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INFOR AUTISM- OCH ASPERGERFORBUNDETS 40-JUBILEUM beslutades att

ta fram en historik som beskriver forbundets utveckling sedan starten
for 40 ar sedan. Det ar den skriften du nu héaller i handen. Det 4r en
viktig skrift. Den paminner oss om att vi har ett oerhort viktigt arv att
forvalta. Nar man laser om det engagemang, den gemenskap och den
stora kompetens som genomsyrat forbundet under alla ar och vad man
astadkommit forstar man vidden av dess betydelse da och nu. Det ar en
imponerande lasning.

Nér forbundet bildades sa var det for att barn med autism var s
annorlunda, ovanliga och svara att forsta. Professionella och foraldrar
famlade och stod handfallna. Féraldrar motte okunskap, mytbildningar
och ideologier som ifragasatte fordldrar och inte sa fa anklagades for att
genom bristande fordldraskap orsaka barnets autism.

Vi har mycket att tacka de foraldrar och professionella som tog till sig
den nya kunskapen om autism, bildade féreningen och med samordnade
krafter lyckades na ut med den kunskapen till beslutsfattare och profes-
sionella. Ovarderligt var ocksa det stod och den gemenskap som méten
med andra fordldrar i liknande situation erbjods genom féreningen.

Fran borjan riktade sig forbundet mot barn med autism och deras
familjer. Tidigt blev skolfragor viktiga och ganska snart ocksa vuxen-
omradet. Autismspektrum har i takt med kunskapsutvecklingen breddats
till att omfatta ocksa personer med autism utan begévningsmassiga
svarigheter. Personer med hogfungerande autism eller Aspergers
syndrom har vidgat perspektiven och férdjupat var férstaelse genom
att formedla erfarenheter och behov utifran ett inifranperspektiv, inte
via ombud.

Tidigt talade féorbundet om vikten av sirskild kunskap om autism.
Genom otaliga projekt, utbildningar, konferenser, bécker och annat
informationsmaterial har forbundet bidragit till utvecklingen i vart
land nér det géller kunskap om och insatser for personer med nagon
form av autism.

Den hér skriften ar oerhort viktig for oss nér viidag aterigen i manga
sammanhang maste forklara varfor autismspecifik kompetens behovs.

Ett stort tack till Lena Andersson, var tidigare forbundssekreterare, som
genom ett fantastiskt férarbete dar hon samlat in material och bidragit
med ovarderlig kunskap, gjort det mojligt f6r oss att ge ut den har
skriften om Autism- och Aspergerférbundets historia.

EVA NORDIN-OLSON
Ordférande Autism- och Aspergerforbundet
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AUTISM- OCH ASPERGERFORBUNDET startade som Foreningen for Psykotiska
Barn. Gunilla Wigren Dahlin var en av de som grundade féreningen
och var dess forsta ordfédrande. Hon kom sedan ocksa att bli den forsta
representant for foreningen som medverkade som expert i en statlig
utredning. Sa har har hon berattat om hur féreningen startade:

»Min dotter Maria fick diag-
nosen autism nér hon var tva

DEN 5 JUNI 1973
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och ett halvt &r midsommaren »] a g Z a S te ocC h g Ta t S ao

1972.Jag borjade genast soka

information pa olika satt. Fran b O r]Cl d e ]Cl g tCl k on ta k t

forskningsbiblioteken bestillde

jag allt som fanns skrivet pa de mEd mannlSkOT som VCH’

sprak jag hjalpligt behérskade.

En bok som berérde mig djupt a k tlva p ao om rao de t «

var Karin Stensland Junkers bok
De ensamma. Jag laste och grat. Sa borjade jag ta kontakt med manniskor
som var aktiva pa omradet.

Redan vid Karins och mitt forsta samtal fragade jag henne varfor det
inte fanns nagon forening i Sverige for foraldrar till barn med autism.
»Jag tycker du ska starta en« sade hon, varpa jag genast svarade -om
du hjélper mig¢. Och sé blev det. Vi bjod in foraldrar, yrkesverksamma
och andra intresserade till ett méte pa Karolinska Institutet dar Karin
jobbade, dels genom personliga inbjudningar, dels genom annonser
ibland annat tidningen Psykolognytt. Det kom ganska manga och vi
beslutade pa plats att starta féreningen.

Detta var den 5 juni 1973. Vi fick bra press pa vart mote och lockade
darigenom fler medlemmar. Den géngse termen i Sverige var da
»psykotiska barn« medan resten av virlden talade om autism. Féreningen
hette darfor till en bérjan Foreningen for Psykotiska Barn (FPB) och
pusselbiten antog vi som symbol.«

Bade Karin Stensland Junker, som gick bort 2008, och Gunilla Wigren
Dahlin har med sina pionjarinsatser haft stor betydelse f6r kunskapen
om autism i Sverige.

Féreningen for Psykotiska Barn bildas den 5 juni. Forsta arsmoétet halls
den 18 oktober samma &r. Arsavgiften i féreningen ar 30 kronor for enskild

medlem, 15 kr for ovrig familjemedlem och 60 kr for institution.
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NAR FORENINGEN FOR Psykotiska Barn bildats
1973 pratade man vid de férsta motena fram-
for allt om vad som skulle vara féreningens
uppgift. Det fanns manga behov. Man skulle
ge stod till foraldrar, ordna utbildning for
personal, sprida information till barnavard-
centralerna (det rad fordldrar fick fran dessa
var oftast att »vanta och se«), verka for
etablerandet av ett forskningscentrum och
arbeta for att foraldrar skulle fa ett battre
bemoétande.

Det fanns inga skolor eller skolformer
anpassade for barn med autism. Skola var
darfor redan fran start en viktig fraga for

»Mycket arbete de forsta
dren dgnades dt att forséka
ta dod pd de myter som
fanns om autism.«

foreningen och har fortsatt att vara det
genom aren. De forsta ren var foreningen
framforallt fokuserad pa barn. Men snart
uppmaéarksammades ocksa bristen pa
meningsfull sysselsdttning och bra omsorg
for vuxna med »barndomspsykos«.
Kunskapen om autism var dalig i Sverige
nér féreningen startade. Uppfattningen att
autism var en psykologisk storning kopplad
till kanslokalla férdldrar var stark bland
manga professionella. Den behandling som

Autism, »psykotiska barn«, namns for férsta gangen i en statlig
utredning. Bland annat med anvisningar om anordnande av
speciella klasser for barn med autism inom sarskolan.

rsta

fanns var inriktad pé psykoterapi eller pa
att skilja barnen fran féréldrarna. Det fanns
nastan ingen litteratur 6versatt till svenska
och inga adekvata utbildningar.

Mycket arbete de forsta aren dgnades at
att forsoka ta dod pé de myter som fanns
om autism och istdllet uppmaérksamma
pa att autism var en igenkénnbar specifik
funktionsnedséttning. Nagra av de forestall-
ningar foreningen hade att mota var att
autism orsakas av kénslokalla férédldrar
(framfor allt av »kylskdpsmammor«), att det
har uppstatt under 1900-talet och bara fore-
kommer i lander i vastvarlden och att barnet
med autism sjélv valt att dra sig tillbaka
frén en ond vérld.

Det var ménga som trodde att barn med
autism kunde men inte ville kommuni-
cera med omvérlden. Det var ocksa vanligt
med synen att det inte var ndgon idé att
arbeta med barn med autism eftersom de
»dnda inte gick att bota«. Uppfattningen
var att autism var extremt ovanligt. Man
talade om att det berérde ett till tva barn
pa tiotusen.

Foreningen inspirerades av liknande
foreningar i England, Danmark och Norge.
Man ville underlatta kontakter och skapa
motesplatser mellan fordldrar. Manga
fordldrar till barn med autism pa 1970-talet
hade aldrig traffat andra féréldrarien
liknande situation. Féreningen ville ocksa
skapa kontakter mellan professionella och
mellan professionella och fordldrar.




En unik
betydelse

For nastan 4o ar sedan traffade jag
den forsta person som i mitt kliniska
forskningsarbete fick diagnosen

NAGONTING FEL? =i
® kring en sjuarig pojke fragan om

detta kunde vara det tillstand som

1977 PUBLICERADE FORENINGEN sin forsta informations- beskrivits av Hans Asperger. Vid den
folder. Den hade rubriken »Nagonting fel?« och tidpunkten férstod jag inte att
trycktes i 22000 ex. Intresset for foldern var stort, Jjag hade triffat personer med
framforallt fran vardskolor och lararhégskolor. autism och Aspergers syndrom

tidigare i mitt liv, utan att de haft
sadana diagnoser. Snart kom jag
i Goteborg i kontakt med den da

Samma ar gick pjasen Ballerina pa Klarateatern i
Stockholm. Den handlade om en flicka med autism

och hennes tankar. Vid en sarskild visning for de nybildade autismféreningen och
som arbetade med barn med autism delades foldern traffade genom den ett antal foral-
ut.I samband med det fick autism en del uppmérk- drar som kom att bli pionjérer inom

autismomradet. Dessa foraldrar till
barn med autism (och Retts syn-
drom) hade en avgorande betydelse

samhet i pressen.
Aret efter fortsatte satsningen pa information med

att man kopte in en film frdn Norge. Filmen hette for bildandet av det starka nitverk
Det kunde varit ditt barn, din bror, din syster och gick som uppstod under »ledning« av
att hyra fran féreningen. Vardskolor och omsorgs- Riksforeningen Autism, numera
verksamheter visade den fér elever och personal. I en Autism- och Aspergerforbundet.

Foreningen har under sina 40 ar
haft en unik betydelse for utveck-
lingen av synen pa och kunskapen

lansforening visades den for landstingspolitiker som
da fick en forsta forstaelse och dérmed var beredda att

ansla pengar till ett behandlingshem. e aism. Mmems 57 bedke
Féreningen anordnade veckoslutskurser for for- foraldrar till barn med autism och
dldrar med féreldsare inom omraden som rorelse- Aspergers syndrom och personer

som sjalva har dessa diagnoser
mycket aktiva nar det galler att
fortsatt sprida kunskap om det som
idag kallas autismspektrumtillstand
och att forbattra livsvillkoren for alla
berdrda. Foreningen ar en fore-
bild for andra intresseféreningar.
Fodelsedagsbarnet 6nskas fortsatt
stor framgang i sitt viktiga arbete!
CHRISTOPHER GILLBERG

6vningar, syskonreaktioner och sociala formaner.
Vid flera tillfdllen bjods gast-

foreldsare fran andra lander
in och representanter

for foreningen deltog i
internationella konfer-
enser. I lansféreningarna
holls sammankomster

fér att ge mojlighet att Professor, éverldkare
skapa kontakter och det Gillbergcentrum,
ordnades gemensamma Sahlgrenska akademin

. Hedersmedlem i Autism- och
semesterveckor for Aspergerférbundet

hela familjer.

Foreningen tar en pusselbit som logotyp. En medlemsenkat visar att 50 procent
av foreningens medlemmar ar professionella som arbetar med barn med autism,

35 procent ar foraldrar och 15 procent ar 6vriga intresserade.
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Omsorgs

1976 BIFOLL RIKSDAGEN motion
1975/76:559 om omsorgerna om
psykotiska barn samt anvisningar
om anordnande av speciella klasser
for psykotiska barn inom sérskolan.
Regeringen tillsatte en kommitté
med uppdrag att ta fram en ny
omsorgslag for personer med
utvecklingsstérning, personer med
barndomspsykos (autism) och per-
soner med forvarvad hjarnskada.
Det var forsta gdngen foreningens
malgrupp namndes i en statlig
utredning. Féreningens tidigare
ordférande Gunilla Wigren Dahlin
deltog som expert i Omsorgs-
kommittén. En rapport publi-
cerades med rubriken »Psykotiska

barn - tre familjeberattelser — vad
gor samhallet?«

Foreningen har 4nda sedan
starten menat att autism aren
specifik funktionsnedsattning
som kraver specifika kunskaper
och specifika insatser. Besvikelsen
iforeningen blev darfor stor nar
kommitténs slutbetankande 1982
presenterade ett forslag om en
generell habiliteringsorganisation
for alla funktionsnedsattningar.
Foreningen var mycket kritisk
och menade att habiliteringsteam
utan specialiserad kompetens
inte skulle vara tillrdckligt for att
kdnna igen och forsta autism.

Aret efter slutbetdnkandet

.|

Foreningens forsta nationella
konferens sammanfattades i rapporten
»Att 6ppna en dorre«.

anordnade foreningen sin forsta
nationella konferens. Rubriken
var »Samordning fér barndoms-
psykotiska« och konferensen
samlade 350 deltagare. Stockholms
stad bjod konferensdeltagarna

pa middag i Stadshuset och
davarande socialminister Sten
Andersson invigningstalade.

For forsta gangen forstod ndgon

1978

En vardag 1981 satt min fru Gunilla och jag spant och vantade
pa gaster vi aldrig traffat. Var son Anders hade nagra manad-
er tidigare fatt diagnosen infantil autism och nu hade vi, med
hjalp av barnpsykiatrin, bjudit in familjer dar det fanns barn
med liknande diagnos. Vi funderade pd vad vi skulle sdga.
Borde vi haft en dagordning? Oron var helt obefogad.
Ndr férdldrarna satt samlade i vdrt vardagsrum kom
samtalet igdng direkt. »Kan ni tdnka er, han springer ut
naken nar det dr minus tio.« »Ja, det gor var ocksa.«

Det visade sig att ingen tidigare traffat andra foraldrar som
hade en lika knepig unge. For forsta gangen forstod nagon
och vi pratade och pratade. Nar vi skiljdes at hade vi bestamt
att vi skulle starta en férening. Nagon kande till Foreningen
for Psykotiska Barn (FPB) och vi kontaktade kansliet for att
hora om de ville ha en lansférening i Orebro. Det ville de och
med hjalp av ordféranden Olle Machs ordnades ett mote 10
oktober 1981 for att bilda Féreningen for Psykotiska Barn i
Orebro |3n. Det var FPB:s nionde ldnsférening.

Tva arbetsuppgifter dominerade i borjan. Dels fortsatte vi
att ordna mojligheter for familjerna att tréffas och utbyta
erfarenheter. Dels férsokte vi tillgodose ett enormt infor-
mationsbehov. Allmédnhet, tjansteman och politiker visste
ingenting om autism.Tack vare att vi blivit en del av FPB fick
vi, inte minst genom tidningen Ogonblick, kunskap om vad
som hande i »autismvarlden«. Féreningen férsag oss med
informationsmaterial och gav oss kontakter med férelasare.

1983 ordnade vi en foreldsning med Christopher Gillberg.
Han var redan da den stora auktoriteten pa omradet och fyllde
den stérsta salen p& Orebro Hogskola. Folk satt i trapporna. Vi
fick mod att uppvakta politiker och tjansteman och 1991 kunde
vi dra igang TAC-projektet som initierats av riksforeningen. Det
innebar att efter tio ar borjade vi nu att arbeta mer med hur
man skulle kunna hjélpa barn med autism bland annat genom
ny pedagogik. Vi kunde ocksa uppmarksamma vuxna och diag-
nosen Aspergers syndrom. Vi gick in i ett nytt skede.

LEIF EKSTROM

Foreningen far sitt forsta kansli i ett rum hos FUB, Féreningen for barn,
unga och vuxna med utvecklingsstorning. Medlemsbrevet kommer fran
och med nu regelbundet fyra gdnger per &r och fir namnet Ogonblick.
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OLLE MACHS

1964 FICK OLLE OCH MARGIT MACHS dottern
Lena. Olle berdttade att han hade énskat sig
en fraknig flicka med rétt har. Att nagonting
var annorlunda med Lena marktes tidigt,
men i mitten av 1960-talet fanns varken
kunskap eller ord for att beskriva autism.
Det tog inte lang tid férran personalen pa
forskolan ansag att Lena var alldeles for

»Han spelade en stor roll
[ att fd diagnosen autism
erkand i Sverige.«

besvarlig. Utan vare sig kunskap, forstéelse
eller stod hade de ingen moéjlighet att till-
godose hennes behov. I stillet anstalldes en
barnskoterska som kunde ta hand om Lena
ihemmet.

1969 flyttade familjen frdn Norrkoping
till Stockholm dér en ldkare vid Barnpsykia-
triska kliniken pa Danderyds sjukhus gav
Lena diagnosen barndomspsykos och ansag
att hon var ett »institutionsbarn«. Olle har
beskrivit den svara kénslan da de forsta
gangen ldmnade Lena pa Mora Park. D4 var
hon sju ar gammal.

I Stockholm kom Olle och Margit i kontakt
med andra familjer i liknande situation och
Foreningen for psykotiska barn bildades
1973. Snart fanns behov av en lokal dar
man kunde ta emot férdldrar och anhériga.
Man hyrde ett litet kontor och Olle ordnade
begagnade mobler fran Riksbyggen dir han
arbetade. Féreningsmedlemmar turades
om att halla 6ppet nagra kvéllar i veckan.
Bade Olle och Margit var redan fran borjan
mycket aktiva och Olle blev 1976 utsedd till
ordférande.

Iboérjan av 1980-talet delade flera handi-

kapporganisationer pé ett enda statligt
bidrag. Féreningen havdade att de borde
fa eget bidrag, vilket var en stridsfraga
som Olle drev hart och till slut lyckades
fa igenom. Tack vare det fick foreningen
mojlighet att utvecklas ytterligare.

1982 kom omsorgskommitténs forslag till
lagstiftning kring funktionshindrade barn,
ungdomar och vuxna. Barndomspsykos
(autism) raknades som en egen grupp, vilket
var positivt. Samtidigt var férslaget alldeles
for vagt formulerat. Olle uppvaktade social-
minister Sten Andersson och 1984 beviljade
regeringen darfér medel ur Allménna
arvsfonden for ett stort projekt, Rebecka-
projektet, som Olle blev ordférande for.

Olle Méchs avled i oktober 2012. Han
spelade en stor roll i att f4 diagnosen autism
erkdnd i Sverige och for att personer med
autism och deras anhoriga skulle f& betyd-
ligt storre mojlighet till stod.

ASA MACHS OCH CECILIA WARD

11

Riksforeningen har en kanslitjanst pa 25 procent
och blir medlem i Handikappférbundens
Centralkommitté, HCK.




EN FRAMTI
BARN MED

1983

D FOR
AUTISM

1985 FICK FORENINGEN mojlighet till en betydelse f6r var nuvarande ordférande Eva
egen radiohjalpskampanj. Kampanjen gick Nordin-Olson:

bade i radio och pa TV under rubriken »En »Nar jag fick mitt férsta barn Stina, i
framtid for barn med autism«. Kampanjen borjan av 8o-talet, hade jag just avslutat

blev mycket uppméarksammad ochledde till | minlakarutbildning. Inget, verkligen
manga artiklar i lokalpress runt om ilandet. | inget av det jag studerat om barn kunde
Ett av budskapen var att barn med autism | jagkénna igen hos min Stina. Hon var s

blir vuxna med autism och att det da inte speciell, sa intensiv och med en extrem
fanns meningsfull sysselsittning eller fascination for rinnande vatten och parl-
anpassat boende for dem. Férutom radio och | halsband. Snabb som en vessla var hon,

TV togs det fram affischer, klistermérken men till synes utan mal. Hon &lskade

och informationsblad. Manga foréldrar maénniskor, kinda som okdnda. Charmade
kande igen sig och fick aha-upplevelser. och smickrade manga med sin distanslésa
En av fordldrarna som kampanjen fick stor paflugenhet. Inget fick mig, BVC eller nagon

Drygt tusen medlemmar fordelade pa tolv lansféreningar. Riksforeningens
kansli utokas till 2,65 tjanster. Den forsta rikskonferensen anordnas med
samordning av insatser som tema.

1984

Det stora
Rebeckaprojektet
inleds.




barnlédkare att associera till autism. Visst, jag
hade last om autism i min utbildning. Men
det som beskrevs var Stinas raka motsats. Det
var barnet i glaskupan, lugnt sittandes i sin
varld, snurrandes pa négonting.

Jag forsokte forsta, jag forsokte hitta satt
att locka henne till kommunikation och lek i
samspel med andra genom hennes intressen,
men det gick inte. En kvall nér Stina var

»Dd Oppnades en
annan varld for mig,
en varld full med
kunskap om autism.«

mellan fyra och fem ar ringde min mamma
och sa:»Jag har sett en Stina pa TV, du maste
titta! Det méste vara autism hon har.c Det
hon sett var en kort film som visade en
flicka i Stinas alder, med ett rorelsemonster
och beteende som var valdigt likt Stinas.
Filmen ingick i den radiohjalpskampanj som
Foreningen for Psykotiska Barn, som for-
bundet hette d§, drev i mitten av 8o-talet.

Jag kontaktade omedelbart barnldkare och
fick snabbt en remiss till BNK i Géteborg, dér
Stina utreddes och, mycket riktigt, visst var
det autism. Da 6ppnades en annan vérld for
mig, en varld full med kunskap om autism
och framfor allt méngder av erfarenheter och
verktyg att anvanda. Att engagera mig i fore-
ningen var sjalvklart. Dar fanns inte bara kun-
skapen och erfarenheterna om autism, utan
ocksa mojligheten att tillsammans med andra
paverka och fordndra villkoren f6r personer
med autism i vart land. Jag bévar fortfarande
vid tanken vad som hade hant med Stina om
min mamma inte rakat se den filmen.«

Radiohjalpskampanjen samlade in 1 250 000
kronor. Efter avdrag och fordelning till Ians-
foreningarna aterstod nérmare en halv miljon
kronor som anvandes for att stodja verksam-
heter for vuxna med barndomspsykos.

Féreningen har den uppmarksammade
radiohjalpskampanjen »En framtid for
barn med autisme«.

1986
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ETT TYDLIGARE
ANHORIG-
PERSPEKTIV

1980 BLEV RIKSFORENINGEN for Psykotiska Barn
medlemmar i Handikappférbundens Central-
kommitté. Riksforeningen hade nu ett litet men
valfungerande kansli och nio lansféreningar.

Under uppbyggnadsfasen pa 1970-talet var en stor
del av de aktiva i foreningen professionella som pa
olika satt arbetade inom omradet. 1981 hade anhoriga
blivit en majoritet och anhoérigperspektivet blev
darfor tydligare. Ett beslut togs att riksforeningens
ordférande skulle vara en fordlder och inte en profes-
sionellt verksam person. Aven en majoritet av riks-
styrelsens ledaméter skulle vara foraldrar.

1983 passerades 1000 medlemmar. Aret efter deltog
riksforeningen tillsammans med andra organisa-
tioner i radiohjalpskampanjen »Vi finns — Barn med
handikapp«. Samma ar blev féreningen medlem i
International Association Autism Europe.

FPB kel
ol T & Pk Born
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Den nya omsorgslagen, dar barndomspsykos
(autism) namns, borjar galla. Lagen kommer
senare att ligga till grund fér nuvarande LSS.




UR ARKIVET:

Frsta veckan i maj anordnades 1ik-

som for tvad &r sedan - en mdssa i

Goteborg - i Ar kallad "Handikapp 83".

dyer 200 utstdllare fanns pd plats.

Mest visades hjdlpmedel och teknik.

De olika handikappforbunden hade

montrar dir man i ord och bild pre- TFoto: Bengl Tacobsson
senterade sig.

FPE kom dit med en ny utstdlining.

Hir ett axplock frdn den.

samtalar gor FPB:s Kerstin Ehrensvard
med Margot Johansson fran FUB.
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Rebecka
PROJEKTET

MELLAN 1984 OCH 1989 drev riksféreningen « hitta former for familjestod, saval prak-
det stora Rebeckaprojektet i Goteborg. tiskt som psykologiskt
Idén till projektet foddes vid en uppvakt- « utveckla pedagogiska insatser och hitta
ning som féreningen gjorde pa social- former for utbildning, praktik och hand-
departementet i samband med omsorgs- ledning av personal
kommitténs slutbetinkande. Féreningen « hitta former for sysselsattning och
menade att »riskerna var stora att de boende foér vuxna
barndomspsykotiska &n en gang skulle ned- « hitta former foér samordning av ovan
prioriteras pa grund av bristande kunskap«. namnda insatser
Under samtalets gang signalerade departe- Projektet var mycket framgangsrikt. Vid
mentet att man borde kunna samla kun- projekttidens slut fanns en utredningsenhet
skaper inom ramen for ett férsoksprojekt. for barn och ungdomar, en samlad skolenhet
Diskussionerna resulterade i att féreningen (Buaskolan), ett korttidshem (Banaliden)
sokte och fick medel fran Allménna arvs- och en vuxenverksamhet (Rebeckagarden).
fonden for projektet. De flesta av verksamheterna permanenta-
Med medel fran Allménna arvsfonden fick | des efter projekttiden. Exrfarenheterna fran
man under de kommande aren méjlighet att: | projektet dokumenterades i 25 rapporter och
- utveckla metoder for tidig diagnostik sex videofilmer.

Féreningen inleder samarbete med Drygt 1800 medlemmar fordelade pa 18
Studieférbundet Vuxenskolan kring lansforeningar. Foreningen ger ut foraldra-
studiematerialet »| granslandet«. informationsskriften »Du ar inte ensam«.
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THE STATE OF THE ART

1989 HOLLS | Goteborg konferensen Autism - Diagnos
and Treatment, the State of the Art. Till konferensen
hade det bjudits in 22 internationella experter som
under den senaste tiodrsperioden gjort betydande
insatser inom omradet autism. Bland de med-
verkande fanns bland annat Uta Frith, Patricia
Howlin, Lorna Wing och Christopher Gillberg. Som en
av de 22 experterna deltog ocksa riksforeningens Lena
Andersson. Forutom experterna var dven ett femtiotal
observatorer fran Sverige och 6vriga Europa inbjudna.

Syftet var att den internationella expertisens
kunnande skulle samlas och fémedlas till barn-
psykiatriker, barnldkare och psykologer. Det gjordes
ett gemensamt stdllningstagande i synen pé autism
som biologiskt grundat, med nagorlunda enhetlig
symtomatologi med en mangd olika biologiska
grundorsaker. Man hoppades med det minska de dven
ikliniska sammanhang motstridiga uppgifter pa
dessa omraden som familjer ofta traffade pa.

Forutom om orsaker och symtomatologi skrev man i
den gemensamma resolutionen ocksa bland annat:

»Multidisciplinira arbetslag som ar specialiserade

pa autism maste finnas tillgdngliga for diagnos {':’M": wmmf. I Sndhas 2

#

och uppfoljning. Ett langtidsperspektiv (i allman-
ppfoljning gtidsperspektiv ( R"f,'j.i" a,ww Kav inketnabionc

het livslangt) fn{fSt? anlaggas redan fran borjan. rezolitisn om au! mas | en gemensam
Ett utbud av s&vil »integrerade« som >segregerade« i

hjalpinsatser maste erbjudas méanniskor med autism
under férskolearen, skolaren, tondren och genom hela
vuxenlivet.«

PRODUCERAR MATERIAL

1993 GAV RIKSFORENINGEN ut sin forsta bok, Livstecken — sprdkutvecklingen hos en dov
pojke med autism. Nu 6kade ocksa produktionen av annat material. Artiklar Gversattes
och trycktes och det tillkom broschyrer, bocker och filmer. De kommande &ren produ-
cerades bland mycket annat »Autism - vad ar det?«, »Aspergers syndrom - mitt barn?«
och videofilmerna »Pa vig - specialpedagogik vid autism« och (tillsammans med RBU)
»Hjarnan och beteendet, Johan, Viktor och Anders —om autism och Aspergers syn-
drome«. Férbundet har sedan dess fortsatt att producera broschyrer, bocker och filmer.
Idag finns férbundets utbud av material i ndtbutiken pd www.autism.se/butik.

Rebeckaprojektet avslutas den 17 september i narvaro av bland
annat socialminister Bengt Lindkvist. Riksféreningen far férhands-
visningar av filmen Rain Man, det kommer 500 personer.




1990

1990 VAR BEGREPPET barndomspsykos helt
ersatt av »autism och autismliknande
tillstdnd« och forbundet bytte namn till
Riksféreningen Autism. Lena Andersson
blev ny férbundssekreterare. De kommande
aren hade hon 20-30 heldagsforeldsningar
per ar runt om i landet.

Lena Rydenstam var ny ordférande i fore-
ningen. Hon och Lena Andersson hade 1989
varit i Danmark och hort pa den belgiske
neurolingvisten och autismexperten Theo

»Samtidigt drojde det sig
kvar en psykodynamisk
syn pd autism pd en del
stallen i landet.«

Peeters och blivit inspirerade av TEACCH-
programmet. TEACCH, Treatment and Educa-
tion of Autistic and related Communication
handicapped CHildren, har sitt ursprung vid
University of North Carolina, Chapel Hill i
USA och Theo Peeters stod nara TEACCH.

Byter namn till
Riksféreningen
Autism.

sforeningen

ISM

En konferens i Stockholm med Theo
Peeters under rubriken »Undervisning av
elever med autism« fick 400 besdkare. Lena
Rydenstam och Lena Andersson gjorde
studiebesok i Belgien. En diskussion inled-
des om samarbete mellan riksféreningen
och Peeters Opleidingscentrum Autisme i
Antwerpen. 1991 holls den férsta TEACCH-
utbildningen i Géteborg och 1992 togs ett
beslut att riksforeningen under en trears-
period genom kurser och konferenser skulle
fora ut kunskap om TEACCH ilandet.

Foreningen arbetade for att fa med autism
iden pagdende LSS-utredningen sa att det
klart skulle framga att personer med autism
och autismliknande tillstand tillhérde en
primar personkrets for vilka inga villkor fick
forsamras.

Det fanns ett stort intresse for autism i
borjan av 1990-talet. Men samtidigt drojde
det sig kvar en psykodynamisk syn pa
autism pa en del stéllen i landet. I nagra fall
i Halland fick riksféreningen uppbackning
av Socialstyrelsen i att insatserna méste
utgd fran den vetenskapliga grundsyn som
nu var allmént vedertagen.
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HGONBLICK

1977 HADE FORENINGEN for Psykotiska Barn
ett medlemsbrev med information till

de cirka 300 medlemmarna. Ambitionen
med medlemsbrevet var hog och det vixte

»En tavling utlystes for
att hitta ett bra namn pd
medlemsbrevet.«

snabbt i omfang och innehall. En tévling
utlystes for att hitta ett bra namn pa
medlemsbrevet. Priset for basta forslag var
boken Beldgringen av Clara Clairborn Park.
Ingen vann. Det kom négra forslag, men
inget som ansags kunna anvindas. Istallet
bestdimde man sig fér namnet Ogonblick.
Forslaget kom fran Kerstin Ehrensvérd, en
av redaktorerna for medlemsbladet. Hon
hade last och tagit intryck av boken Likande
6gonblick av Goldfarb, Mintz och Stroock.
Lakande 6gonblick beskrevs i boken som

de situationer i det dagliga livet som maste
fangas upp med intuition och kunskap for
att hjalpa »psykotiska barn« till battre livs-
anpassning. Namnet Ogonblick har sedan
dess blivit kvar under alla ar.

Medlemsbrevet blev snabbt en tidning.
Fran och med 1978 har Ogonblick regel-
bundet kommit med fyra nummer per
ar.1981 fick den ett nytt utseende, med
riktigt tidningstryck och orange layout.
Iredaktionen under 1980-talet fanns
Gunilla Bergstrom, Kerstin Ehrensvard
och Veronika Ohman. Frn 1990 utgjorde
Kerstin Ehrensvard och Lena Andersson
redaktion. Lena Andersson fortsatte sjilv
som redaktor fran 1995. Samma ar fick
Ogonblick ny design och bérjade ta emot
annonser. 2006 fornyades designen igen
och 2007 tog Anna Calissendorff 6ver som
redaktor. 2013 bestar redaktionen av Anna
Calissendorff, Hanna Danmo och Mats
Jansson. Tidningens layout har sedan 1998
gjorts av Ola Carlson Form AB.

Foreningen tar beslut att aktivt initiera utbildning utifran TEACCH och har den forsta
utbildningen i Goteborg. Ett flerarigt arbete kring Handikapputredningen och forslaget

till LSS-lagen inleds. En intressegrupp kring Aspergers syndrom bildas i foreningen.
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GUNILLA BERGSTROM AR en pris-
belont och uppskattad barnboks-

forfattare. Hon har skapat den av

generationer dlskade Alfons Aberg

och béckerna om Bill och Bolla.
Under manga ar var Gunilla en
aktiv medlem som bidrog starkt
till férbundets grafiska profil i
broschyrer, pa affischer och inte
minst i Ogonblick.

K¢/

Avldsning!

Korttids hem, stodfamilj, hemvardare ..
Wilka méfligheter 4ill wila har i och
din familj 2
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Herp Herr

Landsting
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TEAM
AUTISM

1991 FICK RIKSFORENINGEN AUTISM
medel fran Socialdepartementet for

S4 hir kan man kénna igen autism
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kraver centraliserade resurser i ett

stodteam, f6r samordning av insatser,
kunskapsutveckling, stod, utbild-
ning och handledning till féraldrar
och personal. Stodteamet skulle
arbeta i ett geografiskt omrade dar
antalet personer med autism var
tillrackligt stort for att ge mojlighet att samla, behalla och vidare-
utveckla kunskap. Projektet blev mycket lyckat och efter projekttiden
permanentades teamen i de tva ldnen. Fler 14n f6ljde sedan efter och
startade liknande autismteam.

lank att det fanns andra familjer
med lika konstiga barn!

Min forsta kontakt med Féreningen Autism i davarande
Malmé&hus l3n var pa varen 1993. Aret innan hade var son
Magnus, fodd 1988, fatt autismdiagnos och pa nagot satt
hade vi fatt inbjudan till foreningens arliga familjepicknick
pa Jaravallens friluftsomrade. Fram till dess hade viialla
sammanhang ddr vi befunnit oss utmarkt oss genom
Magnus beteende.

Han var extremt 6veraktiv, destruktiv och talde inga férand-
ringar. Han lyssnade inte, talade knappt utan skrek och var
inte torr och ren. Autism var pa den tiden inte sa valkant och
ofta fick vi héra att Magnus var ouppfostrad och bortskamd.
Vart umgénge hade krympt, eftersom néstan ingen stod ut
med vér son. Vilken oerhérd upplevelse det var att delta i
denna picknick, med elva familjer med annorlunda barn!

For forsta gangen var inte Magnus det enda konstiga
barnet —vi kande igen hans beteenden hos de andra, och de
andra familjerna kiande igen vara erfarenheter av att ha ett
barn med autism och av omgivningens reaktioner. Det var en
vandpunkt att med egna égon se att vi inte var ensamma.

Foreningen var ett starkt stod under de kommande aren,

En utbildningsansvarig anstalls for
att tillgodose behovet av efterfragan
pa TEACCH-utbildningar.

1994

1995

dels genom att ge uppmuntran och goda rad i kampen for
ett gott liv och anpassade insatser for Magnus, dels genom
kontakterna med andra féraldrar. Inte minst viktigt var att

vi kunde skratta tillsammans at alla de (i efterhand) drapliga
situationer vi varit med om tack vare vara dlskade, konstiga
barn. Vi kunde utbyta idéer och praktiska tips.

Pa senare ar har jag haft mest kontakt med féreningen pa
riksplanet, och ibland behovt stod och hjalp i kontakter med
myndigheter. Aven om Magnus sedan linge bor i grupp-
bostad, mar bra och har ett fungerande och utvecklande
vuxenliv forekommer det att man ifragasatter de insatser han
behdver. Da kanns det bra att kunna diskutera strategi med
juridiska experter, som vet vad autism innebar.

Bocker, informationsmaterial och utbildningar som
tillhandahallits av féreningen har hog kvalitet, och har starkt
bidragit till att kunskapen om autism har 6kat sa kraftigt
sedan 1995. Alla har tjanat pa foreningens arbete, framfor allt
personer med autismspektrumtillstand och deras familjer.
Tack for all hjalp och ett mycket gott samarbete under de
gangna 20 dren! LENA NYLANDER

Den forsta TEACCH-utbildningen pa svenska
halls av foreningen. Stiftelsen Autism inrattas for
att stodja forsknings- och utvecklingsprojekt.




1997
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Utbildningscenter

AUTIS

1994 HADE EFTERFRAGAN pa TEACCH-utbild-
ningar blivit sa stor att en utbildningsan-
svarig anstélldes p4 riksféreningen. Aret
darefter holls den forsta TEACCH-utbild-
ningen pa svenska. 1996 hade utbildnings-
verksamheten vuxit sig sa stor att ett
initiativ togs att starta Utbildningscenter
Autism. Féreningen fick medel fran Allméan-
na arvsfonden for att driva ett projekt.
Utbildningscenter Autism skulle utveckla
nya utbildningsalternativ med néra anknyt-
ning till hégskolan och bland annat utbilda
svenska lirare i samarbete med division
TEACCH, University of North Carolina, USA.

Tillsammans med Hogskolan i Vaxjo och
Autismcenter Kronoberg genomférde man
under tre ar utbildningar och konfe-
renser som sammanlagt nadde cirka
5000 deltagare. I projektet gavs mer
an fyrtio veckokurser i ett pedago-
giskt arbetssatt, femton férdjup-
ningskurser och det anordnades nio
konferenser. Dessutom utvecklades
en hogskoleutbildning om autism
som fran 1999 6vergick till hog-
skolans ordinarie kursprogram.

Grundkurserna i ett pedagogiskt
arbetssatt genomfordes till en
boérjan pa engelska. Under projekt-
tiden utbildades ett antal svenska
pedagoger sa att kurserna sedan
kunde genomforas pa svenska. Vid
projektets slut konstaterades att be-
hovet av utbildning ocksa framéver
var stort och Riksféreningen

Riksforeningen anstaller en jurist
for att arbeta framfor allt med
fragor kring LSS och LASS.

Autism beslét att driva verksamheten
vidare i bolagsform som Utbildningscenter
Autism AB.

Utbildningscenter Autism har sedan
fortsatt att bedriva utbildningar och sprida
kunskap om autism, Aspergers syndrom
och andra autismliknande tillstand. Tyngd-
punkten har under méanga ar legat pa de
efterfragade veckolanga utbildningarna »Ett
pedagogiskt arbetssatt anpassat till personer
med autism« pa Bergskog kursgard i Sunne.
Utover det erbjuder utbildningscentret ocksa
andra kurser, foreldsningar och uppdrags-
utbildningar. Utbildningscentret samarbetar
2013 med ett trettiotal erfarna konsulter som
ar verksamma inom omradet.

Drygt 5900 medlemmar

1 998 fordelade pa 24 distrikts-
foreningar.

Utbildningscenter Autism
har haft mdnga kompetenta
Idirare genom dren. Hdr dir
ndgra i slutet av 1990-talet.
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INTRESSE-
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NAR RIKSFORENINGEN AUTISM fyllde 25 3r 1998
fanns det 5938 medlemmar i 24 distrikts-
foreningar.

Foreningen deltog runt ar 2000 och
nagra ar framat aktivt i den da pagaende
laddade debatten om neuropsykiatriska
diagnoser. Andra viktiga fragor var den
sa kallade Carlbeck-kommittén och sér-
skolans vara eller inte vara. En arbetsgrupp
for skolfragor bildas i riksféreningen med
representanter fran distriktsféreningarna.
Négot ar dérefter bildades en liknande
arbetsgrupp for LSS, framforallt med fokus
pa kommunernas lagtrots. 2003 anstélldes
en ombudsman for att arbeta med
intressepolitik.

Ndir Riksforeningen Autism fyllde 25
bjéds det pa tdrta.

Ett fantastiskt telefonsamtal

Jag ringer upp och Nunne svarar —hon &r kontaktperson for En kort stund kan vi glomma dagis, skola, Férsakringskassan

Féreningen Autism i Kalmar lan. och habiliteringen dér vi annars maste lagga sa mycket kraft.
Jag berattar om min son Martin och plétsligt ar vi i var Ingen kan ersitta en annan fordlder i samtalet. Vi har sa

familj inte ensamma i varlden langre. Forvanad och mycket mycket gemensam erfarenhet som ar ovarderlig.

lattad. Vi pratar vidare om alla tillkortakommanden och prob- Vi aker pa sommarlager! Alla i familjen ldngtar hela aret

lemivarinstdngda varld. Allt kdnns igen. Tank att det 4rsigsa  efter lagret. En hel vecka pd annan plats an hemmet. Visom

likt och anda &r varje individ sa olik. annars alltid ar hemma och lever efter strikta rutiner med
Foreningen Autism blir en livlina for var familj. Inga sa lite avvikelser som mdjligt ... PlGtsligt har vi bytt milj6 och

forklaringar behdvs — alla forstar direkt och igenkdnnandet upplever harliga Skane. Familjer fran lagret blir nya vanner

och férstielsen &r s& befriande. Vi kan tillsammans skratta ~ som vi aven traffar da och d& under ret.

hdrligt dt alla egendomliga situationer vi rdkar ut fér. EVA ZRYD

Utbildningsverksamheten Gvergar
i ett av riksforeningen heldgt bolag,
Utbildningscenter Autism AB.




2000

EMPOWERMENTPROJEKTET, 2001-2004, hade
som syfte att ge vuxna med autism och
asperger mer inflytande i férbundet och an-
passade forum att traffas i. Det borjade med
att Gunilla Gerland, foreldsare och forfat-
tare med autism, papekade att féreningen

»Personligen utvecklades
jag mycket av mina
forsta dr med forbundet
och projektet.«

framst fungerade som en fordldraférening
utan delaktighet for vuxna med egen funk-
tionsnedsattning.

En arbetsgrupp med personer med
Aspergers syndrom och representanter for
forbundets styrelse och kansli diskuterade
vad som behévde goras. Efter att forbundet
fatt medel fran Allménna arvsfonden
anstalldes tva projektledare. Det var jag,
Hanna Danmo, som sjalv har Aspergers
syndrom och Anna Sjélund. Till var hjalp
hade vi en styrgrupp med framfor allt
personer med asperger och autism. Till-
sammans arbetade vi fram en grund for
hur man kan ordna anpassade méten med
struktur och tydlighet.

Bland det forsta vi gjorde i projektet
var att ha ett stort lager sommaren 2002.
Genomtankta anpassningar och tydlighet
var A och O. Det fanns en trygghet i att
man visste att det alltid fanns en alternativ
mojlighet om nagot blev for jobbigt och att
det alltid fanns ndgon man kunde fa stod
av, dven pa natten. Det blev sedan fler lager
och kurser.

Syftet med lager var att ge personer

fram for att kunna anvidndas i olika sammanhang ute i landet.

Ett utstallningsmaterial om autism och autismliknande tillstand tas

Foreningen deltar i en laddad debatt om neuropsykiatriska diagnoser.
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DELAKTIGHET

med autism och asperger mojlighet att
traffas och bli inspirerade till att engagera
sig, framfor allt pa lokal niva i distrikts-
foreningarna. Manga startade sedan
traffgrupper pa sina hemorter. En del blev
ocksa engagerade i sina distriktsstyrelser.
Antalet fortroendevalda med egen diagnos
okade betydligt under projektaren. Idag ar
representanter med funktionsnedsattning
sjalvklart med i férbundsstyrelse, valbered-
ningar och distriktsstyrelser.

Projektet gav ut tva bocker, Vad innebdr
funktionshindret? och Vad har jag for rdttig-
heter?. Den forstndmnda séljs fortfarande
i forbundets nétbutik och har blivit en av
forbundets storsaljare.

Personligen utvecklades jag mycket av
mina forsta ar med forbundet och projek-
tet. Det hade aldrig gatt utan min kollega
Anna. Det var mitt férsta jobb och jag hade
ingen aning om vad jag gav mig ini. Pa
anstallningsintervjun fick jag fragan »har
du svart for fordndringar« och
svarade nej. Det var inte en logn
—jag var inte alls medveten om
att jag hade sadana svarigheter.

Min sjalvinsikt 6kade mycket
under mina ar med projek-
tet, samtidigt som det
vacktes mer och mer

AUTISM

medvetenhet om s
vad som behévde PROUD !
forandras for att

vi med autism och
asperger ska kunna
vara en sjalvklar del
av forbundet.

HANNA DANMO
Projektledare
Empowerment
2001-2004
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EMPOWERMENTRADET

»Denna s

sattning av medlem-
mar dar en styrka.«

EMPOWERMENTRADET VAR TANKT att finnas
under en 6vergangsperiod efter projekt
Empowerment for att halla livi vad som
uppnatts i och med projektet. Radet skulle
fungera som en lank mellan traffgrupperna
runt om ilandet och férbundsstyrelsen. Dels
genom att samla in synpunkter, dels genom
att ta emot
amman- fragor pa
»remiss«.

I praktiken
fungerade
det inte som
det var tankt.
I traffgrupperna talades mest om vardags-
néra saker och séllan om sadant som skulle
foras vidare till férbundsstyrelsen. Fran
forbundsstyrelsen kom sallan fragor att ta
stallning till.

Hosten 2008 foreslog radet att en arbets-
grupp skulle tillsattas for att se over hur
fragor om inflytandet for vuxna med egen
autismspektrumdiagnos skulle utveck-
las inom férbundet. Efter samrad med
medlemmar runt om i landet bedémdes
tiden vara mogen for att vuxna medlem-
mar med autismspektrumdiagnos skulle

Blivit kvarii6 dr

Redan en manad efter att jag fick min diagnos 1997 bérjade
jag som férelasare och det var ocksa da jag kom i kontakt med

Riksforeningen Auti

lunch och borjade ta och efter nagra minuter dok en person

6ver mig och fragad
tet, vad jag hade for

kansliet. Allmant omtumlad sa accepterade jag och kom med

i Aspergerprojektet.
Jag deltog i foreld

som gick ut pa att 6ka kunskapen om hur olika personer med
asperger ar.En gang upptéckte jag att jag var nast sist att

sm. Efter foreldsningen gick jag ivag pa

e om jag ville vara med i Aspergerprojek-
e-post och om jag kunde ringa upp till

delta i aktiviteter, vare sig det handlar om
styrelseuppdrag, intressepolitik, kurser eller
badutflykter, utifrdn sina egna 6nskemal,
intressen och forutsattningar, precis som
alla andra medlemmar. Det beslutades att
radet skulle avvecklas.

Det innebar inte att det skulle finnas en
omedvetenhet om att det i vissa samman-
hang, i vissa distrikt och vid vissa tidpunk-
ter kan upplevas som att »foraldrar till barn
med autism och utvecklingsstérning« far for
mycket utrymme medan meningen om att
»det ar allt for mycket fokus pa vuxna med
Aspergers syndrom« samtidigt kan finnas.

I férbundet finns manga olika infalls-
vinklar, behov och forutsattningar och en
stor bredd av medlemmar. Denna samman-
sattning av medlemmar ar en styrka som
visar sig i en omfattande kunskap och
erfarenhet och i ett gediget engagemang. Att
utbyta personliga erfarenheter med séval
lika- som oliksinnade, att paverka férbundets
utveckling och att initiera och driva intresse-
politiska fragor ar inslag i en fortsatt forvalt-
ning och utveckling av férbundet for alla
medlemmar oavsett vilken den ursprungliga

ingdngen var. PIA JOHANSSON

d4 sover de flesta av dhérarna. Sd jag tidnkte mer show dn
féreldisning och satte pd mig en 1700-talsklidnning och
hade en miniféreldsning pd 15 minuter och resten kérde
jag pd improvisation.

Jag kom dven med i forsta styrgruppen for Empowerment-
projektet och pa den vagen kom jag i kontakt med distrikts-
féreningen har i Orebro. Idag ar jag aktiv i distriktet bade som

styrelsemedlem och dr en av de ansvariga for traffgruppen for

sningsserien Asperger syndrom inifran,

foreldsa.Jag suckade lite — att vara nast sist ar inte sa bra for

nedsattni
i riksstyre

2001

Representanter med egen funktions-

ng viljs for forsta gangen in
Isen.

p100)

vuxna med funktionsnedsattning. Jag foreldser dven idag och
blandar allvar med humor. Jag halkade in i féoreningen pa ett
bananskal men har blivit kvar 16 ar.

KARIN OSTERMAN

Foreningen har stort fokus pa
Carlbeckkommittén och sarskolans
vara eller inte vara.
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HOSTEN 2002 KOM det forsta numret av
»Empowerment, en tidning av och for
personer med autism, Aspergers syndrom
eller andra autismliknande tillstand. Det
trettionde och sista numret kom i slutet
av 2009, da det material som funnits

»I det sista numret berdttade
ndgra av ldsarna om betyd-
elsen av att i tidningen ha

fdtt kanna igen sig i andra.«

i Empowerment istéllet blev en del av
Ogonblick.

Det forsta numret kom till efter att en
redaktion skapats pd Empowerment-

projektets forsta sommarléger pa Almasa
kursgard utanfor Stockholm. Lena Tegelmark
var tidningens forsta redaktor. Ett par ar
senare tog jag over.

Riksféreningen anstaller en
ombudsman for att arbeta
med intressepolitiska fragor.

2004

Ett empowermentrad bestidende
av vuxna medlemmar med autism-
spektrumtillstand inrattas.

Lena Tegelmark (t v) var tidningen Empowerments férsta redaktér. Hir med en deltagare pd
projekt Empowerments Iéiiger pd Almdsa kursgdrd.

Tidninge

; ,.
EMPOWERMENT

Under aren hade tidningen manga olika
temanummer och lyfte fram manga fore-
bilder, men ocksa »helt vanliga« personer
med autismspektrumtillstdnd. Exempel pa
teman tidningen hade &r relationer, boende,
utbildning, arbetsliv och foreningsarbete.
Tidningen presenterade ofta praktiska tips
och strategier.

I det sista numret berdttade nagra av
lasarna om betydelsen av att i tidningen
ha fatt kédnna igen sig i andra och uppleva
att man inte 4r ensam. »Vikten av igen-
kdnning gar inte att 6verskatta, skrev
Madde Ericsson i sin sista kronika i tid-
ningen. »Under nagra ar var Empowerment-
tidningen nistan den enda kontakt jag hade
med andra vuxna med Aspergerdiagnos,
berattade Kerstin. Det signaturen PJ upp-
skattat mest i tidningen var bilderna. »Foto-
grafier av den grupp av manniskor som jag
ar stolt 6ver att ingd i.«

HANNA DANMO
Redaktér for tidningen Empowerment 2004—-2009
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oAUtism-och A

FORBUN

2007 HANDLADE DET intressepolitiska arbetet
till stor del om att i samband med den
nya LSS-utredningen virna om LSS som

»Forbundet blev synligare
I media och medverkade i
radio, TV och tidningar.«

rattighetslag och om att autism och autism-
liknande tillstand ocksa i fortsattningen

skulle ndmnas specifikt i lagtexten. Férbun-
det genomforde ocksa en uppméarksammad

[DET

skolenkét bland medlemmarna som 2010
foljdes upp av en lika uppmaéarksammad
enkat om skolfranvaro.

Fran 2008 och framat och framét stérk-
tes férbundets nérvaro pa internet. En ny
forbattrad hemsida tillkom och facebook-
grupper och blogg blev nya sitt att kom-
municera bade med medlemmar och andra.
Medlemsantalet fortsatte stadigt att 6ka.
Forbundet blev synligare i media och med-
verkade i radio, TV och tidningar.

2010 dndrades namnet till Autism- och
Aspergerforbundet och en ny gemensam
logga for distriktsfoéreningarna togs fram.
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uppmuntra bra insatser.




ATT PAVERKA
POLITIKER

REDAN FRAN BORJAN 1973 har en viktig uppgift for Autism-
och Aspergerforbundet varit att férsoka paverka politiker.
Att fa till en riksdagsmotion om »psykotiska barn« var en
av de saker som rdknades upp som angeliget vid ett av
de forsta motena. Det lyckades man ocksa med. 1976 bifoll
riksdagen en motion om »omsorgerna om psykotiska
barn samt anvisningar om anordnande av speciella
klasser for psykotiska barn inom sarskolan.

Det resulterade i en rapport om situationen for personer
med barndomspsykos (autism) och sa sméningom tillsatte
regeringen en kommitté som skulle ta fram ett forslag till
ny omsorgslag. Till utredningen knéts flera experter varav
ordféranden i Féreningen for psykotiska barn var en.

Sa har det intressepolitiska arbetet fortsatt som ett
av forbundets huvudspar. Genom att skriva remiss-
var, traffa politiker och myndighetsforetradare, sitta i
referensgrupper, styrgrupper och ibland som experter i
utredningar och kommittéer. Genom att begira uppvakt-
ningar och tréffa ministrar och hogre tjanstemén pa
departement eller myndigheter som Socialstyrelsen for
att tala om aktuella fragor.

2007 deltog férbundet for férsta gangen i Almedals-
veckan efter ett initiativ frn féreningen i Stockholm.
Man anordnade ett seminarium om LSS och delade ut
informationsblad om autism. Sedan dess har engage-
manget utvecklats sa att man 2012 hade tre seminarier,
talt pa Donners plats och flera tréffar med enskilda
riksdagspolitiker.

i

ALITIEM L v
AAPIEGER 1

Eva Nordin-Olson, Emanuel Mérk och Tord Léfgren i fird med
att sprida information under Almedalsveckan pd Gotland.

Riksféreningen byter namn till Autism- och
Aspergerforbundet. En ny gemensam logga for
forbundet och distriktsforeningarna lanseras.
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Glad och
hoppfull mitt
i det svdra

Var son fick diagnosen Aspergers syndrom i
januari 2011. Den varen anordnade Autism-
och Aspergerféreningen i Jonkoping en
forelasning som jag valdigt garna ville

ga pa.Jag anmélde mig som medlem och
ungefar samtidigt blev det stora bekymmer
med skolgangen for var son.Jag ringde da
till foreningens medlemstelefon och fick
prata med Asa Varbrant, ordférande. Efter
att ha famlat rejalt i morkret hittade jag
antligen en person som férstod precis hur
var situation sag ut och som kunde ge nya
perspektiv, vilket sa klart var helt fantas-
tiskt! Min och Asas kontakt fortsatte och

sa smaningom ingick jag i en arbetsgrupp

i foreningen och smog mig pa sa sattin i
styrelsearbetet. Formellt blev jag invald i
styrelsen i mars 2012.

Jag har haft mojlighet att fa delta i
riksmote och forbundsrad, vilket har gett
mig en storre inblick i forbundets arbete pa
riksniva. For mig betyder kontakten med
forbundet att jag far traffa personer som
har stor kunskap om autism och om hur
svara villkor personer med autism och deras
anhoriga lever under.

Det kanns tryggt att veta att det finns ett
forbund med stor kompetens som man kan
vanda sig till. Det dr skont att inte beho-
va bérja alla kontakter med att forklara
hur det dr, eftersom man mots av
personer som redan vet och férstdr. Det
ar ocksa vardefullt att ha tillgang till andra
manniskor som man delar sina varderingar
med.Jag har dven haft formanen att fa
delta i utbildning anordnad av Utbildnings-
center Autism, som ags av forbundet. Hela
den verksamheten praglas ocksa av respekt
och mycket stort kunnande. Att det finns sa
manga som har bade djup kunskap och ett
brinnande engagemang gér mig oerhort
glad och hoppfull, mitt i allt det som samti-
digt ar valdigt svart.

MARIA GRIMSTAHL
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Internationellt

SAMARBETE

ATT TA IN KUNSKAP och erfarenheter fran
andra lander har alltid varit viktigt. Tidigt
reste representanter for foreningen till kon-
ferenser i andra europeiska lander och 1984
blev man medlem i Autism Europe.

»Frdn Sverige bistod man
med kunskap genom att
pedagoger och logopeder
besokte Brasilien.«

Kontakterna med de nordiska syster-
organisationerna utvecklades 1991 till ett
formaliserat samarbete diar man traffas en
gang per ar pa ett nordiskt mote. Numera

deltar ocksa representanter for Estland och
Lettland pa det nordiska motet.

Under 1990-talet fick foreningen
kontakter med Estland och Kroatien som
formaliserades mer ar 2000 nar férbundet
anslot sig till Shia, Svenska Handikapp-
organisationers Internationella Bistands-
forening. Det var genom Shia som ett
bistandsprojekt med AMA, Associacio de
Amigos de Autista i Sao Paulo, Brasilien,
kom till stand 2001. Fran Sverige bistod
man med kunskap genom att pedagoger
och logopeder besokte Brasilien. AMA
gjorde ocksé studiebesok pé skolor och
andra verksamheter i Sverige. Det lyckade
projektet med AMA varade i nio &r och
mycket kunskap, bade praktisk och teoretisk,
overfordes.

Representanter
frdn forbundet
tréffar ldrare fran
Associacdo de
Amigos de Autista
i Brasilien.

Férbundet har 13000
medlemmar i 24 distrikts-
foreningar och fyller 40 ar.
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PROJEKT

Forbundet har under aren drivit manga projekt, bade i egen regi och i samverkan
med andra. Manga av projekten har finansierats med medel fran Allmanna
arvsfonden. Genom att starta, driva och delta i projekt har nya modeller provats
- manga av dem har permanentats efter projekttidens slut.

1984-1989 REBECKAPROJEKTET
Las mer pa sidan 1s5.

1991-1994 TAC-PROJEKTET
Lds mer pa sidan 22.

1990-1991 VUXENPROJEKTET

Malsattningen med projektet var att kartlagga boenden
och dagliga verksamheter for vuxna med autism

runt om i landet. Resultatet presenterades pa riks-
konferenserna Vuxna med autism 1991 och 1992 samt

i den skriftliga dokumentationen »Vuxna med autism
—undersokning av forhadllanden i Sverige«.

1994-1997 ATT UTVECKLA BOENDE FOR VUXNA
MED AUTISM

Som en foljd av Vuxenprojektet erbjod Riksforeningen
Autism samtliga landsting att i samarbete med Division
TEACCH i North Carolina sta for utbildningen av all
personal i en gruppbostad, inklusive handledning och
stod. Kravet var att gruppbostaden skulle vara villig
att arbeta enligt TEACCH-programmet. Féreningen
fick 17 svar och valde att i projektform starta ett sam-
arbete med Mokvarn i Skaraborgs 1an och Ashammar i
Varmlands lan.

1996-1999 UTBILDNINGSCENTER AUTISM
Las mer pa sidan 23.

1996-1997 OCH 1998-1999
FORALDRAUTBILDNING

Projektets malsattning var att préva och utvardera tre
modeller for foraldrautbildning. Tva av utbildningarna
var praktiskt inriktade pa pedagogiskt stod i hemmet,
med utbildare fran foraldraforeningen i Belgien. Den
tredje utbildningen var en mer teoretisk utbildning.
Utvarderingen visade att framfor allt en av de praktiskt
inriktade utbildningarna gav mycket goda resultat.
Socialdepartementet och Europeiska kommissionen

anslog darfor ytterligare medel for att denna utbildning
under ett ar skulle kunna erbjudas runt om i landet.

1997-1999 ASPERGERS SYNDROM

Ett av malen med projektet var att bygga upp ett natverk
mellan skolor, boenden och fritidsverksamheter runt om i
landet. Ett annat mal var att framstalla en skrift med ex-
empel pa goda I6sningar och olika strategier som kunde
fungera som inspiration och idéunderlag. Skriften fick
namnet »Den fria tiden —en presentation av verksam-
heter anpassade for personer med Aspergers syndrom.

I projektet producerades aven intervjufilmen »Aspergers
Syndrom —inifran« och det arrangerades ett antal kon-
ferenser med samma rubrik runt om i landet. Samtliga
forelasningar holls av personer med Aspergers syndrom.

1997-2000 AUTISM 2000

Syftet med projektet Autism 2000 var att arbeta fram
en modell for att forstarka samverkan i och mellan nio
kommuner och landstinget. Detta for att kunna ge
personer med autism ett professionellt stod genom hela
livet. Projektet inneholl flera delar: kartlaggning av icke
identifierade vuxna med autism i boende och dagliga
verksamheter, natverksgrupper, ett kompetensutveck-
lingsprogram och en féraldrautbildning. En utvdrdering
av kompetensutvecklingsprogrammet visade tydligt
att gemensam kunskap bidrar till 6kad forstaelse for
varandras professioner och verksamheter.

1998-2000 ATT LARA AV MISSTAG,

FALLET ELISABETH

Projektet var ett samarbete mellan Riksféreningen Autism
och Rattssociologiska Avdelningen vid Lunds universitet.

I slutrapporten konstaterades rattssakerhetsbrister i den
lagstiftning som reglerar rattigheterna for personer med
autism och autismliknande tillstand, saval i lagens ut-
formning och efterlevnad som i dess tillsyn. Bland annat
for att myndigheterna i vissa delar saknade kunskapen,
insikten och inlevelseférmagan om vilka insatser funk-
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tionsnedsattningen kraver. Projektet dvergick darefter till
ett renodlat forskningsprojekt och resulterade i avhand-
lingen »Rattssociologiska studier inom omradet autism
- rattsanvandning av konkurrerande miljoer«.

1998-2000 DISINTEGRATIV STORNING

Projektets syfte var att genom ett grundlaggande
utvecklingsprojekt med bland annat familjeintervjuer fa
fram 6kade kunskaper om och habiliteringsmetoder for
disintegrativ storning. Resultatet publicerades som en
vetenskaplig artikel. Ett annat syfte var att bygga upp ett
natverk mellan den lilla grupp av féraldrar som har barn
med denna diagnos. Detta gjordes genom en familje-
vecka och olika utbildningstraffar.

1999-2001 ATT UTVECKLA SAMSPEL

MED BARN MED AUTISM OCH DATORER

- EN OMOJLIG MOJLIGHET?

Malet for projektet var att hjdlpa barn med autism att
utveckla sprak, kommunikationsformaga och samtals-
kompetens med hjalp av en datormetod som utveck-
lats vid Goteborgs universitet. Utvecklingen av sprak
och samspel redovisades i en universitetsuppsats och
lararnas och familjens attityder redovisades i en rapport.
Projektet resulterade ocksa i programvaran Omega
—interaktiv spraklek.

2000-2002 ATT FARDAS SAKERT - AVEN OM MAN
AR BARN OCH HAR ETT FUNKTIONSHINDER

Ett samarbetsprojekt mellan Riksféreningen Autism och
Statens vag- och transportforskningsinstitut. Det lang-
siktiga syftet var att barn med autism bade ska kunna
resa sakert och komma i och ur fordonet pa ett sakert
satt. Projektet skulle tillsammans med ett liknande
projekt som rorde barn med rorelsehinder, bilda under-
lag att anvandas vid utformningen av foreskrifter for
skyddsanordningar och hjalpmedel, upphandlingar av
transporttjanster och upphandlingar av fordon. | projek-
tet producerades handboken »Aka sikert.

2000-2003 ARBETE FOR PERSONER MED AUTISM
OCH ASPERGERS SYNDROM

Malet for projektet var att forbattra situationen for
personer med autism och Aspergers syndrom pa vig

till arbete eller en individualiserad daglig verksamhet.
Projektet inneholl manga olika delar och resulterade
bland annat i boken Autism, Aspergers syndrom & arbete-
25 berdttelser. Projektet rapporterade ocksa sina erfaren-
heter pa forbundets rikskonferens 2003.

2001-2003 B-KORKORTET, EN INKORSPORT

TILL ARBETE FOR PERSONER MED ASPERGERS
SYNDROM ELLER HOGFUNGERANDE AUTISM
Projektet var ett samarbete mellan Riksforeningen Au-
tism och Mellansels Folkhogskola. Syftet var att gora en
utvardering och uppfoljning av tidigare elever pa korkorts-
utbildningen och se varfor vissa trots korkort inte hade
arbete dar de hade utbyte av sin nyvunna kompetens, att
vidareutveckla undervisningsmetodiken for gruppen med
Aspergers syndrom och att med korkortet som verktyg
fokusera pa vilka nya arbetsuppgifter som kunde bli
mojliga pa 2000-talets arbetsmarknad. Under projektets
tid startade ocksa en trafikteoretisk kurs for lastbil (C-
kort) och en for buss (D-kort). Under projekttiden fick ett
femtontal elever med Aspergers syndrom B-korkort, tva
C-korkort och en D-kérkort.

2001-2004 PROJEKT EMPOWERMENT
Las mer pa sidan 25.

2000-2002 ATT FORBEREDA VUXENLIVET FOR
ELEVER MED AUTISM PA TIDIG UTVECKLINGSNIVA
Malsattningen med projektet var att utarbeta en
verksamhet for elever mellan 17 och 21 3r med autism
pa tidig utvecklingsniva for att forbereda dem for alla
aspekter av vuxenlivet. Verksamheten var tankt att
fungera som en modell for hur en sadan verksamhet
kan utvecklas. Projektet avbrots efter ett ar med anled-
ning av att den aktuella kommunen inte bidrog med de
resurser i form av lokaler som kravdes for den fortsatta
uppbyggnaden. Projektet publicerade skriften »Exempel
pa visuella instruktioner och arbetsuppgifterx.

2001-2003 EFFEKT AV FYSISK TRANING AV
VUXNA MED AUTISM

Projektets mal var att oka kunskapen hos personal om
vikten av fysisk aktivitet fér vuxna med autism for att
minska sjalvdestruktivt beteende, aggressivitet, somn-
problem och forbattra fysisk och psykisk halsa. Projek-
tets erfarenheter publicerades i ett metodhafte med
medféljande film: »Visst kan vil Fysisk traning for vuxna
personer med autism pa tidig utvecklingsniva«.

2001-2009 AMA

- ASSOCIACAO DE AMIGOS DO AUTISTA

Ett samarbete mellan Riksforeningen Autism, Shia
(Svenska handikapporganisationers internationella
bistandsforening) och Foreningen AMA (Associacdo de
Amigos do Autista) i Sao Paulo, Brasilien. Det dvergripande



malet var att genom att stodja AMA:s verksamhet pa sikt
bidra till att i Brasilien skapa en stérre medvetenhet om
personer med autism och deras behov. Under projekttiden
har konsulter fran Sverige besokt och tagit emot besok
fran Brasilien for att handleda kring specialpedagogik,
foraldrautbildning och kommunikation.

2001-2004 KOMMUNIKATIONSTRANING

»PECS« FOR PERSONER MED
AUTISMSPEKTRUMSTORNINGAR

Projektets mal var att arbeta fram en svensk version for
expressiv kommunikationstraning genom att anpassa
The Picture Exchange Communication System, PECS, till
svenska forhdllanden. | projektet ingick bland annat
kommunikationstraning med handledning kring ett
antal barn, ett stort antal introduktionsdagar om

PECS runt om i landet, oversattning av delar av PECS-
manualen till svenska samt produktion av informations-
filmen »Jag vill ha bla lask«.

2001-2003 NYA ARBETSTILLFALLEN FOR PERSONER
MED ASPERGERS SYNDROM VIA GPS | BUDBIL
Malsattning for projektet var att préva om GPS-
navigeringsteknik kunde underlatta att hitta arbets-
tillfallen for personer med Aspergers syndrom genom

att kora budbil. Da det visade sig vara stora svarigheter
att hitta villiga arbetsgivare blev det bara mojligt, inom
projektet, for tre fore detta elever pa trafikteorilinjen vid
Mellansels folkhogskola att arbeta med att kora budbil
med hjalp av GPS-teknik.

2003-2005 DATORBASERAD ALTERNATIV OCH
KOMPLETTERADE KOMMUNIKATION (AKK) FOR
SMA BARN MED AUTISM

Malet med projektet var att genom tre fallstudier av
sma barn med autism och utvecklingsstérning utvardera
metoder for intraning och anvandning av datorbaserade
kommunikationshjalpmedel. Delmalen var att studera
hur en pekdator kunde kombineras med PECS samt att
allmant héja kunskapsnivan inom omradet autism och
kommunikationshjdlpmedel. Projektet dokumenterades
i rapporten AKK med hjalp av pekdator for barn med
autism och en kompletterande DVD med filminspel-
ningar fran projektarbetet.
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2004-2006 INFORMATORSUTBILDNING

Projektet var ett samarbete mellan Riksforeningen
Autism och Agesta folkhdgskola. Syftet var att ta fram
en utbildning for att forbereda, utbilda och uppmuntra
personer med Aspergers syndrom/hogfungerande
autism att sjdlva informera och féreldsa om sin funk-
tionsnedsattning. Under projekttiden byggde skolan upp
tva terminslanga informatérsutbildningar med innehall
som studier om Aspergers syndrom, forelasningsteknik,
presentationsteknik, stresshantering, kommunikation
med mera.

2004-2006 KOSTNADSKONSEKVENSER AV
AUTISM | SVERIGE

Syftet med projektet var att kartlagga och beskriva de
sammanlagda kostnadskonsekvenserna vid autism-
spektrumtillstand inom ett visst geografiskt omrade. Det
konstaterades att kostnaderna for kommunal omsorg
och utbildning utgjorde en storre andel av den totala
kostnaden an kostnaderna for halso- och sjukvard. Slut-
satsen blev att det ar angelaget att olika interventioner
som har till syfte att underlatta for personer med
autismspektrumtillstdnd utvarderas. En forbattrad livs-
situation kan forutom okad livskvalitet ocksd innebara
stora besparingar for kommunen.

Utbildn ingsdagar 2004

Flickor med ADHD

och
Flickor med Autism
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SAMARBETS-

PROJEK

1991-1994 BLACKEBERGSPROJEKTET

Ett av delmalen i Rebeckaprojektet var att utveckla
pedagogiska insatser for barn med autism. Darfor
startades 1988 en heldagsklass for tre elever vid
Blackebergsskolan i Stockholm. 1990 utdkades sats-
ningen med ytterligare en klass med tre barn och det
blev ett samarbetsprojekt mellan Stockholm skolor,
Riksforeningen Autism, Vastra omsorgsnamnden, Barn-
psykiatriska kliniken vid Danderyds sjukhus och Institu-
tionen for Tillampad Psykologi vid Uppsala universitet.
Projektet utvarderades i rapporten Utvarderingen av
Blackebergsprojektet — en beteendeterapeutisk under-
visningsform for elever med autism.

1999-2002 FLICKOR MED
NEUROPSYKIATRISKA PROBLEM

Projektet drevs av Barnneuropsykiatriska kliniken i
Goteborg i samarbete med Riksféreningen Autism
och Riksforeningen for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar. Syftet var att kartlagga flickors symptom
inom autismspektrumstorningar, ADHD, Damp och
Tourettes syndrom. Detta for att kunna ge flickor
ratt diagnos och stédinsatser sa tidigt som mojligt.
Projektet undersokte ocksa skolsituationen for flickor
med barnneuropsykiatriska svarigheter, informerade
skolpersonal och forsokte paverka den pedagogiska
situationen for de flickor som ingick i projektet.
Efter projekttiden overgick projektet till ett renodlat
forskningsprojekt.

2003-2004 INFORMATION TILL SKOLOR OCH
KLINIKER OM FLICKOR MED NEUROPSYKIATRISKA
PROBLEM

Barnneuropsykiatriska kliniken i samarbete med Riks-
foreningen Autism och Riksforeningen for Rorelse-
hindrade Barn och Ungdomar. Projektets malsattning var
att fora ut kunskaper och erfarenheter fran flickprojektet.
Projektet genomforde nio konferenser runt om i landet.

2000-2003 VUXNA MED

NEUROPSYKIATRISKA FUNKTIONSHINDER

SOM DEBUTERAR | BARNDOMEN
Barnneuropsykiatriska kliniken i samarbete med Riks-
foreningen Autism, Riksforeningen for Rorelsehindrade
Barn och Ungdomar, Svenska foreningen for Tuberos
Skleros och Riksforbundet Attention. Syftet var att
utforma en modell for upptackt, utredning och habiliter-
ing for vuxna med neuropsykiatriska funktionsnedsat-
tningar. Projektet oppnade en mottagning som priorit-
erade vuxna som tidigare inte erhallit nagon diagnos.
Det erbjod ocksa en rad utbildningsinsatser runt om i
landet till bland annat vuxenpsykiatri, vuxenhabilitering,
socialtjanst och forsakringskassa.

2001-2003 INTERAKTIV E-LEARNINGKURS

| MEDBORGARSERVICE FOR PERSONER MED
ASPERGERS SYNDROM

TietoEnator Trigon AB i samarbete med Riksforeningen
Autism och Hogskolan i Kalmar. Malet var att ta fram en
elLearningkurs som ett stod for individer med Aspergers
syndrom nar de gar till vallokalerna for att rosta.
Utvdrderingen visade bland annat att eLearning som
inlarningsform fungerar bra for malgruppen.

2001-2004 FORENINGEN NATIONELLA
HJALPLINJEN

Ett samarbetsprojekt mellan Riksforeningen Autism,
Foreningen Balans, OCD-férbundet Ananke, Riksfor-
bundet for Social och Mental halsa, Riksorganisationen
for Suicidprevention och Efterlevandes Stod samt Svenska
Angestsyndromsiliskapet. Syftet var att bygga upp en
nationell jourtelefon for manniskor i psykiskt pafrestande
situationer och i kris samt for deras narstaende. Hjalpen
gavs i forsta hand genom stédsamtal och rddgivning av
professionella radgivare i jourtelefon.

2004-2006 KVALIFICERAD YRKESUTBILDNING
FOR SPECIALASSISTENTER
Folkuniversitetet i Karlstad i samarbete med Riks-



foreningen Autism och Riksforeningen for Rorelse-
hindrade Barn och Ungdomar. Malet med projektet var
att skapa en kvalificerad ettarig eftergymnasial yrkes-
utbildning for att mota, forsta och stodja elever med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar i skolan. Den
forsta elevgruppen startade sin utbildning 2006 pa
Kristinehamns folkhogskola.

2005-2006 MENTORSUTBILDNING
Mentorsutbildningen var ett samarbete mellan Riks-
foreningen Autism och projektet »Patienter som kon-
sulter i varden«. Malsattningen med projektet var att 6ka
mojligheterna till socialt stod for ungdomar och vuxna
med autism eller Aspergers syndrom med hjalp avandra
i samma situation samt att utveckla en modell for utbild-
ning av mentorer. | utvarderingen av projektet framgick
att modellen med mentorer var ett uppskattat och varde-
fulltinslag i de verksamheter dar den prévats, men att
projekttiden var for kort for att dra nagra storre slutsatser.

2005-2008 ATT HITTA EN LIVSVAG,
FOLKHOGSKOLAN OCH ELEVER MED

ASPERGERS SYNDROM

Malet for projektet var att satta in den utbildning for
elever med Aspergers syndrom som Sundsgardens
folkhégskola bedrivit i ett storre livsperspektiv. Man ville
ta reda pa hur utbildningen skulle kunna ge redskap

for att hantera fortsatt utbildning, arbete, eget boende
och allt som hor ihop med vuxenlivet. Slutrapporten
Fran tankt och gjort till att tanka och gora gick ocksa att
anvanda som studiematerial i verksamheter.

2006-2009 LIVSLANGT LARANDE FOR PERSONER
MED AUTISM, »SKOLA HELA LIVET«

Vard- och Omsorgsforvaltningen i Lund i samarbete
med Riksforeningen Autism. Ett mal i projektet var att
utarbeta en modell for en icke tidsbegransad daglig
verksamhet , individuellt anpassad for unga vuxna med
autism pa tidig utvecklingsniva. For personalen var
malsattningen trivsel, god och utvecklande arbetsmiljo
samt franvaro av arbetsrelaterad ohdlsa. Verksamheten
aridag en ordinarie verksamhet inom Lunds kommun.

2006-2007 SIMULATORN LANKEN

- ATT UPPLEVA HUR DET AR ATT LEVA MED

ETT KOGNITIVT FUNKTIONSHINDER

TietoEnator AB i samarbete med Riksforeningen Autism
och Riksforbundet Attention. Mdlet med projektet

var att ta fram ett verktyg, tankt att fungera som
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ett laromedel f6r manniskor som arbetar med eller
kommer i kontakt med Aspergers syndrom och ADHD.
»Kognitionssimulatorn« ska med samma teknik som

i datorspelvarlden ge en upplevelse av hur varlden

kan te sig for en person med Aspergers syndrom eller
ADHD och pa sa satt skapa forutsattningar for en storre
forstaelse.

2006-2011 UPPFOLINING OCH UTVARDERING AV
BARN MED AUTISM SOM FAR TIDIGA INSATSER
Karolinska Universitetssjukhuset, Neuropediatriska
enheten, Astrid Lindgrens Barnsjukhus i samarbete med
Handikapp och Habilitering Sodersjukhuset, Féreningen
Autism i Stockholms Ian, Riksforeningen Autism och
Barnhalsovarden Sodersjukhuset. Projektet resulterade
i rapporten Forskolebarn med autism- uppféljning och
tidiga insatser och den vetenskapliga artikeln Early
intervention in 208 Swedish preschoolers with autism
spectrum disorder.

2007-2010 KARTLAGGNING OCH VALIDERING,
ASPERGERS SYNDROM

Botkyrka kommun i samarbete med Riksforeningen
Autism och Arbetsférmedlingen Unga Funktions-
hindrade. Malsattningen i projektet var att utifran
tidigare valideringsmodeller ta fram en modell som
ger mojligheter for personer med Aspergers syndrom
att komma in pa arbetsmarknaden. Under projekttiden
togs det fram en skraddarsydd valideringsprocess som
kartlagger och dokumenterar kompetenser, styrkor och
svagheter hos personer med Aspergers syndrom.

2007-2008 TRAFFAR FOR FORALDRAR TILL
BARN MED AUTISM | KOMBINATION MED
DOVHET/HORSELSKADA

Riksforbundet for dova, horselskadade och sprakstorda
barn i samarbete med Riksféreningen Autism och SIT
resurscenter dov/horsel. Syftet var att samla fordldrar
till barn med autism i kombination med dévhet/hor-
selskada for erfarenhets- och kunskapsutbyte. Under
projekttiden holls tva uppskattade tvddagarskonferenser.
En litteratursokning visade att forskning pa omradet i
princip saknas och att det ar ett forskningsomrade som
bor uppmarksammas.

2009-2010 KONSTSKOLA OCH SPELDESIGN
Adelfors folkhdgskola i samarbete med Riksforeningen
Autism, Riksforbundet Attention och HSO Jonkopings
lan. Projektet initierade tva kurser, konstskola och
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speldesign, som riktar sig till personer med neuro- 2009-2011 MUSIKLINJEN SJOVIKS

psykiatriska tillstand. Nagra gemensamma framgangs- FOLKHOGSKOLA 2009-2011

faktorer vid utvarderingen har varit battre sjalvfortro- Sjoviks folkhogskola i samarbete med Autism- och

ende, battre samarbetsformaga, battre formaga att Aspergerforbundet. Projektet har resulterat i en tvaarig

uttrycka sig i skrift samt att nagra sokt sig till hogre musikutbildning under namnet Musiklivet. Utbild-

studier. ningens fokus ligger pa ensamblespel, huvudsakligen
med pop- och rockinriktning. Utéver musikamnen finns

2009-2010 MALTIDSSAMTAL det idrott och fritidsliv samt kok pa schemat.

Studieforbundet Vuxenskolan Sodra Mellansverige i sa-
marbete med Riksforeningen Autism, Riksforbundet for
Barn, Unga och Vuxna med Utvecklingsstorning, Afas-
iforbundet Talknuten och Foreningen Balans. Syftet var
att skapa demokratiska motesplatser och ge utrymme
for dialog mellan ungdomar och unga vuxna med funk-
tionsnedsattningar. Som utgangspunkt for att samtala
togs studiematerialet »Bubbla« fram.
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STIFTELSEN
AUTISM

1994 beslutade forbundet att grunda Stiftelsen Autism. Grundplaten kom
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fran ett dverskott fran en konferens dret innan. Stiftelsen Autism har en egen
styrelse. Stiftelsen ger stod till utvecklingsprojekt som kan inspirera och bli
till goda forebilder for andra verksamheter. Under dren har ett stort antal

projekt fatt stod fran Stiftelsen Autism.

STIFTELSEN AUTISM, UTDELNING 1996-2012:

1996 SOLANGSSKOLAN (80 000 KR)

For att ge hela personalgruppen mer kunskap om ett
pedagogiskt arbetssatt anpassat till personer med
Aspergers syndrom.

1997 FILGRAND UMEA, SOCIAL GROUPS

(80 000 KR)

For att stimulera socialt samspel for en grupp personer
med autism, utvecklingsstorning och andra tillaggs-
handikapp genom att arbeta med gemensamma
aktiviteter pa fritiden.

1997 FORENINGEN AUTISM GOTLAND,
DATASTUDIECIRKEL (10 000 KR)

Till en studiecirkel for tio barn och ungdomar med hog-
fungerande autism eller autismliknande tillstand, for att
de genom en datacirkel ska utvecklas och stérkas bade
socialt och pedagogiskt samt utveckla kommunikations-
formagan med datorns hjalp.

1998 KUNSKAPSCENTRUM AUTISM VASTRA
SVERIGE, ATT UTVECKLA SAMSPEL: BARN

MED AUTISM OCH DATORER - EN OMOJLIG
MOJLIGHET? (100 000 KR)

For att studera hur en pedagogisk strategi som integ-
rerar multimediateknik med specifika samspelsstrategier
kan anvandas inom den undervisning som redan ges till
barn med autism.

1998 MALIN NORDGREN, BOK OM VUXNA MED
ASPERGERS SYNDROM/HOGFUNGERANDE AUTISM
(10 000 KR)

Till resor och uppehalle i samband med intervjuer for
arbete med boken Jag avskyr ordet normal.

1999 JOHAN HOJER, JANET STOLTZ LARSSON,
TECKNADE SERIER (80 000 KR)

For att utveckla tecknade serier som behandlar rums-
lighet, tid, theory of mind samt matematik pa basniva for
personer med autism.

1999 6-GRUPPEN LIDINGO (20 000 KR)
For att utveckla daglig verksamhet hos lkea i Kungens
Kurva.

2001 KENTH HEDEVAG (50 000 KR)

For att utveckla Bubbelkommunikation, ett laromedel
som pa olika satt tydliggor sociala handelser, formedlar
information, stimulerar kommunikationsformagan med
mera for barn med autism och Aspergers syndrom i
forskola och skola.

2003 LENA NYLANDER, KURS OM DISCO

(35 000KR)

Till resor och uppehalle for Lorna Wing och Judith Gould
i samband med att de ger en kurs i Lund for lakare och
psykologer om diagnostik av autismspektrumtillstdnd
hos vuxna med hjalp av intervju-instrumentet DISCO.
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2003 MADELEINE GAUFFIN (43 000 KR)

Till en pilotstudie om gruppverksamhet for flickor med
autism eller Aspergers syndrom for att ge kunskap

hos flickorna om sig sjalva, sina rattigheter, sin kropps
funktion och om hur sex- och samliv fungerar for att
minska deras utsatthet och darmed risk att bli sexuellt
utnyttjade.

2004 PROJEKT INKORSPORTEN (100 000 KR)
For att erbjuda unga vuxna med Aspergers syndrom
arbete inom LSS-kolloverksamhet.

2004 BARN- OCH UNGDOMSHABILITERINGEN
OREBRO (50 000 KR)

For en behandlingsmodell for tidig intervention med
fokus pa kommunikation och samspel fér sma barn med
autism och deras foraldrar.

2004 MATS CEDERLUND, BNK (85 000 KR)

For genomférandet av forskningsstudien Aspergers
syndrom —en longitudinell uppféljningsstudie minst
fem ar efter diagnos. | uppféljningen ingar bland annat
psykologbedomning inklusive begdvningstest, theory
of mind-uppgifter, planeringsuppgifter och neuro-
psykiatrisk bedomning.

2005 RICKARD SALANDER,
SIGNALHUNDSPROJEKTET LOKE (30 000 KR)

For att fran valp pragla en hund pa Rickards son, Loke,
en pojke med autism, med malet att hunden under sin
livstid skall vara Lokes assistenthund och mors och fars
extra trygghet.

2005 EMPOWERMENTVERKSAMHETEN INOM
RIKSFORENINGEN AUTISM (50 000 KR)

For att utveckla en handledning for »utflyttare« om
boende och boendestdd. (Flygfirdig, en bok om att flytta
hemifrdn av Madde Ericsson).

2006 CIRKUS TIGERBRAND (70 000 KR)

Bidrag till produktion av teaterpjasen Viderflickans milda
makt med temat kommunikation och sociala koder och
dar huvudpersonen har Aspergers syndrom.

2009 ATELJE INUTI2, SMARTA RORELSER

(30 000 KR)

For rorelsetraning som sanker stressnivan och 6kar
koncentrationen, forbattrar inlarningsformagan, starker
koordinationen och sjalvkanslan. Enkla rorelser som

har stor effekt bade fysiskt och mentalt. Rorelserna
ar hamtade fran boken Smarta rérelser av Susanne
Wolmesjo.

2009 KULTURSKOLAN GOTLAND,

DANS- OCH MUSIKTERAPI (51000 KR)

Bidrag till gruppverksamhet i musik och dans for barn
och ungdomar med funktionsnedsattning.

2009 FOXMOUSE PRODUCTIONS,

SJALENS FAGEL (40 000 KR)

For framtagande av en berattarteaterforestallning for
barn med speciella behov, som till exempel autism.
Forestallningarna spelas uppsokande i miljéer som ar
bekanta for barnen.

2009 GUNILLA GERLAND, BOK (21800 KR)
Bidrag till tryckning och inkop av omslagsbild till boken
Barn som viicker funderingar.

2010 STABSGRAND/KORFALTSSKOLAN,
TERAPIHUND (10 000 KR)

Bidrag till ett samarbete med en terapihund och dess
forare i en skola och fritidshem for barn med autism
och flerfunktionshinder mellan 6 och 16 ar. Syftet ar

att bland annat sprida gladje, ge fysisk aktivitet, social
traning, mental stimulering och dverbrygga hundradsla.

2010 MILLESGARDEN (85 000 KR)
For att bedriva konstpedagogisk verksamhet for barn och
ungdomar med autism och Aspergers syndrom.

2010 ANNA SANDSTROM, BOK OM IBT (3500 KR)
Distributionspaket till boken Intensivtrining i praktiken.

2010 FRALSNINGSARMEN, MARTALLEN

(100 000 KR)

Bidrag till projektet Martallen, en verksamhet for
personer med diagnoser inom autismspektrum, som
Aspergers syndrom och hogfungerande autism, och som
har aktivitetsersattning fran Forsakringskassan eller
finns inom Arbetsférmedlingens program for funktions-
hindrade.

2011 FILMHOUSE, PATRIK OCH JOHANNA

(100 000 KR)

Bidrag till produktion av dokumentarfilm om serie-
skaparen Patrik Rochling som har Aspergers syndrom.
(Den fardiga filmen visad i SVT 2013.)



2012 MARIA LOUSTALOT-FOREST (15 000 KR)
For arbete med en lekgrupp for barn med autism och
deras syskon enligt ett strukturerat forhallningssatt.

2012 SVENNY KOPP (15 000 KR)
Bidrag till arbete med en bok om flickor med autism-
spektrumtillstadnd och/eller ADHD.

2012 SPECIELLA (40 000 KR)

Bidrag till att skriva en bok om DIR/Floortime for att
sprida kunskap om lekens betydelse for barn med autism
med hjalp av denna metod.

2012 ANNA STAM, APP SOCIALA BERATTELSER
(60 000 KR)

Bidrag till arbete med att ta fram en ipad-app for sociala
berattelser.

2012 AUTISM- OCH ASPERGERFORENINGEN
SKANE, WALL-OF-FAME (10 000 KR)

Bidrag till att skriva en publikation i samband med
utstallningen Wall-of-fame, som ska presentera
framgangsrika personer med autismspektrumtillstand.
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AR FOR

FORBUNDETS NAMN OCH NAMNBYTEN
1973 Foreningen for psykotiska barn

1978 Riksforeningen for psykotiska barn
1990 Riksforeningen Autism

2010 Autism- och Aspergerforbundet

ORDFORANDEN

1973-1976 Gunilla Dahlin

1976-1987 Olle Machs

1987-1989 Anita Rinman

1989-1999 lena Rydenstam

1999- Eva Nordin-Olson

LANS-/DISTRIKTSFORENINGAR

1973 Uppsala

1974 Malmohus

1975 Stockholm, Alvsborg och Ostergétland

1978 Vasterbotten

1979 Goteborg och Bohuslan

1980 Kalmar

1981 Orebro

1983 Skaraborg, Jamtland och Vastmanland

1984 Kronoberg

1985 Dalarna, Kristianstad, Kopparberg, Varmland och
Vasternorrland

1986 Sormland

1988 Gotland och Gavleborg

1989 Jonkoping

1990 Blekinge och Halland

1991 Norrbotten

HEDERSLEDAMOTER
Karin Stensland Junker
Gunilla Dahlin

Olle Machs

Gunilla Bergstrom
Kerstin Ehrensvard
Christopher Gillberg
Lena Andersson
Gunilla Gerland

Berit Lagerheim

FORBUNDETS RIKSKONFERENSER

1982
1990
1991

1992
1993
1994

1994

1995

1996

1997

1998

1999

2000
2002

2003

2004

2006

2008

2009

2010

2011

2012

Samordning av insatser for barndomspsykotiska
Undervisning av elever med autism

Vuxna med autism

Vuxna med autism

Aspergers syndrom

Mot nya kunskaper (tillsammans med Gavle
sarskolor)

Aspergers syndrom

Arbete for vuxna med autism

Hand in Hand with Rett syndrom

Personer med autism pa tidig utvecklingsniva
Personer med autism pa tidig utvecklingsniva

Att forsta och hjalpa personer med hogfungerande
autism

Kommunikation — att forsta, utveckla och forbattra
kommunikation

Forskning — Fokus pa autism

Autism och Aspergers syndrom i kombination med
andra neuropsykiatriska funktionshinder, syn-
drom, fysiska och psykiska sjukdomar, synskador,
horselskador, utvecklingsstorningar, perceptions-
storningar, epilepsi och sprakstorningar

Autism och Aspergers syndrom — Arbete, Daglig
verksamhet och Studier

Autism och Aspergers syndrom — Relationer och
Sexualitet

Tidig diagnos och tidig intervention

En skola for alla? Hur fa en fungerande skolgang
for elever med autism, Aspergers syndrom och
autismliknande tillstand?

Boende och fritid for vuxna med autism eller
Aspergers syndrom

Att bli vuxen

Problemskapande beteende — hur kan man med
autismspecifika kunskaper forebygga och hantera
svdra situationer.

Ung med autism eller Aspergers syndrom — att
rusta for livet



ARETS
PUSSELBIT

Sedan 2009 delar Autism- och Aspergerforbundet arligen ut

Arets pusselbit. Utmirkelsen delas ut i tva klasser:

e Professionellt verksamma personer eller verksamheter

* Personer som verkat inom Autism- och Aspergerforbundet och
dess distrikt

Forsta gangen utmarkelsen delades ut var pa
Varldsautismdagen 2 april 2009. Mottagare av de forsta
pusselbitarna var Bo Hejlskov Elvén och Anne Kierkegaard.

2009
Bo Hejlskov Elvén, psykolog, forfattare, handledare
Anne Kierkegaard, ordférande Autism- och Aspergerféreningen Stockholm

2010

Susanne Bejerot, 6verlakare och kognitiv psykoterapeut

Lisa Andreasson, chef for korttidshemmet Algen i Torslanda

Maria Sandberg, ordforande Autism- och Aspergerforeningen Vasterbotten

20M
Svenny Kopp, dverlakare barnneuropsykiatri
Birgitta och Goran Anér, Autism- och Aspergerforeningen Uppsala

2012

Helene Tranquist, pedagog,
forelasare och handledare
Ann Ask, arrangor av Autism-
och Aspergerforbundets
sommarlager

for familjer
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Fran Foreningen for Psykotiska barn
till Autism- och Aspergerforbundet

2013 HAR AUTISM- OCH ASPERGERFORBUNDET cirka 13 000 medlemmar.
Den organisation som med en handfull medlemmar startade for 40 ar
sedan under namnet Féreningen for Psykotiska Barn har vuxit sig stark
och under arens lopp kraftfullt bidragit till att sprida kunskap om det
som nu kallas for autismspektrumtillstand.

Glimtar av allt som skett under de gdngna aren finns i den har
historiken som ger en bild av vad ménniskors stora engagemang kan
astadkomma 6ver tid. Genom nagra korta berattelser skildras ocksa
hur viktig organisationen dr som arena fér manniskor som vill byta
erfarenheter och paverka utvecklingen till det battre.

Autism- och Aspergerforbundet arbetar for att skapa battre villkor for
barn, ungdomar och vuxna med autism, Aspergers syndrom och andra
autismliknande tillstdnd genom att bland annat:

+ Sprida kunskap om autismspektrumtillstand for att 6ka
forstaelsen for vad de kan innebéra
* Verka for anpassad undervisning, boende och sysselsattning

- Skapa kontakter mellan personer med autismspektrumtillstand,
nérstdende och professionellt verksamma

» Delta i det internationella arbetet

+ Folja och ge uppslag till forskning inom omradet

AUTISM &

ASPERGER
FORBUNDET

www.autism.se



