Af: Heidi Thamestrup

Foreeldre til born med autisme foler ofte, at de bruger
alt for meget tid pa at forklare deres barns handicap
til sagsbehandleren og til andre professionelle. De
bruger alt for meget tid pa at sgge viden, alt for me-
get tid pa at retferdiggere deres gnske om stgtte og
alt for meget tid pa at ga til meder med mennesker,
der pa papiret er ansat til at kompensere og vejlede,
men som i bund og grund ikke har faet de befgjelser,
der skal til for at gere netop det.

I maj 2015 undersggte Landsforeningen Autisme
forzldre til bern med autismes sarbarhed i forhold
til det offentlige system. Vi sendte et online spgrge-
skema ud i vores Facebook-gruppe “Landsforeningen
Autisme”, ligesom vi sendte undersggelsen ud som et
nyhedsbrev til de medlemmer, der via vores hjemme-
side har bedt om at modtage nyhedsopdateringer.

Baggrunden for vores beslutning om at undersgge
foreeldrenes sarbarhed er et stadigt stigende antal
henvendelser fra medlemmer, der klager over den
hjalp, de far fra kommunerne. Foreldrene foler, at
det er en kamp at fa behgrig hjlp efter Lov om Soci-
al Service; en stor del af dem fgler sig misforstiede og
mistroede og mistenkeliggjorte. Foraldrene sidder
med helt dbne kort over for sagsbehandleren i kom-
munen med deres barns udredninger, funktionsbe-
skrivelser og diagnosepapirer. Sagerne er meget ofte
grundigt belyst af adskillige specialiserede fagfolk, og
derfor er det ikke kun os som forzeldre, men ogsa de

hgjtuddannede og erfarne psykologer og psykiatere,
der udreder bgrnene, som bliver underkendt.

Det sker indimellem, at forzldre bryder sammen,
nar de henvender sig telefonisk hos os, simpelthen
fordi belastningen er blevet for stor. Mange forteel-
ler om, hvordan systemets svigt har fiet afgerende
betydning for deres helbred, og om, hvordan mange
psykiske symptomer pa stress og depression er ble-
vet hverdag i takt med, at de har tabt deres kampe
om at fi hjelp til at kompensere deres barn for dets
handicap.

I lgbet af de forste 2 dage, hvor undersggelsen 14 pa
vores Facebook-gruppe, fik vi mere end 800 besva-
relser af sporgeskemaet. De folgende uger niede un-
dersggelsen op pa mere end 1200 deltagere; af 1202
deltagere er hele 278 af besvarelserne fra foreeldre til
flere end et barn med autisme. Vi har ikke tidligere
haft et sa hgjt antal respondenter pa vores undersg-
gelser, og det forteller os, at sarbarhed i forhold til
beslutningstagere i systemet er en problematik, som
mange foreeldre til born med autisme genkender fra
deres eget liv.

Ex forzeldre til bgrn med autisme generelt mere
sarbare end andre?

Det ser ikke sadan ud!

I undersggelsen svarer mere end 85% (1.025), at de
ikke folte sig psykisk sarbare, inden de fik deres barn



med autisme. Kun 14% (177) svarer, at de kendte til
psykisk sarbarhed, for deres barn blev diagnosticeret
med autisme. En meget stor del af de 177 forzldre,
der svarer, at de var psykisk sirbare, for de fik et han-
dicappet barn, er forzldre, der selv har en diagnose
i autismespektret. En overvejende del af disse for-
eldre har forst fiet deres diagnose som voksne, og
mange har faet deres autismediagnose, efter at deres
barn blev diagnosticeret eller i forleengelse af diagno-
sticeringen af barnet.

Foraldrene skriver:

“‘Jeg har papir p4, at jeg er et menneske med en eks-
trem robusthed; denne er dog knaekket efter 3 4rs
frugtesles kamp med kommunen om at fa hjelp til
mit barn”.

“Min mand og jeg har altid veeret sociale overskuds-
mennesker med lange videregiende uddannelser; vi
troede, vi kunne klare alt. Da vores sgn gik ned med
depression og ville tage sit eget liv, og vi ikke kunne
f4 et dagtilbud til ham, hvor de vidste noget om autis-
me, da trak det hele familien ned - jeg kan ikke se,
hvordan vi nogensinde kommer op af det hul igen...”

99 For min sgn blev diagno-
sticeret, var jeg STARK.
Jeg vidste, hvad jeg ville,
og at jeg kunne gare det,
jeg ville, jeg havde kreefter
til at arbejde frivilligt og
til at reekke en hand ud til
andre - nu orker jeg ikke
engang at anke - man kan
vel sige, at jeg har givet op.
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Hvordan opfatter du samarbejdet

med det offentlige?

Det er skreemmende lzesning, men det er sandt. Ud
af 1202 forzeldre besvarelser er der kun 42 forzldre,
der foler sig hort og medt. Heldigvis er der ogsd 303
forzldre, der som oftest bliver positivt behandlet. Og
knap 20% der foler sig neutrale omkring samarbej-
det. Den stgrste gruppe pa 340 forzeldre fgler sig som
oftest negativt behandlet, og 282 forzldre foler sig
direkte misforstiede og kraenkede i mgdet med det
offentlige system.

99 Vihar stiet helt alene
hele vejen og skal
konstant forklare og
forsvare, da vi har en
datter, som bruger al sin
energi pa at veere "normal”
i det offentlige rum.

Hun har nedsmeltninger
hjemme og sover utrolig
darligt om natten; hele
familien er kort ned.

“Samarbejdet virker gdeleeggende og skadende bade
for min sgn og mig. Det skaber utryghed og angst, og
fokus er ikke pa min sgns behov og udvikling, men
derimod pa gkonomi. Der mangler indsigt og forsta-
else”.

“Min mand og jeg er blevet mistaenkeliggjort. Min
mand har arbejdet i specialskole og jeg i specialbgr-
nehave. Vi gjorde selv PPR opmerksom pa, at vores
datter méske havde et handicap. P4 trods af en klar







GUA-diagnose fra bgrnepsykiatrisk afdeling sa star
vi lige nu for at skulle klage til Folketingets Ombuds-
mand, fordi kommunen har lavet en barnefaglig un-
dersggelse, som fokuserer pa, at jeg i de fire ar, min
datters udredning har fundet sted, har faet det psy-
kisk veerre, har tabt arbejdsevnen og er blevet visite-
ret til fleksjob”.

Forzeldres symptomer pa psykisk sarbarhed

Nar vi sporger forzldrene, hvilke symptomer de har
pa psykisk sarbarhed, der skyldtes samarbejdet med
det offentlige omkring deres bern med autisme, sva-
rer knap 16% (191 ud af 1202 personer), at de ikke
har symptomer pa sarbarhed, der har noget med det
offentlige system at gore. Af de 1011 forzeldre, der
har symptomer pé sarbarhed, er tallene:

Stress: 835

Kronisk
traethedsfornemmelse: 776

Sgvnproblemer: 625
Tankemylder: 617

Depression: 381
Isolation: 347
Angst: 329

Smerter i led/knogler: 287
Ondt i hjertet: 241
Smerter: 185

PTSD: 125

Selvmords-tanker: 87
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Forzeldrene skriver:

“Efter neesten 5 ars kamp med kommune, skole, PPR
osv., hvor jeg er blevet beskyldt for alt fra mishand-
ling af mine begrn til at veere uegnet som mor, fik jeg
en henvisning hos egen laege til udredning af mit
barn. Der var INGEN tvivl, infantil autisme. Jeg gik
ned med et brag i stress og psykiske problemer; det
var underligt, at det skete, efterhdnden som tingene
jo var ved at falde pa plads”

“Inden min sgn blev udredt, havde vi nogle mare-
ridts-ar med sagsbehandler i kommunen, det har sat
meget dybe sar, som stadig blgder. Vores sgn blev an-
bragt pd degninstitution for bern med tilknytnings-
forstyrrelser. Det er en uhyggelig historie, der kun
endte godt, fordi vi keempede...”

99 Jeg opfatter mig selv som
en ressourcestaerk person,
men det var en overveel-
dende arbejdsbyrde at
skaffe hjzlp til min sgn,
og det tog fortvivlende
mange ar - fordi han ikke
var udadreagerende og
derfor svaer for andre end
den teette familie at
spotte. Min sgn fik det
tiltagende darligt til
starten af 6. klasse, hvor
han brgd helt sammen.




‘Jeg har faet det meget bedre, efter at min sgn er
blevet voksen og er kommet pa et fantastisk bosted,
hvor de tager ansvar for ham, ogsa i forhold til kom-
munen. Det betyder jo, at jeg har sluppet tgjlerne.
Men det betyder ogsa, at jeg pludseligt maerkede,
hvor skidt jeg havde det. Min sgn har altid givet li-
gesd meget tilbage, som han har “kostet” psykisk. Nu
er der andre, der tager sig af de ting, der bekymrede
mig - det er forst nu, hvor der er ro pa vores situation,
at jeg forstdr, hvor stresset jeg var dengang”.

“Min sarbarhed skyldes i ekstrem hgj grad kampen
med systemet. Men en del af det kan ogsa tilskrives
det faktum, at jeg selv har udfordringer. Det gor det
ikke nemmere, at systemet hele vejen er op ad bakke.
Da jeg forste gang tog kontakt, troede jeg naivt, at
mine drenge og jeg ville fa hjelp...”

Hvordan er det gaet med karrieren?

I undersggelsen spurgte vi foraldrene, om deres til-
knytning til arbejdsmarkedet havde ndret sig, efter
at de havde faet diagnosticeret deres barn med autis-
me. Knap 27 % (321) svarede, at deres arbejdssitua-
tion ikke havde zndret sig. Kun 2 % (24) svarede, at
deres arbejdssituation havde forbedret sig; af noter-
ne kan vi leese, at de 24 typisk har faet arbejde, hvor
de kan bringe deres viden om autisme i spil. De 24
forzldre, der har forbedret deres karriere, har nemlig
arbejde som mentorer, selvsteendige autismekonsu-
lenter, specialpaedagoger eller andet, hvor netop de-
res viden og erfaring med autisme kan anvendes i det
primeere arbejde.

Af de 1202 besvarelser er 857 personer gledet ud af
arbejdsmarkedet eller har taget et par skridt ned ad
karrieretrappen. For 231 personer betyder det, at de
har sagt helt farvel til deres job, enten pga. fyring,
eller fordi de selv har sagt op. Flere forzldre beskri-
ver, hvordan arbejdsgivere har tvunget dem til at tage
andre jobs i virksomheden med mindre lgn og ansvar,
typisk i forbindelse med, at barnet er blevet udredt,
eller i perioder, hvor foraldrene har mittet deltage
i mange mgder om barnet. Af de forzldre, der selv
har sagt op, kan vi se, at det er sket i sveere perioder,
hvor barnet ikke har villet i skole, eller hvor en forzel-
der har mattet deltage i leengerevarende behandling
af barnet, eller hvor man har veret sygemeldt med
stress eller andre belastningssymptomer.

En del foraldre (193) har sggt mindre kraevende ar-
bejde, og endnu flere (240) arbejder pa nedsat tid;
232 er lige nu sygemeldte. Kun 280 ud af 1202 forael-
dre far suppleret deres indkomst med Tabt Arbejds-
fortjeneste.

“Det er giet stot ned ad bakke; forst zendrede jeg job
fra mellemlederstilling til en slags basisfunktion pa
nedsat tid. Det gik i 5 &r. S& blev jeg sygemeldt med
udbraendthed, stress og depression. I dag er jeg til-
kendt fleksjob”.

“Mit arbejde ville ikke forleenge min orlov, og de ville
heller ikke fyre mig. Jeg teenker, de har veret bange
for, at mine kollegaer var blevet meget vrede. Har al-
tid veeret velset og har passet mit arbejde godt. Flink,
som jeg er, sagde jeg selv op...”

“‘Jeg blev fyret, da jeg ikke turde lade min sgn vaere
alene hjemme pi grund af frygt for, at han skulle
bega selvmord. P4 det tidspunkt havde min sgn veeret
sygemeldt fra skole i 7 maneder. Som enlig forsgrger
havde jeg provet at passe bade job og barn pa samme
tid”.



Hvad skete der med vennerne og netvark

Vi spurgte forzldrene, om de stadig har samme
kontakt til deres netveerk som de havde for barnet
fik diagnose, og 319 af 1202 svarede, at ingenting
var forandret. En del forzldre (261) har skiftet de-
res netveerk helt ud med forzldre i samme situation
som dem selv, og 231 foreeldre beskriver deres kon-
taktflade som mennesker, de hovedsageligt mgder
online. Kun 59 ud af 1202 foraldre mgder forstaelse
og far mere hjalp fra deres netvzrk, end de gjorde,
for de fik deres handicappede barn, mens 502 stadig
har deres netveerk, men beskriver relationen med, at
deres netvzrk ikke forstar det usynlige handicap, og
at netvaerket ikke hjzlper dem ret meget. Hele 265
forzeldre svarer, at deres netvaerk helt er forsvundet.

99 "Vierlangt mereisoleret
som familie, end for vi
fik handicappede barn,
og langt mere alene om
alting - og det er vel
i virkeligheden sadan,
at jeg nogengange
foler mig forladt”.

“Jeg foler mig meget "ensom” og jeg trivedes slet ikke
i det, som engang var mit netveerk. Vores allernzer-
meste familie har vi kun sporadisk kontakt med pd
grund af manglende forstaelse - de mangler lyst til at
hgre om den del af mit liv og til at leere om autisme”.

“Min familie forstod ikke min datters reaktioner. Og
vi har virkelig matte "here for”, at hun ikke bare tog
sig sammen. S4 nu har vi trukket os fra familien. Vi
har meget lidt netvaerk. Og vores datter har intet net-
veerk”.
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Vi er stadig gift, men vi er ikke karester mere...
En af de ting, der har overrasket, fordi resultatet er
meget anderledes end alle andre undersggelser, er
sporgsmalet om, hvorvidt mor og far stadig holder
sammen eller er blevet skilt.

Mange andre undersggelser af civilstand i familier,
hvor bgrnene har handicap, viser, at 30 % flere for-
eldre til bgrn med handicap bliver skilt, men i vores
undersggelse er der byttet helt rundt pa dette. Knap
70 % holder sammen, og kun lidt over 25 % er blevet
skilt. Kun 10 % af de forzeldre, der er blevet skilt, er i
et nyt forhold.

I noterne begrundes tallene eftertrykkeligt af de for-
skellige besvarelser. Det fremgar tydeligt, at det lave
antal skilsmisser skyldes, at man bliver sammen, for-
di man er ngdt til det.

“Vi holder stadig sammen, men det er absolut mere
et foreeldreskab end et aegteskab...”

99 “Vier stadig gift.
Men der er ikke noget,
der hedder parforhold.
Altgaropiatfa
hverdagen til at fungere
for vores 2 handicappede
begrn. Nar de kommer i
seng, har det ene barn
behov for, at den ene
af os foreeldre er ved
det hele natten”.




