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Forord

Afhandlingen er udsprunget af stor omsorg for bern og unge generelt, og bern og unge med autisme
specifikt, som alle har fortjent en god start pa livet. Jeg har igennem mange ér arbejdet i praksis
med bern og unge med forskellige udfordringer, herunder autisme, som lerervikar pé specialiserede
institutioner og har gennem bernene og deres familier erfaret, hvad en hverdag med autisme kan be-
tyde af udfordringer, kampe, sorg og skuffelser, men ogsa glaeder, sejre og helt unikke oplevelser.
Jeg har med stor opmarksomhed fulgt udviklingen pa det specialiserede berne- og unge-omrade, og
athandlingen er séledes ogsa udsprunget af en stor faglig nysgerrighed i forhold til det stigende an-
tal psykiatriske diagnoser, herunder autismediagnoser, der gives til bern og unge i Danmark og i
den vestlige verden generelt. Hvordan bliver diagnoserne brugt, hvad betyder det for bernene samt
deres familier at fa kendskab til diagnoserne, @ndrer det pa noget i hverdagen for familierne? Disse
faglige spergsmal har jeg gennem de seneste tre ar haft muligheden for at dykke naermere ned i,
hvilket jeg har folt mig enormt privilegeret over. Jeg narer en dyb taknemlighed og respekt i for-

hold til alle de mennesker og instanser omkring projektet, som har muliggjort dette:

Hele ph.d.-projektet er finansieret af Det Frie Forskningsrad — Samfund og Erhverv samt VIVE —
Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velferd; jeg er meget taknemmelig for, at I aner-

kendte projektets videnspotentialer ved at give ekonomisk stette til gennemforelsen heraf.

Familierne i Region Hovedstaden, som har lukket mig ind i deres univers af en hverdag med et
barn, som udredes for autisme, skylder jeg en keempe tak. Det har vearet rarende, inspirerende og
leererigt at folge jeres forleb og historier og ikke mindst at fa lov at leere nogle af jeres bern at kende
gennem interviews og netvaerksmeder i Center for Autisme. Serlig tak til alle jer junior piger og
teenagedrenge i Center for Autisme, som ville dele jeres hyggelige netvaerksaftener med mig, og
ikke mindst tak til Solveij, Irene og Christina for dbenhjertigt at tage imod mig. Det gor mig tryg at

vide, at engagerede og hjertelige mennesker som jer ger en forskel for mange bern og unge!

En stor tak ogsa til psykologer, leeger, overlager, socialradgivere og klinikchefer i Region Hoved-
stadens Berne- og Ungdomspsykiatriske Center, som har lukket mig ind i ambulatorierne og delt ud
af jeres store faglighed. Uden jeres abne dere og hjelp til at rekruttere familier var projektet aldrig
blevet til noget. Jeg har oplevet en stor interesse for og anerkendelse af mit projekt, som har veret
meget betydningsfuld for mig. Serligt vil jeg takke overlaege og konstitueret leder af Forskningsen-
heden ved Berne- og Ungdomspsykiatrisk Center, Anne Katrine Pagsberg, som har fungeret som

min bi-vejleder under hele projektet og lebende diskuteret, forbedret og muliggjort mit empiriske



feltarbejde sammen med mig samt efterfolgende varet aktiv i processerne omkring formidling af
projektets mange resultater. Jeg er meget taknemmelig for Katrines store stette. Under ph.d.-projek-
tets gennemforelse har jeg desuden haft min ugentlige gang pa Forskningsenhedens Glostrup matri-
kel, Kirsebarhuset, og jeg vil gerne takke for denne genergse mulighed og for at have varet en del
af det faglige og engagerede miljo i Kirsebarhuset. I denne sammenheng ogsa stor tak til professor
Frank Verhulst for gentagne gange at give kommentarer til athandlingens artikel om berns livskva-
litet og ikke mindst til ledende socialradgiver Bettina Skovmand for lange faglige samtaler om bern

med autisme og overgangene mellem psykiatri og kommune.

Under hele ph.d.-projektets levetid har jeg vaeret indskrevet pd Sociologisk Institut, Kebenhavns
Universitet og modtaget yderst grundig, empatisk og fagligt engageret vejledning fra lektor Inge
Kryger Pedersen. Uden Inges hjelp var denne artikelbaserede athandling aldrig blevet en realitet!
Vejledningen har varet absolut lererig og sarlig, hvad angér kunsten omkring det sociologiske blik
i artikelskrivning, er jeg Inge en stor tak skyldig. Jeg vil samtidig ogsa gerne takke alle jer gode
ph.d.-kollegaer pé Sociologisk Institut samt vores positive og engagerede ph.d. skoleleder Bente
Halkier og seniorkollegaer pa Sociologisk Institut for at bakke op om ph.d.-miljeet og vores laere-

proces med forskning og artikelskrivning.

Jeg vil desuden gerne takke Anne Skov Jensen, stifter af A-team og vinder af Autisme Prisen 2017,
for adskillige faglige samtaler omkring hverdagen med autisme; det var yderst laererigt og givende
for mig. Desuden stor tak til forskere og professorer fra forskergruppen *Psykisk hélsa och psykia-
trisk hélso- och sjukvérdsforskning’, Lund Universitet, for at have bidraget med konstruktive arti-
kelkommentarer under mit gaesteophold i fordret 2017. Ogsé tak til seniorforsker Tea Torbenfeldt
Bengtsson for konstruktive kommentarer til athandlingens metodeartikel og til kollegaer og ledelse
i VIVE; Stine, Rikke, Theresa, Maria, Leif, Anne-Dorthe, Pia, Kreen og mange flere for faglig inte-

resse og opbakning.

Endelig en stor tak til hjemmefronten: Min mand Henrik, for din store humoristiske sans og keerlige
opmuntring, samt til mine barn, Felix og Olivia, for at huske mig p4, at livet ogsa er vigtigt uden for

ph.d.-universet. Ogsé stor tak til venner og familie i evrigt for jeres opbakning.

Pernille Skovbo Rasmussen, Kebenhavn, august 2018



1. Indledning

Denne athandling handler om, hvordan det gar de mange danske bern og familier, som hvert ar gen-
nemgar undersegelse af et barn i hospitalspsykiatrien med besked om, at barnet har en gennemgri-
bende udviklingsforstyrrelse, ogsa kaldet en autisme spektrum forstyrrelse. Hvilken betydning far
diagnosen for bernene og deres familier? Andrer det pa bernenes hverdag og trivsel, eventuelt
hvordan? I hvilken grad oplever bernene og familierne at blive medt med den nedvendige stotte og
behandling fra forskellige samfundsinstitutioner som reaktion pé barnets (diagnosticerede) udfor-

dringer?

Afhandlingen handler ogsa om menneskelig interaktion, om forventninger til barneliv, om trivsel,
og hvad dette begreb kan tillegges, og om hvordan man bedst muligt underseger bern og unges
egne perspektiver, ndr vi har at gore med bern med autisme spektrum forstyrrelser. Afthandlingen
har haft som sit primaere fokus at undersege bernenes og familiernes trivsel og oplevelse af behov
for indsatser i relation til barnets trivsel, men athandlingen har samtidig haft til forméal at undersoge

muligheder i forhold til at inddrage bernenes egne perspektiver pa deres trivsel i hverdagen.

Mere perifeert vil denne athandling desuden berere helt overordnede og grundleeggende spergsmal
omkring bern som samfundsgruppe, rationaler i forbindelse med diagnosticering, spergsmal om nor-
malitet og afvigelse og udfordringer i snitflader mellem den regionale hospitalspsykiatri og kommu-

nale institutioner, som skal understatte bern og familier i forhold til at fa en hverdag til at fungere.

1.1. Baggrund

12012 udkom en bemerkelsesvaerdig national rapport, som papegede en rakke barrierer for optimal
behandling i psykiatrien i Danmark (Bauer et al., 2012). Rapporten var initieret af regeringen, der
havde nedsat et Psykiatriudvalg til formalet, bestdende af i alt 37 eksperter pa psykiatrifeltet i Dan-
mark, bl.a. en reekke klinik- og centerchefer, professorer, forskningsoverlaeger, ledende psykologer
og repraesentanter fra regionerne (der henvises til Bauer et al., 2012: 3-4). I rapporten blev det
blandt andet fremhavet, at behandlingen i psykiatrien er meget uensartet i bade regionalt og kom-
munalt regi, og at forskellene langt fra altid har en faglig begrundelse; en udfordring, der ligeledes

papeges i en dansk ph.d.-afthandling, som udkom tre ar senere, i 2015 (Frantzen, 2015). Det blev



endvidere papeget i den nationale psykiatrirapport, at behandling og indsatser i psykiatrien ikke al-
tid er tilstraekkeligt koordinerede, at der mangler dokumenterbare effekter af behandling af og indsat-

ser for barn, unge og voksne med psykiske lidelser, samt at psykiatrisk forskning er underprioriteret.

Samtidig viste en ’Analyse af kapaciteten i psykiatrien’ i Danmark (Deloitte, 2012), som udkom no-
genlunde sidelebende med Psykiatriudvalgets rapport, at antallet af bern og unge i Danmark, som
udredes og behandles for psykiatriske lidelser, er tredoblet i perioden 2001 til 2012 (fra 7.982 bern i
psykiatrien i 2001 til 24.230 i 2012). Forskningsmeessigt mangler der viden om, hvad den markante
stigning 1 antallet af bern og unge, som udredes og behandles i psykiatrien, skyldes, hvorvidt og
hvordan behandlingen og udredningen hjlper bernene og deres familier, hvilke konsekvenser de
utilstreekkeligt koordinerede forlab og de uensartede behandlingstilbud dokumenteret af ekspert-
gruppen har for bernenes hverdagsliv og trivsel. Koblingen mellem udrednings- og behandlingstil-
bud, overgange mellem psykiatriens instanser, og bernenes hverdagsliv og trivsel udger et hgjaktu-

elt kompleks, hvorom der savnes viden.

Denne artikelbaserede athandling belyser ud fra et sociologisk perspektiv en raekke af de skitserede
empiriske udfordringer, der har motiveret projektet. Udfordringerne er empirisk blevet undersegt
specifikt i relation til familier, hvor barnet er blevet udredt med en autisme spektrum forstyrrelse
(herefter autisme) og eventuelt andre samtidige diagnoser, sdsom angst, ADHD (Attention Deficit
Hyperactivity Disorders), depression eller spiseforstyrrelser. Nar gruppen af bern og unge specifikt
med autisme (og eventuelle comorbide tilstande) er udvalgt, skyldes det flere forhold, blandt andet
at autisme er en kronisk tilstand, som barnet ikke bare *vokser fra’, ’kan behandles ud af’, eller som
’medicinsk kan afhjelpes’. Barnet kan hjalpes til at laere strategier, som kan optimere barnets funk-
tionsniveau, socialisering og kommunikation, men autisme er en varig tilstand hos barnet, som sale-
des kraever permanente tiltag i barnets eller den unges hverdagsliv; tiltag, som ikke omfatter be-
handling i psykiatrien pa samme made som fx angst, depression og ADHD, der medicinsk og/eller
kognitivt terapeutisk kan athjelpes. Det betyder, at familier, hvor et barn udredes med autisme, ’bli-
ver sluppet’ af psykiatrien umiddelbart efter udredningen og derefter er overladt’ til egne private
tiltag, til kommunale og lokale tiltag og et system preaeget af (ifelge rapporten fra Bauer et al., 2012)

manglende koordinering og uensartethed pa tvaers af geografiske omréder.

I Region Hovedstaden og dennes kommuner er man aktuelt meget optaget af de svere overgange
mellem systemer for barn med autisme (og psykiske lidelser bredere set). I en erkendelse af at saer-

ligt bern med autisme og deres familier kan opleve udfordringer i forhold til at f4 den nedvendige



stotte og indsats til barnet med autisme i hverdagen, bad Region Hovedstadens Berne- og Ung-
domspsykiatriske Center (BUC) og Forskningsenheden knyttet hertil om, at dette projekt er rettet
mod denne specifikke gruppe af bern, som udredes med autisme. Klinikcheferne og forskningsan-
svarlige i BUC har papeget over for mig, at bern med autisme dels er en voksende gruppe i BUC,
dels er en gruppe, som man i BUC er interesseret i at f4 noget mere viden om, hvordan det gar dem
efterfolgende i kelvandet pa deres udredning (for autisme). Hvordan bruger familierne autismediag-
nosen, far de den hj®lp og stette, som de oplever er nedvendig for deres barn, @ndrer diagnosen no-
get i familiernes hverdagsliv eller barnets trivsel over tid? Projektet er empirisk blevet gennemfort i
et teet samarbejde med BUC og Forskningsenheden, som har givet sparring og vist interesse hele

vejen igennem projektet.

Forskning viser, at bern med autisme er udsat pa en lang reekke omréader, hvorfor der er brug for at
oge viden om hverdagsliv, trivsel og indsatser i relation til denne gruppe. Blandt andet har studier
vist, at bern med autisme er mere disponeret for psykiske lidelser sdsom depression, angst og
ADHD (Billstedt et al., 2005; Cederlund et al., 2008; Howlin et al., 2000). Desuden at bern med au-
tisme i gennemsnit udviser dérligere skoleprestationer end deres jevnaldrende, opnar et lavere ud-
dannelsesniveau og i mindre grad end gennemsnittet bliver selvforsergende senere i livet (Ceder-
lund et al., 2008; Howlin et al., 2000; Howlin et al., 2004). Endvidere peger flere studier pé, at bern
med autisme ofte oplever ensomhed, darlige relationer til jeevnaldrende og ringe livskvalitet
(Bauminger & Kasari, 2000; Biggs & Carter, 2016; Billstedt et al., 2005; Chiang & Wineman,
2014; Kasari et al., 2011; Kuhlthau et al., 2010).

Onsket om at medvirke til at skabe forskningsmaessig viden om hverdagen med autisme og hvordan
vi bedst muligt understetter barnenes positive udvikling, set fra et sociologisk perspektiv, har vaeret
drivende i projektet. Mens psykologer, laeger og andre sundhedsprofessionelle i vid udstrekning
gennem de sidste artier har nuanceret og udbredt forstaelsen af autisme som diagnose, symptomer
forbundet med autisme, kriterier for udredning heraf, behandlingsmuligheder og udbredt viden om
autismens &tiologi, synes sociologien mindre udfoldet i relation til at belyse gruppen af bern og
unge med autisme i samfundet og konsekvenserne, oplevelserne og erfaringerne med at leve med
autisme. Omfanget af epidemiologisk forskning er stet stigende inden for autismeomradet (herunder
forskning om autismens udvikling, symptomer og afgransninger, samt hvilke udfordringer autisme
kan give individet), mens litteratur, der belyser hverdagsliv og trivsel hos bern og unge med au-
tisme ud fra sociologiske teorier, er yderst sparsomme. Denne manglende viden om hverdagslivet

med autisme hos bernene og deres familier er i de senere ar blevet anerkendt fra flere sider; séledes



eftersporger blandt andet en lang raekke forskere pa feltet, samt det amerikanske radgivende organ
pa autismeomradet IACC (the Interagency Autism Coordinating Committee), hvad de kalder et "pa-
radigme skift’ pa autismeforskningsfeltet séledes, at fokus fremtidigt rettes mod at gge forskningen

i hverdagsliv, trivsel, stottende indsatser og service rettet mod mennesker med autisme:

The IACC now calls for research to address efforts to improve services across
lifespan...(..)... While most current autism research addresses the underlying biology
and causes of autism, the IACC (2017) has called for a ‘paradigm shift’ in how we ap-
proach autism’, to include research that will have a more immediate impact on the
daily lives of autistic people and their families, especially related to services and sup-

ports, and with underserved groups. (Pellicano et al., 2018: 82)

I serlig grad peges der pa, at mennesker med autisme, som hidtil er blevet *overset’ forskningsmaes-
sigt, og som er "underbehandlede’, det vil sige mangler stette og indsatser for at kompensere for de
udfordringer, autismen i nogle sammenhange matte betyde for individet, er forskningsmaessigt sar-
ligt interessante. Dette omfatter ogsd bern og unge, som denne athandling retter fokus pé. Dette ef-
terspurgte paradigmeskift i autismeforskningen, de fornyede opmarksomhedspunkter pé forsk-
ningsdagsordenen, skal blandt andet ses som et resultat af flere &rs opréb fra mennesker med au-
tisme samt deres parerende, papeger forfatterne i et aktuelt notat bragt i det anerkendte tidsskrift

Autism:

It is the result, in part, of increased engagement with autistic people and their allies,
who have repeatedly called for research that recognises the needs of autistic people

living in the here-and-now. (Pellicano et al., 2018: 82)

Det papeges, at safremt autismeforskning skal imedega og adressere nogle af de problematikker,
der er aktuelle for mennesker med autisme og deres parerende, bar disse inddrages i forskningen og
planlaegningen heraf (Bolte, 2017; Cusack, 2017; Pellicano et al., 2014; Pellicano et al., 2018). P&
mange mader er dette budskab ved at treenge igennem; forskning med og om mennesker med au-
tisme og deres levede liv og hverdagslige erfaringer er stigende, ligesom der gennem de seneste ar
er sket en stigning i antallet af biografier og selvhjalpslitteratur skrevet af mennesker med autisme
(se bl.a. "Derfor hopper jeg’ af Naoki Higashida, ’Bag facaden’ af Mads G. Hansen og M for au-
tisme’ af Vicky Martin & eleverne fra Limpsfield Grange School samt "En overlevelsesguide’ af
Verdick m.fl.), samt en stigning i antallet af publikationer inden for det omrade, som kan betegnes

“kritisk autismeforskning’ (Davidson & Orsini, 2010; O’dell et al., 2016; Orsini & Davidson, 2013).



Den kritiske autismeforskning er blandt andet udsprunget af opréb fra mennesker med autisme, som
har oplevet, at den gangse forskning omkring autismens betydning, udtryk og konsekvenser ikke
har vearet tilsvarende deres egne oplevelser og selvforstaelser. Blandt andet har en dominerende til-
gang i forhold til at anskue autisme som et handicap’ (disability) veeret kritiseret, frem for at anskue
autisme som et anderledes karaktertreek (a different ability); i trdd hermed har forskning, som seger at
“kurere’ autisme, behandle og ’fjerne’ autisme vaeret kritiseret. Til gengeld nares der et gnske fra
mennesker med autisme savel som ogsa fra forskningsmaessig side med ’det nye paradigmeskifte’ om
at fokusere pa spergsmal som: *hvordan forbedrer vi hverdagen med autisme hos bern’, *hvordan ska-
ber vi lige udviklingsmuligheder i skolesystemet for bern med og uden autisme’ (i modsatning til nu,
hvor bern med autisme ofte praesterer darligt i skolen og i ringere udstreekning bliver selvforsergende

som voksne), og hvordan oplever bernene og de unge selv hverdagen med autisme.

1.2. Fokus og forskningsspergsmal

Udgangspunktet for athandlingen har veeret at sege svar pa nogle af de skitserede problemstillinger
relateret til den aggede forekomst af autismediagnoser, brugen heraf, og muligheder for at forbedre
indsatsen over for bern med autisme og deres familier, saledes at deres trivsel og hverdag understet-
tes bedst muligt. Udgangspunktet for denne athandling har ogsa vearet at belyse problemstillingerne
ud fra familiernes perspektiver, det vil sige at belyse, hvorvidt foreldre og barnene selv oplever, at
de har faet gavn af udredningen for autisme. Bearnenes egne perspektiver pa deres hverdag med au-
tisme har sdledes veeret genstand for analyse ud fra den bagvedliggende antagelse, i trdd med nyere
barndomssociologi, at berns perspektiver er vigtige at inddrage i forskningen omkring berneliv, og
at barn og unge, uanset grad af kommunikative og sociale feerdigheder, kan inddrages i beskrivelsen
af egen trivsel og hverdag. En anden bagvedliggende antagelse er, at behandlings- og stettetilbud,
som gives fra kommunen, i skolen, i hjemmet eller til barnet uden for hospitalsregi, har betydning
for bernenes hverdagsliv og trivsel, og at det kan have negative konsekvenser for berns hverdagsliv
og trivsel ikke at modtage tilstraekkelig og tilpasset behandling (French & Kennedy, 2017; Munck
et al., 2010).

Det har desuden veret et led i projektet at undersege, om bernenes trivsel endrer sig 1 kelvandet péa
udredningen for autisme: Hjalper det pa barnets trivsel, at familien og barnet fik besked om, at bar-
net har autisme og eventuelt hvordan? Det er en velkendt problematik, at autisme hos bern ferst ud-
redes efter arelange overvejelser hos foraldre og fagprofessionelle omkring barnet, over hvorvidt

barnet er "uopdragent’, "trodsigt’, *asocialt’ eller *darligt begavet’ (Mogensen & Mason, 2015).



Mange bern er siledes gennem deres forste barndomsar blevet misforstaet, misfortolket og har vee-
ret uafklarede omkring, hvorfor de oplever sig anderledes end andre, hvormed en afklaring omkring

autisme kan teenkes at athjelpe nogle af de problematikker, der har gjort sig geeldende.

Disse bagvedliggende antagelser og uafklarede empiriske spergsmal har ledt frem til folgende

forskningsspergsmal, som gennemgéaende har veret styrende for projektet:

» Hvordan handterer familier at fa afklaring om et barns autisme spektrum diagnose?

» Hvordan oplever henholdsvis bern med autisme spektrum diagnoser selv, og deres forzeldre,
at bernene trives i hverdagen? Hvilke @ndringer sker der eventuelt over tid i barnets trivsel?

» Thvilken udstrackning oplever familier med et barn med en autisme spektrum diagnose, at
barnet far den nedvendige stotte og indsats i barnets hverdag?

» I hvilken udstreekning oplever familierne en sammenhang mellem den stotte/indsats, de
modtager, og barnenes trivsel og hverdagsliv?

» Hvilke muligheder og barrierer er der i forhold til at undersege bern med autismes egne per-

spektiver pd hverdagsliv og trivsel, ud fra forskellige sociologiske metodetilgange?

Fokus pé netop disse spergsmal er dels kommet i stand ud fra en rekke aktive valg og afgreensnin-
ger, dels har det empiriske materiale, som jeg har udarbejdet i projektet, afstedkommet en lebende
justering af athandlingens fokusomréader. Saledes valgte jeg eksempelvis at vaere aben over for mit
empiriske materiale og lade foreeldre og berns fortellinger samt spergeskemabesvarelser medvirke
til min udvelgelse af veegtning i forhold til, hvilke spergsmal omkring hverdagen og trivslen med
autisme der var vigtige at zoome ind pé i denne athandlings artikler og samlede bidrag. Folgelig har
jeg veegtet at beskrive udfordringer for bern med autisme, som gar i almindelige folkeskoleklasser i
athandlingens ene artikel, og samtidig fravalgt at zoome ind pa udfordringer i hjemmet eller i speci-
alskoleklasser, fordi studiet samlet set efterlod det indtryk, at serligt inklusionen i folkeskolerne

fyldte meget i familiernes fortellinger.

Ligeledes har jeg, som konsekvens af mit empiriske materiales omfang og indhold, vagtet familier-
nes kvalitative input mere end familiernes kvantitative input i artikelarbejdet; et valg, som i hej grad
kan tilskrives det faktum, at antallet af spergeskemabesvarelser blev beskedent (mellem 16-42 be-
svarelser pa de forskellige spergeskemamalinger, se kapitel 2, hvor jeg vil komme naermere ind pa
det empiriske grundlag). Derimod viste den kvalitative del af studiet sig meget righoldigt og blev

saledes genstand for en stor del af athandlingens analyse og formidling. Det betyder, at et indle-



dende arbejdsspergsmél som: *Hvor stor forskel er der pa familiernes hverdag og trivsel med au-
tisme hos et barn pé tveers af fx kommunetilhersforhold’, er fravalgt som fokus i narvaerende af-
handling, som i stedet stiller skarpt pa en reekke mere kvalitative trivselsspergsmal og spergsmal
vedrarende betydningen af at f4 en autisme diagnose hos et barn. En sddan overvejende kvalitativ
vagtning harmonerer godt med det faktum, at kvalitativ forskning med bern med autisme er sterkt
underreprasenteret, og er et felt som pa mange mader fortjerner oget opmerksomhed (se fx Bolte,
2014).

Endelig valgte jeg fra start at afgreense mig til alene at undersgge foreldrenes og barnenes egne per-
spektiver og ikke medtage et ’systemperspektiv’ i form af fx sagsbehandlere, laerere, PPR-psykologers
perspektiver, eller perspektiver blandt fagpersonalet pa BUC, hvor bernene er udredt, som alle givet-
vis ogsa ville kunne give vigtige input til at forsta og forbedre hverdagen og trivslen hos bern, som
udredes med autisme. Imidlertid er fokus i denne athandling pa familiernes egne handteringer af og

oplevelser med at fa besked om en autismediagnose hos barnet og pa den hverdag, familien lever.

Undersogelsen sigter empirisk efter at fa betydning for den praksis, som foregar i kommuner og
skoler, idet undersegelsen vil generere viden om bgrnenes trivsel og ikke mindst manglen pa
samme i den eksisterende praksis og dermed vare med til at pege pé, hvad der fremadrettet ber ar-
bejdes pa for at forbedre stotten til bern med autisme, set fra bernenes og foraldrenes perspektiver.
Desuden kan undersogelsen udgere et bidrag i den sociologiske litteratur omkring hverdagsliv og
trivsel hos bern med autisme samt udfolde berneperspektiver og metoder til at opné indblik i en

serlig gruppe af berns perspektiver (og begrensninger i relation hertil).

Afhandlingen og arbejdet med denne er pé ingen méder tenkt som et udtemmende svar pa alle de
spergsmal, der kan rejses i relation til hverdag, trivsel og stette til bern med autisme samt tilsto-
dende felter. Det er med stor ydmyghed, at jeg som sociolog har bevaget mig ind pa et omrade pree-
get af en steerk klinisk og neuropsykologisk forskningstradition og pa nogle ’tunge’ tilstedende
forskningsfelter, nogle mere etablerede end andre, herunder forskning i berneperspektiver, berns
hverdagsliv, bern med serlige udfordringer som autisme, diagnosticering og diagnosesociologi,
livskvalitet og méling heraf og alt, hvad der medfelger af forskning og ekspertise inden for autisme-

berneforskningen samlet set.



1.3. Afhandlingens struktur

Pé de folgende sider fortsetter kapitel 1 med en gennemgang af forskellige tilgange til autismebe-
grebet og indsatser malrettet born med autisme i Danmark og prasenterer dermed den ramme, som
har vaeret afsattet for afhandlingens arbejde. Som den folgende gennemgang vil illustrere, kan au-
tisme anskues som en tilstand, der ikke kun er biologisk bestemt, men i hej grad ogsé kulturelt og
historisk variabel, hvorfor konteksten omkring at vaere barn med autisme i Danmark har betydning,
nér jeg onsker at undersege hverdagsliv og trivsel med en "nyopdaget’ autismediagnose. Dernaest
folger i kapitel 2 en preesentation og gennemgang af athandlingens empiriske arbejde; formalet med
dette kapitel er foruden at praesentere athandlingens empiriske kilder ogsé abent at fremlaegge de
metodiske tilgange til at undersoge de opstillede forskningsspergsmal: Hvordan er jeg *géet ind i
feltet’, hvad har jeg spurgt bernene og familierne om, og hvordan er det empiriske arbejde i athand-
lingen kommet i stand? Disse og @vrige, herunder ogsé etiske spergsmal, vil jeg diskutere og af-
klare i kapitel 2. Dernaest folger et tredje kapitel, hvor jeg fremstiller forskellige analytiske og teore-
tiske diskussioner, som har veret gennemgaende i processen omkring arbejdet med afthandlingen.
Som det vil fremgé af kapitel 3, greenser athandlingen op til og bererer mange forskellige forsk-
ningsfelter, herunder barndomsforskning, handicapforskning, diagnosesociologi, kropssociologi,
forskning i hverdagsliv, inklusion, livskvalitet og sociologiske metoder til at inddrage bern med au-
tisme i forskning. I kapitel 4 fremstilles athandlingens centrale empiriske resultater, og athandlin-
gens artikler prasenteres, mens afthandlingens kapitel 5 omfatter en tveergdende opsamling og kon-
klusion pa athandlingens underseggelse af de opstillede forskningsspergsmal: Hvad har athandlingen
bidraget med af svar pa stillede spergsmél, hvad har undersegelsen samlet set haft af betydning og

indflydelse, og hvor mangler der fortsat viden?

1.4. Autisme spektrum forstyrrelser hos bern

I gennem de seneste artier har vi bevidnet en markant stigning i antallet af bern og unge, som diag-
nosticeres med autisme, bade i USA og 1 Europa (Atladottir et al., 2015; Matson & Kozlowski,
2011). Antallet af bern, som har autisme, er mere end 20-doblet, og det estimeres, at omkring 1 ud
af 68 barn i USA har autisme (Elsabbagh et al., 2012; Robins, 2016). I Danmark rapporteres det, at
ca. 1 procent af danske bern i alderen 8-14 ar er diagnosticeret med autisme (Atladottir et al., 2015;

Hansen et al., 2015); dette svarer til, hvad man finder i blandt andet Sverige (Gillberg et al., 2006).
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Forskningsmeessigt er der fortsat uklarhed om, hvad den store stigning i antallet af autismediagno-
ser kan tilskrives. Nogle forskere papeger, at stigningen iser skyldes gget opmarksomhed pa diag-
nosen (Hansen et al., 2015; Matson & Kozlowski, 2011), og at vores méder at diagnosticere pa med
tiden er blevet justeret, herunder at kriterierne for autisme er udvidet, séledes at flere falder inden
for spektret (Hansen et al., 2015; Jensen et al., 2014; Robins, 2016). Til denne forklaring herer ofte
ogsa, at samfundets ogede krav til bern som fleksible, tilpasningsdygtige og socialt kompetente i
mange omskiftelige sammenhaenge far flere til at ‘falde igennem’ og derved udvise autistiske traek,
som tidligere ikke var blevet opdaget (Couteur & Szatmari, 2015; Hansen et al., 2015; Jensen et al.,
2014; Matson & Kozlowski, 2011). Disse forklaringer opererer ud fra, at antallet af bern med au-
tisme ikke nedvendigvis har veret sd markant stigende, men snarere, at vi er blevet ’bedre’ til at
give bernene diagnosen autisme i de tilfeelde, hvor bernene falder inden for autismespektret, mens
man tidligere var tilbgjelige til at overse flere, og at flere bern befandt sig i et miljo, som understot-
tede dem tilstraekkeligt til ikke at udvise autistiske traek. Andre forklaringer papeger, at genetik er
den baerende arsag til autismens udbredelse (Meek et al., 2013), samt at miljemaessige forhold, sa-
som luftforurening og pesticider i fodevarer, blandt andet kan forklare den egede forekomst af au-
tismediagnoser (Schmidt et al., 2014) og stetter en hypotese om, at det reelle antal af bern med au-

tisme er steget.

I denne athandling har det ikke vaeret afgerende at tage stilling til de forskellige eksisterende forkla-
ringer pa den egede forekomst (og jeg har ej heller den faglige fornadne viden til at vurdere dette
spergsmal), men derimod har det vaeret nedvendigt at forsta, hvad det vil sige at have autisme,
hvordan det praeger barnets hverdag og trivsel. I processen frem mod at forsta, hvad autisme er, blev
det hurtigt klart for mig, at autisme spektrum forstyrrelser er en kompleks tilstand at satte sig ind i,
og ikke mindst en tilstand, om hvilken der findes utallige forklaringer, fra mere kliniske forklaringer
over mere kulturelt differentierede forstaelser og socialkonstruktivistiske forklaringer. Autisme er
en diagnose, som pa mange mader er omspundet af myter, uvished og mystik. Temple Grandin, som
selv har autisme og er forfatter til efterhdnden flere veerker om livet med autisme, har gennem artier
veaeret med til at sette fokus péa autisme, udbrede forstaelse for tilstanden og har blandt andet udtalt,
at "Much of the time I feel like an anthropologist on Mars” (Sacks, 1993: 1), for derved at illu-
strere, hvor “fremmed’ man med autisme kan fole sig i en verden domineret af mennesker uden au-

tisme.

Ordet autisme er afledt af det graeske ord avtog (autos), som betyder ’selv”; og blev oprindeligt

brugt af den schweiziske psykiater Eugene Bleuler i 1912 til at beskrive problemer med at kontakte
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andre mennesker, blandt andet geeldende for mennesker med skizofreni. Den medicinske klassifice-
ring af autisme kom forst i 1943, da den amerikanske psykiater Leo Kanner introducerede begrebet
tidlig infantil autisme, og en del &r senere, i 1979, introducerede den engelske psykiater Lorna Wing
ideen om ’det autistiske spektrum’ samt ideen om ’triaden af psykologiske forstyrrelser’, der begge

fortsat dominerer forstdelsen af autisme i dag.

Wing’s triade som forklaring pa autisme omfatter for det forste udfordringer, hvad angér social
kommunikation, herunder sprog, gestus og mimik, som kan forekomme afvigende eller fraverende
hos barnet med autisme. Barnet tager maske ikke initiativ til kommunikation, og toneleje, hastighed
og rytme i barnets tale kan forekomme pafaldende. Desuden kan kommunikationsvanskeligheder
vise sig ved, at barnet misforstar hentydninger eller ironi eller anvender klichéagtige satninger eller
formuleringer, som er malplacerede i situationen. For det andet vil barnet typisk vise afvigende so-
cialt samspil, hvad angér blikkontakt, kropssprog, emotionel respons og situationsfornemmelse; for
bern med autisme kan det vaere vanskeligt at se andre 1 gjnene og at afleese ansigtsudtryk og dermed
ogsé selv at anvende sddanne. Desuden kan barnet udvikle interesser, som afviger fra, hvad der be-
tragtes som ’alderssvarende’; eksempelvis interessere sig for skak som 5-arig eller biler, tog, fly,
kemi eller en bestemt historisk begivenhed som ganske unge. Barnet befinder sig ofte godt ved at
vere alene og lege ved siden af i stedet for sammen med andre bern. Endelig kan barnet med au-
tisme for det tredje udvise afvigelser, hvad angér forestillingsevne, det vil sige evnen til at satte sig
i andres sted og til at forstd hensigten med andre menneskers handlinger eller intentioner, ogsé kal-
det mentaliseringsevne. Den svaeekkede mentaliseringsevne betyder blandt andet, at barnet kan ud-
vise indsnavrede, stereotype aktiviteter og interesser og omvendt have svaert ved at forsta at indga i

fantasilege og lege, hvor der eksperimenteres og skiftes mellem virkelighed og fantasi.

Figur 1.1. illustrerer triaden af udfordringer, som ofte er til stede hos et barn, som diagnosticeres

med autisme.
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Figur 1.1. Lorna Wing & Judith Gould (1979) ‘Wing’s Triade’ af vanskeligheder ved autisme

Uskrevne regler, indirekte tale, jo- Small talk, ejenkontakt
kes, kaPS§Pr0g, serlige Interes- mimik, toneleje, detaljeori-
ser, gensidighed og emotionel re- entering og situations-

spons, sociale forsamlinger \ fornemmelse
‘weak ex.ecutive.functioning’ Social interaktion ‘weak sense of coherence’
(se fx Najdowski et al., 2015) (se fx Antonovsky, 1993)
Abstrakt og hypotetisk . . /N
teenkning, mentaliserings- Social forestil- Social kommuni-
evne, genkendelse, erfa- lingsevne kation

ringsoverforsel /

‘weak theory of mind’
(se fx Baron-Cohen, 2000)

I Danmark (og resten af Europa) anvendes klassifikationssystemet ICD-10, som er en forkortelse af
International Classification of Diseases and Related Health Problems, udviklet af WHO, til at diag-
nosticere blandt andet autisme, som ogsa gar under betegnelsen ’gennemgribende udviklingsforstyr-
relse’. I USA, Canada og Australien anvendes et tilsvarende diagnosesystem, DSM-IV (Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders), som er udarbejdet af American Psychiatric Associa-
tion. Diagnosticeringen af en gennemgribende udviklingsforstyrrelse, eller autisme spektrum for-
styrrelse, som dekker over det samme, foregar i Danmark oftest via berne- og ungdomspsykiatrien i
hospitalsregi som folge af en henvisning fra bernehave, skolens PPR (PPR stér for Psykologisk Pee-
dagogisk Radgivning og er et stottende organ, som findes pa alle danske folkeskoler) eller egen
laege, og i sjaeldnere tilfaelde via privatpraktiserede psykiatere pa familiernes eget initiativ. Diagno-
sticeringen, eller udredningen, som det ogsé kaldes i klinisk regi, tager konkret afset i standardise-
rede kliniske psykopatologiske metoder, blandt andet Childhood Autism Rating Scale (CARS), Den
Autistiske Diagnostiske Observationsplan (ADOS), Childhood and Adolescent Symptom Inventory
(CASI) og Social Responsiveness Scale (SRS). Metoderne tegner graenser mellem 'normal' og 'uden
for normalen' vedrerende bernenes sociale kommunikation, sociale interaktion og sociale forestil-
lingsevne. Inden for autismespektret findes der forskellige underkategorier af autisme, herunder

bl.a. infantil autisme, atypisk autisme, gennemgribende udviklingsforstyrrelse uspecificeret (GUU),
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gennemgribende udviklingsforstyrrelse anden (GUA), Rett syndrom og Aspergers syndrom. Hvil-
ken underkategori af autisme der gives til det enkelte barn med autisme afthenger blandt andet af
hvor tidligt i barnets liv der er bemarket symptomer hos barnet og pa hvilke mader symptomer

kommer til udtryk.

Autisme er oftest defineret inden for en neurobiologisk og neuropsykologisk tradition med fokus pé
autisme som mental lidelse, som papeger, hvordan den autistiske hjerne fungerer anderledes end
den ’neurotypiske’ hjerne (uden autisme) (Frith & Happe, 2005; Goldman, 2012). Inden for huma-
nistiske fagtraditioner beskrives autisme derimod ud fra kulturelt differentierede forstaelser, der dis-
kuterer autisme som en social konstruktion baseret paA menneskeskabt skelnen mellem *normal’ og
‘unormal’ og séledes angiver en socialkonstruktivistisk tilgang, der vagter samspillet mellem indi-
vid og milje snarere end biologi. Endelig er der ogsé kritiske forklaringer, som mere eller mindre
afviser autisme som en "mental lidelse’, men pépeger, at autisme ber anskues som en sarlig evne, et
serligt karaktertreek, en anderledes made at anskue verden pé, frem for som en ’forstyrrelse’. Den
sékaldte ’kritiske autismeforskning’ udfordrer siledes den konventionelle neuropsykiatriske opfat-
telse af autisme som en biologisk tilstand ’tilherende individet’, som noget, der ma ’reguleres og
tilpasses’ hos den enkelte, og muligger i stedet nye og mere inkluderende fortellinger om autisme
(Liegghio et al., 2010; Morley, 2003; O’dell et al., 2016; Orsini & Davidson, 2013). Kritiske autis-
mestudier argumenterer for tilgange, der er 'destigmatiserings- og evnefokuserede snarere end un-
derskudsbaserede' (Orsini & Davidson, 2013: 9) og betragter autisme som en identitet, der diskur-
sivt produceres inden for en sociokulturel, politisk og historisk kontekst (O'dell et al., 2016). Den
canadiske kritiske autismeforsker lan Hacking (2009) papeger, at bdde mennesker og kategorier &n-
drer sig over tid, i takt med at ny viden om autisme, og om nye mader at indrette praksis pé, &ndrer
sig. Denne interaktion mellem kliniske, sociale og politiske tendenser, som @ndrer sig over tid, for-
arsager, hvad Hacking betegner en "looping-effekt’; en situation, hvor samtidige tendenser indvirker

pa hinanden og pavirker méaden, hvorpa vi anskuer autisme.

I denne athandling anskues autisme som en mental ’spektrumtilstand’, der kan variere fra at vere
mildere til mere alvorlig (Couteur & Szatmari, 2015; Frith & Happe, 2005), fra barn til barn, pa
tveers af aldersgrupper og ken, og afthangig af, hvilket miljg, barnet skal fungere i. Autisme anskues
ogsé som en tilstand, der kan variere i den forstand, at mens nogle bern er udfordrede pa den sociale
kommunikation, men knapt sd meget pa deres forestillingsevne, er det omvendt for andre. Endelig
anerkender jeg, at autisme for nogle blot er er et ’karaktertreek’ og ikke at betragte som en mental

lidelse, mens autisme for andre opleves som et sveert handicap. I forbindelse med denne athandling
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har jeg medt bern med autisme, der forstod at bruge ironi, men kommunikerede uden gjenkontakt,
bern, der var enormt kontaktsagende og sociale, men helt manglede forestillingsevne, og bern, som
var udfordrede pa alle tre omrader samtidig. Jeg har medt bern, som folte sig meget handicappet af
deres autisme, og bern, som sammenlignede det med, at “nogle er venstrehdandede, mens de fleste

er hajrehdndede ”.

Ogsa fra mit tidligere arbejde som leerervikar pa en specialskole for blandt andet bern med autisme
har jeg erfaret, hvordan autisme kan komme meget forskelligt til udtryk hos bern. Gennem en ar-
reekke kendte jeg eksempelvis Mikkel, som ifelge hans foraldre aldrig havde provet at spille pd mu-
sikinstrumenter, da han startede pé skolen i 0. klasse, og alligevel begyndte Mikkel helt spontant at
spille genkendelige melodier pa skolens klaver, forste gang jeg havde musik med ham. Mikkel
havde et fantastisk musisk talent og en ekstrem god hukommelse, men i al den tid, jeg kendte Mik-
kel, leerte han aldrig hverken at gribe en bold, spise andet end flydende eller bled kost, eller at fole

gleede ved fysisk berering, sasom et kram eller holde hand med naere voksne.

At have autisme kan rumme sarlige styrker som fx evnen til at have opmarksomhed pé detaljer
(Baron-Cohen et al., 2009) og evnen til at memorere oplysninger over lang tid (Happé & Frith,
2009). I dette studie modte jeg eksempelvis Mads i Center for Autisme, som tre maneder efter at vi
havde spillet et braetspil med quiz-spergsmal, kunne memorere stort set alle spergsmal, svar og raek-
kefalgen, vi havde lest disse op i, mens jeg selv blot huskede svaret pé et enkelt spergsmal. Men
autisme kan ogsa rumme udfordringer, som mange af de bern, unge og deres foreldre, som jeg har
talt med i forbindelse med denne afthandling, ogsa har vist mig og delt med mig. Som en mor til en

13-&rig dreng bedst forklarede mig det:

Prov at forestille dig en dreng, som kan lave matematik pd gymnasieniveau, selvom
han kun gdr i 7. klasse, og som keder sig i timerne, pd trods af at han er blevet rykket
en klasse op i forhold til sin alder, men som ikke kan smore sin egen rugbrodsmad
uden min hjcelp. Hvis jeg ikke har lavet en tallerken mad klar til ham, ndr han er alene
hjemme, far han ikke noget at spise, for han kan ikke overskue, hvordan han fdar om-
dannet et helt rugbrod og noget pdleeg i koleskabet til en mad. Han skal have instruk-
ser: tag brodet ud af skabet, find et skeerebreet i nederste skuffe, tag brodet ud af po-
sen, og leeg det pd skeerebreettet, tag en brodkniv fra knivholderen, skcer en skive, leeg
resten af brodet i posen igen, dbn koleskabet, find det pdleg, du kunne tenke dig ... sd
detaljeret hjcelp skal han have, selvom hans IQ er blevet malt til 140.
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1.5. Stettende initiativer mélrettet bern med autisme

Definitioner og ord, der beskriver autisme, er saledes mange og diskursivt foranderlige, hvorfor for-
@ldre og bern med autisme befinder sig i et komplekst informationsnetvaerk, som igen tegner et lige
s& komplekst billede af stottemuligheder til barnet og familien. Desuden varierer behovet for stet-
tende initiativer til bern med autisme og deres familier betydeligt mellem bern, over tid og pé tvaers
af den enkeltes levetid (Hodgetts et al., 2013), hvorfor der ikke er nogen 'tommelfingerregel' eller
'standardpakke' vedrerende stottende initiativer, der er nedvendige eller givne. Born med autisme er
lige sé forskellige som bern uden autisme, og beskrivelsen af autisme som et *spektrum’ har netop
til hensigt at fange variationerne inden for autisme. Men en spektrumdiagnose udfordrer ogsé syste-
mer eller strukturer, der er afhengige af klart definerede diagnoser og prognoser, pé baggrund af
hvilken der kan bevilges stotte til behandling eller stottende initiativer (Orsini & Davidson, 2013:
3). Mens kriterier for udredning af en autismediagnose folger faste, ensartede standarder (tager af-
st 1 bestemte metoder, folger bestemte fremgangsmader mv.), er stettende initiativer til et barn
med autisme efter udredningen ikke automatisk berettiget og implementeret, men noget, som forel-
dre skal ansgge om via sociale serviceorganer. Efter diagnoseprocessen skal lerere, foreldre og
sagsbehandlere planlegge de stottende initiativer, der er nedvendige for et givent barn, og bevilling
og igangsettelse af stotte og indsatser er dermed afkoblet fra selve den diagnostiske undersegelse,
som har ledt frem til autismediagnosen hos barnet (Bitsika & Sharpley, 2017; Frantzen, 2015).
Dette star i modsatning til, hvordan en autismediagnose eksempelvis i USA udleser en standard-

pakke af indsatser til barnet i skoleregi.

Uoverensstemmelser kan opsta, nér et barns behov vurderes ud fra forskellige perspektiver (foral-
dre, klinikere, leerere, socialarbejdere), og folgeligt er det vigtigt, at vi eger vores bevidsthed og vi-
den om familiernes erfaringer med at fa deres barn udredt med autisme og opna den eventuelle nod-
vendige stotte efterfolgende. Nogle amerikanske sédvel som europaeiske undersegelser peger pa en
generel undervurdering af behovet for stotte til born med autisme og deres familier for at klare hver-
dagen (Derguy et al., 2015; Houser et al., 2014; Kogan et al., 2008). I en raekke studier, der retter
fokus pa klinikere og fagpersoners vurderinger af indsatsen over for bern med autisme, udtrykkes
bekymring i forhold til, at der generelt tilbydes utilstreekkelig hjelp til familier, hvor et barn udre-
des med autisme (Carbone et al., 2010; Nissenbaum et al., 2002). Ogsa i en dansk ph.d.-afthandling
ved psykolog Kirsten Krabek Frantzen (2015) peges der pa en bekymring for underbehandling og
pa ulige behandlingsmuligheder pa tvaers af kommuner i Danmark og athangigt af foreldreressour-

cer, hvad angér opnéelse af tilstreekkelig stotte for barnet (2015:44). I forbindelse med arbejdet i
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denne afhandling har det ligeledes veret tilfeeldet, at jeg labende har oplevet en bekymring blandt
klinikere pd BUC i relation til, hvorvidt autismediagnoserne hos bern og unge bliver fulgt tilstrack-
keligt op i det kommunale system i kelvandet pa udredningen. Figur 1.2. illustrerer, hvordan BUC
og kommunernes opgavefordeling ser ud, nar det drejer sig om at statte et barn med autisme og den-

nes familie.

Figur 1.2. Berne- og Ungdomspsykiatrisk Center (BUC) og kommunernes opgaver

Mistrivsel Kommunernes (forvaltningers) stotte
Problemer og indsatser til barnet/familien:
Symptomer hos o
et barn Udredning/ Initiativer i skole
behandling i Indsatser i hjemmet
BUC Stette i barnets/familiens fritid
Behov for (varighed ca. Sezerlig behandling/stette
(yderligere) 30 dage) Okonomisk stette/tilskud
indsats/afkla- Epikrise og Stette til seskende
ring, hvorfor overdragelse til Andet ...
der henstilles relevant kom-
til udredning af mune (Varighed: ukendt antal maneder/ar)
barnet

De britiske uddannelsesforskere Ann Lewis og Brahm Norwich har i bogudgivelsen Special tea-
ching, special children (2004) opstillet en konceptuel ramme for at teenke pa organiseringen af til-
bud til bern med serlige behov pa en made, der inkorporerer behovet for at tage fat pa bade elever-
nes ligheder og deres forskelle. De havder, at vi kan lose pedagogiske behov pa tre méader: For det
forste ved at teenke pa de behov, der er flles for alle barn; for det andet ved at teenke pa de behov,
der er specifikke for en gruppe af bern; og for det tredje ved at teenke pa de behov, der er unikke for
enkelte bern. Norwich og Lewis beskriver, hvordan der ofte arbejdes primaert med de feelles behov
og specifikke gruppebehov, mens unikke individuelle behov traeder mere i baggrunden og ikke kan
loftes 1 ordinert regi (dvs. 1 almindelig folkeskole). Arbejdet med denne athandling har ligeledes
peget i retning af denne papegede problemstilling, hvilket athandlingen senere vil vise eksempler
p4, blandt andet i athandlingens artikel 2 om bern med autisme i *mainstream schools’ og i athand-

lingens kapitel 4 om empiriske resultater.
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Nér man taler om behandling eller stotte i relation til bern med autisme, findes der forskellige til-
gange, som dels har til hensigt at understette barnet i selv at udvikle strategier til at handtere hver-
dagen med autisme, dels har til hensigt at understotte udviklingen af barnets miljo til at athjelpe be-
hovet for fx struktur og forudsigelighed. Imidlertid eksisterer der meget lidt konsensus om, hvilke
stottende interventioner der er mest vellykkede, og det er forskningsmassigt uklart, for hvem hvilke
stottetiltag kan vise sig effektive og under hvilke omstaendigheder. Dette giver bade foreldre, lerere
og socialarbejdere tvivl om, hvordan man kan udnytte den diagnostiske afklaring om autisme hos et

barn (Frantzen, 2015; Houser et al., 2014).

Mens nogle mere etablerede programmer som fx ABA (Applied Behavior Analysis) primert er fo-
kuseret pé at leere barnet at tilpasse sig og fungere ved at skabe struktur og rutine i hverdagen, er li-
geledes etablerede tilgange som fx TEACHH (Treatment and Education of Autistic and Communi-
cation Handicapped Children) mere optaget af at &endre pa strukturer omkring barnet og dermed til-
passe barnets omgivelser til barnets behov (Callahan et al., 2010). I Danmark har saerligt TEACHH
vaeret anvendt siden 1980’erne, primart i specialtilbud, mens man forst i de senere &r er begyndt at
afprove ABA, som derimod har veret udbredt i Norge, Sverige og Island gennem mange ar. Der
findes yderligere en lang raekke adfeerdsmaessige interventioner, som fx social faerdighedstreening
(Frantzen, 2015; Tonge et al., 2014), musikterapi (Simpson & Keen, 2011), kommunikationsinter-
ventioner (Goldstein, 2002), legebaseret adfaerdstraening som fx Early Start Denver Modellen
(ESDM), eller tiltag malrettet treening af barnets sociale samspil som fx joint-attention-traening
(Kaale et al., 2012). Det amerikanske National Standards Project (NAC) konkluderer, at der er i alt
11 indsatstyper, som er s@rligt dokumenteret og etableret, herunder TEACHH og ABA, og det kon-
kluderes endvidere, at en forudsatning for succes med programmerne er grundig implementering og
tilpasning af programmerne. Den danske ETIBA-rapport (Hogsbro, 2007) pépeger netop program-
kendskab og implementering som en vasentlig udfordring i dansk sammenhang, hvilket peger pa,
at der fortsat er grundlag for at udvikle vores nationale erfaringer, hvad angér indsatsen over for

bern med autisme.

I Region Hovedstaden, hvor denne athandling har taget sit empiriske afsat, tilbydes alle foraeldre til
nyudredte bern med autisme sékaldt psykoedukation. Psykoedukation gar ud pé at undervise foral-
drene i faktuel viden omkring diagnosen, i risici forbundet med diagnosen, herunder co-morbiditet,
og i padagogiske strategier, som foraeldrene kan anvende hjemme til at statte barnet og familien
som helhed, herunder brugen af dagsskemaer og piktogrammer til at illustrere barnets aktiviteter og

anvendelsen af sociale historier som en made at skabe klarhed om egne folelser hos barnet eller til
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at gve barnets mentaliseringsevne. Pa foreldrekurserne (psykoedukation) undervises ogsé i service-
lovens og sociallovens paragraffer med henblik pé at ruste familierne til at soge om den nedvendige
stotte til barnet. Endelig giver foraldrekurset ogsd mulighed for at udveksle erfaringer og bekymrin-
ger med andre foraeldre i samme situation. I arbejdet med denne afthandling har jeg blandt andet fulgt
sadanne psykoedukationsforleb, ligesom jeg har fulgt en raekke udredningsforleb og nogle udvalgte
familier i tiden efter udredning med henblik pé at undersege betydningen af den diagnostiske viden

for familier og bern. I det folgende kapitel vil jeg beskrive min empiriske tilgang i projektet narmere.

2. Studiedesign og metoderefleksioner

Dette kapitel redeger for tilrettelaggelse og gennemforelse af det empiriske studie, der ligger til
grund for denne athandling. Studiet har forst og fremmest veret planlagt med afset i at belyse
forskningsspergsmaélene, der har varet drivende projektet igennem. Derudover er studiet lobende
blevet tilpasset efter den praktiske virkelighed, som studiet har underseogt. Et er, hvad man gér ud i
verden for at belyse, hvordan man planlaegger at underseoge et felt, og hvad man péatenker at kunne
sige noget om ud fra et givent studiedesign, og noget andet er, hvad der rent empirisk viser sig, néar
man traeder ind i feltet. Kapitlet vil fremlegge, hvordan jeg er tilgaet feltet, hvilke metodeovervejel-
ser samt etiske overvejelser, som lebende har veret presserende, mens kapitel 4 vil presentere,
hvad jeg fik svar pa og har skrevet artikler om. Mélet er derved at gore det gennemsigtigt, hvordan

resultaterne af mit arbejde er kommet i stand.

2.1. Samarbejdet med Region Hovedstadens Borne- og Ungdomspsykiatri

Med ensket om at undersege en reekke spergsmal i forlengelse af barns udredning med autisme, og
hvordan denne diagnostiske afklaring bruges af barnene og familierne, fandt jeg det oplagt at starte
min empiriske undersggelse der, hvor bernene og deres familier far besked om barnets diagnose.
Halvfems procent af alle udredninger for autisme i Danmark foregér i regionernes bgrne- og unge-
psykiatri, ofte i ambulant regi, pa baggrund af en henvisning fra barnets egen leege eller PPR (Psy-
kologisk Paedagogisk Raddgivning) pa barnets skole, hvorfor jeg fandt det oplagt at kontakte en regi-

onal berne- og ungdomspsykiatri med henblik pa et samarbejde omkring undersggelsen. Region
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Hovedstadens Borne- og Ungdomspsykiatriske Center (BUC) hilste mit enske om samarbejde vel-
komment og har haft en stor betydning for projektets empiriske undersggelse. I samarbejde med

BUC blev en raekke initiativer igangsat, som muliggjorde projektets empiriske undersggelse:

» Jeg fik udpeget to skolebarnsambulatorier (B193 pa Bispebjerg og B294 i Glostrup), hvorfra
storstedelen af alle skolebern i Region Hovedstaden hvert &r udredes med autisme, og hvor-
fra jeg i samarbejde med klinikchefer og behandlere i ambulatorierne fik adgang til at re-
kruttere familier til projektet over en fire-maneders periode.

» Jeg blev introduceret for det faglige personale i de to ambulatorier (herefter henvist til som
behandlerne) og fik mulighed for igennem en méned at folge behandlerne pa B193 i deres
arbejde med at udrede bern, som er henvist med mulig autisme, og derved opna et indblik i
de forleb, som familierne gennemgar, forud for at barnet far stillet en autismediagnose. P&
lige fod med mange af familierne var jeg pé sin vis uvidende om, hvad en udredning konkret
indebaerer, hvordan systemet er bygget op, hvad familierne kan forvente af rad, vejledning,
hjzlp og stette, hvorfor dette observationsstudie var et yderst vigtigt springbraet for mit vi-
dere empiriske arbejde med familierne.

» Jeg fik adgang til at mede op til ambulatoriernes faglige konferencer, hvor ledende laeger og
psykologer i feellesskab afger diagnoser i forleengelse af udredningsforlebet, samt pa mor-
genmeder og afdelingsmeder, hvor jeg kunne minde behandlerne om mit projekt og om mit
onske om deres hjzlp til at rekruttere familier til projektet samt fa indblik i ambulatoriernes
hverdag og vilkér for samarbejde med bade familier og kommunale instanser.

» Jeg fik adgang til bade at observere og at tale med behandlerne om deres erfaringer med fa-
miliers reaktioner i forhold til og udbytte af at fa stillet en autismediagnose for deres barn.

» Jeg fik adgang til at folge sdkaldte psykoedukationskurser for forzldre til nyudredte bern
med autisme, som er et tilbud, BUC i samarbejde med udvalgte kommuner giver alle fami-

lier, der udredes 1 BUC.

Samarbejdet med BUC blev adgangsbilletten til den vasentligste del af mit empiriske studie og
blev for mit vedkommende pa mange mader en stor folelsesmassig oplevelse praeget af nysgerrig-
hed, respekt, ydmyghed, taknemmelighed, tristhed, forundring og glaede. Jeg oplevede stor respekt
for behandlerne, som professionelt, empatisk og engageret kunne fungere i en meget travl hverdag
praeget af tunge historier om berns mistrivsel. Jeg oplevede, hvordan udredningsgarantien i den pe-
riode, jeg befandt mig i BUC, blev sanket til 30 dage fra tidligere 60 dage (et politisk dikteret mal),

betydende at behandlernes savel som ogsa familiernes udredningerne blev kompakte og intensive.
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Jeg oplevede, hvordan jeg skulle arbejde med, at mit eget folelsesmaessige engagement i familiernes
og bernenes historier ikke blev for staerkt, serligt nar familierne havde svert ved at slippe kontakten
til BUC af frygt for, at der ikke var nogle til ’at gribe dem’ og til at hjelpe dem videre. Jeg oplevede
forundring over systemets organisering og sarligt over det store forbedringspotentiale, hvad angér
indsatsen i overgangen fra BUC til kommunen for disse familier efter endt udredning. Endelig ople-
vede jeg ogsa en stor ydmyghed og taknemmelighed over, at behandlerne sdvel som familierne i
BUC pa trods af den travle og pa mange mader pressede og sarbare virkelighed, de skulle fungere i,
prioriterede at bakke op om mit empiriske studie. Jeg vaelger at tro, det skyldtes deres forstaelse for

og tilkendegivelser af vigtigheden af min undersogelse.

2.2. Projektets empiriske grundlag

Forskningsspergsmaélene, som er presenteret i det indledende kapitel, soger at belyse bade forael-
dres og berns egne oplevelser af deres trivsel og hverdag med autisme, og i hvilken grad familierne
oplever tiden efter udredning, den stette, de eventuelt har modtaget, og eventuel sammenhang mel-
lem trivslen hos barnet over tid og de behandlings- og stettetiltag, der igangsattes over for barnet.
Séledes har det veeret vigtigt i studiet bade at inddrage foreldre til bern, som udredes med autisme,
samt bernene selv. For at afdekke, om eventuelle indsatser over for barnet igangsattes i kalvandet
pa udredningen, og om barnet eventuelt forbedrer sin trivsel i tiden efter udredningen, har det ogsa
veeret vigtigt at inddrage familierne i studiet over en rum tid efter barnets udredning. Forsknings-
spergsmalene sgger bade at afdekke nogle mere kvantificerbare forhold, sdsom i hvilket omfang
familierne og bernene modtager stotte, hvilke former for stette og initiativer der igangsettes hen-
holdsvis ikke igangsattes, og i hvilken udstraekning forskellige former for stotte synes at gore en
forskel for barnets trivsel. Desuden seger forskningsspergsmaélene ogsa — og méske primert — at af-
dekke nogle mere kvalitative forhold omhandlende blandt andet barnenes egne oplevelser af deres
trivsel og hverdag samt kvalitative metodemaessige overvejelser omkring inddragelse af bern med

autisme i forskning.

Folgelig valgte jeg at tilgé forskningsspergsmalene gennem flere samtidige empiriske tilgange, hvil-
ket ogsa i metodelitteraturen omtales som datatriangulering og kan anskues som en styrke ved en
undersggelse (Carter et al., 2014; Denzin, 1978), ikke mindst med henblik pé at styrke validiteten 1
en undersogelse (Silverman, 2011), det vil sige sandsynligheden for, at jeg opnar et tilstreekkeligt

indblik i feltet til at kunne sige noget meningsgivende herom. Det kan haevdes, at ... en undersogel-
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ses validitet afheenger af, om dens resultater viser en deekkende version af den virkelighed, de refe-
rerer til’ (Pedersen, 2015: 408). I denne athandling har det vaeret formalet af afdeckke familier i Re-
gion Hovedstadens virkelighed, hvad angar handtering af den diagnostiske viden, nér et barn udre-
des med autisme, og felgelig at undersege mulige vinkler og perspektiver i dette spergsmal. Endvi-
dere handler validitet om flere andre forhold fx relationen mellem forsker og informant, og om
hvorvidt der opnas gensidig forstaelse i samtalerne (Pedersen, 2015), hvilket vil blive berert yderli-
gere 1 dette metodekapitels afsnit 2.6 vedrarende refleksioner over forskerrollen. Nogle af de sand-
heder, projektet nar frem til, vil kun vere midlertidige og ikke-udtemmende; hverdagsliv og trivsel
lader sig aldrig fuldsteendig indfange med ord. Pa trods af den sterste omhu i vidensopsamlingen vil
der altid vaere noget, som bliver udeladt, og andet, som bliver givet mere plads. De forskellige em-
piriske kilder har fungeret som supplerende for hinanden og som validerende og uddybende i for-

hold til nogle af de fund, projektet har peget pa.

Konkret har jeg gennemfort en spergeskemabaseret undersegelse med familierne ad to omgange:
Umiddelbart i forlengelse af barnets udredning med autisme og igen 8-10 maneder efter udrednin-
gen for derved at tillade tid til, at indsatser/stotte kunne vere igangsat i den mellemvarende peri-
ode. Et udvalg af familierne i spergeskemaundersogelsen deltog ogsa i kvalitative interview om en
rekke af samme tematikker, som er berert 1 spergeskemaerne (i afsnit 2.3. kommer jeg nermere ind
pa udvalget af foreldre til interview). Endelig indsamlede jeg ogsa empirisk viden om mine opstil-
lede forskningsspergsmél ved forskellige former for deltagende observation. Jeg deltog i en reekke
psykoedukationskurser med det formal at fa et indblik i, hvordan familierne klaedes pa’ til at hand-
tere det nye diagnostiske kendskab om barnets autisme, og hvilke stette og indsatsmuligheder, fami-
lierne bliver undervist i. Desuden deltog jeg i to forskellige berne- og ungegrupper i Center for Au-
tisme, som er et mere ’selekteret’ tilbud til bern, som udredes med autisme, forstaet pa den made, at
relativt fa bern far godkendt kommunal stette til et sddant forleb i forleengelse af deres diagnostice-
ring. Ifelge foreldrene i dette studie er det ganske vanskeligt at fi kommunerne til at betale et net-
vearks-gruppeforleb for et barn, og det kraever sarlige argumenter omkring barnets behov for at
treene sociale feerdigheder og social kommunikation. Mit formél med at folge berne- og ungenet-
varksgrupperne var at komme taettere pa nogle bern og unge med autisme i mere uformelle sammen-
henge, end interview- og spergeskemaundersggelserne tillod, og over en leengere periode at opbygge
kendskab til nogle bern for derved at opna en bedre forstaelse for deres hverdag og trivsel med au-

tisme og for de metodiske muligheder for at inddrage gruppen i forskning.
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Datatrianguleringen har samlet set givet et righoldigt og nuanceret empirisk materiale, som hele ve-

jen igennem projektet har udgjort en vigtig grundsten i projektet.
Projektets empiriske datakilder:

» Spergeskemaundersoegelse blandt henholdsvis barn og deres foreldre, gennemfort umid-
delbart efter barnets udredning (baseline) og gentaget 8-10 maneder efter udredningen (fol-
low-up)

> Interviewundersogelse blandt et udvalg af bern og foraldre fra spergeskemaundersegelsen

> Deltagende observation pa seks forskellige psykoedukationshold, som forlgb over hver
fem uger

» Deltagende observation i to barne- og ungenetvarksgrupper i Center for Autisme over en

periode pa seks maneder.

Observationer, spergeskemaundersogelse og interviewundersogelse er forlebet parallelt i projektet
og har séledes givet mulighed for lebende at supplere hinanden, blandt andet p& den méde, at obser-
vationer og uformelle samtaler pd psykoedukationshold gav anledning til i interviewene at fa uddy-
bet forhold, som fx foraeldrenes oplevelse af den stotte, barnet modtager i skolen. Og pa samme
méde gav spargeskemabesvarelserne anledning til i interviewene og de uformelle samtaler at fa ud-
dybet forhold vedrerende barnets trivsel, lige sdvel som de kvalitative input fra familierne gav an-
ledning til at tilpasse follow-up spergeskemaerne; séledes spurgte follow-up spergeskemaet neer-
mere ind til blandt andet familiernes oplevelse af, hvorvidt diagnosen har givet bedre indblik i bar-

nets udfordringer for foraldrene henholdsvis barnet selv og andre personer i barnets netvaerk.

2.3. Rekruttering af informanter

Rekruttering af familier til spergeskemaundersegelsen foregik i perioden november 2015 til marts
2016. Behandlere pa de to skolebarnsambulatorier (B193 og B294) spurgte familier ved den afslut-
tende samtale i forbindelse med udredningen for autisme hos barnet, om foraldrenes skriftlige sam-
tykke til, at jeg matte invitere familien til projektet (se Bilag 1 — skriftlig samtykkeerklaering). Grun-
det travlhed i BUC néede ikke alle potentielle familier at blive spurgt i forbindelse med deres afslut-
tende samtale i ambulatorierne, hvorfor jeg valgte supplerende at rekruttere familier i forbindelse
med psykoedukationskurserne, som familierne fulgte i forlengelse af udredningen. Omkring 75

procent af samtlige adspurgte familier gav skriftligt samtykke og blev inviteret til at deltage i sper-
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geskemaundersggelsen. Den resterende del af familier, som blev afsluttet fra udredning med en au-
tismediagnose hos barnet, blev enten ikke spurgt om deltagelse grundet travlhed i ambulatorierne
eller takkede nej i nogle tilfeelde begrundet med manglende overskud hos familien, i andre tilfaelde
uden narmere begrundelse. Om end undersegelsesbortfaldet ikke vurderes at vaere sarligt stort, ¢j
heller systematisk, hvad angar familiernes observerbare karakteristika, kan det ikke afvises, at de
familier, som har allermest brug for opmarksomhed og statte, er faldet fra grundet manglende over-
skud. Séledes kan jeg ikke udelukke, at serligt belastede familier er en smule underreprasenteret i
studiet, ligesom det ikke kan udelukkes, at serligt belastede familier i det hele taget er underreprae-
senteret i BUC pé den made, at der kan vare familier, som ikke far udredt et barns udfordringer,
uagtet at der fagligt set kan synes at vere et behov, fordi familierne ikke har overskud til at tage ini-

tiativ til at f4 barnet henvist til udredning.

Familierne blev i det forste spergeskema dels orienteret om projektet og deres mulighed for til en
hver tid at takke nej til deltagelse, dels om at spargeskemaundersegelsen ville blive gentaget godt et
halvt ar senere, hvor familierne igen frit kunne vaelge eller fraveelge deltagelse. Foraldrene fik til-
sendt bernenes spergeskema med anvisning om, at safremt de ville tillade barnets egen deltagelse,
bedes de udlevere sporgeskemaet samt frankerede svarkuvert til barnet selv, som sé vidt muligt
selvstendigt skulle besvare det korte barnespergeskema, alternativt med hjalp fra en voksen (se Bi-
lag 2 og Bilag 3 med hhv. foreldre- og bernespergeskemaer) Kun bern pa minimum 8 ér blev
spurgt om egen deltagelse i undersggelsen for dermed at gge sandsynligheden for, at barnet selv kan

laese og besvare spergsmélene.

Endelig blev forzldrene i det forste spergeskema spurgt, om jeg métte kontakte dem for eventuel
deltagelse i interview, hvilket godt halvdelen af familierne tilkendegav positivt. Pa baggrund af
samtlige positive tilkendegivelser udvalgte jeg 10 familier, som jeg inviterede til deltagelse i inter-
viewundersegelse med foreldre og barnet hver for sig. Familierne blev valgt ud fra en vis spred-
ning, hvad angar de relativt f4 parametre, jeg kendte pa forhand om familierne, nemlig bernenes
keon, alder og geografiske bopzl. I denne udvalgelse forsegte jeg blandt andet at inddrage mindre
ressourcestarke familier (ud fra bopzl og kendskab til nogle af familierne qua delvis tilstedevae-
relse ved deres udredningsforleb), for at sikre disse familier en stemme i projektet. Séledes invite-
rede jeg eksempelvis et foraeldrepar, hvor jeg vidste, at de begge stod uden for arbejdsmarkedet og
helbredsmeessigt var steerkt udfordrede, ligesom jeg inviterede en foralder, som jeg vidste var enlig

forserger og var gkonomisk hérdt presset i sin hverdag.
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To af familierne enskede alene foreldredeltagelse i interview, mens de resterende otte familier del-
tog bade i et interview med foraldrene selv (enten en eller begge foreldre) og et andet interview
med barnet alene. Jeg valgte at supplere berneinterviewene med to yderligere interview med bern
rekrutteret gennem Landsforeningen Autisme, som venligst formidlede kontakt til to bern, som for
nyligt var udredt med autisme i Region Hovedstaden (begge udredt pd B393, Hillered). Forud for
alle interview med bern indhentede jeg foraldrenes samtykke til at barnet matte deltage i inter-
viewet (se Bilag 4 med samtykkeerklaring), og jeg informerede bade bern og foreldre om formalet
med interviewene og deres ret til, til enhver tid at afbryde samtalen eller traekke deres tilsagn til-
bage. Jeg atholdt foraeldreinterview forud for interviewet med barnet for at fa et indtryk af barnet,
inden jeg skulle interviewe barnet, og med henblik pé at gere bade bern og foreldre bekendt med

mig (se Bilag 5 og Bilag 6 med hhv. forzldre- og bernespergeguides).

Min deltagende observation pa hhv. psykoedukationskursus for foreldre til nyudredte bern med au-
tisme, samt i barne-ungenetvaerksgrupper, kom i stand gennem aftaler med de respektive ledende
ansvarlige. Forud for min deltagelse i bade barne-ungegrupperne og pa foreldrekurserne har jeg
bade mundtligt og skriftligt orienteret de pagaeldende foreldre og bern om formalet med min tilste-
deverelse og givet dem mulighed for anonymt at henvende sig til hhv. kursusleder og berne-unge-
gruppeleder, hvis de ville frabede sig min tilstedevarelse (se Bilag 7 med eksempel pé orientering i
netvaerksgrupperne). Ingen familier benyttede sig af denne mulighed, men tvertimod fik jeg mange

tilkendegivelser omkring det positive i min interesse for feltet og i min deltagende observation.

Jeg fulgte 1 alt to psykoedukationshold pa Glostrup Hospital, og tre hold pa Bispebjerg Hospital, og
et yderligere hold i regi af Kebenhavns Kommune. Psykoedukationsforlebene gav unikke mulighe-
der for dels at tale med mange forskellige foreldre til nyudredte bern i mere uformelle sammen-
haenge, dels at blive preesenteret for en raekke af de problemstillinger og udfordringer, som famili-
erne stér over for. Kurserne forleb typisk over fem uger, med tre timers undervisning og opleg en
gang ugentligt, og blev ledet af en ledende socialradgiver fra BUC. Pa undervisningsgangene blev
der holdt oplaeg ved centrale kommunale repraeesentanter og PPR-enheder samt ved behandlere fra
BUC med serlig ekspertise inden for autismeomradet og ved forskellige praktikere, som til dagligt
arbejder med bern med autisme og deres familier. Kurserne havde til formal at "klaede familierne
pd’ til at handtere deres (nye) kendskab til barnets autismediagnose. Samtidig udgjorde kurserne et

abent forum for foreldre til at udveksle erfaringer, bekymringer og holdninger med andre foraldre-
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par. I lebet af kurserne opbyggede jeg en taet kontakt til enkelte foreldrepar pa hver af kursusgan-
gene, som selv udviste interesse for lebende at tale med mig, og et mere perifert kendskab til og 1o-

bende dialog med mange flere af foraeldreparrene pé de forskellige kursusgange.

I berne- og ungenetvaerksgrupperne deltog jeg i hhv. en ’junior-pige-gruppe’ (10-14 ar), bestaende
af 8 piger, og en ’teenagedrenge-gruppe’ (13-17 ar), bestdende af 12 drenge, som begge grupper
madtes to aftener om maneden kl. 17-21, hvor der blev spillet braetspil, lavet kreative aktiviteter,
lavet teater, vist film, holdt *gamer-aftener’, lavet bowling- og minigolfture, og derudover rummede
hver aften en halv times voksenstyret tema-samtale for at gere bernene og de unge mere bevidst om
fx folelser forbundet med venskaber, karlighed, familierelationer eller det at veere ung. Netvaerks-
grupperne blev ledet af to erfarne specialskolelaerere, som til dagligt underviser bern med autisme,
og som pd mange mader breender for barnenes udvikling og trivsel og udviser stort engagement i
bernene. P4 hvert aftenmade blev der arrangeret fzlles spisning for derved ogsé at treene bernene og
de unges sociale samvarssituationer og praktiske faerdigheder, hvad angar madlavning og opryd-
ning. Jeg fulgte de to netvaerksgrupper over seks maneder i perioden januar 2016 til juni 2016 og
havde lgbende uformelle samtaler og taet kontakt til fem af'i alt otte junior-piger og syv af'i alt tolv
teenagedrenge. De resterende drenge og piger i grupperne udviste ikke interesse i at samtale gene-
relt (holdt sig mest for sig selv, lidt pa afstand, sagde kun fa ord) eller udviste ikke lyst/interesse i at
tale med mig specifikt pa hverken mit eller deres eget initiativ, hvorfor jeg har undladt at inddrage
disse evrige bern i mine observations- og samtalenoter. Jeg tolkede deres adfeerd som et stiltiende
‘nej tak’ til at deltage 1 mit projekt. Saledes omfatter projektets kvalitative resultater primeert bern
med autisme, som i en eller anden grad selv har givet udtryk for at ville inddrages mundtligt, mens
serligt indesluttede bern har haft mulighed for at deltage i projektets spergeskemaundersogelse,

som ogsd rummede mulighed for selvstendigt formulerede input.

Figur 2.1. giver et samlet overblik over de empiriske kilder i projektet.
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Figur 2.1. Dataindsamlingsforlebet
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2.4. Karakteristik af informanterne
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Det empiriske studie har foranlediget samtaler med foraldre til mere end 50 forskellige bern og

unge, som for nyligt har féet stillet en autismediagnose, og med mere end 30 forskellige bern med

autisme, inklusive de bern og unge med autisme, som deltog i undersggelsens pilottest af bade spor-

geskema og interviewguide. En del af familierne har jeg talt med over flere omgange, eller i et in-

tensivt interview, mens andre familier mere kortvarigt har fortalt om deres oplevelser omkring bar-

nets autismediagnose og behovet for indsatser i denne sammenhzng.



I relation til projektets informanter vil jeg knytte en begrebsmeessig kommentar til valget om at be-
tegne barnene og de unge i dette studie samlet set under betegnelsen *bern’. Valget er dels af prag-
matiske hensyn, dels af den arsag, at barnene i mit studie i gennemsnit er godt 10 &r og dermed
mere bern end unge, sdfremt man godtager definitionen af ungdom som startende med barnets teen-
agear (se fx Gundelach & Nerregérd-Nielsen, 2002; Qvortrup, 2003). Ifelge FN’s barnekonvention
artikel 1 og international lov er alle mennesker under 18 ar bern. Endvidere vil jeg begrebsmassigt
understrege, at betegnelsen “bern med autisme’ frem for ’autistiske bern’ er valgt konsekvent i af-
handlingen for derved at understrege, at jeg satter barnet forst, dernast det faktum at barnet har au-
tisme (se ogsa Einarsdottir & Egilson, 2016: 36, hvor denne betegnelse fremheves). Barnet er forst
og fremmest et barn, dernast karakteriseret ved nogle bestemte (autistiske) treek, som bernene i gv-

rigt forst selv er blevet klar over for nyligt, ofte identificerer de endnu ikke sig selv med autisme.

I alt 52 familier rekrutteret fra BUC opfyldte kriterierne for at medvirke i projektet: Barnet var mel-
lem 7-15 ar pa rekrutteringstidspunktet, barnet har faet stillet en diagnose inden for autismespektret,
barnet og dets foraeldre kan tale og skrive dansk, og begge foraldre har givet skriftligt samtykke til
deltagelse. Blandt disse familier indvilligede imidlertid kun knapt halvdelen (25/52) af foraldrene i
at tilbyde barnet egen deltagelse; flere foraeldre mente, at barnet ikke ville vere interesseret, eller at
barnet helst ville skanes for at skulle tage stilling til spergsmal om barnets egen trivsel og hverdag.

Figur 2.2. giver et overblik over familiernes deltagelse i projektet:
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Figur 2.2. Deltagere og svarprocenter
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Forzeldrene har i spergeskemaundersogelsen besvaret en reekke baggrundsspergsmél om dem selv

og deres barn, som tilsammen giver folgende billede af de medvirkende familier i projektet:

>

75 procent af de deltagende forzeldre angiver, at det er forste gang, deres barn udredes eller
behandles i psykiatrien. Blandt de ovrige familier har barnet typisk i en meget ung alder faet
stillet en diagnose, som familien er blevet i tvivl om den fortsatte gyldighed af eller mener
skal suppleres.

Gennemsnitsalder for barnet er 10,4 &r (varierer mellem 7-15 éar).

Kensfordelingen er 15 procent piger, 85 procent drenge.

60 procent af barnene har faet stillet mere end en diagnose, oftest samtidig ADHD eller
angst, mens enkelte har samtidig spiseforstyrrelse, OCD eller depression.

Godt 50 procent af barnene har féet stillet diagnosen Aspergers syndrom, 25 procent diagno-
sen infantil autisme og de sidste 25 procent enten atypisk autismediagnose eller gennemgri-
bende udviklingsforstyrrelse anden.

70 procent af bernene har samboende foreldre, og 70 procent af bernene har tillige mindst
en samboende seskende.

Knapt 30 procent af foraldrene har en lerlinge- eller kort uddannelse, 40 procent en mel-

lemlang uddannelse, 30 procent en lang videregaende uddannelse.
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» Familierne er bosat i 20 forskellige kommuner i Region Hovedstaden (ud af et samlet antal
pa 29 kommuner i regionen) og bor i varierende byggeri fra gard eller hus pa landet til 2-

vaerelses lejlighed i taetbebyggede omrader.

For at afklare reprasentativiteten i de familier, som har deltaget i studiet, ssmmenholdt med samt-
lige familier, som fér stillet en autismediagnose hos et barn i alderen 7-15 ar efter udredning i Re-
gion Hovedstadens hospitalsregi, har jeg analyseret et registerdataudtrak over alle bern udredt med
autisme i den pageldende dataindsamlingsperiode. Resultatet af analyserne viste, at de 52 familier,
som har accepteret en invitation til studiet, sdvel som de hhv. 42 og 35 familier, der har deltaget i
studiets baseline- og follow-up spergeskemaer, er repraesentative, hvad angar bernenes gennemsnit-
lige alder (spender mellem 10,3 og 10,7 ar i regionerne pa landsplan og ligger pa 10,4 i denne un-
derspgelse, for bade deltagere og samlet sample). Hvad angér ken, fremgar en mindre skaeevhed pé
den méde, at dette studie omfatter 85 procent drenge og 15 procent piger, mens fordelingen blandt
alle skolebern udredt med autisme i Region Hovedstadens hospitalsregi i den pageldende periode
er 73 procent drenge og 27 procent piger, og tilsvarende pé landsplan 14 pa samme niveau som regi-
onen i perioden. At drenge er relativt hejt repraesenteret blandt bern med autisme er velkendt ogsa
internationalt, hvor fordelingen afspejler sig nogenlunde pad samme made som i Danmark (Couteur
& Szatmari, 2015; Timimi, 2002). Hvad angar diagnosefordeling og omfanget af co-morbide diag-
noser, peger analyserne af registerdata i retning af, at deltagerne i denne underseggelse er reprasenta-

tive, om end andele af bern udredt specifikt med Aspergers Syndrom i dette studie er en anelse hgjt.

Pa mange mader kan bernene, som denne athandling omhandler, siges at vere relativt "hejt funge-
rende’, det vil sige, at langt de fleste af bernene har velfungerende sprog, har almindelig, taet pa al-
mindelig eller hej intelligenskvotient og i det hele taget har et funktionsniveau, som har gjort, at de
ikke allerede for skolealderen er blevet udredt for autismediagnosen. Om end betegnelsen "hejt fun-
gerende’ ofte anvendes, har jeg imidlertid veret papasselig med at undga denne i mit arbejde med
athandlingen og artiklerne inklusive, da heajt fungerende kan vere et vanskeligt udtryk at afgraense
og definere. Er man hejt fungerende, nar man har en intelligenskvotient pé over 140 (mens norma-
len ligger inden for 90-110), men ikke som 13-rige kan finde ud af at smere sin egen rugbreds-
mad? Og hvordan skal man funktionelt karakterisere en 12-arig pige, som vinder kredsmesterskabet
i skak, men ikke kan finde ud af at komme hjem fra skole, hvis den planlagte bus kl. 13.40 er kert,
selvom kereplanen viser afgange hvert 10. minut, og der i gvrigt er mindre end to kilometer hjem til

hendes bopal? Denne pégeldende pige satte sig pa trappen foran skolen og kiggede fortvivlet ud i
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luften, indtil hendes far fandt hende (beretningen stammer fra en samtale med en far pa et psykoe-
dukationshold). Bern, som mistrives i sa sver en grad, at de ma hjemmeundervises eller slet ikke
bliver undervist i en periode, er ogsé svare at kategorisere som hgjt fungerende, uagtet hvor hej en

intelligens de har, og hvor sent deres autisme er blevet opdaget.

Bornene og familierne i dette studie udger en lige sé varieret gruppe som bern generelt, dog deler
bernene i studiet visse felles trek, som det ikke har vaeret min serlige interesse at beskrive eller
kortlegge, men som det har varet mit @rinde at undersege betydningen af for bernene i deres hver-
dag. Og ikke mindst betydningen af at & besked om, at udfordringerne har et falles navn, autisme,
som udger et spektrum og dermed ogsa nogle traek, som kan genfindes hos bern uden autisme, her-
under blandt andet behovet for struktur og forudsigelighed, egenradighed og manglende situations-
fornemmelse. Imidlertid adskiller bernene med autisme sig fra andre bern ved at veere udfordrede
pa flere forskellige omréder samtidig og i en sddan grad, at det bliver gennemgribende for barnets

udvikling og hverdag.

2.5. Undersogelsens tematikker: trivsel, hverdagsliv og stettende indsatser

Arbejdet med udformningen af bade interviewguides og spergeskemaer til bade bern og foreldre
har p& mange méder varet omfattende, hvor mange forhold har veret aktuelle at tage i betragtning:
Hvad ensker jeg viden om, hvilke tematikker gar pa tveers af alle familier, hvor et barn for nyligt
har faet stillet en autismediagnose, og hvilke tematikker er mere specifikke for enkelte, hvordan kan
disse forhold bedst adresseres i form af spergsmal til den pidgaeldende malgruppe, hvordan sperges
der tilstraekkeligt *vardineutralt’ til at undga pavirkning af respondentens besvarelser, hvor dybt og
bredt kan der sperges, uden at omfanget bliver for stort, og hvilke etiske og validitetsmassige over-

vejelser er presserede i sammenhang med at forske i og med familier i en sarbar situation?

[ udformningen af bade interviewguides og spergeskemaer har jeg labende radfert mig med psyko-
loger og leeger i BUC’s forskningsenhed for at fa deres input til, hvordan jeg mest validt sperger til
forlebet, familierne har vaeret igennem, og i forhold til vurderinger af, hvad bernene og foreldrene
kan og vil svare pa. Derudover har jeg pa baggrund af omfattende litteratursegning laenet mig op ad
eksisterende viden om at afdekke trivsel og hverdag hos bern med autisme. Endelig gennemforte
jeg en pilotafprevning af spargeskemaet med seks bern og seks foraldre, som resulterede i dels en

forkortelse af begge spargeskemaer, dels en skarpet begrebsbrug og flere svarkategorier, herunder
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mulighed for at svare *ved ikke’ pa en rakke spergsmal for derved at undga fejlbesvarelser. Inter-
viewguides afpravede jeg med to foreeldrepar og to bern og blev her blandt andet opmaerksom pa

brugen af mulige remedier, sdsom billedkort og piktogrammer, som illustrerer bernenes hverdags-
aktiviteter, fx skole, sport, familie, hvilket jeg derefter indarbejdede i min interviewguide til inter-

view og samtaler med barnene.
Felgende overordnede tematikker adresseres i spergeskemaerne, som ogsa fremgar af Bilag 2 og 3:

» Forzldresporgeskema: Baggrundsoplysninger om barn og familie
Motivation for at gennemga udredning af barnet
Reaktion pa autismediagnosen
Vurdering af behov for stette/indsatser til barn og/eller familie
Ansggning om stette/indsatser
Modtager stotte/indsatser eller afslag pa ansegning
Vurdering af barnets trivsel (méalt med KIDSCREEN-10)
@vrige kommentarerer om familiens forleb og hverdag.
» Bornesporgeskema: Vurdering af egen trivsel (malt med KIDSCREEN-10)

Ovrige kommentarer om barnets hverdag og trivsel.

Vurderinger af barnets trivsel blev undersegt ved brug af KIDSCREEN-10, som er et internationalt
valideret og anerkendt mal for barnets helbredsrelaterede livskvalitet (Health Related Quality of
Life) (Ravens-Sieberer et al., 2010), som jeg valger i denne sammenhaeng at sidestille med det, som
i daglig tale kaldes trivsel (well-being). KIDSCREEN-10 er specifikt udviklet til evaluering af livs-
kvalitet (eller trivsel, som jeg veelger at betegne det her) hos bern og unge i modsaetning til voksne
og findes bade som spargeskema til foreldrebesvarelse og til barnets egen besvarelse.
KIDSCREEN-10 er i flere danske sammenhange vurderet meget egnet til berns egen deltagelse i
spargeskemaundersggelser omkring deres trivsel (se Socialstyrelsens vidensportal om udsatte bern
og dokumentation). Desuden fandt jeg, at KIDSCREEN-10 spergsmalene er overvejende positive i
deres formulering frem for problemorienterede, er korte og mindre ’tunge’ for bern selv at besvare
end andre trivsels- eller livskvalitets-skalaer, sdsom PedsQL (Pediatric Quality of Life inventory),
CBCL (Child Behavior Check List) eller SDQ (Strenghts and Difficulties Questionnaire).
KIDSCREEN findes i en kort 10-item version (deraf KIDSCREEN-10), som jeg fandt mest egnet
til formélet pa baggrund af en gennemgang og afgraensning af mulige skalaer og mél for trivsel hos

bern med autisme. KIDSCREEN findes ogsa i leengere versioner med henholdsvis 27 og 52 items.
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Alle tre versioner er europisk afprevet og anvendt, hvilket betyder, at der findes normtal for male-
redskabet, det vil sige et vurderings- eller sammenligningsgrundlag for, hvilket udfald pa trivsels-
mélet KIDSCREEN, som bern og deres foreldres vurdering af barnene generelt lander pé. Et sa-
dant normbaseret sammenligningsgrundlag er sarligt fordelagtigt i et studie som dette, hvor jeg
ikke har haft en kontrolgruppe af bern uden autisme eller haft andre danske resultater af
KIDSCREEN malinger blandt nydiagnosticerede skolebern med autisme at leene mig op ad i vurde-
ringen af mit studies resultater. Saledes havde det vaeret vanskeligt uden normtal at vurdere, om ek-
sempelvis en gennemsnitlig score pA KIDSCREEN-10 spergsmaélene (vurderet af foreldrene) pa
29,97 er godt eller skidt. Normtallet for bern generelt i samme aldersgruppe (vurderet af forael-
drene) er pd 40,12, hvormed jeg kan konstatere, pa baggrund af statistiske beregninger, at bernene
med autisme i mit studie ligger signifikant lavt pa trivselsskalaen, hvilket athandlingens tredje arti-

kel udfolder yderligere.

KIDSCREEN-10 afdekker spergsmal om fysisk velbefindende, herunder niveauer af energi og ak-
tivitet, psykologisk velbefindende, herunder folelser af tristhed og ensomhed, og spergsmal om au-
tonomi og foraldre-barn forhold, samt skoleforhold, herunder koncentration og faglige praestatio-
ner. Séledes afdekker KIDSCREEN-10 bade folelsesmassige, fysiske og relationelle eller omver-
densmessig trivsel med sine blot 10 spergsmal. Alle spergsmal refererer til en tilbagekaldelsesperi-
ode pé en uge og bruger en S-punkts skala til at vurdere hyppighed (1 = aldrig til 5 = altid) eller in-
tensitet (1 = slet ikke til 5 = rigtig meget).

I afthandlingens artikel 3 preesenteres udviklingen i foraldrebesvarelser pA KIDSCREEN-10 fra
henholdsvis baseline mélingen foretaget kort tid efter udredningsforlabet, og follow-up mélingen
foretaget 8-10 maneder efter udredningsforlebet. Denne athandling omfatter ikke en presentation af
bernenes egne besvarelser pa disse spergsmal, fordi en analyse og diskussion af deres besvarelser er
under udarbejdelse i en femte artikel, som forventes ferdiggjort efteraret 2018. Her diskuteres ogsa
pé baggrund af andre tidligere studier af selvvurderet trivsel blandt bern med autisme, hvad trivsel
for denne barnegruppe overhovedet deekker over, om det altid kan antages, at trivsel omfatter det
samme for forskellige bern, og om fraveer af problemer er lig med trivsel? Normative antagelser
om, at et godt barneliv inkluderer tette venskaber, succesfuld skolegang, aktiv fritid og teette fami-
lierelationer, som alle er antagelser, der er indbyggede i trivselsskalaer som KIDSCREEN, er ikke

nedvendigvis gaeldende for alle bern med autisme. Da tidligere forskning har vist, at der ofte ses
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visse forskelle i foraeldres vurdering af barnets trivsel og barnets egen selvvurderede trivsel (se ek-
sempelvis Egilson et al., 2017 og review af Hemmingsson et al., 2017), finder jeg bernenes egne

besvarelser og vurderinger af egen trivsel vasentlig at afdaekke.

Foruden at afdaekke trivsel udviklede jeg i projektets spargeskemaer en raekke spergsmal vedre-
rende motivation for at gennemga udredning, oplevelse af udredningsforlebet, reaktionerne pa diag-
nosticeringen, anvendeligheden heraf samt behovet for indsatser til barnet/familien osv. I forbin-
delse med dette arbejde fik jeg adgang til at orientere mig i spergsmalsformuleringer omkring rela-
terede forhold, som er anvendt i Center for Autisme blandt unge med autisme, ligesom jeg havde
adgang til at diskutere disse med leeger og psykologer med ekspertise inden for omradet. Endelig
har jeg i spargeskemaudviklingen trukket p& den viden, som min deltagende observation ved udred-
ninger i BUC har givet mig, samt viden opsamlet fra psykoedukationsforleb for forzeldre til nyud-
redte bern, hvor fagprofessionelle og kommunale sagsbehandlere og PPR-psykologer forestod un-
dervisningen. Spergeskemaer til bdde bern og deres forzldre er blevet pilottestet og tilrettet i sam-

arbejde med familier péd det forste psykoedukationshold, som jeg fulgte.

I de kvalitative indblik med foraldrene og bern blev en reekke af de samme spergsmaél berert, lige-
som oplevelserne med at f4 hverdagen til at h&nge sammen blev berort, spergeguides fremgéar af
Bilag 5 og 6. I interviewene med bernene blev langt feerre spergsmal vedrerende diagnoser og ud-
fordringer adresseret, og i stedet havde interviewene med bernene afsat i positive forhold fra bar-
nets hverdag, hvad de kan lide at bruge tid p4, hvordan de oplever deres skole. Konkrete tematikker
og vaegtningen heraf varierede alt efter barnets parathed til at samtale, som anbefalet i metodelitte-
raturen pd omrédet (se bl.a. Kampmann et al., 2017; Einarsdottir & Egilson, 2016). For at sikre en
vis mulighed for at kunne se pa tvaers af interviewene, at kunne diskutere interviewene i forhold til
hinanden og samlet set, var der visse spergsmal, som blev stillet i alle interviewene med foraldre og
ligeledes ogsd med bern. Men i langt de fleste samtaleemner lod jeg bade bern og foreldre vere
styrende, hvad angér vaegtningen af, hvad de primert ville samtale om, om end jeg samtidig var pa-

passelig med at fa adresseret forhold, som jeg vurderede centrale at fa et indblik i fra familierne.

2.6. Refleksioner over min forskerrolle

Den viden, som jeg har udviklet i samspil med familierne i undersegelsen, anskuer jeg som situatio-

nel, kulturelt og historisk bunden. Endvidere som bunden af de konkrete bern og forzeldre, jeg har
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talt med, og som ikke nedvendigvis kan anskues som talerer for alle familier med et barn med au-
tisme. Jeg anskuer saledes viden om et analyseobjekt, i dette tilfaelde berns hverdag og trivsel med
autisme, som flydende og kontekstathangig; som noget, der skabes i interaktionen mellem forske-
ren, som undersgger, og det, som studeres (Einarsdottir & Egilson, 2016; Lomax, 2012). Med andre
ord har der ikke ligget ’en sandhed’ derude og ventet pé at blive opdaget, men viden er udviklet

med afsaet 1 mit sociologiske blik og familiernes situationelle erfaringer og formidlede oplevelser.

Jeg onskede at udvikle viden sammen med familierne ud fra en &ben tilgang og ved at lade famili-
erne vare styrende, hvad angér tilkendegivelser omkring autisme, behandlingssystemet og familier-
nes hverdagsliv, hvorfor jeg allerede under rekrutteringen af familierne til projektet gjorde opmaeerk-
som pa min position som udefrakommende ph.d.-studerende, som ikke i det daglige har noget at
gore med hverken ambulatorierne, psykoedukation, overgange til kommunale forvaltninger eller
stotteinitiativer fra skole og kommune. Dermed enskede jeg at signalere, at jeg ikke er system re-
praesentant, ej heller ekspert i autisme, udredning eller behandling, hvorfor familierne frit kan dele

deres eventuelle uvidenhed, tvivl eller kritiske oplevelser med systemet.

Beorn og unge med autisme udger ikke en naturlig del af min hverdag, og jeg er ikke serligt uddan-
net inden for autismeomrédet; jeg har ydmygt faet mulighed for at kigge inden for i nogle af bor-
nene og familiernes verdener og haft anledning til at felge nogle udredninger for autisme i ambula-
torierne, men egentligt *inde fra-ekspertblik’ pa autisme har jeg ikke. Dermed har kunsten for mig
vaeret at udnytte min ude fra-position til at tydeliggere, hvordan bernenes selvformidlede trivsel
kommer til udtryk, nar jeg som udefrakommende sparger, og hvordan familierne giver udtryk for at
opleve diagnosticeringen og brugen af den viden, denne giver. Styrken ved dette projekt er saledes
det sociologiske blik pa nogle andre vinkler af hverdagen med autisme end den mere gangse epide-
miologiske tilgang til autismeforskning, herunder at give en beriget forstéelse af, hvad der sker i
medet mellem familier med et nydiagnosticeret barn med autisme og systemerne, de meder, og nar
forskeren inviterer bern med autisme til selv at have indflydelse pa den viden, der genereres om
dem, og kan give en anden forstéelse af deres hverdag end den kliniske diagnose i sig selv kan be-
skrive. Endvidere kan et udefra-blik betyde en mindre fast forestilling om barnet og dets hverdag og
trivsel i udgangspunktet og dermed en storre dbenhed over for bernenes egne formidlede erfaringer
og oplevelser af deres hverdag, men samtidig ogsé en sterre udfordring, hvad angér at forstd og
s&tte sig ind i barnets virkelighed (Alderson & Morrow, 2011). Endelig har jeg med mit udefra-blik

haft den fordel at kunne antage en position som ’lerling” hos barnet, en, der skal leres op i, hvordan
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det eksempelvis er at gé i folkeskole, hvordan det er at have autisme eller at ga til en bestemt fritids-
interesse (Kousholt, 2015). Uagtet at jeg pa forhand vidste en del om bernene fra foraldrenes beret-
ninger, lod jeg barnene tage mig med pa deres rejse ind i, hvordan det er ga til rollespil, at have
skiftet skoleklasse for nyligt, at have autisme og angst samtidig. Ved at lade bernene *oplere’ mig i
deres verden, som de ser den, blev det muligt at fi et indblik i barnets hverdag og trivsel, som de

selv kan formidle herom.

I interaktionen med bade bernene og deres foreldre forsegte jeg bade via passiv og aktiv empati
(Eneroth, 1984) at mede bernene i deres samtaler ved at bruge deres egne udtryk og skiftevis
trekke mig tilbage og lytte uden at give udtryk for mine folelser omkring det sagte, men ogsé vise
situationer, hvor jeg aktivt tilkendegav at ’fele med bernene’, ’anerkende, at deres oplevelser har
vaeret svere, og at de har tacklet det godt’, ’tilkendegive, at jeg er enige i deres betragtninger om, at
mobning fra klassekammerater ikke er i orden’. Jeg anvendte en form for ’perspektiv-vekslen’
(Bech-Jargensen, 1994) for at igangsette tale og refleksion hos bernene og deres foraldre i deres
respektive interview iser i de tilfaelde, hvor barnet eller foraeldrene ikke spontant var talende eller
reflekterende uden min opfordring. Jeg oplevede i nogle interview og samtaler med béde bern og
deres foraeldre graenser for, hvor langt den gensidige empati og indlevelse kunne raekke. I nogle til-
felde fornemmede jeg, at bern eller deres foraldre sprang tilbage eller frem til et mindre sérbart
tema og derved indirekte gav til kende, at deres greense var naet for, hvor langt de ville tage mig
med pa deres refleksioner over falelser forbundet til en vis oplevelse for eksempel. For nogle af
bernene, og faktisk ogsa for nogle af de voksne, fornemmede jeg, at de folelsesmassige overvejel-
ser var ukendte for dem selv, mens jeg i andre situationer fornemmede, at temaskiftet i samtalerne
var helt bevidst, enten fordi jeg var ved at bevaege mig for tat pa, eller fordi de ikke selv havde lyst

til at bevaege sig for taet pa egne folelser.

Bornenes og forzldrenes forteellinger omfattede pd mange mader mere end deres ord; deres mimik
samt gestik og ikke mindst manglen pa samme hos bernene som en ofte naturlig del af at have au-
tisme fik betydning, deres kropsbevagelser, tonefald og tilgang til at besvare mine spergsmal var alt
sammen med til at preege den viden, som interviewene gav. Mange af barnenes kropslige udtryk el-
ler omvendt ofte manglende udtryk forekom ubevidst for bernene og er ofte overset i sociologiske
kvalitative metoder, mens jeg i denne sammenheng oplevede, at bernenes kropslige udtryk var be-
tydningsfulde, hvilket jeg vil vende tilbage til i forbindelse med afhandlingens metodeartikel. Jeg

oplevede desuden, hvordan jeg, i trdd med beskrivelser af *Det improviserede interview’ i Kamp-
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mann, Rasmussen og Warming (2017), ofte métte improvisere og tilpasse samtaleformen med bar-
net, ikke mindst fordi nogen af serligt de yngre bern foretrak at snurre rundt, mens de talte, eller
som en dreng, der foretrak at std pa hovedet op ad vaeggen pa sit varelse en stor del af tiden. Jeg
talte ogsa med bern, som stort set kun brugte enstavelsesord isar i forste halvdel af samtalen, og
bern, som helst ville bruge al tiden pa at forklare mig om deres serinteresse, rollespil, japanske teg-
neserier eller biokemi. Jeg forsegte i en del af berneinterviewene at anvende remedier i form af pik-
togrammer, som er simple stregtegninger, af hverdagsforhold, fx skole, familie, venskab, fritid (se
Bilag 6). Jeg erfarede dog hurtigt, at brugen af sddanne remedier kan forvirre mere end gavne, sa-
fremt piktogrammerne ikke svarer ngjagtigt til dem, som barnet er vant til at bruge, eller séfremt
barnet ikke til dagligt anvender piktogrammer, hvilket ogs& udfoldes i athandlingens forste artikel

om metoder til at inddrage bern med autisme i forskning.

For nogle barn og deres forzldre er det overvaeldende at blive opmaerksom pa en autismediagnose,
for andre foles det mere som en lettelse og afklaring. For at undga, at bernene og deres foraldre
folte sig utilpas i interviewsituationerne, fokuserede jeg i1 interviewene med bernene ikke pa berne-
nes diagnoser, medmindre bernene selv bragte emnet pa bane i1 samtalerne, og i interviewene med
foreldrene berorte jeg emnet varsomt. I interviewene med bernene havde jeg i stedet fokus pé at fa
bernene til at dele deres erfaringer med hverdagen og aktiviteter, som optager dem. Flere af bernene
var folelsesmeessigt sarbare, hvorfor jeg i samtalerne forst og fremmest var koncentreret omkring at
gore oplevelsen positiv for bernene og give dem en folelse af at kunne bidrage til studiet. Blandt an-
det undlod jeg at afbryde nogle berns lange fortellinger om eksempelvis rollespil eller et bestemt
computerspil for dermed at bevare deres engagement og glade ved beretningerne, om end detal-
jerne heri var mindre betydningsfulde i mit studie. Hvad angar foreldrene, var fokus ligeledes pa at
efterlade dem i samtalerne pa et sted, hvor de positivt oplevede at bidrage til et vigtigt formél med
projektet, nemlig at oplyse om deres erfaringer, sa de kan blive delt og formidlet til andre, som
fremtidig vil sté i samme situation. I interview med bade bern og foraldre sggte jeg hen mod slut-
ningen af samtalen at samle op pa den viden, som samtalen havde givet mig, for dermed at styrke

validiteten i min fortolkning af deres beretninger og ord.

2.7. Etiske opmarksomhedspunkter og dilemmaer

Etik i forskning handler dels om lovgivningsmaessigt at leve op til regler og krav om dataanmel-
delse og anmeldelse til etiske rad, og ikke mindst handler etik om at beskytte sine informanter og

udvise forskerredelighed. Men etik i forskning handler ogsa om moralske kodeks og menneskelig
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hensyntagen, “Ethics are principles of right and wrong conduct” (Graham et al. 2013), ”... a set of
moral principles and rules of conduct” (Morrow & Richards 1996). At indhente skriftlige samtyk-
keerkleringer fra informanter og anmelde projektet til etiske rad er saledes ikke tilstraekkeligt, da
etik labende er relevant at tage stilling til i et forskningsprojekt; etik er ... an ongoing interaction
of values in shifting contexts rather than something delivered by a signed consent ...” (Hughes,
2005: 230). Nér det geelder etik i forskning med bern, haevder Barnekonventionen fra 1989, Artikel
12, at "born har ret til at udtrykke meninger”, men ogsa, at “barnets synspunkter skal tilleegges
veegt ift. barnets alder/modenhed’, og konventionen foreskriver saledes bade deltagelse (participa-
tion) og beskyttelse (protection) af barnet. I forskning med bern og unge papeges ofte ‘a need for
situated ethics’” (Christians, 2000) samt opmaerksomhed omkring “ethically important moments”

(Guillemin & Gillam, 2004).

Grundleggende har det varet afgerende for mig at tage hensyn til familierne, hvis hverdagsliv jeg
soger et indblik i, blandt andet ved at serge for, at undersegelsens vinkling og spergsmal har haft
relevans set fra bernenes og foreldrenes synsvinkel. Det har ogsé veret afgerende at leve op til
gengs forskningsetik vedrerende passende mangde information om undersogelsen til bade bern og
foraeldre, orientering om frivillighed og fortrolighed samt tilsagn fra familierne i relation til medvir-
ken i undersegelsen (Alderson & Morrow, 2011). Néar man forsker med bern, kan det imidlertid
veaere vanskeligt at garantere fuldt informeret samtykke (Christians, 2000: 138) af flere forskellige
arsager. Blandt andet oplevede jeg, at det var vanskeligt for bern at gennemskue konsekvenserne af
at deltage i et forskningsprojekt, hvilken betydning og indflydelse deres medvirken potentielt kan
f&; eksempelvis spurgte et par af drengene i Center for Autisme flere gange, om de ville blive na@vnt
i en bog eller komme i avisen. Det var ogsa svert at sikre, hvad barnet giver samtykke til: til at
medvirke ved at udtale sig i en enkelt samtale eller til, at jeg mé analysere og fremstille barnets til-
kendegivelser ud fra min faglige horisont? Jeg har tacklet disse etiske udfordringer ved at handle ud
fra min vurdering af, hvad der har ligget inden for barnets graenser for accept og samtidig inden for
mit formal med projektet. Den etiske balancegang i projektet har imidlertid ikke i alle situationer

veret lige nem, hvilket nogle udvalgte eksempler i det folgende vil illustrere.

“Jeg har en studerende med i dag”; sddan konstaterede behandlerne min tilstedeverelse over for
familierne i ambulatoriet pa Bispebjerg, nar de hentede familierne fra ventevarelset. Derpa spurgte
behandlerne “er det i orden med jer”, hvilket samtlige familier accepterede, maske mere eller min-

dre ukritisk af blind autoritetstro, eller maske bare fordi familierne pé det tidspunkt kun havde fokus

38



pa at komme videre i den planlagte dagsorden: at fé talt om og undersegt deres barn. For behand-
lerne lignede konstellationen med mig som ’studerende falgeskab’ en helt naturlig oplevelse, noget
som de tit og ofte provede, nar der flere gange hvert semester kommer medicinstuderende til afde-
lingen, som skal *oplares’ i bernepsykiatrien. For familierne virkede det umiddelbart ogsé naturligt;
hvem kan ikke genkende oplevelsen af, at der er en ekstra laege eller sygeplejerskestuderende til
stede pa en hospitalsafdeling, fordi vedkommende er under oplaring?! For mig derimod, foltes det
tilneermelsesvist uetisk, fordi jeg ikke er sygeplejerske- eller medicinstuderende og ikke fik lejlig-
hed til at forklare familierne om mit formal med at veere til stede, om min faglige hensigt. Det skal
dog understreges, at jeg naturligvis qua min tilknytning i BUC under mit ph.d.-forleb var bekendt
med min tavshedspligt, og at formalia omkring min deltagelse var helt efter reglerne. Det ville om-
vendt ogsa foles uetisk at belemre familierne med mine tilhersforhold og faglige formal pé et sa fo-
lelsesladet tidspunkt, som samtalerne og undersggelserne i ambulatoriet ofte udgjorde, og samtidig
tage tid veek fra deres stramme udredningsprogram. Familierne sé ofte trykkede ud ved situationen
eller omvendt habefulde og forventningsfulde, fordi tidspunktet endelig var kommet, hvor de kan
narme sig afklaring omkring deres barns ofte langvarige udfordringer. Jeg valgte derfor tavst at sta
inde for, at min tilstedeverelse formentlig ville vaere accepteret af familierne, sdfremt familierne
kendte til min malsatning om at finde ud af, hvordan det gér familierne pé sigt efter udredning,
hvordan bernenes trivsel og hverdag udvikler sig, hvad diagnoser betyder for familierne. Jeg valgte
at tro pd, at familierne ville forsta den omsorg, der ligger til grund for mit formél med at vaere til-
stede, en omsorg for bern og familier, som gennemgér udredning for autisme, og for hvem jeg pa

sigt gerne vil forbedre forholdene.

Under de enkelte udrednings-sessioner, i mgderne mellem behandlerne og familierne, opstod ligele-
des etiske opmerksomhedspunkter for mig. Her var det vanskeligt for mig at indfinde mig i en posi-
tion, hvor jeg hverken virkede for neutral eller uberert af familiernes beretninger eller for engageret
eller folelsesmessigt berert, hvilket ogsa ville vare upassende, da jeg reelt ikke havde nogen aktiv
rolle i familiens forleb. Jeg fik folelsen af at veere “elefanten pa veeggen’ under samtalerne i udred-
ningsforlebet; i betydningen at veere meget tydeligt tilstede i et rum praeget af en intens og ofte
ulykkelig stemning, i en intim og teet situation med familierne. Jeg ville ikke skrive for mange noter
undervejs af frygt for at gere familierne utilpasse eller i tvivl om, hvad jeg noterede; jeg ville om-
vendt heller ikke have for meget gjenkontakt under samtalerne af frygt for, som jeg oplevede med et
enkelt foreldrepar, at de endte med at vende sig og tale meget (mest) til mig i samtalerne og ikke til

den tilstedevaerende psykolog, som ledede sessionen. Jeg evaluerede lobende med behandlerne,
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hvordan vi mest hensigtsmaessigt kunne forme min tilstedevarelse under udredningsforlgbene, og
afprevede blandt andet bade mere distancerede og naervarende, men stadig passive roller, som ob-

servater under bernenes udredningsforleb.

Et yderligere forhold, der har kraevet etisk opmarksomhed i projektet, har veret balancen mellem
pa den ene side at komme taet nok pé barnene i Center for Autisme til at forsta deres perspektiver og
skabe en form for tillid og tillade mere dbne og uformelle snakke, og pa den anden side ikke at
komme ’for teet pa’ i forhold til, at min rolle i Center for Autisme havde en vis tidsbegransning.
Det var ikke hensigten at gere bernene sa fortrolige med min tilstedevarelse og mit enske om at
lytte til deres hverdagsoplevelser, sa de ville have svert ved opheret af min tilstedevaerelse. Om-
vendt enskede jeg ogsé at ’bruge mig selv’, ’give barnene noget tilbage’, sé leenge jeg var i Center
for Autisme og tilbed dermed bernene dbenhed, fortrolighed, tillid, at lytte og tale med dem i det
omfang, de viste interesse, ligesom jeg ofte (efter aftale med foreldrene) korte og hentede bernene i
forbindelse med ture ud af huset. Et par af bernene bemarkede da ogsa ved min afsluttende tid i
netvaerksgrupperne, hvorfor jeg ikke lengere ville komme i centeret’, og om jeg ikke blot kunne
fortsaette i deres gruppe, selvom jeg ikke laengere skulle bruge det 1 mit projekt. Efterfolgende har

jeg veret pa beseg i grupperne.

Et sidste punkt, jeg vil omtale under overskriften ’etiske gjeblikke og dilemmaer’, handler om at
tale om eller tale uden om diagnoser af frygt for at stigmatisere, stade eller frastede. Dette punkt har
serligt vedrert samtalerne med bern, og ikke deres foreldre, da foraldrene fra start har vaeret op-
marksomme pa, at mit fokus omkring familier, hvor et barn for nyligt er udredt med autisme, samt
brugen af diagnosen; foraldrene gik med andre ord ind i projektet med formalet at tale om den vi-
den, som de nu havde féet konstateret omkring deres barns autisme. Bornene derimod blev rekrutte-
ret pa lidt andre preemisser. Ikke alle foraeldre havde valgt at oplyse barnet om autismediagnosen,
og blandt de foreldre, som havde fortalt barnet om diagnosen, orienterede en del af foreeldrene mig
om, at barnet ’ikke ville vide af diagnosen’, ’blev sur, da diagnosen blev navnt’ eller tilkendegav pa
andre mader, at diagnosen sandsynligvis ikke var den bedste indgang til at se og hare barnet. Folge-
lig valgte jeg i informationsbrev, spargeguides og spergeskemaer til bernene ikke at neevne diagno-
ser — det er barnene, som de oplever sig selv og deres hverdag, at jeg er interesseret i, ikke deres di-
agnoser. Havde jeg dermed en ’skjult’ dagsorden i forhold til bernene? Bernene var rekrutteret,
fordi de netop havde gennemgéet et diagnostisk forleb, som mundede ud i en autismediagnose, men
blev ikke orienteret direkte herom. Derimod blev bernene orienteret om, at jeg gerne ville hore ber-

nenes egne fortellinger om deres hverdag, trivsel, og hvad de godt kan lide at bruge tiden pé, hvad
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der interesserer dem. I langt de fleste interview kom bernene dog oftest ogsa omkring noget af det,
som er svart for bernene, deres udfordringer og herunder deres diagnose, hvilket ogsa fremgar af
artikelarbejdet, som formidler i hvert fald et udpluk af bernenes egne tilkendegivelser omkring de-

res hverdag med autisme (se serligt artikel 2).

Séledes har isa@r en rekke mikro-orienterede etiske opmarksomhedspunkter vaeret vasentlige i pro-
jektet. Samtidig vil jeg nevne, at jeg ogsa labende har reflekteret over makroetiske opmearksom-
hedspunkter som eksempelvis projektets indflydelse pa feltet, jeg underseger, herunder familier
med nydiagnosticerede bern i Region Hovedstaden, regionens kommuner og BUC, som udreder
bernene, samt den méde, hvorpa jeg har bidraget til debatten omkring stette og indsatser over for
bernene og deres familier. Makroetiske overvejelser er kommet til udtryk ved, at jeg blandt andet
lgbende har diskuteret min resultatformidling med reprasentanter fra familierne og BUC samt fra

udvalgte kommunale forvaltningsreprasentanter, som jeg har varet i kontakt med.

2.8. Metodiske begrzensninger og Kritiske tilbageblik

For at blive ved etiske folsomme temaer og berneinterviewene kunne et kritisk tilbageblik fore mig
til at overveje, hvorvidt jeg 1 nogle sammenhzange var ’for tilbageholdende’ med at snakke med ber-
nene om nogle af de svere spergsmal, der gér lidt taettere pd. Man kan formulere det som en sver
balancegang mellem ’care and protection’ (Einarsdottir & Egilson, 2016: 43), mellem interesse eller
omsorg pa den ene side, og beskyttelse eller diskretion pa den anden side. Faktum er, at ved undga-
else af falsomme emner risikerer jeg dels at forpasse chancen for at & vaerdifulde indblik i vigtige
forhold omkring bernenes trivsel, dels at medvirke til at fastholde tabu omkring nogle emner sasom

diagnoser.

Pa mange mader viste berneinterviewene sig at vere en svaer kunst, nar der krydres med autisme;
uanset hvor velforberedt jeg folte mig, hvad angar forhandsviden om autisme, ’faldt jeg i’ flere
gange, nér det geelder at stille autisme-venlige spergsmél, hermed mener jeg spergsmal, som er kon-
krete, afgreensede og vedrerende i barnenes perspektiver. Et spergsmal som “hvilket fag i skolen
kan du bedst lide’ viste sig eksempelvis for dbent og stort for nogle bern, som snarere skulle spor-
ges til, om der er en bestemt laerebog i skolen, barnet finder interessant at arbejde med, eller om der

er en bestemt leerer, som barnet synes er god til at undervise i bestemte fag. Jeg oplevede en enorm
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berigelse og leering ved at tale med bern, som pa mange mader er konkret taenkende og detaljeorien-
terede, hvilket ogsa fremgar af afhandlingens ferste artikel om metoderefleksioner i forskning med

bern med autisme.

Tilbageholdenhed afspejler sig til dels ogsé i athandlingens spergeskemaundersagelse, hvor jeg til-
streebte mindst mulig belastning for barnene og foreldrene. Sarligt barnesporgeskemaet blev séle-
des kortfattet med henblik pé at barn helt ned til 8 ar skulle kunne deltage. Det betyder imidlertid
ogsa en begrensning i videns-omfanget opnéet gennem bernenes besvarelser, som kunne have ve-
ret interessant at udvide med uddybende spergsmal om begrnenes egne vurderinger af egen social og

faglig skoletrivsel.

Et andet kritisk tilbageblik handler om mit fokus pa hverdagsliv. Indledningsvist havde jeg en for-
modning om, at jeg som et led i mit projekt skulle udforske hverdagen med autisme hos familier,
hvor et barn fornyligt er udredt med diagnosen. Men jeg fandt snart ud af, at studiet i hverdagsliv
som bredt dekkende faenomen, hverdagen med alt, hvad den rummer, ville kraeeve et mere indga-
ende feltstudie i barnets hverdagslivs arenaer, sdsom skole og hjem samt virtuelle rum pé internettet
og andre steder, hvor berns hverdagsliv udfolder sig, og jeg matte i stedet veelge at dykke ned i
mere konkrete udsnit af familiernes hverdag, herunder ’erfaringer med at fa besked om en autisme-
diagnose’, oplevelser af barnet og familiens behov for stettende initiativer fra skole og kommune
samt realiseringen (eller manglen pa samme) heraf’, ’barnets oplevelserne med at have autisme og
gé pé en almindelig folkeskole, i modsatning til en skole med specialviden om autisme’. Hverdags-
liv endte saledes med at fungere mere som et "overbegreb’ for mit arbejde, hvilket jeg vil komme

nermere ind pa i det folgende kapitel.

3. Analytiske og teoretiske perspektiver

Som navnt indledningsvist har arbejdet med denne athandling graenset op til og bevaget sig ind
over mange teoretiske og forskningsmaessige felter, herunder barndomsforskning, forskning i ud-
satte bern og bern med handicap, autismeforskning, diagnosesociologi, social interaktion og krops-
sociologi, inklusionsforskning, hverdagslivsteorier og teorier omkring trivsel og livskvalitet hos

bern (med autisme). Derudover har en reekke metodemaessige udfordringer lebende veeret genstand
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for analyse og diskussion i forbindelse med athandlingen. Figur 3.1. illustrerer et overblik over de

forskningsomrader, som athandlingen har bevaget sig inden for i forskellig udstrakning.

Figur 3.1. Forskningsomrider med betydning for athandlingen

Autisme- Krops-

forskning sociologi
Dlagnosg— Inklusions-
sociologi forskning

Hverdagsliv og trivsel

Livskvalitet ) Barndom o
og trivsel hos bgrn med autisme bgrneper-g
spektiver
l_vaerdligs- Metoder til
ivsforsknin i
g Handicap- at inddrage
forskning born

Det har selvsagt ikke vaeret muligt at fokusere pa alle tilgrensende forskningsomrader i lige stor ud-
straekning, hvorfor nogle forskningsomrader har veret mere dominerende end andre i forskellige
dele af arbejdet med athandlingen. I kapitel 4 vil jeg komme narmere ind pé, hvad athandlingens
fire artikler har stillet skarpt pa i relation til ovenstaende overblik over forskningsomrader, mens jeg
i dette kapitel vil indfere leeseren i en raekke af de forskningsomrader og teoretiske refleksioner,
som har veret gennemgéende i arbejdet med denne afhandling. Det er vigtigt at understrege, at
dette kapitel pd ingen mader er teenkt som en udtemmende gennemgang af de forskellige forsk-
ningsomrader og teoretiske felter, athandlingen granser op til, men snarere en kort preesentation af
nogle teoretiske perspektiver, som gennemgaende har varet relevant i arbejdet med denne afthand-

ling.

I athandlingens indledende kapitel introducerede jeg forskellige tilgange til at forstd autisme, herun-

der hvilke udfordringer bern med autisme kan vare praget af, og hvordan man teoretisk set kan un-
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derstette born og familier, hvor et barn har autisme, hvorfor der henvises til kapitel 1 for introduk-
tion til autismeforskning. I athandlingens kapitel 2 om design af mit empiriske studie omtalte jeg
trivsel og helbredsrelateret livskvalitet som udvalgte mal i studiet, og hvordan disse indgéar dels i
afthandlingens tredje artikel, dels er under behandling i en igangvarende femte artikel, som skal
have fokus pa bernenes egne sporgeskemabesvarelser vedrerende deres trivsel. Folgelig vil jeg ikke

i denne prasentation komme narmere ind pa teorier om trivsel og livskvalitet.

I det folgende vil jeg derimod praesentere den overordnede teoretiske ramme omkring hverdagsliv
hos bern med autisme, dernaest om inddragelse af bern med autisme i forskning og om handicap-
forskningens relevans i dette projekt. Derpa folger en preesentation af teorier omkring inklusion i
folkeskolen af bern med autisme og om kropssociologiske tilgange til at forsta udfordringer i hver-
dagen med autisme hos et barn. Afslutningsvist bererer jeg kort teoretiske perspektiver i relation til

diagnosesociologien, som ogsé har haft betydning for projektet.

3.1. Hverdagsliv som barn med autisme

Afhandlingen tager udgangspunkt i hverdagsliv og trivsel hos bern, som for nyligt er udredt med en
autisme spektrum diagnose. Hverdagsliv og trivsel har siledes varet omdrejningspunkt for arbejdet,
ikke objekt for analysen, men derimod det afset, som jeg har undersogt ud fra. Fokus har varet pa
betydningen af at fa afklaring om en autismediagnose hos et barn: Giver den diagnostiske afklaring
anledning til igangsaettelse af stotte og indsatser for barnet i skole og/eller hjemme, og i givet fald

forbedres barnets trivsel og livskvalitet i hverdagen derved?

Hverdagslivet handler ifelge den danske kultursociolog Birte Bech-Jorgensen (1994) om alt det
selvfalgelige, det rutinemaessige og om trivialiteter; hverdagen er styret af vores upaagtede handlin-
ger, det vil sige handlinger, som vi ‘automatisk bare gor hver dag’ (Bech-Jorgensen, 1994: 17)
uden at teenke over det. Beck-Jargensen bygger videre pa den estrigske filosof Alfred Schutz’s for-
sog pa at omsette den filosofiske feenomenologi til hverdagslivets sociologi (Bech-Jergensen, 1994:
23) ved at tilfoje, at hverdagslivet ogsa omfatter alt det, som ifelge Schutz ikke er naturligt eller vir-
keligt, dvs. leg, dagdremmeri og fremtidsdremme. Mens Schutz’s beskrivelser af hverdagslivet kan
opfattes som et naeermest idealtypisk billede af den sékaldte *verden inden for raekkevidde’, i hvilken
kropsbevagelser, handlinger og intersubjektivitet er lokaliseret i tid og rum (Schutz, 2005; Schutz,

2011), tilfejer Beck-Jorgensen begrebet en storre mangfoldighed, flertydighed og foranderlighed.
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Ligeledes har jeg i arbejdet med denne athandling arbejdet med en mangfoldig hverdagslivsforsta-
else, ikke mindst ud fra den betragtning, at hverdagen med autisme er anderledes end hverdagen for
de fleste. De situationer, som mange bern normalt ville forbinde med hverdagens rutine og triviali-
tet, foreckommer ikke ngdvendigvis som rutine og trivialitet hos bern med autisme, fordi de har en
gennemgribende anderledes méde at opfatte verden omkring sig pa. De situationer i hverdagslivet,
som for andre mennesker producerer og genskaber en form for orden, skaber genkendelighed, og
som gar det muligt at skabe en intersubjektiv forstéelse, fungerer ikke nedvendigvis pd samme
made for mennesker med autisme. For bern med autisme kan fordybelse i en serlig fagspecifik inte-
resse, eller i en fantasiverden, netop ifelge barnene selv udgere en vigtig brik i deres hverdag. Et
fagspecifikt omréde, som fx historie, fysik eller astrologi, kan udgere barnets s@rinteresse og vere
det punkt i hverdagen, som barnet bruger mest tid pa, er mest optaget af og finder mest ro og rutine
ved at studere. Nar jeg saledes gerne vil tilneerme mig en forstéelse af hverdagslivet hos bern med
autisme — med afsaet 1 hverdagslivssociologiske teorier — kan det siledes vare gavnligt at udvide
tidligere forstéelser af hverdagslivet som sociologisk begreb. Som de danske sociologer Jacobsen
og Kristiansen (2014: 33) konkluderer, vokser der vedvarende nye problemfelter frem, som aktuali-
serer og fornyer interessen for hverdagens sfeerer og dermed skaber grundlag for re-definition i en
eller anden grad af eksisterende teorier om hverdagslivet som sociologisk genstandsfelt. Den danske
kultursociolog Kim Rasmussen (2017) argumenterer ogsé for, at vi som forskere satter fokus pa
berns hverdagsliv, og understreger at ’alle born — med eller uden leeringsmeessige vanskeligheder,

handicap osv. — lever hverdagslivet hver dag og hele tiden’ (2017: 75).

Den tysk-engelske sociolog Nobert Elias, som ogsa er en central forsker pé feltet omkring hver-
dagsliv, har defineret hverdagsliv ved at kontrastere begrebet som eksempelvis hverdag kontra ferie
eller hejtid, rutine kontra ekstraordinere handelser, arbejdslivet kontra livet uden arbejde, masser-
nes liv kontra de privilegerede og magtfuldes liv (Elias, 1998: 171). Med afsat i Elias’s teori kunne
der séledes pa sin vis argumenteres for, at hverdagen med autisme slet ikke skal anskues som et
“hverdagslivsfaenomen’, fordi autisme ikke udger en typisk tilstand hos bern, autisme er ikke hver-
dagen for de fleste, og fordi nogle bern med autisme eksempelvis ikke kommer regelmaessigt i skole
og dermed har en markant anderledes hverdag end barn generelt, fx en hverdag centreret omkring
alenetid med studiet af en s@rinteresse. Der kunne argumenteres for, at ikke alle bern med autisme
udger en del af "masserne’, og at ikke alle bern har et 'normalt’ skoleliv, hvor skolen er en vasent-

lig del af hverdagens rutine. Jeg mener imidlertid, at det ville veere fejlagtigt ikke at kunne tale om
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et hverdagsliv hos bern med autisme, ogsa uagtet, at bernene i perioder ikke kommer i skole regel-
maessigt eller pa anden vis ikke lever et hverdagsliv, som kan anskues som typisk. Jeg mener i ste-
det, at hverdagslivsbegrebet ma henvise til “det liv, vi lever, opretholder og fornyer, genskaber og
omskaber hver dag” (Bech-Jorgensen, 1994:17), vagtet hvor typisk et hverdagsliv der er tale om.
For mange bern vil hverdagen nasten kun besta i rutiner og gentagelser, for andre bern (herunder
nogle bern med autisme) bestar hverdagen derimod ofte af nye og uvante situationer, fordi bern
med autisme ofte ikke har samme mentaliseringsevne som andre bern til at kunne forudse, hvad
selv sma justeringer i hverdagen vil betyde. Et eksempel kunne vare situationen at have vikar i en
matematiktime, hvilket for nogle bern vil vaere en del af hverdagen, vikarer kommer ofte i klas-
serne, og situationen er pa sin vis sedvanlig. Men for bern med autisme kan det foles som at

komme i en helt ny klasse, nar laereren pludselig er skiftet ud med en vikar.

Hverdagslivsbegrebet har varet kritiseret for at vaere for bredt defineret, for ufokuseret, hvilket
ifolge de danske kultursociologer og berneforskere Rasmussen, Beje og Kampmann (Rasmussen et
al., 2005) muligvis kan udgere en del af forklaringen p4, at hverdagslivsbegrebet ikke synes bedre
forankret i den hjemlige barndomsforskning, end det er tilfeeldet. Om end der gennem de seneste
artier har vaeret et stigende forskningsmassigt fokus pa, hvordan berns hverdag udfolder sig, er der
ikke som sadan udviklet egentlige teorier om berns hverdagsliv. Hverdagslivsbegrebet kan imidler-
tid saette fokus pa det selvfolgelige, det ordinare, det rutinemessige (se fx Karlekin-Fishman, 2013;
Kousholt, 2015) og dermed bidrage til undren og refleksion omkring betydningsfulde strukturer og
meninger i berns liv, modsat mere psykologiske og pedagogiske tilgange, som typisk vegter berns
udvikling, leg og relationer. Ved at rette fokus pa berns hverdagsliv synliggeres berns vilkar og ret-
tigheder i deres egne livsrammer. Hverdagslivsbegrebet i relation til bern skal séledes ogsa ses som
et udtryk for en tendens i nyere tid omkring eget inddragelse af bern i beslutningsprocesser vedre-
rende deres egne liv som blandt andet foreskrevet i FN’s Bernekonvention. Berns samfundsmees-
sige position demokratiseres, papeger Rasmussen, Bgje og Kampmann (2005), blandt andet ved at

tilkende berns hverdagsliv betydning.

De danske berneforskere og psykologer Dorte Kousholt (2015) og Charlotte Hgjholt (2015) har
blandt andre papeget behovet for at sge vores opmarksomhed pé berns hverdag for at forsta, hvor-
dan problemer opstar i berneliv og er indlejret 1 hverdagen, for derved at kunne skabe understet-
tende interventioner for bernene frem for at individualisere (udsatte) barns problemer. Kousholt
(2015) diskuterer blandt andet, hvordan studiet af hverdagsliv handler om samspillet mellem indivi-

der, og samspillet mellem individer og strukturer og samfundsinstitutioner, fra subjekternes egne
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perspektiver og givne tidspunkter og sammenhange (2015: 242). Det handler om at studere, hvor-
dan individer ’ger’ deres hverdag, og om at finde ind til kernen af iboende konfliktfyldte situatio-
ner, der opstér i samspillet mellem individer, og mellem individer i samspil med samfundsinstitutio-
ner. Kousholt papeger i denne sammenhang, at barnets position i specifikke kontekster er med til at
forme den méde, som barnet bliver opfattet pa af andre i konteksten (2015: 252), og at barnet dag-
ligt flytter sig mellem mange forskellige kontekster, hvilket stiller krav til barnet i forhold til at fun-

gere og trives 1 hverdagen.

Hverdagslivsbegrebet har dels faet teoretisk opmarksomhed som makrobegreb, det vil sige som
indfangende “de scerlige mdder, menneskers hverdagsliv bliver samfundsmcessiggjort” (Rasmussen
et al., 2005: 5). Samfundets reproduktionsprocesser og herunder statslige forvaltningsprocesser
samt felles strukturerende og organiserende hverdagslivsbetingelser studeres inden for mere makro-
sociologiske tilgange i relation til den betydning, det har for hverdagslivet (se fx Heller, 1984;
Lefebvre, 2000). Dels har hverdagslivsbegrebet ogsa faet opmarksomhed som mikrobegreb, hvor
individets umiddelbare oplevelser og forstaelser af hverdagssituationer samt meningsdannelser og
interaktionsprocesser mellem mennesker er i centrum (se fx Bloch et al., 1988; Douglas et al., 1980;
Jakobsen & Kristiansen, 2005). Rasmussen, Bgje og Kampmann (2005) peger desuden pé, at hver-
dagslivsbegrebet ogsa rummer andre dimensioner, blandt andet metodiske dimensioner i den betyd-

ning, at hverdagslivsbegrebet ogsa har bidraget til at satte fokus pa:

... hvordan hverdagslivet i al sin kompleksitet og sammensathed af en uendelig reekke
af tilsyneladende i sig selv ubetydelige heendelser, af aktivitetstyper og feenomener,
som nok sa meget er knyttet til taktile og kropslige procesformer som til det verbale og
sproglige niveau, overhovedet kan indfanges, systematiseres og repreesenteres (Ras-

mussen et al., 2005: 5).

I denne afhandling har hverdagslivsbegrebet fungeret som "overbegreb’ forstaet pa den made, at
bernenes trivsel i deres hverdag har veret centralt undersogelsesobjekt, hvad barnene hhv. trives og
ikke trives med af rammer i hverdagen, hvordan de oplever deres hverdag i skole og hjem, hvordan
foreeldrene oplever, at bernene fungerer i deres hverdagslige aktiviteter. I denne sammenhaeng bli-
ver det ‘normale berneliv’ et centralt spejlbillede for bernene og deres foraldre, normen bliver ofte
mere eller mindre ubevidst styrende for vurderinger af barnets trivsel; "hvordan ber et godt barneliv
se ud’, *hvornar er et barn i trivsel’, hvordan ser det gode hverdagsliv ud for familier i dagens Dan-

mark’. Sddanne normative forudsatninger og antagelser om, hvad bern bruger deres tid pa, hvad de
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vagter i deres hverdag, hvad de straeber efter at opné i deres liv, hvordan de interagerer med andre
bern og voksne, hvilke interesser og viden, de har pa forskellige alderstrin, hvilke vaerdier og regel-

s&t, de lever efter, bliver ofte dominerende i tilgangen til at forsta bern og det liv, de lever.

3.2. Inddragelse af bern med autisme i forskning

Hen mod slutningen af 1980’erne etableredes i en mere international sammenhang det, der senere
kom til at g& under betegnelsen ”New sociology of childhood”, som tager afset i en anglosaksisk
kritisk barndomsforskning (James, 1993) sédvel som ogsa et kontinental-europaisk fokus (Qvortrup,
2005). Denne nye barndomsforskning orienterer sig mod at etablere barnet som akter i eget liv og
som meningsskabende gennem sociale interaktioner (Hedegaard et al., 2012; Knudsen et al., 2009;
Lewis & Porter, 2004; Warming, 2007). Der skete séledes et skift i forskningens metodiske og teo-
retiske orientering mod bern, hvor bern er gaet fra at vaere undersegelsesobjekter til at veere aktorer,
hvis informationer om eget liv vaegtes i forskning. Barndomsforskningen fik sit gennembrud sidele-
bende med FN’s konvention om barnets rettigheder i 1989, som pépeger blandt andet barnets ret til
aktiv inddragelse i beslutninger vedrerende barnets eget liv (Artikel 12). Siden da har en lang raekke
af etnografisk inspirerede studier af bern og deres hverdagsliv set dagens lys, bade internationalt og

i en dansk sammenhang.

I nordisk sammenhzng har iszer den norske bernepsykolog Per Olav Tiller veret en pioner, hvad
angdr etableringen af et barndomsforskningsfelt i Norden (se ogsd Am, 1984; Tiller, 1989). Siden
1990’erne har inddragelse af bern i forskning faet stigende opmarksomhed, og bern anerkendes i
dag som medforskere i veesentlige dele af barndomsforskningen (Christensen, 2004; Hedegaard et
al., 2012; Kampmann, 1998; Kampmann et al., 2017; Lewis & Porter, 2004; Mayall, 2002; Ulvik &
Gulbrandsen, 2015; Warming, 2007). Mens berns perspektiver tidligere primeert var reprasenteret
gennem deres foreldre og fagprofessionelle, anerkendes barns egne stemmer som legitime og vig-
tige frem for usynlige og underordnede (Alderson, 2012; Howe & Covell, 2009; Ross, 2013;
Wyness, 2006). Barndomsforskningen og fokus pa bern som medskabere af forskning er vokset ud
af blandt andet den kritiske kvindeforsknings optagethed af opgeret med usynliggerelsen og andet-

gorelsen af kvinder.

I takt hermed er ogsa litteratur om metoder og praksis for inddragelse af bern i forskning aktualise-
ret igennem de seneste artier (Docherty & Sandelowski, 1999; Hedegaard et al., 2012; Kirk, 2007;

Morgan et al., 2002). En af de forste danske undersggelser omkring inddragelse af bern i forskning
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var en artikelsamling, hvor flere berneforskere gjorde rede for forskellige metodiske tilgange til
forskningsinterview med bern (Jensen, 1988). Her blev centrale temaer papeget, som strukturerings-
grad, antal af interviewpersoner og varighed, men ogsé muligheden for at anvende fx tegninger som
afsaet for inddragelse af bern blev navnt. Siden er langt flere alternative tilgange i inddragelsen af
bern kommet til, som fx brug af videooptagelser, dagbogsnotering eller samtaler, hvor interviewe-
ren formulerer en halvt faerdiggjort setning, som barnet bedes faerdiggere eller komme med sin ver-
sion af (Kampmann 1998: 24f). Livsformsinterviewet er en anden form for samtalepraksis, som har
udviklet sig i en dansk/nordisk sammenhang (se bl.a. Andenas, 1991), som tager afsaet i barnets
egne fortellinger og indkredsninger af, hvad der er relevant at studere ved barnets hverdag, og som
bl.a. har udmentet sig i sékaldte “walk-and-talk” eller ”géende interview”, hvor barnet kan vise sin

hverdag (se fx Kampmann et al., 2017; Rasmussen, 2017).

Imidlertid synes der fortsat at veere en forskningsmaessig sparsomhed, hvad angér udfoldelsen af
praktiske udfordringer og erfaringer, der er forbundet med at inddrage bern i forskning (Irwin &
Johnson, 2005: 822, se ogsd Teachman & Gibson, 2013). Og serligt, kan jeg tilfeje, nar det galder
bern med autisme, hvorfor jeg séledes har fundet det relevant i athandlingens ferste artikel at ud-
folde egne praksisser og udfordringer i relation til at forske med bern med autisme. Meget af den
eksisterende metode litteratur relateret til forskning med bern kan anskues som ’finpudsede eller
polerede’ beskrivelser af dataindsamling (Irwin & Johnson, 2005), der folger en idealtypisk situa-
tion og maskerer de unikke situationer og udfordringer, som vi alle stir over for, nér vi forsker med
bern; resultater er opstillet uden at forklare de snerklede veje i forskningsprocessen. Denne metode-
massige forskningsknaphed er ikke mindst tilfeeldet, ndr det gaelder involvering af barn med unikke
egenskaber som at have autisme. Bern med autisme er kun i begrenset omfang involveret i forsk-
ning med deres egne perspektiver (Boyden et al., 2013; Einarsdottir & Egilson, 2016; Preece & Jor-
dan, 2010; Traustadottir et al., 2015) og de undersggelser, der findes, hvor barn med autisme selv
ytrer sig, og ikke deres forzldre, lerere eller sundhedspersonale, er relativt sparsomme, hvad angér
formidling af metodologisk og praktisk leering. Nar berns perspektiver pa hverdagen med autisme er
ukendte pé grund af manglende forskning, er det svarere at sikre bernene de bedst mulige rammer
og muligheder for at udvikle sig positivt, og vi risikerer at producere ufuldsteendige fund om berns

hverdag med autisme (Einarsdottir & Egilson, 2016; Singal & Muthukrishna, 2014).

En vaesentlig anke i relation til barndomsforskningens forseg pa at komme naermere en forstaelse af
berns egne perspektiver, oplevelser og erfaringer med deres hverdagsliv, er imidlertid spergsmalet,

om det overhovedet er muligt at fremstille berns egne ufortolkede perspektiver, eller om der ikke
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altid vil veere tale om, at det snarere er forskerens forsteordensperspektiv pa, hvordan han eller hun
herer, ser, oplever, at bernene formidler deres hverdagslivsforhold. De danske etnografer Laura Gil-
liam og Eva Gullev (2012) mener eksempelvis ikke, det er muligt at anleegge et berneperspektiv

uden om voksnes konstruktioner, idet de papeger, at et berneperspektiv

... ikke er en empirisk storrelse, der fremkommer ved studiet af borns udsagn og hand-
linger alene, men en analytisk konstruktion, der heenger sammen med de teoretiske

overvejelser, forskeren gor sig (2012: 29).

Denne tilgang bakkes op af litteratur pa omradet i ovrigt (Einarsdottir & Egilson, 2016; Lomax,
2012). Folgelig heevder Gilliam og Gullev, at man mé skelne mellem, hvor ’langt fra’ eller hvor
"teet pa” de analytiske konstruktioner og teoretiske overvejelser er vedrerende berns egne opfattelser
af deres liv. I denne sammenhang rejser ogsa Rasmussen og kollegaer (2005) nogle centrale dilem-

maer, som blandt andet handler om, at selvom vi

... mdtte mene og erkleere, at vores forskning er intenderet veerende i barnenes inte-
resse, kommer vi neeppe udenom, at ogsd hverdagslivs- og kulturforskningen er spun-

det ind i interesser (2005: 10).

Spergsmalene, som forfatterne der pa rejser, handler om, hvorvidt vi som forskere fér tydeliggjort,
hvilke interesser der knytter sig til vores forskning, om vi fx ensker at dekonstruere bestemte fore-
stillinger om barndom eller ideologisk-kritisk at papege, hvordan samfundets begreber om berns

hverdag ikke stemmer overens med ’realiteterne’? Som Rasmussen papeger, ma vi som voksne

... hele tiden veere selvkritiske, veere i stand til at sporge os selv, om fortolkningen af

barnet stemmer overens med barnets oplevelse; ... (..)... overveje, om vi afkoder bor-

nene ud fra deres egne intentioner og interesser, eller om vi snarere indkoder og pro-
Jicerer vores egne forstdelser over pd barnet og overfortolker det, vi registrerer ...

(2017:79).

Den australske barneforsker Bronwyn Davis (se fx 1982; 2014) har veret toneangivende i relation
til at formidle metoder og tilgange til at inddrage berns perspektiver pa en lyttende, opmerksom og
nerverende made, som blandt andet kraver, at forskeren er dben over for det endnu-ukendte om
berns verdener og over for nye mader at bruge sig selv og interaktionen med bernene til at fa ind-
blik i bernenes livsverdener. Davis forklarer, hvordan vi som forskere ikke blot skal lytte til det,

bern siger, men ogsa til det usagte, til intensionerne med det, som siges, til folelserne forbundet her-
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med, til bernenes inter-ageren med det, som de siger, det vil sige, hvordan de ser sig selv og identi-
ficerer sig selv i kontrast eller lighed med en oplevelse, holdning, felelse, de beretter om (Davis,
2014: 37). Davis erkender, at denne gvelse er sver, kraver trening og vedholdenhed hos forskeren,
hvilket jeg med stor ydmyghed har forsegt at tage til mig i mit arbejde med bernenes perspektiver i
denne athandling: Forsta hele deres udsagn fra deres berneperspektiver, som jeg uanset mine forseg
aldrig vil kunne satte mig helt ind i, men kan tilneerme mig og omsette til en viden, som jeg kan

sandsynliggere, at bernene selv vil kunne folge.

Inden for barndomsforskningen (omkring bern generelt) understreger nogle forskere, at bern er
kompetente og derfor i princippet ikke skal behandles forskelligt fra voksne, nar de involveres i
forskning (Christensen, 2004: 165). I en forskningsgennemgang (et review) af metodologiske udfor-
dringer i relation til kvalitativ forskning med bern konkluderes det imidlertid, at der er forskelle i
forskning med bern og voksne, blandt andet vedrerende magtforholdet mellem forsker og infor-
mant, som naturligt er praeget af aldersforskellen og dermed ogsé den kognitive niveauforskel, for-
skellen, hvad angér niveau af kommunikative ferdigheder og synet pé tilverelsen mere overordnet
set, som naturligt er vaesentlig forskellig blandt bern og voksne (Kirk, 2007: 1258). I arbejdet med
denne athandling har mit metodologiske udgangspunkt vaeret baseret pa almindeligt accepterede
standarder for forskning med bern (Docherty & Sandelowski, 1999; Hedegaard et al., 2012; Irwin
& Johnson, 2005; Kirk, 2007) suppleret med den relativt sparsomme viden, der er at hente omkring
forskning med bern med autisme (Parsons, 2015; Preece & Jordan, 2010). Jeg har folgelig taget ud-
gangspunkt i, at inddragelse af det specifikke barn har veeret tilpasset den enkelte, hvad angar
sprogbrug, tematisk fokus, form og varighed, og som autismeforskningen foreskriver, har jeg forbe-
redt bernene serligt grundigt pa interviewene samt planlagt serligt strukturerede spergsmal. Disse
og andre metodiske udfordringer er udfoldet yderligere i afhandlingens forste artikel, som ogsa gi-
ver nogle empiriske eksempler pa muligheder og barrierer i relation til inddragelse af bern med au-

tisme i forskning.

3.3. Handicapforskningens relevans

Som omtalt indledningsvist i athandlingen er autisme ikke ngdvendigvis at betragte som ’et handi-
cap’, ¢j heller nedvendigvis en "'mental lidelse’, da nogle blot anskuer autisme som en anderledes
teenkemade, et serligt karakteristika eller ligefrem som en styrke, de er fodt med. Ikke desto mindre

skaber autisme for rigtig mange bern, unge og voksne udfordringer pa lige fod med (andre) mentale
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handicap eller lidelser. Hverdagen kan vare sver at handtere, det kan vare svert at blive selvfor-
sergende som voksen, at klare sig igennem en uddannelse, mange oplever ogsé ensomhed, isolation
og aget forekomst af co-morbide tilstande sdsom angst, depression eller spiseforstyrrelser. Folgelig

er det alt andet lige teoretisk relevant at kigge pa handicapforskning i relation til denne afthandling.

Inden for handicapforskning som teoretisk felt har blandt andet FN’s handicapkonvention fra 2007
vaeret betydningsfuld for opblomstringen af handicapforskning som en akademisk disciplin (Einars-
dottir & Egilson, 2016). Med konventionen blev rettigheder blandt alle mennesker uanset fysiske
handicap sat pa dagsordenen, det har foranlediget en lang reekke studier omkring mennesker med
fysiske og psykiske funktionsnedsettelser og deres deltagelse i samfundet. Her skal termen funkti-
onsnedszttelse ses i sammenhang med vores sociale og politiske samfundsorganisering, som med-
forer, at eksempelvis dérlig gang/ferlighed, nedsat syn osv. opleves som en funktionsnedszttelse;
det vil sige, at en funktionsnedsattelse eller et handicap inden for forskningen pa dette omréade ikke
blot kan anskues som ’noget, nogen har’, men noget, som fremkommer af de situationer, som indi-
vider stilles i. Som de islandske professorer i uddannelses- og handicapforskning Johanna Einars-
dottir og Snaefridur Thora Egilson (2016) formulerer det, kan en funktionsnedsattelse (a disability)
anskues som noget, der ... "arises in the interplay between the individual child (with an impairment)
and society” (2016: 36). Hermed beveger definitioner og opfattelser af handicap og funktionsned-
settelser sig vaek fra de individualiserende og biomedicinske forstaelser hen mod mere interaktion-

elle betydninger.

Ofte omtales sdidanne mere interaktionelle og systemiske tilgange til funktionsnedsattelse og handi-
cap som ’sociale handicapmodeller’ (Social Model of Disablity), dvs. tilgange, som betoner interak-
tionen mellem mennesker og mellem mennesker og samfund som afgerende for, 1 hvor hej grad
medfedte fysiske, sensoriske, intellektuelle eller psykologiske variationer kan medfere individuel
funktionel begraensning eller forringelse (se fx Bredahl, 2012; Goodley, 2001). Disability kan over-
seettes til ‘ikke-muliggjort’ og skal forstds som det tilfelde, hvor en person oplever sig frataget mu-
ligheden for at deltage, for at handle, som fx nér en person i kerestol forhindres af trapper, sa er
vedkommende ’disabled’, oplever sig begrenset grundet medet med samfundets fysiske indretning.
Forst i det gjeblik, hvor barnet med autisme udfordres pa sine rutiner og eksempelvis behov for
struktur, foler han eller hun sig anderledes eller fremtrader anderledes for andre omkring sig, mens
barnet hjemme oftest vil have et tilpasset miljg, og tilpassede sociale krav, og dermed fele sig 'nor-

mal’ hjemme.
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En alternativ tilgang til forstaelse af handicap fra et forstepersons-perspektiv er blevet foreslaet som
en "fanomenologisk handicapmodel’ (Martiny, 2015), som understreger, at handicap og den *dys-
funktionelle krop’ er sociale konstruktioner (Kirk & Tinning, 1994; Turner, 1984) og séledes kultu-
relt fleksible. Born er fodt i sociale miljoer og kulturelle indstillinger med sin egen ’intersubjektive
normalitet’, hvilket betyder, at social normalitet kan variere mellem kulturer og kontekster (Mar-
tiny, 2015). Nar barnene i dette studie medtes pa Center for Autisme i deres netvarksgrupper,
madte de et tilpasset miljo, hvor de pd ingen méder oplevede sig ’disabled’, men snarere var jeg
som fremmed, neurotypisk (ikke-autistisk) forsker den anderledes’, som ogsa én af drengene en
aften konkluderede over for mig: ”"Herude er der flest autister, sd her er det dig, der er anderle-

des”.
Den danske kultursociolog Kim Rasmussen (2017) papeger, at der i

... vores kultur historisk set har veeret en steerk tendens til at lade menneskers handi-
capidentitet og diagnoser blive det afgorende identitetsaspekt, som hele personen ses
og forstas ud fra. Men born med handicap kan og md ikke reduceres til deres handi-

capidentitet ... (2017: 78).

Rasmussen pladerer for, som ogsé en rekke gvrige berneforskere, at vi inddrager berns egne per-
spektiver, tanker, og holdninger og forholder os til den fremstilling af berneliv, som bern selv tilve-
jebringer, men pointerer samtidig udfordringerne forbundet med at ville antage ’et berneperspek-
tiv’, som ogsa redegjort for i forrige afsnit. Einarsdottir og Egilson (2016) papeger, at i serdeleshed
har bern med funktionsnedszttelser veret langt mere overset i forskning end bern generelt (2016:
39), maske fordi det praktisk kan vere vanskeligere eller mere sarbart at inddrage denne gruppe
bern, eller fordi forskere (fejlagtigt) konkluderer, at inddragelse af bern med fx sociale handicap
ikke kan eller ikke ber inddrages. Bern med fysiske eller mentale handicap eller udfordringer er for-
skellige som alle andre bern og ved at overse deres perspektiver pa og erfaringer med den hverdag,

vi lever, opnar vi ikke et fuldendt billede af berneliv.

Diskursen omkring *normal udvikling’ hos barn og 'normal livsferelse’ (Traustadottir et al., 2015:
16) har haft stor indflydelse pa opfattelsen af autisme. Hele *normalitetsforstaelsen’ som et resultat
af det moderne samfundsudvikling hen mod eget effektivitet, optimering og disciplinering (Gilliam
& Gullev, 2012) har med tiden gget presset pa mennesker med autisme (se ogsa Hansen et al.,
2015; Matson & Kozlowski, 2011 som netop forklarer stigningen i autismediagnoser ud fra sam-

fundsmessige forhold). Ifelge den amerikanske sociolog Herbert Blumer (i sin udleegning af den
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symbolske interaktionisme i Symbolic Interactionism: Perspective and Method fra 1969) bestér
samfundet af mennesker, der foretager fortolkninger af verden og derved tilskriver mennesker eller
symboler en bestemt mening (Jacobsen & Kristiansen, 2014: 20-21). Det vil sige, at mening er no-
get, som tilskrives i samhandlingen mellem mennesker, og ikke noget, som er iboende mennesker,
symboler eller objekter. Derved mé forstéelsen af det sociale liv opnés gennem forstaelse af de pro-
cesser, som opstar, nar individer fortolker situationer, forhandler og samhandler med andre. Anven-
der vi denne tilgang til at forsta det sociale liv blandt bern, kan reaktioner og fortolkninger i relation
til barn med autisme, der til tider har lidt anderledes adfaerd, ses som konstrueret. Der skabes en for-
staelse af, hvad der er 'normal berneadferd’, og bern kan reagere forskelligt i forhold til bern med
autismes lidt anderledes adfzrd, alt efter hvad der er blevet almindelig anerkendt, fx pa den enkelte
skole. Empirisk har dette udtrykt sig ved, at nogle bern, trods deres anderledes adfzrd, er blevet ac-
cepteret i hgjere grad i normalsystemet end andre. Omvendt har andre bern oplevet at blive drillet
trods mindre afvigelser fra, hvad der opleves som *normal berneadferd’, hvilket jeg blandt andet

har diskuteret i athandlingens anden artikel med titlen *Autistic body talk in mainstream schools’.

3.4. Inklusion i folkeskolen

Med UNESCOs Salamanca-erklaring i 1994 blev det stadfastet, at “skoler bor rumme alle born
uanset deres fysiske, intellektuelle, sociale, folelsesmcessige, sproglige eller andre forhold” (UNE-
SCO, Ministeriet for Uddannelse og Videnskab 1994). Antallet af bern med autisme i almindelige
skoler har siden varet stot stigende pa verdensplan (Holt et al., 2012; Valmo, 2013). Sddanne politi-
ske mélsetninger om at @ge inklusionen i skolerne sker ud fra devisen, at inddragelse af bern med
blandt andet udviklingsforstyrrelser som autisme i almindelige skoler er med til at sikre lige mulig-
heder og bedre uddannelse for alle barn, og samtidig ud fra antagelsen at inklusion vil ege den soci-
ale bevidsthed blandt alle barn generelt i skolerne (Chandler-Olcott & Kluth, 2009). Endelig peges
der ogsa pa, at eget inklusion i folkeskolerne vil imgdekomme nogle af de finansielle udfordringer,
som ofte er samtidige realiteter (Jarbrink & Knapp, 2001). Undersogelser viser imidlertid, at almin-
delige folkeskoler langt fra altid lykkes med at inkludere bern med autisme (Symes & Humphrey,
2010; Valmo, 2013) i den forstand, at bernene socialt og akademisk oplever sig integreret. Det pa-
peges blandt andet, at leerere mangler ekspertise og erfaring med autisme og de sarlige behov, som
saddanne diagnoser kan medfere (Falkmer et al., 2012; Hess et al., 2008; Humphrey & Lewis, 2008;
Lilley, 2015; Shogren et al., 2017), samt at skolerne star over for en udfordring med at udvide de

dominerende normer séledes, at blandt andet barn med autisme bedre kan rummes (Ashburner et
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al., 2010; Holt et al., 2012; Majoko, 2016). Samlet set synes konklusioner vedrerende inklusion af
bern med autisme at vaere inkonsistente, og man kunne pege pa, at vi fortsat mangler forskning, der
kan afklare fordele og ulemper, successer og fiaskoer, og hvad der skal til, for at inklusionen lykkes

for bern med autisme.

Det kan diskuteres, hvorvidt inklusion altid er enskverdig eller fordelagtig for dem, som skal inklu-
deres (Holt, 2004; Holt & Costello, 2011; Holt et al., 2012, Pedersen & Christiansen, 2017). Nogle
studier peger p4, at inklusion af bern, som har vanskeligt ved at indga i en almindelig skoleklasse,
kan forarsage darlig selvtillid hos disse bern, som skal inkluderes, og pa sigt kan eget fokus pa in-
klusion ende med at skabe eksklusion eller marginalisering (Hedegaard et al., 2012; Ron Larsen,
2011). Omvendt papeges det ogsa, at specialskoler kan treekke bernenes egne ambitioner og udvik-
ling 1 negativ retning, fordi bernene her vil méle sig med andre bern, som har sveert ved at klare fx
et almindeligt pensum. I denne athandlings artikel om ’Autistic body talk in mainstream schools’
(artikel 2) beskriver jeg en reekke udfordringer, som bern med autisme i almindelige folkeskoler
selv peger pa. Det ligger imidlertid uden for rammen af artiklen at tage stilling til spergsmalet, om
inklusion er fordelagtigt for hvem og i hvilke situationer. Samlet peger dette studie imidlertid i ret-
ning af, at en tilgang, som tilgodeser det enkelte barns egne forudsetninger i forhold til at kunne
fungere i en skole med ’almindelige’ eller henholdsvis *mere specialiserede’ rammer, ville vere for-

delagtig, set fra barnenes perspektiver.

Born tilbringer en stor del af deres barndom i forskellige samfundsinstitutioner frem for at tilbringe
al sin tid hos familien. Daginstitutioner, skoler og fritidsklubordninger udger dermed en stor del af
et barns basis for udfoldelse i hverdagen, for opdragelse og udvikling. Denne form for institutionali-
sering af berneopdragelse og uddannelse har Gilliam og Gullev diskuteret i deres bog om ’Civilise-
rende institutioner’ (2012), som er resultatet af et langvarigt etnografisk forskningsarbejde i dagin-
stitutioner, folkeskoler og udvalgte familier. Gilliam og Gullev retter fokus pé vasentlige sporgs-
mal, som i hej grad har relevans ogsa i arbejdet med at forstd og beskrive hverdagsliv og trivsel hos
bern og unge med autisme. Det drejer sig blandt andet om spergsmélene om, hvad det egentlig er,
bern opdrages til i danske institutioner, og hvilke vardier for opfersel ved indbyrdes omgang med
hinanden, der arbejdes med? Hvad er det for mennesker og medborgere, man gerne vil danne, og i
relation til mélgruppen for denne afthandling kunne man tilfeje, hvor er det s iser, at bern med au-

tisme kan have udfordringer eller falde igennem?
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Gilliam og Gullgv trackker pa Nobert Elias’s begreb om civilisering, som bade henviser til visionen
eller idealet om at gere nogen til et dannet og respektabelt menneske og til den proces og de sociale
praksisser, som forer til dette mal. Der findes andre beslaegtede begreber som fx civil enculturation
(Schiffauer et al., 2004; Jenkins, 2011), der ogsa beskriver samfundsprocessers formation af bern til
dannede og uddannede borgere. Men som Gilliam og Gullev understreger, kan Elias’ teori diskute-
res mere bredt i relation til forholdet mellem adferd, distinktion og dominans frem for primaert at
have fokus pa berns dannelse og uddannelse inden for en bestemt civil kultur. Med afsat i Elias’

civiliseringsbegreb definerer Gilliam og Gullev det at vare civiliseret som

... det socialt kultiverede og distingverede menneske, der mestrer anerkendte om-
gangsformer. Det vil sige opforer og udtrykker sig pd mdder, der opfattes beherskede
og ansteendige og derved heever sig over andre, der menes at opfore sig mere upas-

sende, barbarisk eller vulgcert (Gilliam & Gullev, 2012: 10).

Det understreges i denne sammenhang, at opfattelser af passende adfaerd, vaerdier og kriterier for
civiliseret opfersel hverken er entydige eller statiske, selvom de godt kan rumme en vis kontinuitet,
og at normerne for berns opfersel, forventede lering og hvad der kendetegner *det velfungerende

barn’ og ’den gode elev’, er genstand for lebende forhandling.

Forhandlingerne og kriterierne for korrekt adfaerd foregar mere eller mindre flydende og indirekte

gennem samspil mellem bade bern, foraeldre og institutioner. Gilliam og Gullev (2012) konstaterer, at

Ndr normer for opforsel er mindre givne eller mindre formaliserede i dag, og man
samtidig skal begd sig blandt mange forskellige mennesker og institutioner, oges for-

dringerne til den enkeltes sociale sensitivitet og situationsfornemmelse (2012: 56).

For et barn med autisme kan det vere vanskeligt at udvise social sensitivitet og situationsfornem-
melse, eller hvad Elias (jf. Gilliam og Gullev) har betegnet som ’controlled decontrolling of emotio-
nal controls” (2012: 56). Ifelge forfatterne er tidligere klart definerede normkodeks i skolerne i dag
skiftet ud med en appel til barnets evne til selv at kunne vurdere situationer og atkode sociale situa-
tioner. Vurderingskriterierne for *den gode elev’ eller *det kompetente barn’ kan vaere svarere at
imedekomme for barnet med autisme i dag sammenlignet med tidligere, hvor andre kriterier i ho-
jere grad gjorde sig geeldende som fx faglige eller praktiske feerdigheder, lydherhed og regelrethed,
som alle er egenskaber, det vil vare lettere for nogle bern med autisme at tillegge sig. Civilise-

ringsbegrebet rummer séledes det paradoks, at det pa den ene side er inkluderende og integrerende,
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som en proces hen mod at fa alle inkluderet og civiliseret, men samtidig rummer det et eksklude-
rende eller marginaliserende traek i relation til de bern, som fx ikke forstér at blive inkluderet og so-
cialiseret pa den rette méde eller i alle henseender. Mekanismerne kan for sa vidt antages at blive
steerkere eller mere tydelige op gennem barndomsérene pa den made, at afvigende adfaerd bliver ty-

deligere med alderen.

I denne beskrevne udvikling af normer for, hvordan bern ber opdrages og udvikle sig, og for, hvad
der er 'normalt’ blandt bern i forskellige aldersgrupper, er samfundsinstitutionerne indirekte tonean-
givende, fordi det er her, man opsamler erfaringer og satter standarden for, hvad der er passende og
upassende udvikling blandt bern. Empiriske studier af berneinstitutioner beskriver siledes, hvordan
lererne i skolerne i dag, trods anerkendende tilgange med ensket om at *der skal vere plads til alle’,
har et steerkt fokus pa, om bernene har en hensigtsmaessig adfzerd’ eller fx ’er for meget fremme i
skoene’ eller ’stikker ud’ ved sin opfersel, hvilket vaekker bekymring og opmarksomhed (se fx Gil-
liam & Gullev, 2012: 128ff.; Anderson, 2000: 5ff.). I vurderingen af berns udvikling kigger leererne
ikke blot pa faglighed og leering, men i haj grad ogsé pa relationer og socialitet eller det, som den
franske filosof Michel Foucault ville bensvne hele den sociale krop (Jensen, 1977), ikke kun i sko-
lens regi, men ogsa uden for denne. For at blive et gjeblik i Foucaults terminologi kan hele den be-
skrevne civiliseringsproces gennem samfundsinstitutionerne anskues som en gennemgribende magt-
teknologi (biomagt), som fungerer gennem en usynlig magt, som disciplinerer individer til at agere i
samfundets interesse og efter en rangordning af henholdsvis ’rigtig’ eller *forkert’, 'normal’ eller
“unormal’ 1 systemet, dermed den selvdisciplinering, der finder sted, nar individer agerer i overens-
stemmelse med den dominerende magtstruktur. ’Den gode elev’ er ensbetydende med at veere god
til at lege, god til at skabe relationer, god til at magle og konflikthdndtere, god til at vise anerken-

dende og inkluderende adfaerd over for de andre elever, hvilket kan vere svart med autisme.

3.5. Kropssociologi og faanomenologi

Socialisering af barn udferes ofte gennem bernenes kropslige praksis. En stor del af socialiserings-
processen foregar i regi af barnets skole (se bl.a. Prout, 2000), og det har netop varet skolens socia-
liserende praksis, der har veret fokus for analyse i denne athandlings artikel om ’Autistic body talk
in mainstream schools’. Her diskuteres det, hvordan barnets kropslige regulering og disciplinering
vaegtes, idet barnet lzerer at sidde stille, tale paent til hinanden, se op pa laereren, raekke fingeren i
vejret, hvis barnet gnsker at sige noget, std og ga pa reekke mv. (Mayall, 2008: 198). I skoleregi eva-

lueres bernenes evne til kropslig selvkontrol og disciplin, og med alderen gges kravene til bernenes
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kropslige, disciplinerede adfeerd og udtryksmader. For bern med autisme kan kropslig selvkontrol
vere utroligt vanskelig, bernene har langt svarere end andre bern ved at sortere i folelser, forstd og
merke egne folelser, handtere pludselige forandringer i labet af en skoledag, ogsa selvom disse fo-
rekommer minimale for andre bern, ligesom det kan vare vanskeligt med autisme at fornemme
hentydninger fra lerere eller klassekammerater i forhold til, hvor fx grensen gér i fysiske og sociale
interaktioner. Derfor falder bern med autisme oftere igennem, hvad angér passende og socialiseret
kropslig praksis, hvilket analysen i athandlingens artikel illustrerer. Bernene oplever hvordan deres
afvigende kropsbetingelser, er en serlig udfordring; kropslig regulering, kontrol og atkodning af
andres udtryk er svart. Bernene oplever vanskeligheder med social interaktion og social kommuni-
kation, som foregéar gennem kroppen; det er gennem kroppen, at sociale relationer formes “/ige sd-
vel som kroppen er formet af sociale relationer” (Traustadottir et al., 2015: 85). Dette skisma, mel-
lem den biologiske krop og den sociologiske eller kulturelle krop, har mange teoretikere beskaftiget
sig med fra flere forskellige vinkler (se bl.a. Prout, 2000; Shilling, 1993: 103; Turner, 1984; Turner,
1992; Goffman, 1963/2014. For en mere udfoldet presentation af sociologiske tilgange til at forsta
kroppen, se fx Pedersen, 2017).

Den britiske berneforsker Berry Mayall’s (2008) beskrivelser omkring berns kropslige adferd og
socialisering i skoleregi viser, hvor sn@vre graenserne i virkeligheden er for kropslig udfoldelse ud
over den normanvisende adfaerd, som praktiseres og reguleres i skolerne. I et eksempel fra et studie
pa en engelsk skole forklarer Mayall, hvordan bade en drengs iver for at komme ud og lege i fri-
kvartererne, og en piges toven med at ville ud og lege, bliver kommenteret og reguleret af leereren
med forklaring om, at det er for at afveerge kaos og for at leere de relativt nye skolebern "hvordan vi
gor det her’. Mayall treekker trade til Nobert Elias’ civiliseringsstudier og understreger, hvordan be-

hovet for regulering og disciplinering af berns kropslige adfzrd gennem tiden synes forstaerket.

Et andet teoretisk bidrag, men inden for kropsfaenomenologien, som har varet betydningsfuldt i mit
arbejde, har veret den amerikanske filosof Drew Leder og britiske forsker Lisa Blackmans videre
udvikling af franske Maurice Merleau-Pontys filosofi om kroppens betydning. Blackman og Leder
beskriver, med afsat i Merleau-Pontys arbejde, hvordan kroppen er vores synlige ydre tilstedevae-
relse af vores personlighed, og hvem vi er, hvad vi foler, og hvordan vi oplever (Blackman, 2012;
Leder, 1990; Merleau-Ponty, 1995). Kroppen bliver dermed vores medium til at indga i verdenen,
en vedvarende og uundgéelig del af vores liv (Leder, 1990: 5), hvorfor fysiske, sanselige, kropslige
udtryk og erfaringer bliver meget vigtige. Hvordan bern opfatter deres hverdag, og hvordan de for-

star og udtrykker deres erfaringer, atheenger af deres levede folelser dannet af sammenkoblingen af
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deres overflade og indre krop. Leder og Blackman peger samtidig pa, at kroppen paradoksalt nok
ogsé ofte er fravaerende i vores hverdagsliv og vores sociale interaktioner (Blackman, 2012; Leder,
1990) i den betydning, at et barn, der leger, er optaget af legetojet eller ideerne bag legen, ikke hans
eller hendes fysiske krop eller konkrete kropsbeveagelser, hvorfor kroppen 'forsvinder’. Der kan
drages en parallel her til hverdagslivsteorien, som blev prasenteret tidligere, til selvfelgelighedens

symbolske orden og hverdagens updagtede aktiviteter, omfattende

... alt det vi gor, som vi ikke lcegger meerke til, at vi gor. Ikke bare genkendelser og
gentagelser, men 0gsd justeringer og improviseringer horer til de updagtede aktivite-

ter (Bech-Jorgensen, 1994: 66).

De upaagtede aktiviteter treekker pé et lager af selvfelgelig viden, som er socialt og kulturelt overle-
veret som en slags hverdagens ubevidste, som blandt andet kommer til udtryk i vores kropslige ad-
feerd. Leder og Blackman beskriver (blandt andre faenomenologer i gvrigt) i trdd hermed, hvordan
kroppens bevagelser, sanser, handlinger og reaktioner fungerer automatisk, uden at individet be-
vidst overvager eller styrer processen, kroppen ’gor’ blot noget og bliver fravaerende (Blackman,
2008; Leder, 1990: 84-86). Pa den anden side bliver kroppen meget synligt til stede og indlysende,
nar den virker "dysfunktionel’ eller anderledes. I stedet for at blende ind og forsvinde, bliver krop-
pen synlig i tilfeelde, hvor barnet fx udviser afvigende ansigtsudtryk eller helt mangler ansigtsud-
tryk, eller hvor barnet traekker sig i fysisk berering eller knytter sig til bestemte genstande som fx en
hue, selvom det er sommer, og dermed bliver kropslig adfeerd og udtryk synlige, om ikke dysfunkti-
onelle, sa i hvert fald *anderledes’. Denne kropsfenomenologiske ramme har vaeret styrende i1 ana-
lysen udfert i athandlingens anden artikel omhandlende berns egne erfaringer med at have autisme
og ga pa en almindelig folkeskole. Bornene anvendte mange kropslige udtryk i deres beretninger
om at ga pa en almindelig folkeskole, sdsom "mit hoved er nogle gange ved at eksplodere’, ’jeg kan
ikke styre mine vredesudbrud’, ’jeg hader, nar de andre piger vil kramme og flette hér og den slags
berering’. Folgelig gennemforer jeg i artiklen en analyse af berns erfaringer med at ’tale autistisk’
med sin krop i et skoleregi praeget af mere generel barne-kropslig adfaerd, og hvordan denne autisti-

ske kropsadferd pavirker interaktionen mellem bgrnene.

Arbejdet med denne athandling indikerer, at der fortsat er grundlag for at arbejde videre med teorier
til at belyse betydningen af autistisk kropsprog’ hos bern, som skal fungere i en neurotypisk domi-

neret (mainstream) hverdag. Tilgangen og teoretiseringen over berns kroppe har i udbredt grad haft
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fokus pa barn som ’sarbare’ i kraft af deres fysiske underlegenhed i forhold til den voksne, feerdig-
udviklede krop og tanke, og pa berns kropslig betydning som udtryk for skiftende samfundstenden-
ser. Gennem tiden er fokus pé berns ’agency’ eget, det vil sige fokus pa bern som aktive deltagere
og medudviklere af det samfund, de indgar 1, ikke mindst igennem deres “'modstand mod’ voksnes
forventninger til bernenes kropslige adferd. Der synes at vare en tendens til samfundsmaessigt at
rette fokus mod berns kropslige ydre, deres ageren, socialisering, civilisering og kropsarbejde i rela-
tionen til andre, og i mindre grad pa berns kropslige indre i form af deres tanker og perspektiver,
som alt andet lige er den vigtigste medskaber af deres kropslige ydre. Den britiske sociolog Alan
Prout (se bl.a. 2000) beskriver blandt andet, hvordan berns ydre bliver en marker for familiens indre
og status. Ogsa den britiske sociolog Allison James (1993) har beskrevet, hvordan berns kropslige
forskelligheder ofte bliver betydningsfulde for bernene selv og deres foreldre, kulturelle stereotyper
bliver dominerende og noget, som barn *males’ i forhold til. James argumenterer for, at kropslige
afvigelser fra normen kan skabe utryghed, vere ’status-reducerende’ for bernene i deres relationer
til andre og udfordre berns social identitet. James peger pa fem kropsligt afvigende udtryksformer,
som kan fa betydning for barnet: hgjde, form, ken, ’fremtraeden’(appearance) og *optraeden’ (per-
formance), hvoraf de to sidstnavnte netop har vist sig betydningsfulde i dette studie, hvilket ogsa

vil fremga af athandlingens artikel 2.

3.6. Diagnosesociologi

Et sidste teoretisk omrade, som jeg vil prasentere, er diagnosesociologien, som sarligt har varet
omdrejningspunkt i athandlingens fjerde artikel, som diskuterer, hvordan familier handterer at fa

besked om en autismediagnose hos barnet, og hvilken betydning viden om diagnosen tilleegges.

Den britiske sociolog Mildred Blaxter (1978) var en af de forste til at udforme en sociologisk ana-
lyse af diagnosticering som faenomen. Med afset i alkoholisme forklarer Blaxter, hvordan diagnoser
bade bliver en patologisk beskrivelse af nogle biologiske symptomer, som leeger og eksperter er
enige om og har vedtaget bestemte betegnelser for, og et samfundsmaessigt preedikat, som befolk-
ningen vurderer individet ud fra. Siden da er feltet omkring diagnosesociologi vokset markant, og
blandt andre den new zealandske sundhedssociolog Anne-Marie Jutel samt den britiske sundhedsso-
ciolog Sarah Nettleton har formuleret sociologiske analyser omkring det at fa en diagnose, en beteg-
nelse eller et navn pa en sygdom eller lidelse. En diagnose eller et navn/et praedikat for en sygdom
eller tilstand kan medfere hjlp, stette eller saerlig behandling; ... a ticket to legal protection, to

services and special treatment” (Ho, 2004: 88; se ogsa Jutel & Nettleton, 2011). Men samtidig kan
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en diagnose fore til, hvad den britiske sociolog Mike Bury har betegnet som ‘biographical disrup-
tion’ (Bury, 1991), eller som den amerikanske sociolog Kathy Charmaz har formuleret det ‘a loss of
self” (Charmaz, 1983). Begge betegnelser refererer til den forandring i selvopfattelsen, som viden
om diagnose kan fore til. Sddanne teorier omkring diagnosers medfelgende re-definition af selvet

og forskellige variationer i dette behov har varet styrende i analysen i athandlingens artikel 4.

At fa besked om en diagnose kan pavirke ikke bare individets selvforstaelse og identitet, men ogsa
tanker om fremtiden og muligheder for at sege behandling. Den amerikanske sociolog Phil Brown
(2011) beskriver, hvordan diagnoser kan “... be a classification of what the individual’s health sta-
tus could be in the future” (2011: 940). I relation til autisme beskriver nogle af foraeldrene i dette
studie netop, hvordan de fremtidige potentielle udfordringer ved autisme er en stor bekymring og
angives af nogle foreldre som en vigtig udlesende faktor i forhold til at have truffet beslutning om
at gennemgd diagnostisk udredning med barnet. Mange foraldre giver udtryk for, at den diagnosti-
ske udredning ’er sidste udvej’, noget, familierne l&nge har skubbet lidt foran sig for at skane bar-
net (og formentlig ogsa sig selv som foreldre), da en diagnose kan pavirke den made, hvorpa andre
mennesker opfatter det diagnosticerede barn (Jutel & Nettleton, 2011), og dermed fore til *stem-
pling’ eller oplevet stigmatisering. Falgelig kunne man argumentere for at afstd fra at patologisere
berns afvigende reaktioner og adfaerd i det omfang, det er muligt, og konstruktivt fokusere pé ber-
nenes styrker. Dermed afvaerger man ogsa risikoen for at stemple barnet som varende pa en bestemt
“autistisk made’ (Higgins et al., 2002), hvilket netop problematiseres af nogle autismeforskere: At
bern som bestemmes at have autisme antages at have bestemte karakteristika og behandles ud fra
disse antagelser, pa trods af at de potentielt set kan vere meget forskellige fra andre bern med au-
tisme. En diagnose rummer saledes visse potentielle ulemper for individet, herunder kan ogsa nav-
nes individets egen stempling af sig selv som ’syg’, ’mentalt unormal’ fx og dermed antage en
’syge-rolle’ eller dyrke egne sarlige trek (Jutel & Nettleton, 2011: 793). Men samtidig papeges det,

hvordan en diagnose skaber afklaring og forstaelse og dermed kan vere afgerende for individet.

Jutel og Nettleton (2011) beskriver, hvordan diagnostiske kategorier er mindre faste og bundne i
dag sammenlignet med, hvordan det var artier tilbage, og at familier selv bringer en form for ek-
spertise og forventninger med sig, nar en udredning finder sted; familier mé anskues som ... reflec-
tive persons with whom the medical practitioner must engage” (Jutel & Nettleton, 2011: 795). Den

empiriske studie bag naerverende afthandling viste ligeledes, hvordan foraldre oplevede diagnosti-
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ceringsprocessen som noget, der var *fleksibelt’ og til dels athangigt af barnets vilje til at samar-
bejde og hans/hendes daglige *form’ eller humer, hvilket omtales i afhandlingens fjerde artikel om-

kring handteringer af et barns autisme diagnose.

Jutel papeger i sit arbejde, at en diagnose kan anskues som et kulturelt udtryk for, hvad samfundet
er parat til at acceptere som normalt versus unormalt, og hvad og hvordan vi prioriterer at behandle
personer, som ligger uden for normalen. Tidligere blev badde homoseksualitet og mands erektile
dysfunktioner (rejsningsproblemer) defineret som en sygdom, og man kan tale om, at diagnoser sé-
ledes kan betragtes som ’sociale diagnoser’ (Brown et al., 2011), dvs. udtryk for et sat af politiske,
kulturelle og sociale standarder eller normer, snarere end udelukkende at veere medicinsk betingede.
Brown (2011) traekker trade tilbage til efterkrigstiden, hvor et ledende medlem af Kongressen for
Race Lighed blev kendt for at diagnosticere “poverty, racism and hunger, and writing prescriptions
for food for children” (2011: 940). Diagnostiske granser, definitioner og redskaber til at afgere di-
agnosers tilstedevarelse hos mennesker har udviklet sig markant gennem tiden, eksempelvis var der
i den forste diagnostiske manual, DSM-I fra 1952, i alt 106 forstyrrelser listet; i DSM-IV godt 40 ar
senere (udkommet i 1994) var dette tal vokset til 357 forstyrrelser, og i versionen i 2013 kom der
yderligere 15 nye diagnoser til, mens andre er sléet sammen og enkelte, som fx Aspergers syndrom,
er slettet fra den amerikanske diagnosemanual DSM-V, mens den fortsat (endnu) optraeder i den

Europaiske ICD-10.

Pointen er, som ogsa beskrevet indledningsvist i denne athandling, at diagnoser er historiske, kultu-
relle og kontekstbundne gjebliksbilleder af menneskes funktionsniveau og hermed ogsa implicit for-
ventninger til, hvad mennesker skal kunne praestere i forskellige livsfaser. Disse beskrivelser/la-
bels/pradikater kan til enhver tid diskuteres og s&ttes spargsmalstegn ved. I en dansk sammenhang
kritiserer og debatterer blandt andre den danske psykolog Svend Brinkman og den danske sociolog
Anders Petersen aktivt, hvad de kalder vores samtidsaktuelle diagnosekultur, vores tilbgjeligheder
til at diagnosticere menneskers sorg, tristhed, livskriser, temperament. De konstaterer, at den diag-
nostiske logik tilsyneladende er blevet vor tids forklaring pa alt nér livet er svaert, og de mener der-
for, at vi ber diskutere *diagnosekulturens fremmarch’ (forfatternes udtryk) bredere end blot inden
for ét fagspecifikt omrade, som traditionelt har veeret psykiatrien. Brinkman og Petersen (2017) pe-
ger pa, at vi stér over for en helt ny drejning i vores forstaelse af, hvad syg og rask er, og at det har
konsekvenser bade i skole, arbejds- og familieliv foruden selvfalgelig inden for psykiatrien. Hvor-
vidt denne skarpt opstillede tilgang til den aktuelle egede diagnosticering af bern og unge blandt

andet i Danmark deles i denne afhandling, har ikke vaeret et formal i sig selv at tage stilling til,
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mens det har veret formélet at rette fokus pa familier og bernenes egne oplevelser med at f& viden

og afklaring om en autismediagnose.

3.7. Afrunding

At undersoge hverdag og trivsel blandt bern med autisme handler ikke kun om diagnosen, og hvad
den rummer, men ogsa om forventninger til berneliv og barndom, om berns skolegang og de nyere
inklusionstendenser, som foreskriver, at sa vidt muligt alle bern skal inkluderes i almindelige folke-
skoler frem for at s@ttes i specialskoler. Endelig handler det ogsd om metoder til at forsta og ind-
drage perspektiver fra en gruppe af samfundsborgere (bern, og sekundart bern, som har autisme),
som er anderledes end os, som forsker med dem, og dermed bliver validitet, etik og forskningsmaes-
sige hensyn ligeledes relevante at overveje. De teoretiske perspektiver, som her er blevet prasente-
ret, rekker pd mange mader ind i hinanden, er overlappende og er vokset ud af hinanden. Selvom de
teoretiske felter, som i denne athandling har varet betydningsfulde, pad mange mader er grundigt ud-
foldede og velbeskrevne i litteraturen, er der fortsat rum for teoretisk udvikling, nar det gaelder fx at
forstd, hvordan bern med autisme oplever deres kropslige varen i en verden domineret af *neuroty-
pisk’ kropslig adfaerd, nar det gaelder at forstd foraldrereaktioner pa et barns autismediagnose efter
mange érs folelse af bebrejdelse, utilstreekkelighed, tvivl og fortabthed, og nér det gaelder metodisk
viden og erfaring med at inddrage bern, som tenker, agerer og kommunikerer lidt anderledes end
de fleste bern, i forskning. Alt dette har jeg forsegt at adressere i athandlingens fire artikler, som jeg
vender blikket mod i det folgende. Farst preesenterer jeg kort projektets samlede empiriske resulta-

ter, hvoraf nogle raekker ud over artikelarbejdet, dernaest praesenteres athandlingens artikler.

4. Empiriske resultater

4.1. Underseogelsens centrale fund

Jeg havde i 3-4 dr rabt pa hjeelp til Alfred, men skolen blev ved at afvise os og forkla-
rede os, at Alfred bare manipulerer med os, og at vi skulle tage os sammen og holde

op med at veere ddrlige forceldre (Foreldreinterview).
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Vi har mere eller mindre opgivet at fd stotte fra kommunen, vi foler, vi far afslag pa
alt, hvad vi sager, og der er ingen, som hjcelper os med at soge; vi har brugt al vores
ferie og fritid pd udredningen i BUC og pd fraveer for vores barn i skolen de sidste par

mdneder, min mand er ved at blive fyret (Foreldreinterview).

Vi savner en person, som kan veere den rode trad og hjcelpe med den videre koordine-
ring. Vi kan ikke huske alle fagtermer og paragraffer og er ikke i stand til at bane os

vej gennem et kompliceret system (Samtale pa psykoedukation med en foralder).

Skolen vil rigtig gerne hjcelpe, men de har ingen med viden om autisme, de har sogt
viden udefra og har gjort en masse, men de kan stadig ikke rumme vores dreng pd en

god mdde (Foreldreinterview).

1 frikvartererne gar jeg tit rundt alene. Fordi alle de andre drenge vil spille fodbold ...
(...) ... og alle de andre gar bare rundt og snakker, men der er ingen, som laver noget,

Jjeg kan veere med til (Interview 10-arig dreng).

Det er sveert at gd pd en normal skole, det er ligesom at veere en hvid, der er placeret
pd en sort skole, hvor man bare ikke passer rigtig ind, og det er sveert at veere lidt sort
eller prove at veere sort, ndr nu man er hvid, ik! (Samtale i Center for Autisme med

14-érig pige).

Citaterne stammer som angivet fra interview og samtaler med henholdsvis bern, som for nyligt er
blevet udredt med en autismediagnose, og deres foreldre. Citaterne er udvalgt, fordi de hver iser
illustrerer en problemstilling, som gang pa gang blev omtalt i labet af de mere end 100 timer, jeg
har tilbragt sammen med mere end 50 forskellige foraeldrepar, som for nyligt har faet deres barn ud-
redt med autisme spektrum forstyrrelse, og i labet af de naesten lige s mange timer tilbragt sammen
med et mindre udvalg af bernene selv. I dette kapitel fremstiller jeg en raekke centrale empiriske po-
inter, der har veeret gennemgéende for mange af familierne i studiet, og som gentagne gange er duk-
ket op uath@ngigt af hinanden. Overordnet drejer det sig om folgende udfordringer, som péapeges af

familierne i studiet:

» Den lange ventetid pé at fa barnet udredt og dermed fé afklaring omkring barnet og familier-
nes udfordringer. Her skal det papeges, at ventetiden er vasentligt nedbragt i Region Hoved-
staden, nar det gaelder indkaldelse til udredning samt processen omkring udredningen (der er
indfert 30 dages udredningsgaranti), mens det fortsat kan vere en lang proces at na dertil,

hvor familierne opnar anerkendelse af, at barnet og familien vil have gavn af udredning. Det
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vil sige, ventetiden drejer sig primert om at fa en henvisning igennem systemet, fra fx PPR
eller egen laege. Problematikken er vanskelig her, fordi man pa den ene side gerne vil undga
at diagnosticere unedvendigt og dermed er papasselig med beslutninger omkring, hvilke
bern der henvises til udredning, men péa den anden side risikerer vi at efterlade nogle fami-
lier i uatklarede og meget vanskelige situationer, som en udredning kunne vere med til at
afhjelpe. Forskning viser, at tidlig indsats over for bern med autisme, gger barnets livskvali-
tet og fremmer mulighederne for selvforsergelse senere i livet (French & Kennedy, 2017).
En anden problemstilling, som dette studie har vist, er foreldrenes oplevede skyldfelelse af
ikke at vaere tilstraekkelige for barnet, folelsen af at blive bebrejdet fra systemer og netvark
pa grund af et barn, som ikke *fungerer som forventet i skolen’. Forzldre har ofte gennem
mange ar oplevet frustration og uvished om fremtiden for barnet, og risikerer dermed selv at
udvikle stress, sorg, depression og nedsat livskvalitet, hvilket ogsa er en velkendt problem-
stilling fra tidligere studier (se bl.a. Frantzen, 2015). Denne problemstilling adresseres i af-
handlingens fjerde artikel om foraeldres héndtering af et barns autisme diagnose. Flere af de
familier, jeg fulgte i dette projekt, kunne berette om mistrivsel hos foraldrene selv og bar-
nets soskende, om skilsmisse og om fravalget af jobmaessig udvikling i en erkendelse af ikke
at kunne passe et job med storre medfelgende ansvar og arbejdstid end det, et 25 eller 30 ti-
mers job kunne rumme.

Skolernes manglende tilstraekkelighed i forhold til at kompensere for barnets udfordringer,
deres manglende ekspertise til at tilrette skolemiljoet, sa det er understottende. Manglende
ressourcer udger en del af skolernes udfordring og ikke velvilje, som ifelge familierne oftest
er til stede hos barnets naermeste lerere. En del af denne problematik haenger sammen med
manglende ensartet praksis pé landets skoler, manglende evidens for, hvad der virker for
hvem og hvordan. Nogle foreldre forteller om skoler, som har igangsat op til 10 stettetimer
om ugen, men uden nytte ifolge foreeldrene, fordi stettepersonen ikke har serlig forstand pé
autisme og det individuelle barn. Som redegjort for i forrige kapitel er det en velkendt pro-
blematik i inklusionsforskningen (se ogsa Pedersen & Christiansen, 2017), og i athandlin-
gens anden artikel formidles berns egne formuleringer omkring disse udfordringer.
Oplevelsen af, at ’systemet er kompliceret at finde rundt i’, og at overgangen fra udrednin-
gen pa BUC til ’efterforlebet’ i kommunerne er mangelfuldt, er en yderligere problematik,

som gentagne gange dukker op. Foreldrene foler sig ’ladt i stikken’, ’svigtede af kommu-
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nen’ og beretter om skuffelse over, at udredningsforlgbet ikke umiddelbart efter udleser (til-
straekkelig) hjelp og indsats til barnet. Denne udfordring diskuteres i athandlingens tredje
artikel omhandlende livskvalitet og trivsel hos bernene pa kortere og lidt leengere sigt efter
udredningen for autisme, og udfordringen adresseres tillige fra en lidt anden vinkel i athand-
lingens fjerde artikel, som handler om familiernes héndtering af den diagnostiske viden, som
udredningen har givet dem. I relation til dette punkt er veesentligt at minde om, at athandlin-
gen kun har undersegt familiernes oplevelser, og ikke ’et systemperspektiv’ som eventuelt
kunne vise hvordan kommunerne savel som skolerne agerer bedst muligt ud fra de ressour-
cer og den kapacitet, de har til radighed.

Bornenes oplevelser af at vaere anderledes, ikke at passe ind, fole sig misforstaet og mangle
sociale interaktioner, som bernene selv synes er meningsgivende, preeger ogsa en stor del af
det empiriske materiale. Bornene er i forskellig grad bevidst om egen selvforstaelse og ople-
vede forskellighed, men gennemgéende for en stor del af barnene er fortellinger om misfor-
stéelser, oplevede svigt, stress og utryghed omkring fremtiden: *hvad kan man overhovedet
blive, ndr man har autisme’, ’'mon jeg nogensinde kan fa et job’, ’jeg synes det er uretfaerdigt
at jeg skal fole mig s anderledes’.

Fortellinger fra bade bern og voksne, som peger i retning af, at barnets autisme diagnose
opleves som underordnet, som blot en egenskab ved barnet, der ikke overskygger barnets
trivsel og udvikling, viser sig ogsa flere gange i dette projekt. Der er bern og foreldre, som
er bevidst om, at barnet er ’lidt anderledes’, men vagter, at alle barn er unikke, og at der er
opnéet en gensidig accept i barnets miljo, og at barnet trives i sin skole og i sit hjem. I af-
handlingens anden artikel, om berns egne oplevelser med at have autisme og gé i almindelig
folkeskole, mader vi eksempelvis Victor, som trives i sin almindelige skoleklasse pa trods af
udfordringer med sansefelsomhed og i social kommunikation, hvor Victor blandt andet kan
have svart ved at tilpasse sin detaljeorientering og med at fore et 'normalt’ toneleje og stem-
meforing i samtaler. Eksemplet med Victor er vigtigt da det viser, at der ogsa er barn med
(ny-udredt) autisme som trives pa lige fod med andre bern.

Endelig vil jeg nevne, at projektet samlet set har vist, at bern med autisme gerne vil hares,
inddrages og have indflydelse. Flere af bernene, som har medvirket i studiet, papegede, at de
’gerne vil hjelpe andre, som ogsé har det svart i skolen og med sin autisme’. Folgelig ber vi
som forskere fortsat ege vores viden om, hvordan vi bedst muligt inddrager bern med au-

tisme i forskning, hvilket jeg har udfoldet denne afhandlings erfaringer med i artikel 1.
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Disse punkter har vaeret vasentlige og gennemgéaende i det empiriske studie. Samtidig kan det ikke
understreges nok, hvor tungt det er for den enkelte familie, nar et barn dagligt mistrives og ikke
kommer i skole, hvilket desvarre gjorde sig gaeldende i mange tilfeelde. Institut for Menneskeret-
tigheder i Danmark har fornylig (2017) udgivet en rapport om skolegang hos bern med handicap,
hvor de konkluderer, at bern med autisme gennemgéende har for lange perioder hjemme uden un-
dervisning, og at foraldre oplever, at skolerne ikke har de fornedne kompetencer og ressourcer til at
skabe et undervisningsmilje, der inkluderer deres barn. Ogsé i en anden dansk rapport, fra Center
for Autisme (Pedersen & Christiansen, 2017), konstateres det, at mange bern med autisme ikke fun-
gerer i normalskoleklasser, og at det er blevet sveerere i dag, hvor fokus pa inklusion er stort, at f4
bern med autisme i specialskoleklasser, som eftersperges af familier grundet det langt feerre antal

elever pr. klasse og med lerere, som har forstand pa at undervise og inkludere bern med autisme.

Udfordringer med barnets trivsel i skolen og manglende indsatser desangaende diskuteres ogsa i af-
handlingens tredje og fjerde artikel pa baggrund af henholdsvis det kvantitative og kvalitative empi-
riske materiale i projektet. De nordiske lande er internationalt anerkendt for et velfaerdssystem prae-
get af lighed, social integration og social stabilitet (Traustadottir et al., 2015: 4), men ikke desto
mindre kan en raekke udfordringer papeges, ikke mindst, nar det galder stotte til bern og unge med
udfordringer som autisme. Nogle familier oplevede sig meget svigtede, som en far papegede i en
samtale "Hvad skal man med en omkostningsfuld udredning og diagnose, hvis der ikke er noget
hjcelp at hente?”. Faderen forklarer, hvordan man som foraelder “aldrig ensker at fa en diagnose pd
sit barn”, men at det ofte vil veere sidste udvej for familierne at sege diagnostisk udredning, nar alt
andet er afprevet. “"Man vil helst lade barnet veere sd normal som muligt, ingen har lyst til at se pd
sit barn som anderledes, som havende en diagnose”’, hvormed faderen understreger behovet for, at
systemet folger op pa diagnosen ved at tilbyde hjlp og stette; et behov for stette, som netop har
udlest diagnoseudredningen. Feelles for mange af familierne i studiet var séledes en forventning om
at "Nu kommer der til at ske noget” som reaktion pa den diagnostiske udredning, hvorfor skuffel-

sen var stor, nar udredningen ikke folges op af indsatser.

Af mindre generelle udfordringer, men dog bemarkelsesverdige og vasentlige, vil jeg blot neevne

et par enkelte familiers historier, som gjorde indtryk:

En mor forklarer, hvordan hun bor alene med tre bern i en to-verelses lejlighed, hvilket giver nogle

fysisk/rumlige udfordringer, som forsterker hendes aldste drengs autismerelaterede udfordringer.
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Han far konstant nedsmeltninger og kaster med tingene, skelder ud og bliver tilnaermelsesvist selv-
skadende. Moderen har ikke rad til at flytte, fordi hun for tre ar siden métte opgive sit job som syge-
plejerske for at passe barnene, samtidig med at faderen forlod dem; hun lever i dagligt stress, kaos
og med naboer, som klager over den larm, hendes sen laver, nar han far daglige nedsmeltninger, og
samtidig klager sennen selv over larm fra naboerne — det stresser ham ogsé, at der roder. Moderen

har sveert ved at se lyst pa fremtiden.

Alberte pd 9 ar har en 1Q péa 140, bor med mor, far og sester i en lille lejlighed i udkanten af Keben-
havn. Alberte trives ikke i folkeskolen, primaert fordi hun keder sig, og er blevet rykket en klasse
op, men hun keder sig fortsat i timerne og kommer op og slas og skandes i frikvartererne. Familien
har féet tilbudt en friplads (det vil sige uden egenbetaling) til Alberte pa en privatskole for hejtbega-
vede bern, men kan ikke tage imod den, fordi kommunen ikke vil bevilge kersel til Alberte frem og
tilbage til skole; der er 7 kilometer hver vej, og familien har ingen bil, Alberte kan ikke kore med
offentlige busser og tog, da hun far panikangstanfald i fyldte busser. Begge foraldre er hjemmega-
ende for tiden, dels som arbejdsles, dels som fortidspensionist grundet en rygskade. De ma forelo-
bigt takke nej til pladsen af praktiske, logistiske og saerligt skonomiske arsager, og Alberte forbliver

pa folkeskolen, hvor hun mistrives.

Der kan séledes bade forekomme fysiske og indretningsmaessige udfordringer i relation til hverda-
gen med et barn med autisme, ligesom ulighed i1 adgang til stette kan vise sig, nar foreldre skono-
misk eller vidensmaessigt er mindre fordelagtigt stillet. Ligeledes peger enkelte foraeldre pé, hvor-
dan det kan vere vanskeligt at handtere seskendes reaktioner pa barnet med autismes sarlige hver-
dagslige hensyn, ligesom enkelte familier papeger, hvordan kombinationen med andre samtidige
mentale udfordringer hos barnet, som fx angst, kan vere svaer at handtere, fordi det kan vaere sveert
at skelne, hvilke af barnets udfordringer, som skyldes angst, og hvilke, som skyldes autisme, og

dermed at understotte barnet korrekt.

Samlet set oplever mange familier et eller flere behov for indsatser i kelvandet pé udredningsforle-

bet, som imidlertid ikke i alle tilfeelde bliver imedekommet, hvilket fremgar af Tabel 4.1.
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Tabel 4.1. Forzeldres angivelser af, hvilke former for stotte til barnet eller familien, de har

segt om henholdsvis modtaget, ved baseline og follow-up. N = 35

Andel (%) af foreldre, som tilkendegiver at Baseline Follow-up

have ansogt om/modtaget folgende . (2-4 méneder efter ud- (8-10 méneder efter

redningsforlebet) udredningsforlebet)

Sogt

Segt Modtaget Modtaget
/gensagt

... godtgarelse af tabt arbejdsfortjeneste 34% 6% 43% 23%
... skonomisk tilskud til merudgifter for- 26% 14% 40% 23%
bundet med barnets hverdag (transport, re-
medier mv.)
... familie terapi/familie stotte 37% 17% 26% 17%
... stotte til sgskende, fx sgskendekursus 23% 17% 31% 14%
... stette-kontakt-person til barnet i fritiden 11% 9% 17% 11%
... stettelaerer i nuveerende skoleklasse 26% 14% 17% 14%
... overflytning til specialskole eller speci- 52% 26% 28% 11%

alklasse

Tabellen viser, hvordan en stor andel foreldre anseger om forskellige former for stotte til familien
som helhed og barnet specifikt, men ofte oplever at modtage afslag pa deres ansegninger. Endvidere
viser analyser af foraldrenes sporgeskemabesvarelser, at der er relativt stor spredning i forhold til,
hvilke foreeldre som ansgger om stette, og hvilke som ikke gor. Siledes er der en tendens til, at for-
eldre, som ansgger om stotte pa ét omrade, ogsd samtidig seger andre former for stette, mens nogle
foreldre omvendt ikke sager nogen former for stette overhovedet. I langt de fleste tilfeelde skyldes
variansen foreldrenes forskellige vurderinger af barnets behov for stette, siledes er der steerk sam-
menhang mellem foraldre, som vurderer, at deres barn har behov for stette, og som samtidig ogsa
soger denne stotte, mens der imidlertid ogsa er forazeldre, som angiver "ved ikke’ pa spergsmalene,
om de vurderer, at barnet har behov for stette, og efterfolgende angiver, at de ikke har segt nogen
former for stotte. Videre analyser viser, at kun foraldre, som ansgger om stette, modtager stotte,

med andre ord kommer der ikke nogen statte ’af sig selv’, uden at nogle opmarksomme voksne
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omkring barnet ansgger herom. Tilsvarende resultater er papeget i en dansk ph.d.-afhandling fra
2015 (Frantzen, 2015) med fokus pé foreldres behandlingspraferencer for et barn med autisme,
som konstaterer, at “man ikke far hjcelp, hvis ikke man sporger” (2015: 71). Det kan vare bekym-
rende, sdfremt foraldrene bliver ladt i stikken, hvad angar at vurdere og keempe barnets sag. Samti-
dig viser analyser, at kun halvdelen af familier, som har ansegt om en form for stette til barnet ved
baseline, og som har faet afslag, angiver at have genansegt ved follow-up, hvilket enten kan betyde,
at foraeldrene ’giver op’, eller at foreldrene @ndrer syn pa barnets behov i mellemtiden og dermed
over tid bliver enige i afgerelsen om afslag pa den stette, de ansegte om ved baseline. Disse pro-

blemstillinger belyses ogsé i athandlingens artikel 3.

En af de forzldre i studiet, som angav aldrig at have ansegt om stette, var informant i et interview
og udtrykte, hvordan hun ikke havde ressourcer eller evner til “overhovedet at forsoge at finde
rundt i systemet...”. Hun forklarede, hvordan hun flere gange havde kontaktet barnets sagsbehandler
for at fa hjeelp, men at hun til sidst havde opgivet at prove at forsta sagsbehandlerens anvisninger

om, hvad hun skulle gere. Hun forklarer, hvordan hun og barnets far

... ikke er blevet informeret om, hvilke muligheder vi har for at hjcelpe vores son,
vi leder med lys og lygte, men har ikke sat andet i veerk end det, vi selv kan lcese
os frem til, hvor skal vi hente hjcelp, ndr nu vi foler, vi gdr forgeves hos sagsbe-

handleren?

Flere foreldrepar enten forteller eller skriver i spargeskemaets skriftlige kommentarfelt samme po-

inte; som en far her udtrykker det:

Vi ville gerne have haft efterfolgende mulighed for at fa opbakning fra ambulato-
riet, fx mulighed for at ringe ind med sporgsmdl og fx have en tre-mdneders op-

Jfolgende samtale.

Forazldrene beretter om, hvordan det skaber stor utryghed og manglende sammenhzng i barnets for-
lgb, at de med afslutningen i BUC stér uden en faglig kontaktperson, som kender deres barn. Seer-
ligt 1 de tilfaelde, hvor barnet eksempelvis viser nye symptomer efter tre maneder, som familien
gerne ville have diskuteret med psykologen i BUC, eller hvor barnet pludselig andrer adfaerd, som
foreldrene ikke ved, hvordan de bedst muligt skal tackle eller understette. Som et foraeldrepar for-

mulerer det:
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Forlobet med udredningen i BUC var intensivt og professionelt, men pludselig
stod man alene og kunne bare vente pa kommunens ndde, vi var slet ikke trygge

ved afslutningen i BUC og synes ikke, der var en glidende overgang.

Hver ottende foraelder i denne underseggelse (baseret pa baseline-spargeskemaer, hvor i alt 42 fami-
lier medvirkede) angiver at vere utryg ved at blive afsluttet i ambulatoriet, de resterende deler sig i
to lige store andele, som henholdsvis er trygge eller delvist trygge. Samtidig er en stor del af foreel-
drene utrygge ved, at netvaerksmadet mellem BUC’s behandlere og centrale personer i barnets net-
veerk, herunder skolelarere, sagsbehandlere og foraldre, ikke leengere afholdes med mindre barnets
’sag’ vurderes serligt kompliceret. Det vil sige, at der i langt de fleste tilfeelde kun fremsendes epi-
krisepapirer fra BUC til kommunens sagsbehandlere og barnets skole, uden at der samtidig finder
en mundtlig felles overlevering sted, hvor BUC’s behandlere kan afgive deres faglige vurdering
mundtligt til barnets netvaerk omkring, hvilken form for stette og opbakning behandlerne vurderer
bedst for barnet. Det kan betyde, at foreeldrene foler sig usikre pa videreformidlingen af den viden,

som udredningen har givet omkring barnet, til barnets leerere og sagsbehandler.

Lidt over halvdelen af foraldrene i undersggelsen (ved follow-up, hvor i alt 35 foreldrepar deltog)
angiver, at det er svert eller meget sveert at fa barnet 1 den skole/klasse, familien gnsker, eller at fa
tilstreekkelig stotte i den nuvarende skole/klasse. De fleste oplever dog samtidig, at barnets laerere
... er rigtig opmeerksomme og vil gerne hjcelpe”’, men som en far tilfejer .. “de har jo ogsa 25 andre
elever, sa det er sveert at rumme én som Albert”. Et foraldrepar forklarer, hvordan de fik afslag pa

at flytte deres pige til en anden skole, men at

... nar det er sagt, sd har de virkelig veeret gode til at scette ind med struktur, og
de har givet hende et scerligt rum, hun kan veere i, ndr det bliver for meget, og hun

har ogsd faet et scerligt skema med feerre timer og mindre gruppearbejde ...

Ni ud af ti foreldrene angiver, at besked om diagnosen har haft stor betydning for dem som forzl-
dre i forhold til bedre at forstd barnet, og dermed stotte op om barnets behov, mens foreldrene kun i
omtrent halvdelen af tilfaeldene vurderer, at barnet selv har féet saerlig gavn af diagnose-kendskabet,
ved eksempelvis selv at have faet en bedre forstaelse for egne udfordringer. Nogle forzldre iser til
de lidt yngre skolebern naevner i denne forbindelse ogsa, at bernene ikke selv er blevet gjort op-
marksomme pa deres diagnose, efter foraeldrenes eget valg for at beskytte barnet og undga at barnet

udviser selvstigmatiserende adfzerd.
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Et sidste empirisk gennemgaende resultat i athandlingen, som jeg vil omtale forud for, at athandlin-
gens artikler preesenteres, omhandler bernenes egen deltagelse i projektet. P4 mange mader har ber-
nene vist, at de ensker at blive spurgt, inddraget og lyttet til, og at de har noget at byde ind med; de
har en egenforstéelse af den hverdag, de lever, som er verdifuld at fa formidlet. I spargeskemaun-
dersogelsens dbne kommentarfelter har flere end halvdelen af bernene skrevet nogle relativt person-

lige og vaesentlige kommentarer, blandt andet skriver bernene folgende:

Jag kan ik sa godt li min stode lcere, men jag har ik sagt det. Jag syns born sel

skal veelge deres stodde Icere, ellers hjcelper det ikke.

Jeg kommer ikke i skole, fordi jeg ikke kan li skolen. Ingen der forstdr mig. Dem
der er veerst er vikar og nye voksne. Jeg synes ikke de voksne i skolen hjcelper mig

sa meget. Men herhjemme rigtig meget. Jeg har haft det lidt skidt.

Jeg far rigtig meget hjcelp fra skolen nu, i denne her skole, og fra mine forcldre.
Fordi jeg har sveert ved at gad i skole har jeg fdet et specielt skema pad 2 timer

skole om dagen. Det hjcelper mig.

Barnene forklarer ogsé i interview og samtaler, hvordan de ofte oplever skoledagene for lange og
udmattende, og mange af bernene giver udtryk for, at “det er i hvert fald ikke mig, som bestemmer,
hvordan min skoledag skal veere”, som en dreng forklarer det, med henvisning til, at de oplever me-
get lidt indflydelse pé deres egen skoledag, som ofte opleves udfordrende. Bornene forklarer desu-
den om kedsomhed, om tvivl om fremtiden, om manglende fzlles interesser med jeevnaldrende,
men ogsd om venskaber, om begejstring for fx svemning, ridning og rollespil, eller om serlige inte-
resser som astrologi, fysik, knallertmotorer og biokemi. Bernene overrasker mig, udfordrer mig og
giver mig ting at teenke over. Afslutningsvist vil jeg give et par eksempler pa dette og prasenterer
her uddrag fra henholdsvis et interview med en 13-4rig dreng og en samtale med et par drenge i

Center for Autisme:

(I en interview-situation)

Mig: Er der noget her til sidst, som du vil sperge mig om?
Elias: Jaaa ..., altsa ... hvad er din yndlingsfarve?

Mig: ...hmm ... jeg tror, det er lilla, eller méske bla kan jeg ogsa godt lide
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Elias: Jeg vidste, at du ville sige det, eller i hvert fald gul eller gron eller sddan noget, altsa der er
aldrig nogen, der siger gra vel, kun mig. Jeg forstar ikke, hvorfor ingen kan lide gra. Jeg forstar ikke

mennesker. Jeg elsker selv gra, gra rette bygninger, som bare ligner hinanden, gré beton, bare gra ...

Mig: ... ja, det har jeg ikke teenkt over for, men det kan jeg méske godt se, gré giver sddan lidt ro ...

(Under en samtale med et par teenage-drenge i Center for Autisme)
Mig: Har I det ogsé sadan, som Lukas, at I gerne vil bruge 2.000 kr. p& saddan et par sneakers?

Erik: Jeg synes, det er fuldkommen spild af tid at ga op i tej og mode, det er indholdslest. Det er
meget lettere at have det samme pa hver dag, s& skal man ikke forholde sig til hver morgen, hvad
man skal have pd. S& kan man bruge sin tid pa noget mere vardifuldt. Store personligheder som fx
Bill Gates har jo ogsé det samme pa hver dag, han har ti set af samme jakkeszat, hvormed han slip-
per for at bruge tankevirksomhed pé beslutninger om noget sé elementart som tej. Saddan har jeg det
ogsé. Min mor har kebt fem par af samme bukser og bluser, fordi hun ved, jeg far en nedsmeltning,
hvis de ikke producerer det mere, sé jeg skal bruge tid pa noget sa ligegyldig og overfladisk som at

finde et nyt set tgj, jeg kan holde ud.

4.2. Afhandlingens artikler

Jeg har valgt med afset i mine forskningsspergsmal og mit empiriske studie at fokusere storstede-
len af arbejdet med athandlingen omkring felgende fire punkter, som er mundet ud i de fire artikler

i afhandlingen:

» Metoder til at inddrage bern med autisme i kvalitativ forskning. Det kvalitative studie
viste sig samlet set at give nogle unikke indblik i udfordringer og praksisser omkring inddra-
gelse af bern med autisme, som formidles og deles i artiklen med det overordnede formal at
initiere yderligere forskning med bern som informanter, ogsa selvom barnet har autisme.

» Berns erfaringer med at have autisme og gi i en almindelig folkeskole. Her viste analy-
serne af de kvalitative interview og de uformelle samtaler med bernene, at kropslige udtryk
og erfaringer relateret til kroppen var gennemgaende for flere af bernene og udger séledes
fokus for artiklen, som med afset i kropsfaenomenologiske begreber diskuterer bernenes ud-

sagn.
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» Udviklingen i livskvalitet hos bern i tiden efter udredningen for autisme. Pa trods af, at
et relativt lille sample af familier deltog i dette studie (n = 35 ved follow-up), viste analyser
en signifikant forskel i bernenes trivsel malt umiddelbart efter udredning og igen ni maneder
senere; vel at marke primeert i de tilfaelde, hvor barnet har faet stottende indsatser i skolen.
De bern, som ikke har modtaget stottende indsatser i skolen i den mellemvarende periode,
har en uandret og fortsat lav grad af trivsel over de to malinger, hvilket uddybes i artiklen.

> Forzldres hiandteringer af viden om deres barns autismediagnose. Foraldres reaktioner,
folelser og handlinger i relation til barnets autismediagnose er genstand for analyse i en
fjerde artikel, som diskuterer foreeldrenes handteringer af den diagnostiske afklaring med

afsat 1 begreber fra diagnosesociologien, bl.a. *biographical disruption’.

Figur 4.2. Overblik over forskningsfelter i afthandlingens fire artikler
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forskning sociologi

rental dealing Autistic

with their ‘\ Diagnose- Inklusions- body talk in
child’s autism sociologi forskning mainstream
diagnosis schools
Hverdagsliv og
_ 4 trivsel hos bgrn Bamdom o
Livskvalitet medl auticme - r-g .
. og trivsel G Artikel 1:
Artikel 3: spektiver .
; —— Practices and
Quality of . .
: = experiences in
life changes Metoder . .
e At Meto involving
over time in Hverdag il g ) . .
hild ith forskning Handicap- tatine children with
children wit forsknin, drage born autism in
autism & o
qualitative re-
search

Artiklerne prasenteres i det folgende.
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Afhandlingens artikler:

Artikel 1.
Rasmussen, P.S.

Practices and Experiences in Involving Children with Autism Spectrum Disorders in Qualitative

Health Research. Submittet to Qualitative Health Research.

Artikel 2.
Rasmussen, P.S.

When the Body Talks Autistic: A Phenomenological Analysis of Children’s Experiences with Au-

tism in Mainstream Schools. Under review in Children & Society.

Artikel 3.
Rasmussen, P.S. & Pagsberg, A.K. (se medforfattererklering Bilag 8).

Quality of life improvement in children with autism spectrum disorder: associations with psychoso-

cial interventions in school. Under review in Journal of Behavioral Health Services & Research.

Artikel 4.
Rasmussen, P.S.; Pedersen, LK. & Pagsberg, A.K. (se medforfattererkleringer Bilag 8).

Biographical disruption? How parents deal with their child’s autism diagnosis. Under review in So-

cial Science & Medicine
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Artikel 1.

Practices and Experiences in Involving Children with Autism Spectrum Disor-

ders in Qualitative Health Research

Abstract

The literature outlining methods for qualitative research involving children has grown considerably
as children are increasingly acknowledged as valuable co-creators in research concerning their eve-
ryday lives and well-being. However, limited literature lays bare the practical challenges inherent in
qualitative research involving children with autism as a unique group. This article reflects on prac-
tices and experiences in involving this group in qualitative interviews and informal conversations,
thus aiming to support research concerning the well-being in children’s everyday lives with autism
as conveyed by themselves. Preparing the children for research involvement and matching expecta-
tions in this matter, developing rapport with them and staying open to communication forms and
phraseology, as well as posing precise questions that are interesting for the children are shown in
this study as highly relevant points of attention when conducting qualitative health research involv-

ing children with autism.

Keywords

Children; qualitative interviews; participant observations; child health research; autism spectrum

disorder.
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Introduction

Qualitative research involving children can be challenging, unpredictable, uncontrollable and can
cause the interviewer's inadequacy in using the standard principles for interviewing (Irwin & John-
son, 2005; Kirk, 2007; Samuelsson & Pramling, 2009). It is not always simple to compose infor-
mation letters targeting children prior to an interview, to ensure common expectations for the inter-
view between the researcher and the child, to initiate an open and spontaneous dialogue with the
child, to have the child address all the subjects that researcher intends to study, and to read and in-
terpret the child's body language during the interview. Drawn from a recent qualitative study con-
ducted in the Capital Region of Denmark among school-aged children who were newly diagnosed
as having autism spectrum disorders, the following examples illustrate some of the challenges and
dilemmas that researchers face when conducting studies involving children (with autism), as re-

flected in this article:

In my interview with 13-year-old Elias about matters of everyday life (school, friends
and family), as an interviewer, I have a hard time encouraging him to say more than
monosyllables. Elias speaks in a monotone and a low voice and avoids eye contact,
leaving me with the impression that he is uncomfortable with or not interested in shar-
ing his perspectives on matters of everyday life with me, which is why I finish the inter-
view early. However, the next day, Elias' mother writes me an e-mail, saying that he en-

joyed the interview very much and would like to participate again soon.

In another interview, this time with 10-year-old Albert, I elaborate on the text of the in-
formation letter prior to the interview, in the hope of facilitating a 'mutual conversation'
with Albert. The letter now additionally describes my desire to hear about which inter-
ests Albert enjoys in his everyday life, not just about school and friends, primarily as a

way to make him talk. When I arrive in Albert's house, he is in his room, lining up role-
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playing swords to show me, and I barely have the time to introduce myself before he
begins to tell me all about role play, weapons, shields, armour, characters, where to play
and so on. His voice gradually becomes louder, and he ends up almost shouting eagerly
about role play. Though I sometimes interrupt with simple questions about school, fam-
ily and friends, trying to lead the conversation to other directions, Albert simply disre-

gards my questions or gives short answers and then continues his talk about role play.

This article provides insights into the experiences learnt in my qualitative study among 22
school-aged children with autism spectrum disorders (henceforth referred to as 'autism'), living in
the Capital Region of Denmark. This qualitative research is part of a mixed-method study on every-

day life and wellbeing in school and at home among children newly diagnosed as having autism.

The impetus of this article stems from my recognition of the lack of practical guidelines and
research-based recommendations to rely on in planning this study. There seems to be no study that
links qualitative childhood research with autism research; therefore, methods and practices on this
matter are virtually absent (Brady, Lowe, & Lauritzen, 2015). Consequently, I set out to explain the
practical learning and experiences gained in this study and to propose recommendations for further
research in this field. The overall purpose of explicating such knowledge is to encourage more re-
search on the everyday lives and well-being of children with autism, as well as to explore the possi-
bility of having children with autism play a central role in the arrangement of social systems that are
essential for their own daily lives, as demanded by researchers in the field (Boyden, Muniz, & Lax-
ton-Kane, 2013; Parsons, 2015; Preece & Jordan, 2010). Children with autism often experience psy-
chiatric comorbidity, such as depression, anxiety or stress (Howlin, Mawhood, & Rutter, 2000) as
well as loneliness, poor friendship quality and poor quality of life (Billstedt, Gillberg, & Gillberg,
2005; Cederlund, Hagberg, Billstedt, Gillberg, & Gillberg, 2008). And thus, they constitute an ex-

posed group of children that needs research attention to improve their health, development and daily
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lives. By sharing the learning, pitfalls, practices and experiences from this study, I hope to encour-
age more researchers to involve children with autism in research in order to obtain better insights

into the latter group's everyday lives.

Children in research

Children in general are increasingly recognised as important agents in the research on children's
everyday lives and wellbeing. Current sociological childhood researchers report about the engage-
ment of children's own perspectives in organising welfare services aimed towards children (Boyden
et al., 2013; Brady, Lowe, & Lauritzen, 2015; Einarsdottir & Egilson, 2016; Mayall, 2002; Ulvik &
Gulbrandsen, 2015). Children should be viewed as having legitimate voices of their own, instead of
being invisible and subordinates (Alderson, 2012; Howe & Covell, 2009; Ross, 2013; Wyness,
20006). Thus, the literature on the methods and practices of involving children in research has ex-
panded over the past decades (Docherty & Sandelowski, 1999; Hedegaard, Aronsson, Hejholt, &
Ulvik, 2012; Horstman, Aldiss, Richardson, & Gibson, 2008; Kirk, 2007; Mayall, 2002; Morgan,

Gibbs, Maxwell, & Britten, 2002).

However, there is a paucity of research that lay/s] bare the practical challenges and dilem-
mas inherent in conducting interviews with children’, as requested by Irwin and Johnson (2005, p.
822; see also Teachman & Gibson, 2013). Much of the literature on the practices in research involv-
ing children comprises what Irwin and Johnson call 'sanitised' or 'polished' descriptions of data col-
lection, masking the unique situations, dilemmas and practices that all researchers face when re-
searching with children; fixed results are lined up without explaining the dull roads leading there.
This point is also true when the research involves children with unique characteristics, such as those

with autism. Children with autism are only to a limited extent involved in research from their own
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perspectives (Parsons, 2015; Preece & Jordan, 2010), and those studies involving children with au-
tism themselves (not their parents, teachers or health professionals) lack focus on developing meth-

odological and practical learning.

When children's perspectives on everyday life with autism are unknown due to the lack of re-
search, it becomes more difficult to ensure that the best opportunities are offered to them (Alderson
& Morrow, 2011), and researchers risk producing incomplete findings about children's everyday
lives with autism (Singal & Muthukrishna, 2014). Despite fully recognising the similarities among
many methodological issues when studying children (or adults) as subjects in general (see, e.g.,
Nunkoosing, 2005, about unfolding problems with interviews in general), I also find that some
practices and experiences are distinct when involving children with autism and are thus the focus of

this article.

Children with autism

Children with autism are first and foremost children, and the question might arise why research on
this group is assumed to differ from studying children in general. The answer is found in the described
set of standard characteristics of autism as a condition that causes difficulties in understanding un-
written rules, indirect talk and social rules, as well as difficulties in imagining other people's thoughts,
feelings and reasons for acting as they do (also called the 'weak theory of mind') (Baron-Cohen, 2000;
Couteur & Szatmari, 2015; Frith & Happe, 2005). Besides, autism is clinically described as a condi-
tion that often causes difficulties in creating coherent understanding from details perceived in every-
day life (also called 'weak central coherence'), as well as in the ability to maintain an appropriate
problem-solving strategy (also called 'weakened executive functions') (Frith, 1989; Frith & Happe,

2005). However, autism is a spectrum condition that can vary considerably among children. In this
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article, neither autism nor childhood is considered fixed concepts but sociocultural flexible categories
(Goodley, Lawthom, & Runswick-Cole, 2014) associated with some overall understanding that is
constantly being developed in line with societal approaches to health, child and normality being de-
veloped (Hacking, 2009 refers to this as a 'looping effect'). Despite the flexibility of autism as a (so-
ciocultural flexible) diagnosis, I have experienced that children with this diagnosis share some com-
mon challenges concerning social interaction and communication, though not always to the same
degree or presenting themselves in the same way. These ‘common’ or ‘general’ challenges are the

focus of the findings presented in this article.

In many ways, autism can be viewed as naturally challenging in relation to participating in
qualitative research. Communication with people who are not well-known to the person with autism
(as is often the case with external researchers) can be difficult because it entails eye contact and small
talk, as well as common courtesies, which can feel very awkward for a person with autism (Frith &
Happe, 2005; Gillberg, 1984). This is probably also part of the explanation why children with autism
are not widely involved in research. However, previous studies have shown that children with autism
themselves want to be included and involved (Parsons, 2015; Preece & Jordan, 2010) despite the
challenges such participation might cause. Ideally, researchers are committed to improving the
knowledge about suitable research methods of involving children with autism and under what condi-

tions such involvement should take place.

Researchers in the field of childhood studies emphasise how children are competent and expert
research participants who should be perceived as fellow human beings. This view entails that children
should in principle be treated no differently from adults when involving them in research (Christen-
sen, 2004, p. 165). However, a review of methodological issues in conducting qualitative research
involving children concludes that there are differences between such studies and those involving

adults. For instance, power relations are by nature unequal when adults conduct research involving
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children; likewise, there are inherent disparities in cognitive development, communication skill levels
and worldviews of children and adults (Kirk, 2007, p. 1258). For these reasons, my methodological
starting point has been based on commonly accepted standards for research involving children as
different from those with adult participants (Docherty & Sandelowski, 1999; Hedegaard et al., 2012;
Irwin & Johnson, 2005; Kirk, 2007). Furthermore, it has been based on the knowledge that children’s
autism might cause them difficulties with social interaction and communication (Baron-Cohen, 2000;
Parsons, 2015; Preece & Jordan, 2010). Thus, my approach is based on the assumption that each child
should be involved according to individual preferences by letting the child decide the communication
framings (sitting, walking, playing in one's own room, in the kitchen, etc.), language use, thematic
focus and duration of the conversation, among others. However, customising qualitative research to
each specific child is for many reasons hardly a simple matter; I cannot read the children's minds
concerning their preferences during the interview and do not always recognise their bodily signals
since I do not know them well enough. This article shares my learning and practices concerning this

task of involving the children in my research.

Methods and procedures

Having only commonly accepted standard guidelines for research practices with children in general
to rely on in designing this qualitative study, as well as few mediated experiences with the specific
group of children with autism, I decided to try out different qualitative approaches. These included
interviewing the children singly in their own home environment and having informal conversations
with them in pairs or small groups over a six-month period in the Center for Autism Denmark (CAD).
In total, 22 children aged 9—15 years — who had all recently undergone a diagnostic process in outpa-

tient clinics of the Mental Health Services in the Capital Region of Denmark and received an autism
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diagnosis — participated in the qualitative study. None of the children had notable language impair-
ments. Almost half of the children had a co-morbid condition, most often attention deficit hyperac-
tivity disorder (ADHD) or anxiety, meaning that they were experiencing different conditions of eve-
ryday life besides their autism and thus potentially varying conditions in relation to participating in

an interview or a conversation.

Ten of the children were recruited for face-to-face interviews through the mental health outpa-
tient clinics by the end of their diagnostic process in the clinics. I conducted the interviews in each
child's home, as recommended in other studies involving children in general, pointing out that a safe
environment for the child facilitates a more confidential conversation (Darbyshire, MacDougall, &
Schiller, 2005; Irwin & Johnson, 2005; Kirk, 2007). Prior to interviewing the children, I interviewed
their parents (or one of them) to make both parents and children comfortable with the child interview
and to prepare myself for the meeting with the child, as also recommended in other studies (Irwin &
Johnson, 2005; Teachman & Gibson, 2013). The interview questions' scope and content varied, de-
pending on the child's readiness to talk about different matters of everyday life, interests, experiences
and challenges in school and home affairs. Different approaches, including semi-structured versus

more open and 'child-guided' methods, were tested with each child.

The interviews were based on a situational ethical perspective (Bengtsson & Fynbo, 2018;
Christians, 2000), implying a moral obligation to listen respectfully to the children and making it a
priority to ensure that all conversations were considered comfortable for the children to leave them
with the positive feeling of being able to contribute. Children are not necessarily always self-aware
of what they think and feel and what their own perspectives are, until researchers try to formulate
these in cooperation with the children, and children's perspectives are dynamic constructions created
in their interactions with the researcher (Kirk, 2007; Piaget, 1929; Qvortrup, 1998; Samuelsson &

Pramling, 2009; Sommer, Hundeide, & Samuelsson, 2010). For these reasons, my interviews were
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based on my conscious attempts to position the children actively in the knowledge construction, for
instance, by not correcting their statements that contradicted those of their parents and by allowing

them to choose conversation themes and their pace in the conversations as much as possible.

Twelve other children were included in the study through repeated informal conversations in
the Center for Autism Denmark (CAD), where I spent six months on participant observations involv-
ing two network groups, one each for girls and boys. The network groups' purposes are to enable the
children to meet their peers with autism, share experiences and practise social skills. The group meet-
ings were held one evening per week and included dining together, as well as doing different activi-
ties, such as playing cards, board games, table tennis and billiard or painting, drawing or engaging in
other creative pursuits. Most of the children in the 2 groups (7 out of 12 in the boys' group and 5 out
of 8 in the girls' group) repeatedly took the initiative to converse with me during the group meetings,
either alone or in pairs. In contrast, the rest of the children in the groups either scarcely communicated
in general or did not show much interest despite being invited to share their perspectives during the
meetings; therefore, they are not mentioned in this article. I struck a delicate balance between not
becoming too close to the children (as to leave them with the feeling of becoming close friends) and
being close enough to gain their confidence and enable open conversations with them. I handled the
situation (among others) by purposely shifting conversational partners during the evenings and not
letting each child feel chosen over the others, while being open and approachable to all children dur-

ing the meetings.

The children and their parents received both oral and written information about this study, and
informed consent forms were collected from the parents prior to all child interviews. All families
were told that answering questions was voluntarily, and at any time, they could withdraw from the
study, but none of them chose to do so. Identifying information has been removed, and all names

cited in this article are fictive. The study has been approved by the Danish Data Protection Agency
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(Journal No. 2012-58-0004) and the National and Local Ethics Committee (Protocol No. H-

16017801).

Notes from informal conversations were made partly during and partly immediately after each
group meeting, and all interviews were recorded and transcribed verbatim. Notes were also made at
the end of each interview, concerning experiences in the interview, what went well or not that well in
the children's involvement in my research project, how the atmosphere was experienced during the
interviews and the conversations, what each child's impression was concerning the activity of partic-
ipating and how the parent(s) cooperated regarding the interview appointment. Transcripts and notes
were analysed, inspired by the interpretative phenomenological analysis (Smith, 2016; Smith, Flower,
& Larkin, 2009) that asks interpretative conceptual questions about the findings. Subsequently, the
analysis was organised around the following questions: 'What practical challenges did I face?' 'What
were my experiences in involving the children in the research on their everyday lives and wellbeing?'
During the analysis, for instance, I examined what happened in the communication with the children
prior to their unfolding their perspectives or demonstrating the opposite behaviour by keeping quiet
or not responding. I also investigated several factors that might have influenced the gained insights

with the children, as well as which situations I failed to involve some of the children in the study.

Practices and dilemmas in studying children with autism

Three key aspects are focused on in the following presentation of practices and experiences in involv-

ing children with autism in this study:

e building trust and making the child prepared to talk,
o the task of researcher preparation and

o the use of closed versus open-ended questions.
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These three key aspects are in many ways also relevant to research involving children in general, but
this study shows that these points demand special consideration in the research on children with au-
tism in particular. Based on the learning in this study, I conclude by summing up the practices and
experiences related to the three key aspects and by making recommendations for further research on

the task of involving children with autism in qualitative studies.

Building trust and preparing the child for the interview

The preparation of each child was considered relevant prior to the interviews because autism would
often cause a weak theory of mind, meaning that it could be difficult to imagine an interview scenario
and cause a strong need for predictability and preparation (Baron-Cohen, 2000; Frith & Happe, 2005).
Accordingly, the preparation concerning time, place, duration, focus, purpose and the child's right to
interrupt any time, if desired, was written in an information letter, designed individually based on the
parents' information about the child. If the parents told me that the child was having difficulties in
school and generally did not fancy talking about school, then school was not mentioned in the letter
as a starting point, thus creating a positive approach to the child and the interview. Besides, the oral
preparation of the child was organised in cooperation with the parents by advising them to make an
agreement with the child about where the interview should take place, whether they should be present,
whether the child would like to do any activity, such as drawing or doing puzzles while talking. As
such, the parents became both important gatekeepers and co-workers (Irwin & Johnson, 2005; Teach-
man & Gibson, 2013) in the oral preparation together with the child. In some cases, the preparation
work paid off in the sense that some preliminary manoeuvres during the interview were skipped. The
children seemed ready to talk, and some of the interviews started quickly as in the following example

with nine-year-old Asta, almost correcting me concerning the purpose of the interview:
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[[ have just arrived in the family kitchen, where Asta prefers to talk. Asta's mother moves

to the living room and closes the door. I introduce the study.]

Me: I really appreciate that you could help me tell about yourself and how you spend your

time... I can see that you are wearing a t-shirt with horses; do you like horses?

Asta: You forget to say that you would also like to hear about friends and school; you

wrote that in the letter.

Me: That is right. Would you like to tell me about your school? Where do you go to

school?

Asta: [tells me the name of the school, its address, how to get there and which class she
is in] ...but my parents are trying to get me into another school, so I don't know for how

long...

Me: Okay.

Asta: ...and if you want to hear about friends, I only have one friend, and she is on holiday

right now...

In this case with Asta, the preparation seemed to succeed in having her tuned in to the purpose

of the interview. She also addressed matters of everyday life, thereby opening up the possibility of
my asking further questions concerning the topics she mentioned herself. In contrast, in other inter-
view situations, the preparation almost caused the child to overdo it, as in Albert's case (introduced
in the beginning of this article). Albert almost prepared a full speech beforehand about the discipline
of role playing. He had quite literally taken my introduction letter, mentioning that 'l would like to
hear about your interests and leisure activities', among others. This example illustrates a potential
pitfall in preparing the child for the interview, risking its being a 'failed interview' (Jacobsson &

Akerstrom, 2013: p. 717) in the sense of not providing the knowledge 'on the research agenda' or at
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least only providing limited knowledge. If the preparation, including the introduction letter, is too
unfocused or misleading, researchers risk having unfocused or misguided information from the chil-
dren, instead of specific insights into their everyday lives and wellbeing, as intended. The child with
autism often has difficulties in veering from the planned conversational topic and in catching the

conversational partner’s hints to change topics during the talk.

Despite the thorough written and oral preparation of the children, some of the other interviews
were quite slow in succeeding to make the children interact and communicate. This was the case with
Elias (as presented in the introduction), who used few words and avoided eye contact, at least in the
first part of the interview. It is difficult to infer from the situations if such 'silent interviews' have been
due to incomplete information and preparation about what an interview is all about or to the child's
communicative challenges or to the researcher's inability to motivate the child to engage in mutual
conversation. Since Elias afterwards mentioned to his mother that he would like to participate in the
study again sometime soon, his case might just illustrate how some children (with autism, as well as
in general) need some time to become comfortable and to develop rapport with the researcher (Greig
& Taylor, 1999; Wilson & Powel, 2001), as commonly advised in the literature, meaning that the
researcher should build the child's trust and have the latter relax about the situation. Developing rap-
port cannot be fixed by an introduction letter or an oral preparation talk from the parents but is some-
thing that takes time (Hedegaard et al., 2012; Kirk, 2007; Samuelsson & Pramling, 2009; Sommer et

al., 2010), certainly with children with autism.

In the CAD’s network groups, I likewise experienced how some children needed time before
interacting with me, whereas other children were curious and outgoing from the beginning. On the
other hand, I was constantly aware of making contact with the children but from a distance to let them
feel free to reject or approach me on their own initiative. Overall, it was easier to develop rapport

with the children in the network groups compared with the interview situations (see also Greig &
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Taylor, 1999; Wilson & Powel, 2001, recommending to spend time with children to build rapport),
not least because I had more time to let the children get to know me, not only the other way around.
Developing this kind of rapport, that is, reciprocity and mutual trust, was found effective in engaging
the children in the research and making them share their perspectives promptly and spontaneously.
Spending time with the children in the network groups for six months, thereby meeting them in more
informal settings, resulted in unprepared conversational topics presented by the children themselves
and provided unique insights into their perspectives. As the following extract from a spontaneous
conversation illustrates, the children's reflections, which could have been difficult to plan beforehand

in an interview, can occur spontaneously:
[Fourteen-year-old Tobias and I talk while preparing dinner together for the rest of the
group. |
Me: Are you looking forward to the weekend?
Tobias: I hate [the] weekend; my mother just destroyed the idea of [a] weekend. She just
suddenly without warning said this morning, 'In the weekend, we go to Jutland and visit

your uncle'. She knows that I have a complete meltdown when faced with such unforeseen

things.

Me: ...and have you reminded her how you feel about that?

Tobias: No, because I know the answer. She just says that it is a good learning [experi-
ence] for me to not always plan everything, but she can't see how I feel inside; I am
burning. That is also why I started to pinch myself. Look, my arm is all red; I have to let

out all this frustration.... My mother doesn't know anything about how I feel....
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The intimate forum of being alone with Tobias while occupied by a common activity and not
having to talk face-to-face supported Tobias' liberated and spontaneous expressions based on his orig-
inal reasoning (Piaget, 1929), not just random answers in trying to satisfy the researcher. Such per-
sonal sharing of the children themselves took time and mutual trust to unfold and were primarily
experienced some months into my participant observation in the CAD. Furthermore, insights into the
children's own perspectives often emerged from more confident situations, which occurred when 1
drove thirteen-year-old Eric home after a network meeting. During our moments alone in the car,
having known each other for some months by that time, Eric shared his feelings of discomfort in

attending the local mainstream school, being the only one in class with autism:

Me [chatting while driving the car]: So, what about the new class? Do you like this class

better?

Eric: I hate my class; every day is a fight to survive bullying. I don't know why it's like
that, but it is.... It's hard to fit in their [classmates'] universe to perfection and with preci-

sion, not to say impossible, since I do not share their views and interests.

Eric also expressed his desires and dream of being a famous physician, leaving me with the
impression of having gained insights into his perspectives on his everyday struggles with autism and

coping in a mainstream school.

The researcher's own preparation task

Pramling (1990) states that it is the researcher's task to engage the child in conversations through
topics that interest the child, as well as to 'create a trustful contact with the child, for without the
child's engagement and willingness to work together with us we cannot learn anything from him/her'

(p- 26). Other studies stress the researcher's self-preparation (Teachman & Gibson, 2013) in relation
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to gaining insights into the child's everyday life through the latter's own mediated perspective. Thus,
childhood researchers emphasise how questions should be planned in accordance with the child's age
and cognitive level and based on their assumptions about what questions the child has the capability
and willingness to answer. I experienced that such general preparation concerning interview planning
was not always a simple task in terms of having the child with autism participate in conversations in
the best possible way. In many cases, thorough preparation was necessary in relation to not only the

children's autism and possible challenges but also their individual interests.

Children with autism sometimes have special interests that can almost become an obsession
and that partly differs from their peers' hobbies, such as their fascination with trains, computer pro-
gramming, Japanese manga comics, advanced mathematics or chemistry, famous movie scenes, cars
or trucks (a boy whom I met in this study even knew all about moped engines). Without preparation,
it can be difficult to build conversations around some topics concerning the children's interests. There-
fore, having an idea about these interests can be advantageous during the interview or the informal
talk. It can serve as an icebreaker, opening the dialogue by talking about something that the child
enjoys. It can also allow the researcher to gain a quicker understanding of the child's reference point,
such as when mentioning names from Japanese comics during the interview or when reconstructing

a scene from a movie, as 13-year-old Jacob did in an informal conversation:

Jacob: ...so when she [his mother] says that I cannot play anymore [computer games], she does
not know how it is like. 'Gollum needs his precious' right, but Smeagol says no, but Gollum

needs.... Sometimes, gaming is the only way that I can relax....

I experienced the pitfall of not knowing anything about the child's interests in the case of a boy
in the CAD, 14-year-old Mads, who knew all about a certain computer game and 'live[d] his parallel
life in this game', as mentioned by one of his peers. Mads made some initial attempts to converse with

me during the network meetings, but I often fell short in truly engaging in his gaming world about
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which he spoke a lot. My inadequacy was due to my lack of knowledge about the specific game.
Thus, it seemed that I was never really able to offer anything in a mutual conversation with Mads,
apart from being a passive listener. Sometimes, it seemed sufficient for Mads that I was willing to
listen to his detailed explanations about the computer game, thereby serving as an 'acting apprentice’'
in his universe (Spradley, 1979), since Mads would continue to talk for a long time. In other situations,
Mads sought others to share his gaming experiences, those who would interact more actively with

him and understand his parallel world better.

Furthermore, I experienced that preparation concerning the child's individual challenges or vul-
nerability was important in some cases in order to involve the children ethically and comfortably.
Most of the children in this study were newly diagnosed. Some parents claimed that their children
would probably back off if I mentioned autism because they had not yet become familiar with their
diagnosis. In other cases, the child had not yet been made aware of the autism diagnosis by parental
choice to prevent the child from feeling labelled or disabled. Accordingly, I avoided confronting or
mentioning autism in the interviews. However, it occasionally happened that the child himself or
herself talked about autism after all, showing how a pre-impression of the child, as given by the
parents, would pose a potential risk (as well as certain advantages) since the researcher might limit
the conversations unnecessarily. In other situations, preparation concerning the child's individual
challenges or vulnerability was shown to be important, for instance, when Jacob's parents told me
about his difficulties with making friends in school, which I took into account in the interview by not
assuming that all children had friends in school; thus, I approached the subject carefully. Learning
from previous studies (e.g., Sommer et al., 2010), I found it useful in some interviews to bring up
sore topics by sharing with the child what other children had said about being challenged in school
or not knowing how to make friends, thereby making it easier to share such experiences. This tech-

nique seemed to work with some of the children, whereas others obviously could not relate to a story
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about someone whom they did not know. The knowledge about how autism often causes difficulties
in mentalising and hypothetical thinking can probably explain why only some conversations benefit

from the technique of citing examples.

Conducting research on children with autism demands 'bracketing' or 'setting aside' assumptions
and beliefs (Lewis & Lindsay, 2000; Moustakas, 1994) about childhood in order to avoid presuming
that all children have friends or enjoy school and typical interests, such as sports. Moreover, research-
ers need to 'bracket' their preconceived notions about conventional ways of communicating when
studying children with autism. This study has shown knowledge about autism as an important prepa-
ration in order to understand situations when children talk either loudly or are very quiet, come close
to my face during conversations or show limited or inappropriate facial expressions. It is also essential
to be prepared for alternative conversation forms, such as children preferring to spin around while
being interviewed, doing puzzles or working with a Polybius square while talking and thus having
minimal eye contact. However, reading other people's body language in mutual communication is so
deeply embedded in most of us that deviations from our communicative instincts are quite demand-
ing. In Elias' case (as presented in the introduction), I was keenly aware of potential symptoms of
autism but still failed to rely on this knowledge in my understanding of the situation, misinterpreting

Elias' (lack of) facial mimicry, quiet talk and few words as lack of enthusiasm.

Structured versus child-guided interviews

Some qualitative researchers claimed that information obtained from free recall, also mentioned as
an unstructured interview, would be more likely to capture the unique perspective of children, as
opposed to receiving responses to questions from the perspective of adults (Gibson, 1998; Mayall,

2002; Samuelsson & Pramling, 2009; Sommer et al., 2010). In a study comparing structured and
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unstructured interviews with children (without autism), Steward and Steward (1996) found that open
interviews allowing the children to speak more freely gave more in-depth information. Steward and
Steward (1996) advised interviewers to begin with an open-ended question to elicit a spontaneous
narrative and then ask direct questions to fill in the blanks in that narrative. However, they also con-
cluded that some children with poor language and communication skills found the task of free recall
more frustrating and tiring than a more direct approach. In this study, I similarly found that letting
the children 'warm-up' with easy, simple and direct questions was often an advantage, as also reported

by Irwin and Johnson (2005) in their study on young children.

In my study, some children needed more encouragement and structured questions to start talk-
ing. When feeling comfortable about the situation, they were then able to handle more open-ended
questions and contribute with their own perspectives, expressing liberated and spontaneous convic-

tions, as illustrated by the following excerpt from a planned interview with 13-year-old Nanna:

Entering the living room, I find Nanna doing puzzles at an amazing speed, with 1,000
pieces filling the entire table where she is seated. She glances up shortly and vaguely says
'hello’, without making any facial expressions. Her mother tells me that Nanna had been
looking forward to the interview. I introduce the purpose of my presence and thank her
for having me visit her. After a few more sentences, | start asking Nanna if she does many
puzzles. Nanna says 'yes'. I proceed by asking her if she has interests other than doing
puzzles. After a pause long enough for me to consider it difficult to get Nanna talking,
she says 'music videos'. She remains gazing at her puzzle and continues to put the pieces
together. I change the subject by asking her about school but receive only short answers.
I return to the topic about what type of music videos Nanna likes, trying to motivate and

engage her to use more words. As soon as I get Nanna to tell me about music videos, she
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uses much more words and explains, 'Doing the videos makes me forget about my anxi-

ety, and I totally forget about time and place’'.

When the agreed 25 minutes is over, I take the initiative to end the conversation by thank-
ing Nanna and confirming how useful her participation has been. Almost interrupting,
Nanna replies by telling me about one of her teachers: 'Once, we had an English teacher
who told me that I should control my anxiety, and I tried to tell him that it is really hard
to control because if it was that easily done, no one would have anxiety.... But he just told

me to stop feeling so, and that I am a bright girl that can do so'.

The conversation continued for a while. Every time I attempted to end the conversation,
out of respect for the agreed-on duration of the appointment, Nanna continued talking, assum-
edly because she had been motivated to do so though it initially took some long minutes to gain

her engagement.

Structured questions could be argued as leading the children towards certain answers in-
stead of inviting liberated or spontaneous expressions (Morse & Field, 1995). Nonetheless, in
more of my interviews, I found that precise and limited questions were necessary to have the
child talk at all and to align with the research areas of interest, as shown in the following excerpt

from an interview with 13-year-old Elias:
Me: How about school — is there a subject in school that you particularly like?

Elias: [long pause] I'm not sure what you mean; uhmm, is it the teacher you mean, or the

books or what we do in the subjects? How do you mean? I do not understand...

Later in the interview, I asked Elias whether there were school subjects in which he was partic-
ularly good. He replied, 'I'm not sure I am the right person to answer that question; to be sure, you

should ask my teacher'. The precise question in this case would have been whether Elias himself
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experienced managing well in some subjects, or if he found some subjects easy to learn. During an-
other interview, [ asked 11-year-old Victor if he found any particular subjects in school interesting,
to which he answered, 'domestic science'. Later in the interview, it became clear that Viktor would
not have domestic science in school until two years after, but the question that I posed was not specific

enough to capture this fact.

In the CAD network groups, the need for precision and structured questions was further ob-
served. During an informal conversation with five of the 10—14-year-old girls, a YouTube video was
shown by the teacher responsible for the group in order to start a debate on situations where they
either should or should not tell others about their diagnosis. When the video was finished, the teacher
asked, 'What did this video show you?' One of the girls remarked, 'The second time they were filming
in the restaurant, the fork was in another position than the first time. I think that was a mistake'.
Another girl added that the tablecloth resembled one that her grandmother had. The girls were con-
cerned with certain detached details in the video and obviously did not pay as much attention to the
big picture or the message conveyed in the videos. Helping the girls focus on a concrete question
about the message in the video then enabled them to contribute with their own perspectives on 'who

to share with that you have autism', but they just needed specific guidance.

Finally, I experienced how open-ended questions could still be difficult despite being accom-
panied by visual aids, such as pictograms or simple drawings of a school, a home or a family, as
recommended in some contexts when studying children with autism (see, e.g., Tissot & Evans, 2003).
In this study, I tested the use of visual aids in some of the interviews but found some inherent chal-
lenges, considering that the pictures were not individually suited to each child. As 10-year-old Alfred
commented, 'I don't know these cards. I only know some other cards we have in school, and they look
different, so I cannot speak about those you have'. The other children simply looked at the picture

cards that I presented without responding or just answering 'no' when asked about the option of talking
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about one of the cards. Obviously, the pictograms that were unknown to the children did not encour-
age conversation or make them elaborate more on their everyday lives and wellbeing but seemed to

only annoy or confuse them.

Conclusion

In this article, I have unfolded practices and experiences in involving children with autism in quali-
tative research concerning their everyday lives and wellbeing. Children with autism are often repre-
sented by parents or teachers and thereby excluded from research participation with their own voices
and perspectives, partly due to the lack of research knowledge on how to involve this group of chil-
dren. The young participants in this study have shown that it is both relevant and methodologically
possible to involve children with autism in qualitative research on their everyday lives and wellbeing
(as also found in Einarsdottir & Egilson, 2016), but it is also necessary to be aware of certain condi-

tions.

First, it is important to make preparations for planning the qualitative research with the child.
This includes an information letter targeting each specific child to ensure common expectations for
the interview between the researcher and the child, as well as to give the child an idea about the
possible scenarios in an interview. To a child with autism, it may not be simple to imagine what a
conversation with a stranger will entail, and the child will often need guidance beforehand. In this
study, I have experienced the potential pitfall of 'preparing the child too much', not leaving room for
a more spontaneous dialogue, while receiving requests from both parents and children for the possi-

bility of detailed preparation.

Second, preparation concerns the researcher's readiness for more deviant communication forms,

ways and topics. Some examples are holding an interview while the child is doing puzzles or spinning
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around in a wheelchair, communicating without eye contact or without proper mimicry in the com-
munication, as well as being prepared to communicate around moped engines and Japanese manga
comics. In this study, I have experienced how difficult it could be to read and interpret the body
language of a child with autism during the interview. An important learning in this matter is to be
reluctant with interpreting the body language of a child with autism based on general assumptions

about bodily communication.

Furthermore, this study has shown how it might be beneficial to begin with precise and limited
questions, to be specific and address the conditions that are relevant to the child, thereby clarifying
the researcher's intentions regarding the communication. Similar to Teachman and Gibson's (2013)
findings from their qualitative interview study involving another minority group of children with
health conditions, I have found it optimal to combine approaches, such as asking more detailed and
close-ended questions to begin with, and then posing more open-ended questions when the child has
‘warmed up'. Each interview or conversation should be customised. For instance, if picture cards or
other visual materials are used in an interview, these should be well-known to the child, resembling

those used in his or her school class or at home; otherwise, the pictures could confuse the child.

Such learning or recommendations might be useful when conducting qualitative research in-
volving children in general, some of whom would be found in need of guidance and precision, as well
as preparation and detailed explanations. However, the need would be greater among children with
autism since it is often part of their autistic disorder to experience difficulties in imagining situations
that are not yet experienced, as well as to read unwritten rules and assumptions about proper commu-

nication ways and detail orientations in explanations about a special interest, for instance.

The fact that children with autism possess mindsets and modes of expression that in many as-
pects totally differ from those of the researcher who interacts with them makes great demands on the

researcher to set aside any presumptions about communication and social interaction in the interview
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and the conversation. Developing rapport with a child with autism might take time and requires the
researcher to familiarise oneself with the individual child, for example, regarding specific autism
symptoms, special interests or any particular challenges in everyday life that can be addressed appro-
priately. Subsequently, methods allowing the researcher to develop rapport with the child over time
are preferable to one-time-conversations with the child. Reviewing the field of childhood studies and
methods concerning the involvement of children with autism shows that this group's voice remains
under-represented in the literature. For this reason, this study calls attention to sharing experiences

and practices in this field.
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Artikel 2.

When the Body Talks Autistic: A Phenomenological Analysis of Children’s Ex-

periences with Autism in Mainstream Schools.

Abstract

Children with autism attending mainstream schools have poor health, poor educational outcomes
and a poor quality of life compared to their typically developing peers. However, knowledge of
children’s own experiences with having autism and attending mainstream schools is sparse. This
article describes and analyses 22 children’s own perspectives on having autism and attending main-
stream schools. The children tell about being bullied and not fitting in, and about bodily reactions
such as sensory sensitivity, stress, and melt downs. The study demonstrates how autistic body lan-
guage contradicts with mainstream school norms and challenges the social inclusion of children

with autism.

Keywords

Autism, mainstream schools, children’s perspectives, body phenomenology
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Introduction

With UNESCO’s 1994 Salamanca Statement saying that schools should ‘accommodate all children
regardless of their physical, intellectual, social, emotional, linguistic or other conditions’

(UNESCO, Ministry of Education and Science, 1994: 6), the number of children with autism spec-
trum disorders (hereinafter referred to as autism) in mainstream schools has been steadily increasing
worldwide (Holt and others, 2012; Thomeer and others, 2017;Valmo, 2013). Including children
with autism as well as other developmental disorders in mainstream schools has been argued to en-
sure equal opportunities and better education for all children, and to increase the social awareness of
typical developing children in schools (Chandler-Olcott and Kluth, 2009) while relieving some of

the financial strains on educational and health services (Jarbrink and Knapp, 2001).

However, research has shown that mainstream schools have not always succeeded in includ-
ing children with autism (Symes and Humphrey, 2010; Thomeer and others, 2017; Valmo, 2013) in
the sense of integrating them both socially and academically. Children with autism are often ex-
cluded from peer relations in school (Lilley, 2015; Bauminger and Kasari, 2000), often become less
educated and less self-reliant later in life (Howlin and others, 2014), and experience a poor quality
of life (Billstedt and others, 2005; Cederlund and others, 2008). In opposition to children with au-
tism who attend special schools, those in mainstream schools often experience poor friendship qual-
ity and less social integration compared with their typically developing classmates (Bauminger and
Kasari, 2000; Kasari and others, 2011; Valmo, 2013). In order to counteract the risk of children
with autism developing school refusal and a poor quality of life, we need to be more knowledgeable
about how autism might become a challenge in mainstream schools. Thus, the overall purpose of

this article is to shed light on this.
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The existing literature about children with autism in mainstream schools primarily describes
how teachers lack expertise and experience with autism, and the special needs that may be required
for children with such diagnoses (Falkmer and others, 2012; Humphrey and Lewis, 2008; Shogren
and others, 2017; Tucker and Schwartz, 2013; Hess and others, 2008). Lilley (2015) described how
this lack of expertise and experience causes a pattern of what she called ‘Autism Inclusion Disor-
der’ (p. 379), which refers to the deficits found in mainstream classrooms’ and schools’ adaptations
to meet the needs of children with autism. Almost parallel to this, in their study of children in main-
stream school settings, Holt and colleagues (2012) concluded that schools face the challenge of ex-
panding the predominant norms in order to improve schooling for children with autism. These stud-
ies are mostly based on parents’ or professionals’ reports (Ellis, 2017; Majoko, 2016; Ashburner
and others, 2010; Lilley, 2015), whereas studies examining the experiences of children with autism,
and how they explain their own challenges in mainstream schools are very rare (Ellis, 2017; Falk-

mer and others, 2012; Mogensen and Mason, 2015; Parsons, 2015).

This article will accommodate the request of child-researchers to include the children them-
selves in research on their health and well-being in everyday life (Mayall, 1998, 2002; Brady and
others, 2015). The aim of the study is to fill a knowledge gap on the experiences of children with
autism in mainstream schools from their own perspective. Bodily appearances, such as a lack of fa-
cial expressions and deviant bodily reactions, appear to be important in the children’s explanations
and experiences with mainstream schools. Following this, the findings of this study will be dis-
cussed within a body phenomenological framework based upon the meaning of bodily appearances
and the bodily regulations that dominate mainstream schools. This study argues that there is a need
for further research into the meaning of being a child and having bodily expressions or ways of in-
teracting that often (but not always) differ from the mainstream as well as how to support children

with autism for positive development through mainstream schooling.
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Methods

The empirical basis of this article is drawn from a qualitative study among 22 school-aged children
recently diagnosed with autism. The children were partly recruited from Child and Adolescent Men-
tal Health Services, Capital Region of Denmark, as a continuation of their diagnostic examination
for autism, and partly from the Centre for Autism Denmark (CAD), where I spent six months doing
participatory observation within two network groups of girls and boys, respectively, during the pe-
riod of January 2016 to June 2016 (see for instance Conn, 2013, recommending participatory obser-
vation). The present article specifically focusses on nine children who were all attending main-
stream school classes at the time of this study, rather than classes or schools specialising in children
with special needs such as autism. The nine children were 9—14 years of age, four of whom also had
attention deficit hyperactivity disorder (ADHD) and one additionally had anxiety. They shared
wordings linked to their bodily experiences, such as ‘feeling awkward and different’, ‘trying to be
invisible’, ‘not being able to control my body and temper’, and ‘feeling disgusted about hugging or
holding hands with others’. Bodily expressions proved rather frequent among these children and
have thus structured the analysis in this article. I refer to these bodily reactions as the body talking
autistic. Autistic body talk, although in many cases seemingly minimal, proves crucial in relation to

explaining how children with autism often experience challenges in mainstream schools.

Interviews and informal conversations

Five children participated in interviews with me, some of whom (three) had already met me at the
hospital clinic during the diagnostic processes that led to their autism diagnoses. During that time, I
spent one month following the clinic’s diagnostic processes as part of the overall study. With parental

consent, the children received an information letter along with a photo of me one week before the

110



interview, which described the purpose, time and duration of the interview, and that participation was
voluntary. Four other children participated repeatedly in informal conversations with me at CAD
during network group evenings. Each of the two groups, which were led by teachers specialised in
autism, met two evenings per month (from 4:30 pm to 8:30 pm) with the purpose of bringing children
with autism together to share experiences and to practice socialisation. In both written and oral forms,
I shared the purpose of being present in CAD with both the children and their parents. Informal con-
versations were initiated either by me approaching the children, or just as often, the children ap-
proaching me to share some of their daily experiences or talk about issues occupying their minds at
that moment. During interviews as well as informal conversations, the children were asked about their
everyday lives, including school and what they liked and disliked about school, and how they inter-
acted with their peers and teachers in school. I encouraged positive conversations to gain empirical
insights together with the children; the conversations were thus a joint process with the children,
meaning that the children’s expressions, the questions posed and the reactions to their answers and
explanations were formed by my presence, as well as by the settings, the atmosphere and mutuality

arising from the conversations (Christensen, 2004; Haavind, 2005).

Data analysis

Thorough notes were made as continuations of each conversation in the CAD, and interviews were
recorded and verbally transcribed. The empirical analysis was approached based on interpretative
phenomenological analysis (IPA), which highly values participants’ own formulations about their
experiences and thus is particularly useful with under-researched groups including children (Smith,
2017; Phillips and Smith, 2004; Smith and others, 2009). Interpretation and data analysis were
guided by openness to the data, and included reading and rereading transcriptions and notes, as well

as selecting and coding all passages about bodily expressions related to attending mainstream
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schools. Thus, interpretative conceptual questions of the text were asked, such as what does this de-
scription illustrate about the child’s interactions with his or her peers in mainstream school, and
how are the child’s bodily appearances part of the explanations for his or her experiences in school?
By coding and extracting all passages found to contain expressions about mainstream school attend-
ance, themes became obvious and were dominated by bodily expressions linked to their outer ap-
pearance and lack of bodily control. The analytical subthemes are discussed further in the findings

section.

Ethics

For some children, it is overwhelming to receive an autism diagnosis; for others, it feels more like
relief and clarification (Author and others, in progress). In order to avoid the children feeling uncom-
fortable, the present study did not focus on the children’s diagnosis unless they brought the topic into
the conversation. Rather, the study aimed at having the children share their everyday life experiences
in mainstream schools (as demanded by others by Ellis, 2017). Several of the children were emotion-
ally vulnerable; thus, it was important that the children perceived the interviews and conversations
positively, making them feel able to contribute to the study and with a positive self-perception. Fol-
lowing, I avoided interrupting the children when they were speaking eagerly about their interests, and

I summed up our conversations towards the end by underlining the children’s positive self-images.

Written informed consent was obtained from the parents of the children participating in the
interviews. Ethical considerations concerning appropriate questioning and framing of the study’s pur-
pose, analysis and dissemination of the children’s expressions were adhered to throughout the study’s
methods, design, analytical approach, and reporting. All interview quotes and shared experiences

have been anonymised. This study was approved by the Danish Data Protection Agency (Journal no.:
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2012-58-0004) and has been reported to the National and Local Ethics Committee (Protocol no.: H-

16017801).

Body phenomenological framework and autism

Theoretically, this article draws upon a body phenomenological framework by focusing on the body
as the place where the self and society interact, as the most abiding and inescapable presence in our
lives, ‘. . . the very medium whereby our world comes into being’ (Leder, 1990: 5). It is through and
with the body that children act and interact in schools, and are socialised, educated and made re-
sponsible in school (Mayall, 2008), as they are taught to line up, take turns, keep eyes front towards
the teacher, sit still during lessons, talk quietly, and not hit each other when disagreeing. School re-
gimes demand that children be in bodily control, and thereby in control of their minds and feelings
as well; dominant social and cultural norms regulate children’s bodily actions and interactions (Ma-

yall, 2008).

When exploring children’s experiences with deviant mind-body conditions such as autism,
bodily regulation and socialisation in school are particularly challenging, since taking bodily control
can be difficult with autism. Autism often causes difficulties with understanding unwritten rules,
indirect talk and social rules as well as imagining other people’s thoughts, feelings and reasons for
acting as they do, while following or acting appropriately in relation to others can be a challenge.
Besides, creating coherent understandings from details is challenging for most children with autism,
as well as play centred on typical child interests can be difficult (Goldman, 2012; Frith and Happe,
2005; Baron-Cohen, 2000). Children with autism often have difficulties with social interactions and

social communications, which take place through the body; thus, the body is an important aspect
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and potential challenge for children with autism. It is through the body that social relations are

shaped ‘as much as the body is shaped by social relations’ (Traustadottir and others, 2015: 85).

Being thus a central part of the child, the body is paradoxically also often ‘absent’ in the child’s
own awareness (Blackman, 2008; Leder, 1990), meaning that a child who is playing is occupied with
the toys or ideas at play, not his or her own bodily appearances, which is why the body ‘dis-appears’.
Bodily movements, senses, actions and reactions automatically work without us supervising the pro-
cess — the body just works and becomes absent (Leder, 1990; Blackman, 2008). However, the body
does not as easily dis-appear and is not easily controlled in accordance with mainstream norms when
talking autistic; instead, the body appears different and thereby becomes more obvious when the child
shows deviant facial expressions or acts inappropriately in a conversation. The autistic body talk
might not ‘dys-appear’ as in appearing dys-functional, like a body that is unable to walk or to see.
Rather, as this study will show, the autistic body risks appearing different in some situations, sticking
out among otherwise disappearing bodies, for instance, at play. In this study, this is referred to as the
body ‘diff-appearing’, which is neither dis-appearing nor dys-appearing but rather appearing differ-
ent. This framework of the dis-appearing and diff-appearing body as well as the framework of the
bodily expectations and norms regulating children in mainstream schools have guided the interpreta-

tions of the children’s shared experiences.

Findings

The findings aim to answer the question about how children with autism experience attendance in
mainstream schools, and will show how autistic body talk became a challenge for most of the chil-
dren in this study. The analysis of the findings led to organising the findings around central themes

identified across the children’s expressions: ‘feeling different — like oil that cannot mix with water’,
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‘wanting to be invisible’, ‘the importance of face work’, ‘when the mind works overtime’ and ‘be-

ing accepted as you are’. In the following, these findings are demonstrated.

Feeling different - like ‘oil that cannot mix with water’

Most of the children represented in this article explained how they sometimes feel misunderstood,
insecure of situations at school, or just feel different, not fitting in, in the mainstream school they are
currently attending. They talked about feeling awkward in a school system dominated by children
and adults who do not have autism, knowing that they are the only one in class with autism. They
told about situations in which they misunderstood internal conflicts or implicit expectations of them
from classmates or teachers. ‘I only understand that I have missed something when it is too late or
never’, as Alfred expressed it, referring to when classmates and teachers get angry or annoyed with

him. Anna explained about her attendance in mainstream school:

Being in school for me is sometimes like being white and put into a black school, you
know . . . It is pretty difficult to even try to be a bit black right, when you are actually

white [ mean. It’s impossible.

Anna later used the metaphor, ‘it’s like oil that cannot mix with water’, as she tried to explain how it

is for her to fit in with the girls’ group in class.

It was difficult for the children to explain exactly how, when and why they feel different or
misunderstood. Some said ‘people cannot understand what it is like to be me’ or ‘they cannot see that
I am different so they expect me to be like everybody else, but I am not’. Anna responded to the
question about in what situations she feels different by saying, . . . I do not always understand what

the problem is when someone suddenly gets sad or mad. I cannot feel what they feel . . .” Also, one

115



of the boys, Eric, with whom I talked with a lot in CAD, explained that ‘it’s hard to fit in their [class-
mates] universe to perfection and precision, not to say impossible, since I do not share their views
and interests’. He explained that it is extremely exhausting to have to pretend every day to be some-
thing other than what he is and trying to cope in ‘another world’. It is well-known in autism research
that an individual with autism can feel like a stranger (see also Mogensen and Mason, 2015), or as
American Professor and autism spokesperson Temple Grandin once formulated it, ‘like a visitor on

Mars’ (Sacks, 1993: 1), when interacting with others who do not have autism.

In another conversation with Eric, he reflected upon rational and intuitive thinking when he

tried to crack the code of how people other than him himself think, and he explained:

I have gradually rationalised an understanding of when my classmates for example
feel sad, what they act like and say, and then I can imitate that I understand to put
myself in their place, even though I do not feel at all what they feel. I guess that is how

other people do it, but I just cannot really feel it or understand it so I have to rationalise

Moreover, the question about how and when children with autism feel different and misunderstood
has to do with autistic children often showing interest for subjects other than peers. As Nanna ex-
plained, ‘They [classmates] have totally different interests than I have, and to be honest, I am not very
interested in their talks’. Most of the children in this study expressed directly or indirectly confusion
in relation to social relationships specifically due to different interests. Victor mentioned, ‘I do not
always know what to do together with classmates or how to make friends, that’s my problem’, and
Nanna explained, ‘they [classmates] want to spend time on something that I do not want to’. Both
Elias and Nanna told about how they found their classmates’ talks about girlfriends or boyfriends to
be ‘empty and trivial chatter’, which was also related by some of the boys in CAD, though formulated

slightly differently with words such as ‘superficial’ or ‘nonsense’.
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Besides talking about how they feel different, as Anna put it, ‘like oil that cannot mix with

water’, the children also told about situations illustrating how their classmates react to them as if they

are strangers or invisible. The following passage is from an interview with Nanna:

Nanna:

Researcher:

Nanna:

Researcher:

Nanna:

Researcher:

Nanna:

Researcher:

They [the girls in class] did not talk to me, as if [ was air to them, or invisible,
they do not listen to what I say . . . Once they talked about something with a
movie and I knew the answer, but they did not listen to me, they did not respond
at all. Then one of the boys entered and said the answer that I had said, justin a
slightly different way, and they responded to him immediately, “Ooh, cool, you

knew that!”
And what about now, is it still so that they do not listen to what you say?

They are a bit more open to me now or at least talk to me sometimes. A few days
ago, a teacher noticed me reading Hemingway and then one of the girls in class
heard that and said, “how cool you are reading Hemingway”, which was just the

first time she said something nice to me.
Okay, so she thinks it is cool you are reading such a classic . . .

All the girls in my class have boyfriends, and they are not the boys from class.
And then they do not notice, like, I am sitting in the classroom alone, and so I

always end up listening to those very awkward conversations.
About boyfriends and such?

Yeah, I am just sitting and laughing to myself, because they have not discovered

that I am in the room.

Are you trying to get into what they are thinking or trying to engage with them?
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Nanna: Yeah, sometimes when they talk about famous people, because I watch many

movies, so about that subject I know a lot.

Nanna obviously does not share her classmates’ interest in boyfriends; instead, Nanna has her own
interest making music videos about the Marvel Avengers theme. It is difficult for her to find allies

that share her interest, and furthermore, she expressed that she primarily has friends on the internet.

Make yourself invisible or be teased

Several recent studies primarily based on surveys among parents and children have shown how hav-
ing autism correlates with being bullied in school (Cappadocia and others, 2012; Schroeder and oth-
ers, 2014; Zablotsky and others, 2014; Hebron and others, 2017). In addition, the children in this

study told about being teased or bullied, and as one of the younger girls in the study, Asta, explained:

I’'m often angry in school because everyone is bullying each other and especially me
[. . .]- The teachers do not help, some of the teachers do not know what Asperger’s is

so they cannot quite understand me, but they just get mad at me [. . .].

Another child, Alfred, told how he was ‘always being the one getting in trouble or getting teased. I
do not know why, they are just so unfair’. When Alfred was asked to say a bit more about classmates
being unfair, he had difficulties talking about his experiences chronologically, and obviously, he did
not always understand what was going on in social interactions that escalated into conflicts. One of
the older boys, Tobias, explained about being teased, “You have to make an effort to be invisible,
because most of the teachers and pupils in class do not understand us and you will be teased. Main-
stream school is a fight every day to survive bullying’. According to Tobias, neither teachers nor the
other students understand him, and they constantly ‘make me furious’ by crossing his limits on pur-

pose, he argued, because they find it amusing to watch him explode. He tries to walk away from them,
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and to learn to control his anger, but he has a hard time succeeding with that. He does not care about
not having friends at school, as he underlined, ‘if they’ll just leave me alone, that’s all I am asking. I

do not need to make friends in school’. He further explained:

They [teachers and students] are so narrowly focused on right and wrong about life,
and if you step outside their definition, you are just not part of their universe, and they

will bully you.

When asked whether teachers do not interfere in teasing situations, some of the children rejected this,
but Eric explained, ‘he [teacher] stood right next to me and did nothing . . . they just ignore it and do
nothing, sometimes they even laugh’. This problem about teachers ‘just ignoring’ teasing and bully-

ing from the children’s perspectives has been identified in other studies (Ochs and others, 2001).

Faces that fit or fail

During the conversations in this study, some of the children showed a lack of facial expressions,
avoided eye contact, or signalled a lack of interest in the mutual conversation (although they may
have actually been interested). This can be crucial for the children’s reciprocity in their social inter-
actions, given that they react similarly in school, and further weaken their possibilities of participation
in mainstream school. Even minor mimic confusion could influence social interactions, which was
experienced in this study though an effort was made to put aside any pre-assumptions about how
social interactions and communications should occur. The following extract is based on notes made

as continuation of an interview with one of the boys:

When I enter the living room where Elias is, he does not look up but keeps his eyes on
a kind of hexagonal puzzling cube between his hands. His hair is long and he is wear-

ing jogging pants and a faded t-shirt. I cannot read from his face whether he is cheerful
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or sad, bored or occupied. I say hello and introduce myself briefly, and he replies with
just “yeah”. After a few minutes when I have been struggling to start a conversation
with him, he finally looks at me and answers with a bit longer sentence, and after a
while, he asks if I want to try his puzzling cube and he tells me a little more about
himself. All way through the interview though I wonder if he feels comfortable with
us talking, since I cannot find much engagement in his facial expressions or voicing,
and since much of the time, he looks at his puzzling cube, talking very quietly and, if
anything, looking a bit bored. I end up by finishing our conversation a bit earlier than
I would normally have done, since I did not want Elias to have a bad experience with
our conversation. The next day, I received an e-mail from Elias’s mother telling me
that Elias had been very proud and happy with our conversation and that he had would

like to talk to me again.

How lacking facial expressions interrupted social communication was also observed between the
children in this study. One example was when Freya in the girls’ group in CAD took the initiative to
interact with another girl in the group, Vicky, who had just told one of the teachers earlier that she
would like to make friends with Freya. Whether Vicky became shy, did not know how to react, or
simply was too occupied with the pearls she was working with was unclear, but she did not respond
at all to Freya’s initiative to interact with her when Freya approached Vicky and commented posi-
tively on her pearl work. After a couple of minutes of attempting to interact, Freya gave up and moved
on, and that particular chance for the two girls to come closer to becoming friends was missed without

Vicky even seeming to notice.
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When the mind works ‘overtime’

Most of the children mentioned that they found the school days too long, leaving them with very

little energy for interest-driven activities. Alfred explained in the interview that:

The worse part of school is when I have to be there and I get exhausted, and some-
times when I have been to school for just one or two hours or something, then I’'m

already completely exhausted and my head is about to explode.

Alfred sometimes reacted by hiding in the wardrobe and wrapping jackets around his head, but the
teacher would find him and ask him to return to his chair. Alfred’s bodily signs of stress were cor-
rected and he had to fit into the general expectations and actions. The boys in CAD explained how
they found the long schooldays exhausting and that they would prefer more time on their own, ra-
ther than having to learn and socialise all the time. Their minds were working ‘overtime’ every day

causing them to feel stressed or having meltdowns. As Tobias explained:

You can get such a strong need to withdraw and be by yourself that the whole body
just quivers and I cannot wait to get home to my own room and bury myself in bed

and just disappear for hours without anyone talking to me.

Some of the children exemplified how unforeseen changes and the lack of predictability were stressful
and challenged their well-being in everyday life. They gave examples of how their bodies physically
react with uncontrollable rages and ‘meltdowns that take days for me to get over again’ (Freya). Some
of the boys in CAD agreed about being annoyed with parents and teachers pushing them into new

situations that they did not approve of, as Eric stated:

I could perhaps accept having to push myself into new things if they [his parents and
teachers] ever pushed themselves to new things, but they never do. They are doing

nothing different from what they themselves want to. For me to suddenly have to go
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on an excursion without being prepared would correspond to them suddenly and with-
out warning being asked to jump off the 10-metre diving board at the swimming pool

while a lot of their friends were watching, and they could not object.

The example illustrates very well how from their own perspective, many children experience being
pushed or having to push themselves into new and unknown situations on a daily basis, and how they

feel their bodies react to this.

Being accepted as you are

Having personal ties or some peers in class with whom the child with autism has shared personal
experiences since kindergarten, seems to be a possible moderator for the autistic bodily traits to be

subordinated. The following extract is from notes as a continuation of an interview with Victor:

When I meet Victor, I see a boy who looks like any other boy at his age, and only after
talking to Victor for a while, it becomes clear to me how Victor has some difficulties
controlling his voice and responding appropriately to my questions. Furthermore, Vic-
tor does not like getting sand, water or grass between his toes, he tells me, and he
would prefer to wear quite a lot of clothes all year. Despite his high voice, tendency to
make inappropriately detailed comments and his special sense of sensitivity, Victor
appears to be well integrated in his class. He has four good friends in class, he says,
whom he has known since kindergarten. During our talk, Victor tells of a class birthday
taking place on a beach, which could potentially be a huge challenge for him not liking
sand and water. However, Victor’s classmates made a game where Victor was sitting
on a blanket far away from the water and “steering the castle” that they built, while

other boys ran back and forth in the sand to the rug and the castle with buckets of water
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and buried tunnels. The class implicitly accepted Victor’s sensory sensitivity and
found a role for Victor in the class community. Victor did not tell about the situation
as a case where classmates had to pay special attention to him, but as a matter of nature,

he and his friends agreed on a game that all of them wanted to play.

To Victor, mainstream school did not seem to be such a challenge, and his autistic body talk
seemed to be more or less absent in his relationships with at least some peers in his class.
For other children with sensory sensitivity, they withdraw from the community or joint ac-
tivities. As one of the girls, Asta, explained: ‘I do not like to hug my classmates when we
meet’, and further, she explained, ‘I hate to play hairdresser and doing each other’s make-
up’. She withdraws from such activities, she said, but seems unaware of the fact that her
classmates might perceive her as not interested in the community, and as a result, do not

invite her in.

I was left with the impression that most of the children in this study faced challenges
feeling accepted in school when they had melt downs, when they misunderstood social in-
teractions as well as when they felt stressed during breaks and moments of ‘free play’, and

overall, they found it hard to attend a mainstream school with having autism.

Discussion

Having autism and attending mainstream school was experienced as a challenge for most of the chil-

dren in this study. The children’s expressions show how their autistic body talk makes them appear

different in a somehow tacit way, leaving them with unspoken challenges. The children do not expe-

rience ‘dys-function’ or being ‘disabled’, but nor do they experience ‘blending in’ or ‘dis-appearing’

among their mainstream peers. Talking autistic contradicts the dominant norms and social order at
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mainstream schools and thus causes the children to appear different. In the following, how autistic
body talk clashes with the mainstream norms is discussed, and how this clash dominates the children’s

experiences of attending mainstream schools and having autism.

How autistic body talk clashes with the mainstream school

When Alfred’s mind is working ‘overtime’ and he wraps jackets around his head, when Nanna sits
in the corner of the class alone laughing to herself and not understanding the other girls’ talk, and
when Asta gets very angry in school and refuses to have physical contact with her classmates, their
appearances seem to fail following unwritten norms in the mainstream school: to regulate one’s bod-
ily appearance and show empathy. The uniformity of Western school environments emphasises chil-
dren’s normalcy and prescribes certain expected bodily expressions (Rose, 1999), thereby construct-
ing a concept of normal appearance and development in children (Prout, 2000) and making children
with autism sometimes look ‘strange’ or ‘different’, even ‘rude’, in mainstream school settings. Chil-
dren are taught throughout childhood how ‘their social value depends on the evaluation of their em-
bodied activity’ (Mayall, 2008: 198), and that in school, children are supposed to ‘adopt appropriate
behaviour and bodily codex in order to become useful, conforming citizens’ (Holt, 2004: 226). Chil-
dren are acknowledged for their abilities to follow bodily regulations in school and to behave in cer-
tain ways. Despite the child’s internal feelings, their external bodily language must be controlled and
regulated. For children with autism, ‘pretending’ can be difficult and downplaying feelings can be an

exhausting challenge.

For the majority of children, the adaption of socio-cultural appropriate body language, facial
mimics and ways of communicating happens through socialisation. In general, children learn through-

out early childhood to communicate with eyes, mimicry and voice, which can be difficult for children
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with autism to read (Stephens and others, 2015). Children with autism learn such implicit social rules
of bodily reactions and interactions more or less late or never. As a result, children with autism risk
delayed or a complete lack of socio-cultural adaption, making them withdraw from social interactions.
The children participating in this study experienced their own acting as deviant, unwanted, uncon-
trolled and as something they have to self-regulate and ‘overcome’, though they do not know how.
The children described themselves as different, like Anna mentioned, ‘oil that cannot mix with water’,
and talked about being bullied and feeling excluded. They spoke about ‘not caring about making
friends at school as long as they can avoid being teased’, but yet at the CAD, they appeared to be very
interested in making friends, chatting, and laughing, indicating that they have simply withdrawn from
social relations in school due to bullying and misunderstandings between the children with autism

and peers, not due to them being socially uninterested.

Turner (2001) described how the importance of meeting standard childhood images has in-
creased in modern society in line with objectification of the body and optimisation of body-mind
abilities for individual and societal benefits. Part of the answer to how autistic body talk becomes a
challenge for children with autism in mainstream schools is thus found in societal expectations and
demands, and the way mainstream schools as societal institutions are organised to disable or enable
children with deviant body language. Children are expected to cope with their differences and fit
themselves into mainstream schools by, for instance, defying their extreme need for predictability
and structure, which has been widely problematised (see, for instance, Bredahl, 2012). Other children
who do not share the body language of children with autism potentially misread children with autism
and assume that they are not interested in common interactions. Children who do not signal interest
or empathy in certain situations, who avoid activities and have melt downs in cases of sudden changes,

are difficult for children in general to comprehend. Even small facial mimic confusions, a lack of
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bodily responses or deviant body language more or less unconsciously can appear to be counterpro-
ductive, as was experienced in interview situations, and unduly challenge friendship formations and

well-being in mainstream schools.

There is translation work to be done in relation to children talking autistic in mainstream
schools, as well as a need to develop more inclusive norms in mainstream schools (as well as inclusive
environment, see for instance Woolley, 2013). Some researchers underline that disability and the
‘dys-functional body’ (and here, the ‘diff-functional body can be added) are social constructions
(Martiny, 2015; Kirk and Tinning, 1994; Turner, 1984) and, thus, changeable and flexible. They state
that children are born into social environments and cultural settings with their own intersubjective
normality, meaning that social normality might differ among cultures and contexts and is therefore
changeable. In this study, Victor is an example of how the autistic body can actually dis-appear,
become absent, despite being somewhat extraordinary in his body language and approach to social
communication. Victor’s appearances and reactions have been accepted by his classroom peers, and
his autistic body talk have become subordinate. Normality and mutual acceptance were shown to be
flexible in this particular school class. Further, some studies have pointed to successful inclusion of
children with special needs other than autism in mainstream schools (Vianello and Lanfranchi, 2011;
Zanobini and others, 2017), showing that, for instance, physical disability can become subordinate to
children. However, autism does not necessarily appear as a disability, which is why children with
autism risk tacitly ‘diff-appearing’ due to their autistic body talk. The children with autism do not
obviously call for attention to be supported in their social inclusion, though they might need to be

supported in counteracting exclusion, bullying and a poor quality of life.
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Concluding remarks

The findings of this study suggest that autistic body talk in the sense of lacking facial mimicry in
social interactions, being sensory sensitive, being unable to ‘read’ social situations, and misunder-
standing classmates’ feelings and emotions, create challenges for children with autism in mainstream
schools. The children included in this article experienced being misinterpreted by others, bullied,
ignored and not invited into social interactions due to their autistic body language. Feeling ‘like oil
that cannot mix with water’, ‘being about to explode’, ‘feeling disgusted about hugging or holding
hands with others’, and like ‘the mind working overtime everyday’ were accounts that expressed such
experiences. Talking autistic with the body often occurs without the child being aware and in a “diff-
appearing’ way rather than a ‘dys-appearing’ way, meaning that the child appears different not disa-
bled, but rather ‘strange’ or ‘rude’. Whereas children in general more easily ‘blend in’ and adapt
(relatively) to the mainstream school norms, children with autism miss the unwritten rules of how to
bodily appear in social interactions and communications, and therefore experience challenges with

being included.

However, the study also illustrates that there are exceptions in which autistic body talk does not
challenge the child in mainstream school, but tacitly ‘dis-appears’ and blends in, and that norms upon
children’s bodily appearances in mainstream schools are thus flexible to some extent. More flexible
school norms, greater mutual openness between children and better fitted environments would not
only support children with autism in mainstream schools, but also children in general who might find
the school environment challenging regardless of being diagnosed or not. However, further research
is needed to unfold the experiences of children with autism in their everyday lives and their well-
being in mainstream schools from their own perspectives, thereby widening the mutual understanding

in schools between autistic and non-autistic children.
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Artikel 3

Quality of life improvement in children with Autism Spectrum Disorders: asso-

ciations with psychosocial interventions in school

Abstract

Knowledge is lacking on associations between Health-Related Quality of Life (HRQoL) in
children with Autism Spectrum Disorder (ASD) and psychosocial interventions for children. This
study determines HRQoL in children aged 7-15 years with ASD at the time of completion of the
diagnostic process (baseline) and again 8-10 months later (follow-up), as conceived by the parents.
Associations between parent-rated HRQoL of the child and psychosocial interventions for the child
in school and at home are examined. Thirty-five families completed the survey, and the results
showed that children with ASD had significantly poorer HRQoL compared to norm data at both base-
line and follow-up, but also that 60% of the parents experienced significant improvement in their
child’s HRQoL from baseline to follow-up. Positive HRQoL changes were significantly associated
with the initiation of psychosocial interventions, such as moving the child to a school class better

suited to the child’s needs.

Keywords: Autism Spectrum Disorders, children, psychosocial interventions, Health Related Qual-

ity of Life, follow-up study
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Introduction

Over the past decades, the number of children and young people diagnosed with Autism Spec-
trum Disorders (ASD) has increased in both the US and European countries. 2 With as many as 1
out of 68 US children diagnosed with ASD in 2015, 3 it has been designated the fastest growing
mental disorder among children. Researchers have suggested that a large part of the diagnostic in-
crease can be ascribed to increased awareness and knowledge about ASD, %* more inclusive diag-
nostic criteria, *»# genetics ° and environmental conditions, such as exposure to air pollution or organ-
ophosphate pesticides, ® as well as society’s growing demands to children’s competencies with re-

spect to social skills, flexibility and adaptability. %% 73

An ASD diagnosis can be overwhelming for both parents and children, but can also be a re-
lief because it clarifies the problems that they have encountered and because it opens up possibili-
ties for support and treatment. ° '° Parents may expect the diagnostic process to be followed by
treatment and psychosocial interventions to address the challenges associated with the mental con-
dition diagnosed. ASD not only involves challenges in daily life due to problems with social inter-
action and social communication, and due to stereotyped and repetitive behavior, which are inherent
symptoms of the diagnosis. ' ASD is often also associated with high risks of psychiatric comorbid-
ity, such as depression, stress and anxiety. '*'4 Furthermore, ASD is associated with poor school

and educational outcomes, and poor self-reliance later in life, !> %15

as well as loneliness, poor
friendship quality and poor Health Related Quality of Life (HRQoL), '* 161 defined as an individ-

ual’s perceived daily functioning in physical, psychological and social domains. 2° Especially in the

domains of social and emotional functioning, children with ASD suffer from low HRQoL. '3

Despite the growing interest in HRQoL in children and adolescents with ASD, and studies

showing association of low HRQoL with levels of executive dysfunctioning >*2® and low IQ and
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language skills, ' 2728 knowledge about the course of HRQoL — and about opportunities for im-
proving HRQoL in children with ASD — is still lacking. The few longitudinal studies on the course
of HRQoL in ASD report stability of low HRQoL throughout the teenage years (13-18 years)
among adolescents with ASD, 2%3% as well as low HRQoL across the lifespan from childhood to
adulthood and on to old age. 2’ These studies offer limited insight into factors that may positively
influence HRQoL in children with ASD. As a consequence, very little is known about associations
between psychosocial interventions, such as school-based initiatives and adjustments in the home
environment, and HRQoL in children with ASD 7. Additionally, knowledge is lacking about
whether psychosocial interventions in school and at home are applied for and received when needed
3132 Such knowledge is important for the improvement of possibilities of counteracting the nega-
tive consequences of ASD in children, including the risks of developing comorbidity such as de-
pression, anxiety, and poor educational outcomes and thereby benefit from the increasing preva-

lence of a diagnostic process with ASD.

This study determined the HRQoL in school-aged children at the time of the completion of
the child’s diagnostic process with ASD and again 8-10 months later. Moreover, this study deter-
mined the extent to which psychosocial interventions in school and at home are applied for and re-
ceived, in the wake of the diagnostic process. The purpose of the study was to gain insight into
changes in HRQoL over the 8-10-month period following the diagnostic process and into its associ-
ations with the introduction of psychosocial interventions at school and/or at home. Overall, this study
will contribute with knowledge on ways of supporting children in the wake of a diagnostic process

leading to an ASD diagnosis.
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Psychosocial interventions for children with ASD in a Danish context

An intervention is defined as psychosocial when it is ‘aimed at improving people’s well-being
and uses cognitive, cognitive-behavioral, behavioral and/or supportive interventions’. 3*®°7) Psycho-

D 3*33 and can include

social interventions are a preferred approach to supporting children with AS
allocation of a resource teacher for the child at school to support the child in social communication,
a personalized adjusted schedule in school, changing school class to an environment better suited to
the child, adjustments in the home environment or initiation of family therapy, to mention but a few.
In the Capital Region of Denmark, where this study takes place, no psychosocial interventions are
initiated automatically for a child with ASD. If a child is considered to require psychosocial interven-
tions, parents have to apply for specific interventions, and a caseworker will decide whether the cri-
teria for a child to receive them are fulfilled according to the Danish Law on Social Services. Standard
procedure in relation to children diagnosed with ASD includes an ASD education program teaching
parents about psychosocial interventions as a means of supporting children and advising parents to
apply for psychosocial interventions if needed. It is also standard procedure that all families are as-
signed a case worker, in cooperation with whom the parents are to evaluate needs for psychosocial
interventions in a child, based on the clinical descriptions made at Mental Health clinics during the
diagnostic process. However, disagreements can arise when a child’s needs are assessed from differ-
ent perspectives. Therefore, it is important to increase awareness and knowledge about whether treat-

ment and psychosocial interventions are initiated in the wake of the ASD diagnostic process and

whether they have an impact on the children’s quality of life.
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Methods

Data collection

To be eligible for the study, a child had to be diagnosed with a disorder within the autism
spectrum (F84) according to the International Classification of Diseases version 10 (ICD-10), ¢ dur-
ing the period of November 1% 2015 through February 29" 2016. Furthermore, the child had to be
between 7 and 15 years of age (both included) at the time of recruitment, and parents had to be able
to read and speak Danish. Clinicians in two of the three outpatient clinics for school-aged children in
the Mental Health Services of the Capital Region of Denmark recruited children and their parents in
cases where the child had received an ASD diagnosis after completion of the diagnostic process. Due
to the necessity of the geographic proximity of the researchers during the recruitment, two clinics
were selected that are geographically close to the capital and serve patients from 20 out of 29 munic-

ipalities in the Capital region.

Baseline assessments were conducted at the time of the completion of the child’s diagnostic
process with ASD and consisted of parents’ ratings of the child’s HRQoL, parents’ reports on the
child’s need for psychosocial interventions, whether the parents had applied for psychosocial inter-
ventions and whether the child had received these. Finally, the baseline questionnaire for parents
contained information on family composition, parents’ age and education, and on the children’s age
and co-morbidity. Additionally, it was attempted to collect children’s self-reported HRQoL. How-
ever, caution amongst parents with regard to giving consent for their child's participation meant that
it was difficult to get meaningful results from self-rated HRQoL among children, and consequently
it was chosen to include only parents’ answers in the study. In a review concerning parent-child
agreement in health-related assessments of children it is concluded that the majority of studies demon-
strate moderate child-parent agreement and that discrepancies reflect their slightly different perspec-

tives and not measurement bias. 3’
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Follow-up assessments, collected through parents 8-10 months after completion of the child’s
diagnostic process, consisted of basically the same questions, except that ‘background’ information
was not covered again. The length of the follow-up period was set so as to give sufficient time to
initiate psychosocial interventions in the child’s environment, after the child was diagnosed with

ASD.
Study population

In total, 58 eligible families were introduced to the study. Six of these rejected due to lack of
interest or lack of resources. Of the 52 families who accepted invitation and fulfilled the inclusion
criteria, 42 (81%) parents participated at baseline and 35 (67%) completed both baseline and fol-
low-up questionnaires. Based on registry data from the Danish Health Data Agency, the study sam-
ple (35 families) completing both baseline and follow-up was evaluated for representativeness re-
garding age, sex and geographic area (participation of families from different municipalities).
Goodness of fit tests showed that the study sample (N=35) is representative for all school-aged chil-
dren in the two clinics for school-aged children in the Capital Region of Denmark who received an
ASD diagnosis during that period (N=201) concerning age (p=0.989) and geographical spread
(p=0.086), whereas the study sample is slightly underrepresented in terms of girls (19.2% in this

study vs. 26.6% in registries) (p=0.09).
Measures

HRQoL was measured by the parent-reported KIDSCREEN 10-item, *® which is an interna-
tionally used scale specifically developed to evaluate HRQoL in children and adolescents (not
adults). The KIDSCREEN 10-item scale is well documented with regard to criterion validity and
convergent validity ** with sufficient internal consistency (Cronbach’s alpha = 0.78) *® and has

9,40

proved to have a relatively high agreement in child- and parent-proxy ratings, %4 allowing us to
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value the parent ratings in this study. The KIDSCREEN-10 covers questions on physical quality of
life, including levels of energy and activity, psychological wellbeing, including feelings of sadness
and loneliness, and questions on autonomy and parent-child relations, and peers and school environ-
ment, including concentration and performance. All items refer to a 1-week recall period and use a
5-point scale to assess frequency levels (1 =never to 5 = always) or intensity levels (1 = not at all to

5 = extremely). Data are available for the KIDSCREEN-10 European norm. 3% 4!

Questions concerning psychosocial interventions in school and at home were developed, pi-
lot-tested and adjusted specifically for this study, in cooperation with caseworkers, school-teachers
and clinicians from the Capital Region of Denmark, as well as with parents of newly referred chil-
dren with ASD (other than the 35 families in the study). Furthermore, Danish legislation regarding
psychosocial intervention in relation to children with special needs in school was considered in the
questionnaire development, as was the teaching material on educational tools in the home presented
in the ASD course for parents of newly referred children with ASD. The study questionnaire asked
parents to evaluate their child’s need for psychosocial interventions in school (additional to the in-
terventions they already received prior to the diagnostic process), and whether they had applied for
and/or received psychosocial interventions in continuation of the diagnostic process for their child.
This included psychological assistance, support from a resource teacher in classes at school, a
shorter weekly schedule in school, having a quiet room for the child to withdraw to in school, or ei-
ther changing to a school specialized in ASD or to a class in the mainstream school that the child
was already attending that was better suited to the child’s needs, for instance in having few pupils (a
special class). Questions concerning whether the diagnostic process had led to use of schedules and
pictograms at home, and to planning family activities based on the new knowledge about ASD,

were also included.
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Finally, background characteristics such as the child’s specific ASD diagnosis (according to
ICD-10), the child’s co-morbidity, the parents’ education, occupation, marital status and age, mu-
nicipality and whether there are siblings living with the child, were also covered in the survey. Ear-
lier studies suggest that parents’ educational level, marital status and level of income can impact the

quality of life of children. 4>

Statistical analyses

All analyses were conducted using IBM SPSS Statistics, Version 20. Each of the ten KID-
SCREEN scores was calculated for baseline and follow-up into a mean and a standard deviation
(SD). Missing values (3/35) were handled according to the KIDSCREEN manual (the KID-
SCREEN group 2006). For comparison between the mean scores and norm data, the Mann-Whitney
U-test was used. For comparisons between mean scores at baseline and follow-up, the Wilcoxon

signed-rank test was used to control for non-normality in the data.

Furthermore, binary logistic regression analysis with forward Wald selection was used to
analyze associations between psychosocial interventions in school and at home, and changes in
HRQoL. Parents’ responses were divided into two groups: one group of responses reporting im-
provements in HRQoL scores between baseline and follow-up (n=21), and the other group reporting
no improvements in HRQoL scores (n=14). The two groups did not differ significantly with regard
to the child’s sex (p=0.069), age (p=1.000) or co-morbidity (p=1.000). Improvement in HRQoL
scores was defined by parents scoring at least two of the ten items in the KIDSCREEN-10 higher in

the follow-up survey than in the baseline survey on the 5-point scale.

The independent variables included in the logistic regression analysis covered whether
teachers or parents introduced any of the following psychosocial interventions between baseline and

follow-up: In school a) clearer structure of the school day, b) shorter weekly schedule, c) having a
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resource teacher in classes, d) changing school class to an environment better suited to the child’s
needs. At home e) using pictograms or daily schedules, f) planning family events, taking into ac-
count the child’s need for predictability and structure. All variables were coded as binary (yes/no).
Due to the small sample size, simple regressions were run with up to three independent predictor
variables in each model. Also due to small sample size, the questions on ‘psychological assistance’
and ‘having a quiet room for the child to withdraw to in school’ were not included in the analysis,
since too few respondents stated these initiatives. These initiatives are considered relatively rarely
offered in schools due to resource issues and spatial shortages, but the variables were included in
the survey since they are included in the ASD education program offered all newly referred parents

to children with ASD in Capital Region of Denmark.
Ethics

This study follows the guidelines for ethical research set by the Social Research Association
(SRA). * Families received both oral and written information about the study, and only families who
gave written informed consent for study participation received questionnaire invitations. Families
were informed that they were free to accept or reject the study invitation, and that their choice would
have no influence on their contact with the school or other authorities. Also, parents were informed
that they were free to discontinue their involvement at any time, if they so wished, and this without
being questioned about their decision. Finally, families were informed that their expressions will only
be reported in such a way that the individual family cannot be recognized. The study has been ap-
proved by the Danish Data Protection Agency (Journal no.: 2012-58-0004) and the National and Lo-

cal Ethics Committee (Protocol no.: H-16017801).
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Results

Descriptive findings

Table 1 shows the characteristics of the 35 families with parents completing the survey at both
time points. The mean age of the children was 10.3 (SD=2.59) years, and the majority of the children
were boys (83%). The most prevalent ASD diagnosis was Asperger’s Syndrome (54%). Sixty % had

comorbid conditions, most frequently Attention Deficit Hyperactivity Disorder. Most of the children

in the study were living with siblings (80%) and both parents (68%).

Table 1

Characteristics of the study population (n=35 children with ASD) at baseline

Demographic variables Percent
Age 7-11 years 71
12-15 years 29
Sex Boys 83
ICD-10 Autism | Asperger’s Syndrome (F84.5) 54
Diagnosis Infantile Autism (F84.0) 26
Pervasive Developmental Disorder, other (F84.9) 11
Atypical Autism (F84.1) 9
Comorbid con- | Attention Deficit (Hyperactivity) Disorder, ADHD/ADD 31
ditions Anxiety and/or depression 9
Obsessive Compulsive Disorder, OCD 6
Other (eating disorder, emotional or adjustments disorder) 14
None 40
Living condi- | Living with one or more siblings 80
tions Parents living together/are married 68
Parents’ educa- | Low (elementary school or high school graduate) 26
tion* Medium (trade/technical/crafts training or college training) 43
High (University College graduate or postgraduate) 31
Parent infor- Parents whose first language is Danish 94
mation Parent currently active in labor market 91
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*Parents’ highest education was coded according to the International Standard Classification of Education (ISCED),

categorized as low (ISCED 0-2), medium (ISCED 3-4) or high (university degree, ISCED 5-6) **.

HRQoL - comparison with norm data and development over time

KIDSCREEN mean total scores at both baseline and follow-up were significantly lower than
the population norms (p<0.001). Table 2 illustrates these results and shows that the mean score at
baseline in this study was 29.97 (SD 2.38) and at follow-up 32.37 (SD 5.48), compared to the norm
data with a mean of 40.12 (SD 9.83).

Table 2

KIDSCREEN mean total scores at baseline and follow-up (n=35), compared to norm values in the

age-range 8-18 years

KIDSCREEN-10 KIDSCREEN-10 Mann-Whitney U-test.
study result norm data Comparing study to

norm (p-values)

Parents report (baseline).
Mean (SD) 29.97 (2.38) 40.12 (9.83) <0.001%**

Parents report (follow-up).
Mean (SD) 32.37 (5.48) 40.12 (9.83) <0.001%**

**p-value < 0,001 = significant differences.

In relation to changes over time in HRQoL, Table 3 shows the results of the comparison be-

tween the mean KIDSCREEN total scores at baseline and follow-up.

Table 3

KIDSCREEN mean total scores at baseline and follow-up (n=35), test for changes over time

KIDSCREEN-10  KIDSCREEN-10  Wilcoxon signed-
(baseline) (follow-up) rank test for changes,
Z-scores (p-values)

Mean (SD) 29.97 (2.38) 32.37 (5.48) -1.995 (0.046)*

*p-value < 0.05 = significant changes.
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A significant positive improvement (p=0.046) is found over time. Differences in scores be-
tween baseline and follow-up for each KIDSCREEN item were further analyzed separately. Table 4
shows that seven of the ten item scores were significantly higher at follow-up than at baseline.
Items concerning the child’s physical energy and fitness (items 1 and 2), the child’s emotions (items
3 and 4), the child’s relationship to parents (item 7) and the child’s perception of his/her cognitive
capacity and satisfaction with school performance (items 9 and 10) were scored significantly higher

at follow-up than at baseline.

Table 4

Changes from baseline to follow-up of each KIDSCREEN item (n=35).

KIDSCREEN items Baseline Follow-up Changes
Within the last week, has your child... (T1) score (T2) score (T1-T2)
Mean (SD) Mean (SD) Z-score (p-value)

1..felt fit and well 2.74 (0.95) 3.49 (0.89) -2.978 (0.003)**
2..felt full of energy 3.71(0.99) 3.18 (0.90) -2.004 (0.045)*
3..felt sad 2.54 (0.66) 3.54(0.85) -3.781 (0.000)**
4. felt lonely 2.51 (1.50) 3.21(1.23) -2.157 (0.031)*
5..had enough time to your/him/herself 3.29 (0.93) 3.49 (0.92) -0.959 (0.337)
6..had time for self-chosen activities 3.26 (1.05) 3.26 (0.95) -0.190 (0.849)
7..felt that parents treated him/her fairly 2.76 (0.71) 3.20 (0.99) -2.097 (0.036)*
8..had fun with friends 3.14 (0.88) 2.77 (1.03) -1.720 (0.086)
9..got on well at school 2.63 (1.26) 3.26 (1.07) -2.355 (0.019)*
10..been able to pay attention 3.76 (1.08) 3.17 (0.75) -2.356 (0.018)*

*p-values < 0.05. **p-values < 0.00

Note: Negative Z values indicate improvements over time in HRQoL domains.
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Psychosocial interventions and association with HRQoL changes

Results of the logistic regression analysis showed that the group of children with improved
HRQoL (n=21) scores from baseline to follow-up were more likely to have changed school class
during the 10-month period (p=0.012, OR=7.200, CI=1.532-33.847) than the group of children
with no improvements in HRQoL (n=14) (Table 5). In addition, children with improved HRQoL
from baseline to follow-up were more likely to have received support from a resource teacher in
school during follow-up (p=0.045, OR=6.187, CI=1.041-36.779), compared to children who did

not have an improved HRQoL (N=14) (Table 5).
Table 5

Psychosocial interventions associated with improvement in KIDSCREEN scores between baseline

and follow-up (n=35).

Predictor B SE B Wald’s Df P Odds  95% C.L
X2 ratio

Model 1 Change of school 1.974  0.790 6.249 1 0.012*  7.200 1.532-
class 33.847
Resource teacher in 1.823  0.909 4.016 1 0.045* 6.187 1.041-
school class 36.779
Constant -0.588  0.558 1.111 1 0.292 0.556

Model 2  Clearer structure of 0.209  0.833 0.063 1 0.816 1.200 0.257-
school day 5.593
Shorter weekly 0.721  0.970 0.553 1 0.457 2.057 0.307-
schedule in school 13.778
Constant 0.316  0.605 0.274 1 0.601 1.372

Model 3 Using pictograms/ -0.433  0.745 0.338 1 0.561 0.648 0.151-
schedules at home 2.793
Family plans ad- 0.034  0.770 0.020 1 0.964 1.035 0.229-
justed to ASD 4.681
Constant 0.670  0.798 0.706 1 0.401 1.955

*p-values < 0.05
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Logistic regression analyses considering other psychosocial interventions in school as well
as in the home environment did not show significant association with HRQoL in this study (see Ta-

ble 5).

After applying Bonferroni correction for multiple testing (four psychosocial interventions in
school, two psychosocial interventions at home), only ‘change of school class’ remained significant.
The children who improved HRQoL had most often changed school class from a mainstream school
class to a school class in a school specialized in ASD (according to the parents’ statements). This
applied to 80% of the children who changed school class, whereas 20% of the class changes were to
a different class in the mainstream school that the child was already attending, but one with fewer
pupils and teachers with a focus on special needs in children. No differences were found concerning
co-morbidity (p=0.725) or specific diagnosis within the autism spectrum (p=0.311) regarding the

children’s likelihood of changing school class or not.

With regard to support from a resource teacher, further analysis showed that children who
improved their HRQoL and received support from a support teacher received 12 hours of support
on average, whereas children who did not show improved HRQoL despite receiving support from a

support teacher received 5 hours of support per week on average.

Applying for and receiving psychosocial interventions

With regard to applying for and receiving psychosocial interventions in school, analysis
showed that 80% of families (n=28) in this study applied for psychosocial interventions in school.
Most often, they applied for a change of school class for their child (n=16), or a resource teacher for
the child in a mainstream school class (n=12). However, only 64% of the families who applied were

granted any psychosocial interventions in school (n=18), and not all of them were granted exactly
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that for which they had applied. Thus, some of the families applied for ten hours of weekly individ-
ualized support for their child in school, but were only granted 2-3 hours of weekly individualized
support. Others applied for school changes to a school specialized in ASD, but were granted a re-
source teacher on a daily basis for their child instead. Three out of four parents in this study con-
sider it very difficult to get the psychosocial interventions for their child in school that they find

necessary for the child.

Furthermore, analysis showed that only half of the families who were denied the psychoso-
cial interventions applied for in school at the time of the baseline had re-applied at the time of the
follow-up survey. This result indicates that the parents have either reassessed the child's needs or
have given up the aim of receiving support for the child. In continuation of this, it is notable that
there was a strong association between applying for psychosocial interventions and receiving them
(p=0.000); families who did not apply for psychosocial interventions did not receive any. With the
exception of one family, all the families who considered their child to be in need of some kind of
psychosocial intervention at school applied for psychosocial interventions at school. However, it
should be added that five families responded ‘Don’t know’ to the questions in their evaluations of
their child’s needs, suggesting that not all families feel able to assess their child’s needs, and might
need professional assistance with detection of and application for psychosocial interventions for

their child in school.

At home, 80% of the 35 families in this study reported having made adjustments concerning
daily structure and predictability for the child, and having planned family life in accordance with
the child’s special needs. The remainder of the families found that their child did not require adjust-

ment in the home environment in the wake of the diagnostic process.
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Discussion

In this study, parent-rated HRQoL of school-aged children recently diagnosed with ASD was
examined at baseline and follow-up, with the purpose of gaining insight into associations between
changes in HRQoL and supportive initiatives in school and at home. In line with earlier studies > #6-
8 based on parents KIDSCREEN ratings of school-aged children with ASD, this study showed a
lower HRQoL in children with ASD compared to norm data. Moreover, in line with earlier studies it
was found that the children with ASD are especially challenged in the domains of emotional condi-
tions, relational conditions and school functioning. Further, the present study contributes to the liter-
ature with currently lacking knowledge on parent-reported application for and initiation of psychoso-
cial interventions for children with ASD, and associations between changes of HRQoL over a 10-

month period in the child and psychosocial interventions initiated in school. These findings will be

the focal point of the following discussion.

According to the majority of parents in this study (21 of 35 parents), the HRQoL of their
children improved significantly (p=0.046) during the 10 months following the diagnostic process with
ASD, and associations were found between HRQoL improvements and initiation of psychosocial
interventions for the child. Specifically, it was found that moving the child to a school class providing
an environment better suited to the child is an initiative that is positively associated with improved
HRQoL of these children. In contrast, children who did not have the benefit of psychosocial inter-
ventions on their behalf in school did not show improved HRQoL during the follow-up period of this
study. Thus, it is relevant to shed light upon whether psychosocial interventions are evaluated or
considered equally and timely for all children, and are applied for by parents and initiated by school
authorities. An important finding in relation to this was that some parents answered ‘Don’t know’
indicating that not all parents feel able to assess their child’s needs and consequently apply for psy-

chosocial interventions for their child, though the majority of parents managed this task.
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Similarly, Bussing and colleagues (2003) * found that children with ADHD often suffer under
unmet needs of supportive initiatives, due to lacking parent resources (cultural, economic and educa-
tional) with regard to judging and taking action upon children’s varied support needs. This study
provides neither a basis for supporting nor rejecting a social imbalance in the procedures for psycho-
social interventions for a child, following a diagnostic process with ASD. That is, whether children
from more resource-intensive and highly educated families were more likely to receive psychosocial
interventions than children from less educated and less resource-intensive families, who might be less
insistent or liable to apply for support initiatives for the child. However, as mentioned above results
of this study show that only children whose parents applied for psychosocial interventions for the
child in school received such interventions, indicating that lack of application runs the risk of needed
psychosocial intervention for a child not being provided. The fact that only half of the families who
were denied psychosocial interventions for their child at baseline reapplied for the intervention within
10 months, could be either due to the child no longer needing the intervention, or the parents giving
up on attempting gaining the specific intervention. Parallel to this result, Siklos and Kerns (2007), °
in their study of diagnostic experiences among parents of children with ASD, found that families

often wait years for psychosocial interventions and that some give up along the way.

It is important to mention that school-aged children diagnosed with high-functioning ASD
are as different as children are in general, and that the need for psychosocial interventions should
always be individually evaluated and adjusted (see also °°). For this reason, there is no standard
treatment or standard psychosocial interventions in school. Some children with ASD require only
minor adjustments in their daily life to function and thrive, whereas others require adjustments that
are more pervasive. The results of this study do not necessarily indicate that the way forward in im-

proving HRQoL in children diagnosed with ASD during school age should always be to move to a
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special class or school specialized in ASD, or to have a resource teacher in mainstream schools.

Psychosocial interventions should always be individualized and adjusted.

In a qualitative study from north-west England on psychosocial interventions in mainstream
schools for children with ASD 3! it appears that some children choose not to receive support from a
resource teacher, though they may need it, since they do not like the extra attention. “Having a
member of support staff to shadow them in lessons immediately impeded pupils’ attempts to blend
in with the rest of their class”, the authors argue. >! As the present study illustrates that there is
great potential for improving the often poor HRQoL of children diagnosed with ASD, a continued
task of mainstream schools might be to develop and initiate psychosocial interventions adjusted to
the children’s individual needs and to support the health-related development of all children in ways

that children themselves accept.

In the present study, initiatives in the home were not found to significantly predict improve-
ment in HRQoL. HRQoL has previously been found to be related to some degree to parent-related
characteristics (as found in, for instance, *> 3% 33) or the home environment (see for instance *'). This
study cannot confirm earlier findings of this kind. Eighty % of the 35 families report having taken
initiatives in the home (creating clear structure and predictability, planning family life according to
the child’s needs), but the study does not indicate that home initiatives can predict development in

HRQoL, which is not to say that initiatives in the home are redundant.
Limitations

The present study is a small sample size study and is descriptive in nature, and the exact
causality of improved HRQoL in this specific period of the children’s life cannot be determined.
The study finds that changes in school settings may have a positive impact on the children’s

HRQoL, though it is not known what the precise nature of the active ingredient is, or whether
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changes to particular classes or schools are more beneficial than changes to other classes or schools.
Further research is called for to qualify the findings and to shed light upon what specific psychoso-
cial interventions are needed for whom and when. The improved HRQoL in children who received
a personalized change of school class does not necessarily imply a final functional solution with
long-term effects. The school environment from which the children came may have been unable to
accommodate the children’s needs, or the children might have had an unmet desire to change

class/school that was finally met.

The children’s levels of psychopathological symptoms were not determined in this study. As
children were recruited from clinics for school-aged children they were diagnosed late and several
of them had an Asperger diagnosis within the autism spectrum, meaning that this study might pri-
marily involve moderately well to well-functioning children with ASD. As such, it is not known

whether this study findings are valid for other groups of children with ASD as well.

Another limitation concerns the fact that HRQoL in this study was measured by a single
brief and subjective scale, namely KIDSCREEN 10 items, rated by the parents. Although this scale
is commonly considered to have a strong validity, HRQoL is a multi-dimensional concept that
could be defined in a much more nuanced manner than a KIDSCREEN measure allows. Also, re-
sults might have showed slightly different nuances had the children themselves been able to evalu-
ate their own HRQoL. For future research, it is suggested to seek more knowledge on the internal
consistency between HRQoL measures within the specific group of children with ASD, as well as
knowledge on how to capture the children’s own ratings of HRQoL and what environmental factors

besides psychosocial interventions in school and at home might influence HRQoL.
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Conclusion

This study adds to the literature on HRQoL and psychosocial interventions in school and at
home for children with ASD, by providing knowledge on associations between the children’s daily
functioning and psychosocial interventions in the child’s daily environment. The follow-up design
enabled this study to show that HRQoL improves in the 8-10 months following the diagnostic pro-
cess for the majority (21 of 35) of the children in the study, and that personalized adjustments in the
school environment, such as a change of school class to an environment better suited to the child
with ASD, is significantly associated with the HRQoL improvement. Further research is needed to
shed light upon HRQoL in children in the wake of their diagnostic process with ASD, and associa-

tions between psychosocial interventions and HRQoL.

Implications for Behavioral Health

ASD is characterized by heterogeneity of symptomatology, meaning that there is a wide va-
riety of ways in which ASD manifests itself in children’s behavior. This can make translation from
ASD diagnosis to specific and individualized treatment and psychosocial interventions quite a diffi-
cult task. Thus, there is a need for more individualized screening procedures post-diagnostic, within
the child’s social contexts, to determine with more ‘precision’ what psychosocial interventions are
needed, and not least to initiate such psychosocial interventions in a timely and rightfully equal

mannecr.

This study showed an association between changing to a school class providing an environ-
ment better suited to the child with ASD and improved HRQoL, indicating that health and social

interventions can contribute to improving the child's quality of life by offering the opportunity of an
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adjusted class environment. In addition, this study indicates that health and social service profes-
sionals should support families better in evaluating their children’s pre-diagnostic needs as well as
applying for interventions. Improving transitions between mental health services providing the diag-
nostic process with the child, and the health and social services responsible for further support and

treatment for the child in school and at home is an ongoing issue that still needs research attention.

Conflict of interests: The authors declare that they have no conflict of interests in this work.
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Artikel 4

Biographical disruption? How parents deal with their child’s autism diagnosis

Abstract

This paper examines the experiences of parents dealing with their child’s autism diagnosis. Cur-
rently, we are witnessing a precipitous rise in autism diagnoses among children, and several bodies
of sociological research are attempting to explain this development, as well as the phenomenon of
autism. However, the experiences within familial contexts have been inadequately examined; that
is, how parents feel about and act upon the awareness of their child’s autism diagnosis. In response,
then, we have conducted a qualitative study in spring 2016 among 20 Danish families with a child
recently diagnosed with autism in mental health clinics. Drawing upon the findings, we identify dif-
ferent feelings towards the autism diagnosis, including both relief and grief. Additionally, we find
that many families experience a huge anticlimax concerning the possibilities for acting upon the di-
agnostic awareness, with disappointments linked to system delays and insufficient support for their
child in school and at home. We discuss the findings, drawing on the concept of ‘biographical dis-
ruption’, which refers in this paper to the rethinking of the child and familial biography that might
be caused by a chronic condition such as autism. Based on the spectrum of findings, we discuss
whether to include ‘biographical cohesion’ as a counterpart to ‘disruption’. By cohesion we refer to
the diagnostic awareness potentially creating clarification for parents about the past, present and fu-
ture of their child instead of disrupting personal and familial narratives. In this way, we emphasize
the diversity in how different families, or sometimes members of the same family, deal with a
child’s autism diagnosis, and the variety of needs for re-narrating child and familial biographies in

the wake of a diagnosis.
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1. Introduction

We are witnessing a recent precipitous rise in children and adolescents being diagnosed
within autism spectrum disorders (henceforth referred to as ‘autism’). Some studies estimate that
the prevalence of autism among children has increased 20- or 30-fold since the 1970s (Centres for
Disease Control and Prevention, 2014). The increase in autism diagnoses has been attributed to
many different factors including the widening of diagnostic criteria (Matson and Kozlowski, 2011;
Rutter, 2005), growing demands in society for children and adolescents to be socially intelligent
(Jensen et al., 2014), and growing awareness of the autism diagnosis among parents and profession-
als (Matson and Kozlowski, 2011). Further, more biological explanations have been offered to ac-
count for the increase in autism diagnoses, for example, genetic explanations (Meek et al., 2013) or
chemical factors such as air pollution (Schmidt et al., 2014). This diagnostic increase, despite its
possible explanations and causes (Eyal, 2013), raises a number of key questions about the benefits
of diagnosing and about the ways families deal with the diagnostic awareness. If diagnoses are to
make sense for families, they must necessarily trigger support and clarification, or in other ways ac-

commodate those symptoms causing the need for diagnostic examination to begin with.

Knowledge relating to how children and their families deal with the awareness of a child’s au-
tism diagnosis, including how they feel about and act upon it, is relatively sparse. While lots of
studies are concerned with families’ experiences of undergoing a diagnostic process for autism (An-
dersson et al., 2014; Chamak et al., 2011; Davidson and Henderson, 2010; Sansosti et al., 2012),

along with symptoms and clinical definitions of autism (Baron-Cohen, 2000; Briskman et al., 2001;
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Frith and Happé, 1999), only a few focus on how families deal with the information when being
made aware of an autism diagnosis for their child. The existing studies about families dealing with
an autism diagnosis indicate ambiguity. Some studies show that parents find the autism diagnosis
for their child useful in order to apply for and receive support from social services and to under-
stand their child’s future possibilities (Chamak et al., 2011; Daley, 2004; Midence and O’neill,
1999; Calzada et al., 2012). These studies argue that examination and diagnostic process can be cru-
cial for the child’s further development, and that early intervention for children with autism is es-
sential in order to counteract maladaptive patterns of behaviour and communication (Daley, 2004).
Within the sociology of diagnosis, Annemarie Jutel, among others, has stated that diagnoses pro-
vide a means to access resources and facilitate their allocation (Jutel, 2009: 278), which often moti-

vates diagnostic examination.

Other studies show that the increase in autism diagnoses is not accompanied by an increase in
supportive initiatives from social service systems as expected by the families seeking the diagnoses
(Kogan et al., 2008; Sansosti et al., 2012; Siklos and Kerns, 2007). It appears that families struggle
for recognition of their child’s need for support in day care or at school, despite the diagnostic de-
scriptions (Mansell and Morris, 2004). Some researchers describe how a diagnosis can cause feel-
ings of stigmatization, frustration and despair, and plead for caution in light of the increase in chil-
dren and young people being examined for and diagnosed with autism and other developmental and
behavioural disorders (Brinkman and Petersen, 2015; Jones et al., 2015). Further, some studies
point to the risk of overdiagnosis and false diagnosis in relation to mental health issues in children
(Bruchmuller et al., 2012; Ho, 2004). The discussion of a diagnosis being beneficial or not is how-
ever a complex matter, and many questions concerning families’ feelings towards and actions upon
an autism diagnosis are left unanswered. As Stuart Murray suggests in a unique work binding to-

gether medical, historical and cultural approaches in the understanding of autism, ‘we do in fact
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know very little about autism’ (Murray, 2012: 1), since our questions about autism result in multi-
faceted, often conflicting and constantly changing answers, not least in relation to ways in which

parents and teachers deal with the diagnostic awareness.

This paper contributes by examining the perspectives of parents dealing with an autism diag-
nosis for their child in the wake of the diagnostic process. Building upon ongoing discussions about
whether or not an autism diagnosis in a child is useful, and filling in the knowledge gap about how
families deal with their child’s diagnosis, we examine the means by which parents themselves ac-
count for their family situation after having received their child’s diagnosis. Drawing on a qualita-
tive study of 20 families who recently have become aware of their child’s autism diagnosis, this pa-
per will demonstrate how a clash can be identified between the experience of grief upon receiving a
clinical autism diagnosis for one’s child and the experience of relief as the diagnosis creates clarifi-
cation and enables application for support. Families seek diagnostic clarifications in order to initiate
and receive supportive initiatives for their child but often find the resources available from the so-
cial service systems and schools to be counterproductive, individualizing diagnosis and leaving
families alone in supporting their child’s positive development. Based on sociological approaches to
diagnosis as an ‘activity’ (Blaxter, 1978: 9) potentially involving changes in families’ everyday
lives and self-understandings, we will discuss the findings based on concepts of biographical dis-

ruption and cohesion to underline the diverse ways families deal with a child’s autism diagnosis.
2. Biographical disruption or cohesion

A diagnosis can entail a need for ‘narrative reconstruction’ (Bury, 1991) in both the person
receiving the diagnosis and her or his family members, as it may disrupt personal expectations and
change the structures of the family’s everyday life. Michael Bury has argued that ‘a chronic diagno-
sis represents an assault not only on the person’s physical self, but also on the person’s sense of

identity, calling into doubt the person’s self-worth’ (Bury, 1991: 453), which can lead to what he
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calls ‘a biographical disruption’ (Bury, 1982). This notion has gained attention within the sociology
of diagnosis as a means of examining how disease and chronic illness disrupt personal plans and
everyday life contexts (e.g., Tan, 2018) and require ‘a fundamental rethinking of the person’s biog-
raphy and self-concept’ (Bury 1982: 169, see also Jutel and Nettleton 2011: 794). Thus, in this pa-
per biographical disruption is defined by the consequences of a diagnosis, including symptoms evi-
dent in everyday life, and by the symbolic significance of the specific diagnosis. To realize sud-
denly that a child has autism may disrupt the past, present and future narrative of the child and the
familial dynamic. Likewise, Kathy Charmaz (1983; 1995) describes how chronic conditions poten-
tially lead to a ‘loss of self” forcing individuals to reconsider their lives and selves, as well as push-
ing them to pursue new identities. Charmaz describes a ‘restored self” building on the prior sense of
self, or a ‘developing self” accepting and adapting to the new changed self and identity (Charmaz,
1995: 671). Moreover, she emphasizes how individuals might experience mental and physical
losses and risk ‘surrendering to the sick body’ (1995: 672), which has also been described by Jutel

and Nettleton as ‘entering the sick role’ (Jutel and Nettleton, 2011: 793).

In the case of autism, when it is perceived as something other than a disease or an illness and
more like a different state of mind that has most likely always been inherent in the child (see, for
example, Brown et al., 2011; O’dell et al., 2016), disruption might not cover the reactions triggered
by the diagnostic awareness. Thus, we suggest ‘biographical cohesion’ as a counterpoint to bio-
graphical disruption to refer to those situations where a diagnosis of autism is experienced more like
clarification in relation to self-understanding (thereby creating cohesion). In ‘biographical disrup-
tion’, the diagnosis is experienced as an unexpected rupture, leading to a fundamental rethinking of
the child and familial biography, whereas we found in this study that ‘biographical cohesion’ can

occur as an alternative reaction; that is, when the diagnosis leads to unifying the understanding of
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the child with an autism diagnosis and providing a meaningful perspective on the child and the fa-
milial dynamic. In our suggestion of a notion of biographical cohesion, we are inspired by the the-
ory of Arthur Frank (1993) and his exploring of the potential of illness to create ‘epiphanies’, that
is, according to Frank, ‘moments that are privileged in their possibility for changing life’ (1993:
42). Partly we are also inspired by Christopher Faircloth and colleagues (2004) as they develop a
notion of ‘biographical flow’ as an alternative reaction to illness—this in cases where people are
already aware of having health issues and thus find it more ‘natural’ to become alert to additional
health conditions. Finally, Catherine Tan (2018) discusses ‘biographical illumination’ by referring
to a situation where a diagnosis causes enrichment and cultivation, an idea that has also inspired our

proposed notion of biographical cohesion.

To sum up, we agree with Simon J. Williams’ point that the concept of biographical disrup-
tion ‘rests on problematic foundations concerning the “shattering” of our taken-for-granted assump-
tions about our bodies, our selves and the world in which we live’ (Williams, 2000: 60). As Wil-
liams concludes, it is important to consider the ‘timing, context and circumstances’ (Williams,
2000: 62) in which a diagnosis—in this case one of autism—is ‘normalised’ or ‘problematised’ in
order to be able to develop work in the area of how families handle the new situation. For families,
to learn of a child’s autism diagnosis potentially leads to ‘biographical disruption’ and the ‘need for
restored or re-defined selves’, or to ‘biographical cohesion’, referring in this study to diagnoses
providing clarification and coherent understandings of the past, present and future. These notions
will inform the discussion of our findings concerning the practical consequences of how families
deal with an autism diagnosis. The term 'biographical cohesion', has been chosen over other terms,
for example ‘continuity’ or ‘biographical flow’, because continuity and flow both indicate a sliding
transition, an extension to an already existing track. Instead, we perceive ‘cohesion’ as a renewed

understanding of the past as well as the present; cohesion must indicate that new knowledge is
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emerging and creating understanding in hindsight. In what follows, we will describe some implica-
tions for children and families in Denmark faced with the possibilities of acting upon an autism di-

agnosis, thereby providing the framework for the research on which this paper is based.
3. Autism as a diagnosis

Autism is a chronic mental spectrum condition that can range from mild to more severe and is
typically examined and defined within neuropsychiatry. Autism is clinically defined as having a
‘weak theory of mind’ (Baron-Cohen, 2000; Couteur and Szatmari, 2015), thereby referring to diffi-
culties with looking at things from other people’s point of view, reading facial expressions and
sensing other people’s moods. Further, autism is defined as having a ‘weak central coherence’ and
‘weak executive functioning’ (Frith and Happe, 2005), meaning those diagnosed with autism have
difficulty creating coherent understandings of everyday life activities, as well as taking initiatives in
social interaction and communication. An autism diagnosis is defined according to standardized
clinical psychopathological methods that draw boundaries between ‘normal’ and ‘abnormal’ social
behaviour, and ‘critical’ and ‘acceptable’ communication patterns. As such, the dominant construc-
tions of autism as a diagnosis are traditionally located within a neurobiological framework, focusing

on autism as a neuropsychiatric disability.

This conventional neuropsychiatric view of autism as a clinical neurobiological condition is
being challenged, though, by other more social context—based or critical approaches offering more
inclusive and enabling narratives of autism (Brown et al., 2011; Eyal, 2013; O’dell et al., 2016; Or-
sini and Davidson, 2013). Autism studies critical of the traditional approach aim at being ‘destigma-
tizing and abilities-focused rather than deficit-based’ (Orsini and Davidson, 2013: 9), viewing au-
tism as an identity that is discursively produced within a sociocultural, political and historical con-
text (Brown et al., 2011; O’dell et al., 2016). Definitions and words describing autism are thus

many and discursively changeable (Valentine, 2010; Hollin and Pilnick, 2015), and parents and
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children who are diagnosed with autism may find themselves facing a complex and ambiguous net-
work of information, which is again reflected in a similarly complex network of supportive possibil-
ities. Besides, the need for supportive initiatives for children with autism and their families varies
considerably among children, over time and throughout the life span (Hodgetts et al., 2013), which
explains why there is no ‘rule of thumb’ or ‘standard package’ for supportive initiatives needed or

granted.

In Denmark, supportive interventions for a child with autism are not automatically justified
and implemented but instead necessitate parents applying for them through the social service sys-
tems. In the wake of the diagnostic process, teachers, parents and caseworkers need to plan for the
supportive initiatives, which are offered in system settings external to the diagnostic process and
thus are decoupled from the diagnostic examination itself (Bitsika and Sharpley, 2017). In that
sense, an autism diagnosis differs remarkably from other mental health conditions, for instance,
from anxiety, which is treated with cognitive therapy within the mental health clinics, or from At-
tention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD), which also often is treated with medicine and psy-
chosocial interventions in the clinic. Autism does not likewise call upon therapy or medicine in clin-

ical settings.

The definition of the concept of autism as a spectrum condition intends to capture the diver-
sity in autism; however it also challenges ‘systems or structures that depend upon clearly delineated
definitions of disability in order for individuals to qualify for state support for programs or services’
(Orsini and Davidson 2013: 3). Some American as well as European studies point to a general un-
derestimation concerning the need for support among children with autism and their families in or-
der to cope with everyday life (Derguy et al., 2015; Houser et al., 2014; Kogan et al., 2008). Despite
the existence of a range of programmes targeting children with autism to help them cope in their

daily lives, such as behavioural interventions (Tonge et al., 2014), music therapy (Simpson and
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Keen, 2011) and communicational interventions (Goldstein, 2002), very little consensus exists on
which supportive interventions appear to be most successful. As well, it is not at all clear for whom
these programmes might prove to be effective. This uncertainty leaves parents, teachers and social

workers in doubt about how to make use of the diagnostic awareness (Houser et al., 2014).

Disagreements can arise when a child’s needs are assessed from different perspectives (by
parents, clinicians, teachers, social workers), and therefore, it is important to raise awareness and
increase knowledge about families’ experiences of dealing with an autism diagnosis. Previous stud-
ies of clinicians’ perspectives have shown that clinicians assessing an autism diagnosis experience
feelings of inadequacy in conveying this diagnosis (Nissenbaum et al., 2002) and in offering sup-

port or treatment for families (Carbone et al., 2010).
4. Methods and study design

We recruited families for the study from two clinics for school-age children (7-15 years) in
the Child- and Adolescent Mental Health Centre, Capital Region of Denmark, within the period
from December 2015 to March 2016. As a continuation of the child’s diagnostic process resulting in
an autism diagnosis (according to ICD-10, WHO, 2016), clinicians asked families to volunteer for a
study of their experiences dealing with the diagnosis within the ten months following the diagnostic
process. Fifty-two of 62 families accepted the invitation to participate in the study after receiving
written and oral information. Of these, the parents of ten children of various ages, sexes and geo-
graphical areas took part in their family homes in semi-structured interviews with the first author
during the period following the diagnostic process. The parents of ten other children took part re-
peatedly in conversations with the first author during courses on autism (called psychoeducational
courses) for parents of newly referred children with the diagnosis. Clinicians, caseworkers and au-
tism experts in the Capital Region of Denmark offer the courses to all parents of children recently

diagnosed with autism in the Capital Region, with the goal of teaching families about autism, as
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well as encouraging them to share experiences and concerns related to the new diagnostic aware-
ness. Each course has a duration of five weeks, and the ten parents referred to in this study were met
at three different courses during spring 2016 (same course, different course period). The parents ei-
ther took the initiative themselves to converse repeatedly during courses or responded actively to
invitations to share their feelings and experiences dealing with the autism diagnosis, with the first
author being present at the courses. The first author shared orally and in writing with all course par-

ticipants the purpose of the study and reason for her presence at the courses.

The repeat conversations with parents took place during the courses and in their aftermath,
either with the parents alone or in small groups, and in the scheduled breaks during the courses. The
repeat conversations had the advantage of allowing the parents to reflect in between sessions, and to
build up mutual trust between parents and the first author. Often, the parents took the initiative to
converse during course sessions by mentioning ‘I want to tell you what happened since we spoke
last week’ or ‘I’ve been thinking about our conversation last week and want to add to it ...". The in-
terviews that took place in family homes had the advantage of being concentrated within 60-90
minutes, giving a more intense, detailed and focused interview, and of being conducted in more pri-
vate settings, allowing for a more intimate atmosphere. During these interviews, parents shared and

showed grief and sorrow.

We removed identifying information and applied fictive names to all transcripts and conversa-
tion notes. We informed parents orally and in writing about their right to withdraw from participat-
ing at any time and we made clear that study participation would have no impact on their communi-
cation with institutions such as schools and social services. The study has been approved by the
Danish Data Protection Agency (Journal no.: 2012-58-0004) and the National and Local Ethics

Committee (Protocol no.: H-16017801).
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Whereas this paper is concerned with parental perspectives, we do however recognize that the
views of the children themselves are essential in providing knowledge upon dealing with an autism
diagnosis. Additionally, we recognize that parents of children with autism do not speak with one
voice but can have fundamentally different views of autism and ways of dealing with it; also that
feelings about an autism diagnosis and (the need for) related action can change over time. Thus, this

paper gives only situated insights into parents’ perspectives.

All parents were asked about their motivation for and experiences of going through the diag-
nostic process, along with their reactions to the autism diagnosis. They were asked, too, about
whether in the wake of the new diagnostic awareness they had experienced a need for supportive
initiatives in school or at home for their child, and if so, about whether they had acted upon these
needs and succeeded in meeting them. While some parents seemed more self-reflective about how
they dealt with the diagnostic awareness, other parents needed more encouragement and facilitation
to reflect upon their feelings and actions, not least in the light of the autism diagnosis being rela-
tively new to them. As such, we consider the parents’ mediated perspectives to be the result of a
mutual process between parents and the first author, in which the first author made an effort not to
influence the stories told, but on the other hand was very well aware of the inevitability of playing a
role in the knowledge produced (Denzin and Lincoln, 2005; Silverman, 2011). The fact that the first
author was somewhat similar in age to the parents in the study and shared with them having school-
age children was considered to be advantageous in meeting the parents ‘as equals’. A delicate bal-
ance was found to offer openness and reciprocity in the interviews and conversations, but at the
same time not to articulate too many perspectives on autism or the families” ways of dealing with
the diagnosis. As a result, the parents were free to express their own immediate reflections and per-

spectives.
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Analysis of extensive qualitative data, as in this study, requires an overview of all the material
and reflections in order to determine which key points to select, interpret and combine in the analy-
sis. Initially in this process, we read and reread all interview transcripts, memos and detailed notes
made during the repeat conversations to identify overall key points, as well as to capture all possible
nuances in the material. We thereby approached the analysis of the qualitative material based on the
interpretative phenomenological analysis (Smith, 2016), and asked interpretative conceptual ques-
tions of the findings, such as what patterns were evident across the material concerning families’
dealings with the autism diagnosis? How did the families talk about their child’s autism? What dif-
ferent nuances were expressed by families dealing with the autism diagnosis? How did they give
examples of being or not being able to act upon the diagnostic awareness? The analytical processes
allowed us to draw out broad themes that cut across the various individual parental experiences with
the child’s autism diagnosis. We organised the findings around the mixed experiences expressed by
parents participating in this study, and we discuss these findings drawing on a spectrum covering

the concepts of biographical disruption and biographical cohesion.

5. Analysis
5.1. A clash of feelings. the diagnosis of autism as a trigger for both disrupting and coherence
During the analytical process, it became obvious that most of the parents experience mixed
feelings in relation to the autism diagnosis for their child. Most of the parents explain how they ‘feel
grief realizing that their child has a chronic condition’, and simultaneously, the same parents ex-
plain how they ‘feel relief about now having an explanation for their child’s years-long challenges’.
Some parents relate how the diagnosis simultaneously disrupts the child’s and the family’s self-un-
derstanding, as well as clarifying and enabling them as parents to re-narrate their own parent iden-
tity and to reconstruct their abilities for providing (appropriate) support for their child in everyday

life. For parents, both relief upon receiving clarification, and sadness or frustration upon realizing
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that the child has a chronic condition, seem to dominate their expressions. This is evident in the fol-

lowing extract from an interview with the mother of a young boy:

As parents, we’ve been incredibly sad, sometimes even in crisis, because of having
this diagnosis for Noah, and we’ve thought a lot about his future. We cried a lot, but
at the same time, we were a little relieved because we’d always felt blamed for being
inadequate parents, as if we were the reason for Noah’s difficulties. With the diagno-
sis, things were put in a new perspective, but it’s hard to shut down the guilty feel-

ings... The guilt is still in the body.

The passage illustrates how this mother experiences biographical disruption when suddenly
having to face an autism diagnosis confirming a life-long condition that cannot be ‘cured’. How-
ever, at the same time, this mother also indicates a sense of biographical cohesion in relation to her
own sense of self as a mother; she is suddenly able to understand herself as an adequate and sup-
portive parent who is ‘innocent’ in relation to her son’s challenges. Most of the parents point to the
same feelings of blame experienced for being bad parents to an ill-mannered child, and it follows,

then, that the diagnostic awareness is meaningful for the parents’ self-evaluation:

The diagnosis was crucial to us; it became a sort of validation for the sincerity of the
concerns we’d expressed. It was a relief, a burden that was removed from our shoul-
ders: we’re not bad parents, but there’s an inherent challenge in our child that’s most

likely always been there. (Mother of a teenage girl)

For this mother, the autism diagnosis creates biographical cohesion, a meaningful explanation
for a challenge that the family had always sensed, and now, in hindsight, the child’s ongoing chal-
lenges have become intelligible as they are officially described and explained. It is well known in

the literature on autism that children facing these challenges are often misinterpreted as lazy, ill-
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mannered or poorly endowed (Mogensen and Mason, 2015). Thus, a professionally documented di-
agnosis can free parents from feelings of guilt and give them a feeling of cohesion in their family
life, allowing them suddenly to be able to re-narrate themselves as supportive parents of a child
with a different mindset rather than inadequate parents of a child characterized by bad behaviour.
Likewise, parents explain how the children themselves seem relieved. Thus, the father of a teenage
girl recounts his daughter’s relief in ‘... being made aware that it’s not her fault but kind of a chal-

lenge that she was born with’. Moreover, the mother of a young boy explains:

For Albert himself, it meant that there were words for the difficulties, and it helped
him. He immediately decided that he would tell about his diagnosis in class (...) I
think it helped him to explain: ‘Hey it's not because I don’t care about you all, but

often I just can’t figure out how to get along with you and it's not my fault.’

The majority of the parents who relate how the autism diagnosis proved vital in explaining
and reconstructing life for their child and their family also tell about years of struggle to have their
child examined, and about ‘being on track for autism themselves’, as one parent said. Other parents
comment, ‘... we’d suspected autism ever since he was quite young but it didn’t seem urgent until
now, when he was starting school, to have professionals examine him’. Some of the parents who
had been seeking diagnostic clarification for a longer period recount how they felt more prepared
for the autism diagnosis, and they tend to explain how they dealt with the diagnosis in a way that

can be characterized as demonstrating a sense of biographical cohesion.

In contrast, other parents tell about ‘never having considered autism” and describe how the
diagnosis disrupted their child’s sense of self and identity. They relate how their child became ‘re-
ally frustrated and furious when told about the autism’ and asked questions like ‘How will I ever be
able to get an education or even finish school’. The parents explain how not only the child’s self-

understanding changed with the autism diagnosis, but also the familial identity was disrupted. Some
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of the parents explain how they find it necessary, in the light of the diagnostic awareness, to re-con-
sider their job situation and their parental approach to bringing up their child, as well as the plan-
ning of their family life in general. Some of the parents with whom the first author kept up contact
beyond the diagnostic period reflect, though, how feelings and reactions towards the diagnosis can
change over time. A mother to a teenage daughter explains how she went from being worried about
her daughter ever being able to accept her autism diagnosis to worrying instead about her daughter

identifying almost too strongly with autism:

To start with, she was angry when hearing about the diagnosis, as you know, and she
refused to talk about it ... Then, she read a lot about it .., and her friends were ...
don’t know, she just started to agree more with it and could see herself in the autism
descriptions. Now she has somehow found herself in the diagnosis, so much so that it
can become a challenge because she uses it as an excuse: ‘Well, I have autism, Mum,

so I don’t have to participate’, or: ‘I can’t perform as well as the others.’

As Jutel and Nettleton have noted, a diagnosis ‘validates what counts as disease; offers expla-
nations and coheres patients to access the sick role’ (2011:793). The ‘sick role’ in this case referring
to the risk of children identifying too strongly with the negative symptoms of autism. While some
parents describe the autism diagnosis as a potential risk for their child’s (self-)stigmatization, other
parents believe that the diagnosis will relieve their child of some guilt and maybe help teachers and
friends to understand that his or her behaviour is not ill intentioned even if not always consistent

with ‘age-appropriate’ ways of communicating.

5.2. Rejection of the need for biographical re-narrating
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Some of the parents express that for their child or within the whole family, the autism diagno-
sis creates neither biographical cohesion nor biographical disruption, nor even a mix of the two. In-
stead, they are reluctant to accept the diagnosis and show no intention of re-narrating their familial
self-understanding. As the mother of a boy explains, ‘... it’s just a word to us. We know nothing
about infantile autism; in fact, I’ve never heard the word before. So it really changed nothing for
me’. The father of a young boy explains why he is doubtful about changing anything in their famil-
ial life or his view of his boy: ‘We felt they [the clinicians] weren’t really definite in their feedback,
that they had difficulty finding a diagnosis that was appropriate’, and as a result, the father explains
that they as parents are ‘in doubt about the autism diagnosis’. The father of another boy explains
how he is in doubt about his child’s diagnostic result, since he finds that his boy performs very dif-
ferently depending on his daily mood: ‘That day we went to the clinic, he was supposed to interact
with the psychologist and do some tests, but he was very angry and not cooperative’. The father as-

sumes that the boy’s specific mood on the day influenced the result.

Since autism is a diagnosis with no definitive biological test results or markers but depends on
behavioural assessments, observations and historical reports, as well as on the interaction observed
between the child and the professional during the diagnostic process, it is not unusual to find par-
ents doubting the validity of the diagnosis (Huws and Jones, 2008). Autism as a spectrum condition
can appear quite different among children, and children with autism therefore can be as different as
are children in general. ‘Border cases’ do occur, which is why some parents find it hard to
acknowledge or agree to a definite diagnosis (Gray, 1993). Jutel and Nettleton (2011) describe how
diagnostic categories are less circumscribed and defined today compared with decades ago. Parents
themselves are bringing expertise and expectations to the clinic during the diagnostic examination
and can be viewed as ‘reflective persons with whom the medical practitioner must engage’ (Jutel

and Nettleton, 2011: 795). Likewise, we have found that some parents experience the diagnostic
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process as something ‘negotiable’ and partly dependent on the child’s willingness to cooperate, as

well as on his or her specific mood when being diagnosed.

In our study, some of the parents decided not to inform the child about the diagnosis in order
to protect the child from being stigmatized and self-stigmatized or from ‘giving up on her- or him-
self’. As a father explains: “We don’t want him to see himself as disabled, or for others to see him
that way for that matter’. Overall, the empirical findings support the literature within the sociology
of diagnosis describing how the naming of conditions is accompanied by pre-assumptions, or preju-
dice (Bury, 1991; Jutel, 2009), and how parents wish to avoid the labelling of their child. By not in-
forming the children or other people in their network, parents presumably avoid the need for the
child and family to biographically re-narrate and thereby avoid facing either disruption or cohesion.
Higgins and colleagues (2002) describe how individuals are considered to possess certain character-
istics when receiving a diagnosis, and they may automatically be treated like other individuals with
the same diagnosis, despite their potentially very different personalities and characteristics. Like-
wise, Jones and colleagues (2015) discuss how autism contains some inherent stereotypes, for in-
stance, that it equals having special powers of memory, or the opposite, that autism equals being
‘disabled’. Bury notes that “‘unpleasant side-effects’ might accompany a diagnosis (1991: 458). In
line with this, some parents in our study assumed that an autism diagnosis would lead to people

treating their child ‘like Rain Man’ or ‘as socially disabled’.
5.3. Parental acting upon the autism diagnosis

Diagnoses are often viewed as a means to access treatment and support (Ho, 2004; Jutel and
Nettleton, 2011). Indeed, most of the parents in this study describe how, in the first place, their mo-
tivation for having their child examined for autism was a question of gaining social service support

for the child and for the family. As the father of a teenage girl explains:
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An important part of why we went through the diagnostic process is that we hoped it
would help Victoria in school. We’ve always known that Victoria’s different, and 1
think, as parents, you really don’t need or appreciate evidence that your child is dif-
ferent, although you know that she is; you'd rather just let her be who she is and let

her develop over time.

The mother of a younger girl explains how a caseworker in the municipality ‘told us
that it would be much easier to get some support for Sarah in school if we had a diagnosis
for her’, which then triggered the parents to undergo a diagnostic examination with their
daughter. Families in this study expected the diagnostic process to be followed by some
kind of support. However, several of them also became disappointed. The mother of a

teenage boy explains:

It seems as if the system mistakenly believes that the ultimate goal is to get a diagno-
sis. But it’s not. The diagnosis in my understanding is the means to arrive at the goal
of supporting the child as best as possible. But the way it is right now, it takes years
of struggle for the child’s diagnosis to be recognized. Then a new fight begins to
benefit from the diagnostic awareness ... you have to fight for help and as you navi-

gate the system's winding roads, apply and reapply until you get some support.
Another parent, the mother of a very young boy, says about receiving her son’s diagnosis:

It was a huge anticlimax. The diagnostic process was quick and professional ... but when we
turned to the social services to initiate further support and help for our child, and we were
now in possession of descriptions of his urgent needs, we met with great resistance and dis-

trust.
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She explains how she finds it an ‘incredibly bad investment in life to let children experience
poor well-being for months or years’. Other parents support this viewpoint and describe how they
find the support for their child insufficient, ‘... like random solutions for a child who, according to

his papers, needs massive efforts’. As the mother of a teenage girl says:

Anna's papers from the hospital clinic say that with a massive effort, we could expect
her to be able to manage secondary school, but at a regular school like the one she’s

attending, teachers aren’t educated to handle autism and so she’s not receiving exten-
sive support. It would be a huge step in the right direction if the system would recog-
nize that all possible efforts put into effect now would bring her closer to getting edu-

cated and being self-reliant.

The mother explains how she finds the system works on the basis of ‘getting things to
solve themselves’ or is ‘a matter of the least possible expense and removing the financial
support again as fast as possible’. The transition from the hospital clinic, where the diagnos-
tic process takes place, to the municipality, where support is supposed to be initiated, is ex-
perienced as being: ‘... really difficult and followed by a feeling of great powerlessness’, as
one of the parents to a young girl describes it, among other parents complaining about insuf-
ficient post-diagnostic service. Such experiences are likewise found in other studies (Cal-
zada et al., 2012). Besides experiencing lack of support, some parents find that their child is
receiving ‘inappropriate support’ or ‘insufficient support’. They express frustrations about
their child not profiting from the diagnostic awareness in the early phase following the diag-
nostic process. As the father of a young girl emphasized: “We convinced her to undergo this
examination by promising that it would help her, but it didn’t really ...”. The mother of a

boy says:
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For Carl himself, after the examination in the clinic, there was a little glimmer of
hope. To be told that there are others who experience the same challenges as he does,
that there are words to describe it ... However, it hasn’t really proved useful for him
yet [four months later], because he still hasn’t met other children like himself. He
still feels alone in the world, and so far, it’s very abstract for him. Our request [to the
municipality] to move Carl to a school with special knowledge about autism has been

refused.

Other parents address similar problems, like the father of a teenage boy who describes how
his son ‘lacks adolescent and adult role models who’ve succeeded in their lives despite autism.
Right now, he doesn’t know anyone with autism, apart from himself, and he feels lonely and excep-
tional’. Research has shown that timely and individually tailored support for a child with autism
could prevent some challenges later in the child’s life (French and Kennedy, 2017; Vernon et al.,
2012), which is why families are dissatisfied when the diagnostic awareness does not lead to a suc-

cessful resolution.
6. Conclusion

This paper has shed light upon parents’ mixed experiences dealing with their child’s autism
diagnosis. To be made aware of their child’s autism is sometimes experienced as a relief, enabling
parents to redefine themselves as the supportive parents of a child with autism instead of feeling
like the inadequate parents of an ill-mannered child. Conversely, parents sometimes experience
grief in relation to the child’s future possibilities and frustration about the lack of benefits from the
diagnosis—about delays in or rejections from social support for which they applied in the wake of

the diagnostic awareness. Some of the parents in our study express at the same time both biograph-
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ical disruption and biographical cohesion when describing their experiences with their child’s au-
tism diagnosis; whereas others experience immediate disruption early on but over time find them-

selves emotionally able to deal with the diagnostic awareness.

By supplementing the concept of biographical disruption with the counterpart of biographical
cohesion, this paper demonstrates how the way parents deal with their child’s diagnosis of autism
can be considered within a spectrum of experiences, feelings and actions. Likely, many more practi-
cal consequences of having an autism diagnosis for one’s child, as well as its symbolic signifi-
cances, could be explored, not to mention the question of how the diagnosis of autism fits into the
wider structures of society. However, by demonstrating parents’ experiences within a spectrum of
biographical disruption and cohesion, this paper’s empirical insights aim to cast light on how ‘tim-
ing and contexts, norms and expectations’ (Williams, 2000: 55) are crucial when studying the way

parents deal with their child’s autism diagnosis.
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5. Tveaergiende og opsamlende konklusion

I dette afsluttende kapitel vil jeg forst og fremmest samle op pa athandlingens konklusioner pa de
indledningsvist stillede empiriske forskningsspergsmaél, som gennemgéende har vaeret styrende for
arbejdet med athandlingen. Derneest vil jeg beskrive et udpluk af de initiativer, der aktuelt gares i
Region Hovedstaden for at imedegé nogle af de problematikker, som denne athandling peger pa, og

til sidst vil jeg fremhaeve nogle videre forskningsmeessige behov i forlengelse af athandlingen.

5.1. Besvarelse af afhandlingens forskningsspergsmal

Forskningsspergsmalene i denne athandling har overordnet varet motiveret af den markante stig-
ning, vi har bevidnet de seneste artier, hvad angér omfanget af bern og unge, som diagnosticeres
med autisme. Denne stigning har affedt en raekke spergsmél omkring, hvordan bernene og deres
foreldre hindterer den diagnostiske afklaring, hvorvidt det gavner bernene og familierne i hverda-
gen at fa afklaring om en autismediagnose og afhjelper nogle af de udfordringer, som har udlest
behovet for diagnosticering? Oplever barnene og deres foreldre, at barnenes trivsel forbedres 1 kel-
vandet pa den diagnostiske afklaring og i sé fald, er det muligt at pege pa, hvad der har sammen-
heng med forbedret trivsel, og hvilke indsatser der kan gore en forskel for bernene? Endelig har det
ogsa vaeret et selvstendigt formél med denne athandling at diskutere muligheder og barrierer i for-
hold til at undersege bern med autismes egne perspektiver pa hverdagsliv og trivsel for dermed at
tilskynde, at denne gruppe bern og unge i hojere grad inddrages i forskning om bgrnenes hverdag

og trivsel, end det hidtil har veret tilfzeldet.

Afhandlingen viser, at bern med autisme gerne vil inddrages 1 forskning og udfolde egne perspekti-
ver pa deres hverdag, men ogsa, at visse opmerksomhedspunkter kan vare vesentlige at have for
gje, nir man forsker med denne gruppe. Afhandlingens forste artikel stiller skarpt pa tre udvalgte
erfaringer, som er sarligt vasentlige i forskning med bern med autisme, og som vedrarer 1) for-
ventningsafstemning med bernene i forhold til, hvad interviewet skal omhandle og bruges til, 2) for-
skerens forberedelse pa, hvordan bern med autisme kan kommunikere anderledes end bern generelt
og 3) brugen af henholdsvis mere lukkede og afgraensede spargsmal versus abne og overordnede

speargsmal, hvor barnet selv kan byde ind og vere styrende omkring, hvad samtalen skal omhandle.

I artiklen konkluderes det, at grundig forberedelse af barnet kan vare nedvendig forud for et inter-

view, qua barnets ofte svakkede mentaliseringsevne (Theory of Mind, jf. Baron-Cohen, 1997), det
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vil sige evne til at forestille sig uvante situationer, som et interview for de fleste vil veere. Sdfremt
barnet skal vere tryg ved interviewsituationen, kraeves en hej grad af planleegning og forventnings-
afstemning fra start. Studiet viser imidlertid ogsé en mulig faldgrube i relation til at forberede bar-
net, fordi forberedelsen nemt kan blive for upracis eller ufuldstandig; hvis eksempelvis kun ud-
valgte interviewsporgsmal eller tematikker omtales i et introduktionsbrev til barnet, risikerer forske-
ren, at barnet “har set sig blindt’ pa det pa forhadnd foreslaede samtaleemne, som bliver dominerende
hele samtalen igennem. Barnet kan f& den opfattelse, at kun det pa forhand navnte emne eller
speargsmal skal vare omdrejningspunkt i interviewet og kan dermed have svert ved at treede uden
for denne forhdndsforstéelse og adressere andre emner. Folgelig bar forskeren ngje overveje, hvad

der forud for interviewet kommunikeres til barnet.

Artiklen viser endvidere, hvordan bern med autisme nogle gange kommunikerer anderledes med
deres kropssprog, end bern generelt gor, hvormed der opstér risiko for, at forskeren misfortolker
barnet. Lav, monoton tale og fraveer af gjenkontakt er ikke nedvendigvis ensbetydende med mang-
lende interesse for en igangverende samtale; ligeledes kan barn med autisme smile eller grine uden
at veere glade eller have fraveerende mimik og kropssprog, selvom de har folelser i situationen. Af-
handlingen viser saledes, hvordan forskeren udfordres pa sin evne til at tilsidesatte forhandsforsté-
elsen af, hvordan kommunikation foregér, for at undgé misfortolkning af barnets kropslige signaler

1 kommunikationen.

Endelig viser athandlingens artikel 1, hvordan nogle bern med autisme kan vare nemmest at fa i
tale ved at indlede med konkrete og afgrensede spergsmél frem for abne og uafgraensede sporgs-
maél, som foreslés i nogle dele af metodelitteraturen med bern. Generelt vil bern uden autisme have
let ved at svare pa spergsmal som "hvad synes du om at ga i skole?’, mens flere bern i dette studie
fandt et sddant spergsmal for upracist og forst kom i tale, nér spergsmalet blev indkredset til ek-
sempelvis ’er der et bestemt fag i skolen, du synes er spa@ndende at leere noget om?’. Nar barnene
efter en rum tid havde ’talt sig varme’, oplevede jeg det muligt at stille mere abne spergsmal sdésom
ensker for fremtiden og bud pé, hvad de oplever kunne gore deres hverdag bedre. Opbygning af et
gensidigt kendskab mellem barnet og jeg selv som forsker viste sig vigtig i relation til at opna ind-
blik i barnenes perspektiver, og artikel 1 konkluderer séledes, at det kan vere fordelagtigt at til-
bringe tid med bernene for dermed at skabe bedre rum for spontanitet og dbenhed i kommunikatio-

nen. Tid gav endvidere mulighed for, hvad Rasmussen (i Kampmann et al. 2017: 78) kalder ’et for-
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tolkningsmellemrum’ undervejs i den kvalitative vidensudvikling, en form for pause med tid til for-
skerens refleksion, eftertanke og undren, som kan gere forskeren mere fokuseret pa den videre in-

teraktion med barnet, og hvilke indblik i barnets hverdag, man som forsker sgger.

Indblikkene skabt med bernene i dette studie viser blandt andet, hvordan mange bern oplever det
vanskeligt at indgé i almindelige folkeskolemiljoer. I athandlingens anden artikel konkluderes det,
at bernene ofte foler sig uden for og ladt alene, pa trods af at de har veret igennem udredning, som
gerne skulle hjelpe dem. Trods det eagede fokus pa inklusion af bern med autisme i folkeskolen
gennem de seneste ar viser dette studie, at der fortsat er et stykke vej med at nd malet, ifelge bor-
nene selv. Boarnene i dette studie fortaller om oplevelser med at blive misforstaede, at fole sig stres-
sede og udmattede, ’som om hovedet er ved at eksplodere’, som en dreng forklarer. Samtidig foler
bernene sig anderledes, som ’en hvid pé en sort skole’, forklarer en af pigerne i studiet. Bornene
forstar ikke altid det sociale samspil mellem deres jevnaldrende, har svert ved at opfatte *hvad der
foregar mellem gjnene pa de andre’, beskriver en dreng. Bernene forklarer deres udfordringer i
hverdagen ud fra kropslige udtryk og erfaringer, hvorfor artikel 2 tager afsat i en kropsfanomeno-
logisk analyse af bernenes udsagn, baseret pa Leders (1990) begreber omkring ’dis-appearing’ og
’dys-appearing bodies’. P& baggrund af bernenes udsagn omkring deres kropslige erfaringer med
folkeskolen, foreslar jeg i artikel 2, med afsaet i Leders begreber, at udvide dette begrebsset til at
omfatte oplevelsen af at *diff-appear’, i betydningen at hverken ’blende ind’ som de andre (dis-ap-
pear), eller at *falde helt uden for’, vaere dys-funktionel (dys-appear, som eksempelvis, hvis barnet sad
i kerestol eller var blind). Artiklen konkluderer, at der fortsat er behov for forskningsmeessig opmeerk-
somhed omkring inklusion af bern med autisme i almindelige folkeskoler, og at fenomenologiens be-

greber i relation til bern med autisme kan videre udfoldes.

Bornenes trivsel diskuteres ud fra foreldrenes perspektiver i athandlingens tredje artikel. Her bely-
ses, hvordan der i tiden efter diagnoseudredningen kan spores en positiv sammenhang mellem bar-
nets trivsel og de indsatser, der gives til bernene i skolen. Markant flere bern, som har faet den form
for stettende tiltag i skolen, som familierne selv har vurderet nedvendige, har ogsa rykket sig posi-
tivt pa deres trivsel i tiden efter udredningen for autisme. Mens de bern, som ikke har faet stottende
tiltag i skolen, heller ikke har rykket sig positivt pa deres relativt déarlige trivsel. I alt har 21 ud af 35
bern forbedret deres trivsel i tiden efter diagnoseudredningen, og heraf har langt sterstedelen af bor-
nene, som har forbedret trivslen, ogsa modtaget stettende tiltag i skolen, mens kun enkelte af de 14
bern, som ikke har forbedret deres trivsel, har modtaget stottende tiltag i skolen. Bernenes trivsel er

undersogt pa baggrund af KIDSCREEN maéleredskabet og har vist sig at ligge markant under niveau
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sammenlignet med jaevnaldrende bern uden autisme, hvorfor der i hgj grad er brug for at gere en
indsats for at forbedre bernenes trivsel. Artiklen peger pa, at det kan vare bekymrende, at relativt
mange bern ifelge deres foraldre tilsyneladende ikke far den nedvendige og efterspurgte stotte og
indsats i de ferste 10 maneder efter udredningen. Flere familier beretter om afslag pa ansegninger
om eksempelvis skole- eller klasseskift til en specialklasse med kun fa elever, eller med lerere, som
har serligt forstand pa autisme. Foraldrene foler, at systemet svigter deres bern, og er uforstdende
over for nytten af at udrede bern for autismediagnoser, safremt en sddan udredning ikke folges op af
en indsats, som dermed kan afhjalpe nogle af de trivselsmaessige udfordringer i skolen, som har ud-

lost behovet for diagnosticering.

Samlet set kan det konkluderes pa baggrund af studiet i denne athandling, at mange foreldre ople-
ver en vis begransning i forhold til at opna gavn af deres barns autismediagnose; foraeldrene efter-
sporger muligheder for bedre at kunne hjelpe barnet og stette barnet sarligt i skolen. I athandlin-
gens fjerde og sidste artikel peger foraldre pa, at autismediagnosen sjaldent har vist sig som en for-
losning for barnene selv i den forste tid efter udredningen; flere af barnene i dette studie er blevet
sat 1 udsigt, at den diagnostiske udredning ville hjelpe dem og give dem stette, hvilket bernene
imidlertid i mange tilfelde ikke i tilstraekkelig grad har faet, ifolge foreldrene. Bernene mangler
jevnfer deres foreldre indsatser for at lette deres hverdag og forbedre deres trivsel, derudover
mangler de rollemodeller, andre bern og unge med autisme, som de kan spejle sig i, og som kan be-

styrke dem i, at man godt kan na sine mal i fremtiden, selvom man har faet en autismediagnose.

For foreldrene derimod opleves autismediagnosen i mange tilfaelde som givende klarhed og forsté-
else for deres barn, og ikke mindst lettelse for dem selv som foraldre. Flere foraldre fortaeller hvor-
dan de leenge har folt sig beskyldt for at veere dérlige foreldre til et uopdragent barn, mens autisme-
diagnosen omvendt giver dem forstéelse af, at barnet ikke er uopdragent, men udfordret og umo-
dent, hvad angar socialt samspil med andre. Pé den anden side er der ogsé foraldre, som oplever
diagnosen som et chok, en stor sorg, som et identitetsbrud hos bade dem selv og deres barn og der-
med som noget, der er svaert at handtere og foles langt fra forlasende. Det, at autisme er en varig til-
stand hos barnet, og ikke en midlertidig forstyrrelse, som kan behandles vak (kognitivt og/eller me-
dicinsk eksempelvis) kraever for mange en redefinering af hverdagen og barnets samt familiens
fremtid. I artikel 4 diskuteres disse reaktioner og héndteringer af en autismediagnose hos barnet
med afsat i Bury’s (1991) begreb *biographical disruption’, som kan oversattes med "biografisk

brud’. I artiklen foreslas som modpol til *biografisk brud’, at en autismediagnose for nogle familier
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omvendt ogsa kan opleves som givende sammenhang og klarhed (i artiklen henvist til som ’co-
hesion’), hvor autismediagnosen giver en helhedsforstaelse af barnets fortid, nutid og fremtid, en
afklaring omkring barnets veremade. Bagudrettet kan foraldrene forsta barnets reaktioner og vere-
mader, som tidligere forekom anderledes og umodne uden videre forklaring, og med autismediag-

nosen kan familien fremadrettet redefinere sig som familie.

5.2. Tiltag for at afhjeelpe udfordringer for nydiagnosticerede bern

Samlet set peger denne afhandling pé en reekke udfordringer hvad angér familiernes oplevelser af
nytten af en diagnostisk afklaring om autisme hos barnet. Om end nogle familier beretter om, at bar-
net i kelvandet pa autisme-diagnosticeringen understottes bedst muligt i skole og hjem, gelder det
overvejende i dette studie, at familierne oplever en utilstreekkelig indsats i lyset af autismediagno-
sen. Overgangen mellem psykiatrien, som har udredt barnets diagnose, og kommunen, som skal
stotte op om barnet og familien efterfelgende, synes at vare udfordrende for familierne i mange til-
feelde. Vanskelighederne er ikke ukendte i regionen og kommunerne, og problematikken er vokset, i
takt med at stadig flere bern og unge udredes med autisme og dermed gger presset pd kommunerne
savel som regionerne. Man kan saledes sperge, hvad der geres i regionen og kommunerne for at

imedekomme disse udfordringer?

I mit arbejde med afhandlingen har jeg vaeret tilknyttet og haft min daglige gang i Forskningsenhe-
den i Region Hovedstadens Barne- og Ungdomspsykiatriske Center (BUC) og har derigennem vae-
ret 1 kontakt og berering med flere af Barne- og Ungdomspsykiatriens (BUC’s) afdelinger og enhe-
der; séledes er jeg vidende om, hvordan man i BUC arbejder aktivt pa at forbedre overgangene til
kommunerne for familierne. Blandt andet har jeg observeret, hvordan man driver forskellige dialog-
fora, herunder et sakaldt ’foraeldrepanel’, som bestar af frivillige foraeldre til bern, som aktuelt be-
handles i BUC eller tidligere har varet behandlet i BUC. Foreldrene sidder med i panelet for et
halvt ar ad gangen og skiftes lobende ud. Formélet med panelet er i et uformelt forum at fa familier-
nes input til, hvordan udrednings- og behandlingsforlebene i BUC kan gares bedre, og hvordan
overgangene til kommunale indsatser efterfolgende kan lettes. Derudover har BUC etableret et dia-
logforum med en rackke patientforeninger (inklusiv Landsforeningen Autisme) for gensidigt at ud-
veksle erfaringer omkring arbejdet med malgruppen af familier, hvor et barn har udfordringer rela-
teret til blandt andet autisme. BUC har endvidere gennem en arraekke atholdt sékaldte "BUP-K’-

meder, som er mgder mellem BUC’s ledelse og repraesentanter fra de 29 kommuner i Region Ho-
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vedstaden. Her udveksles gensidige erfaringer mellem BUC, som udreder barnenes autismediagno-
ser, og kommunerne, som efterfelgende skal agere i forhold til barnets og familiernes udfordringer.
Maderne afholdes bade mere lokalt mellem BUC og udvalgte omrddekommuner og felles mellem
BUC og alle 29 kommuner, hvilket ogsa giver rum for, at kommunerne indbyrdes kan laere af hin-

andens mader at understotte familier med et barn med autisme.

Med Samarbejdsaftalen 2015-2018, som er en aftale mellem Region Hovedstaden og dens 29 kom-
muner, blev fokus pa inddragelse af foraeldre desuden skeerpet, og man har séledes de seneste ar ar-
bejdet pa at imgdekomme denne malsatning. I BUC har man blandt andet ansat socialradgivere i
alle afdelinger og ambulatorier med det formal at understette familierne i overgangen fra behand-
ling og udredning til kommunale tiltag, blandt andet ved at tilbyde familierne psykoedukation. Det
kan imidlertid vaere vanskeligt for mange familier at forsta rationalet i, at udredningen af barnets
diagnose i BUC forleber inden for 30 dage, mens kommunernes efterfolgende arbejde med at
iveerksette stotte og indsatser for barnet kan tage méneder eller halve dr. Kommunerne arbejder ud
fra mere vidtraekkende tidsrammer og har eksempelvis fire méneder til at gennemfore en bernefag-
lig undersogelse (§ 50-undersegelse), som i nogle tilfeelde skal danne grundlag for kommunens be-
slutning om, hvad der videre skal ske af indsatser for barnet og familien. Maneder kan fales som
uendelig lang tid for et barn i mistrivsel, hvorfor familierne i dette studie ogsa efterlyser hurtigere
og bedre indsatser over for deres berns trivsel. Det steerke fokus pé at skabe bedre overgange for
bern, som udredes med autisme, er positivt, men der synes fortsat, pa baggrund af den viden, famili-
erne 1 dette projekt har givet, at veere udfordringer i systemet og den made, som bern med autisme

understettes i1 deres udvikling.

5.3. Fremadrettede forskningsbehov

Der kan peges pé flere forskningsbehov fremadrettet, nogle af dem mere praksisnare og ’systemre-
laterede’, andre mere teoretiske og metodeorienterede. Jeg vil fremhave tre forskningsbehov, som

athandlingsarbejdet retter opmarksomheden hen pé:

» Den kommunale praksis omkring anvendelsen af diagnostisk afklaring om autisme hos et
barn; hvad geres aktuelt i kommunerne, nér en sagsbehandler modtager besked om et barns
udredte autismediagnose? Hvordan bruges anbefalingerne, som felger med udredningen, og
hvor forskelligt handteres den diagnostiske viden og medfelgende anbefalinger i de forskel-

lige kommuner?
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» Skolerne i Danmark og hvordan man her arbejder med at skabe inkluderende miljger, som
kan rumme bern med autisme bedre. Hvad geres der i skoleregi, og hvilke indsatser virker
for hvilke bern? Der er fortsat brug for at komme narmere en forstéelse af, hvordan vi bedre
inkluderer bern med autisme i folkeskolerne, og ikke mindst set fra bernenes egne perspekti-
ver.

» Livskvalitet og trivsel, hvad dakker disse begreber over i bernenes egne forstaelser? I arbej-
det med at forbedre hverdagen og trivslen hos bern med autisme kan det vaere nedvendigt at
indkredse naermere, end det hidtil er gjort, hvordan barnene selv forstér trivsel, hvornar de
selv oplever livskvalitet, og hvordan vi som forskere kan fa bernene til at reflektere over og
italesaette disse hverdagslige forhold? Hvordan underseger vi metodisk bedst muligt trivslen
hos bern med autisme ud fra bernenes egne perspektiver? I samarbejde med BUC’s forsk-
ningsenhed er jeg aktuelt i gang med en femte artikel, som tager afsat i berns egne sporge-
skemabesvarelser samt mundtlige udsagn omkring trivsel og livskvalitet og dermed sigter

efter at kaste lys over nogle af disse vigtige spergsmal.

Der kunne peges pa flere yderligere forskningsmeessige behov og videnshuller; i takt med at den
virkelighed, som bern skal agere i, @ndrer sig, og vores viden om autisme, udredning, behandling
og stette @&ndrer sig (jf. ogsa Hackings "looping effect’ omtalt indledningsvist pa side 14 i denne af-
handling), opstér der nye udfordringer for barnet og familierne, der befinder sig i et komplekst sy-
stem, og kalder pa forskningsmaessig opmerksomhed. Hensigten med afthandlingen har vaeret at
rejse opmeerksomhed pa en rekke problemstillinger, som er velkendte for familier, hvor et barn ud-
redes med autisme. Habet med athandlingen har veaeret, i samspil med evrige tiltag pa omradet, at

skabe viden om udfordringerne for derved at satte skub i en positiv udvikling.
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Dansk resume

Denne artikelbaserede afhandling undersegger hverdagsliv og trivsel hos bern, som for nyligt er ble-
vet udredt for en autisme spektrum forstyrrelse. Formélet med afhandlingen er at belyse, hvordan
familier handterer at fa afklaring om en autismediagnose hos et barn, og hvorvidt familierne ople-
ver, at den diagnostiske viden eventuelt hjelper barnet i hverdagen efterfolgende. Afhandlingen rej-
ser spergsmal omkring barnets trivsel og om der kan peges pd sammenhenge i relation til barnets
(eendrede) trivsel og igangsatte indsatser. Et selvsteendigt formal med athandlingen har desuden vae-
ret at undersege muligheder og barrierer i forhold til at inddrage berns egne perspektiver pa deres

trivsel og hverdag med autisme.

Afhandlingens empiriske grundlag bestar af en speargeskemaundersegelse med 41 forzldre, som for
nyligt har faet et barn udredt med autisme i Region Hovedstadens Berne- og Ungdomspsykiatri, og
med 23 af bernene selv (8-15 ar). Spergeskemaundersagelsen blev gentaget 10 maneder senere med
de samme foreldre og bern for dermed at kunne analysere, hvorvidt der sker @ndringer i barnets
hverdag og trivsel over den forste tid efter udredningen. Derudover bestér afthandlingens empiriske
grundlag af interview med et udvalg af bade bernene og foreldrene fra spergeskemaundersogelsen,
samt uformelle samtaler med foraldre pé seks forskellige psykoedukationskurser om autisme, fulgt
over tre maneder. Endelig er athandlingens empiriske grundlag ogsa baseret pa en lang raekke ufor-
melle samtaler med to grupper af bern og unge pa Center for Autisme, hvor jeg igennem seks méane-
der deltog i deres ugentlige netvaerksmeder. De kvantitative og kvalitative metodetilgange har sup-

pleret hinanden og gensidigt valideret og uddybet den viden, de har foranlediget.

Teoretisk er athandlingen informeret af flere forskellige forskningsfelter, som athandlingens pro-
blemstillinger i forskellige grad bererer; herunder forskning inden for autisme, handicap, inklusion,
hverdagsliv, trivsel og livskvalitet, diagnosesociologi, kropssociologi, barndomssociologi og meto-
der i relation til at inddrage bern (med autisme). Mere specifikt har jeg i artikelarbejdet trukket pa
blandt andet Michael Bury’s begreb om behovet for narrativ rekonstruktion og oplevelsen af *bio-
graphical disruption’, som reaktioner pa en diagnose, og Drew Leder og Lisa Blackman’s begreber
om kroppen som ’dis-appearing’ eller *dys-appearing’ i relation til bernenes egne beskrivelser af
deres erfaringer med at have autisme og ga pa en "almindelige skole’. Samlet set giver athandlingen
et unikt indblik i bernenes og familiernes oplevelse af at fa diagnostisk afklaring om autisme hos

barnet, og den betydning det har for familiernes hverdag.
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Den forste artikel praesenterer en raekke overvejelser og erfaringer i relation til at inddrage bern med
autisme i kvalitativ forskning. I planleegningen af denne afhandlings arbejde blev det tydeligt, at der
mangler forskningsbaseret litteratur til at belyse de sarlige udfordringer, der kan vise sig, nar man
forsker med bern med autisme. Artiklen peger blandt andet p4, at vellykket inddragelse af bern med
autisme kraever serlig opmarksomhed, hvad angér forberedelse af bdde barnet og forskeren, aben-
hed over for anderledes méder at kommunikere pd, parathed til at tale om uvante samtaleemner
samt forberedelse af afgraeensede og konkrete spergsmal. Endvidere peger artiklen pa, at kvalitative
indblik i barnets perspektiver bedst opnés ved opbyggelse af en form for gensidig tillid med barnet,

som giver plads til Abenhed og spontanitet i vidensudvekslingen.

Anden artikel retter fokus pa berns egne udsagn omkring at have autisme og ga pa en almindelig
folkeskole. Det viste sig gennemgéende for en raekke af barnene i dette studie, at de beskriver deres
oplevelser med skolen ud fra kropslige udtryk sdsom "mit hoved er ved at eksplodere, nar jeg er i
skole’, ’jeg far lyst til at vaere usynlig’, eller ’jeg hader, nér de andre vil kramme eller holde i han-
den’. Folgelig analyserer jeg i artiklen bernenes erfaringer ud fra kropsfenomenologiske tilgange
og viser, hvordan folkeskolens normer og indirekte krav om omstillingsparathed og sterke sociale
kompetencer hos eleverne i nogle tilfeelde harmonerer dérligt med at have autisme. Artiklen peger
pé behov for videre forskning som har fokus pa inklusion af bern med autisme baseret pa bernenes

egne formidlede erfaringer.

Den tredje artikel analyserer foreldrenes besvarelser vedrerende udvikling i bernenes trivsel (malt

ved KIDSCREEN-10) over tid, fra familien far afklaring om autismediagnosen og igen 10 maneder
senere. Artiklen viser, at 21 ud af 35 berns trivsel forbedres over tid, jevnfer foreldrenes vurderin-
ger, og at der er en signifikant sammenhang mellem forbedret trivsel og indsatser iveerksat over for
barnet. Séledes konkluderer artiklen, at bern, som har fiet bevilliget skole-/klasseskift i hgjere grad
end de erige born i studiet (som ikke har faet tilsvarende indsatser i skolen) forbedrer deres trivsel

over tid. Der er séledes indikationer pa, at indsatser mélrettet barnets behov i skolen gavner barnets
trivsel. Studiet omfatter imidlertid relativt fa familier (n = 35), hvorfor resultaterne ber efterpraves i
storre mélestok og endvidere ber uddybes, hvad angér viden om den konkrete indsats i skolerne, og

hvad der virker for hvilke bern.

Fjerde og sidste artikel belyser familiers handteringer af at fa afklaring om en autismediagnose hos
barnet. For nogle familier udger beskeden om autisme hos barnet et stort chok, som kraver redefi-

nering for hele familielivet og barnets hverdag (*a biographical disruption’), hos andre familier er
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autismediagnosen ikke sa overraskende, men snarere afklarende og meningsgivende i forhold til
bedre at forsta barnet og familiens fortid, nutid og fremtid (i denne artikel benavnt som ’biographi-
cal cohesion’). Foraldrene oplever en lettelse ved ikke le&ngere at fole sig som darlige foreldre til et
uopdragent barn. Felles for mange af familierne i dette studie geelder det, vagtet den folelsesmees-
sige handtering af diagnosen, at den praktiske handtering i forhold til at sege stotte og indsatser til
barnet i kelvandet pa autismediagnosen opleves vanskelig. Foraldrene eftersperger bedre mulighe-
der for at stette barnets trivsel i hverdagen og dermed bedre muligheder for at opna gavn af den di-

agnostiske afklaring om autisme hos barnet.
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English summary

This article-based dissertation examines everyday life and well-being in children recently diagnosed
with an autism spectrum disorder. The purpose of the dissertation is to shed light upon the ways that
families handle clarification about an autism diagnosis in a child, and whether the families experi-
ence that the well-being of children improves in the wake of the diagnostic process, and if so,
whether there are any associations between the child's well-being and initiated support for the child.
An independent and additional purpose of the dissertation has been to explore opportunities and

barriers to involving children's own perspectives on their well-being and everyday life with autism.

The empirical basis of the dissertation consists of a questionnaire survey with 41 parents who re-
cently had their child diagnosed with autism in the Capital Region Child- and Adolescent Psychia-
try, and with 23 of the children themselves (8-15 years). The questionnaire survey was repeated 8-
10 months later with the same parents and children, in order to analyze whether changes in the
child's well-being occur over the months following the diagnostic process. In addition, I conducted
interviews with a selection of both the children and the parents from the questionnaire survey, as
well as informal conversations with the parents during participatory observation at parental courses
on autism. Finally, the empirical basis of this dissertation consists of informal conversations con-
ducted with two groups of children and young people during their weekly meetings at the Center for
Autism where I spend 6 months. The quantitative and qualitative approaches have complemented

each other and mutually validated and elaborated the knowledge they have led to.

Theoretically, the dissertation is informed by several different fields of research to a different ex-
tent; including research in autism, disability, inclusion, everyday life, well-being and quality of life,
diagnosis sociology, body sociology, childhood sociology and methods for involving children (with
autism). More specifically, in the article work, I have drawn among others on Michael Bury's con-
cept of 'biographical disruption' as a response to an autism diagnosis, as well as [ have drawn on
Drew Leder and Lisa Blackman's concepts about the body as 'dis-appearing' or 'dys-appearing' in
relation to the children's own descriptions of their experiences of having autism and attending a
mainstream school. Overall, this dissertation provides a unique insight into the experiences of par-
ents and children newly referred with autism and the meaning of the diagnosis in the child’s every-

day life.

The first article presents reflections and experiences in relation to involving children with autism in

qualitative research. In the planning of the empirical study, it became evident that research-based
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literature providing an overview of the particular challenges that may arise when researching chil-
dren with autism was lacking. The first article of the dissertation points to the learning that success-
ful involvement of children with autism in research requires special attention in the preparation of
both the child and the researcher, as well as openness to different ways of communicating, readiness
to talk about unfamiliar conversation topics, and preparation of structured and concrete questions.
Furthermore, the article indicated that qualitative insights into the child's perspectives are best
achieved by building mutual trust with the child, which allows for openness and spontaneity in the

conversations and provides more valid knowledge.

The second article focuses on the children's own statements regarding having autism and attending
a mainstream school (without specialized knowledge upon autism). Throughout the study more of
the children expressed their experiences with mainstream school based on bodily expressions such
as 'my head is about to explode when I'm in school', 'T hate when someone want to hug or hold my
hand', or 'l wish I could be invisible'. Consequently, I analyze the children's experiences based on
body phenomenological approaches, and show how the mainstream school norms and indirect de-
mands on readiness for being flexible and socially skilled does not always goes hand in hand with
having autism. The article points to the need for further research concerning inclusion of children

with autism as experienced by the children themselves.

The third article analyzes parents' ratings of children's well-being (measured by KIDSCREEN-10)
over time, from the family have clarification about the autism diagnosis and up to 10 months later.
The article shows that 21 of 35 children's well-being is improved over time, according to the par-
ents' assessments, and that there is a significant correlation between improved well-being and ef-
forts undertaken towards the child. Thus, the article concludes that children who have been granted
school/class changings in opposition to not having received any individualized support or
school/class changings, improve their well-being over time. The study indicates that efforts target-
ing the child's needs in school will be of benefit to the child in her or his well-being. However, the
study concerns only 35 families and the results should be verified on a larger scale and should be
further elaborated with regard to knowledge about the supportive interventions in schools and what

works for which children.

The fourth and last article illustrates the families’ handlings of the diagnosis of autism in the child.
For some families, the diagnosis of autism in the child is a big shock, which requires re-narration of

the family life and the child's daily life (a biographical disruption), whereas to other families, the
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autism diagnosis is not surprising, but rather clarifying and meaningful in terms of shedding light
upon the child and the family's past, present and future (in this article referred to as 'biographical
cohesion'). The parents experience a relief by no longer feeling like bad parents for a child with in-
appropriate behavior. Common for several families in this study, regardless of their emotional han-
dling of the diagnosis, is an experience of finding it difficult to seek and find support and interven-
tions for the child in the wake of the autism diagnosis. Parents demand better opportunities to sup-
port the child's well-being in everyday life and thus better opportunities to benefit from the diagnos-

tic clarification of autism in the child.
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Bilag 1: Samtykkeerklaeringer til invitation til undersogelsen

Keere foraeldre, venligst udfyld denne seddel og aflever i receptionen, tak®©

> Hvordan gar det bgrnene efter udredning i hospitalet?
> Far de den ngdvendige stgtte/indsats fra skolen og kommunen?
» Hvordan er bgrnenes trivsel og hverdag ifglge dem selv og deres foraeldre?

Jeg er sociolog og er i gang med at undersgge spgrgsmalene i et Ph.D projekt, i
samarbejde med Region Hovedstadens Bgrne- og Ungdomspsykiatri.

Jeg interesserer mig for hvordan det gar bgrnene pa kort og lang sigt, hvilke tilbud
og stgtte bgrnene far, og hvordan bgrn og forzeldres perspektiver pa deres forlgb og
hverdag er. Hensigten med projektet er at skabe viden om bgrnenes trivsel og
hverdag, og pa sigt at kunne medvirke til at forbedre indsatserne pd omradet.

Jeg har brug for din/jeres hjaelp til undersggelsen og vil hgre, om jeg ma have lov at
sende dig/jer et spgrgeskema og eventuelt kontakte jer om en méneds tid. Det er frivilligt om
du/I vil deltage ndr invitationen kommer, ogsa selvom du/I her har sat kryds i ‘ja’ neden for.
Alle besvarelser vil blive behandlet fortroligt og anonymt.

0 Ja, du ma gerne sende en invitation til spgrgeskemaundersggelsen
O Ja, du ma gerne kontakte mig/os for eventuelle uddybende spgrgsmal
(1 Nej, jeg/vi gnsker ikke at medvirke

Barnets navn:

Foraeldre navn:

Adresse:

Mail:

TIf.:

Underskrift:

Mvh. Pernille Skovbo Rasmussen, pera@kora.dk / 41 39 35 09

Du/I er velkomne til at kontakte mig for yderligere oplysninger!
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Bilag 2: Baseline- og follow-up spergeskemaer til forzldre

Hvordan gar det bgrn og familier efter udredning?

Keere forzlder

Vi mangler viden om, hvordan det gar bern og familier efter udredning eller behandling i Berne- og Unge-
psykiatrien, blandt andet om familierne oplever at blive hjulpet godt videre og modtage den hjelp og stette,
som der eventuelt er behov for i skolen eller i fritiden? Ved at fa mere viden pa omradet, vil det pa sigt blive
muligt at skabe bedre behandling og stette.

Du og dit barn inviteres til at bidrage med jeres erfaringer. Undersegelsen er anonym og far ingen konse-
kvenser far for jeres kontakt til psykiatrien eller kommunen. Jeg hdber meget pé at du/I vil hjelpe med at
dele jeres erfaringer og oplevelser. Jeg vil vaere meget taknemmelige hvis en forelder vil besvare foraldre-
sporgeskemaet, og dit barn vil besvare berne-/unge-spargeskemaet, helst alene, da det er vigtigt at give
bern/unge selv mulighed for at ytre sig. Hvis barnet foretraekker at fa hjelp fra en voksen er det naturligvis
ogsd i orden! Hvis barnet er under 8 ar bedes du se bort fra berne-/unge-sporgeskemaet.

Det er frivilligt at deltage og alle besvarelser vil blive behandlet fortroligt og anonymt. ALLE besvarelser
er relevante, og det er ogsa i orden kun at besvare de spergsmal, som synes relevante for jer!

Undersegelsen vil blive gentaget om et halvt ér, for at folge op pa hvordan det gér. Til den tid har du/dit barn
igen mulighed for at vaelge frit om I vil deltage.

Om muligt vil jeg gerne bede om jeres besvarelser senest [dato tilrettes ved hver udsending] 2016.

Har I sporgsmal eller kommentarer til spergeskemaet eller undersogelsen, er I meget velkomne til at kon-
takte mig.

I kan besvare papirskemaerne pa de folgende sider og sende dem i de vedlagte svarkuverter, som er franke-
ret. I kan ogsa i stedet besvare sporgeskemaerne ved at logge ind pa

www.datafabrikken.dk med hver jeres unikke kode:

Forzldre skema unikke kode: [otfe-cifiet kode, tilrettes ved hver udsending]

Boerne skema unikke kode: [otte-cifret kode, tilrettes ved hver udsending]

Venlige Hilsner

Pernille Skovbo Rasmussen

Ph.d. studerende, Sociologisk Institut, Kgbenhavns Universitet
og KORA - Det Nationale Institut for Kommuners og Regioners
Analyse og Forskning

pera@kora.dk / 41 39 35 09
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Foraeldre spgrgeskema

Keere foralder

Har dit barn det godt? Hvordan har han/hun det? Det er spergsmal, som vi gerne vil have dig til at
besvare. Venligst svar pa felgende spergsmaél ud fra din bedste overbevisning og serg for, at svaret
reflekterer dit perspektiv pa dit barn. Venligst prov at huske dit barns oplevelser for den seneste
uge....

Omkring dit barns helbred

Teenk pa sidste uge...

Rigtig

1. Har dit barn folt sig rask og godt tilpas? Slet ikke Lidt Moderat Meget meget
d d d a d

2. Har dit barn felt sig fuld af energi? Aldrig Sjeldent Ret tit Meget tit Altid
d d [ a u

3. Har dit barn veret ked af det? Aldrig Sjeldent Ret tit Meget tit Altid
[ [ [ a u

4. Har dit barn folt sig ensom? Aldrig Sjzeldent Ret tit Meget tit Altid
(] d d a a

5. Har dit barn haft tid nok til sig selv? Aldrig Sjeeldent Ret tit Meget tit Altid
d d d a a

6. Har dit barn kunnet gore de ting, som han/hun Aldrig Sjeldent Ret tit Meget tit Altid
gerne vil i sin fritid? d d d d W}

7. Har dit barn felt at hans/hendes foraldre har be- Aldrig Sjeldent Ret tit Meget tit Altid
handlet ham/hende retferdigt? d d d a u

8. Har dit barn haft det sjovt med sine Aldrig Sjeeldent Ret tit Meget tit Altid
venner? a a a a a

Slet ikke Lidt Moderat Meget Rigtig

9. Har dit barn klaret sig godt i skolen? a a a Q meget
d

10. Har dit barn veret i stand til at veere opmaerk- Aldrig Sjeeldent Ret tit Meget tit Altid
som? [ d [ ] d
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Hvordan vil dit barn generelt bedomme sit helbred?

U Fremragende
U Meget godt
Q Godt

U Nogenlunde
U Darligt

Hvad er dit barns alder? Skriv venligst antal ar:

Uddyb eventuelt din oplevelse af dit barns trivsel her:

Du bedes angive hvem der udfylder sporgeskemaet:

U Barnets U Barnets far U Barnets pleje- U Barnets pleje- U Anden veerge /forserger,
mor mor far angiv relation til barnet:

Teenk venligst pd den behandling dit barn for nylig har fdet i borne- og unge-ambulatoriet:

Var det forste gang at dit barn blev behandlet eller undersegt pa en bernepsykiatrisk afdeling eller am-
bulatorium pa et hospital?

UJa U Nej, det var 2. gang U Nej, det var U Nej, mange U Ved ikke/husker
3. gang gange for ikke

Hvor lzenge varede forlebet pa ambulatoriet ca. (denne gang)?

Antal mdr.: Antal uger: Antal dage: U fortsat i gang..
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Hvor motiveret var du selv og dit barn for at komme i gang med behandling/ udredning ved opstarten
i ambulatoriet?

Meget motiveret Motiveret Hverken eller Umotiveret Meget umotiveret
Jeg selv a a a a a
Mit barn a ] Q Q Q

Uddyb eventuelt din/dit barns motivation eller fravzer af motivation her:

Hyvilke(n) diagnose(r) medferte udredningen af dit barn?

Hvad var din reaktion pa den/de diagnose(r) udredningen medferte?

Nu bedes du teenke pd tiden efter forlobet i ambulatoriet:

Var du og dit barn tryg ved at blive af- Ja Delvist Nej Ved ikke  Ikke af-
sluttet fra ambulatoriet? sluttet
Jeg selv d (| a a a
Mit barn Q a a a a

Uddyb eventuelt dit svar:
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Er der holdt et netvaerksmode i ambulatoriet?

Ja, der blev afholdt netveerksmede a For ca. hvor lenge siden:
Der er planlagt et netveerksmede, som endnu ikke er atholdt a
Nej, der blev ikke atholdt, og er ikke planlagt, et netveerksmede u
Er der lavet en (ny) plan for hvad der skal ske for dit barn I
i relation til.. Ja Del- Nej gang ikke
vist (ikke . relevant
endnu)
..barnets faglige deltagelse i skolen? a a a a a
..barnets sociale deltagelse i skolen? a a a a a
..barnet hjemme? (strukturere hverdagen, satte mal mv) a a a a a
..barnets deltagelse i fritid/sociale aktiviteter? a a a a a
Var/er der en plan i relation til barnets eventuelle sg- a a Qa a a
skende?
Da dit barn blev afsluttet fra ambulatoriet, oplevede du da at barnet havde behov
for videre behandling eller stotte (ud over den stotte der evt. allerede er iveerk- Ja Nej Ved
sat)... ikke

..hos barne- og ungepsykiatrien i hospitalsregi?

..hos en psykiater i andet regi end hospital, fx privatpraktiserende?

..hos en psykolog i andet regi end hospital, fx PPR eller privatpraktiserende?

..hos egen laeege?

0O0oo 0o
0ooo0|o
00000

..fra leerere/paedagoger/stotteperson i skolen, udover hvad der aktuelt méatte veere situa-
tionen?

O
O
O

..fra en fagperson/terapeut i hjemmet?

O
O
O

..fra en kontaktperson/stetteperson i fritiden?
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Modtager dit barn aktuelt behandling eller stotte fra nogle af felgende..? Ja Nej
..fra en hospitalsafdeling/ambulatorie? d a
..hos en psykiater uden for hospitalet? Q Q
..hos en psykolog uden for hospitalet, fx PPR eller privatpraktiserende? d a
..hos egen laege? d a
..fra leerere/stetteperson i skolen? a a
..fra en fagperson/terapeut i hjemmet (fx familiebehandler, psykolog el. lign.)? d a
..fra en kontaktperson/stetteperson i fritiden? u a
Segt Modtaget
Har du/I som familie inden for det sidste halve ar segt og eventuelt Ja Negj Ja  Nej
modtaget folgende..?
..dekning af tabt arbejdsfortjeneste (en eller begge foraldre)? Q Q Q Q
.tilskud til eller fuld betaling for pasning eller aflastning? a a a a
..okonomisk stette til merudgifter, fx sarlige fritidsaktiviteter, transport, a a a a
indkeb af kugledyne, harevern eller andet?
..stette til hele familien, fx familieterapi, stotte i hjemmet eller lignende? d d a a
..stette til seskende, fx psykologbistand, stette i skolen, stette-kontaktperson Q Q Q Q
eller andet?
..fra en kontaktperson/stetteperson i fritiden? d d a a
..endring af skoleforhold fx overgang til specialklasse, anden skole, eller Q Q Q Q

ekstra stotte 1 nuverende skoleform?
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Oplever du, at det er svart eller nemt at fa den Ved

stotte/behandling som der er brug for? Meget Nemt Hverken Svert Meget ikke/ikke
nemt eller svaert aktuelt

Er det nemt eller svert at fi barnet i den institu- a a a a a a

tion/klasse/skole, I ensker?

Er det nemt eller sveert at fi den stotte til barnet i sko- a a a a a a

len/klassen, som er nedvendig?

Er det nemt eller svert at finde relevante fritidsaktivi- a a a a a a

teter til barnet?

Er det nemt eller sveert at fa stette til familien som a a a a a a

helhed?

Er det nemt eller sveert at finde relevante behand- a a a a a a

lingstiltag til barnets eventuelle gvrige udfordringer?
(fx sgvnbesver, skolevegring, spiseproblemer)

Ved
Hvordan oplever du den indsats, der gores.. Sardeles God Mindre Darlig ikke
god god /ikke ak-
tuelt
..fra skolens personale for at dit barn skal trives i skolen? a d u u (.
.. fra skolens personale for dit barn skal trives i SFO /klub? u (W u a d
..fra personale i aflastningsinstitution for at dit barn skal trives a d u u a
der?
..fra jer som familie for at dit barn skal trives hjemme? a a a a a
..fra kommunen/sagsbehandler for jer som familie (inklusiv eko- Q a a a a
nomisk og personlig statte)?
..fra venner/familie/netveerk for at stette op om dit barns delta- a a a a a

gelse i sociale arrangementer?

Er der andet som er relevant at fortzelle om den stotte og indsats, der gives til dit barn/jeres familie?
Skriv venligst her:
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Til sidst folger et par sporgsmal om dig selv og jeres familie

Hvad er din egen alder?

Er dansk det sprog du taler bedst?

QJa O Nej, angiv evt. hvilket sprog du taler bedst:

Hvad er din hejest gennemforte skoleklasse/uddannelse?

9 klasse eller kortere

10.klasse, realeksamen eller tilsvarende

Gymnasium, HF, Handelsskole eller tilsvarende (inkl. HHX, HTX)

Specialarbejderuddannelse (fx porter, truckferer)

Lerlingeuddannelse, elevuddannelse, EFG/HG eller tilsvarende (fx friser, temrer, murer)

Anden faglig uddannelse (fx laegesekretaer, social- og sundhedsassistent)

Kort videregaende uddannelse (3 ar) (fx laborant)

Mellemlang videregaende uddannelse (3-4 ar) (fx lerer, pedagog, politibetjent)

Lang videregaende uddannelse (5 ar eller mere) (fx leege, arkitekt)

Anden uddannelse, skriv gerne hvilken:

[ oy Ny

Hvad er i gjeblikket dit primzere forsergelsesgrundlag?

I arbejde (deltid eller fuldtid)

I flexjob (deltid eller fuldtid)

Selvstaendig virksomhed

Dagpenge eller barselsdagpenge

Kontanthjelp

Folkepension eller efterlon

Fortidspension

SU under uddannelse

Sygedagpenge

Revalidering

Andet, skriv gerne hvad:

o000 000000O| DO
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Er der nogle af felgende diagnoser, som du selv har eller Ja, jeg har diag- Ja, jeg har haft diagnosen men
har haft? nosen oplever ikke laengere sympto-
(Det er muligt at scette flere krydser)

Skizofreni eller anden psykose

Bipolar lidelse eller maniodepressiv lidelse

Depression

Angst eller OCD (Obsessive Compulsive Disorder)

Spiseforstyrrelse (fx anorexi eller bulimi)

ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder)

Autisme, Asperger eller anden udviklingsforstyrrelse

Personlighedsforstyrrelse fx borderline

Misbrug af alkohol og/eller stoffer

O/o|o|ojo|o|olo|lo|lo
0 O|D0|0|o|o|oo|o|ojE

Anden psykisk lidelse, skriv gerne hvilke:

Bor dit barn i en eller flere familier? (Fx hvis barnets mor og far bor hver for sig, eller hvis barnet til-
bringer tid i aflastningsfamilie el.lign)

U En familie

U To familier/hjem, hos hver af barnets foraldre

U To familier/hjem, hos foraeldre og i en form for aflastning
O Andet, beskriv gerne:

Hvem bor dit barn sammen med? Hvis barnet har flere hjem, svar da ud fra barnets primzere hjem. Scet
evt. flere krydser

Mor

Far

Seskende Skriv antal:

Mors kaereste/mand

Fars kereste/kone

Halvseskende Skriv antal:

[ Ny Ny ) I By

Andre, skriv hvem:
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Hyvis du har andre kommentarer omkring barnets trivsel og hverdag, eller den
stotte han/hun/I modtager, er jeg meget interesseret i at du uddyber her:

Er der indsatser, som du/I har manglet i familien eller til jeres barn?:

Tusind tak for din hjzelp!
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Hvordan gar det bgrn og familier efter udredning?

Opfelgende undersogelse:

Kere forzlder

Jeg vil gerne undersege, hvordan det gar bern og familier efter udredning i Berne- og Ungdomspsykiatrien.
Der mangler viden om hvordan bern/unge efterfolgende har det, og om familierne oplever at modtage den

hjlp og stette, der eventuelt er behov for. Det er formalet pa sigt at forbedre indsatsen pa omrédet.

Du og dit barn har allerede tidligere hjulpet med til undersogelsen ved at svare pa et spergeskema og/eller
deltaget i et interview. Jeg hdber meget pa at du/I vil hjelpe med at svare pa denne opfelgende undersogelse.
Sa vidt muligt vil jeg gerne bede om at samme foralder som sidst besvarer (hvis I ikke deltog sidst bedes

bare den ene foralder besvare).

Som kompensation for jeres tid vil du/I denne gang modtage et gavekort pa 200 kr. til enten Matas,
Bog&lde, Nordisk Film Biograf eller Netto/Bilka/Fetex (du veaelger selv sidst i spergeskemaet). Ligeledes vil
dit barn denne gang modtage et gavekort pa 100 kr. (se vedlagte skema til bernene), sdfremt barnet besvarer

berneskemaet. Borneskemaet skal dog kun besvares af bern min. 8 ar!

Det er frivilligt at deltage og alle besvarelser vil blive behandlet fortroligt og anonymt. ALLE besvarelser
er relevante og meget vigtige. Det er i orden at springe enkelte spergsmél over hvis de ikke forekommer

relevante for jer, men s vidt muligt skal alle spergsmél besvares.

I kan besvare de vedlagte papirskemaer og sende dem til mig i de vedlagte svarkuverter, som er frankerede. I

kan ogsad i stedet besvare spargeskemaerne ved at logge ind pd www.datafabrikken.dk med hver jeres kode:

Forzldre skema unikke kode: [otte-cifret kode, tilrettes ved hver udsending)
Boerne skema unikke kode: [otte-cifret kode, tilrettes ved hver udsending)

Har I spergsmél eller kommentarer er I meget velkomne til at kontakte mig.

Venlig Hilsen

Pernille Skovbo Rasmussen

Ph.d. studerende, Sociologisk Institut, Kgbenhavns Universitet
og KORA - Det Nationale Institut for Kommuners og Regioners
Analyse og Forskning

pera@kora.dk / 41 39 35 09

226



Foraeld resp@rgeskema (opfelgende undersggelse)

Keere forceldre. Nogle sporgsmdl kan veere sveere at svare pd. Du bedes afgive det svar som kommer tcettest
pd din oplevelse. Nogle sporgsmal er gentagelser fra sidst men de er fortsat vigtige at fd svar pad igen! Tu-
sind tak©

Hvad er dit barns alder? Skriv venligst antal ar:

Du bedes angive hvem der udfylder spergeskemaet:

U Barnets mor U Barnets far U Barnets plejemor U Barnets plejefar U Anden varge
/forserger

Venligst svar pa folgende sporgsmdl ud fra din bedste overbevisning og sorg for, at svaret reflekterer dit
perspektiv pd dit barn. Venligst prov at huske dit barns oplevelser for den seneste uge....

Teenk pd sidste uge...

Rigtig

1. Har dit barn folt sig rask og godt tilpas? Slet ikke Lidt Moderat Meget LG
0 0 0 0 -

2. Har dit barn folt sig fuld af energi? Aldrig Sjzeldent Ret tit Meget tit Altid
] ] ] ] [N}

3. Har dit barn veeret ked af det? Aldrig Sjeeldent Ret tit Meget tit Altid
] ] ] a [N}

4. Har dit barn folt sig ensom? Aldrig Sjeeldent Ret tit Meget tit Altid
a [N a ] d

5. Har dit barn haft tid nok til sig selv? Aldrig Sjeeldent Ret tit Meget tit Altid
(] (] d a [N}

6. Har dit barn kunnet gore de ting, som han/hun Aldrig Sjeeldent Ret tit Meget tit Altid
gerne vil i sin fritid? a a a a a

7. Har dit barn folt at hans/hendes foraldre har be- Aldrig Sjzeldent Ret tit Meget tit Altid
handlet ham/hende retferdigt? d d d a a

8. Har dit barn haft det sjovt med sine Aldrig Sjeeldent Ret tit Meget tit Altid
venner? ] d ] a d

9. Har dit barn klaret sig godt i skolen? Slet ikke Lidt Moderat Meget Rigtig

a a a ] meget
d

10. Har dit barn veeret i stand til at vaere opmeerk- Aldrig Sjeeldent Ret tit Meget tit Altid
som? (] (] ] a a
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Hvordan vil dit barn generelt bedomme sit helbred?

U Fremragende
U Meget godt

Q Godt

U Nogenlunde
Q Darligt

Uddyb gerne din oplevelse af dit barns trivsel:

Oplever du, at det har haft betydning for dig/jer at | hei I nogen I mindre Slet Ved Harikke
fa besked om barnets autisme-diagnose?.. grad grad grad ikke ikke fletbe-
sked
..har du fiet en bedre forstielse af barnet? a a a a a a
..har barnets anden forzlder faet en bedre forstaelse af a a a a a a
barnet?
..har barnet selv fiet en bedre selvforstaelse? a a a a a a
..har barnets sgskende (evt. den aldste) faet en bedre ad a a a a a
forstaelse af barnet?
..har barnets gvrige familie (fx bedsteforeldre) faet en d a d a a d
bedre forstaelse?
..har barnets laerere fiet en bedre forstielse af barnet? a a a a a a
..har barnets kammerater fiet en bedre forstaelse af a a a a a a
barnet?

Uddyb gerne hvordan kendskab til autisme diagnosen har haft/ikke haft betydning:
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Hyvilken autismediagnose har dit barn fiet stillet?

O Aspergers syndrom

U Infantil autisme

O Atypisk autisme

U Gennemgribende udviklingsforstyrrelse, andre (GUA)
O Andet:

Har dit barn pa noget tidspunkt féet stillet andre psykiatriske diagnoser?

O Angst O Mental retardering U Skizofreni

U Depression O Tourette syndrom U Indleeringsvanskeligheder
Q oCcDb Q Spiseforstyrrelse 0 Nej, ingen

QO ADHD O Anden:

Modtager dit barn aktuelt behandling hos nogle af felgende..? Ja Nej
..psykolog/lege fra hospitalets barne- og unge psykiatri, fx i et ambulatorie? u a
..psykolog/leege/fysioterapeut fra anden hospitalsafdeling? (] d
..psykiater uden for hospitalet? a a
..psykolog uden for hospitalet, fx PPR eller privatpraktiserende? u d
..egen leege? a a
Er der i skolen blevet iveerksat folgende efter udredningen /seneste udredning..?
(uagtet om det direkte er udredningen som har fort til indsatsen)
Nej, Sat i
Ja, Afventeri  Afventer  Nej, har har Ved gang for
Ja  delvis  gangsat-  afklaring ikke faet af- ikke  udred-
telse sogt slag ning
..(flere) stottetimer i skolen? a a a a a a a a
..(flere) stottetimer i SFO/klub? a a a a a a a a
..mere synlig struktur i undervisnin- d d d d d a d a
gen af hensyn til barnet?
..aftale om kortere skoledage? d d (] d a a d a
..mulighed for at barnet kan traekke d d d d u d d (]
sig fx til eget rum i skolen?
..mulighed for at barnet kan treekke [ (] a [ u a [ a
sig fx til eget rum i SFO/klub?
.klasseskift? a a a d d a d a
..skoleskift? a a a [ d a [ a
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Hyvis dit barn har skiftet skole efter udredningen /seneste udredning, hvad skyldes da skoleskiftet? (st evt.
flere kryds)

Har ikke skiftet skole efter (seneste) udredning

Havde brug for sterre faglig udfordring

Havde sveart ved at folge med i undervisningen

Havde brug for undervisning rettet mod bern med autisme

Var ked af at ga i skole

Havde fa/ingen venner i klassen

Blev mobbet

Flytning til ny adresse

Iy iy Ny Iy

Anden arsag:

Hyvilken type skoleklasse gar dit barn aktuelt i?

O Normalklasse (uden stotte fra stotteperson i klassen)
U Normalklasse (med stotte fra stotteperson i klassen)
QO Bade i normalklasse og specialklasse

O Specialklasse eller gruppeordning pa almen skole

O Specialskole

O Anden:

Hyvilken type skoleklasse har dit barn overvejende (eller altid) giet i?

O Normalklasse (uden stotte fra stotteperson i klassen)
O Normalklasse (med stotte fra stotteperson i klassen)
O Béde i normalklasse og specialklasse

O Specialklasse eller gruppeordning pa almen skole

O Specialskole

U Anden:

Modtager dit barn individuel stette fra en stetteperson i klassen?

U Nej U Ja, aktuelt hvor mange timer pr. uge:

Hyvis ja, har dit barns individuelle stotteperson sarlig viden om autisme?

U Nej U Ja, til dels U Ja, i hej grad U Ved ikke
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I hvilken grad har skolen inddraget din viden som forzldre i tilrettelaeggelse af barnets undervisning?

U I hej grad U Inogen grad O Imindre grad O Sletikke

O Ved ikke

Har du/I som foraldre, under eller efter udredningen /seneste udredning, haft kontakt til PPR/ skolepsyko-
log omkring dit barn?
O Nej a Ja

Hvis ja, hvem tog initiativ til denne kontakt?

Q
Q
Q

Det var os som forazldre der opsegte kontakten
Det var pé opfordring fra leererne pa skolen

Det var pé opfordring fra sundhedsplejersken

U Det var pa opfordring fra Berne- og ungepsykiatrien (i forbindelse med udredningen)

Q
Q

Det var pa initiativ af PPR
Andet:

Hvad har skolepsykolog/PPR konkret hjulpet med/hjalper med? (evt. flere kryds)

O Behandling/terapi/rddgivning af barnet

O Radgivning til hjemmet

U Anvisning af mulig hjelp til barnet eller i hjemmet

U Tovholder imellem jer som foraldre og leererne

U Tovholder imellem flere instanser (kommune, jer som foraldre, laererne)

U Hjelp til ansegning om ekstratimer eller hjeelpemidler

U De kunne ikke hjelpe

O Andet:

Har du/I hjemme foretaget zendringer efter udredningen /seneste udredning..?
(uagtet om det direkte er udredningen som har fert til zendringerne)
Ja, del- Det gjorde vi
Ja vist Nej allerede for
udredning

Jeg/vi er begyndt at anvende piktogrammer/tydelige oversigter? a a a a
Jeg/vi er begyndt at tage mere hensyn i tilretteleeggelse af familiens aktivi- O a Q a
teter?
Jeg/vi er begyndt at anvende tydeligere struktur fx ved brug af ur/tidtag- a a a a
ning ved bestemte aktiviteter?
Jeg/vi er gaet ned i arbejdstid, for at f4 mere ro pa hjemme? a a a a
Vi er i gang med eller har faet gennemfort §50 undersogelse (bornefaglig a a a a

undersogelse som afdekker om barnet har behov for sarlig stette)?
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Har du/I som familie inden for det sidste halve ar segt (evt. gensegt) og Segt Modtaget

modtaget folgende..? Ja Negj Ja  Negj
..dxkning af tabt arbejdsfortjeneste (en eller begge foreldre)? a a a a
..tilskud til eller fuld betaling for pasning eller aflastning? a a a a
..okonomisk stette til merudgifter, fx sarlige fritidsaktiviteter, transport, ind- a a a a
keb af kugledyne, herevarn eller andet?

..stotte til hele familien, fx familieterapi, stette i hjemmet eller lignende? a a a a
..stotte til seskende, fx psykologbistand, stette i skolen, stette-kontaktperson u a a (W

eller andet?

U
U
O
U

..fra en kontaktperson/stetteperson i fritiden?

..endring af skoleforhold fx overgang til specialklasse, anden skole, eller u a a a

ekstra stotte 1 nuverende skoleform?

Oplever du, at det er nemt eller sveert at fa den Meget Nemt Hverken Svart — Meget  ved ikke
stotte/behandling som I har brug for? nemt eller svert / iktke 1ft1k'
ue

Er det nemt eller sveert at fa barnet i den enskede (N d a d a a

klasse/skole?

Er det nemt eller sveert at fa den nedvendige stette til a a a a a a

barnet i skolen/klassen?

Er det nemt eller svert at finde relevante fritidsaktivi- a a a a u a

teter til barnet?

Er det nemt eller sveert at fa stette til familien som a a a a a a

helhed?

Er det nemt eller sveert at finde relevante behand- (| a a d u a

lingstiltag til barnets eventuelle gvrige udfordringer?

(fx sevnbesver, skolevagring, spiseproblemer)

Hvordan oplever du den indsats, der gores.. Sardeles o Mindre Dirlig lelfeﬂ;t?
god god tuelt

..fra skolens personale for at dit barn skal trives i skolen? a a a u (W

.. fra SFOs personale for dit barn skal trives i SFO /klub? u a a u a

..fra personale i aflastningsinstitution for at dit barn skal tri- a a a a a

ves der?

..fra jer som familie for at dit barn skal trives hjemme? a a a a a

..fra kommunen/sagsbehandler for jer som familie (inklusiv a d a a a

okonomisk og personlig stette)?

..fra venner/familie/netveerk for at stette op om dit barns del- a (] a a d

tagelse i sociale arrangementer?
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I min-
I hej Inogen dre Ved Ikke ak-
grad grad grad Slet ikke ikke tuelt

Oplever du alt i alt at dit barn og I som fami-
lie modtager tilstrzekkelig og relevant stette a a a a a a
og indsats?

Er der andet som er relevant at fortzlle om den stotte og indsats, der gives til dit barn/jeres familie?
Skriv venligst her:

Er der specifikke indsatser, som du/I har manglet i familien eller til jeres barn?:

Tusind tak for din hjeelp!

Gavekort pa 200 Kkr. vil blive sendt til din adresse (st 1 kryds):

O Bog&lde O Nordisk Film Biografer O Matas O Netto/Bilka/Fotex
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Bilag 3: Baseline- og follow-up spergeskemaer til bern

Hvordan gdr det bgrn og unge?

Barne- og unge spgrgeskema

Kzere bern og unge

Jeg er ved at undersgge hvordan bern og unge har det. Jeg héber, at det kan hjelpe andre bern og unge frem-
over, at voksne ved mere om hvordan det er at vare barn og ung.

Jeg haber meget pa at du vil hjelpe mig med at svare pa nogle spergsmél om hvordan du har det. Det er godt
hvis du kan svare alene, men du mé ogsé gerne bede en voksen om hjelp. Det er op til dig om du vil svare.
Dine svar vil ikke blive set af andre end mig.

ALLE svar er velkomne, og der er ikke nogle rigtige eller forkerte svar! Uanset hvordan du har det et
dine svar vigtige.

Du kan svare pa spergsmaélene pa naste side og sende dem til mig i svarkuverten.
Du kan ogsa i stedet svare pa internettet pa denne side: www.datafabrikken.dk
med din kode: [otte-cifiret kode, tilrettes ved hver udsending]

Hvis du er i tvivl kan du ringe til mig: 41 39 35 09. Eller maile til mig: pera@kora.dk
Du ma ogsa gerne ringe eller skrive til mig, hvis du vil fortelle mere om hvordan du har det!

Mange hilsner

Pernille Skovbo Rasmussen
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Hej,

Hvordan har du det? Det kunne jeg godt teenke mig, at du fortalte mig om.

Forst skal du lase hvert spergsmal grundigt. Hvad er det forste du teenker pa? Szt et kryds i den cirkel, som

passer bedst til dit svar.

Husk: Det er ikke en prove, sa der findes ingen forkerte svar. Men det er vigtigt, at du besvarer alle sporgs-

mal og at jeg kan se dit svar tydeligt. Nér du skal teenke over dit svar, sé prov at huske sidste uge.

Du beheover ikke at vise dine svar til nogen. Ingen som kender dig, vil fa skemaet at se, nér du er feerdig med

det.

Teenk pad sidste uge...

1. Har du folt dig rask og godt tilpas? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) ©) ©) ©) ©)

2. Har du folt dig fuld af energi? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
O O O ©) ©)

3. Har du veret ked af det? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) @) @) ©) ©)

4. Har du folt sig ensom? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) ©) ©) ©) ©)

5. Har du haft tid nok til dig selv? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) ©) ©) ©) ©)

6. Har du kunnet gore de ting du gerne vil i din fritid?  Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) ©) ©) ©) ©)

7. Har dine foraldre behandlet dig retferdigt? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
O @) O ©) ©)

8. Har du haft det sjovt med dine venner? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
@) @) @) ©) ©)

9. Har du klaret dig godt i skolen? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) ©) ©) ©) ©)

10. Har du veeret i stand til at vaere opmaerksom? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
O O O @) @)

235



Hvordan er dit helbred generelt?

O Fremragende
O Meget godt
O Godt

O Nogenlunde
O Darligt

Har du svaret pa spergsmalene alene?

O Ja
O Nej, jeg fik hjelp fra min mor eller far
O Nej, jeg fik hjeelp fra en anden

Hvor mange ar er du?

Synes du, at de voksne i skolen forstir dig og hjzelper dig nok? Skriv her hvad du synes.

Har du gode rid til hvordan voksne kan hjzlpe andre bern/unge som fir det ligesom dig?
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Hyvis du har lyst, kan du tegne en tegning her:

Tusind tak for dine svar!

Det var rigtig peent af dig at du ville hjzlpe!
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Opfoelgende undersogelse

Bgrne- og unge spgrgeskema

Keere bern og unge
Jeg er ved at undersgge hvordan bern og unge har det. Jeg haber at det kan hjalpe andre bern og
unge fremover, at voksne ved mere om hvordan det er at vare barn og ung.

Jeg haber meget at du vil hjelpe mig med at svare pa nogle spergsmal. Maske har du allerede sva-
ret pa skemaet for, men det er meget vigtigt for undersegelsen at du svarer igen!

Hvis du svarer denne gang vil du modtage et gavekort pa 100 kr. til Bog&lde, Matas eller Nordisk
Film Biografer (du valger selv sidst i spergeskemaet).

Det er godt hvis du kan svare alene, men du ma ogsé gerne bede en voksen om hjalp.
Det er op til dig om du vil svare. Dine svar vil ikke blive vist til andre.
ALLE svar er velkomne, og der er ikke nogle rigtige eller forkerte svar!

Du kan svare pa spergsmalene pa naste side og sende dem til mig i svarkuverten.
Du kan ogsa i stedet svare pa internettet pa denne side: www.datafabrikken.dk
med din kode: [otte-cifret kode, tilrettes ved hver udsending]

Mange hilsner

Pernille Skovbo Rasmussen
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Ferst vil jeg gerne here hvordan du har det?

St et kryds i den cirkel, som passer bedst til dit svar.

Husk: Det er ikke en prove, s der findes ingen forkerte svar.

Nar du skal tenke over dit svar, sa prov at huske sidste uge.

Teenk pd sidste uge...

1. Har du felt dig rask og godt tilpas? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) O O ©) ©)

2. Har du folt dig fuld af energi? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
®) ©) ®) ©) ©)

3. Har du veret ked af det? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) ©) O O ©)

4. Har du folt sig ensom? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) O O ©) ©)

5. Har du haft tid nok til dig selv? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) O O ©) ©)

6. Har du kunnet gore de ting du gerne vil i din fritid?  Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
®) ®) O ©) ©)

7. Har dine foraldre behandlet dig retfaerdigt? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
O O O ©) O

8. Har du haft det sjovt med dine venner? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) O O ©) ©)

9. Har du klaret dig godt i skolen? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
©) ©) O ©) ©)

10. Har du veeret i stand til at vaere opmaerksom? Slet ikke Lidt Ret tit Meget Rigtig meget
O O O ©) ©)

Hvordan er dit helbred generelt?

O Fremragende
O Meget godt

O Godt

O Nogenlunde
O Darligt

Hvor mange ar er du?
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Har du svaret pa spergsmaélene alene?

O Ia

@) Nej, jeg fik hjelp fra min mor eller far
O Nej, jeg fik hjelp fra en anden

Hvad kan du bedst lide at bruge din tid pa? (saet 1-5 kryds)
O Vare sammen med familien

O Vare alene (fx pé mit veerelse)

O Vare sammen med venner

Vere i skole

Veare i SFO / klub

Lase boger

Se film

Spille computer/ipad/Playstation

Kigge pa internettet fx Youtube mv.

Andet pa computer fx programmere, tegne, lave videoer
Sport fx svemning, fodbold, hdndbold, ridning, gymnastik/dans, judo
Spejder eller rollespil

Tegne, male, lave perler eller lignende

Bygge LEGO, plus-plussere, puslespil eller lignende

ONONONONONONONONONONONG;

Andet, skriv gerne hvad:

Hvad synes du om at g i skole? (szt evt. flere kryds)
Godt, fordi jeg laerer noget

Godet, fordi jeg har nogle gode venner i skolen

Der er bade gode og darlige ting ved skolen

Ikke s& godt, fordi jeg keder mig

Ikke sé godt, fordi jeg synes nogle fag er for svaere
Ikke s& godt, fordi jeg ikke har gode venner i klassen
Ikke s& godt, fordi leererne ikke er s gode

Darligt, af forskellige grunde

Ved ikke / andet, skriv gerne hvad:

ONONONONONORONONG
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Hvad kunne gore skolen bedre? (Skriv her hvis du har forslag:)

Synes du, at de voksne i skolen forstar dig og hjelper dig nok? (Skriv her:)

Har du nogle ideer til hvordan voksne kan hjzlpe bern og unge som dig til at have en endnu bedre
hverdag?

Tusind tak for dine svar!!

Seet kryds ud for det gavekort pa 100 kr. du vil have sendt med posten:

O Bog&lde O Matas O Nordisk Film Biografer
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Bilag 4: Samtykkeerklaeringer i forbindelse med interview

Information om undersogelsen af Borns hverdagsliv efter udredning for autisme
spektrum forstyrrelse

Mit navn er Pernille Skovbo Rasmussen, jeg er sociolog og ph.d. studerende i KORA - Det Nationale Institut
for Kommuners og Regioners Forskning og Analyse. I &rene 2015-2018 samarbejder jeg med Region Hoved-
stadens Psykiatri om at undersgge hvordan det gar bern og unge, efter deres udredning for autisme pa et af
regionens berne- og ungepsykiatriske ambulatorier.

Der findes ikke ret megen viden om hvordan bernene selv oplever deres hverdag, hvordan de synes det gar i
skolen, med vennerne, i familien, og hvordan de har det efter at have varet igennem et udredningsforleb. Pa
sigt kan mere viden om bernenes egne perspektiver vare med til at forbedre den behandling og efterfolgende
stotte i fx skolen, som bernene meder.

Alle barns oplevelser og méder at fortelle pa, er vigtige. Det er altsa ikke et krav at bernene skal vare gode
til at forteelle, eller at barnene skal have det pa en bestemt méde, for at vaere med i undersogelsen. Samta-
lerne vil ikke vaere svere eller sarlig lange, og vil blive tilrettet efter det enkelte barn/unge sé vi far en hyg-
gelig samtale, der efterlader barnet med fornemmelse af at have bidraget. Det er vigtigt for mig, at barnet far
en positiv oplevelse med samtalen.

Du skal vide at:

e Det er frivilligt, om barnet vil deltage

e Det er frivilligt, om barnet ensker at have en forzlder til stede mens vi taler

e Barnet kan nar som helst og uden begrundelse fortryde eller afbryde samtalen, selvom foraldre/barnet
har sagt ja.

e Der er ingen som far at vide vi har talt ssmmen, hverken i psykiatrien, i skolen eller andre.

e Samtalen vil blive behandlet fortroligt. Jeg mé ikke gengive det jeg har set eller hert i en form, hvor
barnet/ I som familie kan genkendes.

Det er tanken, at barnet med samtalen kan veere med til at saette skub i en udvikling i positiv retning.
Interviewene vil blive brugt i en artikel (i samarbejde med psykiatriens Forskningsenhed) og i en samlet
ph.d. athandling.

Med venlig hilsen

Pernille Skovbo Rasmussen
Ph.d. studerende

pera@kora.dk / 41 39 35 09
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Samtykke (tilsagn) fra forzeldre

Jeg har faet information om undersegelsen af berns hverdagsliv efter udredning eller
behandling i psykiatrien, bade pa skrift og mundtligt. Jeg siger ja til at mit barn ma
deltage i en samtale til den beskrevne undersogelse.

Jeg er informeret om at det er frivilligt at deltage, og at jeg/mit barn — nar som helst —
kan traekke tilsagnet tilbage. Jeg ved, at det ikke har nogen indflydelse pa vores nu-
varende eller fremtidige kontakter med sundhedsvasen og kommune (samt skole).

Jeg er informeret om, at alle oplysninger bliver behandlet fortroligt.

Dette samtykke gelder kun oplysninger, som har direkte relation til undersegelsen,
og jeg kan til enhver tid trekke den tilbage.

Udfyldes af foraelder Udfyldes af Pernille Skovbo Rasmussen
Underskrift Underskrift

Navn: Navn

Dato Dato

Udfyldes af foreelder

Underskrift

Navn:

Dato
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Samtykke (tilsagn) fra forzeldre
(Kopi til Projektet. Forzldrene beholder det andet underskrevne tilsagn)

Jeg har faet information om undersagelsen af berns hverdagsliv efter udredning eller
behandling i psykiatrien, bade pa skrift og mundtligt. Jeg siger ja til at mit barn ma
deltage i en samtale til den beskrevne undersogelse.

Jeg er informeret om at det er frivilligt at deltage, og at jeg/mit barn — nar som helst —
kan trekke tilsagnet tilbage. Jeg ved, at det ikke har nogen indflydelse pa vores nuvee-
rende eller fremtidige kontakter med sundhedsvasen og kommune (samt skole).

Jeg er informeret om, at alle oplysninger bliver behandlet fortroligt.

Dette samtykke gelder kun oplysninger, som har direkte relation til undersegelsen, og
jeg kan til enhver tid treekke den tilbage.

Udfyldes af foralder Udfyldes af Pernille Skovbo Rasmussen
Underskrift Underskrift

Navn: Navn

Dato Dato

Udfyldes af forelder

Underskrift

Navn:

Dato
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Mundtlig samtykke fra barnet selv:

Hej [navn indscettes — brev tilpasse den enkelte..]

Jeg har talt med din mor og féet lov at sperge dig om hjalp. Jeg har brug for nogle bern, som
vil fortelle lidt om sig selv.

Jeg vil gerne here om:
e Hvad du godt kan lide at lave nér du er hjemme?
e Har du en interesse fx rollespil, sport, computerspil eller noget helt andet?
e Deler du din interesse med nogen, eller bruger du tid pa det alene?
e Erder fag i skolen som du godt kan lide? Eller ikke kan lide?

Det er op til dig hvad du vil forteelle om. Grunden til at jeg gerne vil snakke med dig, er fordi jeg
tror det kan hjelpe andre bern fremover, hvis voksne bliver bedre til at lytte til bern, og til at forstd
hvornar bern har det godt.

Hvis du vil hjelpe mig, sa aftaler jeg med din mor hvornar jeg kan komme hjem til jer og snakke
med dig. Det vil tage 20-30 minutter, og din mor eller far ma selvfolgelig gerne vare med. Du kan
bestemme hvor vi skal vere nar vi snakker, og hvis du foretraekker at tegne eller bygge LEGO eller
lignende imens, er det helt i orden.

Jeg er vant til at snakke med mange forskellige bern. Uanset hvad du interesserer dig for, og hvor
meget du har lyst til at fortelle, vil jeg meget gerne hore det. Jeg héber at du vil snakke lidt med
mig, men det er ogsa i orden hvis du ikke vil! Det er helt frivilligt om du vil.

Du kan give din mor besked, om du vil hjelpe med at tale med mig, s& giver hun mig besked.

Mange hilsner

Pernille Skovbo Rasmussen
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Bilag S: Interviewguide ved forzldreinterview

Interview guide - forzldre interview

Born og unges hverdag og trivsel

Indledende:
e  Mundtlig orientering om undersegelsen og min rolle
e Ordet er frit! Jeg er her for at lytte og leere
e Anonymitet og fortrolighed
e Brugen af resultaterne
¢  Onsket om samtale med barnet ogsa - samtykkeerklaeringer

Udrednings-forlobet og diagnosen

Kan du kort forteelle om jeres forlob i forbindelse med udredningen?
- dvs. baggrund for at I kom i gang med udredning, jeres oplevelse af udredningen og hvordan I for-
holder jer til det nu?
Havde du/l nogle konkrete forventninger til hvad der skulle komme ud af forlobet?
Hvad teenkte du da I fik besked om diagnosen?

Hvad var jeres barns egen reaktion?

Hvilken betydning har det haft for jer at fa besked om diagnosen? (fx i skolen, hjemme, ifi. ovrige familie)
Kan du give nogle eksempler pa, hvordan I har haft gavn af viden om autisme?

Har dw/l talt om forlobet herhjemme?

Skolen

Har udredningen medfort cendringer i skolen?

Hvordan er lcerere/peedagoger/elever blevet orienteret i skolen?

Hvordan oplever du generelt at dit barn trives i skolen fagligt og socialt?

Hvordan oplever du samarbejdet med skolen omkring barnet, og evt. samarbejdet med PPR?
Er der nogle fag som barnet er scerligt glad for?

Er der nogle venner i klassen, som barnet er scerlig glad for, og bruger tid med uden for skoletid?
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Hvordan oplever du lerere og peedagogers indsats for dit barn i skolen? (hvad har indsatsen evt. bestdet i,
hvordan har det fungeret..)

Er der nogle former for stotte eller indsats, som du savner ift. dit barn i skolen, eller omvendt noget som du
teenker ikke er relevant (lcengere)?

Har du/l forsegt at fa indsatser til barnet, som ikke er blevet imodekommet?
Har du/I faet indsatser til barnet, som du/l ikke selv har efterspurgt?

Hjemme

Er der nogle forhold hjemme, som du/l har cendret, efier at I fik besked om diagnosen?

Har I nogen fast struktur I folger i dagligdagen, fx faste rutiner om morgenen eller pd bestemte dage, og md-
ske et ‘struktur-skema’ som barnet kan folge? (i sa fald md jeg have lov at se det for at fa et indtryk af bar-
nets hverdag?)

Har du/l sogt om nogen form for praktisk eller okonomisk stotte fra kommunen, i relation til jeres barn?
Har du/l sogt om stotte/behandling til barnet, fx en stotte-kontakt-person, eller terapi eller andet?

Hvad kan dit/jeres barn godt lide at lave ndar han/hun er hjemme?

Far han/hun tit lov at XXXX/ lave den ting?

Er du/anden forcelder/soskende nogle gange med til at xxxx/lave den ting?

Hvad kan dit/jeres barn ikke lide at lave ndr han/hun er hjemme?

Skal han/hun tit xxxx/lave det?

Efter din opfattelse har du/l tit konflikter med barnet eller er I generelt enige om tingene?

Hvordan synes du normalt at jeres dagligdag fungerer?

Helbred og trivsel

Det kan nogle gange veere sveert at fa born/unge til at scette ord pd hvordan de har det. Oplever du, at du ved
hvordan dit barn har det?

Forteeller dit barn om hvad han/hun oplever i skolen og hvad der ellers sker i hans/hendes liv?
Teenker du at dit barn trives? Hvorfor/hvorfor ikke?
Hvad skal der efter din opfattelse eventuelt til for at dit barns trivsel forbedres?

Hvad teenker du er vigtigst for at dit barn trives?
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Bilag 6: Interviewguide til berneinterview

Interview guide

Born og unges hverdag og trivsel

Intro: Tak fordi jeg md komme og snakke med dig. Jeg vil gerne hore hvordan du har det, hjemme og i sko-
len, og hvad du interesserer dig for at lave i din fritid. Nar jeg gerne vil hore hvordan du har det sa er det
fordi jeg tror det kan hjcelpe nogle andre born og unge fremover, at vi voksne bliver bedre til at forstd og
Iytte til born og unge, og mdske kan blive bedre til at hjcelpe born til at have det endnu bedre.

Der er ingen rigtige eller forkerte svar, du md sige lige preecis hvad du vil! Du ma ogsa gerne sige hvis du
pludselig ikke har lyst til at snakke mere, eller har brug for en pause, det er helt OK.

Vores snak vil vare 20-30 minutter og jeg vil sporge dig om nogle sporgsmdl, men du md ogsd gerne bryde
ind og forteelle mig noget andet, hvis du synes der er noget jeg skal vide om hvordan du har det.

NB! Alternativ til intro (for barn som ikke kan koncentrere sig om det jeg siger, eller som pd anden vis vir-
ker til ikke at veere interesseret i at hore hvad jeg siger):

Tak fordi du vil snakke lidt med mig. Du ma sige til hvis du skal have en pause, eller ikke har lyst til at
snakke mere. Det vil vare 20-30 min. Jeg vil gerne hore lidt om hvad du godt kan lide at lave og hvordan du
har det.

(HVIS barnet bruger piktogrammer i sine hverdag, og er sveer at fd i tale, evt. begynde her:)

Piktogrammer/tegninger: Jeg vil starte med at vise dig nogle tegninger af forskellige aktiviteter i hverdagen,
og sd hdber jeg at du vil veelge en af dem ud, som vi kan begynde med at tale om?!
Se nederst pd siden for eksempler..

(HVIS ikke barnet bruger piktogrammer/virker mere parat til at tale, start her:)
Hjemme

Kan du neevne en ting du godt kan lide at lave nar du er herhjemme?

Far du tit lov at XXXX/ lave den ting?

Er din mor/far/bror/sester nogle gange med til at xxxx/lave den ting?

Kan du neevne en ting du ikke sd godt kan lide at lave ndr du er herhjemme?
Skal du tit xxxx/lave det?

Forteeller du din mor/far hvordan du har det?

Er der noget som du godt kunne teenke dig var anderledes herhjemme?

Bruger du tid sammen med din/dine soskende? Evt. hvordan/hvad kan I finde pd at lave sammen?
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Skolen

Kan du ncevne et fag du synes er interessant i skolen?

Kan du forklare hvorfor?

Kan du ncevne et fag du ikke synes er interessant i skolen?

Kan du forklare hvorfor?

Er der nogle fag i skolen som du synes er meget sveere? Eller meget nemme?

Synes du at lcererne hjcelper dig i xxxx-timerne? / Far du mulighed for at lave ekstra opgaver i xxx?
Kan du forklare hvordan de hjcelper dig? / Kunne du teenke dig at de hjalp dig mere?

Hvad synes du om at have frikvarter?

Hvad laver du ofte ndar du har frikvarter?

Har du en god ven i klassen? Eller flere gode venner? Dvs. nogen, som du bruger tid sammen med, mens I er
i skole, og madske ogsd uden for skoletid?

Hvad laver du sammen med xxxx/dine venner? / kunne du godt teenke dig en god ven i klassen?

Helbred og indsatser (NB! KUN hvis foreeldre har fortalt at barnet gerne vil tale om det, og/eller hvis barnet
selv kommer ind pd emnet)

Vil du forteelle mig om grunden til at du var pa hospitalet for nylig?

Var det godt eller darligt at komme pad hospitalet synes du?

Har I talt om xxxx-diagnosen herhjemme?

Har du eller dine forceldre, eller din leere maske, fortalt noget i skolen om xxxx diagnosen?
Er der sket noget nyt i skolen, efter at I fik besked om xxx-diagnosen?

Synes du at det har gjort nogen forskel for dig, at fa besked om diagnosen?

Forslag/ideer

Har du til sidst nogle ideer til hvordan voksne i skolen eller derhjemme kan hjcelpe andre born som mdske
har det lidt sveert, til at have det godt?
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Piktogrammer/tegninger til evt. samtale-afscet

aktiviteter
. o »y

computerspil
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Bilag 7: Informationsmateriale til bern og forzldre i Center for Autisme

Kaere foraeldre til ‘junior piger’ og ‘teenage drenge’ grupperne

Jeg hedder Pernille Skovbo Rasmussen, er sociolog og interesserer mig
for hvordan bern og unge med autisme har det i deres hverdag. Jeg er i
samarbejde med Region Hovedstadens Berne- og Ungepsykiatri i gang

med en stor undersogelse, hvor jeg bl.a. skal blive klogere pé:

Hvordan oplever barn og unge med autisme deres egen hverdag? Hvad interesserer born og unge
med autisme sig for og hvorndr oplever bornene selv at de trives? Hvad kan medvirke til at bor-

nene og de unge trives bedre?

Baggrunden for undersggelsen er, at stadig flere bern og unge bliver udredt med autisme, men der
er alt for lidt viden om hvordan det gar barnene i deres hverdag, og hvordan vi eventuelt kan for-

bedre bernenes trivsel og udvikling.

Jeg ser Center for Autismes netverksgrupper som et af de (i) interessante tilbud der findes til bern
og unge med autisme, og har faet lov af Center for Autisme at deltage i junior pige samt teenage-
drenge netveerksgrupperne i fordret 2016 (januar-april), for at erfare hvad pigerne/drengene mades
om i gruppen. Jeg vil veere til stede i grupperne for at have nogle gode aftener med jeres bern/unge
og for at tale uformelt med dem i det omfang de selv har lyst!

Jeg har gennem mange ar arbejdet som laerervikar pa en almindelig folkeskole og pa en specialskole
(Skolen ved Skoven), og som pedagogmedhjelper i aflastningsinstitutionen Granbohus, og er vant

til at bruge tid sammen med mange forskellige bern og unge.

Jeg ser meget frem til at deltage i netvaerksgrupperne sammen med jeres bern/unge, og forhdbentlig
leere dem lidt at kende. Skulle I eller jeres barn/unge have spergsmal eller kommentarer i forbin-
delse med min deltagelse i gruppen ma I naturligvis kontakte mig (41 39 35 09/ pera@kora.dk) eller
I kan kontakte netvaerksgruppens ansvarlige (Irene eller Solveij Steen) fra Center for Autisme sé-
fremt [ har indvendinger/ spergsmal/ kommentarer!

Med Venlig Hilsen

Pernille Skovbo Rasmussen




Bilag 8: Forfattererkleringer tilknyttet artiklerne

Declaration of co-authorship

This declaration concerns the article: Quality af life improvement in children with
Autism Spectrum Disorders: associations with psychosocial interventions in sehoaol,
a part of the thesis Everyday life and well-being of children recently diagnosed with
Autism Speetrum Disorders submitted for the defense/obtainment of the doctorial
degree at the University of Copenhagen.

Name of the candidate for the doctorate: Pernille Skovbo Rasmussen

The proportion of the candidate for the doctorate’s contribution to the article in
question is evaluated from the following scale:

A. Has contributed to the :::aneral'iun (0-33%)
B. Has contributed considerably to the co-operation (34-66%)
C. Has predominantly executed the work independently (67-100%)

Declaration regarding specific elements Extent
(1.-4.) (A,B,C)
1. Formulation/identification of the scientific problem that from theoretical | 90 %
questions need to be clarified. This includes a condensation of the problem
to specific scientific questions that is judged to be answerable via
experiments.

2. Planning of the experiments and methodology design, including selection | 90 %
of methods and method development.

3. Literature review and theoretical framing of the scientific problem 90% |
. Presentation, interpretation and discussion in a journal article format of | 90 %
the obtained data.
Signature of the co-authors:
Date | Name Title | Signature -
June | Anne Katrine Pagsberg | Chief Physician and
2018 Ph.D.
- { |

Signature of candidate for the doctorate: m
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Declaration of co-authorship

This declaration concerns the article: Biographical disruption or cohesion? How
parents deal with their child's autism diagnosis and seek social support, a part of the
thesis Everyday life and well-being of children recently diagnosed with Autism
Spectrum Disorders submitted for the defense/obtainment of the doctorial degree at

the University of Copenhagen.

Name of the candidate for the doctorate: Pemnille Skovbo Rasmussen

The proportion of the candidate for the doctorate’s contribution to the article in
question is evaluated from the following scale:

A Has contributed to the m—operaqtion (0-33%)
B. Has contributed considerably to the co-operation (34-66%)
C. Has predominantly executed the work indépendently (67-100%)
Declaration regarding specific elements Extent
(1.-4) (A.B,C)

1. Formulation/identification of the scientific problem that from theoretical | 80 %,
questions need to be clarified. This includes a condensation of the problem
to specific scientific questions that is judged to be answerzble via

experiments.

2. Planning of the experiments and methodology design, including selection | 80 %4
of methods and method development.

3. Literature review and theoretical framing of the scientific problem 80 %
<. Presentation, interpretation and discussion in a journal article format of | 80 %
the obtained data.
Signature of the co-authors:
Date | Name Title Signature '
June | Inge Kryger Pedersen | Associate Professor || kﬁ(‘ 1|
2018 1
June | Anne Katrine Chief Physician and
2018 | Pagsherg Ph.D. 0 /{ AN~

- Y e

Signature of candidate for the doctorate: /&. ( m
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