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Introduktion

Caroline Hearst

Introduktion

Caroline Hearst

YEt udgangspunkt for din udforskning”

Ideen til denne bog er undfanget af voksne autister. Vi ville gnske,
at sddanne historier havde veeret tilgaengelige for os dengang da
chokket over opdagelsen havde lagt sig, og da vores nye
selvforstielse som autister efterlod os med spgrgsmalet: Hvad sé
nu?

Viledte efter noget, som kunne hjeelpe os med at vokse og udvikle
os som voksne autister og noget, der kunne give os en fplelse af
feellesskab. Vi haber, at denne bog kan ggre det for dig.

Bogen indeholder bidrag fra autister, hvis forteellinger tilbyder
muligheder for at se, hvordan rejsen - henimod at kunne veare i
verden som et selvbevidst autistisk individ - er blevet hdndteret
af andre. Maske vil du opdage, at efterhanden som du udforsker
det nye territorium, s& vil bade landskabet og dit syn pa det
forandre og udvikle sig.

Mange af os oplever en utrolig lettelse og opstemthed, ndr vi
opdager, at der er en forklaring pa og et navn for den
anderledeshed, som vi har maerket, prgvet at skjule, men vaeret
ude af stand til at beskrive igennem hele vores liv.

Andre bliver dybt bergrt af det stigma, der stadig forbindes med
autisme, og bensegter, at diagnosen kunne have noget med dem at
gore.

"Da jeg forst hgrte om autisme, ville jeg ikke have noget med det
at gore. Med tiden kom jeg modstraebende til at acceptere
autismen, for den gik jo ikke veek, og jeg begyndte at kalde mig
selv et menneske med autisme. Nu ser jeg mig selv som autist, der
er en del af en stgrre familie af andre autister (selvom vi er langt
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fra hinanden).

Autscape! har betydet, at jeg nu ser min anderledeshed som en
del af den diversitet, der udggr hele menneskeheden, og som
noget der skal fejres; ikke noget, som jeg skal prgve at komme
veek fra.” Sddan beskriver Amanda dette skift i Asperger Unitedr.

Selvom det til at begynde med kan fples positivt at blive
identificeret som autist, s& kan der ogsd dukke en vis tristhed op,
nar det bliver tydeligt, at selvom alt er eendret i vores indre
verden, s er den ydre verden stadig den samme. Det kan veere
sveert at finde ud af, hvor man skal bevaege sig hen med sin nye
identitet, hvordan man skal gare det, og hvemn man skal dele det
med. Det er ikke spor nemt. Hvis vi vil have vores ydre verden -
vores liv - til at eendre sig lige sd meget som vores indre verden,
sé er det maske ngdvendigt, med Gandhis ord, at "veere den
forandring”.

Heldigvis behgver vi ikke at foretage rejsen alene. I den senere tid
har autistiske feellesskaber udviklet sig og blomstrer. Der er
hjemmesider, fora og organisationer, hvor man kan komme i
forbindelse med andre autister. Det kan virkelig bade hjaelpe og
stotte, men det kan ogsé veere forvirrende og skuffende. Autister
har mange og meget forskellige talenter og udfordringer;
autistgrupper afspejler den mangfoldighed, bade internt i forhold
til medlemmerne af gruppen og rent strukturelt i forhold til
gruppernes mader at fungere pa.

Jeg héber, at forteellingerne her vil give dig et godt udgangspunkt
for din udforskning, og at noget af det vil finde klangbund i dig og

hjeelpe dig pé din videre rejse.

God tur!

1 Autscape er en arlig konference/retreat, der gennemfgres af og for autister.
? September 2013. Asperger United udgives af the National Autistic Society.
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Sma skridt er ogsa store skridt

Oversatterens danske forord
Lise Lotz (overseetter)

Jeg ville allerhelst udgive en helt isennem dansk version af en
bog som denne. Indsamle historier om og af danske autister i en
dansk kontekst. Redigere. Layoute. Ngrkle. Jeg kunne forteelle
min egen historie om mig og min saere familie, og jeg kender
mange andre autister, der har rgrende og seerpreegede
livsforteellinger, som det kunne skgnt at f& nedfseldet pa skrift.
Det ville veere storslaet!

Men jeg ved ogsé, at det vil veere et keempe stykke arbejde at fa
sddan et vaerk brygget sammen, og at det slet ikke er sikkert, at
jeg ville kunne komme i land med et sé relativt stort projekt. Det
ville veere aergerligt og nedsldende, men mindre end storslaet kan
heldigvis ogsa gare det. En af de ting jeg har leert ved at f4 min
diagnose er, at jeg ikke altid behgver at prgve sa hardt. Jeg ma
godt veere lidt venligere ved mig selv. Sommme tider er den lette
lpsning rigeligt god nok.

Derfor gav jeg mig selv den lette opgave at oversatte denne
praegtige lille bog. Jeg forestiller mig, at mange sen-
diagnosticerede danske autister kan have gleede af og spejle sig i
historierne i den, selvom bidragyderne er fra et andet land med
nogle lidt andre forhold end vi har i Danmark. Der er s& meget,
som vi har til feelles!

Jeg kan kun anbefale, at du - pd din rejse ud i verden som voksen
autist - finder sammen med andre autister, hvad enten du ggr det
som her ved at mgde os pa skrift, eller du ggr det ved at finde os
andre i virtuelle eller fysiske sarnmenheange. Det er simpelthen
velggrende at mgde andre, der er et andet sted pa rejsen, men
som genkender og validerer dét, sorn man har bakset med hele
livet og maske fgrst nu si smat begynder at forsta.

Rigtig god leeselyst!
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Liane Collins

"Jeg besluttede, at jeg ikke pludselig var handicappet.
Jeg var den samme, som jeg hele tiden havde vaeret”

Min sgn fik en autismediagnose, da han var tre &r gammel. Jeg var helt
pdelagt. Jeg anede ikke, hvad det var. Men hans diagnose fgrte mig ned
ad en vej til universitetet og til en helt ny karriere. Jeg kunne alligevel
ikke fordrage mit job som jordemoder. Jeg blev aldrig rigtigt god til det,
jeg fungerede ikke med mine kollegaer, og jeg forstod ikke hvorfor.

Jeg tog en kandidatuddannelse i psykologi, én mere i naturvidenskab
og en diplomuddannelse i undervisning og leering. Jeg havde det godt
sammen med eleverne - men ikke s& godt med de andre leerere. Men
det gav mig en godt indblik i at skaffe min sgn den bedste uddannelse,
der var mulig i vores del af landet. Han er nu 24.

Mens jeg underviste andre og levede mit liv sammen med min sgn, sé
leerte jeg mere om autisme. Jeg var sikker pé, at det var genetisk, og at
det kom fra min mand. Hans hjerne er ingenigr-agtig og videnskabelig
og har visse ”"seerheder”, sd det virkede helt indlysende. Jeg overvejede
aldrig, at det kunne veere mig. Autisme var jo ogsé sjeelden hos piger
(var det ikke?!), og jeg passede ikke ind i de samme mgnstre. Desuden
havde jeg forladt min leerergerning og havde skrevet noget nyt pd mit
visitkort. Jeg havde nu en karriere, hvor empati var absolut ngdvendig
- 0g jeg vidste, at jeg havde masser af empati - méske endda lidt mere
end jeg brgd mig om.

Jeg har specialiseret mig i at arbejde med folk med Aspergers
Syndrom, og jeg arbejder mest online. Jeg har flere grunde til at gore
det pa den méade, men hvis jeg skal veere &rlig, sd passer det mig bedre
end at mgdes og arbejde ansigt til ansigt rent fysisk. Det er meget
mindre anstrengende! Nu er du nok ved at kunne se, hvad jeg selv
oversa.

Jeg arbejdede med en kvinde, der havde selvdiagnosticeret sig med
Aspergers, hun var super-velfungerende, og jeg identificerede mig ret
steerkt med hende — meget mere end jeg normalt gor med mine
klienter. Hun fortalte mig om en bog af Rudy Simone, som hun havde
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laest, og i rent faglig interesse kabte jeg 0gsd bogen og leeste den. Det
blev simpelthen sddan en klassisk aha-oplevelse: jeg leeste om mig selv.

Jeg tilbragte det neeste dr med at forske i autisme hos piger. Jeg leeste
alt, hvad jeg kunne f3 fat i. Jeg meldte mig ind i forskellige grupper og
talte med andre kvinder, der identificerede sig som autister. Jeg
begyndte at skrive en dagbog, hvor jeg reflekterede over de ting, som
jeg nu leeste og hgrte, og jeg holdt det hele op imod minderne om mine
egne oplevelser i min opvaekst, da jeg keempede med at finde ud af mit
liv.

Da jeg var helt sikker fik jeg en snak med min egen leege. Der skulle
ikke meget til for at overbevise hende, og jeg fik en henvisning til
udredning. Til min store reedsel viste der sig at veere to drs ventetid!
Der var ikke noget, jeg kunne ggre, sa jeg fortsatte med mit liv, ventede
0g leerte endnu mere om autisme i ventetiden.

Efter 18 maneder fik jeg et brev, der oplyste mig om, at NHSs?
offentlige diagnose-service var blevet nedlagt, og at der ikke var nogen
planer om at anssette en psykolog til at overtage. Ventelisten blev
overdraget (med tvivisom hédndtering af fortroligheden) til lokale
myndigheder, som ville sende den videre til andre aktgrer, som maske
kunne ggre noget.

Heldigvis havde jeg pa dette tidspunkt mg@dt en sagsbehandler, som var
udleert i at diagnosticere, og hun var en af dem, som ventelisten var
blevet sendt videre til. Hun fik sat mig pa sin liste.

Selve udredningen foregik et sted, som jeg ikke kendte, og jeg forstod
slet ikke, hvad der foregik. Jeg var virkelig uden for min comfort zone,
og det var selvfplgelig netop pointen. Jeg var allerede sikker pé, at jeg
havde Aspergers, si da diagnosen endelig kom, var det ikke nogen
overragkelse. Men det var meget underligt og meget folelsesladet at se
det pa skrift for forste gang. Der var en masse, som jeg ikke selv havde
veeret klar over, som blev opdaget, fordi jeg blev filmet, og der var
andre ting, som jeg nu opdagede var tilleerte mader at svare pa, som jeg
havde opfanget, mens jeg arbejdede som leerer og som radgiver og
prgvede at virke "normal”.

3 NHS: National Health Service, det landsdeeskkende sundhedssystem i Storbrittanien
(red.)
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S& hvordan har erkendelsen/diagnosen pavirket mig? Fra begyndelsen
besluttede jeg, at jeg ikke pludselig var handicappet. Jeg var den
samme, som jeg hele tiden havde vesret. Jeg havde bare en lidt bedre
forstaelse af, hvor jeg kom fra som menneske. Den lange ventetid frem
til diagnosen havde givet bdde min mand og mig tid til at leere mere og
til at forlige os med det hele.

Han opdagede, at jeg ikke blev en anden efter diagnosen; der var bare
noge ting, som han lagde mere meerke til. Jeg havde ogsé besluttet mig
for, at autismen var en forklaring pa min made at teenke og handle pa,
men det var ikke en undskyldning.

Jeg kan bedre se og forsté nogle af de problematikker, som mine
klienter har at arbejde med, men de er ikke mig, og jeg er ikke dem. Vi
er alle sammen forskellige. Vi opfatter og erfarer verden pé forskellige
mader - pa samme made som det gaelder for alle andre klienter. Det
giver mig noget ekstra troveerdighed, nar jeg bliver spurgt til rads fra
ligesindede og i forbindelse med de ting, jeg skriver.

Jeg ser min diagnose, som det er blevet udtrykt af dr. Ruth Baker4, som
et vejskilt og ikke et stempel i panden. Den forteeller mig, hvor jeg
kommer fra og et fingerpeg om, hvor jeg skal hen. Den har gjort mig
meget mere bevidst om mig selv og mindre bekymret om, hvordan jeg
skal veere mig.

Ja, jeg er umoden, naiv og godtroende. Jeg bliver besat af ting, opforer
mig tvangspraeget og jeg har brug for mine samlinger. Jeg trives i mit

4 "Diagnoser bliver ofte forstadet som ”stempler”, men de kan ogsé ses som vejskilte.
Vejskilte gor noget andet end stempler: de hjeelper mennesker med at finde vej pa
deres rejse.”
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eget selskab, og vil helst tilbringe mine runde fgdselsdage og seerlige
arsdage med en pizza og en fil sammen med min mand og min sgn (o
katten). Jeg lever og dnder i bggernes verden - det er mit helle. Jeg er
lidt seer, og min mand kigger somme tider pa mig, og tror ikke helt,
hvad han ser. Jeg er mig - og det er ok.

Jeg er ok.
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