Fortattertorord
& leesevejledning

Nar du har mgdt et menneske med autisme, har du medt ét menneske med
autisme.

Born, unge og voksne med en autisme-diagnose er lige sa forskellige
som alle andre mennesker.

Derfor handler denne bog ikke om, hvordan du bedst handterer lige
netop dét barn med autisme, som du er mor eller far til — eller pa anden vis
er teet pa. For det er dig selv, der kender barnet bedst.

Bogen handler om hele rammen omkring barnet og familien og beskri-
ver, hvordan du kan komme videre — og igen fa livet og hverdagen til at
hange nogenlunde sammen.

Hvad ved vi i dag om, hvad autisme egentlig er, og hvordan hjernen
fungerer hos et menneske med autisme? Hvordan bliver barnet — og du
selv — medt af fagfolkene, og hvordan meder du dem? Hvordan veelger du
bornehave og skole til din son eller datter — og senere uddannelse og livsret-
ning sammen med ham eller hende? Hvordan tackler du familielivet — de
andre spskende, gvrige familiemedlemmer og ikke mindst forholdet til din
partner? Og hvad har du ret til af offentlig hjaelp pa hele denne vej?

Vi manglede selv sadan en bog, da vores egen dreng Markus blev diag-
nosticeret med autisme.

Ikke for at fa svar pa, hvordan vi bedst kunne handtere ham i hverdagen
— det fik vi efterhanden nogenlunde styr pa med hjelp fra kloge fagfolk.
Nej, vi savnede gode rad om, hvordan vi kunne hjaelpe ham bedst pa leenge-
re sigt. Og om hvordan vi fik vores familie — og os selv — til at fungere igen,
sa vi kunne gore det sa godt som muligt som foraldre. Bade for Markus og
siden ogsa for hans to yngre bredre.

De boger, vi fandt, var enten fagboger med fremstillinger, der ofte vir-
kede ret ngrdede og generaliserende — og med en tendens til primeert at se
pa de negative sider af autismen. Eller ogsa var det foraldres beretninger
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om deres egne bern — som det var sveert for os at overfore til vores Markus.
Vi folte, at der manglede en bog, der bade var bredt fagligt funderet, og som
sa tingene primeert fra foreeldrenes side og kunne give gode rad med dette
udgangspunkt.

Efterhanden meodte vi mange andre foraldre til born med autisme, der
efterlyste det samme. Mange havde faet en mildt sagt svingende sagsbehand-
ling i et system, der slet ikke er gearet til det stigende antal born med autisme.

Derfor har vi provet at samle det hele i denne bog, hvor radene er base-
ret pa lange samtaler med de mest anerkendte autismeeksperter i bade ind-
og udland. Blandt de internationale navne finder du blandt andre udvik-
lingspsykolog Uta Frith, University College London (som vi interviewede i
2007 og 2011), professor i psykopatologi Simon Baron-Cohen, Cambridge
University (som vi interviewede i 2008 og 2011) og kvinden bag de nugel-
dende autisme-diagnoser, bornepsykiateren dr. Lorna Wing (som vi besogte
i London i december 2011). Herhjemme har vi blandt andre interviewet
berneneuropsykolog Anne Vibeke Fleischer og nu afdede psykolog Deme-
trious Haracopos.

Hertil kommer naturligvis vores egne og mange andre foraldres erfarin-
ger. Og betragtninger fra soskende, bedsteforaldre og dem, det hele hand-
ler om — bern, unge og voksne med autisme.

I kapitel 1-3 gennemgar vi kort den seneste forskning inden for autisme:
Hvordan opstar autisme, og hvordan er hjernen anderledes?

Omdrejningspunktet for kapitel 4 og 5 er den allersveereste tid lige omkring
diagnosen, og hvad du iseer ber veere opmerksom pa i modet med fagfolk
i denne periode.

Kapitel 6, 7 og 8 handler om valg af bernehave og skole: Hvordan kan du
prove at sikre, at dit barn far det tilbud, der hjelper ham eller hende bedst
muligt?

I kapitel 9 forteller vi om retten til aflastning og andre ting, der kan gore
det nemmere for familien i hverdagen — og som tillige kan gore barnet
mere selvhjulpent, ogsa i voksenalderen.

Kapitel 10 star i parforholdets tegn: Hvad kan du og din partner gore for
at fa det hele til at heenge bedre sammen igen, og hvordan kan I handtere
jeres sorg, sammen og hver for sig?
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Kapitel 11 er helliget de soskende, der endelig ikke ma glemmes, og hvad I
kan gore for at forbedre deres trivsel.

Kapitel 12 handler om, hvordan du maske kan komme lidt tettere pa at
veere en almindelig bornefamilie ved hjelp af relationer til venner og bed-
steforaeldre, og i jeres ferier og fritid.

Og i kapitel 13 og 14 ser vi frem mod barnets liv som ung og voksen — per-
spektiverne for ungdomsuddannelserne og for at flytte hjemmefra og fa et job.

I hvert kapitel er teksten suppleret med illustrative eksempler, dels sma
kursiverede afsnit om vores Markus, dels oplevelser fra nogle af de mange
foreeldre, soskende og mennesker med autisme, vi har talt med. Vi har ogsa
gjort plads til interviews med reprasentanter for de forskellige grupper af
fagfolk, du steder pa: psykologer, paedagoger, leerere, socialradgivere og det
gvrige kommunale system for at hore deres version af, hvordan det opleves
at mode de efterhanden rigtigt mange foreldre til born med autisme.

Det er vores hab, at denne bog ogsa vil blive aktivt brugt af fagfolk, der
beskaftiger sig med autisme. Vi har medt enkelte fagfolk, der gjorde en
uvurderlig forskel, nar livet blev ekstra sveert. Men vi har ogsa medt en del,
der gjorde livet endnu svaerere. Vi opfordrer paedagoger, psykologer, leerere,
socialradgivere og andre i det kommunale system til at laese med og blive
klogere pa, hvordan foraeldrene har det.

Maske vil nogle af fagfolkene sa bedre forsta, hvor varsomt man ber
handtere modre og feedre, iser i den periode, hvor det gar op for dem, at
deres barn har en livslang udviklingsforstyrrelse.

Maske vil de ogsa bedre forsta, at man ikke kan skaere alle bern og unge
med autisme over én kam. At de bade har krav pa at blive behandlet med
respekt og som de individuelle mennesker, de er. Nar du har medt et men-
neske med autisme, har du medt ét menneske med autisme.

Tak til Forlaget Pressto for at tro pa ideen. Tak til Landsforeningen Autisme
for vejledning. Tak til Anne Vibeke Fleischer for stotte og grundig gennem-
leesning af forskningskapitlerne. Og en serlig tak til de mange familier og
mennesker med autisme, der har vist os tillid og fortalt deres historier i
denne bog.

Jeanette og Michael
Dyssegard, februar 2012
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10

Forord

Min forste reaktion under gennemlesningen af denne bog var en stor glee-
de over, at det er lykkedes forfatterne at sammenstille et veerk, som er et
monstereksempel pa god, gedigen folkeoplysning, som i kvalitet og auten-
ticitet langt overgar, hvad nogen faglig ekspert eller specialist kunne have
gjort. Dertil kom gleeden over, at de i skriveprocessen har haft folgeskab af
bade erfarne og kloge fagfolk, som uden tvivl har veeret medvirkende til, at
bogen har en fornem balance mellem diagnosen, mennesket og helheden.
Dette gor, at bogen vil veere en kerkommen handsraekning til andre for-
eldre, hvis barn har autisme, og ogsa til foraldre, som har et barn med en
anden diagnose.

Efterhdnden som ’ekspertsamfundet” har udviklet sig — somme tider in
absurdum — dukker ordet ‘problem’ op med storre og storre hyppighed. En
af farerne ved dette er, at jagten pa sakaldte lgsninger intensiveres i en grad,
som ingen specialister, forskere eller terapeuter kan leve op til. Af samme
grund har jeg i mange ar slaet til lyd for, at vi anvender ordet problem mere
forsigtigt og i stedet snakker om 'kendsgerninger’.

Er det for eksempel et problem at fa et barn med autisme? Nej, egent-
lig ikke. Det er en kendsgerning, og kvaliteten af hele familiens fortsatte
liv athaenger af, hvordan familien forholder sig til denne kendsgerning og
alle de andre kendsgerninger, der folger med. Som forfatterne flere gange
slar fast, findes der ingen lgsning, men der findes mere eller mindre kon-
struktive mader at forholde sig til livets kendsgerninger pa. Denne familie
har med god hjelp og inspiration fra fagfolk og forskere fundet den made,
som indtil videre er optimal for dem. De har segt viden, gradt snot, veret
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fortvivlede og rasende, og sa har de — som noget af det vigtigste — bevaret
kontrollen og styringen i stedet for at abdicere og overlade den til de pro-
fessionelle.

Jeg er ikke i tvivl om, at bogen vil udfylde et stort hul i Danmark. At
den ikke blot er en meget brugbar og tiltreengt handsraekning for foreeldre,
familie og venner, der far autisme ind i deres liv, men i hgj grad ogsa til
psykologer, paedagoger og andre fagfolk. Ikke bare som en eksemplarisk
forteelling, men som en dokumentation af, hvor store og vigtige ressourcer
der ligger latent i de allerfleste familier.

Bogen indeholder en lang rakke cases, der giver et unikt indblik i, hvor-
dan det opleves at veere foreldre til et barn med autisme — eller selv have
autisme. Foreeldre og fagfolk kan hente masser af viden og inspiration til,
hvordan de bedst mgder born med autisme — og fagfolkene kan blive bedre
til ikke kun at mode bgrnene, men ogsa deres foraldre.

Bade foreeldre og fagfolk kan tillige nyde godt af, at bogen ogsa er en
gennemgang af, hvad vi ved — og ikke ved — om autisme, formidlet klart og
overskueligt, uden at fagligheden og sagligheden gar tabt.

Jeg er taknemmelig for, at jeg som professionel nu har muligheden for
at henvise foraldre og kollegaer til denne bog.

Jesper Juul

Jesper Juul er familieterapeut og forfatter til adskillige bager, herunder
‘Familier med kronisk syge born’ (2004) og 'Dit kompetente barn’ (1995)
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Prolog

,Sa ma vi jo habe, at der ikke ogsa er noget med ham®, sagde den kvindelige
bernepsykolog og nikkede i retning af vores fem uger gamle sgn, Noah.
Han la og sov pa sin mors kraveben, mens vi stille pakkede pusletasken og
storebror Markus’ legetojsbiler sammen og sagde farvel.

Ude foran 'Bornekliniken’ faldt regnen blidt i Markus’ lyse har og fik det
vade fortov under hans sandaler til at dufte af sommer.

Men den kom aldrig, sommeren. Ikke dette ar, 2004. Pa de halvanden
times tid, hvor de lysegra juniskyer var trukket sammen over klinikken pa
Osterbro 1 Kebenhavn, var vores verden brudt sammen.

Tre ar gamle Markus, vores forstefodte, var ikke leengere bare vores
kerlige krudtugle med det skeeve smil i ojnene. Han var abenbart alvor-
ligt handicappet i sin hjerne. "Autisme’, havde hun sagt. Tilstanden i hans
lille hoved ville aldrig ga veek. Han ville nok altid vaere atheengig af andre
mennesker. Kunne ikke fa et neert forhold til andre. Maske ville han aldrig
fa venner. Ingen kereste. Ikke nogen uddannelse eller et arbejde. Ikke ret
meget af noget som helst.

Ude pa fortovet var Markus ikke laengere bare et lille menneske med sin
helt egen personlighed og fremtid foran sig. Han var pa vej ind i en kasse,
der kunne passe ind i de officielle diagnosekriterier og udlgse den offent-
lige specialhjelp, han og vi ville fa brug for de naste mange, mange ar.

Vores fremtidsdremme for Markus og vores lille familie splintredes i
atomer og faldt ned pa fortovstfliserne i et puslespil, der aldrig ville kunne
seettes sammen igen til noget meningsfuldt. Centrale brikker ville altid
mangle, og farverne ville for evigt veere forsvundet.

Troede vi.
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Du kan ikke hindre sorgens fugle i at flyve over dit hoved,
men du kan hindre dem i at bygge rede i dit hdr.
(kinesisk ordsprog)

Sadan gik det ogsa den sommer og mange maneder frem — og den meget
svingende kvalitet i eksperternes faglighed, som vi blev modt med i tiden
efter, gjorde det endnu mere vanskeligt for os at overskue vores families
nye udfordringer. Eksperternes modsatrettede vurderinger og bombastiske
— ofte ret ufplsomme — analyser af vores dreng gjorde os skiftevis vrede,
fortvivlede, forvirrede, bange og modlese pa det tidspunkt, hvor Markus
havde allermest brug for os.

Men dagene fik farver igen. Lidt efter lidt hentede vi livet tilbage. Ikke i
den version, vi havde forestillet os og dromt om. Men hvem siger ogsa, at
livet bliver bedre af, at ens dromme og forventninger gar helt i optfyldelse?
Ville vi sa have lert noget af dette liv? I hvert fald ikke alt det, vi foler, vi
har forstaet i dag. Vi leerte at nulstille vores tilvaerelse og begynde naesten
forfra, og gradvist faldt brikkerne pa plads. Ikke i et fuldendt og funklende
feerdigt puslespil — det sker nok aldrig, og sker det i gvrigt for ret mange
andre bornefamilier? Men i et puslespil, der hanger nogenlunde sammen,
og hvor motivet igen har faet farver.

Det sveereste ved at skrive denne bog har veeret at forsoge at sikre, at vi
er loyale nok over for vores dreng. Hvem ved? Maske laeser han den selv
engang ... Na ja, der var ogsa fagfolk, der sagde til os, at han nok aldrig ville
komme til at cykle. Og maske aldrig smide bleen.

Markus endte med at smide bleen og trampe sikkert i pedalerne kun
lidt senere end flertallet af sakaldte normale beorn. Og ja, han har ogsa
leert at leese. Hvis han engang laeser og forstar denne bog, tror vi, at han
vil veere enig med os i, at hans historie skulle fortaelles. Bade for hans og
andres skyld.
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