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Julehistorien

Om det sociale klister, der binder os sammen

- eller kveeler os...

Af Heidi Thamestrup, landsformand for Landsforeningen Autisme

Den franske sociolog Emilie Du-
rkheim brugte det meste af sit liv
pa at udvikle teorier om det mel-
lemmenneskelige og om, hvordan
mennesker skaber samhgrighed,
styrker relationer og pa baggrund
af disse pavirker sammenhaengs-
kraften i samfundet.

I Durkheims univers er det grup-
pens falles moral, der holder sam-
men pa gruppen. Det, at man har
en fzelles forstaelse af, hvad der er
rigtigt og forkert, sgmmeligt eller
syndigt, giver veerdi til et faelles-
skab og grobund for en kultur. For-
samlinger og fester har til formal
at bringe gruppen sammen og at
manifestere moralen.

Birgitte forteller ofte historien
om, hvordan hun en kold decem-
berdag i 8. klasse blev sat pa sko-
lens kaotiske bagehold. Det var i
ugen op til juleferien, og skolen
havde tradition for, at de aldste
klasser kreerede julestads og bagte
smakager til det lokale plejehjem.

@velsen denne formiddag var va-

niljekranse. Eleverne betragtede
kagebagning som fritime, stem-

ningen var lgssluppen, og en af Bir-
gittes klassekammerater stod pi et
bord og sang “Last Christmas” ind
i et piskeris.

Birgittes hjerne forlangte fred og
system, men de andre i klassen
veeltede rundt mellem hinanden,
henholdsvis kastede med - eller
spiste af - dejen. Bagepladerne blev
sat i ovnen med kun 3 eller 4 kran-
se pa, og halvdelen af kagerne blev
forst taget ud, nir de lugtede umi-
skendeligt braendt.

Birgitte lavede en plan, der inklu-
derede alle elever og gav dem en
overskuelig opgave. En skulle prop-
pe dej i kedhakkeren, to skulle tage
imod de stjerneformede dejsten-
ger, en skulle skare staengerne i
ngjagtigt lige lange stykker, tre
skulle forme dejstykker til kranse
og leegge dem pa bagepladen osv.
Planen var udferlig, og de naeste
20 minutter var de mest effektive
minutter nogensinde i skolens hi-
storie.

Men lidt efter undrede Birgitte sig
over, at der ikke var mere plads
pa bordet til de stjerneformede

dejsteenger, der snoede sig vej ud
igennem kodhakkeren. Hun sa sig
rundt og opdagede, at hendes ef-
fektive maskine var giet i sta; “mo-
torerne” havde én for én forladt

skolekgkkenet...

I Durkheims teori er fester, hgjti-
der og forsamlinger vigtige. Ikke
pa grund af indholdet i festens
traditionelle eller religigse ritualer,
men pa grund af de “opbrusende”
og intense sociale gjeblikke vi ople-
ver, nar vi sanser og fgler sammen
med andre.

Det er de opbrusende gjeblikke i
vores liv, der har storst betydning
for vores folelse af forbundenhed
med de mennesker, der er omkring
os. Pjeblikke, hvor vi er mentalt til
stede i nuet, og hvor vi sammen
overveldes af steerke folelser, som
lagres i vores bevidsthed og bliver
til feelles erindringer, der binder os
sammen.

Mette-Line flyttede for et par ar si-
den hjemmefra til den by, hvor hun
gar pa universitetet. Det er langt
hjemmefra mor og far, og det er
besvaerligt at komme med offentlig



trafik - saerligt pa helligdage. Uden
offentlig transport kan Mette-Line
ikke komme hjem og derfor holder
hun jul alene. Der er ikke rigtigt
nogen, der forstir det; mor siger
til Mette-Line, at hun da elsker jul
og sperger, om hun holder jul alene
for at straffe familien. Det er ikke
derfor.

Mette-Line har svert ved at klare
mange timer med det, hun kalder
“store folelser”. Store folelser op-
star, nir foreldre, onkler og tanter
har fiet redvin, dessertvin og cog-
nac, abnet gaver og sunget salmer
og ikke mere er i stand til at sige
noget til hinanden uden at knuge
hinandens hender, kramme og
torre tirer bort fra den inderste
gjenkrog.

Mette-Line har aldrig rigtigt veeret
“dér” sadan rent folelsesmaessigt,
og hun kan heller ikke forestille sig
at komme derhen. Det skraemmer
hende. Nar nogen i familien sent
pa aftenen ser sddan pa hende, er
det eneste, hun fgler, en voldsom
trang til at gi i gang med den store
juleopvask. Sa foler man sig virke-
lig ensom, siger hun, si ensom, at
det giver allermest mening at veere
alene...

Durkheim mente, at de “opbru-
sende” gjeblikke er si intense og
kraftfulde for vores psyke, at de,
neermest af sig selv, insisterer pa at
blive erindret folelsesmaessigt. De
samme gjeblikke forpligter os mo-
ralsk til hinanden, og gjeblikkene
har derfor afggrende betydning for
vores handlinger i relation til an-
dre i det “sociale rum”, i en gruppe
eller i et samfund.

Men Durkheim taler ogsa for, at
festernes frihed, opstemthed og
munterhed kan fore til mere eks-
trem folelse af feellesskab og skabe
feelles pulsslag pa en made, si folk
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foler sig som ét og ogsa agerer, som
om de er det. Hgjtiderne synligger
og materialiserer moralen i fore-
stillinger, forteellinger,
traditioner og sange, og menne-
sker imiterer hinanden og bekraef-
ter dermed igen og igen deres fal-
les moral.

ritualer,

Alexander gar i en klasse, hvor alle
drengene er fodbold-fanatiske.
Alexander er flere gange blevet
inviteret til “fodboldfedselsdag”,
akkurat som han ogsa skal i aften.
Fodboldfgdselsdag betyder, at man
holder fgdselsdag, mens man ser
fodbold i fjernsynet.

Alexander er den eneste i klassen,
der ikke har en red/hvid lands-
holds-fodboldtrgje pa til festen.
En af drengene bemaerker Alexan-
ders manglende trgje og siger, at
det ikke gor noget, og at Alexander
kan lane et halstorklaede i samme
farver i stedet. Alexander siger nej
tak og mumler noget om, at han
ikke er siddan en fodbold-klaphat.
Drengene griner venligt - de ken-
der Alexander, og han er “god nok”!

Det danske landshold spiller imod
Tyskland, og drengene far rgd/
hvide sandwich pa bordet, lige for
optakten starter. Der kommer hur-
tigt gang i kampen, og da Danmark
er lige ved at score inden for de for-
ste 20 minutter af kampen, hopper
de fleste af drengene op og ned
i sofaen, knytter naeverne, sa de
far lilla knoer, og rdber Danmark,
Danmark i uafbrudt slgjfe.

s

Heidi Thamestrup

F& minutter senere scorer Tysk-
land, og Alexander lgber en tri-
umf-maraton pa stedet og afslut-
ter den med et saksespark i luften.
Der bliver helt stille. Drengenes
opmarksomhed er ikke leengere pa
Tv-skeermen, men pd Alexander.
Alexander er ikke opmaerksom pa
drengenes forblgffelse, men han
siger lige ud i luften at de tyske
fodboldspilleres strategi er i ver-
densklasse...

I alle grupper sker der det, at en-
kelte medlemmer “falder ud” af
gruppen fra tid til anden. Ofte sker
det, fordi de stiller spergsmal ved
eller forbryder sig mod moralen. I
folge teorien kan man altid finde
en ny flok og blive opslugt af et nyt
fellesskab - sporgsmailet er, om det
er lige let for alle...

Pas rigtigt godt pa hinanden
derude

Gleedelig Jul




Fest og forandring
- nej tak

Af: Anne Vibeke Fleischer, autoriseret psykolog og specialist i neuropsykologi.

Autismebladet har stillet mig
sporgsmalet om, hvorfor hgjtider
er sveere for mennesker med autis-
me. Det skal jeg prove at belyse.
For ja, hgjtider, fester og foran-
dringer er svaere

Fodselsdage stiller de samme krav,
men varer ikke sa laenge og holdes
inden for familien. Andre hgjtider
og helligdage er i mindre grad for-
styrrende, men er dog afbraek i den
kendte hverdag.

Born med autisme kan ligesom an-
dre bgrn blive bange for uhyggen
omkring Halloween og Fastelavn.
Og de kan fgle angst og utryghed
ved ferier i udlandet, hvor alt er
forskelligt fra det derhjemme. En
biltur tveers over USA med nye
hoteller hver nat kan veere direkte
angstprovokerende, sdmeand ogsa
for de voksne med autisme.

Men julen bzrer dog prisen, for-

di den er hypet i hele samfundet i
mange uger. Og man skal glaede sig,

og man skal gnske sig gaver, som
skal veere hemmelige.

Afvigelser fra hverdagen
Hverdagen i hjem, skole, vaerested
eller arbejdssted er kendetegnet
ved genkendelighed og ensartet-
hed. Den lever op til det symptom,
der kaldes "insistence on same-
ness”. Vi kan oversette det til 'be-
hov for ensartethed’.

Omgivelserne med ting, mebler,
huse, mennesker, lugte, lyde og
synsindtryk er nogenlunde de
samme dag efter dag. Sma afvi-
gelser som en ny chauffer og nye
vinterstogvler kan fremkalde uro,
men balancen kan genoprettes
med Dberoligelse og gentagelse.
Store @ndringer kan opleves som
totalt skreemmende med angst- og
aggressionsanfald eller indelukket-

hed til folge.

Almindelige bern og voksne trives
med endringer og overraskelser,

fordi det er speendende at opleve
noget nyt. Men hvis ens verdens-
billede og selvopfattelse ikke er so-
lid og stabil, sa kan en storre grad
af nyhed virke faretruende. Nar
man ikke ved, hvad der kommer,
bliver man nemt overvzaldet. Heri
ligger opskriften pd en brugbar
indsats.

Men forst skal vi se pa de funkti-
oner, der er mangelfulde hos men-
nesker med autisme. Mangelfulde,
men ikke manglende. Der er noget
at bygge pd. Autisme skyldes en
anderledeshed i hjernen, men den
autistiske adfeerd kan udvikles og
pavirkes lige som al anden adfeerd.

Det drejer sig om forestillingsevne,
fleksibilitet og evne til at abstrahe-
re og generalisere. Disse funktio-
ner haenger teet sammen.

Forestillingsevne
Forestillingsevne indebeerer, at
man kan have forestillinger eller



billeder pa sin "indre scene”. Man
kan forestille sig ting, som man har
oplevet, eller som der er planer om
at opleve. Man kan opstille handle-
muligheder og afprgve deres kon-
sekvenser pa den "indre scene”, sa
man ikke behgver at prgve alt af i
virkeligheden.

Folk med mangelfuld forestillings-
evne vil typisk have svert ved at
svare pa spgrgsmal som "Hvad vil
du gore, hvis ...?", "Hvad tror du,
at dine tipoldeforeldre spiste?”,
"Hvordan vil det mon veere at bo i
Somalia/Graekenland/Rundetarn?”
"Hvad kan man gere for at fi en
keaereste?”

De kan ogsa have sveert ved at be-
skrive noget kendt fra hverdagen,
f.eks. en seng. Det hyppige svar "til
at sove i” bliver ikke uddybet. Men
de kan fint svare pa: Hvor mange
ben har din seng? Hvad er der i
den? Hvad er en kgjeseng/dobbelt-
seng/sovesofa? De kan altsa have
en udmerket viden om en seng,

S

men de far ikke lavet forestillinger.
Ikke for der kommer strukturerede
sporgsmal, der fremkalder forestil-
linger.

Hvis man har en mangelfuld fore-
stillingsevne, kan kommende begi-
venheder synes truende og uover-
skuelige.

Ogsa selv om det er begivenheder,
som andre gleder sig til. Og som
man selv gleeder sig lidt til samti-
dig med frygten.

Fleksibilitet

Forestillingsevne er en betingelse
for, at man kan udvise fleksibilitet.
Fleksibilitet indebeerer, at man kan
forestille sig at udfgre nye handlin-
ger. At gore noget andet end det,
man plejer. At bruge tingene pa
nye mader. At tilpasse sig eendrin-
ger i hverdagen.

Socialt samveer kraever masser af
fleksibilitet, fordi man hele tiden

skal indrette sig efter andres ord
og handlinger.

Et typisk traek ved autisme er net-
op mangelfuld evne til fleksibilitet.
Eller sagt pa en anden méade:

Et begrenset adferdsrepertoire
med hang til rutiner.

Evne til at abstrahere og
generalisere

Svar lige pa spergsmalet: "Hvordan
kan en kat og en mus ligne hinan-
den?” og pi opgaven: "Sig 10 ting,
de ligner hinanden p3”.

Hvis man tenker konkret, svarer
man: "De kan ikke ligne hinanden”
eller "Katten aeder musen”.

Hvis man kan beskrive sine indre
billeder af en kat og en mus, sa
er det nemt at opremse ligheder
og fellestreek som pels, gjne, hale
osv. At abstrahere er at finde fel-
lestraek.




Maéaske man kender en kat, men
ikke en tiger. Hvis man far at vide,
at tigeren er et kattedyr, sd kan
man overfgre sin viden om katten
til tigeren. Og s& ved man allerede,
at den er et rovdyr, der ser godt om
natten.

Overforing af viden fra et omrade
til et andet kaldes generalisering.

Generalisering kraever, at man kan
se ligheder eller fellestraek ved to
ting/to situationer. Det sidste er
endnu sverere, fordi situationer
er sammensatte og skiftende over
tid. Hvis man har lert at opfere
sig passende i en bus, s kan man
overfore sin viden til flyveturen.
Men det kraever indsigt i, at en bus
og en flyvemaskine ligner hinan-
den - ikke konkret, men pa nogle
abstrakte mader: Transport fra et
sted til et andet med andre menne-
sker.

Brug denne viden

Denne viden kan bruges til at stot-
te mennesker med autisme til at
komme nemmere igennem an-
dringer, som folger med jul, ferie
osV.

99 Hvis man har en
mangelfuld forestillingsevne,
kan kommende begivenheder

synes truende og uoverskuelige.

Ogsa selv om det
er begivenheder,
som andre gleeder sig til.

Og som man selv
gleeder sig lidt til samtidig
med frygten.

Minimer cendringer

Man kan analysere hver hgjtid og
fest og se pa, hvordan man kan
gore en stor uoverskuelig helhed
mindre. Eksempler: Et skilsmisse-
barn behgver ikke to juleaftener
eller to fodselsdage.

Man kan tage i sommerhus et
stille sted nytarsaften og undlade
fyrveerkeri. Det kan vaere fest nok
med to gaester til fodselsdagen.
Man kan undga halvdelen af de
tilbudte julearrangementer. Man
kan undlade at starte skolearet
med en lejrskole. Man kan undla-
de en ugentlig udflugtsdag eller i
det mindste tage det samme sted
hen fire uger i traek, til det er kendt
nok.

Gor det ukendte kendt

Man kan ikke undgd det ukendte.
Og det skal man heller ikke, men
man kan ggre noget af det ukend-
te kendt. Ferieturen er relativt
ukendt, fordi det er et ar siden
sidst, selv om hotellet er det sam-
me.

Man kan traekke pa erindringer
om flyvemaskinens indretning og
servering ved at se pa billeder fra
sidste tur. Man kan kebe jule- og
fodselsdagsgaver i god tid, gerne
sammen med modtageren. Sa kan
de indpakkede gaver ligge oven pa
skabet (tak til Anders for strategi-
en). Man kan tage det nye festtgj
pa en almindelig dag og veenne sig
til fornemmelsen. Man kan booke
det samme hotel pa feriegen og re-
petere billederne fra sidste ar. Og
s& kan man lave planer med ord og
billeder, s& fremtiden bliver mere

kendt.

Skab forestillingsbilleder
Forestillingsbilleder skabes gen-
nem erfaringer og ved at saette ord
pa helhed og dele. Husk at man
kun leerer af sine erfaringer, hvis
opmarksomhed, forstielse og hu-
kommelse har vzaret aktiveret.

Man kan skabe forestillingsbille-
der sammen ved at tage fat pa et
begreb, der er aktuelt for den an-
den person. F.eks. varested, hospi-
tal, campingplads eller efterskole.
Herefter kan man formulere ti
sporgsmal til f.eks. begrebet cam-
pingplads.

Naeste skridt kan veere at finde svar
pa nettet, tale med sin camping-
glade onkel og besgge en camping-
plads. Herefter er sommerferiens
planer om campingferie mindre
truende. Man kan minimere og
gore det ukendte mere kendt ved
at valge en lille dansk camping-
plads og besgge den igen nzeste ar.

Samme analyse kan bruges over-
for enkle ting i hverdagen, f.eks.
en appelsin, der kan analyseres ud
i smag, farve, kerner mm. og sam-
menlignes med en bold: Ligheder
og forskelle. Herefter er en appel-
sin et nuanceret forestillingsbillede
og ikke bare "til at spise”. Analysen
kan ogsa anvendes overfor en fgd-
selsdag, gerne med udgangspunkt
i billeder, hvis det er for svert at
huske fodselsdagen.

Stat nye handlemuligheder
Fleksibilitet indebeerer, at man har
flere handlemuligheder i en given
situation. Eller rettere, at man har
indre forestillinger om sine hand-
lemuligheder.



Fleksibilitet kan traenes ved at tage
udgangspunkt i ordene pa en anden
mdde og i stedet for.

Man kan gi en anden vej til kgb-
manden. Man kan vise sin vrede pa
andre mdder end ved at sld. Man
kan brakke brodet pa skovturen,
nar man har glemt kniven.

Det vigtige er, at man satter ord
pé, at nu ger vinoget andet end det
sedvanlige. P4 en ny og anderledes
made, der kan vurderes: Hvad var
det egentlig, vi gjorde? Naede vi
malet pd en anden made? Hvorfor
havde vi brug for at ggre det pa en
anden mide? Og lav gerne en sim-
pel tegning af, hvad der var nyt. En
tegning gor det lettere at lave fore-
stillingsbilleder, sa de nye handlin-
ger indgér i ens repertoire.

Secet ord pa abstraktion og
generalisering

Abstraktion indebaerer, at man kan
forstd feellestraek mellem en raekke
emner eller ting. Ogsd selvom de
ikke ligner hinanden, nar man ser
p& den konkrete ting. Et lobehjul
og en todaekkerbus ligner ikke hin-
anden i udseende, men i egenska-

ber.

Man kan traene evnen til at analy-
sere ting, siledes at man kan for-
sta deres feellestraek. Det kan veere
form, farve, egenskaber, materiale,
anvendelse mv. Pa den daglige ga-
tur kan man finde pa fem ting at
sige om en lygtepeel eller en hund.

Men man kan ogsé analysere sam-
mensatte situationer og finde fal-
lestraek mellem dem. Hermed kan
man generalisere og overfore sin
viden og feerdigheder fra en kendt
til en ny situation.
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P4 hvilken made kan jule- og nyt-
arsaften ligne hinanden?

Hvordan kan en tur til Sverige og
Alborg ligne hinanden?

Man kan dele en sandkage. Og
gruppen pa fem unge kan deles om
en computer, selv om den ikke kan
skeeres ud i skiver. At dele betyder,
at alle far lige meget. Kagen kan
skaeres ud, og computeren kan de-
les med en halv time til hver. Dele
er altsa fallestraekket, og derfor
kan de samme lgsninger overfores
fra den ene situation til den anden.

Juleaften og fodselsdag kan ogsa
ligne hinanden med gaester, gaver
og fin mad. Og man skal opfore sig
pa stort set samme made med de
samme “"ngdudgange” (f.eks. at ga
ind pa sit veerelse), nar eller hvis
man bliver overvaldet. Man kan
overfore regler, adfeerd og strate-
gier.

Afslutning

Emil p4 12 ar gik pd en skole for
bgrn med autisme. Han havde laert
ikke at sla, men at bruge ord, nar
han var ved at braende sammen.

Og det var han den dag i december,
hvor han truede os andre med det
verste, han kunne finde pa: "Jeg
siger FIREOGTYVE!”

Mere tydeligt kunne hans frygt for
julen ikke udtrykkes.




Hvad har betydning for

livskvalitet og et

godt forlgb?

Af Sara Hojslev Avlund, lcege, ph.d.-studerende og
Meta Jorgensen, specialleege i borne- og ungdomspsykiatri, overleege, autismekonsulent.

Vi har fiet flere henvendelser ef-
ter artiklen om vores forsknings-
projekt, som blev bragt i sidste
nummer af Autismebladet. Mange
foreeldre har spurgt til det, der ved-
rgrer om nogle born helt eller del-
vist kan “vokse ud af diagnosen”.
Vi vil gerne benytte lejligheden til
at uddybe dette.

I den internationale forskning er
man optaget af, at opfelgnings-
studier har vist, at symptomerne
hos nogle bgrn og unge ved gen-
undersggelse i barndommen eller
ungdommen ikke laengere opfylde
kriterierne for den autisme diag-
nose som bgrnene fik pa et tidli-
gere tidspunkt. Dette kan skyldes
mange faktorer. Hvad der preecist
er drsagen eller forklaringen ved
man ikke.

Hvorvidt man kan eller ikke kan
“vokse ud af diagnosen” er stadig
en diskussion, der mest foregar i
forskningssammenhange.

Autisme er fortsat langt overve-
jende en livslang tilstand, men
graden af autisme kan vaere meget
varierende igennem et helt livsfor-
lgb. Og forskning peger altsé pa, at
symptomerne hos nogle kan aftage
isddan en grad, at diagnosekriteri-
erene for autisme ikke leengere er
opfyldt ved en genundersogelse.
Det betyder ikke, at de grundleg-
gende autistiske vanskeligheder
ikke er til stede - hvilket ville svare
til at man var blevet helbredt - men
at de er til stede i en grad eller pa
en made, si de ikke er begreensen-
de for personen.

Med vores studie gnsker vi at finde
ud af, om vi kan genfinde de resul-
tater, der er vist i de internationa-
le studier. Vi vil meget gerne vide
mere om, hvad der har betydning
for livskvalitet og for forlgbet, her-
under hvilken betydning udred-
ning, behandling og den samlede
indsats i forhold til barn og familie
har. Og det héber vi, at vores un-
dersggelse kan bidrage til.

Vedrorende forskningsprojektet:
Hvad har betydning for livskvali-
tet og et godt forlob?

Vi mangler stadig deltagere og I kan

nd det endnu

Sa vi héber, at s& mange som mu-
ligt af jer, der har faet tilsendt
sporgeskemaerne, vil svare, da det
betyder meget for undersogelsens
resultater, at s mange som muligt
at deltaget. Resultaterne vil veere
anonymiserede, dvs. at udfaldet
af undersggelserne af det enkelte
barn/den unge ikke vil veere til-
gengelige for andre.

Vi vil gerne vende tilbage pi et se-
nere tidspunkt og fortelle mere
om resultaterne af forskningspro-
jektet og om hvordan viden har
udviklet sig internationalt.

Mange TAK til alle jer, der allerede
har besvaret spgrgeskemaet!
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Har du tid og overskud til at bista autisme-
foreningens medlemmer ved at deltage i
m@der pd kommunen og andre steder som

Bisiader?

Bisidderen skal gerne have gode personlige egenskaber som
talmodighed, impdekommenhed, engagement og lydhgrhed,
og han/hun skal vide, hvordan man kommunikerer iseer med
et menneske med autisme, sdledes at hun/han oplever sig

hert, forstaet og feler sig tryg.
Det er vigtigt, at du som bisidder kan friggre dig med kort
varsel, for at kunne deltage i mpderne.

Landsforeningen Autisme tilbyder alle interesserede med-
lemmer et bisidderkursus, fgrste gang .
Lgrdag den 30. marts 2019 kl. 11.000 - 16.00 i Hgje Taastrup

Udover bisidderkurser kan landsforeningen tilbyde netveerksmegder til vidensde-
lingen. Der arbejdes agsa pa at etablere en mentorordning for bisiddere.

Hvis du har interesse i at veere fareningens bisidder, 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 veere bisidder. Efterfplgende vil formanden for din kreds,
lave en samlet tilmelding til landsforeningens kontor.

Kredsformanden skal have modtaget din ansggning senest den 20. marts 2019




Saet forventningerne helt ned i jule-
mdneden. Barnet skal sanse og forsta
1 million ting, der hverken er konkrete eller
logiske - det er rigeligt i december.

Taenk i struktur og forudsigelighed. Tegn 24 firkanter
og lad barnet krydse en firkant af hver dag, skriv ting
i firkanterne som barnet kan li fx. et eventyr og varm
kakao med mor, putte nelliker i appelsiner, taende
adventskrans, bage peberngdder, spille LUDO, spise
risengregd osv.

Nar der kommer g
Husk at gaester er en
og en afvigelse fra ruti

Forbered barnet pa:
» Hvem kommer
» Hvad skal der ske
» Hvorfor skal det ske
» og maske vigtigst, hvorn
sa ro og orden kan genc

Forudsigelighed er bedr
Udfold alle julemyste
og forbered dem sa



stressfaktor
er.

ar gaesterne tager hjem

e end overraskelser.
ierne med dit barn
mmen.

Skab nye traditioner og grib bar-
nets idéer. Lad barnet maerke at det
kan fa indflydelse pa julen i jeres familie og
at dets gnsker og meninger, om julerelaterede
ting, er vigtige.

Hvis du ved at noget vil ga galt sa stop og ggr noget

andet. Hvis dit barn er utrygt hos fremmede sa bliv
hjemme. Hvis juletra er stressende sa lzeg et pusle-
spil.

Hvis pizza virker for barnet alle andre dage virker
det sikkert ogsa juleaften - og det er kun en
katastrofe hvis du bestemmer det...




Vores jul...

Af: Janni Pilgaard, mor til tre born — et af dem med autisme.

Julemiddagen er i gang. Der langes
and, redkal og brune kartofler over
bordet. Der grines og snakkes, og
bgrnene tripper forventnings-
fuldt. Men der er en tom plads ved
bordet.

Da lysene pa juletraeet er taendt, og
dansen skal til at ga i gang, bliver
der ribt og smakket med dore. Og
under gaveudpakningen ryger en
gave gennem luften i raseri.

Sadan har juleaften set ud hjem-
me hos os. Den tomme plads ved
bordet er min sgn Aksel, der ikke
bryder sig om den stemning af for-
ventning, der hersker ved bordet,
og maden, som ser og dufter an-
derledes end det, vi plejer at fa. Og
det er ogsa ham, der bestemt ikke
bryder sig om, nar vi andre synger
om juletreeet, pa trods af, at han el-
sker at hore hgj musik pa sin iPad.

Og gavekonceptet har det taget
ham mange ar at leere at forsta.

December kan vaere en
udfordring

Aksel er 10 ar og har diagnoserne
Infantil Autisme og ADHD. Han er
en frisk og glad dreng, der trives
godt i sin hverdag i specialskole
med ridning og svemning som fa-
voritaktiviteter.

Hgjtider som f.eks. jul, hvor den al-
mindelige hverdag er sat ud af spil-
let, er han til gengaeld ikke stor fan
af. December kan derfor veere lidt
af en udfordring i vores familie.

Men kunne vi sa ikke bare tilpasse
decembers aktiviteter og vores ju-
leaften til Aksel? Det kunne vi selv-
folgelig godt, men da Aksel har to
spskende pa 4 og 7 ar, er der ogsa
andre hensyn at tage. Og heldigvis
er der ogsa ting ved december, som
Aksel holder af, og med tiden be-
gynder han heldigvis ogsd at gen-
kende nogle af de rutiner, som gar
igen ar efter dr. Vi foraldre bliver
heldigvis ogsd klogere for hvert
ar, sa vi ved efterhanden, hvad der

skal til, for at hele familien kom-
mer godt igennem december.

Nar man ikke forstar julens
fortaellinger

En af de ting, der gor december
sveer for Aksel, er hans manglen-
de forestillingsevne. Han forstar
ikke de forteellinger og traditioner,
som julen bygger pa. Nisser, engle
og julemanden giver ingen mening
for ham. Han har ikke fantasi til at
gd ind i historierne, og det interes-
serer ham, i modsetning til hans

sgskende, ikke.

Sa nar hans sgskende spandte lo-
ber ind i stuen for at se, om nissen,
der bor bag den lille dgr i veeggen,
harlagt en gave, sa har Aksel veeret
forbi ferst og har pillet dgren ned,
fordi "den plejer jo ikke at sidde
der”. Og nar de sma traekker i os
for at komme hen og hilse pa jule-
manden, s stritter Aksel imod, for
"hvorfor skal vi hen til en fremmed
mand.”



Vi kan heller ikke gleede ham med
en tur i skoven efter ting til jule-
dekorationerne, for Aksel vil helst
bare ga tur uden at stoppe op for at
samle noget op.

Nér Aksel tvinges til at deltage i
noget, han ikke forstdr formalet
med, er hans reaktion sjeldent
hensigtsmaessig, og det gdeleegger
tit oplevelsen for hans sgskende.
Her handler det derfor ikke om Ak-
sel, men om, at hans sgskende ikke
skal snydes for alle de traditioner,
de gleeder sig over. Derfor deler vi
os tit op, sa én foralder tager de to
med til oplevelser, eller far Aksel
passet, sa vi andre kan ggre noget
sammen uden ham.

Julearrangementer kraver
overskud

Nar invitationerne til diverse ju-
lefrokoster og hyggearrangemen-
ter begynder at tikke ind, er det
tid for os til at holde tungen lige i
munden. Det er ikke en mulighed
at sige ja til alt det, vi egentlig selv
har lyst til, for Aksel kan ikke rum-
me, at der sker for meget.

Vi vil allerhelst have ham med, og
vived ogsa, at bedsteforaeldrene vil
blive skuffede, hvis han ikke delta-
ger. Vi har dog for leengst droppet
traditionen om en stor familiejule-
frokost den 25. december. Dagen
efter juleaften er der ngdt til at
veaere ro og ingen krav. Derudover
arrangerer vi altid pasning til Ak-
sel, nir der er arrangementer i
hans sgskendes institutioner, for
det er simpelthen for kaotisk for
ham.

Til gengeeld har vi stort set hvert ar
succes med at deltage i Aksels far-
mors familiejulefrokost, som hvert
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ar er struktureret pa samme made
med en indlagt tur til en sports-
hal. Nar han kender strukturen, og
den endda indebzerer en god gatur
samt en time med plads til leg, gar
alting meget nemmere.

Nér vi tager Aksel med, mé vi veere
forberedt pa, at han i den grad er
pa arbejde, nar han er nye steder
med mange og nye mennesker.
Han tager alle indtryk ind og er
ikke i stand til at sortere i dem. Det
gor, at vi stort set ingen krav stiller
til ham. Han sidder sjeldent med
ved bordet, nir vi spiser, og han
ma spille iPad eller sta og &bne og
lukke en der hele dagen, hvis det
er det, han vil. Og det er det som
oftest. Han magter ikke at bli-
ve tvunget ind i fellesskabet. Til
gengald synes han tit bagefter, at
det har varet en god dag, nar blot
han har faet lov at deltage pi sine
egne preemisser. De samme regler
geelder juleaften, hvor vi heller ikke
stiller krav om deltagelse.

Gaverazes eller gavehad

Mens Aksels sgskende kan have
helt ondt i maven af spaending over
kalender- og julegaver, sa har Ak-
sel aldrig brudt sig om gaver. Der
er dog heldigvis sket en udvikling
fra dengang, han rasende smed
alle gaver fra sig, til nu, hvor han
faktisk har forstdet, at der ofte er
noget godt inde i indpakningen.

Tidligere gav vi ham gaver, som
ikke var pakket ind eller var pak-
ket ind i cellofan, s4 han kunne
se, hvad det var. Og efter én gang
at have provet at give ham kalen-
dergaver, hvor han blev sa treet af
gaver, at han leenge inden juleaften
direkte hadede gaver, si holder vi i
ar fast i enkelte gaver til juleaften,
som han selv bestemmer, hvornér
han vil dbne.

Og hvis han ikke selv har lyst til at
abne gaverne, sa sidder der heldig-
vis to sgskende klar til at hjaelpe.

Kommunikation, respekt

og accept

Vi traekker lige vejret ekstra dybt i
november, mens vi planlegger de-
cember. Hvilke arrangementer skal
vi prioritere? Hvordan handterer
vi gaverne? Kan vi fi nogen til at
passe Aksel, nér vi skal noget, der
ikke er noget for ham?

99 ror mig er det sveereste at
acceptere, at vi ikke altid kan
gore tingene sammen som
familie, fordi Aksel ikke forstdr
eller magter at deltage i de
mange traditioner,

vi gerne vil fore videre.

Det synes jeg er en stor
kamel at sluge.

Ud over forberedelse er nggleor-
dene til en god hgijtid for os: kom-
munikation, respekt og accept. Det
kan veere svert for andre at forstd
de hensyn, vi ma tage til Aksel, og
det er ofte ngdvendigt, at familie
og venner ogsd ma ggre nogle ting
anderledes eller i hvert fald accep-
tere, at vi som foreeldre tager nogle
valg, som de ikke forstar.

F.eks. kan det veere sveert at forsts,
at vi nogle gange ma tage hurtigt
hjem fra et arrangement, nir Aksel
faktisk ser ud til at hygge sig, og
det kun er os forzeldre, som kan se,
at han er teet pa at bryde sammen.
Eller nar vi beder venner om at
komme med en udferlig beskrivel-
se af, hvad der skal forega til julefe-
sten og sgrge for, at der er et rum,
hvor Aksel kan trakke sig tilbage
og vaere alene. Eller at vi maske ma

melde afbud i sidste gjeblik. Det
kraever, at vi som foreeldre er gode
til at forklare hvorfor, da vi ikke
kan forvente, at andre, som ikke
har autismen teaet pa, forstar, hvor
vigtigt det er, at vi tager de rette
hensyn. Pa den anden side kraever
det s3, at andre, nir de har faet for-
klaringen, har respekt for og accep-
terer, at vi som forzeldre ved, hvad
der er ngdvendigt for vores barn.

Saet forventningerne ned

Vi har selv hgje forventninger til,
hvordan vi gnsker vores jul, men
med drene har vi leert ikke at inklu-
dere Aksel i vores forventninger.
Pa den maéde bliver vi ikke skuffe-
de, og Aksel fir lov at deltage i det,
han gnsker, samtidig med at han
fra sidelinjen oplever julens tradi-
tioner. Vi meerker faktisk, at han
husker traditionerne fra tidligere
ar og bliver mindre stresset, fordi
han genkender de ting, vi laver.

For mig er det sveereste at accepte-
re, at vi ikke altid kan ggre tingene
sammen som familie, fordi Aksel
ikke forstar eller magter at deltage
i de mange traditioner, vi gerne vil
fore videre. Det synes jeg er en stor
kamel at sluge.

Og si er vi tilbage ved juleaften,
som klart er den dag i hele aret,
som vi alle sammen har flest for-
ventninger til. Og selvom det er
sveert, sd mi jeg acceptere, at Ak-
sel maske velger at tilbringe hele
juleaften bag en lukket dgr med at
se pa elevatorer pa YouTube. Men
nar mine forventninger er sa lave,
s vil det, at Aksel ser pa, at vi an-
dre danser om juletraeet eller dbner
en enkelt gave, ggre mig glad. Og
hvem ved, neaste ar gir han maske
med én runde om traeet og abner
to gaver.
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Tid oy sted Pris kr. 999 - L®s hele programmet og til-
Sendag d. 28. april 2019 inkl. morgenmad, meld dig pa www.sikon.dk
kl. 10.00 - 17.00 frokost, kaffe/the Kun 200 pladser

i Odeon, Odense og kage - farst til melle-princippet




GODE RAD OM JULEN

Gaver

» Pak gaverne ind i cellofan i stedet for papir,
sa dit barn eller den voksne med autisme
kan se, hvad det er.

» Lad helt vaere med at pakke gaverne ind,
men szt et band om og laeg dem under
traeet. Det fgles, som om man tager over-
raskelsens glaede ud af det, men for mange
med autisme er det mindre skreemmende.

» Du kan lade dit barn eller den voksne med
autisme vaere med til at kgbe sine egne
gaver, sa de ved, hvad de far.

» Lad den med autisme vide pa forhand, hvad
der er i pakkerne — szt f.eks. et billede af
gaven udenpa eller pa som kort, sd det er
nemt at afkode.

» Giv bgrnene lov til at dbne gaver fra mor-
genstunden den 24., eller dben gaver inden
middagen, sa der er mindre stress omkring
maltidet.

» Huvis det er for overvaeldende med en
masse gaver, sa ga flere sammen og keb f3,
men lidt stgrre gaver, som den med autis-
me bedre kan overskue.

» En pakkekalender kan vaere skreammende,
sa sorg for at begraense gaverne f.eks. til
adventspakker, eller lad barnet vide, hvad
det far i pakkerne.

Juleaften

Lav en udfgrlig visuel, overskuelig plan for
aftenen i god tid, sa barnet eller den voks-
ne med autisme er forberedt. F.eks.: Hvor
lenge bliver gaesterne? Hvem kommer?
Hvad skal der ske? Hvornar ger vi hvad?

Fortzel barnet eller vis det visuelt med
billeder eller piktogrammer, hvad menuen
star pa til juleaften. Og sorg for, at der er
noget, som barnet eller den voksne med
autisme kan lide — ogsa selvom det maske
ikke er traditionel julemad.

Lav f.eks. en billedserie med fotos fra tid-
ligere juleaftener, som viser, hvad der skal
ske i Ipbet af dagen, sd barnet eller den
voksne hele tiden kan fglge med.

Serg for at gore plads til, at barnet eller den
voksne kan fa pauser i Igbet af dagen og
aftenen, hvis der er brug for de




OG ARRANGEMENTER

Pynt og dekorationer

Aftal pa forhand, hvornar | skal pynte op
derhjemme. Hvad der skal op. Og om |
overhovedet skal pynte op. Store &ndrin-
ger i hverdagen og udseendet derhjemme
kan vaere stressende og skrammende for
mennesker med autisme.

Se pd julepynten og juletra sammen, sa
barnet eller den voksne er forberedt p3,
hvad der kommer ind i hjemmet.

Lad barnet eller den voksne vaere med til at
pynte op (hvis de vil det), sa de ved, hvad
der kommer op hvor, og ikke pludselig vag-
ner op og ser, at alt er forandret.

Hvis barnet eller den voksne med autisme
er lyssensitiv, sa sgrg for at bruge blide lys,

hvis der hanges lyskader op.

Arrangementer

Brug en kalender eller andre visuelle meto-
der som piktogrammer eller boardmarkers
til at forberede dit barn eller den voksne
med autisme p3, hvad der skal ske til en
julefrokost eller til nytarsaften.

Lav f.eks. en aftale om, at dit barn eller den
voksne med autisme kan komme og sige
til, hvis det har brug for en pause eller ro.
Og aftal et rum, de kan gd ind i for at veere
alene.

Det er ok at melde fra til et arrangement,
hvis der er meget andet, | skal til, eller hvis
overskuddet ikke er til det.
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Kredsenes

AKTIVITETER

KREDS KOBENHAVN/
FREDERIKSBERG

Se aktuelle arrangementer pa kreds Kgbenhavn/
Frederiksbergs hjemmeside:
www.autismeforeningkbhfrb.wordpress.com

KREDS STORSTR@M

Temaaften: Mit barn skal starte
uddannelse og flytte hjemmefra -
Opfelgning

Tid: Torsdag 19. januar 2019, kl. 19.00-21.00
Sted: Salen "Konferencen” i hovedbygningen
(folg Feergegaardsvej helt frem til den gamle
hovedbygning med trappetarnet, indgang 21)
Psykiatrien Syd - Oringe - Feergegaardsvej 15,
4760 Vordingborg

Temaftenen laegger op til dialog om det, nar en
ung med autisme skal flytte hjemmefra - med
et kort oplaeg af psykolog Mette Albrektsen fra
Autismecenter Storstrgm.

Tilmelding: Senest den 16. januar 2019 per sms til
Anne-Mette Petersen, tif. 20 41 77 21.

Kommende arrangementer

For at sikre jer opdateret information om vores
kommende arrangementer, henvises til vores
website

www.autismeforening.dk /kredsstorstrem /kalender

Her finder du info om bade type, tid, sted,
tilmeldingskrav og -mdade samt evt. pris pa vores
forskellige tilbud.



Nyhedsmail

Desuden udsender vi en nyhedsmail op til
kommende tilbud og arrangementer. Husk derfor
at tilmelde dig vores nyhedsmail og opdatere til en
evt. ny e-mailadresse i vores system.

Du tilmelder dig under www.autismeforening.dk /
Kreds Storstrom

Braetspilscafé for unge og voksne med
autisme i Neestved

En gruppe unge og voksne med autisme

har dannet en gruppe, der jeevnligt mades
uforpligtende pa Naestved Bibliotek for at hygge,
snakke og spille sammen.

Du finder flere informationer om indhold, tid og
sted samt tilmelding pa vores hjemmeside.

Netveerkscaféer i Vordingborg og
Nakskov

Vi afholder netvaerkscaféer for pargrende til og
mennesker med autisme. Mgd andre i samme
situation, og lzer af hinandens erfaringer i trygge
rammer, hvor vi har tavshedspligt udadtil.

Du finder flere informationer om indhold, tid og
sted samt tilmelding pa vores hjemmeside.

KREDS FYN

Foredrag med Anne Skov om
nedsmeltning og stress

Tid: Onsdag 6. februar 2019, kl. 19.00-21.00
Sted: Enghaveskolen, Roesskovsvej 125,

5200 Odense V

Vi kender Anne Skov fra De skjulte talenter,
Overlevelsesguiden, A-Team, og hun er aktuelt pa
turne rundt i landet med Peter Lund Madsen med
Den fantastiske hjerne og autisme set indefra.

Anne vil i sit foredrag komme ind p3; stress,
kommunikation, folelser, advarselssignaler,
strategier, nedsmeltningsfaser — set indefra og
udefra.

Pris: kr. 100,- for medlemmer, kr. 150,- for ikke-
medlemmer og fagpersoner.

Tilmelding og mere info: www.autismefyn.dk

Olese 849 08

e Banne 043836

020 38 94
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Biograftur

Vi arbejder pa en biograftur i januar.
Mere information og tilmelding pa vores
hjemmeside www.autismefyn.dk.

Sommerhus

Alle medlemmer af Landsforeningen Autisme kan
leje vores dejlige sommerhus pa Langeland.

Vi kan nu tilbyde mulighed for tilkeb af
slutrengering.

Kig ind pa vores hjemmeside

www.autismefyn.dk , se de nye billeder, og book en
billig ferie eller weekend.

Husk at tilmelde jer vores nyhedsbrev

KREDS @STJYLLAND

Netveerksgruppe for bedsteforzeldre til
barn med autisme

Tid: Tirsdag 8. januar 2019, kl. 17.00-19.00

Sted: Huset Trgjborg, Kirkegardsvej 53,

8000 Aarhus

Her kan du udveksle erfaringer med andre
bedsteforaeldre og tale om de glaeder og sorger, der
folger med, nar ens barnebarn har autisme.
Interesserede kan henvende sig til Dorthe
Rasmussen pa mail dorthehenriksen2@gmail.com

Udstilling i Randers

Tid: Mandag 15. til torsdag den 18. april 2019
Sted: Kulturhusets store sal, Stemannsgade 2,
8900 Randers C

12019 vil vi i Randers markere den Internationale
Autisme-maned med en udstilling

Har du autisme, bor i Kreds @stjylland, er mellem
0-100 ar, maler, tegner, laver skulpturer, fotograferer,
laver collage, film, animation, handarbejder eller
noget i den retning - eller kender du en med
autisme, der ger, vil vi rigtig gerne here fra dig.

Hvis man gnsker at deltage, skal man henvende sig
til Elisabeth Serensen pa mail Valnodde@yahoo.dk.

Piger med autisme

Tid: Mandag 28. januar 2019, kl. 19.00-21.30
Sted: STU4, Graham Bellsvej 4, Skejby
Landsformand Heidi Thamestrup holder foredrag
om piger og autisme. Oplaegget er krydret med
cases og erfaring fra 2-arigt studie i og med
teenagepiger med autisme.



Pris: medlemmer kr. 50,-, ikke-medlemmer kr. 150,-.
Tilmelding og mere info pa vores hjemmeside
www.autismeoj.dk

Generalforsamling

Tid: Tirsdag 27. februar 2019, kl. 18.00

Sted: STU4, Graham Bellsvej 4, 8200 Skejby
Dagsorden i henhold til vedtaegterne. Laes mere pa
hjemmesiden www.autismeoj.dk.
Kredsforeningen er veert for et lille traktement for
generalforsamlingen, kl.18.00-19.00.

Der vil blive et autismerelevant oplaeg af en times
varighed for generalforsamlingen, kl.19.00-20.00.
Tilmelding senest den 21. februar pa mail
info@autismeoj.dk.

Gron aften

Tid: Tirsdag 5. marts 2019, kl. 19.00

Sted: Havkaerparken 45, Tilst

En aften, der henvender sig til pargrende til
mennesker med autisme, som indenfor det seneste
ar har faet en autisme-diagnose.

Tilmelding til info@autismeoj.dk senest den 1.
marts 2019.

KREDS TREKANTEN

At veere sgskende til et barn med
autisme

Tid: Torsdag 31. januar 2019, kl. 19.00-21.00
Sted: Lindberg Fenger Kursus- og Videncenter,
Ryttergroftvejen 48, 7000 Fredericia

Oplaeg ved Hanne Bro, konsulent og arbejder i
Psykinfo i Region Syddanmark.

Der er plads til 60 personer i salen. Tilmelding efter
forst-til-melle princippet.

Tilmelding til Lars Bredsgaard pa mail
kredstrekanten@gmail.com senest den 25. januar
2019. Det er gratis at deltage.

KREDS NORDJYLLAND

Se aktuelle arrangementer pa Kreds Nordjyllands
hjemmeside www.autismenord.dk/wordpress/

KREDS LIMFJORD

Se aktuelle arrangementer pa Kreds Limfjords
hjemmeside www.kredslimfjord.dk
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