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Den lange vej
til udredning




SIKENE

Den 24. og 25. april i Odeon i Odense.

Livestreaming af SIKON 2023

Pa grund af den store efterspergsel pa kurser og oplaeg fra medlemmer
af foreningen og andre interesserede, har vi som noget nyt i ar valgt at
livestreame fra en del af konferencens plenum-opleaeg i Store Sal mandag den
24. april fra kl. 12.45 - 16.50

De ekstreme autistiske sanser
- to indefraperspektiver

Differences in diagnosing autism in boys and
girls

Kunsten at ga i stykker uden at ga fra
hinanden (Dialogkoncert)

Klik her for at laese mere og tilmelde dig!



https://www.autismeforeningen.dk/news/nyheder-2023/livestream-af-tre-udvalgte-oplaeg-paa-sikon-2023/
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Alt faldt pa plads for Sofe....

Efter afvisninger og ventetid i det offentlige...
Jeg var en del af psykiatrien i 20 ar...
Manedens tal

Vidste du?

Socialradgiver: Hvad har du ret til?
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Retten til hurtig og tidlig
udredning skal sikres i praksis

Af Brian andersen, Formand

I Autismeforeningen hgrer vi ofte
om og radgiver i forhold til de
barrierer, mange autister og fam-
ilier oplever, nar de har faet en
autisme-diagnose og har brug for
stotte.

Men for mange starter udfordrin-
gerne lenge inden en diagnose.
Og vejen til autisme-diagnosen
kan veere lang og sveer.

G G 67 % af familier

med autistiske barn
har ifelge vores
Inklusionsundersggelse
2022 ventet over 2 ar,
fra der er mistanke om
autisme, for de far en
udredning.

PPR i kommunerne far ikke hen-
vist bgrnene hurtigt nok - og
det forhindrer dem i at fa den
hjzlp de har ret til og behov for i
tide. Og samtidig hgrer vi, at Re-
gionerne ofte afviser henvisninger
til udredning fra egen leege pa bor-
neomradet.

For voksne autister ser det ikke
nemmere ud. Mange lgber pan-
den mod muren, fordi autisme
kan veere svart at opdage hos den
voksne - og fordomme, mangel pa
viden og lang ventetid gor det hele
til en endnu leengere proces.

I 2022 var der ifglge tal fra DR i
gennemsnit knap 63 ugers ven-
tetid pa at komme ind til en prak-
tiserende psykiater, for f.eks. at
blive udredt som voksen. Det vil

sige over 1 ar.

Og det gar alvorligt ud over den
enkeltes trivsel.

‘ ‘ Det er vigtigt for

autistiske barn, unge
og voksne, at de far
adgang til og mulighed
for hurtig og nem
udredning.

Ikke kun for at sikre den rette
stotte og forstaelse, men ogsa for-
di det kan give barnet, den unge
og den voksne en forstaelse af sig
selv, og vi ved, at mange foler sig
lettede og glade, nar de far diag-
nosen.

Derfor arbejder vi i Autisme-
foreningen for, at det skal veere
nemmere og hurtigere at blive




udredt og fa sin diagnose i Dan-
mark. Det galder bade for bern,
unge og voksne.

Der skal laves en national udred-
ningsgaranti, som sikrer, at man
kommer til udredning hurtigt. Det
vil betyde, at feerre skal ga flere ar
og vente, hvor de i mellemtiden
kan fi belastningsreaktioner som
forveerrer deres situation. Samti-
dig skal der rettes op pa skoleom-
radet, hvor PPR ilang tid har haft
urimeligt lange ventetider, og
henvisning fra leegen ber priorit-
eres hgjere i psykiatrien.

‘ ‘ Det er helt urimeligt,
at flere autister og
familier ma bruge egne
penge i det private for
at fa deres autisme-
diagnose, fordi de
stoder pa barrierer
eller lang ventetid i det
offentlige.

[ Autismebladet her sztter vi
fokus pa udredning, og pa de kon-
sekvenser det har for mange autis-
ter og deres familier, nar de skal ga
leenge eller skal kaeempe for at blive
udredt.
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Voksen

Dette kan vaere sma ting som anderledes adfaerd men som
voksen vil det typisk veere belastningsreaktioner som stress
der viser at noget er galt ved voksne

’ Det vil ofte resultere i en mistanke om eventuelle diagnoser,
en autisme diagnose er ikke ngdvendigvis ferste mistanke og
@ derforkanman gennemga processerne flere gange.

Herefter vil man kontakte egen lzege hvor man efter at have
beskrevet ens mistake og observation kan blive henvist til en
psykater der kan lave en udredning.

Laegen skriver en henvisning og det er nu muligt at finde en
psykolog, det er ikke sikkert at henvisningen specificere
autisme da man ikke altid er sikker pa diagnosen.

e

® Nar du kontakter en psykiater kan du risikere at du ofte skal
, vente flere maneder og flere sgger derfor til det private da den
lange ventetid gar ud over deres trivsel.

Ved forste samtale med psykiateren vil man gennemga
mistankerene og den opserverede adfaerd. Der vil typisk blive
spurgt ind til opvaekst og hverdag for at fa det hele billede.

q P 9 Der vil ofte blive fulgt op med spergeskemaer der handler om
e ® hvordan man klarer sig i hverdagen.

Nar psykiateren har nok information vil der blive stillet en
diagnose og maske eventuelle tillsegsdiagnoser. Fra du ferst far
mistanken til den egentlige udredning kan der ga 2 ar.

*Dette er bare et eksempel pd vejen til en udredning, det kan se forskelligt ud for alle og flere trin kan
gentages da man ikke altid rammer den rigtige diagnose farste gang



BARN

Man lzegger maerke til sma ting der kan vaere anderledes ved
ens barn, det kan vaere manglende gjenkontakt, darligt socialt
samspil eller lignende.

> Herefter begynder typisk en mistanke efter eventuelle samtaler
med instiutioner eller mistrivsel.
®

Ferhen gik man igennem institutionen til eventuel
bernepsykolog men i dag er det mere hensigtsmessigt at ga
igennem egen laege.

*

,’ Efter at have beskrevet den observerede adfzerd vil man fa en
b henvisning til en barnepsykiater hvor der kan vaere flere manedes
ventetid. Dette kan vaere en udfordring for flere foraeldre der i
stedet vaelger at sgge til det private

Ved samtalen med psykiateren vil man igen gennemga barnets
adfaerd sammen med uddybene spgrgsmal om blandt andet
barnets livshistorie.

h Ofte vil der vaere en form for test hvor barnet Igser nogle
opgaver, fx bygge en figur eller beskrivelse af nogle billeder.

. 9 Nogle gange vil der ligesom ved voksne vaere spgrgeskemaer
® som udfyldes af foraeldre og institution hvis barnet ikke har en
alder hvor de selv kan udfylde det

Nar psykiateren har nok information vil der blive stillet en
diagnose og maske eventuelle tilleegsdiagnoser. Fra du forst
far mistanken til den egentlige udredning kan der ga 2 ar.



Alt faldt pa plads for Sofie, da hun
endelig som voksen fik sin autisme-

diagnose

Folelsen af at veere anderledes og
ikke helt passe ind, startede for So-
fie allerede som barn. I skoletiden
blev folelsen tydeligere, og hun
begyndte at opleve udfordringer.
Der blev stillet flere krav, hun ha-
vde det sveert med gruppearbejde,
og det kreevede al hendes energi at
prove at veere med i det sociale.

Men hun holdt ud og kom videre
i gymnasiet. Her blev udfordring-
erne forstaerket og forte til angst,
depression og selvskade.

‘ ‘ Sofie mistrivedes mere
og mere, men hun havde
altid vaeret den stille
pige, som ikke sagde
meget i timerne, sa hun
gik med det alene. Indtil
hun ikke kunne mere.

"Jeg havde det rigtig sveert i gym-
nasiet, for jeg folte mig udenfor og
misforstaet, og jeg havde mange
dage, hvor jeg kom hjem og graed,
fordi jeg ikke forstod, hvorfor min
veninde sagde eller handlede, som
hun gjorde. Det sociale tog alle
mine kreefter,” siger hun.

Da hun endelig tog ind til gym-
nasiets psykolog, blev hun dog
ikke mgdt med hjelp, men med
setningen: "Sadan har alle unge
det en gang i mellem.” Hun folte
sig overhort og ikke forstéet.

Forste skridt pa den lange vej

En aften, da hun havde det rigtig
skidt, tog hun fat i sin mor, og
sammen fandt de en psykolog,
som hun gik ved en del gange, men
uden at det dog hjalp ilaengere tid.

Pa trods af perioder med gdeleeg-
gende mistrivsel, depression og
selvskade gennemfgrte Sofie gym-
nasiet ogkom ud til et ars sabbatar
med arbejde i en bgrnehave. Her
begyndte hun langsomt at trives
igen, og hun startede til Floorball,
hvor hun med det samme fandt et
feellesskab.

I en periode gik det godt, men da
hun startede pa paedagogsemina-
riet, faldt det hele sammen igen.
Hun fik en depression i sit andet
ar og matte keempe for at holde
ud.

‘ ‘ Det sociale kraevede

alt af hende, og hun
ringede ofte til sin

mor graedende, fordi
hun ikke kunne forsta
sociale situationer eller
rumme forandringer.

"Jeg har i lgbet af 10 ar og op
gennem gymnasiet og pa paed-
agogseminariet nok veret i 18
forskellige psykolog-forleb. Men
ngen af dem henviste mig eller
snakkede med mig om udredning.

Jeg fik hver gang at vide: "Det er
bare en depression” - "Det er bare
angst,” siger hun.

Flere udredninger, flere diag-
noser og endelig de rigtige

For 8 ar siden flyttede hun sam-
men med sin tidligere kaereste, og
det viste sig at vaere meget sveert.

‘ ‘ Sofie havde det sa

darligt psykisk, at
hendes laege sendte
hende pa en psykiatrisk
afdeling pga. depression
og selvmordstanker.

Her blev hun udredt med en per-
sonlighedsforstyrrelse - forstaer-
ket personlighedstraek. Hun kom
derefter i et forlgb, fik antidepres-
siv medicin, og kom til psykolog.
Men intet af det hjalp.

Udredningen med en person-
lighedsforstyrrelse foltes aldrig
helt rigtig pa Sofie, som dog fort-
sat sit liv med keeresten, deres
barn og arbejde som padagog.
Hverdagen var sver, og hun gik
gang pa gang ned med stres, angst
og depressioner, som satte hele
hverdagen pa pause.

Undervejs blev hun udredt for
bipolar lidelse, men det var hun
ikke. Ogigen stod hun uden et rig-
tigt svar.

*Sofie er ikke hendes rigtige navn, men det er kendt af foreningen. Hun optreeder anonymiseret i artiklen, da

hendes diagnose stadig er ny, og hun snsker at tage hensyn til sin familie.



I sommeren 2021 gik det helt
skeevt. Sofie havde det rigtig
darligt med et fuldtidsarbejde pa
en skole, familieliv, hverdagen -
og en coronatid, som forstaerkede
det pres, hun konstant var under,
fordi hun ikke kom ud. Hun begy-
ndte at have selvmordstanker
hver dag, men formaede i lang tid
at holde det hen. Til sidst kunne
hun ikke mere og fortalte kaerest-
en om det. Hun blev hurtigt hen-
vist til klinik for selvmordsfore-
byggelse og fik et forlgb der. De
ville udrede hende, men mente
ikke, det var en personlighedsfor-
styrrelse, sa hun blev sendt videre
til en neuropsykolog med henblik
pa en autisme-diagnose. Hun fik i
forste omgang en ADD-diagnose -
endelig kunne hun fa hjelp.

“Jeg var sa glad for endelig at sta
med noget, jeg kunne bruge. En-
delig kunne jeg fa mine diagnoser
og fa hjeelp, medicin og stotte.




Jeg endte med at komme til eft-
er 3 maneder, hvor jeg startede
medicin og havde et godt forlgb.
Men jeg var i tvivl om, om jeg ogsa
havde autisme, for der var noget,
der ikke passede helt,” siger hun.

Hun kom til udredning for autisme
pa Skejby, og ijanuar 2023 fik hun
sin GUA autisme-diagnose.

G G Det faltes sa rigtigt at fa
min autisme-diagnose.
Dajeg fik de andre
diagnoser, var jeg
meget opgivende, for
jeg kunne ikke se sig
selv i det. Men da jeg fik
ferst ADD-diagnosen og
derefter autisme, blev
jeg lettet, og det var
som om, alt bare faldt
pa plads.

“‘Jeg kunne se mig selv i det. Og
det sidste faldt pa plads for mig.
Jeg fik folelsen af, at jeg har i
mange ar bare har overlevet, og nu
kan jeg faktisk leve mit liv. Og jeg
kan kende mig selv og ved, hvem
jeg er,” siger Sofie.

Et godt sted nu

Den dag i dag er autisme- og
ADD-diagnoserne stadig nye, men
Sofie har det grundleggende godt,
og er et godt sted. Hun har nye
planer for sin fremtid, og har faet
mod pa at arbejde igen. Ikke som
for, for sadan bliver det nok aldrig
igen, men pa en ny made, som hun
kan trives med.

Hun far stadig hjelp og stotte af
bade sine naermeste og gode fag-
folk, som hun kommer hos. Men
hun kan ikke lade veere med at
teenke tilbage pa alt det, hun har
veeret igennem.

G G Hvis jeg havde faet mine

diagnoser tidligere i
livet, sa tror jeg ikke,
jeg havde haft det sa
svart, som jeg har haft
det.

Det er jeg rigtig aergerlig over. Jeg
har gaet sa leenge og folt mig for-
virret, forkert og ikke forstiet.
Heldigvis har jeg haft nogen un-
dervejs, der har hjulpet mig, for
ellers var jeg nok ikke her, hvor
jeg er i dag. For jeg havde brug for
hjelp til at navigere i alt det her.




PA SPEKTRET

FILMFESTIVAL OM AUTISME T1. - 30. APRIL 2023

Autisme er mere udbredt, end
mange tror, og autismen antag-
er lige sa mange former, som der
findes autister. Ofte er autismen
helt usynlig for det utreenede gje
og derfor sver at forholde sig til.
Det vil vi prgve at lave lidt om pa
i april, som er international au-
tisme-maned.

Vi inviterer alle interesserede til
at komme taettere pd autisme
gennem film - bade dramaer og
dokumentarer — vel vidende, at
det kan vaere en udfordring at vise
det usynlige i et visuelt medie.

Festivalens film er af samme gr-
und suppleret af introduktioner
og foredrag. Vi haber at dbne for
en lang rekke relevante samtaler
med bdde psykologisk, sociolo-
gisk, kulturhistorisk og politisk
fokus.

MASSER AF GASTER

Vi har inviteret en lang raekke
mennesker med serlig indsigt i
autisme til at introducere og di-
skutere filmene. Mgd bl.a. Silke
Ena Svare, der er forperson for
Autisme Ungdom og selv er autist
med ADHD, briten Joe Wells, der

kalder sig selv 'neurodivergent
komiker, forfatter og podcast-
er’, Simon Felskov, der er far til
et autistisk barn, der ikke har et
funktionelt sprog. Simon er ogsa
medlem af Autismeforeningens
hovedbestyrelse. Mgd desuden
lektor og psykolog Mette Elmose
fra Syddansk Universitet vil tale
om autisme og autismeforstaelse
i et historisk perspektiv. Ogsd den
internationalt anerkendte psyko-
log og autisme-ekspert Tony Att-
wood kommer forbi Cinemateket
i manedens lgb — og flere andre
geester vil bidrage til festivalen.

DE SYNLIGE, DE USYNLIGE -
OG DE DOBBELT USYNLIGE
Nogle autister kan vare rela-
tivt nemme at fa gje pa, andre er
usynlige — i hvert fald betragtet
udefra. Atter andre er neermest
dobbelt usynlige, forstiet pa den
made, at de knap nok selv kan
se eller ved, at de er autister. Det
geelder ikke mindst mange kvin-
der pa spektret.

Festivalen sgger at favne autisme i
bred forstand. Filmene omhandler
siledes ikke kun mennesker med
anerkendt og diagnosticeret au-

tisme, men ogsd karakterer med
mere subtile tegn pa autisme.

Der er desuden film i serien, hvor
ADHD, Tourettes eller andre for-
mer for ’krgllet’, neurodivergent
hjerneaktivitet kan tenkes at
spille ind.

BAG FESTIVALEN STAR:

Lise Lotz, Netvark for Autistiske
Kvinder, Kgbenhavn

(nauk.nu og www.naukkbh.dk)

Tinja Vandmose, Autismeforenin-
gen, Kreds Kgbenhavn/Frederiks-
berg

(autismeforeningkbhfrb.wordpress.com)

Lone Nielsen Sardemann og Ras-
mus Brendstrup, programredak-
tgrer / Cinemateket

I SAMARBEJDE MED:
Autisme Ungdom og Autisme-
foreningen, Kreds Vestegnen

Se festivalprogrammet og les
mere pd Cinematekets hjemme-
side:

https://www.dfi.dk/cinemateket



https://www.dfi.dk/cinemateket

Efter afvisninger og ventetid i
det offentlige - blev min datter
udredt i det private

Af Maja, mor til to piger — en diagnosticeret med autisme og en under udredning

Vores aldste datter har altid veeret
helt sin egen. Hun havde nogle
atypiske interesser som helt lille
og legede anderledes end andre
bern. Vi begyndte at mistanke en
diagnose, da hun var omkring 8
ar. Men pga. nogle voldsomme be-
givenheder tidligere i sit liv, men-
te de professionelle omkring os,
at der var tale om en traumereak-
tion.

Da hun havde veret i flere forskel-
lige skoletilbud inklusiv et special-
tilbud, uden at kunne trives eller
blive forstiet, snskede vi i foraret
2021 en udredning. Vi gik gennem
egen laege og var til forsamtale pa
en Borne- og Ungdomspsykiatrisk
Afdeling.

‘ ‘Efter en enkelt samtale
med hende vurderede
de, at der ikke var
grund til yderligere
undersagelser, og at
hendes adfaerd skyldtes
traume.

Men udfordringerne fortsatte, sa i
foraret 2022 forsggte vi igen at fa
en udredning med henvisning fra

egen laege.

G GMin datters trivsel var

forveerret pa trods af
terapi og specialklasse.
Vores mistanke om,

at der var noget andet
bag hendes adfaerd og
kravafvisning voksede.

Igen blev udredning afvist. Denne
gang med begrundelsen at PPR
ikke havde veeret inde over. Vi
bad derfor om en ny padagogisk
psykologisk vurdering (PPV), men
PPR mente ikke det var ngdven-
digt, da der la en vurdering, som
var ca. 1 ar gammel. Den vurder-
ing var dog sendt med leegens hen-
visning, sd Bgrne- og Ungdom-
spsykiatrisk Afdeling gnskede
noget nyt fra PPR, men de naegt-
ede at lave en ny vurdering.

Her gav jeg simpelthen op. Min
datter var s meget i mistrivsel i
sit nu 3. skoletilbud, at hun ikke
kom afsted overhovedet. Jeg selv
blev sygemeldt med stress og fik
en ptsd-diagnose. Vi var ngdt til
at veelge, om vi magtede at blive
ved med at kaeempe for hjeelp i det
offentlige. Vi valgte at prioritere
vores energi pa vores datter og
resten af familien, som ogsa blev

pavirket af den lange kamp og min
datters skolevaegring.

Gik til det private

Vi valgte til sidst at skifte hende
over i sygeforsikring gruppe 2 og
fd hende undersogt og udredt ved
en privat psykiater. Her fik hun i
2023 diagnoserne ADHD og In-
fantil Autisme.

Endelig fik vi et svar. Men taenk at
det skulle tage s mange ar.

‘ ‘ Fra vi ferste gang

henvendte os til PPR i 0.
kl. og frem til diagnosen
blev givet, er der gaet
omkring 7 ar.

Jeg ville gnske, der var nogle fag-
personer, som havde hjulpet os
med at fa hende udredt langt tid-
ligere.

For min datter har betalt en hgj
pris for den svaere og lange vej
mod en diagnose. Hun venter nu
pa det 4. skoletilbud i hendes liv.
Hun er altid blevet misforstaet og
ikke mgdt i skolen. Det er giet ud
over hendes selvveerd og tro pa
fremtiden.

*Maja er ikke hendes rigtige navn, men det er kendt af foreningen. Hun optreeder anonymiseret i artiklen her,
da hun gnsker at tage hensyn til sine born og samarbejdet med det offentlige



¢ G Hvis hun havde faet
diagnosen tidligere,
havde hun forhabentlig
ikke skulle traekkes
igennem flere
skoletilbud som direkte

forvaerrede hendes
trivsel voldsomt.

Og vi havde sparet en masse tid,
energi og kraefter, som burde have
veeret givet til vores andre bgrn.

Kampene for udredning har
sat sig

Vi skal nu have lillesgster udredt
ogsd. Vi provede gennem PPR
sidste ar, som observerede hen-

de 2 timer i bgrnehaven og der-
pa konkluderede, at der ikke var
grund til udredning. Vores datter
er god til at maskere i bgrnehav-
en, men bryder sammen, nar hun
kommer hjem i trygge rammer. Vi
foler os igen ngdsaget til en privat
udredning, s vi kan na det, in-
den hun skal starte i skole, og vi
magter ikke at keempe det offent-
lige og PPR igen.

G G Vores tillid til det

offentlige er vaek. Som
foraeldre har vi oplevet
mistankeliggerelse af
vores foraeldreevne fra
systemet.

AUTISMEFORENINGEN

Det er meget voldsomt at opleve.
Og det bekymrer mig, at man
misteenker os foraeldre fgr man
ser pd, om der maske ligger en
diagnose bag barnets mistrivsel.
Vi var egentlig en ressourcesterk
familie. Nu er jeg blevet opsagt pa
mit arbejde, fordi jeg har vaeret sa
meget fraverende pga. min dat-
ters skoleveegring og de mange
mgder, samtaler og undersggelser
jeg skulle deltage i. Nu er jeg pa
offentlig forsergelse, og det er da
tosset at teenke pa, hvad det koster
samfundet, i forhold til hvis hun
var blevet udredt i fgrste omgang.

AUTISMEBLADET




auf'ismediagnose

Af Maria Norgaard, 46 dr, diagnosticeret med autisme og ADD.

Jeg kom ind i psykiatrien forste
gang i 1999, da jeg blev ind-
lagt med en sver depression og
selvmordstanker. Dengang var jeg
22 ir gammel og vidste stort set
intet om den verden. Det var der-
for meget uvirkeligt og voldsomt.

G G Nar jeg ser tilbage
pa det i dag, sa

tror jeg, det var en
belastningsreaktion
ovenpa gymnasiet
og start pa studie pa
universitet, som jeg
efterfalgende matte
opgive.

Derfra begyndte min lange vej til
en egentlig udredning, som forst
kom mange ar senere, nemlig i
2020 og som resulterede i diag-
noserne Aspergers (autisme) og
ADD 12021, da jeg var 44 ar gam-
mel.

Mange forlgb i psykiatrien
Jeg har siden 1999 haft flere de-
pressioner, indlaeggelser og be-

handlingsforlgb og veeret en inde
pa forskellige psykiatriske af-
delinger og psykiatriske klinikker
og centre i hovedstadsomradet.
Jeg har veeret i behandling for de-
pression og angst, men uden egen-
tlig effekt og derfor er mine forlgb
alle gange blevet forleenget i hib
om en virkning.

Ingen af de steder, jeg har veeret,
er der blevet sat spgrgsmalstegn
ved, om mine problemer kunne
skyldes andet, og jeg fik det derfor
ikke bedre, og ingen af stederne
blev der snakket om eller spurgt
til udredning.

‘ G Jeg har gennem arene

felt mig meget forkert
og skamfuld over,

at intet virkede. Jeg
har felt mig meget
magtesles i denne
her labyrint, som
kampen med angst og
depressioner feltes
som.

I den lange periode havde jeg en
hverdag med min mand og mine
dejlige bern, men jeg kunne ikke
magte at arbejde og havde det kun
godt i korte perioder.

Endelig diagnosticeret
44-arig

Efter endnu et langt forlgb i et
psykiatrisk center, som heller ikke
havde nogen effekt ud over nogle
gode samtaler med en terapeut,
blev jeg opmaerksom pa en person
pa Instagram, der havde haft et
nogenlunde lignende voksenliv og
forlgb i psykiatrien som mig. Hun
skrev om sin udredning og autis-
mediagnose,

som

‘ ‘ For forste gang kunne

jeg genkende mig selv
og mine udfordringer,
der allerede begyndte
tilbage i vuggestuen,
hvor jeg fik
stettepaedagog.

Derpa talte jeg med en lege i det

psykiatriske center, der gik med
til at lave en test/screening for au-



tisme. Der var ingen tvivl, og hun
henviste mig til udredning for au-
tisme og ADHD.

Den egentlige udredning tog om-
kring 8 maneder pa grund af coro-
na og ventetid. Sa i februar 2021
fik jeg mine diagnoser og pabegy-
ndte medicinsk behandling for
ADD og mine sgvnproblemer. Det
eendrede rigtig meget, fordijeg har
god effekt af medicinen for ADD,
og at jeg nu sover bedre, men mest
af alt fordi det foles rigtigt, og jeg
for forste gang genkender mig selv
og mine udfordringer.

G Som om mine
puslespilsbrikker
endelig faldt rigtig pa
plads, og det er sadan
en sken felelse.

5Jeg folte mig hort og set under
min udredning i 2020 og her eft-
erfglgende, men ikke i de mange
timer og ar med gruppeterapi pa
forskellige behandlingssteder,
som har veeret en del af det meste
af mit voksenliv. Det er sa trist at

se tilbage pa og slet ikke det liv, jeg
engang drgmte om. Jeg har stadig
svaert ved at forstd, at der aldrig
var en fagperson, der tenkte pa,
om man muligvis skulle undersgge
eller udrede for andet.

Det har haft meget
store konsekvenser for

‘ ‘ mit liv, at jeg ferst blev

udredt som voksen. For
jeg har brugt sa mange
kraefter pa at preve

at passe ind og pa at
kunne det, alle andre
omkring mig kunne.

Det har jeg ikke veret i stand til,
pa trods af mine hgje krav til mig
selv, men det har kostet mange
tare og en ramt selvtillid. Sa i dag
sidder jeg tilbage med meget lidt
overskud, en belastningsreak-
tion efter min “karriere i psyki-
atrien”, et langt ressourceforlgb
som forhabentligt snart ender,
desveerre med en fortidspension
pa trods af, at jeg altid har drgmt
om at finde et job pa den rette hyl-

de. Det er ogsa endt med en skils-
misse og et liv med meget fi naere
relationer.

Heldigvis har jeg nu faet hab for
fremtiden, fordi diagnoserne har
medfort, at jeg nu er i stand til at
veere mere forstiende overfor mig
selv og nu ved, hvilke skanehen-
syn der er behov for. Selvom min
ADD-hjerne ofte far gode ideer, sa
har psykoedukation og en masse
leesning givet mig bedre selvind-
sigt i mine begraensninger, og jeg
er mere realistisk overfor, hvad jeg
magter. Har lert at det er okay at
sige fra og passe pa mig selv, men
ogsa at bede om hjalp.

Det er stadig nyt at se mig selv i
lyset af diagnoserne og har endnu
ikke veennet mig til at sige, jeg er
autist. Prgver at veere aben om-
kring det, og solsikkesnoren er en
god hjalp til det. Og sd héber jeg,
at man i fremtiden bliver bedre
til at fa gje pa os piger og kvinder
med autisme, selvom vi er gode til
at maskere os.
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Manedens tal

Ll DD mc

| sd mange
mennesker fir udredt en autis-
mediagnose arligt i Danmark, og
det tal er stigende. Det er sveert
at saette helt preecise tal pa, for-
di Danmark er ved at overga fra
WHO’s internationale diagno-
sesystem ICD-10 til det nye ICD-
11.

Ser vi pa de seneste tal, man kan
finde i Landspatientregistret og
udredninger fra praksissektoren,
sa ser udviklingen mellem 2013-

Ar  Autister i danmark

2018 ud som vist herunder.

Men tal efter denne periode begy-
nder at blive lidt mudrede, for-
di bade diagnoser fra ICD-10 og
ICD-11 er taget i brug i Danmark
sidelgbende. De tal vi har pa nu-
veerende tidspunkt geelder kun for
folk med en autismediagnose fra
ICD-10, under diagnosekapitlet
E84.

ICD-11 er langt smartere, for her

er der kun én autismediagnose,
Autisme Spektrum Forstyrrelse

2013 2014

5000
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3000

2000

1000
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(ASF), med koden A602.

Hvor mange der i dag samlet bliv-
er udredt for en autismediagnose
under de to systemer, er derfor
enormt sveert at afkode lige nu.

2016 2017 2018



Vidste du?

*Denne artikel er opdatert 4. april 23

I Danmark bruger vi de klin-
iske diagnosekriterier, som er
beskrevet i WHO’s interna-
tionale klassifikationssystem,
ICD, nar vi stiller en autisme-
diagnose.

ICD 10 har veeret i kraft i
Danmark siden 1994 menin-
gen var at vi i Danmark skulle
overga til den nye ICD 11 i
2021 men da det kraever en
del forberedelse og omstilling
af it-systemer er det stadig

en igangvaerende proces. Det
betyder at vi fremadrettet vil
tildele en ny autismediagnose
kaldet Autismespektrumfor-
styrrelse, ASE frem for de fem
tidligere diagnoser; Asperger,
IA, Atypisk autisme, GUU og
GUA.

Derudover vil der under
ASF-diagnosen vere flere
underkoder, der beskriver den
enkelte persons stottebehov i
forhold til graden af mental re-
tardering og funktionelt sprog.

Med funktionelt sprog menes
der ikke kun verbal kom-
munikation, men evnen til

at kunne kommunikere med
omverdenen.

Det er endnu ikke klarlagt
hvordan ICD 11 bliver imple-
menteret i Danmark, da det
stadig er en igangverende
proces. Men hvis man har faet
en diagnose ud fra ICD 10 vil
den stadig veere valid.

Diagnosesystemet kommer til
at folge nedenstaende model,
hvor der er 3 overordnede
kategorier - fra laveste
stottebehov (Kategori 1) til
hejeste (Kategori 3).

Derudover vil der veere to
ekstra kategorier, A602.Y
hvis andre parametre end de
ovenstaende er geeldende, og
A602.Z hvis de ovenstidende
parametre er uspecificerede.

Kategori 3: Fuld mangel

Kategori 1: Ingen eller Kategori 2: Delvis eller

mild forringelse af pa funktionelt sprog

funktionelt sprog

A602.0

betydelig forringelse af
funktionelt sprog

A602.2

UDEN MENTAL
RETARDERING
MED MENTAL

RETARDERING A602.3

*Bemeerk, at underkategorien 6A02.4 ikke er nodvendig, for hvis man har fuld mangel pd funktionelt sprog, sd vil man klassifice-
res som med mental retardering i alle tilfeelde.

A602.1 A602.5

*Denne artikel er skrevet som en kort forklaring overgangen til ICD 11

Kilde: WHO ICD11 6A02 Autism spectrum disorder og Sundhedsdatastyrrelsen - Status pd overgang fra ICD-10 til ICD-11 i Danmark - august 2021
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Autismeforeningen mgder ofte spgrg-
smalet om, hvad man har ret til, nar
man har fiet en autismediagnose.

Det korte svar er; ikke noget specifikt.
Det man har ret til, er overvejende
det, der er beskrevet i retssikkerhed-
sloven og forvaltningsloven - det er
fx ret til aktindsigt, partshering, ind-
dragelse, bisidder osv. Man har altsa
ikke ret til en specifik indsats eller
ydelse alene pa baggrund af sin diag-
nose.

For at blive klogere pa hvad det er,
kommunen skal hjelpe med, kan det
veere en god ide at skaeve til formal-
sparagrafferne i serviceloven (pi
hhv. berne og voksenomridet). Her
star der - i lidt luftige termer — om
formalet pd det sociale omrade og
kommunens opgave:

‘ ‘ Hjlp og stette ydes med
udgangspunkt i det faktiske

behov efter en konkret og
individuel vurdering. Dvs. med
udgangspunkt i det problem
der kan identificeres, og som
skal afhjzelpes eller kraeve
vedvarende stotte

Hvad har du ret til?

Af. Charlotte Nielsen, socialradgiver i Autismeforeningen

Det er vigtigt at vaere opmerksom pa
at hjeelp og statte efter servicelovens
bestemmelser ikke forudsaetter, at
der er stillet en diagnose. En diagnose
kan veere hjzlpsom til at forsta nogle
grundpraemisser hos en person, men
en diagnose - f.eks. autisme og ADHD
- afgar ikke i sig selv, at en person per
definition vil have funktionsvanskel-
igheder, eller hvilke konkrete udfor-
dringer og behov personen vil have.
Nér man oplever, at der er behov for
hjalp eller stotte, er det ngdvendigt,
at man gar til sagen med fokus pa at
give rddgiver mulighed for at forsta
problemet. Det er ikke tilstreekkeligt
at komme med information om, hvad
man selv teenker er lgsningen. Det er
negdvendigt, at man far bredt proble-
met ud og sa at sige beskriver mellem-
regningerne. Man er ngdt til at fork-
lare, gerne med konkrete eksempler;

+  hvad er det man oplever, er et
problem

+  hvordan oplever man problemet
i hverdagen

+  hvilke konsekvenser har det for
ens tilvaerelse osv.

Lzes mere om dette i vores artikel om
oplysning af sagen i linket her


https://www.autismeforeningen.dk/videnscenter/artikler/temaartikler/oplysning-af-sagen-boern-og-unge/

Formalet pa borneomradet

Serviceloven § 46
Formalet med at yde stotte til barn og unge, der har et seerligt be-
hov herfor, er at sikre, at disse bgrn og unge kan opna de samme
muligheder for personlig udvikling, sundhed og et selvstaendigt
voksenliv som deres jeevnaldrende. Stgtten skal ydes med hen-
blik pa at sikre barnets eller den unges bedste og skal have til
formél at

1. sikre kontinuitet i opvaeksten og et trygt omsorgsmiljg, der
tilbyder neere og stabile relationer til voksne, bl.a. ved at
understgtte barnets eller den unges familiemazssige rela-
tioner og gvrige netveerk,

2. sikre barnets eller den unges muligheder for personlig ud-
vikling og opbygning af kompetencer til at indga i sociale
relationer og netveerk,

3. understgtte barnets eller den unges skolegang og mulighed
for at gennemfore en uddannelse,

4. fremme barnets eller den unges sundhed og trivsel og

5. forberede barnet eller den unge til et selvstzendigt voksen-
liv.

Stk. 2. Stetten skal veere tidlig og helhedsorienteret, sa proble-
mer s vidt muligt kan forebygges og afhjelpes i hjemmet eller i
det neere miljo. Stotten skal i hvert enkelt tilfeelde tilrettelaegges
pé baggrund af en konkret vurdering af det enkelte barns eller
den enkelte unges og familiens forhold.

Stk. 3. Stetten skal bygge pa barnets eller den unges egne ressou-
rcer, og barnets eller den unges synspunkter skal altid inddrages
med passende vaegt i overensstemmelse med alder og moden-
hed. Barnets eller den unges vanskeligheder skal s& vidt muligt
lgses i samarbejde med familien og med dennes medvirken. Hvis
dette ikke er muligt, skal foranstaltningens baggrund, formal og
indhold tydeligggres for forseldremyndighedsindehaveren og for
barnet eller den unge.

Herunder kan du laese formalshestemmelserne pa henholdsvis berne- og ungeomradet
og pa voksenomradet.

Formalet pa voksenomradet
Serviceloven § 81

Formalet med at yde stgtte efter denne lov
til voksne med nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne eller med szerlige sociale prob-
lemer er at sikre, at den enkelte fir en sam-
menhangende og helhedsorienteret indsats,
der modsvarer den enkeltes behov. Statten
skal ydes med det formal at styrke den en-
keltes egne muligheder og eget ansvar for at
udvikle sig og udnytte egne potentialer, i det
omfang det er muligt for den enkelte. Desud-
en er formalet at medvirke til at sikre, at den
enkelte kan fastholde sit aktuelle funktion-
sniveau, og at yde kompensation, omsorg og
pleje. Indsatserne til voksne skal séledes

1. forebygge, at den enkeltes problemer
forveerres,

2.understotte den enkeltes muligheder
for at fastholde egne ressourcer eller
fremme gget selvstendighed samt
forbedre den enkeltes sociale og person-
lige funktion,

3. forbedre mulighederne for den enkeltes
livsudfoldelse gennem kontakt, tilbud
om samver, aktivitet, behandling, om-
sorg og pleje,

4. fremme inklusion i samfundet,
herunder medvirke til at ge den enkelt-
es mulighed for deltagelse i uddannelse,
beskaftigelse og sociale relationer, og

5.sikre en helhedsorienteret stotte med
tilbud afpasset efter den enkeltes
seerlige behov i egen bolig, herunder i
botilbud efter lov om almene boliger
m.v. eller i botilbud efter denne lov.
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Relevante muligheder pa borneomradet
For at give en ide om nogle af de paragraffer man kan kigge lidt pa, kommer her et udpluk af dem som oftest ve-
jledes om i Autismeforeningens rddgivning. Oversigten er ikke udtemmende. Det kan veere godt at huske pa at
kommunen er forpligtet til at vejlede om de muligheder der er for hjzlp og statte. Der kan ogsa vaere lokale projek-
ter, ordninger og tilbud, som radgiver kan vejlede om.
§ Serviceloven § 11 - om forbyggende indsatser
+ Det kan fx vere til kurser eller afgreensede samtaleforlgb (fx psykoeduaktion)
§ Serviceloven § 41 — om merudgifter
8§ Serviceloven § 42 — om tabt arbejdsfortjeneste
§ Serviceloven § 50 — om bgrnefaglig undersogelse
§ - Serviceloven § 52 - om foranstaltninger
+ Detkan fx veere, behandling, familiebehandling, kontaktperson osv.
§ Serviceloven § 84 (jf. § 44) - om aflastning / aflgsning
8§ Serviceloven § 112 — om hj=lpemidler

Relevante muligheder pa voksenomradet

For at give en ide om nogle af de paragraffer man kan kigge lidt pa, kommer her et udpluk af dem som oftest vejledes
om i Autismeforeningens radgivning. Oversigten er ikke udtemmende. Det kan veere godt at huske pa at kommunen
er forpligtet til at vejlede om de muligheder der er for hjzlp og stotte. Der kan ogsa vare lokale projekter, ordninger
og tilbud, som radgiver kan vejlede om.

§ - Serviceloven § 82 a - om gruppebaseret hjzlp og stotte

§ - Serviceloven § 82 b - om individuel tidsbegranset socialpaeedagogisk hjalp og statte

+ 0§§ 82 a ogb kan kommune fx anvende til psykoedukative samtaleforlgb
8§ - Serviceloven § 83 - om praktisk og personlig hjzlp og pleje
+ o Her vil det det typisk vaere opgaver der hgrer under hjemmeplejen

8§ - Serviceloven § 84 - om aflastning / aflgsning

8§ - Serviceloven § 85 - om socialpadagogisk bistand

+ 0 Bestemmelserne anvendes oftest til tilbud om bostgtte, men den favner ret bredt i forhold til fx vejled-

ning, raddgivning, optreening mv. med henblik p4 hjalp til selvhjalp, samt vedligeholdelse og udvikling af
feerdigheder. Se evt. vejledningen Vejl. 10284 af 11/12 2017 (socialjura.dk)

- Serviceloven § 97 — om ledsagerordning
- Serviceloven § 100 — om merudgifter
- Serviceloven § 107 - om midlertidigt botilbud
- Serviceloven § 108 - om leengerevarende botilbud
- Serviceloven § 112 - om hjalpemidler

Retssikkerhed
For god ordens skyld kommer her nogle (ikke udtemmende) eksempler pa rettigheder og myndighedsrettede forplig-
telser som er en del af borgerens retssikkerhed.

I retssikkerhedsloven finder vi bl.a. at:
8§ Kommunen skal behandle spgrgsmal om hjzlp s hurtigt som muligt (§ 3)
8§ Kommune skal sikre borgerens mulighed for at medvirke ved behandlingen af egen sag (§ 4)
8§ Kommunen skal behandle spgrgsmal om hjelp efter alle muligheder i den social lovgivning og veere opmerksom
pa eventuelle andre muligheder (§ 5)
8§ Kommunen har ansvar for at sagen er tilstraekkeligt oplyst til at den kan trzeffe afggrelse (§ 10)
8§ Kommunen har ansvaret for at planlaegge og udfere sin opgave pa det sociale omréde (§ 15).
+ Det betyder i praksis ogsa, at det er kommunen der beslutter udbyder.

I forvaltningsloven finder vi bl.a. at:
8§ Myndigheden skal yde vejledning indenfor sit sagsomrade (§ 7)
8§ Man har ret til at lade sig partsrepreaesentere eller bista af andre (§ 8)
8§ Man har ret til at f3 indsigt i akter der vedrerer en selv (§ 9)
8§ Man har ret til at blive partshert i oplysninger man ikke er bekendt med som indgar i sagen (§ 19)
8§ Man har ret til en skriftlig afgerelse med begrundelse, hvis man far afslag pa hjalp eller stotte (§§ 22-24)
§ Man har ret til at modtage klagevejledning, hvis en afggrelse kan paklages (§ 25)

I offentlighedsloven finder vi bl.a. at:
§ - Forvaltningsmyndigheder har pligt til at fore journal (§ 15)



Kontaktarbejde for forzeldre og

parorende

Kursusbeskrivelse \

Mange forzldre og parerende til born, unge
og voksne med autismespektrumforstyrrelse, Kursusleder

Nadjia Tamechmecht

oplever ofte, at deres kaere synes “ude af kontakt”.
Det begransede samspil giver sig til udtryk ved
manglende interesse eller evne til at meddele sig
forstaeligt, om specielt mentale- og emotionelle

tilstande. Det kan vere ulykkelige vilkar, og mange .
foreeldre kan derfor have sveert ved, at opbygge en teet Forzeldre til born og unge med begge

og neer relation, og fole forbindelse og samherighed diagnoser der ha{ alderssvarende
til sit barn - uanset alder. Med kontaktarbejde leerer tale-/sprogforstaelse.

foreeldre, at hjeelpe deres keere med at komme i Dag 1: 26. oktober 2023

kontakt, og derved opbygge en neer og autentisk Dag 2: 23' hovember 20'23

relation, som videre danner fundament for udvikling g£: &9 :
der understotter kontaktevnen - bade socialt og
kommunikation. Dette resulterer i markant storre
trivsel.

Malgruppe

Autismeforeningen -
Banestrgget 19, 2 sal
2630 Taastrup

Ufrivilligt skolefravaer

Kursusbeskrivelse

Fa viden om og forstéelse for barnets kognitive
forudsaetninger. Kurset giver deltagerne indsigt i Kursusleder
skolekontekstens betydning for den manglende trivsel =
hos barnet. Dorthe Holck

Faglige roller og funktioner perspektiveres — for nar
ufrivilligt skolefraver skal handteres, ma det ske i
et samarbejde mellem fagpersoner, barnet selv og
foirstiliene , 15. juni 2023, kl. 9.00-16.00
Der vil veere stort fokus pa konkrete strategier, som
kan anvendes i hdndtering af ufrivilligt skolefraver
og verdien af en individualiseret specialpaedagogisk
indsats belyses.

Malgruppe
Forzeldre og pargrende.

Odense Congres Center,
Orbaekvej 350,
5220 Odense SO

Lses mere om pris og tilmelding pa
Autismeforening.dk/sikon-kurser-og-konference/kurser/
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