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A
UTISM

EFORSTÅ
ELSE I UDVIKLING

- ET ESSAY

Landsforeningen A
utism

e i udvikling
Til næ

ste år fylder Landsforeningen Autism
e 60 år. 

Det skal fejres! Det er væ
rd at fejre, at vi har en stor 

forening, der vokser og udvikler sig i takt m
ed, at 

opgaverne, der skal løftes og løses, gør det sam
m

e. 
Landsforeningen Autism

e spiller en stadig vigtigere 
rolle nu og i årene, der kom

m
er.

Foreningen blev grundlagt i 1962 af et par håndfulde 
foræ

ldre til autistiske børn i sam
arbejde m

ed fagfolk. 
Autism

e var en sjæ
lden diagnose, og de børn, isæ

r 
drengebørn, som

 blev diagnosticeret dengang, var 
m

eget 
tydeligt 

udfordrede. 
M

an 
kendte 

dengang 
endnu ikke til de m

asking- og copingstrategier, som
 

sam
m

en m
ed æ

ndrede diagnosekriterier har betydet, 
at der i dag opdages og diagnosticeres langt !ere 
autister. 

Dengang m
ente m

an, at autism
e skyldtes de såkaldte 

“køleskabsm
ødre”; altså m

ødre, der ikke form
åede 

at udvise de rette følelser over for deres børn, som
 

derfor lukkede sig inde i sig selv og blev autister. 
Den forklaring er der vist ingen, der tror på læ

ngere. 
M

an ved nu, at autism
e i m

eget høj grad er en arvelig 
tilstand, som

 m
an bliver født m

ed, selvom
 autism

en 
m

åske ikke viser sig tydeligt fra første fæ
rd.

Tilbage i 60’erne blev autism
e set som

 en m
eget alvorlig 

lidelse i næ
r fam

ilie m
ed skizofreni, og foreningen 

Fra “Landsforeningen Psykotiske Børns Vel” til #
nothingaboutusw

ithoutus

"k i første om
gang navnet “Psykotiske B

ørns Vel”. I 
sagens natur var foreningen en pårørendeforening, 
og 

m
edlem

m
erne 

af 
foreningen 

havde 
brug 

for 
hinanden som

 støtte til at kunne håndtere deres 
stæ

rkt udfordrede børn. Der var en del læ
ger og andre 

akadem
ikere i den første foræ

ldregruppe, og de var 
bl.a. optaget af at "nde årsagerne til autism

en og 
deltog i internationale autism

ekonferencer.

I begyndelsen af det nye årtusind var autism
e ikke 

læ
ngere en m

eget sjæ
ldent set diagnose, og da 

M
orten Carlsson blev ny form

and for foreningen i 
2003, var hans am

bition at gøre kam
pen for bedre 

vilkår for autister og deres foræ
ldre til en kam

p, 
der også skulle kæ

m
pes politisk. Foreningen skulle 

ikke læ
ngere have et ensidigt fokus på at afhjæ

lpe 
konkrete problem

er for de berørte; der skulle tæ
nkes 

m
ere langsigtet og strategisk, politikere og m

edier 
skulle involveres og autism

esagen "k et nyt udtryk. I 
Carlssons tid som

 form
and skiftede foreningen navn 

til Landsforeningen Autism
e. 

Kort efter sit 10-års jubilæ
um

 som
 form

and for 
Landsforeningen Autism

e om
kom

 M
orten Carlsson i 

en tragisk tra"kulykke i februar 2013. N
æ

stform
and 

H
eidi Tham

estrup overtog posten som
 form

and, og 
hun arbejdede i sin form

andstid bl.a. m
ed at holde 

foreningens balance m
ellem

 den politiske og den 
m

ere personlige indsats for de enkelte autister og 
deres fam

ilier. Opm
æ

rksom
heden i sam

fundet på 

autism
e og de problem

er, som
 ofte følger m

ed, var 
nok vokset og blevet m

ere nuanceret, m
en det var 

kun alt for alm
indeligt, at det var endog m

eget svæ
rt 

for m
ange at få den hjæ

lp, som
 de havde brug for og 

ret til. 

Landsforeningen 
Autism

es 
nye 

form
and, 

Kathe 
Johansen, har bl.a. til opgave at føre foreningens 
arbejde videre frem

 og på nye m
åder balancere 

foreningens både politiske, faglige og m
ere konkrete 

og 
direkte 

hjæ
lp 

til 
autister 

og 
deres 

fam
ilier. 

Foreningen får stadig !ere og !ere m
edlem

m
er, og en 

voksende andel af dem
 er højrøstede og engagerede 

på en ny m
åde: autisterne selv.

A
utism

espektret i udvikling
I 1988 tog den folkelige opm

æ
rksom

hed på autism
e et 

tigerspring frem
ad via "lm

en “Rainm
an”. På godt og 

ondt satte “Rainm
an” sig fast i bevidstheden på rigtig 

m
ange m

ennesker, fordi det var deres første “m
øde” 

m
ed et konkret m

enneske m
ed autism

e, og fordi 
"lm

en sim
pelthen var velspillet og hjertevarm

. 

I 1990’erne blev Aspergers Syndrom
 en del af de 

internationale diagnosem
anualer, og det blev så sm

åt 
åbenbart, at autism

e ikke er lig m
ed intellektuelle 

begræ
nsninger. 

M
an 

begyndte 
også 

at 
tale 

om
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autism
e som

 et spektrum
.

“Autism
espektret” forstås af m

ange traditionelt som
 

linæ
rt: i den ene ende "ndes “den svæ

re autism
e” 

hvor de autister, der også er udviklingshæ
m

m
ede og 

har andre kom
orbide tilstande, hører til. Tendensen 

til at se disse autister som
 “lavtfungerende” kom

m
er i 

høj grad af, at udfordringerne tit kan spottes m
ed det 

blotte øje. 

I den anden ende af det lineæ
re spektrum

 vil m
an 

tilsvarende væ
re fristet til at placere “den m

ilde 
autism

e”, altså fx. Aspergers Syndrom
 – en diagnose 

som
 bliver givet til autister m

ed norm
al eller høj 

begavelse og uden sproglige forsinkelser. Ofte viser 
de såkaldte Aspier ikke tydelige tegn på deres m

ange 
udfordringer udadtil. Aspier og andre autister, som

 
udadtil 

frem
står 

som
 

“højt”-/eller 
“velfungerende” 

oplever ikke sjæ
ldent, at de af den grund ikke bliver 

anset for at væ
re “rigtige” autister, selvom

 oplevelsen 
indefra er en ganske anden. 

Selvm
ordsraten blandt autister sam

let set er tre gange 
så høj som

 blandt befolkningen generelt; m
arkant 

højest blandt kvindelige autister. Forklaringen på 
forskellen m

ellem
 kønnene antages bl.a. at væ

re, at 
kvindelige autister m

askerer i højere grad end m
æ

nd, 
og derfor bliver de opdaget/diagnosticeret senere og 
får m

indre hjæ
lp - ofte m

ed dårligt m
entalt helbred til 

følge.

Den sim
ple, lineæ

re forståelse af “spektret” gør det 
altså på sam

m
e tid svæ

rt for såkaldt “højtfungerende” 
autister at få den hjæ

lp, som
 de faktisk har brug 

for, og er på visse m
åder også m

ed til at m
indske 

forventningerne 
om

 
udvikling 

for 
autister 

i 
den 

anden ende af “spektret”. Den lineæ
re spektrum

-
tanke er nem

 at forstå, m
en den er sam

tidig m
ed til 

at understøtte nogle forsim
plede og problem

atiske 
forestillinger om

, hvilken hjæ
lp og støtte autister har 

brug for. 

I begyndelsen af 2000’erne "k autism
e kun m

ere og 
m

ere opm
æ

rksom
hed, og forståelsen for den sæ

rlige 
m

åde at væ
re skruet sam

m
en på udviklede sig 

yderligere. Der skete desuden det, at det blev m
ere 

alm
indeligt, at voksne opdagede, at de sandsynligvis 

også var autister, m
en at de havde form

ået at 
kom

pensere og skjule deres sæ
rlige autistiske træ

k. 
Ingen, heller ikke de selv, havde opdaget, hvad der 
var på fæ

rde. En del af de voksne opdagede og blev 
udredt for deres egen autism

e i forbindelse m
ed, at 

deres børn blev udredt og diagnosticeret. 

Ifølge Landsforeningen Autism
e indikerer den nyeste 

forskning, at 2,8 %
 af befolkningen i Danm

ark - 
svarende til om

kring 160.000 m
ennesker - er autister. 

M
an m

å derfor gå ud fra, at et m
eget stort antal 

ikke-diagnosticerede autister i sam
fundet lever og 

fungerer - m
ed eller uden psykiske udfordringer, og 

de bliver ikke diagnosticeret, for ingen, heller ikke de 
fagfolk, som

 de m
åtte væ

re i kontakt m
ed, får tanken, 

at de er autister. Der er stadig en begræ
nset viden om

, 
hvor forskelligt autism

e kan vise sig. En del autister 
lever 

derfor 
unødigt 

vanskelige 
liv 

m
ed 

forkerte 
diagnoser, fejlagtig hjæ

lp eller slet ingen hjæ
lp.

H
eldigvis "ndes der stadig !ere nye m

odeller for, 
hvordan m

an kan forstå autism
e. I stedet for det 

lineæ
re spektrum

 ser m
an nu i stigende grad på den 

enkelte autists sæ
rlige styrker og svagheder på en 

lang ræ
kke om

råder - sanser, begavelse, eksekutive 
funktioner, sæ

rinteresser m
m

. N
år m

an udarbejder 
en pro"l af den enkelte autist, vil den ofte vise sig at 
væ

re “takket”, altså m
ed store udsving. Fantastiske 

styrker og specialiteter på nogle om
råder og sam

tidig 
overvæ

ldende udfordringer på andre.

M
ed ”den takkede pro"l” - og andre nuancerede 

tilgange 
til 

den 
enkeltes 

helt 
unikke 

autism
e 

- 
bevæ

ger 
m

an 
sig 

væ
k 

fra 
forestillingen 

om
, 

at 
den enkelte autist er enten “lavtfungerende” eller 
“højtfungerende”. Enhver autist har sin helt egen 

pro"l, som
 hverken kan kategoriseres entydigt som

 
“svæ

r” eller “m
ild”, og som

 desuden kan æ
ndre sig 

m
arkant over tid og i sam

m
enhæ

ng m
ed, om

 autisten 
er i trivsel eller ej.

A
utistisk selvforståelse og identitet i 

udvikling
Efterhånden som

 de tidligt-diagnosticerede børn er 
begyndt at blive voksne og nye sendiagnosticerede 
voksne autister er kom

m
et til, er de begyndt at blande 

sig i, hvad det vil sige at væ
re og leve livet som

 autist. 
Også i Landsforeningen Autism

e.

Stem
m

erne fra dem
, der oplever autism

en indefra, 
er blevet højere, og deres anderledes perspektiver er 
m

ed til at farve og æ
ndre forståelsen af, hvad autism

e 
er for en kom

pliceret størrelse. 

Den 
lettere 

adgang 
til 

inform
ation 

og 
indbyrdes 

kontakt, som
 internettet har givet os, har betydet, 

at autister har fået lettere ved at "nde og læ
re 

af hinanden og at give hinanden tiltræ
ngt støtte, 

validering og styrke. For selvom
 der nok er kom

m
et 

større 
opm

æ
rksom

hed 
på 

autism
e, 

er 
m

anglen 
på dybere forståelse stadig udtalt. M

ange autister 
oplever den forståelse, som

 de har savnet i store dele 
af deres liv, i selskab m

ed andre autister - det væ
re 

sig fysisk eller digitalt, på skrift, i videoer eller på 
sociale m

edier. 

Sociale m
edier og internettet i det hele taget gør 

det m
uligt at sam

les på et utal af forskellige m
åder; 

fx via et hashtag. #
nothingaboutusw

ithoutus - intet 
om

 os uden os - er et gam
m

elt slagord, der gennem
 

tiden er blevet taget op af forskellige m
arginaliserede 

grupper og bevæ
gelser, der vil sikre, at de selv sidder 

m
ed ved bordet, når der bliver truffet beslutninger, 

der har ind!ydelse på dem
 og deres tilvæ

relse. I 
1990’erne blev slagordet taget op af den am

erikanske 
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handicapbevæ
gelse, og det er naturligt nok blevet et 

slagkraftigt hashtag, der også bruges af det autistiske 
“com

m
unity”. 

På dansk har et nyt hashtag for nylig set dagens 
lys: #

jegerautist, og udbredelsen vokser ud over 
Facebook, Instagram

 m
m

. H
er fungerer det som

 
det digitale svar på en em

aljepin i knaphullet, der 
signalerer sam

hørighed m
ed ”m

edlem
m

er af den 
sam

m
e klub”.

Autister kan nem
t "nde autistiske forfattere, der 

skriver 
om

 
deres 

liv 
m

ed 
autism

e, 
YouTubere, 

der ugentligt fortæ
ller om

 nye vinkler på autism
e 

oplevet indefra, unge piger på Instagram
 der m

ed 
katte"ltre, 

m
angategninger 

eller 
bare 

kloge 
ord 

fortæ
ller 

om
 

lige 
præ

cis 
deres 

autism
e. 

Der 
er 

autistiske 
facebookgrupper, 

autistiske 
bloggere 

og autistiske forskere. Der er autistiske fyrtårne og 
autistiske sm

åbørn, der på hver deres m
åde stiller sig 

til rådighed som
 store og sm

å rollem
odeller. H

ver ny 
autistisk rollem

odel giver andre autister m
ulighed for 

at "nde ud af, at der er autister “derude”, som
 de kan 

genkende sig selv i. 

At kunne genkende sig i andre kan væ
re en helt 

ny og livsæ
ndrende erfaring, som

 ikke har væ
ret 

m
ulig tidligere, hvis autisten har væ

ret om
givet af 

ikke-autister - eller ikke-erkendte autister, der selv 
har m

askeret og undertrykt deres æ
gte autistiske 

identitet. I m
ødet m

ed andre erklæ
rede autister, 

næ
res 

og 
styrkes 

den 
autistiske 

identitet, 
der 

hverken skal tilpasses, m
askeres eller laves om

 for at 
væ

re “god nok”.  På den m
åde forvandler autism

en sig 
fra kun at væ

re en m
edicinsk diagnose, der prim

æ
rt 

stilles, fordi m
an er i m

istrivsel, til at blive en positiv 
del af autistens identitet.

I m
ødet m

ed andre autister bliver det m
uligt for den 

enkelte autist at udvikle sin helt egen identitet, og 
først og frem

m
est bliver det m

uligt at opdage, at m
an 

ikke som
 autist er døm

t til at væ
re alene eller ligefrem

 
ensom

. Der er et autistisk “com
m

unity” derude, hvor 
m

an hører til.

M
idt i denne jubelsang om

 autistisk identitet og 
fæ

llesskab skal det naturligvis næ
vnes, at ikke alle 

autister oplever deres autism
e på den m

åde. En del 
vil helst væ

re fri for deres autism
e og væ

re “norm
ale”. 

N
orm

alitet er i høj kurs i sam
fundet og i tiden, så det 

er kun forventeligt. Det har stadig en høj pris at væ
re 

anderledes.

A
utism

e-”aw
areness” i udvikling

H
vert år i april fejres internationalt “Autism

 Aw
areness 

M
onth” og sæ

rligt 2. april er der stort fokus på 
at 

skabe 
m

ere 
“aw

areness” 
(opm

æ
rksom

hed) 
på 

autism
esagen.

Der er dog en bevæ
gelse blandt autistiske aktivister 

rundt om
 i verden, som

 siger at “Aw
areness” er ikke 

læ
ngere nok. I de !este oplyste vestlige sam

fund, 
ER der opm

æ
rksom

hed på autism
esagen. Derfor er 

tiden m
åske også kom

m
et til, at am

bitionerne sæ
ttes 

lidt højere. 

To autism
e-forskere har opfundet en udviklingstrappe 

(Autism
 Level U

P!), som
 beskriver den rejse både 

det enkelte m
enneske og sam

fundet generelt kan 
gennem

gå i den m
åde, m

an forholder sig til autism
e 

og autister på. H
er opsum

m
eret på dansk: 

• 
Aw

areness - Opm
æ

rksom
hed

På første trin be"nder m
an sig, hvis m

an har hørt 
om

 autism
e, eller hvis m

an personligt kender 
en autist. M

an har m
åske også hørt noget om

 
diagnosekriterierne og om

 de m
est alm

indelige 
form

er for støtte til autister. 

For at kom
m

e et trin højere op på trappen m
å m

an 

læ
re m

ere om
 autism

e ved at lytte til autisterne 
selv. M

an m
å lytte til de levede erfaringer og tage 

det alvorligt, når autister fx. fortæ
ller, hvordan de 

helst vil om
tales.

• 
Acceptance - Accept
På trinnet her går det op for én, at den viden, 
som

 m
an hidtil har læ

net sig op ad, kom
m

er fra 
m

ateriale og fagfolk, der kun kender autism
en 

udefra, og autister bliver en m
ere udbredt og 

accepteret del af ens om
gangskreds.

For at kunne kom
m

e et trin højere op, m
å m

an for 
alvor indse, at selvom

 m
an troede, at m

an forstod, 
hvad det vil sige at væ

re autist, så er der græ
nser 

for, hvad m
an kan vide om

 autism
e, hvis m

an ikke 
selv er autist. M

an m
å acceptere, at det er sådan.

• 
A

ppreciation – Væ
rdsæ

ttelse/anerkendelse
På trinnet her udvider m

an sin anerkendelse af 
de indsigter, som

 autister - og kun autister - kan 
bibringe. M

an gør sig her nye anstrengelser for 
at forstå både de styrker og udfordringer, som

 
autister fortæ

ller om
, og m

an glem
m

er ikke sine 
egne begræ

nsninger, når det kom
m

er til ens 
forståelse som

 ikke-autist.

For at kom
m

e op på næ
ste trin m

å m
an begynde at 

forstå, hvordan ens nye forståelse kan veksles til 
reel støtte for både den enkelte autist og autister 
generelt. M

an bruger autister som
 rådgivere. 

• 
Em

pow
erm

ent - Styrke
På trinnet her lader m

an ikke bare autister give 
gode råd; m

an lader dem
 styre og lede. M

an gør 
hvad m

an kan for yderligere at støtte og styrke 
autister m

ed de nødvendige strategier, væ
rktøjer 

og roller i forskellige sam
m

enhæ
nge, så de i 

endnu højere grad kan spille en afgørende rolle 
for, hvordan autism

e og autister skal forstås.
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For at nå op på det øverste trin af trappen m
å 

m
an begynde at tale højt om

 sine nye indsigter. 
M

an m
å væ

re aktiv i sine bestræ
belser for at give 

autister endnu m
ere ind!ydelse.

• 
Advocacy - Fortaler
På trinnet for autism

efortalere m
å m

an for alvor 
forpligte sig til at væ

re en allieret for autister, og 
m

an m
å tage autisters prioriteringer af forskellige 

problem
atikker alvorligt. Som

 allieret fortaler m
å 

m
an holde sig opdateret på det, der rører sig i 

“the autistic com
m

unity” ved at læ
re nyt fra andre 

autism
efortalere, autistiske forskere, autistiske 

talere og skribenter. 

På trinnet her m
å m

an også have m
odet og viljen 

til at udfordre og m
otivere andre læ

ngere nede på 
trappen, så de kom

m
er m

ed op. 

Frem
tiden?

H
vad vil frem

tiden bringe? Det er selvfølgelig ikke 
til at vide m

ed sikkerhed, m
en det kan give nogle 

"ngerpeg at kigge på, hvad der sker i forskningen og 
hvad der sker i udlandet, hvor m

an på nogle om
råder 

er læ
ngere frem

m
e, end m

an er i Danm
ark. H

er er tre 
bud:

1. 
H

ovedparten 
af 

forskningsm
idler 

i 
autism

erelaterede projekter går desvæ
rre stadig i 

høj grad til m
edicinsk forskning i hjerner og biologi, 

der skal øge viden om
 årsagerne til autism

e. Det 
kan der m

åske væ
re gode forklaringer på, m

en 
det kan væ

re svæ
rt ikke at tæ

nke, at autism
e i 

m
ange m

edicinske og politiske sam
m

enhæ
nge 

ses på linje m
ed sygdom

m
e og lidelser, som

 m
an 

helst vil undgå. 

M
en der er også god udvikling i gang. Flere 

og 
!ere 

autistiske 
forskere 

arbejder 
m

ed 

projekter, der giver spæ
ndende nye indsigter, 

som
 ikke har til form

ål at undgå autism
e, m

en 
at gøre livet nem

m
ere og bedre for verdens og 

Danm
arks m

ange autister. Det viser sig m
eget 

tydeligt, at videnskabelige projekter farves af 
det udgangspunkt, som

 forskeren har, og derfor 
opnår autistiske forskere resultater af en hel 
anden slags end ikke-autistiske forskere, fordi 
præ

m
isserne for deres projekter er anderledes.

2. 
I udlandet holdes konferencer m

ed autistiske 
talere og eksperter. Indsigterne, der deles på 
denne m

åde, er velgørende og tankevæ
kkende 

for 
autister, 

og 
de 

vil 
m

åske 
væ

re 
ekstra 

øjenåbnende for ikke-autister. Den slags kom
m

er 
vi forhåbentlig til at se m

ere af i Danm
ark. 

3. 
Som

 supplem
ent til den støtte og hjæ

lp der "ndes 
allerede, 

kom
m

er 
der 

forhåbentlig 
frem

over 
større 

fokus 
på 

autistisk-ledet/peer-to-peer-
arbejde, hvor den støtte, der gives til autister, ikke 
læ

ngere kun kom
m

er fra klassiske professionelle 
m

en også fra autistiske frivillige og professionelle, 
der kender autism

eproblem
atikkerne fra sig selv. 

U
anset, hvad frem

tiden bringer, så kan vi nok roligt 
regne m

ed, at både den individuelle og fæ
lles indsats 

for at at gøre autisters og deres pårørendes liv bedre 
vil fortsæ

tte. 

Et 
stort 

tillykke 
på 

forskud 
til 

Landsforeningen 
Autism

e! 
Gid 

udviklingens 
m

ilde 
vinde 

vil 
blæ

se 
foreningen og os, der er sam

let i den, i den rigtige 
retning.

Disclaim
er: 

Vi er udm
æ

rket godt klar over, at nogle autister er “hårdere ram
t” 

end andre. At nogen er m
ere direkte afhæ

ngige af pårørendes og 
professionelles hjæ

lp end andre i kortere eller læ
ngere tid af deres 

liv. Vi ved godt, at vi, der blander os i koret gennem
 frivilligt arbejde i 

Landsforeningen Autism
e, ikke nødvendigvis er repræ

sentative. M
en 

vi m
ener faktisk, at der er en vis pointe i, at autister i højere grad taler 

for autister, på sam
m

e m
åde som

 kvinder i visse sam
m

enhæ
nge m

å 
tale for kvinder, sorte m

å tale for sorte, traum
atiserede m

å tale for 
traum

atiserede.
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