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INNLEDNING 
Autismeforeningen i Norge (AiN) er en sammenslutning av mennesker med autismespekterdiagnose 
(ASD), foreldre og andre pårørende, fagfolk og andre interesserte.  

Året har i stor grad vært preget av situasjonen knyttet til covid-19. Dette har gjort at mange 
arrangementer har blitt avlyst eller utsatt. 

8. februar ble NOU 2020:1 Tjenester til personer med autismespekterforstyrrelser og og til personer
med Tourettes syndrom overlevert helseminister Bent Høie. 2020 var planlagt til å bli et travelt år der
AiN aktivt skulle jobbe interessepolitiske for å informere om dagens situasjon og jobbe for forslag for
hvordan tjenestene må forbedres. AiN leverte høringssvar, og som mye annet ble videre arbeid med
NOUen utsatt på grunn av covid-19 situasjonen.

Sentralstyret og administrasjonen har hatt fokus på medlemsoppfølging og kartlegging av 
utfordringer knyttet til smittevernsrestriksjoner gjennom blant annet webinar og 
medlemsundersøkelser. I tillegg har det vært fokus på organisasjonsutvikling og arbeid med 
foreningens vedtekter.  

MEDLEMSUTVIKLING 
I 2020 hadde AiN 6131 betalende medlemmer. Dette er en økning på 192 medlemmer siden 2019. 

NØKKELTALL 
Foreningen har en solid økonomi. De største inntektene til foreningen kommer som tilskudd fra 
Helsedirektoratet og Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet, medlemskontingenten og 
momskompensasjon.  

Enkelte budsjettposter er overskredet i 2020, mens andre er overbudsjettert. Resultatet ble et 
overskudd på 673 493,-. Det ble det overført kr. 1 499 724,- til fylkeslagene.  
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ORGANISASJONSMESSIGE FORHOLD  
Landsmøtet 2020 ble utsatt til 2021 med henvisning til nasjonale retningslinjer for avvikling av slike 
arrangementer begrunnet i restriksjoner knyttet til covid-19. Det har derfor ikke blitt gjennomført 
nytt valg i 2020. Funksjonstiden til medlemmene i Sentralstyret, Faglig råd, Kontroll- og klageutvalget, 
Ressursgruppen for voksne med ASD og valgkomiteen, er prolongert tilsvarende. 

SENTRALSTYRET 
Sentralstyrets har etter Landsmøtet i april 2018 følgende sammensetning: 

Annette Drangsholt, leder 
Joachim Svendsen, nestleder 
Monica Samland Lund, styremedlem 
Vibeke Jacobsson Gardsten, styremedlem 
Åslaug Kalstad, styremedlem 
Judy Rafaelsen, styremedlem 
 
Allis Aresdatter og Roger L Rishaug har fått permisjon fra sentralstyret i 2020. 

FAGLIG RÅD 
Niels Petter Thorkildsen, psykologspesialist 
Magne Brun, advokat 
Kristin Åsen Kramås, advokat 
Beate Bergsli, vernepleier 
Eva Christensen, spesialpedagog 
Ellen Gjesti, spesialpedagog 
Bente Strømsvåg, vernepleier 
 
Allis Aresdatter har vært sentralstyrets representant. 
Trude Stenhammer har vært administrasjonens kontaktperson. 

RESSURSGRUPPEN FOR VOKSNE MED ASD  

Hege Nerstad Gundersen 
Anna Cecilie Saur 
Truls Simon Halbakken 
Pål Munch-Ellingsen 
 
Ellen Støa har vært administrasjonens kontaktperson. 

KONTROLL- OG KLAGEUTVALGET (KKU) 
Ståle Tangen, leder 
Elin Rønningen 
Sissel Nilssen 



Side 6/13 
 Nettside: www.autismeforeningen.no   

E-post: post@autismeforeningen.no  178  Bankgiro: 6142.05.32457

VALGKOMITEEN

Terje Kristiansen, Buskerud 
Jan Kopperud, Oppland 
Rita Kirkbak, Østfold 
Torill Nordås (varamedlem), Nordland 

ADMINISTRASJONEN

Administrasjonen har bestått av: 

Tove Olsen: Daglig leder (sluttet 31. mai 2020)  
Elin Maria Lilloe-Wall: Fungerende daglig leder (fom. 1. juni 2020) 
Trude Stenhammer: Fagkonsulent  
Jarle Johannessen: Fagkonsulent (sluttet 31. oktober 2020) 
Ellen Støa: Veileder  
Janicke Mathisen: Administrasjonskoordinator fra Orgservice AS 

Autismeforeningen har fortsatt samarbeidet med Orgservice AS, og kjøper administrativ/merkantile 
tjenester samt daglig ledelse fra Orgservice AS.  

FYLKESLAG 
Autismeforeningen i Norge har 19 fylkeslag i alle landets fylker. Fylkeslagene drives på frivillig basis. 
2020 har vært et spesielt krevende år grunnet restriksjoner knyttet til covid-19. Dette har medført at 
det i mange tilfeller har vært vanskelig å gjennomføre års- og medlemsmøter, samt aktiviteter for 
medlemmene. Sentralstyret setter stor pris på det arbeidet som er blitt lagt ned i fylkeslagene i et år 
som har vært spesielt krevende.  

Fylkeslagene har egne årsmøter og årsmeldinger. 

VIRKSOMHETEN I ORGANISASJONEN 

SENTRALSTYREMØTER 2020 
Sentralstyret har hatt 10 sentralstyremøter i 2020, og flere arbeidsmøter i forbindelse med høringer. 
Arbeidsutvalget (AU) møtes mellom sentralstyremøtene. Mellom møtene er det tett kommunikasjon 
pr e-post, sms og telefon mellom styreleder og daglig leder, AU og resten av styremedlemmene. AU 
består av leder Annette Drangsholt, nestleder Joachim Svendsen og økonomiansvarlig Monica 
Samland Lund. 
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LANDSMØTET 2020 
Landsmøtet var i utgangspunktet planlagt 25.-26. april 2020. Grunnet restriksjoner knyttet til covid-
19, ble dette utsatt. Landsmøtet vil bli gjennomført 24.-25. april 2021. 

LEDERMØTE 2020 
Ledermøtet ble avholdt 21. november. Grunnet restriksjoner knyttet til covid-19 ble ledermøtet 
avholdt på den digitale plattformen Zoom.  

FAGLIG RÅD

Faglig råd har hatt fem møter i 2020. De fleste henvendelser til foreningen blir behandlet av 
administrasjonen. Henvendelser som er komplekse, sammensatt og faglig utfordrende skal bli sendt 
videre til Faglig Råd. Det samme gjelder saker av prinsipiell karakter. Det har i 2020 vært svært få av 
disse sakene. Trude Stenhammer har vært sekretariat for Faglig Råd. Det ble avholdt  

RESSURSGRUPPEN FOR MENNESKER MED ASD
Ressursgruppens primære formål er å være likepersoner som selv har diagnosen. De har i løpet av 
2020 besvart på henvendelser fra medlemmer i foreningen. Samtlige medlemmer har skrevet innlegg 

treffet ble dessverre avlyst grunnet restriksjoner 
knyttet til covid-19. 

ADMINISTRASJONEN

Autismeforeningens administrasjon er sekretariat for sentralstyret og ivaretar den daglige driften av 
foreningen. Administrasjonen har ansvar for at beslutninger fattet i sentralstyret blir utført. I tillegg 
har administrasjonen løpende kontakt med tillitsvalgte i fylkeslagene og utvalgene.  

I 2020 har administrasjonen deltatt i ulike møter og skrevet høringssvar i aktuelle saker. I tillegg har 
administrasjonen skrevet flere søknader (blant annet til BUFDIR og Stiftelsen Dam) og rapportert på 
tilskudd gitt til organisasjonen. Veiledning per telefon og e-post er en betydelig del av 
administrasjonens arbeid.  

HENVENDELSER TIL AIN 

Autismeforeningens administrasjon mottar et økende antall henvendelser, både per telefon og e-
post, spesielt etter at covid-19 restriksjonene ble iverksatt i mars. I 2020, mottok vi godt over 400 
telefoner, som er en økning på over 100 henvendelser, sammenlignet med 2019. Over halvparten av 
henvendelsene kom fra foreldre som har behov for veiledning og råd. I tillegg har vi hatt i underkant 
av 800 henvendelser til vårt sentralbord, som er en økning på nesten 70 % i forhold til 2019. 

Retningslinjer knyttet til smitteverntiltak ble tolket ulikt i kommunene og de ble gitt svært får og 
forskjellige tilbud. Flere familier fikk til svar at Autismespekterdiagnoser ikke er innen "sårbare 
grupper". Av henvendelser til administrasjonen har det kommet spørsmål knyttet til dårlig og 
manglende oppfølging i barnehage, grunnskole, SFO og videregående skole. Flere opplever 
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stengte/delvis stengte barnehager og da det har vært vanskelig for foreldrene å planlegge. 
Uforutsigbar hverdag er krevende for mange, og særlig skolehverdagen har for mange blitt mer 
utfordrende.  

AKTIVITETER I 2020 

VERDENS AUTISMEDAG 2. APRIL 
Dagen ble markert digitalt, da restriksjoner knyttet til covid- 19 ikke gjorde det mulig å gjennomføre 
den planlagte standen på Eidsvolls Plass. Det ble sendt ut informasjon vedrørende dagen i nyhetsbrev 
til samtlige medlemmer.  

WEBINARSERIE MED STØTTE FRA STIFTELSEN DAM 

Med støtte fra Stiftelsen Dam ble det i mai og juni gjennomført webinarserier for foreldre med ASD, 
søsken til barn med ASD og voksne med ASD. SPISS stod ansvarlig for det faglige, mens AiN hadde 
ansvar for det administrative. Webinarene hadde over 500 påmeldte, og fikk svært gode 
tilbakemeldinger.  

MEDLEMSUNDERSØKELSER 

I forbindelse med covid-19 ble det sendt ut to spørreundersøkelser til medlemmene. Undersøkelsene 
ble også publisert på Facebook, og vi fikk totalt 778 svar på undersøkelsene. Den første fokuserte 
primært på familier med barn i barnehage og skolealder. Her svarte 80 % (av 574 svar), at hverdagen 
opplevdes mer krevende eller meget mer krevende en normal hverdag.  

Den andre undersøkelsen var primært rettet mot ungdom og voksne. Hele 52% (av 204 svar) av 
respondentene mente at behovene til personer med ASD ikke har blitt møtt i denne perioden. 62 % 
følte seg mer sårbar når det gjelder sosial isolasjon. 

AiN har poengtert til myndighetene om viktigheten av tilrettelagt informasjon til personer med ASD 
om smitteverntiltak og forståelig informasjon om bla karantene og ikke minst symptomer. Vi har også 
vært opptatt av at familier måtte få besøke voksne med ASD i kommunale boliger. Det er viktig å 
ivareta rutiner og faste aktiviteter som er med på å trygge og redusere stress. 

ORGANISASJONSUTVIKLING I AUTISMEFORENINGEN 
Grunnet betydelig vekst i antall medlemmer og økt arbeidsomfang i foreningen, har man sett et 
behov for profesjonalisering. Etter lengre tid med diskusjoner vedrørende administrasjonens 
kapasitet og arbeidsform ble Bård Standal engasjert for å kartlegge situasjonen for administrasjonen. 
Rapporten viste et betydelig forbedringsbehov, med konkrete anbefalinger for veien videre 
vedrørende organisering og kompetanse, behovskartlegging og personaloppfølging.  
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VEDTEKTSKOMITE 
Vedtektskomiteen har jobbet med utarbeidelse av forslag til nye vedtekter for foreningen. Komiteen 
har bestått av Gunn Sande (leder), Annette Dransholt, Joachim Svendsen, Fiona Druett, Harald 
Nerland, Jan Heitman (rådgiver) og Elin Maria Lilloe-Wall (sekretær). Komiteen hadde fire fysiske og 
flere digitale møter. Vedtektene ble sendt ut på høring og ble presentert på ledermøtet i november. 

FILMPROSJEKT 
I samarbeid med Sanden Media har det blitt laget en filmserie kalt «Plass for alle». Serien består av 5 
deler om personer med ASD og deres pårørende. Målet er å sette søkelys på ulike sider ved å leve 
med ASD. Filmene blir publisert i 2021. 

INTERESSEPOLITISK ARBEID 

Foreningens interessepolitiske arbeid dreier seg hovedsakelig om opplysningsarbeid i den generelle 
befolkningen. Det er et uttalt mål å jobbe mer aktivt med informasjonsarbeid om rettigheter. Videre 
jobber foreningen med å styrke personer med ASD og andre funksjonshemmedes kår gjennom 
deltakelse i FFO, Frivillighet Norge og andre samarbeidsorganer. I enkelte tema går AIN i samarbeid 
med andre organisasjoner, eksempelvis ADHD Norge og Norsk Tourette foreningen. Samarbeidet 
gjelder som regel tematikk som er knyttet til nevropsykologiske tilstander og felles utfordringer 
knyttet til det å leve med diagnosene.  

AiN blir jevnlig invitert til å gi høringsinnspill. Dette er en viktig del av foreningens interessepolitiske 
arbeid.  

HØRINGSUTTALELSER 
En stor del av det interessepolitiske arbeidet består i å utarbeide høringsuttalelser på forslag til lov- 
eller forskriftsordninger. Autismeforeningen har i 2020 sendt høringssvar med merknader til 
følgende: 

NOU 2019:23 Ny opplæringslov
NOU 2019:25 Med rett til å mestre
NOU 2020:1 Tjenester til personer med autismespekterforstyrrelser og til personer med
Tourettes syndrom
«Endringar i verjemålslova og verjemålsforskrifta- om godtgjering til verger mv.»
Likeverdsreformen: Bedre velferdstjenester for barn og unge som har behov for et
sammensatt tjenestetilbud (Samarbeid, samordning og barnekoordinator)
Nasjonal veileder  Gode helse- og omsorgstjenester til personer med utviklingshemming,
saksnummer (360): 20/32995

MØTER OG SAMARBEID MED ANDRE ORGANISASJONER 
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Sentralstyrets medlemmer har deltatt i en rekke møter, konferanser og andre arrangement som 
dekker et eller flere av fokusområdene. Her nevnes blant annet:  

Høringsmøte, Tett på
NOU 2020:1
Innspillsmøte, Helsedirektoratet
Samarbeidsmøte ang. Utvidet TT kort, Rygg, Epilepsi og Smerteforeningen
Advisory board for Slenyto arrangert av Takeda
NEVSOM vurdering av utfasing av ASD fra sjeldenfeltet
Samarbeidsavtale sjeldne nevroutviklingsforstyrrelser NevSom, Frambu og NK-se
Kommunal departementet bolig
Felleshøringsmøte FFO videregående opplæring
FFO likepersonsarbeid, utfordringer Covid 19
FFO budsjettkonferanse
FFO barnevernsnettverk
FFO tvangsbegrensningsloven
FFO opplæringsloven
ASK
Statped, sammensatte lærevansker
Innspillsmøter, Likeverdsreformen
Hjernerådet, medlemsmøte
Frivillighet Norge, medlemsmøte
Stiftelsen Dam, årsmøte
Bufdir

FUNKSJONSHEMMEDES FELLESORGANISASJON (FFO) 
FFO er Norges største paraplyorganisasjon for organisasjoner for kronisk syke, funksjonshemmede og 
deres pårørende, og er en viktig for AiNs interessepolitiske arbeid. I tillegg henviser administrasjonen 
ofte til FFOs rettighetssenter dersom det er kommer henvendelser vedrørende rettigheter.  

HJERNERÅDET  
Autismeforeningen er medlem av hjernerådet, en paraplyorganisasjon for pasientorganisasjoner, 
faglige organisasjoner, forskningsnettverk, kompetansemiljøer og behandlingsinstitusjoner. 
Hjernerådet driver politisk lobbyvirksomhet. Målet er å bedre helsetilbudet for pasienter med 
nevrobiologiske lidelser. Hjernerådet arrangerer møter og seminarer med fokus på ulike aspekter ved 
hjernehelse. 

FRIVILLIGHET NORGE  
AiN er medlem av Frivillighet Norge som er et samarbeidsforum for frivillige organisasjoner i Norge. 
Organisasjon har i dag mer enn 300 medlemsorganisasjoner. Frivillighet Norge arbeider for en 
helhetlig frivillighetspolitikk for å sikre vekst og utvikling i frivilligheten. 
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STIFTELSEN DAM 
Stiftelsen Dam er en av Norges største stiftelser og tildeler midler til helse- og forskningsprosjekter 
med fokus på helse gjennom deltakelse, aktivitet og mestring for folk i Norge. AiN ble medlem i 
Stiftelsen Dam i 2020 som gjør at fylkeslagene kan søke om midler fra utlysningen, Ekspress, som er 
eksklusiv for stiftelsens medlemsorganisasjoner. I tillegg er det mulig å søke støtte fra andre 
utlysninger. Det er lagt ned mye arbeid i søknader til Stiftelsen Dam, og i 2020 fikk vi innvilget tre 
søknader fra Stiftelsen Dam; webinarserie (gjennomført i 2020) samt støtte til likepersonsfilmer og 
en veiledningsside som lanseres i 2021.  

FUNKIS 
Autismeforeningen er medlem i studieforbundet FUNKIS som jobber med kursvirksomhet og læring 
for funksjonshemmedes organisasjoner.  

NORGES INNSAMLINGSRÅD 
I 2020 ble AiN medlem i Norges Innsamlingsråd. Det er en interessepolitisk og faglig aktør som bistår 
norske organisasjoner og institusjoner som regelmessig skaffer midler til sin virksomhet gjennom 
innsamlinger. AiN har deltatt på flere medlemsmøter. 

BRUKERMEDVIRKNING OG FORSKNING 
Autismeforeningen i Norge er involvert som brukermedvirkere i sentrale fora i samarbeidsmøtene 
mellom de ulike Regionale Helseforetakene, NevSom, SSE og BUPgen. Foreningen er medlemmer i 
senterrådet hos NevSom, og leder i Autismeforeningen innehar vervet som nestleder i senterrådet. 

Fylkeslagene oppfordres til å være brukermedvirkere i kommunale helse-, oppvekst- og 
opplæringstjenester og i spesialisthelsetjenestene. Det er variabelt i hvilken grad helseforetakene og 
kommunene følger opp arbeidet med brukermedvirkning. Autismeforeningen har ikke oversikt over 
brukermedvirkere i kommuner, fylker eller helseforetak. 

I 2020 deltok AiN sentralt i følgende fora og grupper: 

NevSom, senterråd. Autismeforeningen er medlem. Annette Drangsholt er leder.
Regional kompetansetjeneste for autisme, ADHD, Tourettes syndrom og narkolepsi i Helse
Sør-Øst. Brukerrepresentant - Joachim Svendsen, etter sommeren tok Annette Drangsholt
over.
Regionalt fagmiljø for autisme, ADHD, Tourettes syndrom og narkolepsi i Helse Vest
brukerrepresentant  Åslaug Kalstad.
Statped, sammensatte lærevansker. Medlem i referansegruppen  Åslaug Kalstad.
NAKU fagrådsmedlem  Annette Drangsholt.
Referansegruppe Nasjonal veileder om kommunale helse - og omsorgstjenester til personer
med utviklingshemming  Annette Drangsholt
Judy Rafaelsen deltar i forskningsprosjekt i Tromsø som omhandler: Identifisering av psykiske
lidelser hos barn og unge med autismespekterforstyrrelser
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Brukerrepresentant i SSE - Joachim Svendsen

REGIONALE FAGMILJØER/KOMPETANSETJENESTER 

De regionale fagmiljøene for autisme, ADHD, Tourettes syndrom og Narkolepsi er organisert på ulik 
måte. I helseregion Sør-Øst har fagmiljøet byttet navn til Regional kompetansetjeneste for autisme, 
ADHD, Tourettes syndrom og narkolepsi. Foreningen er representert i de regionale fagmiljøenes 
referansegrupper i Helse Sør-Øst, Helse Vest og Helse Nord. Helse Midt hadde ikke 
brukerrepresentasjon.  

SAMARBEID MED TJENESTEAPPARATET 
Autismeforeningen opplever at skoler, kommunal- og spesialisthelsetjenester og annet 
helsepersonell i tillegg til andre tjenesteytere, henviser brukere til Autismeforeningens 
administrasjon. Det kan tyde på at det er lite kunnskap og kompetanse om autisme ute i 
tjenesteapparatet, og vanskelig å finne frem. Samtidig er det mange med autisme som har behov for 
mer aktiviteter og flere tjenester som bidrar til meningsfylt hverdag. Ansatte i tjenesteapparatet tar 
kontakt med autismeforeningen for å finne tjenester og aktiviteter, ofte av typen som er organisert 
på frivillig basis men også fra private tjenestetilbydere. Det er et klart behov for bedre kunnskap og 
kompetanse, samt bedre aktivitets- og tjenestetilbud, ute i kommunene. 

NEVSOM - NASJONALT KOMPETANSESENTER FOR NEVROUTVIKLINGSFORSTYRRELSER OG

HYPERSOMNIER

Det nasjonale kompetansesenteret innen autisme, ADHD, Tourettes syndrom og søvnsykdommer er 
organisert i NevSom. Autismeforeningen har et nært samarbeid med NevSom, og er representert i 
deres rådgivende gruppe ved styreleder Annette Drangsholt. I 2020 begynte et arbeid med utfasing 
av ASD som en sjelden diagnose. 

SPESIALISTHELSETJENESTENE 

Samarbeid med spesialisthelsetjenestene er i virksomhetsområdet til fylkeslagene i 
Autismeforeningen. Det er varierende grad av samarbeid mellom fylkeslagene og 
spesialisthelsetjenestene. 

BUPGEN 
BUPgen er et norsk forskningsprosjekt innen barnemedisin, habilitering og barne- og 
ungdomspsykiatri. Formålet er økt kunnskap om hva som forårsaker autisme og andre 
utviklingsforstyrrelser. Bedre forståelse av årsaksmekanismer vil kunne bidra til at pasientene kan få 
bedre behandling. Det overordnede målet med BUPgen prosjektet er å finne biologien bak særtrekk 
man finner ved ASD. Prosjektet har et særlig fokus på å lete etter genetiske forhold som kan forklare 
hvorfor noen utvikler ASD. Videre undersøkes det hvordan miljømessige og gen-gen interaksjoner 
påvirker effekten av en gitt genetisk sårbarhet. 
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LIKEPERSONSARBEID 
Det meste av likepersonsarbeidet i Autismeforeningen foregår gjennom likepersonsaktiviteter som 
fylkeslagene arrangerer. Dette er blant annet bowling, riding, samtalegrupper, nettverksmøter, 
svømming osv. Grunnet restriksjoner knyttet til covid-19 har en del av disse aktivitetene blitt avlyst. 
Likepersonsarbeid har også foregått via en-til-en samtaler.  

INFORMASJONSARBEID 

NETTSIDE OG SOSIALE MEDIER 
Administrasjonen drifter foreningens nettside, www.autismeforeningen.no. Nettsiden brukes til å 
formidle informasjon om foreningen, ASD og aktuelle nyheter. De fleste innmeldinger i foreningen 
skjer via nettsiden. Det er blitt vedtatt å lage en ny nettside, som skal produseres og ferdigstilles i 
2021. I tillegg til nettsiden, brukes Facebook aktivt for å formidle informasjon til medlemmer og 
andre interesserte. Facebook- . 31.12.2020, 10 929 følgere.  

AUTISME I DAG

. De tre første numrene ble sendt til om lag 4 300 

digitalt til alle, og fysisk til de medlemmene som ønsker det. Over 5800 mottok bladet digitalt, og litt 
over 300 mottok det per post. Redaksjonskomiteen bestod av: Joachim Svendsen (redaktør), Åslaug 
Kalstad, Vibeke Jacobsson Gardsten, Hege Nerstad Gundersen og Bente Strømsvåg  

AUTISMEFORENINGENS FORSKNINGSFOND OG STUDIESTIPEND 

Stiftelsens formål er å yte bidrag til forskning og studiestipend for fagpersoner som arbeider med 
mennesker med ASD. Styret har bestått av Sylvi Storvik (leder), Vegard Ytterland og Joachim 
Svendsen. Styrets arbeid har foregått via e-post og telefonsamtaler. 
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FUNKIS 

 Antall kurs Antall studietimer Antall deltakere 
Telemark 4 60 73 
Østfold 7 97 203 
Sør-Trøndelag 2 24 Ukjent 

 


