AUTISMEFORSTAELSE | UDVIKLING
- ET ESSAY

Fra “Landsforeningen Psykotiske Berns Vel” til #nothingaboutuswithoutus

Landsforeningen Autisme i udvikling

Til naeste ar fylder Landsforeningen Autisme 60 ar.
Det skal fejres! Det er veerd at fejre, at vi har en stor
forening, der vokser og udvikler sig i takt med, at
opgaverne, der skal lgftes og Igses, gar det samme.
Landsforeningen Autisme spiller en stadig vigtigere
rolle nu og i drene, der kommer.

Foreningen blev grundlagt i 1962 af et par handfulde
foreeldre til autistiske bgrn i samarbejde med fagfolk.
Autisme var en sjalden diagnose, og de bgrn, iseer
drengebgrn, som blev diagnosticeret dengang, var
meget tydeligt udfordrede. Man kendte dengang
endnu ikke til de masking- og copingstrategier, som
sammen med e&ndrede diagnosekriterier har betydet,
at der i dag opdages og diagnosticeres langt flere
autister.

Dengang mente man, at autisme skyldtes de sakaldte
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koleskabsmedre’; altsd medre, der ikke formaede
at udvise de rette fglelser over for deres bgrn, som
derfor lukkede sig inde i sig selv og blev autister.
Den forklaring er der vist ingen, der tror pa lseengere.
Man ved nu, at autisme i meget hegj grad er en arvelig
tilstand, som man bliver fadt med, selvom autismen
maske ikke viser sig tydeligt fra farste feerd.

Tilbagei60erneblevautisme setsomenmegetalvorlig
lidelse i neer familie med skizofreni, og foreningen

fik i farste omgang navnet “Psykotiske Barns Vel”. |
sagens natur var foreningen en pargrendeforening,
og medlemmerne af foreningen havde brug for
hinanden som stgtte til at kunne handtere deres
steerkt udfordrede bgrn. Der var en delleeger og andre
akademikere i den fgrste foreeldregruppe, og de var
bl.a. optaget af at finde arsagerne til autismen og
deltogiinternationale autismekonferencer.

| begyndelsen af det nye artusind var autisme ikke
leengere en meget sjeldent set diagnose, og da
Morten Carlsson blev ny formand for foreningen i
2003, var hans ambition at ggre kampen for bedre
vilkér for autister og deres forzeldre til en kamp,
der ogsa skulle keempes politisk. Foreningen skulle
ikke lzengere have et ensidigt fokus péa at afhjaelpe
konkrete problemer for de bergrte; der skulle teenkes
mere langsigtet og strategisk, politikere og medier
skulle involveres og autismesagen fik et nyt udtryk. |
Carlssons tid som formand skiftede foreningen navn
til Landsforeningen Autisme.

Kort efter sit 10-ars jubileeum som formand for
Landsforeningen Autisme omkom Morten Carlsson i
en tragisk trafikulykke i februar 2013. Neestformand
Heidi Thamestrup overtog posten som formand, og
hun arbejdede i sin formandstid bl.a. med at holde
foreningens balance mellem den politiske og den
mere personlige indsats for de enkelte autister og
deres familier. Opmaerksomheden i samfundet p3

autisme og de problemer, som ofte fglger med, var
nok vokset og blevet mere nuanceret, men det var
kun alt for almindeligt, at det var endog meget sveert
for mange at fa den hjeelp, som de havde brug for og
ret til.

Landsforeningen Autismes nye formand, Kathe
Johansen, har bl.a. til opgave at fere foreningens
arbejde videre frem og pa nye mader balancere
foreningens bade politiske, faglige og mere konkrete
og direkte hjeelp til autister og deres familier.
Foreningen far stadig flere og flere medlemmer, og en
voksende andel af dem er hgjrgstede og engagerede
pa en ny made: autisterne selv.

Autismespektret i udvikling

11988 tog den folkelige opmaerksomhed pa autisme et
tigerspring fremad via filmen “Rainman”. P& godt og
ondt satte “Rainman” sig fast i bevidstheden pa rigtig
mange mennesker, fordi det var deres fgrste ‘mgde”
med et konkret menneske med autisme, og fordi
filmen simpelthen var velspillet og hjertevarm.

| 1990erne blev Aspergers Syndrom en del af de
internationale diagnosemanualer, og det blev s& smat
abenbart, at autisme ikke er lig med intellektuelle
begraensninger. Man begyndte ogsd at tale om




autisme som et spektrum.

"Autismespektret” forstas af mange traditionelt som
linsert: i den ene ende findes “den sveere autisme”
hvor de autister, der ogsa er udviklingshaemmede og
har andre komorbide tilstande, hgrer til. Tendensen
til at se disse autister som “lavtfungerende” kommer i
hgj grad af, at udfordringerne tit kan spottes med det
blotte gje.

| den anden ende af det linezere spektrum vil man
tilsvarende veere fristet til at placere “den milde
autisme’, altsa fx. Aspergers Syndrom - en diagnose
som bliver givet til autister med normal eller hgj
begavelse og uden sproglige forsinkelser. Ofte viser
de sdkaldte Aspier ikke tydelige tegn pa deres mange
udfordringer udadtil. Aspier og andre autister, som
udadtil fremstar som ‘hgjt’-/eller “velfungerende”
oplever ikke sjeeldent, at de af den grund ikke bliver
anset for at vaere “rigtige” autister, selvom oplevelsen
indefra er en ganske anden.

Selvmordsratenblandtautistersamletsetertregange
sa hgj som blandt befolkningen generelt; markant
hgjest blandt kvindelige autister. Forklaringen pa
forskellen mellem kegnnene antages bl.a. at veere, at
kvindelige autister maskerer i hgjere grad end maend,
og derfor bliver de opdaget/diagnosticeret senere og
far mindre hjeelp - ofte med déarligt mentalt helbred til
folge.

Den simple, lineeere forstaelse af “spektret” ger det
altsd pa samme tid sveert for sdkaldt "hgjtfungerende”
autister at f& den hjeelp, som de faktisk har brug
for, og er pa visse mader ogsd med til at mindske
forventningerne om udvikling for autister i den
anden ende af “spektret”. Den lineaere spektrum-
tanke er nem at forstd, men den er samtidig med til
at understgtte nogle forsimplede og problematiske
forestillinger om, hvilken hjeelp og stette autister har
brug for.

| begyndelsen af 2000%erne fik autisme kun mere og
mere opmaerksomhed, og forstaelsen for den saerlige
made at vaere skruet sammen pa udviklede sig
yderligere. Der skete desuden det, at det blev mere
almindeligt, at voksne opdagede, at de sandsynligvis
0gsa var autister, men at de havde formaet at
kompensere 0g skjule deres sarlige autistiske treek.
Ingen, heller ikke de selv, havde opdaget, hvad der
var pa faerde. En del af de voksne opdagede og blev
udredt for deres egen autisme i forbindelse med, at
deres bgrn blev udredt og diagnosticeret.

Ifelge Landsforeningen Autisme indikerer den nyeste
forskning, at 2,8 % af befolkningen i Danmark -
svarende til omkring 160.000 mennesker - er autister.
Man ma derfor gd ud fra, at et meget stort antal
ikke-diagnosticerede autister i samfundet lever og
fungerer - med eller uden psykiske udfordringer, og
de bliver ikke diagnosticeret, for ingen, heller ikke de
fagfolk, som de matte veere i kontakt med, far tanken,
at de erautister. Der er stadig en begreenset viden om,
hvor forskelligt autisme kan vise sig. En del autister
lever derfor ungdigt vanskelige liv med forkerte
diagnoser, fejlagtig hjeelp eller slet ingen hjeelp.

Heldigvis findes der stadig flere nye modeller for,
hvordan man kan forstd autisme. | stedet for det
lineaere spektrum ser man nu i stigende grad pa den
enkelte autists seerlige styrker og svagheder pa en
lang reekke omrader - sanser, begavelse, eksekutive
funktioner, seerinteresser mm. Nar man udarbejder
en profil af den enkelte autist, vil den ofte vise sig at
vaere “takket”, altsd med store udsving. Fantastiske
styrker og specialiteter pa nogle omrader og samtidig
overvaeldende udfordringer pa andre.

Med “den takkede profil” - og andre nuancerede
tilgange til den enkeltes helt unikke autisme -
beveeger man sig vaek fra forestillingen om, at
den enkelte autist er enten “lavtfungerende” eller
‘hgjtfungerende”. Enhver autist har sin helt egen

profil, som hverken kan kategoriseres entydigt som
“sveer” eller “mild”, og som desuden kan endre sig
markant over tid og i ssmmenheng med, om autisten
eritrivsel eller ej.

Autistisk selvforstaelse og identitet i
udvikling

Efterhanden som de tidligt-diagnosticerede barn er
begyndt at blive voksne og nye sendiagnosticerede
voksne autister er kommet til, er de begyndt at blande
sig i, hvad det vil sige at veere og leve livet som autist.
Ogsa i Landsforeningen Autisme.

Stemmerne fra dem, der oplever autismen indefra,
er blevet hgjere, og deres anderledes perspektiver er
med til at farve og &endre forstaelsen af, hvad autisme
er for en kompliceret starrelse.

Den lettere adgang til information og indbyrdes
kontakt, som internettet har givet os, har betydet,
at autister har faet lettere ved at finde og leere
af hinanden og at give hinanden tiltreengt statte,
validering og styrke. For selvom der nok er kommet
starre opmaerksomhed péa autisme, er manglen
pad dybere forstaelse stadig udtalt. Mange autister
oplever den forstaelse, som de har savnet i store dele
af deres liv, i selskab med andre autister - det veere
sig fysisk eller digitalt, pa skrift, i videoer eller pa
sociale medier.

Sociale medier og internettet i det hele taget ger
det muligt at samles pa et utal af forskellige mader;
fx via et hashtag. #nothingaboutuswithoutus - intet
om os uden os - er et gammelt slagord, der gennem
tiden er blevet taget op af forskellige marginaliserede
grupper og beveegelser, der vil sikre, at de selv sidder
med ved bordet, nar der bliver truffet beslutninger,
der har indflydelse pd dem og deres tilvaerelse. |
1990%rne blev slagordet taget op af den amerikanske




handicapbeveagelse, og det er naturligt nok blevet et
slagkraftigt hashtag, der ogsa bruges af det autistiske
‘community”.

Pa dansk har et nyt hashtag for nylig set dagens
lys: #jegerautist, og udbredelsen vokser ud over
Facebook, Instagram mm. Her fungerer det som
det digitale svar pa en emaljepin i knaphullet, der
signalerer samhgrighed med “medlemmer af den
samme klub”.

Autister kan nemt finde autistiske forfattere, der
skriver om deres liv med autisme, YouTubere,
der ugentligt forteeller om nye vinkler pa autisme
oplevet indefra, unge piger pa Instagram der med
kattefiltre, mangategninger eller bare kloge ord
forteeller om lige preecis deres autisme. Der er
autistiske facebookgrupper, autistiske bloggere
0g autistiske forskere. Der er autistiske fyrtadrne og
autistiske smabgrn, der pa hver deres made stiller sig
til radighed som store og sma rollemodeller. Hver ny
autistisk rollemodel giver andre autister mulighed for
at finde ud af, at der er autister “derude”, som de kan
genkende sig selv i.

At kunne genkende sig i andre kan veere en helt
ny og livsendrende erfaring, som ikke har veeret
mulig tidligere, hvis autisten har veeret omgivet af
ikke-autister - eller ikke-erkendte autister, der selv
har maskeret og undertrykt deres egte autistiske
identitet. | me@det med andre erklaerede autister,
neres og styrkes den autistiske identitet, der
hverken skal tilpasses, maskeres eller laves om for at
veere ‘god nok’. P& den méade forvandler autismen sig
fra kun at vaere en medicinsk diagnose, der primeert
stilles, fordi man er i mistrivsel, til at blive en positiv
del af autistens identitet.

| mpdet med andre autister bliver det muligt for den
enkelte autist at udvikle sin helt egen identitet, og
fgrst og fremmest bliver det muligt at opdage, at man

ikke som autist er demt til at vaere alene eller ligefrem
ensom. Der er et autistisk ‘community” derude, hvor
man harer til.

Midt i denne jubelsang om autistisk identitet og
feellesskab skal det naturligvis naevnes, at ikke alle
autister oplever deres autisme pa den made. En del
vil helst veere fri for deres autisme og veere ‘normale”.
Normalitet er i hgj kurs i samfundet og i tiden, sa det
er kun forventeligt. Det har stadig en hgj pris at veere
anderledes.

Autisme-"awareness" i udvikling

Hvert ariapril fejres internationalt “Autism Awareness
Month” og seerligt 2. april er der stort fokus pa
at skabe mere "awareness’ (opmaerksomhed) pa
autismesagen.

Der er dog en bevaegelse blandt autistiske aktivister
rundt om i verden, som siger at “Awareness” er ikke
lzengere nok. | de fleste oplyste vestlige samfund,
ER der opmaerksomhed pa autismesagen. Derfor er
tiden maske ogsa kommet til, at ambitionerne saettes
lidt hgjere.

Toautisme-forskere har opfundet enudviklingstrappe
(Autism Level UP!), som beskriver den rejse bade
det enkelte menneske og samfundet generelt kan
gennemga i den made, man forholder sig til autisme
o0g autister pa. Her opsummeret pa dansk:

Awareness - Opmaerksomhed

Pa farste trin befinder man sig, hvis man har hart
om autisme, eller hvis man personligt kender
en autist. Man har maske ogsa hert noget om
diagnosekriterierne og om de mest almindelige
former for stgtte til autister.

For at komme et trin hgjere op pa trappen ma man

laere mere om autisme ved at lytte til autisterne
selv. Man ma lytte til de levede erfaringer og tage
det alvorligt, nar autister fx. forteeller, hvordan de
helst vil omtales.

Acceptance - Accept

Pa trinnet her gar det op for én, at den viden,
som man hidtil har leenet sig op ad, kommer fra
materiale og fagfolk, der kun kender autismen
udefra, og autister bliver en mere udbredt og
accepteret del af ens omgangskreds.

For at kunne komme et trin hgjere op, ma man for
alvorindse, at selvom man troede, at man forstod,
hvad det vil sige at veere autist, s er der greenser
for, hvad man kan vide om autisme, hvis man ikke
selv er autist. Man ma acceptere, at det er sadan.

Appreciation - Vaerdsaettelse/anerkendelse

Pa trinnet her udvider man sin anerkendelse af
de indsigter, som autister - og kun autister - kan
bibringe. Man ggr sig her nye anstrengelser for
at forsta bade de styrker og udfordringer, som
autister forteeller om, og man glemmer ikke sine
egne begransninger, nar det kommer til ens
forstaelse som ikke-autist.

Forat komme op pa naeste trin maman begynde at
forsta, hvordan ens nye forstaelse kan veksles til
reel stotte for bade den enkelte autist og autister
generelt. Man bruger autister som radgivere.

Empowerment - Styrke

Pa trinnet her lader man ikke bare autister give
gode rad; man lader dem styre og lede. Man gar
hvad man kan for yderligere at stgtte og styrke
autister med de ngdvendige strategier, vaerktgjer
og roller i forskellige sammenhaenge, s& de i
endnu hgjere grad kan spille en afggrende rolle
for, hvordan autisme og autister skal forstas.




For at nd op pa det gverste trin af trappen ma
man begynde at tale hgjt om sine nye indsigter.
Man ma veere aktiv i sine bestraebelser for at give
autister endnu mere indflydelse.

Advocacy - Fortaler

Pa trinnet for autismefortalere ma man for alvor
forpligte sig til at veere en allieret for autister, og
man ma tage autisters prioriteringer af forskellige
problematikker alvorligt. Som allieret fortaler ma
man holde sig opdateret pa det, der rerer sig i
“the autistic community” ved at leere nyt fra andre
autismefortalere, autistiske forskere, autistiske
talere og skribenter.

Pa trinnet her ma man ogsa have modet og viljen
til at udfordre og motivere andre leengere nede pa
trappen, sa de kommer med op.

Fremtiden?

Hvad vil fremtiden bringe? Det er selvfglgelig ikke
til at vide med sikkerhed, men det kan give nogle
fingerpeg at kigge pa, hvad der sker i forskningen og
hvad der sker i udlandet, hvor man pa nogle omrader
er leengere fremme, end man er i Danmark. Her er tre
bu

Hovedparten af forskningsmidler i
autismerelaterede projekter gar desveerre stadigi
hejgradtilmedicinskforskningihjernerogbiologi,
der skal gge viden om arsagerne til autisme. Det
kan der maske veaere gode forklaringer pa, men
det kan veere sveert ikke at teenke, at autisme i
mange medicinske og politiske sammenhange
ses pa linje med sygdomme og lidelser, som man
helst vil undga.

Men der er ogsa god udvikling i gang. Flere
og flere autistiske forskere arbejder med
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projekter, der giver speendende nye indsigter,
som ikke har til formal at undgd autisme, men
at e livet nemmere og bedre for verdens og
Danmarks mange autister. Det viser sig meget
tydeligt, at videnskabelige projekter farves af
det udgangspunkt, som forskeren har, og derfor
opnéar autistiske forskere resultater af en hel
anden slags end ikke-autistiske forskere, fordi
preemisserne for deres projekter er anderledes.

| udlandet holdes konferencer med autistiske
talere og eksperter. Indsigterne, der deles pa
denne made, er velgerende og tankevaskkende
for autister, og de vil maske vaere ekstra
gjendbnende for ikke-autister. Den slags kommer
vi forhabentlig til at se mere af i Danmark.

Som supplement til den stgtte og hjeelp der findes
allerede, kommer der forhabentlig fremover
storre fokus p& autistisk-ledet/peer-to-peer-
arbejde, hvor den stgtte, der gives til autister, ikke
leengere kun kommer fra klassiske professionelle
men ogsa fraautistiske frivillige og professionelle,
der kender autismeproblematikkerne fra sig selv.

Uanset, hvad fremtiden bringer, s& kan vi nok roligt
regne med, at bade den individuelle og feelles indsats
for at at ggre autisters og deres pargrendes liv bedre
vil fortsaette.

Et stort tillykke pa forskud til Landsforeningen
Autisme! Gid udviklingens milde vinde vil bleese
foreningen og os, der er samlet i den, i den rigtige
retning.

Disclaimer:

Vi er udmeerket godt klar over, at nogle autister er "hdrdere ramt”
end andre. At nogen er mere direkte afhaengige af pdrgrendes og
professionelles hjeelp end andre i kortere eller laengere tid af deres
liv. Vi ved godt, at vi, der blander os i koret gennem frivilligt arbejde i
Landsforeningen Autisme, ikke na@dvendigvis er repreesentative. Men
vi mener faktisk, at der er en vis pointe i, at autister i hgjere grad taler
for autister, pG samme mdde som kvinder i visse sammenhange md
tale for kvinder, sorte md tale for sorte, traumatiserede md tale for
traumatiserede.

Kilder/Inspiration til videre laesning - et udvalg:

Landsforeningen Autisme i udvikling

1. Autismebladet, december 2012, “50 r med Landsforeningen
Autisme”

2. Autismebladet, januar 2013, Morten Carlsson i anledning af 10 Gr i
formandsstolen

3. CVR-registeret
4. Marianne Banner, LA, Kreds @stjylland (Om LAs historie)

Autismespektret i udvikling

5. "Autism is a Spectrum” Doesn’t Mean What You Think

6. Toxic Positivity, Gaslighting, and Tone Policing Autistic People
7. Kvinder med autisme forsgger oftere selvmord

8. Den takkede profil - Af Silke Ena Svare

Autistisk selvforstdelse og identitet i udvikling

9. Lise Rask, NAUK Kbh: NAUK zoommade 18. august 2021 autistisk
identitet.pdf

10. Nothing About Us Without Us - Wikipedia

11. Nana Marie Andersen (#jegerautist)

12. CRIP CAMP: A DISABILITY REVOLUTION [ Full Feature | Netflix

Autisme-"awareness” i udvikling
13. Autism Level UP! - Wherever you are, take the next step

Fremtiden?

14. TED Talk: Why everything you know about autism is wrong [ Jac
den Houting | TEDxMacquarieUniversity

15. We Need Create a Better World for People with Autism
16. Autistiske rollemodeller skal skabe bedre livskvalitet

17. Supporting Newly Identified or Diagnosed Autistic Adults: An Initial
Evaluation of an Autistic-Led Programme - Journal of Autism and
Developmental Disorders

side 13



