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Presentation Notes
Hvilken baggrund har jeg så for at stå her i dag og fortælle jer om livet i en ”handikappet familie”

http://www.prokomp.dk/

En ganske almindelig ung mand?
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Her er en ganske almindelig ung mand, eller er han nu også det? [afspil video] På disse 10 sekunders optagelse var det tydeligt at her er tale om en ung mand med Asperger Syndrom ikke???  Nå det synes I ikke, men det er lige præcis derfor, livet bliver en udfordring for Frederik.

For at forstå det skal I lige vide en lille smule om autisme.




Lidt om Autisme

ICD-10 F84 Gennemgribende udviklingsforstyrrelse:
Infantil autisme

*Atypisk autisme

eAspergers syndrom

*Rett's syndrom

*Andre desintegrative forstyrrelser i

o bgrnealderen
}d‘ *Hyperaktivitets-forstyrrelse associeret til
ffental retardering og stereotype bevaegelser

\

\{'\: eAndre gennemgribende udviklingsforstyrrelser
bl *Gennemgribende udviklingsforstyrrelser - uspecificeret
31

Ay ol
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Begrebsforvirringen – ingen af dem er Rain Man og dog er de alle Rain Man!


Hvad betyder det?

Feelles for dem alle er disse tre kardinalomrader:

eafvigelser i socialt samspil
eafvigelser i kommunikation
*tegn pa gentagelsespraegede megnstre i interesser og adfaerd
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Det fælles sæt af symptomer, som ses ved gennemgribende udviklings-forstyrrelser, er et samspil af afvigelser, der optræder på tre forskellige kardinalområder: 



afvigelser i socialt samspil 

afvigelser i kommunikation 

tegn på gentagelsesprægede mønstre i interesser og adfærd 



Variationen i symptomernes udtryk, deres udviklingshistorie (starttidspunkt og forløb) og indbyrdes samspil skaber grundlag for opdelingen i forskellige undergrupper. 




Udfordringer i hverdagen

e Knytter sig til specielle genstande - tryghed
e Griner / fniser uden synlig eller forstaelig grund.

* Nogle er aggressive og undertiden selvskadende — angst
ved a&ndringer i de daglige rutiner.

%‘“ e Snurrer med ting, far papir til at blafre i luften og lighende
e — fascination/ tryghed.

e Opfatter ting meget bogstaveligt og forestillingsevnen er

\ ’(’é begraenset.

}eﬁi‘ e Bruger legetgj pa en besynderlig made.
G

gt

-
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Det viser sig som udfordringer i dagligdagen, hvor de pårørende kommer ud for store udfordringer omkring den adfærd de viser.



Knytter sig til specielle genstande. Det kan være alt fra en ganske almindelige legetøjsting til snore og er med til at give dem tryghed.

Griner eller fniser uden synlig eller forståelig grund.

Nogle er aggressive og undertiden selvskadende. Dette bunder tit i angst og sker ofte ved ændringer i de daglige rutiner. Ændringerne er ikke altid synlige eller forståelige for andre, men væsentlige for dem selv.

Snurrer med ting, får papir til at blafre i luften og lignende. Forklaringen kan ganske enkelt være at de er fascinerede af bevægelsen og at det giver dem tryghed.

Bruger legetøj på en besynderlig måde.

Opfatter ting meget bogstaveligt og forestillingsevnen er ofte begrænset.




Konkret opfattelse af ord

Skrubtudse Hensesalat
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Et par eksempler på konkret opfattelse af sproget�


Udfordringer i hverdagen

e Kan ikke tolke andres adfaerd og intentioner og har
sveert ved almindelig social omgang.

e Usaedvanlige sanseinteresser eller felsomhed - syn,
bergring, lyd, smag eller duft af ting - fysisk smerte.

e Reserverede eller ekstremt ukritiske overfor andre
mennesker.

Qg‘ o Afviser eller forlanger kropskontakt.
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Har vanskeligheder med at tolke andres adfærd og intentioner og har svært ved almindelig social omgang.

De reagerer ofte ikke over for lyd og andres meddelelser eller deres reaktioner

er afvigende.

De har usædvanlige sanseinteresser i relation til syn, berøring, lyd, smag eller duft af ting og kan være meget lyd og berøringsfølsomme. Dette kan tit udløse en direkte fysisk smerte.

Reserverede eller ekstremt ukritiske overfor andre mennesker.

Afviser eller forlanger kropskontakt. At afvise kan være forbundet med smerte/ubehag ved berøring. At forlange kan være misforståelse af almindelig social omgang.




Udfordringer i hverdagen

e Undgar gjenkontakt - socialt samspil, sveert at sortere
meaengden af indtryk

e Gg@r modstand nar der stilles krav - uforstaende og gget
usikkerhed
e Sarinteresser

e Uden sprog - kommunikerer deres behov ved at skrige,
kaste med ting, vaere selvskadende eller aggressive over
for andre
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Undgår øjenkontakt. Dette er ikke fordi de er uhøflige. Årsagen kan være at de har svært ved at bruge blikkontakt, mimik og gestus i forbindelse med socialt samspil. Det kan være svært for dem at sortere mængden af indtryk.

Gør modstand når der stilles krav. De forstår ikke altid vores signaler og krav, hvilket er med til at øge deres usikkerhed.

Særinteresser. Dette er mest fremherskende hos mennesker med Aspergers syndrom. Det kan være inden for områder som krigshistorier, meteorologi, astronomi, bus- og togplaner og lignende.

Nogle mennesker med ASF uden sprog kommunikerer deres behov og ønsker ved at skrige, kaste med ting, være selvskadende eller aggressive over for andre.
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Udfordringer i hverdagen - pargrende

 Vireagere i forskelligt tempo, men alle gennemligber de
samme faser — og de gentager sig!

Datid Fremtid

Fornaegtelse | Fortpligtelse

Fortvivlelse Udforske

e Sorgen over det tabte barn — Rejsen til Holland




Udfordringer i hverdagen - pargrende

e Udfordringer i dagligdagen
* Sgskende
o /[fgtefzxlle
 Job
* Sagsbehandling
e Uforudsete situationer

«,5/
5 ’d‘ * Ligilasten
-+ Udredning
( \f’é * Nederlag pa nederlag



Det miljgrelaterede handikapbegreb

Er man handikappet fordi, man har en funktionsnedsattelse?

Man bliver fgrst handikappet, nar der ikke bliver
kompenseret for funktionsnedsaettelsen


Presenter
Presentation Notes
Et menneske kan ikke være handikappet, men det kan have en funktionshindring. 

Handikappet opstår, når omgivelsernes krav ikke svarer til menneskets forudsætninger. 

Et handikap kan undgås ved at mennesket ændres, så funktions-nedsættelsen ikke bliver handikappende, eller ved at omgivelserne ændres, så funktionsnedsættelsen ikke er et handikap. 


Vores paedagogik

Struktur, forudsigelighed og genkendelighed

Kommunikations- og forstaelsesfremmende strategier -
visualisering og konkretisering.

Visualiseringen - kommunikation via billeder

Stgrste udfordringer ved at opdrage bgrn med autisme -
de bliver let stressede og utrygge ved ting, de ikke kender.

Vores bgrn udvikler sig ikke, hvis de ikke bliver
praesenteret for nyt og forberedelse og visualisering
hjelper dem.
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Struktur, forudsigelighed og genkendelighed

Struktur er ikke det samme for Austisme som for ADHD



For at kompensere for funktionsnedsættelsen bruger vi ved Autisme en særlig pædagogik

Kommunikations- og forståelsesfremmende strategier - visualisering og konkretisering.

Visualiseringen - kommunikation via billeder, hvor et barn ved at vise et billede af noget - for eksempel et glas vand - spontant kan kommunikere, hvad det vil. 

En af de største udfordringer ved at undervise børn med autisme er, at de nemt bliver stressede og utrygge ved ting, de ikke kender. Visualisering hjælper, men voldsom adfærd på grund af frustrationer og angst kan ikke undgås.�"Det er en hårfin balancegang at undgå at komme ud i sådanne situationer, da børnene ikke udvikler sig, hvis de ikke bliver præsenteret for nyt. 




Paedagogik - veerktgj

KAT kassen (kognitiv affektiv treeningskasse) -
selvopfattelse og udvikling af st@rre bevidsthed om
folelser og uhensigtsmaessig adfaerd.

Sociale historier - veerktgj til forstaelse af sociale forhold
til andre.

Tegneseriesamtaler - vaerktgj til hjaelp til forstaelse af
andre menneskers reaktioner pa sig selv.

Det handler om at respektere det autistiske menneskes
made at vaere pa og ikke at streebe efter det 'normale’.

Bruger alle former for kommunikations- og
forstaelsesfremmende strategier (visualisering og
konkretisering)
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Presentation Notes
At man ikke kan fornemme andres følelser og aflæse adfærd og reaktioner, er et af de sværeste handicap ved autisme.  'social træning' derfor et fag på skemaet, 

"Vi arbejder blandt andet med selvopfattelse og udvikling af større bevidsthed om følelser og uhensigtsmæssig adfærd. 

Et af vores redskaber er en kognitiv affektiv træningskasse. Materialet i 'kassen' tager udgangspunkt i visuel baseret autismepædagogik. Der er blandt andet et følelsesbarometer, som hjælper børnene med at konkretisere en følelse. Ved hjælp af barometeret, der har en skala fra 1-10, kan børnene for eksempel udtrykke, 'jeg er sur til 7'," siger Jetta Stage. �"Vi bruger også sociale historier som støtte til forståelse af sociale forhold til andre. En social historie fortæller en historie om en uhensigtsmæssig adfærd hos barnet. Den kunne være om en, som løfter på folk, han møder på gaden, for at vise, at han er stærk. Konklusionen på historien er, at det er okay at løfte dem, man kender, men at man godt kan være stærk uden at løfte på fremmede mennesker på gaden," 


Forudsaetninger for paedagogik

Der er to mader mennesker med autisme kan indga i samfundet pa:

eIntegration og inklusion
—Integration giver problemskabende adfserd

—Inklusion giver mulighed for at et positiv og interaktivt mgde
mellem mennesker
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Integration er forening af flere dele til et hele

Inklusion er det, at noget er indbefattet eller medregnet i noget andet


Problemskabende adfaerd

skriger hgjt og leenge

hyppigt kommer i
konflikter/slaskampe

spytter pa andre

bider andre

forfglger andre

saetter sig under bordet i timen

staedigt negter at fplge
anvisninger

er voldsomt urolig i timen

forlader klassevaerelset uden
begrundelse

gdelaegger ting

bruger voldelige og/eller vulgaere
udtryk

stikker af fra skolen

slar sig selv i hovedet

bider sig selv i handen
fremszetter voldsomme trusler
slar de voksne

skeerer i sig selv

banker hovedet hardt ned i
gulvet


Presenter
Presentation Notes
Børn med udviklingsforstyrrelser tænker og føler i mange situationer meget anderledes

end børn uden vanskeligheder og kan derfor reagere på måder, som omgivelserne ikke

er så vant til. Når vores forståelse ikke rækker i en given situation, kan vores

handlemuligheder være begrænsede. Det er helt forståeligt, at man som lærer eller

pædagog kan blive frustreret eller føle sig magtesløs, hvis et barn for eksempel:

- skriger højt og længe

- hyppigt kommer i konflikter/slåskampe

- spytter på andre

- bider andre

- forfølger andre

- sætter sig under bordet i timen

- stædigt nægter at følge anvisninger

- er voldsomt urolig i timen

- forlader klasseværelset uden begrundelse

- ødelægger ting

- bruger voldelige og/eller vulgære udtryk

Endeligt er det skræmmende for personalet, hvis et barn for eksempel:

- stikker af fra skolen

- slår sig selv i hovedet

- bider sig selv i hånden

- fremsætter voldsomme trusler

- slår de voksne

- skærer i sig selv

- banker hovedet hårdt ned i gulvet

Problemskabende adfærd kan deles op i to kategorier; farlig eller ufarlig adfærd. Den

farlige adfærd skal begrænses direkte, så man forhindrer, at et barn øver skade på sig

selv eller andre, mens man ikke behøver at handle direkte på den ufarlige adfærd. I

begge tilfælde skal man arbejde med den bagvedliggende årsag til adfærden.


Hvorfor skal vi vide det?

Stress er en vaesentlig faktor til problemskabende adfeerd.

Hvad er stress, nar man har autisme?

A

Chaos f \_\ /-\

Unpredictability Waming signs

MNoise

Sleep disorder

Stress level




Stress level

Hvad skaber stress?

Omgivelserne:

Struktur
Stilhed
4 Plads
Chaos Forudsigelighed
' Injustice | Two forks at lunch Fzelles forstaelse
gemmesteder
Unpredictability Waming signs
Personligt:
Velfungerende hverdags strategier
Sleep disorder Selvindsigt og selverkendelse
Bagdgre
Succes




Vores 10 tommelfingerregler

1. Rutiner, regelmaessighed og forudsigelighed er baerende
elementer i samvaer med mennesker med ASF.

2. Tal med korte og praecise saetninger.
3. Tag hensyn til og veer opmarksom pa forsinkede reaktioner.
, 4. Husk at manglende gjenkontakt ikke skal opleves som en
. ¥ provokation eller ligegyldighed.
% P 5. Undga ord og satninger med overfgrt betydning. Vaer konkret

‘ og tydelig
’eﬁﬂ 6. Lad om muligt veere med at rgre ved personen.
~ 7. Veer opmarksom pa sanseforstyrrelser

~ . . Ggr situationer sa overskuelige som muligt (skemaer, billeder,
Ny sedler med skrift, tegn-til-tale 0.m.a.)
9
1

\“:' . Veer 2 skridt foran — informer om andringer i god tid
t : 0. Det er aldrig deres skyld, hvis situationen udvikler sig
Lo
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Rutiner, regelmæssighed og forudsigelighed er bærende elementer i samvær med mennesker med ASF.

Tal med korte og præcise sætninger.

Tag hensyn til og vær opmærksom på forsinkede reaktioner. Tal roligt og gentag eventuelt. Spørg til om personen lytter. Husk at manglende øjenkontakt ikke skal opleves som en provokation eller ligegyldighed.

Undgå ord og sætninger med overført betydning f.eks.: »Du har ild i rumpen«; »Jeg dør af grin«. Vær opmærksom på at nogle er meget konkrete i deres tanker og forståelse.

Lad om muligt være med at røre ved personen. En del mennesker med ASF  har berøringsangst.

Vær opmærksom på at personer med ASF ofte er meget lyd/lys og berøringsfølsomme

Forsøg at gøre situationer så overskuelige som muligt. Gerne i form af skemaer, billeder eller sedler med skrift, eventuelt tegn-til-tale.

Husk altid at lytte til og samarbejde med forældrene. De er tit eksperter i deres eget barn.

Mennesker med ASF har en anderledes kultur – og deres måde at opleve og tænke på er måske anderledes, men ikke »forkert«




Sagsbehandlerens udfordring

 Barn/Voksen
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Presentation Notes
Set fra mit perspektiv

Der er forskel på at møde familien med det handikappede barn og på at møde den voksne med handikap




Sagsbehandlerens udfordring

Familien med et barn

e Star midtisorgen

* Ved ikke hvilken stgtte man har brug for
e Kender ikke systemet

e Tanker fgr fgrste mede:
p — Kendskab til mit barns handikap

eﬁ‘ — Supermarkedet
- — Forstar behovene
Y ’é — Klar parat
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Står midt i sorgen (træt, ked af det udbrændt, andre børn i familien)

Ved ikke hvilken støtte man har brug for, eller kan tillade sig at spørge om (forventninger til selv at klare sig/skyldfølelse ved at sige fra/bede om hjælp)

Tanker før første møde:

Sagsbehandleren kender til mit barns handikap

Der er et helt supermarked med muligheder

Forstår de vores behov

Klar parat til aktion. Vi får hjælpen fra i morgen






Sagsbehandlerens udfordring

Den voksne med handikap

e Har lige faet ny sagsbehandler (igen)
Ny forventningsafstemning

e Retfaerdigggrelse af behov

e Ingen "tolk”

¢« * Hvordan kommunikerer man med et menneske, der
Qﬁ‘ har et kommunikationshandikap
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Frederiks møde med systemet / Frederiks udtalelser:�Hvis man fødes med autisme, skal man vælge nogle forældre, der er rige og kan tænke selv.�Det er svært at skifte sagsbehandler hele tiden, man bliver jo nærmest en offentlig person uden privatliv.�Nå, hvis det er kommunen, vi skal have fat i, så tager det nok et par måneder�Hvorfor skal kommunen bestemme, hvad jeg har brug for?



Ny sagsbehandler

Nye udfordringer: 

Mit ”barn” er nu 18 år, men stadig den samme, nu har jeg bare ikke nogen adgang til og rettigheder i systemet.

Han kan nu vælge at frasige sig al hjælp i sin trang til selvstændighed

Han skal nu selv til at forklare og forholde sig sine behov


Sagsbehandlerens udfordring

Frederiks egne udtalelser:

*Hvis man f@ades med autisme, skal man veelge nogle
foreeldre, der er rige og kan teenke selv.

% P *Det er sveert at skifte sagsbehandler hele tiden, man
u} . .z bliver jo neermest en offentlig person uden privatliv.

S

\

- Na, hvis det er kommunen, vi skal have fat i, sa tager
’ﬁ det nok et par méneder

e
\"‘
g

eHvorfor skal kommunen bestemme, hvad jeg har brug
’“ ; for?
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Frederiks møde med systemet / Frederiks udtalelser:�Hvis man fødes med autisme, skal man vælge nogle forældre, der er rige og kan tænke selv.�Det er svært at skifte sagsbehandler hele tiden, man bliver jo nærmest en offentlig person uden privatliv.�Nå, hvis det er kommunen, vi skal have fat i, så tager det nok et par måneder�Hvorfor skal kommunen bestemme, hvad jeg har brug for?


Sagsbehandlerens udfordring

Familien til den voksne med handikap
e Hvordan kan jeg hjelpe mit voksne barn
e At give slip kreever tillid

Respekter og brug de pargrende
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Familien til den voksne med handikap er der jo stadigvæk

Præget af bekymring

Hvordan kan jeg hjælpe mit voksne barn

Alle antennerne er ude

At give slip kræver tillid til den/det der skal overtage

Respekt for at de pårørende har stor viden om den voksne og stadig kan være en sparringspartner, hvis den unge giver lov










Eksempler pa samarbejde
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Åh nej:

Akut henvendelse – besked om at ringe – hører intet i en uge – bliver ringet op af en der ikke lige ved om hun er vores sagsbehandler, men vil finde ud af det – hører intet I en uge - hun ringer igen og siger at det er hun! – besvarer ikke gentagne mails med anmodning om møde – vi rykker hendes chef - hun ringer til sidst og spørger hvad hun kan hjælpe med. Da har vi selv betalt os vej ud af den akutte situation.



Frederiks ansøgning:

Ansøger om 4 ting – får svar – om at han skal lave 4 forskellige ansøgninger – der skal sendes forskellige steder hen – 

(der er tale om et menneske med manglende koordineringsevne og et kommunikationshandikap)



Det gode eksempel:

Vi beder om et møde – får en dato I nær fremtid – datoen holder! - kommer til os – velforberedt – sat sig ind I situationen (læst på lektien) – kommer os I møde og anerkender vores situation – foreslår løsningsmuligheder – tilbyder at undersøge nærmere – taler til vores søn – rådgiver og vejleder uopfordret – finder udveje på vanskelige behov – ser på situationen som en helhed.






Mine forventninger

Mine forventninger til sagsbehandleren

Nysgerrig og aben om handikap

Har sat sig ind i den konkrete sag

Er kreativ i sin tilgang til lasningsmuligheder
Rimelig ekspeditionstid

Radgiver og vejleder uden opfordring

Jeg kan stole pa ham/hende

Der er regelmaessig adgang til opkvalificering
Han/hun trives i sit job
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Mine forventninger til sagsbehandleren 

Nysgerrig og åben omkring typen af handikap

Har sat sig ind i sagen

Er kreativ i sin tilgang til løsningsmuligheder

Rådgiver og vejleder uden opfordring 

Jeg kan stole på ham/hende

Der er regelmæssig adgang til opkvalificering

Han/hun trives i sit job


Mine forventninger

Man kan ikke kurere autisme. Men man kan ggre meget for
at udvikle bgrnenes unikke personligheder

Se bgrnene som hele mennesker med szerlige
forudsaetninger

De er ikke deres adfaerd. De er ikke autister, men bgrn med
autisme. De har en unik personlighed med evner, som kan
udvikles

Viden om og respekt for mit barns begraensninger — brug de
10 tommelfingerregler

Vilje til samarbejde med de pargrende — gensidig respekt
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Det er svært at forstå omfanget og påvirkningen af et psykisk handikap og man kan glemme det i hverdagens travlhed. Jeg har forventning til hvordan mit barn mødes af systemet og man kan godt generalisere over dem.


Den Nationale Autisme Plan (NAP)

* 6 selvsteendige haefter

* Udarbejdet af Danmarks mest 50 kompetente eksperter med
specialiseret viden om autisme

* Den faglige referencegruppe

: P Opsporing og Udredning
W Tidlig Indsats for smabgrn med ASF
o : Indsats i skolealderen
3 ’é Ungdom
‘ Voksne og aeldre med ASF

\ ! Lovgivning fra A til Z
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NAP står for den nationale autisme plan og den består af 6 hæfter, der kan downloades gratis. Hvert hæfte er opdelt i 3 sektioner

1) Generelt om autisme

2) Anbefalinger

3) Uddybende beskrivelse af anbefalingerne

National Autisme Plan består af seks rapporter, der opridser god praksis fra vugge til grav 

Planen er skrevet af omkring 50 eksperter med specialiseret viden om autisme og giver derfor hurtig adgang til og overblik over den seneste viden om Autisme Spektrum Forstyrrelser (ASF) på de vigtigste områder samt anvendelige anbefalinger til god praksis - en viden og anbefalinger, der vil være uundværlige når de nye kommuner overtager ansvaret for autismeområdet.

National Autisme Plan er en helt unik mulighed for kommunerne at få indblik i den seneste viden på autismeområdet – og omsætte denne viden til god praksis. Derudover kan Planen bruges som et pejlemærke i den jungle, man træder ind i når man berøres af autisme, hvad enten man er bruger, forælder eller fagperson.

Den fagkyndige komité

Formand Morten Carlsson, formand for Landsforeningen Autisme

Professor, dr.med. Per Hove Thomsen, Børne- og Ungdomspsykiatrisk Hospital,

Risskov

Professor, chefpsykolog Anegen Trillingsgaard, Børne- og Ungdomspsykiatrisk

Hospital, Risskov

Professor, dr.med. Karen Brøndum, John F. Kennedy Instituttet, København

Professor, dr. pæd. Niels Egelund, Danmarks Pædagogiske Universitet, København

Overlæge, Torben Isager, Københavns Amts Sygehus, Glostrup

Overlæge, Ole Sylvester Jørgensen, Bispebjerg Hospital, København

Centerleder, Demetrious Haracopos, Center for Autisme, København

Konst. leder, Charlotte Holmer Jørgensen, Videnscenter for Autisme, København

Skoleinspektør, Bent Vandborg Sørensen, Langagerskolen, Århus. Formand for

Samrådet af Specialskoler for Børn med Autisme




NAP

www.autismeportalen.dk
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Presentation Notes
Opsporing og Udredning 

Tidlig Indsats for småbørn med ASF

Indsats i skolealderen 

Ungdom 

Voksne og ældre med ASF�Lovgivning fra A til Z

http://www.autismeportalen.dk/

Opsumering

En vedvarende funktionsnedszettelse kan ikke kureres
Familien og den handikappede er udsatte

Vi har de samme mal

Bygge pa hinandens viden

Afstemning af forventninger

Gensidig respekt

Kontaktinfo: winnie@prokomp.dk eller 3030 5843



Presenter
Presentation Notes
De pårørende er en meget væsentlig del af den voksnes liv

Holdninger til handikapbegrebet og til autisme

Forventningsafstemning 

Befordrende samarbejdsmiljø

Medarbejdertrivsel

THEO PEETERS er leder af Opleidingscentrum Autisme i Antwerpen. THEO PEETERS is the internationally respected director of the Opleidingscentrum Autisme (Centre for Training in Autism) in Antwerp, Belgium. 

mailto:winnie@prokomp.dk
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