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| dag bliver vi generelt =ldre,
men der er stor forskel pa,
hvordan man aldes.

Mennesker med autisme
rammes af flere sygdomme
og af accelereret aldring.

Kan vi gore noget ved det?

www.autismeforening.dk




Har du tid og overskud til at bista Autismeforeningens medlemmer ved at delta-
ge i mgder pa kommunen og andre steder som

Bisidder?

En bisidder skal ikke fore eller overtage medlemmets sag. Der kan blive et behov
for stotte, hvis et medlem f.eks. synes, at det kan vaere svart at hgre og forsta,
hvad der bliver sagt pa et mgade, eller fgle, ikke at blive lyttet til. Du skal vaere
medlemmets ekstra grer!

Bisidderens vigtigste egenskab er at vare et menneske, der har viden om og
erfaring med, hvad det vil sige at have autisme. Det er en fordel mht. kommu-
nikationen, hvis bisidderen har konkret viden om sociallovgivningen mv., men
absolut ikke ngdvendigt.

Bisidderen skal have gode personlige egenskaber som talmodighed, imgdekom-
menhed, engagement og lydherhed, og han/hun skal vide, hvordan man kom-
munikerer isaer med et menneske med autisme, saledes at hun/han oplever sig
hort, forstaet og foler sig tryg.

Bisidderen skal have kendskab til andre personer/organisationer, som medlem-

met kan henvises til for at fa professionel hjalp (f.eks. foreningens socialradgi-
ver, Det Nationale Autismeinstitut, VISO, borgerradgiver. DUKH m.v.).

Det er vigtigt, at du som bisidder kan frigere dig med kort varsel,
for at kunne deltage i mgderne.
Landsforeningen Autisme tilbyder alle interesserede medlem-
mer et bisidderkursus, fgrste gang lardag den 3. juni.

Udover bisidderkurser kan Landsforeningen tilbyde netvaerks-
mgder med vidensdeling. Der arbejdes ogsa pa at etablere en
mentorordning for bisiddere.

Hvis du har interesse i at vaere bisidder for autistiske menne-
sker eller for foraldre til born med autisme, beder vi dig om at
henvende dig til formanden for din kreds, med en beskrivelse
af dig selv, samt oplysning om, hvorfor du har lyst til at vaere
bisidder. Efterfglgende vil formanden for din kreds, lave en
samlet tilmelding til Landsforeningens kontor.
Kredsformanden skal have modtaget din ansggning senest
den 15. maj 2018.




Hendes Kongelige Hojhed
Prinsesse Marie er protektor
for Landsforeningen Autisme.
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Nar voksne med ret
til selvforvaltning har
behov for omsorg...

Af Heidi Thamestrup, landsformand for Landsforeningen Autisme

Nér man spgrger foraldre til auti-
stiske bgrn om deres stgrste be-
kymring, er det, hvad der skal blive
af deres bgrn nar de dor.

Bekymringen er reel. I Landsfor-
eningen Autisme hgrer vi dagligt,
fra bekymrede pargrende, hvis
voksne autistiske bgrn er placeret
pa bosteder, hvor de ikke trives, el-
ler, hvor de behandles pa en méade,
der méske er uetisk og uforsvarlig.

Henvendelserne handler for det
meste om, at foreeldrene er utrygge
ved deres barns sinds- eller sund-
heds-tilstand. Maske oplever de,
at det voksne barn endrer adfaerd.
At det virker irriteret, stresset, el-
ler bange. Foraldrene begynder at
spekulere over, hvad andringen
skyldes, og de forsgger at fa det
voksne barn til at seette ord pa pro-
blemet. Det lykkedes sjaldent, for
sindstilstande, humer og livskva-
litet er uhindgribeligt - og alt for
abstrakt - at tale om.

Adferdsendringer kan skyldes
konkrete, fysiske problematikker.
Som nar foreeldre er pa besgg hos
deres voksne barn og opdager, at
barnet lugter steerkt ud af munden,
som om tandhygiejnen er darlig.

¢

Nar man spgrger
forzeldre til autistiske
born om deres storste
bekymring, er det,
hvad der skal blive

af deres bgrn, nar
foraeldrene selv dor
Det kan ogsd vere, at foreldrene
ser, at deres voksne barn gir un-
derligt, undersgger det, og finder
ud af, at det skyldes nedgroede ta-
negle. Svamp, eksem eller bylder,

som ens voksne barn, forsgger at
skjule og ikke vil tale om, fordi det

er forkert og ikke skal vzre der.
Foraldre kan ligge vagne, nat efter
nat i manedsvis, med tanker om,
hvem der vil opdage den slags ting,
nar de ikke er her mere ...?

Enkelte henvendelser handler om
autistiske voksne, hvis adfeerd re-
guleres med medicin, som de far
udleveret pa bostedet. Her er for-
eldrenes frygt, at man ikke opda-
ger det, hvis deres voksne barns
endrede adferd er udtryk for
mistrivsel, ensomhed eller alvor-
lige somatiske sygdomme, som en
blodprop eller kreeft.

En anden type henvendelser hand-
ler om ret og magt. Hvem bestem-
mer pa et bosted? Er det den myn-
dige voksne autist, der har sit hjem
pabostedet, er det personalet, eller
regulativer bestemt af kommunen.
Og hvad hvis der er regler, som ens
voksne barn neegter at efterleve,
hvad sker der sa?



Vi far ugentligt henvendelser ved-
rorende autistiske voksne, der
klager over, at de ikke selv ma be-
stemme, hvorndr de skal slukke
deres fjernsyn. Voksne mennesker,
som selv vil bestemme, om de vil
kebe aftensmad ved pelsevognen.
Voksne computer “ngrder”, som vil
Skype med venner pa den anden
side af jorden det halve af natten,
og autistiske voksne, som vil have
lov til at ga rundt i deres egen stue
- i deres eget hjem - uden bukser
pi. Myndige voksne, som gnsker
at kobe gl i Fakta - hver eneste dag
- men som bliver forhindret i det af
personalet pa deres bosted.

Nér myndige mennesker er af-
haengige af stotte, er det vigtigt, at
de far den stgtte, de har brug for.
Men det er ligesd vigtigt, at man
lader dem selv vurdere, hvad der er
vigtigt for dem, og lader dem selv
bestemme der, hvor de kan - ogsa
hvis man synes, at det, de bestem-
mer, er det forkerte...

Omradet har ikke bare veeret ned-
prioriteret, det har veret fuld-
steendigt usynligt i artier. Heldig-
vis er det slut nu!

Alle os, der har bgrn med autisme,
vil pa et tidspunkt vaere nedt til at
forholde os til, at vores autistiske
bern bliver til autistiske voksne,
og at vi ikke lever evigt og derfor
ikke kan vare der for dem resten
af deres liv. Det er nu, vi skal sor-
ge for, at der er nogen til at stotte
og guide dem, nar vi ikke selv kan
gore det mere.

Voksenlivet pi bosteder og i op-
gangsfallesskaber er spakket med
etiske dilemmaer. Omradet skriger
pa specialisering, reflektering, ud-
vikling og omsorg.

LANDSFORENINGEN AUTISME

Vi hgrer om bosteder, hvor man er
helgarderet, uanset hvad der sker,
fordi, beboerne har selvbestem-
melse. Det er en vigtig pointe! Men
rigtig selvbestemmelse har man
vel kun, hvis man kan bedsmme
konsekvenserne af sine valg?

- Etik handler om forholdet imel-
lem “den profesionelle” og “bor-
geren, der modtager stotte”.

- Etik handler om relationerne
imellem mennesker.

- Etik handler om menneskelig-
hed.

— Etik handler om vores omsorg,
vores forpligtelser og vores
magt - og om hvordan vi forval-
ter disse.

— Etik handler om, hvorvidt en
ansat ma betragte en borger
som en opgave, eller, om en
borger altid er at betragte som
et medmenneske. For forskel-
len, rent etisk, er kolossal...

J\Lkdl; v

Heidi Thamestrup

AUTISMEBLADET

Dette nummer af Autismebladet
handler om trivsel, udvikling, del-
tagelse og livskvalitet gennem hele
livet. Det handler om at udforske,
opdage, reflektere, leere af - og bli-
ve klogere pa, de mennesker, man
har ansvaret for.

Det kan godt lyde en smule ror-
strgmsk - men jeg vil benytte lejlig-
heden til at takke medarbejderne
pa de bosteder - og pa det beskytte-
de vaerksted SOVI - der har valgt at
se neermere pa egen praksis i GAU
projektet. Hver enkelt medarbej-
der, der har deltaget i projektet,
har sat sig selv i en sirbar situati-
on ved at lade andre kigge sig over
skulderen. Det er modigt. Tak for
det!




GAU-projektet om
autisme og aldring

Born med autisme vokser op og bliver pa et tidspunkt eldre mennesker.
Hvordan sikrer vi, at de alle har et helt liv med plads til glaeede, hab, udvikling og veerdighed?
Hvad ved vi egentlig om det levede liv, nar det gir hind i hand med en autismediagnose?

Af Fie Hviid, journalist

Nér vi taler om autisme, har vi ofte
haft fokus pa barndom og pa de
tidlige ungdomsar, men vi har for-
somt at belyse de livsbetingelser og
udviklingsmuligheder, der knytter
sig til voksenlivet og alderdom-
men.

De forste generationer, som fik en
autismediagnose, er nu i 60%rne,
og der er derfor behov for at fa
mere viden om, hvad det har af be-
tydning for deres hverdag, helbred
og relationer.

Det har et nyt stort projekt kigget
neermere pa i de seneste tre ar.

Projektet

Hverken her i Danmark eller i ud-
landet findes der seerlig meget vi-
den om, hvad der sker, nar autister
bliver zldre. Et nyt netvaerk af
fem autismetilbud fik i samarbej-
de med forskningsorganisationen
DEFACTUM derfor i 2014 penge
fra Veluxfonden til et projekt om

aldring og autisme. De gnskede
sammen at udvikle ny viden og
metoder til at hjelpe aldre borgere
med autisme i at f4 en god alder-
dom.

Projektet har i tre ar undersggt,
hvordan borgere med autisme op-
lever de livseendringer, der folger
med en hgjere alder - forandret
hverdag pa pension, sygdomme el-
ler forringelse af f.eks. horelse og
synet og tabet af relationer som
familie eller venner.

Det overordnede formal med pro-

jektet er:

— at skabe praksisneer viden om,
hvad der sker, ndr mennesker
med autisme bliver aldre.

- at udvikle konkrete metoder,
som fagpersoner og paedagoger
kan bruge i hverdagen for at
stotte og hjelpe deres borgere
til at have en god livskvalitet.

Malgruppen er mennesker med

autisme pa 50 ar og zldre.

(44

Projektet har i tre ar
undersggt, hvordan
borgere med autisme
oplever de livsaen-
dringer, der folger
med en hgjere alder

Flere af dem oplever nemlig store
- bade gode og darlige — forandrin-
ger, som kan vzre sveere for dem at
handtere.

Projektet er delt op i tre faser, som
hver er underspgt i et ar:

Fase 1:

Zndrede hverdage (2014-2015)
Fase 2:

Zndret helbred (2015-2016)

Fase 3:

Aindrede relationer (2016-2017)



Under hvert fokusomrade lavede
det enkelte autismetilbud et del-
omrade, som passede til den bor-
ger, de gnskede at have fokus pa i
projektet.

Fem autismetilbud bag
projektet

Bag projektet star fem autismetil-
bud og forskningsorganisationen
DEFACTUM, og sammen har de
skabt ’Det Videnskabende Net-
veaerk om Gerontologi og Autisme
(GAU)’. De fem tilbud er bosteder
og aktivitetstilbud fra hele Dan-
mark.

Projektet udvikler praksisneer vi-
den, og det er derfor to padagoger
fra hvert af de fem tilbud, der sam-
men med DEFACTUM har staet for
undersggelserne og afprevning af
nye tiltag.

De fem autismetilbud er

— Specialomrade Autisme i
Hinnerup, Region Midtjylland
(botilbud)

— Borne- og Autismecenter
Region Syddanmark i Ringe
(bo- og aktivitetstilbud)

- Hgjtoft i Bagsvaerd, drives af
Fonden Hgjtoft (botilbud)

— Fonden SOVI i Gladsaxe
(beskaftigelsestilbud,
socialgkonomisk virksomhed)

- Spurvetoften i Brejning, Vejle
Kommune (botilbud)

Undersggelser

Projektmedarbejderne fra autis-

metilbuddene og forskerne i DE-

FACTUM har metodisk og syste-

matisk undersggt, hvordan de selv

arbejder med deres borgere. Blandt
andet:

— Skaber vi de bedst mulige
betingelser for livet og
udviklingen hos méalgruppen?

— Kan vi vaere sikre p4, at den
stotte, vi giver, sikrer borgeren
en god livskvalitet hele livet?

I projektets tre ar har de lavet hy-
poteser, observeret og snakket

med deres beboere — og sat indsat-
ser i gang for at sikre bedre livs-
kvalitet. De har undervejs afholdt
kurser, haft supervision og delt
deres viden med hinanden. Medar-
bejderne bliver i projektet traenet i
at kigge pa den aldre og analysere
det, de ser. Holder deres forestil-
ling? Eller ligger der noget andet
bag den zldres udfordringer, som

de ikke har opdaget?

Det overordnede mal har varet at

finde svar pa:

- Hvad sker der som fglge af
aldringen?

- Hvad ger vi for at handtere
udfordringerne?

De to spergsmal gar igen i hver
af de tre faser. Faserne er opdelt i
en undersggelsesdel og en afprov-
ningsdel.

Undersggelsesdelen

Valg af undersggelsessporgsmal
Forst lavede deltagerne deres eget
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De forandringer, der fglger med en
stigende alder, har stor betydning
bade for mennesket med autisme,
men ogsa fagpersonerne kan have
svaert ved at handtere det.

undersggelsesspgrgsmal, som var re-
lateret til den fase, projektet var i:

1. @ndrede hverdage, 2. endret
helbred og 3. @ndrede relatio-
ner. Hvert tilbud arbejdede med
at stgtte en konkret borger, som
oplevede forandringer, der kunne
have betydning for livskvaliteten.

Indsamling af data
Derneest beskrev paedagogerne

al den viden, de kunne fi om den
valgte borger. Det blev til en sa-
kaldt caseformulering. Det var
blandt andet viden om deres livs-
kvalitet, sarbarhed, og hvad der
holdt deres hverdag ved lige. Den
viden samlede paedagogerne gen-
nem observationer, registrering af
adfeerd, interview med personen
selv eller pargrende - og gennem
journaler.

Herefter lavede paedagogerne for-
slag til, hvordan de kunne arbejde
anderledes med borgeren.

Afprovningsdelen

I afprevningsfasen afprovede pee-
dagogerne de forslag til forbedrin-
ger og endringer, de var kommet
med. Gav det noget til livskvalite-

ten? Blev det positivt modtaget af
borgeren? Til den afprgvning brug-
te de metoden "PDSA-cirkler” —
som star for: "Plan-Do-Study-Act”.
Metoden prover nye tiltag af i sma
skridt, s& de lgbende kan tilpasses
det arbejde, der allerede findes.

Baggrund for projektet

En af initiativtagerne til projektet
var Specialomrade Autisme i Regi-
on Midtjylland. Her oplevede leder
Lars Aarup og personalet, at deres
zldre beboere, som fyldte 60, be-
gyndte at miste feerdigheder og fa
nye udfordringer.

De gnskede derfor mere viden om,
hvilken betydning det har for men-
nesker med autisme at blive zldre.
Aldes autister som neurotypiske?
Eller er der noget, de som autisme-
tilbud skal vaere opmzrksomme
pa? Men Specialomrade Autisme
fandt hurtigt ud af, at der hverken
nationalt i Danmark eller interna-
tionalt i resten af verden er szrlig
meget viden om eldre med autis-
me. Uden forskning at leene sig op
ad henvendte de sig til de fire andre
autismetilbud fra projektet, som
ogsa har flere beboere over 50 ar.

Sammen ville de undersgge omra-
det og selv skabe den viden, de har
brug for.

De forandringer, der fglger med en
stigende alder, har stor betydning
bade for mennesket med autisme
selv, men ogsd fagpersonerne og
tilbuddet, som kan have sveert ved
at handtere det.

Lars Aarup hiber nu pi, at de kan
dele deres nye viden og erfaringer
med andre, si sldre med autisme
i fremtiden har muligheden for en
god alderdom.

”Vihaber, at der nu er skabt en ba-
sis af viden. Men det er vigtigt, at
det ikke kun er viden til os; vi skal
dele den med andre fagfolk. Det er
noget, der kommer til at vaere me-
get aktuelt fremover, for der kom-
mer hele tiden nye mennesker med
autisme, som bliver zldre. Det har
givet os en masse viden og erfa-
ringer — og et netverk, som vi kan
bruge fremover,” siger han.



GAU

projektet

Projektet om aldring og autisme startede i 2014 og blev afsluttet i slutningen af
2017. Projektet er finansieret af midler til et trearigt projekt af VELUXFONDEN.
Fem autismetilbud og forskningsgruppen DEFACTUM star bag projektet.

Der er tre rapporter fra projektets tre faser:

Om aendringer i hverdagen fra 2015
Om andringer i sundhed i 2017
Om andring i relationer 2018

Projektet bygger pa praksisnaer-forskning, hvor forskerne og padagoger fra de
fem deltagende tilbud har undersggt 15 af deres aldre borgere.

Fakta: Hvad er livskvalitet?

I projektet er livskvalitet begraenset til de sma gjeblikke og rutiner i ’hverdags-
livet’, som vi alle hver iszer har brug for, for at det bliver en god dag. Vi har et
billede af, hvad en god morgen er - eller vores frokost eller sengetid - morgenen
skal startes med et morgenkys eller den rigtige miisli. De gentagelser skaber
stabilitet, ro, forudsigelighed og tryghed i hverdagen. Det galder ogsa for aldre
mennesker med autisme. Nar de sma rutiner lykkes, sa far vi fornemmelsen af
mening og velbehag. Sadan bruges ’livskvalitet’ i projektet.

Kilde: Det videnskabende netvcerk om gerontologi og autisme (GAU)




Nar mennesker me
autisme bliver til
2eldre med autisme

Af Jannik Beyer, psykolog og udviklingskonsulent pa GAU-projektet

Der mangler viden om autisme og
aldring — hvorfor?

Der kan veere mange forklaringer,
men en er de vigtigste er nok, at
man i sa mange ar har beskrevet
autisme som en forstyrrelse, der
opstar tidligt i barndommen og
derefter ikke forandrer sig naevne-
veerdigt. Man forskede i autisme
hos bgrn, og man udviklede pada-
gogiske forklaringer og metoder,
som havde udgangspunkt i bgrn og
unge. Voksenlivet blev der forsket
meget lidt i, og aldringsprocessen
blev helt overset. I dag kan man
undre sig over, at antagelser, som
overhovedet ikke blev efterpreo-
vet, fik lov til at std uimodsagt i s&
mange ir. Den manglende viden
pd omrddet illustreres ifglge den
svenske bgrnepsykiater Lena Ny-
lander ganske godt ved, at en nyere
kortleegning af vor samlede viden
om autisme og aldring har fiet tit-
len "en rejse ind i det ukendte”.

Det har nok ogsa haft betydning,

at en stor del af vores viden om
hjernen er af ret ny dato. I dag ved
vi, at menneskets hjerne kan pa-
virkes, udvikles og forandres livet
igennem, og at vigtige forandrin-
ger ofte sker i samspillet med an-
dre. Det er saledes ikke kun vores
feerdigheder, som andrer sig, nar
vi leerer - det er ogsa vore hjer-
ner. I forhold til autisme har det
en seerlig afggrende betydning, da
menneskehjernen kun er delvist
udviklet i 3-6 ars alderen, hvor
autismediagnosen ofte stilles. Det
betyder ikke, at autismen forsvin-
der, det betyder blot, at den kan
endre sig markant.

Mennesker med autisme udvikler
sig sd forskelligt, men autismen
endrer ogsa karakter fra barndom-
men til ungdommen og ind i vok-
senliv og alderdom. Dette er noget,
som er beskrevet helt tilbage til
Leo Kanner, men det er forst i de
senere ar, at man for alvor har ret-
tet forskningen imod betydningen
af dette.

Autisme er en udviklingsproble-
matik, men det er tillige en dyna-
misk udviklingsproblematik, som
vi endnu mangler at udforske i et
livsperspektiv.

Det er derfor afggrende, at vi for-
holder os abne og undersggende
overfor de udviklingsmuligheder,
som mennesker med autisme har
livet igennem — det gaelder ogsa pa
det sociale og kommunikative om-
rade.

Hvad ved vi om aldre
mennesker med autisme?
Generelt ved vi for lidt om vok-
senlivet og endnu mindre om den
aldrende gruppe. Det fremgir ty-
deligt af en national kortleegning
foretaget af Socialstyrelsen i 2014.
Interessant nok navnes ldreom-
radet slet ikke i kortleegningen,
hvilket understreger en mangel pa
veldokumenteret viden om autis-
me blandt aldre.
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Dette billede er heldigvis ved at
@ndre sig. Det gar langsomt, og
vores viden er fortsat sparsom og
primeert knyttet til mindre under-
sogelser, men den er pa vej. Der,
hvor vi ved mest, er pa sundheds-
omradet, hvor undersggelser pavi-
ser en raekke risikofaktorer.

Pa det sociale omrdde er der to
klare tendenser i de foreliggende
undersggelser. Den ene tendens er
meget positiv — den anden afgjort

ikke.

Den positive tendens er, at men-
nesker med autisme ofte udvikler
sig ganske betragteligt hen over et
livsforlgb, og at dette ikke mindst
geelder pa omradet social indsigt
og forstielse. Dette er maske ikke
overraskende i betragtning af, at
det for alle mennesker gzlder, at
evnen til at forsta og tolke de mere
komplekse sociale mekanismer er
noget af det, der udvikles senest i
hjernen, hvorimod f.eks. umiddel-

bar sansebearbejdning spiller en
afgorende rolle i den meget tidli-
ge udvikling. Man kan sige, at den
mere bevidste leering far et storre
rum op gennem livet, og at det net-
op er her, der dbner sig nye "vindu-
er” til social udvikling og mestring.
Her spiller de kognitive ressourcer
hos den enkelte selvfolgelig en
stor rolle, men det gor den stotte,
samfundet tilbyder den enkelte,
afgjort ogsa.

Den negative tendens er, at vore
medborgere med autisme for ofte
og for let ekskluderes fra de faelles-
skaber, som arbejdslivet og fritids-
livet repreesenterer. Mennesker
med autisme fremstdr i de under-
sogelser, vi ser, som en af de mest
udsatte grupper i samfundet pa en
raekke sociale parametre som f.eks.
isolation, ensomhed, svag gkono-
mi og darlige boligforhold samt
ringe indflydelse pa egen livssitu-
ation.

Fakta: Begrebet aldring

Mennesker med autisme bli-
ver ogsa ldre — og i dette
projekt er aldring et centralt
begreb. Alderen kommer med
arene, men aldringen er en
svaer stgrrelse at forstd. Man
kan skelne mellem biologisk,
psykologisk og social aldring;
det handler om, hvor gammel
man er i forhold til helbred og
kroppen — hvor gammel man
selv ser sig — og hvor gammel
man er ifglge samfundet.

| dag bliver vi generelt aeldre,
og der er stor forskel pa, hvor-
dan man ldes. En antagelse
er dog, at mennesker med
autisme kan blive ramt af flere
sygdomme og en accelereret
aldring.




Vi star saledes i et krydsfelt, hvor
vi mangler viden, men hvor den
viden, vi har, peger i to klare ret-
ninger:
- /Aldre med autisme er en
steerkt udsat gruppe.
- Mennesker med autisme har
et betydeligt (men ikke altid
erkendt) udviklingspotentiale
... livet igennem.

GAU projektet understotter det
billede, og det er netop det, som
giver dette projekt sin store betyd-
ning.

Projektet viser, at der er en meget
stor opmerksomhed pi at ska-
be trygge, visuelt klare og meget
stabile rammer for borgere, som
bor og arbejder under beskyttede
forhold. Projektet viste ogsd, at
rutiner og forudsigelighed har en
greense. Padagogik skal doceres
rigtigt og justeres lgbende. Struk-
tur og forudsigelighed skaber ro,
men det skaber ikke ngdvendigvis
udvikling. Udvikling kraever foran-
dring, og udvikling kreever, at vi
tor udfordre, roen pd en nensom
og passende vis.

To andre omrader, hvor projek-
tet viste klare resultater, var pa
sammenhaengen mellem sociale
relationer og den enkelte borgers
livskvalitet samt pa effekten af at
stotte de indbyrdes relationer bor-
gere imellem.

I projektet blev den professionel-
le rolle justeret, sa stgttepersoner
tog udgangspunkt i at hjelpe og
stotte de zldre med autisme i at
etablere og udbygge relationer til
deres med-beboere, kolleger og
péargrende. I begyndelsen var det-
te en vanskelig opgave. De eldre
var primeert vant til at henvende

sig gennem de professionelle, som
kunne stotte dem i forhold til bade
kommunikation og samspil. Pa den
made kom de professionelle neer-
mest til at std i vejen for en daglig
kontakt borgerne imellem.

Der var en tendens til, at borgere
"fravalgte” hinanden til fordel for
kontakten med de professionelle.
Det afggrende spgrgsmal var, om
det skyldtes manglende interes-
se borgerne imellem, eller om det
skyldtes en manglende kompeten-
ce til at initiere og opretholde en
gensidig relation. Ved at gi afsg-
gende ind i dette spgrgsmadl blev
det pavist, at de manglende kom-
petencer var det primeere problem.
Og det blev pavist, hvordan tilgan-
ge som f.eks. Social Teenkning kun-
ne fremme en etablering af relatio-
ner borgere imellem.
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Nogle deltagere i pro-
jektet har oplevet, at
noget sa simpelt som
at skabe plads til re-
lationer pa beboerens
eget vaerelse har haft
en stor betydning for
trivsel og hverdag.
Med en sofa pa vae-
relset kan den aldre
have gaester pa besgg
og pa den made ople-
ve det daglige naervaer
0g samvzer.

Hvornar er man aldre, nar
man har autisme?

Der er flere mader, man kan se pa
aldring pa. Et af dem er i forhold
til arbejdsmarkedet, altsd hvornar
man skal arbejde, og hvornar man
skal pa pension.

En anden made er fysisk eller bio-
logisk alder, hvor vi kan se samme
tendenser som hos udviklings-
heemmede - at der fysisk sker en
aldring tidligere end hos andre
eldre. Nogle mener, at det er sa
meget som 10 ar tidligere og der-
med ogsd en 10 ar kortere levetid.
Blandt andet er det sygdomme
som epilepsi og sundhedsproble-
mer som hjerte-kar-sygdomme,
som skaber problemer.

Desuden er der omrader som kva-
liteten af de sociale relationer, som
kan have betydning for fglelsen af
at vere gammel og det at zldes
hurtigt. Vi ser i projektet, at de
eldre oplever en gget vitalitet og
livslyst, nar de har gode relationer.
Aldring og livskvalitet kan altsi
ikke forklares ud fra en biologisk
tilgang alene.

Sammenfattende kan vi vel sige,
at aldringsprocessen forlgber me-
get forskelligt hos forskellige per-
soner, og at dette ogsa gelder for
mennesker med autisme.

Hvad betyder GAU-
projektet for omradet og
for de zeldres liv?

Det har betydet et skifte i den
made, vi snakker om og tenker pa
autisme. Og den made, vi arbejder
med eldre med autisme — og ogsa
med bern og voksne.

Der har tidligere veret stor op-
marksomhed pa alt det, vi kan se,



here og male i den synlige verden
- og pa struktur, visualisering, ind-
retning og adfeerd. Men projektet
har sat fokus pa de eldres indre liv.
Hvilke folelser gar de rundt med?
Hvad teenker de? Og hvordan har
de det med sig selv og med os?

Nogle deltagere i projektet har op-
levet, at noget s& simpelt som at
skabe plads til relationer pa bebo-
erens eget veerelse har haft en stor
betydning for trivsel og hverdag.
Med en sofa pa verelset kan den
eldre have gaester pa besgg og pa
den made opleve det daglige neer-
Veer og samveer.

For andre har de professionelle
fundet ud af, at der ikke ngdven-
digvis behgver veeret et klart for-
mél med at vaere sammen med en
beboer. Bare det, at de en gang
imellem seetter sig hos dem, gger
livskvaliteten.

Projektets fokus pa relationer er
bygget op omkring Social Teenk-
ning, hvor mennesker med autis-
me stottes til at have en storre op-
marksomhed pa tanker og folelser
og pa den verden, de lever i. Hvad
er det f.eks., som far en selv eller
andre til at fole sig tilpas?

Det positive budskab er, at vi kan
stotte den sociale udvikling og
indsigt blandt mennesker med
autisme hele livet igennem, hvis
vi veelger at prioritere det. Det har
en afggrende betydning for savel
helbred som for livskvalitet. Og sa
gger det i gvrigt ogsa arbejdsglee-
den blandt de professionelle.

Hvad sker der nu, nar
projektet er faerdigt?
Vi sgger videre og fortsetter med
at saette fokus pa aldre med autis-
me - og pa betydningen af sociale
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relationer og af et liv, hvor der er
plads til forandring og forundring.
GAU markerer siledes starten pa
en indsats, ikke afslutningen.

Den viden, vi har opnéet om aldre,
stiller en raekke veesentlige sporgs-
mal til den indsats, vi har i relation
til bern, unge og voksne. Nar rela-
tioner og evnen til at navigere so-
cialt har en sa afggrende betydning
for zldre og for "det levede liv”, er
det et omrade, som vi bgr medteen-
ke i alle vore indsatser.

Og sa haber vi, at den viden, som er
indhgstet, kan danne inspiration
for andre og vaere til gavn for savel
mennesker med autisme som for
deres pargrende.

(4

Det positive budskab
er, at vi kan stotte
den sociale udvikling
og indsigt blandt
mennesker med autis-
me hele livet igen-
nem, hvis vi valger at
prioritere det.




Vidensdeling om
livsperspektiver
er vejen frem

De fem deltagende autismetilbud forteller her, hvad de har faet ud af projektet om aldring og
autisme - og hvad de vil give videre til andre fagpersoner.

Specialomrade Autisme

Hvad er det vigtigste, I har lcert om
celdre med autisme i projektet?
Projektet har givet os gjendbnere,
der er yderst relevante for vores
eeldre borgere, men i flere tilfaelde
0gsa noget, som de yngre genera-
tioner kan have glaede af.

Det har givet stof til eftertanke,
at alle teser i 2. fase om helbred
viste sig ikke at holde vand, nir
vi undersggte det. Med alderen
far vi alle helbredsmaessige udfor-
dringer, men den store udfordring
for zldre autistiske borgere er, at
de ofte er udfordret mht. at for-
sta egne folelser, kropssignaler og
smerter. Samtidig med, at det er
sveert at give udtryk for eendringer
i kroppen - selv til dem, de er teet-
test med.

For at vi som omsorgsperson kan

hjzlpe bedst ved f.eks. helbreds-

problemer, kreever det en grundig

indsamling af viden, opfelgning
og evaluering i samarbejde med
relevante akterer indenfor sund-
hedsvasnet. Ellers risikerer vi ikke
at finde den reelle arsag til proble-
merne.

Det er ogsa blevet tydeligt, hvor
vigtige relationerne er for eldre
autistiske borgere. Pa trods af, at
det sociale mgde er udfordrende, er
det noget, alle gnsker, og som hgj-
ner livskvaliteten. Som professio-
nelle har vi ansvar for at fastholde
og udvide de netvaerk, den enkelte
har. Det er et omrade, der de sene-
ste ar ikke har faet den opmeerk-
somhed, det kalder pa. Derfor vil
vi opfordre til, at autismetilbud i
hgjere grad prioriterer det sociale i
hverdagen — ogsa i handleplaner og
hos yngre borgere.

Hvad vil I give videre til andre om
celdre med autisme?

Den forste generation af aldre
autistiske borgere er vokset op i

Fakta:
De fem autismetilbud

Specialomrade Autisme
i Hinnerup, Region
Midtjylland (bosted)

B@rne- og Autismecenter
Region Syddanmark

i Ringe (bo- og
aktivitetstilbud)

Hgjtoft i Bagsveerd. Privat
botilbud, der drives af
Landsforeningen Autismes
Ejendomsfond.af Fonden
Hgjtoft (botilbud)

Fonden SQOVI i Gladsaxe
(beskaeftigelsestilbud,
socialgkonomisk
virksomhed)

Spurvetoften i Brejning,
Vejle Kommune (botilbud)



en tid, hvor samfund, opdragel-
se og padagogik havde fokus pa
fellesskab og i mindre grad pa
individet. Det betyder, at der sar-
ligt i denne generation er mange,
der er udfordret mht. at forsta sig
selv og give udtryk for signaler
som for eksempel smerter og sorg.

I GAU-projektet blev det tydeligt,
hvordan de udfordringer afspejler
sig 1 borgernes livskvalitet. Vi har
i projektperioden kunnet se, hvor-
dan livskvaliteten er steget i det
gjeblik, hvor den enkelte borger er
blevet mgdt med forstaelse for og
stotte til at handtere sine udfor-
dringer. Ikke mindst, nir borgeren
selv havde faet en forstaelse for
det gennem samarbejdet med os.

Bostedet Autismecenter
Region Syddanmark

Hvad er det vigtigste, I har lcert om
celdre med autisme i projektet?
Livskvalitet er individuel fra per-
son til person. Vi har igennem in-
terviews med vores aldre erfaret,
at de hver iseer har mange ting og
relationer i deres liv, som giver
dem stor livskvalitet i hverdagen.

Da mennesker med autisme har
sveert ved at opbygge og vedlige-
holde venskaber, er vi som fagper-
soner forpligtet til at hjelpe dem
med relationsdannelse.

Erfaringen med projektet har be-
kreeftet os i, at vores zldre har
brug for at blive forberedt i god tid
pa, at deres forzldre en dag ikke
er en del af deres liv mere. Vi skal
hjaelpe med at skabe og vedligehol-
de sociale netveerk, som de aldre
med autisme kan dele oplevelser
med.
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Hvis I skal give noget videre om cel-
dre med autisme til andre, hvad vil
det sd veere?

I forhold til relationer leerte vi me-
get om, at mennesker med autisme
ofte er bange for at blive ensomme,
ndr deres foreldre falder bort, da
de sjeldent har det samme net-
veerk med mand/kone og bern,
som andre aldre har. Det skal vi
professionelle vaere opmarksom-
me pa og holde gje med.

Det er ogsa vigtigt at sikre, at for-
eldrene ved, at der er noget og no-
gen, der er der for deres bgrn. For-
zldrene er mindst ligesd bange for
bernenes ensomhed.

Vi har leert en del om, hvordan vi
skal arbejde med nogle af de til-
leegsdiagnoser, som de eldre med
autisme kan have. En af vores bor-
gere har OCD, og vi leerte i projek-
tet, at hun var mere begreenset af
det, end vi forst antog. Derfor er
det vigtigt at kigge dybere pd de
aldre for at vide, hvordan de har
det, og hvilke udfordringer de har
brug for hjelp til.

Bostedet Hgjtoft

Hvad er det vigtigste, I har lcert om
celdre med autisme i projektet?
Opdragelse og det levede liv gor
en forskel pa vores tanker og for-
ventninger - det geelder ogsa men-
nesker med autisme. Derfor ma vi
undersgge vores antagelser og fin-
de det samarbejde med den enkel-
te, som denne gnsker.

Mennesker med autisme har lyst
til relationer, men kan have sveert
ved at initiere relationen.

Vi kan som personale have en an-
tagelse om, at vi har den rigtige
viden om en person med autisme

Fakta: ndrede hverdage
- hvad lzrte de?

— Det er vigtigt at kortlaeg-
ge miljpmaessige og sociale
faktorer, inden man giver
skylden for forandringer

i borgerens liv til den sti-
gende biologiske alder.

— Med observationer og
undersggelser af borger-
nes hverdag blev det mu-
ligt at foretage @ndringer
i de daglige rutiner til gavn
for borgernes livskvalitet.

— En antagelse om, at den
sociale interesse mind-
skedes med alderen, holdt
ikke stik, og interessen
kunne genskabes gennem
en tilpasning af miljget.

— De fysiske og p=da-
gogiske rammer havde
en afggrende betydning
for graden af livskvalitet
blandt borgerne.

— Social aldring (lovgiv-
ningsbestemt) medfgrer
andringer i f.eks. ar-
bejdsliv, som borgeren og
fagpersoner bgr forberede
sig pa i god tid.

- men forlgbet i GAU har vist, at vi
ofte tager fejl! Ved at undersgge og
veaere nysgerrige i stedet for at fore-
stille os, kan vi arbejde grundigt
og systematisk med metoder som
"PDSA-cirkler” og fa ny viden om




Fakta: /Endret helbred
— hvad larte de?

— Aldersrelaterede hel-
bredsproblemer optraeder
ofte tidligere hos =eldre
med autisme. Derfor skal
der vaere en tidlig dialog
med borgere om sundhed
og helbred — og fagperso-
ner skal samarbejde med
laeger og hospitaler.

— De fleste af projektets
antagelser om aldersrela-
terede =ndringer i helbred
matte revideres, efter der
var lavet systematiske
observationer og undersg-
gelser.

— For borgere, der bor i
egen bolig, er der fare for,
at de ikke modtager den
sundhedsmaessige stptte
og indsats, de skal — hvis
kommunikationen og
samarbejdet med kom-
munen svigter. Det er isaer
en risiko for dem, der ikke
har familie og venner, der
kan hjzlpe dem med at
kommunikere med sags-
behandlere og sundheds-
personale.

— Sociale relationer til
familie, pargrende, fag-
personer og andre borgere
med autisme er generelt
afgprende for aldre med
autismes fysiske og men-
tale helbred.

den enkeltes tanker, interesser og
motivation.

Vi har undersggt og varet nysger-
rige pa personalet som bindeled
mellem det autistiske menneske
og sundhedsvasenet. Den enkelte
havde stort udbytte af at samar-
bejde med det samme personale,
sa nervgsitet og usikkerhed mind-
skes. I takt med aldring og fysiske
problemer er den udfordring sti-
gende.

Vi har med succes hert laegever-
denens gnsker til information og
kommunikation. Derfra har vi ud-
formet "hospitalspasset’, som giver
de informationer, leegerne gnsker
om patienten.

Hvad vil I give videre til andre om
celdre med autisme?

Gennem projektet har muligheden
for at anvende de ngdvendige res-
sourcer veeret afgerende for kva-
liteten. Mennesker med autisme
profiterer af, at personalet har res-
sourcerne til grundigt og kontinu-
erligt peedagogisk arbejde.

Vi gnsker fremadrettet at bruge de
paedagogiske veerktgjer, tanker og
teorier, som er blevet implemen-
teret i GAU-projektet. Fokus pa
social tenkning, social gps, min
plan, gruppens plan og robusthed
har betydet en positiv forskel pa
vores indsigt og forstdelse af den
enkelte med autisme. Det fokus vil
vi skaerpe pa vores arbejdsplads, da
relations-arbejdet med den enkel-
tes netvaerk og sociale forstaelse
skaber glaede, trivsel og motivation.

Beskaftigelsestilbuddet
SOoVI

Hvad er det vigtigste, I har lcert om
celdre med autisme i projektet?
Hos SOVI arbejder vi med nogle
af de forste danskere, som fik en
autismediagnose. I dag er de 60-65
ar og star overfor en ny hverdag.
Det har varet et privilegium at
traede et skridt tilbage og under-
soge 30 drs erfaringer med autis-
mespecifik paedagogik i et fagligt
samarbejde.

Med TEACCH-paedagogikken i
1980’erne fik vi en mere homogen
opfattelse af mennesket med autis-
me. GAU-projektet har dog tyde-
liggjort, at vores syn pa mennesket
har veeret for ensidigt. Mennesker
med autisme rummer mange fa-
cetter, og relationen til andre har
en stor betydning. Vi har veeret for
hurtige til at drage konklusioner
ud fra egne antagelser!

Relationen betyder mere, end vi
troede. At have sveert ved at indga
i sociale relationer eller virke afvi-
sende overfor dem er ikke det sam-
me som ikke at have lyst til dem.
Den opdagelse bruger vi fremad-
rettet, si vi kan facilitere miljger,
hvor sociale kompetencer trenes.

I den bedste mening har vi over-
kompenseret for manglende relati-
oner. Men venskaber med ligestil-
lede har en sarlig veerdi og reekker
ud over arbejdstid og skiftende
personale, bade for de erhvervs-
aktive og for eldre, som har fiet
mere fritid.



Fakta: /Endrede relationer
— hvad larte de?

— Relationers betydning
for livskvaliteten hos bor-
gere med autisme under-
vurderes. Og et manglende
initiativ til det sociale er
ikke ensbetydende med
manglende interesse.

— Professionelle som
p=dagoger er vigtige for
at skabe relationer mellem
borgere.

— Fagpersoner vurde-

rer generelt de =ldre

med autisme som mere
velfungerende i sociale
kompetencer, end de er. Og
der har ikke vaeret nok op-
mzerksomhed pa at hjzlpe
med relationsdannelse.

— Det har stor betyd-

ning, om personalet pa et
bosted ofte skiftes ud. Det
giver god mulighed for en
varig relation, ndr perso-
nalet kender borgerne med
autisme.

— Projektet viser, at bor-
gerne kan laere veerktgjer
til at skabe og fastholde
relationer.

— Det har stor betydning
for borgerne med autis-
mes livskvalitet og sociale
kompetencer, at man
tidligt starter arbejdet med
relationer. Bade med fokus
pa borger-til-borger og
borger-til-professionelle.
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Hvad vil I give videre til andre om
celdre med autisme?

Overraskende fa antagelser holdt
stik, nar vi undersggte dem. Nar
noget ikke fungerer, har vi en
tendens til at reagere med en ny
paedagogisk indsats. Men arsagen
er ofte ikke ordentligt undersagt,
og derfor slar mange tiltag fejl. Vi
glemmer at inddrage og sporge
personen med autisme. Hvorfor
gor de, som de gor? Hvorfor reage-
rer de sddan? Hvad vil de gerne?

Det betyder ikke, vi skal smide
struktureret paedagogik ud, men vi
skal turde satte os ud over struk-
turen. Skabe sma forstyrrelser,
krydre hverdagen med noget uven-
tet og give slip.

Bostedet Spurvetoften

Hvad er det vigtigste, I har lcert om
celdre med autisme i projektet?
Ved endringer i adfaerd og almen
tilstand har det veret et godt red-
skab at afdakke baggrunden for
en borgers problemer. Kunne det
handle om smerter, medicin, an-
den sygdom, eller kunne det veere
tilgangen? For hgje krav, for lave
krav, misforstaede iagttagelser?

Fokus pa selvbestemmelse og med-
bestemmelse har samtidig skabt
nye muligheder for borgerne for
at fa flere valg i deres hverdag. Det
har gjort os opmarksomme pa
livskvalitet. Som begreb “livskvali-
tet” ligger der mere end blot trygge
rammer. Det at tilpasse forstyrrel-
ser og sikre selvbestemmelse er en
stor del af det.

Det er vigtigt at veere modig og stil-
le sig selv og hinanden spgrgsmal
til aktiviteter og krav til den enkel-
te borger samt bruge modet til at
tage et opger med "plejer”.

Det er muligt at skabe udvikling
trods aldring pa et fundament af
den opbyggede struktur, ramme,
tryghed - blandet med ny viden og
redskaber fra projektet.

@velser i at deltage i fellesskaber
udvikles med paedagogik og trygge
rammer og med fokus pa relatio-
ner og ensomhed. Hvad er pada-
gogens opgave, nar borgere mister
eget netveerk?

Hvad vil I give videre til andre om

celdre med autisme?

— Man er aldrig feerdig med at
leere nyt og udvikle sig trods
aldring.

— Det er vigtigt at vidensdele.
Dele ny viden og nye
arbejdsredskaber i hele
organisationen. En stgrre
abenhed i og omkring et
projekt betyder, at der opstar
ejerskab, og tilgangen til den
enkelte andres af alle.

— Det er vigtigt med en ledelse,
der er teet pa i perioden, hvor
man laver nye tiltag.

- Tid er en vigtig faktor for
lgsningen af opgaver og nye
tiltag.




Relationer giver
livsglaede

[ tredje og sidste fase af projektet om autisme og aldring undersggte de fem autismetilbud

‘relationer’. Hor her fra et af tilbuddene, hvad de fandt frem til.

Hgjtoft: Glaeden ved at blive inviteret til en fodselsdag

Af redaktionen — i samarbejde med Ulla O’Neal og Sonja Solberg, peedagoger pd Hojtoft

Lotte kommer en dag hjem fra ar-
bejdet pa beskeftigelsestilbuddet
SOVI. Her forteller hun paedago-
gerne om Else, som ogsa er bebo-
er pd Hajtoft og en kollega i SOVL
Else har planlagt at tage ud og spi-
se pd sin fodselsdag, og hun har
inviteret sin familie med. Til slut
siger Lotte: "Jeg er ikke inviteret.”

Pa bostedet Hgjtoft er der en lille
gruppe kvinder, som tidligere invi-
terede hinanden med til deres fgd-
selsdage. Sadan var det ikke leenge-
re, men Lotte gav klart udtryk for,
at hun gerne ville det samveer igen.

En barndom uden fokus pa
det sociale

Lotte er 56 ar, har autisme og bor
pé bostedet Hgjtoft. Lotte er glad
for at veere sammen med andre, og
hun vil gerne det sociale neervaer
med iseer sgsteren og et par af de
andre beboere. Men hendes sociale
kompetencer er ikke lige sa velud-
viklede, som paedagogerne troede,

og hun har svert ved at give ud-
tryk for, hvad hun gerne vil.

Bostedet har i arbejdet med re-
lationer haft fokus pa relationen
til professionelle. Og for Lotte er
paedagogerne en af de vigtigste re-
lationer, hun har. Lotte har ikke et
sarligt stort netvaerk. Begge hen-
des foraldre dgde for 10 &r siden,
og hun ser sin sgster nogle gange
om Aret.

Som barn voksede Lotte op i en tid,
hvor der ikke var fokus pa det so-
ciale hos mennesker med autisme.
Hendes forzldre og sester lagde
alt i en fast struktur — ogsa socialt
samvaer — og hun er derfor vant til,
at tid sammen med andre er sat i
system. Lotte og sgsteren ser hin-
anden pa bestemte tidspunkter og
i en bestemt ramme, for sddan har
de altid gjort. Ro og struktur er ge-
nerelt vigtigt for Lotte, og hun kan
blive meget stresset, hvis der ikke
er styr pa dagen.

Padagogerne si ikke relationerne
som et omrade, hvor Lotte havde
brug for hjeelp. Hun mistrives ikke,
men derfor kan der stadig veere
plads til, at hendes hverdag og hen-
des sociale liv bliver endnu bedre.
Hun vil gerne det sociale, men har
sveert ved at give udtryk for det,
initiere og navigere i det.

Venskaber med small talk
og drillerier

Det forste vigtige skridt var for
paedagogerne at lave interviews,
observationer og registreringer for
at danne sig et billede af Lottes liv,
hendes trivsel og hendes relationer
til bade de professionelle og de an-
dre beboere.

Blandt andet var de nysgerrige ef-
ter at undersgge, om Lotte faktisk
har det netveerk, hun har behov
for, eller om der er noget, hun er
interesseret i at styrke, opbygge el-
ler endre.



De ville desuden gerne kigge neer-
mere pa, om tabet af Lottes foreel-
dre havde betydet et tab af hendes
livskvalitet. Ud over, at de ikke
leengere var der til at veere sam-
men med hende, si betad deres
ded ogsa, at hun ikke havde seerlig
meget kontakt til verden udenfor
bostedet og arbejdet pa SOVI. Lot-
te er dog glad for samveeret med
sin sgster, men paedagogerne var i
tvivl om, om deres samveer var sat
for meget i system. Kunne de fa en
mere fri relation?

Padagogerne troede, at Lotte
var god til at "smalltalke”, da hun
snakker meget og med alle. Det
skulle dog vise sig i lgbet af un-
dersggelsen, at godt nok snakker
Lotte meget, men der er ikke tale
om smalltalk, da hverken hun eller
de andre ngdvendigvis forventer
respons. Dog har hun et serligt
forhold til kvinderne pa Hgjtoft og
til den mandelige beboer M. Selv
bruger Lotte ordet "drille” om sin

maide at henvende sig til 'M’. Hun
leegger hovedet pa skrd, smiler,
griner og siger: "Jeg er glad i dag,
M. Det ender ofte med skzldud
fra’M’, og deres relation forer ikke
til mere. Det ville paedagogerne ud-
forske.

Padagogerne selv er essentielle
for, at Lotte har en rolig og god
hverdag, hvor hun kan udvikle sig
og trives. Det gaelder ogsa i udvik-
lingen af hendes relationer.

Sma tiltag for at styrke
relationerne

Iseer tre af Lottes relationer var
derfor vigtige at kigge pa - og for-
spge sma nye tiltag for at styrke
dem. Forholdet til hendes sgster,
forholdet til ‘M’ og forholdet til
kvinderne pa Hojtoft.

Lotte og soster

Lotte og hendes sgster ser hinan-
den ud fra et system nogle gange
om &ret. Men behgvede det veere
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Gennem de sma nye
tiltag har padago-
gerne dog opdaget, at
en lille forstyrrelse i
rutinen kan skabe en
god udvikling af de
relationer, som bor-
gerne har til hinan-
den.

Lotte er stadig meget
afhzengig af, at pae-
dagogerne hjalper
hende i de sociale re-
lationer. Hun er ikke
sa god til at navigere
i det sociale samspil
og har svaert ved at
udtrykke sig overfor
de andre. Men hun vil
det gerne, hun bliver
glad af det - og pae-
dagogerne fortsaetter
derfor arbejdet med
relationerne - bade
for Lotte, men ogsa
de andre beboere pa
Hojtoft

sd struktureret og kontrolleret?
Swosteren selv var dben for et mere
fleksibelt samvaer og mere kvali-
tetstid med Lotte. Paedagogerne
ville derfor undersgge, om Lotte
var i stand til at eendre planerne

lidt og se sin sgster mere impul-
sivt. Det startede med en kop te.

De planlagde, at Lotte og hendes
soster tilfeeldigt” skulle mede
hinanden pa en café. Sgsteren var
selvfglgelic med pa planen, men
Lotte vidste ikke noget, da de on-
skede at se, hvordan hun ville klare
et impulsivt samveer.

P4 dagen skulle Lotte ordne indke-
bet af en fodselsdagsgave, og hun
og padagogen satte sig efterfel-
gende pa caféen. Godt i gang med
te og kage kom sgsteren som aftalt
"tilfeeldigt” forbi. Lotte blev straks
glad for at se hende, og sgsteren fik
lov til at satte sig og fa en kop te
med.

Det endte med et positivt mede
- og en hyggelig og afslappet ef-
termiddag pa caféen, hvor det var
tydeligt at se, at Lotte var glad for
at se sin sgster og ikke havde noget
problem med, at det var udenfor
planerne.

Efterfolgende har lotte vaeret med
til sgsterens fgdselsdag, hvor hun
hyggede sig et par timer. Paedago-
gerne, Lotte og sgsteren arbejder
nu videre med at udvikle relatio-
nen mellem sgstrene. Lotte er ty-
deligvis meget fleksibel med deres
samveer, og der er dbnet for, at de
far en mere fri relation og fortsat
ser hinanden mere impulsivt pa
café.

Kvindecaféen pa Hgjtoft
Blandt andet med satningen “jeg
er ikke inviteret” gav Lotte udtryk
for, at hun gerne ville genoptage
kontakten til de andre kvinder pa
Hgjtoft. Tidligere var kvinderne
gode til at invitere hinanden med
til deres fgdselsdage, men det gjor-
de de ikke laengere.

Padagogerne arrangerede derfor
en café-tur, hvor alle kvinderne var
inviteret. Det skabte glaede hos de
kvindelige beboere, og den storste
opgave var derefter at finde en café
med et godt kage-udvalg!

Fem kvinder ville gerne med,
heriblandt Lotte. Forste omgang
café-hygge varede 1% time; de fik
te og kage, og der var en god stem-
ning, hvor de snakkede hen over
bordet. Alle kvinderne gjorde sig
umage, og iser Lotte fortalte ly-
stigt om de ting, der er vigtige for
hende. Samtalerne var dog afthen-
gige af, at paeedagogerne snakkede
med, for ellers gik de i sta. Da ef-
termiddagen var slut, foreslog en
af de andre kvinder straks en ny
café-dag.

Lotte og de andre fire kvinder fra
Hgjtoft har nu veeret afsted pa café
sammen fem gange, og de er alle
fortsat ivrige efter at aftale en ny
tid, nar en café-dag er overstaet.

For Lotte har kvindecaféen bety-
det, at hun har faet en relation til
de andre kvinder igen - og ikke
mindst sd betgd det, at en af de
andre kvinder helt af sig selv invi-
terede Lotte med til sin fodselsdag
i august. Det fik smilet frem hos
Lotte, og hun fortalte gleedesstra-
lende alle om, at hun var inviteret

til fodselsdag.

Padagogerne fortsetter med at
bakke op om og udvikle samveeret
pa caféen, og de er stadig nodven-
dige for at holde samtalen i gang,
men kvinderne er afslappede og
glade pa turen.

Lotte ogM

Lotte og den mandlige beboer pa
Hgjtoft - M’ - har en relation, der
er praeget af drillerier fra Lotte, og



"M’ der bliver sur pa hende. Paeda-
gogerne ville nu se, om de kunne
forbedre den relation.

De hjalp 'M’ med at skrive en in-
vitation til Lotte om at komme pa
besgg pa hans verelse en sgndag
eftermiddag. Det blev Lotte rigtig
glad for, og de to hyggede sig om
sendagen med te, kage og musik.
De snakkede ikke sammen, men
sad i hver deres blgde stol og rok-
kede med pa dansk-top-musikken,
der spillede fra CD-afspilleren. S&-
dan sad de lyttende til musikken
og spiste deres fladekager i nogen
tid, for besgget sluttede. De havde
ikke faet sat et sluttidspunkt, og
padagogerne hjalp derfor med at
slutte af, da det blev for meget for
de to.

Paedagogerne var derefter klar til
at hjelpe med endnu en invitation,
men ‘M’ kom dem i forkebet, da
han af sig selv inviterede Lotte pa
et nyt besgg. Ogsa det gik godt, og
de to har efterfolgende hygget sig
med te, flodekager og musik flere
gange, hvor de hver isar inviterer
ind pa deres verelser. Lotte for-
teeller ogsa glad paedagogerne om
deres hyggelige timer og viser dem,
hvor de har siddet pa hendes vee-
relse.

Ogsa i dette venskab viser Lotte,
at hun er fleksibel. "M’ kan f.eks.
finde pi en morgen at sige: "Nd, er
der ingen tur i dag, sd tror jeg da, jeg
vil sporge Lotte, om hun har lyst til
at drikke te pa mit veerelse”. Det si-
ges foran personale og Lotte, men
uden at ‘M’ henvender sig direkte
til hende. Lotte fanger dog invita-
tionen, og sa skal de bare aftale,

hvem der keber flodekager.

De to fortsaetter nu deres venskab
og hygger sig begge gevaldigt pa
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de dage. Lotte kan finde pa at sige
smilende: "I dag skal "M’ ind til mig
og hore musik..” Og pa de dage dril-
ler hun ikke som tidligere. 'M’ og
Lotte skal stadig have lidt hjeelp til
at tage initiativ til at se hinanden,
men de bliver hele tiden meget
bedre til selv at gare det.

Fagpersoner er bindeled
Gennem projektet har peedago-
gerne gang pa gang oplevet, at de
som professionelle er essentielle
som bindeled mellem borgerne.
De er selv en vigtig relation, men
det er mindst lige sa vigtigt, at de
ogsa kan hjelpe med at initiere og
vedligeholde relationer borgerne
imellem.

Deres undersggelser og nye tiltag
for at styrke Lottes relationer har
understreget, at venskab og sam-
veer er med til at gge Lotte og de
andre beboeres livskvalitet.

En af Lottes primare relationer er
stadig til personalet. Her far hun
den forngdne forstaelse og hjalp,
og hun har behov for at have ro og
struktur i sin hverdag. Gennem de
sma nye tiltag har paedagogerne
dog opdaget, at en lille forstyrrelse
i rutinen kan skabe en god udvik-
ling af de relationer, som borgerne
har til hinanden.

Lotte er stadig meget afhaengig af,
at padagogerne hjelper hende i
de sociale relationer. Hun er ikke
s& god til at navigere i det sociale
samspil og har svert ved at ud-
trykke sig overfor de andre. Men
hun vil det gerne, hun bliver glad
af det — og paedagogerne fortsat-
ter derfor arbejdet med relationer-
ne — bade for Lotte, men ogsa de
andre beboere pi Hgjtoft.

Fakta: Hgjtofts arbejde
med relationer

Undersggelsesfasen:

Pa Hgjtoft har de gjort
brug af interviews af Lot-
tes spster, samt af ansatte,
der har kendt Lotte i op til
20 dr — en enkelt har kendt
hende i over 40 ar — for

at hgre mere om hendes
liv og relationer. De har
desuden lavet observati-
oner ved mad-situationer
og af hendes samvaer med
professionelle og andre
borgere — og registreret
dette. De har ogsa brugt
'social GPS' — og Elbrgnds:
"En rejse gennem dagen”
for at nd rundt om Lottes
hverdag og fa et billede

af gode og mindre gode
stunder.

Afprgvningsfasen:
Efterfglgende har de ar-
bejdet iseer med metoden
"PDSA-cirkler” — som star
for: "Plan-Do-Study-Act”.
Deri har de indsat hendes
relation til sgsteren, til
beboeren ‘M’ og kvinderne
pa Hejtoft — og har brugt
metoden til at planlaegge
sma tiltag og analysere
effekten af disse.




Relationer giver

livsglaede

[ tredje og sidste fase af projektet om autisme og aldring undersggte de fem autismetilbud
‘relationer’. Hor her fra et andet af tilbuddene, hvad de fandt frem til.

Spurvetoften: En sofa og gamle billeder skaber daglige
stunder med naervaer

Af redaktionen — i samarbejde med Annette Valentin Larsen
og Birthe Kyed Unnerup Pedersen, peedagoger pd Spurvetoften

Anders havde en dag besgg af sin
bror. De to skulle hygge sig i An-
ders’ lejlighed, men broren matte
gennem hele besgget sidde pa en
spisebordsstol fra fallesrummet.
Anders’ lejlighed er indrettet speci-
fikt til hans behov, men uden at der
var taget hgjde for besggende. Der
var altsd ingen ekstra stole, hvor
broderen kunne sidde. En ny sofa
blev derfor bestilt til Anders, og nu
er der altid et ekstra blgdt sade, sa
der er plads til besggende.

Bostedet Spurvetoften har med
sma nye tiltag som en sofa og fem
minutters ekstra nerveer hver dag
udviklet deres arbejde med relatio-
ner. Det startede hos Anders.

Kommunikation med mimik
og kropssprog

Anders er 70 ar, har autisme og
bor pa bostedet Spurvetoften. Han
kommunikerer ikke gennem tale
og kan kun sige fa ord som ’'flag’
og ‘'moar’ - iser i forbindelse med

(4

Anders virkede rolig
og afslappet, mens de
sad og kiggede i bla-
dene, men efter fem
minutter begyndte
han at miste koncen-
trationen og sad i ste-
det og kiggede ud af
vinduet. Derfor kun-
ne padagogerne maer-
ke, at ti minutter var
for lang tid, og fem
minutter var mere
passende. For Anders
er de fem minutter
intense, og hans so-
ciale kompetencer er
pa hardt arbejde.

hans serinteresser. Anders kom-
munikerer til gengeeld klart med
lyde, fagter, mimik og kropssprog
og viser tydeligt, nar han er glad,
eller hvis han er utilfreds og stres-
set.

Nér han har det godt, smiler og
nynner han og siger bestemte lyde.
Og hvis han ikke trives, s banker
han med sin rollator, far en bekym-
ret rynke i panden og en baevrende
stemme.

Anders har behov for intens stotte
idagligdagen og far hjalp af paeda-
goger til ggremal som tejvask, bad,
spisning, toilet og gature. Derfor
er peedagogerne nogle af hans pri-
meere relationer, og han sgger kon-
takten til dem, nar de kommer ind
til ham. P4 grund af sine 70 ar har
Anders heller ikke meget familie
tilbage, og han har kun en spar-
som relation til sin storebror, som
han ser et par gange om &dret. Han
omgas dog ogsa et par af de andre
beboere pa Spurvetoften - iseer til
faelles fodselsdage eller spisning.



Generelt har Anders meget ale-
ne-tid, hvor han sidder i sin lee-
nestol og ser tv eller kigger blade.
Han anses ikke for at mistrives af
den grund, men kommer sjaldent

ud af sin lejlighed.

Flag, ugeblade, billeder af Dron-
ning Margrethe og kage er det, An-
ders bedst kan lide. Han er meget
aktiv og deltager gerne i planlagte
ture og aktiviteter, og sa interesse-
rer han sig for busser og knallerter.
Han sgger selv samveer med pada-
gogerne og vil gerne hilse, kramme
og vinke.

Pa Anders’ praemisser
I projektet ville peedagogerne un-
dersgge, hvad en relation er, og
hvad det betyder for de borgere
som Anders, der har et massivt
stgttebehov. Samtidig ville de se
pa, hvordan samver og relationer
ser ud pa Anders’ praemisser.
For fem &r siden flyttede Anders
fra en bolig, hvor han delte stue
med en anden beboer, til sin egen
lejlighed, hvor der nu er fokus pa
gget selvsteendighed.
Hvilken betydning har det haft pa
Anders’ livskvalitet, at han flyttede
fra et feellesskab til et nyt?
Og tilgodeser peaedagogerne An-
ders’ gleede ved samveer og det so-
ciale godt nok?
Det gnskede personalet at under-
soge, og de arbejdede derfor ud fra
to spergsmal:
- Hvad er en relation for Anders?
- Hvordan kan vi fremme
Anders’ mulighed for at danne
relationer, som gger kvaliteten
i hans hverdagsliv - p4 hans
preemisser?

Mere narvaer udvikler
relationerne

Det er vigtigt, at Anders ikke ma
fole sig presset og stresset i socia-
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le relationer. Gennem interviews
af personalegruppen og brug af
metoden ’social GPS’ undersggte
paedagogerne i projektet, hvordan
Anders’ relationer si ud, og de fik
viden om hans liv.

Det overforte de til sma tiltag, som
kunne skabe udvikling i Anders’
relationer. Godt samver gger An-
ders’ livskvalitet, og peedagogerne
forsggte sig derfor med en-til-en-
samveer med ham. Samtidig plan-
lagde de et mgde mellem ham og
en anden beboer, som han kender
i forvejen og deler interesse med.

Personalet og Anders
Padagogerne planlagde en aktivi-
tet med Anders, der gar ud pa at
skabe en steerkere relation mellem
dem som personale og ham som
borger.

Aktiviteten gir ud pa at undersg-
ge, om Anders har gleede af pee-
dagogernes samveer ved at sidde i
hans sofa og kiggede i blade sam-
men. Planen er, at de sidder med
hvert sit blad i ti minutter.

De forsggte samvaret om blade-
ne forste gang. Anders var neervee-
rende, han fulgte godt med, og vir-
kede samtidig lidt overrasket over
det. Han kiggede i sit eget blad og
viste paeedagogen de flag og billeder
af Dronningen, han fandt der. Pee-
dagogen viste ham sa de flag, der
var i hendes blad og spurgte ham,
om han ville vise hende flere bille-
der. Anders var meget begejstret
og optaget af det, de lavede sam-
men. Han nynnede og rokkede i
stolen; et tegn pa, at han har det
godt. Han krammede ogsad paeda-
gogen, nar hun gentog de lyde, han
lavede.

Anders virkede rolig og afslappet,
mens de sad og kiggede i bladene,
men efter fem minutter begyndte
han at miste koncentrationen og
sad i stedet og kiggede ud af vin-
duet. Derfor kunne paedagogerne
meerke, at ti minutter var for lang
tid, og fem minutter var mere pas-
sende. For Anders er de fem minut-
ter intense, og hans sociale kompe-
tencer er pa hardt arbejde.

Som en udvikling lavede paedago-
gerne derefter deres eget blad med
billeder af flag, Dronning Margre-
the og med billeder af Anders selv.
Det tog de med til neaeste dag med
samver, og det skabte med det
samme glaede hos Anders. Han
var meget optaget af bladet og vi-
ste paedagogen billederne i de fem
minutter. Gennem flere dage med
de fem minutters samveer i sofa-
en udvidede padagogerne tiden
med Anders, tilfgjede nye billeder
til bladet og fortsatte med at sidde
sammen med ham.

Aktiviteten har givet paeedagogerne
muligheden for at mgde Anders
pa hans premisser og i hans inte-
resser og bare vare sammen, uden
at det er af en bestemt grund. Det
skaber naerveer og en stjernestund
for begge parter.

Samvaret er nu en daglig aktivitet,
hvor padagogerne sidder inde hos
Anders og bare har naerveer med
ham. Det handler ikke om en prak-
tisk opgave som hjelp til tgjvask,
men bare om at sidde sammen. Og
de tilfgjer hele tiden nye billeder i
bladet, sa Anders ikke keder sig.

Anders og anden beboer

Anders kender iseer en af de andre
beboere pa Spurvetoften godt. De
har veeret pa ture sammen, fejret




fodselsdage, fejret nytar, og paeda-
gogerne ved, at de deler interessen
for at kigge pa billeder. Paedago-
gerne ville derfor undersgge mu-
ligheden for at udvikle relationen
mellem de to borgere.

De planlagde et mgde mellem An-
ders og den anden borger i kok-
kenet pi leeringstilbuddet i Spur-
vetoften. Anders sad med sit blad
for at skabe tryghed for ham, og
pa bordet stillede de en skal med
smakager frem. Den anden borger
sad med sin egen kaffekande for at
skabe tryghed og genkendelighed

for ham.

I det forste mode accepterede de to
hinanden, men interagerede ikke
meget. Anders viste ting i sit blad
til paeedagogerne, kiggede en gang
imellem pa den anden beboer, men
tog ikke kontakt. Derfor fandt pee-
dagogerne frem til, at de i stedet
var nedt til at lade de to mades
omkring deres fzlles interesse for

at kigge billeder.

Nzste mode foregik derfor i et
mindre rum, hvor der var plads til,
at de sammen kunne sidde ved et
bord. Det fzlles her var et fotoal-
bum, som den anden borger havde
med billeder af den tid, hvor de
boede sammen. Desuden skulle
Anders ikke have sit eget blad med,
da paedagogerne vurderede, at han
dermed nemmere kunne f& fokus
pa samveeret.

De to sad nu overfor hinanden.
Anders pegede ud af vinduet, da
der kom en bus kgrende, lgftede
sin hind op til munden og grine-
de hjerteligt. Det fik den anden
beboer til ogsd at grine hgjt, og
efter et gjeblik var der en rigtig
god stemning i rummet. De kigge-
de efterfglgende pa billeder af sig
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For paedagogerne har
projektet dbnet deres
ojne for aktiviteten i
bare at vaere til stede
og vaere sammen med
beboerne, uden at der
skal vaere et praktisk
formal med det. Det
kraever, at de tager
sig tid til at tilbringe
fem-ti minutter eks-
tra med den enkelte
og satter sigind i,
hvad beboerne hver
iszer interesserer sig
for.

selv fra en nytarsaften, og de var
begge deltagende og interesserede
i billederne. Efter nogen tid skub-
bede Anders sig dog vaek fra bordet
i sin kerestol. Det tog paedagoger-
ne som et udtryk for, at han havde
faet nok.

Igen fandt peedagogerne ud af, at ti
minutter var rigelig med tid sam-
men for de to. Beboerne er intenst
til stedet i de minutter, de holder
fokus, og kan ikke rumme det i for
lang en periode.

Paedagogerne fortsetter med at
udvikle relationen mellem de to,
da de begge nyder samveret, nar
de sidder og ser pa billeder sam-
men. Desuden er Anders begyndt
at komme pé besgg pa dagcentret i
Spurvetoften ved kaffetid. Her far
han en kop kaffe med de andre bor-
gere og kigger i sit ugeblad. Han er
god til at sidde med og veere en del
af kaffe-snakken.
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Mere fokus pa nzaervaer for
den enkelte

Padagogerne pa Spurvetoften har
fundet frem til, at Anders trives
i de relationer, de arbejder med
at udvikle. Det er dog tydeligt, at
personalet er katalysatoren i de
forhold. Relationerne er meget be-
tydningsfulde for Anders, og han
spger dem selv i hverdagen med
sit kropssprog og sin mimik. Han
viser gleede og velvaere, og han er
deltager aktivt.

For padagogerne har projektet ab-
net deres gjne for aktiviteten i bare
at veere til stede og vare sammen
med beboerne, uden at der skal
veere et praktisk formal med det.
Det kraever, at de tager sig tid til
at tilbringe fem-ti minutter ekstra
med den enkelte og satter sigind i,
hvad beboerne hver iseer interesse-
rer sig for. Om det er at saette sig og
“dimse” med noget med dem, byg-
ge LEGO, lege vendespil eller som
med Anders at kigge i blade. Nzer-
veeret skaber gleede og en relation
til deres borgere, og det giver flere
stjernestunder i hverdagen.

Borgerne pa Spurvetoften er nog-
le, der har store udfordringer, og
som har et massivt stgttebehov.
Mange af dem har sveert ved at ud-
trykke sig, og det kreever, at pee-
dagogerne kan afkode kropssprog
og lyde. Derfor skal de bruge god
tid pa at leere de zldre at kende og
have gje for, hvornar det bliver for
meget for dem. Samveeret skal til-
passes den enkelte borger og behg-
ver ikke vare lang tid — det er mere
indholdet, der er vigtigt.

GAU-projektet har givet Spurve-
toften en g@get opmarksomhed
pa, hvornar beboerne har en god
stund, og hvordan de kan skabe
flere af dem, si det gavner borgere
som Anders’ hverdagsliv.

Fakta: Spurvetoftens
arbejde med relationer

Undersggelsesfasen:

| den f@rste tid med arbej-
det med relationer fore-
tog de to padagoger en
gennemlaesning af al den
dokumentation, de havde
om Anders og hans liv. De
lavede derefter interviews
med hele personalegrup-
pen for at fa mere viden
om, hvordan Anders' relati-
oner var, og hvad de betgd
for ham.

Gennem projektet |zerte
de om metoden social
GPS, som de brugte til at
vurdere, hvilken form for
social kontakt der kunne
hjaelpe Anders til at udvikle
relationerne omkring ham.

Afprgvningsfasen:

Da de havde indsamlet den
viden, de skulle bruge, gik
de videre til at finde nye
tiltag, som i praksis kunne
udvikle Anders' relationer.
Der brugte de igen 'social
GPS' til at fa en forstael-
se af Anders’ nermeste
udviklingszone pa flere
parametre.

Under deres aktiviteter og
forsgg brugte de desuden
videooptagelser og billeder
for at iagttage Anders'
adfeerd og reaktion — og
undersgge samspillet med
personalet og den anden
borger




Sundhed og livs-
kvalitet

Sundhed og helbred er vigtige emner for aldre med autisme, og mange oplever problemer
i takt med alderen. Det er vigtigt, at autistiske mennesker har relationer, der stotter dem, i

mgdet med leeger og hospitaler

Interview med Mikkel Erik Juul Jensen, speciallcege i Geriatri

Hvordan ser det ud med
aldre med autismes
sundhed?

Vi har faktisk ikke seerligt meget
forskning og viden om eldre med
autisme. Nar man snakker om
sundhed, sa ser vi dog generelt, at
der er en stgrre sygelighed hos zl-
dre, som har autisme, end hos al-
dre uden autisme. De er mere syge,
og der er en reekke sygdomme, som
er overreprasenteret hos dem -
blandt andet demens, depression
og epilepsi.

Det tyder ogsd pa, at mennesker
med autisme er en gruppe, der har
flere somatiske sygdomme — altsa
sygdomme i kroppen — end menne-
sker uden autisme. Og der er ikke
nogen grund til at tro, at det er an-
derledes, nar de bliver zldre.

Aldre med autisme berer i hgj
grad deres sygdomme med sig ind i
alderdommen, og ofte pa grund af
disse sygdomme har de generelt en
kortere levealder end andre zeldre.

Pa grund af denne hgje sygelighed
kommer de ofte ind under den fag-
lige betegnelse skrgbelige aldre.
Det betyder dog ikke, at deres ny-
refunktion nedvendigvis aftager
tidligere end hos andre, men de har
oftere sygdomme — de har dobbelt
sa ofte sukkersyge, de har dobbelt
sd ofte hjerte-kar-sygdomme, og
de har dobbelt sa ofte forstoppelse.

Meget tyder desuden pa, at man-
ge eldre med autisme gar rundt
med alvorlige sygdomme, som fak-
tisk kan behandles og forebygges,
men som ikke bliver opdaget. Vi
kan selvfglgelig ikke behandle alt,
men hvis vi sikrer god behandling
indenfor f.eks. blodtryk og blod-
sukker — og pa andre omrader — sa
kan vi forsinke udviklingen af syg-
dommene.

Funktionstab er samtidig en af de
udfordringer, der kan veere van-
skelige for eldre med autisme at
forholde sig til, hvis de mister de-

res bevagelighed, fir problemer
med synet eller ikke kan det, de
kunne tidligere. Det pavirker deres
hverdag og ses ofte, nér skrgbelige
eeldre bliver syge, ogsa blandt men-
nesker med autismediagnoser.

Hvad er de store udfordrin-
ger i forhold til sundheden
og helbredet?

En af de store udfordringer, jeg ser,
er, at det simpelthen ikke kan veere
rigtigt, at aldre med autisme der
sa tidligt! Vi skylder dem at veere
bedre til at forbygge, at de der af
noget, der kan forebygges. Vi skal
vere bedre til at hjelpe zldre med
autisme med at leve med sygdom-
me og sundhedsproblemer, uden
at det koster dem livet.

Der er tilsyneladende en overde-
delighed i forhold til somatiske
sygdomme - altsd sygdomme som
kreeft, diabetes og hjerte-kar-syg-
domme - som nok bunder i, at vi
som system er tunghgre. Hvis ikke
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folk selv kan ga ned til leegen, saet-
te sig ned og forteelle i enkle klare
ord, hvad de fejler, si opdager vi
dem ofte ikke. Og folk skal helst
kunne tage vare pa sig selv - tage
deres medicin, male deres blodsuk-
ker, folge deres blodtryk, kunne
motionere og kunne holde op med
at ryge. Men det er alle ting, som
kan vare meget svare, hvis man
har autisme.

Som leger og sundhedspersonale
skal vi skraeeddersy nogle ordninger
for mennesker med autisme, hvor
vi involverer de professionelle, der
omgiver dem, mere. Vi kan ikke
regne med, at de — hvis de far ondt
ilivet eller taber sig i vaegt eller har
blod i affgringen — s selv meddeler
det eller gir til leegen.

Det handler i bund og grund om
livskvalitet, og hvordan man lever
godt, selvom man bliver gammel
og ramt af helbredsproblemer.

En anden stor udfordring bliver
understreget af et ord som “for-
eldre-enker”. Mange mennesker
med autisme er afhangige af de-
res foreeldre i den forstand, at det
er dem, der kender dem bedst - og
som kan veere deres advokater,
hjelpe til hos leegen og veere de-
res stgtter i verden. Men nar man
bliver gammel, sa der ens forzldre
pa et tidspunkt, og i den situation
stdr mange med en autismediag-
nose tilbage uden et teet netverk.
Sa er det meget vigtigt, at der er
paedagoger, socialradgivere eller
andet netveerk, der kan treede i
stedet — og som kan give leeger og
hospitaler indsigt i den eldre med
autisme, hvis de ikke selv kan.

Bliver mennesker med
autisme tidligere anset for
aldre end neurotypiske?
Alder er en sver stgrrelse, for
hvornar er man gammel? Hvad vil
det sige at veere gammel? Det kan
man se pa ud fra forskellige vink-

ler. Man kan veere gammel ud fra
en social betragtning — altsa hvor-
ndr samfundet ser en som gam-
mel, f.eks. i forhold til pension.
Man kan ogsa veere gammel ud fra
en psykologisk betragtning — altsa
hvornar man oplever sig selv som
gammel. Og man kan vaere gammel
set i et fysiologisk udgangspunkt —
ud fra ens alder og helbred.

Det er det, jeg som leege har en
tendens til — at se alder som en
fysiologisk fremadskridende svaek-
kelsesproces, hvor de enkelte celler
svaeekkes forst, s svakkes ens or-
ganer, og sd svaekkes organismen

som helhed.

Hvis man ud fra det skal se p4, om
folk er gamle, sa er noget af det
mest karakteristiske ved gruppen
af gamle mennesker, at de bliver
mere heterogene - altsd forskel-
lige. Hvis man kigger pa en flok
18-arige meend, sa vil de generelt
set veere meget lig hinanden.
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Hvis mange aldre neurotypiske ofte er

skrgbelige, sa er det nok ogsa sadan for aldre
med autisme. Og hvis de yngre mennesker
uden autisme generelt har flere sygdomme end
deres jeevnaldrene, sa gaelder det nok ogsa,
nar de bliver aldre - altsa at de oftere far
lidelser som sukkersyge og epilepsi

Hvis vi derimod kigger pa en grup-
pe af 60-, 75- eller 80-arige maend,
s& vil man se, at de bliver mere og
mere forskellige. Hvis man saetter
én 78-arig overfor en anden 78-
arig, sa kan den ene maske lgbe et
maraton og den anden er sengelig-
gende. Den lille forskel, der er, nar
vi er yngre, stiger neermest ekspo-
nentielt med alderen. Og for hvert
ar der gar, glider vi mere og mere
fra hinanden pa flere og flere para-
metre — bade i forhold til hjertet,
lungerne, leveren, nyren, huden og
ogsa i det sociale. Man kan derfor
sige, at man begynder at blive gam-
mel, ndr man bliver unik.

Nér man s har en diagnose inden-
for autismespektret, si er man jo
alt andet lige ret unik fra begyndel-
sen, og det vil sige, at man hurti-
gere begynder at have de karakteri-
stika, man ellers forbinder med at
vaere gammel. Man kan ogsé sige
det som, at det hurtigere bliver
sveert at vaere din leege. £ldres hel-
bred er lusket, og deres made at re-
agere pa behandlinger er unik. Det
samme geelder ofte for mennesker
med autisme, hvor jeg som laege er
meget mere afheengig af at veere
nysgerrig og lytte til dem.

Generelt kan man derfor godt
snakke om, at mennesker med
autisme som gruppe tidligere opfo-
rer sig "gammelt” — bade i forhold
til det sociale, fysiologisk og psyko-
logisk — selvom de ikke aldersmzes-
sigt bliver anset for gamle.

Hvorfor er det vigtigt at
have viden om aeldre med
autismes helbred?

Generelt lever vi mennesker leen-
gere i dag end for bare 30 ar siden,
og det gaelder ogsa mennesker med
autisme.

Vi star derfor pi kanten til det,
man kan kalde en ’silver-tsunamfi’,
hvor gruppen af eldre vokser s
kraftigt, som den gor nu. Andelen
af zeldre mennesker er meget stor-
re nu, end den har veret for, og fle-
re af dem har en autisme-diagnose.
Vi kan samtidig se, hvor mange
bern, unge og voksne der er med
autisme i dag — og de bliver jo ogsa
eldre pa et tidspunkt. Derfor er
det vigtigt at vide, hvordan vi sik-
rer dem en god alderdom med styr
pa deres helbred.

Som fagpersoner og leeger kommer
vi derfor ogsa til at made flere al-
dre med autisme fremover, og det
er spendende, men ogsd vanske-

ligt. Som det er nu, sa er vi ngdt til
at leene os op ad den viden, vi har
om yngre med autisme og om l-
dre uden autisme - og sige, at der
nok er nogle ting, vi kan overfore.
Hvis mange eldre neurotypiske
ofte er skrgbelige, sa er det nok
ogsa sadan generelt for aldre med
autisme. Og hvis de yngre med
autisme generelt hyppigere har
sygdomme end deres jeevnaldrene
uden autisme, si gelder det nok
ogsa, nar de bliver aldre — altsi at
de for eksempel oftere har sukker-

syge og epilepsi.

Hvilken rolle har I som
laeger?

Som leege skal man veere meget yd-
myg og nysgerrig i en snak med de
eldre med autisme. Det kan veere
sveert at komme ind pa livet af
dem, sa derfor bliver vi ngdt til at
vaere nysgerrige og give os tid til at
snakke ordentligt med dem, lytte
til dem og forsta, hvordan de har
det. Vi skal ikke bare tromle derud-
af med alverdens behandlinger.
Som lager er det vigtigt, at vi fo-
kuserer pa det, der kan ggres noget
ved. Det kan ikke nytte noget, at vi
vil sette en hel masse i gang, hvis
det ikke har nogen effekt. Vi skal
snakke med dem om kost, ernce-



ring, treening, og hvordan de lever
med de kroniske sygdomme, de
eventuelt har. Det er noget, vi kan
gore noget ved, og som kan give
meget til den eldre.

Det vigtigste er, at vi ikke ma give
op! Vi skal gere det, vi kan, for at
give de zldre de bedste mulighe-
der.

Det kan vzre frustrerende at veere
leege overfor noget, man ikke helt
forstar, eller som er sveert at finde
frem til. Vi er helt afhengige af
patienten i forhold til at {3 at vide,
hvordan de har det, kende deres
sygdomsforlgb og vide noget om
effekten af vores behandling. Og
samtidig ligger der en forpligtel-
se 1, at vi skal tage patienten med
autisme med pa rad. Vi skal hjalpe
patienten med at forstd sin egen
sygdom. Det er ikke nok, vi siger
til dem, at de bare skal tage den bla
pille — vi er ngdt til at give os tid
til at fortaelle dem om, f.eks. hvad
sukkersyge er, hvad blodtrykket
er — og hvorfor det er vigtigt. Vi er
jo ansat af patienten, sa derfor skal
vi selvfglgelig hjzlpe dem pa en or-
dentlig made.

Hvorfor er det vigtigt

med et samarbejde med
padagoger og andre
fagpersoner?

Jeg er leege indenfor geriatri — al-
dre mennesker - sa jeg samarbejder
ofte med plejehjem og plejeboliger,
hvor der er sosu-medarbejdere og
sygeplejersker. Men jeg er ogsa
nogle gange ude pa bosteder med
ldre mennesker, og pludselig bli-
ver samarbejdsgruppen peedago-
ger, som jo har en anden tilgang til
deres borgere. Der kan jeg meerke,
at vi laeger har vaennet os til, at vi
har en biologisk forstaelsesramme
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sammen med sosu’er og sygeplejer-
sker, som vi tager for givet.

Derfor er det vigtigt, at vi sam-
arbejder med peaedagogerne og er
gode til at dele vores viden med
hinanden, sa det bliver bedst mu-
ligt for patienten. Det skylder vi
bade paedagogen, leegen — og iseer
mennesker med autisme, for det er
dem, der betaler prisen, hvis ikke
vi gor det godt nok.

Hvis ikke vi kan finde ud af at
dele vores viden og gere hinanden
bedre, sd ender det med, at zldre
med autisme bliver ved med at de
for tid, og de bliver ved med at ga
rundt med sygdomme og skavan-
ker, som de ikke ngdvendigvis be-
hovede at ga rundt med - bare for-
di det ikke er blevet opdaget.

Noget, jeg tit bliver spurgt om, er,
hvordan man som personale bedst
kan hjelpe ved legen eller pa ho-
spitalet. Der er det simpelthen
guld veerd, at paedagoger er godt
forberedt, nar de kommer med.
Det er en stor hjalp, at de ved,
hvad besgget handler om, og at de
kender til den aldre.

Hvilke udfordringer skaber
det, nar vi ikke ved, hvad
der er autismen, og hvad
der er alderdom?

Mange eldre har gennem et helt
liv med autisme udviklet strategier
og er blevet rigtig gode til at kom-
pensere for deres autisme. Der kan
man opleve, at nogle menneskers
autisme “lige pludselig” blomstrer
op igen, og at de fir nogle udfor-
dringer, de for har kunnet klare,
nar de bliver eldre. Det kan f.eks.
veere, fordi de bliver syge, far de-
mens eller bare bliver svaekket af
alderdom - sa kan det blive svaert
og endda helt umuligt at gemme

symptomerne af vejen. Det skal
plejepersonalet og laeger som mig
vaere meget opmerksomme pa, sd
vi ikke misfortolker det eller ikke
kigger pa, hvad der ligger bag deres
nye udfordringer.

Som leeger tolker vi jo ind i en bio-
logisk sammenhaeng, nar der er et
funktionstab — hvis der er en, der
ikke kan g3, eller en, der er trist. Sa
teenker vi jo, at der kan veere syg-
dom bag, hvor paedagoger i nogle
situationer ser det som, at der kan
ligge noget socialt bag - f.eks. hvis
et menneske med autisme isolerer
sig. Det er jo tilfeeldet i flere sam-
menheange, og sa skal der noget
padagogisk til. Der hjelper det
ikke, at vi kommer og tager blod-
prover, hvis det faktisk er ensom-

hed.

Derfor er det vigtigt, man har beg-
ge briller pa. For det kan jo ogsa
vise sig, at det faktisk er slidgigt i
hoften, s& den aldre med autisme
ikke kan ga og derfor ikke kom-
mer ud og ser andre. Der skal det
jo loses laegeligt, og det er vigtigt,
at der er nogen omkring dem, som
kan gennemskue det. Det galder
om at klaede de forskellige faggrup-
per pa, sa de ved, hvad de skal hol-
de gje med og kigge efter.

Det samme er tilfzeldet for os laeger
og sygeplejersker, som skal kleedes
pa til at mede autismen og vide,
hvordan man skal snakke til perso-
nen, og hvad der kan vere sveert.
Der er det en ekstra hjalp, hvis en
paedagog forstar at klaede os pai.
Det er vigtigt, at hvis en paedagog
folger med en borger med autisme
til f.eks. leegen, si skal den paeda-
gog vide, hvordan de skal hjalpe
leegen med at hjeelpe borgeren med
autisme.
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Kredsenes

AKTIVITETER

KREDS VESTEGNEN

CAT-kit app og Systemizer
- veerktgjer til udvikling af
selvforstaelse for alle aldre

Tid: Den 22. maj 2018, kl. 16.00-21.00 (inkl. pause)
Sted: Kulturcentret, Poppel Allé 12, 2630 Taastrup.
Lokale: Koncertsalen

Dobbelt-arrangement med Kirsten Callesen

og Peter Dyhr fra Psykologisk Ressourcecenter
omkring emnet. Forst demonstration af app'en,
der kan bruges af alle, og derefter introduktion til
Systemizerprofilen, som mange hgjtfungerende
aspergere vil kunne genkende sig selv i.

Pris: Tilmelding ikke dben endnu

Hold gje med hjemmesiden
www.autismeforeningvestegnen.wordpress.com

KREDS STORK@BENHAVN
NORD

Kursus om Low Arousal tilgangen

Tid: Sendag den 27. maj 2018, kl. 10.00-14.00
Sted: Herlev Medborgerhus,

Herlevgdrdsvej 18, 2730 Herlev

Pa kurset undervises der i, hvordan man kan
nedtrappe og forebygge konflikter. Nar en konflikt
er under optrapning eller er pa sit ubehagelige
hejdepunkt, skal vi forsege at holde os i ro. Det er
lettere sagt end gjort, men Low Arousal tilgangen
tilbyder nogle helt lavpraktiske metoder til

dette, som oplaegsholder Jakob Kjzerby Lentz fra
LowArousal.dk vil fore os igennem.

Kredsen sgrger i forbindelse med arrangementet
for kaffe og vand samt en god frokost.

Pris: Billet koster kr. 100,- og kan kgbes via

link fra www.autismeforening.dk under Kreds
Storkebenhavn Nord.

Tilmeldingsfrist: 17. maj 2018 kl. 10.00.



Kredsenes

AKTIVITETER
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KREDS KOBENHAVN/
FREDERIKSBERG

Birgitte Mglgaard - en mors forteelling

Tid: Mandag den 14. maj 2018, kl. 19.00-21.00
Sted: Vanlgse Kulturhus, Heerupsalen,
Jernbane Allé 4,1, 2720 Vanlgse

Med baggrund i sin erfaring som mor og temaerne i
bogen "Autisme og tilknytning, En mors forteelling —
Et fagligt perspektiv” vil Birgitte komme ind pa

Hvilken indflydelse autismen havde pa
oplevelsen af tilknytning og kontakt i det tidlige
samspil med hendes sgn.

Hendes reaktioner som mor, herunder et alt for
hejt stressniveau som en vigtig hovedoverskrift.

Manglende forzeldreevne eller en manglende
professionel viden om autisme.

Hvorfor en professionel viden om autisme havde
veeret afgarende vigtig i samspil med den type
hjaelp, de ellers fik.

Hvorfor det er afggrende, at autismen ses sa
tidligt som muligt.

Hvordan madet med de professionelle og
tilgangen til samarbejdet kan bidrage med at
saenke stressniveauet hos foraeldrene og dermed
styrke kontakten og mgdet med barnet.

Pris: Gratis

Tilmelding: Alle er velkomne, dog gzelder forst til
molle-princippet.

Folg med pa hjemmesiden
www.autismeforeningkbhfrb.wordpress.com

KREDS NORDJYLLAND

Jernalderophold i Hvolris
Jernalderlandsby

Tid: Lordag den 2. juni, kl. 11.00-15.00

Sted: Hvolris Jernalderlandsby,

Herredsvejen 135, 9632 Mgldrup

Vi gar en tur i jernalderlandsbyen, hvor der

er forskellige jernalderaktiviteter som bl.a.
bueskydning, lidt smedning, gamle lege +
legeredskaber, arbejde med uld, madlavning over
bal mm.

Naermere oplysninger fglger pa
www.autismenord.dk

Weekendseminar i oktober

Autismenord afholder weekendseminar i oktober
Tid: Lordag den 6. oktober kl. 9.00 - sendag den 7.
oktober kl. 14.00

Sted: Hotel Viking, Frederikshavnsvej 70, 9300 Saeby
Oplaeg ved Anna Hjort om systemstress, Ea Carge
om sgvnproblemer samt seksualitet ved Malene
Simoni. Neermere oplysninger falger pa
www.autismenord.dk

KREDS MIDTVEST

Motorcykelevent med Riders with Heart

Tid: Lordag den 5. maj 2018, kl. 11.00-15.00

Sted: Langvadbjerg, Ringkebingvej 108a, 7400
Herning (Autismecenter Vest)

Kom hele familien og fa en unik oplevelse med en
tur pa motorcykel sammen med Kreds MidtVest og
Riders with Heart.

Pris: Arrangementet er gratis, og alle bgrn far

en gratis T-shirt og et billede af dem selv med
motorcykel.

Tilmelding www.kredsmidtvest.dk

For naermere information ring til kontaktperson

Jane Jensen pa tif. 53 11 31 49.




Kredsenes

AKTIVITETER

KREDS @STJYLLAND

Autisme og stress, set inde- og udefra

Tid: Den 28. maj 2018 om aftenen.

Hvis du gerne vil blive klogere pé autisme, stress og
iseer livskvalitet, s ma du ikke ga glip af Louise og
Hannes faelles foredrag.

Louise Egelund Jensen er forfatter til bogen "Sa fa
dig dog et godt liv”fra Spektrumshop - og Hanne
Veje er blandt andet medforfatter til fagbogen
"Udviklingsforstyrrelser og psykisk sarbarhed” fra
Dansk Psykologisk forlag.

Naermere info folger pd hjemmesiden:
www.autismeoj.dk/

KREDS ROSKILDE

Cirkus for hele familien!

Tid: Lordag den 26. maj kl. 11.00 er du og familien
inviteret til en sjov og hyggelig formiddag i Cirkus
Baldonis cirkustelt i Albertslund. Hold gje med din
mailboks og pa hjemmesiden

www.au10sme.dk for naermere detaljer.

Netveerksmgde for foraeldre

Der er netvaerksmgde mandag den 28. maj kl.19.00-
21.00 i Tinghuset i Roskilde.

Tilmelding til karina@au10sme.dk.

Pa netveaerksmaderne har du mulighed for at

mede andre foreeldre, som ofte har de samme eller
lignende udfordringer, som du selv oplever.



B@rn og unge
med autisme
og ADHD

Kurset handler om hvordan bgrn, der bade har autisme og ADHD kan
stgttes og forstas bedst muligt. Diagnoser kan veaere svaere at forstd
og denne proces bliver ikke gjort lettere af, at der er flere diagnoser i
spil. Kurset har til hensigt at klaede foraeldre pd i forhold til forstaelsen
af bgrnenes vanskelighederne, ligesom fokus ogsa vil vaere pa hvor-
dan bgrnenes kan stgttes og hjaelpes i hverdagen.

Kursusleder/underviser
Cand. scient. soc Marie Louise Stochholm
Cand.scient.soc Dorthe Holck

Tid Mandagden 28. maj kl. 9.30 - 17.30
Tirsdag den 29. maj kl. 9.00 - 15.00

Sted Banestrpget 19, Hgje Taastrup
Pris  Kr. 4.900,- pr. deltager,

som daekker kursusmaterialer,
overnatning og forplejning.
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Brian Andersen..........ccccooveveuennne TIf. 30 55 58 42

Hovedbestyrelse:

Christian Steward-Ferrer

Michael Weyand.......... .ccccocueunne TIf. 51 33 96 65
Kim Hansen TIf. 56 48 08 89
Kristina Kristensen TIf. 40 53 71 37
Peter K. H. Nielsen.........ccccce.. TIf. 20 74 66 08
Stina Lund

Peter Jensen

Kathe Johansen

AUTISME- OG ASPERGER-
FORENINGEN FOR VOKSNE

Formand: David Facius

Alle henvendelser til Autisme- og Asperger-
foreningen for voksne, skal i gjeblikket ske
pa Landsforeningen Autismes telefon.

DIN KREDS

Husk at du altid kan gi ind pa din kreds hjem-
meside, hvor du kan finde og lzese mere om de
arrangementer, din kreds har planlagt.

Husk at holde din mailadresse opdateret sa vi
kan sende dig gode tilbud om foredrag, nyheder
og aktiviteter.

Find din kreds pi autismeforening.dk




LANDSFORENINGEN

AUTISMES SEKRETARIAT
Banestraget 19, 2630 Taastrup

TIf. 70 25 30 65
kontor@autismeforening.dk
www.autismeforening.dk

Sekretariatet har dbent 9.00-12.00 samt
13.00-15.00 alle hverdage.
Socialriddgiveren har dbent for telefon-
radgivning: Mandag, torsdag og fredag

kl. 9.00-12.00 samt tirsdag k1. 16.00-19.00.
Onsdag lukket.

Landsformand Heidi Thamestrup

TIf. 26 20 16 58 / formand@autismeforening.dk
Arbejdsomrader: ledelse, policy, redakter,
Tvangsbehandlingsnavnet, Autism Europe,
bern og unge, Ankestyrelsens Praksisudvalg,
Projekt Opportunity, VISOs faglige bestyrelse

Sekretariatschef Lars Grgnlund

TIf. 30 53 34 52 / I-g@autismeforening.dk
Arbejdsomrader: IT, administration, Protekto-
rat og SIKON konferencesekretariat

@konomimedarbejder Helle Bach

TIf. 31 71 05 81 / bogholder@autismeforening.dk
Arbejdsomréder: budget/regnskab,
gkonomistyring,personaleadministration

Socialridgiver Ulla Kjer

TIf. 70 25 30 68 / social@autismeforening.dk
Arbejdsomréider: radgivning, vejledning, artik-
ler og foredrag

Kursussekretaer Maria Frostholm

TIf. 20 57 63 30 / kursus@autismeforening.dk
Arbejdsomrader: kursussekreteer, SIKON’s
kurser og konference

Kommunikationsmedarbejder Fie Hviid.
TIf. 29 25 94 52 / fie@autismeforening.dk
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