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BAGGRUND FOR DETTE PROJEKT OG RAMMEN FORDET

Flere bo- og dagtilbud til voksne borgere med autisme oplever, at disse
borgere far saerlige vanskeligheder, nar de ldes. Vanskeligheder, som er
sveere for bade borgere og tilbud at handtere.

| takt med at en hel generation af mennesker, der for fgrste gang fik autis-
mespektrum-diagnoser i 1880'erne, bliver eldre, opstar der behov for vi-
den om denne gruppes aldring. En sadan viden eksisterer ikke i dag, heller
ikke internationalt. Etableringen af en vidensbase er derfor vigtig allerede
nu, hvor man registrerer problemstillinger hos gruppen af voksne med
autisme, som muligvis har relation til aldring. Da gruppen af =ldre med
autisme endnu er relativt ung, er der mulighed for at strazkke etablerin-
gen af vidensbasen over en arraekke.

Et af kernesymptomerne ved autisme er, at det er vanskeligt at handtere
forandringer. Derfor kan det vaere saerligt vanskeligt at aldes, nar man
har autisme, fordi andringer i livsvilkar (f.eks. arbejde/beskaftigelse)
samt fysiske og mentale faerdigheder (f.eks. tab af hukommelse og ori-
enteringsevne, mindre fysisk udholdenhed) er ekstra sveere at forsta, ac-
ceptere og mestre. &£ndringerne kan ogsa spille ind pa andre kernesymp-
tomer som at have vanskeligheder ved at indga i sociale relationer og at
have et begraenset interessefelt, fordi der i forbindelse med aldring kan
opsta andringer i en persons liv, der har betydning for begge omrader.
Hermed udfordrer de forandringer, der sker i forbindelse med aldringen,
den tilveerelse og livskvalitet, der er opbygget igennem mange ar.

Derfor gnsker netvaerket om autisme og aldring gennem dette videnska-
bende netvaerksprojekt at udvikle ny praksisnar viden om, hvordan man
bedst muligt hjaelper mennesker med autisme til at aldes med de bedst
mulige betingelser.

Det videnskabende netvaerk om gerontologi og autisme (GAU) foregar i
en ramme over 3 % ar, hvor fem autismetilbud forskellige steder i landet
arbejder med at udvikle ny viden. De fem tilbud er:

Specialomrade Autisme i Hinnerup, Region Midtjylland (botilbud)

AutismeCenter Region Syddanmark i Ringe, Region Syddanmark
(botilbud)

Hgjtoft i Bagsvaerd, drives af Fonden Hgjtoft
(Landsforeningen Autisme) (botilbud)

Fonden SOVI i Gladsaxe (socialgkonomisk virksomhed)
Spurvetoften i Brejning, Vejle Kommune (botilbud)

De fem tilbud deltager hver i projektet med 2 projektmedarbejdere (plus
en ekstra medarbejder fra AutismeCenter Region Syddanmark).

Projektet erinddelt i tre faser, som omhandler fglgende emner:
Fase 1: AEndrede hverdage

Fase 2: AEndret helbred

Fase 3: AEndrede relationer

Det overordnede mal med projektet er gennem metodisk og systema-
tisk undersggelse af egen praksis at fa undersggt de to grundlaeggende
spgrgsmal:

1. Hvadsker der som fglge af aldringen?

2. Hvad ggr vi for at handtere udfordringerne?

Disse to hovedspgrgsmal gar igen i hver af de tre faser, og det betyder, at
hver fase er opdelti en undersggelsesperiode og en afprgvningsperiode.

Gennem dette arbejde sgger projektet:

1. Atopna ny praksisnar viden om, hvilke szerlige forandringer, der op-
star for mennesker med autisme, som bliver &Idre (positive savel som
negative).

2. At udvikle en systematisk viden om, hvordan man kan hjaelpe zldre
med autisme til at opretholde den bedst mulige livskvalitet.



Fokus for fase 1: Andrede hverdage

Temaet for fase 1 er "fEndrede hverdage”. En velkendt hverdag giver
struktur, indhold, mening og livskvalitet, nar man har autisme. Derfor har
det stor betydning for personer med autisme, nar hverdagen aendrer sig
i takt med, at personen bliver zldre. | casematerialet, som ligger til grund
for projektet, er der flere eksempler pa, hvordan hverdagen konkret kan
2ndre sig. Nogen kan ikke l&2ngere beholde deres vante beskaftigelse el-
ler ma ga ned i tid, og dermed falder en velkendt og tryghedsgivende del
af hverdagen bort. Nogen far brug for hjzelp til praktiske opgaver, hvor
de fgr var selvhjulpne, og kan derfor fgle, at deres liv bliver "invaderet” af
andre mennesker. Nogen far brug for at dele opgaver op over flere dage
og kan maske ikke laengere na at udfgre veletablerede rutiner pa den tid,
som de plejede - f.eks. at Iaese alle ugeaviser om onsdagen - med stress
og frustrationer til fglge. Fzlles for alle eksemplerne er, at hverdagen for-
andres - den hverdag, det har taget den pagaeldende person mange ar at
lzere at mestre, og som vedkommende er tryg ved.

Med dette afsaet vil projektet undersgge, hvilke mestringsstrategier og -
redskaber der bedst kan hjzlpe personer med autisme til at fastholde en
meningsfuld hverdag samt handtere de forandringer, som opstar.

Feenomenet ‘videnskabende netvaerk’ er udbredt internationalt og har
forskellige betegnelser, hvor Collaborative practitioner research network
er den betegnelse, der passer bedst til den arbejdsform, der benyttes
her.V

Der er siden midten af halvfemserne, hvor begrebet "videnskabende net-
vaerk” for fgrste gang blev anvendt af psykologen Marianne Elbrgnd som
betegnelse for aktiviteterne i et netvaerk ved navn VEGA, gennemfgrt
mellem 25 og 30 videnskabende netvaerk i Danmark omhandlende temaer
som eksempelvis bostgtte til mennesker med ADHD, dokumentation afar-
bejdet med indsatsen for bgrn af sindslidende, opfglgning af mennesker,
der er flyttet fra et botilbud og selvskadende adfaerd i socialpsykiatrien.

Den definition pa et videnskabende netvaerk, som bruges i dette projekt,
er fglgende: "Videnskabende netvaerk er forskellige former for samar-
bejde, der har det til fzlles, at det er praktikere, der samarbejder aftalt,
malrettet og produktorienteret om at skabe viden pa et bestemt praksis-
omrade og som samarbejder om at dele denne viden med andre.”

Hvert enkelt netvaerk vil have sine egne aftaler om samarbejdet, men vil
oftest veere karakteriseret ved en raekke kendetegn/kvalitetskrav:

Samarbejdet skal vaere videnskabende: der arbejdes med besvarelse
af et eller flere faelles ofte afgraensede undersggelsesspgrgsmal og
dermed en fzlles forstaelse af centrale begreber og faenomener; der
anvendes omhyggeligt udvalgte, eksplicitte systematiske metoder til
gget erkendelse; hver enkelt deltager bidrager med svar pa de stillede
spgrgsmal; svarene skal forsgges anvendt i praksis; netvarkets resul-
tater spredes af dem, der har produceret dem i form af dialoger, rap-
porter, konferencer, kurser mv. og hvor der via undersggelse og kritik
kan tages stilling til gyldigheden af resultaterne.

Samarbejdet sker i netveerk: de enkelte deltageres videnskabelse op-
star i en synergi med de gvrige deltageres arbejde i form af gensidig
inspiration og kritik; der opstar synergi ved, at de belyser de samme
spgrgsmal fra forskellige vinkler; de enkelte deltageres arbejde ind-
gari et feelles produkt, hvorved der skabes 'merviden’.

Netvaerket er malrettet og produktorienteret: netvaerket er baseret
pa en feelles 'kontrakt’ imellem netvaerkets ledelse og de deltagende
arbejdspladser, der sikrer, at deltagerne far de ngdvendige rammer
for at bidrage til netvaerket; netvaerkets forlgb er aftalt pa forhand;
deltagerne i netvaerket vil typisk vaere udpeget af forskellige arbejds-
pladser, men kan ogsa veaere enkeltpersoner; arbejdspladserne delta-
ger hver med mindst to medlemmer for at sikre kontinuitet i arbejdet,
f.eks. ved jobskifte, og for at sge gennemslagskraften pa arbejdsplad-
sen; netvaerket bidrager med de ressourcer, som deltagerne ikke selv
har adgang til; netvaerkets ledelse er 'netvaerksbestyrere’, det vil sige
patager sig ansvaret for driften af netvaerket inden for kontraktens
rammer, men er ikke ngdvendigvis eksperter pa feenomenet ; der kan
vaere en styregruppe bestdende af de involverede arbejdspladser o.a.,
som aftaler temaet og hjalper med at skaffe fondsfinansiering.



Sarlige kvaliteter for dette videnskabende netvaerk
Videnskabende netvaerk er en arbejdsform under konstant udvikling. Det-
te netvaerk har vaeret karakteriseret af et seerligt fokus pa implemente-
ringsaspektet. Det har blandt andet veeret tydeligt gennem en helt sarlig
grad af lederinvolvering, opbakning og tilgeengelighed i forhold til projekt-
arbejdet. Det ha@nger sammen med, at alle de fem deltagende tilbud har
gnsket at deltage i netvaerket, fordi de star med nogle konkrete udfor-
dringer, som de gerne vil blive klogere pa og lgse pa bedst mulig vis. Dette
fokus har givet sig udslag i et enormt lederengagement bade pa lokalt ni-
veau og pa netvaerksniveau. Det har stor betydning for de resultater, der
indtil videre er kommet ud af netvaerkets arbejde.

Hvordan forstar vi begrebet livskvalitet??

For at komme taet pa en forstaelse af livskvalitets hos mennesker med
autisme har vii GAU-projektet valgt en saerlig synsvinkel pa hverdagslivet,
som vi kalder ‘Det levede liv. Det levede liv er banalt. Det bestar ganske
enkeltidet ene gjeblik efter det andet. Hvert eneste gjeblik er nyt, det har
aldrig vaeret der fgr, og det kommer aldrig igen. Tiden er livets grundstof.
Der findes ikke andet, alt andet er enten historie eller fremtid og dermed
ikke eksisterende. Det er kendsgerningen og udgangspunktet (Ramian,
2000, 2014).

Nar vi taler om det levede liv, ma vi begranse os pa en anden made. Vi har
valgt et begreb, som vi kalder for hverdagslivet. Men ogsa hverdagslivet
er et for bredt begreb, og vi har fundet det vigtigt at pege pa et szrligt
aspekt ved hverdagslivet, som vi kalder for livsmgnstrene. Mgnstre er no-
get, der gentager sig. Selvom det levede liv er en strgm af enestadende
situationer, der aldrig har veeret fgr og aldrig kommer igen, skal vi ikke
samle mange gjeblikke sammen pa en strimmel video eller i vores foto-
grafiapparat, fgr vi kan fa gje pa noget, der gentager sig.

Hverdagslivet er praeget af gentagelser, stabilitet og en traeghed. Det gzl-
der ogsa gamle menneskers liv og det gaelder i seerdeleshed for menne-
sker med autisme. Der er en god grund til at skabe gentagelser i hverda-
gen. Det ville veere frygteligt besvaerligt mentalt, hvis vi hele tiden skulle
finde ud, hvordan vi nu griber denne morgenstund an. Derfor har vi mgn-
strene liggende som en slags drejebgger over, hvordan vi helst ser dagens
og ugens stunder afviklet. Det giver ro, forudsigelighed og tryghed. Det
ved mennesker med autisme meget om. | GAU-projektets fgrste fase er
vi netop optaget at beskrive og forsta, hvordan hverdagenes mgnstre kan
e&ndre sig over arene.

| teenkningen omkring det levede liv er livskvaliteter naturligvis knyttet til
det levede liv i hverdagen. Det er ikke en abstrakt stgrrelse fra de hgjere
luftlag. Livskvaliteterne er indbygget i den gode morgen, den gode for-
middag, frokost osv. og kan ende med at blive til den gode dag.

Morgenstundens drejebogindeholder en raekke ‘delopgaver’, som skal lyk-
kes. De skal lykkes, fordi de giver os noget, vi veerdseetter. Det, vi vaerdsaet-
ter, kan vaere noget helt personligt som et morgenkys eller nar myslien
knaser pa den helt rigtige made. Hver gang en af de sma opgaver lykkes,
sker der to ting: Vi far en fornemmelse af mening og en fglelse af velbe-
hag. Nar morgenen er slut, kan vi se tilbage pa en vellykket morgenstund
med en forstaerket fornemmelse af mening og fglelse af tilfredshed. Det
kan ogsa ga galt, og for et menneske med autisme kan en enkelt mislyk-
ket delopgave skabe angst eller ulyst i en grad, der kan gdelaegge hele
morgenstunden.

For mennesker med autisme kan det vaere svaert for dem selv og ogsa for
andre at finde ud af, hvad livskvaliteterne bestar af. Det er en helt szerlig
udfordring i dette projekt at finde de bedste metoder til at finde den en-
keltes livskvaliteter og sikre dem, hvis hverdagene sndrer sig.



Vores livskvaliteter kan vaere helt unikke, men vi ved fra andre undersg-
gelser, at der er bestemte vardier, som ofte kan skabe mening og tilfreds-
hed. Hvilken rolle, de konkret spiller, ma afgares i hvert enkelt menneskes
liv. Vi kan bruge disse undersggelser som lyskastere, der hjaelper os med
atlede.

Den engelske forsker Nolan har udarbejdet en model, som er bearbejdet
til dansk®. Hjgrnestene i deres opfattelse af livskvaliteter ser saledes ud:

En fglelse af tryghed: opmaerksomhed pa fysiske og psykologiske be-
hov, at fgle sig tryg og uden smerte eller ubehag og modtage kompe-
tent stgtte.

En fglelse af kontinuitet: en anerkendelse af personens biografiske hi-
storie (livshistorien) og forbindelsen til fortiden.

En fglelse af at hgre til: muligheder for at vedligeholde eller udvikle
meningsfulde relationer med familie og venner og veere en del af et
valgt feellesskab eller gruppe.

En folelse af formal: muligheder for at engagere sig i meningsfulde
aktiviteter, identificere og forfglge mal og udgve valg.

En falelse af at have opnaet noget: muligheder for at na meningsfulde
mal og gegre en veerdifuld indsats, der anerkendes.

En fglelse af vigtighed: at fgle sig anerkendt og vaerdifuld som person,
at du betyder noget som menneske.

Hvordan forstar vi begrebet aldring?¥

| dette projekt er aldring en central stgrrelse. Det skyldes, at tilbudene,
fagfolkene og de pargrende kan konstatere, at ogsa mennesker med
autisme bliver ldre, og at de frygter, at den nuvaerende indretning af til-
buddene ikke vil vaere hensigtsmaessig, hvis antallet af borgere med ud-
talte aldersbetingede svaekkelser stiger (Koblauch, 2008). For fagfolkene
betyder det ogsa, at de skal have viden og de forngdne kompetencer til at
have med aldring at ggre.

Alderen kommer med arene, men aldringen er en megetvanskeligere star-
relse at forsta. Nar vi taler om mennesker med autisme bliver det endnu
sveerere, for vi ved naesten ingenting (Happe & Charlton, 2011). Forsknin-
gen omkring alderdom og udviklingsha&mning kan give nogle mistanker,
men de kan lige sa vel vaere forkerte (Beyer, Holmer Kaufmanas, Kragh,
& Fisker, 2013). Vi er derfor ngdt til at bruge vores viden om den norma-
le aldring, nar vi skal finde ud, hvad vi i projektet skal interessere os for
(Glasdam & Esbensen, 2009).

Vores opfattelse af, hvad aldring betyder, er under radikal forandring i
disse ar. Ikke alle organismer zldes, og det, man kunne kalde de natur-
lige aldringsprocesser hos mennesker, foregar meget langsommere end
tidligere. | stenalderen var den maximale levealder 50 ar. | dag er den 123
ar og den gennemsnitlige levealder har vaeret stigende i de sidste 100 ar.
Vikan forvente, at den vil stige yderligere. De forggede levear er samtidig
praeget af langt bedre helbred end fgr i tiden. Konklusionen er altsa, at
aldringsprocessernes forlgh og hastighed er meget afhangige af, hvad
organismen udsattes for. Det gaelder sikkert ogsa for mennesker med
autisme.

Hvad der er aldring og hvad, der noget andet, er sveert at undersgge. Det
skyldes flere forhold og bliver ekstra kompliceret hos mennesker med
kommunikative vanskeligheder og usikre kropsfornemmelser.

Aldringen afslgres i store statistiske undersggelser, men er sveer at afslg-
re hos den enkelte. For det fgrste bliver mennesker mere og mere forskel-
lige med alderen. Mange dgri60 ars alderen, hvor andre begynder at lgber
maraton og kan veere i deres livs bedste form. Vores organismes organer
2ldes ikke i takt, men med forskellige hastigheder. Det, der kommer med
alderen, har ikke ngdvendigvis noget med aldring at ggre. Det kan skyl-
des rust, det vil sige manglende brug og tiltagende magelighed (ikke et
aldringstegn). Det kan ogsa skyldes slid og vil forsvinde, nar vi ikke slider
Izengere. Det kan skyldes stilstand, at vi er, som vi altid har veeret, men at
tiden og kravene til os har @ndret sig. Det kan altsa vaere forkert at bruge
aldring som forklaring (eller undskyldning). | stedet ma man skelne mel-
lem aldersbetingede forhold og aldersrelaterede forhold.



Der er antagelser om, at mennesker med autisme kan blive ramt af flere
sygdomme og maske en accelereret aldring. En mulig forgget dagdelighed
eller sygdomsforekomst med stigende alder hos mennesker med autisme
behgver ikke at vaere forarsaget af aldring, men er maske betinget af et
arelangt medicinforbrug. Vi ved, at man skal veere opmaerksom p3, at der
med alderen kan forekomme aendrede reaktioner pa medicin.

Man kan skelne mellem biologisk, psykologisk og social aldring. Det giver
anledning til saerlige opmarksomhedspunkter. Det er vigtigt at veere op-
maerksom pa forskellige gradvist tiltagende funktions- og mobilitetsned-
sattelser, som kan ggre hverdagen besveerlig. Stigende traethed, faldten-
denser og hurtige veegttab skal man ikke affinde sig med, men opfatte
som signaler, der kan vaere tegn pa uerkendte sygdomme.

Ved passivitet og sygdom svaekkes funktionsevnen hurtigt. Det kan skyl-
des almindelig aldring, hvilket bare betyder, at man skal vaere endnu mere
varsom med langvarigt sygeleje og vaere indstillet pa langsommere, men
mulig restitution efter sygdom.

De intellektuelle evner svaekkes meget mindre med alderen, end man har
troet, og der er store individuelle forskelle, som man skal vare opmaerk-
som pa. Alle de psykiske funktioner bliver langsommere, men meget af-
hanger af, hvor meget man bruger sine intellektuelle evner. Ny indlzering
er fortsat mulig - den tager blot Izengere tid. @gede vanskeligheder ved
orientere sig i tid og rum, svaekket korttidshukommelse og seere handlin-
ger kan vaere tegn pa udvikling af en demenssygdom.

Specielt hos mennesker med autisme skal man vaere opmaerksom pa szer-
heder, der afviger fra de sadvanlige. Ikke fordi diagnosen i sig selv peger
pa behandlingsmuligheder, men fordi opmarksomheden pa udviklingen
kan hjzelpe til at tilrettelaegge en hverdag, der tager hensyn til svaekkel-
serne. | diskussionen om den succesfulde aldring har tre strategier vaeret
i fokus: 1. Udvaelgelse og prioritering af de vigtigste mal i livet. Det er jo
ikke nogen enkel proces for mennesker med autisme. 2. Optimering, som
handler om at fa mest muligt ud af det, man satser pa. 3. Kompensation,
som handler om at finde erstatninger for det, som man har givet afkald

pa.

Den sociale aldring kommer udefra og er forarsaget af, at verden omkring
os &ndrer sig med stigende alder. Andre har @&ndrede forventninger til
0s om at vaere ‘svarende til vores alder. Vores venner og familie bliver
ogsa ldre, og nogen dgr maske. Den teknologiske udvikling tager ikke
hensyn til, at vi har indlzaert vores elektronikforstaelse i en anden tidsal-
der og det handicapper os. Love og regler stiller muligheder og barrierer
baseret pa vores kronologiske alder. Hvilken rolle skal en pensionsalder
spille? Kunstnere har ingen pensionsalder. Nogen skaber sarlige boliger
eller veerksteder til de gamle voksne med autisme, der maske/maske ikke
skaber @ndringer i hverdagen, som pavirker deres livskvalitet.

Netop fordi det er sa vanskeligt at afdakke, hvilken rolle aldringsproces-
serne konkret har hos mennesker med autisme, er det vigtigt med mange
grundige beskrivelser af, hvordan livet 2ndres med alderen hos denne

gruppe.

Hvordan er arbejdet foregdet i projektet?

| det felgende beskrives, hvordan arbejdet i dette projekt er foregaet og
med brug af hvilke redskaber. Som overordnet tilgang er casestudiet an-
vendt for at kunne udvikle viden, der gar i dybden.

Projektarbejdet er grundlaeggende bygget sadan op, at projektmedarbej-
derne fra de fem tilbud jeevnligt mgdes pa seminarer forskellige steder
i landet for at modtage undervisning i anvendelse af metoder og red-
skaber samt konsulenthistand og sparring pa tvaers af projektstederne.
Imellem seminarerne arbejder projektmedarbejderne videre derhjemme
med konsulentbistand undervejs, hvis der er behov for det. Det er mellem
seminarerne, at det praktiske arbejde med projektet foregar hjemme pa
arbejdspladsen.



Udvalgelse af undersggelsesspgrgsmal

Som det fgrste skulle alle projektsteder vaelge et undersggelsesspgrgs-
mal. Undersggelsesspgrgsmalet skulle relatere sig til det overordnede
omrade for fasen. | dette tilfalde "/Endrede hverdage”. Da arbejdet er
foregdet som casestudie, har det betydet, at projektmedarbejderne har
skullet finde en konkret case — altsa en borger - hvor hverdagen (eller ele-
menter i den) havde endret sig med tiden, og hvor den andring formode-
des at pavirke borgerens livskvalitet i hverdagen.

Caseformulering, dataindsamling og forslag til forandringer
Efter valg af undersggelsesspgrgsmal fik projektmedarbejderne til op-
gave at beskrive al den eksisterende viden om den valgte case, som havde
betydning for problemstillingen om aldring i hverdagen. Dette blev gjort
via en sakaldt caseformulering. Det vil sige, at den eksisterende viden om
relevante forhold i den valgte borgers liv (i relation til problemstillingen)
synligggres gennem en opdeling i:

Sarbarhedsforhold

Risikoforhold i omverdenen

Fremskyndende forhold

Beskyttende forhold i personen

Beskyttende forhold i omverdenen

Vedligeholdende forhold i personen

Vedligeholdende forhold i omverdenen

For at blive klogere pa disse forhold og omfanget heraf, samlede projekt-
medarbejderne data ind om, hvordan den pagaldende borgers livskva-
litet i hverdagen var pavirket. Her anvendte projektmedarbejderne for-
skellige metoder alt efter problemstillingens karakter. F.eks. foretog flere
observation af borgerens adfaerd i udvalgte situationer eller tidsrum, re-
gistreringer af adfzerd eller indhold i samtaler, interviews med borgeren
eller andre relevante personer (f.eks. tidligere kontaktpersoner eller pa-
rgrende) samt gennemgang af journaler eller dagbogsnotater.

Pa baggrund af denne viden skulle projektmedarbejderne komme frem til
forslag til forandringer af den eksisterende praksis omkring caseperso-
nen. Disse forslag til forandringer udggr afslutningen pa caseformulerin-
gen og udgg@r samtidig overgangen til den efterfglgende afprgvningsfase.

Efter at have faet en dybere viden om problemstillingen i relation til hver
caseperson startede processen med at afprgve forslag til forandringer af
den eksisterende praksis. Formalet var at udvikle metoder eller en praksis
til at hjeelpe casepersonen med at opna bedst mulig livskvalitet i hverda-
gen i forhold til den konkrete problemstilling. Afprgvningen af forandrin-
ger blev foretaget via "PDSA-cirkler”.

Afprgvning via PDSA-cirkler

"PDSA” star for "Plan-Do-Study-Act” og er en metode til systematisk at
afprgve smaskala forbedringstiltag (her omtalt som forandringstiltag).
Metoden stammer fra sundhedsvasenet, og fordelen er, at der anvendes
sma skridt, sa det valgte forandringstiltag lgbende kan justeres og der
dermed opnas en tilpasning til den allerede eksisterende praksis.

"Plan-Do-Study-Act” beskriver de fire trin i den fortlgbende cirkulzere af-

prgvningsproces:

1. "Plan” - beskrivelse af formalet med den nye praksis og planlaegning
af, hvordan den nye praksis konkret skal forega, hvem ggr hvad og
hvornar og hvordan, samt hvilken effekt der forventes.

2. "Do" - beskrivelse af, hvad der konkret sker ved afprgvning af den nye
praksis, herunder om det er muligt at foretage den som planlagt og
eventuelle utilsigtede haendelser undervejs.

3. "Study” - vurdering af, hvad der skete ved afprgvningen af den nye
praksis holdt op imod formalet med den. Er den pa rette vej, eller er
der behov for justeringer?

4. "Act” - planlaegning af, hvordan neeste afprgvning af den nye praksis
skal justeres pa baggrund af erfaringerne fra fgrste afpragvning.



Ved at gentage disse fire skridt foretages en systematisk afprgvning og
tilpasning af den nye praksis i den lokale kontekst.

Konkret er afprgvningen foregaet ved, at projektmedarbejderne har gen-
nemfgrt den nye praksis — ofte med involvering af hele personalegruppen
omkring den pagaeldende borger - og fulgt op pa den med jaevne mellem-
rum hver eller hver anden uge.

Konklusion og implementering

Som afslutning pa afprgvningen via PDSA-cirklerne har projektmedarbej-
derne i samrad med deres ledelser vurderet, om den nye praksis har givet
det gnskede resultat — altsa, om den nye praksis bidrager positivt til bor-
gerens livskvalitet i hverdagen - og hvordan den nye praksis i sa fald skal
implementeres pa tilbuddet.

For at ggre projektmedarbejdernes opnaede viden og erfaringer tilgaen-
gelige for andre afsluttes hver af de tre overordnede faser med en artikel.
Her beskriver projektmedarbejderne, hvordan arbejdet med deres case-
studie er forlgbet, og hvad de har lzrt, sa andre autismetilbud har mu-
lighed for at koble sig pa deres nye viden og erfaringer - eller elementer
heraf. De fem artikler fglger efter dette indledende afsnit.

Undervejs i forlgbet har projektmedarbejderne flere gange inddraget
"kendere”. "Kendere” defineres som personer med kendskab til omradet
eller problemstillingen eller casepersonen, der dog ikke er blandet ind i
det daglige arbejde med projektet. Projektmedarbejderne har f.eks. be-
nyttet felgende som kendere: pargrende, psykiater, sagsbehandler, afde-

lingsleder, tidligere medarbejdere, kolleger.

Kenderne er blandt andet blevet involveret i afslutningen af caseformu-
leringen til at give konstruktiv kritik pa de indledende antagelser og den
indsamlede viden samt konklusionen herpa og forslagene til forandringer.

Derudover er nogle kendere blevet involveret Igbende, nar projektmedar-
bejderne har haft behov for deres sparring. Endelig afsluttes projektar-
bejdet med fgrste emne om "/AEndrede hverdage” med et nationalt ken-
derseminar, hvor en bredere skare af kendere, som tilbuddene selv har
inviteret, far mulighed for at give feedback pa og stille kritiske spgrgsmal
til projektmedarbejdernes antagelser og konklusioner pa baggrund af
data undervejs i casestudiet.

Denne arbejdsform, hvor der fgrst afsaettes tid til en meget grundig un-
dersggelse af det valgte faanomen, har betydet, at projektmedarbejderne
er blevet mere sikre pa, hvad faenomenet handler om. En af projektmed-
arbejderne udtrykker det pd denne made: "Det har vaeret en lang proces,
men den har givet bedre mulighed for at ramme plet”. Og det, at man ram-
mer "plet”, kan i sidste ende spare tid. Projektmedarbejderne betoner, at
det i den normale hverdag ikke er muligt at finde den tid til fordybelse,
som projektet har givet mulighed for. Det er desuden projektmedarbej-
dernes oplevelse, at anvendelsen af PDSA-cirkler til afprgvningen af nye
tiltag har hjulpet dem til at holde fast pa malet og til at systematisere ar-
bejdsprocessen. P& autismeomradet er udviklingen af individualiserede
lgsninger helt afggrende for livskvaliteten — sa maske er selve den udvik-
lede arbejdsform, der kan gge den padagogiske 'treefsikkerhed’, en af un-
dersggelsens vigtige resultater?
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EN BORGER | FORANDRING

Af Hanne Ettrup og Annette Kronlund, Spurvetoften

Spurvetoften har gennem det seneste ar arbejdet med aldring og livs-
kvalitet i hverdagen i det vidensskabende netveerksprojekt om aldring og
autisme.

Vihar fokuseret pa en borger ved navn Hans, da vi har oplevet, at der gen-
nem de senere ar er sket et skred i hans adfeerd og en forringelse af hans
livskvalitet. Konkret har vi oplevet en uhensigtsmaessig udvikling i Hans'
adfeerd i form af vrede med verbale og fysiske trusler. Vi har ogsa oplevet,
at Hans fraveelger aktiviteter, han tidligere var glad for. Ligeledes har vi
set, at Hans har tiltagende problemer med at huske ting og har sveert ved
at orientere sig i dagligdagen.

| projektet har vi undersggt disse problematikker neermere og om de kan
antages at veere aldershetingede. | projektet har vi ogsa arbejdet med at
afpragve tiltag, som kan modvirke den forringelse af livskvalitet, som pro-
blematikkerne tilsyneladende medfagrer for Hans.

| artiklen praesenterer vi fgrst Hans, siden bostedet Spurvetoften og der-
efter vores projekt og dets resultater.

Hans bor pa Spurvetoften, som er et udviklingscenter for voksne menne-
sker med diagnosen Autisme pa laveste udviklingstrin.

Hans er 54 ar og har diagnosen infantil autisme. Han er tilknyttet et
enkeltmandsprojekt med en normering pa 1,5 i personaledakning fra
kl. 7.00-kl. 21.00. Hans har et udviklingstrin pa tre ar i socialt samspil og
lidt hgjere i andre funktioner. Han har et veludviklet talesprog, der funge-
rer som envejskommunikation. Dette betyder, at Hans taler ud fra egne
tanker og forventer at vi i personalegruppen umiddelbart ved, hvad han
teenker.

Hans har siden 1997 boet pa Spurvetoften. Han har i mange ar haft stor
gavn af den systematiske padagogik TEACCH, som vi har arbejdet ud fra
pa Spurvetoften. Modultavler og visuel guidning har hjulpet Hans til en
overskuelig hverdag.

| 2011 blev de fysiske rammer @&ndret vaesentligt for Hans, idet det sam-
lede Spurvetoften flyttede og Hans dermed fik en ny bolig. Den gamle
velfungerende padagogiske praksis med afsati TEACCH fulgte med.

Kort efter flytningen @&ndrede Hans adfzerd. Han blev tiltagende mere
vred og truende. Vi oplevede ogsa, at han virkede forvirret og kunne
glemme, hvor han havde lagt og gemt sine ting. | samme tidsperiode fik
Hans konstateret helbredsproblemer. | samarbejdet med Hans' psykiater
opstod der en mistanke om begyndende demens.

Den uhensigtsmaessige udvikling i Hans' adfaerd er fortsat. Da vi pabe-
gyndte arbejdet i det videnskabende netvaerk om autisme og aldring i for-
aret 2014, var vores oplevelse, at Hans i stigende omfang udviste tegn pa
stress og uhensigtsmaessig adfaerd.

Vi sa, at Hans var begyndt at fravaelge de hverdagsaktiviteter, som han
tidligere havde vaeret glad for. Vi oplevede, at han var tiltagende verbalt
og fysisk udadreagerende eller kunne skifte imellem at mumle og skalde
ud for sig selv. Hans' livskvalitet vurderede vi pa denne baggrund forrin-
get. Da Hans samtidig havde alvorlige helbredsproblemer, formodede vi,
atdetvarafbetydning for den &ndrede adfaerd. Risikoen for helbredspro-
blemer gges med aldring og der var dermed en potentiel sammenhang
mellem aldring, de =ndrede hverdage og Hans' livskvalitet, som gjorde
Hans til en velegnet case for vores undersggelse.

Viinddrog ikke Hans i vores beslutning om at have ham som case for vores
projekt. Med vores kendskab til Hans og hans funktionsniveau vurderede
vi, at han ikke ville kunne forsta og tage stilling til sin deltagelse i projek-
tet. Vi informerede derimod Hans' mor som bakkede op og som ogsa har
stillet sin egen viden og oplevelser med Hans til radighed i projektet.



For at fa mere viden og udfolde vores indledende antagelser om hvordan
Hans' livskvalitet i hverdagen var pavirket og hvorvidt Hans' @&ndrede ad-
feerd havde at gg@re med aldring, satte vi en undersggelse i gang, der in-
debar struktureret observation og registrering af Hans™ adfzerd over en
periode samt en raekke interviews.

Observation og registrering af Hans' adfaerd

Pa et personalemgde debatterede vi os frem til en koordineret forstael-
sesramme for, hvordan vi kunne arbejde med at registrere Hans' trivsel
ved at notere forskelle i hans adfeerdsmgnstre og aktiviteter inddelt i tre
forskellige zoner. Alle medarbejdere fik herefter til opgave - efter hver
endt arbejdstid med Hans - at fordele 10 point i de tre zoner, sa det be-
skrev Hans' adfzerd den pagaldende dag.

Adfeerd 1: Gr@gn zone — godt humgr og taler paent.

Adfeaerd 2: Gul zone - Taler og mumler med sig selv, bander og skalder ud
for sig selv.

Adfzerd 3: Rgd zone - Skeelder ud pa personalet, truer verbalt og fysisk.

Nar medarbejdere fordelte dagens pointide tre zoner, skulle deri journal-
notater beskrives, hvad man vurderede var arsag til, at Hans befandt sig i
den pagaldende zone. Pa baggrund af registreringerne kunne genereres
et sgjlediagram, der angav trivslen, set ud fra Hans perspektiv. Sgjledia-
grammet og de daglige journalnotater skulle tilsammen belyse eventuelle
sammenhange mellem Hans" adfeerd og hans trivsel.

Interviews

Vi tog kontakt til tre personer, Hans” mor og to medarbejdere, der alle har
mange ars relation til Hans. Vi gnskede at interviewe disse personer for
at afdaekke Hans' historie og for at fa belyst, hvilke forandringer de sa i
Hans' adfzerd, aktiviteter og fysiske formaen.

Vikontaktede ogsa den praktiserende la2ge og speciallaege for at fa belyst
Hans' helbredsproblemer narmere. Vi tog ogsa kontakt til den psykiater,
som har vaeret tilknyttet Hans i mange ar, og som ordinerer den medicin,
som Hans far for sine psykiske problemstillinger.
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Hvad viste vores registreringer?

Registreringerne i de tre zoner og journalnotaterne viste, at Hans har
stereotyp adfeerd, som ggr det sveert for ham at gennemfgre daglige og
velkendte aktiviteter f.eks. bad, vasketgj, og gature. Hans' stereotype
adfeerd i forhold til f.eks. vasketgj kan fylde i nogle dage, hvorefter den
stereotype adfaerd skifter til et andet omrade eller aktivitet. Registre-
ringerne viste ogsa, at Hans reagerer med vrede, nar personalet enten
spgrger eller henviser til en hverdagsaktivitet, som Hans ikke gnsker den
pagaldende dag.

Kommunikationstavlen, der i mange ar havde vaeret Hans' faste guidning
igennem dagen, udlgste ogsa irritation og vrede.

Af vares registreringer af Hans' adfaerd fremgik det desuden, at han peri-
odisk kunne have en fastlast vrede pa bestemte medarbejdere, og at han
kunne blive eksplosivt vred og truende uden forvarsel.

Ligeledes fremgik det af journalnotater, at udefrakommende ting sasom
hajtider og ferier kunne skabe uro og stress.

Det kunne i gvrigt konstateres, at Hans havde problemer finmotorisk og
f.eks. ikke lzzngere kunne knappe sine skjorter selvstandigt.

Det fremgik ogsa af sgjlediagrammet, at Hans havde gode perioder, hvor
han var glad og veltilpas; ofte i forbindelse med at han synger, fortzller
rim og remser fra sin barndom, danser med personalet og samarbejder
om sine aktiviteter.

Hvad viste samtaler med pargrende og ansatte?

Vi besggte Hans' mor pa Sjaelland for at hgre hendes oplevelse af sin sgn
og hans aktiviteter fgr og nu. Samtidig inviterede vi mangearige medar-
bejdere til samtale for at hgre om deres oplevelser med Hans.



| vores samtaler med de tre udvalgte fremgik det, at Hans tidligere havde
endel ture til sin mors sommerhus i Sverige, besgg i hendes hjem pa Sjzel-
land og besgg af sin mor og venner i sit eget hjem. Hans siger nu, at han
ikke gnsker at have besgg eller kontakt.

Hans har ogsa tidligere talt meget i sin private telefon. Han har ringet til
udvalgte personer, for at de skulle hjzelpe ham med tekst om hans saer-
interesser. Nar de udvalgte personer ikke har kunnet traeffes, har Hans i
stedet valgt at ringe til Oplysningen, for at sgge svar pa sine spgrgsmal.
Denne aktivitet er ogsa dalende. Siden har Hans vaeret ved grelage man-
ge gange, fordi han danner propperigrerne. Hans' vigtigste informations-
kilde (mor), har ogsa problemer med hgrelsen, hvilket vanskeliggar kom-
munikationen/information via telefonen. Hans forstar ikke, at hgrelsen er
arsag til vanskelighederne, og reagerer med frustration, nar han ikke kan
fa sin saerinteresse opfyldt. Hans udtrykker derfor i afmagt, at han ikke
gnsker kontakt, og forlanger at personalet skal tale i hans telefon, for at
spgrge om det, han ikke selv kan hgre. Ogsa denne aktivitet er dalende.

Hans har tidligere skrevet mange breve i handen, breve, der omhandlede
det han oplevedeihverdagen, eller det der fyldte af sarinteresser. Han la-
vede mange handskrevne kopier og sendte dem efterfglgende til udvalgte
personer. Handskriften blev med tiden svaerere at laese, hvorfor persona-
let lzerte ham at skrive pa computer. De papirer, Hans skrev rent pa com-
puteren, er over tid blevet fyldt med slafejl.

Det fremgik endelig af samtalerne med Hans' mor og to erfarne medar-
bejdere, at Hans tidligere kunne orientere sig i narmiljget, at han kunne
finde hjem uanset, hvor han befandt sig. Han kunne anvende bus og tog-
forbindelser. Hans har nu svaert ved at finde rundt i sin egen bolig.

Hvad viste vores interview med lage og psykiater

Vi inviterede Hans' psykiater til samtale fordi hun har varet tilknyttet
Hans igennem mange ar. Ligeledes besggte vi Hans' egen laege. Begge
interview gennemfgrte vi for at undersgge Hans' helbred og helbredspro-
blemer narmere.
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| samtalen med psykiateren beskrev vi, hvordan Hans kan have udfald,
hvor han glemmer hvem han er sammen med, om han har faet sin me-
dicin, eller han glemmer hvor han har lagt sine ting. "Har jeg faet mine
piller?,” kan Hans spgrge. Psykiateren vurderede, at der er sandsynlighed
for begyndende demens. For at stille en ngjagtig diagnose skulle vi an-
vende et spgrgeskema, der dog var udarbejdet til mennesker med Downs
syndrom. Skemaet viste sig at vaere mangelfuldt i forhold til Hans, hvor-
for vi ikke endeligt kunne fastsld, at Hans er begyndende dement. Laegen
konkluderede, at Hans' krop er i forfald, pa grund af knogleskgrhed, in-
flammation i munden, faldende hgrelse og @&ndret syn. Alt dette fgrer til,
at Hans er meget smerteplaget.

Pa baggrund af de tilvejebragte informationer i undersggelsesfasen kon-
kluderede vi, at Hans har tydelige tegn pa sygdom og fysiske skavanker,
som der med alderen er gget risiko for. Det drejer sig om mulig begyn-
dende demens, knogleskgrhed, nedsat hgrelse og =ndret syn. Vi konklu-
derede ogsa, at Hans har mange smerter og at Hans har problemer med
at forsta smerten, og i den sammenhang er blevet mere eksplosiv og ud-
adreagerende. Psykisk kan han ikke overskue sin dag og kan ikke holde
sine stereotypier i system. Hans har ikke forstaelse for/indsigt i, hvad der
sker. Vi vurderede pa den baggrund, at Hans har brug for en mere fleksi-
bel dagstruktur, sa han ikke fgler sig tvunget til at gennemfare aktiviteter,
han ikke magter eller gnsker. Vi igangsatte derfor afprgvning af en raekke
nye tilgange og tiltag i det paadagogiske arbejde med Hans. Disse afprgv-
ninger beskrives herunder.

Idet vores undersggelsesfase viste, at Hans har smerter forbundet med
sygdom og faldende hgrelse og @&ndret syn, som der med alderen er gget
risiko for, og at Hans ikke har forstaelse for/indsigt i, hvad der sker, vil vi
i personalegruppen afpragve tiltag, der sgger at kompensere frem for at
korrigere. Tiltag som hjalper Hans med de ting, han ikke selv magter at
gennemfgre den pagaldende dag.



Derfor indarbejdes en starre fleksibilitet i hverdagen som ggr, at persona-
let er mere lydhgr over for Hans, nar han ikke magter de daglige ggremal.
Dette betyder i praksis, at nar Hans fravalger en aktivitet, traekker per-
sonalet sig, for sa at prave til igen senere pa dagen. Det viser sig, at Hans
ofte er klar til aktiviteten senere pa dagen.

Kommunikationstavlen, hvor Hans tidligere selvsteendigt hangte billeder
op og tog dem ned igen efter endt aktivitet, forsgges sndret til en infor-
mationstavle, hvor billederne nu bliver hangt op og taget ned af perso-
nalet. Dette for at skabe overblik og ensartethed i hverdagen for Hans, og
for at minimere opgaverne for ham.

For at imgdega uro og stress hos Hans i forbindelse med hgjtider og fe-
rier, afprgver vi at visualisere Hans" ferieperioder pa en stor vaegkalender,
hvilket skal mindske stress og skabe overblik for Hans og fx ggre det nemt
for ham at se, hvornar han kan sove laenge. P& denne made har Hans faet
medindflydelse pa, hvornar en ferie starter og slutter.

| forhold til fysisk og verbalt udadreagerende adfeerd hos Hans, har vi altid
arbejdet med standard svar med Hans. Dette for at have en ens, tydelig
og genkendelig kommunikation i personalegruppen, men efter registre-
ringen af, at Hans reagerede negativt pa henstillinger, og at den negative
adfeerd blev forstaerket, hvis vi gik i dialog med ham, indfagrte vi tre nye
standardsvar, (jeg gar pa toilet, jeg skal have noget at drikke, jeg kommer
om 10 min.). Dette gav personalet en mulighed for at traekke sig tilbage og
give Hans en pause. Vi aftalte, at vrede og trusler fra Hans ikke blev kom-
menteret for at afprgve, om det ville afkorte tiden i den rgde zone.

De fysiske problematikker afprgver vi at kompensere for ved flere forskel-
lige tiltag. For at bevare selvstandigheden i forbindelse med paklaedning
og for at undga nederlag og frustration, har vi indkgbt bluser uden knap-
per, hvilket Hans har taget godt imod. Vi har ogsa indkgbt et tastatur for
svagtseende for at minimere slafejl og efterfglgende frustration, saledes
at Hans kan opna en starre selvstaendighed og succes i sit skrivearbejde.
Udover dette er der indkgbt en rollator, som Hans stgtter sig, til nar han
har behov for det.
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For at kompensere for Hans' mulige begyndende demens, har vi highligh-
tet skabe og kgleskabe i lejligheden, sa det er tydeligere, hvor de forskel-
lige ting findes, og sa Hans har lettere ved at orientere sig. Personalet
fglger nu altid Hans, nar han er udenfor Spurvetoftens omrade. Vi blev
enige med psykiateren om, at der uanset diagnosen demens, skal arbej-
des med de stgttesystemer, som Spurvetoften altid har anvendt for at
kompensere for Hans' problematikker (TEACCH, Krap og systematisk ar-
bejde i hverdagen).

Hans tager desuden nu i lejet sommerhus med mor og to medarbejdere,
idet erfaringer viser, at Hans bliver glad nar han ser sin mor, og vi vurderer,
at Hans ikke selv forstar konsekvensen af ikke at have kontakt til hende.

De beskrevne problematikker og mulige eendringer i den paedagogiske til-
gang blev alle sat pa som punkter til personalemgderne forud for afpragv-
ning. Pa personalemgderne blev afprgvningerne debatteret, og vi opna-
ede en falles forstaelse. Vilavede aftaler om, hvem fra personalegruppen
der gjorde hvad, og derefter implementerede og fulgte vi op pa tiltagene
hos Hans.

Via PDSA arbejdede vi med den kommunikative tilgang til Hans.

| projektet har vi afdaekket, at der er forandringer fysisk og mentalt, men
vi kan ikke konkludere om det skyldes aldring, flytningen, sygdom, eller et
samspil mellem de tre faktorer.

Pa baggrund af vores undersggelser konkluderer vi, at Hans har mange
smerter. Han har derfor brug for en mere fleksibel dagstruktur, sa han
ikke fgler sig tvunget til at gennemfgre aktiviteter, han ikke magter el-
ler gnsker. Om det mindre overskud til at fastholde hverdagens struktur
skyldes aldring, begyndende demens eller smerter, kan ikke siges med sik-
kerhed. Hverdagene har =ndret sig for Hans, for den stramme dagsstruk-
tur er ikke Ieengere mulig at opretholde og bidrager heller ikke til Hans'
livskvalitet i hverdagen. Dette er et stort skifte i paedagogikken omkring
Hans, da det tidligere har vaeret altafggrende for Hans velbefindende, qua
autismen, at han gennemfgrte sit dagsskema.



Viharigangsaten proces, hvor det paedagogiske arbejde i relation til Hans
er under forandring, sa hverdagene bliver mere fleksible med faerre krav
og preeget af en gget grad af selvbestemmelse. Samtidig &ndres den
kommunikative tilgang til Hans for at afkorte tiden for frustrationsud-
brud. Det er helt grundlzeggende =ndringer i den paedagogiske tilgang,
som tager tid at implementere og se effekten af. Resultater af &ndrin-
gerne skal fortsat fglges, men nar vi ser pa registreringerne i projektpe-
rioden, er der flere gode perioder for Hans.

De registreringer, vi har lavet, har gget opmarksomheden pa den frem-
adrettede paedagogiske tilgang. Vores fortsatte fokus vil ogsa vaere pa
selvbestemmelsesretten, set ud fra udviklingsprofilen og servicelovens
bestemmelser.

Pa Spurvetoften er det naturligt at arbejde detaljeorienteret. Vi har altid
arbejdet med registreringer, video og supervision. Forandringer for bor-
geren implementeres fgrst, nar det er gennemarbejdet i detaljen i perso-
nalegruppen.

Projektet har lzert os nye arbejdsmetoder i det systematiske arbejde. De
grundige undersggelser i forbindelse med projektet, har givet os en data-
base, der har skabt fundamentet for de sikre valg, vi tog. Det at arbejde
med PDSA cirklen har hjulpet os med at fastholde og belyse de padagogi-
ske @&ndringer, vi har valgt at arbejde med.

Den ekstra tid, vi har faet i forbindelse med projektet, har givet mulighed
for faglig fordybelse og for at arbejde kontinuerligt med den p=dagogi-
ske proces, hvilket har medfgrt gget bevidsthed i arbejdet med Hans i hele
personalegruppen.

13
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ER DET EN GOD SNAK, VI HAR?
Af Sonja Solberg og Martin Munch, Hgjtoft

| det falgende vil vi beskrive, hvad vi pa Hgjtoft valgte at undersgge i for-
bindelse med det videnskabende netvaerk om autisme og aldring. Vores
del af projektet omhandler Jesper, der har autismespecifikke vanskelig-
heder. Vi har valgt at undersgge, hvordan det pavirker Jespers hverdag, at
han har sveerere end tidligere ved at afslutte en samtale. Vi undersgger
ogsa, om &ndrede paedagogiske tiltag kan @ge Jespers livskvalitet, og om
&ndringerne i Jespers adfaerd relaterer sig til aldring.

Farst vil vi praesentere Jesper for derefter at komme ind pa baggrunden
for vores valg af tema og case, hvordan vi har undersggt hverdag og livs-
kvalitet for Jesper og til slut de psedagogiske sndringer, vi har fortaget
med henblik pa at gge Jespers livskvalitet.

Jesper er 55 ar, den midterste af tre sgskende og han har autismespeci-
fikke vanskeligheder. Jesper bor pa Hgjtoft, hvor han flyttede ind som 20
arig i 1979. Jesper har, i fglge sin mor, altid veeret anderledes og har sale-
des altid, pa nzer et lille ars tid i en bgrnehave, vaeret hjemme hos sin fa-
milie eller vaeret i et specialpsedagogisk miljg i form af Sofieskolen, senere
ogsa pa Sofieskolens kostafdeling. Derefter har Jesper boet pa Hgjtoft og
arbejdet pa SOVI. SQVI er en socialgkonomisk virksomhed, der tilbyder be-
skyttet beskaeftigelse til mennesker med ASF.

Jesper er pligtopfyldende og passer altid sine hverdagsaktiviteter og plig-
ter. Jesper er afhangig af struktur og hjaelp til tilrettelaeggelse af opgaver
og aktiviteter. Eksempelvis har Jesper manualer, der er udarbejdet af per-
sonalet ud fra TEACCH principper til diverse renggringsopgaver. Jesper
har brug for stgtte til at vurdere sit arbejde, og ofte vil han sgge persona-
lets "godkendelse” af endt arbejde. Dette kan vaere efter udfgrelsen af de
navnte renggringsopgaver, eller nar han har strgget en skjorte.
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Jespers autismespecifikke vanskeligheder betyder at han blandt andet
ikke er i stand til at aflaese situationer og andre personer. Jesper har et
godt og tydeligt sprog med et stort ordforrad, og han er god til at formu-
lere sig. Han er dog ofte meget omstandelig. Jesper har brug for, at vi
alle bruger sproget meget konkret. Her kan Jesper opleve, at omgivelser-
ne svigter med misforstaelser til fglge. Han kan i dialogen med medar-
bejdere tale til sig selv med navns naevnelse, til aere for os hvor han han
f.eks. siger: "Det kan du nok regne ud Jesper, hvis du lgber, tror hunden, du
vil lege.” (Jesper er bange for hunde). Saddan kan samtalen ofte forlgbe,
medmindre samtalen er meget konkret. Jesper er i samtale mere optaget
af strukturen end egen holdning til indhold. Han er oftest afsggende pa,
hvilket svar modtagerne kunne gnske, og han svarer tilbage pa en hen-
vendelse.

Jesper henvender sig relevant til personalet, nar han har noget konkret,
han vil spgrge om. Andre gange stiller han sig op og ligner et stort spgrgs-
malstegn, kredser om personalet eller ggr noget fjollet sdsom at stikke
hovedet i papirkurven eller puste pa et hjgrne. Ligeledes kan Jesper ogsa
optraede lidt aparte ved ikke at ville give slip pa et andet menneskes hand,
nar han hilser. P& den made opnar Jesper kontakt, fordi personalet spgr-
ger ind til ham.

Jesper har en god hukommelse, husker alle aftaler og har styr pa tiden.
Jesper har brug for stgtte til planlaegning, og han kan med visuel introduk-
tion indlare nye faerdigheder. F.eks. har Jesper lzrt at finde vejrudsigten
pa sin tablet fra slukket tilstand. Jesper har problemer med retningssan-
sen og kan nemt fare vild, men har han lzrt en rute, er han tryg ved at
transportere sig selv bade med tog og bus.

Jesper er vellidt pa Hgjtoft af bade beboere og personale, og han er ligele-
des en pligtopfyldende og vellidt kollega pa sin arbejdsplads.



Hgjtoft er et §108 botilbud for voksne med autisme. De senere ar er der
bygget en del om, og der er ogsa flyttet flere ind, sa der i dag bor 24 fordelt
pa 3 boteams. Jesper bor nu, efter ombygningerne, i det oprindelige hus,
sammen med seks andre. Hgjtofts historie er lang. Hgjtoft abnede i 1975
som det fgrste botilbud i Danmark for voksne med autisme. Over halvde-
len af beboerne pa Hgjtoft har boet der siden dbningen og er derfor oppe
i arene og har naet eller na@rmer sig pensionsalderen. Pa naer en nyligt
pensioneret beboer gar alle beboere pa arbejde om dagen. Mange er til-
knyttet SOVI, nogle fa andre har beskyttede jobs i f.eks. IKEA og et kgkken
pa et plejehjem.

Vores fokus pa at undersgge Jespers evner for kommunikation, og den
manglende evne til at afslutte en samtale er udsprunget af, at viigennem
Ingere tid har observeret, at Jesper virkede mere spgrgende og sggende
end tidligere. Bade Jespers mor og flere i personalegruppen har haft en
oplevelse af, at Jesper i en samtale umotiveret, kunne skifte emne og have
sveerere ved at afslutte. Vores antagelser og vores oplevelse af Jesper er,
athanihgjere grad end fgr har det svaert i nogle samtaler og oftere bliver
lidtirriteret, iseer nar han er traet.

Vi har haft mange gzt pa, hvad det kunne skyldes men intet konkret bud
pa det. Var det et alderdomstegn, maske begyndende demens eller et ud-
slag af flere andre store omvaltninger i de sidste ar?

Grundstrukturen i Jespers liv har veeret under steerk forandring gennem
nogle ar. Dette kan maske have givet Jesper en stgrre usikkerhed og der-
med et stgrre behov for at efterspgrge stgtte hos personalet.

Vi har haft en oplevelse af, at Jesper var mere forvirret end tidligere. Han
kunne spgrge om ting, vi mente han godt vidste, og han kunne se meget
spgrgende og undrende ud, nar han f.eks. skulle udfgre en opgave. Vi var
usikre pa, om Jesper har den struktur/stgtte i hverdagen, han har brug for.
Vi var opmarksomme pa, at der har fundet store forandringer sted for
Jesper de seneste ar. Han havde under ombygningen matte skifte vaerel-
se to gange og leve i st@j, stgv og rod i lange perioder. Herudover dgde
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en medbeboer, som Jesper havde et fallesskab med og en relation til.
Strukturen omkring teams og kontaktpersoner blev desuden andret idet
Hgjtoft over en arraekke fra 2011 og til ultimo 2014 sndrede sig fysisk.
Jespers kontaktperson gennem mange ar skiftede team, derfor skiftede
han kontaktperson to gange inden for en relativ kort tid.

Hertil kommer, at vi de sidste ar har arbejdet med Jespers med- og selvbe-
stemmelse, hvilket har betydet, at Jesper i langt hgjere grad end tidligere
bliver bedt om at tage stilling til, hvad han vil. Det har ogsa betydet, at Jes-
per ikke lzengere har en lige sa tydelig struktureret hverdag som tidligere.
Jesper har for en stor del at sin hverdag selv holdt fast i rutiner, som han
kender.

Trods de ovennavnte forandringer og udfordringer i Jespers hverdag har
Jesper ikke virket tydeligt pavirket af aendringerne. Der var for eksempel
ikke vrede og irritation over at skulle flytte vaerelse flere gange. Vi sa hel-
ler ikke en sorg i forbindelse med dgdsfaldet. Vi oplevede ham dog mere
traet, spgrgende og sggende. Jespers mor spurgte os, om vi ogsa syntes,
at han havde @ndret sig. Hun syntes blandt andet at Jesper havde mistet
viden, som hun mente, han plejede at have.

Vi mente, at omfanget af de gentagelser Jesper ggr brug af i samtaler;
gentagelser af bade sine egne og samtalepartnerens udsagn, samt hans
manglende evne til at fa afsluttet en samtale, var tiltagende. Vi ville derfor
forsgge at belyse, om arsagen kunne vare aldersbetinget eller det skyl-
des nogen af de ovennavnte arsager. Vi havde en indledende antagelse
om, at aldring kunne veere et af svarende. Vi har dog hele tiden veeret i
tvivl, om det var/er aldring, der | til grund for den @ndrede adfaerd.

Vi ville altsa gerne have Jesper med som case i vores praksisforsknings-
projekt. Det betgd, at vi gjorde os nogle overvejelser i forhold til, at Jes-
per skulle give tilladelse til, at vi skrev om ham. Vi startede derfor med at
sp@rge Jesper via afkrydsnings-ja/nej-spgrgsmal, om vi matte inddrage
ham i vores projekt, og om vi matte skrive om det, vi fandt ud af, samt om
vi matte inddrage hans mor.



Afkrydsningsskema blev brugt, og Jesper sad alene og besvarede dem,
fordi Jesper som naevnt altid forsgger at svare det, han tror, personalet
gerne vil have.

Undervejs i projektperioden har vi haft drgftelser af etisk art.

Under hele perioden har vi vaeret meget bevidste om, at Jesper har vae-
ret med i beslutningerne om nye tiltag, og det har konsekvent vaeret den
samme praksisforsker, der har holdt informations- og dialogmgder med
Jesper.

Senere i projektet, hvor vi ville observere om Jesper lagde sig til at sove,
kom vi til at overskride Jespers privatsfaere. Vi havde overskredet ikke
bare Jespers men ogsa vores egne granser. Vi stoppede derfor straks
med denne observation, ogsa selvom Jesper havde sagt god for det.

Da viianden omgang genoptog registreringerne af samtaler med Jesper,
nu med diktafon, matte vi forholde os til, at andre end Jesper ville kunne
hares pa de optagelser, vi lavede, hvis de var i rummet. De fik dette fortalt
og et forslag til handlemulighed (at forlade rummet), hvis de ikke gnskede
at blive optaget.

For at blive klogere pa vores indledende antagelser om forandringerne i
Jespers kommunikation indledte vi en systematisk undersggelse. Under-
sggelsen skulle hjzlpe os med at afdaekke, om Jespers livskvalitet var pa-
virket, og om det eventuelt havde noget at ggre med aldring.

Ud over vores eget kendskab til Jesper indeholdt undersggelsen interview
med Jespers mar, af to omgange, og registreringsskema til brug i perso-
nalegruppen.

Viinddrog Jespers mor, fordi hun ofte er sammen med Jesper i weekender
og i ferieperioder. Hun havde tidligere selv naevnt for personalet, at hun
mente at se en forandring hos Jesper i forhold til hans behov for verbal
stgtte. Hun navnte feks., at Jesper spgrger om sma praktiske ting, som
ikke tidligere har vaeret problematiske for ham.
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| registreringsskemaet skulle hver enkelt kollega registrere én samtale
hver gang, man var pa arbejde.

Fokus var pa samtalerne i dagligdagen med Jesper, og registreringsske-
maet var udformet, sa det ville give et billede af indhold, hvem og hvordan
samtalen startede og ligeledes hvem og hvordan, samtalen sluttede. Des-
uden var Jespers tilfredshed under og efter samtalen vigtig at fa belyst.
Personalet skulle vurdere, om Jesper havde lyst til samtalen, eller om han
fgrte samtalen af pligt. Herudover skulle det registreres, hvordan perso-
nalet vurderede samtalens vaerdi, og om Jesper kunne bruge/ benytte sig
af den information, han fik i samtalen. Dette fordi vi mente, det har rele-
vans og betydning for Jespers livskvalitet. Forlgbet strakte sig over 7-8
uger, og blev sa langt, dels fordi det 1d i sommerferieperioden, hvor Jesper
var pa ferie hos sin mor, og dels fordi personalet holdt ferie pa skift.

Overraskende nok viste en overvejende del af de samtaler, der var lavet
registreringer pa, at personalet vurderede, at Jesper var tilfreds med
samtalen, og at han havde faet en afklaring. Ligeledes var mange af sam-
talerne vurderet til, at Jespers humgr, under og efter samtalen var enten
fint eller neutralt.

Registreringerne peger altsa pa, at vores indledende antagelse om, at
Jesper oftere end tidligere er irriteret og har svaert med at afslutte sam-
talen, ikke er sa udbredt som forventet. Resultatet af registreringerne er
dog ogsa et udtryk for gget fokus i samtalen. Man ved, at den igangvae-
rende samtale skal registreres, og det bliver derfor svaert/umuligt ikke at
endre sin tilgang til den. Det betyder, at vi er unaturligt bevidste om malet
og formuleringerne i samtalen. Et stgrre naervaer som kan betyde, at vaer-
dien af samtalen gges. Det giver formodentlig ikke et helt korrekt billede
af den naturlige Jesper i samtale med den naturlige medarbejder.

Vi kan se, at Jesper ofte har brug for verbal stgtte til det uforudsigelige.
F.eks. er indholdet i en del af de registrerede samtaler om hvilket over-
tgj, det er passende at have pa den pageldende dag. Jesper kan starte
en samtale om overtgj ved at stille sig og vente pa, han far opmarksom-
heden fra medarbejderen ved f.eks at sige "du kan jo bare sige, hvis det
regner, for sa skal du jo nok have regnbukser og lukkede sko pa, ellers kan
man blive vad". Derefter bekraefter vi hans beslutning.



Vi oplever ogsa, at Jesper altid forsgger at stille sin samtalepartner til-
freds ved en samtale. Jesper melder altsa ikke fra over for samtalepartne-
ren, selvom vores oplevelse er, at han ikke har lyst/overskud til samtalen.
Registreringerne af samtalerne viser lidt overraskende, at Jesper i mange
af samtalerne er i stand til at vaere den person, der afslutter. Han afslut-
ter, nar han har faet bekraeftet sin forespgrgsel, og personalet giver Jes-
per rum/tid til at gentage konklusionen ofte med flere gentagelser af det
samme. Generelt er det dog svaert for Jesper at aflaese, hvornar samtalen
er feerdig.

Eksempel 1
Jesper: "Godnat”
Medarbejder: "Godnat” Her bliver ikke sagt mere, og Jesper gar i seng.

Eksempel 2

Jesper: "Godnat”

Medarbejder: "Godnat Jesper, kan du sove godt?”

Jesper: "Jah, det ma vi jo se, vi kan jo ikke vide det, jeg har i hvert fald bar-
stet tander. Jeg har jo stillet uret til kl. 8:00, vi mgder jo sent i morgen..
osv".

| det andet eksempel ser vi, at medarbejder far sat gang i en samtale, Jes-
per ikke helt kan fa lukket. Vil vi hjzelpe Jesper, bgr samtalen lukkes ned
som i det fgrste eksempel, medmindre tid og sted er et andet.

I interviewet med Jespers mor er hun ikke afvisende overfor, at Jesper vil
kunne blive irriteret i en samtale. Det er dog ikke noget, hun genkender,
men som hun siger, sa stikker hun maske ogsa fingeren i jorden og lader
ham veere, hvis hun fornemmer ringe lyst til samtale. Hun pointerer, at
Jesper er hgflig, og derfor vil han selvfglgelig svare, hvis der rettes hen-
vendelse til ham. Hendes observationer ga mere pa, at hun ser, at almin-
delige dagligdags ting, skaber stgrre usikkerhed end tidligere. F.eks. nav-
ner hun, at hvis hun beder Jesper hente en teske, kan han blive i tvivl om,
hvor skeerne er. Pa det sidste har hun stillet spgrgsmal ved, om det kunne
have noget med hans syn at ggre.

18

Kort efter afslutningen af registreringerne skulle Jesper pa ferietur med
bostedet. Pa denne tur, af en uges varighed, blev det dog meget tydeligt
for personalet, at Jesper har brug for meget verbal stgtte i uvante om-
givelser, og at han desuden ma gentage bade personalets og sine egne
udsagn ofte flere gange. Isar nar han var traet, kunne behovet for at gen-
tage sig selv og starte forfra i en samtale vaere meget tydeligt. Vores an-
tagelse om, at Jesper maske har brug for mere og tydeligere strukturer,
bliver pa denne tur bekraeftet.

Omkring samme tidspunkt kom flere af vores kollegaer med observationer
af, at Jesper sov kl. 21. Dette blev opdaget i forbindelse med, at vi havde
faet udvidet vores parkeringsplads til ogsa at daekke omradet foran Jes-
pers vindue. Nar kollegaer skulle hjem kl. 21, kunne man gennem vinduet
se, at Jesper Ia med lys teendt og med alt tgjet pa oven pa sin seng og sov.
Dette, sammenholdt med navnte ferietur, betyder, at vores antagelse,
om at Jesper ofte er traet, bliver bekraeftet.

Vi inviterede vores kollegaer ind som kendere og bad dem give feedback.
Alle i personalegruppen kender Jesper meget godt og har arbejdet sam-
men med ham i mellem 3 og 35 ar. S& deres omgang og kendskab til Jesper
er ikke vaesentligt anderledes end vores.

Desuden laste Jespers mor det, vi havde skrevet. Hun meldte tilbage, i
lighed med vores kollegaer, at vi sa Jesper pa samme made som hende.
Jespers mor er ofte alene sammen med Jesper, og derfor var der en mulig-
hed for, at hun sa eller tenkte noget andet end os andre.

Vi oplever ikke, at undersggelsen har @&ndret pa vores overordnede op-
fattelse af problematikken. Dog ser vi muligvis mindre forvirring omkring
de dagligdags rutiner, end vi oprindelig mente at spore. Vi blev desuden,
via ferietur og observationerne gennem Jespers vindue, ekstra opmaerk-
somme pa Jespers traethed.



Vimener overordnet at kunne se, at vores antagelser er blevet bekraeftet.
Jespers behov for verbal bekraeftelse og stgtte er stor, og stgrsti situatio-
ner hvor han er pa "udebane”, eller nar han er traet. Vi tror stadig, at en del
af problematikken hanger sammen med, at Jesper har brug for mere og

tydeligere struktur.

Vi ser ogsa en gget positiv effekt af samtaler, som er forberedt, og hvor vi
har et mal eller er bevidst "naervaerende”. Disse samtaler er relevante og
afsluttes.

Vi ved stadig ikke, om problematikken omkring Jesper er aldersbetinget.
Vi ved dog, at tiltagende tegn pa traethed kan vare tegn pa svaekket hio-
logisk funktionsevne.

Personalets naerveer gav god effekt:
- Atvaere mere opmeaerksomme pa, hvad Jesper vil, nar han henvender sig
til personalet.

Treethed hos Jesper har negativ indvirkning , og vi oplever mistrivsel hos

ham i forhold til maden, han kommunikerer pa, nar han er treet:

- At have gget opmaerksomhed pa Jespers trivsel under samtale, er han
eksempelvis traet.

Naerveeret ser som naevnt ud til at gge kvaliteten af samtalen med Jesper,
og kan maske reducere Jespers behov for verbal stgtte.
- Saette tidsrum af til samtale med Jesper.

Jesper er ofte sggende og forvirret:
- Atudarbejde ny/tydeligere struktur til brug i hverdagen.

Observationerne af den udbredte treethed betyder, at vi veelger at satte
ind med:
- "siesta” og "eendrede sengetider” som en del af en ny struktur.
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Vi valgte fgrst og fremmest at fokusere pa, at afhjelpe Jespers traethed
ved at ggre plads til hvile. Desuden ville vi afpr@gve, om en ny og tydeligere
struktur kunne hjzlpe Jesper.

| denne nye struktur er den stgrste forandring for Jesper, at planen er
nedskrevet, og at der hver dag er plads til et nyt tiltag, nemlig Siesta. "Sie-
sta” som vi kalder det, fordi vi kort forinden havde vaeret i Spanien, og
her havde brugt begrebet Siesta, nar vi skulle hvile os om eftermiddagen.
Siesta er den stgrste forandring, men ogsa sengetiden blev rykket frem,
saledes at Jesper gar tidligere i seng end fgr. Tiltagene om mere hvile, Sie-
sta og tidligere sengetid betgd, at vi var ngdt til at lave en plan til stgtte for
Jesper, der kunne hjzlpe ham med at fa tid til hvile. Dermed opstod der en
ny og nedskrevet struktur for hver enkelt ugedag.

Vi valgte at indkgre og afprgve den ovennavnte struktur i en periode pa
godten maned for at give tid til, at strukturen blev en daglig rutine for Jes-
per. Derefter genoptog vi registreringer af samtalerne. Denne gang ved
hjzelp af diktafon, da erfaringen fra tidligere, hvor vi registrerede ved at
observere og bagefter gjorde notater om samtaler, virkede mangelfuld og
ikke szerlig objektiv. Det betg@d, at det ofte var observationer, der allerede
var tolket pa, vi skulle arbejde med.

Til brug i indkgringen af ny rutine for Jesper havde vi lavet et "tjekskema”
til personalegruppen, hvor vi blandt andet noterede, om Jesper benyttede
sig af siesta og huskede at ga tidligere i seng. Vi havde flere gange behov
for at justere i personalets hjzelp og "tjek” af, om Jesper ndede sine afta-
ler. Vi matte erkende, at andringen af isar aftenrutinerne tog laengere
tid, end vi havde forventet.

Ved hvert nyt tiltag blev Jesper informeret af den samme person ved et
lille mgde. Jesper blev spurgt om, hvad han syntes om ideen, og enkel-
te gange om han selv havde nogle forslag. Blandt andet da det viste sig,
at han havde sveert ved at na sit aftentoilette, selvom vi mente, der var
sat rigeligt tid af. Jesper havde ikke svar pa disse direkte spgrgsmal. Som
naevnt vil han gerne stille personalet tilfreds. Dog kom han med overve-
jelser om at &ndre i reekkefglgen af de rutiner, han har i forbindelse med
aftentoilette.



Vi har under hele projektperioden mgdtes jeevnligt. | perioden, hvor vi ar-
bejdede med forandringstiltag, mgdtes vi ugentligt for at udarbejde nye
PDSA cirkler. Vores observationer, registreringsskemaer, oplevelser af
Jesper i forbindelse med traethed og de zndringer, der blev praesenteret
for ham, var hovedtema i vores PDSA arbejde. Vi brugte PDSA redskabet
til at holde fast i hvor og hvordan, vi stod i forhold til sidst. Desuden un-
dersggte vi, om vi havde arbejdet med det, vi havde aftalt, samt med hvad
og hvordan vi kom videre. Som regel var der en &ndring, nye tiltag eller
andet fra cirkel til cirkel. Vi rettede f.eks. et punkt som hed, at vi ville tjekke
op pa sengetid til, om Jesper tog imod den nye strukturerede ugeplan. Vi
forsggte ogsa hele tiden at have Jesper med, og vi havde hver gang et
lille m@de for at delagtigggre Jesper i 2ndringerne, og for at hgre om han
syntes, det fungerede for ham.

Pa baggrund af etiske dilemmaer matte vi, som tidligere navnt, justere
visse steder som en del af PDSA-arbejdet. F.eks. da vi ville "tjekke” om Jes-
per sov. Derfor tog vi dette ud i fortseettelsen af PDSA-arbejdet, og der-
med var PDSA-arbejdet et strukturelt redskab til at justere vores paeda-
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gogiske tiltag, sa det gav mest mulig effekt uden at bega "overgreb”.

Dagen er nu tydeligt struktureret ved hjzlp af dagsskemaer, sa Jesper
ikke behgver at vaere sa sggende. | dagsskemaerne er der farre pligter
end tidligere. Blandt andet er der faerre renggringsopgaver og gature, og
nogle af Jespers undervisningslektioner pa aftenskolen er blevet reduce-
ret, for at han kan na at holde siesta og ga tidligere i seng.

Vivil desuden forsgge at fa rykket Jespers aftenmedicin, da et af praepa-
raterne er sederende og kan betyde, at han bliver trat for tidligt. Vi har
ofte oplevet Jesper sidde at keempe med at holde sig vagen allerede kI
19.00, og derfor er forsgget at rykke indtaget af aftenmedicinen fra ki
18.00 til en halv time inden sengetid.
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Alle tiltag omhandlende Jespers traethed er nu blevet Jespers nye rutiner,
han behgver ikke l&2ngere personalets opmarksomhed for at afholde sie-
sta, og han husker ligeledes altid sin nye sengetid, omend han stadig kan
veere leenge om selve sit aftentoilette. Generelt er Jesper dog tidligere i
seng end fgr vores tiltag blev sat i vaerk. Jesper har gjort det til sin egen
rutine, og vi ser det som en vellykket implementering.

Flytningen af aftenmedicinen blev farst introduceret for Jesper efter af-
prgvningsfasen var slut. Vi har dog naevnt det her, fordi vi med det samme
kunne se en positiv virkning, og dette var et tiltag, som Jesper forstod og
tog til sig med det samme. Han har fra den dag, han blev introduceret for
forslaget, selv taget ansvar for at huske medicinen pa det nye tidspunkt.
Altsa en vellykket implementering.

Jesper har desuden vist stor tilfredshed med de nedskrevne dagsrutiner,
sa Jesper gnsker at fortsaette med disse.

Ingen af tiltagene har vaeret af en art, der har kraevet tilladelse fra ledelsen. Vi
har dog sparret med bade vores kollegaer og ledelse undervejs i processen.

Ikke alt er forlgbet som forventet, og det har betydet en Igbende justering
af tiltag og dermed ogsa en del dialogmgder med Jesper om forandringer-
ne. Vi har erfaret, at Jespers made at samtale pa stadig er sarlig, og det
hovedsagligt er vores tilgang/opmaerksomhed i samtalen, der g@r en for-
skel. Vi opdagede, at tiltag, vi troede ville vaere nemme for Jesper at ggre
brug af, var svaere og tog lzengere tid for ham at tage til sig end forventet.

Hvile

Vi har kunnet se en langsom men god effekt af mere hvile til Jesper. | star-
ten oplevede vi, at Jesper skulle bekraeftes i, at det nu var tid at holde sie-
sta. Nu husker Jesper selvstaendigt tiden. Jesper er pa det sidste, efter
endnu en dialog med den ene praksisforsker om hvad en siesta kan bru-
ges til, begyndt at klaede sig af for derefter at ga i seng og sove.



Vores anden registreringsperiode af samtaler med Jesper gav et billede
af, at han var tydeligt praeget af traethed, nar samtalerne var optaget om
aftenen. Sa pa trods af siesta var Jesper stadig meget traet de sidste ti-
mer, inden han gik i seng. Dette var fgr vi valgte at flytte Jespers aftenme-
dicin til umiddelbart fgr sengetid.

Strukturen

Jesper er glad for forandringerne ift. @ndrede hverdage med faerre plig-
ter, aftenskole og gature - som han siger: "jeg kan jo ga ture i weeken-
derne”. Jesper er meget opmazrksom pa sin siesta og kerer sig virkelig om
at afholde den.

Det er vores vurdering, at Jesper har haft stor glaede af vores fokus pa
at minimere hans treethed. Vi mener at kunne se, at Jespers oplevelse af
kvalitet i hverdagen gges med hgjere grad af struktur, mere omhyggelige
samtaler og mindre traettende hverdage.

Som navnt tidligere viser Jesper altid en stor lyst til at indfri det, han for-
nemmer er vores forventninger til ham. Blandt andet derfor blev vi over-
rasket over hvor lang tid, han skulle bruge pa at nedbryde visse rutiner og
erstatte dem af andre. Safremt der er tale om svaekket funktionsevne, ma
vi dog forvente, at indlaring af nye rutiner vil tage la&ngere tid end szed-
vanligt. Dette understgttes af vores observationer.

Traethed

De mange enslydende observationer omkring treethed kan understgtte
en tanke om en svaekket funktionsevne. Nar vi samtidig kan konstatere,
at netop enindsats i forhold til treetheden har god og maerkbar effekt for
Jesper, mener vi, at det understgtter vores antagelser.

Noget af det sidste, som vi har naet at saette i vaerk, var at fa Jespers psy-
kiaters godkendelse til at @ndre tidspunktet for Jespers medicinindtag
om aftenen. Dette har givet en god effekt, og Jesper ses ikke l2ngere so-
vende foran TV ved aftenteen. Det har ogsa betydet, at vi ikke ser Jesper
irriteret og usammenhangende i talen, som vi fgr har set det. Vi mener
derfor, at dette har vaeret med til at Igfte Jespers livskvalitet.
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Hvad ved vi?

Vi ma konkludere, at vi ikke ved om problematikken omkring Jesper er al-
dersrelateret. Men vi ved, at tiltagende tegn pa traethed ved belastninger
kan vaere et tegn pa svaekket biologisk funktionsevne. Sa derfor kan Jes-
pers tiltagende treethed sagtens veere aldersrelateret. Dog ved vi ikke om
vores forventninger til Jesper, om at deltage i beslutninger pa langt flere
omrader end tidligere, ogsa er en medvirkende faktor.

Selvom livskvalitet er subjektiv for et menneske, har vi erfaret, at Jesper
har svaert ved at maerke sin "livskvalitet”. Det er tydeligt, at han har brug
for personalet; at vi fortsatter med at afleese og afkode de signaler, han
sender via sin adfzaerd.

Det, at vi har faet tilfart ekstra ressourcer, har givet ro til at fordybe sig
i emnet, uden at det har pavirket andet af vores arbejde. Det har vaeret
en meget positiv og givende made at arbejde pa, men ikke realistisk med
ekstra ressourceforbrug fremadrettet. Det har ligeledes veeret givende at
have fokus pa et tema. Det har betydet, at vi har opdaget sma ting, som
ellers ikke ngdvendigvis ville have spillet ind i vores vurdering af Jespers
livskvalitet. Desuden har det tvunget os til refleksion over observationer-
ne af adfeerd og reaktionsmgnster hos Jesper.

Den forholdsvise lange tidshorisont har betydet, at projektet indtil videre
er lykkedes. Vi blev jo blandt andet overrasket over Jespers behov for tid
til at indkare nye rutiner. Tiden har ogsa haft den positive indvirkning, at
der har kunnet laves sma justeringer mange gange i forlgbet. For os har
det vaeretvigtigt, at Jesper hele tiden har veeret informeret og haft mulig-
hed for at have dialog omkring de tiltag, vi har satigang.
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LIDT PENSIONIST - BESTEMMER SELV
Af Regina Pedersen, Anne Mette Juel Tiettje og Susanne Olsen, AutismeCenter
Region Syddanmark

Fem autismetilbud forskellige steder i landet har i et ars tid arbejdet med
et praksisbaseret forskningsprojekt om aldring og autisme. Projektet skal
dels skabe viden om, hvad der sker, nar personer med autisme bliver al-
dre og hvordan man bedst muligt kan hjelpe dem med at opretholde en
god livskvalitet. | farste omgang er der fokus pa @ndringer i hverdagen i
takt med alderen.

Pa AutismeCenter Region Syddanmark har vi haft fokus pa, hvordan vi
bedst muligt hjzelper borgere med at mestre forandringer, der opstar i for-
bindelse med at blive zldre og vaere pa arbejdsmarkedet. Vores fokus har
vaeret pa to borgere, Egon og Ruth, der begge naermer sig pensionsalderen.

Egon er begyndt at spgrge ind til pension og han taler om at blive "lidt
pensionist”. | medarbejdergruppen er vi i tvivl om, hvorfor Egon spgrger
om dette. Om han gnsker at ga pa pension, fordi han synes det er for hardt
at arbejde eller om han blot er i tvivl om, hvornar han skal ga pa pension?
Samtidig virker han tilfreds med sit beskaeftigelsestilbud og har efter |-
gens udsagn en god fysik.

Da Ruth fylder 40 ar, holder hun mgde med medarbejderne. Her bliver
det aftalt, at hun skal arbejde til hun bliver 65 ar. Ruth er de seneste ar
imidlertid begyndt at arbejde feerre dage efter eget valg - et valg hun
selv treeffer fra dag til dag. Vi er i tvivl om, om hun bliver hjemme fordi
arbejdsopgaverne pa beskaftigelsestilbuddet er for vanskelige for hende
grundet blandt andet darligt syn. Samtidig er vi i tvivl om, om Ruth bliver
ved med at ga pa arbejde,fordi hun vil overholde aftalen om, at hun skal
arbejde til hun er 65 ar eller om hun gar pa arbejde, fordi hun kan lide det.

Egon og Ruth er altsa valgt til dette projekt, da der er sket en @endring i de-
res arbejdsforhold, som vi gerne ville vaere klogere pa for at kunne hjzlpe
dem bedst muligt med at opretholde en god livskvalitet.
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AutismeCenter Region Syddanmark er et bo- og beskaftigelsestilbud til
b@rn og voksne med autisme og de fleste, der bor eller har arbejdstilbud i
en af AutismeCenter Region Syddanmarks enheder, har udviklingsforstyr-
relser som fglge af Autisme Spektrum Forstyrrelse. Afdeling Holmehgj i
Ringe pa Midtfyn, hvor Egon og Ruth bor og arbejder, bestar af to boaf-
delinger samt beskaftigelsestilbuddet Centrumvaerkstedet, som ligger i
gaafstand fra boafdelingerne. Den paedagogiske tilgang er positiv, aner-
kendende og forudsigelig og selv- og medbestemmelse i alle livets aspek-
ter vaegtes hgjt. Udgangspunktet er de padagogiske metoder TEACCH og
KRAPY,

Vi overvejede, om det ville forstyrre Egon og Ruth, hvis der kom gget fo-
kus pa dem i dagligdagen - hvis medarbejderne pludselig spurgte ind til
emner, de ikke plejede. Ville det forvirre - ville de spekulere pa, om der var
en bagtanke? Det var vigtigt, for at opretholde en god livskvalitet, at an-
dringerideres liv skulle vaere planlagte og velovervejede for ikke at skabe
forvirring og usikkerhed hos dem. Samtaler og observationer skulle ligge
der, hvor deriforvejenvar planlagt kontakt - f.eks. eftermiddagssamtalen
efter de er kommet hjem fra Centrumvaerkstedet. Vi matte i projektgrup-
pen ogsa overveje, om Egon og Ruth skulle informeres om, at de var en
del af et stagrre projekt. Vi valgte dog ikke at indhente samtykke angaende
deltagelse i projektet. Vi vurderede, at de ville have sveert ved at forst3,
hvad det ville indebaere at vaere en del af et sadant projekt. Vi har i stedet
Igbende inddraget dem i beslutninger om, hvad de gnskede at vaere med
til og de har haft mulighed for at sige fra overfor de sndringer, vi intro-
ducerede. Der har ikke vaeret nogen pargrende at underrette, men Ruths
vaerge er underrettet og havde ingenindvendinger. Da det kan veere svaert
for Egon og Ruth at forklare, hvad de gnsker sig og hvad der er livskvalitet
fordem, inddrages medarbejdergrupperne sa ofte som muligtiovervejel-
ser om, hvad der vil gavne borgerne. Hvis Egon og Ruth giver udtryk for,
at de afprgvede andringer ikke hgjner deres arbejdsglaede, vil det blive
taget op i projektgruppen og pa p-mgder. Vi vil undersgge, om noget skal
&ndres, f.eks. om de har forstaet meningen bag.



Vi har Igbende diskussioner i projektgruppen om, hvordan vi forholder os
til borgernes problematikker og velbefindende. Desuden har vi hver uge
et punkt pa dagsordenen pa personalemgderne, der omhandler zldre-
projektet. Her diskuterer vi med vores kollegaer, hvordan projektet skal
forlgbe og hvilke hensyn og overvejelser der er i forhold til Egon og Ruths
deltagelse. Ved involvering af kendere uden for Holmehgj anonymiserer
vi Egon og Ruth.

Far vi fortzeller om vores undersggelser, vil vi gerne give et billede af Egon
og Ruth som personer.

Egon er fysisk aktiv og glad for elektronik

Egon er 62 ar og har vaeret pa Centrumvaerkstedet i 25 ar og pa botilbud-
det i 28 ar. Han er en hgj og slank mand med en god fysik. Han er meget
fysisk aktiv og kan lide at cykle ud og se pa landbrugsmaskiner. Han gar til
ridning og gar ture. Egon har hele sit voksenliv vist interesse for elektro-
nik og tree- og havearbejde. Han tilbringer meget tid i sin lejlighed, hvor
han sidder ved sin computer, som mest bruges til at surfe pa internettet.
Han ser fjernsyn, kigger i sine bgger eller hgrer musik pa sin radio og sin
gamle bandafspiller. Alt sammen aktiviteter der ser ud til at give ham glae-
de ogro.

Han kommer altid ind i faellesstuen til maltider og til aftenkaffe samt til ef-
termiddagskaffei weekenden. Ind i mellem taler han med enanden borger
om ting, de har til feelles eller om oplevelser, de har haft sammen. Udover
det taler han mest med personalet. Egons sprogforstaelse er mangelfuld
og han har ofte brug for at fa forklaret betydningen af alment kendte ord
samt ting, han har set eller hgrt, som han ikke forstar. Derfor kan det vaere
sveert for personalet at forsta, om Egon spgrger, om han kan ga pa pen-
sion nu eller om han spgrger, hvornar han skal ga pa pension. Han taler
ofte i korte usammenhangende satninger, dette kan ggre det vanskeligt
for andre at forsta, hvad han fortzeller og taler om.

Han kom pa bgrnehjem, da han var spaed og har ikke haft kontakt med sin
familie siden. Han har tre besggsvenner, der alle er tidligere medarbej-
dere fra Holmehgj, og han mgdes med jeevne mellemrum med disse.

24

Ruth bruger meget tid alene og kan selv trzeffe valg

Ruth er 59 ar, har boet pa botilbuddet i 26 ar og vaeret pa Centrumvaerk-
stedet i 25 ar. Ruth har store dele af livet faet psykofarmaka, bl.a. for at
dampe angst. Hun er blevet blind pa det ene gje og er langsynet pa det
andet. Hun gar og taler langsomt, hendes balance er ikke god, hun er lang-
som i sine bevaegelser og virker ldre, end hun er. Hun gar sma ture med
medarbejderne, men motionerer ellers ikke. Hun er meget lydfglsom og
bliver stresset, hvis andre larmer eller ggr noget, hun ikke forventer. Hun
har altid brugt meget tid alene og er meget i sin lejlighed for sig selv og
virker til at trives med at veere i eget selskab. Hun opsgger medarbejder-
ne, nar hun har brug for bekraeftelse pa noget, hun har taenkt over. Nar
hun har faet det svar, hun sgger, gar hun for sig selv igen. | lejligheden
ligger hun tit i sin seng eller pa sin sofa og hviler sig eller sidder i sin stol
og slapper af. Hun vaelger selv at lzegge sig med sin kugledyne flere gange
pa en dag.

Ruth taler helst kun med medarbejderne og tager sjaldent kontakt til an-
dre borgere. Brugen af nogle bestemte ord kan ggre hende meget oprart,
da hun har en atypisk sprogforstaelse og i nogle tilfaelde konkret made
at opfatte ord pa. F.eks. taber en medarbejder en dag harbgrsten og si-
ger "Ups, der rgg harbgrsten”. Ruth kigger forskraekket pa medarbejderen
og siger "ikke sige rgg!”. Da medarbejderen spgrger, hvorfor hun ikke skal
sige "rgg”, forklarer Ruth, at rag kommer fra huse, der braender. Hun kan
selv fortzelle, at det er bedre at sige, at man tabte harbgrsten.

Det er kendetegnende for Ruth, at hun har sine egne meninger og hold-
ninger. Hun kan sige til og fra og hun giver udtryk for egne gnsker. Hun er
meget sikker i sine valg og giver klart udtryk for, hvad hun vil. Hun spiser
de fleste dage i fellesstuen sammen med de andre borgere i huset. Men
nar én bestemt borger to gange om ugen skal spise med, meddeler hun
medarbejderne, at hun gerne vil spise i sin lejlighed.



Egons fysik og trivsel pa varkstedet
For at blive klogere pa, om Egons spgrgsmal angaende tidspunkt for pen-
sion var et udtryk for et gnske om pension eller et udtryk for behov for af-
klaring af hans eget pensionstidspunkt, ivaerksatte vi en undersggelse af
Egons trivsel pa arbejdet. Vi ville undersgge flere ting for at belyse dette:
Har Egon lyst til at tage pa arbejde?
Trives Egon med de opgaver, han har pa Centrumvarkstedet?
Er Egon stadig fysisk i stand til at varetage sine opgaver pa Centrum-
veerkstedet?
Hvilke @ndringer er der sket i Egons liv, siden han taler om pension?

Derudover igangsatte vi en afklaring af, hvad der rent formelt skal ske, nar
Egon fylder 65 og bliver folkepensionist samt overvejelser omkring, hvad
der skal settes i stedet for arbejde, nar Egon gar pa pension.
Ruths fravalg og tilvalg af vaerkstedet
| forhold til Ruth havde vi brug for at blive klogere pa, hvorfor hun i tilta-
gende grad fraveelger arbejdet og om hun stadig trives med sit arbejde
de dage, hvor hun tager af sted. For at belyse dette ville vi undersgge fgl-
gende:

Hvilke dage vaelger Ruth at tage pa arbejde?

Er der noget der saerligt kendetegner disse dage? F.eks. uro i huset,

bestemte medarbejdere etc?

Hvilke vaerksteder skal Ruth vaere pa, de dage hun kommer pa Cen-

trumveaerkstedet?

Hvilke gvrige borgere er hun sammen med pa varkstedet?

Hvilke aktiviteter ser hun ud til at trives med pa Centrumvaerkstedet?

Fokus pa om Egon virker fysisk trat efter arbejde

For at undersgge om Egon stadig fysisk kan holde til sit arbejde, obser-
verede vi ham pa flere tidspunkter af dggnet for at fa et fyldestggrende
billede af, hvardan hans dggnrytme er. Samtidig sa vi pa, om Egon virkede
traet, nar han kom fra arbejde, samt nar han var pa arbejde. Til brug her-
for udarbejdede vi en beskrivelse af, hvordan vi oplever Egon vare stres-
set, sa vi havde de samme kriterier at ga ud fra. F.eks. vurderer vi det som
et tegn pa stress, hvis Egon har hurtige bevagelser eller stiller mange
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spgrgsmal. Vi opstillede ligeledes fzlles kriterier for, hvad der kan opfat-
tes som treethed hos Egon. F.eks. om han sover i sin l&nestol, misser med
gjnene m.m. Alle observationer blev beskrevet i Bostedsystem?® og vi in-
struerede vores kollegaer i, at det var vigtigt, at alle observationer blev
beskrevet objektivt — at vi kun beskriver, hvad vi rent faktisk ser og undla-
der, at tolke pa det, Egon ggr og siger. Derudover har en medarbejder fra
projektgruppen haft en samtale med Egon omhandlende, hvad han kan
lide ved at ga pa arbejde.

Fokus pa omstandighederne for Ruths valg

Vores undersggelser af, hvilke kriterier der er vigtige for Ruths valg om
at tage pa arbejde eller ej, foregik ogsa via observation. Vi observerede
hver dag pa, om der var uro i huset og hvordan det pavirkede hendes valg
- blev hun hjemme eller tog hun pa Centrumvaerkstedet? Vi registrerede,
hvornar hun fortalte, at hun ville blive hjemme. Alle observationer skulle
beskrives i et skema, som blev udarbejdet af to medarbejdere fra Ruths
afdeling pa botilbuddet. P& Centrumvaerkstedet blev der observeret pa,
hvilke dage hun mgdte op, hvilke vaerksteder hun skulle vaere pa og hvem
hun skulle vaere sammen med. Registreringerne blev noteret i Bostedsy-
stem. Desuden var det i Ruths tilfeelde muligt at lave et interview. Vi ville
gerne vide mere om, hvad hun kan lide at arbejde med pa Centrumvaerk-
stedet, og om der er dage hun valger at blive hjemme, fordi der er opga-
ver, hun ikke gnsker, samt om der er borgere, hun ikke bryder sig om at
arbejde sammen med.

Egon trives pa arbejde

Vores observationer af Egon viste, at han ikke er mere traet efter arbejde
end i weekender. Han sidder sjzldent og sover om eftermiddagen. Egon
er heller ikke mere traet efter en hjemmedag, end nar han har varet pa
arbejde. Egon fortzeller, at han er glad for at vaere pa Centrumvaerkstedet
og han iszer kan lide at arbejde pa treevaerkstedet og haveholdet, samt at
sidde med sin strikkelise pa det kreative vaerksted. Vi kunne se i Bosted-
systemet, at det er sjzeldent, at Egon er syg eller fravaerende. For at fa
svar pa om dette altid har vaeret tilfaeldet, interviewede vi en kollega, der
hjalp Egon i hans tidligere bolig. Hun fortalte, at nar Egon fgrhen syge-
meldte sig, var det oftest med ondt i maven. Medarbejderne havde dog



en formodning om, at der |& noget andet bag. Hun fortalte, at Egon tidli-
gere boede sammen med en anden borger, der var meget urolig og som
forstyrrede ham, mange gange dagligt, nar der ikke var medarbejdere i
huset. Hun mente derfor, at han sygemeldte sig for at fa ro - at han ikke
havde overskuddet til at ga pa arbejde.

Ruth kan lide selv at bestemme

Vores observationer af Ruths valg eller fravalg af arbejde viste, at hunsom
oftest tager pa arbejde mandage og fredage. Der er ikke noget mgnster i,
om morgenen pa botilbuddet har vaeret urolig eller forstyrrende for Ruth
eller, om der har vaeret uro aftenen fgr. Vi kunne se i registreringerne, at
det altid var den samme medarbejder, Ruth var sammen med disse dage
pa Centrumvaerkstedet. Andre ugedage var det skiftende medarbejdere
hver anden uge. Ruths kontaktpadagog lavede ligeledes et interview, for
at se, om Ruth selv kunne give udtryk for, hvad hun kunne lide at lave pa
Centrumvarkstedet. Ruth fortalte, at hun kunne lide selv at bestemme,
hvad hun skulle lave pa syvaerkstedet, samt at hun kunne lide at lave silke-
maling. Hun kunne fortaelle, hvilke medarbejdere der var pa syvaerkstedet
mandag, tirsdag og onsdag, men ikke de andre dage. Der er udover inter-
viewet optaget et lille filmklip, hvor Ruth sidder pa syveerkstedet og syr
pa maskine. Klippet viser Ruth, der er i ro og som er koncentreret om sit
arbejde. Hun ser ud til at veere tilfreds med det, hun laver.

Egon kan ga lidt pa pension i et "stillerum”

Da vi kan se, at Egon stadig trives med at ga pa arbejde og ikke udviser
traethed, overvejer vi, hvordan vi kan i mgdekomme hans gnske om at ga
lidt pa pension. Egon har fortalt flere medarbejdere, at han gerne vil ga
tidligere fra arbejde en gang i mellem = "ga lidt pa pension”. | medarbej-
dergruppen er vi imidlertid usikre pa, hvad dette vil betyde for Egon. Hvis
han gar tidligere fra arbejde pa Centrumvaerkstedet, vil der ikke vaere per-
sonale til at hjaelpe ham pa botilbuddet. | en taenkt situation, hvor han ikke
lzengere er tilknyttet Centrumvaerkstedet den ene eftermiddag om ugen,
vil der ikke blive tilfgrt ekstra gkonomiske midler til botilbuddet. Det vil
sige, at botilbuddet skal finde gkonomi i det eksisterende budget for at
hjeelpe hamide timer, han skulle have vaeret pa arbejde. Vi taenker, at kon-
sekvensen vil vaere at han gar hjem og sidder foran tv og computer, som
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han ggr om aftenen. Egon er meget glad for at se videoer pa f.eks. Yout-
ube, men han bliver ofte oprgrt over noget, han har set og kommer for at
fa en afklaring ved medarbejderne. F.eks. kan han pa Youtube have set, at
de i Egypten slagter kameler. Egon kommer op i fellesstuen med armene
flagrende i luften, imens han med hgj stemmefgring forteeller om blod,
slagtning og skrig. Der kan ga et godt stykke tid, fgr personalet forstar,
hvad det er, han fortzller om og dermed kan hjzlpe ham - og han har i
denne situation brug for, at medarbejderne kan hjzlpe ham videre. Dette
vil der ikke vaere mulighed for, fgr aftenholdet mgder ind senere pa dagen,
hvis han gar tidligere fra arbejde.

Derudover vil vi gerne sgrge for, at han bliver "holdtigang” ogsa i en pen-
sionisttilveerelse, og derfor ikke vanner sig til, blot at sidde foran tv og
computer, nar han har fri. Vi gnsker ogsa at imgdekomme Egons @nske
om at blive lidt pensionist, da han har vaeret lzenge pa arbejdsmarkedet
og maske tranger til, i hgjere grad, selv at bestemme, hvad han har lyst
til at lave og til mere ro og fred. For at prgve at mgde Egon i hans gnske,
vil vi prgve at skabe et frirum pa Centrumvaerkstedet. Vi gnsker at skabe
et sted, hvor han kanisidde i fred og ro og hvor han har muligheden for at
beskaeftige sig med ting, han kan lide uden at blive forstyrret. Vi har drgf-
tet muligheden for at satte en skurvogn op, saledes at der kunne skabes
en "stillekupe”, der ikke hang sammen med selve Centrumvaerkstedet.
Denne ide matte vi dog droppe, da det ville kraeve byggetilladelse, hvis vi
skulle have en sadan staende. | stedet har vi valgt at eendre et rum inde pa
Centrumvaerkstedet, der ligger lidt for sig sely, til et "stillerum”.

Ruth har behov for forudsigelighed og ro

Davi kunne se, at Ruth altid valgte at arbejde om mandagen, hvor hun var
sikker pa, hvilke medarbejdere, der var til stede, tolkede vi dette som et
behov for forudsigelighed. Vi overvejede derfor, om hun kunne fa lyst til
at veere mere pa arbejde, hvis vi skabte mere forudsigelighed om, hvem
der ville vaere til stede pa det vaerksted, hun skulle arbejde pa den pageel-
dende dag. Vi valgte derfor at afprgve, om et ugeskema ville kunne img-
dekomme hendes behov for forudsigelighed. Vi overvejede ogsa, om det
kunne hgjne Ruths lyst til at veere pa Centrumvaerkstedet, hvis vi kunne
tilbyde hende mere ro. Vores observationer havde vist, at hun kom pa Cen-
trumveaerkstedet de dage hvor hun var pa syvaerkstedet. Pa dette vaerk-



sted er hun sammen med borgere der, som oftest, er rolige og som hun er
tryg sammen med. Vi overvejede, om Ruth ville have glaede af at vaere i en
skurvogn, der 1 placeret ved siden af Centrumvaerkstedet. Her kunne hun
tilbydes aktiviteter, hun kunne lide og denville kunne indrettes, sa lys m.m.
kunne kompensere for hendes darlige syn. Denne ide blev dog lagt til side,
da personalet vurderede, at Ruth ikke ville bryde sig om at vaere afskaret
fra personalet. Viovervejede sa, om det var muligt, at hun kunne sidde i et
andet rum og sy pa maskine, grundet syvaerkstedet er placeret pa 1. sal og
Ruth med arene, er blevet mere og mere utryg ved trapper. Dette ville dog
bevirke, at hun skulle veere sammen med borgere, der er mere uforudsi-
gelige ogurolige. Vivurderede, at dette ikke ville gavne Ruth, deri hgj grad
har brug for ro, fordi hun ikke bryder sig om at vaere i urolige omgivelser
og vil altid forlade rummet, hvis stgjniveauet er for hajt.

Sadan blev "stillerummet” indrettet til Egon

For at skabe et sted, hvor det er rart at veere for Egon, indrettes "stille-
rummet” med en god stol og godt arbejdslys. Vi vil afprgve, om det kan
skabe trivsel for ham, hvis han har mulighed for at sidde med et stykke
elektronik, som han kan skille ad, rense m.m., da dette er en aktivitet, han
tidligere har haft glaede af at lave i sin lejlighed. Efter han har faet com-
puter og tablet, er Egon imidlertid kommet mere og mere vaek fra at lave
denne aktivitet. Det er medarbejderne, der skal s@rge for, at der er elektro-
nik, han kan arbejde med. Han kan kamme med gnsker til elektronik eller
tage med i genbrugsbutikken, nar der skal kabes nyt. Egon har ét stykke
elektronik ad gangen at arbejde med. Han bestemmer selv, hvornar han
er feerdig med at arbejde med det, men nar der skaffes nyt, smides det
gamle ud. Dette for at hjalpe ham med ikke at fa sin lejlighed eller "stil-
lerummet” fyldt op med ting. Han har sveert ved at smide ting ud, og bliver
forvirret, hvis han far samlet for meget. Der skal tales med Egon om dette,
nar han introduceres til "stillerummet”. Der bliver kgbt noget elektronik,
han kan arbejde med, samt en kasse til hans ting og der bliver fremstillet
et skilt til deren med rad / gren pa hver sin side, sa andre kan se, hvornar
han er i rummet og saledes undga at ga ind og forstyrre. Det er i orden,
hvis han laser dgren. Planen er, at han skal bruge "stillerummet” en fast
ugedag for at skabe forudsigelighed for ham. Hvis han finder mening i at
bruge "stillerummet” og kan lide at vaere der, kan det med tiden udvides til
flere dage om ugen.
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Forsgg med ugeskema til at skabe forudsigelighed for Ruth
Forsgget med et ugeskema til Ruth skal forega ved, at hun hver mandag
morgen far tilbudt en seddel, hvor der star, hvilke vaerksteder hun er til-
knyttet de forskellige dage og hvilke medarbejdere og gvrige borgere, hun
skal arbejde sammen med. Skemaet er lavet med de boardmaker og bil-
leder, Ruth kender fra Centrumvaerkstedet feellestavle. Det er det medlem
af projektgruppen, der arbejder pa Centrumvaerkstedet, som er ansvarlig
for at fa lavet skemaerne til Ruth. Det er en medarbejder fra Centrum-
vaerkstedet, som har arbejdet sammen med Ruth i mange ar, som skal in-
troducere hende for skemaet og gennemga det med hende de farste par
gange. Ruth kan valge, om hun vil beholde skemaet og eventuelt tage det
med hjem eller smide det ud.

Egon bliver straks glad for "stillerummet”

Egon har taget godt imod det nye tiltag om at vaere i "stillerummet” pa
Centrumvaerkstedet. Han blev glad - smilede og klappede i haanderne, og
kaldte det hans kontor. Han udtrykte tilfredshed med, at der var indkgbt
blandt andet skruetrakkere, som kun han skulle bruge. Han efterspurgte
fra forste dag faste aftaler om, hvornar og hvor l2nge han kunne vaere i
rummet. Aftalen blev derfor, at Egon kunne ga i "stillerummet” hver dag
mellem kl. 14 og 14.30. Tidspunktet blev valgt ud fra, at rummet bliver
brugt af andre borgere til pauser i Igbet af dagen, samt at han havde et
gnske om at ga tidligere fra vaerkstedet om eftermiddagen og dermed af-
korte sin arbejdsdag.

| Egons tilfeelde, valgte vi at lave en PDSA-cirkel® hver 14. dag, da vi havde
brug for flere observationer for at vurdere om, han havde gavn af at ggre
brug af stillerummet, samtidig skulle han have tid til teste stillerummet,
inden vi lavede eventuelle @&ndringer. | den fgrste uge er han gaet i stil-
lerummet to gange pa eget initiativ. Den ene gang spurgte han ind til at
ga fra sit vaerksted 10 minutter fgr tid. Han har en gang, han har siddet i
"stillerummet”, hentet hjzelp hos en medarbejder for at kunne skille den
radio, han arbejdede med, ad. Vi kunne i vores registreringer se, at han en
gang er blevet siddende pa det kreative varksted og ikke har omtalt eller
er gaet i stillerummet. Om det var selve aktiviteten, der gav ham lyst til
at blive ved med at arbejde eller om det var den ro, der var blandt gvrige
borgere, ved vi ikke.



Efter et par uger kan vi lase i registreringerne, at Egon er begyndt at ud-
vide sine tider og ga tidligere fra vaerkstederne for at ga i stillerummet.
Ligeledes er han begyndt at medbringe elektronik hjemmefra, som han
enten bare vil have stdende eller som han senere gerne vil arbejde med.
For at tydeligggre de aftalte tidspunkter for brug af stillerummet, er der
blevet fremstillet et ugeskema til ham, som hanger pa dgren ind til rum-
met, hvor tiderne er markeret og hans navn er skrevet udfor. Derudover
er det blevet itale sat igen, at det kun er det elektronik, der kan veere i
kassen, som skal med pa Centrumvaerkstedet, da der efterhanden er fyldt
godt op i rummet og dette kan vaere et stressmoment for Egon.

Det ser efterfglgende ud til, at Egon har fulgt op pa aftalerne og bruger
rum og elektronik ifglge aftalerne. Nar medarbejderne spgrger ind til
hans brug af stillerummet, fortzeller han glad og smilende om det, f.eks. at
han synes godt om at sidde og skrue mekanik fra hinanden. Vi har udvidet
med en aktivitet, s Egon nu har kgbt en bog om Olsen Banden, som han
har haft med og som han ogsa bruger tid pa atlaese i. Han har desuden en
forstdelse for, at han selv kan vaelge, om han vil ga i "stillerummet” eller ej
og at det ikke er noget, han behgver at involvere medarbejderne i.

Ruth vil ikke have ugeskemaet

| Ruths tilfaelde gav det god mening, at lave PDSA-cirklen hver uge, da
der kom en umiddelbar reaktion fra hende, hver mandag, nar skemaet
blev gennemgaet med hende. Fgrste gang hun fik skemaet prasenteret,
sagde hun "Nej tak, Ruth vaelger selv at ga pa arbejde”, hvorefter med-
arbejderen tog skemaet med sig og lagde det ind pa personalekontoret.
Medarbejderne var ikke sikre pa, om hun forstod meningen med skemaet
- at det skulle give hende forudsigelighed og ikke for at overtale hende
til at komme mere pa arbejde, hvis hun ikke har behovet. Vi havde en for-
modning om, at Ruth kunne synes, det var overrumplende at fa et skema
og skulle gennemga det. Tidligere har hun ikke villet modtage sedler og
skriftlige planer, men for at skabe forudsigelighed er hun begyndt at mod-
tage sedler pa sine hjemmedage vedrgrende ggremal til naeste hjemme-
dag. Derfor var der forslag om at haenge det pa vaeggen ved hendes plads,
sa hun kunne se pa det, hvis hun havde lyst. Dette gik vi bort fra igen, da
vi ikke mente, hun ville bryde sig om at have det hangende fremme, sa
de gvrige borgere kunne se det. Anden gang skemaet blev gennemgaet,
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kiggede Ruth pa det, men ville stadig ikke modtage det. Vores tolkning af
hendes reaktion var, at hun skal have tid til at se skemaet an og finde ud af,
hvad hun skal bruge det til. Tredje gang skemaet skulle gennemgas med
Ruth, tog hun det og gik ned pa personalekontoret med det uden at se pa
det eller fa det laest op. Vi mente i projektgruppen, at det viste et tydeligt
gnske om ikke at modtage skemaet og vi stoppede derfor med at lave ske-
maer til hende.

Aldring er forskellig fra person til person ogsa for mennesker med samme
diagnose. Alder er ikke bestemt af et fgdselsar! Det er sveert at finde ud
af, hvad der er aldring og hvad der er =ndret padagogisk praksis og hvor
meget autismen spiller ind, pa de @ndringer der er sket for borgerne.

Livskvalitet afthanger af den enkeltes gnsker til livet. Det er sveert og ta-
ger tid at finde ud af, hvad der er livskvalitet for Egon og Ruth. Disse to
borgere har svaert ved selv at give udtryk for, hvad der er livskvalitet for
dem og har vanskeligt ved at forestille sig, hvad der kan bedre deres liv, f@r
de har prgvet det. Her er det medarbejdernes opgave at lytte til og aflaese
borgeren, sa flest muligt af hans eller hendes gnsker kan blive opfyldt.

Vi kan hjzelpe Egon ved at skabe ro og give plads til selvbestem-
melse

Ud fra vores afprgvninger og undersggelser konkluderer vi, at det er vig-
tigt for Egons livskvalitet, at han har mulighed for at ga for sig selv, da
medarbejderne ser, at han er i ro og slapper af, nar han er alene, og at
han saledes ser ud til at trives i sit eget selskab. Han skal derfor ikke pres-
ses til yderligere sociale aktiviteter end at arbejde pa Centrumvaerkste-
det, faellesspisning pa botilbud eller de aktiviteter, han selv siger ja tak
til. Han er god til at sige til og fra, nar han bliver tilbudt ture og lignende
sammen med andre borgere eller sammen med medarbejderne. Egon ud-
viser desuden glaede ved at bestemme sa meget som muligt selv og der-
for konkluderer vi, at han profiterer af at bestemme sa meget som muligt



over eget liv. Medarbejderne ser, at han bliver glad og tilfreds og han siger
"Kan selv!” nar han inddrages i valg og beslutninger der omhandler hans
dagligdag, samt nar han kan gare ting selvstandigt. Dette kan f.eks. vare
at have muligheden for selv at laegge pauser ind i sin dagligdag, have sit
eget veerktgj pa Centrumvaerkstedet eller have mulighed for at komme
med gnsker, der bliver til virkelighed f.eks. at flyve med helikopter hen over
Holmehgj.

Ruth trives med stigende grad af selvbestemmelse og samarbejde
Ruth virker til at veere tilfreds med at vaere en aktiv deltager i eget liv -
altsa, at hun kan bestemme sa meget som muligt selv. Hun har brug for, at
medarbejderne er der til at lytte og hjzelpe med at treeffe beslutninger om
ting, hun eri tvivl om eller undres over. Vi ser, at hun oftere er begyndt at
fortzelle, hvad hun gerne vil og samtidig er begyndt at give udtryk for sine
fglelser, noget hun ikke har gjort fgrhen. Efterhanden som hun er blevet
2ldre, er hendes liv gaet fra at vaere delvist struktureret af medarbejdere
til at vaere et samarbejde med dem. Medarbejderne er blevet bedre til at
forstd, hvad hun mener, i takt med at Ruth er blevet tydeligere i at ud-
trykke sine gnsker og behov. Ruths gnsker hgres og efterkommes sa vidt
muligt. Jo mere indflydelse hun selv far pa sit liv, des mere ansvar og ini-
tiativ tager hun ogsa selv.

Egons pensionistliv skal forberedes

Hvordan vil vi arbejde videre med at forbedre livskvaliteten i hverdagen
for Egon og Ruth? Vi vil fortsat have fokus pa at forberede Egon pa, hvad
der skal ske, nar han engang skal pa pension. Vi vil sgrge for, at han far
gvet sig pa fritidsaktiviteter, som han kan tage med ind i en pensionisttil-
vaerelse. Aktiviteter der tager udgangspunktidet, vi allerede ved, han kan
lide at lave, men ogsa nye aktiviteter, der kan udfordre ham. Vi vil fortsat
lytte til de @nsker, Egon kaommer med, sa han har mest mulig indflydelse
pa eget liv.
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Ruth skal have mere ro og fortsatte med at selv at vaelge arbejde
til

Ruth skal fortsat have mulighed for at arbejde pa Centrumvaerkstedet i
det omfang hun magter og gnsker det. Nar hun bliver spurgt, hvordan hun
har det, er svaret "har det rart — har det godt”. Vi kan Izese i hendes hand-
leplaner og pa Bosted, at hun ikke er selvskadende og virker mindre stres-
set end for 10 ar siden. Uanset, om hun tager pa Centrumvaerkstedet af
loyalitet for aftalen om at arbejde, til hun bliver 65 ar, eller om det er, fordi
hun nyder det, nar hun er der, er det en tilfreds Ruth, der mgder ind pa
arbejde. Medarbejderne pa Centrumvaerkstedet er desuden i gang med at
&ndre hendes arbejdsdage pa Centrumvaerkstedet. Dette bade pa grund
af de observationer, der er lavet i forbindelse med dette projekt, men ogsa
fordi Ruth selv har fremsagt gnske o, at prgve at vaere pa vaevevarksted.
Disse a&ndringer vil betyde, at hun far mere ro omkring sig pa Centrum-
vaerkstedet, f.eks. vil hun fremover spise og blive tilbudt aktiviteter i en
mindre gruppe.

Envigtig del af dette praksisbaserede forskningsprojekt har vaeret at ggre
det til alle Holmehgjs medarbejderes projekt. Derfor er der tre medarbej-
dere med i projektgruppen — én fra Centrumvaerkstedet og en fra hver bo-
afdeling, hvilket ggr at der er plads til to borgere i projektet — en fra hver
boafdeling, som begge arbejder pa Centrumvaerkstedet. Projektgruppen
har diskuteret alle @ndringer og aspekter med medarbejderne pa boste-
derne og Centrumvaerkstedet - alle var med i beslutninger og overvejel-
ser - dette for at fa sa mange nuancer og overvejelser med som muligt.
Det var vigtigt for kvaliteten i projektet, at det var alle medarbejdere, der
observerede og videregav observationer, erfaringer og viden. Derfor har
vii projektgruppen valgt at alle vores indsamlede registreringer, skemaer
og materialer har ligget i en mappe pa vores falles drev, sa det var let for
alle at laese mere om projektet end det, der blev formidlet pa alle perso-
nale- og faellesmader. Projektgruppen har haft mgde hver mandag i den
feelles administration, hvor ledelsen og de administrative medarbejdere
har kontorer. Derved er ledelsen Igbende blevet orienteret og inddraget
i projektet.



Som kendere har vi saledes lgbende inddraget medarbejder- og leder-
gruppen pa botilbuddet i processen, og de har haft mulighed for at laese
caseformulering. Vi har derudover sendt materiale til to kendere udenfor
AutismeCenteret. De har kendskab til malgruppen, men ikke til Ruth og
Egon eller Autismecenter Holmehgj. Ved at ggre brug af kendere, har vi
faet andre indfaldsvinkler pa vores arbejdsproces og artikelskrivning.

Der vil, som tingene er nu, altid vaere begraensninger, som vi ikke har ind-
flydelse pa som medarbejdere, det vaere sig f.eks. gkonomi og normerin-
ger.

Ruth kan blive hjemme fra Centrumvaerkstedet, nar hun har brug for det,
da der er medarbejdere pa "hendes” afdeling dggnet rundt, grundet in-
tern beskaeftigelse af to andre borgere. Egon derimod bor pa en afdeling,
hvor der ikke er medarbejdere formiddag og middag og har p.t. ikke mulig-
hed for at ga tidligere hjem. Vi har haft taget kontakt til en sagsbehandler,
som har givet dette svar i forhold til pension: "Der star intet i vejledningen
om aldersgraenser. Tidligere stod der noget om folkepensionsalderen,
men dette er ophavet. § 103 og § 104 er nogle af de fa "skal” paragraffer i
Serviceloven. Jeg mener dog, at safremt en borger er kommet over folke-
pensionsalderen, er der ikke lzengere krav til kommunen om at skulle give
dette tilbud. Men jeg mener ogsa, at der kigges pa den enkelte borgers
behov for tilbud. Nogle borgere magter ikke at deltage i et beskaeftigel-
sestilbud, nar de nar op i den alder, imens andre har en utrolig livskvalitet
ud af det, derfor ser vi i vores afdeling pa den enkeltes mulighed for at
deltage.” Dette tolker vi som en mulighed for at blgde op pa overgangen
fra arbejdsliv til pensionisttilveerelse.
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Flere etiske overvejelser...

Undervejs i projektet er vi blevet kontaktet af fagbladet Socialpadago-
gen og af DR, som gerne ville lave artikler og indslag angaende dette pro-
jekt. Da de begge steder fra gerne ville interviewe og filme bade borgere
og medarbejdere, var det med i vores overvejelser hvem af borgerne, der
kunne have glade af at deltage og havde lyst til at stille sig op foran et
kamera. Egon blev, sammen med anden mandlig borger fra Holmehgj,
spurgt, om han havde lyst til at deltage. Han blev forklaret, sa godt som vi
kunne, hvad artikel og indslag handlede om - det at blive &ldre, nar man
har autisme. Bade Egon og den anden borger fik stor ros for deltagelse.
De har begge set indslaget og faet en kopi af artiklen, hvor der er billeder
af dem begge.

D TEACCH= Treatment and Education of Autistic and related Communications handicapped
Children, KRAP= Kognitiv Ressourcefokuseret Anerkendende Padagogik

3 Bostedsystem er det elektroniske borger administrative system, Autismecenter Region
Syddanmark bruger til dokumentation.

3) PDSA= Plan-Do-Study-Act



HVAD SKAL SVEND FA TIDEN TIL AT GA MED, NAR HAN

SKAL PENSIONERES?
Af Pernille Riber og Karen Mgller Mgrck, SOVI

SOVI har i 2014-2015 deltaget i et praksisbaseret forskningsprojekt som
en del af et videnskabende netvaerk under overskriften; fEndrede hverda-
ge. SQVIs projekt har fokus pa, hvordan @ndrede hverdage i forbindelse
med overgangen fra arbejdstid til seniortid kan tilrettelaegges for =ldre
medarbejdere med autisme, sa arbejdet gradvist erstattes af egen tid
med livskvalitet i fokus.

S0Vl er en fondsejet socialgkonomisk virksomhed, der beskaftiger men-
nesker med autisme i beskyttede rammer efter Servicelovens § 103. S0VI
blev grundlagt i 1972 af en lille gruppe forzeldre og handvaerksmestre.
| dag har virksomheden ca. 55 medarbejdere samt 17 instruktgrer med
enten padagogisk eller handvarksmaessig uddannelse. En del af SQVIs
medarbejdere har arbejdet i virksomheden gennem mange ar, og flere er
derfor ved at narme sig pensionsalderen.

Pa SOVI har vi gennem lzengere tid set midaldrende medarbejdere med
faldende energiniveau i forhold til at udfgre arbejdsopgaver. Flere af de
2ldre medarbejdere begynder selv at ggre sig tanker om, hvordan livet
vil blive, nar de narmer sig pensionsalderen. Denne udvikling har fert til,
at SOVIi august 2012 indviede et Senior Netvaerk. Senior Netvaerket har
blandt andet til formal at forberede senior medarbejderne pa deres kom-
mende pensionist tilveerelse. Da vi ved, at mennesker med autisme har
udfordringeriforhold til deres forestillingsevne, igangsattes der forskel-
lige former for aktiviteter, som den enkelte selv kan foretage sig pa lan-
gere sigt, nar man ikke l2ngere eri arbejde.

Senior Netvaerket har dbent mandag, tirsdag, torsdag og fredag eftermid-
dag fra kl. 13.30 - 15.00. Malgruppen er alle medarbejdere, der er &ldre
end ca. 45 ar og har et gnske om nedsat arbejdstid.
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| Senior Netvaerket er der mellem otte og 11 medarbejdere og en instruk-
tgr. Lokalet er indrettet med forskellige zoner for de forskellige aktivite-
ter. Aktiviteterne er laesning af aviser eller ugeblade, braetspil, lytte til live
musik eller pa cd, se film og ikke mindst at kunne sludre og hvile.

Foruden det generelle fald i energiniveauet hos de &ldre medarbejdere i
forhold til deres arbejdsopgaver, oplever vi en ngstelse hos flere med-
arbejdere over fremtidens pensionering. Vi har derfor valgt, at vores om-
drejningspunkt for undersggelsen af "@ndrede hverdage” er; hvordan
overgangen fra arbejdstid til seniortid bedst kan tilrettela2gges for med-
arbejderne saledes, at arbejdet gradvist og via Senior Netvaerket erstat-
tes af selvstandig forvaltning af egen tid og med livskvalitet i fokus.

Denne problematik belyser vi gennem en case, hvor bade arbejdsliv og se-
niortid behandles. Mennesket bag casen prasenteres herunder. Han hed-
deridenne artikel Svend.

Svend har arbejdet pa SOVI siden 1990. Han er i dag 62 ar gammel. Han
er tilknyttet afdelingen for Montage. For to ar siden blev Svend efter eget
gnske en del af Senior Netveaerket.

Svends autismespecifikke udfordringer kommer blandt andet til udtryk
ved, at han er konkret opfattende og har en vag forestillingsevne.

| relation til udfgrelse af arbejdsopgaver oplever vi, at Svend hurtigt for-
star, hvad en given arbejdsopgave gar ud pa. Han kan udfgre de fleste ar-
bejdsopgaver pa afdelingen for Montage tilfredsstillede og korrekt.

Vi oplever, at Svend trives med at arbejde med velkendte opgaver og det
trygge og genkendelige. Saledes efterspgrger Svend sjzldent forandrin-
ger eller nye opgaver.

Svend har et relativt veludviklet og nuanceret ekspressivt talesprog med
en korrekt seetningsopbygning, men vi vurderer, at hans dybereliggende
forstdelse for sproget er begranset.



Svend er meget vellidt af sine kolleger for sit hjeelpsomme og stilfaerdige
gemyt. | det sociale samvaer med de andre medarbejdere skal han opfor-
dres og stgttes i dialogen. Nar han henvender sig til instruktgrerne, vael-
ger han at kommunikere om faktuelle emner, eksempelvis spgrger han:
"Jeg kan se, at XX ikke er her i dag, er han syg?”

Det er vores oplevelse, at Svend som udgangspunkt har en fin selvstaen-
dighed, og at han trives i SOVIs autismespecifikke rammer, hvor hans
hverdag og arbejdsopgaver bliver tilrettelagti tid, rum og handling. Vivur-
derer, at han har brug for en forudsigelig og struktureret arbejdsdag, som
er tilrettelagt ud fra principperne i TEACCH. TEACCH er det psedagogiske
udgangspunkt, der benyttes pa SOVI.

For Svend har SOVIs relativt nye tilbud om Senior Netveerk i arbejdstiden
medfgrt en markant endring i hans hverdage, idet hans arbejdsliv der-
med er forandret. Fra at arbejde pa SQVIs afdeling for Montage fem hele
dage om ugen, deltager Svend nu i Senior Netvaerk fire eftermiddage om
ugen fra kl. 13.30 - 14.45. Svend blev inviteret til at deltage i Senior Net-
vaerket fra netvaerkets begyndelse, hvilket han takkede ja til. Det er vores
opfattelse, at Svend er glad for at deltage i netvaerket, idet han altid an-
kommer punktligt, og har et stabilt fremmgade.

Viser Svend som en medarbejder, der "repraesenterer” noget generelt ved
hele malgruppen af &ldre medarbejdere pa SOVI. Dette er en yderligere
arsag til, at vi har valgt ham som case for vores forskning. Vi ser i Svend
nogle klassiske autismespecifikke karakteristika sa som sociale og kom-
munikative udfordringer, vag forestillingsevne og konkret opfattende.

Samtidig har Svend visse kommunikative faerdigheder, sa vi forestiller os,
at han vil vaere i stand til at give os bade spaendende og udfordrende svar
i forhold til forskningsprojektet.
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Vi har forud for praksisforskningsprojektet observeret, at Svend har en
@ndret adfaerd, nar han deltager i Senior Netvaerket om eftermiddagen i
forhold til hans adfaerd i Afdelingen for Montage. | Senior Netvaerket op-
lever vi, at Svend virker rastlgs. Vi ser, at han patager sig opgaven med at
lave kaffe til de andre seniorer, og at han uopfordret dakker bord med
kopper og hzlder kaffe op til alle. Herefter satter han sig ofte med en
avis. Vi har observeret, at Svend rejser sig og saetter sig mange gange i
Igbet af de 1Y% time, seniortiden varer. Han forlader rummet flere gange
med forklaringen om, at han skal pa toilettet. | stedet for at ga pa toilettet
har vi observeret, at Svend gar rundt pa SOVI og tjekker, om f.eks. lys er
slukket og dagre er lukkede korrekt. Derudover seetter han toiletpapir op
pa udvalgte toiletter og tander eller slukker for radioen pa afdelingen for
Montage.

Samme mgnster oplever vi ikke i Afdeling for Montage. Hvis der er uregel-
maessigheder i forbindelse med en arbejdsopgave, setter Svend sig ind
i et pauserum ved afdelingen og venter p3, at en instruktgr ser ham og
guider ham videre.

Det er vores antagelse, at den rastlgshed, som Svend udviser i seniorti-
den, ikke tilfgrer ham reel livskvalitet, men er et udtryk for, at han ikke
trives optimalti Senior Netvaerket. Med vores kendskab til Svend antager
vi, at han muligvis mangler struktur for tid - rum og handling i netvaerket,
og derfor sgger at skabe sig sin egen struktur ved at rejse sig og patage
sig forskellige opgaver med de beskrevne "ture” rundt pa SOVI.

Vi antager, at Svend behgver stgtte og vejledning til at fa tiden udfyldt pa
en mere hensigtsmaessig og struktureret made og dermed fa mindsket
sin rastlgshed, og at han ad den vej kan fa gget sin livskvalitet i Senior
Netveerket. Vi gnsker at undersgge disse antagelser naermere med hen-
blik pa en @&ndret praksis, sa livskvaliteten for Svend kan gges i overgan-
gen til pensionisttilvaerelsen.



Vi har etiske overvejelser i forhold til at involvere Svend i projektet. Det
er vigtigt inden opstart at sikre, at Svend forstar, at han indgar i et pro-
jektforlgh, og at han accepterer at deltage i projektet. For at sikre dette,
inviterer vi Svend til en samtale, hvor vi under rolige rammer kan tale med
ham om forskningsprojektet. Samtalen er forberedt og tilrettelagt i for-
hold til vores viden om hans kommunikative formaen.

Projektet og dets indhold, formal og forlgb bliver under denne samtale
gennemgaet, og Svend far mulighed for at stille eventuelle spgrgsmal.
Dette benytter han sig ikke af, men Svend takker uden stgrre betzenk-
ningstid ja, og giver sit mundtlige samtykke til at deltage.

Undervejs i det videre undersggelsesforlghb har vi dialog med Svend om,
hvad han synes om at samarbejde med os. Vi forsgger Igbende at tolke
hans signaler og at tilpasse os hans diskrete fremtoning. Svend fremtrae-
der meget stilfeerdigt og diskret, derfor er det vaesentligt, at vi ogsa for-
holder os diskrete, saledes at han ikke fgler det ubehageligt eller fgler sig
udstillet i forhold til sine kolleger. Derfor inddrager vi Svends kollegaer i
dele af undersggelserne fremadrettet, sdledes deltager kollegaerne sam-
men med Svend i nogle undersggelser.

Vi benytter os ogsa af ydre motivation undervejs, nar vi skal interviewe
og lave funktionstest med Svend. Han har her selv valgt, at han gnsker
chokolade.

For at blive klogere pa antagelserne om, hvordan den &ndrede struktur
i hverdagen med tid i Senior Netvaerket pavirker Svends trivsel, hvordan
Svend mestrer at aktivere sig selvstandigt, og om de forandringer, vi ser,
kan siges at relatere sig til aldring, seetter vi en undersggelse i gang. | un-
dersggelsesfasen vil vi observere og registrere Svends adfaerd i Senior
Netvaerket, foretage interviews med Svend og med hans kontaktpada-
gog fra botilbuddet, og vi vil anvende forskellige aldringstests.
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Vi anvender forskellige undersggelsesmetoder til at belyse disse forhold.
Vi interviewer Svend flere gange under mere eller mindre formelle ram-
mer. Vi forsgger at afdakke, om Svend har eller kan finde en interesse,
som han kan bruge tid pa i Senior Netvaerket. Viinterviewer dels Svend og
dels en paedagog fra Svends botilbud med henblik pa at undersgge, hvor-
dan Svend forvalter sin fritid hjemme, og om der er aktiviteter fra Svends
fritid, der kan bringes med ind i netvaerkstiden.

Vi tager i projektet udgangspunkt i Svend som case, men da hans udfor-
dring bade er specifik men ogsa generel, foretager vi nogle interviews
med hele gruppen af seniorer. Omdrejningspunktet er, hvad det betyder
at have en fritidsinteresse. Derudover har vi en samtale med gruppen om
den generelle tilfredshed med at vaere i Senior Netvaerket.

For at afdaekke Svends almene funktionsevne anvender vi tre ald-
ringstests, der undersgger hans bevagelighed og kondition. Dette g@r vi
for at sikre os, at vi ikke har overset forhold omkring Svends fysiske funk-
tionsevne, som relaterer sig til aldring, og som kan ligge bag de tegn pa
nedsat trivsel, som vi ser hos Svend i netvaerkstiden.

Det lrte vi af vores interview

Interview med Svend og med hans kontaktpaedagog fra botilbuddet giver
os deninformation, at Svend i fritiden kan lide at se tv, lase avis og at tage
med pa faelles ture, men at han ogsa tager egne initiativer med at tage to-
get til Farum for at drikke en kop kaffe eller for at ga sig en tur. Svend har
flere gange deltaget i korte kurser pa en hgjskole i Jylland.

Pzdagogen fortzller, at Svend opholder sig en del i sin egen lejlighed,
hvor han ogsa spiser sin morgenmad. Han virker traet, nar han kommer fra
arbejde, derfor tager han sig en lur efter arbejdstid. Det er peedagogens
vurdering, at Svend har indlaert en dagsrytme fra sit tidligere botilbud,
som han har indarbejdet til en rutine og struktur, som han selvstandigt
kan fglge. Svend benytter ikke dagsskema, tavle eller piktogrammer til at
stgtte sig i hverdagen.



Interviewet med Svend barer preaeg af hans kortfattede og fakta base-
rede dialog. Eksempelvis er et spgrgsmal: "Er det sadan, at du nogle gange
selv planlagger, hvad du skal lave?” Svend svarer: "Ja".

Pa spgrgsmal om, hvad han kan lide at foretage sig i fritiden, som vi kan
overfgre til Senior Netvaerket, foreslar han udelukkende de ting, han ken-
deriforvejen, dvs. la2se avis, lytte til hgjtlaesning og se fjernsyn/film. Det
er tydeligt for os, at han ikke er i stand til at foresld noget "ukendt”, sand-
synligvis grundet sine store udfordringer med forestillingsevnen.

Svend fortzeller, at han nogle gange i weekenden tager bussen til SOVI,
hvorfra han gar den faste tur pa 4,5 km., som SOVI bruger, nar der ofte
tilbydes en gatur til medarbejderne.

Til slutiinterviewet bliver Svend spurgt om, hvorvidt han foretraekker ar-
bejdetiafdelingen for Montage eller Senior Netvaerket. De to valg bliveril-
lustreret med en tegning. Svend veelger Senior Netvaerket. Dette valg kan
tolkes som, at Svend trives i Senior Netveerket, hvilket taler imod vores
oprindelige antagelser.

| forhold til at arbejde med en interesse i et forlgh, eller at beskaftige
sig med en hobby, erfarer vi, at Svend ikke virker bekendt med eller for-
star begreberne "interesse” og "hobby”. Han skal have meget stgtte for
at komme med ideer, der kan interessere ham. Pa trods af, at flere andre
medarbejdere deltager i denne samtale og kommer med mange forslag
til hobbyer, byder Svend ikke ind med noget. Dette falder i trad med vores
erfaringer pa SQOVI, hvor vi ikke ser ham vaere optaget af et emne udover
laesning af avis og lignende, hvorimod mange andre pa SOVI har en saer-
interesse.

Vi far i de to interviews svar pa, hvad Svend udfylder sin fritid med hjem-
me men svarerne giver os ikke yderligere viden om, hvordan Svends trives
i netvaerket og om der er szrlige aldringsproblematikker forbundet med
de observerede =ndringer i adfaerd.

| forbindelse med et af vores interview med Svend, erfarer vi, at Svend
har vanskeligheder ved at traeffe valg, ved at kunne maerke, hvad han har
lyst til og maerke hvad han foretrakker frem for noget andet. l interviewet
fortzeller han bl.a,; " jeg er kun sulten ved maltiderne”. Under en frokost
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virker det ligeledes vanskeligt for Svend at svare pa, hvilken af de tre slags
palaeg, der ligger pa fadet, som han bedst kan lide, han udtaler selv: "det er

o

meget sveert at svare pa’.

Denne erfaring fgrer til gget fokus pa, hvordan Svend valger til og fraisin
hverdag. Kan han maerke, hvad han har lyst til at foretage sig, nar han er
frigjort fra den bundne arbejdsopgave?

Vi veelger at undersgge disse forhold ved at give Svend nogle valgkort og
lave registreringer pa de valg, han traeffer.

Det Izerte vi af vores Registreringer

Det er vaesentligt i denne proces, at Svend opnar en indsigt i, at han har
indflydelse pa de aktiviteter, han beskaftiger sig med i Senior Netvaerket.
Her far han muligheden for at vaelge imellem to aktiviteter. | samarbejde
med Svend og ud fra hans saerlige kommunikative behov, udarbejder vi et
visuelt stgttemateriale til valg af aktivitet.

Materialet er den visuelle stgtte, der kan ggre valget konkret og dermed
hjzelpe Svend med at veelge mellem nogle aktiviteter, kendte som nye, som
han kan foretage sig i Senior Netvaerket. Herunder fremgar et eksempel
pa valgkort til valg imellem aktiviteterne "laese bgger” eller "spille ludo”.
Efter Svends gnske er kortene fremstillet med billeder af de konkrete ting
og tekst udeladt.

Jeg veelger
(Szet billedet her)




Til instruktgren i Senior Netvaerket laver vi et registreringsmateriale. |
materialet bliver der noteret, hvad Svend kan valge imellem pa den pa-
gzldende dag, samt det valg af aktivitet, som han traeffer.

Der bliveri alt foretaget otte registreringer i Senior Netvaerket.

Opteellingen af registreringerne viser, at nar Svend far valget om at del-
tage i en fzlles aktivitet med passiv underholdning som hgjtlasning eller
se tv, vaelger han denne aktivitet. Hvis den fzelles aktivitet er at spille et
breetspil med andre, vaelger han en solo aktivitet f.eks. at Iase i et blad.
Hvis Svend far valget mellem to solo aktiviteter, vaelger han den, han til-
syneladende kender bedst af de to, eksempelvis foretraekker han at laese
blad fremfor "kryds og tveers”. En af gangene forklarer han sit valg med:
"Fordi du havde sat det billede fgrst”.

Registreringerne fortzeller, hvad Svend valger, men vi kan ikke endeligt
konkludere, hvorvidt Svend reelt trives med de valgte aktiviteter.

Det larte vi af aldringstests
For at undersgge Svends fysiske formaen inviterer vi Svend til at deltage i
nogle simple aldringstests pa SOVI i juni 2014.

Vi anvender Avlunds mobilitet-traetheds skala, hvor Svend skal svare pa
en raekke spgrgsmal. Et eksempel er, hvorvidt han kan ga pa trapper?” Ja,
det var ligesom da jeg boede pa Hgjgardsvej (navnet @&ndret af red.), der
gik jeg op til Ole(navnet &ndret af red.) som boede pa 2. sal".

Vi anvender dernaest "Referencevardier for "RejseSatteSig - test” som
maler det antal gange, man kan rejse og satte sig pa en stol pa 30 sekun-
der med armene samlet over kors foran pa brystet. Vi slutter med "Time
Up and Go-testen” som maler den tid, det tager en person at rejse sig fra
en stol med armlaen, ga tre meter, vende sig om og satte sig igen.

Vi taler undervejs om, at blive &ldre og om vigtigheden af, at holde sig i
god form. Svend fortzeller: "Jeg vil ikke sidde i kgrestol, for sa kan jeg jo
ikke komme op gennem kaldertrappen til SOVI”.
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Ud fra den samlede analyse af prgveresultaterne fra de tre tests vurderer
vi, at Svend har en god fysik, der svarer til hans alder og maske endda lig-
ger lidt bedre end gennemsnittet. Der er derfor ingen tegn pa accelereret
aldring hos Svend, som der skal tages szrlig hgjde for, hverken i arbejds-
opgaverne pa afdelingen for Montage eller i forhold til aktiviteterne i Se-
nior Netveerket.

Vores forforstaelse var, at Svend manglede strukturering af sin tid i Senior
Netvaerket, hvilket gav ham en rastlgs adfaerd med nedsat trivsel. | mod-
setning til vores antagelse om, at Svend trives mindre i Senior Netvaer-
ket, har Svend i undersggelsesforlgbet givet os det indtryk, at han vaelger
Senior Netvaerket til, og at det er et vigtigt dagligt indhold i hans hverdag.

Som fglge af vores undersggelser mener vi at kunne konkludere, at Svend
ikke har et "indre katalog” over aktiviteter, som han kan vaelge til, dels nar
der opstar pauser i arbejdstiden, og dels til beskaftigelse i fritiden. Der-
udover erfarer vi, at han har vanskeligt ved selvstaendigt at vaelge og at
give udtryk for, hvad han gnsker at beskaftige sig med, nar han skal for-
valte egen tid, der ikke er tilrettelagt med arbejde. Vi oplever, at Svend i
forhold til tid-rum-handling kender strukturen i forhold til tid, dvs. hvor
lzenge Senior Netvaerket er i gang, rum dvs. hvorhenne foregar det, men
at handling er mere udfordrende for Svend. Vi vil derfor afprgve forskel-
lige handlemuligheder for Svend, sa han kan gve sig i at mestre sin egen
tid med selvstandige aktiviteter.

Vi veelger pa baggrund af undersggelsesfasen at afprgve forskellige ak-
tiviteter, som maske kan gge Svends trivsel og nedbringe rastlgsheden i
overgangen til pensionist tilvaerelsen og eventuelt efterfglgende. Vi ser
et behov for at afprgve bade korte "her-og-nu” pauseaktiviteter samt for
at introducere en leengerevarende fritidsinteresse. Vores afprgvning af
forandringstiltag vil ske med blik for, at aktiviteterne skal kunne gennem-
fgres selvstendigt af Svend. Saledes kan Svend vaere rustet til at mestre
egen tid pa SOVI bade i forhold til pauser i arbejdet og pa sigt kan dette
gavne Svend, nar han naermer sig sin pensionist tilvaerelse.



Vi har som paedagogisk mal, at de valgte aktiviteter efter en 1:1 indlae-
ringsperiode skal kunne udfgres selvstaendigt af Svend. Det er vaesent-
ligt, at han ikke bliver afhangig af en instruktar, men at Svend gver selv-
steendighed i forhold til at gennemfgre aktiviteten. Selvsteendighed og
uafhangighed er en del af formalstanken bag TEACCH, som vi arbejder
ud fra pa SOVI.

Vi er opmaerksomme pa, at Svend ikke tidligere har udvist interesse eller
initiativ i forhold til at beskaftige sig med selvsteendige pauseaktiviteter,
nar han er pa SQVI. | interviewet af Svend i juli 2014 naevner han, at han
godt kan lide at tage pa hgjskole, og her kan han lide " at hgre foredrag og
se film og lyshbilleder”. Hvordan vil han tage i mod introduktionen af pause
og fritidsaktiviteter, og hvor hgj grad af selvsteendighed vil han udvise?

| forskningsgruppen er vi blevet introduceret til at arbejde med PDSA-
cirklen som metode til forandringsarbejde. At gennemfgre test i sma-ska-
la er en let tilgaengelig og overskuelig made at afprgve forandringstiltag
samt at reflektere over udfaldet og enten justere eller afprgve videre pa
en enkelt person eller en gruppe.

De valgte tiltag bliver planlagt, sa Pernille eller Karen kan fglge udviklin-
gen. PDSA-cirklen er hele tiden styringsredskabet i denne proces.

Den resterende personalegruppe bliver ikke inddraget i det konkrete ar-
bejde med PDSA-cirklen. Dette er et valg, vi treeffer af hensyn til afprgv-
ning i praksis.

Vi tager udgangspunkt i aktiviteter, som Svend selv har givet udtryk for,
at han er interesseret i og motiveret for at ga i gang med. Svend bliver
introduceret for aktiviteterne, bade i selve seniortiden om eftermiddagen
og pa sin afdeling om formiddagen. Pa afdelingen finder det gerne sted
i medarbejdernes pauserum, som netop er placeret ved afdelingen for
Montage.
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Vi har i seniortiden samt i sma pauser pa afdelingen for Montage intro-
duceret Svend for forskellige aktiviteter, som han skal veelge imellem ved
hjeelp af sine "valgkort”.

Vi starter med en let "kryds og tvaers” opgave med billeder, som danner
gloser pa tre bogstaver. Opgaven bliver Igst udelukkende vandret og med
et dannet lodret kontrolord. Svend har forholdsvis let ved at Igse denne
opgave. Derfor bliver den naste PDSA cirkel 2ndret til gloser dannet af
fire bogstaver. Det er dog ikke helt tydeligt for os, hvorvidt Svend synes
om denne aktivitet eller, om han snarere udfgrer den, fordi han mener, at
dette bliver forventet af ham. Direkte adspurgt om dette siger Svend, at
"det godt kan vaere svaert at Igse kryds og tvaers opgaver”.

Vi introducerer dernast en iPad til Svend, hvor vi viser ham, at han kan
spille 7-kabale ligesom han ggr i sit hjem pa en pc. Svend finder det aben-
lyst sjovt at spille pa en iPad. Han griner flere gange under det fgrste spil.
Han kan verbalt give udtryk for sin interesse for netop 7-kabale pa iPad.
Vi oplever, at han viser st@rre interesse for en iPad fremfor en kryds og
tvaers. Derfor beslutter vi, sammen med Svend, udelukkende at fortsaette
med iPad. Det er desuden vores vurdering, at en iPad skaber stgrre mu-
lighed for, at Svend selvsteendigt kan lzere at spille 7-kabale fremfor selv-
staendigt at kunne Igse kryds og tvaers opgaver. Dette kan bl.a. skyldes,
at spillet altid er at finde pa en iPad, hvorimod det kraever en indsats at
finde egnede "kryds og tvaers” opgaver pa eksempelvis internettet. Svend
startede saledes op med et ngje udfaerdiget visuelt stgttemateriale i for-
hold til indlaering af 7-kabalespil pa iPad. Men det matte vi justere, da det
viste sig, at Svend ikke benyttede det. Arsagen var vi lidt usikre pa, men
muligvis fordi materialet ikke gav mening for ham. Han kunne, adspurgt
om dette, saledes heller ikke selv give en egentlig forklaring. | stedet ob-
serverede vi, at Svend viste interesse for, hvad der stod af instruktioner
pa selve iPad en, nar man abnede spillet. Selvom instruktionerne var pa
engelsk, f.eks. "start new game” viste det sig, at Svend udmarket var i
stand til, at oversaette den korte instruktionen til dansk og navnlig at fglge
den korrekt efterfglgende.

Efter oplaering ser vi, at Svend nu kan mestre at spille 7 kabale pa iPad,
men at han laegger den fra sig, nar spillet er gaet op, derfor varer denne
aktivitet nogle gange kun to minutter.



For at finde frem til en fritidsinterese, som vi kan afprgve sammen med
Svend, begynder vi med at indkredse mulige emner, som Svend kan mo-
tiveres til at interessere sig for. Opstarten er en fzlles snak med alle se-
niorerne om, hvad en interesse er. Vi arbejder med, hvilken form for in-
teresse, man kan dyrke alene, og hvilken interesse man kan dyrke flere
sammen. Svend kommer ikke selvstaendigt med input til denne samtale,
men adspurgt, fortzeller han, at han interesserer sig for natur - saerligt
jysk natur.

Svend synes at have svaert ved at forsta begrebet interesse eller hobby.
Han siger: "Det har jeg aldrig haft”. Men en interesse for naturen, er det
nermeste svar, han kommer med.

For at konkretisere emnet natur, udarbejder vi et visuelt spgrgeskema.
Her skal Svend indkredse sin interesse ved at sette x ud for udvalgte af
fem billeder.

gy
“;?:f L
L& 2 ] |
Traeer og buske Blomster Fugle Pattedyr Insekter
X X X X X

Svend veaelger at saette X ved alle fem omrader indenfor natur. Adspurgt
konkretiserer han, at han gerne vil se pa fugle gennem sin kikkert.

Dernaest skal Svend skrive, hvilke slags bgger, han gerne vil Iane pa bib-
lioteket, der kan inspirere ham til temaet. Her svarer han, at han gerne vil
lane bgger om "gamle dage”. Han forklarer, at det er en anden medarbej-
der, der laner bgger om fugle. Hans svar kan indikere, at den anden med-
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arbejder laner bggerne grundet en tegneinteresse, som Svend ikke deler,
og at forestillingsevnen ikke rakker til at udtaenke andre formal.

Svend har for en del ar tilbage vaeret bogopsaetter pa et hibliotek, sa han
er fortrolig med denne arena. Pa biblioteket finder Svend bgger om na-
turemner og gamle dage, som han laner. Svend gar direkte hen til de rele-
vante hylder, da han kender bogorganiseringen.

Efterfglgende far seniorerne i netvaerket glaede af bggerne, da de bliver
lagt frem pa bordet. Her ser vi, at interessen er til stede, nar bggerne er
lagt frem og tilgaengelige. | netvaerksrummet er der mange opslagsbgger,
men det kraever ofte den enkeltes eget initiativ at tage dem frem.

De fglgende gange, hvor vi deltager i Senior Netvaerket, tager Svend ikke
selvstandigtinitiativ til at arbejde med temaet om gamle dage. Hver gang
der bliver arbejdet med interessen, er det derfor afhangigt af instruktg-
rens organisering og tilstedevaerelse. Svend udviser dog to gange initiativ
ved at supplere de lante bgger med nye bgger omhandlende gamle dage,
som han kommer og viser om morgenen.

Svend deltager i at udfylde sit stamtra, og han skriver og udfylder sin
"Livshistorie”. Skemaet til dette finder vi pa nettet. Svend udfylder dele
med faktuelle svar, men han skriver ogsa vurderinger af eksempelvis sin
skoletid, og de "vemmelige” skolefag. Han skriver: "Frikvarterene var
vaemmelige, og formning, gymnastik og slgjd var ogsa veemmelige. Men
svgmning var det allervaerste”.

Vi har tidligere antaget, at Svend har udfordringer mht. handling, altsa
hvad han skal benytte tiden til i Senior Netvaerket. Vores praksisforskning
har ikke bekraeftet, at Svend mistrives, men at han har udfordringer i for-
hold til at vaelge en aktivitet, han kan sidde selvstaendigt med i Senior Net-
veerket. Dermed ikke sagt at dette er en ngdvendig forudsatningilivet for
atveerei trivsel.



Svends rastlgshed i Senior Netvaerket, som er beskrevet tidligere, ser vi
stadig. Vi er i dag mindre sikre pa, at rastlgsheden er tegn pa mistrivsel.
Det omvendte kan vaere tilfeldet, at de mange afbrydelser og sma ser-
viceopgaver, som Svend har givet sig selv, naeermere er tegn pa selvforvalt-
ning af tid og dermed trivsel for ham.

Vi har erfaret, at introduktion af nye tiltag i forhold til handling, dvs. akti-
vitet, som brug af iPad eller Igsning af "kryds og tvaers”, kraever en grundig
forberedelse og introduktion for Svend med mange gentagelser i udfg-
relsen af aktiviteten. At Svend stopper pauseaktiviteten med 7-kabale,
sa snart kabalen er gaet op, er efter vores vurdering udtryk for, at Svend
fokuserer pa resultatet mere end at forsta tidsperspektivet i en pauseak-
tivitet.

Svend er tro mod de rutiner, han kender eller selv har lzert sig, og han fore-
traekker som oftest det kendte frem for det ukendte og nye. Derved vil vi
konkludere, at netop det bekendte og rutiner er forbundet med hgj livs-
kvalitet for Svend.

| arbejdet med at oplzere Svend i at finde en lengerevarende interesse,
har vi erfaret, at det kraever en taet instruktgrstgtte. Vi vurderer, at forlg-
bet har vaeret for abstrakt for ham, og vi vurderer, at han har haeftet sig
ved detaljen frem for helheden. Vi har oplevelsen af, at forlgbet derfor er
fremstaet som fragmentarisk for ham. Det er efterfglgende svaert at af-
ggre, om han har vaeret motiveret af interessen, eller om han har deltaget
for at tilfredsstille en forventning hos os. Pa indevaerende tidspunkt er
det ikke aktuelt, at Svend kan arbejde videre selvstaendigt med et sadant
langt interesse forlgb.

Vi vurderer, at Svend ikke er i stand til at se det overordnede perspektiv
med at kunne agere selvstandigt med en aktivitet, nar der pa sigt bliver
mere fritid end arbejdstid.
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Undervejsiundersggelsen er det blevet tydeligt, at en person, som Svend
pa 62 ar med autisme, ikke andrer sine vaner og praeferencer pa et par
maneder- heller ikke med en saerlig indsats og mere 1:1 stgtte, som har
veaeret en del af projektets pramis.

Vier blevet mere skarpe pa, at livskvalitet kan vaere svaer at male. Livskva-
litet for personer som Svend kan ofte blive defineret af det professionelle
personale. Sarligt vanskeligt er det, nar personen fremtraeder utydelig,
har kommunikative vanskeligheder i forhold til at udtrykke egne faglelser
samt lyst og ulysti livet.

Tryghed og forudsigelighed er vigtige faktorer, nar vi definerer livskvalitet
for Svend ud fra vores perspektiv. Tryghed og forudsigelighed synes for
Svend at veere vigtigere end at kunne traeffe valg.

Med denne forstaelse af Svend ma vi igen med ydmyghed konstatere, at
der kan vaere forskellige vaerdier i spil hos forskellige personer.

| forhold til Svend er det vores fgrstehandsindtryk, at han primaert fore-
traekker sit eget selskab. Vi oplever ham sjeldent veere opsggende i for-
hold til socialt samvaer og samspil med andre mennesker pa SOVI. Dog kan
denne adfzerd veere forbundet med andre forhold end gnsket om at vaere
i sit eget selskab. Eksempelvis at han har sveert ved at tage selvstaendigt
initiativ. Set fra denne vinkel bliver der sat spgrgsmal ved, om en bestemt
adfeerd er et gnske omisolation eller snarere et udtryk for manglende for-
maen.

| projektet er vi blevet mere ydmyge i forhold til at en given anderledes
adfeerd er symptom pa mistrivsel eller forringet livskvalitet. | forhold til
Svend er spgrgsmalet om hans trivsel i Senior Netvaerket hverken blevet
af - eller bekrzeftet.

Arbejdsformen under vores praksisforskning har adskilt sig fra det dagli-
ge arbejde i og med der har veeret afsat mange personaleressourcer af til
at afdaekke forhold omkring én medarbejder gennem 10 maneder. Derved
ligner resurseforbruget ikke det realistiske niveau i dagligdagen.



De mange personaleressourcer afsat til arbejdet omkring én medarbejder
har dog styrket relationen mellem Svend og forskere. Vi har saledes set,
at han har henvendtsig i stgrre grad end sadvanligt i Igbet af perioden.

Gennem projektforlgbet har vi lzert nye arbejdsmetoder som PDSA-cirk-
len. Derudover har vifem forskningsgrupper delt og sparret vores arbejde
med hinanden. Saledes har vi vitterligt kunnet fordybe os i et hjgrne af
vores praksis.

Vi har dermed arbejdet under en bestemt struktur og haft tovholdere,
der har holdt os pa stien med deres feedback. Arbejdet med PDSA-cirklen
har fart til vaesentlige forandringer i vores padagogiske interventioner. |
PDSA arbejdet er det de "sma skridt”, der taeller. En anden faktor er genta-
gelsen og tiden, dvs. om og om igen over lang tid.

Vi har haft mest udbytte af arbejdet i de perioder, hvor vi har lagt en god
arbejdsstruktur samt lavet en langtidsplanlzegning med kalenderaftaler.
Vi har undervejs i forlgbet faet sparring af en teamleder pa SQVI, der har
gennemlaest dele af vores materiale. Vi kunne have udnyttet denne "ken-
der” mere optimalt, hvis vi havde planlagt forlods.

Sammenfattende er det vores erfaring, at der ofte i peedagogisk arbejde
bliver draget nogle slutninger, der efterfglgende fgrer til Igsningsorien-
terede handlinger i et hastigt tempo, fgr der er foretaget observationer,
registreringer og samtaler. Dette er en del af arbejdsvilkarene pa de pae-
dagogiske arbejdspladser. Det har vaeret en forngjelse at have mulighed
for at grave et spadestik dybere.

Det videre forleb med Svend
Forbedring af livskvalitet i hverdagen for Svend kunne vare, at han fort-
satter med at gve sig i at udfylde sine pauser selvstaendigt med en ak-
tivitet. Her taenker vi ogsa langsigtet i forhold til, at han vil kunne drage
fordel af denne mestring i forhold til at strukturere og udfylde sin tid i sin
fremtidige pensionisttilvaerelse.
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Vi vil invitere ham til en kort fremlaeggelse af vores praksisforskning. |
samarbejde med ham vil vi planlagge, hvordan han kan arbejde videre
med at spille pa iPad, og hvordan han kan opna stgrre selvstaendighed i
forhold til at tage initiativer. Spil pa iPad kan forega i sma pauser pa afde-
lingen samti Senior Netveerket.

Det generelle perspektiv for seniorerne pa SOVI

Anvendelse af vares praksisforskning i stgrre perspektiv betyder, at vi anbe-
faler, at der i hgjere grad bar sattes fokus pa, at den enkelte medarbejder
kan beskaeftige sig selvstandigt med en aktivitet, nar der opstar pauseriar-
bejdstiden. Dette skal der arbejdes med kontinuerligt og gennem hele livet.

Det vil vaere et naturligt tiltag, at SOVI pa sigt far udarbejdet og nedskre-
vet en reel Senior Politik for medarbejderne. En Senior Politik som tager
udgangspunkt i medarbejdernes medbestemmelse.

Vores forskning har ikke vist, at strukturen i Senior Netveerket ngdven-
digvis bgr visualiseres yderligere i forhold til Svend. Men vi har den anta-
gelse, at bade Svend og de andre seniorer kan have glaede af eksempelvis
en ugeplan- samt oversigt over deltagere.

Indholdsmaessigt bgr det pa sigt vaegtes, at der er stunder med fzlles-
skab og stunder med selvstaendige aktiviteter, og at der saettes fokus pa
hobbys og interesser, herunder tilbud om nye aktiviteter. Der kan inviteres
2ldre udefra eksempelvis frivillige, lokale pensionister, der kan fortzelle
om deres hobby og vaere inspiratorer. Saledes kan medarbejdernes fore-
stillingsverden styrkes.

Sammenfattende bgr de didaktiske overvejelser i forhold til Senior Net-
vaerket med mal, indhold og metoder blive drgftet Izbende saledes, at de
stemmer overens med SOVIs vardigrundlag og organisationsplan samt
med principperne i TEACCH.
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DE FYSISKE RAMMERS BETYDNING FOR LIVSKVALITET

Af Ditte Hald Sgrensen og Anny Led Aarup, Specialomrade Autisme

Pa landsplan tog fem autismetilbud i foraret 2014 hul pa et forsknings-
projekt, der skal undersgge, hvordan aldring kommer til udtryk hos men-
nesker med autisme. Overskriften pa projektet er autisme og aldring.
Projektet har til mal at undersgge, hvilke szrlige aldringstegn og udfor-
dringer der ses hos mennesker med autisme, da der pa nuvaerende tids-
punkt ikke eksisterer noget dokumenteret viden herom. | farste projekt-
periode ligger fokusset pa, hvordan man sikrer livskvalitet i hverdagen, pa
trods af de ndringer alderdommen kan medfgre.

Vi spurgte Jens, om han havde lyst til at deltage i dette projekt. Jens blev
spurgt, fordi stgrrelsen af de sociale fllesskaber, som Jens kan overskue,
synes at vaere formindsket. De seneste ar har han gradvist isoleret sig
mere i sin lejlighed og s@ger oftest feellesskabet, nar der kun er fa beboe-
re tilstede. For mennesker med autisme er sociale sammenhange udfor-
drende, men kan det taenkes, at alderen satter sine spor, ved yderligere
at mindske overskuddet til det sociale samveer? Vi synes at se nogle tegn
herpa hos Jens og gnskede derfor at undersgge, om dette var tilfeldet.

For at undga at Jens' sociale kompetencer skulle blive yderligere forrin-
get, hvis han isolerede sig stadig mere i sin lejlighed, besluttede man, at
Jens skulle flytte i nye seniorvenlige boliger i 2014. @nsket var, at denne
nye afdeling, med sine feerre beboere samt rolige og overskuelige ram-
mer, kunne stgtte Jens i at genoptage det sociale samvaer pa hans prae-
misser, idet vi kunne se, at Jens netop sggte de sociale sammenhange,
nar der var fa beboere tilstede.

Lad os prasentere Jens
Jens er en 62 arig mand med autisme spektrum forstyrrelse (ASF) og er
dermed et af de fgrste mennesker i Danmark, der erfarer, hvad det vil sige,
at vaere &ldre og have ASF.
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| 1982 flyttede Jens ind pa et botilbud for mennesker med autisme og har
siden da veeret tilknyttet samme tilbud, dog under tre forskellige boen-
heder. Jens er en snaksalig og imgdekommende mand. Han mestrer det
ekspressive sprog rigtig godt og har et stort ordforrad. Han har dog van-
skeligheder ift. impressiv sprogforstaelse og derved svaert ved at afkode
og aflaese andre mennesker. Han misforstar derfor jaevnligt andre men-
neskers intentioner, hvilket kan udmegnte sig i, at Jens tror, at han bliver
skaeldt ud, eller at han selv skaelder andre ud. Pa trods af dette sgger Jens
det sociale - men kan dog kun rumme det i begreensede mangder.

Stgrstedelen af Jens' hverdag er bygget op af hans egne rituelle hand-
linger, der synes at give ham struktur og tryghed i sit liv. Dette kommer
seerligt til udtryk sprogligt i stereotype vendinger, der gentages flere gan-
ge dagligt, blandt andet i sociale sammenhange, hvor Jens ligeledes for-
venter at fa et bestemt svar tilbage. Vi forstar disse stereotype vendinger
som Jens' forsgg pa at skabe forudsigelighed i den sociale sammenhang.
Jens' rituelle handlinger gentages pa szerlige tidspunkter eller dage. Han
udvider selv de rituelle handlinger, hvilket betyder, at en &ndring i pro-
grammet den ene dag kan blive en del af Jens' system den naeste dag. Sa-
ledes kan en enkelt morgen, hvor Jens ikke kammer i bad, betyde, at han
har sveert ved komme i bad de fglgende morgener.

For at stgtte Jens i at komme igennem dagens opgaver har han et skrift-
ligt dagsprogram i sin lejlighed, hvor dagens opgaver kort er beskrevet.
Jens bruger kun dette program aktivt om aftenen; den resterende del af
dagen synes Jens at huske i hovedet. Pa trods af at Jens ikke aktivt bruger
programmetidagtimerne, har det stadig en funktion, idet medarbejderne
han henvise Jens hertil og derved holde ham op pa sit program. Malet her-
med er, at der ikke opstar for mange uhensigtsmaessige ritualer i lgbet af
en dag. Herved bliver medarbejderne omkring Jens en vigtig del af hans
stgttesystem, idet de gennem tydelighed og verbal stgtte skaber ram-
merne for Jens' dag.

Skift fra en kontekst til en anden kan vare en stor udfordring for Jens.



Det betyder, at han til tider har sveert ved at komme ind ad dgren til sin
lejlighed eller ind i bussen. Saerligt hvis en dar er lukket, kan det vaere ud-
fordrende, og i disse tilfeelde kan Jens sta uden for dgren og trippe, mens
han skaelder ud pa sig selv. Det er derfor yderst relevant, hvordan Jens
opfatter rammerne i sin nye bolig. Habet er, at arkitekturen og de szerligt
tilpassede rammer vil ggre skiftet mellem egen bolig og fzllesareal let-
tere end tidligere.

Jens har enlang latenstid. Det kan derfor tage en maned, fgr han har vaen-
net sig til et nyt stgttesystem. Den lange latenstid kom tydeligt til udtryk
i 2004, hvor Jens flyttede ind pa en ny afdeling. | den farste tid efter flyt-
ningen virkede Jens okay, og farste efter et halvt ar kom reaktionen pa
flytningen, i kraft af en opblusning af hans angstanfald.

Da Jens flyttede ind pa botilbuddet i 1982, deltog han i alle feellesspisnin-
ger, da det pa denne tid blev anset som et vigtigt pa2dagogisk tiltag. Efter
nogle ar blev Jens dog ramt af flere angstanfald. Disse varierede i perio-
der, men syntes at blive forstaerket af megen social samveer, da samvaeret
med andre kraevede meget energi af Jens og ofte farte til misforstaelser.
| de perioder hvor Jens havde det svaerest, blev Jens, som paedagogisk
tiltag, skaermet fra sociale sammenhange herunder fzllesspisningen.
Skarmningen fra faellesspisningen blevi 2003 en permanent lgsning, hvil-
ket betyder, at Jens siden da har spist i sin egen lejlighed pa boenheden.
Jens synes at trives med dette. | dagtilbuddet har Jens derimod altid spist
frokost i feellesskab med andre. Mandag og fredag har han siden 2009
spist frokost med 2-3 andre borgere i et sarligt roligt seniordagtilbud kal-
det madveerksted og fed fredag. De resterende dage spiser han frokost
pa dagtilbuddets stillehold sammen med 12 andre, dog opdelt, saledes at
han deler bord med én anden borger - en borger, der synes at vaere forud-
sigelig for Jens, idet fzllesfrokosten forlgber uproblematisk. Begge typer
fzellesfrokoster synes Jens at trives i.
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Nye rammer - nye muligheder

| sommeren 2014 blev Jens' nye bolig feerdig, en nybygget afdeling saer-
ligt designet til 2ldre med autisme, hvor der er mulighed for paedagogisk
stgtte dggnet rundt. | dette hus er arkitekturen ngje overvejet med det for
gje at skabe nogle fysiske rammer, som er egnede for ldre mennesker
med autisme samt klargjort til de evt. fysiske komplikationer som alder-
dommen kan medfagre. Afdelingen bestar af fire lejligheder med fzlles-
stue samt et faelleskgkken. Der er saerligt fokus pa rolige og overskuelige
rammer med mulighed for at traekke sig og sgge fellesskabet bade helt
og delvist. Igennem hele processen er der blevet lyttet til beboernes gn-
sker bade ift. de gennemgaende farver i boenheden, samt mulighed for
at deltage i feellesskabet pa flere niveauer. Muligheden for differentieret
deltagelse i f=llesskabet ses bl.a. i kraft af baenke, der er sat op foran hver
af lejlighederne i feellesarealet. Beenkene giver beboerne mulighed for at
deltage parallelt i det sociale liv uden direkte at blive konfronteret her-
med. Derudover er der isat vinduer fra beboernes kgkken, sa de kan falge
med i fzellesarealet inde fra deres kgkkenvinduer. Foran vinduerne er der
plantet store grgnne planter, der skaber et halvgennemsigtigt filter til det
sociale liv. Enheden er bevidst bygget til fa personer, sa der er faerre men-
nesker at forholde sig til og dermed faerre stimuli. De fire beboere, der
flyttede ind i de nye boliger kendte alle hinanden pa forhand og har det
godt med hinanden. For enkelte af dem er det op til ti ar siden, at de sidst
havde boet sammen.

| arbejdet med projektet har der vaeret flere etiske overvejelser i spil. En
af de overordnede udfordringer vi matte forholde os til var, hvor meget vi
gnskede at inddrage Jens. De etiske overvejelser opstod pa baggrund af
Jens' ret til medbestemmelse set i forhold til hans begransede forestil-
lingsevne.



Under hele projektet har vi overvejet, i hvor hgj grad Jens skulle inddra-
ges. Jens har ret til at blive informeret om projektets formal, men grundet
hans begransede forestillingsevne vurderede vi, at Jens ikke ville kunne
forholde sig til projektets mange detaljer. Vi valgte derfor at introducere
Jens Igbende, nar konkrete &ndringer fandt sted, sa informationen skete
pa hans praemisser. Vi introducerede af denne grund ikke Jens for tanken
om, at han i fremtiden skulle deltage i faellesmaltidet, far vi via dataind-
samling kunne fa bekraeftet, at dette syntes at vaere det rette tiltag for at
gge Jens' livskvalitet.

Netop dette projekt adskiller sig fra andre padagogiske projekter pa bo-
enheden, idet projektet indebzerer en publicering af arbejdet i kraft af
denne artikel. | personalegruppen diskuterede vi, hvorvidt vi kunne for-
svare at skrive en artikel omkring Jens, hvori en stor del af Jens' livshisto-
rie blev praesenteret. Vi mente, at dette kunne forsvares, sa laenge artik-
len er anonymiseret, sa Jens' aegte navn ikke fremgar. Da projektets fokus
er at forbedre Jens' livskvalitet, er Jens via registreringer blevet fulgt taet
gennem hele processen for at sikre, at livskvaliteten ikke ville falde.

Pa trods af at vi rent paedagogisk kunne forsvare inddragelsen af Jens,
gnskede vistadig atindhente en accept fra ham selv. | en kort skriftligt be-
sked blev Jens derfor spurgt, om han har lyst til hjzelpe os med at under-
s@ge, hvordan man har det godt som &ldre med autisme. Samtidig blev
Jens informeret om, at hvis han har lyst til at hj=lpe os, vil andre kunne
lzese hans svar. Det skriftlige spgrgeskema blive suppleret af en mundtlig
information. Jens sagde straks ja til at deltage. Vi har dog haft med i vores
overvejelser, at der er en vis grad af manipulation, nar vi snakker med Jens
omkring deltagelse i projektet. Vi ved, hvordan vi kan tale projektet op og
herigennem overbevise Jens om deltagelse. Modsat ggr Jens™ begranse-
de forestillingsevne, at han sandsynligvis ville sige nej til projektet, hvis
han kun fik det praesenteret pa skrift uden nogen uddybende forklaring. Vi
mener, at vi kan forsvare denne handling, da projektet er for Jens’ bedste,
idet vi gnsker at forbedre hans livskvalitet.
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En sidste essentiel overvejelse, som har haft en vaesentlig indflydelse pa
hele projektet, er spgrgsmalet om, hvad livskvalitet er. Er socialt samveer,
og mere specifikt faellesspisning, blot en neurotypisk forstaelse af livskva-
litet, eller er Jens af samme opfattelse? For at fa dette be- eller afkraeftet
var det ngdvendigt at lave en omfattende dataindsamling, inden en evt.
2ndring blev iveerksat. Laes mere om dataindsamlingen og resultatet i af-
snittet Fra antagelser til vished.

@nsket om i hgjere grad at inkludere Jens i det sociale fallesskab ud-
sprang af vores kendskab til Jens samt en gennemlasning af de seneste
15 ars statusoplaeg. Af statusoplaeggene fremgar det, at Jens i Igbet af de
seneste 15 ar bade sgger roen i sin lejlighed samt socialt samveer i feel-
lesarealerne. | de perioder hvor Jens har det sveert og har haft flere angs-
tanfald, synes han i mindre grad selv at sgge det sociale samveaer end el-
lers. Overordnet set sgger han dog stadig de sociale sammenhange, bade
i gode og darlige perioder. Vi tolker derudaf, at Jens gnsker samvaeret med
andre, nar han har overskuddet hertil. Det skal dog tages med i overve-
jelserne, at Jens' rigiditet og rutiner ogsa har betydning for, hvornar og
hvor ofte Jens sgger det sociale, idet nogle af hans besgg i feellesarealet
er bundet op pa bestemte tidspunkter, hvilket kan tyde pa, at de er en del
af Jens' rutiner.

Siden 2009 har Jens ikke haft nogle angstanfald. Af statusoplaggene
fremgar det, at dette skyldes en komhination af den padagogiske ind-
sats, hvor Jens, som navnt, i hgjere grad blev skaermet fra faellesskabet
samt en regulering i hans medicin. Pa trods af at Jens synes mere stabhil,
fremgar det desuden af statusoplaeggene, at Jens de seneste ar, i stigen-
de grad, har sggtroenisin lejlighed frem for f=llesskabet. | de situationer
Jens sgger det sociale samveer, sker det i sma overskuelige sammenhan-
ge, fx i weekender, hvor der har vaeret fa beboere pa afdelingen.



Vi antager, at Jens med alderen har faet svaerere ved at rumme stgrre
sociale sammenhange, saerligt nar det sociale fallesskab bestar af be-
boere, som reprasenterer noget uforudsigeligt og utrygt for Jens, og at
han derfor i hgjere grad valger at treekke sig. Ud fra det faktum, at Jens
stadig s@ger det sociale samvaer, men oftest nar der er fa tilstede, tolker
vi, at rammerne for det sociale samvaer har faet stgrre betydning for Jens,
end de tidligere har haft. | forbindelse med bygningen af den mindre se-
niorafdeling, opstod tanken om, at de nye rammer ville kunne skabe den
overskuelighed og ro, som Jens profiterer af.

Grundet Jens' rutinepraegede hverdag og lange latenstid, var vi klar over,
atdertil en start kunne vaere behov for at satte det sociale samvaeri nog-
le strukturerede rammer. Habet var, at nogle tydelige og strukturerede
rammer for det sociale samvaer kunne stgtte Jens i at fa en god oplevelse
i det sociale rum og evt. fa hans lyst til at opsgge det sociale samveer til
at stige igen. Ud fra vores kendskab til den fzlles frokost i dagtilbuds-
regi opstod tanken om, at feellesspisningen i den nye afdeling med fordel
kunne skabe de strukturerede rammer for socialt samvaer, som vi gnskede
for Jens.

Livskvalitet er individuelt og beror pa en subjektiv vurdering. | vores gnske
om at forbedre Jens' livskvalitet, seti et aldersperspektiv, ma vi derfor ind-
drage Jens, hvilket uddybes i naeste afsnit. Da Jens har svaert ved at give
udtryk for, hvad der for ham er livskvalitet, er der ogsa behov for vores
faglige vurdering af, hvad der er Jens' livskvalitet.

Som tidligere navnt sgger Jens de sociale sammenhange, men misfor-
star ofte sammenhangen, hvilket let kan resultere i vredesudbrud og
misforstaelser. Disse tager tid og energi for Jens at bearbejde, og Jens’
grundstemning kan vaere preeget heraf i lzengere tid og hermed forringe
hans livskvalitet. Vreden kan desuden tage fokusset fra dagens gvrige in-
dehold.

Hvorfor sa udsaette Jens for social samveer, hvis han er sa udfordret her-
ved? Den primaere arsag er, at vi kan se, at Jens selv sgger det sociale sam-
vaer, og at vi derfor ma antage, at det har en stor betydning for ham og
hans livskvalitet, nar det sociale samvaer lykkes. Hvis vi pa trods af dette
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lader Jens isolere sig fuldstaendig i sin lejlighed for at beskytte ham mod
svaere sociale sammenhange, kan vi frygte, at mgdet med andre men-
nesker bliver endnu svaerere i fremtiden, end det allerede er. Det skyldes,
at de sociale kompetencer i sa fald ikke vil blive gvet, hvilket kan resultere
i endnu flere misforstaelser og vredesudbrud og dermed forringet livs-
kvalitet. De sociale sammenhange kan desuden ikke fuldstaendig undgas,
da Jens har brug for stgtte til at kunne navigere i sin hverdag, og i dette
samvaer har han brug for sine sociale kompetencer.

Vi antager derfar, at livskvalitet for Jens er at mgde det sociale samvaer
i nogle rammer, der matcher Jens’ kompetencer, saledes at Jens i sa hgj
grad, som det er muligt, kan overskue det sociale samvaer og fa gode op-
levelser ved at deltage heri. Det er dog stadig ogsa vigtigt at have respekt
for og plads til, at han kan sgge roen i sin lejlighed, nar har brug herfor, da
vigennem de seneste ar har kunnet se, at han har haft stor nytte heraf. En
middelvej mellem sociale deltagelse og muligheden for at finde roi lejlig-
heden, antager vi derfor, vil kunne gge Jens' livskvalitet.

Ud fra vores kendskab til Jens og vores antagelse om, at han vil forgge sin
livskvalitet igennem sociale sammenhange, undersggte vi derfor, hvor-
dan han trives netop i disse kontekster. | projektet har vi valgt at bruge
forskellige dataindsamlingsmetoder for at belyse og undersgge vores an-
tagelser. Vi har bl.a. lavet interviews samt udarbejdet observations- og
registreringsskemaer.

Vores registrerings-/observationsskemaer sa saledes ud, alle udarbejdet
inden flytning i august:
Et registreringsskema med fokus pd, hvornar Jens sgger sociale sam-
menhange. Dette anvendes igen efter flytningen.
Et observationsskema, som satter fokus pa faelles maltidssituationer,
i forbindelse med fed fredag og madvaerksted.
Et registreringsskema, som satter fokus pa hele dagen, pa dage, hvor
Jens deltager i faellesspisning i forbindelse med fed fredag og mad-
vaerksted.
Et registreringsskema, som belyser, hvordan det gar, nar Jens spiser i
egen lejlighed.



Et af interviewene var med en tidligere medarbejder, der har kendt Jens
igennem 31 ar. Hun gav os en del viden samt et starre indblik i, hvorfor
Jens i hgj grad stadig er blevet skaermet fra sociale sammenhange. Hun
fortzeller, hvor svaert sociale sammenhange er for Jens og om hans vold-
somme angstanfald. Hun gar det klart, hvor sarbar Jens er, og vi bliver me-
get bevidste om, at vi skal ga langsomt frem for at sikre, at vi ikke kommer
til at lave overgreb pa Jens.

Ligeledes interviewede vi ogsa Jens med henblik pa at fa et indblik i hans
egen fortzelling og oplevelse, med fokus pa maltider og sociale relationer.
Jens fortzeller i interviewet, at han som barn og ung spiste sammen med
sin familie, hvilket han synes var hyggeligt. Han fortzeller, at han altid blev
siddende ved bordet, indtil hans mor var fardig med at spise, hvilket vi
far bekraeftet i vores interview med den tidligere medarbejder. Senere da
han flyttede pa botilbuddet spiste Jens, ifalge ham sely, altid pa vaerelset
og aldrig sammen med de andre. | statusoplaggene kan det dog lases, at
Jens i starten spiste i feellesskab med de andre beboere. Dette blev, som
tidligere beskrevet, @ndret da Jens i en arrakke var ramt af voldsomme
angstanfald og derfor efterfglgende spiste alle maltider i sin lejlighed.

Virkeligheden overraskede

Vi havde pa forhand en antagelse om, at Jens gerne ville det sociale, men
blev alligevel overraskede over at se resultatet af registreringerne. Der
blev registreret, at Jens sgger det sociale samvaer op til ti gange pa fire
timer. Han sgger dermed sociale sammenhange i langt hgjere grad, end
viumiddelbart havde forventet, hvilket vi tolker som at Jens reelt gerne vil
sociale sammenhange.

Virkeligheden sa anderledes ud, end vi havde forstillet os, og vi blev som
medarbejdere sldet af, hvad vi tror, vi ser, og hvad der reelt finder sted ifal-
ge registreringerne. Det var en interessant gjenabner, der mindede os om,
atvisom medarbejdere oftest er opmarksomme pa de situationer, hvor vi
bliver involverede. Som medarbejdere har vi sandsynligvis opfattet Jens'
mgde med faxllesskabet anderledes, da vi primart har lagt maerke til Jens
i de situationer, hvor han har haft brug for sta@tte til det sociale samvaer.
Vi har derimod ikke altid har lagt mazrke til de gange, hvor samvaeret gar
uproblematisk, da vi som personale ikke er involveret heri.
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Ud af registreringerne blev det tydeligt, at Jens profiterer af sma over-
skuelige grupper med struktur som pa madvaerksted og fed fredag, hvil-
ket Jens ogsa bekraefter i interviewet. Disse rammer giver ham tryghed,
forudsigelighed og dermed bedre livskvalitet. Det kommer til udtryk ved,
at han viser glaede ved at spise i feellesskab; han bade smiler, snakker og
spiser maden op. Jens sidder desuden overraskende lang tid ved bordet,
og han kan pa selvstandig vis traekke sig og ga ind i lejligheden igen. Disse
udtryk tolker vi som positive tegn i forhold til Jens" livskvalitet, idet han
synes at trives i disse sammenhange.

| interviewet giver Jens udtryk for, at han ogsa er glad for at spise aftens-
mad i egen lejlighed, hvilket desuden bliver bekrzeftet i registreringsske-
maerne. Dette perspektiv bliver vi ngdt til at have med | vores overvejel-
ser, og det er vigtigt ikke at underkende denne betydning. Ud fra vores
kendskab til Jens skal det dog pointeres, at Jens givetvis altid sgger det
trygge og kendte, hvilket afspejler sig i hans svar i interviewet. Jens vil
derfor altid svare bekraftende p3, at tingene skal forblive, som de er, da
han kender dette og har sveert ved at forestille sig andet.

Efter vores dataindsamling konkluderer vi, at Jens bade trives med at
spise alene og i f=llesskab. Vi antager, at det handler om at finde det
rette niveau i forhold til Jens' deltagelse i feellesspisningen. Vi kan se, at
Jens profiterer af det sociale samvar under maltiderne, men disse skal
dog forega i overskuelige sammenhange og med en fast struktur. Jens’
livskvalitet haeanger sammen med den positive sociale respons, han opnar
under de rigtige rammer. Nar disse rammer er til stede, kan vi se, at Jens
er i godt humer, er deltagende og gerne vil smasnakke. Der opstar et fint
samspil med de andre beboere og medarbejderen, hvor Jens fgler sig hgrt
og set. Dermed er det ikke blot en neurotypisk forestilling om, at livskva-
litet haenger sammen med at indga i sociale kontekster, men det ser reelt
ogsa ud til at give Jens bedre livskvalitet.

Vi arbejder derfor videre med at skabe nogle strukturerede, trygge og ty-
delige rammer til et sadant faellesskab, med henblik pa inkludere Jens i
feellesspisningen efter flytningen.



Fzllesmaltider i sma bidder

Pa baggrund af dataindsamlingen besluttede vi, at planlaagge imple-
menteringen af Jens' fremtidige deltagelse i fallesmaltidet. Vi overve-
jede, hvorvidt deltagelsen i faellesmaltidet skulle starte i forbindelse med
flytningen, saledes at denne kunne bruges som en naturlig anledning til
Z2ndringen. Vi valgte dog at udskyde implementeringen til starten af ef-
teraret, set i lyset af, hvor stor en &ndring det er at flytte, men ogsa sat
i relation til, hvordan de tidligere flytninger er forlgbet og eftervirkninger-
ne deraf.

Allerede kort tid efter flytningen kunne vi se, at de 2endrede fysiske ram-
mer havde en stor betydning for Jens' psykiske tilstand og livskvalitet. De
mere rolige rammer giver i hgjere grad Jens overskud til at deltage i fzl-
lesskabet, og oftest sgger han det pa eget initiativ. Der er desuden langt
feerre vredesudbrud i forhold til tidligere. Flytningen til de nye rammer
havde med andre ord haft den gnskede effekt og syntes at give Jens den
stabile basis, der ggr, at han | hgjere grad end tidligere har haft overskud
til at kunne navigere i hverdagen, herunder socialt. | oktober vurderede vi
derfor, at Jens var sa stabil, at vi kunne pabegynde implementeringen og
introducere ham for fllesmaltidet én gang ugentligt.

Vivalgte i fgrste omgang, at Jens skulle deltage i faellesmaltidet hver lgr-
dag. Vi valgte dette, da vi selv, pa skift, kunne vaere til stede de farste 4
gange. Pa den made kunne vi ogsa selv udfylde de farste registrerings-
skemaer i forhold til afprgvningsfasen. Desuden planlagde vi, at Igrdag
skulle vaere en rolig dag for Jens uden for mange andre aktiviteter.

Med henblik pa at fa registreret hvordan fallesspisningen forlgb, udar-
bejdede vi et registreringsskema til at udfylde efter hver fallesspisning.
Skemaet, som ses nedenfor, blev delt ind i 6 kategorier, som vi valgte ud
fravores forhandskendskab til Jens. Disse var ud fra en formodning om, at
Jens' humagr ville ligge inden for disse kategorier.
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Hvordan er Jens' samlede livskvalitet ved maltidet pa en skala fra 0-5
(st kryds)

0: Meget darligt humar, skaelder ud og gar

1: Meget darlig humgr, skeelder ud, rejser sig i vrede, men bliver

2: Darligt humar, skzelder ud, men bliver siddende

3: Mut, meget stille

4: Snakkende, deltagende, positiv over for alle

5: Straler, snakker og har overskud.

Seerlige kommentarer til spgrgsmalet:

| vores projekt har vi anvendt PDSA-cirklen, som er et arbejdsredskab
til afprgvning og implementering af konkrete ideer og forandringstiltag.
PDSA-cirklen lagger op til refleksion og anviser en struktureret tilgang
til malrettet udvikling, afprgvning og implementering. Hver test-cyklus
bidrager med ny viden og nye informationer om, hvordan forandringstil-
taget forlgber samt sikrer, at der for hver test-cyklus justeres og tilpasses
Igbende. Vi harivores projekt arbejdet med 4 PDSA-cirkler. Disse er udar-
bejdet over 4 maneder, ca. én hver maned.

Fgrste PDSA testede vi, om Jens profiterede af at spise ude en gang
ugentlig. Her havde vi fokus pa at forberede projektet i forhold til alt det
praktiske, saledes at alle detaljer var pa plads. Dette med henblik pa at
skabe tryghed og genkendelighed. Det handlede om at planlaegge malti-
det, f.eks. gamle danske retter, hvor beboerne skulle sidde, og hvilke med-
arbejdere der var pa arbejde. Jens blev ligeledes informeret bade mundt-
ligt og skriftligt. Jens tog godt imod informationen og gav udtryk for, at
han glaedede sig til at spise sammen med de andre. De efterfglgende dage
snakkede Jens ligeledes positivt om, at han skulle spise ude i fallesarealet
og om den laekre mad, de skulle have.



| farste PDSA blev ligeledes beskrevet, hvordan fagrste afprgvning forlgb.
Jens snakkede lidt i starten af maltidet men blev hurtigt stille. Humgret
var stadig godt. Han spiste sin fgrste portion hurtigere end de andre og
sad 5-8 minutter og ventede pa at fa anden portion sammen med dem.
Efter at han havde faet anden portion og spist denne, sagde Jens pa eget
initiativ tak for mad, rejste sig og gik ind i sin lejlighed. Jens blev hentet
lidt efter for at komme ud og fa dessert. Jens rejste sig med det samme og
kom ud i fellesarealet. Jens spiste sin dessert med stor velbehag og snak-
kede under desserten en del med beboere og medarbejdere.

Ud fra vores fgrste PDSA kunne vi desuden se, at vi havde informeret Jens
tilstraekkeligt om det nye tiltag, siden han kun en enkelt gang, inden spis-
ning, udviste utryghed. Under det fgrste maltid, vurderes Jens til 3 ud fra
vores registreringsskema. Jens blev efterfglgende spurgt om hans ople-
velse af at spise med de andre, til hvilket han svarede: "at det gik rigtig
godt”. Efter fgrste afprgvning sa det ud til at Jens profeterede af det nye
tiltag.

Ved tidspunktet for den anden PDSA kunne vi se, at projektet var ved at
Izbe lidt af sporet. Jens stiller ofte et spgrgsmal, sa det kan tolkes som en
konstatering. Jens siger fx: Jeg spiser jo i feellesarealet hver dag? Dette
kan tolkes som; at Jens gerne vil spise i fallesskabet. Vores kollegaer har
derfor mgdt Jens i hans umiddelbare gnske og ladet ham spise sammen
med de andre beboere pa langt flere dage end planlagt. Vi formoder dog,
at hans gentagende spgrgsmal om, hvorvidt han skal spise i feelleskagkke-
net er et forsgg pa at fa overblik og fa struktureret sin dag. Efter at have
laest dagbogsnotater pa bosted blev vi klar over, at Jens havde spist ude i
feellesarealerne hver dagiover en uge, hvilket pa ingen made var planlagt
eller szrligt hensigtsmaessigt. Hvis vi ikke bremsede processen lidt, ville
detvaere svaert at fa registreret, om Jens reelt profiterer af faellesspisnin-
gen, eller om han bliver overstimuleret og maske udvikler angst. Vi blev pa
den baggrund opmaerksomme p3, at vi ikke havde faet informeret vores
kollager grundigt nok om projektet og dets fokus. For at give vore kolle-
gaer et bedre kendskab til projektet og tankerne bag det, informerede vi
dem yderligere pa et medarbejdermgde.
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| anden PDSA testede vi fortsat af, om Jens ville gge sin livskvalitet ved at
deltage i faellemaltiderne. Generelt gik det rigtig godt med at spise i fael-
leskgkkenet. Jens overraskede ved at tage af bordet, hver gang han del-
tog, hvilket vi tolkede positivt. Dette var noget, han begyndte pa uden op-
fordring fra medarbejderne. | og med at Jens gentagende gange har stillet
spgrgsmal om deltagelse i fllesspisning, valgte vi at udvide med yderli-
gere en dag. Saledes begyndte Jens at spise ude bade lgrdage, tirsdage og
derudover ogsa pa fgdselsdage og ved hgjtider. Jens fik en kalender med
alle dagene i for at ggre det forudsigeligt, hvilke dage det drejede sig om.

| tredje PDSA testede vi om Jens ville profitere af at spise ude en gang
yderligere om ugen. Jens' deltagelse i fallesspisningen gik stadig rigtig
godt, og han var de fleste gange i godt humgr under maltiderne. Dog hav-
de der veeret flere episoder, hvor Jens kortvarigt havde skaldt ud. Det har
ofte vaere pa dage, hvor Jens' dagsform generelt har vaeret darlig, fx hvis
der har veeret sarlige arrangementer, som har medfgrt, at Jens har falt
sig presset eller er blevet overstimuleret. Jens er dog kommet over sin
vrede alle gange og er blevet siddende ved bordet.

Jensvirkede pa dette tidspunkt forvirret over, hvilke dage han skulle delta-
ge, selvom han tidligere havde faet en kalender over det. Det kunne mulig-
vis hange sammen med, at han i en periode havde spist i feelleskgkkenet
pa andre og flere dage end planlagt. Saledes opfattede Jens det som om,
at han skulle spise i f=zllesskab med de andre i de tilfeelde, hvor en beboer
havde daekket op til Jens pa andre ugedage end tirsdag og lgrdage. Der-
for fik vi opdateret medarbejderbeskrivelserne, sa det blev mere tydeligt,
hvilke dage det drejede sig om, samt fik informeret vores vikarer om pro-
jektet. Desuden skrev vi det ind som en nyhed pa vores elektroniske tavle,
sa bade medarbejdere og beboere omkring Jens kunne vaere mere tyde-
lige i forhold til, hvornar han skulle spise i faellesskab med de andre. Den
tydeligere information til medarbejdere og beboere havde den gnskede
effekt og gav Jens mere vished om tidspunkterne for faellesmaltidet.



I den fjerde PDSA testede vi stadigveek om Jens profeterede af at deltagei
feellesspisningen to gange om ugen. Vi fik samlet op pa alle registrerings-
skemaerne. Vi fik her samlet alle informationer fra registreringerne i ét
skema. | skemaet fik vi ogsa samlet information om, hvilke beboere der
var til stede under maltidet. | denne oversigt fremgik det, at Jens' livskva-
litet, i forbindelse med maltiderne, var bedre i december ift. november.
Vi vurderer, at der kan vaere en sammenhang mellem, at der har vaeret
feerre beboere hjemme i december end normalt, og dermed faerre bebo-
ere, der deltog i feellesmaltiderne. Dette kan tankes at have en positiv
indvirkning pa Jens' livskvalitet. For at undersgge om dette er tilfaeldet,
fortsatte vi januar ud med to fzellesspisninger i ugen; fortsat tirsdag og
lgrdag, da alle beboere er hjemme i denne periode.

Da vi samlede registreringerne i ét skema, blev vi opmasrksomme p3, at
vurderingsskalaen kan vaere misvisende, da skalaen fra 0 til 5 ikke afspej-
ler Jens’ humgr fra darlig til godt. Vi oplevede fx, at nar Jens er stille, kan
det bade vaere et tegn pa, at han er veltilpas og rolig, men det kan ogsa
vaere tegn pa, at han er ved at blive vred. Det samme ggr sig gaeldende ved
punktet straler, snakker og har overskud, hvilket ogsa kan vaere et tegn
pa, at Jens er overstimuleret og deraf kan blive vred. Vore overvejelser
hanger sammen med, at vi gennem projektet er blevet opmaerksomme
pa, at Jens' falelsesmaessige udtryk kan have mange forskellige nuancer
og derfor kan tolkes pa mange forskellig mader. Som falge af overvejel-
serne omkring vurderingsskalaen, fjernede vi tallene pa skemaet, sa det
ikke lzengere fremgar som en skala, men i stedet en fhv. objektiv vurde-
ring af Jens’ psykiske tilstand. Ligeledes fjernede vi ordet mut fra skalaen,
da ordet er for veerdiladet, og fordi vi ofte oplever Jens stille, uden at det
ngdvendigvis er, fordi han er i darligt humar.

Vi mener dog stadig, at registreringsskemaerne fra tidligere er brugbare
pa trods af, at de er bygget pa en vurderingsskala, da de har givet os et
indblik i, hvordan Jens har haft det i og omkring maltiderne.

Opsummering af implementeringsfasen

Ud fra afprgvningsfasen og de PDSA-cirkler vi har udarbejdet kan vi se,
at Jens trives med at spise i f=llesskabet. Jens er i godt humgr og snak-
ker i positive vendinger om fzllesmaltiderne. Ud af registreringerne kan
vi laese, at fzllesspisning samt tiden fgr og efter forlgber godt for Jens -
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bade ved en og to faellesspisninger i ugen. Jf. fjerde PDSA sa vi tegn p3, at
jo feerre beboere der deltager i fllesspisningen, desto hgjere livskvalitet
ser vi hos Jens. Han trives altsa i disse sma sammenhasnge, hvor han kan
fa fuld opmarksomhed og stgtte, og hvor der ikke er for meget snak og
social interaktion, der forvirrer ham.

Hvorfor gjorde vi ikke Jens' deltagelse i faellesmaltidet fleksibel, sa det af-
hang af hans dagsform?

Jens' gnske om at deltage oftere i fallesspisningen tolker vi som hans
forsgg pa at skabe en let gennemskuelig dagsstruktur, sa han lettere kan
finde ud af, hvornar han skal spise i faellesskab med de andre, jf. Jens' ritu-
elle handlinger. Vi vurderer derfor, at det vil veere Jens' gnske om at skabe
en meningsfuld struktur frem for hans oplevelse af sin egen dagsform,
der vil veere det primaere fokus for Jens.

Man kunne i stedet have valgt at lade det veere op til den enkelte medar-
bejder at vurdere Jens' dagsform ift. til at deltage i faellesmaltidet eller ej.
Vi valgte dog at fastholde de faste ugedage, da vi vurderede, at det ville
skabe usikkerhed haos Jens, hvis han hver dag ikke vidste besked omkring,
hvor maltidet skulle forega - set i lyset af hans lange latenstid og behov
for tydelig struktur. Vi vurderede desuden, at Jens selv vil skulle bruge me-
get energi pa denne daglige afklaring, hvis medarbejderne dagligt skulle
vurdere hans dagsform.

Vi har besluttet at forlaenge processen og i lgbet af naeste halve ar vur-
dere, hvornar vi har fundet niveauet for faellesspisninger. Det er ikke tan-
ken, at Jens skal spise ude alle dage - med mindre han profiterer af det.
@nsket er at ramme et niveau, som Jens trives med, og hvor han samtidig
har overskud til at kunne navigere i resten af dagen.

Kunsten bliver at tage sig tiden og ikke ggre noget forhastet. Jens har ikke
noget ud af at fa et psykisk dyk, fordi vi tager forhastede konklusioner.
Derfor vil registreringsskemaerne fortsat blive brugt de naste maneder,
sa vi kan sikre os, at det gar den rigtige vej, og at vi stoppe i tide, hvis der
behovet herfor.



Vi gnskede med dette projekt at undersgge, om det var et alderstegn hos
Jens, at han med tiden i hgjere grad har trukket sig fra det sociale samveer,
og synes at kunne overskue fzrre personer af gangen. Vi kan dog ikke
direkte konkludere pa om denne a&ndring reelt kan tilskrives Jens' alder,
eller om der er andre arsager hertil sa som medicinandringer, &ndret be-
boersammensatning, eller stor byggeaktivitet pa matriklen de seneste ti
ar. For at kunne far stgrre viden herom, ville det have vaeret ngdvendig
med gennemgaende registreringer i denne periode, og selv med disse,
ville det vaere svaert at fa vished om, hvilken betydning de forskellige fak-
torer har haft for Jens, idet han ikke selv kan give udtryk herfor.

Jens flytning til de seniorvenlige boliger har gjort det muligt at inklude-
re ham i fallesskabet igen. Vi har over de seneste maneder oplevet, at
Jens i langt hgjere grad s@ger faellesskabet, efter at vaere flyttet i mere
overskueligt og lettere tilgeengelige rammer. Det er ikke lzengere fa mi-
nutter Jens opholder sig i feellesrummet, men derimod 10-20 minutter af
gangen. Dette er sa store andringer, sa vi som medarbejdere ind imellem
frygter, at det takker over og bliver for meget. Indtil nu har det dog vist sig,
at Jens ikke er overstimuleret, da han endnu ikke har reageret negativt pa
flytningen.

| Igbet af projektet, er det blevet tydeligt for os, hvor stor en betydning
rammerne har for Jens, og hans overskud til at sgge det sociale samvaer.
Som forventet havde de nye fysiske rammer en positiv indvirkning pa Jens,
men effekten heraf var langt starre, end vi havde forventet. Det far os til
at overveje, om andre fysiske rammer, pa Jens' tidligere afdeling, kunne
have reduceret Jens' gnske om at traekke sig fra det sociale fallesskab,
og dermed om det rammerne har vaeret den primaere arsag til isolationen,
frem for Jens’ alder.

De nye fysiske rammer har Jens tydeligvis profiteret af, men betydningen
af at Jens nu bor sammen med farre beboere, hvilket giver mere rolige og
overskuelige rammer, skal heller ikke underkendes. De tre gvrige beboere,
som Jens nu bor sammen med, er for ham kendte og trygge. De kendte
beboere ggr det givetvis lettere for ham at sgge f=llesarealet, da han of-
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test ved, hvilket svar han far pa sine interaktion med dem, hvilket gagr det
sociale samvaer mere forudsigelig og dermed trygt. Vi ser dette, da der
nu opstar meget fa konflikter i faellesrummet mellem Jens og de gvrige
beboere, pa trods af, at Jens opholder sig langt mere i faellesrummet end
tidligere.

Vores tese om at Jens' traekken sig fra det sociale samvaer er tiltaget med
alderen, eller om det er andre faktorer der er arsag hertil, finder vi fortsat
relevant og interessant at undersgge videre pa. Igennem vores projekt,
har vi kunne se, at det er lykkedes os at imgdekomme Jens, ved at tilbyde
ham nogle rammer der matcher ham og hans behov. £ndringerne bety-
der at han nu kan deltage i det sociale samvaer pa hans praamisser, og har
faet gget sin livskvalitet herved. Saerligt finder vi tesen om at Jens kan
overskue faerre personer pa en gang relevant, og synes at se tegn pa, at
dette er tilfeeldet.

| den paedagogiske praksis er der tradition for at arbejde med dataind-
samling, hvilket ogsa ger sig gaeldende i vores daglige arbejde, men i en
travl hverdag sker der ofte forhastede beslutninger, som bygger pa for-
nemmelser eller umiddelbare antagelser. Det vil ofte vaere sadan, at der
ikke er mulighed for - pga. manglende tid eller ressourcer - at indsamle sa
meget data, som vi har gjort i dette projekt, og derfor gar padagogiske
processer ofte direkte i gang i selve afprgvningsfasen. | dette projekt har
vi arbejdet med en lang undersggelsesfase, hvilket har bevirket, at vi har
haft mulighed for undersgge vore antagelser langt mere dybdegdende,
end vi seedvanligvis gar.

Derfor har det ogsa vaeret muligt at anvende en hgj faglighed og dermed
at sikre, at vi ikke famler i blinde. | den sidste ende kan det vise sig, at det
faktisk sparer tid pd den lange bane! Arbejdet med PDSA-cirklen har be-
tydet, at vi efter hver cirkel har tilfgjet ny viden til vores projekt. Saledes
har vi lgzbende kunne reflektere og dermed na at justere ind, med dét mal
for gje, at vi hele tiden har haft fokus pa at hgjne Jens' livskvalitet.
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HVILKEN LARING BIDRAGER PROJEKTERNE MED |
FORHOLD TIL ALDRING OG LIVSKVALITET | HVER-
DAGEN, NAR MAN HAR AUTISME?

Nar man kigger pa tveers af de fem tilbuds projekter, er der flere forhold
omkring aldring og livskvalitet i hverdagen i et liv med autisme, som er
veerd at traekke frem. Man skal ved laesningen vaere opmaerksomhed p3,
at leeringen stammer fra enkeltcases under bestemte vilkar. Denne form
for lzering kan inspirere andre, men kan ikke uden videre overfagres til an-
dre personer under andre vilkar.

Om aldring

Det har vist sig, at det — som ventet - var svart at afggre, hvornar der
var tale om aldersbetingede eller aldersrelaterede forandringer. Alder har
ikke givet specielt konstruktive forklaringer. Man skal derfor veere meget
varsom med at bruge alder som forklaring, da alder jo pr. definition ikke
er noget, man kan ggre noget ved. Selv en mistanke om demensudyvikling
giver i sig selv kun beskedne bidrag til Igsninger.

Det er tydeligt, at aldring ikke bare kommer indefra og slar ud, men ogsa
opstar med alderen og pavirker savel egen som andres opfattelse af, hvad
der bgr ske med alderen.

| flere af delundersggelserne viser det sig da ogsa, at hvad arsagerne til
@ndrede hverdage end kan veere, sa spiller de aktuelle rammer en stor
rolle. Det kan derfor veere svaert at afggre, om et saerligt miljg, der skulle
vaere egnet til gamle mennesker med autisme i virkeligheden er et miljg,
der generelt er serligt egnet til mennesker med autisme.
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Om livskvalitet

Detviser sig i flere af delundersggelserne, at for mennesker med autisme
er livskvalitet i hverdagen teet knyttet til fast struktur i hverdagen, faste
rutiner, overskuelighed, forudsigelighed og bekendthed. Det er altsam-
men forhold, der bidrager til oplevelsen af tryghed. Realiteterne er me-
get mere nuancerede. Undersggelserne viser saledes, at hvilken form for
struktur, overskuelighed, osv., der skaber tryghed, er meget individuelt.
Hvad enten der er tale om aldersbetingede eller aldersrelaterede sndrin-
gerihverdagen, er det afggrende for opretholdelsen af de gode hverdage,
at personalet har muligheder for at skaffe sig tilstraekkelig viden om, hvad
hverdagens kvaliteter bestar i for den enkelte. Det kan kraeve omhygge-
lige observationer, samtaler og forsgg at finde ud af.

AEndrede hverdage og livskvalitet

De &ndrede hverdage, som projekterne har studeret og arbejdet med,
har veeret meget forskellige — og alligevel har de ovenstaende fund kun-
net genfindes pa tvaers af undersggelserne. Mest interessant er det imid-
lertid, at de forbedringstiltag, som har kunnet saettes i vaerk pa baggrund
af den forggede viden om de enkeltes hverdage og veerdier i hverdagen,
rent faktisk kan fagre til Igsninger, der indebaerer en gget livskvalitet for
den enkelte.

Mange af tiltagene er praeget af stgrre inddragelse og stgrre selvbestem-
melse. Der har vaeret formuleret den tanke, at man maske med alderen
tillagde inddragelse og selvbestemmelse st@rre veerdi. Det er imidlertid til
diskussion, om der er tale om et aldringsfanomen, eller om det er udtryk
for en udvikling af de paadagogiske metoder - der generelt tillzegger ind-
dragelse og selvbestemmelse stadig stgrre vaerdi.

Nye udfordringer

Nar tankerne om pensionering melder sig med alderen, er det et typisk
eksempel pa social aldring og pa, hvordan der udefra kommer nye szt af
maske uklare forventninger, som kan skabe usikkerhed hos mennesker
med autisme. Det rejser spgrgsmalet om, hvordan og hvornar man bedst
italeseetter denne del af livet.



Det rejser spgrgsmalet om, hvilken betydning politisk skabte aldersgraen-
ser som f.eks. folkepensionsalderen bgr have for mennesker med autis-
me. Skal de holde op med et arbejdsliv, der kan vaere en vigtig del af deres
livskvalitet alene i kraft af, at de har ndet en bestemt alder?

Hos andre kan vi konstatere, at funktionssvaekkelser og sygdom kan stille
krav til restrukturering af et etableret livesmgnster og andrede krav til
stgtte tidligere end man ville forvente. Heller ikke her er alder, som sadan
et vaegtigt kriterium for tildeling af hjzelp.

Det ser ud til, at de detaljerede studier af den enkeltes hverdagsliv og for-
sggene pa at afdaekke de betydningsfulde individuelle kvaliteter i mange
tilfaelde har kunnet vise vejen til nye hverdage med gget livskvalitet. Det
har kun kunnet lade sig g@re i kraft af et projekt, der har tilfgrt ressourcer,
tid og metoder. Disse lgsninger peger dog ogsa pa nogle szrlige udfor-
dringer for de, der skal udvikle de individuelle tilbud til de =ldre borgere
med autisme fremover. Hvordan skaber man muligheder for den type af
problemlgsninger i en normal hverdag?

Casebeskrivelser kan bidrage til forstaelsen af livskvalitet i hver-
dagen

Selvom detsom naevnt harvist sig vanskeligt hos mennesker med autisme
at fastsla, hvilken rolle de aldersrelaterede og aldershetingede andringer
i sig selv spiller ved forstaelsen af de @ndrede hverdage, kan det derimod
konstateres, at projektets sarlige metode med omhyggelige casebeskri-
velser baseret pa komhbinationen af grundige iagttagelser og forsgg kan
bidrage bade til forstaelse af, hvad livskvalitet i hverdagen faktisk er for
den enkelte og hvilke lgsninger, der faktisk kan bidrage til opretholdelse
af livskvalitet, nar hverdagene andrer sig.
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| de fglgende afsnit vil lzeringen i forhold til aldring og livskvalitet i hverda-
gen blive trukket frem for hvert enkelt projekt.

Spurvetoften

| Spurvetoftens case er der tydelige tegn pa sygdom og fysiske skavanker,
som der med alderen er gget risiko for. Det drejer sig om en mulig begyn-
dende demens, knogleskgrhed, nedsat hgrelse og endret syn. Livskvali-
teten er alvorlig truet hos denne borger.

Hverdagene har ndret sig, for den stramme dagsstruktur er ikke l&2nge-
re er mulig at opretholde og bidrager heller ikke til borgerens livskvalitet i
hverdagen. Om det mindre overskud til at fastholde hverdagens struktur
skyldes aldring, begyndende demens, smerter eller en flytning til nye fysi-
ske rammer, kan ikke siges med sikkerhed.

Derfor forsgger man at andre den padagogiske praksis, sa hverdagen
bliver mere fleksibel med faerre krav og praeget af en gget grad af selvbe-
stemmelse. Samtidig forsgges det at afkorte tiden for frustrationsudbrud
ved at andre pa medarbejdernes kommunikation i situationen. Borge-
rens svigtende feerdigheder kompenseres f.eks. ved indkghb skjorter uden
knapper og et saerligt tastatur til personer med synsproblemer. Det stgt-
ter oplevelsen af selvstaendighed, som er en vigtig del af livskvaliteten for
borgeren.

Der er tale om helt grundlzeggende sendringer i den padagogiske tilgang,
som det tager lang tid at implementere og se effekten af. | projektperio-
den registreres dog et stigende antal gode perioder for borgeren, som
peger pa at man er pa rette vej. Da det formentlig er fremadskridende
svaekkelsesproces, vil det Igbende vaere en udfordring at observere for-
andringerne og eksperimentere med Igsninger til, hvordan livskvaliteten i
hverdagen bevares bedst muligt.



AutismeCenter Region Syddanmark

Pa AutismeCenter Region Syddanmark (ACRS) konstaterer man, at et @n-
ske om at blive pensionist kan opsta ‘med alderen’ hos et menneske med
ASF efter 25 ars arbejde pa et vaerksted og uden, at der i gvrigt er tegn pa
aldersbetingede svaekkelser. En forventning om et liv som pensionist kan
indebare, at man gar tidligere fra arbejde. Det skaber imidlertid en saerlig
udfordring: ACRS kan ikke tilbyde den ngdvendige stgtte i egen bolig (hvil-
ket aktuelt er et vilkar), og personalet har erfaringer, der kan begrunde,
at den Igsning vil vaere en trussel i forhold til borgerens livskvalitet. Med
tilstraekkeligt kendskab til, hvad der er livskvalitet for den pagaeldende,
lykkes det at finde en helt individuel lgsning pa veerkstedet. Den bruges
flere gange ugentligt, og der er tydelig glaede ved den.

En anden borger pa 59, der har adskillige skavanker og virker aldre end
hun er, har @ndret sine hverdage ved i de senere ar at arbejde faerre
dage pa vaerkstedet. Hun har hele sit liv taget medicin til deempning af sin
angst. Hun har ikke vanskeligheder med at afggre, hvad der er kvalitet for
hende, og hun treeffer gerne valg, men det kan vaere sveert at formulere
hvad kvaliteterne er. Udfordringen er, at medarbejderne er usikre pa, hvad
der er livskvalitet pa vaerkstedet, og derfor har de svaert ved at tilrette-
l22gge de bedst mulige arbejdsdage. At finde frem til de vaerdier, der ikke
kan udtrykkes, kreever omhyggelige iagttagelser og samtaler. De viser, at
der er mgnstre i de trufne valg, og det fgrer til nogle andringer pa vaerk-
stedet, som forhabentlig vil vaere til gavn for borgerens oplevelse af ro og
overskuelighed. Dette projekt har sdledes gjort personalet mere bevid-
ste om, hvilke forhold der bidrager positivt til denne borgers livskvalitet i
hverdagen. Samtidig er det tydeligt, at borgerens oplevelse af livskvalitet
i hverdagen haenger sammen med mest mulig selv- og medbestemmelse.

53

Hgjtoft

Pa Hgjtoft viser grundige undersggelser, at vanskelighederne med at
afslutte samtaler ikke var helt sa udtalte som fgrst antaget, men samti-
dig afslgrer registreringerne, at vanskelighederne i samtalerne er mest
udtalte, nar borgeren er traet. Tiltagende trathed og behov for hvile kan
vaere et tegn pa fysisk aldring gennem svakket funktionsevne. Det er dog
vanskeligt at afggre, om treetheden reelt er et udtryk for aldring, eller om
den hanger sammen med indfgrelsen af en Igsere dagsstruktur, hvor bor-
geren skal treeffe en del valg.

For at afhjeelpe borgerens traethed sndres tilrettelaggelsen af hverda-
gen ved at rykke sengetiden frem og indfgre siesta om eftermiddagen, og
borgeren ser ud til at trives bedre med mere hvile. Samtidig ggr medar-
bejderne en indsats for at skabe en mere synlig struktur i hverdagen, sa
borgeren ikke bliver usikker pa aftaler og oplever behov for at fa bekraef-
tet aftaler gentagne gange. Desuden er medarbejderne mere opmaerk-
somme pa, at borgeren oplever at fa svar pa sine spgrgsmal i samtalerne,
og at de ikke selv kommer til at abne op for nye samtaler, som det er svaert
for borgeren at afslutte.

Pa baggrund af disse strukturelle og paeedagogiske a&ndringer i hverdagen
er det medarbejdernes vurdering, at borgerens livskvalitet i hverdagen
ggesiform af mere overskud som fglge af den ekstra hvile og mindre usik-
kerhed gennem en tydeligere struktur og bedre samtaler.



savi

S0OVIs case viser, hvordan den 2ndrede hverdag er skabt, fordi borgeren
er visiteret til et saerligt seniortilbud pa SOVI (Seniornetveerket), som bor-
geren selv har udtrykt gnske om at deltage i, og som borgeren er blevet
tilbudt ud fra en faglig vurdering, der ogsa tager hgjde for alder. Det vil
sige, at der her grundlaggende er tale om en udefra kommende andring
- altsa social aldring.

| Seniornetvaerket viser borgeren en udtalt rastlgshed, som personalet
opfatter som tegn pa mistrivsel, Grundige observationer af rastlgsheden
forer til en antagelse om at rastlgsheden maske kan opfattes som et for-
s@g pa selv at lave struktur i tom tid eller et forsgg pa at ggre sig nyttig
eller skabe meningsfyldt aktivitet.

Der er via projektarbejdet saledes opstaet en mere nuanceret opfattelse
af, hvad livskvalitet i hverdagen kan indebaere, og konklusionen er i dette
tilfelde, at behovet for at kunne traeffe valg i hgjere grad er medarbej-
dernes end borgerens gnske. Og igen ser det ud til, at tryghed og forudsi-
gelighed - altsa genkendeligheden - er det vigtigste for borgeren. SOVIs
projekt viser samtidig, at mennesker med autisme kan foretraekke at ud-
fylde ustruktureret tid pa andre mader, end man typisk forventer.

Forsgg pa at oplaere borgeren i brug af pauseaktiviteter eller pa at ska-
be en interesse eller hobby lykkes ikke inden for projektets tidsramme.
Projektmedarbejderne konkluderer saledes, at evnen til selvstandigt at
beskaeftige sig med en aktivitet er noget, der skal treenes allerede fra ung-
dommen, og pa den baggrund vil SOVI fremover have mere fokus pa at
traene denne evne.

Projektet rejser dog ogsa spgrgsmalet, om borgeren overhovedet bgr
pensioneres, nar vedkommende ser ud til at trives bedst med strukture-
ret tid og genkendeligheden i de hverdagsrutiner, som har fulgt borgeren
gennem mange ar — og nar borgeren ikke fysisk eller mentalt viser tegn pa
aldring. Aldringsperspektivet ligger i denne case saledes i konfrontatio-
nen med samfundets normer og forventninger til, hvad man skal foretage
sig, nar man nar en vis alder. Og disse normer og forventninger er medar-
bejderne naturligt influeret af som en del af samfundet, og samtidig be-
finder de sig i et krydsfelt, fordi de kan se, at borgerens behov ikke passer
tilrammerne i samfundet.
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Specialomrade Autisme, Region Midtjylland

Hos Specialomrade Autisme (SAU) viser den indledende formodning om
faldende social interaktion i takt med alderen sig ikke at holde stik. Gen-
nem en flytning til en szerlig seniorvenlig afdeling med rolige og oversku-
elige rammer samt fa og forholdsvis rolige naboer, viser det sig, at a&en-
drede fysiske rammer ggr det muligt for borgeren i hgjere grad at vaere
social og dermed at deltage i fzllesspisning nogle dage. Det er tydeligt
for projektmedarbejderne, at borgeren selv sgger det sociale, og derfor
ma det antages, at rammer, der giver bedre mulighed for socialt liv ud fra
borgerens forudsatninger, bidrager positivt til livskvaliteten i hverdagen.
Samtidig bliver medarbejderne via grundige undersggelser og registre-
ringer bevidste om, at borgeren faktisk er mere socialt anlagt end farst
antaget. Det kan saledes ikke konkluderes, at der var tale om en aldersbe-
tinget reaktion fra borgerens side.

SAUs case rejser dog ogsa spgrgsmalet, om denne borger i virkeligheden
ville have profiteret af at flytte til mere overskuelige og roligere rammer
med nogle fa og udvalgte naboer tidligere i sit liv. P8 denne made er dette
projekt et udtryk for det paradoksale i, at vi som samfund knytter et be-
hov for mere ro, overskuelighed og et lille antal velmatchede naboer til
stigende alder, nar der maske er mange inden for autismeomradet, som
ville have gavn af praecis samme tilbud. En grundlzeggende forudsatning
for livskvalitet i hverdagen er, at man er tryg i sit hjem og ikke fagler sig
truet eller generet af andre menneskers adfzerd. Og heri ligger maske et
stort forbedringspotentiale for handicapomradet som helhed, idet men-
nesker med handicap er nogle af de fa, som ikke selv kan fa lov at veelge,
hvor de vil bo og med hvem. Denne case viser en tydelig opblomstring og
gget livskvalitet i hverdagen, fordi rammerne og naboerne passer godt til
borgeren.
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