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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 Velfzrd; 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 kempe tak. Det har vearet rerende, 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 i1 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 veret 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 understotte bern og familier i forhold til at f4 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 fremhevet, 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.-afhandling, 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 sidelobende 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 kalvandet 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, leeger 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
planlegningen heraf (Bdlte, 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 veret tilsvarende deres egne oplevelser og selvforstaelser. Blandt andet har en dominerende til-
gang i forhold til at anskue autisme som et handicap’ (disability) vaeret 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 varet kritiseret. Til gengeeld 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 agede 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 @ndrer sig i1 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).





