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Det er rigtig godt at vi har faet gje pa pigerne,
men vi har stadig vak et stort problem; de
piger der ikke blev korrekt diagnosticeret
som bgrn, fordi vi vidste for lidt om piger med
autisme, og som er et sted “derude”. Pigerne
er voksne kvinder nu og derfor er der store
chancer for at vi overser dem - én gang til.

www.autismeforening.dk




eg hader at leve,

Jeg hedder Runa

og jeg er sytten dr.

Hvordan er det at veere mig?
Forfeerdeligt...

OG JEG VIL D@...

Og sd alligevel.. Jeg er da "glad” dagligt, og det er da meget rart
noget af tiden, det er bare sd sveert, hvad er "det” sd?

Det er jo et godt spergsmal. Det er forskelligt, det skif-
ter, hvad der er sveert den ene dag, er nemt den anden.
Jegblev diagnosticeret Infantil Autist, da jeg var tretten
ar, selvom jeg klart er en PDA. Pathological Demand
Avoidance (PDA) er en profil pd autismespektret, hvor
man har si meget angst og foler sig meget forkert
inderst inde, s& man har lyst til hele tiden at sige nej til
alle, der vil bestemme over en.

Selvom man ved, at ens mor og far og leerere prover at
hjelpe, sd er man sa ked af det og har indre kaos, si
man mange gange afviser hjeelpen. Man vil gerne have
hjeelp, men det skal vaere pa ens helt egen made, og det
kan veere sveert at forklare. Man ved helt sikkert, hvad
man IKKE vil have, men det er sveerere at fortaelle, hvad
man gerne vil have. Og "det” er sveert. Sveert at vaere/
have (jeg har ikke besluttet, hvilken form jeg synes er
rigtig) noget, som ikke s mange kender og forstar.

PDAen giver mig angst, som udlgser min stress, det
har jeg lidt under de sidste syv ar og sikkert ogsa for
det, men det har jeg blokeret/glemt. Min hjerne er nu
ndet til det stadie, hvor den tager skade. Min hukom-

melse, min koncentration og min forstaelse, altsa hvis
jeg laeser noget fagligt, kan jeg leese det samme stykke
flere gange uden at forsta det. Nar min mor stiller mig
sporgsmal, skal jeg bruge flere kreefter pd at forst, fin-
de et svar og sige det, og det irriterer mig. Jeg bliver
vred, jeg kan marke vreden vokse i min hjerne, nar jeg
er i sddan en situation, hvor jeg ikke kan forsta.

At jeg siger "jeg vil dg” skal ingen tage si tungt. Jeg
siger det flere gange dagligt, men det kommer ogsa fra
pigen, som krammer en, som hun elsker og siger “jeg
hader dig”. S4, ja, mit liv, jeg har tre mottoer som jeg
siger ret tit.

1. Jeg skal bare have et sted
at bo og mad hver dag, alt
andet er pynt pa kagen.

2. Det kan ikke ga vare end galt.

3. Det kan altid blive vaerre.

Runa Hoffensetz
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En dag stod hun dér, radmager og med meget lysende bld gjne, i et ansigt hvor huden var speendt
stramt ud pd ansigtsknoglerne, mdske skulede hun til mig men jeg var ikke helt sikker. Muligvis havde
hun lcert, at hun skulle kigge folk ind i gjnene selvom hun ikke syntes at hun kunne bruge det til

noget og muligvis var hun bare slet ikke, opmeerksom pd mimik.

“Min mor siger at du ved
alt om pigeautisme og at jeg
SKAL tale med dig”.

Leder af Heidi Thamestrup, formand for Landsforeningen Autisme

Det er aldrig rart nir nogen siger at man ved en masse
om noget der har med autisme at gore, og det er rigtig
slemt nér nogen siger, at man ved alt, det er der nemlig
ikke nogen der gor. Faktisk er det sddan, at nar man far
loftet et lille flig af det anderledes vaesen som autisme
er og ndr man far indblik i den komplicerede neurologi
der ligger bag - ja s& ved man for alvor, at man intet
ved. Men man forstdr, at man skal vaere ydmyg og lyd-
hor, s& man kan leere noget mere. S det var jeg.

Hun fortalte om, hvordan hun havde keempet med
at prove at forstd, det som alle andre vidste, igen-
nem hele sit liv. Hvordan hun brugte oceaner
af tid pa at planlegge hvordan hun skulle ga og st& og
hvad hun kunne tale om, nar hun skulle i byen. Hun
talte om hvor meget hun folte sig anderledes og om
hvordan hun ikke forstod: buschauffgren, naboen,
bagerjomfruen, folk pd universitetet, kassedamen og
alle de andre. Hvordan hun en dag havde lukket ned,
helt ned, samtidig med, at hun laste sin dgr indefra.

Hun fortalte om de venner hun ikke havde haft, men

som hun kunne se pd TV, at man skulle have, hvis man
var “rigtig”. Og hun talte om hvordan hun havde nar-

studeret scener fra amerikanske film i slowmotion,
simpelthen, for at fa det hele med. Og for at blive bedre
og dygtigere til at agere nir hun blev indbudt til noget
der var socialt. Hun gav mig formlen for at opni 12.
taller, og hun fortalte mig at der er formler og systemer
for alting.

For nogle uger siden horte jeg et opleg af en over-
leege som jeg veerdseetter hejt, simpelthen fordi hun pa
ettidspunktindrgmmede at nogen méitte have taget fejl,
da de péstod at min datter ikke havde autisme. Det er
ikke noget overlaeger indremmer hver dag, det er noget
der kreever et serligt mod, erlighed og retferdig-
hedssans. For hvad sker der hvis det bliver kendt at psy-
kiatere og psykologer bare er mennesker der ger deres
arbejde s& godt de kan. Hvad sker der hvis det bliver
kendt, at de ikke altid ved alt, og at de kan tage fejl?

Opleegget handlede om at diagnosticere autisme og det
var meget meget speendende, men det blev direkte hér-
rejsende, da overlaegen fortalte at man nu, pa de psyki-
atriske hospitaler, diagnosticerede 1 pige med autisme
for hver gang man diagnosticere 2 drenge med samme
diagnose, altsd 1:2. Dagen efter fik jeg bekreeftet hos
Socialstyrelsen at det officielle tal stadig er 1:4. Det ma



nasten veere en politisk konstruktion, nar nu virkelighe-
den ser sd voldsomt meget anderledes ud. Og hvad mon
det betyder for pigerne?

Vived godt hvorfor, at pigerne i s& mange ar er blevet over-
set; vi ser p& adfaerden nar vi diagnosticerer autisme, og
piger er meget forskellige fra drenge. Der blev ikke taget
hajde for forskelligheden da man lavede diagnosekriteri-
erne, man kendte den ikke. Og diagnosekriterierne blev
lavet p& baggrund af observationer af drengebern, s man
fandt heller ikke ud af det hen ad vejen. Det at piger og
drenge er forskellige laver ikke om p4, at det helt grund-
leeggende; neurologien i autismen, er den samme. De
hajere preevalens tal for piger betyder at der bliver diagnos-
ticeret flere med autisme end tidligere, ikke at der bliver
flere og flere autister.

Det er rigtig godt at vi har fiet gje pa pigerne, men vi har
stadig vaek et stort problem; de piger der ikke blev kor-
rekt diagnosticeret som bern, fordi vi vidste for lidt om
piger med autisme, er et sted “derude”. Pigerne er voksne
kvinder nu og derfor er der store chancer for at vi overser
dem - én gang til. Nu ved vi at piger har autisme og at det
ser anderledes ud, men vi er stadig rigtig darlige til at diag-
nosticere voksne kvinder. Mange af kvinderne har haft et
stort behov for hjeelp og mange af dem har veeret i kontakt
med psykiatrien - pa godt og ondt. Kvinderne er kommet
ud fra psykiatrien med diagnoser som skizofreni, border-

CL&;&/Q

Heidi Thamestrup
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line og bipolar lidelse. Hvis man ser pa hvilken adfeerd
der kendetegner disse lidelser; manglende identitet, selv-
skade menster, frygt for svigt, ekstrem tristhed, isolation,
sgvnforstyrrelse, angst og folelsen af at veere anderledes
(seerligt udvalgt). S er det ikke svaert at forklare hvad ar-
sagen er til, at man har taget fejl.

Men det er desvarre ikke bare det at man har taget fejl;
kvinderne har i nogen tilfaelde vaeret i medicinsk behand-
ling for den forkerte lidelse i en arraekke, uden at det har
lettet deres problemer.

Vi har valgt at lave et tema nummer om piger - nu skal det
veere!
Jo flere der ved mere, jo bedre.




Survey om piger

Midt i oktober sendte Landsforeningen Autisme et sporgeskema om piger og kvinder med
autisme ud til medlemmerne via Facebook gruppen; “Landsforeningen Autisme”, hjemme-
siden og som link i nyhedsbreve. Det forste dogn blev skemaet besvaret 300 gange og I lobet
af en uge svarede ialt 452 piger, kvinder og madre til piger med autisme, pd undersogelsen.

Baggrundsoplysninger

Alle 452 besvarelser omhandler piger og kvinder der i
dag er mellem 2 ar og 70+. Vi har faet flest besvarelser
(26%) der vedrerer piger mellem 10-15 &r og en smule
feerre (23,5%) hvor pigerne er mellem 15-20 ar. Knap
50% af pigerne i undersggelsen er altsa i dag, mellem
10-20 ar. Mere end 30% af pigerne fik deres diagnose
da de var enten 5-6 ar eller 13-14 &r. I vores undersg-
gelse er det de to aldersgrupper hvor der diagnosticeres
flest piger med autisme. Generelt kan man se, at mere
end hver 3. pige diagnosticeres nar hun er mellem 11-
16 ar altsd i preepuberteten og i puberteten.

De fleste af pigerne er bosat i Region Midtjylland (32%)
hvor de ogsd har faet deres diagnose. Anderledes er
det for Region Hovedstaden hvor 29% boede da de fik
deres diagnose, men hvor 5% af de deltagende i vores
undersggelse ikke lzengere er bosat.

Mere end 50% af svarene i vores undersggelse handler
om kvinder og piger med Aspergers Syndrom, 26% har
Infantil Autisme, 13,5% har Atypisk Autisme, 9% har
Gennemgribende Udviklingsforstyrrelse Anden (GUA),
resten fordeler sig pa diagnoserne; Uspecificeret Autis-
me (GUU) og Nonverbal Learning Disorder (NLD).

Diagnose

En stor del af de foraeldre der har responderet pa vegne
af en datter med autisme, forteeller om hvordan de gan-
ske tidligt har provet at fa hjeelp til at lose de problemer
datteren har haft og at de som foreldre, er blevet set pa
som darlige forzeldre og i nogen tilfelde, ogsa beskyldt
for, selv at vaere arsagen til problemerne:

“Jeg fik i mange ar af vide at det var mig som mor, der
var noget i vejen med og at vi havde et unaturligt sym-
biotisk forhold. De horte ikke pd mig nar jeg sagde, at
jeg var sikker pd at min datter var autist, heller ikke
selvom jeg remsede alle hendes symptomer og den an-
derledes adfaerd op”.

“Min datter blev i forste omgang fejldiagnostiseret
som mentalt retarderet i middelsveer grad. Det er hun
bestemt ikke men jeg matte sld mig til tils med den
diagnose, for ellers havde vi ikke fiet hjelp. Det har
veeret en kamp at 3 "systemet” til at indse, at min dat-
ter er autist, i puberteten lgste det sig endelig, for der
blev det kritisk - selv de professionelle s& det meget
tydeligt”.

For pigerne kan den sene diagnosticering have meget
store konsekvenser, for ndr man ikke har et navn pa sin
“anderledeshed” herer man ikke rigtigt til nogen ste-
der og en stor del af de voksne kvinder, beskriver tiden
for deres diagnose, som perioder med en dyb felelse af
“forkerthed” og en reekke depressioner.



“Min leege og mine foraldre, havde allerede mistanken
om Asperger Syndrom da jeg var teenager. Men den-
gang ville bgrne- & ungdomspsykiaterne ikke se mig
eller snakke med mine forzldre - vi blev afvist. 16 ar
senere, bliver jeg hospitalsindlagt med en depression,
iden forbindelse blev jeg ogsa udredt med autisme”.

Komorbide lidelser

Voksne kvinder med autisme lever ofte i en arraekke
med store eksistensielle problemer de ikke far hjelp
til og pigerne keemper med selvskadende adfeerd, lavt
selvveerd og spiseproblemer. Af 194 kommentarer, til
uddybning af vores spgrgsmal om komorbide lidelser,
handler 82% om forskellige variationer af spiseforstyr-
relser - mange sentdiagnosticerede piger og kvinder, er
forst blevet udredt for deres autisme, nar de har veeret
i behandling for en spiseforstyrrelse:

‘Jeg fik anoreksi som 12 &rig efter indleggelser og
alverdens medicin forsgg, s& fik jeg bulimi, men ikke
sddan at jeg breekker mig. Jeg kan slet ikke spise nor-
malt. Jeg havde et par normale r lige da jeg madte
min mand. Dengang havde jeg ro, fik fortidspension
og lagde fremtidsplaner omkring bern, hund, hus osv.
Da jeg blev gravid kom spiseforstyrrelserne tilbage for
fuld skrue og efter mit andet barn, gik det helt galt. S&
nu, 6,5 ar senere spiser jeg stadig ikke normalt. Jeg er
normalt vaegtig og svinger med 5-10 kg. Jeg skiftevis
overspiser, sulter og over treener. Alt efter hvor meget
pres og stress jeg er udsat for”.

“Min datter har en spiseforstyrrelse. Efter medicine-
ring med anti-psykotisk medicin er symptomerne
reduceret. Hun reagerer voldsomt pa lugte, lyde og
fysisk bergring. Hun er sansemotorisk forstyrret, og
selvom hun udvikler sig, er der fortsat forsinkelser pa
alle sanser undtagen synet”.

Kvinderne i vores undersggelse, har ikke bare én men
flere, komorbide lidelser. De mest almindelige er angst
(43%), Depression (41%), Sevnforstyrrelse (38%),
ADHD (26%), Skoleveegring (20%) og OCD (12%).

‘Jeg har Autisme, Angst, Kronisk Depression og Post-
traumatisk stress syndrom. Jeg blev diagnosticeret
da jeg var 25 &r gammel - fordi jeg ikke fungerede
"normalt” ude i verden”.

Flertallet klarer sig godt fagligt

men der er forhindringer...

Hovedparten af kvinderne og pigerne i vores undersg-
gelse (70%) klarer sig fagligt som gennemsnittet for
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deres alder, eller bedre. Kun 17% har generelle indlee-
ringsproblemer eller klarer sig darligt fagligt. En stor
del af pigerne (34%) har problemer med Idret, ma-
tematik er ogsd et af de fag pigerne er udfordrede af
og som 30% gerne undgar.Tysk, fysik, kemi og det at
analysere tekst i dansk, volder ogsd mange af pigerne
udfordringer - men ikke nedvendigvis intellektuelt.
Flere fag kraever at man er udfgrende og at man er
fysisk aktiv eller, at man samarbejderihold, p4 en méde
som pigerne har svart ved at tage del i:

“Min datter har sveert ved at deltage og vise hvad hun
kan i skolen. Derfor ser vi ofte at skolen giver for lette
opgaver, det er sveert for dem at se hvad hun kan, fordi
hun ‘skjuler’ sig. Skolen kan ikke stimulere hende fag-
ligt, nir hun ikke kan deltage i feellesundervisningen.
Hjemme er hun flittig. Vi tror hun er talblind. Hun har
hgj IQ men matematikken giver problemer®.

“Min datters faglige praestationer pa skolen er meget
afheengig af hvilken laerer hun har, hvis leereren giver
hende den rigtige opmerksomhed er hun god. P4 et
tidspunkt fik hun en leerer som hun var sikker pa ikke
kunne lide hende, pd samme tid felte hun sig mobbet
af flere andre elever og nu er hun holdt op med at ga i
skole - hun giver kun folk én chance”.

Hvordan klarer pigerne sig socialt?

En overvejende del (58%) af kvinder og piger med
autisme 1 vores undersggelse, har strategier der skal
hjeelpe dem med at klare sig socialt. Strategierne kan




veere resultater af et omfattende analyseringsarbejde,
af en mangde sociale situationer, som pigen selv har
oplevet. De kan ogsd veere memorerede scener fra film
eller YouTube, hvor heltinden er; bed&rende, heltemo-
dig eller humoristisk. Problemet med strategier er, at
de ikke tager hgjde for alle situationer. En del af piger-
ne (37%) kopierer andre piger. Hele 41% af pigerne fra-
veelger oftest socialt samvar. Mere end 26% forlader
aldrig, eller kun i seerlige situationer, hjemmet uden
ledsagelse. Selvom mere end 36% af pigerne bedst kan
lide at veere alene, foler en del af dem sig ogsé ensom-
me (38,3%). Mere end 30% af respondenterne har al-
drig besgg af venner:

“Jeg tilveelger kun sociale arrangementer, hvis der er en
konkret dagsorden. Siledes undgar jeg arrangementer,
hvor formalet blot er "at veere sammen”. Jeg opsgger
arrangementer der har et formal; man spiller bestemte
spil, debattere et konkret emne eller spiser en middag
og ser biograffilm”.

“Min datter er s& udmattet af at veere i skole, at hun
som regel er for udmattet til andet end at veere p3 sit
verelse med computeren hvor hun spiller Minecraft
med klassekammerater. Det er en perfekt mide at veere
sammen med klassekammerater p4, for hende. Hun
deltager meget gerne til fodselsdage og temafester,
som er arrangeret i forvejen. Hun kan ikke selv tage
initiativ til socialt samveer. Hun er meget glad for at gi
i skole, men det tager ALLE hendes kreefter, si vi har
enten en karklud eller en tikkende bombe hjemme”.

“Jeg har vaeret meget social mens jeg har arbejdet som
leerer og paedagog. Stress, angst og depression igennem
mit liv har gjort at jeg har mistet venner og familie. Jeg
keemper med enorme problemer i forhold til selvmoti-
vering, kan ikke engang komme i bad af mig selv mere.
Jeg kan sagtens selv komme i bad og tage ud, hvis jeg
kan lide det jeg skal; hvis ikke, blokerer jeg”.

“‘Jeg har kun en veninde, som jeg ser af og til. Det tager
alt min energi at tilbringe en weekend med hende, si
jeg bruger helst ferier. Jeg elsker at veere alene, fordi sa
kan jeg lade op og slappe af sa jeg kan klare dagen. Jeg
kan ikke overskue at veere sammen med andre menne-
sker. Jeg foler mig ensom, nér jeg kan se hvordan andre
smiler og er glade for samvaer med venner og veninder
og jeg vil gerne veere en del af det”.

“Jeg tager til familiefester, men finder lgsninger pa at
undgi samtale. Jeg bliver praktisk gris, og ender altid i
kokkenet. Jeg har enkelte gange besgg af venner, men
kan ikke holde mere end et par timer, sd er jeg traet og
har lyst til at sende dem ud af dgren. Jeg kan ikke ved-
ligeholde venskaber”.

“Jeg har egentligt ingen problemer socialt - udover at
jeg finder mange mennesker overfladiske og uintellin-
gente”.

Reaktioner pa krav og eendringer

Piger og kvinder med autisme bliver fjerne og har ten-
dens til at lukke sig inde i sig selv hvis de bliver mgdt
med krav og eendringer eller hvis de bliver udsat for fejl
eller laver fejl selv. Sidan svarer 58% af respondenterne
ivores undersggelse. En del af kvinderne reagerer med
aggresivitet (39,9%) og lige s& mange reagerer med at
naegte at deltage. 31% kveerulerer over sagen og 38%
forsgger at holde fast i det gnskede. 26,5% naegter at
udfere selv smé overskuelige opgaver:

“Fejl og at blive sat pa plads er noget af det veerste jeg
kan blive udsat for. Jeg ved det lyder barskt, men jeg vil
faktisk hellere slis end at en leerer siger at noget f.eks.
er stavet forkert. Hvis der dukker en uventet ting op,
en endring i planen, gar jeg helt sort, helt i panik, og
ender med at “stikke af” eller at ringe efter min mor, s&
hun kan hente mig hjem”.

“Jeg taler ikke nogen form for andringer, det kan f&
mig helt ud af balance til punktet hvor jeg ikke gnsker
at leve mere. Et eksempel: Jeg skulle bage, min mand
der handler skulle kagbe geer, han glemmer s& at tage
gaeren op af tasken og derfor kommer det med pé ar-



bejde naeste dag. Da jeg skal til at bage stresser jeg helt
vildt op. Ringer til min mand, som undskylder og siger
det ligger stadig i tasken. Jeg flipper helt ud, riber og
skriger af min arme mand i tlf. det tager mig 3 timer
at falde til ro. Hver morgen skriver jeg ned pd en liste,
hvad jeg skal gore denne dag, og jeg kan kke sa godt kla-
re nogen form for eendring. Det stresser mig, forvirrer
og nedbryder mig”.

Sensoriske udfordringer

Er kilde til masser af uhensigtsmaessig adfeerd for bade
kvinder og piger med autisme, forteeller 444 piger og
kvinder ud af de 452 der responderede i vores under-
sogelse. Langt over halvdelen 57,5% var felsomme for
uventede lyde og 64% har problemer med at forblive
koncentrerede hvis der er stgj i baggrunden. mere end
48% generes af syninger og merker i tgj og 53% gene-
res af lugte. Over 55%er fglsomme over for andre men-
neskers stemninger og naesten lige s§ mange preestere
darligt hvis nogen kigger pa dem, fordi de bliver usikre
ved iagttagelse. 55% er fglsomme over for bergring og
knap 40% deltager ikke i fysisk aktivitet - p4 kommen-
tarerne kan vi se at det i nogen tilfeelde skyldes ube-
hag ved at kunne meerke sit eget pulsslag. Udtreetning
i sociale situationer rammer 86% mens 52%, udtreettes
meget hurtigt i almindelighed:

‘Jeg er rum/retningsforstyrret har balanceproblemer
samt ansigtsblindhed og aflaeser kun i begraenset om-
fang mimik. Jeg har problemer med at spotte ting i fx
supermarkedet uden at kigge pa alle varer én ad gan-
gen, problemer med at se hvornir det er min tur og til
at tage ordet uden at afbryde. Jeg sidder ofte indendg-
re om sommeren og min familie plager mig for at kom-
me ud og "nyde” haven. Jeg afskyr stranden”.

“‘Jeg har et stort behov for at blive nusset. P4 arm, ben,
iharet og ansigtet. Har et stort behov for at dreje rundt
og blive lidt svimmel iseer i forlystelser p& Bakken el-
ler i Tivoli. Begge dele ("nusning” og dreje rundt) foles
dejligt i kroppen og far mig til at slappe af, hvilket er
meget svert for mig, da min krop og sind altid er an-
spendt”.

“Smé mundlyde horer jeg ekstrem hgjt, og ogsa vandly-
de. Jeg bliver hysterisk og aggressiv nér jeg herer dem.
Maven knuger sig sammen. Jeg ma g& min vej. Huse
har personlighed. Dage ses som farver. Jeg foler tings
sjel. Jeg har sveert ved at se tv sammen med andre, da
jeg har sveert ved at leve mig ind i filmen og koncentere
mig. Jeg sanser andre menneskers energier sd meget,
at det fylder alt. I 7. klasse begyndte jeg at sove nir jeg
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kom hjem fra skole, jeg er aldrig stoppet med det. I dag
kan jeg ikke klare at veere sammen med andre menne-
sker mere end et par timer af gangen, sa har jeg faet
nok”.

Stemninger og folelser

De fleste af pigerne/kvinderne beskriver sig selv som
periodevist modlgse og opgivende (mere end 50%) og
55,5% angiver deres stemning som varende nedtrykt.
En del af pigerne opfatter sig selv som “en tikkende
bombe” (24,4%) og og 12,10% har angivet at de i pe-
rioder er selvmordstruede. Nar vi sporger til pigernes
grundstemning er tallene meget lige halvdelen af
pigerne er frustrerede og bekymrede og den anden
halvdel af pigerne er glade.

Fejldiagnosticering

Piger med autisme er ikke sa lette at spotte og en stor
del af pigerne i vores undersggelse knap 25%, har
veeret fejldiagnosticerede for de fik diagnosen autisme.
Pigerne har typisk veeret diagnosticerede med Person-
lighedsforstyrrelse (4.47%), Borderline (4,06%), ADHD
(4,28) og tilknytningsforstyrrelser (2,28%):

“Min datter blev diagnosticeret med Uhzemmet Uselek-
tiv Kontaktform, vi gik til patientklagenaevnet der om-
stadte diagnosen, efterfglgende blev den pagaldende
psykiater fyret”.

Tak til alle piger, kvinder og mgdre der har
deltaget i undersogelsen!




Lyt til foreldrene!

Man er noadt til at lytte til forceldrene og acceptere at det, de siger, er fuldsteendig korrekt.
Maodre kender deres dotre, og de er sd vant til at keempe for dem, at de nogle gange kan have
sveert ved at tro pd det og at slappe mere af, ndr tingene lykkes

Kirsten Callesen, psykolog og leder af Psykologisk Ressource Center

Man kan sige, at familierne udvikler overlevelses-
strategier, for det er de ngdt til for at klare sig helskindet
igennem kampen med forst at f diagnosen og derefter
kampen for at fa det rigtige bgrnehave- eller skole-
tilbud. Jeg ser alt for mange forzldre, der gir ned med
PTSD, og det groteske er, at det sjeeldent er pa grund af
foreldrerollen, altsd det at have et anderledes funge-
rende barn med szrlige behov. Foraldrene bliver slidt
op og stressramte af kampene med at fi omverdenen
til at tage hensyn og kampene med at skaffe tilelige
forhold til barnet.

Jeg arbejder indimellem med kommuner, der er mis-
troiske overfor foraldrene, specielt madrene vurderes
til at have et symbiotisk forhold til datteren, og at hun
ikke lader datteren ggre noget selv. Oftest handler det
om strategier, og moderens strategi er at hjelpe dat-
teren til at komme igennem hverdagen, for hun ved,
at hvis hun ikke hjelper, kan de sma ting betyde, at
datteren ikke kan deltage i en fallesaktivitet, eller at
datteren bliver sorteret fra af de andre bagrn. Méaske
fordidatteren bliver hurtigt udtraettet, ndrhun er social,
eller fordi hun reagerer uhensigtsmaessigt, nar hun er
stresset - den slags ved medre, og derfor sgrger de for
at hjelpe datteren pa vej med de ting, de kan gore fra
sidelinjen.

Det kan vere en lang kamp at fi diagnosticeret sin
datter, for diagnosekriterierne er lavet pa baggrund af
observationer af 7-13 arige drenge, og det er proble-
matisk, for pigerne har helt andre profiler end drengene.
Pigerne interesserer sig for andre piger, for det spzen-
dende sociale, og nogen af dem gver sig i at veere som
de populare piger i klassen. Sidan ger drengene meget
sjeldent; man kan sige, at det kun er de grundleg-
gende udfordringer ved autismen, der er ens, og ikke
maden, autismen kommer til udtryk pa.

Foraldre, der spger hjelp til deres barn, herer ofte, at
deres datter ikke kan have autisme, for hun har bade
gjenkontakt og er god til at sludre med de andre piger.
Men nar man ser pi kvaliteten af sidan en samtale
mellem to piger, hvor den ene har autisme, er det ofte
den ene pige, der taler og taler, og pigen med autisme,
der suger det hele til sig og svarer stottende med sma
kommentarer som “Nej, hvor er han dum” og “Det er
godt nok synd for dig”.

Pigerne er dygtige til at overleve ved at kompensere,
men vi er ngdt til at finde en made at hjzlpe dem pa
meget tidligere, for i leengden kan de ikke holde til at
bruge si mange kreefter i det sociale felt. Vi ser piger
pa 10-12 &r, der viser tegn pa ubalance, udtreettethed



og stress, og i 12-14 &rs alderen begynder det at ud-
vikle sig til reguleer stress, spiseforstyrrelser, selvskade,
depression og angst. Néar pigerne er ramt af den slags
lidelser oveni autismen, holder de ofte op med at ga i
skole, og det, vi ser, er, at nar en pige forst er ramt, si
kan hun vaere syg i de neeste par dr, til hun er kommet
fri af den psykiatriske tilstand. Man skal forsta, at den
slags lidelser akkumuleres af pigens selvopfattelse, og
det er mange ars indlejret overbevisning om, at hun
ikke er god nok, at hun ikke kan finde ud af noget, og
at hun er forkert. Det er det, som foregr inde bag
pigernes facade, og vi skal selv veere opmaerksomme pé
det og opdage det, for de beder os ikke om hjelp, og de
lukker os ikke ind, sa vi kan hjelpe dem i tide. Pigerne
bliver magteslase og ved ikke selv, hvorfor de bryder
sammen.

Mange forzldre er allerede bekymrede for deres datter
tidligt, men det kan veere svart for dem at forklare,
hvad deresbekymringhandlerom, ligesom deternaesten
umuligt for dem at fa nogen til at lytte. Foraeldrene
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oplever pigen derhjemme, de ser, hvordan hun reagerer
med at veere udtreettet, og at hun virker sarbar, fordi
hun bruger alle sine kraefter pa at finde ud af, hvad det
er, der forgir i det sociale felt omkring hende, mens
hun er ude. Hver gang der sker skift i pigens liv - fra
vuggestue til barnehave og fra bgrnehave til skole -
starter datteren forfra. I bernehaven vil man opleve en
sod pige, der er stille og méske lidt observerende frem
for udfarende og aktiv. Hvis foraldrene alligevel pres-
ser pa for at fa datteren bedgmt af PPR, ender det ofte
med, at de mistenkeliggares som overbeskyttende, og
nogle gange bliver de tilbudt rddgivningstimer, s& de
kan f& noget hjeelp til at blive bedre foraldre.

Mange foreldre oplever, at den rigtige hjelp kommer
alt for sent, og de ser deres piger fi det ene nederlag
efter det andet og til sidst ogsa de ledsagende psykiske
lidelser oven i autismen. Det bedste rad, jeg kan give til
foreeldre og til folk, der arbejder med pigerne, er, at de
ikke skal presse dem. Pigerne gor det allerede sa godt,

som de overhovedet kan.



"Vi skal hjcelpe pigerne til at na
sd langt, som det er muligt”

Autismevenlige rammer og et troveerdigt
personale, der arbejder med selvforstdelse
og relationer. Det er nogle af kodeordene
for degntilbuddet Dannebrogsgade i Viborg,
der er en del af Specialomrdde Autisme i
Region Midtjylland. Med her landets eneste
helhedstilbud til piger med autisme, der
har spiseforstyrrelser, selvskadende adfcerd
eller andre tilleegsdiagnoser.

Der er autismen. Og s& er der spiseforstyrrelserne,
angsten, depressionerne, OCD’en og den selvskadende
adfeerd. Pigerne over 18 ar, som bor pa Specialomrade
Autismes tilbud, Dannebrogsgade, i hjertet af midt-
jyske Viborg, har alle en kompleks bagage med sig, nar
de flytter ind.

"Pigerne, som vi kalder dem, har forst og fremmest
en autismediagnose. Men nar de flytter ind hos os, er
deres tillegsdiagnoser blandt andet i form af spisefor-
styrrelser eller selvskadende adfeerd s& fremtreedende
og i nogle tilfelde livstruende, at det er dét, vi som
fagpersoner i fgrste omgang har fokus pa. Vi ved ud-
merket godt, at vi skal ned under vandoverfladen til
den del af isbjerget, som vi ikke kan se, men det kan
vi ikke i begyndelsen,” forklarer socialpaeedagog Helle
Vallentin, der er pzedagogisk leder i dggntilbuddet
Dannebrogsgade.

Helle Vallentin uddyber, at medarbejderne betegner
den forste del af pigernes ophold som en afstressnings-
fase. Det betyder, at de flytter ind i — som regel for
forste gang i deres liv — autismevenlige rammer med
struktur og visualisering. Dertil har de medarbejdere
omkring sig hele tiden, som gor alt for, at pigerne med
autisme kan fgle sig trygge og aflastede. En del af af-

stressningsperioden gir ogsd ud pa, at medarbejderne
har fokus p4 at £ lov til at tage over p4 s& mange prak-
tiske ggremal i hverdagen for pigerne som muligt, s& de
ikke skal bruge den lille grad af energi, de har, pa f.eks.
at handle eller vaske tgj. Tesen er, at deres energi skal
bruges p4 at fa det bedre.

"Nar en pige flytter ind, er hun ofte preeget af en vold-
som angst. Derfor geelder det for os som fagpersoner
om at skabe et s& afstressende miljg for hende som
overhovedet muligt. Vi stiller fa krav og tager an-
svaret, men ikke kontrollen. Men vi tager ansvaret for
relationen og for alle de praktiske ggremal i hverdagen.
For det er jo krav, der giver hende stress, og som tager
energien fra det, hun skal arbejde med. Man kan sige,
at vi giver hende muligheden for at bruge energi pa at
udvikle sig selv,” fortaller ergoterapeut i Dannebrogs-
gade, Hanne Mansson.

Sen diagnosticering

Medarbejderne i Specialomride Autismes degntilbud
Dannebrogsgade oplever, at pigernes autisme typisk
ikke bliver "opdaget” for i teenageérene. Derimod er det
tilleegsdiagnoserne, som bliver synlige i form af f.eks.
spiseforstyrrelse eller selvskadende adfeerd. Medarbej-
derne vurderer, at pigerne bliver "spottet” senere end



drengene, fordi de i skolen langt hen ad vejen finder
ud af at tilpasse sig. De er kloge, peene, stille piger, der
laver lektier, og som ikke ggr veesen af sig.

Pigerne med autisme er ogsé dygtige til at kopiere ad-
feerd og forsgger derfor at begé sig i forskellige sam-
menhaenge. Men det begynder typisk at blive vanske-
ligt for dem, nar de nar 12-13 ars alderen, hvor der
o0gsa sker mange fysiologiske forandringer. Pigerne har
svaert ved at kunne bearbejde alle de indtryk, som de
mgder. Ligesa forstd mange af de forskellige sammen-
haenge, hvor det bliver forventet, at de kan mangvrere.

Behov for at opna kontrol

Oplevelsen af ikke at magte eller lykkes med tingene
vender pigerne indad, og det er dette, der begynder
at give sig udslag i tillegsdiagnoser som spiseforstyr-
relser, selvskadende adfeerd, angst og OCD.

"Pigerne med autisme har ikke et klart billede af deres
identitet. Den selvskadende adfeerd, spiseforstyrrelsen
m.m. tjener dermed et forméil for pigerne. Her far de en
tydelig identitet. I disse lidelser ligger der nemlig rig-
tig megen adfeerd, de f.eks. kan lezese om og kopiere. De
forsgger at stykke en identitet sammen alt efter, hvad
de oplever fungerer i forskellige situationer. Men det
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gor dem forvirrede, for der er mange sammenhaenge at
skulle afkode og fortolke, hvilket de mangler hjelp til
at kunne blandt andet pa grund af deres lave forestil-
lingsevne. Som felge heraf keemper pigerne med autis-
me ogsé alle med en oplevelse af indre kaos og lavt selv-
veerd til folge,” siger paedagogisk leder Helle Vallentin.

En af pointerne er, mener Dannebrogsgades medar-
bejdere, at pigerne har faet deres autismediagnose
sent i livet. Det betyder, at nogle af tilleegsdiagnoserne
méiske netop er opstaet eller er si fremtreedende, fordi
det udspringer i, at de ikke er blevet forstdet pa deres
autisme. Forskningsmeessigt ved man ikke, om det er
rigtigt. Men medarbejderne oplever, at nr pigerne hos
dem bliver mgdt med en autismetilgang i form af bl.a.
struktur og visualisering, s& nedtones symptomerne
fra tilleegsdiagnoserne med tiden.

Fokus pa selvforstaelse

Nér pigen har boet i dogntilbuddet Dannebrogsgade et
godt stykke tid, hvor tryghed, afstressning og et bade
tillidsfuldt og troveerdigt personale har holdt det, de
lover, og lovet det, de holder, nér pigen til en ny fase.

"Selvforstielsesforlgb bliver det neeste skridt. Vi skal
sammen med pigen finde ud af, hvad det er for en
autisme, hun har, sa vi kan hjelpe hende med at finde
netop de strategier, som passer til hende. Pigens
angst, OCD eller andet er meget dreenende og energi-
kreevende. Hun har sveert ved at slippe det, for s foler
hun ikke, at hun har noget tilbage i sit liv og bliver
usikker pa, hvem hun er. Det er hendes faste holde-
punkt, hendes overlevelse, men ogsa hendes haemsko.
Sa derfor bestar vores arbejde i hgj grad ogsa af i sam-
arbejde med pigen at finde ud af, hvad vi kan forsege
at seette i stedet for OCD’en, spiseforstyrrelsen eller
lignende. Derfor bliver vi ngdt til at g& bag ved f.eks.,
at hun kaster op. Hvorfor ggr hun det? Hvorfor straffer
hun sig selv? Maske handler det om, at hun ikke foler,
at hun lykkes, eller at hun ikke ved, hvad hun ellers
skal. Hvordan kan vi hjeelpe hende med at né det, som
hun gnsker? Ofte handler det om, at pigen har sveert
ved at vide, hvad det handler om, og hun far ikke sat de
rette ord pd det. Over tid hober tingene sig op og nar
uoverskuelige hgjder. Derfor bliver det kanaliseret over
i f.eks. en spiseforstyrrelse, hvor hun oplever at have
den fulde kontrol, forklarer Hanne Mansson.

Tydelige rammer med detaljegranser

For hver beboer p4 afdelingen i Viborg bliver der ud-
arbejdet individuelle systemer. Afdelingen praktiserer
f4, men tydelige rammer. Pigerne kan kun rumme




f4 medarbejdere, og det forsgger man at tage hgjde
for. Men de samme personer kan ikke altid veere pa
arbejde, og netop derfor ggr medarbejderne meget ud
af at udarbejde detaljerede scripts p4, f.eks. hvordan
man hjzlper en beboer med at vaske tgj helt ned i
detaljen om, hvordan sokkerne skal haenge.

I det hele taget er der mange situationer, hvor medar-
bejderne i Dannebrogsgade skal have en tydelig hold-
ning til, hvor rammerne skal vere. Feks. i forhold til
indkeb af mad, hvor det for pigerne ikke er ligegyldigt,
hvilken type benner der bliver kgbt, om det er gkolo-
gisk, hvordan det ser ud med neeringsstofferne osv.

"Vi bliver hele tiden udfordret p4 vores faglighed med
denne malgruppe. Derfor er det ogsd meget vigtigt for
os som medarbejdere, at vi ofte far stgtte udefra i form
af Specialomrdde Autismes konsulentenhed Autisme-
fokus. Her henter vi ofte psykologisk og paedagogisk
vejledning, si vi hele tiden sikrer, at vi giver vores
beboere det bedste autismetilbud som overhovedet
muligt,” forklarer afdelingsleder Lone Tholstrup.

Udvikler kvindernes identitet

En stor del af selvforstdelsesforlgbene for pigerne
handler om at fa udviklet deres identitet. Altsi den
del, som ikke er forbundet med spiseforstyrrelse, selv-
skadende adfeerd m.v. Medarbejderne forsgger sig som
detektiver, der efterhinden far sporet sig ind p4, hvad
der motiverer og giver mening for den enkelte.

’ ’ Vi skal sammen med pigen
finde ud af, hvad det er for
nogle mekanismer, der er
inden i hende:

Hvad er hun for en? ’ ’

Det er typisk sveert for beboerne at finde mening. Der-
for skal vi kunne byde ind med elementer, som kunne
veere meningsfyldte i pigens hverdag, og f4 opbygget
en struktur. P4 en lang reekke omrader skal vi afklare,
hvor langt vi kan komme med netop denne pige med
autisme. Herunder ogsa spgrgsmalet om, hvor meget
stotte hun skal have og til hvad. Skal hun have hjalp
til at stabilisere en degnrytme og struktur i sin hver-
dag?, kan hun klare hverdagen selv?, far hun kun mad,
hvis vi serger for at lave den?, ligesom der er mange
aspekter i forhold til job og uddannelse, der skal af-
klares,” siger Hanne Méansson.

Forzldre er ngglepersoner

Specialomride Autismes dggntilbud Dannebrogsgade i
Viborg har eksisteret i knap tre ar, og iseer pa ét omrade
er medarbejderne blevet endnu skarpere: indflytning
af nye borgere.

"Nar vi hgrer om en ung pige med autisme, som skal
flytte ind hos os, er der ofte tale om et "panik-mode”
hos sagsbehandler, foreldre til pigen m.v. Der skal
bare ske noget lige NU. Men her er vi blevet klogere
med tiden. S3 vi gar ikke i panik, men pabegynder i
stedet et forlgb, der kan tage op til flere maneder,
inden pigen flytter ind. Et sikaldt brobygningsforlgb
mellem os og den hjemmeboende pige og hendes for-
eldre. I dette ligger det allermest vaesentlige: nemlig
relationsopbygningen mellem os,” beretter afdelings-
leder Lone Tholstrup.

Padagogisk leder Helle Vallentin uddyber:

”Forceldrene er vigtige noglepersoner for os. For
os geelder det om at gove forceldrene trygge, sd de
kan ”give slip” og lade os tage over. De skal have
tillid til os, og vilader dem veere eksperter pd deres
barn. Vi besoger dem, udarbejder undersogelser,
vi observerer pigens adfeerd. Vi afdcekker, hvor vi
kan mode hinanden, og hvor vi ikke kan. Hvor me-
get visualiseret stotte skal hun have, hvad giver
mening for pigen, og hvor er det, at det ramler?”

Udover at veegte et teet og godt samarbejde med de
unge kvinders forceldre, er der ogsd et netveerk af
psykiater, egen leege, kommunal sagsbehandler,
jobkonsulent m.v., hvor der ligger meget arbejde
i for medarbejderne at fa systemerne til at tale
sammen og forstd hinanden i pigens favor.

”Vi ser os selv som et rehabiliterende tilbud, hvor
pigerne opnar en stabilisering. Det er vidt for-
skelligt, hvad der er en "succes” for den enkelte.
For nogle er det egen bolig med minimal stotte.
Men det er ikke madlet for alle. Vi skal rykke dem
sa langt, som det er muligt. Vores faglige madl er,
at vi skal ende med hos hver enkelt beboer at lave
et mindre indgribende tilbud til dem, nar de fra-
flytter, end da de flyttede ind hos os,”

forklarer afdelingsleder Lone Tholstrup.



Om botilbuddet Dannebrogsgade,
Viborg (Specialomrade Autisme)

B Eneste helhedsautismetilbud i
landet til mélgruppen voksne med
autisme (18+) og tilleegsdiagnoser
som spiseforstyrrelser og selv-
skadende adfeerd.

B Afdelingen bestér ogsa af to andre
enheder, hvor der tilsammen bor
24 borgere.

B Afdelingen fungerer som et midler-
tidigt botilbud, der bestar af lejlig-
heder og har internt beskaeftigelses-
og uddannelsestilbud.

En del af specialomridets samlede
Viborg-tilbud fungerer som ud-
slusningstilbud - en mellemstation
mellem degntilbud og flytning til
hjemkommune.

For saerligt at understotte den
enkelte borgers udvikling er der i
dele af Dannebrogsgade indrettet et
pigemiljo for dem, som har behov
for det.

En stor del af det paedagogiske
arbejde foregar som 1:1 stgtte i
lejlighederne; botilbuddet fungerer
derfor ikke som bofeellesskab.

Lzes mere om afdelingen pa
www.sau.rm.dk/tilbud.
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Gode rad til foraeldre og fagpersoner
om mennesker med autisme og
spiseforstyrrelse/selvskadende adfzerd

H Bevar roen!

B Vaer nysgerrig pa sammenhangen
mellem f.eks. at kaste op eller at
skaere sig. Hvad var det, som udlgste
det? Det er her, fokus skal veere, ikke
pa selve handlingen.

At kaste op eller at skare sig er for-
lgsende for de unge kvinder med
autisme, men arsagen til, at de unge
kvinder gor det, er individuel.

De unge kvinder med autisme er
ikke ved at tage livet af sig, det er

en strategi, der giver dem forlgsning
inuet.

Udarbejd en plan med den unge
kvinde for, hvad der kan hjzelpe
hende, nar hun far lyst til at gore
skade pa sig selv. PA den made kan
selvskaden maske helt undgas.

Udarbejd en plan med den unge
kvinde for, hvad der skal ske, nar den
selvskadende adfaerd opstar.

I forhold til at skaere sig kan det
vaere, hvem der tager med pa skade-
stuen, at der findes plaster frem,
hvem der bliver hos hende efter
skadestuebesgget.

Forhold jer aldrig folelsesmaessigt
til det, der sker. Hvis foraeldre
handler i affekt, gor den unge det
ogsa.

Neurotypiske mennesker vil gerne
have, at handlingen giver mening,
men det gor det ikke. Kun for den
unge kvinde med autisme.




Piger og kvinder med autisme

Hvad siger forskningen?

Af Marie Herholdt Jorgensen, faglig konsulent, Socialstyrelsen

Der findes kun en lille handfuld nyere studier, der ude-
lukkende beskeeftiger sig med piger og kvinder med
autisme. Den generelle forskning pi autismeomradet
tager stort set altid udgangspunkt i populationer, hvor
der er en overvaegt af drenge (Kirkovski et al.). Forsk-
ning om piger og kvinder med autisme tager stort set
kun udgangspunkt i sma eller unge piger med normal
begavelse.

Den forskning, der har sarligt fokus pa piger og kvin-
der med autisme, har vist, at piger og kvinder har de
samme grundleeggende vanskeligheder som drenge og
meend. Der er ingen forskel p4 de kliniske kernesymp-
tomer hos kgnnene, og det er ikke pavist, at der findes
en sarlig autismeprofil for piger og kvinder (Kirkovski
et al.; Lai et al.; Wilkinson; Kopp).

Men selvom piger med autisme har samme vanskelig-
heder som drenge, og forekomsten af autisme er steget
stot de sidste 30-40 &r, bliver det generelt opdaget
senere, at de har autisme. Og pa trods af stigningen i
tilfeelde af autisme generelt finder man stadig kun én
pige for hver flerde dreng, nar autismen optraeder uden
udviklingsheemning, og to drenge for hver pige, nar
autisme optreeder sammen med udviklingsheemning
(Lai et al.; Kirkovski et al.). Der er en bekymring blandt
forskerne for, om pigerne ikke bliver diagnosticeret, el-
ler om de fér fejl-diagnoser. Det geelder isaer de hgjtbe-
gavede piger og kvinder, og forsker i autisme og ADHD
Svenny Kopp har i 2010 pavist, at pigerne ikke far en
autismediagnose, eller forst fir den meget sent, selvom
foreeldrene udviser bekymring, for pigen er fyldt tre ar
(Kopp). Det kan have betydning for forebyggelsen af
mere omfattende problemer.

En undersggelse har vist, at isaer voksne kvinder viser
feerre, men oplever flere af de vanskeligheder, der knyt-
ter sig til autisme (Lai et al). Vanskelighederne ser der-
for ikke umiddelbart anderledes ud, men bliver opfattet
anderledes. Det kan vaere pa grund af de forventninger,
der generelt knytter sig til kan, og at pigerne generelt
har vist sig at veere gode til at udvikle mestringsstrate-
gier, der kamuflerer deres vanskeligheder (Kirkovski et
al.; Wilkinson).

Mestring og kamuflering af vanskeligheder
Som nevnt beskriver en del forskning, at normalt-
begavede piger og kvinder med autisme ofte er gode til
at udvikle mestringsstrategier og pd den made kom-
pensere for og kamuflere deres vanskeligheder. Nogle
taler om en 'kamuflageteori’ (Head et al.). Det vil
sige, at pigerne kamuflerer deres vanskeligheder - for
eksempel ved at kopiere og efterligne en af de andre
piger i klassen. Nogle undersegelser henviser til piger
og kvinder, som beretter, at de efterligner en populaer
pige 1 klassen. Pigen med autisme kopierer maske en
anden piges tgjstil, kropssprog, adferd og interesser.
Nar pigerne kopierer og efterligner andre, er det dog
ofte uden en grundlaeggende forstaelse for de underlig-
gende sociale mekanismer. Det kan have store sociale
folger for pigerne, der bliver udmattede i lgbet af en
dag (Kirkovski et al.; Kopp). Ofte oplever pigerne et
hgjt niveau af stress og angst under facaden (Lai et al.).
Det sociale overarbejde kan derfor fore til, at pigerne
udvikler andre vanskeligheder.

Sammensatte vanskeligheder
Piger og kvinder med autisme har ofte andre psyko-
sociale vanskeligheder, som umiddelbart fylder mere



end selve autismen. Det kan vaere angst, OCD (tvangs-
handlinger), ADHD, spiseforstyrrelser og depression.
Ofte er det ikke pa grund af mistanke om autisme, at
pigerne bliver henvist til udredning, men som felge af
angst, depression, OCD, spiseforstyrrelse eller andre
psykiske lidelser, der viser sig at deekke over en under-
liggende autismeproblematik (Kopp). Forekomsten af
andre vanskeligheder er ikke hgjere hos piger/kvinder
end hos drenge/mend mht. angst, depression og OCD.
Der er dog en forhgjet rapportering af selvskadende ad-
feerd hos piger/kvinder, og i en undersggelse rapporte-
rer foreeldrene om flere vanskeligheder udover autisme
hos deres dotre (Kirkovski et al.; Lai et al.).

Der er et forholdsvis stort sammenfald mellem autisme
og spiseforstyrrelse, og nogle forskere mener, at under-
eller fejldiagnosticering kan fore til spiseforstyrrelse
(Kirkovski et al.). Nogle undersggelser har vist et over-
lap mellem autisme og anoreksi, og en nylig under-
sogelse viser, at der er sammenfald mellem anoreksi
og autistiske treek, og en hgjere forekomst af autistiske
treek end i normalbefolkningen, ndr man screener piger
med anoreksi for autisme (Baron-Cohen et al.).

Kroppen

I en undersggelse viste piger med autisme og udvik-
lingsheemning sig at veaere meget sensitive overfor de
kropslige forandringer, der opstar i tiden op til mens-
truationen. 75 % af pigerne i undersggelsen var meget
pavirkede af humersvingninger, desighed, vanske-
ligheder med at koncentrere sig, staerk lyst til mad,
glemsomhed, tvangstanker og gget trang til at holde
sig hjemme (Kyrkou). Menstruationen kan ogsd vere
meget uregelmessig og kommer gennemsnitligt lidt
senere end hos piger uden autisme (Kirkovski et al.).

Saerinteresser og leg

Nogle mener, at en af de ting, der muligvis kunne kende-
tegne en sarlig pigeprofll, er, at piger ikke har seer-
interesser i samme grad som drenge med autisme. Men
undersggelser har vist, at piger med autisme ogsa kan
have seerinteresser - ofte er de dog ikke s4 igjnefalden-
de som drengenes, og de kan opfattes som mere socialt
passende. Pigerne er tit optagede af sommerfugle,
heste, prinsesser eller fantasy-bgger - ting, der tradi-
tionelt opfattes som "pigede”. Men graden af interessen
ermangegangeusadvanlig,ogdenkanfylderigtigmeget
hos den enkelte pige (Kirkovski et al.; Wilkinson;
Kopp).

Nogle unge piger med autisme veelger en bestemt stil
og folger den til punkt og prikke. Det kan veere subkul-
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turer sdsom Goth, cosplay, Manga (japansk tegneserie)
eller stilen fra et bestemt arti (Kopp). Derfor kan unge
piger med autisme virke pafaldende for deres jeevn-
aldrende og risikerer at blive holdt udenfor.

Pigerne bliver ogsd ofte beskrevet som havende en
mere passende legeadfeerd end drenge med autisme; de
kan f.eks. vaere umiddelbart bedre til at lege lade-som-
om-lege. Piger leger traditionelt lege med meget social
gensidighed og mulighed for at imitere, mens drenge
traditionelt leger i sammenhenge, der kraever ferre
sociale kompetencer, for eksempel sport eller compu-
terspil. Det kan veere vanskeligt for pigerne at danne
og opretholde venskaber, og pigerne oplever ofte mob-
ning i skolen (Kirkovski et al.; Kopp).

En australsk undersggelse af opfattelsen af venskaber
blandt 101 16-arige unge mennesker, viste, at piger
med autisme og drenge uden autisme har samme men-
ster af og en ens opfattelse af venskaber. Undersggel-
sen brugte et spgrgeskema, der blev delt ud til 25 piger
og 25 drenge med autisme, og 25 piger og 26 drenge,
der ikke har ikke autisme (Head et al.).

Den anderledes tilgang til venskaber kan betyde, at
pigerne oplever at blive mobbet eller holdt udenfor i
de sociale sammenhaenge, de indgdr i, for eksempel i
skolen. Det er vigtigt, at de voksne omkring den
enkelte pige er opmerksomme pd at forebygge, at
pigen bliver socialt isoleret.

MERE VIDEN OM AUTISME

www.socialstyrelsen.dk
/handicap/autisme

For specifikke indsatser om
autisme og mailgruppen generelt,
se Socialstyrelsens vidensnotat
Mennesker med autisme - sociale
indsatser, der virker.

Referencer kan ses pa
www.autismeforening.dk




Af Louise Egelund Jensen

Da jeg fik min diagnose som 17-arig, gik jeg fra at veere
en sar teenager til at veere en saer Asperger, for dengang
hed det sig nemlig, at kun 1 ud af 10 med Aspergers
syndrom var piger. Bagerne (de f4, der fandtes den-
gang) var skrevet om drenge, bostederne havde flere
drenge end piger (hvis de overhovedet havde piger), og
det var primeert foreeldre til drenge og unge meend, der
hgrte mine forste foredrag. Men som pige og kvinde
med en autismediagnose har jeg aldrig felt mig helt
hjemme i mange af beskrivelserne og generaliseringer-
ne af os.

Her i de senere ar er pigerne og kvinderne begyndt at
dukke op alle steder. Der er ikke flere af os, end der hele
tiden har veeret. Folk er bare blevet bedre til at opda-
ge 0s. Men det kreaever, at den viden, vi har tillagt os
om autismediagnoserne, bliver tilpasset, s& den ogsé

geelder pigerne. Der er nemlig en hel del, som piger - i
hgjere grad end drenge - forventes at kunne, som van-
skeligggres af en autismediagnose.

Jeg vil prove at komme ind pa nogle af de forskellige
problemstillinger, jeg har medt som pige og kvinde
med autisme.

De onde piger

Den forste, jeg stadte pa, blev sd godt opsummeret for
mig af smeden, der skoede min hest: “Piger er onde”.
Ved godt, at der her er tale om en voldsom generali-
sering, men der er faktisk noget om det. I mine forste
skoleér legede drenge og piger lige meget sammen. Jeg
legede i seerdeleshed meget med drengene. Kunne godt
lide at klatre i traeer, bygge huler, spille bilkort og den
slags. Men da jeg nzermede mig teenagealderen, en-
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drede tingene sig og det endda, uden at jeg var blevet
forberedt eller spurgt! Jeg begyndte at veere mere sam-
men med pigerne, fordi det pludselig var blevet akavet
at lege med drengene.

Men sikken en jungle, det at veere sammen med piger-
ne var at navigere rundt il Der var en eller to piger i
klassen (de populere), som styrede det hele. De be-
stemte fra dag til dag, om man var venner eller ej, uden
at der 13 noget andet bag end deres lunefulde humer pa
den givne dag. Det var frustrerende, at vi kunne fnise
og snakke og hygge os den ene dag, og nzeste dag blev
jeg ignoreret eller hanet. Der korte et spil, som jeg ikke
kendte reglerne til, og som jeg ikke gnskede at veere en
del af, men som jeg var ude af stand til at treekke mig
fra. P4 den mide kom disse piger til i en &rreekke at have
urimeligt meget magt over min livskvalitet. Det var s
fedt at veere inde i varmen og sa forfeerdeligt at veere
udenfor. Hvor var tingene dog bare meget mere simple
ovre hos drengene. Der blev man skubbet til eller
slaet, hvis man gjorde noget galt, og ellers var alt ok.
Jeg ved ikke, om andre piger forstar at navigere i sddan
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en pigegruppe, men det var i hvert fald helt umuligt
for mig med min autisme, der har gjort det vanskeligt
for mig at afleese de andre og at forstd deres motiver.
P4 samme made opdagede jeg aldrig, nar de lokkede
mig i en feelde for at kunne grine af mig bagefter. Det,
jeg forstod, var at populaer var godt og betad venner og
samveer, og upopuleer betgd hidnende ord og mavepine.
Men jeg forstod ikke, hvordan jeg bragte mig selv fra
den ene kategori til den anden. Det var ikke mig speci-
fikt, det gik ud over. Det var alle pigerne i klassen, der
blev styret af de to. Det undrede mig dengang, og ger
det stadig, hvorfor vi andre, der var i flertal, ikke bare
lavede vores egen gruppe og lod de to populare piger
passe sig selv.

Forst i 7. klasse slap jeg ud af deres klger. De populeere
piger begyndte at ga i byen, og jeg fandt sammen med
de andre upopuleere piger, og vi havde det godt sammen.

Jeg havde ogsd observeret en anden ting hos pigerne
dengang, som jeg stadig, som voksen, forsgger at na-
vigere i uden at kvaje mig: bagtaleri og sladder! Piger
taler om hinanden bag hinandens ryg. Det er 8benbart
en adfeerd, der ikke er bundet op pa nogen alder. Jeg
gor det ogsa selv, bevares. Men jeg siger aldrig noget,
som vedkommende, vi taler om, ikke ma hore, af den
simple grund, at jeg er sa darlig til at lyve, at skulle no-
gen spgrge mig, ville jeg ikke vere i stand til at give
dem en anden version af historien end sandheden. Det
har alle dage givet mig mavepine at hegre saetningen:
“Men det ma du altsi ikke sige til hende/nogen”. Den
seetning er, synes jeg, kun passende blandt meget naere
venner. Sa nzre, at jeg ikke er i tvivl om, hvor min loya-
litet ligger og derfor kan holde mund fremfor at skulle
lyve. Problemet med “det ma du ikke sige”-setningen
er, at den ALTID falder, EFTER at man har faet noget
at vide, som man maske ikke engang gnskede at vide.
Jeg far derved ikke noget valg om, hvorvidt jeg vil have
denne information, men bliver stadig holdt fast p4, at
jeg ikke ma sige det videre! Det er som at haenge pa en
kontrakt, man ikke selv har skrevet under pa! Hvis den
information, jeg ufrivilligt far, omhandler en, jeg har
storre loyalitet overfor end vedkommende, der giver
mig informationen, s siger jeg det simpelthen videre,
hvis talen falder p4 det, fordi jeg ikke vil lyve og risike-
re at miste den givne relation eller ggre hende vred pa
mig. Dette betyder dog, at jeg gor den anden relation
gal pd mig, hvis altsd den forste relation siger til den an-
den, at jeg har givet informationen videre. Den anden
relation konfronterer s& mig og siger: “Jeg sagde, at du
ikke matte sige det videre!!!” Jeg har sdgar flere gange
hgrt: “Du lovede, at du ikke ville sige det videre.” Nee
nej! For du gav mig ikke noget valg!



Jamen altsé! Kan [ ikke selv hgre, hvor langt ude det er?
Jeg har autisme. Hvis jeg skal deltage i et spil, vil jeg
gerne have forklaret reglerne forst, sa jeg er i stand til
at veelge, om jeg har lyst til at deltage eller ej! Hvor kun-
ne det veere rart, hvis piger i stedet kunne finde ud af at
sige: “Jeg har noget information om X, ma jeg forteelle
dig det?” Hvortil jeg kunne sige: “Ja, men X er min me-
get gode ven, s& hvis den information, du har, far mig
til at fole mig klemt imellem jer, si kan jeg ikke garan-
tere, at jeg ikke siger det videre til hende”. P4 den méade
ville der veere helt rene linjer, og vedkommende kunne
selv veelge, om de vil forteelle mig det med den risiko, at
det bliver sagt videre.

Pa meget autistisk og velordnet vis forsgger jeg derfor
altid at “rangliste” mine relationer (i hvert fald i de til-
feelde, hvor relationerne kender hinanden indbyrdes).
Sa jeg ved, hvor pa loyalitets-skalaen de hver iser lig-
ger. S& hvis nummer 2 forteller mig noget om num-
mer 7, sd er det nemmere for mig, end hvis nummer 4
forteeller mig noget om nummer 1. Men det indebzarer
ogsd den risiko, at jeg kan miste dem leengst nede pa
listen, fordi jeg ikke kan holde mund. Og nogle gange
veelger jeg selv at treekke mig fra en given relation, hvis
vedkommende for ofte setter mig i en situation, hvor
jeg far ugnsket information.

Udseende

Piger er (eller var, det er vist desvaerre for drengene be-
gyndt at eendre sig) langt mere underlagt forventninger
om deres udseende end drenge. Igen mé jeg undskylde
for generaliseringerne. Méske jeg bare pd nuverende
tidspunkt skulle sige, at hele artiklen nok kommer til
at indeholde generaliseringer, og at dette udelukkende
er for at sl& min pointe fast.

Jeg har altid veeret en jeans-og-Tshirt pige. Skrammer
og graespletter pd knaeene, kanin/kattepels pa blusen
og méske ogsa en madplet, fordi jeg ofte spildte. Hele
konceptet om mode har altid virket si underligt p4
mig, iseer i de perioder, hvor jeg ikke kan forstd mo-
den. Som f.eks. dengang, hvor alle skulle proppes ned
i meget stramme og meget lavtaljede bukser. Ogsa de
piger, der pd ingen mdade havde facon til det (hvilket
er ca. 90 % at befolkningen!) Jeg gik meget i jogging-
tej som barn. Det var dengang i 80'erne med alle de
friske farver! Senere blev det til jeans, men altid med
fokus pa behageligt fremfor pzent. Jeg har aldrig veret

en pyntepige.
Sagen er bare den, at hvor meget vi end prover at bilde

os ind, at det er det indre, der teller, si betyder ud-
seendet noget. Det var de kgnneste piger i klassen, der

var populere, det er dem, der har det storste (men ikke
ngdvendigvis bedste!l) udvalg, nar det kommer til kee-
rester osv. (54 faktisk for nyligt i en temaaften pa DR2,
at smukke mennesker generelt har fordele ift. arbejde,
lon m.m. Lidt trist!).

’ ’ Jeg har aldrig felt mig tilpas
i mange af de pigestereotyper,
der findes. Jeg bryder mig
ikke om lysergdt, smykker,
fine kjoler osv. ’ ’

Manglen pi dette feminine gen har gjort, at jeg ved
flere lejligheder er blevet taget for at veere lesbisk. Har
sdgar nogle gange gnsket, at jeg var lesbisk, fordi det
tilsyneladende er ok for dem at g i jeans og store stgv-
ler! Og ogsa fordi jeg konsekvent var drengene/meen-
denes ven fremfor kaerestepotentiale. Sidstnaevnte er
begyndt at g& mig en del pa i de sidste par ar.

Jeg fornemmer, at vi er mange piger inde for autisme-
omradet, som har det vanskeligt med de forventninger,
der seettes til netop det at veere feminine og pigede.
Her i det sidste 4rs tid er jeg begyndt at fa mere mod
pé og lyst til at leegge make-up og tage lidt panere tgj
pé end bare jeans. Og jeg oplever ogs4, at jeg far positiv
respons pa det. Jeg kan veeldig godt lide at “dulle mig
op”, nar jeg skal ud, men har stadig utroligt svaert ved at
se, hvorfor jeg skal tage peent tej og make-up p4 i hver-
dagen, hvorjeg, frajeg tager hjem fra treening, som regel
ikke ser andre end min kat, som gudskelov er ligeglad!
Under dette emne vil laeseren, der er bekendt med mig
fra mine foredrag, maske ogsd huske, at jeg har haft
en spiseforstyrrelse, som jeg stadig slds med i perioder.
Men for mig herer den faktisk ikke rigtig til her. Jo lidt,
iog med at jeg oplever at slanke mennesker har mange
fordele fremfor tykke mennesker, og at jeg derfor i min
opveekst har folt, at jeg ved at blive tyndere ogsa kunne
blive mere populeer.

Men i bund og grund handlede min spiseforstyrrelse
meget lidt om udseende. Jeg ville ikke veere slank, men
tynd, og ikke fordijeg syntes det var paent, men fordi jeg
ville forsvinde. Jeg ville/vil veere tynd, fordi jeg finder
styrke i at beherske min krops behov for mad i perio-
der med meget stress. Jeg naevner dette, fordi der er en
udbredt misforstaelse om, at spiseforstyrrelser handler
om mad og slankekure, og at behandlingen af dem der-
for fokuserer pa dette. Det er, hvis I sperger mig, helt



forkert. Daglige vejninger og opsyn ved maéltiderne vil
kun stresse én med en spiseforstyrrelse yderligere. Der
bar i stedet veere fokus pa, hvorfor vedkommende har
behov for at have en spiseforstyrrelse, og behandlingen
ber fokusere p dette. Arsagsbehandling fremfor symp-
tombehandling. Men det var et sidespring...

Folelser

Af alle generaliseringer af kon, der findes, er den om,
at kvinder er mere fglsomme end meend, nok den, de
fleste kender til. Det skal sdmeend ogsa nok passe, hvis
de siger det.

Et af de diagnosekriterier, jeg oftest harer anfegtet,
iseer af kvinder med autisme eller medre til piger, er
det med, at vi ikke evner at fgle empati. Det er ogsa
et af de kriterier, jeg tror, de med tiden bliver ngdt til
at tage op til revision, iseer nu hvor antallet af kvinder
inden for spektret stiger. Jeg siger ikke, at piger med
autisme har empati, og drenge ikke har, slet ikke! Men
piger er generelt kendt for at vare mere fglsomme og
drenge mere teenkende.

Vi skal med andre ord vak fra den tankegang om, at
piger med autisme ikke kan veere folsomme, at vi altid er
sddan nogle teenkende, nerdede piger. Teenkende og fo-
lende udelukker for mit vedkommende ikke hinanden.
Jeg har altid beskrevet mig selv som et teenkende men-
neske. Jeg er god til at teenke rationelt og kan i mange
tilfeelde teenke mig ud af felelsesmaessige kriser, hvis
jeg kan forstd krisen rationelt (Eksempel: Folelse: ked
af det, min kat er dod. Tanker: katten var meget gam-
mel, den havde et rigtig godt liv, den blev syg og havde
mange smerter, der var ingen kur, nu har den ingen
smerter mere. Ny fglelse: jeg savner min kat, men er
ikke sa ked af det mere). Det lyder utrolig koldt, nar jeg
setter det op pa den méde, men det har hjulpet mig
igennem mange kriser, og det gor ikke at jeg holdt min-
dre af min kat, end neurotypikere i samme situation
ville holde af deres. Derfor er min tilgang til de fleste
kriser eller folelsesladede situationer som regel at f& s&
meget viden som muligt. Men det bliver ofte misfor-
stiet af andre i sddanne situationer og har maske varet
med til, at vi har fiet et ry for at vaere fglelseskolde.

Jeg foler, at der er et enormt pres pa mig, fordi jeg
er kvinde, til at fgle mere, eller méske rettere reagere
mere folelsesladet i mange situationer, end jeg gor. For
jeg foler det samme som alle andre, jeg reagerer bare
anderledes p& det. Maske foler jeg endda mere end
neurotypikere, fordi jeg er si utrolig folsom over for
affektsmitte, s& udover at fgle mine egne folelser skal
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jeg ofte ogsa fole andres oveni! Men det er, som om
folk er mere large, nir drenge eller maend opferer sig
anderledes i en folelsesladet situation, end nar jeg som
kvinde gor det. S3 ofte skal jeg oven i den svare situa-
tion med egne folelser og affektsmitte ogsé st og vride
min hjerne for at regne ud, hvordan det forventes, at
jeg opferer mig.

Er der noget at sige til, at jeg har behov for at beskytte
mig selv bag en rationel tankegang?

Nar jeg har en krise nu, ringer jeg som regel til min re-
servemor. Vi snakker situationen igennem, og hvis der
er behov for det, forklarer hun de andre menneskers
handlinger og motiver, s jeg kan forstd dem. Hun
evner at se ind til kernen af situationer og mennesker.
Sa jeg kan sagtens veere helt oppe at kore, fuldsteendig
i mine folelsers vold, nar jeg ringer, og helt rolig, nar
jeg leegger pa.

S& maske er det, som andre opfatter som upassende
sporgsmal og opfersel, bare min autistiske made at
komme igennem de samme fglelser pa, som de kom-
mer igennem ved at graede eller rabe.

[ mit voksenliv har jeg tit undret mig over det spil, der
er med folelser mellem mand og kvinde. Iszr kvinder-
ne, som ofte bruger helt unfair manipulerende me-
toder for at gore den stakkels mand opmerksom pa
noget, de sddan set bare kunne sige til ham. Jeg tog
engang fat i min davaerende kareste og sagde til ham,
at da han gjorde sddan og sddan, blev jeg godt nok gal,
og det ville jeg ikke have at han gjorde igen. En venin-
des kommentar til dette var: “Jamen, sagde du det bare
til ham?” @h, ja! For han havde aldrig gaettet det, lige
meget hvor leenge jeg havde spillet mopset, ogjeg gider
ikke ga og spille mopset i dagevis!

Men spillet gelder begge veje, for mendene mi jo
kunne lide det! I hvert fald hgrer jeg ofte om mand,
som bliver kort rundt i manegen af en strid kaereste og
dbenbart finder sig i det.

Er det min mangel p4 evne til at spille det spil, der er
medvirkende til, at jeg ikke har haft sd meget held til
at finde keerester? Er det blandt andet derfor, meend
tit ser pa mig som en ven fremfor en potentiel kaere-
ste? Fordi jeg behandler dem ordentligt og siger min
mening...?

Veninder

Jeg har hegrt mange piger/kvinder med autisme give
udtryk for, at de savner en “rigtig veninde”. Men hvad
er en rigtig veninde egentlig? Vi far via TV-serier et bil-
lede af, hvad rigtige veninder er, og helt arligt, hvis det
er sddan det skal vaere, s har jeg heller ingen rigtige
veninder.




Det virker bare s3 tillokkende; en person, man er sam-
men med flere gange om ugen, maske endda hver dag,
som man deler alt med og kan tale om alt med. Og selv-
om jeg tror, at nogle selvfglgelig har netop sidan en
veninde, har de fleste nok langt mindre intense ven-

skaber.

Jeg tror, man skal veere varsom med at stile efter det,
andre har. Jeg har haft s3 intense venskaber tidligere,
ogingen af dem er endt godt.

Som teenager havde jeg en meget naer veninde. Vi hav-
de hest opstaldet samme sted. Og det var ligesom pa
TV; vi snakkede og grinede, red lange ture sammen,
provede toj, haeengte ud hos hinanden. Jeg var naesten
lige s& meget hos hende som hos mig selv. P4 det her
tidspunkt, lige omkring hvor jeg fik min diagnose,
var jeg droppet ud af skolen og folte mig meget frem-
medgjort overfor mine tidligere klassekammerater og
jeevnaldrende. Min veninde var “voksen” (9 ar eldre
end mig). Det og vores tette forhold resulterede i, at
jeg stort set ikke havde kontakt med andre, udover
selvfglgelig min familie, og selv det var kun i de korte
perioder, hvor jeg var hjemme og spise eller pa vej ud
af dgren igen.

Jeg har altid haft en tendens til at blive meget glad for
en bestemt person pé et givent tidspunkt. Jeg kan vaere
en meget loyal og hengiven og ikke seerlig kritisk ven.
Iseer beslutsomhed og styrke har tiltalt mig, fordi jeg
altid selv har veret sa usikker og forvirret og har haft
et uudtalt behov for struktur og faste rammer. Det var
sa dejligt med min veninde, fordi hun kunne forteelle
mig, hvad vi skulle og hvornar. Dette dbner desvearre
ogsa op for, at jeg meget let kan blive offer for den for-
kerte type mennesker. Min blinde hengivenhed gor, at
jeg ikke ser, ndr de udnytter eller manipulerer med mig,
for det naesten er for sent. Netop sddan en type var min
veninde. Jeg vil ikke spekulere i, om hun gjorde det be-
vidst, eller om hun var blind for, hvordan hendes lune-
fulde veesen pavirkede folk omkring hende. Lad tvivlen
komme hende til gode. Hvad end hendes intentioner
var, blev resultatet, at jeg endte i et venskab, hvor jeg
konstant gik rundt i en anspaendt tilstand af frygt for,
hvornar hun blev vred p& mig neste gang. Det var nem-
lig slet ikke sjovt, ndr hun blev vred! Dette resultere-
de i, at jeg var villig til at ga langt, virkelig langt, for
at behage hende, i hibet om, at det maske ikke skete
(hvilket det selvfglgelig med jeevne mellemrum gjorde).
Udover at jeg blev mere og mere angstelig og stresset i
vores venskab, begyndte jeg ogsa at se, hvad det gjorde
ved mit forhold til min familie, hvordan hun spillede

os ud imod hinanden, og jeg altid tog hendes parti af
frygt for at miste, hvad der var endt med at blive den
eneste ven, jeg havde. Jeg “slap vaek” i god behold, ikke
fordi jeg leerte at sige fra overfor hende, men fordi jeg
flyttede. Men det var med ar p4 sjeelen og pa min fami-
lies sjeel.

Jeg har efterfglgende haft lignende forhold til menne-
sker. Forhold, hvor jeg har veeret blind overfor alt og
alle, overfor alle faresignalerne, overfor isolationen.
Mit forhold til min teenageveninde er blot det af de
forhold, jeg kan tale om, og det, der stod pa i leengst tid.
Jeg tror, at min autismehjerne gor mig mere sirbar
overfor den slags situationer. Bade i forhold til mit
sort/hvide syn pa ting og i forhold til at have behov for
en steerk person omkring mig. Heldigvis er det noget,
jeg lader til at veere vokset fra i de senere ar. Jeg har
faet opbygget noget selvtillid og er derfor ikke p& sam-
me made angst for at ende med at vare alene. Jeg er
begyndt at sgge mere ligeveerdige venskaber og skiller
mig stille og roligt af med de forhold, der ikke er lige,
fordi de skader mit selvveerd i leengden. Min reserve-



mor formulerede det s& smukt og enkelt for mig: “Fordi
du er begyndt at omgive dig med mennesker, der be-
handler dig med respekt, sd mister du tolerancen over-
for dem, der ikke gor det.”

For mig som voksen har det veeret vigtigt at seette mine
egne standarder for, hvad en god veninde er. Jeg er
utrolig glad for mine veninder, bdde dem, jeg ser nee-
sten dagligt i treeningscenteret (og privat ogsd), men
ogsa den, jeg kun ser 3-4 gange om &ret!

Nogle synes, at det er underligt at jeg kan betegne no-
gen som en veninde, selvom jeg ikke har set, snakket
med eller skrevet til vedkommende i mange maneder.
Men for mig handler en god veninde ikke om, hvor me-
get vi ses, men om, hvordan vi har det, nar vi ses, at
vi hygger os i hinandens selskab. Jeg kan godt holde
meget af et andet menneske uden at behgve at se ved-
kommende en gang om ugen for at bekreefte det.

Afslutning
Standarderne i en fortrinsvis neurotypisk verden er
sat til at passe neurotypikerne. Dette gelder i mange
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’ ’ Hvis jeg skulle leve op til
venskabsbegrebet i Friends
eller Sex & The City, sa ville
jeg blive stresset! Jeg har
brug for alenetid! ’ ’

aspekter, men i szrdeleshed de sociale standarder.
Man skal se ud, opfere sig og tale pa en bestemt méde,
alt sammen fastsat af mennesker, der ikke tenker lige-
som jeg (vi, med autisme) gor. Det hjelper meget
pa ens tur igennem livet, hvis man lerer de sociale
spilleregler og normer at kende, men jeg tror ogsd, at
det derefter er vigtigt, at vi ser kritisk p& hver enkelt
og vurderer, hvorvidt det er en, vi kan passe ind i. Vi
skal alle tilpasse os hinanden, sa vi kan sameksistere;
mennesker med autisme skal derfor tilpasse sig neu-
rotypikerne, lige sivel som at de pa nogle punkter skal
tilpasse sig os. Men der er forskel pa at tilpasse sig og
lave om pa sig selv! Vi skal finde en made at passe ind
i deres verden samtidig med, at vi er tro imod os selv.
Piger med autisme er ikke lige sa sjeeldne, som de var,
da jeg blev diagnosticeret, men vi skal stadig veere op-
merksomme pd de forventninger og standarder, som
piger med autisme stgder pa igennem livet, sd de kan f&
stgtte og vejledning til at navigere i dem. Og s& de kan
veelge, hvilke mennesker de vil vare, og méske, med
tiden, saette nye standarder.




12-arige Freja og 14-4rige Annlouise har begge autisme,
og de elsker heste. De dyrker deres felles interesse i
aflastningstilbuddet Klub Camille, hvor islandske heste
er omdrejningspunkt for de fleste aktiviteter. Pigerne
dyrker deres hobby med succes, fordi rammerne spe-
cifikt er tilpasset piger med autisme. Forudsigelighed
og gentagelser er beerende elementer, hvilket bade piger
og heste nyder godt af.

Kirsten Callesen, psykolog og leder af Psykologisk Res-
source Center, har mange ars erfaring med hestens
positive effekt p& bern med autisme, og hun forkla-
rer, at da bade piger med autisme og heste har behov
for struktur og tydelighed, befinder de sig pd samme
mentale frekvens. "Hesten har heller ingen bagtanker el-
ler skjult dagsorden, de er meget rene i kontakten, ligesom
piger med autisme. Derfor trives de godt i hinandens sel-
skab”, siger Kirsten Callesen.

Hvor typisk udviklede piger gver sig i sociale spillereg-
ler gennem parallellege og rollelege, bruger bgrn med
autisme langt de fleste ressourcer pa bare at veere til
stede i en kaotisk verden. "Et forsog pd at indgd i feel-
lesskabet resulterer ofte i afvisning og drilleri, da de andre
piger oplever dem som anderledes og 'skceve’ i kontakten,”
siger Kirsten Callesen.

’ ’ Piger med autisme kan udvikle
sociale kompetancer i deres

feellesskab om hestene... ’ ’

Hesten er rummelig, tilmodig og demmer ikke, og
bade Freja, Annlouise og deres foraeldre oplever, hvor-
dan samver med dyrene har en positiv effekt pa piger-
nes sociale kompetencer.

Oxytocinniveauet stiger

Freja er en hgjt begavet pige med infantil autisme og
ADHD - to diagnoser, som traeekker hende i hver sin
retning: Autismen, der giver behov for struktur og
forudsigelighed, og ADHD, der udlgser rastlgshed og
problemer med at planlaegge og strukturere. Autismen
medforer desuden angst, blandt andet stemmer i hove-
det, som treeder frem, nar hun har det darligt. [ det hele
taget teerer de to handikap pa ressourcerne, og Freja
har jeevnligt brug for hjemmedage for at restituere.
Endnu en kilde til restitution finder Freja sammen
med hestene og de andre piger i Klub Camille. Frejas
far, Morten Gantzler, husker stadig tydeligt sin og
hustruens overraskelse, da de s& Freja sammen med
hesten for forste gang. "Her sd vi vores datter — som kan
veere meget hyperaktiv, og som hopper og danser rundt og
veelter ting pd gulvet — gd ind og tumle et dyr pd flere hund-
rede kilo, som om hun aldrig havde bestilt andet. Det var
helt vildt for os at se. Vi lagde iscer meerke til, hvordan hele
hendes krops tonus cendrede sig fra at veere anspeendt til
at veere blod og afslappet, ndr hun var i interaktion med
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Pigefcellesskaber med
hesten som scerlig interesse...

Typisk udviklede piger har mange valgmuligheder, ndr det kommer til fritidsaktiviteter.
Piger med autisme har ikke de samme muligheder, da den stotte og struktur, de har brug for,

ofte ikke er at finde i handboldklubben eller pa den lokale rideskole.

Af Catrine Ostergaard Guillouét

hesten. I det gjeblik hun tradte ud af sit rum med hesten,
blev hun sig selv igen, bare lidt mere afslappet end for”, si-
ger Morten Gantzler.

Freja selv kan ogs& meerke, at hun sammen med hesten
har skerpet sine sociale kompetencer: "Jeg har fdet det
lettere med mine kammerater. Hestene er nemme at aflcese,
og jeg bliver bedre til at forstd mennesker, ndr jeg over mig
sammen med hestene”, siger hun.

Freja forteeller, hvordan hun har fet mere kontrol over
sin krop og hjerne og sammen med hestene oplever ro
og balance: "Ndr jeg sidder pd hesten foler jeg, at dens ben
er mine ben, som om vi smelter sammen, og det gor mig
meget afslappet.”

Kirsten Callesen begrunder Frejas oplevelse med et gget
oxytocinniveau. Oxytocin, ogsa kaldet "keerlighedshor-
monet”, produceres ved for eksempel kram, massage,
eller nar en nybagt mor ammer sit barn, og mennesker
med et hgjt indhold af oxytocin i blodet er mere rolige
og tillidsfulde. "Mange piger med autisme har pi
grund af sanseforstyrrelser sveert ved bergring fra an-
dre mennesker, men det er nemmere med hesten, som
bare stir dér med sin ro og nervar. Det er videnska-
beligt bevist, at neerkontakt med dyr som for eksempel

heste gger oxytocinniveauet,” siger Kirsten Callesen og
forklarer, at oxytocin far blodtrykket til at falde og gor
os mere imgdekommende; en imgdekommenhed, der
giver plads til udvikling af sociale kompetencer.

Mindre kravende end mennesker

Emilie Hagen kan nikke genkendende til hestes posi-
tive effekt. Hendes datter, Annlouise, har diagnosen
GUA, som resulterer i angst og hurtige stemningsskift.
Annlouise kan pludselig fare op, styrte ned pa sit vee-
relse og smekke deren, uden at nogen ved, hvad der
udlgser den voldsomme reaktion, og det pavirker fami-
lien - ikke mindst de to mindre sgskende - i sveer grad.
Annlouise har desuden taktil skyhed og bryder sig ikke
om at blive krammet, og Emilie Hagen beskriver, at
det neermest gor ondt pa datteren at blive rgrt. Til hele
familiens store gleede har ugentlig kontakt med heste
flyttet Annlouises greenser: "Vi oplever mere keerlighed
og flere kram fra hende, end vi gjorde for. Det er helt tyde-
ligt, at hestene afspeender og afstresser hende. For oplevede
hendes smd soskende mange voldsomme afvisninger, ndr
de opsogte Annlouise for at fd et knus. Nu kan hun bedre
rumme dem og vise omsorg.”

Sammen med hestene giver Annlouise noget og far no-
get tilbage, og det er et samspil, der er langt mindre




kreevende end kontakten med andre mennesker. Nar
overskuddet ikke raekker til at ride, far hun lige s& me-
get ud af at strigle, nusse og veere i kontakt med hesten
pa den made. "Stress og angst skaber ubalance i systemet.
Kroppen og sindet har brug for at finde tilbage i balance, og
her er samveeret med heste godt, fordi bornene bliver cen-
treret pd en mdde, som er sund”, siger Kirsten Callesen.

Annlouise stresser let over ting, som hun p4 den ene
side gerne vil, og pa den anden siden ikke helt kan over-
skue. For hestene kom ind i hendes liv, var det sveert
for foreldrene at nd hende, og indimellem matte de
droppe planlagte aktiviteter og blive hjemme. I dag
bruger de med stor succes mentale billeder fra Annlou-
ises erfaringer med hestene: "Nu skal du forestille dig, at
du sidder pd Lukkas, og du skal f& ham til at standse. Sé du
bliver nodt til at prove at slappe af og leene dig lidt tilbage”.
"Vi kan bruge den slags associationer i rigtig mange situa-
tioner, som er sveere for Annlouise”, siger Emilie Hagen og
forteeller, at Annlouises evne til at ride og tumle et dyr
pa 300-400 kilo har givet hende en selvtillid, de ikke
tidligere har set. "Hun kan ride bdde skridt, trav og galop,
og hun kan std pd hestens ryg uden at falde ned. Med lidt
hjcelp kan Annlouise godt se, at hun faktisk kan noget ret
unikt, som rigtig mange andre hverken kan eller tor, og at
hun er modig.”

Kirsten Callesen forklarer, at det giver bgrnene selvtil-
lid at kunne ride og styre et stort dyr med sm signaler.

’ ’ De far en oplevelse af, at jo dygtigere
ryttere de bliver, jo mindre og finere
signaler kan de ngjes med at anvende,
og den erfaring kan de overfare til

andre sociale ssmmenhaenge. ’ ’

De leerer at afstemme deres kommunikation og opda-
ger, at de ikke behgver at rabe eller bruge fysisk magt
for at blive hort; sméi signaler er ofte nok til, at verden
retter ind.

Fokus flyttes til hesten

Freja lider som Annlouise af taktil skyhed, og i begyn-
delsen oplevede personalet i Klub Camille, hvordan
Freja sprang baglens, hver gang hesten nermede sig
— ikke fordi hun var bange, men fordi hun ikke kunne
lide den nere kontakt. "Nu arbejder hun aktivt med at

blive hos hesten, selvom den for eksempel leegger mulen pd

hendes arm, for den bliver forvirret, ndar hun springer frem
og tilbage. Hun treener en feerdighed, som hun kan overfore
til mange andre situationer i sit liv”, siger daglig leder i
Klub Camille, Vibeke Andersen.

Det giver god mening for langt de fleste bgrn at drage
omsorg for et dyr, og Emilie Hagen har erfaret, hvor-
dan hestens behov for ro og stabilitet kan motivere et
bergringsfglsomt barn til at arbejde med sine graenser.
Hun og Annlouise kommer jevnligt i SNOEZEL huset
i Helsinggr, hvor de bliver vejledt af en ergoterapeut i
at arbejde med Annlouises taktile skyhed. SNOEZEL
huset arbejder med sansestimulering, og mange bgrn
og voksne har stor gavn af at komme i huset. Annlouise
har det til gengzeld sveert med at veere i fokus med sine
udfordringer. "Selvom gvelserne er tilpasset hende, bliver
hun overstimuleret pd et splitsekund og gdr ofte derfra
med hovedpine”, siger Emilie Hagen. I SNOEZEL huset
arbejder Annlouise med sin sensitivitet pa et meget be-
vidst plan, og det har hun sveert ved at klare. Sammen
med hestene arbejder hun med de samme ting, men
pé et ubevidst plan. Det er hesten og ikke hende, der er
icentrum, hvilket motiverer Annlouise. Kirsten Callesen
oplever ogsi, hvordan hestens behov motiverer



bern til at flytte greenser. Hun ser mange bgrn med
autisme, der foler sig fastlast og begreenset af systemer
og struktur. Hesten nyder godt af faste rutiner og gen-
tagelser, der gor den afslappet og tilfreds, og det frem-
mer bgrnenes lyst til at gore det samme hver gang og
folge en rutine, fordi det er for hestens skyld. De kan
merke effekten af struktur, fordi hesten slapper af, og
den erfaring kan overfores til bernenes egne behov.

At hjelpe og tage ansvar for andre har en positiv, psy-
kologisk effekt. Det giver gget selvveerd, selvtilfreds-
hed og glaede at skulle tage sig af et dyr, der har brug
for at f mad, blive striglet og fa fjernet sten fra hovene.
Signalstoffet dopamin er ifglge forskerne hjernens vig-
tigste indleeringskanal, og nar vi har en god oplevelse,
far hjernen et skud dopamin, som giver en lykkefglel-
se. Undersggelser viser, at dopaminniveauet i hjernen
vokser, ndr man hjaelper andre i stedet for at fokusere
pa sig selv, hvilket ifglge Kirsten Callesen gor hestene
til eminente traeningspartnere for hesteglade piger.

Sociale succesoplevelser

[ Klub Camille smitter de positive oplevelser med he-
stene af pa pigernes indbyrdes forhold. De er sammen
med andre piger, som har de samme udfordringer og
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{{ Kirsten Callesen forklarer,
at det giver bgrnene selvtillid
at kunne ride og styre et stort
dyr med sma signaler

{{ Kirsten Callesen,
psykolog og leder af
Psykologisk
Ressource Center

den samme interesse, og de oplever et fellesskab, som
raekker ud over arbejdet med hestene. Nar pigerne ikke
er ude hos hestene, leger de og viser sociale kompeten-
cer i form af hensyntagen og omsorg for hinanden, og
de gor sig umage for at fa nye piger til at fole sig vel-
komne.

Heste giver piger, som i det daglige oplever store socia-
le udfordringer, mulighed for at fole sig szrlige og ud-
valgte. Hesten knytter sig til mennesker, der behandler
den ordentligt, og man kan opleve et staerkt venskab
med den. "Det er en cegte, gensidig relation”, siger Kirsten
Callesen. "Det scerlige band bygger barnet op, eger tilliden
til omgivelserne og gor det nemmere at knytte sig til andre
mennesker.”

Nar et fritidstilbud tilgodeser behovet for struktur, ro
og forudsigelighed, kan bgrn med autisme ikke blot f4
lov at dyrke deres interesse i fritiden — lige som typisk
udviklede bern. De har mulighed for at treene sociale
kompetencer og fi en storre indsigt i sig selv og andre
menneskers handlinger; og verden omkring dem vil
synes mindre kaotisk.




"Aspiens hemmelige bog
om uskrevne sociale regler”

af Jennifer Cook O Toole.

Af Anne Skov Jensen, der har oversat og bearbejdet bogen til danske forhold.
Anne og hendes to teenageborn har Aspergers syndrom.

Har du nogen gange folelsen af, at du er kastet ud i et
fremmed land uden kendskab til sproget, normer eller
kultur? Ting, NT’er (neurotypiske) tager for givet, sa-
som at sige tak, hvordan man hilser pa andre, kontrol-
lerer potentielle nedsmeltninger eller ikke siger hver
eneste tanke i hovedet. Har du ligesom jeg gnsket dig
en manual til at forstd alle de “hemmelige” uskrevne
sociale regler her i samfundet? Nu er den her. Uanset
om du har et Aspiebarn, underviser Aspiebgrn eller
selv er Aspie, sd er denne bog for dig.

At veere teenager kan veere noget af en udfordring, nar
man har Aspergers syndrom eller autisme. Hvor ville
jeg onske, at jeg havde faet forklaret alle disse “skjul-
te” og “hemmelige” regler, da jeg var yngre. Heldigvis
har Jennifer nu skrevet denne fantastiske manual, som
béde jeg (i en moden alder) og mine to Aspieteenagere
har faet virkelig meget ud af at leese.

Bogen guider en gennem de uskrevne sociale regler,
som kan virke uoverskuelige og ulo-giske, ndr man har
Aspergers syndrom, autisme eller lignende, og kommer
med konkrete anvisninger pd, hvordan man blandt
andet kan fi og bevare venskaber, kommunikere pa
en god méide, tackle negativ kritik og blive god til at

give komplimenter. Derudover gennemgar den ogsd
‘reglerne’ for, hvordan man dater og bruger de sociale
medier.

Bogen henvender sig primeert til teenagere med Asper-
gers syndrom, men andre med udfordringer indenfor
det sociale omrade vil ogsa have stor gleede af at lese
den. Derudover vil den vaere en stor ressource for for-
eldre og anden familie samt fagfolk.

Jennifers hovedbudskab i bogen er:

“Hvis du efter at have leest bogen ikke kan huske nogen
af de regler, der er blevet beskrevet, er det vigtigt, at du
i hvert fald husker denne ene regel - skriv den ned pa
et stykke papir, heeng den op pi spejlet i badeveerelset,
eller hvad der skal til, for at du kan huske den.

Du er preecis, som du skal veere.
Du kan komme til at lave fejl,
men du er ikke en fejl, og verden
er allerede et meget bedre sted,
bare fordi du er her.”
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Anmeldelser af bogen:

»Det er en fremragende bog, som jeg har slugt. Den
er skrevet med humor og indsigt som et spejlbillede
af os alle, som kun en med autismespektrumfor-
styrrelser kan skrive sd preecist. Jeg vil bestemt
N ‘ anbefale den til alle teenagere, jeg kender, ogsa de,
der ikke .har Aspergers. I mit arbejde tm:zd teenagere
Jewniter Lo med autismespektrumforstyrrelser vil jeg bestemt

bruge den som en del af personlig udvikling-under-

ASPIENS ['E = T visningen«.
BOG 0 M U S KR EVN E Isabella Sandberg, psykoterapeut, leerer og forfatter
SO CIALE REG LER »Det er helt klart en bog, jeg vil anbefale folk, som

er i direkte beroring med Aspergers syndrom enten
professionelt eller privat«.

tn qm&e Kl Majken Sanchez, lifecoach

.\»eay\uqe'fe e
Aspergers

»Endelig en god fagbog, der er skrevet af en person,
der deler en viden ud fra egne erfaringer og udfor-
dringer ved at leve med en diagnose«.

e Ses Wang-Holm, specialpadagog

»Det er en god bog, skrevet med ncensomhed,
solidaritet og forstaelse for, hvordan det er at
forsta verden anderledes end flertallet«.

Ditte-Marie Post, psykomotorisk terapeut

»Bogen har givet mig en masse ny viden.
Den vil blive introduceret i mit arbejde i fremtiden«.

Sanne Jensen, socialpaedagog og friluftsvejleder

Jennifer Cook O’Toole er uddannet social-
radgiver og lerer. Desuden har hun selv,
hendes mand og tre born Aspergers syndrom.
Hun har skrevet flere bgger om og til born

og unge med Aspergers syndrom.

Jennifer Cook O’Toole kommer pa
SIKON konferencen d. 27 og 28. april i 2015.
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Autisme og angst

Onsdag den 14. januar 2015 kl. 19.00-21.30
Egedammen, Skovledet 14, 3400 Hillerad

Angst ses ofte som en ledsager til autisme. Som

det fremgik af temanummeret af Autismebladet

(nr. 7/2014), kan det have en stor indflydelse pa
hverdagen for savel den enkelte som for familie og
pérgrende. Vi fir besgg af Karen Botkjeer fra Center
for Autisme, der vil forteelle om dette emne.

Karen Batkjeer er psykolog og specialist i berneneuro-
psykologi. Hun har de senere ar bl.a. beskeeftiget sig
med de vanskeligheder, der ses, nir angst, depression,
OCD, ADHD m.m. optreeder sammen med autisme.

Arrangementet er gratis og vi byder pa kaffe, te og
sméakager.

Tilmelding senest den 7. januar af hensyn til indkob pd
mailadressen autismetilmelding@gmail.com (Opgiv gerne
telefonnr., sdfremt der opstdr akut behov for cendring).

§§ Paragraffer og overgang
til voksenlivet

Tirsdag den 24. februar 2015 k1. 19.00-21.30
Egedammen, Skovledet 14, 3400 Hillerad

Mange foreeldre er usikre pa, hvorledes overgangen

til voksenlivet forlgber i forhold til regler om bolig,
uddannelse, beskaftigelse med mere. Vi byder vel-
kommen til Landsforeningen Autismes socialradgiver
Ulla Kjer, der vil forteelle om regler og praksis indenfor
dette omrade og give gode rad til forzldre og pareren-
de i forhold til at tackle udfordringerne.

Gratis arrangement - vi byder pa kaffe, te og smakager.
Tilmelding senest den 17. februar af hensyn til indkob pd

mailadressen autismetilmelding@gmail.com (Opgiv gerne
telefonnr., sdfremt der opstdr akut behov for cendring).
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Generalforsamling

Tirsdag den 17. marts 2015 kl. 19.00-21.30
Egedammen, Skovledet 14, 3400 Hillerad

Saet allerede nu kryds i kalenderen.
Vi planleegger bade at na dagsorden efter vedtaegterne
og at f4 en indlegsholder.

Forslag fra medlemmer, der gnskes behandlet pa den
ordinzere generalforsamling, skal indsendes til besty-
relsen senest 2 uger for generalforsamlingen afholdes.
Dagsorden ifglge vedtagterne.

Mailadresser?

Vi sender jeevnligt mail ud, bl.a. med padmindelse om
arrangementer og indkaldelse til generalforsamlingen.
Hvis du ikke har modtaget mail fra Kreds Nordsjael-
land her i efterdret, sd skriv til Landsforeningen
Autismes sekretariat pa kontor@autismeforening.dk
og oplys din nuvaerende mail-adresse.

Kredsbestyrelsen for Nordsjzlland gnsker alle
en gladelig jul og et godt nytar.

STORK@BENHAVN NORD

Autisme, ungdomsuddannelse
og videregaende uddannelse

Sgndag den 1. februar 2015 kl. 9.30-15.30
Herlev Medborgerhus, Herlevgardsvej 18, 2730 Herlev

Kredsen afholder kursus med fokus p4 uddannelses-
mulighederne efter folkeskolen for mennesker med
autisme.

Vi har inviteret UU-vejleder Hanne Low til at forteelle
os om mulighederne, herunder bl.a. STU og Asperger-
klasserne.

Bagefter vil socialradgiver Inge Louv ggre os klogere
pa de stottemuligheder, der findes ilovgivningen, sa
unge kan gennemfgre en uddannelse.

Det koster kr. 100 at deltage i arrangementet, og der skal
kobes billet. Forplejning er inkluderet i prisen.

For billetbestilling folg link pd hjemmesiden
www.autismeforening.dk under Kreds Storkebenhavn.

Bestilling skal ske senest den 24. januar 2015 kI. 10. Efter
sidste frist er det IKKE muligt at kobe billet.

Lzes mere om arrangementet pa vores
hjemmesidewww.autismeforening.dk,
vaelg Kreds Kebenhavn Nord.

STORSTR@M

Rigtig glaedelig jul og godt nytar

Keere medlemmer! I gnskes alle sammen en dejlig
julefest sammen med dem, [ har keere, og alt godt for
det nye ar. Tak for jeres stotte i dret, der er giet, for
at I bakkede op om vores foredrag og meder op til
NetveerksCaféen. Vi ser frem til et nyt og spaendende
ar 2015 i Autismeforeningen. Vi ses til januar!

Pa bestyrelsens vegne :-)
Sabine Haugelund Hagens

Har du faet en ny e-mailadresse?

Vi har brug for din aktuelle e-mailadresse.

Har du ikke modtaget en e-mail fra bestyrelsen
ilpbet af efteraret, sa send venligst din nye
e-mailadresse til HHautisme@outlook.dk.

Pa forhand tak for hjaelpen.




)

Kost og autisme
- ved kostkonsulent Birgitte Flensholt

Torsdag den 22. januar 2015 kl. 18.00-21.00
Oringe i "Konferencen”, 2. sal i hovedbygningen,
Feergegardsvej 15, 4760 Vordingborg

Mad lgser ikke alt — men intet lgses uden. Det, vi spi-
ser, har stor betydning for, hvordan vi har det.

For meget sukker, for lidt af det gode fedt og mangel
pa vitaminer og mineraler har indflydelse pa psyken.
Der er god grund til at vaere opmaerksom pa mad, nar
der tales om autisme.

Tilmelding til Helene Hansen senest den 6. januar 2015
per e-mail til HHautisme@outlook.dk eller SMS 22 76 66
20. (Husk at skrive navn, adresse samt telefonnummer i
tilfeelde af aflysning ved sygdom eller lignende.)

Korselsvejledning: Folg Faergegardsvej helt til parke-
ringspladsen foran hovedbygningen. Find 2. sal.

Ved madet vil der blive serveret sandwich. Prisen vil
veere 30,- kr. for medlemmer og 75,- kr. for ikke-med-
lemmer.

NetvarksCafé

Husk vores naste NetvarksCafé
den 15. januar 2015 kl. 18.00-20.30
pa Braenderigarden, Vordingborg

Tilmelding til Helene Hansen, 22 76 66 20,
eller Sabine Hagens, 60 74 56 72, hvis du vil
hore mere om moderne..

TREKANTEN

Alle mennesker har en seksualitet
- der er deres egen

Kolding bibliotek k1. 19.00
Entre 30 kr.; der betales ved indgangen

Thue Sommer, seksualvejleder fra Langagerskolen,
Aarhus forteeller om pubertet, seksualitet og autisme.
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Gennem erfaringer og samtaler med bgrn, unge og
voksne med udviklingsforstyrrelser og serlige behov,
kommer det tydeligt frem, at den seksuelle udvikling
og udfoldelse fylder meget i deres tanker og bevidst-
hed. Det kommer til udtryk i form af bekymringer
eller gennem en adfeerd, der virker anstgdelig overfor
omgivelserne eller er direkte ulovlig. P4 grund af
manglende forestillingsevne kan de have sveert ved at
se, hvordan deres seksualitet kan udleves. Born, unge
og voksne med udviklingsforstyrrelser er ofte usikre
pé andre menneskers nonverbale signaler, og p& hvor-

dan de skal tolkes.

I sit oplaeg praesenterer Thue Sommer os for, hvordan
vi som foraeldre kan stgtte vores bgrn, unge og voksne
bern med udviklingsforstyrrelser i deres seksuelle

udvikling og udfoldelse.

Tilmelding til Lars Brodsgaard
— kredstrekanten@gmail.com.

Ny netvaerksgruppe for foraeldre
med forskolebgrn

Vi er ved at starte en netvaerksgruppe op for foraeldre
til bern O — 6 ars alderen. Har [ bgrn I aldersgruppen
og lyst til at medes med ligestillede foreeldre for at
dele erfaringer og bekymringer? S& send en mail til
Dorte S. Jensen — dortesjens@mail.dk

E-mailadresser

Vi sender ikke lzengere post ud pa papir, men vil me-
get gerne sende nyt om aktiviteter direkte til kredsens
medlemmer. Det ger vi pr. mail.

Pt. mangler vi mailadresser pa 115 medlemmer. S3
hvis du ikke pt. modtager mail fra kredsen, opfordrer
vi dig til at sende en mail til kredstrekanten@gmail.
com med overskriften mailliste.

Vi gnsker jer alle en god jul,
og et godt ari 2015

Bestyrelsen Kreds Trekanten
www.autismeforeningen.dk/trekanten

@STJYLLAND

Generalforsamling

Tirsdag den 24. februar 2015 k1. 18.00
Vandresalen pa Psykiatrisk hospital Risskov
Skovagervej2, indgang 30, 8240 Risskov

Dagsorden i henhold til vedtegterne.

Vi har inviteret Overleege Meta Jorgensen fra BUC

til at komme og forteelle, hvad diagnoserne betyder.
Hvorfor fir vores bern lige den diagnose, som de har -
hvad definerer en diagnose.

Kredsforeningen er veert ved et lille traktement fgr
generalforsamlingen.

Tilmelding senest den 20. februar 2015 pd mail info@
autismeoj.dk

Efterlysning

Vi efterlyser medlemmer, som kunne taenke sig at
arbejde handicappolitisk.

Vi mangler repraesentanter til bestyrelsen i DH/
Danske Handicaporganisationer i Skanderborg,
Odder og Samsg.

Man skal veere bosiddende i den kommune, man
repreesenterer.

Skriv til info@autismeoj.dk, hvis du har lyst til at
repreesentere mennesker med autisme handicappolitisk.
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Netvaerksgruppe for foraeldre til voks-
ne med autisme

Torsdag den 4. december, k1. 19.00-21.00
Frivilligveerkets og Selvhjaelp Randers lokaler,
Stenmannsgade 9, 8900 Randers C (Undervaerket)

Nar ens barn har autisme, er foreeldrene ofte en stor
del af barnets netvaerk. Ogsa nar "barnet” bliver vok-
sen og flytter hjemmefra. Det er en anden situation
end for foraldre til "bgrn” uden autisme. Gruppen er
en mulighed for at mede andre forzldre. Udveksle
tanker, gleeder, bekymringer og erfaringer med andre i
samme situation. Det kunne fx veere:

- Hvad kan jeg hj=lpe med nar han/hun er
blevet myndig

- Hvornar/nar mit "barn” flytter hjemmefra.

- Hvordan giver jeg slip.

- Er mit "barn” ensomt

- Hvordan far jeg mere viden, nar der er
lukket for kurser nar "barnet” blive 18 ar.

Gruppen starter torsdag den 4. december,

kl. 19,00-21,00 i Frivilligveerkets og
Selvhjelp Randers lokaler, Stenmannsgade 9,
8900 Randers C (Undervarket)

Efterfolgende mades gruppen
den 15/1,12/2,12/3,9/4,7/5 og 4/6.

Tilmelding til Majbritt Bragsteen,
Selvhjcelp Randers, telefon 24 45 17 44, eller
mail majbritt@selvhjaelpranders.dk

Gladelig jul og godt nytar.

Kredsforening @stjylland gnsker alle sine
medlemmer en rigtig glaedelig jul og et godt
og lykkebringende nytar; vi takker for godt
samarbejde i aret, som er gaet, og vi gleeder
os til at se jer til vores arrangementer i det
kommende ar. Isaer er vi stolte over at kunne
invitere til en temaaften med Bo Hejlskov
Elven; han er noget helt szerligt.
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Landsforeningen
Autismes sekretariat

Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup
TIf. 702530 65
kontor@autismefarening.dk
www.autismeforening.dk

Abningstider

Sekretariatet har abent 9.00-12.00 samt 13.00-15.00 alle hverdage.
Socialradgiveren har abent for telefonradgivning:

Mandag, torsdag og fredag kl. 9.00-12.00 samt tirsdag kl. 16-19.
Onsdag lukket.

Landsformand Heidi Thamestrup

TIf. 26 2016 58

formand@autismeforening.dk

Arbejdsomrader: ledelse, policy, redakter, Det Centrale Handicaprad,
Autism Euope, bgrn og unge, beskaeftigelse, DH's forretningsudvalg,
Ankestyrelsens Praksisudvalg, Projekt Opportunity

Sekretariatschef Lars Grgnlund

Naestformand i Landsforeningen Autisme

TIf. 30533452

[-g@autismeforening.dk

Arbejdsomrader: IT, administration, Protektorat
og SIKON konferencesekretariat

@konomimedarbejder Lisbeth Haagen
TIf. 31710581
bogholder@autismeforening.dk
Arbejdsomrader: budget/regnskab,
pkonomistyring,
personaleadministration

Sekretariatsmedarbejder Jette Bennetzen
TIf. 70 253065
kontor@autismeforening.dk
Arbejdsomrader: redaktionssekreteer,
medlemshenvendelser og webmaster

Kontorassistent (vacant)

TIf. 29259452

omstilling@autismeforening.dk

Arbejdsomrader: assistance til kursus-sekretariatet
og bogholderiet, medlemshandtering

Socialradgiver Ulla Kjer

TIf. 70253068

social@autismeforening.dk

Arbejdsomrader: radgivning, vejledning, artikler
og foredrag

Kursussekretaer Lone Street Nielsen

TIf. 205763 30

kursus@autismeforening.dk

Arbejdsomrader: kursussekretaer, SIKON's kurser og konference
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Forskning i piger med autisme

Af Fie Lund L. Christensen, antropolog fra Aarhus Universitet

Mit navn er Fie Lund L. Christensen. Jeg er uddannet antropolog fra Aarhus Universitet
med speciale i piger med autisme. Jeg er ansat som ph.d. i forskergruppen EpiCenter ved
Aarhus Universitet. Som antropolog undersoger jeg relationer og kulturelle forhold.

Den satning, jeg har skrevet flest gange i for-
bindelse med min forskning, er, at kun en ud
af fire diagnosticeret med autisme er pige, og
at man stadig ikke ved, hvorfor det er sidan.
Det er det, jeg forsgger at finde ud af gennem
min forskning.

Dette sporgsmal har jeg beskaftiget mig med,
siden jeg forste gang lavede feltarbejde blandt
en lille gruppe piger med autisme i 2010. Her
blev jeg sé glad for pigerne, jeg leerte at kende,
at jeg har arbejdet med autisme lige siden. I
min forskning tager jeg udgangspunkt i piger-
ne selv for at undersgge deres socialitet. Der
er netop blevet peget pd pigernes socialitet
som en mulig forklaring p&, hvorfor de opda-
ges senere eller slet ikke. Der er mange piger
med autisme, der ville gnske, de havde flere
venner, og er meget bevidste om, at de har
sveert ved det. Heldigvis har alle de piger, jeg
kender, gode foreldre og voksne omkring sig,
der hjzlper dem og forstir dem. En stor del af
den hjzlp, som pigerne har brug for, kan vare
f.eks. en specialskole, aflastning, hjelpemidler,
gget forstaelse fra omgivelserne osv. Men at f&
adgang til disse ting forudsaetter en diagnose.
Det er sadan, det danske system er bygget op,
og det er derfor vigtigt, at vi kan identificere
de piger med autisme, si de kan fa den rele-
vante hjelp. Nar jeg arbejder med pigerne, er

min primeere metode at lytte til dem og opleve
deres hverdag. Jeg lytter til, at pigerne forteel-
ler om venner, tgj, kaerester, dyr og deres in-
teresser. Sammen gar vi ture, tegner, ser film,
er pa nettet, danser, er i skole og meget mere.
Jeg ser dem lege og leger med dem. Det er si-
dan, antropologer arbejder. Lige nu laver jeg
feltarbejde pa Langagerskolen og institutionen
Heimdal i Aarhus. Her har jeg syv vidunderli-
ge piger mellem 9 og 17 &r som en del af mit
projekt, og de har leert mig meget om, hvordan
det er at have autisme. Jeg er ogsé i gang med
at interviewe forzldre til bade piger og drenge
med autisme. Det gor jeg, fordi jeg vil undersg-
ge, hvilke tegn foreldrene lagde maerke til hos
deres piger og drenge, som fik dem til at soge
en diagnose. En mulig forklaring pa, hvorfor
det er sveert at f gje pa pigerne, kan veere, at vi
betragter almindelig opfersel for drenge og pi-
ger forskelligt, hvilket méske gor det nemmere
at fi gje pa autisme hos drenge end hos piger.

Jeg vil meget i kontakt med flere foreeldre til
drenge, som vil lade sig interviewe, da dette vil
hjeelpe mit projekt.

Hvis du kunne tanke dig at hore mere,
er du velkommen til at kontakte mig per
mail antfllc@cas.au.dk



