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Hendes Kongelige Hojhed
Prinsesse Marie er protektor
for Landsforeningen Autisme.

Landsforeningen Autisme blev stiftet af en

gruppe foreldre i 1962. I dag er vi en “for-

ening for alle”, vi rummer bade pargrende,
professionelle og mennesker med autisme. Lands-
foreningen Autisme er det samlende led imellem
alle, der har interesse i autisme, vi er en upolitisk
organisation, der ikke tager udgangspunkt i nogen
bestemt behandlingsform, og alle indsamlede mid-
ler bliver brugt til at bedre forholdene for mennesker
med autisme og deres pargrende. Vi samarbejder
med alle, som har de samme malsztninger som os,
pa de omrader hvor vi kan finde falles fodslag.

Landsforeningens formal er at skabe de bedst muli-
ge vilkar for mennesker med autisme, og dette gores
gennem politisk pavirkning, uddannelse af pargren-
de, professionelle og mennesker med autisme samt
en aktiv indsats i skabelsen af nye tilbud indenfor
f.eks. bo og beskaftigelse. Vi er i en konstant udvik-
lingsfase for at opsege og formidle ny viden og evi-
dens.

Vi arbejder malrettet pa at ggre et usynligt handicap
meget synligt for det gvrige samfund.

Landsforeningen Autisme
Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup

Heidi Thamestrup,
formand for Landsforeningen Autisme

Maj Viola Louisa Hansen

Filipsen Grafisk Produktion

300 eksemplarer
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Autistiskefane

Af Dorthe Maltesen Jensen.

"For ca. 2 ar siden fik jeg idéen til at lave et fotopro-
jekt om autisme, da jeg selv er gift med en mand
med autisme, og sammen har vi to bgrn med autis-
me. Til at starte med, var mit formal at vise alt det
gode og positive hos voksne autister over 30 ar, og
der er meget!

Men efterhanden blev mit fokus rettet over imod,
at vi ma vise det hele billede. Bade det positive og
det, der er sa sveert. Det, der giver energi, og det, der
draener. For der er en tendens til, bade kommunalt

og politisk, at man glemmer disse voksne menne-
sker. Men autismen, den gar ikke vaek, nar man fyl-
der 18 ar. Eller har faet en uddannelse eller et ar-
bejde. Eller er blevet gift og maske har faet bgrn. Ej
heller forsvinder den ved pensionsalderen. Nogle
far maske kun brug for lidt hjzelp, andre for meget.
Men fzlles for dem er den kamp, de skal keempe,
for at fa den hjeelp, de har behov for. En hjaelp, som
ville kunne ggre, at de havde overskud til at bruge
deres styrker, forfglge deres dramme og bidrage til
samfundet.”
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Nar politikernes Buzzwords

fuckr med din hjerne...

Af Heidi Thamestrup, formand for Landsforeningen Autisme

Fgr medierevolutionen ramte os med satellit TV,
mobiltelefoner, internet og sociale medier, fik vi vo-
res viden om verden fra naboer, radio, aviser, kolle-
gaer og biblioteker. Artiklerne tog tid at fremstille
og endnu laengere tid at udbrede, den tid kunne vi
bruge til at reflektere og bearbejde historiernes va-
liditet i sociale sammenhaenge. | dag oplever vi et
rent bombardement af nyheder, der allesammen
pastar, at de er sandheden, og fordi vi allesammen
deler “sandheden”, fra webaviserne pa de sociale
medier, kan politikerne og magteliten andre stort
set hele befolkningens holdninger pa et “splitse-
kund”.

Det vi betragter som almen viden om verden, er
ikke objektive sandheder, men derimod menneske-
skabte sociale konstruktioner. Sproget og maden vi
taler sammen om verden og om tingene p3, er isaer
det, som konstruerer vores virkelighed. Det vi kal-
der "sandt” og “rigtigt”, er mere et spgrgsmal om,
hvordan vi fortolker det, vi ser og oplever, end om,
hvad der rent faktisk sker i verden omkring os. Vo-
res sandhed dannes af meningsudvekslinger og in-
teraktion med andre mennesker samt af historiske
og kulturelle aflejringer i vores bevidsthed.

Buzzwords er kendetegnet ved at veere faglige eller
tekniske ord og begreber, som bruges af et stort an-
tal mennesker i en periode, men som de faerreste
kender den helt praecise betydning af. Buzzwords
kaldes modeord, men de er meget mere end det. |
politik har buzzwords en seerlig stor betydning, for-
di ordenes anvendelse fuldstaendigt kan lukke en
debat, uden at nogen ved, hvad resultatet af debat-
ten er blevet. Buzzwords kan bruges, nar man ger-
ne vil slippe for at komme i en situation, hvor man
ma argumentere sagligt, og til at undga at blive
bedt om at dokumentere og begrunde sine pastan-
de. Det er et etisk dilemma, at brugen af buzzwords
kan tilfere magt og status. Ordene indeholder ab-

solut ingenting, men de er nyttige, nar man vil lyde
som en leder, fa noget gennemfgrt og skubbe an-
svaret for beslutningerne fra sig.

Sadan kan varm luft legitimere besparelser

Det hele startede med, at Erik Fabrin, davaerende
naestformand i Kommunernes Landsforening, pa
nationalt TV ogi primetime kaldte udviklingshaem-
mede bgrn for “gggeunger”. Da ordet “gggeunger”
forst var udtalt, var "barren” sat, og alle andre ord
var pludselig acceptable i den offentlige debat.
Fa dage senere foreslog lkast-Brande kommunes
borgmester, Carsten Kissmeyer, at man altid kunne
give de mest kraevende handicappede borgere en
ekstra “gul” pille. Forstaet som tvangsmedicinering
og tvangsfiksering, alt sammen for at holde kom-
munernes udgifter pd handicapomradet i ave.

Da handicaporganisationerne i 2007 gjorde politi-
kerne opmaerksomme p3, at den steerke specialise-
ring pa handicapomradet var i fare for at forsvinde
ved kommunalreformen, opfandt Kommunernes
Landsforening ordet “nyspecialisering”. Nyspecia-
lisering beskrives som, at udsatte borgere, der har
saerlige behoy, tilbydes hjzelp i deres naermiljg, og
helst pd en made, s& borgeren far det bedst muli-
ge udgangspunkt for at mestre sit eget liv. Naerhed
til familien, venner og det kendte er vigtigt for den
enkelte. Det geelder for alle mennesker. Den meget
fine italesaettelse har vist sig at veere eniillusion, for
nar der mangler specialiseret viden i lokalmiljger-
ne, er der heller ikke forstaelse for den autistiske
borgers behov - det gar ud over retssikkerheden.
Nyspecialisering og afspecialisering er dermed en
og samme ting: gammel vin pad nye flasker. Godt
for kommunernes gkonomi, men fatalt for borgere
med szerligt brug for omsorg.

Det er lykkedes politikerne at fa forvraenget bru-
gen af ordet reform. Ifalge ordbggerne betyder “re-



form”, @ndringer i en positiv retning, forstaet som
forbedringer. Nar politikere omformer sproget, har
det ofte den helt modsatte effekt; enten betyder
det, som i skolereformen, at leererne nu skal arbej-
de meget mere for den samme len og uden forbere-
delse, eller ogsa betyder det, somi fgrtidspensions-
reformen, at man skal i ressourceforlab, selv om
man abenlyst, aldrig kommer i reel beskeeftigelse.
Men kommunen sender gerne en elevationsseng
med, hvis det er ngdvendigt...

Der er gratis gin & tonic i floskelfalden

Pa Folkemgdet i Allinge blev vi udsat for et faeno-
men kaldet #TalOp. “Tal Op” events var timelange
mader, hvor folk samledes udelukkende for, at for-
taelle gode historier. Der blev sagt paene ting om
socialradgiverne, og der blev spurgt til, hvorvidt
man havde “hyldet” sin laerer i dag. | pauserne var
der besgg af politikere i strahat og hawaiiskjorte,
og der blev langet en maengde gratis gin & tonic
over disken. | Landsforeningen Autisme undrede vi
os lidt over konceptet - men det var jo Folkemeade,
stedet hvor man spiser Krglle-Bglle is pa havnen,
mens man observerer, at socialministre ogsa kler
sig i gret, drikker lidt for mange gl og har darlige
hardage. De fleste ting er lidt mindre opstyltede,
ingenting er normalt, og alting skal afpreves.

Lige for sommerferien blev Landsforeningen ind-
kaldt til et dialogmgde i Kommunernes Landsfor-
ening. Her var det ogsa blevet bestemt, at der kun
matte forteelles gode inklusions historier. Det var
en stor udfordring for os, fordi vi simpelthen ikke

Heidi Thamestrup
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hgrer om gode historier, nar emnet er inklusion.
Men nogle gange ma man lege med, for at fa ta-
letid. Jeg annoncerede derfor efter nogle gode in-
klusionshistorier pa Facebook og fik 3 henvendel-
ser pa en uge. Det begraensede antal gjorde, at jeg
matte bruge de 3 historier, jeg havde skaffet, helt
ukritisk. En af “de gode" historier omhandlede en
dreng, der havde veeret en voldsom maengde grim-
me ting igennem, men som den sidste tid havde
affundet sig med sin situation. Endda i en grad, sa
foreeldre og skole mente, at han nu var stabil. Kun
6 uger efter, at jeg havde fortalt hans “gode inklusi-
onshistorie” i Kommunernes Landsforening, begik
han selvmord...

Nogle gange manipulerer italesaettelserne med os,
endda sa effektivt, at selv handicaporganisationer-
ne, implementerer Buzzwords, der er konstrueret
for at spare penge pa handicapomradet. F.eks. blev
ordet eksklusion genfortolket, sa det nu definerer
debgrn, dererinkluderetispecialskolerogharbrug
for saerlig omsorg og stette, som ekskluderede. Det
er slet ikke ualmindeligt at hgre medarbejdere,
der til dagligt arbejder med inklusion af autistiske
mennesker, sige at der er elever, der er ekskluderet
til specialskoler. Men det er en italeszettelse, som
undervisningsministeriet og kommunerne kon-
struerede i et forsgg pa, at fa inklusionsraketten
skudt afsted i en voldsom fart. “Vi bygger skibet
mens vi sejler”, sagde de, velvidende at hvis inklu-
sionen skulle forberedes ordentligt, ville de miste
en meget stor del af den besparelse, der oprindeligt
initierede selve inklusionstankegangen.




VI G@OR EN FORSKEL

For mennesker med autisme

Det Nationale Autismeinstitut

| 2014 besluttede Landsforeningens hovedbe-
styrelse, at det var ngdvendigt at gore en seerlig
indsats for unge og voksne med autisme, derfor
valgte vi at knytte Beskaeftigelsescenter for Unge
(BCU) teettere til Landsforeningen ved at kgbe de
to andele af selskabet, der var ejet af henholdsvis
Det beskyttede vaerksted SOVI og Unges Uddan-
nelsescenter. Siden overtagelsen, har forringel-
ser pa omradet betydet, at behovet for indsatser
er gget betragteligt. Hovedbestyrelsen fandt det
derfor strategisk rigtigt at sendre navnet pa BCU
til et navn, der kunne indeholde flere ydelser end
beskaeftigelse og dermed hjzlpe flere voksne med
autisme, der ikke far hjeelp i deres kommune, og
som ikke selv har ressourcer til at tage kampen
op. Lige efter hovedbestyrelsens fremtidsseminar
i marts 2015 skiftede Beskeeftigelsescenter Unge
derfor navn til Det Nationale Autismeinstitut.

Beskzftigelsescenter for Unge

BCU er under fortsat udvikling og har faet nye, stgr-
re lokaler. | lgbet af det sidste ar er medarbejder-
gruppen udvidet i takt med, at antallet af kursister
pa beskaeftigelsescentret er steget.

Pa centeret far vi stadig flere henvendelser vedre-
rende unge mennesker med autisme, som er drop-
pet ud af en ungdomsuddannelse og efterfglgen-
de har gaet derhjemme i leengere tid. Mange har
veeret isolerede og har haft det psykisk sveert. BCU
har mulighed for at tage de unge ind og tilbyde dem
individuelle, tilrettelagte afklaringsforlgb. Vi har si-
den opstart af Instituttet oplevet at fa mange fore-
spargsler pa STU-forlgb, og det er vores oplevelse ,
at der er behov for mere specialiserede individuelle
STU forleb for unge, der har, eller har haft, det rigtigt
sveert.

BCUs indsatser er fortsat malrettet borgere i det
storkgbenhavnske omrade. Vi samarbejder med
mange kommuner i Region Hovedstaden og Regi-
on Sjeelland og kebes ind af kommuner flere steder
i landet som konsulenter i saerligt svaere sager.

Undersggelse & udredning

Det sidste halve ar har DNA udbudt undersggelse
og udredning primeert til voksne borgere, indsat-
sen udbydes i hele landet og er koncentreret om at
hjaelpe et stort antal voksne mennesker, som bliver
afvist i psykiatrien, og som oplever at blive “lagt pa
en hylde”, eller at de ikke bliver hegrt i det offentlige
system. Pd instituttet kan vi hjaelpe dem med at ud-
rede deres kompetencer, hjeelpe dem med at blive
klogere pd, hvem de er, og hvordan deres autisme
og deres kognition pavirker dem, bade privat og ar-
bejdsmaessigt.

Familieradgivning & parterapi

Vores familierddgivning bestar som oftest af korte-
revarende forlgb med fokus pa handtering af stress
og som det allervigtigste at fa udviklet strategier til
mestring og handtering af udfordringer i hverda-
gen. | parterapien modtager vi en stor del henven-
delser fra par, hvor den ene part har autisme. Det
er familier, som oftest har forsggt at henvende sig
i det offentlige, men som er blevet madt helt uden
forstaelse for den udfordring, det er at forsta og
leve med autismen, at det ikke handler om at tage
sigsammen eller om at gore en ekstra indsats, men
om, at tilfgre viden, s& det er muligt at forstd, om
at huske at saette pris pa- og at forsgge at leve med
-autismen.

Undervisning, kurser og uddannelse

Instituttet har i 2015 haft en del undervisnings op-
gaver, hvoraf den stgrste del har vaeret malrettet
fagfolk pa bosteder og dggninstitutioner samt un-
dervisning af studerende pa uddannelsesinstituti-
oner. Malet med undervisningen er altid opkvali-
ficering af mennesker, der arbejder eller gnske at
arbejde med mennesker med autisme - eller men-
nesker, der i deres arbejde mader autistiske men-
nesker, f.eks. pa jobcentre.

Udviklingsprojekter i 2015

| 2015 har Det Nationale Autismeinstitut haft det
faglige ansvar for implementering af 3 af Landsfor-
eningens store projekter:



H.K.H Prinsesse Marie besoger ansatte i Project Opportunity pa Novo Nordisk.

Project Opportunity

Projektet handler om at fa mennesker med autis-
me i ordinaere jobs og om at bruge deres kompe-
tancer til noget, der kan forsegrge dem, give dem
arbejdsidentitet og anerkendelse.

Igen i 2015 er antallet af ansatte med autisme for-
oget betragteligt pa Novo Nordisk, og i slutningen
af 2015 s@ges der satspulje midler til at udbrede
projektet i andre dele af landet.

Mening & Mestring

Vi har valgt at lade Det Nationale Autismeinstitut
sta for selve psykoedukationsforlgbet, idet de bor-
gere, der tilbydes forlgbet, ofte har oplevet mange
nederlag og har brug for specialiseret behandlings-
maessig og faguddannet ekspertise. Formalet med

projektet er at knytte personer med autisme teet-
tere til arbejdsmarkedet gennem en forstaelse af
deres handicap samt af deres kompetencer og ud-
fordringer. | 2015 forventes, at ca. 30 personer med
autisme er i gang med eller har vaeret igennem, et
Mening og Mestringsforlab.

Voksenudredning

| 2015 har Instituttet kunnet tilbyde en landsdaek-
kende radgivningsindsats bestaende af psykolo-
gisk-kognitive behandlingsmetoder. Efterspargs-
len har veeret stgt stigende, efterhanden som folk
har faet kendskab til tilbuddet, og vi har oplevet, at
vi hverken gkonomisk eller personalemaessigt har
kunnet folge med. Vi har derfor planer om at sgge
yderligere fondsmidler og om at udbygge indsatsen
i 2016.
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Naturens menukort

Langagerskolen i Viby ved Aarhus har en tradition
for at taenke nyt og banebrydende i forhold til at
skabe laeringsrum til bern med autisme. Da spe-
cialskolen blev bygget i 1998, gnskede man at bru-
ge arkitekturens muligheder til at skeerme bgrnene
og til at hjeelpe dem til at bevare koncentrationen.
Derfor har Langagerskolen en seerlig bygningskon-
struktion, der ogsa giver den stor opmaerksomhed
internationalt.

Det nye udendgrs leeringsrum er pd 3100 kvadrat-
meter, det bugter sig fra bakke til dal, og det appel-
lerer til leg, leering og sanseoplevelser hos skolens
elever.

Den 1. september stod det nye uderum klart til ind-
vielse, og det var H.K.H. Prinsesse Marie, der i sin
egenskab af protektor for Landsforeningen Autis-
me dbnede det nye aktivitetsanlaeg kaldet; “Natu-
rens "Menukort”.

H.K.H. Prinsesse Marie dbnede det nye anleeg med
en tale:

“Uderummene er starten pd en helt ny teenkning,
i forhold til at undervise elever med autisme. Man
har integreret den faglige undervisning med det
naturvidenskabelige og det kreative. Og man har
sgrget for en helt naturlig stressreducerende at-
mosfzere. Her kan man i sandhed tale om, at der er
hgijt til loftet”.

H.K.H. Prinsesse Marie afsluttede sin tale med or-
dene:

“Alle barn er szerlige, men det er ikke alle bgrn, der
har brug for saerlige rammer, de, der har, er heldige,
hvis de gdr pa Langagerskolen”.






MAN BLIVER SYG AF DET!

Sarbarhed hos forzeldre

til bgrn med autisme

“Det er ikke vores bgrn med autisme, der gor os syge; det er de evindelige kampe
med systemet om at fa den ngdvendige hjzlp til bgrnenes udvikling og trivsel...”

Foraeldre til barn med autisme fgler ofte, at de bru-
ger alt for meget tid pa at forklare deres barns han-
dicap til sagsbehandler og til andre professionelle.
De bruger alt for meget tid pa at sege viden, alt for
meget tid pa at retfaerdiggere deres behov for stgt-
te og alt for meget tid pd at ga til mgder med men-
nesker, der pa papiret er ansat til at kompensere og
vejlede, men som i bund og grund ikke har faet de
befgjelser, der skal til for at gare netop det.

| maj 2015 undersggte Landsforeningen Autisme
foreeldre til bern med autismes sarbarhed i forhold
til det offentlige system. Undersggelsen sendte vi
ud til vores medlemmer som online spgrgeskema.
Baggrunden for undersggelsen er et stadigt stigen-
de antal henvendelser fra medlemmer, der klager
over den hjalp, de far fra kommunerne. Foraldre-
ne fgler, at det er en kamp at fa beharig hjeelp efter
Lov om Social Service; en stor del af dem faler sig
misforstdede og mistroede og mistaenkeliggjor-
te. Forzeldrene sidder med helt abne kort over for
sagsbehandleren i kommunen med deres barns
udredninger, funktionsbeskrivelser og diagnosepa-
pirer. Sagerne er meget ofte grundigt belyst af ad-
skillige specialiserede fagfolk, og derfor er det ikke
kun os som forzeldre, men ogsa de hgjtuddannede
og erfarne psykologer og psykiatere, der udreder
barnene, som bliver underkendt.

Det sker indimellem, at foraeldre bryder sammen,
nar de henvender sig telefonisk hos os, simpelthen
fordi belastningen er blevet for stor. Mange fortzel-
ler om, hvordan systemets svigt har faet afggrende
betydning for deres helbred, og om, hvordan man-
ge psykiske symptomer pa stress og depression er
blevet hverdagitakt med, at de har tabt deres kam-
pe om at fa hjaelp til at kompensere deres barn for
dets handicap.

| labet af de farste 2 dage, fik vi mere end 800 be-
svarelser af spgrgeskemaet. De fglgende uger nde-
de undersggelsen op pa mere end 1200 deltagere;
af 1202 deltagere er hele 278 af besvarelserne fra
forzeldre til flere bgrn med autisme. Vi har ikke tid-
ligere haft et sd hgjt antal respondenter pa vores
undersggelser, og det forteller os, at sarbarhed i
forhold til beslutningstagere i systemet er en pro-
blematik, som mange forzeldre til bgrn med autis-
me genkender fra deres eget liv.

Hvordan opfatter du samarbejdet

med det offentlige?

Ud af 1202 foreeldre besvarelser, er der kun 42 for-
eldre, der foler sig hart og madt. Heldigvis er der
ogsa 303 foraeldre, der som oftest bliver positivt
behandlet. Og knap 20%, der fgler sig neutrale
omkring samarbejdet. Den stgrste gruppe pa 340
foreeldre foler sig som oftest negativt behandlet,
og 282 foraeldre foler sig direkte misforstdede og
kraenkede i mgdet med det offentlige system.

“Samarbejdet virker gdelaeggende og skadende
bade for min sgn og mig. Det skaber utryghed og
angst, og fokus er ikke pd min sgns behov og udvik-
ling, men derimod pa gkonomi. Der mangler ind-
sigt og forstdelse”.

Forzeldres symptomer pa psykisk sarbarhed

Nar vi spgrger foraeldrene, hvilke symptomer de
har pa psykisk sarbarhed, der skyldes samarbejdet
med det offentlige omkring deres bgrn med autis-
me, svarer knap 16% (191 ud af 1202 personer), at
de ikke har symptomer pa sarbarhed, der har noget
med det offentlige system at gore. Af de 1011 forael-
dre, der har symptomer pa sarbarhed, er tallene:



Stress: 835

Kronisk treethedsfornemmelse: 776
Sgvnproblemer: 625

Tankemylder: 617

Depression: 381

Isolation: 347

Angst: 329

Smerter i led og knogler: 287
Ondti hjertet: 241

Smerter: 185

PTSD: 125
Selvmords-tanker: 87

“Inden min sgn blev udredt, havde vi nogle mare-
ridts-ar med kommunen, der har sat meget dybe
sar, som stadig blgder. Vores sgn blev anbragt pa
degninstitution for bgrn med tilknytningsforstyr-
relser. Det er en uhyggelig historie, der kun endte
godt, fordi vi keempede...”

Hvordan er det gaet med karrieren?

Afde 1202 besvarelser er 857 personer gledet ud af
arbejdsmarkedet eller har taget et par skridt ned
ad karrieretrappen. For 231 personer betyder det,
at de har sagt helt farvel til deres job, enten pga. fy-
ring, eller fordi de selv har sagt op. Flere foreeldre
beskriver, hvordan arbejdsgivere har tvunget dem
til at tage andre jobs i virksomheden med mindre
lgn og ansvar, typisk i forbindelse med, at barnet
er blevet udredt, eller i perioder, hvor foraeldrene
har mattet deltage i mange mgder om barnet. Af
de foreeldre, der selv har sagt op, kan vi se, at det
er sket i svaere perioder, hvor barnet ikke har villet
i skole, eller hvor en foraelder har mattet deltage i
leengerevarende behandling af barnet, eller hvor
man har vaeret sygemeldt med stress eller andre
belastningssymptomer.

“Jeg blev fyret, da jeg ikke turde lade min sgn vaere
alene hjemme pa grund af frygt for, at han skulle
begd selvmord. Pa det tidspunkt havde min sgn vae-
ret sygemeldt fra skole i 7 maneder. Som enlig for-
serger havde jeg provet at passe bade job og barn
pa samme tid".

Vi er stadig gift, men vi er ikke kaerester mere...
Mange andre undersggelser af civilstand i familier,
hvor bagrnene har handicap, viser, at 30% flere for-
2ldre til barn med handicap bliver skilt, men i vo-
res undersggelse er der byttet helt rundt pa dette.
Knap 70% holder sammen, og kun lidt over 25% er
blevet skilt. Kun 10% af de forzeldre, der er blevet
skilt, eri et nyt forhold.

| noterne begrundes tallene eftertrykkeligt af de
forskellige besvarelser. Det fremgar tydeligt, at det
lave antal skilsmisser skyldes, at man bliver sam-
men, fordi man er nadt til det.

“Viholder stadig sammen, men det er absolut mere
et foreeldreskab end et segteskab...”

"Min mand har selv nogle af de samme problema-
tikker som mine bgrn; han er dogaldrig blevet diag-
nosticeret. Han lider af depressioner og far antide-
pressiv medicin. Hvordan skulle jeg kunne forlade
en mand med sa sveere problemer, nar han er far til
mine bgrn..."

Mgdet med det offentlige

Nar vi spegrger foraeldrene, hvordan de gerne ville
medes af det offentlige, og hvad der skulle til fra
det offentliges side, for at de ikke pd samme made
ville fole sig sarbare og udsatte, er svarene meget
entydige.

Foraeldrene gnsker at blive mgdt og anerkendt som
forzeldre til et barn med et handicap, der forsgger
at varetage barnets behov og potentiale bedst mu-
ligt. Forzeldrene vil gerne have, at kommunen bli-
ver meget hurtigere til at seette ind med ngdvendig
stgtte og at den stopper helt med at anklage forael-
dre for at udnytte systemet.

“Jeg soger da ikke om et kursus for at belaste kom-
munens gkonomi. Jeg sgger kurset, fordi jeg gerne
vil blive bedre til at mgde min sgn pa en god made,
og fordi jeg gerne vil vide mere om autisme, sd jeg
kan forsta ham bedre”.

"Jeg foler mig nedgjort, nar jeg bliver mgdt af en 19-
arig socialradgiver, der intet ved om mit barns han-
dicap, og som taler til mig, som om det er synd for
mig - jeg vil gerne behandles respektfuldt, og sa vil
jeg gerne have den ngdvendige hjzelp til min sgn -
hverken mere eller mindre”.




Autismeprisen 2015

Autismeprisen 2015 er designet af arkitekten Met-
te Wienberg. Opgaven var at tegne en pris, der kun-
ne signalere glaede, udvikling, diversitet, fremdrift
og fremtid i et stykke, uden at prisen blev tung og
klodset.

Og fremtiden, det er jo den, vi nogen gange er ngdt
til, at tage i vores egne hander, fordi vi keerer os om
mennesker med autisme. Fordi vi vil, at ogsa men-
nesker med autisme skal fole gleeden ved at bidra-
ge til samfundet med de evner og kompetancer,
somde har.

| 2012 blev Landsforeningen Autisme kontaktet af
Novo Nordisk, der mente, at der matte vaere reelle
jobs for mennesker med autisme i deres virksom-
hed.

Siden er det teette samarbejde om beskaeftigelse
vokset, og flere virksomheder har med forbillede i

erfaringerne fra Novo Nordisk valgt at samarbejde
med Landsforeningen Autisme om at fa menne-
sker med autisme i beskeeftigelse.

Vicedirektgr i Novo Nordisk, Liselotte Hyveled,
modtog Autismeprisen 2015, pd vegne af Novo Nor-
disk, pa den nationale autismekonference SIKON.

Autismeprisen 2015 blev fremstillet pa et af Hinne-
rup Kollegiets vaerksteder for borgere med autis-
me. | Landsforeningen Autisme er vi stolte af at
overrakke en pris, der indeholder SA meget autis-
me.

N T
novo nordisk
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En konference om mobning og autisme og om, hvordan mobning opleves, kan for-

staes og bearbejdes paedagogisk.

Carol Gray, harimange ar studeret bgrn i grundsko-
len, hun har analyseret deres adfeerd og deres so-
cialeinteraktioner og pa baggrund af dette udviklet
metoden “No fishing Allowed".

Carol Gray er internationalt kendt for sit “Grey Cen-
ter" i USA, der har hjulpet familier med autistiske
bern i en drraekke og forsket i praksis med det mal
at udarbejde metoder til at forklare og afhjaelpe
mobning. Carol Gray har udover “No fishing allow-
ed”, ogsd udviklet metoder som “Social Stories” og
metoden “"Comic Strip Conversations”, begge meto-

der, deridagbruges autismerelateret i hele verden.

No Fishing Allowed konferencen blev beriget med
et personligt oplaeg af Anja Hende, der fortalte om,
hvordan menneskers uvidenhed og mobning har
haft indflydelse pa hendes liv, samt erfaringer fra
Dorthe Hdlch, der arbejder med brobygning mel-
lem mennesker med og uden autisme.

No Fishing allowed blev afholdt med stotte fra Bag-
ger Sgrensen fonden.



Autisme 1 mediernes fokus

Landsforeningen Autisme har i det forlgbne ar vae-
ret citeret rigtigt mange gang i dagspressen, det vi-
ser os, at pressen ved, at vi eksisterer, men det viser
0s 0gsa, at autisme er ved at fa faeste som et emne,
der har en bred almen interesse - altsa et emne,
som Hr. & Fru Danmark har lyst til at hgre om, nar
de abner en avis eller teender for radioen. Hvis ikke
vores omrade havde en betydning og en interesse
hos en stor del af normalbefolkningen, ville medier-
ne ikke ofre TV tid og spalteplads pa os. Vi kommer
nogle gange til at tro, at vi er en minoritet, som in-
teresserer de fa, men i virkeligheden er den ggede
opmarksomhed meget naturlig; for ifglge statistik-
kerne kender vi alle mindst 5 personer med autis-
me.

| det forgangne ar har landsformand Heidi Tha-
mestrup veeret pa landsdaekkende TV og radio ved
adskillige lejligheder. Emnerne har veeret meget
forskellige; fgrst i januar pastod en ellers velanset
overlaege i epidemiologisk forskning pa Statens
Serum Institut og adjungeret professor i seksuel
sundhedsepidemiologi ved Aalborg Universitet, at
autisme kunne veere en folge af det ekstreme trau-
me, bgrn oplever ved omskaering.

Efterfolgende, pa stort set hele den landsdaekken-
de medieflade samt pa flere britiske netmedier,
blev Heidi Thamestrup citeret for denne udtalelse:

, , Autisme er et af de neurologiske
forskningsomrader, hvor man
virkelig mangler mange svar.

Derfor mgder vi desveerre alt for tit
fagfolk, der mener, at de har lost
gaden om autisme, fordi de kaeder
autisme sammen med deres saerinte-
resse inden for et andet forsknings-
felt for at fa opmeerksomhed. Det er
tydeligt, at det nye studie er lavet af
en forsker, der er mere interesseret

i, at fa stoppet omskaering end i at
oplyse autismesagen.

Udtalelsen fik efterdgnninger - mens den aner-
kendte omskaeringsforsker var godt traet af Lands-
foreningen, tikkede den ene tilkendegivelse efter
den anden ind pa foreningens Facebookside og pa
sekretariatets mail, hvor autismeforskere, fagfolk
og foraeldre takkede Landsforeningen for, at fa vi-
denskabsjournalisterne tilbage pa sporet.

Leerernes fagblad “Folkeskolen” har i lgbet af 2015
haft adskillige artikler omhandlende autismeom-
radet, alle med meget stor indsigt og faglighed. | et
temanummer: nr. 14, udgivet ultimo august, brin-
ges flere artikler om autismeproblematikker som
ogsa Landsforeningen Autisme har beskaftiget sig
med i lgbet af aret.

| flere af artiklerne beskrives det, hvordan bgrn
med autisme der ikke trives i folkeskolen, far sko-
leangst og naegter at forlade hjemmet i manedsvis.
Det beskrives ogsa, hvordan foraeldre til barn med
autisme kaemper med kommunen om at fa spe-
cialiseret hjzelp til barnet, ligesom der er fokus pa
hvordan kommunen i mangel af indsigt og veerkte-
jer, bruger trusler som; gkonomiske restriktioner,
foreeldreevneundersggelser og tvangsfijernelse af
barnet, imod foraeldrene, fordi de tror at barnets
uvilje mod at gd i skole, er en situation der kan lgses
ved at tvinge "armen rundt” pa forzeldrene.

Artikelraekken er blevet citeret i flere landsdaek-
kende medier hvoraf flere har kontaktet Landsfor-
eningen Autisme for at fa nye udtalelser og radioin-
terviews.

| rets lgb har der vaeret stor fokus pa specielt in-
klusionen, men ogsa pa de mange andre problema-
tiske omrader, bl.a. pargrendes psykiske sarbarhed,
den ikke eksisterende kommunale indsats, anmel-
delse af beboere pa bosteder, forsggene pa at un-
dergrave kompensationsprincippet og her, hvor
tv-serien "Broen” starter igen, ogsa spgrgsmal til
hovedpersonens adfeerd, der i alvorlig grad indike-
rer en autisme spektrum forstyrrelse.

Alle disse, for offentligheden interessante, levekar
og situationer, er med til at styrke offentlighedens
kendskab til autisme og forhabentlig ogsa hjeelpe
med til, at politikerne far gjnene op for, at der skal
tilfgres flere midler til autismeomradet.
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Alting drejer rundt

om Rasmus

Rasmus’ mor lgfter raret af telefonen, allerede far
den ringer, har hun en fglelse af, at noget er HELT
galt. Dagen fgr har skolen annonceret en udflugt
til en legeplads, Rasmus' forzeldre gor skolen op-
maerksom p3, at de skal have et gje pa Rasmus
under hele udflugten, for Rasmus har ikke samme
interesser som de andre bgrn, og han er ikke pa
samme made fascineret af rutschebaner og gynge-
stativer, Rasmus vil meget hellere pd eventyr...

| telefonen forklarer skoleinspektgren, at Rasmus
er stukket af fra leererne, “Rasmus ma have faet
gje pa et lille hul i hegnet”, siger han. Fakta er, at
Rasmus har vaeret uden opsyn laenge, og at han er
faldet i havnebassinet. Rasmus har altid vaeret fa-
scineret af vand, men indtil nu har han ikke vidst,
at vand kan veere rigtigt dybt, og at man kan synke
dybere og dybere og dybere ned...

En lille pige, der sgsaetter en jolle sammen med sin
mor, kigger op og siger: " drengen faldt i vandet". Pi-
gens mor lgber staerkt, hun far reddet en voldsomt
forskraekket Rasmus op af det kolde vand. Pigens
mor bedgmmer, at Rasmus er i chok, for Rasmus
siger ikke noget, men pa en made ser han heller
ikke rigtig bange ud, mere forundret og forvirret.
Da Rasmus ikke fortzeller, hvad han hedder ogi det
hele taget ikke svarer pa noget eller fortzeller noget
om sig selv, vaelger pigens mor at kontakte politiet.
“Jeg har reddet en lille dreng op af vandet i havne-
bassinet, han har de sgdeste lyse krgller og fine bla
gjne, men han siger ikke noget, sd jeg ved ikke, hvad
han hedder, eller hvem hans foraldre er”.

Skolen kontakter politiet for at fa hjzelp til at finde
Rasmus, der er gdet naesten en time, siden Rasmus
forsvandt, ingen har set noget, og alle er bange for,
at der kan vaere sket noget alvorligt. Politiet fortael-
ler, at Rasmus er pa stationen, de forteeller ogs3, at
han havde veeret druknet hvis det ikke var, fordi en
lille pige havde undret sig over, at Rasmus var fal-
detivandet med alt sit tgj pa.

En dag piller Rasmus’ mor en ny-smurt spegepgl-
se-mad ud af DVD'en, men DVD'en virker stadig-
vaek, og det er heldigt, for Rasmus vil gerne se sin
helt Pyrus i alletiders juleeventyr. Efter filmen kig-
ger Rasmus sin mor dybt ind i gjnene og siger “Faek-
ke Fedik”, mor raekker ud efter Rasmus, aer ham pa
kinden, rejser sig fra baenken og siger: "kom, du skal
hgre Fraekke Frederik nu”.

Da Rasmus fylder 17 ar, mener kommunen, at det er
vigtigt, at Rasmus flytter hjemmefra, og de tilbyder
Rasmus’ foraeldre, at han kan flytte ind i et special-
designet botilbud. Rasmus’ far og mor er lettede og
glade, pa en made er de enda fascinerede, de havde
ikke umiddelbart forventet et botilbud med sa me-
get forstaelse for Rasmus' autisme og store behov
for stotte.

Rasmus er en af de borgere, der har brug for rigtig
meget hjeelp, han forstar ikke almindelige menne-
skelige konventioner, Rasmus er udviklingsmaes-
sigt 3-4 ar, og for Rasmus drejer alting rundt om
Rasmus. Nar Rasmus er sammen med mennesker,
der forstar hans made at teenke pa, og som virkeligt
vil ham, er Rasmus i stand til at kommunikere. Det
er ogsa grunden til, at Rasmus' forzeldre er glade
og lettede, da kommunen tilbyder dem et moder-
ne bosted til Rasmus, med specialiseret personale.
Nar man har en dreng som Rasmus, bekymrer man
sig om fremtiden, ikke sa meget fordi man teenker
pa, at Rasmus skal leere nye feerdigheder og udvikle
sig, man taenker mere p3, at han skal have menne-
sker omkring sig, der vil bruge tid pa at skabe relati-
oner til ham, og som virkeligt vil ham. Rasmus skal
fole sig ansket og anerkendt.

Det fgrste ar gar rigtigt godt. Rasmus besgger mor,
han vil gerne med hende hjem, men efter nogle ti-
mer bliver han rastlgs og henter sine sko. Mor kgrer
Rasmus til bostedet, og selv om det er maerkeligt,
at Rasmus hellere vil veere et andet sted, fales det
rigtigt godt for mor at vide, at Rasmus har knyttet
sig til sit nye hjem.



Da sparekniven rammer Rasmus’ bosted, sendrer
det alt. Rasmus’ ellers faste personale far andre
opgaver, de dygtigste finder arbejde nye steder, og
Rasmus far nu opgaven med at treene nyansat og
uuddannet personale i at forsta hans lyde og fagter.
Rasmus' mor kan se, at Rasmus er desperat, hun
anmoder ledelsen af bostedet om at sgrge for per-
sonale, der kender og forstar Rasmus, hun advarer
om, at Rasmus bliver stresset og bange, nar folk
omkring ham ikke forstar ham, og hun pointerer
igen ogigen, at Rasmus kan reagere med at smadre
ting, skade sig selv og sla pa andre, hvis man igno-
rerer eller omsorgssvigter ham. Mor gentager det-
te flere gange efterfglgende, ogsa overfor Rasmus'’
sagsbehandler i kommunen.

Sa begynder alting at gd galt, Rasmus smadrer in-
ventaret i sin lejlighed, og det sker flere gange, at
Rasmus langer ud efter personalet, uden at man
kan saette fingeren pa en bestemt ting, der er gaet
galt.

Men det er helt sikkert, at nar Rasmus slar, sa er
det, fordi han ikke har andre muligheder. Enten er
hans graenser blevet overtradt gentagne gange, el-
ler ogsd har man undladt, at prioritere de vigtige re-
lationer der kan sikre, at en ung mand som Rasmus,
bliver mgdt og forstdet.

Rasmus’ historie er ikke enkeltstaende, i Landsfor-
eningen Autisme hgrer vi om nye sager som Ras-
mus mindst en gang hver uge. Mange af sagerne
ender med, at en borger som Rasmus idemmes
tvangsmedicinering og en 5-arig behandlingsdom.
Begge dele er et tegn p3, at systemet svigter de
borgere, som har allermest brug for specialiseret
stotte og omsorg.




LANDSFORENINGEN AUTISMES GKONOMI

Teenk, hvis

du vandt i Lotto...

Ca. 15% af Landsforeningen Autismes indtaegter
stammer i dag fra Tips og Lottomidlerne, men
hvad er det for midler, og hvordan beregnes de?

Tips og Lottomidler stammer fra Danske Spils
overskud pa bestemte spiltyper, som udbydes af
Danske Lotteri Spil. | de seneste ar har overskud-
det fra de spil, der indgar i beregningen, vaeret
nedadgdende, hvorfor der er blevet faerre penge
til hver enkelt organisation indenfor handicap-
verdenen.

Udregningen af, hvad hver enkelt organisation
kan modtage, sker efter en aftale mellem de for-
skellige DH organisationer, som genforhandles
hvert syvende ar. Der er forskellige ting, der lig-
ger til grundlag for beregningen.

1. Man kan ikke modtage mere i tilskud, end
man har i indtaegter fra private, i gennemsnit
over de seneste to ar.

2. Udgifter vaegtes med 75% belgb, der er mod-
taget fra offentlige myndigheder medregnes
ikke.

3. Kontingentindtaegter veegtes med 25%.

Der er tale om en fzllesaftale mellem alle DH-
organisationerne, og beregning og ansggning
sker en gang arligt. Alle udgifter, som foreningen
afholder, f.eks. til personaleudgifter, kursus og
konferenceudgifter og driftsudgifter, medtages

i beregningen og udger 75%, mens vores kon-
tingentindtaegter udger de sidste 25% af bereg-
ningsgrundlaget.

Det betyder, at jo stgrre udgifter vi har, desto
mere far vi ogsd i Tips og Lotto. Konkret kan det
beskrives ved, at Landsforeningen Autisme i dag
modtager ca. 2.300.000 kr., mens andre handi-
caporganisationer med et tilsvarende medlems-
tal modtager omkring 4.000.000 kr., da disse af
historiske grunde har haft mulighed for at have
et betydelig hgjere udgiftsniveau.

Nar foreningens aktivitetsniveau saenkes, er det
en naturlig felge, at maengden af udgifter falder
tilsvarende. Nar vores omsaetning daler, kan det
fa meget stor betydning for, hvor stor en andel af
Tips og Lotto midlerne Landsforeningen Autis-
me modtager, og dermed stor betydning for, om
vi kan opretholde det niveau af medlemsservice,
som vi er vant til at kunne tilbyde vores medlem-
mer. Sa nar Landsforeningen Autisme udvider
feltet af services, som medlemmer kan fa gavn
af, har det samtidig den sideeffekt, at bereg-
ningsgrundlaget til Tips og Lotto bliver stgrre,
og at foreningen derved far flere penge til med-
lemsaktiviteter.

Sa jo mere vi servicerer vores medlemmer - jo
flere midler far foreningen til nye aktiviteter.
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