager kritisk psykologisk forskning subjektets standpunkt og for at forsta subjektet

indefra, anvender vi empiriske f@rstepersonsperspektiver: “Forslaget om at fundere psykologisk
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forskning i “jegets” eller “viets” standpunkt og perspektiv muligggr en udforskning gennem
subjektive erfaringer og konfliktualitet set ud fra, hvad verden betyder for menneskelige subjekter
og deres handlemuligheder og ngdvendigheder” (Schraube, 2017, s. 33). Derfor ma vi forsta
subjektets perspektiver i relation til de handlesammenhaenge, som de befinder sig .
Handlesammenhange kan beskrives som samfundsmaessige strukturer, der udger livsbetingelser,
som indeholder muligheder og begraensninger for menneskets daglige livsfgrelse. Mennesket indgar
i flere handlesammenhange pa samme tid, hvorfor disse har indflydelse pa hinanden (Hgjholt,
2005). Nar vi gnsker at forsta subjektet indefra, ma vi derfor blotlaeegge de handlesammenhange,
som de indgar i: Ved at sette os ind i dialektikken mellem subjektets personlige bevaegelser i, og pa

tveers af, forskellige handlesammenhange.

En definition af den kritiske psykologis forskningspraksis er, at den “grundlaeggende [er] dialogisk,
deltagelsesorienteret og feelles — i videst muligt omfang udfgrt med de bergrte subjekter”
(Schraube, 2017, s. 34). Derfor anses de bergrte subjekter som medforskere, da vi indgar i et
dialektisk forhold, hvor vi ser viden, som noget vi skaber sammen. Vi anser medforskerne som vores
kilde til viden om og indsigt i deres betingelser, betydninger og begrundelser, der omgiver specialets
problemstilling, og knytter sig til den praksis, som de indgar i (2017). Derfor har vi fokuseret pa deres
oplevelser af hverdagslivets betingelser, og deres forstaelse af dem selv i de forskellige arenaer, som

hverdagslivet indbefatter.

2.2 TEORI

SISSE LEHN KRISTENSEN

For at opna viden om og indsigt i medforskernes hverdagsliv, vil vi analysere empirien med fglgende
kritisk psykologiske begreber: daglig livsfgrelse, selvforstaelse, handleevne, handlegrunde og
emotioner. Pa den made kan vi opna viden om, hvordan medforskerne oplever og fa indsigt i, hvad

der ligger til grund for den made, som de fgrer deres liv pa.
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2.2.1 LIVSF@RELSE

SISSE LEHN KRISTENSEN

Livsfgrelsesbegrebet omhandler maden, hvorpa mennesker fgrer deres liv pa tveers af forskellige
kontekster, og derfor mg@der forskellige krav og opgaver. For at imgdekomme dette, og fa deres liv
til at haenge sammen, ma de organisere deres livsfgrelse, hvilket kan betegnes som et “arrangement
af arrangementerne” (Fra: Holzkamp, 1998, s. 94). For at imgdekomme dagligdagens tidspres ma
mennesket udvikle en “livsfgrelsespkonomi med prioriteringer og kompromisser og med en
rutinisering af de hverdagslige aktiviteter” (1998, s. 90). En rutinisering af hverdagsaktiviteterne

betyder:

... en daglig gentagelse af nogle seerlige former at afvikle dem i, fx som standardafviklinger: At sta
op kl. 7 om morgenen, spise morgenmad, laese avis, tage pa arbejde kl. 8.30, komme hjem igen kl.

5, spise til aften, se fjernsyn, ga i seng. (Holzkamp, 1998, s. 94)

At skabe rutiner i sin hverdag, er begrundet i tidligere erfaringer fra samme slags handlingsforlgb
(1998), men forekommer ikke mekanisk og automatiseret, da rutiniseringen indebarer refleksion
og forhandling (Hgjholt & Schraube, 2016). Selvom rutiniseringen forekommer dagligt, er det vigtigt
at forsta, at den ikke forekommer af sig selv, men er et produkt af menneskets aktive ydelse
(Holzkamp, 1998). Til trods for at rutiniseringen forekommer uautomatiseret, har den til hensigt at
skabe et fundament for menneskets liv, der befrier os fra konstant at skulle ”sta til regnskab” for
vores handlinger: at skulle observere, forhandle og retfeerdigggre vores valg gentagende gange
(Hgjholt & Schraube, 2016). | henhold til vores empiri ser vi, at det at skabe en rutinisering af
hverdagen spiller en stor rolle i bade forstaelsen af dem selv og den made, hvorpa de fgrer deres
liv. Derfor finder vi det relevant at undersgge, hvorledes de skaber denne rutinisering, og hvilken

indvirken rutiniseringen har pa deres forstaelse af eget hverdagsliv.

At skabe sin egen livsfgrelse er sa at sige en made at tage vare pa sig selv, hvorfor det er “en basal
ngdvendighed for hver enkelt person at udvikle en daglig livsfgrelse” (Holzkamp, 1998, s. 90). | den
daglige livsfgrelse har mennesket forskellige grader af autonomi til radighed i forhold til sine
livsbetingelser. ”Denne autonomi kan ganske vist veere mere eller mindre begraenset, men aldrig lig
nul, da livsfgrelsen sa ville ophave sig selv” (Holzkamp, 1998, s. 95). Derfor udger rutiniseringen af

livsaktiviteterne en balancegang, som livsfgrelsen gentagende gange ma rekonstruere og sikre mod
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forstyrrelser. Denne balancegang af livsaktiviteterne finder vi relevant for at kunne kaste lys pa de
dilemmaer og udfordringer, som medforskerne oplever i deres hverdagsliv. Disse rutiner har nemlig
en aflastende effekt pa menneskets livsfgrelse, men kan samtidig skabe en dobbeltsidighed mellem
hverdagen og “det egentlige liv’ (1998). Foruden den reproduktive dimension af rutiniseringen,
indebaerer den ligeledes en produktiv dimension, da mennesket enten bevidst eller ubevidst er
npdsaget til at overskride hverdagslige rutiner og cyklusser. Som naevnt tager mennesket del i flere
arenaer, hvorfor det kan veere ngdvendigt at organisere og komme overens med de heriliggende
forskellige, modstridende og ofte uforudsigelige krav, forstyrrelser og udfordringer (Hgjholt &

Schraube, 2016).

Holzkamp beskriver det “egentlige liv’ som dét, der ggr “det evigt samme” til at holde ud. Hvis
rutinerne skaber en systemisk overbebyrdelse, kan det afholde mennesket fra at deltage i det
"egentlige liv”, og nyde lykken, rusen, produktiviteten og meningsopfyldelsen. Disse glaeder ses som
isolerede i forhold til menneskets daglige livsfgrelse, dermed ikke sagt at de ikke kan udspringe af
hverdagslivet (Holzkamp, 1998). | henhold til autismeforskningens forstaelse af, at rutiner afhjelper
autisterne pa en made, hvor hverdagslivet bliver mere overskueligt og forudsigeligt (Socialstyrelsen,
2022), ser vi, at teorien kan give os en stgrre forstaelse for medforskernes organisering af forskellige
livsaktiviteter. Derudover defineres autister som nogle, der har udfordringer med at navigere i
sociale sammenhange, og ved at finde pa Igsninger i sociale situationer, da de ofte taenker og
handler mere logisk og intuitivt: “Mange personer med autisme har derfor behov for at lzere
uskrevne regler og at kunne aflaese kropssprog i socialt samspil” (Fra: Socialstyrelsen, 2022). Hvorfor
en forstaelse for organiseringen af medforskernes forskellige sammenhange er vaesentlig at belyse,
da udviklingen af rutiner ikke blot skal ses som et individuelt projekt, fordi vi konstant vurderer vores
rutiner i henhold til andres. Nar vi ggr det, kan der opsta konflikter, da vi sammen ma etablere en
livsfgrelse, der harmonerer. Det indebarer, at de, der er involveret i hinandens hverdag, ma
forventningsafstemme, indga kompromisser og etablere prioriteringer med hinanden (Hgjholt &

Schraube, 2016).
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2.2.1.1 SELVFORSTAELSE

SARAH RAVN KNUDSEN

Da vi interesserer os for, hvordan medforskerne forstar sig selv, ggr vi brug af Holzkamps teori om
selvforstdelse. At have en selvforstaelse er nemlig af stor betydning, for at mennesket kan udvikle
en daglig livsfgrelse. Som modstykke til geengse psykologiske retninger, der betegner menneskets
personlighed som en form for fast kerne, anvender kritisk psykologi begrebet selvforstaelse om den
proces, der relaterer sig til menneskets personlighed: ““Selvforstaelse” betyder fgrst og fremmest
"at komme til forstaelse med sig selv”, om noget, her om ”livsfgrelse”” (Holzkamp, 1998, s. 107).
Menneskets selvforstaelse ses derfor ikke kun som en oplevelse af hvem “jeg” er, men fordrer ogsa

en forstaelse af egne handlegrunde til at fgre eller zendre eget liv:

Det betyder ikke blot at "forsta mig selv” i betydningen “at komme frem til en bestemt
opfattelse af mig selv”, men at "komme til forstaelse med mig selv” og “at komme overens
med sig selv”. Det rummer altsa et mere samlet forhold til min egen made at leve pa og til

den person, jeg hermed er blevet til. (Fra: Holzkamp, 1998, s. 107)

Det er i relation til andre, at vi kommer overens og til forstaelse med os selv, og herved udvikler
vores daglige livsfgrelse, hvorfor Holzkamp betegner den daglige livsfgrelse som en social
selvforstdelse (1998). At sgge at komme til forstaelse med sig selv, vil sige at ggre det implicitte
eksplicit, altsa at man far italesat sin tavse viden. Da dette sker i relation til andre, kan det opsatte
betingelser for de andre, om at skulle efterprgve den enkeltes forspg pa at tydeligggre sit
selvfglgelige, til at skulle ggre det samme. Pa denne made skabes et felles sprog om noget, der ikke
kun er selvfglgeligt for den enkelte: “Det er en vaesentlig konsekvens af denne opfattelse, at ingen i
forbindelse med en erkendelsesinteresse i (feelles) “selvforstaelse” kan ggre den anden til objekt,
for sa ville han udelukke ham fra det falles selvforstaelsesprojekt” (Holzkamp 1998, s. 107). Det
betyder altsa, at menneskets personlighed og daglige livsfgrelse er sammenvaevet i sociale
strukturer, der skabes og formes af historiske og samfundsmaessige diskurser (1998). | henhold til
vores empiri er det vigtigt at have in mente, hvordan historiens forstdelse af og tilgange til autisme
har betydning for, hvordan medforskerne bliver mgdt og forstaet af andre, da dette har en stor

betydning for maden, hvorpa de forstar dem selv og deres betingelser.
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Siden vi lever i disse modsigelsesfyldte forhold med muligheder og begraensninger for vores
livsfgrelse, kan vi pa den ene side vaelge at udvide vores handlemuligheder, men ogsa afferdige
dem (bevidst eller ej), hvis de truer den nuveerende stabilitet i vores tilvaerelse, og begrunde det
med en selvretferdigggrende arsag. Der opstar derfor en konflikt mellem selvforstaelsen og den
daglige livsfgrelse, da mennesket ikke ngdvendigvis traeffer de valg, de