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Indledning:

Nar bgrn far diagnosen autisme, sa kommer forzeldrene ind i det offentlige system og skal samarbejde med
kommuner og sagsbehandlere, hvis de gnsker hjzelp til deres barn. Det betyder for nogen et ekstra
fuldtidsarbejde ud over at passe deres bgrn og vaere i job.

Hvert ar laver Landsforeningen Autisme en undersggelse af, hvordan foraeldrene fgler sig mgdt, nar de
henvender sig for at fa hjaelp i kommunen.

Politikerne lover ar efter ar, at foraeldre til handicappede bgrn skal hjelpes, sa de ikke gar psykisk ned —
men igen i 2017 viser undersggelsen, at stadig mange forzldre har stress og andre udfordringer.

Resultater:

Der er 1.030 besvarelser fra foraeldre, som har bgrn med autisme i undersggelsen. Af dem fgler
stgrstedelen, hele 43 %, sig negativt behandlet eller kraenket i mgdet med kommunen. Der er dog stadig 38
% som fgler, at de bliver hgrt og positivt behandlet af det offentlige. De resterende 19 % er neutrale.

Det er en lille forbedring siden samme undersggelse i 2016, hvor kun 33 % var positive om mgdet med det
offentlige — og hele 48 % fglte sig negativt behandlet. Her var de resterende 19 % neutrale.

Figur 1: Hvordan opfatter du samarbejdet med det offentlige system vedr. dit barn?
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Svarvalg Besvarelser
Jeg faler mig hert og madt i medet med det offentlige 5,24% 50
Jeg foler mig som oftest positivt behandlet i madet med det offentlige 33,02% 315
Neutralt 18,87% 180
Jeg feler mig som oftest negativt behandlet i medet med det offentlige 24,84% 237
Jeg foler mig misforstaet og kraenket i modet med det offentlige 18,03%
lalt 954

Generelt viser det, at taet pa halvdelen af foraeldre til autister stadig ikke fgler sig hgrt eller mgdt pa en god
made af det offentlige.

En mor skriver i undersggelsen:
“Det er ikke altid, jeg bliver mgdt negativt af kommunen. Til gengeeld sldr det hdrdt alle de gange, det sker.
Det er ikke rart at blive madt — og mdlt — af systemet. Og reglerne tager, uanset at vi bor i en kommune, der



g@r meget, ikke hensyn til en autisme-virkelighed. Og ddrlig kommunikation traekker ofte taeppet vaek under
mig ved mgderne.”

Mgdet med det offentlige betyder for mange foraeldre ogs3, at de skal keempe for at fa den hjaelp til deres
b@rn, som de har brug for. Det giver psykiske problemer, som fglge af de mange opgaver og den modstand
nogen mgder.

| sarbarhedsundersggelsen 2017 svarer langt over halvdelen, 67 %, af foraeldrene, at de har stress pa grund
af deres kampe og mgder med det offentlige. Samtidig har 62 % konstant traethedsfornemmelse, 51 % har

spvnproblemer og 31 % fgler sig isolerede fra andre.

Figur 2: Har du selv symptomer pa psykisk sarbarhed og taenker du, at det har noget med samarbejdet
med det offentlige at ggre?
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Der er en hgj grad af psykiske problemer hos foraeldre til autistiske bgrn, og det ender i flere tilfaelde med,
at foraeldrene gar psykisk ned med f.eks. stress — og bliver utrygge ved samarbejdet med kommunen.

En far skriver:

“Stress og angst - iseer inden der skal tjekkes mails eller ringes op til personer i systemet. Eller ndr der
kommer besked i e-boks med post fra kommunen. Er det et nyt afslag? Er det en ny besked, der tydeligt
indikerer, at de endnu en gang har misforstdet vores families behov for hjaelp, stgtte og vejledning ?”

Et af de steder, der ofte ma vige, nar foraeldrene skal sgrge for samarbejde med kommuner og
sagsbehandlere ud over at passe deres bgrn — er karrieren. For langt stgrstedelen af foraldrene har det

haft betydning for deres arbejdssituation, at deres barn har faet diagnosen autisme.

Hele 72 % af foraeldrene har saledes oplevet skift i deres normale arbejdssituation, og kun 28 % har bevaret
arbejdet, som normalt.

Figur 3: Har din tilknytning til arbejdsmarkedet zendret sig efter du har fdet et
handicappet barn?
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For 20 % har det betydet, at de er pa nedsat tid, og 23 % far tabt arbejdsfortjeneste. Hele 14 % er
sygemeldt, 11 % er blevet sagt op, og 15 % har vaeret ngdt til at skifte til et mindre kraevende job.

Foraeldrene i undersggelsen beskriver, at det er for kreevende bade at have et fuldtidsarbejde, passe deres
b@rn med szerlige udfordringer — og arbejde sammen med kommunerne.

En forzaelder skriver:
“Jeg foler mine muligheder er begraensede. F.eks. har jeg gerne ville skifte job et stykke tid men det kan jeg

ikke da jeg ofte har fraveer for at stgtte min sgn. Faler et stort pres for at fa arbejde og familie til at haenge
sammen.”

Og en anden:

“Har faet afslag pa tabt arbejdsfortjeneste s har vaeret ngdt til at ga ned i tid for at fG enderne sddan
nogenlunde til at haenge sammen.”

Med meget arbejde med kommunen, kampe om hvilken stgtte bgrnene med autisme kan fa og psykiske
problemer som stress — kan det ofte ga ud over foraldrenes sociale netveerk.

| sarbarhedsundersggelsen 2017 er der saledes kun 21 %, som har det samme netvaerk nu, som de havde
for deres barn fik diagnosen autisme. Derimod har 18 % faet et nyt netveerk, som er i samme situation, som
de selv er i —og 30 % har samme netvaerk, men oplever at der ikke er forstaelse for deres og barnets
udfordringer.

For hele 41 % af foraeldrene har hele situationen med deres barns autisme og arbejde med det offentlige
betydet, at deres netvaerk er naesten vaek eller helt forsvundet. Det er en markant forringelse siden samme

undersggelse 2016, hvor kun 34 % havde mistet hele deres netvaerk.

Figur 4: Har du samme kontakt til dit netvaerk efter du har faet et handicappet barn?
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Der er dermed mange forzeldre, som fgler sig isolerede fra venner og bekendte, og nogen som finder nye
feellesskaber med andre foraelder, der er i samme situation, som dem selv.

En forzelder skriver:
“Mit netvaerk er hovedsageligt familien, men nu med kendt diagnose vil jeg ops@ge ligesindede.”

Og en anden:
”Som familie er vi blevet mindre sociale og kan ikke deltage i sG meget som vi gerne ville.”

Ogsa parforholdet ma i manges tilfaelde tage nogle knubs, nar udfordringerne med autisme og alt det
praktiske omkring stgtte og hjeelp bliver en del af foraeldrenes hverdag. Men det ser dog ud til, at det ogsa

bringer foraeldrene taettere sammen.

Over halvdelen, 52 %, svarer nemlig, at de fortsat har det godt sammen - og 16 % er stadig sammen, men
kun af praktiske arsager. Der er da ogsa 19 %, som er gaet fra hinanden.

Figur 5: Har din civilstand andret sig efter du har faet et handicappet barn?
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For flere foraeldre handler det om, at de star sammen og far det til at fungere — men for
nogen er det udelukkende det praktiske i at skulle passe barnet selv og barnets gnsker om
at have begge foreeldre taet pa, der betyder, at de forbliver sammen.
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En forzelder skriver:

“Det kraever benhdrdt arbejde at blive sammen og vaere sammen i en mega presset hverdag.”
Og en anden:

“Sammen er vi steerkest, men det er hdrdt, og vi har ogsa veeret fra hinanden.”

Undersggelsen:

- Undersggelsen er et elektronisk spgrgeskema med ti spgrgsmal.

- Malgruppen er forzeldre til bgrn, unge eller voksne med autisme.

- Der er 1.030 besvarelser i undersggelsen, som blevet opnaet efter en halv dag online.

- Undersggelsen laegger sig op af lignende undersggelser fra 2015 og 2016.
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