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AUTISMESPEKTRUMFORSTYRRELSE
I ET UDVIKLINGSPERSPEKTIV

Mette Elmose

Denne artikel preesenterer et multipelt casestudie af udviklings-
forlobet op til diagnosticering af en autismespektrumforstyr-
relse hos unge mennesker, der diagnosticeres i alderen mellem
16 og 21 ar. Studiet har sit teoretiske udgangspunkt i udvikling-
spsykopatologien og udvider herigennem den eksisterende
forstdelse af udviklingsresultatet. Udviklingsresultatet belyses
gennem forskellige faser i udviklingsforlobet samt hvilke kon-
tekstuelle og personlige faktorer, der har betydning som risiko-
og beskyttende faktorer i denne udvikling. Studiet peger pa 3
forskellige typer af udviklingsresultater samt tre forskellige
typer af udviklingsforlob. Derudover beskrives 7 risikofaktorer
og 8 beskyttende faktorer. Studiet viser, at der ofte er tale om
perioder af egentlig tilpasning, hvorfor en diagnosticering ikke
nodvendigvis er mulig eller relevant i barnets tidlige udvikling.
Omvendt ses ogsd, at flere faktorer er med til at vanskeliggore
en relevant indsats, herunder en diagnosticering, selv ndr der
er tale om en egentlig mistilpasning. En central dynamik er
her, at samspillet mellem personlige og kontekstuelle faktorer
camouflerer mistilpasningen. Hermed oges risikoen for, at mis-
tilpasningen fastholdes eller akkumulerer.

Indledning

Autismespektrumforstyrrelser (ASF) er en gruppe af gennemgribende
udviklingsforstyrrelser. Til gruppen herer diagnoser som infantil autisme,
atypisk autisme, Aspergers syndrom og anden gennemgribende udviklings-
forstyrrelse (ICD-10). Alle diagnoserne er karakteriseret ved en kompleks
sameksistens af forstyrrelser af social interaktion, kommunikation og be-
graenset og repetitiv adferd. ASF er neurobiologisk betinget med en hej
grad af arvelighed. ASF kan diagnosticeres validt tidligt i udviklingen (Lord,
2005), men savel forskning (Howlin & Moore, 1997; Keen & Ward, 2004)
som praksis dokumenterer en gruppe af individer, der forst diagnosticeres
relativt sent i deres udviklingsforleb. Mulige forklaringer pa den relativt
sene diagnose er mange (Gray & Tonge, 2001). Denne artikel belyser pro-
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blemstillingen ved at se naermere pa udviklingsforlebet forud for den sene
diagnose.

Developmental psychopathology (udviklingspsykopatologi) er en mul-
tidisciplinaer og empirisk funderet videnskabsdisciplin. Udviklingspsyko-
patologien fokuserer pa vigtigheden af at se psykologiske problemer i et
udviklingsperspektiv, hvor der sker et dynamisk samspil mellem personlige
og kontekstuelle faktorer (Sroufe & Rutter, 1984). Disse faktorer har funk-
tion som predisponerende, fremmende, beskyttende eller vedligeholdende
faktorer i forhold til det aktuelle tilpasningsresultat i udviklingen (Cicchetti
& Cohen, 1995). Carr (1999) har konkretiseret den udviklingspsykopatolo-
giske ramme i en model (figur 1), der kan anvendes som hjalperedskab til en
caseformulering. I modellen kobles relevante udviklingsdynamiske aspekter
af et psykologisk problem. Se endvidere artiklen ’Caseformulering — i en
udviklingspsykopatologisk referenceramme” i n@rverende nummer for en
uddybende beskrivelse af den teoretiske ramme.

Pradisponerende
faktorer

!

Vedligeholdende Beskyttende

faktorer Udlgsende faktorer
faktorer

!

Psykologisk
problem

Figur 1: Grundramme i Carrs model (1999)

En gennemgang af empiriske studier peger pa nogen viden om faktorer af
betydning for variation i alder ved diagnosticering og dermed af potentiel
betydning for at forstd dynamikken bag den relativt sene diagnose. Studi-
erne viser at sveerere grad af ASF-vanskeligheder (Short & Schopler, 1988),
tilstedevaerelse af sproglige og generelle kognitive vanskeligheder (De
Giacomo & Fombonne, 1998; Howlin & Asgharian, 1999; Short & Schop-
ler, 1988), nedszttelse af selvhjelpsfeerdigheder (Baghdadli et al., 2003),
medicinske problemer og forsinkelser samt aldre seskende (De Giacomo &
Fombonne, 1998) er associeret med tidlig identifikation. Alle disse faktorer
er med til at tydeliggore afvigelser og mistilpasning i barnets udvikling for
savel foreeldre som professionelle og sandsynligger dermed en tidlig udred-
ning af ASF. Omvendt er det mere sandsynligt, at personer med en atypisk
klinisk preesentation sdsom godt sprog og sociale faerdigheder (De Giacomo
& Fombonne, 1998) eller personer, der allerede har faet en anden diagnose
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eller allerede far specialstotte (Keen & Ward, 2004), diagnosticeres med
ASF senere i livet. Disse faktorer gor det svaerere at se afvigelser og mistil-
pasning eller geor, at man allerede mener, at mistilpasningen er forklaret eller
taget hdnd om gennem de eksisterende diagnoser og tiltag.

Keon har ogsa veret associeret med variation i alder ved diagnose, men
betydningen for alder ved diagnosticering er ikke entydig. En tendens til
tidligere diagnosticering af ASF hos piger har varet beskrevet, men dette
kunne forklares ved en lavere IK hos pigerne (Short & Schopler, 1988; De
Giacomo & Fombonne, 1998). Yeargin-Allsopp, Marshalyn et al. (2003)
har beskrevet, at piger diagnosticeres senere end drenge, ogsé selv om de
er overreprasenteret i gruppen med svaer mental retardation. Keen & Ward
(2004) beskriver en tendens til, at en hgjere frekvens af piger diagnosticeres.
Dette kan pavirke associationen mellem ken og alder ved diagnosticering,
alt efter hvornar i deres udviklingsforleb pigerne diagnosticeres, men her
mangler opfelgende undersegelser.

Af ovrige fund beskriver Gray & Tonge (2001), at holdninger blandt

professionelle sasom bekymring for at stigmatisere barnet unedvendigt eller
at gore foreldre unedigt urolige kan vaere med til at forsinke en diagnose.
Ligeledes kan tilgaengeligheden af specialiserede tilbud have betydning, da
personer generelt diagnosticeres senere, nar den rette stotte ikke er umid-
delbart tilgeengelig (Gray & Tonge, 2001).
De empiriske fund indtil nu belyser saledes forskellige personlige og kon-
tekstuelle faktorer af betydning for, hvornar i udviklingsforlebet en ASF-
diagnose stilles. Endnu er der ikke meget viden om, hvordan disse faktorer
har betydning for omfanget af tilpasning og/eller mistilpasning i forlebet op
til diagnosticeringen.

Undersogelsens formadl

Sammenholdt med den eksisterende empiriske viden peger den udvik-
lingspsykopatologiske ramme péd bade behovet og muligheden for en mere
nuanceret forstielse af udviklingen forud for en ASF-diagnose. Herunder en
forstielse af kontinuitet og diskontinuitet i tilpasning forud for diagnosen
samt hvilke faktorer og udviklingsmessige mekanismer der er af betydning
for denne udvikling.

Formélet med undersogelsen er at undersegge individuelle udviklingsfor-
leb hos personer, der diagnosticeres relativt sent (mellem 16 og 21 &r) med
en autismespektrumforstyrrelse.

Med udgangspunkt i den udviklingspsykopatologiske ramme konkretise-
res dette til forskningsspergsmalene:

1. Hvordan er tilpasningen (tilpasningsresultatet) i forskellige udviklings-
faser (spaedbarn, ferskole, skolealder og tidlige ungdomsar)?

2. Hyvilke risikofaktorer er til stede, som fremmer mistilpasning og symp-
tomudvikling?
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3. Hvilke beskyttende faktorer er til stede, som modererer risikofaktorer
eller forklarer en aktuel tilpasning?

Der skelnes mellem personlige og kontekstuelle risikofaktorer og beskyt-
tende faktorer.

En sadan viden kan @ge mulighederne for at identificere og stette personer
med saerlig sdrbarhed pé det tidspunkt, hvor de begynder at vaere i gget risiko
for en egentlig mistilpasning. Samtidig vil det identificere, hvilke personlige
og kontekstuelle faktorer der kan vere af betydning for at deemme op for en
negativ udvikling, eller genetablere en positiv udvikling.

1. Metode

Den aktuelle undersogelse er et multipelt casestudie. Med casestudiet un-
dersoges komplekse sociale fanomener i sin naturlige ramme, hvor grensen
mellem fenomenet og konteksten ikke er entydigt afgreenset (Ramian, 2007;
Yin, 2003). En forskningsmeessig styrke ved casestudiet er dets potentiale til
gennem triangulering af data at integrere savel multiple metoder som mul-
tiple datakilder. Casestudiet muligger et dybdegaende fokus pa et unikt ud-
viklingsforleb, hvor sével et perspektiv indefra som udefra pa de forskellige
personlige og kontekstuelle faktorer over tid kan inkluderes. Hermed tillades
en analyse ikke blot af specifikke faktorer, men ogsa af udviklingsmaessige
mekanismer (Robson, 2002; Yin, 2003).

Det er dog vigtigt at vere opmarksom pé, at de resultater, der nds gen-
nem casestudiet ikke er statistisk generaliserbare, men derimod teoretisk
og analytisk generaliserbare (Robson, 2002, Yin, 2003). Resultaterne siger
ikke noget om, hvor mange procents sandsynlighed der er for, at en given
faktor leder til mistilpasning, ligesom vagtningen af de forskellige faktorer
samt typer af udviklingsforleb ikke er reprasentative for alle personer diag-
nosticeret sent med ASF. Resultaterne peger derimod pé relevante typer og
menstre af mekanismer og samspil og peger desuden pé relevante teoretiske
sammenheenge. I forhold til forskningsspergsmal er casestudiet sdledes et
mere velegnet design til spergsmal om hvordan og hvorfor end spergsmaél,
der vedrerer hvad og hvor mange (Ramian, 2007).

Caseudveelgelse

Kriterierne for inkludering af cases var unge 1) diagnosticeret med ASF
under projektperioden eller i op til et ar forud for projektets start, 2) med
et kognitivt funktionsniveau inden for eller over normalomradet og 3) med
samtykke fra sével den unge som foreldrene om deltagelse i projektet,
herunder accept af adgang til eksisterende dokumenter samt publikation af
projektets fund i anonymiseret form. For adgang til relevante casepersoner
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blev der samarbejdet med ungdomsafdelingen pé det lokale berne- og ung-
domspsykiatriske hospital. I ovennavnte periode blev alle unge og deres
familier, hvor ovenstaende kriterier var opfyldt, informeret om projektet af
deres kontaktperson fra hospitalet. Informationen var mundtlig efter en fael-
les guide samt skriftlig i form af en brochure om projektet. Hvis familien
var interesseret, blev de efterfolgende kontaktet for et informationsmede
med den projektansvarlige, hvor de kunne give samtykke til deltagelse. Af
de familier, der blev kontaktet, var der kun en enkelt, der takkede nej efter
informationsmedet.

Tabel 1: Oversigt over deltagere:

Case 1 Case 2 Case 3 Case 4 Case 5 Case 6 Case 7

Kon Mand Kvinde Mand Kvinde Kvinde Mand Mand
Alder ved | 20% 15% 20 21 16% 21 15
diagnosti-

cering

Alder ved | 21% 16Y 21 21 16% 21 16
deltagelse

Diagnose: | Aspergers | Aspergers | Aspergers | Aspergers | Aspergers | Aspergers | Aspergers

syndrom |syndrom |syndrom |syndrom |syndrom |syndrom |syndrom

Dataindsamling

De forskellige datatyper styrkes gennem triangulering, en metode der ogsa
refereres til som konvergens af beviser (Yin, 2003). I planlegningen af
dataindsamlingen blev der ud fra forskningsspergsmalet set pa, hvilke da-
tatyper og kilder, der kunne bibringe viden om spergsmaélene. De anvendte
datatyper beskrives i den folgende sektion. Datatyperne kommer fra forskel-
lige kilder. De data, der kommer fra casepersonernes egne beskrivelser og
vurderinger, giver et perspektiv indefra pa udviklingsforlebet, der potentielt
rummer deres tanker, oplevelser, intentioner og folelser i forlebet. Data, der
kommer fra foreldre, soskende, lerere, psykiatere og psykologer, er alle
karakteriseret ved et perspektiv udefra pa forlebet. Data fra foreeldrene og
soskende kan beskrives som nare og mere personlige i forhold til data fra de
ovrige parter, der kommer fra en professionel position i forhold til forlgbet.

Dokumenter

Relevante dokumenter sdsom information fra den aktuelle udredning, infor-
mation fra tidligere hospitalskontakt, skolepapirer eller henvisningspapirer
blev registreret og gennemlest.
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Wechslers Adult Intelligence Scale — 111

Wechslers Adult Intelligence Scale — III (WAIS-III, Wechsler, 1999) blev
gennemfort, hvis denne eller lignende kognitiv test ikke var gennemfort
inden for det sidste ar. Undersogelsen blev brugt til at sikre, at alle caseper-
soner havde en fuld skala IK og verbal IK over 75. Formalet var at sikre, at
grundleeggende forudsatninger var til stede hos casepersonen i forhold til at
kunne indgd i de interview, som udger en central del af dataindsamlingen.
Samtidig giver undersegelsen information om casepersonernes kognitive
profil. IK-mal sdsom WAIS-III er relativt stabile mal over udviklingsforle-
bet, og derfor ses malet ogsa som relevant information i triangulering med
de retrospektive data.

Standardiseret semi-struktureret observation

Autism Diagnostic Observation Scale — Generic (ADOS-G, Lord et al.,
2004) er en struktureret observation, der fokuserer pad ASF-specifikke karak-
teristika. Der observeres og scores pa gensidig social interaktion, kommu-
nikation, forestillingsevne og adfzerd. Observationen findes i1 4 forskellige
moduler, der anvendes ud fra en vurdering af personens anvendelse af sprog.
I dette studie blev modul 4 brugt. Modul 4 anvendes i forhold til unge og
voksne, der bruger et flydende sprog. I denne observation inkluderes ogsé
en samtale om forskellige emner sdsom skole, folelser og venskab. Hermed
supplerede dette elementer af det semi-strukturerede interview.

Standardiseret semi-struktureret interview

Autism Diagnostic Interview — Revised edition (ADI-R, Lord, Rutter &
Le Couteur, 1994) er et standardiseret semi-struktureret undersoger-baseret
interview af omsorgspersonerne. Interviewet fokuserer pé sdvel den aktuelle
som den tidlige udvikling med primeaert fokus pé en beskrivelse af ASF-
specifikke karakteristika. De centrale omrader er gensidig social interaktion,
kommunikation og begranset, repetitiv adfaerd og interesser.

Semi-struktureret kvalitativt interview
Semi-strukturerede kvalitative interview blev gennemfort med caseperso-
nen, casepersonens foreldre, og hvis det var relevant og muligt ogsa med
lerere og seskende. Det semi-strukturerede kvalitative interview blev an-
vendt for at give plads til informationer om de unikke udviklingsforleb, der
ikke nedvendigvis var i fokus i de gvrige redskaber og kilder. Med det semi-
strukturerede kvalitative interview anvendes en specifikt udviklet interview
guide, der tillader, at intervieweren i situationen kan g& mere undersggende
til veerks 1 forhold til de unikke omrader, der i interviewet fremtraeder som
essentielle og meningsfulde for interviewpersonen.

Interviewguiden blev i dette tilfeelde udviklet med udgangspunkt i den
udviklingspsykopatologiske ramme og de tidligere specificerede forsk-
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ningsspergsmal. Desuden blev basal viden om centrale ASF-karakteristika
anvendt til at undersege interviewpersonens beskrivelser yderligere.

Det overordnede fokus i interviewet var personens oplevelse af henvis-
ningsarsagen og oplevelse af savel tilpasning som mistilpasning tidligere
i udviklingen. Herudfra blev der spurgt ind til oplevelsen af mulige pree-
disponerende, fremmende, vedligeholdende og beskyttende personlige og
kontekstuelle faktorer. De konkrete beskrivelser blev undersagt over tid for
at kontrastere med tidligere og senere dele af udviklingen. Information fra
tidligere dele af dataindsamlingen kunne desuden bruges til at specificere
spergsmal eller til at undersege og potentielt validere forelebige hypoteser.
Pa grund af de sociale og kommunikative vanskeligheder, der er omdrej-
ningspunktet i ASF, var der serlig opmaerksomhed pa udformningen, prae-
sentationen og udferelsen af interviewet med casepersonerne. Information
om de basale 'kommunikative regler' for en interviewsituation blev givet pa
skrift og mundtligt forud for interviewet med mulighed for at tilpasse den
enkeltes individuelle kommunikative og kognitive stil (Eriksen, 2005).

Tabel 2: Oversigt over gennemforte interview:

Case 1 | Case2 | Case3 | Case4 | CaseS | Case 6 | Case 7

Interview med ung X X X X X X X
Interview med mor X X X X X X X
Interview med far X X X X X
Interview med laerer X X

Interview med seskende X

Databearbejdning

Databearbejdningen bestar af en indledende og forberedende bearbejdning
af radata og dernast en analytisk bearbejdning, hvor data kategoriseres
og organiseres (Ramian, 2007). I den indledende og forberedende bear-
bejdning blev alle standardiserede data scoret i overensstemmelse med de
tilherende manualer, og resultaterne blev sammenlignet med eksisterende
normer, og normernes relevans i forhold til denne specifikke gruppe blev
overvejet. Kilder sdsom ADOS-G og ADI-R indeholdt desuden mere
informationsrige data, der ikke blev inkluderet i den standardiserede sco-
ring. Et resume af disse informationer blev lavet. Strategien for denne
datareduktion var baseret pa meningskondensering (Kvale, 1997). De
semi-strukturerede interview blev transskriberet af forfatteren efter en
transskriptionsguide udarbejdet til studiet. De semistrukturerede interview
med laerere og seskende bestod i noter taget under interviewet, og umid-
delbart efter interviewet.
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I den analytiske bearbejdning blev der taget udgangspunkt i Carrs (1999)
model for udvikling af psykopatologi. Formélet var ved hjelp af Carrs
model at kondensere og organisere de eksisterende data til belysning af
forskningsspergsmélene. Erfaringer fra analysen i forhold til organisering
og kategorisering blev anvendt som udgangspunkt for analyse af den naeste
case, ligesom senere endringer i organisering og kategorisering medferte en
genbearbejdning af foregdende cases. Gennem den analytiske bearbejdning
udviklede der sig saledes ’en tilpasset model’, der kunne indfange savel es-
sensen af forskningsspergsmélene som casens kompleksitet, givet den lange
udviklingsperiode (se figur 2).

Fgrskole Risikofaktorer Beskyttende
(predisponerende, . . faktorer
udlgsende og ~ Tilpasningsresultat ]
vedligeholdende)
Indskoling Risikofaktorer v Beskyttende
(pradisponerende, A B faktorer
udlgsende og ~l Tilpasningsresultat ]
vedligeholdende)
Mellem- Risikofaktorer v Beskyttende
trin .
(pradisponerende, . . faktorer
udlgsende og ~ Tilpasningsresultat P
vedligeholdende)
Udskoling Risikofaktorer v Beskyttende
& (predisponerende, Til . tat faktorer
efter skolen udlgsende og I~ tipasningsresuita |
vedligeholdende)
Hammende v Fremmende
\ Henvisning /

Figur 2: Analytisk model til udarbejdelse af individuel caseformulering

Modellen blev udvidet fra et her og nu-billede af psykopatologi til en se-
kvens af udviklingsbilleder ud fra forskellige udviklingsperioder. Der blev
set pa 4 udviklingsperioder: ferskole (ca. 0-6 ar), indskoling (ca. 6-8 ar),
mellemtrin (ca. 9-11 &r) samt udskoling og forleb efter skolen (ca. 12-16/21
ar alt efter diagnosticeringstidspunkt). For hver periode ses en model for
udvikling i den givne periode. I denne model arbejdes med 3 hovedfakto-
rer: 1) periodens tilpasningsresultat, der pavirkes af 2) risikofaktorer, som i
denne model er en sammenkobling af praedisponerende, fremmende og ved-
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ligeholdende faktorer samt 3) beskyttende faktorer. Endelig ses en saerskilt
dynamik for henvisningsprocessen, hvor faktorer ses som ha&ammende eller
fremmende i forhold til beslutningen om en henvisning. Denne del er dog
ikke i fokus i denne artikel.

Med udgangspunkt i den tilpassede model bestod den analytiske bear-
bejdning af 2 overordnede trin. Forst organisering af datasattet i forhold til
hvilken periode(r) der beskrives. Nogle data var af en mere generel karakter
og kunne ikke umiddelbart tilskrives en enkelt periode. Datasattet blev
analyseret i forhold til, om der var tale om personlige eller kontekstuelle
karakteristika. Denne information blev derefter integreret i den periode-
specifikke analyse.

Dernzest blev de relevante data for hver periode organiseret og kate-
goriseret i forhold til modellens 3 hovedfaktorer, udviklingsresultat, risi-
kofaktorer og beskyttende faktorer for at svare pa projektets forsknings-
sporgsmal. Labende blev koblingen mellem faktorer og tilpasningsresultat
vurderet. Igennem analyseprocessen blev de forskellige datatyper kom-
bineret, og styrken og dermed validiteten af de forskellige svar vurderet.
Styrken kunne ligge 1 kvaliteten af informationen eller gennem triangule-
ring, hvor informationen udtreekkes ved at kombinere forskellige datatyper
og datakilder. Hvis der var modstrid mellem forskellige datatyper og/eller
datakilder, blev forskellige hypoteser opstillet, og disse blev testet ved at
trekke pé yderligere information fra datasettet. Det endelige produkt af
den analytiske bearbejdning blev ud fra den tilpassede model en individuel
caseformulering for hver person.

Tilbagelevering og evaluering

Pé basis af caseformuleringen blev en caserapport udarbejdet til caseperso-
nen og dennes foraeldre. Her blev undersogelsesresultater og centrale temaer
for personens udvikling presenteret og diskuteret med casepersonen og
dennes foreldre. I enkelte tilfzelde foregik dette forst med casepersonen og
dernast med casepersonen og foraldrene for at sikre, at casepersonen var
indforstdet med, hvilke af de personlige informationer fra interviewet der
blev givet videre. Igennem denne proces var det muligt at fa valideret de
hypoteser, der var kommet frem igennem analysen, yderligere.

Tveergdende caseanalyse

Efterfolgende blev den tvaergdende caseanalyse foretaget, hvor informatio-
ner pa tvers af alle 7 cases blev anvendt til at besvare forskningsspergsma-
lene.

Her blev set pé, hvilke elementer der gik igen pa tvers af de 7 cases, og
der blev ligeledes set pd lighedstreek mellem de 4 udviklingsfaser og pé
menstre 1 udviklingsforlgbet. Centralt for analyseprocessen her var brug af
displays til at visualisere de mange informationsniveauer for at finde rele-
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vante menstre. Der blev ogsé set pa kontrasterne mellem de 7 cases for at
forsta sével ligheder som forskelle.

2. Resultater

Forskningssporgsmal 1: Tilpasningsresultat over udviklingsfaser

Ved analysen af udviklingsperioderne i hver enkelt case og i den tvaergaende
caseanalyse viser der sig 3 overordnede typer af tilpasningsresultat: En reel
tilpasning, mistilpasning samt en camoufleret mistilpasning.

Reel tilpasning er karakteriseret ved fravaer af personlige og interper-
sonelle problemer. Serligt gaelder det kriterium, at personen ikke oplever
frustrationer, vanskeligheder eller psykisk ubehag i sin hverdag, men kan
bruge og udvikle sine faerdigheder.

Mistilpasning er karakteriseret ved problemer i relation til personen selv
eller til andre. Seerligt gaelder, at personen ikke trives i sin hverdag, har sveert
ved at bruge og udvikle sine ferdigheder i den eksisterende ramme og har
psykisk ubehag/lidelse. Dette sidste ses i forskellige grader fra ubehag ved at
gé i skole til egentlige psykotiske oplevelser og selvskadende adfaerd.

Camoufleret mistilpasning er karakteriseret ved mistilpasning, som be-
skrevet ovenover, men denne opdages ikke af omgivelserne eller fortolkes
ikke som en mistilpasning. Foraldre og skole vil sdledes beskrive, at de
ikke observerede nogen sarlige problemer, der vakte bekymring for bar-
nets trivsel og udvikling. Problemerne beskrives af de unge selv (under
interviewet) eller fremtraeder i den samlede analyse pa basis af det samlede
kildemateriale.

Tilpasningsresultatet for en periode er udtryk for det generelle billede af
den givne periode, selvom der inden for perioden kan vare tale om min-
dre variationer. Det generelle indtryk vurderes ud fra varigheden af disse
variationer samt mengden af problemer. I enkelte tilfeelde kan 2 tilstande
tilskrives en enkelt periode for at fange vigtige skift og nuancer. Eksempel-
vis: Hvis der var tale om mindre sociale problemer pa et enkelt klassetrin,
men ingen s&rlige problemer pd dette omrade pa de 2 folgende klassetrin i
samme periode, sd blev den samlede vurdering ’tilpasning’. Hvis det deri-
mod var svaere sociale problemer, der pavirkede personens gvrige funktio-
ner og tanker om sig selv, blev det vurderet som mistilpasning, mens de to
folgende klassetrin uden problemer ville blive tillagt selvsteendig tyngde,
saerligt 1 kontrast til det foregdende ar. Her bruges 2 tilstande for en periode.
Tilpasningsresultaterne er prasenteret i tabel 3 for hver case i forhold til de
tre overordnede udviklingsperioder.
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Tabel 3: Oversigt over tilpasningsresultat for forskellige udviklingsfaser
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Tilpasningsresultat
Fase Casel | Case2 | Case3 | Case4 | CaseS | Case6 | Case7
Forskole T T T T M T T
Indskoling M T T T M M T
Mellemtrin T T M C M M C
Udskoling M C&M | T&M | C&M M T&M M
og efter skolen

T: Tilpasning; C: Camoufleret mistilpasning; M: Mistilpasning

Forskningssporgsmal 2: Risikofaktorer
Den individuelle og den tveergaende caseanalyse identificerer 7 saerligt hyp-
pigt optreedende risikofaktorer, af disse relaterer 4 sig til forhold vedrerende

personen selv, mens de evrige 3 vedrerer forhold i konteksten.

Tabel 4: Oversigt over risikofaktorer

Risikofaktorer Case | Case | Case | Case | Case | Case | Case
1 2 3 4 5 6 7

Personlige

R1. Sociale og/eller kommunikative X X X X X X X

vanskeligheder

R2. Andre kognitive vanskeligheder X

R3. Negative folelser eller tanker X

R4. Utilpassede reaktionsmenstre X

Kontekstuelle

RS. Specifikke personer eller situa- X X X X X X X

tioner er belastende

R6. Udviklingsopgaver

R7. Adeekvat justering af kontekst X X X

mangler eller haemmes
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Pa tveers af casepersonerne ses risikofaktorerne 1, 2 og 7 til stede i alle faserne,
faktorerne 4, 5 og 6 ses til stede i indskoling, mellemtrin samt udskoling og
forleb efter skolen, mens faktor 3 kun ses til stede i mellemtrin og udskoling.

R1. Sociale og/eller kommunikative vanskeligheder
Sociale og kommunikative vanskeligheder er centrale karakteristika ved
autismespektrumforstyrrelser, og det er derfor ikke overraskende, at der for
alle casepersoner beskrives vesentlige sociale og kommunikative vanske-
ligheder som en af de personlige risikofaktorer. Denne faktor beskrives af
savel casepersonerne selv som af deres familie og kan ogsa ses i beskrivelser
fra institutioner og i laererinterview. Det er dog ikke for alle casepersonerne,
at disse vanskeligheder er til stede eller har karakter af en risikofaktor i alle
faser af personens udvikling. Typisk fremtraeder disse vanskeligheder med
tydelighed fra omkring skolealderen og intensiveres derefter i kombination
med aldersrelaterede eendringer i bernenes og de unges sociale samvarsfor-
mer, hvilket beskrives 1 faktor R6. Centralt er, at disse karakteristika er med
til at gare hverdagssituationer mere udfordrende og potentielt belastende for
personerne. Hvad enten vi er for os selv eller ssmmen med andre, er social
forstaelse og sociale og kommunikative feerdigheder centrale for at navigere
1 vores liv. Caseanalysen identificerer en reekke sociale og kommunikative
karakteristika, der for den enkelte fungerer som risikofaktor for mistrivsel
og mistilpasning. Der beskrives vanskeligheder med gjenkontakt, at aflaese
andres folelsesmessige tilstande og at afleese intentioner. Desuden beskrives
oplevelsen af, at det er svert at komme 1 kontakt med og indgé i samspil
med andre, herunder at ens egne udtryk nemt misforstas, at det er sveert at
’time’ og bidrage til kommunikation, og at man forstir andres reaktioner
og udsagn konkret, hvilket giver basis for misforstéelser. Dertil kommer
vanskeligheder med situationsforstaelse og forstaelse for de uskrevne regler,
serligt mellem jevnaldrende. For enkelte personer er det ogsé centralt, at
selve meningen med og motivationen for det sociale samspil ikke er natur-
ligt givet, og der beskrives et anderledes eller et vasentligt mindre behov.
Dette ses ogsé 1 nogle af de positive relationer, der beskrives, hvor vaerdien
af relationen ikke negdvendigvis er koblet til den samme grad af gensidighed,
som ofte vil ligge 1 en normativ beskrivelse af en god social relation.
Eksempler pa de sociale og kommunikative vanskeligheder illustreres ved
folgende citat:

... ja, ja det der med, at man har gjort noget, og sd har folk misforstaet det
eller forstaet det anderledes ... de reagerede lidt meerkeligt, og det kunne jeg
ikke forsta til at starte med, og sd kom jeg senere til at tcenke pd, at det var
nok fordi de folte sig tradt over teeerne eller noget ... eller at det er sadan
blevet direkte sagt til mig, at det syntes de ikke var sd fedt, og sd har jeg forst
sagt, at det kunne jeg ikke forsta og sa kommet til at teenke pd, at det var nok
derfor ...”(Case 7 — ung).
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Mere specifikt kommunikativt ses, at casepersonerne sjeldent far formidlet
deres egne oplevelser og folelser til andre, hvilket er et kommunikativt treek,
der i den grad fungerer som risikofaktor, da andre af den grund kan std
uden viden om de kvaler og frustrationer, personen oplever. Dette person-
lige karakteristikon kan medvirke til at camouflere personens mistrivsel og
mistilpasning.

R2. Andre kognitive vanskeligheder

For personer med ASF beskrives hyppigt forskellige kognitive karakteri-
stika, herunder svag central koherens og vanskeligheder med de eksekutive
funktioner, herunder iseer metakognition, organisation og fleksibilitet samt
endelig sensoriske vanskeligheder. Flere af disse karakteristika gar igen i
beskrivelsen af casepersonerne og i interviewene med disse. Der beskrives
eksempelvis vanskeligheder med at sammenholde forskellige elementer,
sette erindringer i forbindelse med hinanden og se ting i en sammenhang,
hvilket ma ses i relation til personernes vanskeligheder med at generalisere
erfaringer og lering. Vanskeligheder ved problemlesning og fremadret-
tet tenkning kombineret med lav grad af initiativ og manglende overblik
bliver 1 lebet af udviklingen et stadig sterre problem. Sensitivitet over for
hgje lyde og lav taerskel for sensorisk overbelastning viser sig relativt tidligt
1 udviklingen. Betydningen af serlige kognitive og sensoriske karakteristika
eksemplificeres ved folgende citat:

“som sagt sd far jeg det fysisk darligt, det var ogsa derfor, jeg fik sd fa timer,
at der i min skole var der mange indtryk ... skolegdrden stajer, skolen i det
hele taget stojer, i det ajeblik klokken ringer, sd er der folk, der lober rundt
omkring og bolde, der flyver rundt omkring, og papir flyver, mennesker der
snakker, musik der korer ... sd treetter det mig hurtigt, og sd far jeg det ogsd
Jfysisk darligt, jeg far hovedpine, og jeg kan ogsd fa kvalme af det.” (Case
2 —ung).

R3. Negative folelser eller tanker

For personer med ASF er tidligere beskrevet vanskeligheder med folelses-
messig indsigt og regulering (Hill, Berthoz & Frith, 2004), ligesom der
er beskrevet serlige karakteristika 1 forstaelsen af en selv (Frith & Happé,
1999). Nogle casepersoner beskriver vanskeligheder med den folelsesmaes-
sige bearbejdning, eksempelvis i forhold til at bruge den folelsesmassige
information som navigation i livet, mens andre beskriver vanskeligheder i
forhold til at slippe negative tanker og folelser, hvis de forst er der. Neesten
alle casepersoner giver i en eller anden grad udtryk for negative folelser,
sdsom ensomhed, usikkerhed i forhold til sig selv og andre og en folelse af
ikke at here til. Dette praeger ogsa selvbilledet, hvor flere personer oplever
sig selv som anderledes. For flere casepersoner fremtraeder dette som del af
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de centrale problemer. Derfor far disse tanker og felelser funktion som risi-
kofaktor, ligesom de i sig selv udger en vesentlig indikator p& mistilpasning.
... altsa det er mest de der nedtrykte og selvdestruktive perioder, der er
sveere, men jeg ved ikke, det kan ogsd veere situationer, hvor jeg ikke ved,
hvad jeg skal gore eller bor gore altsd sd pd den made ... at jeg foler mdske
Jjeg har gjort noget forkert igen ... jeg tror, jeg var meget meget bange for
at gore noget forkert for ikke at veekke, jeg vil nodig sadan ... hvordan skal
man sige, gore andre folk vrede og skuffede eller pd en eller anden mdde ...
sa derfor er jeg meget meget bange for at gore noget forkert ... iscer ndr jeg
er sammen med andre.” (Case 7 — ung).

R4. Utilpassede reaktionsmonstre

Med denne faktor peges pa de reaktionsmenstre eller mader at handtere
dagligdagens sterre eller mindre udfordringer pa, der har en sadan karak-
ter, at de 1 sig selv bidrager til mistilpasning. Dette kan vaere 1 kraft af den
konsekvens, det har for personen selv eller for personer omkring som for-
eldre, soskende, leerere eller andre elever. Graden af negativ belastning va-
rierer meget. De reaktioner, der beskrives, er tilbagetraekning fra konkrete
situationer, generel social isolation, skolefravar, fysisk uro, sevnbesver,
paranoide tanker, raseriudbrud, verbale trusler, fysiske trusler, udadrea-
gerende adfaerd, heje lyde, selektiv spisning, selvskade, selvmordstanker
og -forseg, tvangshandlinger, fysiske symptomer som grad, hovedpine og
opkastninger samt rutiner og ritualer, der medferer vrede og uro, hvis de
brydes. De negative konsekvenser for en selv eller for andre er ikke altid
bevidste for personen selv, og adfzerden kan ses som en effektiv made at
handtere situationen pa.

“hvis folk har trddt mig over teeerne i leengere tid, sd kan jeg godt blive lidt
voldsom ... sd er det, som om jeg ikke rigtig tecenker over det, men bare sprin-
ger lige i hovedet pa folk ... det gor jeg sjceldent ... hvis der var flere men-
nesker, sd inden, sd er der to ting, enten sd trcekker jeg mig, eller sd ryger jeg
lige i fleesket pd dem og er ligeglad med, at de er storre eller steerkere eller
mindre eller hvad de er, jamen jeg skal blive meget gal, jeg skal blive rigtig
rigtig gal, sd ... sd er det ligesom at adrenalinen bare begynder og pumpe,
og sd stopper det ikke igen.” (Case 3 — ung).

R5. Specifikke personer eller situationer er belastende

Specifikke personer og situationer kan vare belastende for den enkelte per-
son. I forhold til andre personer beskrives karaktertraek som temperament,
humor, uforudsigelighed i relation og reaktion og lereres manglende evne
til at kunne strukturere og organisere rammen for eleverne som belastende.
Af belastende situationer naevnes hgje lyde, flere end 2 personer, boldspil,
gruppearbejde, kreative aktiviteter, frikvarter, mobning, frihed til at deltage,
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karakter og eksamen, socialdeltagelse, kritik, @vrige problemer i familien og
familiefester. Hvilke faktorer, der belaster, varierer pa tvers af personerne,
men ofte er de belastende personer/situationer knyttet til en hejere grad af
kompleksitet og uforudsigelighed i forhold til egen og andres rolle samt et
forventningspres, fx med hensyn til faglig praestation eller social deltagelse.
Et eksempel ses i folgende citat:

”... Vi kunne ikke sammen, folte at jeg blev holdt udenfor af de andre i klas-
sen, det var alle imod mig sddan tit. Det her var mere fysisk. Til sidst brod
Jjeg mig ikke om at gad i skole, fordi jeg havde ikke lyst til at tage hen til de
mennesker.” (Case 7 — ung).

Andringer som eksempelvis skoleskift er typiske risikofaktorer. Dette er
ofte tilfeeldet, selvom endringen er ivaerksat for at reducere belastninger af
personen. Der ses séledes eksempler pa, at man forseger at stotte personen,
men ender op med at gge de kontekstuelle risikofaktorer, da de @ndringer,
der etableres, belaster personen yderligere.

I nogle tilfzelde er det ogsa mangden af belastninger, der gor de kontek-
stuelle faktorer til risikofaktorer. Hver for sig vil personen kunne handtere
belastningen, men nar der optreeder flere sammen over lengere tid, over-
skrider det de personlige og kontekstuelle beskyttende faktorers evne til at
balancere risikofaktorerne.

R6. Udviklingsopgaver

Der er knyttet nye krav og udfordringer til stigende alder og udvikling. Nye
krav og forventninger maerkes iser ved overgange, fx fra pasning hjemme
til pasning i1 bernehave, ved skolestart eller ved padbegyndelse af ungdoms-
uddannelse. Sddanne @ndringer optrader typisk som en belastning for per-
sonen. Det kan vaere @ndringer i de sociale samvarsformer, hvor samveeret
gér fra at veere meget lege-/aktivitetsbaseret til at veere relationsbaseret eller
@ndringer 1 de faglige kompetencer, hvor der i de @ldre klasser bade i ind-
hold og form stilles sterre krav. Det kan eksempelvis vaere projektarbejde,
gruppearbejde og formidling, selvstendig udvalgelse af materialer og en
mere selvstendig disponering af forberedelse og opgavelosning.

Der beskrives vanskeligheder ved at indga i skolerammer, @ndring i foraeld-
restoatte, sociale forventninger, skift 1 interesser hos jevnaldrende, aktiviteter
som fester og keerester, faglige krav, gruppearbejde, mange valgmuligheder
1 forbindelse med myndighed, oget tempo og krav om selvorganisering i
uddannelse.

... det er jo der, hans AS-treek treeder i karakter. Der, hvor sd leenge du er
6-7, 8-9 ar, sd er det ok, at du er selvcentreret og optaget af alle de der ting,
men der hvor, det er de ar, du begynder at forvente en yderligere udvikling,
ikke, hvor du forventer, at han bliver mere social, tager mere hensyn til no-
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gen — sadan nogle ting, hvor jeg teenker, at det er der, det sker ... sd er det,
kommunikationen bornene imellem begynder at svigte, og hvis jeg teenker
over det, sd tror jeg, de forventer noget af ham, som han ikke leengere kan
honorere, ikke — det kunne han, da de var yngre.” (Case 3 — mor).

R7. Adcekvat justering af kontekst mangler eller hcemmes

I forhold til alle casepersoner beskrives situationer, hvor der er tegn pa mis-
tilpasning, men hvor der ikke ses en adaekvat reaktion pa denne i konteksten.
Forskellige grunde til, at en kompenserende reaktion er hemmet eller mang-
ler, kan veere a) manglende forstaelse af personens adfzrd, b) anderledes for-
tolkning af personens adfzerd samt ¢) manglende samarbejde eller modstand
mellem systemer. Falles er, at personens oplevelse af belastning gges, da en
belastende situation fastholdes over tid.

Hvis ikke adfaerden registreres og begrebsliggeres som tegn pa mistil-

pasning, vil adeekvat justering ikke komme pa tale. Det kan vaere, tegnene
er meget subtile, eller at andre personlige eller kontekstuelle ressourcer
camouflerer den reelle mistrivsel og mistilpasning. Eksempelvis kan barnets
(gode) faglige faerdigheder og foreldres aktive strukturering og organisering
omkring barnet camouflere begyndende vanskeligheder og tegn p& mistil-
pasning.
”... minmor ... (har) ligesom har overtaget mig .... eller hjulpet mig sdadan,
at hun har deekket de behov, som jeg havde ... sd hun har veeret der meget
for mig ... altsa hvis jeg havde et problem ogsd med lektier sddan, sd var
hun der sddan til at tage over, hun var ncermest min ekstra lcerer, hvis man
kan sige det ...” (Case 4 — ung).

Ofte registreres adferden, men ses ikke nodvendigvis som tegn pd mistil-
pasning. Adfeerden tolkes eksempelvis inden for en normal tolkningsramme.
Det vil sige som normal variation eller et normalt fenomen i et barns ud-
vikling, som i en eller anden grad forventes at lose sig af sig selv, fx gen-
nem stimulering, modning eller generel leering. Det kan ogsa vere, at der
ses en anden, men enkel drsagsforklaring som eksempelvis uro i klassen,
specifikke faglige vanskeligheder eller skift af lerer. Ligeledes kan der vere
tale om, at den samme adfaerd kan tolkes forskelligt af forskellige personer.
Disse forstielsesrammer far en camouflerende effekt i forhold til ASF-
vanskeligheder og kommer til at std i vejen for en hensigtsmassig handlen.
V... jeg fik hele tiden bare at vide, jamen han har lidt sveert ved ... det
sociale, men ellers er der ikke noget galt med ham, men jeg folte egentlig
hele tiden, at jeg modte en mur, og det var sd det, som trods alt fik mig til
ikke at gd videre for, jamen sd er det nok bare mig, der er sart, ikke?” (Case
3 — mor).
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En manglende justering eller indsats ses ogsé i de tilfeelde, hvor der er tale
om mangelfuldt samarbejde mellem systemer som eksempelvis familien og
skolen. Det kan veere, at vigtige informationer ikke udveksles, eller at der
ikke arbejdes efter et felles mal eller en faelles metode. Der kan desuden
vere tale om direkte modstand fra et system eller en central person i syste-
met, der forhindrer eller vanskeliggeor tiltag.

Forskningssporgsmal 3: Beskyttende faktorer

Den individuelle og tvaergdende caseanalyse identificerer 8 beskyttende
faktorer, af disse er 3 funderet i personen selv, mens de evrige 5 er karakte-
ristika ved konteksten.

Tabel 5: Oversigt over beskyttende faktorer

Beskyttende faktorer Case | Case | Case | Case | Case | Case | Case
1 2 3 4 5 6 7

Personlige

1. Coping X X X X

2. Faglig dygtighed

3. Sociale feerdigheder X X X

Kontekstuelle

4. Udvelgelse eller tilpasning af X X X X X X X
kontekst

5. Struktur, forudsigelighed, X X X X

organisering

6. Social rummelighed

7. Konkret stotte og hjaelp

8. Forstéelse af individuelle X X X X
behov

Pa tvers af casepersonerne ses de beskyttende faktorer 2, 3, 4, 5 og 6 til stede
i alle faserne, mens faktorerne 1, 7 og 8 ses i alle faser undtagen forskolen.

Bl. Coping

Casepersonerne sgger aktivt gennem egen handling at handtere de vanske-
ligheder, de star over for. De aktive handlinger, der beskrives, er ofte at
trackke sig fra eller finde alternativer til en belastende situation. Det kan vaere
at sege andre personer (typisk voksne eller yngre bern), at laese, spille com-
puter eller at vaelge en ny skole, der matcher ens egen stil. Coping kan ogsa
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komme i stand ved at observere og analysere andre, at snakke med nogle
om vanskelighederne eller at lave en plan forud for nye ting. Gennem disse
aktiviteter reduceres problemet, eller det hindres i at eskalere. Et eksempel
ses 1 folgende citat:

“Hvis der er noget, han kan heegte sig pd, fx fylde drikkevarer pa, et lille
barn, en der koncentrerer sig om ham, sa vil man ikke leegge meerke til
ham.” (Case 3 — mor).

Andre aktiviteter synes primart at veere rettede mod en justering af egne
folelser eller oplevelse af situationen, hvormed personerne bliver i stand til
at udholde situationen, selvom den ikke nedvendigvis andres. Det kan vere
aktiviteter, der giver udtryk for eller afleb for felelser som eksempelvis at
tegne, skrive dagbog og motionere. Det kan ogsa vare at sege at tale med
andre og dermed fa udtrykt felelserne og eventuelt fa dem spejlet. Det kan
veaere rent mentalt at teenke pé noget andet eller glemme det vanskelige og
ubehagelige. Endelig er der eksempler péa at fokusere — eksempelvis som
overlevelsestanker — péd at der kommer til at ske noget snart eller at bide
tenderne sammen. Et eksempel ses i folgende citat:

“der tager jeg sd den beslutning om, at nu kan det veere nok det hele, nu
skal jeg altsd til psykolog, nu kan jeg simpelthen ikke holde livet ud mere
... 0g jeg skriver meget dagbager ned pa efterskolen, hvor jeg skriver med
store bogstaver: LENA DU SKAL TIL PSYKOLOG, NAR DU ER FARDIG
MED EFTERSKOLEN ... og det bliver sa min overlevelsestanke, at ndr du
kommer hjem, skal du til psykolog, og sd pd den made kunne jeg overleve
og teelle dagene ned.” (Case 4 — ung).

B2. Faglig dygtig

For flere af casepersonerne fremheaves en god begavelse og faglige kompe-
tencer. For de fleste har dette ogsa en vis beskyttende effekt. Den beskyt-
tende effekt kan komme i kraft af, at det giver personen selv en folelse af
at magte vesentlige udfordringer, men ogsa i og med at det giver positiv
respons fra lerer og foraldre. Det kan endda vare med til at give en serlig
position i forhold til de andre elever. Et eksempel pa betydningen af faglig
dygtighed ses i folgende:

... hvis man teenker pd gruppearbejde, der sagde lcereren ogsd, at der i
7.-8. klasse, der ville hendes kammerater godt veere sammen med hende i
gruppen, for hun overtog totalt styringen ... og god var hun jo til det med at
soge informationer og sddan noget.” (Case 2 — mor).
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B3. Sociale feerdigheder

For nogle casepersoner beskrives relativt gode sociale faerdigheder i visse
situationer eller i forhold til bestemte personer. For nogle betyder det, at
de har kunnet skabe og/eller opretholde relationer, der har veret tilfreds-
stillende for dem eller gget den sociale stette omkring dem. Dette er ofte
nogle feerdigheder, som foraldrene beskriver og fremhaver. De relativt gode
sociale faerdigheder kan vare evne til at skabe nye kontakter, det at kunne
indgé i bestemte lege og aktiviteter eller i forhold til bestemte personer at
kunne veaere del af en gensidig relation.

"fordi han pd alle andre punkter klarede sig meget fint, det var heller ikke
sadan, at han trak sig tilbage, sa han havde stadig nogle kammerater.”
(Case 1 — mor).

B4. Udveelgelse eller tilpasning af kontekst

Der opstar @ndringer/justeringer i konteksten, som i hgjere grad imedekom-
mer casepersonernes forudsetninger og behov. Sadanne endringer/juste-
ringer kan vere mere eller mindre bevidste. Det kan dreje sig om mindre
tilpasninger som at udelade balloner til en fodselsdag til sterre som valg af
skole. Felles er, at tilpasningerne reducerer belastninger omkring personen
og dermed bidrager til tilpasningen eller reducerer en mistilpasning. Re-
duktionen af belastninger kan eksempelvis fremkomme ved at give plads
for personens egne copingstrategier eller slekke pa eksisterende krav og
forventninger. Der kan vere tale om generel reduktion af krav eller &ndring/
fjernelse af konktekstuelle faktorer, der belaster personen, herunder egne
reaktioner.

“Meget af tiden der var det sddan, at hun er lidt anderledes ... man kan rette
op omkring mange af tingene, og der kan vi sd beskytte hende lidt ekstra og
sadan og sorge for, at der ikke er nogen, der spreenger balloner, hvis der er
Jodselsdagsfest, og der skal ikke veere nogen hoje brag og sdadan, barn er
forskellige.” (Case 5 — forceldre).

B5. Struktur, forudsigelighed, organisering

For flere casepersoner beskrives det som betydningsfuldt, at der har vaeret
en forudsigelighed eller struktur i de rammer, de er indgaet i. Det kan vere i
form af faste rammer og rutiner, tydelige regler og forventninger eller i mere
specifikke méder at organisere opgaver pa. Typisk er det noget, der er knyttet
til bestemte personer.

“der begyndte at komme skred i tingene, da han kom ned til psykologen, for
den tid gik han jo med solbriller altid ... det var den made, hendes treenings-
programmer var lagt an pd ... det var meget struktureret, konkret, hvad det
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var, opgaven gik ud pd, hvad det var, han skulle have opmeerksomheden pd
... det var til at forstd for ham.” (Case 1 — mor).

I flere ssmmenhange beskrives, at denne struktur ses koblet til muligheden
for at vaere meget til stede omkring bernene. De eksempler, der beskrives,
har i hej grad karakter af at veere noget, der er en person eller familien ibo-
ende og naturligt.

B6. Social rummelighed

Hos samtlige casepersoner beskrives eksempler pa social rummelighed som
en beskyttende faktor, og det er typisk en faktor, som den unge selv frem-
haever som betydningsfuld. Social rummelighed refererer til oplevelsen af; at
der er nogle, der accepterer en, som man er samt oplevelsen af et tilhersfor-
hold eller social opbakning. Det beskrives typisk i forhold til familien, men
der naevnes ogsa lerere, andre elever samt sgskende og keeledyr.

“altsd jeg synes, vi har det godt, for vi er meget sammen derhjemme ... fordi
Jeg foler, jeg er accepteret, og at folk ogsa er interesserede i mig og gerne
vil veere sammen med mig ... det gor, at jeg har det sadan godt med mig selv
i hver tilfeelde pd nogle tidspunkter, pd andre tidspunkter kan jeg ogsa godt
veere lidt nedtrykt og selvdestruktiv, men sddan for det meste, der foler jeg,
at der er nogle, der bekymrer sig om mig ... at der hvor jeg feerdes, der er
der nogle, der bekymrer sig for mig og accepterer mig og er interesserede.”
(Case 7 — ung).

B7. Konkret stotte og hjcelp

Med konkret stotte og hjalp refereres til de personer i konteksten, der giver
casepersonen en reel og konkret stotte og hjelp. Det kan vere familieert,
hvor det kan vere direkte losning af praktiske opgaver for casepersonen,
struktur og stette til selv at lose opgaven. Det kan ogsd vere en fagperson
enten i den almindelige skoleramme eller som ekstra indsats, som eksempel-
vis en kontaktlerer, samtaler med psykolog eller lignende.

”... for eksempel lektielcesningen eller hvis hun har haft nogle andre proble-
mer, sd har jeg veeret der til at sige, nu md vi lige se, hvordan vi lige far lost
det og det ... fordi jeg har haft sa meget tid derhjemme, ikke ... fordi jeg kun
arbejdede deltid.” (Case 4 — mor).

BS. Forstaelse af individuelle behov

I nogle cases beskrives betydningen af at have eller at f4 en viden om,
hvordan man kan forstd casepersonens meget specifikke behov i situa-
tionen. Serligt fremhaves betydningen af en eksplicit referenceramme,
der kan give stotte til at tolke og forstd de situationer, man har veret i, og
fortsat kommer i. Forstéelsen har betydning i forhold til at mélrette egne
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reaktioner i forhold til casepersonen, men ogsa mere overordnet i forhold
til hvordan man skal navigere for at fi adekvat stette eller hjaelp udefra. I
flere cases drejer det sig om introduktionen til ASD som en ramme for at
forsta casepersonens s@regne behov og adferdsmenstre pa et tidspunkt,
hvor den unge ikke er henvist, eller diagnosen stillet. Det kan ogsd vare
en personlig genkendelse af reaktionsmenstre, der danner udgangspunkt
for at forstd casepersonens behov. Eksempler pd betydningen af forstael-
sesrammen ses 1 felgende citat, hvor en mor er blevet gjort opmerksom
pa feenomenet Aspergers syndrom:

”... 8d leeste jeg, at det eneste man neesten kan gore, det er at strukturere. Sa

gik jeg ind mere bevidst og strukturerede nogle ting. Pa det tidspunkt havde
vi nogle vanskeligheder med ham, men det var ret markant, at ndr jeg gik
ind og strukturerede, sda var der en masse af de der ting, som vi havde bovl
med, som pludselig loste sig ...” (Case 3 — mor).

Udviklingsforlob: samspillet mellem risikofaktorer, beskyttende faktorer
og tilpasningsresultat

Ved at se pa tilpasningsresultaterne 1 lgbet af udviklingen samt de bagved-
liggende risiko- og beskyttende faktorer ses for hver case et unikt forleb.
Pé tvaers af de 7 cases ses dog ogsé gennemgéiende menstre. Feelles for de
7 cases er den relativt sene diagnose, men forud for denne ligger forskel-
lige forleb. Med reference til tabel 3 ses 3 forskellige udviklingsstier for
den relativt sene diagnose: 1) tidlig og kontinuert mistilpasning (case 5), 2)
camoufleret mistilpasning (case 2, 4, 7) samt 3) diskontinuert og kontekst-
specifik tilpasning (case 1, 3, 6).

Sti 1 — Tidlig og kontinuert mistilpasning

For sti 1 gaelder, at der allerede fra forskolealderen er tegn pa mistilpasning,
primert pd baggrund af autismespecifikke personlige karakteristika og
hvor kontekstuelle beskyttende faktorer (kun) har betydning for graden af
mistilpasning. Der ses selvfolgelig konkrete sammenhange eller perioder af
personens liv, hvor forholdet mellem risiko- og beskyttende faktorer er mere
1 balance, men selv i disse situationer treeder de personlige risikofaktorer ty-
deligt frem og preeger udviklingen. I dette forleb ses desuden, at den indsats
der etableres ikke er adaekvat eller tilstraekkelig i forhold til disse.

Sti 2 — Camoufleret mistilpasning

For sti 2 gelder, at udviklingsforlebet i forskolealderen nok er preget
af individuelle (subliminale ASF-)karakteristika, men ikke i en sadan
grad at man kan tale om mistilpasning. Mistilpasning ses her primert fra
mellemtrinnet og fremad, hvor udviklingen preges af en stigende grad
af mistilpasning. Typisk ses, at “mindre” problemer hober sig op, og at
problemerne og foelgerne heraf vokser sig sterre over tid. Det samlede
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mistilpasningsbillede mé ses pd baggrund af en kombination af de indi-
viduelle risikofaktorer og de kontekstuelle risikofaktorer, hvor sarligt de
aldersrelaterede @ndringer har afgerende betydning. Casepersoner, der
folger denne sti, har mange ressourcer, kan indgd i og ogsa tilpasse sig
en rekke situationer i lebet af barndommen, men de sociale, faglige og
personlige krav, der er knyttet til ungdomsérene, belaster enten i mangde
eller karakter og forskubber balancen mellem risiko og beskyttende fakto-
rer. Men der gér tid for omgivelserne realiserer diskontinuiteten og indser,
at brikkerne ikke lengere kan samles i et normalitetsbillede — men at der
er tale om alvorlig psykopatologi.

Sti 3 — Diskontinuert og kontekstspecifik tilpasning

For sti 3 gelder, at udviklingsforlabet i forskolealderen nok er preget af
individuelle karakteristika, der udfordrer tilpasningen, men at serlige pri-
mert kontekstuelle faktorer i perioden er med til at sikre tilpasningen. For
casepersonerne betyder det, at udviklingsforlebet i hgjere grad er praeget af
et mere komplekst billede med variationer imellem tilpasning og mistilpas-
ning. Modsat sti 2 ses der ikke en egentlig camouflering af mistilpasningen,
og der ses derfor ogsa forskellige tiltag i forhold til at etablere en tilpasning,
dog med varierende succes, dog ses overordnet, at personen som resultat af
@ndringerne i leengere tid og i hgjere grad mestrer tilpasning. Tilpasningen
kobles primeert til etablering af en ramme, der matcher personens forudsat-
ninger. Der ses igen sarbarhed ved @ndringer af denne kontekst. Faelles med
udviklingssti 2 er, at aldersrelaterede @endringer koblet til en ungdomsud-
dannelse og de tilsvarende endringer i1 socialt samvaer skubber balancen
mellem risiko og beskyttende faktorer.

Diskussion

Udviklingsforlebene op til diagnosticeringen er praeget af savel tilpasning
som mistilpasning. Perioderne med tilpasning peger pé, at en tidlig diag-
nosticering ikke nadvendigvis er mulig eller relevant for barnet og dennes
omgivelser. Det er umiddelbart forstaeligt, at der i perioder preget af til-
pasning ikke fattes mistanke med henblik pa diagnosticering. Udtrykket for
mistilpasning er ikke entydigt for gruppen. Ofte er mistilpasningen camou-
fleret eller bliver ikke betragtet som egentlig mistilpasning. En konsekvens
heraf er, at den unges vej ind i mistilpasning ofte kommer til at streekke
sig over lang tid med stort potentiale for en akkumuleret mistilpasning.
Problemet vokser sig sé at sige storre, hvis det forbliver uopdaget. Selvom
en tidlig diagnosticering ikke nedvendigvis er mulig eller relevant, s& er
de camouflerende mekanismer med til at vanskeliggere, at en udredning
iverksaettes med de tidlige tegn pa mistilpasning. En fortsat mistilpasning
eller folgerne af denne kunne sandsynligvis veret mindsket veesentligt, hvis
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en forstaelsesramme, der inddrog det for personen unikke samspil mellem
personlige og kontekstuelle risikofaktorer, havde vearet til stede tidligere.
Dette ses netop ved den udviklingspsykopatologiske forstielsesramme. Et
redskab i denne forbindelse kunne veare brugen af caseformuleringen og et
tettere samarbejde mellem skole og hjem. Disse pointer dreftes mere gen-
nemgaende i1 det folgende sammen med en opsummering af besvarelsen af
studiets forskningsspergsmal om tilpasningsresultatet i de forskellige udvik-
lingsfaser, samt hvordan det konkrete tilpasningsresultat kan forstas ud fra
risiko- og beskyttende faktorer.

Gennem den tvaergdende analyse fremtreeder forskellige typer af udvik-
lingsforleb for personer, der diagnosticeres relativt sent. For alle udviklings-
stier er der perioder af mistilpasning forud for diagnosticeringen. For de
fleste er der tale om endog lange perioder af mistilpasning. Forskellen mel-
lem stierne ligger i, hvorndr mistilpasning opstar, samt hvilke mekanismer
der driver denne udvikling frem. Sti 1 er karakteriseret ved markante tidlige
personlige risikofaktorer, der ikke balanceres af de ovrige beskyttende fak-
torer. I sti 2 ses en mistilpasning forst i de tidlige ungdomsar. Mistilpasning
er typisk koblet til @ndringerne i og betydningen af det sociale samvar samt
en generel akkumulering af belastninger. I sti 3 ses tidlige reaktioner pd, at
de kontekstuelle krav, eksempelvis ved skolestart, udfordrer de personlige
forudsetninger, men dette balanceres periodevis af sarlige kontekstuelle
beskyttende faktorer.

Selvom de sarlige personlige karakteristika forbundet med ASF er cen-
trale og udfordrer personens udvikling, sa er gvrige personlige og kontek-
stuelle faktorer mindst lige sé relevante i forhold til at forstd den enkelte per-
sons liv og trivsel. Relevansen af en udviklingspsykopatologisk forstaelse
understreges hermed, og ud fra dette perspektiv er den sene diagnose i hver
tilfeelde delvis en afspejling af forudgaende adaptiv udvikling.

En nuanceret viden om udviklingsmekanismer eger mulighederne for at
identificere og stette personer med sarlig srbarhed pé det tidspunkt, hvor
de begynder at vaere i eget risiko for en egentlig mistilpasning. P4 tvers af
de 7 cases findes ikke entydige tegn pa ASF-mistilpasning, men som be-
skrevet i de personlige risikofaktorer gar nogle adfzerdskarakteristika igen.
Eksempelvis fornemmelsen af sirbarhed og skrebelighed, vanskeligheder
1 kontakten til jevnaldrende sdsom mobning, folelse af ensomhed eller
anderledeshed og konflikter. Af mere markante tegn ses fysiske symptomer,
paranoide forestillinger, vrangforestillinger, tvangshandlinger og -tanker,
selvskadende adferd, selvmordstanker og -forseg, tab af funktionelle
feerdigheder og egentlig skolevaegring. Der ses ikke fasespecifikke karak-
teristika ved mistilpasning, men typisk eges intensiteten af mistilpasning
gennem faserne. Disse tegn pa mistilpasning er ikke entydige for ASF, men
forbindes ogsa med andre problemstillinger. Pointen er ikke, at disse tegn
automatisk skal veekke en mistanke om ASF-vanskeligheder, men snarere
at disse tegn ber registreres, og hvis de registreres over leengere tid, sé er
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det en god ide at se n@rmere pa, hvordan tegnene bedst forstas i det enkelte
barns udvikling. En udfordring er som na&vnt, at flere af de personlige og
kontekstuelle faktorer kan have en camouflerende effekt. Forskellige fakto-
rer kan skjule eller mindske tegnene pd mistilpasning. Koblet hertil ses de
kontekstuelle faktorer, der er med til at heemme en justering af konteksten i
forhold til mistilpasningen.

Studiet peger pa, at vi ber tilstrebe en mere nuanceret forstaelse af den
situation, der aktuelt preger personens udvikling. Et redskab i denne sam-
menheang kan vere brugen af caseformuleringen (Se ”Caseformulering — i
en udviklingspsykopatologisk referenceramme” i narvaerende nummer),
hvis styrke netop er at kunne integrere mange varierende informationer
og endda at kunne guide os til, hvor vi mangler yderligere informationer.
Caseformuleringen kan ogsa vare en stotte til at formulere konkrete hypo-
teser for relevant indsats, samt hvilken udvikling vi forventer, og hvornér vi
eventuelt vil tage vores forstaelse og vores indsats op til revidering.

I forhold til muligheder for at genetablere en positiv udvikling peger den
teoretiske ramme og studiet pd betydningen af balancen mellem risiko- og
beskyttende faktorer. I casestudierne er en central beskyttende faktor til-
pasningen eller @ndringen i de kontekstuelle faktorer, s de personlige og
kontekstuelle beskyttende faktorer i hgjere grad matcher de udviklingsopga-
ver, der er i medet mellem personen og konteksten. Dette ses eksempelvis
i nedjustering af lektiekrav eller i valget af en efterskole centreret omkring
personens s@rlige interesser og faerdigheder.

Casestudietilgangen har muliggjort et mere dybdegiende og nuance-
ret blik pa udviklingsforlgbet op til diagnosticering. Studiet preesenterer
flere sdvel personlige som kontekstuelle risiko- og beskyttende faktorer
og identificerer, hvorledes disse bidrager til tilpasning og mistilpasning
i udviklingsforlebet. Hermed udvides den eksisterende viden omkring
forskellige udviklingsforleb og faktorer af betydning for variationen i
disse. Det ber dog erindres, at resultaterne er teoretisk og ikke statistisk
generaliserbare. Disse fund peger siledes pad menstre og dynamikker
i udviklingen, men siger ikke noget om, hvor sandsynlige og hyppige
disse er. De fleste data er baseret pa subjektive erindringer og tolkninger
af situationen. Dette giver vigtig information, som muligger et indblik
1, eksempelvis hvordan disse subjektive oplevelser pavirker reaktioner i
de konkrete situationer. Omvendt kunne det vaere relevant at fa suppleret
denne type information med en mere systematisk og standardiseret viden
omkring de personlige og kontekstuelle karakteristika pd det aktuelle
udviklingstidspunkt — eksempelvis i omfanget og typen af struktur og
organisering i undervisningen og hjemmet.

Det udviklingspsykopatologiske perspektiv udvider forstaelsen af den
relativt sene diagnose. Dels peges pa forskellige typer af udviklingsforleb
preeget af forskellige kombinationer af tilpasning og mistilpasning. Dels
peges pa vigtigheden af at inddrage en kompleks og individuelt forankret
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forstielse af personlige og kontekstuelle faktorer. En mere nuanceret forsta-
else der kan indfange komplekse og camouflerende mekanismer og dermed
give et bedre udgangspunkt for at mindske mistilpasning og ideelt set re-
etablere tilpasning i udviklingen. Casebeskrivelserne peger ogsa pa, at en
sddan reetablering ikke nodvendigvis sker pd trods af de unikke personlige
forudsaetningen, men méske netop 1 kraft af disse.
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