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Mit bedste rad til andre foraeldre,
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livet, er, at de skal give mere tid til
det barn, som ikke er handicappet.
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Den sidste leder

Inden for skovdrift er det ku-
tyme, at man faelder de store og
gamle treeer, for at sikre, at nye
treeer kommer frem i lyset og
far mulighed for at vokse.

Med etableringen af det nye
Videnscenter for Handicap og
Socialpsykiatri (ViHS) overtog

Det har veeret en
forngjelse at ud-
give bladet, og ikke
Servicestyrelsen en raekke vi- mi ndSt har det V-
denscentre og en mindre skov ret en fornQ)Je|Se

af blade, som alle nedlaegges hen at pr&sente re det

over sommeren. Autismebladet

er blandt de udgivelser, som om- store Og Vd ri ere d e
fattes af omlaegningen, og her- ar b ej d €, d eru d f @-

varende blad er derfor det sidste res | N d en fO rau tiS‘

ien lang og spendende raekke af o A
Autismeblade. meomradet, savel

Da.et har veeret en fornqjelse at h eri |a N d et som i
udgive bladet, og ikke mindst d | d .
har det veeret en forngjelse at € madn 8e dnde Vi

samarbejder med.

praesentere det store og vari-
erede arbejde, der udferes inden
for autismeomrddet, savel her i
landet som i de mange lande vi
samarbejder med. Bladet har vaeret et vigtigt talerer for autismeomra-
det gennem mere end 15 ar, og der skal derfor findes nye formidlings-
former, som kan sikre en fortsat formidling af den store udvikling,
der sker pd autismeomrdadet. I den forbindelse har ViHS udarbejdet ny
kommunikationsstrategi som bl.a. indeholder en raekke nye udgivelser
og formidlingsformer. Disse nye initiativer beskrives, sammen med et
rids over bladets historie, i den artikel som bladets faste redakter Marie
Herholdt Jorgensen, praesenterer inde i bladet.

Vi siger tak til vore mange trofaste leesere og skribenter og hdber, at
I vil tage godt imod sdvel dette sidste nummer af Autismebladet som
de nye udgivelser og formidlingsplatforme, som ViHS vil preesentere i
lobet af efterdret.

God laeselyst og god sommer
Jannik Beyer

Leder af specialfunktion autisme /| ADHD
Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri
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Familieliv

Nar et barn har en autisme- eller ADHD-problematik (eller begge dele samtidig), er det
ikke kun barnets liv, der bliver pavirket. Hele familien er involveret i at f hverdagen
til at haenge sammen, og ofte skal foraeldre, bedsteforaldre og seskende tilpasse sig

en virkelighed, de ikke havde forestillet sig. Almindelig opdragelse virker ikke, hver-
dagen skal pludselig struktureres ned til mindste detalje og omverdenens gjne kan
komme til at hvile ubehageligt pa en, ndr man er ude sammen med sit barn.

Autismebladet setter denne gang fokus pa familieliv. Emnet bliver belyst i et person-
ligt interview med Morten Carlsson, der er formand for Landsforeningen Autisme,
men forst og fremmest far til Lasse pa 19, som har autisme. Dorthe Qrsig, fotograf og
forfatter til begerne Mor hjeelp mig om Mor husk mig, forteeller ligeledes i et interview
om hvordan iseer hendes datter Freja blev pavirket af, at hendes bror Frederik har
autisme og ADHD.

Udover de to interviews bringer Autismebladet ogsa et overblik over den nyeste forsk-
ning, der handler om familieliv, samt en oversigt over litteratur, film, kurser, artikler
og hjemmesider, der vedrorer familieliv med et barn med autisme og/eller ADHD.

God leeselyst.




[ Af Marie Herholdt Jorgensen, kommunikationsmedarbejder, Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri ]

| asses historie

Morten Carlsson er formand for Landsforeningen Autisme.
Men fgrst og fremmest er han far til Lasse, der har autisme.

Formand ved et tilfelde

et 13 ikke ligefrem i kortene
D at Morten Carlsson skulle

veere formand for Lands-
foreningen Autisme. Da det forste
chok efter diagnosen havde lagt
sig, besluttede familien, at Morten
fokuserede pd det organisatoriske
vedrgrende autisme, og hans kone,
Liselotte, tog sig af det neere og op-
byggede viden om autisme. Derfor
blev han aktiv i kredsforeningen.

- Da den davarende formand
besluttede sig for at stoppe, tradte
jeg til. Jeg havde egentlig ikke
nogen ambitioner om at vere for-
mand, og jeg havde da ogsa fuld-
tidsjob ved siden af i halvandet ar.

Det er jo et tillidsjob, og handler
ogsd meget om, hvem der tor.

P4 det tidspunkt, hvor Morten
Carlsson blev formand, stod for-
eningen ved en skillevej.

- Det var meget broget pd det
tidspunkt. Diskussionen gik pa,
om foreningens arbejde skulle gd
ud pd at tage sig af egne bern, el-
ler om det skulle bredes ud til en
bevaegelse, med fokus pa de storre
linjer og blive mere professionelle.
Aspergers syndrom var pa frem-
march, og vi skulle beslutte, "vil vi
have dem med?” Vi valgte at holde
sammen pd tingene. Det var en
brydningstid og en udviklingstid.
Teenk - dengang hed foreningen
“Psykotiske Borns Vel”. Og det var
12003!

Foreningen skiftede navn til
Landsforeningen Autisme og har i
dag 7500 medlemmer.

Fire hvide kitler og

en stpttepadagog

Noget af det Landsforeningen
Autisme blandt andet arbejder for,
er at skabe sammenhaeng i den
proces, der gir i gang, ndr et barn
skal have en diagnose. Vejen til
Lasses diagnose var bestemt ikke
lige, og Morten Carlsson beskriver
det som en maerkelig proces:

- Nar man har to bern i forvejen
og fir nummer tre, sd synes man
jo, at man kan noget som forzeldre.
Man har varet igennem alle de der
udsving, og man synes, man ved,
hvad det handler om. Sidan var
det ogsd med Lasse, indtil han var
omkring halvandet. Han var godt
nok lidt sen til at gd, men alt andet
fungerede stort set som det skulle.
Og han var jo den yngste! Vi havde
veeret vant til ikke at fd vores nat-
tes@vn. Juri var grebarn og havde
54 mellemeorebetaendelser pd et
ar, sd vi var vant til at veere udfor-
drede. Lasse sov som den eneste
igennem, men ndr han var vigen
- pyhal

Da Lasse skal starte i vuggestue
bliver det for alvor tydeligt, at no-
get ikke er, som det skal vere.

- Han graed, ndr han blev afleve-
ret, han graed, ndr han blev hentet
og han graed det meste af dagen i

vuggestuen. Og jeg graed, ndr jeg
afleverede. En af mine gamle kol-
leger sagde senere til mig, ja, det
var sd den periode, du altid kom
pd arbejde med vdde gjne. Det var
ikke fordi det ikke var en god
institution. Det var DRs virksom-
hedsvuggestue og bernehave, sd
jeg gik pa arbejde 300 meter der-
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Vianede ikke hvad autisme
var. Vi havde ikke en gang set

Rain Man!

fra, vores to andre drenge havde
gdet der, og mine kollegers born
gik der ogsa. P4 et tidspunkt byg-
gede mine kolleger et tidligere gar-
deroberum om til Lasse. De malede
og indrettede simpelthen et sted til
ham, hvor han kunne trekke sig
tilbage. For en stue med 24 bern -
det gik slet ikke.

Men selvom Morten og Liselotte
allerede kunne se, at der var et el-
ler andet med Lasse, som de ikke
havde oplevet med deres to andre
drenge, skulle Lasse blive 4 /. for
han fik diagnosen autisme.

- Vi anede ikke hvad autisme
var. Vi havde ikke en gang set
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Morten Carlsson, fodt 1958
Formand for Landsforenin-
gen Autisme siden 2003
Nastformand i Danske
Handicaporganisationer
(DH)

Uddannet socialformidler,
har arbejdet som journalist,
redaktgr og TV-producer i
DR/TV
Eventchefendagomugeni
TV-produktionsselskab

Boritreetagers rekkehus
i Sgborg, 300 meter fraden
gamle DR by, sammen med
sin kone Liselotte, og sgn-
nenLasse

Tre sgnner
Juri pé 27, Nikolaj pa 22 og
Lasse pd 19

Rain Man! Vi havde bare det

her barn, som ikke kunne
holde ud at komme i bernehave,
og som vi ikke kunne tage med
nogen steder.

- Det tog lang tid for vi blev
indstillet til udredning, og i mel-
lemtiden kom der alle mulige bud
pa hvad barnet fejler. De mente, at
et herehandicap kunne veere ar-
sag til, at Lasse ikke udviklede sig
sprogligt. Sd vi blev sendt til under-
sogelse pd Audiologisk afdeling pd
Gentofte Sygehus. Vi kom med den
her firedrige dreng, der var bange
for alt og alle, og vi blev modt af
fire hvide kitler og et keempe appa-
ratur. Vaersgo — nu skal jeres dreng
bare lige ligge stille pd en briks i 45
minutter med elektroder pd hove-
det, sd vi kan undersoge, om han
kan here. Sidan noget kan jo ikke
lade sig gore.

Helt tilfaeldigt kom der en so-
matisk berneleege forbi. Han tog
familien med over i en bygning,
der skulle vise sig at veere berne-
psykiatrisk afdeling. Her fik Lasse
senere diagnosen infantil autisme.

- Sa det var en tilfeeldighed at
Lasse kom det rigtige sted hen.
Dengang var der ikke nogen, der
kunne se det. Det kan man jo i dag.
Jeg synes godt, jeg kan se pd en fi-
redrig, hvor det baerer hen.

Krisear
Da diagnosen stilles, md familien
tage deres livsstil op til revision.

- Vi var to karrieremennesker,
uden faste arbejdstider og uden
struktur pd hverdagen. Vi havde
en hverdag praeget af impulsivitet
og vilde ting. Vi var vildt kreative.
Og det holder jo op, ndr man skal
til at skabe struktur for et barn
med autisme. Vores to andre sen-
ner og vennerne synes det var fedt

at leve pd den mdde, men det kan
et barn med autisme jo ikke holde
ud - sd det blev struktureret!

Men samveeret i familien som
helhed lider under det, og det er
sjeldent at familien er sammen
som en helhed.

- Vi var aldrig sammen i de ar.
Vi blev nedt til at dele os op. Hvis
vi tog ud sammen, sd holdt det
en halv time, sd matte en af os gd
hjem med Lasse, eller prove at leeg-
ge ham til at sove og holde ham i
hédnden. S3 jeg kan godt forstd at
mange gar fra hinanden. Tiden til
hinanden ryger, tiden til de andre
born ryger.

Skolebusser harF..... skabt

Efter diagnosen er stillet, begynder
familien at arbejde med visualise-
ring og Lasse begynder at udvikle
sig lige sd langsomt. Men det er
faktisk forst da Lasse kommer i
specialskole, at hans udvikling for
alvor tager fart.

- I Bornehaven sad Lasse jo ude
hos madmor med sine riskager. Sa
lod folk ham vaere. Derfor fik han
en stottepaedagog. Hun var en rig-
tig gammel 68’er, bogstavelig talt
med lilla ble! Lasse var tryg ved
hende, men hun havde ikke rigtig
nogen padagogiske verktojer.
Det var mere sddan: Nu lader vi
Lasse sidde, og nar han har lyst til
noget, kommer han nok til mig!
Og det udviklede han sig jo ikke
af.

- Umildbart sa det ikke ud til, at
Lasse ville udvikle sprog - de forste
fem ar var det "far”, "mor”, "mad”,
og skrig. Han var sen til alt. Og det
@ndrede sig faktisk forst da han
kom pd specialskole, pd Brondager-
skolen.

Men det gjorde ondt pa familien,
at skulle sende den yngste pd en
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Vi kunne dog ikke
have undveret
bedsterneide
tidlige dr. Nar det
hele var ved at gd
i hdrknude, sd tog
de over.

skole, der 13 godt 20 kilometer fra
hjemmet.

- Det var ikke sjovt at veere
nedt til at sende sit barn af sted
hver morgen til en skole, der 14 sd
langt vaek. Og vi var afhaengige af
en bus, som stort set aldrig kom.
Skolebusser er noget fanden har
skabt. Et af de storste fremskridt
der skete for vores familie, var da
Lasse selv kunne tage bussen som
14-drig til Kasperskolen, hvor han
begyndte at ga.

Velmenende rad

Nar et barn far konstateret autis-
me, pavirker det ikke kun mor og
far. Ogsa resten af familien og iser
barnets bedsteforaeldre er dybt in-
volverede i det, der sker, og pavir-
kede af barnets anderledes mdade at
vaere pa.

- Der var velmenende bedste-
meodre med "gode” rdd pd begge
sider. Han er jo nummer tre, sd de
teenkte, at det nok var fordi han
var underprioriteret, at Lasse var
som han var, da han var lille. Min
svigerfar pd 83 kan stadig ikke se,

at der er noget med Lasse — han
skal nok komme efter det, siger
han. Men nu er svigerfar ogsd en
stille mand. Vi kunne dog ikke
have undvaeret bedsterne i de tid-
lige ar. Nar det hele var ved at gd i
hdrknude, sa tog de over.

Familien fik ti rddgivningstimer
med Maria Vedel fra Center for
Autisme. Hele familien, inklusive
onkler, tanter, kusiner og faetre,
blev i den forbindelse samlet for at
here om autisme og om Lasse. Det
satte en stopper for de velmenende
rad. Samtidig var det modet med
Maria Vedel, der gav familien hdb
om, at Lasse ikke ville ende pa en
degninstitution, som det hed den-
gang.

- Timerne med Maria Vedel fik
det ogsa til at gd op for os, at det
her var livslangt. Og man har jo
hele tiden tanken - hvad skal det
fore til? Man teenker hele tiden pa
fremtiden. Ndr man fir bern er det
jo ens fornemste opgave at bruge
18-20 ar pd at fa dem godt i vej.

Brodre

Lasses autisme har pavirket hans
to bredre, Juri og Nikolaj, pa for-
skellige mader.

- Juri har aldrig veeret i en situa-
tion, hvor han har vearet treet af
Lasse. Han har ikke skullet forhol-
de sig til det pd samme made som
Nikolaj. Juri og Lasse, de er mere
kammerater.

Men for den mellemste bror, der
ogsa er teettere pd Lasse alders-
maessigt, var det anderledes.

- I'Nikolajs gjne har det nok me-
get handlet om Lasse. Han patog
sig et meget stort ansvar, selvom
ingen havde pdlagt ham det. Da
han var mindre, havde han aldrig
nogen med hjem, men legede
lystigt hos de andre. Sd i 4. klasse

kom lille Nikolaj og sagde, at nu
ville han holde foredrag for klas-
sen om autisme. Hans klasselaerer
fortalte, at hun havde stortudet
under hele foredraget. Og efter
det kom vennerne med hjem. Men
man skilter ikke med det. Og man
tog jo heller ikke Lasse med ud for
at se Nikolaj spille fodbold.

Nikolaj tog initiativ til foredra-
get efter et af de to seskendekur-
ser, han kom p4, da han var yngre
og familien stadig var midti at
finde et stdsted efter diagnosen.

- Det var et frirum for ham, og
mor og far fik ikke at vide, hvad
der blev sagt. Han har altid sagt,
“Jeg skal aldrig arbejde med nogen
med autisme!”. Men i dag er han
paedagogisk medhjeelper pd en STU
og har varet pa SOVI! Han er god
til det. Han er vant til at bruge de
der verktojer. Jeg er sikker pd, at
det ikke er en livslang karriere for
ham, men noget han ger, mens
han venter pa studiet. Hans arbej-
de har givet ham en ny og sterre
forstdelse for lillebror. Og de taler
om ting, Lasse ikke taler med mor
og far om.

Brodrene sidder begge i besty-
relsen i Lassefonden. De er ikke
forpligtigede til at tage sig af Lasse.
i hvert fald ikke lige nu.

- Lige nu er det ikke storebredre-
nes opgave at tage sig af Lasse, men
den dag vi ikke er der mere - sd er
det dem, der tager over. Det er af-
talen. Lige nu er det vores opgave.
De skal sddan set bare koncentrere
sig om at have et godt liv og give os
nogle bernebern ...

Oomverdenens gjne hviler pa en
Som foraeldre kan man komme
til at std i nogle situationer, hvor
omverdenen kigger lidt skaevt til
en. Og ndr autisme er den del af
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Havde det vaeret num-
mer et, sd havde alt
veeret helt anderledes.
Sa trorjeg, vi havde
tvivlet pd, om det var
0s, som foreeldre den
var gal med.

ligningen, kan de situationer
nogle gange vaere ekstreme.

- Vi var pa weekendtur med den
medregruppe, der blev dannet, da
Nikolaj blev fodt. Vi holder faktisk
stadig sammen den dag i dag. Lasse
var omkring fire. Solen skinnede,
alle ungerne legede og de voksne
hyggede. Jeg kiggede pa Lasse, der
lgb rundt og legede og var rigtig
glad. Ti sekunder efter stak han i
et keempe hyl. Han holdt armene
henover maven, og vi troede, at
han havde féet ondt i maven. Vi
besluttede, at jeg hellere métte
kore hjem med ham. Sddan var
det jo ofte, at vi médtte dele os op.
Han blev ved med at holde sig pa
maven, og da han skulle i seng,
kunne jeg ikke fa tojet af ham. S&
han blev puttet i sit tgj, og vi havde
en urolig nat.

Om morgenen losner Lasse ende-
lig grebet om maven, da han skal
have skiftet bluse. Og forst nu kan
hans far se, at det ikke var fordi
han havde ondt i maven, at han
havde holdt armen ind til kroppen,
men fordi armen var braekket.

- Knoglen stak simpelthen ud.
Sa det var hurtigt af sted til skade-
stuen, hvor de selvfplgelig spurgte
hvorndr det var sket ... sd skal man
std der og fortalle, at det var sd i
gar eftermiddags. Og se hvordan
de reagerer, ndr de horer det. Sa
foler man sig som jordens ddrligste
foreelder, ogsd selvom man godt
ved, at ndr barnet har autisme og
er uden sprog, sd ender man nogle
gange i de her fuldsteendigt van-
vittige situationer.

Derfor er Morten Carlsson ogsa
glad for, at det var barn nummer
tre, der viste sig at have et handi-
cap.

- Havde det veeret nummer et,
sd havde alt veeret helt anderledes.

Sa tror jeg, vi havde tvivlet pd, om
det var os, som foraeldre den var
gal med. Og jeg tror, vi havde pres-
set pd langt senere og vaeret langt
mere pd herrens mark. Vi havde
sikkert ogsd veeret langt mere
uenige. Men man bliver jo ved med
at gd pa kompromis med den der
opdragelse. Og med, hvad man sy-
nes, man kan gere paedagogisk. Da
vi var i USA for nogle ar siden, fik
han lov til at spise pomf{Titter hele
vejen igennem, fordi sd kunne vi
komme ud og spise, hele familien,
sammen.

Nogen, der tgr hjzlpe

Nogle af de hurdler, som fami-
lierne steder ind i, kunne ifolge
Morten Carlsson undgas.

- Det handler bdde om held og
dygtighed fra sagsbehandlerens
side. Men forhdbentlig vil familie-
vejledningsloven kunne rette op
pa nogle af de slip, der sker. Mange
ting ville vaere meget nemmere
for familierne, og mange klager
kunne undgds, hvis man havde en
sagsbehandler, der koordinerede
fra starten.

Sddan en sagsbehandler fik fa-
milien heldigvis, da Lasse havde
faet sin diagnose.

- Ruth, hed hun, og hun greb det
rigtigt an. Hun havde viden om
autisme og kom med nogle vark-
tojer og gav os beskeden - det her
kan I tale om, og I kan altid kon-
takte mig. I virkeligheden var det
ikke sa tit at vi kontaktede hende,
for svarene var kvalificerede. Det
var ogsad hende, der gjorde os op-
mearksom p4, at vi skulle huske at
give Nikolaj og Juri noget opmaerk-
somhed. Det er vigtigt, at der er
nogen, der tor hjelpe og ikke kun
teenker pd, hvor mange penge de
skal spare.



STU

STU star for Seerligt Tilrettelagt Ungdomsuddannelse. Den bliver
ogsd kaldt ungdomsuddannelse for unge med sarlige behov (USB).

Man kan lzese mere om STU’en pa Undervisningsministeriets

hjemmeside, www.uvm.dk.

- Lovgivningen kan rent faktisk
vaere med til at understotte, at der
sker en positiv udvikling for de
unge. For eksempel den seerligt
tilrettelagte ungdomsuddannelse,
STU’en. Den er EKSTREMT vigtig
for mange af vores unge. Den er
med til at forhindre at de sidder
og glor ind i en veeg pa fortidspen-
sion. De far flere dr, hvor de har
lov til at udvikle sig. Og det har de
behov for.

Sat foraeldrene sammen

Bdde undersogelser og foraeldre til
born med handicap understreger
igen og igen vigtigheden af net-
vaerk med andre foreeldre. Morten
Carlsson er ingen undtagelse.

- Jeg har lert af det her, at som
foreeldre til et barn med autisme,
sd er dem vi leerer mest af, andre
foraeldre. Og det bor familiepoli-
tikken simpelthen tage udgangs-
punkt i. De har alle muligheder
for at skabe netvaerk. For eksempel
kunne kommunerne samle foreel-
drene til alle pd 6-7 ar med autis-
me. Seet foreeldrene sammen!

Morten Carlsson meder ogsa for-
eldre andre steder i verden pa sine
rejser rundt omkring i verden.
Han har blandt andet veeret i Kina,
Indien og 1 USA.

- Selvom jeg har set bern med
autisme over hele verden, kan jeg
se min Lasse i de bern, lige meget
hvor det er i verden. Det slar mig
hver gang. Og sa det at se de der
foreeldre og den sejr, det er for
dem, ndr de far nogle enkle verk-
tojer.

Hjemmefra - maske

I dag er Lasse 19 r gammel, og i
gang med en STU. Han har ud-
viklet talesprog, og efter 11 r i
specialskole taler Lasse bade dansk

og engelsk. Han har venner i USA,
som han skriver med, og en pen-
neveninde pd Malta, som han ogsa
skriver sammen med pa engelsk.
Og sd har han fiet en kaereste.

- P4 en mdde er man skreaeksla-
gen - skal far nu i gang med bien
og blomsten?! Men pd den anden
side, sd sidder man jo og tuder over
det. Det er lidt vildt at se Lasse sid-
de og svare pa en sms til keeresten
- for tre ar siden havde vi ikke
troet p4, at det kunne ske.

Og for kort tid siden kom Lasse
og sagde, at han gerne vil bo alene.
Maske ikke lige med det samme,
men om tre-fem ar.

- Mor og far er skraekslagne,
men bare det, at han siger det!

Vi har mere end rigelig plads til
ham, men teenk, at det er noget
han gerne vil. Vi har varet ude og
vise ham nogle botilbud, for det er
sddan hans venner bor. Men han
har nok lidt revideret sin holdning
og snakker nu om at bo helt for sig
selv. Sd vi har meldt ham ind i bo-
ligforeninger. Han gor rent pd eget
veerelse og kan lave sin egen simp-
le mad, sd han kan godt bo alene,
men den tilstreekkelige stotte skal
alligevel vaere der, og det skal vaere
i neerheden af os. Man kan jo ikke
helt kappe snoren. Han har endnu
ikke sovet alene endnu, men om
tre-fem ar bor han selv, tror jeg. Vi
er dog bekymrede for, om Lasse
far et tilstraekkeligt social netvaerk
og ikke bliver isoleret.

At fortzelle om Lasse
Den gode historie om handicap-
pede forteelles ikke i medierne.
Netop derfor er det sd vigtigt for
Morten Carlsson at fortaelle Lasses
historie.

- Selv om bern med autisme er
vidt forskellige, er Lasses historie

alligevel genkendelig. For ham

er det gdet godt. Det gor det jo
bestemt ikke for alle. Men det er
vigtigt at forteelle den gode histo-
rie, og ikke kun viderebringe de
ddrlige eksempler. Jeg har provet
at foresld mine gamle kolleger

pa DR at lave en temalerdag om
autisme - med saglig viden og
gode historier. Men nej. De vil hel-
lere viderebringe sensationen. Men
familierne skal indgydes noget
hab. Og med den rette politik vil
vi kunne optimere de her ting.

Efter to timers intens snak siger
jeg farvel til formanden. Han skal
ud i Kebenhavns opbrudte gader
og hen og hente sin nieces lille
dreng, Kalle pd et ar, som han er
en slags reservebedstefar for.

- Om et par uger skal vi have
ham med i sommerhus en hel
weekend. Det er forste gang, han
skal vaere veek fra sine modre sd
leenge. Det er jo lige det der med at
giveslip..m

LASSEFONDEN

Lassefondens formal er, at yde stgtte til
bgrn og unge med autisme.

Afkastet af Lassefondens midler gar
ubeskaret til legater til brug for ferie,
aflastning eller anden forsgdelse af til-
varelsen for bgrn og unge med autisme
og deres familier. Legaterne uddeles
hvert ar efter ansggning pa Lasse Astrup
Carlssons fgdselsdag den 28. maj, fgrste
gangi2009.

Laes mere pa www.lassefonden.dk.




[ Af Marie Herholdt Jergensen, kommunikationsmedarbejder, Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri]

Familieliv med handicap
- overblik over forskning

Trods de store udfordringer, der fglger med, ndr man fdr et barn med en funktions-
nedsaettelse, er langt stgrstedelen af de adspurgte i en ny undersggelse tilfredse
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med deres familieliv.

enne artikel skitserer en
D del af den forskning, der

omhandler hvordan fami-
lielivet pavirkes af at have et barn
med handicap. Artiklen har iser
fokus pa den nyligt udkomne
rapport, Born med funktionsnedsat-
telser og deres familier — den forste
kortlegning i Norden, fra Det Natio-
nale Forskningscenter for Velfaerd
(SFI), men da rapporten fra SFI har
fokus pa bern med alle former for
funktionsnedsattelser, inddrages
ogsd enkelte udenlandske forsk-
ningsartikler, der har beskaftiget
sig specifikt med familier, hvor
barnet har en diagnose inden for
autismespektret.

Den nyligt udkomne rapport,
Born med funktionsnedsattelser og
deres familier - den forste kortlag-
ning i Norden (der henvises frem-

over til SFl-rapporten) er banebry-

dende, i det den er repraesentativ
og sammenligner 11-drige beorn
med funktionsnedsattelser med
11-drige bern uden funktionsned-
settelser’, Rapporten ser ogsd pa
deres familier, iseer pd medrene,

og hvordan deres helbred pavir-
kes af at have et barn med han-
dicap.

Parforhold og skilsmisse
Det er en almindelig antagelse,
at skilsmisse forekommer oftere
blandt foreldre til born med han-
dicap. Men ifelge SFI-rapporten er
der ikke flere skilsmisser blandt
foreeldrene til de 11-drige bern med
en funktionsnedsettelse, end der
er blandt foreeldrene tilde 11-drige
uden funktionsnedsattelser. De
par, der har et barn med funkti-
onsnedsattelse, rapporterer ogsa,
at de skeendes mere om barnets op-
dragelse og om familiens gkonomi.
Der er ogsd betydelig flere par med
et barn med en funktionsnedseet-
telse, der konsulterer en segte-
skabsradgiver eller en psykolog (s.
30, 55-56).

Hvis foreeldrene gar fra hinan-
den, er der dog den forskel pa de
to grupper, at medre til born med
funktionsnedsattelser oftere for-
bliver alene, og ikke indgdr i et nyt
parforhold (s. 46-47).

1Der indgdr 1107 born og deres modre i undersogelsen (SFI-rapporten, s. 20)

Der er klar forskel i de to grup-
per, ndr der sperges om hvorvidt
barnet er nemt at opdrage. 75 %
af medrene til born uden funkti-
onsnedsattelse svarer, at barnet
er nemt at opdrage. Det svarer
kun 45 % af medrene til born med
funktionsnedsattelser. Ikke over-
raskende er det iseer modre til
born med ADHD og autisme, der
synes det er svaert at opdrage bar-
net (s. 56-57).

SFl-rapporten viser, at samvaeret
uden bern er naesten ikke-eksiste-
rende hos en stor del af foreeldrene
til born med funktionsnedsaettel-
ser. Halvdelen af modrene svarer,
at de sjeeldent eller aldrig er ude
at spise, i biografen eller bespger
venner sammen med deres part-
ner. Det er derfor kun ganske fa
foreeldrepar med et barn med
funktionsnedsattelse, som far et
pusterum i hverdagen (s. 67-68).

En italiensk undersogelse
fra 2007 viste, at der er stor
forskel pa livskvaliteten hos
medre og faedre til born
med udviklingsforstyrrel-




ser (Mugno et al 2007). Samme un-
dersogelse viste ogsd, at helbredet
var betragteligt darligere hos disse
medre.

Trods dette svarer storstedelen af
medrene i SFI-rapporten, 89-90 %, at
de er ret eller meget tilfredse med
deres familieliv for tiden.

Helbred

Maodre til born med funktions-
nedsettelser har langt flere symp-
tomer pa fx depression, migraene
treethedsfornemmelser, sovn-
problemer, angst, ondt i hjertet

og smerter i led og knogler end
medre til bern uden funktions-
nedsattelser, og undersogelsen
viser, at der er en sammenhaeng

mellem barnets ve og vel og mod-
renes helbred: medre til bern, der
er kede af det mindst en gang om
ugen, sover darligt mindst en gang
om ugen og er irritable mindst en
gang om ugen, har flere af oven-
navnte symptomer, end andre
medre inden for denne gruppe. 11
% af de adspurgte medre til born
med funktionsnedsattelse har selv
en funktionsnedsettelse (s. 52-55).
En svensk undersogelse af hel-
bredet hos medre til bern med
Aspergers syndrom og hojtfinge-
rende autisme i skolealderen fra
2006 viste en signifikant sam-
menhaeng mellem medrenes, men
ikke feedrenes, helbredstilstand
og deres barns adfeerd (Aalik et al).

44

Samvaret uden bgrn
er naesten ikke-
eksisterende hos en
stor del af foraldrene
til bgrn med funktions-
nedsettelser.
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Jo mere udadreagerende
og hyperaktiv adfaerd
hos barnet, desto stgrre
helbredsmaessige konse-
kvenser for mgdrene.

12

Jo mere udadreagerende og

hyperaktiv adfaerd hos bar-
net, desto storre helbredsmeaessige
konsekvenser for modrene.

Den helbredsmeessige belastning
er derfor markant sterre, nar bar-
net har et handicap, end nar bar-
net ikke har et handicap.

Medrene til born med funktions-
nedsaettelser har storre risiko end
feedrene for at opleve social isola-
tion og stress. Det haenger sammen
med, at det oftest er moderen, som
er den primaere omsorgsperson
(SFI-rapporten, s. 52). Stressniveauet
hos medre til born med autisme i
en engelsk undersogelse fra 2006
var vaesentligt hojere hos medrene
i undersggelsen end hos medre
til typisk udviklede bern. Samme
undersogelse viste ogsd en hojere
forekomst af depression hos disse
modre (Dale et al, s. 469).

Tilknytning til arbejdsmarkedet
Det er unikt for den danske under-
sogelse fra SFI at der er fokus pa
medrenes tilknytning til arbejds-
markedet. Omfanget af arbejdet
med barnet med en funktions-
nedsettelse betyder, at medrenes

tilknytning til arbejdsmarkedet
reduceres betydeligt. Selvom 76 %
af medrene i undersegelsen har
tilknytning til arbejdsmarkedet, er
det stadig dem, der optraeder som
hovedomsorgsperson, og som en
konsekvens heraf er deres tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet af en
anden karakter, end hos medre til
born uden funktionsnedsattelser.
Fx har de mere deltidsarbejde.

Rapporten beskriver yderligere,
at medrene oplever, at det er me-
get vanskeligt at f familie- og
arbejdsliv til at haenge sammen, og
at det gar ud over barnet og fami-
lien, ndr de skal passe deres arbejde
godt, og at arbejdet tager tid fra
familien. Arbejdet opleves i hojere
grad som en belastning hos med-
rene til born med funktionsned-
saettelser (SFI-rapporten, s. 68-71).
Af de adspurgte familier med et
barn med en funktionsnedsaettelse
havde 91 % af feedrene tilknytning
til arbejdsmarkedet (s. 50-51).

Sgskende

Generelt er der, ifglge SFI-rappor-
ten, ikke forskel i antal seskende
til de 11-drige bern med/uden

Foto: Shutterstock



bgrn med en funktionsnedsattelse.

funktionsnedsattelser i underso-
gelsen (s. 48). Rapporten henviser
til andre nordiske undersegelser,
af blandt andet Lundeby og Tas-
sebro fra Norge, ndr den omtaler
soskende.

Det er sparsomt, hvad der ellers
findes af seskendeundersogelser,
men det er kendetegnende for de
undersogelser, der findes vedro-
rende autisme og Aspergers syn-
drom specifikt, at spskende indgar
i feerre feelles aktiviteter med deres
bror sester med autisme, og at se-
skendeforholdet iser blev pavirket
inegativ retning, jo flere adfaerds-
problemer, iseer udadreagerende
adfeerd, der var hos bror/sgsteren
med autisme, men at de generelt er
tilfredse med seskendeforholdet.
Seskende selv er generelt mere po-
sitive i deres beskrivelse af sosken-
deforholdet end foreeldrene. Det
fremgik ydermere, at viden om
brorens/sesterens funktions-
nedsettelse havde stor betyd-
ning for spskendeforholdet (Ors-
mond et al, s. 59, 65, 69; Rivers et
al, s.387,392; Ross et al, s. 78).

En underspgelse viste, at ca. 40
% af soskende til bern med autis-
me selv er inden for det kliniske
omrdde (Ross et al, s. 77). u
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BORN MED EN
| FUNKTIONSNEDS/ATTELSE |
| 0G DERES FAMILIER |

|
EN
\‘ DEN FORSTE KORTL/GNING I NORD ‘

Bgrn med funktionsnedsattelser og deres
| familier - den fgrste kortlegning i Norden

kan bestilles eller downloades via SFls hjem-
| meside, www.sfi.dk.

Det er SFiIs plan atinterviewe bgrnene med
funktionsnedsattelser og deres familier, der
deltog i kortleegningen, igen nar bgrnene er
15 ar gamle. Dette sker parallelt med "Under-
sggelse af drgang 19957, tidligere bgrnefor-
Ilgbsundersggelsen.

STEEN BENGTSSON
HELLE HANSEN
MARTA ROGESKOV.
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[ Af Mette Bgttiger, kommunikationsmedarbejder, Videnscenter for Handicap og Socialpyskiatri]

Et mindre kreevende job og et aflastningstilbud. Det var to svare
beslutninger, som fik positiv indflydelse pd sgskendekonflikten i

Dorthe @rsigs familie med et barn med autisme og ADHD.

a Dorthe Qrsigs datter Freja
D var fem-seks ar gammel,

gik det op for af hende, at
hendes datter havde problemer og
savnede foraeldrenes opmarksom-
hed. Freja var vild og vred. Vred pa
sin mor, nar hun bad hende om at
vente. Og vred pd mormoren, nar
hun hentede Freja i bornehaven i
stedet for hendes mor. Hun herte
ikke efter, hvad de voksne sagde og
havde sveert med at lege med an-

Jeg kan maerke pd
Freja, at ndr Frederik
er af sted, slapper
hun mere af.

dre born. Og det blev ikke bedre af
at hun leerte vilde og voldsomme
lege af sin storebror Frederik, som
hun bragte med i bernehaven.

- Vi brugte sd meget tid pa vores
son med autisme, at vi helt glemte
hans sester, forklarer Dorthe Qrsig.
- Hun er jo rask, teenkte vi. Men
det gik jo ud over Freja, at Frederik
tog sd meget af vores tid.

Nyt job

Dorthe @rsig havde pd daveerende
tidspunkt et kraevende job som
billedredakter pa Berlingske
Tidende. Men da det ikke harmo-
nerede med familielivet, sagde
hun sit job op og forsegte i stedet
at etablere sig som freelancer. Det
gik dog heller ikke, pd grund af
at jobbene ofte var i weekenderne
eller om aftenen, hvor hun efter

planen gerne ville have fri med
familien. Hun sogte derfor et job
som assistent pd en skole, hvor
hun arbejder i dag. Dorthe Qrsig
arbejder kun 14 timer om ugen.
Det giver hende mulighed for at
for at nd at rydde op, handle ind
og hente born. Og i sidste ende har
det fort til et langt storre over-
skud i familien. Det betyder ogsd,
at Dorthe og Freja kan tage en ef-
termiddag sammen hver uge, hvor
de enten kan tage i svommehal-
len, pd biblioteket, bage kage eller
hvad de ellers far lyst til.

- Arbejdet som billedredakter
var en meget stor del af mig, det
var et sjovt job, og jeg havde ar-
bejdet der i rigtig mange ar. Sa
det var en meget sveer beslutning
for mig at sige mit job op. Men det
var godt, at jeg gjorde det. For jeg



arbejdede 13 timer af gangen, nar
jeg var pd arbejde. Og ndr jeg kom
hjem, var jeg dedtraet, og det gjaldt
ogsd dagen efter. Problemet var, at
jeg havde sd ddrlig samvittighed,
ndr jeg havde fri og derfor folte, jeg
burde holde et barn hjemme. Det
gik bare ikke, for jeg havde ikke
det overskud, der skal til. Efter

jeg har faet mere tid til familien
og iser Freja, har jeg fiet en langt
gladere datter. Og det er det hele
vaerd.

Aflastningstilbud til Frederik
Frederik er i dag 11 ar og Freja 9 ar.
For et halvt ar siden startede Fre-
derik pd et aflastningstilbud. Efter
planen skal han overnatte der

fra fredag til sendag hver anden
weekend.  weekenderne er de ca.
60 bern pd aflastningstilbuddet,

Fotos: Frank Pedersen

§

som alle har ADHD. Bernene er
fordelt pd stuer med 8-10 pd hver.
De kommer béde i biografen og pa
tur, sd Dorthe Qrsig er sikker p4, at
de har det godt. Hun havde ellers
altid svoret, at Frederik ikke skulle
i aflastning, men skolen og hendes
mand overtalte hende.

Frederiks skole havde ifolge
Dorthe ogsd gode argumenter for,
hvorfor han skulle i aflastning.

De sagde, at det ville give Frederik
mulighed for at vende sig til at
komme ud blandt jeevnaldrene. Og
at det samtidigt er en made at for-
berede ham p4, at han senere skal
ud at bo selv - i fx et botilbud eller
egen lejlighed med opsyn.

- Det ikke fordi jeg foler, at vi
ikke kan magte det. Frederik er en
del af familien. Og for mig er det
mest naturligt, at familien er sam-

let. Jeg folte, at jeg gav lidt op, hvis
vi sendte ham i aflastning. Derfor
blev jeg vred, ndr nogen sagde til
mig, at han skulle veek, fordi han
var for stor en mundfuld for os.
Vi har forst og fremmest valgt, at
Frederik kommer i aflastning pa
grund af Freja. For Freja har brug
for mere opmaerksomhed fra os.
Frederik er ikke glad for at veere
pd aflastningstilbuddet. Ind til
videre henter hans foraeldre ham
derfor allerede om lordagen, s
han ikke skal veere der hele week-
enden. De har forsegt at forklare
Frederik, at han skal i aflastning
for at leere at have venner og veere
sammen med andre end hende.
Men Frederik mener, at han har
de venner, han skal have. Han har

fx Freja, forklarer han sin mor. - Ja,

siger Dorthe @rsig, - men Freja er

Dorthe @rsig
ogdatteren
Freja (foto til
venstre).
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jo din sester. Nar du bliver
voksen, har du brug for flere
venner.

Det er Frederik dog ikke helt
enig i, for han kan jo bare bo sam-
men med sin mor. Og sd ma hun
forklare ham, at der kommer en
dag, hvor hun ikke laengere er der.
Men heller ikke det ser Frederik
som noget problem, for sd er ‘de
smd’ jo kommet. - OK, taenker jeg
sd. Den diskussion tager vi pd et
senere tidspunkt.

Selvom Freja nyder, nar Frederik
er i aflastning, synes hun ikke, at
han skal af sted, hvis han ikke kan
lide det. S det kan ind imellem
godt veere lidt sveert for foreeldrene
at holde fast ved deres beslutning.

- Jeg kan meerke pd Freja, at nar
Frederik er af sted, slapper hun
mere af. Vi fir ogsd mulighed for

Mit bedste rad til andre
foraeldre, som har sgsken-
dekonflikten inde pa livet,
er, at de skal give mere tid
til det barn, som ikke er
handicappet.

at lave nogle andre aktiviteter. Sa
det er med blandede folelser, vi
sender ham af sted til aflastnings-
tilbuddet, ndr han nu er sd ked af
det. Vivil jo allerhelst bare holde
om ham, ndr han er ked af det. Vi
gor det jo ogsa for Frederiks egen
skyld. Han har nemlig udviklet sig
utrolig meget pd den korte tid, han
har veeret der. Til gavn for hele
familien.

Dorthe Qrsig forteeller, at Fre-
derik har leert at sidde ved et stort
feellesbord og spise med andre
mennesker. Han har ogsa leert og
sidde og spise, mens han forer en
samtale. Det er noget nyt, og et
meget stort skridt for Frederik. For

derhjemme har han altid faet lov
til at sidde og spise pa sit vaerelse,
hvis han vil det.

- Vi har haft den holdning, at
hvis det forstyrrer ham for meget,
ndr vi sidder og snakker, sd er det i
orden, at han spiser pa sit vaerelse.
Det er jo hans handicap. Men jeg
synes ogsd, det er sundt, at han
prover at indordne sig efter nogle
andre regler pa aflastningstilbud-
det. Det betyder fx ogsd, at han
herhjemme er begyndt at tale me-
re i dialog, stiller flere spergsmdl
og sperger ind til nogle andre ting
end tidligere. Det er rigtig dejligt
at se, at han udvikler sig.

De har set billeder fra aflast-
ningstilbuddet. Her kan de se, at
Frederik nogle gange smiler og
andre gange ser lidt betuttet ud.
Men de ved godt at Frederiks re-
aktion er helt normal, og at der
kan gé lang tid, for han falder til.

I forbindelse med at Dorthe Qrsig
skrev sin nye bog Mot husk mig, har
hun ligeledes talt med flere forael-
dre, hvis bern det har taget ar for
at falde til pa et aflastningstilbud.
Fx forteeller Johannes’ mor, Mari-
anne i bogen, at det tog hendes son
fire dr at veenne sig til at veere i et
aflastningstilbud. Det var en utro-
lig hard tid for Marianne, og hun
var teet pd at opgive flere gange.
For det var sveert, at det var ham
som allerhelst ville blive hjemme,
der skulle af sted. Men Marianne
holdte fast, da Johannes’ bror, lige
som Freja, gav udtryk for, at det
var rart, at broren ind imellem var
af sted.

En styrket familie

I takt med at der er kommet mere
ro pd i familien, og Frederik er ble-
vet aeldre, er det ogsa blevet lettere
at lave flere aktiviteter for hele fa-
milien. Tidligere var familien ofte
nedsaget til at dele sig op, hvis en
tur uden for hjemmet ikke skulle
ende i kaos, sa de blev nedsaget

til hurtigt at tage hjem igen. De
kunne fx ikke gd i biografen alle
sammen, som de ind i mellem gor
idag.

Dorthe @rsig er uddannet fotograf
og har netop faet udgivet bogen
Mor husk mig. Bogen handler om
sgskende til bgrn med handicap,
hovedsageligt autisme og ADHD,
og tager udgangspunkti Dorthe @r-
sigs egne erfaringer med bgrnene
Freja og Frederik. Dorthe @rsig har
ogsa skrevet bogen Mor hjelp mig,
hvor fokus er pa Frejas storebror,
Frederik, som har autisme og ADHD.

- Det er dejligt, at vi i dag har
mulighed for at opleve at vi er én
familie, der kan lave ting sammen,
siger Dorthe Qrsig.

- Mit bedste rad til andre forael-
dre, som har seskendekonflikten
inde pd livet, er, at de skal give
mere tid til det barn, som ikke er
handicappet. Jeg ved godt, at det
er lettere sagt, end gjort. Jeg har
bare darlig samvittighed i forhold
til Freja, at jeg ikke opdagede
det noget for. Jeg blev forst rigtig
opmaerksom pd hendes behov, da
hun var ved at veere feerdig med
bernehaven. Derfor har jeg skrevet
bogen Mot husk mig. Jeg haber, at
andre familier kan have glaede af
at here om vores og andres famili-
ers erfaringer. n

Les uddrag af Mor husk mig
pd neste side.



Uddrag af Dorthe @rsigs bog

Mor husk m

Bogen Mor husk mig kan bestilles via www.autisme.dk.
Den koster 200 kroner, eks. porto og ekspeditionsgebyr.

Mor husk mig er en fortsettelse til Mor hjeelp mig, som udkom i 2009.

[Uddrag]

Aflastning

Vi bruger aflastning bade i hjem-
met og ude. Det tog mig lang tid
at blive klar til at skrive Frederik
op til aflastning veek hjemmefra,
men Frederik er lige begyndt at

JJ

Frederik er blevet
rigtig glad for at
komme af sted,
han oplever rigtig
meget sammen
med de pedagoger
og andre bgrn, han
er sammen med.

vaere et sted hver anden weekend.
Det giver en utrolig stor frihed

til at gore ting med Freja. Vi har
stadig aflastning i hjemmet, og det
giver meget ro i hverdagen at have
hjaelp nogle timer om ugen. Vi har
fiet ti timer om ugen bevilliget

af kommunen. og det at have en
ung pige fra Handicaphjaelp Dan-
mark hjemme hos os selv, er en
fantastisk hjeelp. Det har givet mig
mere overskud til at tage mig af
Freja, bare det at Sanne, som vores
handicaphjeelper hedder, er pd tur
med Frederik i en time efter skole,
giver ro til at spille kort eller laese
en historie, eller mdske bare den
mulighed at Freja kan fd en lege-
kammerat med hjem fra skole,
uden at jeg behover at holde et gje
pa Frederik hele tiden.

Aflastning kan selvfolgelig ogsd
veere familie. Jeg har brugt min
mor meget, fordi Frederik er vild
med at veere hjemme hos mormor.
Mormor er ogsd meget hjemme
hos os, og uden den ekstra hjaelp,
ved jeg ikke hvordan det hele var
gdet. Hvis man onsker aflastning
uden for hjemmet skal man vere
opmerksom pd, at der kan veere
over et ars ventetid pé en plads.
S& selvom man madske ikke er helt
klar, kan det vaere godt at blive
skrevet op. Man kan jo altid se
hvordan det gér.

Frederik er blevet rigtig glad for at
komme af sted, han oplever rigtig
meget sammen med de paedagoger
og andre bgrn, han er sammen
med.
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Ressourcer om familieliv

BOGER

HYPERAKTIVE BORN:

SCENER FRA HVERDAGEN
Bergstrém, Marianne

Dansk psykologisk Forlag, 2007
Om hvordan det er at vaere en
familie med et hyperaktivt barn.
Gennem illustrationer af kom-
plicerede problemstillinger og
paedagogiske ideer og anvisninger
gives hjeelp og inspiration til pro-
blemlosning for foraeldre og andre
i barnets hverdag.

SASID DOG STILLE!

Dietz, Dagmar

Aschehoug, 2006

En mors skildring af hverdagen
med en hyperaktiv sen fra fedslen
og til han mange ar senere far
stillet diagnosen DAMP. Skildrer
ogsd kampen for at give sonnen og
familiens to andre problembern et
rimeligt liv.

AT LEVE MED ADHD:
DARITAFLYTTEDE IND

Erenbjerg, Ane-Marie

Dansk Psykologisk Forlag
Personlige beretninger, hvor bern,
unge, voksne, foraeldre og gvrige
parerende forteeller om livet med
ADHD. Samt faktuelle afsnit om
ADHD, symptomer, behandling og
gode rad.

KZRE GABRIEL: ET BREV

Freihow, Halfdan W.

Gyldendal, 2006

Forfatteren beskriver hverdagsli-
vet med sin 10-drige son Gabriel,
der har fiet den dobbelte diagnose
atypisk autisme og ADHD.

DA FAR VAR LILLE HENRIK

Gade, H. W. (tekst, tegninger
og musikarrangementer)
NORDISC Music & Text, 2008
Smafortaellinger fra forfatterens
(f. 1953) barndom fortalt til hans

lille, handicappede sgn. Mellem
historierne gives ogsa et billede
af sennen, en dreng med ADHD,
Tourettes syndrom og autisme.

BARN | BEVAGELSE: OM AT VARE
FORZALDRE TIL ET BARN MED OCD
OG ADHD/DAMP

Gerdes, Lotte

Documentas, 2006

Dagbog om det at vaere mor til et
barn med OCD (tvangstanker og
-handlinger) og ADHD. Et detal-
jeret billede af de to tilstande, [..]
erfaringer med forskellige behand-
lingsmetoder samt erkendelsespro-
cessen, der pa godt og ondt folger
med at have et anderledes barn

AT HANDTERE LIVET: PERSONLIGE
BERETNINGER OM AT LEVE MED
DAMP OG ANDRE NEUROPSYKIATRI-
SKE TILSTANDE

Gravander,Asa; Malin Widerl6v;
Kristina Sjégren

Borgen, 2000

Tre voksne kvinder fortaeller om
at leve med neuropsykiatriske syg-
domme som DAMP og ADHD, samt
om hvordan de forholder sig til at
have fdet born med de samme neu-
ropsykiatriske forstyrrelser.

BARNET MED ADHD: SKAB RO, ENGA-
GEMENT OG FOKUS | HVERDAGEN
Greenspan, Stanley |.

Dansk Psykologisk Forlag, 2010
Beskrivelse af hvordan bern med
ADHD kan leere at vaere opmaerk-
somme pa det, de ser og horer og
bevare fokus.

MIN VEN MADS HAR AUTISME
Hannah, Liz

Videnscenter for Autisme, 2009
Mads har autisme. Hans ven for-
teeller om hvordan han og Mads
leger, og om hvad Mads er god og
mindre god til.

ADHD - ETLIVUDEN BREMSER
Kutscher, Martin L.

Dansk Psykologisk Forlag, 2009
Forfatteren forklarer, hvad ADHD
er, symptomerne og de alminde-
lige vanskeligheder, foreeldrene
meder. Resten af bogen saetter fo-
kus pd lesninger, centreret om fire
gennemgdende regler.

JOSHUA LARER

- ATFASTYR PA SIN VERDEN

Love, Joshua

Videnscenter for Autisme, 2010
Forfatteren, som er 8 ar og har
autisme, beskriver de strategier,
der har hjulpet ham med at tackle
forskellige hverdagssituationer. Be-
skrivelserne kan fungere som gode
rdd for bern med autisme.

DAVIDS VERDEN:

ET LIV MED AUTISME

Mueller, Dagmar H.

Klematis, 2011

Billedbog: Drengen forteeller om
broren David, der har autisme. Det
pavirker familiens liv, for David
kan ikke lide forandringer og stoj
og taler ikke samme sprog som
broren. [..] Men han holder af Da-
vid, der fx. er god til at forstd dyr.

GENNEMGRIBENDE, UDVIKLINGS-
FORSTYRRELSE, ANDEN: SAMMEN-
HZAENG OG VIRKELIGHED: FORTALT
AF FAGFOLK OG FAMILIER
Nordborg-Lgvstad, Kate
Frydenlund, 2011

Bogen giver stemme til bdde de
professionelle, til familierne og
til bernene selv for pd den mdde
at skabe et helhedsbillede af livet
med GUA.

WILBUR, EN MOGUNGE

Toft Simonsen, Renée
ADHD-foreningen, 2007

Wilbur er en irriterende mogunge.
Det synes de fleste born og voksne
omkring den lille dreng. Og dog
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- maske er der noget andet fat. Ma-
ske er Wilbur en dreng, der ikke
kan gore for, [.] at han er sa fuld af
energi, at alt ender i ballade

FAMILIELIV MED ADHD

Worning, Anne og Bjerregaard,
Jan

ADHD-foreningen, 2010
Forteellinger om familieliv med
ADHD, om hvordan handicappet
pavirker hele familien og dens
samspil. (Anmeldelse pd side xx)

MOR HJZALP MIG

@rsig, Dorthe

Videnscenter for Autisme, 2009
Forfatteren, hvis sen har autisme
og ADHD, har samlet en reekke rdd
om, hvordan man tackler forskel-
lige hverdagssituationer, fx om
indkebsturen, sengetid, spisning
osv. Foruden praktiske rdd om oko-
nomi, job, skole, medicin og meget
andet.

MOR HUSK MIG

@rsig, Dorthe

Videnscenter for Handicap og So-
cialpsykiatri, 2011

Om soskende til bern med han-
dicap, hovedsageligt autisme og
ADHD. Det er bern, der ofte over-
ses, fordi de har evnen til at klare
sig selv, og i modseatning til deres
soskende med handicap, ikke di-
rekte virker som om de har samme

behov for ekstra opmerksomhed,
som barnet med handicap.

FILM/DVD

SAHIMMELSK ANDERLEDES
Nordstjernen Film og TV & Pimento
Film och Produktion, 2008

Born i familier, hvor en person i
familien er ramt af en betydnings-
fuld lidelse eller handicap, herun-
der sgskende til handicappede, er i
hej grad en overset gruppe.

Kan bestilles via hjemmesiden
www.nordstjernefilm.dk, hvor der
ogsa ligger et omfattende informa-
tionsmateriale.

ET ANDERLEDES BARN

Odense, Feldballe Film & TV, 2009

Om to familier og deres liv med et

medlem med en bernepsykiatrisk

diagnose. Man folger Tobias pa

10, som har diagnosen ADHD, og

August har Aspergers Syndom.
Kan bestilles via hjemmesiden

www.psykiatrifonden.dk, under

menupunktet Butik.

FAMILIER MED DAMP

DR1, 2006 (engelsksproget, tekstet)
I familien Fischer har begge bern,
Jazmine pa 11 ir og James pd 7 ar
og deres mor Charlotte DAMP. Med
vejledning og medicin far de styr

pa familiens hverdag. [..] Familien
Liam har problemer med sgnnen
Liam og det er en lettelse, da Liam
bliver diagnosticeret som DAMP-
barn, sd han kan komme under
behandling

DICTE - 8 AR OG AUTIST: MAN KAN
ALTSA IKKE SE, JEG ER ANDERLEDES
TV2, 2002

Umiddelbart kan det ikke ses, men
Dicte pd 8 ar er autistisk. Forael-
drene forteeller om deres arbejde
med at fa hverdagen til at haenge
sammen med et handicappet barn,
[..] hvor det er nedvendigt at plan-
leegge alting meget ngjagtigt. man
folger Dicte og hendes familie i for-
skellige situationer og ser, hvordan
de tackler dem.

KURSER

Landsforeningen Autisme afholder
lobende Sgskende-foraeldrekursus
for foreeldre og seskende mellem
9-16 ar. Born/unge med en diag-
nose kan ikke deltage eller vaere
med pa kurset.

www.sikon.dk

Sopra afholder kurser for foraeldre,
blandt andet Kan man opdrage en
teenager?

www.sopra.dk
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Center for Autisme afholder

kurser for foraeldre, hvor der
undervises i hverdagsstrategier.
www.centerforautisme.dk

ARTIKLER

ATVARE 11/2 % MERE PAILIVET
- EMOTIONELLE REAKTIONER OG
MESTRINGSSTRATEGIER HOS FOR-
ALDRE TIL BORN MED AUTISME
Af Louise Hjort Arenz
Autismebladet 3:2005

VARKTOJER TIL HVERDAGEN
- NAR DER ER ET BARN MED
AUTISME | FAMILIEN

Af Hanne Veje
Autismebladet 2:2005

TAB OG SORG
Af Dr. Michael McDowell
Autismebladet 2:2004

FAMILIELIV MED ET AUTISTISK BARN
-NARTO VERDENER M@DES

AfTina Andersen

Autismebladet 1:2003

HJEMMESIDER

WWW.ADHD.DK
ADHD-Foreningens hjemmeside.

WWW.AUTISME.DK

Videnscenter for Handicap og So-
cialpsykiatris side med viden om
autisme.

WWW.AUTISMEFORENING.DK
Landsforeningen Autismes hjem-
meside.

WWW.AUTIZME.DK
Side for og af seskende til bern
med autisme.

WWW.SOESKENDEFOKUS.DK
Side til soskende til bern med han-
dicap.

WWW.SERVICESTYRELSEN.DK/
ADHD

En projekthjemmeside, som for-
midler viden om projekt "Ny og
forsteerket indsats til bern, unge og
voksne med ADHD”.




Piger med autisme _

- i praksis

| disse ar er der kommet stgrre fokus pa, hvorvidt pi-
ger/kvinder har en serlig profil inden for autismespek-
tret. Pigerne har fortrinsvis gode sociale evner, men
pad grund af deres anderledes kognitive profil bliver de
udtrettet, stressede eller isolerede, hvis de skal klare
sig selv. | forbindelse med arbejdet med piger/kvinder
er der en reekke temaer, som skal hdndteres pd praktisk
vis, sd de kan lere strategier til at arbejde med sig selv
og leve med deres autisme- eller Aspergerdiagnose pd
en hensigtsmassig mdde.

Svenny Kopp, som vi afholdt konference med i efter-
aret 2010, fremlagde sin viden fra forskning i omradet,
og efterfglgende har vi fdet henvendelser vedr. viden
om at arbejde i praksis med gruppen. Denne efter-
spgrgsel kommer vinu i mgde ved at afholde et kursus
for de medarbejdere, der arbejder med piger, og gerne
vil vide mere om, hvordan pigernes s&rlige vanskelig-
heder manifesterer sig, og hvordan man tilrettelegger
arbejdet med denne gruppe.

Underviser er psykolog Kirsten Callesen fra Psykolo-
gisk Ressource Center, som har stor viden om pigerne
med autisme bade fra kontakten med dem, samtaler,
supervision og undervisning.

Pa kurset vil pigeprofilen blive gennemgdet og vi skal
arbejde med praktiske @velser og strategieriforhold til

piger.

1 i, et

|

b
o ————

®

Underviser
Kirsten Callesen, Psykologisk Ressource Center

Dato
22.-23. november 2011 kl. 9.00 - 15.30 (begge dage)

Pris
Kr.3.000,- for to dages undervisning inkl. forplejning og

kursusmaterialer. Prisen indbefatter ikke overnatning.

Sted
Scandic Copenhagen, Vester Sggade 6, Kgbenhavn

Tilmelding
www.autisme.dk

Antal
Max. 60 deltagere

Las mere og tilmeld dig pa
www.autisme.dk

SERVICESTYRELSEN
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[ Af Charlotte Holmer Jorgensen, specialkonsulent, Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri,

Servicestyrelsen og Ole Sylvester Jgrgensen, speciallege i bgrne- og ungdomspsykiatri]

“ESSENCE”

- et nyt begreb p4
udviklingsomradet

Hvis man er bekymret for et barns udvikling, er det vigtigt at
igangsatte den rette indsats sa tidligt som muligt, og ikke
blot vente at se, hvordan barnet udvikler sig. Samtidig er det
vigtigt ikke at overdiagnosticere - og i vaerste fald fejldiagno-
sticere. Dette dilemma kan Christopher Gillbergs nye begreb
pd udviklingsomrddet vare med til at Igse.

ar et yngre barn har symp-
N tomer inden for det neuro-

udviklingsmaessige omrade
kalder professor Christopher Gillberg
det "ESSENCE” - en forkortelse af det
engelske Early Symptomatic Syn-
drome Eliciting Neurodevelopmental
Clinical Examiniation (= ESSENCE).
Betegnelsen markerer, at det er symp-
tomer, som kraever at der foranstaltes
undersogelser, ofte af flere forskellige
faggrupper.

Professor Christopher Gillberg er

professor i berne- og ungdomspsykia-
tri pd Goteborgs Universitet, og han

har i mange ar, sammen med sit team,

forsket i og udviklet viden om autis-
me, ADHD og andre berne- og ung-
domspsykiatriske forstyrrelser. Han

var tidligt ude med heje forekomsttal
for autisme, og mange tog ham ikke
alvorligt. Der har dog senere vist sig
at veere belaeg for at sige, at der findes
ca.1%ibefolkningen med autisme-
spektrumforstyrrelser. Han “opfandt”
begrebet DAMP, som senere blev til
ADHD. Gillberg satte fokus pa komor-
biditet ved neuropsykiatriske lidelser
leenge for andre, og nu er han pa ba-
nen igen med et nyt begreb, ESSENCE,
som han tager rundt og holder fore-
drag om, og ligeledes har skrevet om
i det velrenommerede tidsskrift, Re-
search in Developmental Disabilities.!
Gillberg har udmentet det nye
begreb for at tiltraeekke opmarksom-
heden pd bern i forskolealderen, iser
dem under 3 ar, der viser tegn pa af-

1Gillberg, C (2010): The ESSENCE in child psychiatry: Early Symptomatic Syndromes
Eliciting Neurodevelopmental Clinical Examinations. - Research in Developmental

Disabilities 31; 1543-51



vigende psykomotorisk udvikling.
De vil alle vere det, vi normalt
kalder "risikobern”, med sympto-
mer pa forsinkelse eller afvigelser i
udviklingen pa omrader inden for
generel udvikling, socialt samspil,
kommunikation, sprog, motorik,
opmarksomhed, aktivitetsniveau,
adfeerd, sindsstemning, sovn eller
spisning. Symptomerne indikerer
ofte et eller flere underliggende
symptomkomplekser (syndromer),
som beskrives i en af de to diagno-
semanualer ICD-10 eller DSM-IV.
Pa tidspunktet for henvisningen
kan det vaere vanskeligt at afgore,
hvilke af disse syndromer, der er
det mest fremtraedende, og i hvor
hej grad der er komorbiditet, det
vil sige samtidig forekomst af flere
forskellige symptom komplekser.

Nér bekymringen opstdr, er det
maske ikke muligt at komme vi-
dere end midlertidigt at kalde det
“ESSENCE”, men ESSENCE vil ma-
ske senere udmunde i en diagnose
inden for autismespektret (ASF),
eller man konstaterer ADHD, for-
styrrelser i motorisk koordination
(Developmental Coordination Dis-
order (DCD)), Tourettes syndrom,
generelle indleringsvanskelighe-
der, specifikke sprogudviklingsfor-
styrrelser (Specific Language Im-
pairment (SL) eller flere af disse i
kombination.

Gillberg har laenge ment, at man
ikke bor bruge for kategoriske
diagnoser uden at tage hensyn til
en del andre forstyrrelser eller
symptomer, som er funktions-
nedseettende, og som kan optraede
samtidigt hos bern, der i forvejen
er sarbare for at udvikle de egen-
tlige psykiske udviklingsforstyr-
relser. Flere af lidelserne har
nemlig faelles symptomer, som kan
optrade samtidigt.

Gillberg mener, at vi i dag er
blevet s fokuserede pd at skelne

44

Ndr bekymringen
opstdr, er det ma-
ske ikke muligt at
komme videre end
midlertidigt at kalde
det "ESSENCE”.

mellem "forstyrrelse” eller “ikke-
forstyrrelse”, og klinikere sd spe-
cialiserede i at mede specifikke
behov i forhold til fx kun autisme,
kun ADHD eller kun Tourettes
syndrom, at vi undervurderer
spredningen af symptomer over
flere lidelser. Born med disse kom-
plekse behov og problemstillinger
bliver, ifolge Gillberg, ikke medt
behandlingsmaessigt passende og
tidligt nok.

Han mener, at der er en stigende
tendens til lovgivningsmaessigt,
forskningsmeessigt og klinisk
at adskille born med fx autisme
fra de som ikke har autisme,
alene med det formadl at udvikle
retningslinjer, finde arsager og
udvikle autismespecifikke be-
handlingstilgange. Man er ved at
gore det samme med ADHD, men
er ikke helt ndet dertil endnu.
Gillberg understreger, at der er
god evidens for at kunne skelne
mellem autisme og ADHD, men

understreger ogsd, at der er stigen- * B8
de belaeg for at de ofte overlapper =
hinanden, smelter sammen, og —_—
at begge tilstande opstar i nogle —

familier hejst sandsynligt fordi

de er repraesentationer af samme
underliggende forstyrrelse, i hvert
fald delvist.

Det er veldokumenteret, at
tidlig udredning af barnets udvik-
lingsvanskeligheder er meget vae-
sentlig. Derudover vil en endelig
diagnostisk afklaring ferst kunne
ske pa et senere tidspunkt. Et ek-
sempel kan veere sen sproglig ud-
vikling, et udviklingsproblem som
viser sig meget tidligt i barnets
udvikling. Dette er i Gillbergs arti-
kel et eksempel pd, hvordan man,
tidligt i barnets udvikling, skal
teenke pé, at der ogsa er andre ud-
viklingsmeessige forhold, der ber
undersoges, ikke kun de sproglige.
Og at man skal handle pa det man

Foto: Shutterstock
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Gillberg stiller derfor spgrgsmadlet: Vil man, ved at stille
adskilte diagnoser (SLI, ADHD, ASF) fgr femdrsalderen

faktisk kunne bidrage til en bedre forstdelse, bedre be-
handling og bedre prognose hos bgrn med problemer,

der potentielt indikerer en af disse tilstande?

Professor Christopher
Gillberg kommer til
Danmark for at tale
om "ESSENCE” den

19. marts 2012. Laes
mere pa arranggren,
Forlaget Pressto’s
hjemmeside: www.
forlaget-pressto.dk
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ser, ndr man har undersogt
grundigt.

Gillberg stiller derfor spergsma-
let: Vil man, ved at stille adskilte
diagnoser (SLI, ADHD, ASF) for
femarsalderen faktisk kunne
bidrage til en bedre forstéelse,
bedre behandling og bedre pro-
gnose hos bern med problemer,
der potentielt indikerer en af disse
tilstande?

Omfanget af ESSENCE-problema-

tikken er opgivet som et estimat
pa hvor mange bern, det omfat-
ter. Gillberg mener, at 5-7 % af alle
forskolebern opfylder "kriterierne”
for ESSENCE, og han henviser til

de epidemiologiske studier, der fin-

des af born i den aldersgruppe.
Symptomlisten nedenfor kan
ses som en oplistning af marke-
rer for sandsynlig udvikling af
neuropsykologiske og neuropsy-
kiatriske udviklingsforstyrrelser
som, ifelge Gillberg, vil kunne
fordrsage symptomer ogsd lenge
efter, at symptomerne er klinisk
konstateret i den tidlige barneal-
der. Eller sagt pd en anden made,
signifikante problemer i mindst ét
af ESSENCE omraderne, for barnet
er fyldt 5 ar, signalerer relativt ofte
store problemer i samme omrade

eller i overlappende omrader, flere
ar efter.

Symptomer inden for et eller
flere (ofte flere) folgende omrader
for barnet er fyldt 4 ar kan tyde pad
ESSENCE:

Afvigende motorik

- Generel udviklingsforsinkelse

- Tale- og sprogforsinkelse

- Problemer i socialt samspil og

kommunikation

- Adfeerdsproblemer

- Aktvitet/impulsivitet

- Hypoaktivitet

- Uopmerksomhed

- Sevnproblemer

- Madnings- og spiseforstyrrelser

Gillberg mener, at nogle ud-
redningsinstanser bliver mere og
mere specialiserede og fokuserede
pa specifikke udviklingsforstyr-
relser f.eks. ASF, ADHD eller sprog-
forstyrrelser. Hvis et barn under 3
ar fx ikke udviser kriterierne for
ASF, overlades familien maske til
at tro, at der ikke kan veere tale om
ASF. Hvis barnet sd et par ar efter
udvikler symptomer svarende til
autisme, er der risiko for, at dette
ikke bemaerkes, og at barnet ikke
tilbudt relevant intervention ved-
rgrende samspil med andre.



Et tredrigt barn bliver mdske
diagnosticeret med en sproglig
funktionsnedseettelse af tale-
herepaedagogen pa et kommuni-
kationscenter. Talepaedagogisk
intervention pdbegyndes, og sd vi-
ser det sig i skolealderen, at barnet
ogsd har samspilsmaessige og kom-
munikative vanskeligheder. Hvis
man ikke ogsd tidligt teenker pa
muligheden af ASF og underseoger
dette relevant, vil barnet kunne
miste flere ars vaerdifuld interven-
tion pa autismeomradet. Gillberg
mener, at der tidligt ber foretages
en tvaerfaglig vurdering foretaget
af fagfolk inden for de omrader,
der er omfattet af ESSENCE proble-
matikken.

En ESSENCE-"diagnose” i 3-drs-
alderen, i begge af de ovenstdende
tilfaelde, ville forhdbentlig i stedet
fore til en forstdelse af, at barnet
har et eller flere af de ovennaevnte
syndromer, at intervention er be-
rettiget fra starten ud fra de symp-
tomer, der er mest fremtraedende,
og at opfolgning af et tvaerfagligt
team i de folgende dr er nodven-
digt.

Det er ikke hensigten, at ES-
SENCE skal erstatte mere detalje-
rede diagnoser, snarere tvaertimod,

Symptomer inden for et eller flere
(ofte flere) fglgende omrdder fgr
barnet er fyldt 4 ar kan tyde pd ES-
SENCE:

- Afvigende motorik

- Generel udviklingsforsinkelse

- Tale- og sprogforsinkelse

+ Problemerisocialt samspil og
kommunikation

- Adferdsproblemer

- Aktvitet/impulsivitet

- Hypoaktivitet

+ Uopmearksomhed

- Sgvnproblemer

+ Madnings- og spiseforstyrrelser

men den skal fungere som et
tidligt "paraplybegreb” for alle de
neuro-udviklingsmaessige syndro-
mer, der har en tidlig debut og som
altid behever en omhyggelig tvaer-
faglig udredning.

Der henvises til originalartiklen for
referencer: Gillberg, C. The ESSENCE
in childpsychiatry: Early Symptomatic
Syndromes Eliciting Neurodevelopmen-
tal Clinical Examinations. Research in
Developmental Disabilities (2010).
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Det er ikke hensig-
ten, at ESSENCE skal
erstatte mere de-
taljerede diagnoser,
snarere tvaertimod.

autismebladet 2:2011

Foto: Shutterstock
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[ Af Marie Herholdt Jérgensen, kommunikationsmedarbejder og redaktor
pa Autismebladet 2005-2011, Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri]

AUTISMEBLADET

1995-2011

Farvel til Autismebladet, der har eksisteret siden 1995.
Og goddag til nye mader at formidle viden om autisme pa.

e
e T e L
e e e 128

forbindelse med sammenlagningen af 13 videnscentre og 3 vidensnet- ""“”““_

I veerk til et stort videnscenter, Videnscenter for Handicap og Socialpsykia- “‘_:.:.E-E‘:r:::
tri (ViHS) har flere arbejdsgrupper i ViHS arbejdet med at finde frem til ':"""‘“r S

en samlet kommunikations- og formidlingslesning for det ny videnscenter. '-'w_:_s:_‘_'_“"_h:-'_-_-_-:

Det betyder blandt andet, at de blade og magasiner, der blev produceret i de E‘:‘;‘.:E:

enkelte videnscentre nedlegges, og derfor er denne udgave af Autismebladet E—_T;_:_::":‘I—-_

den sidste. P

o e

. . o S

Tomrummet efter Autismebladet vil dog meget hurtigt blive fyldt ud: I lebet ::"..:..E:;-;_:

af efterdret udkommer det forste magasin fra ViHS; et magasin, der tager =
handicapfaglige emner op og belyser dem fra flere sider. Sidelobende med Vi
dette blad (der i skrivende stund ikke har faet et navn) udgiver ViHS lgbende —

fagspecifikke temaheefter, der gar i dybden med de enkelte handicaps, fx
autisme og ADHD.

www.autisme.dk findes stadig som staerk formidlingsplatform for viden om
autisme, og i lebet af efterdret vil man kunne tilmelde sig en nyhedsmail, sd
man lebende kan holde sig orienteret om den nyeste viden om autisme.
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Piger med autisme. TEACCH og ABA.
Genetik. Test- og udredningsredskaber.
Autisme og retspsykiatri. Tidlig indsats.
Autisme i USA. Beskrivelser af studieture
til autismetilbud rundt omkring i verden.
De emner, Autismebladet har taget op har
varet mange og varierede i tidens lgb.

1995-2000

Det forste nummer af Autismebladet
udkom 11995, dret efter Videnscenter

for Autisme blev oprettet. Den gang var
Autismebladet pa 28 sort/hvide sider med
ganske fa sort/hvide illustrationer, og det
bar mere karakter af nyhedsbrev mere
end egentligt blad. Men linjen for hvor-
dan bladet skulle udvikle sig i lebet af
drene var lagt: den faglige vidensformid-
ling var sat i fokus, blandt andet i form af
artikler om den, dengang, nye diagnose,

28 autismebladet 2:2011

Piger med autisme. TEACCH og ABA. Test- og

SERVICESTYRELSEN

udredningsredskaber. Autisme og retspsykiatri.
Autisme i USA. Temaerne harvaeret mange og

varierede i tidens Igb.
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Aspergers syndrom, og beskrivelsen af
fire udviklingsprojekter.

I de tidlige ar af Autismebladets ek-
sistens har foreeldrene endnu ikke et
steerkt blad som talerer i Landsforenin-
gen Autisme. Derfor er Autismebladet i
starten praeget af beretninger fra forael-
dre. Fx beskriver en mor i Autismebadet
11997 sine egne erfaringer med anven-
delsen af Social Stories i hjemmet, efter
en faglig fremstilling af metoden.

2000-2010

I'starten af det nye artusind er der sta-
dig storre fokus pa formidling af faglig
viden i Autismebladet. I 2002 far bladet
nyt look, og det er nu udvidet til mel-
lem 36 og 52 sider. Et samarbejde mellem
Landsforeningen Autisme, Samradet

af Specialskoler for bern med Autisme,

AUTISMEBLADET

£ Laesogfc
£ selvskad

TEMA OM
test- og udredningsredskaber

> Stil envelunderbygget diagnose pa kort tid
> Etgodtinstrument i udredningen

> At forstd sig selv og andre

> Nar begavelsen skal testes

Center for Autisme og Videnscenter for
Autisme konsolideres med oprettelsen af
et kontaktudvalg. Det er dette kontakt-
udvalg, der i 2005 tager initiativ til Natio-
nal Autisme Plan (NAP), der udkommer i
starten af 2006.

Den 1. januar 2007 blev amterne i for-
bindelse med strukturreformen nedlagt,
og Videnscenter for Autisme overgdr fra
amt til stat, og bliver en del af Servicesty-
relsen under Socialministeriet. I starten
far dette ingen storre konsekvenser for
bladet, der stadig laegger stor vaegt pd at
formidle steerk faglig viden, men indpak-
ningen bliver med drene mere professio-
nel, og bladet mere og mere magasinag-
tigt i sit grafiske udtryk.

Andelen af danske fagfolk, der skriver
til Autismebladet stiger i lobet af drtiet,

i takt med at der kommer mere og mere




£ Denindividuelle tilgang

£ Herreiegethus?

AUTISMEBLADET
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fokus pd autisme. Paedagoger, psyKkiatere,
psykologer, audiologopaeder m. fl. sikrer
med deres bidrag bredde og tverfaglig-
hed i beskrivelsen af autisme.

Indholdet i Autismebladet har spaendt
fra fremstilling af forskning, beskri-
velser af praksis, skildringer af tilbud i
udlandet, til beretninger fra kurser og
konferencer.

Ofte reagerer skribenterne pd artikler
de har laest i bladet, og giver mod- og
medspil til hinanden. Artiklen "Alle gule
born” af Lisbeth Kristensen, paedagog i
specialbgrnehaven Skovbrynet fra Autis-
mebladet 4:2010, er fx en reaktion pa tid-
ligere leder af Videnscenter for Autisme,
Jannik Beyers og forsker Tine Basse
Fiskers temaartikler om tidlig indsats fra
Autismebladet 3:2010.

Farveli2o11
I august 2010 kom pressemeddelelsen
fra socialministeren: de 13 videnscentre

ebladet 1:2011

3 Femskridt til et f

3 Autisme og OCD

¥ interview med Svenny Kopp

b
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og 3 vidensnetverk leegges sammen til
et stort videnscenter, Videnscenter for
Handicap og Socialpsykiatri, der hurtigt
bliver debt det mere mundrette ViHS i
daglig tale.

Med sammenlagningen af videnscen-
trerne kommer nye formidlingsformer i
spil og Autismebladet 2:2011 bliver derfor
det sidste. Formidlingen af viden om
autisme vil fremover foregd via andre
kanaler (ViHS’ feelles blad, autisme.dk og
i faglige temahaefter). Vidensformidlin-
gen om autisme fortsatter pd hejt niveau
og med hoj frekvens. u

e ———74

Pa www.autisme.dk kan du down-
loade samtlige udgaver af Autisme-
bladet fra 2002 og frem.

www.autisme.dk er en vigtig brik i
maden at formidle viden om autisme
fremover.

Som en del af formidlingsstrategien
vil ViHS ogsd mediere kontakt mel-
lem skribenter og fagblade/maga-
siner pd handicapomradet. Man er
derfor velkommen til at kontakte
ViHS for at fa gennemgdet og kvali-
tetssikret sin tekst om autisme og/
eller ADHD.

autismebladet 2:2011 29
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Genetisk sammenhang
mellem autisme og epilepsi

Forskere pa Centre hospitalier de I'Université de Montréal Research Cen-
tre (CRCHUM) har fundet en genetisk sammenhang mellem autisme og
epilepsi. Forskerteamet, der blev ledet af Dr. Patrick Cossette, fandt en
alvorlig mutation af synapsingenet (SYN1) hos alle medlemmer af en stor
fransk-canadisk familie, hvor flere individer ogsa havde autisme. Under-
sogelsen inkluderede ogsa en analyse af to kohorter af individer fra Que-
bec, som gjorde det muligt at identificere andre mutationer i SYN1-genet
blandt 1% og 3,5 % af dem, der havde autisme og epilepsi, mens en stor del
af baererne af SYN1-genet udviste symptomer pd begge forstyrrelser.

Resultatet af undersegelsen er publiceret i den seneste netudgave af
Human Molecular Genetics.

Reference:

SYN1 LOSS-OF-FUNCTION MUTATIONS IN ASD AND PARTIAL EPILEPSY CAUSE IM-
PAIRED SYNAPTIC FUNCTION. Anna Fassio, Lysanne Patry, Sonia Congia, Franco
Onofi, Amélie Piton, Julie Gauthier, Davide Pozzi, Mirko Messa, Enrico Defranci,
Manuela Fadda, Anna Corradi, Pietro Baldelli, Line Lapointe, Judith St-Onge,
Caroline Meloche, Laurent Mottron, Flavia Valtorta, Dang Khoa Nguyen, Guy A.
Rouleau, Fabio Benfenati. Human Molecular Genetics.

Kilde:
Centre hospitalier de I'Université de Montréal / Medical News, april 2011




Systematisk screening identificerer

tidlige tegn pd autisme

En undersogelse foretaget af Karen Pierce, Ph.D., fra
University of California, San Diego, viser, at et skema,
der tager fem minutter for foraeldre at udfylde, kan
vare med til at afslere, om et barn udvikler autisme
senere hen. Karen Pierce og kolleger etablerede et net-
vaerk af 137 bernelager i San Diego County. Laegerne
udleverede tjeklisten til alle smdbernsforaeldre, som
en del af "Well-Baby Check-Ups”.

Tjeklisten leegerne anvendte hedder Communica-
tion and Symbolic Behavior Scales Developmental
Profile Infant-Toddler Checklist, og bestar af et kort

Reference:

Pierce K, Carter C, Weinfeld M, Desmond J, Hazin R, Bjork R,
Gallagher N. CATCHING, STUDYING, AND TREATING AUTISM
EARLY: THE 1-YR WELL-BABY CHECK-UP APPROACH. | Pediatr.
2011 Apr. [Epub ahead of print]

speorgeskema, der kan opspore tegn pd autisme, for-
sinkelser i den sproglige udvikling og forsinkelser i
udviklingen generelt.

Ud af 10.479 smabern, der blev screenet, fik 32 bern
en diagnose inden for autismespektret. Efter at have
udelukket sent forekommende autisme og sager, der
involverer regression, er dette tal konsistent med
de tal, der kan forventes ved 12 maneder, ifolge den
nuveerende forskning. Screeningen ledte til en preecis
diagnose 75 % af tiden.

Kilde:
Karin Lee / NIH (National Institute of Mental Health) / Medi-
cal News, Journal of Pediatrics, 28. april

Fordele ved at udskyde screening
for autisme hos premature bgrn

Ekstremt for tidligt fodte born, der screenes for
autisme i 18-mdnedersalderen kan vise sig slet ikke at
have autisme. Deres vanskeligheder kan stamme fra
kognitive og sproglige forsinkelser, der ikke har en
sammenhang med autisme.

Forskere, ledet af Bonnie E. Stephens, MD, FAAP,
assistant professor I bernesygdomme pa Brown Uni-
versity’s Alpert School of Medicine og specialist i
neonatologi og udviklings- og adfeerdsbernelage pa
Women & Infants Hospital of Rhode Island, mente, at
en del af de for tidligt fodte bern, som ifelge screenin-
gen viste sig at have autisme i 18-mdnedersalderen,
ikke havde autisme, men fra kognitive og sproglige
forsinkelser pd grund af den tidlige fodsel.

For at efterprove deres hypotese screenede forsker-
ne babyer, der var fodt for 28. svangerskabsuge. De
sogte at bestemme antallet af falsk-positive resultater

Reference:
Undersggelsen blev praesenteret den 1, maj pa Pediatric
Academic Societies (PAS) drlige mgde i Denver.

for autisme i hhv. 18-manedersalderen og 30-ma-
nedersalderen for at se, om der var sammenhzng
mellem et positivt resultat og kognitive og sproglige
forsinkelser. 152 spaedbern blev screenet for autisme I
18-mdnedersalderen (alderen tilpasset den for tidlige
fodsel) og 116 bern blev screenet i 30-mdnedersalde-
ren, tilpasset alder.

Resultaterne viste, at 18 % af bernene viste tegn pa
autisme ved 18 maneder, mens 10 % screenede positive
ved 30 maneder. Kun 3 % af bernene havde positive
screeningsresultater ved alle tre screeninger pa begge
tidspunkter, og alle de bern, der screenede positivt for
autisme ved 30-mdanedersalderen fik senere en diag-
nose indenfor autismespektret.

Pa baggrund af resultaterne anbefaler forskerne
derfor, at man forst screener de meget for tidligt fodte
bern for autisme i 30-mdanedersalderen.

Kilde:
Susan Martin, American Academy of Pediatrics / Medical
News
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Diagnosticering og behandling af ADHD
varierer signifikant lande imellem

Holdninger til og behandling af ADHD varierer
kraftigt fra land til land. Det viser en undersogelse
af holdningen til ADHD i ni lande, der offentliggores
i majudgaven af American Psychiatric Associations
magasin, Psychiatric Services.

Der er stor forskel pd praevalensen af ADHD i for-
skellige lande. En meta-analyse indikerer imidlertid,
at forskellene i praevalens i hej grad har at gore med
metodologiske forskelle i undersogelserne, mere end
kulturelle eller nationale forskelle. Neervaerende un-
dersogelse viste dog, at tilgangen til ADHD i hej grad
varierer, ogsa selvom preevalensen ikke varierer.

De ni lande, der indgik i undersggelsen var Austra-
lien, Brasilien, Canada, Kina, Tyskland og Israel, Ne-

Kilde:
American Psychiatric Association / Medical News

derlandene, Norge og Storbritannien. I alle lande var
brugen af medicin steget, og i nogle lande ses medi-
cinering som forste behandlingsmetode, mens andre
anbefaler psykologisk intervention som forste indsats.
Rapporten viser, at sociale, gkonomiske og kulturelle
faktorer har indflydelse pa hvordan ADHD behandles,
lige som forskelle i fagpersoners baggrund spiler ind.
Forfatterne bag undersegelsen, ledet af Stephen P.
Hinshaw, Ph.D., Department of Psychology, University
of California, Berkeley, konkluderer at der er behov
for evidensbaseret behandling for de langvarige funk-
tionsnedsaettelser, der folger med ADHD.




Mange voksne er udiagnosticerede

En spergeundersogelse fra University of Leicester har
vist, at ikke en eneste af de i undersegelsen adspurgte
voksne med autisme eller Aspergers syndrom var
Kklar over, at han/hun havde tilstanden.
Undersogelsen er den forste, der ser pa autisme hos
en voksen population, og den er baseret pd en epide-

Kilde:

miologisk gennemgang af 7,461 screening interviews
og 618 diagnostiske interviews, foretaget i 2007. Re-
sultaterne er publiceret i det videnskabelige tidsskrift
Archives of General Psychiatry.

Archives of General Psychiatry / University of Leicester / Medical News

Undersggelse af pravalensen af autisme

i en befolkningsgruppe

Forskere, blandt andet Eric Fombonne, der tidligere
har veeret med til at udarbejde store praevalensunder-
sogelser, har undersegt forekomsten af autisme hos
alle 7-12-drige bern i et sydkoreansk lokalsamfund.
Undersogelsen sd pa to grupper: en hejrisikogruppe
med bern fra specialskoler og en lavrisikogruppe fra
almindelige skoler. Begge grupper blev screenet vha.
Autism Spectrum Screeing Questionnaire, som blev

Referencer:

THE CHILD STUDY CENTER, YALE UNIVERSITY SCHOOL OF
MEDICINE; AND THE KOREA INSTITUTE FOR CHILDREN'S
SOCIAL DEVELOPMENT AND RUDOLPH CHILD RESEARCH
CENTER, SEOUL, SOUTH KOREA. Young Shin Kim, M.D.,
Ph.D., Bennett L. Leventhal, M.D., Yun-joo Koh, Ph.D., Eric
Fombonne, M.D., Eugene Laska, Ph.D., Eun-Chung Lim, M.A.,

sendt til samtlige foreeldre. De foreeldre, hvis born
havde et positivt svar pd screeningen, blev tilbudt en
gennemgribende assessment.

Resultatet af undersogelsen viste en praevalens pa
2,64 %, med 1, 89 % i lavrisikogruppen, og 0,75 % i grup-
pen fra specialskolerne. 2/3 af autismetilfeeldene fand-
tes i mainstream-skolerne, men var udiagnosticerede
og ubehandlede.

Keun-Ah Cheon, M.D., Ph.D., Soo-Jeong Kim, M.D., Young-Key
Kim, M.D., HyunKyung Lee, M.A., Dong-Ho Song, M.D., and
Roy Richard Grinker, Ph.D.

Kilde:
American Journal of Psychiatry

Spejlneuroner ved autisme - langsomme eller i stykker?

Udviklingsmaessige anormaliteter i spejlneuronsyste-

met kan veere medvirkende til de sociale vanskelighe-

der, der optraeder ved autisme. Spejlneuroner hjaelper
os med at forstd og deltage i andres handlinger.

Kilder:

En ny undersegelse, ledet af Dr. Christian Keysers
og publiceret i Biological Psychiatry, refererer nu, at
spejlneuronsystemet hos mennesker med autisme
ikke nedvendigvis er i delagt, men blot forsinket.

Elsevier /AlphaGalileo Foundation / Medical News / Biological Psychiatry
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Omtale

Den Nationale Autismekonference

SIKON 2011

SIKON setter hvert ar fokus pa bgrn, unge og voksne med

autisme. I ar blev konferencen afholdt den 2. 0og 3. maj i Odense.

nap 1100 fagfolk og foraeldre
Kvar medt op til to intensive
dage med inspirerende op-
leeg fra ind- og udland, temagrup-
per, workshops og paneldebat.
SIKON blev indledt med uddelin-
gen af drets Autismepris, der hvert
ar gives til en person, der aktivt
arbejder for at forbedre forholdene
for bern, unge og voksne med
autisme. Gennem tiden er prisen
blevet uddelt til bade foraeldre og
fagfolk. Prisen blev uddelt forste
gang i 2002.
I ar gik Autismeprisen til
centerleder Hanne Frandsen fra
Spurvetoften, som er et bosted

for mennesker med autisme. Den
blev overrakt af Prinsesse Marie.
Prinsessen fremhaevede ved pris-
overrakkelsen, at Hanne med sine
usaedvanlige lederegenskaber har
vaeret med til at udvikle Spurvetof-
ten til et tilbud, som pd landsplan
meder stor respekt og er et inspire-
rende forbillede.

I ir var der fire plenumoplaeg fra
fagfolk, foreeldre og personer med
autisme.

Det forst oplaeg blev praesenteret
af Hilde De Clercq fra Belgien. Hun
holdt oplaegget Livskvalitet og autis-
me i et livslangt perspektiv - refleksio-
ner og holdninger fra en foralder og

HHK princesse Marie og formanden for
Landsforeningen Autisme, Morten Carls-
sonved overrekkelsen af Autismeprisen
2011.



fagperson, som gav genklang hos
mange tilhererne i salen.

Laura Grofer Klinger, Ph.D.
og professor i psykologi fra USA
kom derneest med et medrivende
oplaeg om Indleringsvanskeligheder
i forbindelse med intuitiv lering: For-
stdelse og behandling. Hun indledte
foredraget med at stille to spergs-
madl, som hun derefter forsogte
at give svar pa: "Hvordan tenker
mennesker med autisme?” "Laerer
mennesker med autisme pd en
anden made?”

Det tredje oplaeg, Autisme — et
spektrum med mange nuancer blev
preaesenteret af Jannik Beyer fra

Videnscenter for Handicap og
Socialpsykiatri. Jannik forklarede,
hvordan autisme som begreb er
under konstant udvikling. Han
talte blandt andet om de nye diag-
nosekriterier og udfordringerne i
fremtiden.

Felix Pischinger, som har Asper-
gers syndrom, holdt til slut et
tankeveaekkende opleeg om Livslang
inklusion - feerdigheder og viden i et
autistisk perspektiv. Her kom han
med eksempler fra eget liv og
forsogte samtidig at gere op med
den geengse retorik. - Jeg er autist
og ikke et menneske med autisme,
sagde Felix, velvidende at det ville

udfordre en raeekke mennesker i
salen. m

Se materiale fra opleg
og workshops her:
www.sikon.dk/materiale

Fra Videnscenter for Handicap og
Socialpsykiatri deltog Jannik Beyet,
leder af specialfunktionen Autisme/
ADHD, Charlotte Holmer Jorgensen,
specialkonsulent og Mette Bottiger,
kommunikationsmedarbejder.
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Nye bgger

ADHD handler ogsa om familieliv

Det er en tankevaekkende og nuanceret bog, ADHD-foreningen
har udgivet. ADHD handler altid (ogsa) om familieliv.

views med seks familier, hvor ADHD er flyttet

ind. ADHD er en omfattende forstyrrelse i det
ramte menneskes personlighed. Og da ADHD
rammer tidligt i barndommen bliver den ogsa en
indgribende og infiltrerende ubuden gaest i hele
familien.

Familieinterviewene kan ses som en form for
kvalitativ forskning. Det kan diskuteres, hvor
repreesentative familierne er, men det kan ikke
diskuteres, at de er bide meget forskellige og ty-
piske og hver isaer har veerdifulde erfaringer om
livet med ADHD. Det er lykkedes forfatterne at fa
foraeldrene, som interviewes, til at forteelle bade
spontant og reflekterende. Vi far insiderviden fra
heksekedelen, hvor det virkelig gor ondt og fra
vaksthuset, hvor der ogsd er hab og gleeder. Nogle
gange folger vi en familie igennem en sddan ud-
vikling.

Et gennemgaende tema er oplevelsen af i lang
tid at veere alene som foraeldre med en gryende
fornemmelse af, at barnet er anderledes. Et barn,
som virker uroligt, forvirret, trodsigt og hvor
almindelig opdragelse kommer til kort. Og en
fornemmelse af; at det mere handler om ikke at
kunne end ikke at ville. Nar foraeldrene s, ud fra
deres intuition for hvad barnet har brug for eller
efter professionel vejledning begynder at stram-
me, strukturere, veere konsekvente og begranse
(bl.a. for at skeerme) barnet, bliver foraeldrene ofte
kritiserede og mistaenkeliggjorte af deres neerme-

44

Vi farindsigti, at ADHD
kan blive et hudlgst ensom-
hedshandikap.

I deen i bogen er at formidle dybdegdende inter-

ste, fx velmenende bedsteforeldre, som ikke for-
stdr. Vi far indsigt i, at ADHD kan blive et hudlest
ensomhedshandikap. Det er en pdmindelse til os
behandlere om at tilbyde at inddrage det brede
netveerk i stotten til familien.

For en repraesentant for systemet (her bernepsy-
kiatrien) er det berorende at laese beretningerne
om henvisningsprocessens spidsrod. Vi har en
lang vej endnu at gd sammen med PPR og social-
forvaltningerne for at udredningstilbuddet bliver
bare nogenlunde tilgaengeligt, kvalificeret og
ensartet - bortset fra enkelte positive undtagelser.
Aben, imedekommende, professionel forebyggelse
og radgivning, som fx sd udmeerket beskrives i
Servicelovens tekst, er stort set en by i Rusland
ude i kommunerne. Sidan foles det for mange
familier.

Sagsbehandlerne er pd uriaspost i disse ar. Nogle
opleves som “sagsforvirrere”. Det er interessant at
fa beskrevet, hvad sagsbehandlerens personlighed
og evne til at veere dben om egne og systemets
bindinger betyder for familierne. Selvom hun har
begraenset indsigt og ressourcer at traekke pd, kan
sagsbehandleren formidle det pa en ordentlig og
ansvarlig mdde, sd familien alligevel foler sig hort
og far hdb. Der bliver givet gode ideer til, hvor-
dan man som foraeldre kan fa det bedste frem i
systemet”, fx med en ndlestiksmetode, hvor man
vedholdende, venligt, systematisk presser pa for
svar og handling.

Jeg vil fremheeve den sidste af de seks familiehi-
storier som saerlig god at fa forstand og realistisk
optimisme fra. Tobias er et barn, der er sveart at el-
ske. Ved opbydelsen af alle kreefter bliver han dog
skaermet og holdt i kort snor, sd foraeldrene ogsa
kan se hans gode sider. Systemets reprasentanter
anerkendes for at stille op hele vejen rundt. Det
kan lade sig gore! Enhver fagperson der meder
born med ADHD ber laese historien og lade sig in-
spirere. Ogsa bernepsykiatere. Her er der dbenbart



stabil psykisk og social stotte at hente - godt gdet,
Risskov.

Ogsa et memento til alle de "fagfolk”, senest
en del psykologer, som billigt angriber medicin-
pusherne, anfaegter diagnosen ADHD og falder
foraeldrene i ryggen. Kritikerne har ikke forstdet
princippet i den deskriptive diagnostik, de har
ikke forstdet de specifikke kernesymptomer med
en vaesentlig arvelig komponent og de har iser
ikke begrebet, hvor vanskelig, nogle gange naesten
umulig opdragelsesopgaven kan vere, hvis ikke
den lindres med hjaelp fra fagfolk med forstand
pa ADHD. Forzeldrene kaemper og slider for deres
bern. Det er vi mange, der har oplevet igen og
igen i vores praksis. Ingen kan vaere i tvivl om
ndr de laeser bogen, at ADHD ikke bare er en nem
lpsning. Det er begyndelsen til en lang (livslang?),
sej opstigen, heldigvis ofte med smukke udsigter
undervejs. Vil han en dag kunne beskytte sig selv,
sige fra de rigtige steder, udnytte sin energi og
kreativitet, fd et godt liv trods alt?

Forfatterne, begge socialrddgivere og hhv.
direktor i ADHD-foreningen og lektor ved social-
radgiveruddannelsen, har i slutningen samlet
temaerne i et klogt oversigtskapitel om vigtige
familieopgaver og udfordringer for de professio-
nelle. Per Hove Thomsen, bernepsykiater, giver

Familieliv med ADHD

Af Anne Worning og Jan Bjerregard
ADHD-foreningen, 2010

Bestilles via www.adhd.dk

Enhver fagperson der mgder bgrn
med ADHD bgr |lese historien og lade
sig inspirere. 0gsd bgrnepsykiatere.

en opdateret oversigt over samspillet mellem den
psykosociale behandling og medicin. Per Schultz
Jorgensen, sociologiprofessor, minder os om, hvor
omhyggeligt vi som samfundets hjeelpere skal
mobilisere vores medmenneskelighed og sociale
kompetence - heriblandt specifik ADHD-viden

- for at fremme udviklingen hos disse bern, som
er i risiko for at snuble pa livets bane med deres
svaekkede, men ikke uforanderlige sociale evner. n

Anmeldt af Torben Isager, overlaege, Psykotera-
peutisk Klinik, Barne-ungdomspsykiatrisk Center,
Glostrup (torben.isager@dadinet.dk)
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Godt pa vej
- tendt pa livet

Af Grete Kronborg
Centerafdelingen
Sundhgjskolen

Svendborg Kommune

100 sider, illustreret
Kr. 200,00
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Nye boger

Inklusion - med forhindringer og kampe
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Godt pa vej
tandy pi Bver

om born og Unge med udviklingsforstyrelser af Grete Kronbarg. Udgivet af Centerafdelingen Sundhajskolen i Svendborg Kommune

Denne bog handler om inklusion, mangfoldig-

hed og anerkendelse. Vigtige emner, men tillige

emner, der pa forhdnd er skrevet en hel del om.

Hvorfor sa endnu en bog, som oven i kgbet har sit

udspring i en specialafdeling? Har specialskoler

og inklusion overhovedet noget med hinanden at
gore?

Bogen besvarer klart disse spgrgsmal - men
den giver tillige en indfgring i, hvad unge men-
nesker og deres familier ggr sig af tanker og fore-
stillinger om sociale netvark, om skolen og om
fremtiden.

Gennem tidligere elever og deres foraldres be-
skrivelser prasenteres vi for en reekke vasentlige
dilemmaeriinklusionsdebatten, som:

- Hvorfor nar det sd ofte at ga helt galtiden al-
mene skole, fgr serlig stgtte og viden kommer
pd banen?

- Kan henvisning til en specialklasse vaere en in-
kluderende foranstaltning - pa lang sigt?

- Hvad kendetegner de elever, for hvem special-
miljget bliver et springbradt til inklusion?

- Hvad kan specialmiljget ggre for at fremme in-
klusion - og hvad kan normalmiljget ggre?

« Hvordan sikrer vi at bgrn med udviklingsproble-
matikker mgdes med viden, forstdelse og med
fleksibilitet - hele uddannelsesforlgbet igen-
nem?

- Hvad stiller viop med mobning, marginalisering,
isolation, kampe med systemet, svigtende selv-
verd og manglende tro pa fremtiden, etc.?

Der tales meget om inklusion - om hvordan vi
fremmer denne, og om hvordan vi laerer at vaerd-
sette og tilgodese den forskellighed og mangfol-
dighed, vi oplever blandt folkeskaolens elever.

Denne bog handler om at veerdsatte mangfol-
digheden - ikke kun i forhold til bgrn, men tillige
i forhold til de rammer, hvori vi lader vore bgrn
vokse op. Den handler om en skole, som formdr at
tilpasse sig barnets behov - selv nar det forestil-
lingen om at kunne rumme alle elever i samme
klasse, man ma give afkald pd.

Inklusion er en tanke og et ideal som det er
vard at kempe for, men det er tillige et begreb,
som nappe ville eksistere, hvis ikke der forud for
inklusion |a en ofte langvarig og smertefuld pro-
ces, som benavnes eksklusion.

Denne bog praesenterer os for en reekke bgrn,
som stgt og gradvist er blevet ekskluderet - bgrn
som trin for trin har mistet fodfaestet, selvvardet
og muligheden for udvikling i normalskolen; men
den praesenterer os tillige for den vigtige beret-
ning om, hvordan det er muligt at genfinde savel
fodfaeste som selvvaerd og dermed treede over
teersklen til et ungdomsliv - med en staerk tro pa
fremtiden.

Bogen kan bestilles ved at ringe eller skrive
til Centerafdelingen: 62 23 47 22/
inge.bach@svendborg.dk

Anmeldt af Jannik Beyer, Leder af specialfunktion
autisme/ADHD, Videnscenter for Handicap og So-
cialpsykiatri



En fin og vigtig bog om mobning og Aspergers syndrom

Denne bogeren indfgring i, hvordan det er at
have Aspergers syndrom og blive mobbet. Den er
skrevet af dr. Nick Dubin. I bogen beskriver han,
hvad det er, der ggr bgrn med Aspergers syndrom
til en sarbar gruppe, som let bliver udvalgt som
offer for mobning. Vi far forslag til tiltag, som

gor det muligt at forebygge og arbejde med at

fa mobningen stoppet. Det, der er fint ved me-
toderne, som praesenteres, er, at de ikke kun er
nyttige for mennesker med Aspergers syndrom,
men ogsd for alle andre, der bliver mobbet. Bogen
erimidlertid rettet mod Aspergers syndrom og
fremlegger saerlige strategier, som fungerer over
for bgrn med dette syndrom. Dette skyldes, at
man her har at ggre med bgrn, som har en anden
virkelighedsopfattelse, og som dermed har behov
for at blive mgdt pd en anden mdde end andre
bgrn. Jeg synes, bogen pd en udmarket mdde for-
klarer, hvorfor det er sddan.

Bogen er skrevet af en, som selv har oplevet
at blive mobbet. Forfatteren har selv Aspergers
syndrom, men han falder ikke for fristelsen til
at anklage og bebrejde andre i bogen. Han frem-
stdrsom en yderst reflekteret person, som har
bearbejdet det, han har varet igennem. Desuden
formdr han fint at sette sig ud over sin egen rolle
iarbejdet med at prgve at finde metoder, man
kan bruge for at undgd og modvirke mobning. Jeg
synes, det er flot, at forfatteren er opmarksom
pd ikke at sette sarbare grupper op imod hinan-
den, men tvartimod er fortaler for at vaere dben
og inkluderende over for alle, som fremstdr som
anderledes.

Jeg mener, denne bog vil vaere til gavn, ikke bare
for dem, som har at ggre med bgrn med Asper-
gers syndrom, men for alle, som er optaget af
kampen mod mobning i skolen.

Nar forfatteren skriver om metoder, som virker
serlig godt over for bgrn med Aspergers syn-
drom, skriver han det pa en made, som ggr det let
at forstd, hvad der er sarligt for denne gruppe.
Hvert kapitel er klart skrevet og overskueligt og
har en sammenfatning, som er meget informativ.
Kapitel et handler om forfatterens egen oplevelse
af at blive mobbet - et overordentligt reflekteret
og interessant kapitel uden spor af selvmedli-
denhed. Andet og tredje kapitel giver os mere

information om Aspergers syndrom, og viser,
hvordan bgrn med dette syndrom let bliver ofre
for mobning. Vi far nyttige tips til, hvordan man
kan stgtte dem, der bliver mobbet, hvordan dem,
som bliver mobbet, kan hjalpes til at sige fra over
for mobningen, og hvordan man kan reagere for
at fa barnet ud af den vanskelige situation. Fjerde
kapitel handler om det store flertal, som ser pd og
ikke griber ind og spgrgsmalet om, hvordan vi kan
fa dem til at stille op for den, som bliver mobbet?

| kapitel fem tager forfatteren lererne og deres
rolle op. Hvad kan og bar lzrerne ggre? Kapitel
seks handler om at forstd dem, som mobber; kan
de opmuntres til at blive en st@tte i stedet for at
mobbe? Kapitel syv og otte tager foreldrene og
deres rolle op og hvilke muligheder, skolerne har
for at skabe et miljg, som modvirker mobning og
fremmer et positivt samarbejde eleverne imel-
lem.

I'slutningen af bogen har forfatteren intervie-
wet sine egne foraeldre om, hvordan de oplevede
hans opvaekst. Men dette er ikke den eneste
grund til, at jeg tror, dette kunne vare en bog,
som foraldre til Aspergere kan have glede af at
lzese. | bogen saettes foreldrenes indsats over for
barnet nemlig uhyre hgjt, og der er nyttige tips.
Bogen bgr leses af bdde lzrere og andre fagper-
soner og opmuntre til stgrre samarbejde mellem
foraeldre, skole og stgtteforanstaltninger.

Jeg synes, at oversatterne, Svanhild Marie Lar-
sen og Nils Kaland, har gjort et godt stykke arbej-
de her, 0gsd med at finde relevante internetlinks
og telefonnumre i Norge. Dette er en vigtig bog at
fd oversat, og jeg haber, den kommer til at kunne
findes pd mange bogreoler!

Anmeldt af Sigrid Lunn

Anmeldelsen er oversat fra norsk af Dea Birgitte
Hansen, Videnscenter for Handicap og Social-
pykiatri
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Asperger syndrom
og mobbing

Af Nick Dubin

Kommuneforl.
Kr. 383,00 (via ad-
libris.com)
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In other words

- augmentative communication for children
with autism and learning difficulties

Foretdrsiden varvipd et kursusienny test
(ComFor)som Videnscenter for Autisme (nu Vi-
denscenter for Handicap og Socialpsykiatri, red.)
havde arrangeret. Det var Illse Noens og Ina van
Berckelaer-Onnes fra universitetet i Leiden, Hol-
land, som har udarbejdet testen, der var oplags-
holdere i de 2 dage kurset varede.

ComFor er udviklet for at kunne afdaekke, hvil-
ket symbolniveau et barn befinder sig p4, i for-
hold til at finde det rette kommunikationssystem
til barnet.

Det var et meget spaendende kursus og vi fik
mange "a-ha-oplevelser” undervejs, selvom vi
overvejende var mange "gamle” og garvede tale-
padagoger tilstede.

Filmen ”In other words”, omhandler opbygnin-
gen af et kommunikationssystem for bgrn med
autisme pd et tidligt udviklingstrin.

Vihar pd Kommunikationscenteret Frederiks-
berginvesteretidenne film (350,-kr), og har haft
meget glede af at se den bade sammen med

paedagoger, foreldre og andre fagfaeller med inte-

resse for omradet.

Filmen viser nogle eksempler pd stgttende/
alternativ kommunikation, til bgrn med forskel-
lige behov. Der bliver skelnet mellem 4 forskellige
udviklingstrin:

Sanseniveau, presentationsniveau, repraesen-
tationsniveau og meta-representation.

(For at undersgge hvilket niveau et givent barn
befinder sig pd, anvendes ComFor-testen).

Udgangspunktet er at stgttende kommunikati-
on er en essentiel ressource i behandling af bgrn

med autisme og indl@ringsvanskeligheder.
Filmen beskriver at den stgttende kommunika-
tion kun er meningsfuld hvis den bliver brugt
systematisk i alle situationer; i bgrnehaven/sko-
len, hos forskellige terapeuter, i aflastning og

i barnets hjem.

Tanken med den stgttende kommunikation er
selvfglgelig, at hvis personer med autisme bliver
i stand til at udtrykke sig bedre, og forstd mere,
sd bliver deres livskvalitet uendelig meget stgrre.
Og problemer med fx udadrettet og selvdestruk-
tivadferd formindskes. Pd denne made kommer
stgttende kommunikation ogsa til at virke pree-
ventivt.

Filmen kan bestilles hos via www.ppw.kuleu-
ven.be/english/pserg/comfor/formulier

Anmeldt af Sgs Norup og Susan Ravn,
PPR Frederiksberg



Boger om autisme

Bestil bogerne og hold ¢je med nyudgivelser pd www.autisme.dk

Mor husk mig
Af Dorthe Qrsig
Kr. 200,-

Joshua lazrer

- at far styr pa pa sin verden
Af Joshua Love

Kr. 75,-

Min ven Mads har autisme
Af'Liz Hannah/Steve Lockett
Kr. 62,50

Den skjulte arbejdsstyrke - om
mennesker med Aspergers syn-
drom pa arbejdsmarkedet

Af National Autistic Society
Kr. 100,-

Det er godt at spgrge
Af Gunilla Gerland
Kr. 75,-

Autisme - Hvordan du hjalper dit
barnide forste ar

Af Penny Barrat et al

Kr. 50,-

Hvad er Aspergers
syndrom, og hvordan vil det
pavirke mig?

Af Martin Ives

Kr. 75,-

Det kan blive bedre...
Af Paul Dickinson og
Liz Hannah

Kr. 50,-

Aspergers syndrom

- Hvad betyder det for mig?
Af Catherine Faherty

Kr. 330,-

Priserne er eksl. ekspeditionsgebyr og porto.

Mor hjzzlp mig

e

Mor hjzlp mig
Af Dorthe Qrsig
Kr. 200,-

Autisme - Fra teoretisk forstaelse
til paedagogisk praksis

Af Theo Peeters

Kr. 250,-

At tale sammen om en
autismediagnose

-en guide for foreldre og fagfolk
Af Rachel Pike

Kr. 150,-

Kan | forsta mig?
Af Sofie Koborg Brosen
Kr. 125,-

Aspergers Syndrom

- Padagogisk vejledning
Af Penny Barret et al

Kr. 100,-

Autisme i fgrskolealderen
Af Val Cumine et al
Kr. 200,-

Autismetilstande.
Relationer og seksualitet
Af Gunilla Gerland

Kr. 230,-

Autisme, leg og social
udvikling

Af Lone Gammeltoft og
Marianne Sollok Nordenhof
Kr. 230,-

Jeg vil have enven
med rgde sko

Af Kristien Dieltiens /
Kris Nauwelaerts

Kr. 150,-

g pe—

Alle katte har Aspergers
syndrom

Af Kathy Hoopmann
Kr. 200,-

Stgtte til voksne med autisme
-en guide for fagfolk

Af Patricia Thorpe

Kr. 125,-

Veje til inklusion af bgrn
ogunge inden for autisme-
spektret - stottemateriale til
folkeskoler

Af Joy Beaney og Penny
Kershaw

Kr. 100,-

Mor, er det et menneske eller
etdyr?

Af Hilde De Clerq

Kr. 150,-

Inklusion i folkeskolen
Af Joy Beaney og
Penny Kershaw

Kr. 50,-

Hvordan man fremmer
indlzringen

Af Lis Hannah

Kr. 50,-

Problematisk adfaerd og
autisme

Af Philip Whitaker

Kr. 200,-

Autisme og leg
Af Jannik Beyer og
Lone Gammeltoft

Kr. 230,-
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Ny handlingsplan for
handicapomradet

Regeringen sgsatter nu arbejdet
med at udvikle en ny handlings-
plan for handicapomrddet. Hand-
lingsplanen skal blandt andet
udggre rammerne for implemen-
teringen af FN’s Handicapkonven-
tion.

Regeringen har netop beslut-
tetat udarbejde en ny langsigtet
handlingsplan for handicapomra-
det. Handlingsplanen skal sette
rammerne for regeringens kom-
mende prioriteringer pd omrddet
og implementeringen af FN’s
Handicapkonvention. Arbejdet
indledes med en analyse, der skal
afdakke centrale udfordringer og
udviklingstendenser pa handicap-
omrddet.

Handlingsplanen skal sdledes
vaere med til at sikre klare rammer
for udviklingen af hele handica-
pomrddet, ikke bare de offent-
lige tilbud. Det skal nemlig ogsa
handle om holdninger - til og om
mennesker med handicap.

Socialminister Benedikte Kiaer
siger:

"Med handlingsplanen skaber
viklare rammer for udviklingen
af hele handicapomrddet og den
store indsats, der allerede i dag
finder sted. Jeg er sikker pa, at vi
med handlingsplanen far sikret en
faelles retning for fremtidens han-
dicappolitik og implementering af
konventionen.”

| arbejdet med handlingsplanen
skal der opstilles mal for indsatsen
pd handicapomradet. Et overord-
net mal kunne eksempelvis vaere
at flytte borgere med handicap
frarollen som passive modtagere
til rollen som aktive medborgere.
Under dette overordnede mal lig-
ger ogsd mdlsatninger som gget

inklusion, gget inddragelse af
civilsamfundet, stgrre personligt
ansvar og bedre handtering af
egne problemer.

Arbejdet forankres i en tvaermi-
nisteriel arbejdsgruppe med So-
cialministeriet for bordenden.

Yderligere oplysninger

Anni Lundqvist, presseansvarlig,
tIf. 3392 46 71, mobil 40 7069 01
Lene Brgcker, specialkonsulent,
tlf.33 929366

Kilde: www.sm.dk

Hjemmetraening af
handicappede bgrn
fortsaetter

Socialministeriet arbejder sam-
men med satspuljepartierne pd en
ny model for hjemmetraening med
en tettere involvering af det auto-
riserede sundhedsfaglige perso-
nale. Foraeldre skal fortsat kunne
treene deres bgrn i hjemmet. Det
@ndres der ikke pd.

Satspuljepartierne er enige
om, at der skal udarbejdes en
ny model for hjemmetraening af
handicappede bgrn. Beslutningen
er truffet, fordi blandt andet Sund-
hedsstyrelsen, Dansk Padiatrisk
Selskab, Legeforeningen og nogle
kommuner har rejst fornyet be-
kymring for, hvorvidt nogle dele af
treningen kan vare skadelige for
bgrnene.

Den model, der drgftes poli-
tisk vil bevare hjemmetraning.
Reglerne vil fortsat give foraeldre
mulighed for at treene deres bgrn
hjemme, og foraeldrene har fortsat
indflydelse pd, hvilke metoder, de
kan trene efter. Og foreldrene
skal ogsa fremover i hgj grad ind-
drages, ndr tr@ningen tilretteleg-

ges. /Andringerne af reglerne vil
i givet fald betyde, at treeningen
fremover skal ske under vejledning
af sundhedsfagligt autoriseret
personale.

Regel@ndringerne skal sikre,
at kommunerne ikke godkender
treningsmetoder/-elementer, der
potentielt kan vaere sundhedsska-
delige for bgrnene - et hensyn, der
vaegter meget hgjt hos de partier,
der star bag hjemmetraningsreg-
lerne.

Yderligere oplysninger:
Karin Ingemann, kontorchef,
mobil 407069 06

Pressekontakt:

Anni Lundqvist, presseansvarlig,
tIf. 3392 46 71, mobil 40 7069 01
Kilde: www.sm.dk

Foto: Shutterstock



Specialpsykologer i
psykiatri samt bgrne-
og ungdomspsykiatri

Dansk uddannelse
Uddannelsen til specialpsykolog i
henholdsvis bgrne- og ungdoms-
psykiatri og (voksen)psykiatri er
postgraduate uddannelser af 4 ars
varighed for psykologer, der har
dansk autorisation fra Psykolog-
navnet under Socialministeriet.
De to uddannelser bestdr af en
etarigintroduktionsuddannelse
og en efterfglgende tredrig hoved-
uddannelse.

| uddannelsen indgdr et teore-
tisk uddannelsesprogram og en
systematisk, superviseret klinisk
uddannelse. Psykologen skal vaere
ansat pd en eller flere psykiatriske
afdelinger pa sygehus, anden insti-
tution ellerinden for et psykiatrisk
videnskabeligt arbejdsomrdde un-
der hele ansattelsen. Psykologen
skal gennem en psykologfaglig
videreuddannelse pd videnskabe-
ligt grundlag opna teoretisk viden
og praktiske ferdigheder indenfor
sundhedssektoren.

Uddannelsesprogrammet sam-
mensattes individuelt og god-
kendes af et serligt sekretariat,
Sekretariatet for specialpsykolog-
uddannelsen, efter radgivning og
indstilling fra to psykologfaglige
uddannelsesudvalg. Psykologen
skaliuddannelsen opna de kom-
petencer, der er beskrevet i malbe-
skrivelserne for de to uddannelser.

Nar uddannelsen er gennem-
fgrt, far man et af Sundhedsstyrel-
sen godkendt uddannelsesbevis
fra Sekretariatet for specialpsyko-
loguddannelsen.

Uddannelsen er fastlagt af
Sundhedsstyrelsen efter bemyn-
digelse fraindenrigs- og sund-

hedsministeren i medfgraf§ 16
lov om autorisation af sundheds-
personer og om sundhedsfaglig
virksomhed i:

- Bekendtggrelse om specialud-
dannelse af psykologer i bgrne- og
ungdomspsykiatri og psykiatri

Udenlandsk uddannelse

Personer med udenlandsk uddan-
nelse som specialpsykolog eller
en uddannelse der kan sidestilles
hermed kan henvende sig til Se-
kretariatet for specialpsykologud-
dannelsen for at fa oplysning om
vurdering af uddannelsen.

Relevante links
www.retsinformation.dk
www.specialpsykologuddannelsen.dk
Kilde: www.sst.dk

Nyt tilbud ggr unge
med autisme klar til
egen bolig

Gladsaxe Kommune opretter nu

et botraningstilbud til unge med
autisme. De unge far trening i at

bo for sig selvi forlgb pd op til to
ar.

Tilbuddet er et midlertidigt bo-
tilbud for unge, der er ved at flytte
hjemmefra, men som ikke har de
ngdvendige ferdigheder til at
kunne boiegen boligogindgaiet
naboskab. | botraeningstilbuddet
bliver der for den enkelte tilret-
telagt et forlgb pd op til to ar, hvor
denunge trenesialmindelig dag-
lig levevis. Det vil sige traening i ek-
sempelvis indkgb, tgjvask og gko-
nomi, men der bliver ogsa fokus pa
at etablere sociale relationer.

Bliveri nzrmiljget
Tidligere har Gladsaxe Kommune
tilbudt de unge borgere en tilsva-
rende trening i andre kommuner,
men ved at oprette et botrenings-
tilbud i kommunen, kan de unge
blive i n@rmiljget

- Jegerstoltog glad over, at
vinuiGladsaxe Kommune ogsa
kan tilbyde vores unge borgere
med autisme et tilbud med fokus
pa botraening. Det vil i endnu hg-
jere grad hjelpe dem til en mere
selvhjulpen voksentilvarelse. Nar
tilbuddet ligger i Gladsaxe, far de

Foto: Shutterstock
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unge lettere ved at bevare
eventuelle netvaerk og andre

aktiviteter, siger Susanne Palsig
(F), formand for Forebyggelses-,
Sundheds- og Handicapudvalget.

Boligerne bliver placeret over
Buddingecenteret i Spborg og stdr
klarimaj2011.

Familie og netvaerk er vigtigt
Oprettelse af botreningstilbuddet
sker med afsati Gladsaxe Kom-
munes verdi om, at familie og det
gvrige netveaerk er en vigtig del af
det enkelte menneskes samlede
ressourcer. Gladsaxe Kommune
er derforved atimplementere

en strategi om flere lokale lgs-
ninger for kommunens borgere.
For eksempel er der oprettet
opgangsfallesskaber for borgere
med autisme, 0g 9. maj indvies et
dagcenter for borgere med psyko-
sociale handicap.

Kontaktinformation:
Susanne Palsig (F)

Formand for Forebyggelses-,
Sundheds- og Handicapudvalget
susanne.palsig@gladsaxe.dk
Telefon 3956 00 12

Afdelingschef i Psykiatri- og
Handicap-afdelingen
Elinor Kyhnauv
sofelk@gladsaxe.dk
Telefon 39575560

Kommunikationsmedarbejder

Rikke Rosenmeier

rikros@gladsaxe.dk

Telefon 39 57 50 21 eller mobil 26 18 00 70.

Kilde: Gladsaxe Kommune

Ny vejledning skal give
hurtigere specialpada-
gogisk stgtte

Ny vejledning til ungdomsuddan-
nelserne skal sikre et bedre flow i
tildelingen af specialpadagogisk
stgtte til elever med funktionsned-
settelser. Uddannelsesstyrelsen,
der selv har afsat flere ressourcer
til sagsbehandlingen, opfordrer
is@rinstitutionerne til en hurtig
afklaring af stgttebehov og til at
indsende ansggninger tidligere.

"Vejledning om kommuners og
uddannelsesinstitutioners samar-
bejde om ivaerksattelse af special-
padagogisk stgtte i ungdomsud-
dannelserne”.

Sadan lyder den fulde titel pa
den nye vejledning, der netop nu
er pd vej ud til ungdomsuddannel-
serne. Vejledningens formal er at
praecisere ansvar og arbejdsdeling
mellem Uddannelsesstyrelsen og
ungdomsuddannelserne, nar det
gaelder optag af elever med behov
for specialpaedagogisk stgtte. Nok
sd vigtigt fremhaver vejledningen
flere tiltag, der kan sikre en hurti-
gere og smidigere sagsbehandling,
forteller Uddannelsesstyrelsens
direktgr Lars Mortensen.

Han minder om, at skolerne
allerede i fordret selv kan lave
screeninger af elever med lese- og
skrivevanskeligheder og ogsa pa
den made bidrage til en hurtigere
sagsbehandling.

"Vejledningen skal ggre det
nemmere for uddannelserne at
tage imod elever med behov for
serlig stgtte. Jo tidligere uddan-
nelsesinstitutionerne far afklaret
omfanget af stgttemodtagere og
deres konkrete behov for eksem-
pel via oplysninger om tidligere



tildelt stgtte, jo hurtigere kan
eleverne fa stgtte enten via deres
uddannelsessted direkte eller via
det tilskud, uddannelsesstedet
kan sgge i Uddannelsesstyrelsen,”
forklarer direktgr Lars Mortensen.

Flere ressourcer til sagsbehandling
Ungdomsuddannelserne kan i vis-
se tilfelde fa gkonomisk bistand
til srlige hjelpemidler.

“Uddannelsesinstitutionerne
skal have hjelpemidlerne klar, nar
eleven har fgrste skoledag. Det
har knebet tidligere, blandt andet
fordi skolerne generelt sender
ansggningerne sd sent, at vi har
haft svaert at nd at behandle alle
ansggninger inden skolestart.
Den ny vejledning vil forhdbentlig
hjelpe skolerne til hurtigere at fa
sendt ans@ggningerne om stgtte til
os. Derudover har Uddannelses-
styrelsen afsat ekstra ressourcer
og forbedret it-understgttelsen for
atsikre en hurtigere behandling af
ansggninger,” siger direktgr Lars
Mortensen.

Den nye vejledning, der sendes
tilungdomsuddannelserne, er pa
cirka 15 sider. Vejledningen er ogsa
tilgeengelig pd SPSU-net, der er ad-
ministrativt netsted for ungdoms-
uddannelsernes SPSU-vejledere
samt pd www.spsu.dk, der er sty-
relsens offentlige netsted vedrg-
rende SPS.

Ungdomsuddannelsesinstituti-
onerne kan sgge om tilskud til spe-
cialpedagogisk stgtte til elever,
der starter efter sommerferien, fra
den 16. maj.

Kilde: www.uvm.dk

Sarforanstaltninger
for personer med pro-
blemskabende adfaerd

KL har oprettet en hjemmeside om
serforanstaltninger til personer
med problemskabende adfaerd -
formalet med siden er at fremme
videndeling og erfaringsudveks-
ling mellem kommunerne.

Kommuner og medier har
Igbende fokus pa dyre sarfor-
anstaltninger til personer med
problemskabende adfaerd. Serfor-
anstaltninger etableres som regel,
fordi personens adferd medfarer,
atvedkommende ikke kan boi et
traditionelt botilbud.

Den problemskabende adfard
kan vere, at personen er udadrea-
gerende overfor fx medbeboere,
personale eller genstande, er selv-
skadende eller selvstimulerende.

Prisen for en serforanstaltning
er ofte meget hgj. Det skyldes ofte,
at personen har behov for stgtte

og hjelp fra mindst en medarbej-
der ad gangenialle dggnets timer.

KL har oprettet et site pd sin
hjemmeside om sarforanstaltnin-
ger,og kommunernes erfaringer
med drift og udvikling af tilbud-
dene.

Formalet med sitet er at vide-
regive inspiration til andre kom-
muner om, hvordan kommunen
kan drive fagligt og gkonomisk
baredygtige s@rforanstaltninger.
Herunder ogsa at inspirere kom-
munerne til at fortsatte samar-
bejdet og evt. etablere faelles drift
af tilbud til de personer med pro-
blemskabende adferd, samarbej-
detisidste ende skal gavne.

Du kan finde sitet via fglgende

adresse www.kl.dk/saerforanstalt-

ninger

Kilde: www.kl.dk
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Penge til SISO

Fa gratis konsulentbistand
Videnscentret for sociale indsat-
served vold og seksuelle overgreb
mod bgrn - har fdet ny bevilling!

Det betyder, at alle kommu-
nerog institutioner kan fa gratis
konsulentbistand til udarbejdelse
og opfglgning pa politikker og
beredskaber vedr. vold og seksu-
elle overgreb mod bgrn og unge.
SISO tilbyder i den sammenhang
ogsd faglige oplag om temaet
til fagpersoner. Kontakt SISO via
hjemmesiden for yderligere infor-
mation og aftale.

SISOs telefonradgivning pa
tif. 20 77 11 20 har fortsat dbent
alle hverdage mandag til onsdag
fra 9.30-15.00, torsdag 9.30-18.00
og fredag 9.30-13.00. Her kan alle
fa rddgivning (ogsd anonymt) i
spgrgsmal om vold og seksuelle
overgreb mod bgrn og unge.

W: siso-boern.dk

Dialog om
forebyggelse

Nye rapporter

I mange kommuner satser man
mere og mere pd forebyggelse
som alternativ til anbringelse

af bgrn og unge, og mange har
igangsat nye tiltag. Men der er
brug for mere viden om, hvad for-
anstaltningerne og kommunernes
omlagninger bestari. Det er bag-
grunden for Dialogprojektet, som
nu er halvvejs igennem projektpe-
rioden.

Projektet beskaftiger sig med
foranstaltninger for alle alders-
grupper op til 22 ar. Der udgives
Igbende delrapporter med fokus
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pd en given aldersgruppe. Delrap-
porten om de 0-4-arige udkom
sidste dr, herivinter udkom rap-
porten om de 5-9-drige bgrn, og i
august udgives delrapporten, der
har fokus pa foranstaltninger for
de 10-13-drige.

Projektet afsluttesi2013 og
gennemfgres af Serviecestyrelsen
i samarbejde med ti projektkom-
muner, SFl og COWI.

Yderligere oplysninger: Fuld-
megtig Trine Mgller Lagoni tml@
servicestyrelsen.dk

W: servicestyrelsen.dk/forebyggelse-
boernogunge

Radgivning om
grupper

Tilbud fra vISO

Enleder af et botilbud ringede

til VISO, fordi de gerne ville have
rddgivning om, hvordan de bedst
handterede de spiseforstyrrelser,
flere af beboerne havde. Og det fik
de hjelp til.

Mange ved, at VISO yder rad-
givning i enkeltsager, nar den
rette ekspertise ikke findes i kom-
munen. Men det er ogsd muligt at
fa hjelp, nar det drejer sigom en

afgraenset problemstilling

hos en konkret gruppe

bgrn, unge eller voksne.

Radgivning om grupper vil
typisk udggre et afgraenset

forlgb, og den tilbydes bdde til
kommuner og offentlige og pri-
vate tilbud.

Du er velkommen til at kon-
takte VISOs konsulenter, hvis
du gnsker mere viden om VISOs
radgivning om grupper. Du kan
kontakte en VISO-konsulent pa tif.
72 42 4000

W: servicestyrelsen.dk/viso

Ungdoms-
kriminalitet

Temadag om forebyggelse

Sidste sommer udvidede VISO
sine radgivningstilbud til kom-
munerne, nar det handler om
kriminalpraventivt arbejde. VISO
tilbyder sdledes stgtte til kom-
munerne, nar de skal udarbejde
en plan for en sammenhangende
indsats mod ungdomskriminalitet,
og man kan ogsd fd rddgivning om
kriminalitetsforebyggelse pd bade
individ- og gruppeniveau.

Har det interesse for dig og din
kommune, sd st kryds i kalende-
ren for den 25. august. Her afhol-
der VISO en temadag, hvor du kan
hgre om VISOs radgivningstilbud
og erfaringer pa omradet.

W:servicestyrelsen.dk/VISO




Misbrugsproblemer

Afprgvning af
behandlingsmodeller

Frem til 2014 afprgver en rekke
kommuner forskellige behand-
lingstilbud, som har vist sig at vaere
effektive i forhold til unge under 18
armed misbrugsproblemer.

Arhus Kommune afprgver en
udvidet model af Multisystemisk
Terapi, nemlig MST Contingency
Management. Modellen fokuserer
pd at hjelpe forzldre med at gen-
finde forzldrerollen og forbedre
samspilletifamilien.

| Helsinggr og Horsens kom-
muner handler det om en be-
handlingsmodel fra U-turn i
Kgbenhavn. Modellen bygger pd
systemiske indsatser og Igsnings-
orienterede tilgange.

Den tredje model hedder AKM
(Arhus Kommune Model). Den byg-
ger pd programteoretiske tanker
og kognitiv terapi og afprgves af
Aalborg og Odense.

De tre behandlingsmodeller vil
lgbende blive evalueret, og resul-
taterne vil blive videreformidlet
efter forsggsperiodens afslutning.

Yderligere oplysninger: Projektleder Gitte
Bossi-Andresen, gba@servicestyrelsen.dk

De utrolige ar

Nye gruppeledere

De Utrolige Ar (DUA) far en kraftig
saltvandsindsprgjtning. Program-
serien udvider i gjeblikket med
mere end 100 gruppeledere, der

skal kgre forlgb for bgrn i adfaerds-

vanskeligheder og deres foraldre.
Deteren fordobling af det hidti-
dige antal gruppeledere.

DUA er en serie evidensbase-
rede programmer, der forebygger
eller behandler adferdsvanskelig-
heder hos bgrnialderen o-12 ar.
Programmerne giver foreldre og
fagfolk vaerktgjer til at mgde bgrn
i adferdsvanskeligheder positivt
og hensigtsmassigt. Og program-
merne lerer bgrn grundleggende
fglelsesmassige og sociale feerdig-
heder.

Idéen i DUA er at reducere
risikofaktorer og fremme beskyt-
tende faktorer omkring barnet. En
beskyttende faktor er fx, at forael-
dre leger med og roser deres barn.
Derfor larer foraeldre i DUA bl.a.
at bruge leg til at fremme positive
relationer til deres barn.

Yderligere oplysninger: Fuldmagtig
Andreas Benediktson, abe@servicesty-
relsen.dk.

Stgtte til diplom-
uddannelse

For myndigheder og leverandgrer
Overvejer du at starte pa den nye
diplomuddannelse pd bgrne- og
ungeomradet, sd kan det vere, at
Servicestyrelsen kan hjzlpe dig
pa vej. Styrelsen yder nemlig et
betydeligt tilskud til deltagerbeta-
lingen, og den har desuden opret-
tet en vikarpulje, hvor bade kom-
muner og tilbud kan sgge daekning
af vikarudgifter i forbindelse med
uddannelsen.
Diplomuddannelsen er en rela-
tivt ny uddannelse, der er baseret
pd forskning, teorier, metoder og
vaerktgjer og lovgivning. Mdlet
med uddannelsen er at give dy-
bere indsigt i specifikke socialfag-
lige temaer og problemstillinger
i forhold til bgrn og unge, der har
behov for en serlig indsats.

Malgruppen for diplomuddan-
nelsen er myndighedspersoner og
leverandgrer pd omradet.

Yderligere oplysninger: Fuldmaegtig Adam
Paaby, adp@servicestyrelsen.dk

Unges misbrug

Konference om rusmidler
Arbejder du med unge - og oplever
du, at nogle af de unge har proble-
mer med rusmidler?

Den 14. november 2011 afhol-
derinformationscentret Unges
Misbrug en konference, hvor du
kan fa ny viden, nye metoder og
maske ogsd nye erkendelser om
unges (mis)brug af rusmidler.

Unge med rusmiddelproblemer
bevaegersigiforskellige arenaer.
P& konferencen stiller vi skarpt pa
fire arenaer: familien, skole og ud-
dannelse, venner og fritid og arena
for’outsider-adfaerd’

Du vil fa mulighed for at hgre
om de seneste forskningsresulta-
ter, blive praesenteret for brugbare
metoder og mg@de andre fagper-
soner, der er optaget af, hvordan
man kan stgtte unge med rusmid-
delproblemer.

Tilmelding til konferencen ab-
nesden6.juni. Tilmeld dig Unges
Misbrugs nyhedsbrev, sd er du
sikker pa at fa besked, ndr tilmel-
dingen abnes.

W: servicestyrelsen.dk/unges-misbrug
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Ny bog:

Dorthe Orsig

Mor husk mig

Mor husk mig af Dorte @rsig handler om sgskende til bgrn med handicap, hovedsage-
ligt autisme og ADHD. Det er bgrn, der ofte overses, fordi de har evnen til at klare sig
selv, og i modsatning til deres sgskende med handicap, ikke direkte virker som om de
har behov for ekstra opmarksomhed.

I Mor husk mig er fokus pa sgskende. Bgrnene, store som smd, far en stemme, og beret-
ter om de udfordringer og glaeder, der opstar, nar ens bror eller sgster har et handicap.

Les uddragindeibladet.

SERVICESTYRELSEN

Bogen Mor husk mig kan bestilles via
www.autisme.dk. Den koster 200 kroner,
eks. porto og ekspeditionsgebyr.

Aflastning

Mor husk mig er en fortsattelse til Mor
hjaelp mig, som udkom i 2009.

SERVICESTYRELSEN



