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Dedikation

Til M., S., M. og Z.V.A.

Selv om man er autistisk, er man forst og fremmest et menneske, men man er en
fremmed. Det betyder, at hvad der er normalt for andre mennesker er ikke nor-
malt for mig. Og hvad der er normalt for mig er ikke normalt for et rumvasen,
strandet uden en orienterings-manual.

Min personlighed er intakt. Min selvbevidsthed er udskilt. Jeg finder stor
verdi og mening i min tilverelse, og jeg har intet enske om at blive kure-
ret for at veere mig selv. Hvis du ensker at hjelpe mig forseg da ikke at @n-
dre mig for at tilfredsstille omverdenen. Yd mig den retfeerdighed at mede
mig pa mine premisser i en erkendelse af, at vi er lige fremmede for hinan-
den. Min veremade er ikke blot en dérlig kopi af dig. Stil spergsmal til dine
antagelser. Beskriv dine mal. Samarbejd med mig i et forseg pé at bygge flere
broer imellem os.

Jim Sinclair, 1992



Forord

Jeg skrev denne bog, fordi den matte skrives. Der er ofte utilstraek-
kelig forstaelse for forbindelsen mellem den teoretiske viden og
den padagogiske indsats over for mennesker med autisme.

Den vigtigste inspiration til at skrive denne bog fik jeg, da jeg
deltog i den Europ@iske Konference for Foraldreorganisationer 1
Hamborg (6.- 8. maj, 1988, Autisme: I dag og i morgen). Det var
en vigtig konference, fordi den i1 en bred europaisk sammenhang
klart bred med den psykogenetiske fortolkning af autisme og i ste-
det slog til lyd for en behandling, der bygger pa specialpedagogi-
ske principper og metoder. Men inden for den biologisk-padagogi-
ske retning var der s& mange forskellige synsvinkler og tendenser,
at bade fagfolk og foreldre folte sig pd herrens mark.

Der synes ofte at vare enorm afstand mellem teori og praksis.
Teoretikere forholder sig ofte meget intellektuelt til emnerne 1 de-
res foredrag, men er dette relevant for f.eks. laerere og peedagoger?
Pa konferencer og meder kunne man here lerere og andre fagfolk
give udtryk for deres tvivl: de havde allerede varet tvunget til at
afprove mange forskellige metoder og terapier. Foreldre var kun
alt for vant til en sdédan mangel pa vejledning omkring grundlaget
for behandlingen af deres bern. Ingen anstrengelse var for stor for
dem, men der findes ikke noget mere udmattende end at kempe i
et tomrum, uden egentlig at forstd grundlaget. Jeg tror, at fagfolk
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og foreldre har brug for en slags arbejdsfilosofi om autisme: et
paradigme, som bygger bro mellem teori og praksis.

Hvis ikke vi er opmerksomme pé dette forhold, ender vi méske
1 en slags supermarked, hvor alle de forskellige opfattelser og me-
toder til behandling af autisme er til radighed (lidt holding terapi,
lidt Delacato-metode, lidt facilitated communication — med andre
ord: en cocktail). Dette er ikke en anklage mod &benhed — tveerti-
mod — men ingen med autisme kan overleve i en sadan forvirring,
hvor en metode sdvel som dens modsatning bruges og accepte-
res. Teorierne, der forsvares og bruges 1 denne bog, har en bred
videnskabelig baggrund, hvilket ogsa vil fa betydning, ndr de an-
vendes i praksis.

I gjeblikket er autisme det mest veldokumenterede og mest
forstdede handicap indenfor barnepsykiatrien. Der er skrevet flere
artikler og beger om autisme 1 vesten, end der er bern med autisme.
Der eksisterer derfor en vis indsigt i emnet (som man vil se 1 denne
bog): de dage, hvor det var muligt at skjule sig bag autismens gade
er forbi.

I denne bog forsgger jeg at forklare sasmmenhangen mellem en
teoretisk forstéelse af autisme og de undervisningsmeessige konse-
kvenser. Jeg forseger at videregive en arbejdsfilosofi til fagfolk,
hvorfra de kan udvikle en undervisningsmetodik. Fem vigtige teo-
retiske begreber bliver forklaret, et i hvert kapitel og alle efterfol-
ges af en bred diskussion om praktisk anvendelse.

Denne bog er beregnet for et bredt publikum: den er mere tenkt
som en oplysende end som en akademisk redegerelse. Derfor har
jeg med vilje undgaet at tilfoje for mange litteraturhenvisninger 1
teksten. Men selvfolgelig har jeg anvendt mange kilder. Den inter-
esserede leser vil finde en udvalgt litteraturliste i slutningen af bo-
gen med henblik pa yderligere lesning.

Jeg er glad for at kunne illustrere synspunkterne i denne bog
med mange relevante eksempler. I tidligere udgivelser blev jeg
kritiseret for at bruge for mange eksempler med svagt fungerende
personer med autisme. Denne gang vil reaktionen formentlig blive
den modsatte. I de senere ar er adskillige hejt fungerende personer
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med autisme kommet til orde i mange forskellige publikationer. De
er vidner til, at vi fagfolk er pd rette spor med vores indsigt i deres
situation; sommetider hjelper de os med at fremme og tilpasse vo-
res erkendelse af deres problemer og behov.

Jeg skylder ogsé Hilde De Clercq og Cis Schiltmans sarlig tak for
at have givet mig tilladelse til at benytte s& mange af deres beve-
gende historier og Francesca Happe, Rita Jordan og Stuart Powell
for deres vardifulde kommentarer. Ogsa tak til min datter Maya,
som har lavet nogle af illustrationerne.Tilleegget med /an, kan be-
tragtes som en beleonning til leeseren for at have laest denne bog.
Det forekommer mig at vaere skrevet sa fuldsteendigt fra hjertet og
at indeholde s& megen visdom og emhed, at det ville have varet
uetisk, at beholde det for mig selv.

Med denne bog héber jeg ogsé at kunne bidrage til at puste nyt
liv i det arbejde, der gares for mennesker med autisme. I gjeblikket
befinder vi os i en slags dedvande mellem fagfolk, som er tilhan-
gere af en specifik behandlingsmetode, og som ikke er tilstraekke-
lig klar over, at problemerne med autisme ikke kan loses med ud-
dannelse alene.

Autisme er ikke kun et uddannelsesproblem. Det er ogsa et po-
litisk problem. At leere at bruge undervisningsmetoder til at hjaelpe
mennesker med autisme er helt i orden. Men at fore disse metoder
ud i livet kraever passende og tilstrekkelige ressourcer.
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”I griner af mig fordi
jeg er anderledes - jeg
griner af jer fordi
lalleer ens...”

Af: Maj Viola Louisa Hansen
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Kapitel 1:
Autisme som en gennemgribende
udviklingsforstyrrelse

Teoretisk forstaelse

Hvad er autisme? Hvor mange mennesker har autisme?

Hvordan kan man se, om nogen har autisme?

Her anvendes kriterier, der er defineret af World Health Orga-
nization (WHO). De hyppigst anvendte kriterier er registreret
i ICD10 (International Classification of Disease, 10. udgave)
(WHO, 1987) og i DSM N (Diagnostic Manual of Mental Disor-
ders, 4. udgave, udviklet af The American Psychiatric Association
(APA, 1994). Ifelge DSM N er definitionen pa autisme folgende:

A. 1 alt mindst seks adferdstrek fra omraderne 1, 2 og 3 med mindst to

adferdstreek fra omrade 1, mindst et adfaerdstraek fra omrade 2 og mindst et fra

omréde 3.

1. Kuvalitativ afvigelse i socialt samspil, der viser sig pa mindst to af folgende
maéder:

a. Tydelig afvigelse i brugen af komplekse ikke-verbale adfaerdsformer, som
gjenkontakt, ansigtsudtryk, kropsholdning og gestus til at regulere socialt
samspil.

b. Manglende evne til at udvikle relationer til jevnaldrende passende til ud-
viklingsniveauet.

c. Tydeligt nedsat evne til at dele gleede med andre. d. Mangel pa social-
emotionel gensidighed.

2. Kvalitativ afvigelse af kommunikation, der viser sig pa mindst en af folgende
méder:
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a. Forsinket eller manglende udvikling af talesprog, som ikke kompenseres
ved brug af gestus, fagter og mimik,

b. Tydelig nedsat evne til at indlede eller fastholde samtale med andre, trods
gode taleferdigheder.

c. Stereotyp eller repetitiv brug af sprog eller brug af idiosynkratisk sprog.

d. Mangel pa spontane lade som-om-lege eller sociale imitationslege sva-
rende til udviklingsniveauet.

3. Begransede, repetitive og stereotype adfeerdsmenstre, som viser sig pa

mindst en af folgende méader:

a. Omfattende optagethed af et eller flere stereotype og begrensede menstre
af interesser, som er afvigende med hensyn til intensitet eller fokus.

b. En tilsyneladende tvangsmaessig optagethed af ikke-funktionelle rutiner og
ritualer.

c. Stereotype og repetitive motoriske bevagelsesmonstre (f.eks. vifte med
handerne, sno fingrene eller komplekse bevagelser af hele kroppen).

d. Vedvarende optagethed af genstande.

B. Afvigende udvikling fer tre-drs alderen, som viser sig ved forsinkede eller
afvigende funktioner pa mindst et af felgende omrader: (1) socialt samspil,
sproget anvendt i social sammenheang (2) sproget anvendt i social kom-
munikation eller (3) i symbolske lege eller fantasilege.

C. Afvigelserne forklares ikke ved Retts Syndrom, disintegrativ forstyrrelse i
barndommen eller Aspergers syndrom.

Tidligere mente man, at 5 ud af 10.000 mennesker havde autisme,
men nyere prevalensundersogelser, der bruger DSM II-R-kriterier
har fort til en fordobling af det tal, nemlig 10 for hver 10.000.
Hvis man bruger en bredere definition pé autisme findes der ca. 20
personer med autisme for hver 10.000.

Mental retardering og indleeringsforstyrrelser

I DSM 1V (ligesom i ICD-10) er autisme placeret i kategorien gen-
nemgribende udviklingsforstyrrelser, mellem mental retardering
og specifikke udviklingsforstyrrelser.

Ved mental retardering kan man sige, at udviklingen er forsin-
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ket. En person, der er mentalt retarderet, udvikles 1 samme spor,
som du og jeg, men langsommere. Hans mentale alder er altid la-
vere end hans levealder.

Ved specifikke udviklingsforstyrrelser star vi over for langsom eller
afvigende udvikling inden for et bestemt omrade. En person, der er
ordblind, har f.eks. et specifikt indleringsproblem. Selvom han har
normal intelligens, har han svart ved at lere at lese.

Hvor der er adskillige omrader med kvalitative afvigelser,
taler vi om en gennemgribende udviklingsforstyrrelse. En gen-
nemgribende udviklingsforstyrrelse som autisme er saledes klas-
sificeret mellem mental retardering og indleringsforstyrrelser.
De dominerende problemer ved gennemgribende udviklingsfor-
styrrelser bestar af vanskeligheder med at tilegne sig kognitive,
sproglige, motoriske og sociale ferdigheder. Ved udtrykket kva-
litative afvigelser forstéar vi, at afvigelserne kan skyldes mere end
blot langsom udvikling (som det er tilfeeldet med mental retarde-
ring) eller et tilleegshandicap (sanse- eller motorisk). Felgende hi-
storie om forberedelserne til en julefest illustrerer denne anderle-
des udvikling.

Juletiden neermer sig igen med alle dens overraskelser. Jeg ser virkelig ikke
frem til den, fordi Thomas’ daglige rutine vil blive forstyrret. Men jeg har
fundet ud af en méade at hjelpe ham pa: for de fleste af os er en overraskelse
normalt noget rart, men for ham er ting kun rare, nar de er forudsigelige. Sa
jeg viser ham reklamerne med det legetoj, julemanden vil komme med, hvad
han kan gere med legetgjet, og hvordan han kan bruge det. Vi klipper alle
billederne ud og limer dem pé papirstykker. Jeg laver en kalender med hvide
sider til ham, s han selv kan rive dem af, en for hver dag. Han kan se nojagtig,
hvor lang tid, der er. Og vi kleber billedet med overraskelsen pa et ark radt papir.
Sa gar vi hen i forretningen og ser pa den virkelige gave, for den ser ikke helt
ud som den i reklamen. Og hvis vi kan, laner vi den pa legetojsbiblioteket, s&
jeg kan vaere sikker pa, at det ikke er for vanskeligt for ham, og at han kan finde
ud af det.

Lillejuleaften forklarer jeg ham, hvor han kan finde overraskelsen og hvilken
slags papir, den er pakket ind i. Hans seskende synes, at halvdelen af forngjelsen
ville ga tabt, hvis de vidste noget pé forhdnd. Men nér den store dag kommer,
og det rade ark dukker frem pa hans kalender, er det virkelig fest for ALLE ber-



14 Autisme

nene. Selv for Thomas, fordi han nu ikke kyler papiret pa gulvet og ikke raber
og skriger.

Han har fundet det, han forventede, det var forudsigeligt. HANS OVER-
RASKELSE. Sa blinker han et par gange, og samtidig dbner og lukker han mun-
den. Den ene hand hanger )ost ned langs siden, og med den anden trackker han
sig 1 haret. Han hopper akavet op og ned et par gange. Og sa smelter jeg, fordi
jeg kan se, at han er virkelig lykkelig.

Hilde De Clercq
Udover at udvise afvigende adfaerd indenfor bestemte udviklings-
omrader, kan en person med en gennemgribende udviklings-
forstyrrelse samtidig vaere mentalt retarderet. Ordet gennemgri-
bende indeberer, at personen er sterkt berert 1 hele sit vaesen. Det
er tilfaeldet for mennesker med autisme.

Hvad er det, som ger livet meningsfuldt. Det er kommunikatio-
nen med andre mennesker, at forsta deres adfaerd, at kunne beskaef-
tige sig med situationer og mennesker pé en kreativ made. Det er
nejagtig pd disse tre omrader, at livet er vanskeligt for mennesker
med autisme.

Udtrykket gennemgribende udviklingsforstyrrelse er en meget
bedre made at forklare, hvad det drejer sig om, end betegnelsen
autisme. Hvis mennesker lider af en kombination af vanskelig-
heder i udvikling af kommunikation, social forstaelse og forestil-
lingsevne, og derudover lider af specifikke vanskeligheder med at
forstd, hvad de ser og herer, er betegnelsen autisme, der indebaerer
indesluttethed eller fjernhed ikke den bedste definition. Deres van-
skeligheder er meget bredere end social indesluttethed.

Hverken mental sygdom eller psykose

Det er vigtigt, at autisme ikke lengere bliver klassificeret som
mental sygdom eller som psykose, som det tidligere var tilfeldet.
1 1970 blev det internationale fagtidsskrift om autisme lanceret.
Oprindelig hed det The Journal of Autism and Childhood Schi-
zophrenia. Senere blev titlen pa tidsskriftet aendret til: Journal of
Autism and Developmental Disarders. De fleste forskere er siden
blevet overbevist om, at forbindelsen mellem autisme og mentale
sygdomme er mindre vesentlig. Det er derfor mere relevant at ret-
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te fremtidig forskning mod sammenligningen mellem autisme og
andre udviklingsforstyrrelser.

Nar det drejer sig om gennemgribende udviklingsforstyrrelser,
har specialpedagogik hejeste prioritet i behandlingen. Kun under
serlige omstendigheder er psykiatrisk behandling nedvendig.
Ved autisme kan det for eksempel dreje sig om de vanskeligheder,
som hgjt fungerende mennesker med autisme stér overfor, nar de
skal affinde sig med, at de er handicappede. De gor sig ofte store
anstrengelser, for at skjule dette, men bliver alligevel til stadighed
konfronteret med deres hjelpeloshed. Det ville kraeve mindre end
dette, for de fleste af os ville blive deprimerede. En psykiater, der
har specialiseret sig i autisme, vil bedst kunne hjlpe i behandlin-
gen af depression og angst m.v. hos personer med dette handicap.

Jeg argumenterer ikke imod medicinsk behandling i forbindelse
med autisme. Jeg onsker blot at se et tettere samarbejde mellem
den padagogiske og medicinske sektor, end det vi har nu. Men
vi er nadt til at veere realistiske: autisme er ikke en sygdom. Hvis
den mest effektive behandling bestar af specialundervisning, er der
ikke nedvendigvis brug for leger i forste omgang.

En anden vigtig forskel pd en gennemgribende udviklings-
forstyrrelse og mental sygdom er formulering af malsetningen
for behandling. En person, der er psykisk syg, har engang varet
normal, s& man forseger at gare ham normal igen. Nar det dre-
jer sig om autisme, ma man acceptere, at udviklingsforstyrrelsen
er permanent. Malet med behandling er at udvikle alle personens
muligheder inden for de givne rammer, sdledes at en forberedelse
til voksenlivet og evt. integrering i samfundet sker i overensstem-
melse med personens evner og forudsetninger.

Det er meget vigtigt, at psykiatrien anerkender denne definition
af autisme. Dette medferer, at autisme bliver mere korrekt diag-
nosticeret inden for den psykiatriske verden og skelnet fra egentli-
ge psykiatriske forstyrrelser. P4 den made kan psykiateren hjelpe
med at anvise den bedste behandlingsform og, som vi har nevnt, i
sidste ende bidrage med ekstra stotte, hvis personen med autisme
skulle udvikle alvorlige psykiatriske problemer.
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Ikke at kunne er ikke det samme som ikke at ville

Engang troede man, at ringe intellektuelle prestationer hos bern
med autisme var et resultat af en bevidst modvilje mod at deltage i
socialt samspil. Men som Rutter (1983) skrev:

1. Hvis deres ringe intellektuelle praestationer var et resultat af man-
gel pa social motivation, ville de alle uden undtagelse score det
samme lave intelligensniveau 1 IK-tests. Dette er ikke tilfeldet.

2. IK-tests har samme prognostiske verdier for bern med autisme
(iseer dem med lav intelligens), som de har for normale bern,
bade hvad angéar praestationer i skolen og med hensyn til den
selvsteendighedsgrad, de vil kunne opnd som voksne.

3. En forbedring af deres psykiske tilstand (f.eks. oget socialt sam-
spil) er ikke ensbetydende med, at det forer til en hojere IK.

4. Flere undersogelser har vist, at IK-scores ikke er ath@ngige
af motivation. Selvfolgelig betyder dette ikke, at motivation
ikke kan pévirke resultaterne, som man ser det hos bade ikke-
handicappede og mentalt retarderede bern. I nogle tests fik bor-
nene, hvis de ikke kunne klare de ferste opgaver, nogle lettere,
som de bedre kunne lose. Hvis de svarede rigtigt pa spergsma-
lene, fik de stadigt svaerere opgaver, indtil de ndede det niveau,
hvor de lavede fejl. Fejlene fremkom ikke pé grund af mang-
lende motivation, men fordi opgaverne blev for svare.

5. Epileptiske anfald hos bern med autisme er forbundet med lav
IK; et ud af tre mentalt retarderede bern med autisme lider af
epileptiske anfald sammenlignet med en ud af 20 blandt hejere
fungerende personer med autisme. Det er ikke muligt at forklare
denne kendsgerning med manglende socialt engagement eller
motivation.

Lave IK-scores er altsd ikke et resultat af svag social motivation (60%
af alle med autisme har en IK pa under 50). Mental retardering og
autisme folges ofte ad. Foraldre til born med autisme bliver ofte madt
med manglende forstaelse fra andre, der fejlagtigt tolker deres barns
hjelpeloshed som tegn pd modvilje. Dette illustreres 1 folgende citat:
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Thomas havde sit system af rutiner i skolen. Han legede aldrig. Han gik omkring
iskolegdrden og holdt konstant en leerer, han kaldte Hand (“Hold mig i Hinden™)
i handen. Hvis lareren ikke havde tid til ham, gav hun ham en mikrofon, som
han sa konstant sad og slikkede pé. Pa bestemte tidspunkter ville han ogsa gerne
here musik. Hele skolen kendte Thomas som “den lille dreng, der altid abner for
vandhanerne, som abner alle skabene, teender og slukker alt lyset, spilder skild-
paddernes foder over hele gulvet, tommer malkekartonerne” o.s.v. Hvis man
ikke kunne fa Thomas til at sidde ved bordet og vere beskaftiget, opferte han sig
pa denne made. Han var ogsa et problem derhjemme. F.eks. nar vi havde geester,
begyndte han at abne og lukke keleskabet og alle derene. Han kunne tende og
slukke alle lamperne, temme skuffer, sla pa forskellige genstande, alt muligt. Vi
fik mange forskellige reaktioner fra gaester som “Sat ham ned i kaelderen, sa vil
han snart here efter” eller “Lad mig tage mig af ham, sa skal han nok lystre.”
Heldigyvis rettede jeg mig ikke efter nogen af disse velmente rad.

Hilde de Clercq

Hvad betyder et ord? Diagnostiske betegnelser kan redde liv

Man herer sommetider, at det ikke gor nogen forskel, om menne-
sker bliver kaldt psykisk syge eller mentalt retarderede eller men-
talt handicappede. Nér alt kommer til alt, er det sé ikke bare ord?
Men der er konsekvenser forbundet med disse ord. Pa grund af
disse ord bliver mange voksne med autisme fejlanbragt i psykiatri-
ske institutioner under den forkerte betegnelse. Man vil ogsa kunne
finde personer med autisme blandt mentalt retarderede, der udviser
adferdsproblemer. Deres tragedie er, at pa trods af at de lider af
autisme, s bliver de behandlet for en mental sygdom eller mental
retardering. Det ber ikke vare sddan, men sagen er stadig den, at
livskvaliteten hos en person med autisme 1 mindre grad athanger
af omfanget af hans handicap, men 1 hegjere grad af, hvor han er
fodt, og ikke mindst af om det er et sted, hvor autisme bliver for-
stdet rigtigt. | denne henseende kan diagnostiske betegnelser redde
liv. Det gor en stor forskel for en person, om han fir medicinering
som den barende behandlingsform eller specialundervisning.
Born med autisme kan have adfaerdsproblemer, kommunika-
tionsproblemer, problemer med herelsen og vere mentalt retarde-
rede. Det er tragisk for dem, hvis de behandles pa samme made
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som ikke-autistiske bern med adfaerds- eller hareproblemer eller
mental retardering. Det er fordi, drsagen til deres vanskeligheder er
en anden. En grundig forstaelse af autisme ber vare udgangspunk-
tet, ndr specialundervisning skal realiseres. Hvordan et handicap
diagnosticeres afger arten af den hjalp, barnet modtager. Vigtighe-
den af at stille den rette diagnose er grundlaget for at kunne give
den rigtige behandling.

Forzldre har brug for klarhed: De har brug for svar pa
deres spergsmal

En masse velmenende rad, som gives foraldre til bern med autis-
me, skaber ekstra byrder, fordi fagfolk ofte ikke forstar, hvor spe-
ciel den autistiske forstyrrelse er. De, der ikke forstar dette, vil ikke
kunne give foreldre den passende stotte. Foreldre til bern med
autisme gér ofte fra den ene fagperson til den anden i hab om at
fa stillet den passende diagnose, for selv at blive forstaet og for at
f4 vejledning om, hvordan de skal opdrage og omgas deres bern.
Hvis forklaringerne ikke er fyldestgerende, leder de andre steder,
og sommetider giver de op.

Jeg kender mange foraldre, som selv har stillet diagnosen. Det
er den omvendte verden, men det @ndrer ikke tingenes tilstand: i
sidste ende er de nedt til at overbevise fagfolkene om, at problemet
er autisme og ikke mental retardering eller devhed. Det var, hvad
der skete for Mary Akerly:

Jeg stillede selv diagnosen, takket vere en artikel pa forsiden af Washington
Post. Autistic Society ofAmerica holdt deres arlige konference, og avisartiklen
beskrev symptomerne. Jeg genkendte min sen i artiklen, sa kere laeser, selvom
man er imod etiketter, sa les linierne ovenfor en gang til. Nar alt kommer til alt:
barnet far en etikette pé sig for eller senere.

I vores tilfelde, og efter min mening i de fleste tilfeelde, er det helt klart
bedre at fa en diagnose for end senere. Hvis vi straks havde vidst, at Ed
havde autisme, ville vi veere blevet meget kede af det, men ikke neer sé usikre
og bange ...

Forestil dig en lignende situation. Du har voldsom hovedpine og tager en
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dobbeltdosis aspirin. Din hovedpine gar vak, men kun kortvarigt. Til sidst
gér du til leegen, og han ordinerer en medicin, som ogsa kun virker midlertidigt.
Du tager hen til l&gen igen, og han foretager nogle tests og siger, at blodarerne
1 hejre side af dit hoved er forsnavrede... Du onsker at fa at vide, hvorfor blod-
arerne er forsnaevrede. Er det en svulst eller bare darlige nerver? Og indtil du
ved, hvad din hovedpine skyldes, vil du fole dig meget nerves, angst og ulyk-
kelig.

Forzldre til handicappede bern ensker ogsa at vide hvorfor. Jeg mener
ikke det filosofiske hvorfor. Det kommer meget senere. Jeg mener hvorfor,
set fra et professionelt synspunkt, sd de i det mindste kan vere sikre pa, at
fagfolk vil vaere i stand til at hjelpe deres barn. Vi ma ikke glemme, at
uanset om vi taler om en patient med hovedpine eller om foraldre til et
handicappet barn, s& drejer det sig om mennesker, der er bange. Noget
forferdeligt er sket for dem, og sd l&nge situationen ikke bliver taget alvorligt,
vil angsten ikke forsvinde. Foreldre kan ikke klare det selv. Med mindre en
af forazeldrene tilfeeldigvis selv er bernelage eller psykolog, vil han eller hun
ikke have den fornedne indsigt til at vide, hvad der skal geres. Foraldrene
er lige sé hjelpelose som barnet.

Mary Akerly

Om at forebygge og undga misforstielser hos foraeldre

Jeg kan huske en fransk far, der fortalte mig, hvordan han 1 be-
gyndelsen havde ment, at hans sen havde en mental sygdom. Fag-
folk havde sagt til faderen, at hans sen var meget intelligent, at
han fandt verden omkring sig for overfladisk og ikke tilstrekkeligt
tilpasset hans hgje intelligens. Ofte tog hans sen ham i1 hdnden og
trak ham hen til koleskabet, som om han ville sige, “Jeg vil have
noget juice.” Faderen fandt dette ydmygende. Hvorfor gjorde hans
son dette? Hvad havde han gjort forkert, siden han fortjente at bli-
ve behandlet sddan? Hvorfor behandlede sennen ham som et fjols?

I begyndelsen tolkede faderen sin sens adferd som en brist i
hans karakter - han ger grin med mig. Det var ikke serlig positivt
for udviklingen af et godt forhold mellem dem. Senere forklare-
de andre fagfolk, at det var helt normalt for et barn pa et bestemt
alderstrin at tage sin far 1 handen for at vise ham noget. Det be-
tod blot, at barnet endnu ikke vidste, hvordan man skulle styre
omgivelserne med andre former for kommunikation. En sadan
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adfeerd varer sedvanligvis kun kort tid hos normale bern, og foral-
drene glemmer det hurtigt.

Det, som sker naturligt og spontant hos normale bern rent ud-
viklingsmaessigt, sker ikke for bern med autisme. De er ofte fast-
last pa bestemte udviklingstrin. Derfor er vi nedt til at give dem
precis stotte til udferelsen af konkrete handlinger — f.eks. ved at
fore dem hen til keleskabet og vise dem, hvordan man abner det.

Da barnets far indsa dette, @ndrede forholdet sig straks. Han
havde trods alt ikke med et kontrcert barn at gere. Derimod havde
han et barn med et meget specielt handicap. Det, at hans sen tog
ham 1 hdnden og ferte ham hen til keleskabet, blev nu opfattet som
noget positivt: hans sen prevede at kommunikere med ham. Det var
pa et andet niveau (han kunne stadig ikke tale), men han gjorde sit
bedste. Og faderen havde ogsé fundet en made at hjelpe sin son pi.

Man kan imidlertid stadig komme 1 situationer, hvor fagfolk in-
sisterer pa, at man intet kan gere for et barn, som ikke er motiveret.
De siger: “ensket er der ikke endnu, barnet vi/ endnu ikke udvik-
les. Derfor er det vigtigt at veere opmarksom pé, hvorndr ensket
opstar, sd vi kan sa@tte ind med vores hjelp og stotte pa det rette
tidspunkt.”

Egentlig burde det vare indlysende, at folk er nedt til at give et
barn med autisme passende stotte til at udvikle sig. Hvis et barn
ikke kan kommunikere verbalt, betyder det ikke, at han ikke har
viljen til at kommunikere, men at ordene (i gjeblikket) er for svaere
for ham. Hvis man giver barnet mere konkrete midler til at kom-
munikere med, far barnet en alternativ mulighed for at udtrykke
sig, og dette stimulerer viljen til at udvikle sig yderligere. Et barn
kan ikke enske det, som han ikke forstar.

Set med fagfolks ejne: “Anderledes bern har brug for
anderledes hjzlp”

Der er ogsa fagfolk, som i samarbejde med foreldre prover at re-
parere et sékaldt skadet barn. Ligesom foraeldrene gnsker de at fin-
de arsagen til de vanskeligheder, disse barn har; de kan kun hjelpe,
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hvis de forstar problemet. Ligesom foraldrene kan de give op, nér
de ikke forstér, hvorfor disse bern opferer sig anderledes.

Unge mennesker med autisme adskiller sig fra andre mentalt
handicappede mennesker. De adskiller sig fra bern med adfaerds-
problemer, fra bern med forsinket sprog og fra deve bern. De nye
metoder indenfor specialundervisning af bern med autisme har
vist, at denne handicapgruppe er anderledes. Derfor skal de be-
handles pé en anderledes méde. Traditionel specialundervisning er
ikke tilstreekkeligt tilpasset til denne anderledes handicapgruppe.

Jo mere handicappene ligner hinanden, jo vigtigere er det at fa
stillet den rigtige diagnose og forsyne handicappet med den rigtige
etikette, skriver Mary Akerley. Derfor er det overordentlig vigtigt,
at fagfolk forstér, hvad der gor autisme sa anderledes. Hvis fagfolk
ikke tager hensyn til dette 1 deres behandlingsarbejde, vil der uund-
géeligt opsta adfaerdsproblemer hos eleven.

Fra teoretisk forstaelse til peedagogisk
praksis

En gennemgribende udviklingsforstyrrelse krativer et
livslangt specialiseret behandlingstilbud

Det er abenbart, at visse handicap krever livslange stotte-
foranstaltninger. At give en person med et alvorligt mentalt handi-
cap specialundervisning for derefter i en alder af 21 ar at sende
ham ud i samfundet og sige, at han ikke har brug for mere hjlp,
er utenkeligt ... umuligt. Mennesker med autisme har brug for
fortsat hjelp, kontinuitet og relevante stotteforanstaltninger. Nar
man forst har indset dette, kan man forsta, hvorfor det amerikan-
ske TEACCHprogram tjener som en forbilledlig model for mange
foreeldre og fagfolk. TEACCH stéar for Treatment and Education
of Autistic and related Communication Handicapped Children. 1
staten North Carolina, som har en befolkning pa 6 millioner, er
der 6 diagnosticeringscentre, som har specialiseret sig i autisme,
med tilbud om at videregive viden om principper for padagogik
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og behandling til foreldrene og samtidig yde dem stette til prak-
tiske problemer i hjemmet. Der er tilsammen oprettet mere end
150 specialklasser til barn og unge med autisme samt et antal spe-
cielle bosteder og verksteder for voksne med autisme. Disse insti-
tutioner danner grundlaget for programmet TEACCH. Desvarre
bliver udtrykket “program” af og til fejlfortolket, som om det var
en slags opskriftsbog, man kan kebe og bruge uden videre. Dette
ville vaere en benagtelse af lige netop de principper for individua-
lisering, som er sé vigtige i behandlingen af personer med autisme.
Hvis vi siger, at TEACCH er en god model for os, er det primeert,
fordi vi ensker kontinuitet 1 vores behandlingstilbud for personer
med autisme i alle aldre og pé alle udviklingsniveauer.
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Kapitel 2:

Problemet med at fortolke og
forsta tings mening

Teoretisk forstaelse

Vi er nunéet til det punkt, hvor vi forstér, at autisme er en udviklings-
forstyrrelse, en gennemgribende forstyrrelse og ikke en mental syg-
dom. Hvad er da sa specielt ved dette handicap? Hvad ger et barn
med autisme sa forskelligt fra andre handicappede bern?

Kognition. Hvordan hjernen bearbejder sanseindtryk

Kognition drejer sig om at forstd. Hvordan leerer man at forsta?
Born ser, horer, foler og smager. Hvad bruger de alle disse sanse-
indtryk til? De lerer at percipere (umiddelbar sansning), at forsta,
at tenke abstrakt ... Kognition har at gore med processer sdsom
opmerksomhed og hukommelse ...

Hvis vi siger, at mennesker med autisme har en anderledes kog-
nitiv stil end vi, mener vi grundlaeggende, at deres hjerner bearbej-
der sanseindtryk pa en anderledes made (hvilket er drsagen til, at
man i DSM [V-definitionen af autisme henviser til “kvalitative af-
vigelser” indenfor kommunikation og socialt samspil).

De fleste mennesker med autisme er ogsa mentalt retardere-
de, men deres problemer med kommunikation, social adferd og
forestillingsevne kan ikke blot forklares med forsinkelse af udvik-
lingen. Hvis man skal hjelpe nogen med autisme, er man nedt til
at forstd, at det ikke kun drejer sig om mental retardering, men at
de ogsé er anderledes pa andre méder.
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Autisme med eller uden mental retardering. Hvad er
forskellen?

Engang var man ikke klar over, at autisme og mental retardering
ofte optraeder samtidig. Man stillede ofte spergsmalet: “Er barnet
mentalt retarderet, eller har det autisme?” Det ville have varet bed-
re at sperge: “Har dette barn autisme, og er det ogsa mentalt retar-
deret?” Hvad er forskellen mellem autisme med mental retardering
og autisme alene? Forskellen er illustreret i folgende eksempel 1 fig.
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2.1, der viser resultaterne af en PEP-test for en dreng med autisme
pa fire et halvt ar. PEP-testen (Psychological Educational Profile)
undersgger udviklingen af imitation, kognitiv forméen, fin- og grov-
motoriske evner, perception og gje-hdndkoordination hos bern med
autisme mellem 1 og 12-ars alderen. Det er en standardiseret test,
hvilket bl.a. betyder, at vi ogsa kender resultaterne af denne test pé
ikke-handicappede bern. Vi kan derfor sammenligne udviklingen
hos et barn med autisme med udviklingen hos et normalt barn.

Som det fremgar af den horisontale linie mellem 4 og 5, er
Johnny fire et halvt ar gammel. Helt til hojre kan man se, at han har
en udviklingsscore pa 53. Det betyder, at det er lykkedes for ham at
udfere 53 af opgaverne, hvilket svarer til gennemsnitsresultaterne
for en normal to-arig. Udviklingen er meget langsommere end for-
ventet (normalt skulle hans udviklingsniveau have naet den hori-
sontale linie). Forsinket udvikling viser mental retardering. Johnny
kan derfor defineres som et mentalt retarderet barn.

Hvis han havde veret et almindeligt mentalt retarderet barn pa
fire et halvt ar, ville man have set en mere ensartet udviklingsprofil.
Et retarderet barn pd fire et halvt ar med en mental alder pé to ar
opferer sig som et to a&r gammelt barn. Fra et intelligens- og folel-
sesmassigt udviklingssynspunkt er han et barn pé to 4r.

Sadan er det ikke i Johnnys tilfeelde. Han klarer sig bedst i gje-
hand-koordination, hvor hans prastation nesten nar op pa niveau
for en firedrig. Disse gode evner hos bern med autisme kaldes ofte
intelligens-per. Men man kan se, at Johnnys bedste faerdigheder
er pa et lavere niveau, end hvad der kan forventes af hans alders-
gruppe. Pa omradet kognitiv performance klarer Johnny sig heller
ikke sa godt. Med hensyn til forstaelse af sprog har han en mental
alder pa under seks maneder. Alt i alt er det et eksempel pa en
meget ujevn udvikling; en meget uensartet profil, som er typisk
for born med autisme. I dette tilfeelde er autisme kombineret med
mental retardering, hvilket man kan se klart af profilen.

Det er, hvad vi mener, nar vi refererer til kvalitative afvigelser
1 udviklingen af kommunikative feerdigheder og socialt samspil.
Vanskelighederne kan ikke forklares alene udfra en lavere mental
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alder. Her stdr man ikke blot overfor en langsommere udvikling,
men ogsd overfor en anderledes form for kognition.

Autisme og mental retardering. Realistiske forventninger til
fremtiden

For vi diskuterer de kognitive forstyrrelser hos unge mennesker med
autisme, er det nedvendigt at overveje muligheden for mental retar-
dering, som ogsd forekommer hos bern med autisme. Det kan vere
et chok for foreldre, hvis den forste diagnose pé deres barns forstyr-
relse kun var autisme, nar det senere gar op for dem, at der samtidig
forekommer andre handicap, som de ikke er blevet informeret om.

De fleste mennesker med autisme er ogsé lettere eller sveert
mentalt retarderede (60% har en IK under 50, hvor en IK pé 100
vurderes til at vaere gennemsnitsscore). Det er derfor vigtigt, at for-
&ldre og fagfolk indser, at selv med de bedste treningsprogrammer
1 verden og de bedst uddannede specialister indenfor autismeomra-
det, sa vil handicappet fortsat vaere til stede. Omfanget af den men-
tale retardering er afgerende for de forhdbninger og forventninger,
man gor sig for fremtiden.

* Mennesker med mental retardering i lettere grad far IK- scores
mellem 52 og 67. Disse bern har i 9-arsalderen niet en selvstaen-
dighedsgrad, som svarere mentalt retarderede voksne forst nér
mange ar senere. Eeks. kan de selv klaede sig pa og klare person-
lig hygiejne. De forventes ogsd at kunne kommunikere ved
hjelp af komplekse s@tninger og at have rimeligt gode arbejds-
evner. Nogle bern har usedvanlige evner pa bestemte omrader,
som de kan udvikle og senere anvende i et erhverv. Bern med
autisme, der har usedvanlige musikalske evner, kan for eksem-
pel blive klaverstemmere. Fa born med autisme opnar imidlertid
dette funktionsniveau pa grund af omfanget af deres sproglige
handicap. De fleste born med autisme fungerer med en moderat
til sveerere grad af retardering.

* Mennesker med mental retardering i moderat grad far IK-scores
mellem 36 og 51. Den tilpassede adfaerd hos denne gruppe om-
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fatter, at de kan spise selv, bade og klede sig pa. De kan kom-
munikere ved hjelp af enkel samtale og kan have begraenset lz-
sefeerdighed. Deres arbejdsevner er ofte begrenset til at kunne
udfere rutinearbejde. Disse personer er ofte placeret i special-
klasser, og kun et mindretal i denne gruppe opnar en selvstaen-
dig tilvaerelse som voksne.

* Mennesker med mental retardering i svaerere grad far IK-scores
mellem 20 og 35. Selvstendige funktioner kan kun forventes
inden for begreensede omrader, som f.eks. at vaske ansigt og
hander eller foretage enkle indkeb. Deres sociale og kommu-
nikative ferdigheder er meget begrensede, og erhvervsfunk-
tioner kreever omfattende vejledning.

» Mennesker med mental retardering i svaereste grad far IK-scores
pa 19 eller derunder. Der er relativt f4 af dem, men deres handi-
cap er sa gennemgribende, at det gor dem totalt afhangige af

stotte pé de fleste funktionsomréder.
Schopler, E., Reichler, R. og Lansing, M.
Teaching Strategies for Parents and
Professionals. Austin, Pro-Ed, 1980

Ovenfor har vi givet en kort oversigt over fremtidsperspektiverne
for mennesker med mental retardering. Denne oversigt er selvfol-
gelig ikke fuldkommen, men det er en udviklingsreferenceramme,
som er retningsgivende. I planlegning af fremtiden er det ikke
tilstreekkeligt for mennesker med autisme at tage udgangspunkt
1 ovennavnte referenceramme om selvstendighedsfunktion. Det
skyldes, at de ogsé har autisme, og derfor lider af vanskeligheder
med hensyn til kommunikation, socialt samspil og forestillings-
evne. Det er derfor vigtigt at forstd, hvordan kombinationen af
mental retardering og disse afvigelser pavirker bern med autisme.

Autisme i forbindelse med andre handicap. Autisme er ud-
gangspunkt for undervisningen

Nér man skal planlagge undervisning for mennesker med autisme,
selv nér andre handicap er til stede (mental retardering, devhed,
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blindhed ... ), er det nedvendigt forst og fremmest at tage udgangs-
punkt i handicappet autisme. Det er indlysende, at man forst ber
rette behandlingsindsatsen mod problemer vedrerende fortolkning
og forstdelse af genstande, begivenheder og mennesker.

Mental retardering er primert et problem med udviklingsmaes-
sig tilbagestaenhed; at vere blind eller have et andet sansehandi-
cap pavirker ikke ens evne til at fa et meningsfyldt liv. For men-
nesker med autisme er livet derimod kaotisk. Derfor ber man forst
tage hejde for problemer med at fortolke og forstd; de andre pro-
blemer kommer 1 anden rakke. Dette forklarer, hvorfor mentalt
retarderede beorn med autisme, savel som deve eller blinde barn
med autisme, ogsa kan fi udbytte af at ga i en specialklasse for
born med autisme.

Autisme uden mental retardering? Ja og nej

Tyve procent af alle mennesker med autisme er normalt begavede
eller velbegavede. Hvad betyder dette? En embedsmand, som ikke
kender til denne problemstilling, vil uden tvivl finde det vanskeligt
at forstd, at nogen, som er normalt begavet eller velbegavet, har
brug for specialundervisning.

Vi har allerede forklaret, at ordet autisme ikke er det bedste ud-
tryk til at beskrive problemer med at fortolke og forsta tings me-
ning. Udtrykket gennemgribende udviklingsforstyrrelse dekker
bedre. Normal begavelse beskriver heller ikke disse menneskers
problemer tilstraekkeligt, idet personer med autisme, der er normalt
begavede, ofte er alvorligt socialt handicappede.

Jeg tror, det er vigtigt at se lidt neermere pé, hvad vi mener med
intelligens. Folk siger sommetider med en vis foragt, at intelli-
gens er, hvad der kan males i intelligenstests. Binets oprindelige
hensigt var ikke at méle individuelle forskelle hos gennemsnits-
befolkningen, men at finde bern, der havde forsinket indlering,
som ikke skyldtes uheldig miljomaessig pavirkning.

De, som udviklede intelligenstests, forklarer som folger: Hvis vi
bruger legetoj eller undervisningsmaterialer, som hyppigst findes i
hjemmene 1 de hgjere sociale samfundslag, vil bern med mere vel-
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havende baggrund automatisk have et forspring i forhold til bern
med en mindre privilegeret baggrund - det vil vi gerne vil undga.
For ikke at bruge materialer, stille spergsmal og analysere situatio-
ner, som kun er relevante for visse socialgrupper, er vi nedt til at
konstruere tests, som ikke er taget fra det virkelige liv.

Det er det, Uta Frith kaldte forskellen mellem testintelligens og
virkelighedsintelligens. Hun navner eksemplet med de brasilian-
ske gadebern, som ikke kan laegge tal sammen pa papir (en form
for abstrakt intelligens), men som alligevel uden videre kan hand-
tere penge, fordi de s@lger bananer og andre ting til turister (en
form for praktisk intelligens).

Man ser det modsatte hos hgjt fungerende personer med autis-
me. De kan nemt klare komplicerede talsterrelser pa papiret og
1 hovedet, men kan ikke omgas penge korrekt i det virkelige liv
(teenk pa Dustin Hoffmann i filmen Rainman). De mangler sund
fornuft. De er i stand til at tilegne sig en raekke feerdigheder, men
har svaert ved at anvende dem i social og praktisk sammenhang. |
den henseende kan man kalde dem socialt handicappede.

Charles er i gang med sit forste ar pa universitetet, hvor han laser historie. Stam-
traeer har altid veeret hans hobby. Han kan hele beger udenad, hvilket imponerer
hans studiekammerater - maske isar pa grund af hans hjzlpeloshed pa andre
omrader. De kan ikke rigtig greje ham. Charles er et vidunderbarn, men har du
nogensinde set ham bestille en sandwich? Han kan ikke lide smeor, men i stedet
for at bestille en sandwich uden smer, bestiller han bare det forste, der falder
ham ind. Hvis det er en sandwich med smer, betaler han for den, gér udenfor og
smider den i den forste affaldsspand, han steder pa. Han har aldrig leert at bede
om en sandwich uden smer.

Kognitive forseg med bern med autisme

De, der ensker at hjelpe mennesker med autisme, ber ikke blot
forstd deres forsinkede udvikling, men ogsa deres usaedvanlige
udvikling og deres kvalitative afvigelser. Hvordan skal vi for-
std disse usedvanlige problemer, specielt hvad angédr personens
vanskeligheder med fortolkning og forstielse?

De engelske forskere, Hermelin og O’Connor offentliggjorde
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deres epokegerende opdagelser i 1970 i bogen “Psychological Ex-
periments With Autistic Children “. Deres forskning var bade enkel
og fascinerende. De bad tre grupper bern (bern med autisme, nor-
male beorn og mentalt retarderede bern uden autisme) med samme
mentale alder om at udfere et antal opgaver. De besluttede at ud-
vaelge born med autisme, der ikke var retarderede, da dette gav dem
storst mulighed for at fa et billede af ren autisme. Normalt ville
man i sddanne forseg forvente, at born med samme mentale alder
ville have samme prestationsniveauer. I virkeligheden opdagede
de, at born med autisme, sammenlignet med de andre grupper, var
helt 1 vildrede, nér de skulle lose visse af opgaverne. De mente, at
de havde fundet noget, der var typisk for autisme. De havde nu en
hypotese og med udgangspunkt i denne, fortsatte de derfor med
lignende forseg. Hvis alle forsegene bekraftede den oprindelige
hypotese, sa kunne den betragtes som videnskabeligt bevis. Den
naturvidenskabelige filosof Karl Popper siger, at de humanistiske
fag kun kan kaldes videnskabelige, hvis de formulerer teser, som
kan bevises eller modbevises via forskning. Den psykoanalytiske
metode 1 forbindelse med autisme nyder ikke en sddan videnska-
belig status; det er en teori, som man enten kan tro pa eller ej - den
kan ikke bevises eller modbevises ved videnskabelige eksperimen-
ter. Teorien kan vere interessant, men den er ikke videnskabelig.

Fra perception til mening: En begranset evne til at fortolke
og forsta

Hermelin skrev:

Denne kognitive afvigelse ser ud til hovedsageligt at besté af en manglende eller
begranset evne til at sortere information og medtage vaesentlige treek og udelade
overfladige ord. Den svaekkede evne foranlediger stereotypier og begrensede
adfeerdsmenstre, som i tiltagende grad bliver belastende, efterhanden som beho-
vet for fleksibilitet i tankegangen eges. Det er i sprogudviklingen og i udviklin-
gen af social forstéelse, at det autistiske barns kognitive afvigelse ses tydeligst.

For eksempel blev den verbale hukommelse hos de tre grupper
bern undersogt i et af forsggene. Folgende er en forenklet beskri-
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velse af forseget. Detaljerne kan leses 1 den oprindelige udgave,
som er n@vnt i litteraturhenvisningerne. | forste fase blev bernene
bedt om at huske sa mange ord som mulig fra en vilkarlig liste
(f.eks. vindue-ceble-overheadprojektor-vand-bog-mdske-lob). De
tre grupper klarede sig lige godt, som det kunne forventes af bern
med samme mentale alder.

I anden fase af forseget blev ordene nu presenteret i en me-
ningsfuld sammenhang: (f.eks. @&ble-grapefrugt-citron-pere-bil-
bad-flyvemaskine). Hvis vi herte sadan en remse, ville vi straks
reagere med at tenke: “Jeg ved det! Det drejer sig om frugt og
transport”. 1 det gjeblik vi tilferer mening til det, vi perciperer,
arbejder vores hukommelse mere effektivt, og det hjelper os til at
tilretteleegge vores dagligdag pa en sammenhaengende made. I den
test var resultaterne bedre for de normale og de retarderede bern,
mens scoringerne for bernene med autisme (selvom de befandt sig
pa samme intelligensniveau), forblev pa det tidligere niveau d.v.s.:
at tilfoje mening til perception hjalp dem meget mindre. Enhver,
der tenker ngjere over dette eksperiment og forseger at forstd,
hvad der foregdr i et autistisk barns sind, m& uundgéeligt drage
nogle spendende konklusioner.

Hvis en person med autisme har sé store problemer med at tilfgje
mening til perception i det daglige, vil han blive temmelig isoleret
1 en verden, hvor mening normalt skabes gennem kommunikation
og social adfeerd. Han vil i sa fald vaere meget mere afthengig af de
perceptuelle informationer, end hans mentale alder normalt ville
antyde.

Psykologen Jerome Bruner undersogte den kognitive udvikling
hos normale bern og blev imponeret over deres evne til at ga ud-
over det blot perciperede (som titlen pa en af hans beger antyder:
“Beyond the Information Given ). Normale bern ser og herer ting,
som ikke er indlysende. Med andre ord, de har en evne til at udlede
og foje mening til det, de sanser.

Vi kan se, at bern fra fedslen, nar de udvikler mader at kommu-
nikere pa, erkender med deres naturlige intuition, at menneskelige
lyde er vigtigere for dem end andre lyde. Efterhdnden som tiden
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gér, begynder de endda uden undervisning at forsta det menneske-
lige sprog og lerer at tale. En imponerende praestation, hvis vi ten-
ker pa, hvilke anstrengelser det koster os voksne at laere et nyt
sprog. Born lerer siledes at foje mening til perception af lyde. De
leerer at forstd abstraktioner: Lyden glas har kun en vilkarlig for-
bindelse til genstanden glas. P4 andre sprog bruger folk andre lyde
for det: verre, vaso, bicchiere ...

Nogle gange stopper vi ikke op og tenker pa, at det ogsa er nad-
vendigt at foje mening til social adfeerd for at forstd den. Evnen til
at forstéd social adfeerd ligger tilsyneladende dybt indkodet i vores
hjerner, og de fleste handicappede mennesker bevarer deres sociale
intuition relativt intakt. Pa trods af deres handicap har deve, blinde,
mentalt retarderede og mennesker med dysfasi ikke nevnevaerdige
problemer med at forstd social adfard eller med at foje mening til
sociale perceptioner. De kan forsté folelsernes udtryk: et barn med
dysfasi lader sig omfavne, et dovt barn kan forsta betydningen af
sin mors smil.

Hvor anderledes dette kan vaere med autisme! Taenk pa Rain
Man og scenen 1 elevatoren, hvor hans brors kareste, som foler
sympati for ham, sperger ham, om en kvinde nogensinde har kys-
set ham. Om han ved, hvordan det foles at blive kysset? Hun kys-
ser ham og sperger ham blidt, hvordan det foltes.”Vadt”, svarer
Rain Man.

Han har ret. Set fra et rent sensorisk synspunkt er et kys vadt.
Han havde vanskeligt ved at forsta felelsen bag vadheden, at foje
mening til den bogstavelige sansning. Dette hjelper os til at forstd
den dybe tristhed hos foreldre, som foler sig afvist af deres barn
med autisme. For eksempel, pa et tidspunkt, da det hele blev for
meget for en mor, brad hun sammen og graed og graed. John, hendes
son, som havde iagttaget det hele, var ved at flekke af grin. “Han
lo ad mig...” I virkeligheden skyldtes latteren noget andet. Fra hans
specielle synsvinkel var tdrerne et morsomt syn. Han havde kun set
vand komme ud af vandhanerne, og nu kom der ogsa vand ud af
moderens gjne: En menneskelig vandhane?

Fagfolk bliver sommetider ogsa staerkt pavirket af dette, og af
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samme grund. De investerer folelser 1 de bern, de arbejder med,
og foler ligesom foreldrene ofte, at de bliver afvist. Det er derfor,
at det er vigtigt at huske, at mennesker med autisme har serlig
svert ved at tolke ansigtsudtryk og folelserne bag deres umiddel-
bare sansning. Hvis man ikke er klar over, at disse folelser er der,
er det vanskeligt at tage hensyn til dem. Born med autisme er i
modsatning til almindelige bern ikke altid i stand til at fatte mere
end den konkrete information, de far. Ina van Berckelaer kalder
dette at leve efter bogstavet.

Almindelige bern udvikler social intuition i en meget tidlig alder
og foretreekker hurtigt menneskelige ansigter frem for genstande.
Efterhanden som de vokser op, bliver de mere og mere interesse-
rede 1 de mennesker, der er omkring dem, og i det de foretager sig.
De forstar ogsa efterhdnden mere og mere af det. Dette kan vi se
af deres symbollege, nar de begynder at udtrykke, at menneskelig
adferd er meningsfuld for dem: de lader som om, de giver deres
dukke mad, leegger den i seng, s&tter den i en stol o.s.v.

Udviklingen af forestillingsevnen (at feje mening til percep-
tion) og social adfaerd er meget anderledes hos bern med autisme.
Hvis de bliver opfordret til at deltage 1 lade som om legesituatio-
ner, foretreekker de oftest at soge aktiviteter, der fokuserer pa ren
perception som f.eks. at stable genstande eller legge dem i reekker.
Manglen pa symbollege viser os, hvor lidt de har forstaet af deres
foraeldres, soskendes og andre menneskers adfaerd. Pa denne bag-
grund forekommer det utroligt, at man engang tolkede den usym-
bolske adfaerd hos bern med autisme pd en hejst symbolsk méade.
Hvis de smakkede en legetojsko i bordet, blev det opfattet som et
udtryk for aggression mod moderskikkelsen.

Den anderledes kognitive stil hos mennesker med autisme kan
sammenfattes pa folgende méade. Over hele verden fodes born med
et biologisk programmeret talent til at foje mening til perceptio-
ner. Takket vare dette talent foretraekker de menneskelige lyde og
analyserer og forstar efterhanden den menneskelige kommunika-
tion og kommunierer selv til sidst. Med dette samme talent lykkes
det ogsa bernene i forste omgang at forstd menneskelig adfaerd
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og siden at opfore sig pa en socialt acceptabel made, fordi de har
kunnet fastholde forstéelsen af den menneskelige adferd. Det er
netop dette medfedte talent, som er forstyrret hos mennesker med
autisme. Talentet er ikke fravaerende, men forstyrret. Mange men-
nesker med autisme forstar faktisk visse betydninger, der udtryk-
kes gennem kommunikation, social adferd og i fantasien. De har
imidlertid vanskeligheder ved at tilfeje mening til perception, nar
det drejer sig om nuancer og kompleksiteter i sociale situationer.

Begranset evne til at fortolke gestus

En nyere raekke af kognitive forseg bekrafter personer med autis-
me’s vanskeligheder ved fortolkning. Disse forseg var opbygget pa
samme made som de tidligere hvor, prastationerne hos tre grupper
bern blev undersegt. En gruppe havde autisme, en anden gruppe
var mentalt retarderet, og en tredje gruppe bestod af normale bern,
alle bern havde en mental alder pa fem ar. (Atwood et al. 1986).

Forskerne fandt, at gruppen af bern med autisme brugte instru-
mental gestus lige sé ofte som de andre to grupper. Sddanne gestus
er meget konkrete, og der er en synlig forbindelse mellem billedet
og dets betydning (fig. 2.2). Med andre ord behover betydningen
ikke nedvendigvis at skulle udledes, da betydningen af gestus taler
for sig selv. Et eksempel kunne vaere gestusen gad veek: den taler for
sig selv. Meningen ligger i forleengelse af selve perceptionen, den
er ikke adskilt fra den.

Da den anden forsegsraekke med ekspressive gestus blev testet,
opdagede forskerne imidlertid, at bern med autisme overhovedet
ikke brugte disse, medens normale bern, og ise@r de med Downs
Syndrom, ikke havde sarlige vanskeligheder med dem. De konklu-
derede, at forskellen mellem disse to former for gestus maétte ligge
1 graden af tydelighed. Man kan ikke tolke ekspressive gestus bog-
staveligt, idet de indebzrer komplekse folelser og sindstilstande.

Vi kan dog ogsa tolke resultaterne pa en anden made. Ekspres-
sive gestus er meget vanskeligere at identificere for bern, der finder
det sveert at forsté tingene udover deres bogstavelige betydning. Se
f.eks. pa gestusen, venskab. En arm om skulderen er en meget vil-
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Fig.2.2

karlig gestus, meningen er ikke tydelig rent visuelt, den er adskilt
fra billedet og mé udledes fra det. Gruppen med mentalt retarderede
bern og gruppen med normale bern afkodede meningen uden storre
vanskeligheder, men for gruppen med bern med autisme mislykke-
des det totalt. Hvis man kunne ga ind i deres sind, ville man forsta,
hvorfor denne slags gestus medferer problemer for dem.
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Hvis man tolker gestusen rent bogstaveligt, er alt, hvad man ser,
armens cirkelbeveagelse. Hvorfor skulle denne gestus betyde trost
1 en sammenhang, nir den samme cirkelbevagelse kan betyde at
gore rent 1 en anden - sddan polerer jeg bordet?

Alle gestus, der udtrykker folelser, skaber store problemer hos
bern med autisme. Det medferer, at selvom bern med autisme har
den samme mentale alder, som de andre bern i forseget, s har bern
med autisme s@rlige vanskeligheder ved at opfatte mange men-
neskelige folelser. Hvis de af og til kan forekomme ufelsomme, er
det betinget af deres kognitive handicap.

Forstielse af menneskelige folelsesudtryk

I et andet forseg (Baron-Cohen, Leslie og Frith 1985) skulle tre
grupper bern laegge billeder af et handlingsforleb i den rette rek-
kefolge. 1 dette forseg syntes bernene ikke at have specielle van-
skeligheder sammenlignet med andre bern pd samme mentale al-
der, hvad angar mekaniske og adfeerdsmessige historier.

Mekaniske og adferdsmaessige historier kunne forstis uden at
referere til mentale tilstande. Nar en mental tilstand (f.eks. overra-
skelse) skulle mentes pa en person, havde bernene med autisme al-
vorlige vanskeligheder med at tolke sddanne udtryk. Normale bern
og bern med Downs Syndrom med lavere mental alder klarede
testen bedre end bern med autisme. Resultaterne kan ogsa tolkes 1
en bredere sammenhang.

Hvad kan man se pd billederne 1 den mentale historie? Drengen
leegger en kage i en kasse, han gir ud og leger. En ond dame spiser
kagen, drengen bliver meget overrasket, da han finder kassen tom.
Problemet for bernene er at tolke den dbne mund. For personer
med autisme er folelser svaerere at forsta. Hvis disse folelser bliver
skildret pa en abstrakt made, bliver det aldeles umuligt for dem at
forstd. En dben mund er ikke tilstreekkelig entydig, der er ingen
bogstavelig forbindelse mellem symbolet og meningen. En &ben
mund kan betyde mange forskellige ting. F.eks.: “Jeg har lige spist
for mange chili”, “jeg vil gerne i seng” eller “jeg er sa sulten”. Og
nu ogsa overraskelse. Og hvem ville ikke blive overrasket i en ver-
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den, man ikke forstar, hvor alt er vanskeligt? Faktisk bliver man
konstant overrasket, nar ting er s& uforudsigelige og ubegribelige.

Vanskeligheder med at relatere mening til perception siger no-
get vaesentligt om denne anderledes kognitive stil, som vi ma tage
1 betragtning, hvis vi vil hjelpe mennesker med autisme. Denne
anderledes kognitive stil kan ses 1 de kardinale symptomer, der ka-
rakteriserer autisme, nemlig afvigelse i kommunikation, afvigelse
1 socialt samspil og begrenset stereotyp adfaerd og interesse. Dette
er formentlig et resultat af kvalitativ svaekkelse 1 udviklingen af
forestillingsevnen.
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Fra teoretisk forstaelse til peedagogisk
praksis

At tolke verden pa en anderledes made

Hvis man ikke kan opbygge en positiv atmosfere 1 sin undervis-
ning, er det bedre slet ikke at starte. Det er imidlertid ikke let at
udarbejde en positiv fremgangsmade overfor mennesker, som er sé
anderledes. Forestillingsevne, intelligens, intuition og karlighed er
alle vigtige elementer i undervisningen, men nar det drejer sig om
autisme, har man ogsa brug for professionel viden.

Forstaelse udover bogstavelig perception er hovedproblemet
ved autisme.

Fordi livet er sddan en forvirrende masse af lyde og synsindtryk, hjalper det
virkelig en autistisk person, hvis han kan fa orden ind i sit liv. Som tidligere
naevnt, er det vigtigt for personer med autisme, at fa etableret forudsigelighed
igennem hele dagen, hver eneste dag. Dette vil maske vere kedeligt for de fleste
mennesker, men det er en af de fa ting, der faktisk kan lindre lidelsen en smule.
For mig er det af afgerende betydning at have fastlagte tidspunkter og steder for
alting. Foreldre kunne hjalpe deres bern til at fole sig mere trygge, men de vil
formentlig finde deres eget liv meget kedeligt. Der er et problem: Hvis jeg skal
fa det bedre, er jeg nedt til at eendre tingenes tilstand. Hvis jeg vil lave &ndrin-
ger i min dagligdag, er det vigtigt, at jeg finder en balance mellem det at bevare
tingenes tilstand (for at minimere angsten) og det at kunne téle forandringer (og
derved gore fremskridt). Jeg ville foresla, at almindelige daglige goremal, som
at tage bad, spise, vaske hander og berste teender alle skulle udferes pd samme
tidspunkt. Dertil skulle et barn have tid til at lytte ril musik hver dag pd samme
tid. Der ville sé vere en vis regelmassighed, og nye ting ville kunne introduceres
ind imellem.

Terese Joliffe et al., 1992

Kan genstande bruges til kommunikation?

Mange mennesker med autisme opfatter ikke tingene 1 sammen-
hang. De ser kun fa logiske forbindelser og har det indtryk, at
det meste af deres liv er styret af tilfeeldigheder, af det uventede,
af ting de ikke kan fatte. De, der lever midt i et sddant kaos, har
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behov for noget hidndgribeligt, de kan forholde sig til. De verbale
forklaringer, man plejer at bruge om, hvordan, hvornar og hvorfor,
en bestemt begivenhed finder sted, er utilstreekkelige.

Mennesker, der er sa anderledes, kraver, at vi forholder os til
dem pa en anderledes méde. Hvis perception er deres staerke side,
ville det sa ikke vare muligt at bruge perceptionen til at kompen-
sere for deres vanskeligheder ved at forsta og sdledes erstatte det
abstrakte med det konkrete? Ved at appellere til deres interesser
og deres sterke sider, vil vi lettere kunne motivere dem. Blinde
mennesker larer at lese gennem berering. Findes der ikke ogsé
en slags blindeskrift for mennesker med autisme? Fordi deres kog-
nitive sans nu engang er sa ufleksibel, kunne det sa ikke i stedet
vendes til deres fordel? Hvis ord siger dem sé lidt, kunne objekter
sa ikke tale tydeligere?

Om den rode sweater

Steven har vearet pa ferie i bjergene med sine foraldre og har haft det vidunder-
ligt. Han var fuldstendig fascineret af sneen, isen og solen, som reflekterede alt
det hvide. Hver dag ugen igennem havde han en rad sweater pa. Det er to mane-
der siden. 1 dag gav hans mor ham den rede sweater pd igen. Hun forstod forst
ikke, hvorfor Steven hvinede af fryd, men for Steven var det et tegn pa, at han
igen skulle op til sneen og bjergene. Hele dagen gik han nervest omkring, fordi
de stadig ikke var taget ud at rej se, og om aftenen - hvor de stadig var hjemme
- fik han et voldsomt affektudbrud.

Om strakurven
I modsetning til mange bern med autisme, der har en aversion mod at vaere pé
steder med mange mennesker, er Mary glad for at komme i supermarkedet. Hen-
des mor gér altid den samme rute med indkebsvognen, hun keber altid et stykke
chokolade ved kassen, og hun medbringer altid sin strdkurv.

Moderen fortaller:

“En sendag morgen viste jeg Mary bilneglerne som tegn pé, at vi skulle
ud at kere. Mary var rolig, indtil jeg drejede til venstre tre km nede af vejen.
Pludselig fik hun et affektudbrud i bilen. Jeg standsede op og kiggede mig om-
kring. Hvad var der galt? Sa sé jeg, at min strakurv var i bilen. Fordi hun hav-
de set strakurven, havde Mary selvfolgelig troet, at vi skulle i supermarkedet
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og havde derfor glaedet sig til at gd i byen. Det forste stykke vej til supermarkedet
er det samme som vejen hen til min mor; men hvor jeg nu drejede til venstre,
skal man til hejre for at komme til supermarkedet. Det var der den voldsomme
reaktion begyndte.”

Sddanne eksempler viser, hvordan mennesker med autisme prover
at skabe orden i deres liv pa deres egen méde. Hvis det er umuligt
ved hjelp af abstrakte ord og forstielse, gor de det ved hjelp af
konkrete perceptuelle associationer. Vi kan preve at vende deres
manglende evne til abstrakt tenkning til deres fordel, ved 1 stedet
at fokusere pa deres gode evne til at tenke konkret. Vi vil vende
denne svaghed til styrke.

I klasseverelset vil leereren f. eks. vise en kasse, hver gang ber-
nene skal begynde at arbejde. Efter nogle fa gange vil Mary vide,
at nu er det tid at gé hen til arbejdsbordet. Hun vil tage kassen og
putte den ned i en storre kasse henne i arbejdshjernet. Og det for-
star hun. Det vil sige, at for de personer, der har svert ved at forsta
det abstrakte, kan der bruges konkrete genstande. I stedet for 1 are-
vis at vente forgaves pa, at en person med autisme skal tilpasse sig
alt for komplicerede og vanskelige omgivelser, sa indretter vi og
tilpasser omgivelserne, saledes at de passer til ham.

De steerke ma tilpasse sig: Et spergsmil om hensyn

En person med autisme har vanskeligt ved at skabe mening og
sammenheng i sit liv. Derfor ber hjelpen til dette have forsteprio-
ritet. De, der ikke kan fole tryghed, vil bruge en masse energi pa
at forsege at finde den. I mellemtiden vil de ikke vere i stand til at
nyde de mere enkle ting 1 livet.

Det gaelder ogsa for os almindelige mennesker. Forestil dig, at
du bliver inviteret til en tre-dages konference 1 Bulgarien. Da du
ikke taler bulgarsk, vil du helt klart f& et kommunikationsproblem.
Yderligere har du hert, at bulgarere nikker, ndr de mener nej og
ryster pa hovedet, nar de mener ja. Verden bliver vendt op og ned.
Du vil fole dig meget anspandt og ekstra nerves, fordi du mé ga
ud fra, at der ogsa vil vare andre sociale normer, der er anderledes.
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Det vil sige, at du vil fole dig som en person med et socialt
handicap i Bulgarien.

Langt om lenge ankommer du til Sofia lufthavn til tredages
konferencen, hvor det forventes, at du skal holde et foredrag.
Forestil dig, hvad dit ferste spergsmal vil vere, nar du tager dine
kommunikative og sociale problemer i betragtning. De vil forment-
lig dreje sig om detaljer vedrerende dit ophold. De forste sporgs-
mal ville hejst sandsynligt vedrere stedet: - Hvor bliver konferen-
cen holdt? - Hvor ligger konferencesalen? - Hvor skal jeg sove?
- Hvor kan jeg f4 mad? Nar du har faet disse spergsmaél besvaret,
vil du fole dig roligere. Barn med autisme har brug for den samme
forudsigelighed. Det beroliger dem, hvis de kan fastholde teette
associationer mellem aktiviteter og steder.

Neste raekke af sporgsmél drejer sig om fastleggelsen af tids-
punkter: spergsmal om hvorndr og hvor lenge. Konferencepro-
grammet vil besvare spergsmalene om, hvorndr foredragene star-
ter, hvor leenge de vil vare, hvorndr du skal holde dit foredrag,
hvornar der vil veere pause, og hvorndr man spiser. Sa snart du har
faet svar pd alle disse sporgsmal, vil du fele dig endnu mere rolig.
Alle mennesker ensker forudsigelighed 1 deres liv.

Du vil ogsa mene, at det er den mest naturlige ting 1 verden, at
bulgarerne svarer dig pa en made, som du (med dit kommunikative
og sociale handicap taget 1 betragtning) kan forsta: det er ganske
enkelt et speorgsmal om hensyn. Det samme gzlder for menne-
sker med autisme, bortset fra, at deres kommunikative og sociale
vanskeligheder er langt alvorligere. De kan kun tilpasse sig vores
normer med stort besver. Hvis vi inviterer dem til at bo hos os og
deltage 1 vores undervisning, er de vores geester. Vi ma vere de-
res tolke, sdledes at vi er 1 stand til at kommunikere informationer
som hvor og hvornar videre pa en méade, som de vil kunne forsta.
Sddan ger vi deres liv mere forudsigeligt. Dette burde ikke vare
uoverkommeligt for os, det er simpelthen et spergsmal om hensyn.

Via deres imeodekommenhed gor bulgarerne os mere uathaen-
gige; gennem vor hensyntagen kan vi medvirke til at gere menne-
sker med autisme mere selvstendige.
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Om at indrette klassevzerelser og boliger. Et spergsméil om
“hvor”

Vi spiser 1 spisestuen, sover i sovevarelset, bader 1 badevarelset.
Det forekommer logisk: Til hver aktivitet er der indrettet et serligt
rum. De fleste huse er inddelt pa4 denne made. Vi forbinder en be-
stemt adfaerd med bestemte rum. Vi sover ikke i spisestuen, vi spi-
ser ikke 1 soveverelset. Hvis vi en sjelden gang gor det, ved vi, at
det er en undtagelse. Foraldre, der onskede at give deres bern en
mere stabil og fastlagt hverdag, har undret sig over, at deres hver-
dag er mindre forudsigelig, end de selv troede. Nogle dage klader
de barnene pé 1 soveverelset, andre dage 1 dagligstuen eller 1 kok-
kenet. For nogle bern er dette meget svert at vaenne sig til. Isaer
for dem, der hellere vil klatre 1 gardiner end 1 klatrestativ, eller
hellere vil hoppe 1 sengen end pa trampolin. De har svert ved at
forstd rummenes formal - den adfzerd, der er knyttet til det be-
stemte sted.

For bern med autisme kan sammenhang mellem funktion og
den fysiske indretning 1 et klassevearelse vare svarere at forsta i
sammenligning med hjemmets indretning. Hvor mange klassevae-
relser har trods alt et arbejdsrum, et legevarelse og en spisestue?
Dette betyder, at man ma indrette omréder til forskellige funktio-
ner i klasseverelset, for at eleverne kan fa forudsigelige omgivel-
ser: dette hjerne er til arbejde, dette er til leg, dette er til spisning.
Nér man indretter et klassevaerelse, md man tage hegjde for, hvilke
aktiviteter der skal foregd: Hvor mange bern er der? Er det muligt
at skabe et sarskilt sted til hver enkelt aktivitet? At spise, lege og
samtidig arbejde ved det samme bord kan synes for uoverskueligt,
fordi det forvirrer det sedvanlige menster af forventninger og re-
sulterer ofte 1 adfeerdsproblemer.

I skolen havde jeg en vis folelse af sikkerhed i klasseverelset. Alle andre steder
- 1 kantinen, i skolegérden, pa gangene - var som et mareridt for mig. Jeg anede
ikke, hvordan jeg skulle forholde mig til bernene, og jeg brugte al min tid pa at
vare bange for dem. Jeg forstod ikke, hvorfor de opferte sig, som de gjorde, eller
hvad deres adferd betod.

Sean Barron, 1992
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I hver klasse foregar mindst tre slags aktiviteter: Man arbejder,
sa derfor har man brug for et arbejdshjerne. Man leger, sd derfor
har man brug for et fritidshjerne. Man spiser, s& derfor har man
brug for et spisehjorne.

Nogle gange sperger folk, hvorfor man har brug for et hjerne,
hvor man spiser, i et klassevarelse for elever med autisme. Hvor-
for spiser de ikke sammen med de andre bern? Erfaringen har vist,
at bernene bliver roligere 1 et velorganiseret klasseverelse indrettet
specielt til denne handicapgruppe. De kan blive meget urolige, hvis
de 1 frokostpausen eller i frikvarteret er nedt til at vaere sammen med
de andre uforudsigelige born. Selvfolgelig skal de lere at lege og
spise sammen med andre bern, men det ber forst ske, nir de er pa-
rate til det. I starten er det klogest at indrette et miljo med maksimal
beskyttelse. Efterfolgende kan man begynde at teenke pa integration.

De samme principper for rumindretning kan ligeledes tages 1
anvendelse ved mebleringen af rum til uddannelse og trening af
fagfolk. At organisere et praktisk treningsforleb er som at indrette
et nyt klasseverelse. I lobet af sddanne treeningsforleb blev lerere
og andre fagfolk opmarksomme pa, hvordan man skaber forud-
sigelighed 1 tid og rum for deres elever. | det felgende vil vi skifte
fokus fra undervisning af bern til uddannelse og traening af fagfolk.
Dette er ment som en kilde til inspiration for fagfolk, som ensker
at skabe et undervisnings- eller bomilje tilpasset mennesker med
autisme. Jeg vil 1 det folgende beskrive planlegningen af sddanne
kursusforleb. Et treeningsforleb (baseret pA en TEACCH-model) er
et kursus for ca. 20 praktikanter, der studerer autisme. De har tid-
ligere deltaget i et teoretisk anlagt kursus og skal i den kommende
uge afprove teorierne 1 praksis ved at arbejde med bern, unge og
voksne med autisme. Der deltager mindst fem ansvarlige instrukte-
rer 1 hvert kursusforlgb. Hele ugen igennem er hver instrukter an-
svarlig for et bestemt barn, ung eller voksen med autisme. Kursus-
deltagerne er inddelt i fem grupper med fire i hver, og hver gruppe
har en instrukter tilknyttet. Hver dag skal de arbejde med en ny
elev med autisme, séledes at de ved ugens slutning vil have arbej-
det med elever pé forskellige alderstrin og udviklingsniveauer.
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Traeningssituationen omfatter alle de elementer, der kan fore til
adferdsproblemer. Mennesker med autisme kan ikke lide foran-
dringer eller nye ting. Men hvad er det, som sker i lobet af et sé-
dant treeningsforleb? Fem mennesker med autisme, som ikke (eller
nasten ikke) kender hinanden, bliver bragt sammen. De kender
ikke de fem instrukterer. I en hel uge skal de vaere sammen med
20 kursister, som de heller ikke kender. De kender ikke bygningen,
hvor undervisningen finder sted. De kender ikke de nye rutiner. De
opgaver, de skal udfere, er uvante for dem. Pa trods af dette opstér
der kun fa adfaerdsproblemer. Folk vil ofte sperge, om vi udvelger
vores elever og kun udtager dem med fa adferdsproblemer: Det
gor vi ikke! Dog anmoder vi de elever, der har vanskeligheder ved
at vaere for tet pa andre mennesker, om ikke at deltage 1 trenings-
forlebene. Disse elever kan integreres i en klasse for bern med
autisme, men 1 lebet af et treningsforleb af denne karakter ville
de blive konfronteret med den fysiske tilstedevaerelse gaf alt for
mange nye mennesker. Med 20 voksnes tilstedevarelse ville en
sddan elev opleve en meget frustrerende uge.

Hemmeligheden bag succesen er enkel: Den bestér af en kom-
bination af at gere omgivelserne forudsigelige ved hjalp af rutiner
og ved at kombinere disse med opgaver, som eleverne kan klare
eller nasten klare.

Om indretning af rammet

At indrette rum til et treeningsforleb for fagfolk minder meget om at
indrette et nyt klasseverelse eller et bosted til personer med autisme.

Her er et eksempel. Pa et treningskursus var vore elever med
autisme folgende: Luke, fem ar; Max, ti ar; Catherine, 15; Paul,
21; og Peter, 25. Vi bad pa forhdnd om generelle oplysninger ved-
rerende deres kommunikationsevner, arbejdsferdigheder, arbejds-
adferd, sociale feerdigheder og fritidsinteresser. Vi spurgte, om be-
stemte faerdigheder var bestdet, spirende eller ikke bestdet. Nogle
gange var disse faerdigheder meget bredt fortolket. Om en pige
blev det sagt, at hun selv kunne dakke bord, men om mandagen,
pa kursets forste dag, opdagede vi, at hun kun var 1 stand til selv
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at dekke bord, hvis hun fik hjelp dertil. En voksen, som ifelge sin
journal arbejdede i et bibliotek, var kun i stand til at sette frimaer-
ker pd konvolutter med fysisk stotte.

Disse bemarkninger tjener blot til at pointere, at selvom man
1 teorien planlegger opstarten af en klasse eller et bofellesskab,
sé er det forst, nar teorien fores ud i praksis, at man kan se om
det fungerer. Eleverne med autisme viser hurtigt gennem deres
adferd, om opgaverne ligger indenfor deres forméen. Enhver
undervisningsproces er under konstant evaluering. Vi mi ofte &n-
dre de givne opgaver fra forste dag af treningskurset. Vi sé forst
treeningslokalerne lordag morgen. Lokalet havde vinduer fra gulv
til loft i den ene ende, der vendte ud mod haven. Det egnede sig
ikke til arbejdsrum, men til fritidsaktiviteterne. I den anden ende
af rummet var der kun en vag uden dere og vinduer. Den skulle
rumme arbejdsomradet. Pladsen ved siden af fritidsomradet skulle
indrettes til et spisehjorne. Séledes sa den forste grove skitse af
ruminddelingen ud.

Lad os nu se nermere pa arbejdsomradet. Hvilke overvejelser
gjorde vi os, da vi tildelte vore elever deres pladser?

Luke, vores yngste pa fem, var ifelge rapporten en dynamo.
Han havde endnu ikke evnen til at sidde stille ved et bord. Han
forstod endnu ikke, at der var forskellige omrader til arbejde (hvor
man gjorde, hvad man blev bedt om) og fritid (hvor man mere eller
mindre kunne geore, hvad man havde lyst til). Hans opmerksom-
hed flagrede. Han blev anbragt i en slags boks, afskaermet pa tre af
siderne. Han var nedt til at lere at koncentrere sig om de vigtigste
emner i arbejdstiden: hans egne goreméal. Andre matte holdes ude
af hans synsfelt. Han ville have svert ved at koncentrere sig og
skelne vasentligt fra uvasentligt, selv i denne ngje tilpassede si-
tuation. Desuden ville hans undervisningsperioder formentlig vere
meget kortere, og han ville derfor flytte over til fritidsomradet me-
get oftere end de andre. Hans arbejdsomrade var derfor velafskeer-
met, men placeret tet ved fritidsomradet (som dog ikke desto min-
dre var uden for han synsfelt for at undgé at give ham associationer
til legeadfeerd).
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Vi fér ofte sporgsmél om disse bokse. Spergsmalet lader til at
have erstattet det spergsmal, der ellers konstant blev stillet for ti ar
siden om den begreensede brug af sprog. Dengang fandt folk det
merkeligt, at pedagoger talte sa lidt til bernene, og at de ofte kun
henvendte sig med f4 meningsbarende ord til de stakkels bern med
autisme. Dette lyder virkelig militaristisk og koldt. Ingen tvivl om,
at den gamle teori om den kolde mor havde noget med det at gore.
Det var, for folk erkendte, at bern med autisme havde alvorlige
kommunikationsproblemer. I dag er det normalt, at fagfolk ikke
opmuntrer til en uafbrudt eller irrelevant talestrom. Hvad angér
boksene, er det vigtigt at forstd, at disse ikke bruges til at inde-
spa&rre bornene, men at de anvendes, fordi det er en kendsgerning,
at mennesker med autisme har vanskeligheder med at koncentrere
sig om relevante stimuli.

Det afskaermede rum bruges som et middel til at skane bern
for at blive forstyrret, ndr de skal koncentrere sig. Det er ikke et
endemadl 1 sig selv, det er et udgangspunkt. Se neje pa de felgende
tegninger, for forklaringen laeses: Sa tror jeg, det er lettere at forsta,
hvor vigtigt det er at tilpasse omgivelserne korrekt. Man vil kunne
bemarke, at dette klassevearelse er meget anderledes indrettet end
traditionelle klasseverelser. Eleverne har allesammen borde til at
udfere selvstendigt arbejde. De er ude af stand til at felge instruk-
tioner, der er rettet til hele gruppen.
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Figur 2.4
P& denne tegning ser man eleven sidde, som man helst vil se ham:
skuende ud i det abne rum, travlt optaget af sit arbejde. Hans hyl-
de hanger et par meter bag ham. Her samler og stiller han sine
arbejdssager. Han géar selv fra sit arbejdsbord hen til hylden.
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Figur 2.5

Her sidder eleven med ansigtet mod vaeggen, nogle f4 meter fra sin
arbejdshylde, der hanger til venstre. Han har ingen problemer med
at bruge hylde og bord samtidig i arbejdssituationen. Han tager
selv sine arbejdssager frem og leegger dem selv tilbage pd hylden.
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Figur 2.6 U

Her kan man se, at eleven arbejder mindre selvstendigt. Han tager
sine opgaver frem fra sin arbejdshylde til venstre og laegger dem
tilbage til venstre uden at behove at rejse sig. Han ville straks blive
forvirret, hvis han skulle forlade sit arbejdsbord.
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Figur 2.7 v

Denne elev er vant til at arbejde fra venstre mod hejre. At tage
arbejdssagerne fra venstre og s&tte dem tilbage til venstre er for
vanskeligt for ham. Det ville vere at kreeve for meget af ham.
At arbejde fra venstre mod hgjre er blevet noget automatisk for
ham, og dette har oget hans selvstendighed vasentligt. Han er
endnu ikke parat til at gé videre til naeste trin. Det kommer (méa-
ske) senere.
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Figur 2.8

Denne elev arbejder pa samme made som den foregdende, men
han har brug for afskeermning bag sig, fordi han bliver distraheret
med det samme, si snart der kommer nogen ind i klasseverelset,
eller hvis en anden elev gar forbi ham pa vej hen til fritidsomradet.
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Figur 2.9

Her sidder Luke i sin boks. Han har endnu ikke néet det stadie af
selvsteendighed, der ville saette ham i stand til at tage sine opgaver
fra hylden til hojre og leegge dem vak til venstre. Alt ma stadig ud-
fores under vejledning. Pedagogen har lagt tre opgaver pa bordet
for at give ham dem en ad gangen. Néar de er udfert, vil paedagogen
hjelpe ham med at legge dem vek fra sig til hojre.

Der er endnu lang vej, for man vil se Luke vaere anbragt som i
fig. 2.4.1 begyndelsen er det nodvendigt at holde sig det endelige
maél for gje for at forstd meningen med afskermningen. Det krae-
ver, at man arbejder i smé ryk. Hvis endemalet er at flytte sig fem
meter, md man starte med nogle fa millimeter.
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Peter, der er 25 ar gammel, bliver ogsé nemt distraheret. Han er
pa et niveau svarende til fig. 2.6. Hvis han bliver forvirret, udvikler
han hurtigt adfeerdsproblemer. Han bliver ogsa let forvirret ved be-
vagelser. Han kan ikke huske, hvad der forventes af ham, nér han
forst er gdet i gang. Han glemmer, hvad han er i feerd med. Hans
mangel pa selvtillid og hans folelse af nederlag gor ham meget
nerves. Peter bor hjemme hos sine foraldre. Ingen institution vil
tage ham, fordi han har svare adferdsproblemer. Hans foraldre
onsker ikke, at han kommer pa en traditionel psykiatrisk institu-
tion, hvor han ville blive behandlet som mentalt syg i stedet for
udviklingshandicappet. Hvis man derimod prever at tilpasse sig
ham ved at leegge alt i faste rammer og giver ham opgaver, han kan
lose, sd bliver han virkelig omgengelig. Hvis han far problemer,
vil han advare en. Han vil sla hdnden i bordet og sige: “Du slar”. I
en lignende situation, nér tingene ikke er gaet sa galt, vil han ma-
ske gige: “Du vil hjem”.

Catherine, der er 15 ar gammel, er et serligt tilfelde. Ja ... det
er de alle, men Catherine ... taler! Nogle gange snakker hun meget.
Problemet er, at mange af dem, der omgés hende, tror, at hun for-
star alt, hvad de siger, og derfor antager de, at hun herer til gruppen
af hejt fungerende personer med autisme. Men pa trods af dette har
hun store vanskeligheder med at styre sin adfaerd, og hun er meget
athengig af andre. Dette ved vi, fordi Catherine har deltaget i et
tidligere kursus. Vi ved ogsa, at kursisterne vil stille mange sporgs-
mal om, hvorfor Catherines arbejdshjerne er sa godt beskyttet. Hun
vil tage sine opgaver fra venstre og laegge dem tilbage der (som i
fig. 2.5), men der vil vaere opstillet en skeerm bag hende. Hun bliver
let distraheret og udvikler derefter hurtigt adfeerdsproblemer.

Max pé 10 &r og Poul pd 21 &r har en bedre arbejdsadferd. De
placeres i et mere dbent omrade overfor hinanden. Max kan tale
lidt, han taler ret lavt og heest. Hvis der opstér situationer, som han
ikke kan klare, handler han kaotisk og nikker vildt med hovedet.
Men han kvikker op, s& snart han sidder 1 sit arbejdshjerne med
billedtavler, der visualiserer, hvorledes hans arbejdsrutiner skal
foregé. Sa virker han nasten normal.
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Paul har varet med pa vore kurser i tre ar. [ begyndelsen blev
han erklaret uegnet til undervisning. Han har boet hos sine foral-
dre de sidste to ar, fordi han var for vanskelig for de fleste institu-
tioner. Hans situation er ligesom Peters: han er en mentalt retarde-
ret voksen med autisme, som samarbejder godt, hvis alt bliver til-
passet ham, og hvis opgaverne er nogle, han kan lese. Men hvis
opgaverne er for forvirrende eller pa et for hejt et niveau for ham
- sa pas pa.
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Fig. 2.10 Plan over rummet

P& tegningen (fig. 2.10) kan man se, hvordan vi har indrettet ar-
bejdshjernet. Vi vil fé at se, om vi har indrettet det rigtigt eller ej,
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nar vi afprever det i1 praksis. Vi vil gare vores bedste, resten er eva-
luering. I lobet af treeningskurset er vi ind imellem nedt til at &ndre
planen drastisk. Det anses ikke for et nederlag, det er normalt.

I lobet af treeningskurset métte fritidsomradet tilpasses mere. Pa
tegningen kan man se, at det er tydeligt markeret med banke og
mobler. Grenserne mellem fritidsomradet, spisehjornet og arbejds-
hjernet er tydeligt visuelt markeret og yderligere opdelt ved hjelp
af genstande. Vi havde besluttet at indrette et antal mindre hjerner
1 fritidsomradet. Et sofahjerne til Poul, fordi han godt kan lide at
heore musik. Og et roligt hjerne, hvor man kunne leegge puslespil
eller kigge 1 ugeblade.

Allerede om mandagen erkendte vi, at fritidsomradet skulle
markeres tydeligere, is@r for Peter, Luke og Catherine, som tyde-
ligvis ikke folte sig godt tilpas, fordi indretningen var for ustruk-
tureret. Hvis vi ikke passede p4, ville den meget aktive Luke sto-
de ind 1 Peter, som helst vil sidde stille 1 fred og ro. Dette kunne
fremkalde flere uheldige situationer. Peter ville ikke kunne forsta,
hvorfor Luke stedte ind 1 ham, og lille 5 arige Luke kunne risikere
at blive sldet af ham. Forebyggelse er bedre end helbredelse. Og
sa er der Catherine, der ikke pa eget initiativ kan finde pa noget at
foretage sig 1 fritidsomradet. Hun gar formélslest omkring, méske
af kedsomhed og mangel pa alternativer, og sparker ud efter alle
og enhver, der synes svagere end hende selv. Vi vil blive nedt til
at s@tte endnu et bord op med en hylde til hende i1 dette omrade,
sa hun ikke altid selv skal tage et initiativ, da det tydeligvis er for
sveert for hende. En del fritiden vil ogsa blive lagt 1 faste rammer
ved hjelp af et fritidsskema. Det er vigtigt at understrege, at vi
her taler om forudsigelighed og om, hvordan vi kan undga, at der
opstar adferdsproblemer.

En af de vigtigste undervisningsstrategier, ndr man har med ad-
ferdsproblemer at gore, er at tilpasse omgivelserne til den enkelte.

Om oplevelsen af tid og etablering af tidsmaessige rammer

Livet er sddan en kamp; ubeslutsomhed overfor ting, som almindelige menne-
sker opfatter som trivielle, volder personer med autisme mange indre kvaler. F.
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eks. hvis nogen derhjemme siger: “Vi kan maske tage ud og handle i morgen”,
eller hvis nogen siger: “Vi ma se, hvad der sker, kan andre ikke forsta, at den
uvished péferer os en masse indre ubehag”. Jeg anstrenger mig konstant, pd en
kognitiv made, for at regne ud, hvad der eventuelt vil ske eller ikke ske. Uvishe-
den, om begivenheder vil ske, breder sig til uvished over for ting, som f.eks. hvor
ting skal placeres og til, hvad mennesker forventer af mig.

Det er folelsen af forvirring, som skyldes min manglende evne til at forsta
verden omkring mig, der forarsager denne voldsomme angst. Denne angst med-
forer, at jeg fér trang til at treekke sig tilbage fra omverdenen. Alt, hvad der kan
vaere med til at mindske min folelse af forvirring (nogle mennesker kan faktisk
vaere behalpelige) bevirker, at min angst bliver mindre. Dette er yderligere med
til at mindske mine fornemmelser af isolation og fortvivlelse. Herved foler jeg,
at livet bliver en smule lettere at baere. Hvis andre mennesker bare kunne opleve,
hvordan autisme foles blot nogle fa minutter, ville de maske vide, hvordan de
kunne hjelpe mig.

Therese Joliffe et al., 1992

Definitionen pd autisme er kvalitative afvigelser i udviklingen af
socialt samspil, kommunikation og forestillingsevne. Personligt
ville jeg gerne tilfoje i oplevelsen af tid. Mennesker med autisme
har svert ved at forstd de abstrakte aspekter af vores sociale sam-
spil og kommunikation. De har svaert ved at kunne se ud over det
bogstavelige og forstd det usagte, der ligger bag informationen.
Sa hvordan skulle de kunne forsta, hvad usynlig tid er. Mennesker
med autisme har forstdeligt nok vanskeligheder med dette. Dette
kan ikke blot begrundes i, at personer med autisme befinder sig pa
et lavere intelligensniveau.

Hvad ger vi selv for at kontrollere tiden? Vi synliggor tiden ved
hjelp af dagbeger, kalendere, vaekkeure og armbandsure. Ved at
gore tiden synlig og mélbar, lykkes det bedre for os at fa den un-
der kontrol. I visse firmaer holdes der kurser i at planleegge tiden
(Time Management) 1 forseg pé at udnytte tiden mere eftektivt. Jeg
kan godt lide udtrykket at planleegge tiden, nar jeg tenker pd bern
med autisme: De er ogsd nedt til at lere at hdndtere tiden. Mange
adferdsproblemer er forbundet med deres manglende evne til at
gore dette.

Citatet ovenfor afdekker omfanget af den angst og panik, som
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er forbundet med usikkerheden ved ikke at vide, hvad der skal ske.
En af vores elever, var sa velformuleret, at han var i stand til at
sette ord pa sine folelser omkring den hjelp, han fik tilbudt i form
af visuelle hjelpemidler pd kurset (daglige tidsplaner, arbejdsske-
maer, tilrettelaeggelse af opgaver ... ):

Jeg synes, det er synd, at min laerer ikke selv er deltager i kurset. Skemaerne gor
mit liv lettere. De vil ikke bruge skemaerne i min normale klasse.
Jonathan, 12 dr

Hvis hejt fungerende personer med autisme har den slags proble-
mer, kan vi kun gé ud fra, at det er lige sd presserende for svagt
fungerende personer med autisme, skent de har sverere ved at ud-
trykke det. Tenk, hvor mange foraldre, som beklager sig over, at
deres born med autisme ikke har tdlmodighed til at vente pa noget.

Hvis han kan lugte mad, vil han spise det - med det samme - selvom kedet lige
er blevet lagt pa panden. Hvis man forklarer ham, at han bliver nedt til at vente,
far han et affektudbrud.

Det er vigtigt at leegge tiden i faste rammer. Hvorledes kan bern
med autisme handtere noget s abstrakt som varighed? Vi kan
hjelpe dem ved at gore et begreb som varighed konkret, horligt,
synligt. Et minutur kan gere undervarker. Hvor laenge skal et barn
sidde 1 spisestuen og vente pa at fa lov til at spise? Indtil det herer
minuturet. Mary har problemer med at omstille sig fra en situation
til en anden. Hvor hun er lige nu, ensker hun at forblive. Et skift,
der ikke er blevet meddelt i forvejen, vil uundgéeligt fore til et
affektudbrud. Hun kan hjelpes ved at se pa et minutur, s& hun bli-
ver forberedt pa skiftet. Om tre minutter lyder alarmen. Nu er hun
forberedt. Hvor lenge skal et barn opholde sig i fritidsomradet?
Han lytter til fire sange pé kassettebdndoptageren. Nar musikken
stopper, er tiden inde til at ga tilbage til arbejdet. Vi synligger tiden
med vores ure. Born med autisme kan iagttage et timeglas. Nar alt
sandet er lgbet igennem, er det tid til at ...
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En far, der har et barn med autisme, omsatte musik til lysstriber.
Ved legetimens begyndelse kan man here musik, og striben er me-
get lang. Efterhanden som tiden gar, bliver striben kortere. Dette
kan betegnes som et ur specielt egnet til born med autisme.

Born kan ogsé laere bestemte aktiviteters rekkefolge via bille-
der og andre symboler. Aftensmad? Nej, ikke endnu. Se, kortet si-
ger, at du forst skal gé hen i fritidsomradet. Kortet med aftensmad
kommer forst efter det.

Et andet problem kan vere, at hvis vi siger nej, sé lyder det nej
sa definitivt. De kan ikke forstd, at hvad der er nej nu, kan vere ja
senere. Et kort, som kommer lidt senere 1 den daglige tidsplan, vil
gore det senere ja synligt, og derved vise at dette nej kun er mid-
lertidigt ...

Hvornér skal vi det ene, og hvornar skal vi det andet?
Om at synliggoere dagens forleb

Ligesom os har mennesker med autisme brug for en tidsplan. Hvis
det er for vanskeligt selv at lave en, kan de fa en anden til at hjelpe
sig. For mange kan et skema eller en tidsplan vere for detaljeret.
De kan ikke overskue sa langt et tidsrum. I begyndelsen vil en dag-
lig tidsplan méske bare besta i at kunne genkende den forudsige-
lige reekkefolge af to aktiviteter, den ene folger efter den anden. De
skal leere at se en orden i tingene, sa de forstér, at deres liv ikke er
styret af tilfeeldigheder.

Hvilke symboler kan man bruge til dette? (se fig. 3.2 og 3.3 side
101 og 102). Det skrevne ord er alt for abstrakt for mange af dem,
og billeder kan vere for flade, fordi de mangler dybdeskarphed (to
dimensioner til at afbilde tredimensionale genstande eller aktivite-
ter!) Hvis det er nedvendigt, kan man bruge noget tredimensionalt:
en genstand, som skal bruges i1 naste aktivitet. E eks. en tallerken
til at spise af, en skrue til at arbejde med, og en bold til at lege med.
Dette er maden, hvorpa et barn lerer, at verden er forudsigelig: en
tallerken betyder frokostpause, en bold, at det er tid til at lege.

Man ma ikke glemme, at et barn med autisme har brug for fy-
sisk stotte 1 begyndelsen af denne indleringsproces. Man hjelper
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ham med at sette tallerkenen pa bordet, man hjelper ham med at
tage bolden med til fritidsomradet. Han vil forst forsta forbindel-
sen senere. Hvis man blot legger en bold eller en tallerken inden-
for hans synsfelt og venter p4, at han forstar, hvad man ensker, han
skal gore med dem, far man lov til at vente lange, og man spilder
herved en masse tid. Det er muligvis ikke vasentligt, hvad ens
egen tid angar, men for barnet, som mé undvare denne nye indsigt
1 s4 meget leengere tid, betyder det noget.

Barnet bliver en lille smule mere selvstendigt, hvis han kan
leegge hver genstand 1 den rigtige kasse: F.eks. herer bolden til i
kassen, som har paklabet et billede af nejagtig den samme bold, og
dens faste plads er i fritidsomradet; skruen herer til i arbejdshjernet
1 en kasse med et billede af ngjagtig den samme slags skrue. Selv
om barnet i begyndelsen ikke forstdr, at skruen er symbol pd, at
undervisningsperioden skal starte, sa vil han forbinde genstanden
med et sted. Man bringer skruen hen til stedet, hvor der er en skrue
magen til. Det er der, aktiviteten skal forega - forstdelsen kommer
senere.

At lere dagens rytme at kende krever sarlig hensyntagen til den

enkelte:
Den forste fase drejer sig om varighed: For visse bern kan en
daglig tidsplan blot omfatte to aktiviteter, f.eks. arbejde forst,
derefter leg. Dette gores for at vise bernene forudsigeligheden
af de daglige aktiviteter, der folger efter hinanden. De larer at
forsta, at der er en vis rytme 1 livet, og at man nogle gange gor
en ting for en anden. Senere kan man vise en halv dag. Derefter
maske en hel dag og videre til en ménedskalender.

Den anden fase drejer sig om trening: I begyndelsen forer
man barnet fysisk fra det ene sted til det andet. S& giver man
ham genstanden, og han tager den selv hen til det rigtige sted
(pa vejen derhen holder han genstanden i sin hand, s& han hele
tiden kan fole den og ikke glemme, hvad han skal gore). Senere
behover han méske kun at se pd genstanden for at vide, hvad der
forventes af ham.
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Den tredje fase drejer sig om trening 1 at velge symboler.
Det vigtigste her er at holde sig folgende for gje: det er ikke den
heojeste eller mest abstrakte form for symbol, der er afgerende,
men den hgjeste grad af selvstendighed, der er malet. Man kan
arbejde med genstande, som beskrevet ovenfor, billeder (fotos,
tegninger) eller skrevne ord. Der findes ogsa andre former for
visuelt instruktionsmateriale, f.eks. overgangsformer, genstan-
de klabet til kort, genstande med tegninger ved siden af, bille-
der med tekst nedenunder, hvor teksten gradvis bliver sterre og
tegningen mindre. Det er vigtigt at forberede bernene grundigt
pa et nyt symbol pa deres arbejdsbord, f.eks. ved at lere dem
at leegge billeder ved siden af genstande eller skrevne ord ved
siden at billeder ...

Forst ndr de helt har forstiet forbindelserne 1 de mest enkle situa-
tioner, hvor kun den vesentligste information er til stede, og de
er beskyttet mod forstyrrende stimuli, er de parate til at anvende
denne nye indsigt i en mere kompliceret sammenhang. Det kan
vaere hjemme og i klassevarelset, hvor de er mindre beskyttede
mod udefrakommende og distraherende indformationer som f.eks.
en gredende lillebror, et larmende TV-apparat eller en anden elev
i klassen, der gar fra arbejdshjernet til fritidsomradet. Accept bety-
der ogsa at acceptere forskelle, at acceptere, at nogen er anderledes
og derfor har brug for at blive hjulpet pa en anderledes made. Nér
alt kommer til alt, hvad er det sa, man ensker for en person med
autisme? At han er lykkelig pd sine egne praemisser, eller at han
ligner os sa meget som muligt?

Om arbejde og andre skemalagte aktiviteter. Spergsmal om
“hvor laenge”

Genstande og billeder giver et visuelt svar pa spergsmél som hvor-
ndr og hvor. Men hvis en elev ved, at det forventes af ham, at han
indfinder sig ved sit arbejdsbord pé et bestemt tidspunkt, ensker
han ogsé at vide, hvor leenge han skal arbejde der. Prov at forklare
det til en, der ikke har nogen eller kun begranset verbal formaen,
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ingen forstéelse af tid og ingen egentlig forstéelse af kvantitet. Igen
drejer det sig om at videregive abstrakt information pa en konkret
made: det usynlige og flygtige bliver synliggjort og bestandigt. Vi
vil ogsa undervise i begrebet hvor leenge ved arbejdsbordet, der for
eleven representerer det sted med flest forudsigelige rammer. Der-
ved kan han pd laengere sigt lere at overfore forstaelsen af varig-
hed til situationer, der ikke er specielt tilpasset hans behov.

Vores elev med autisme sidder altsd ved sit arbejdsbord. Vi ved,
at han vil foretage sig noget meningsfyldt der, men selv ved han
det endnu ikke. Hans erfaringer har maske varet anderledes. Vier i
fuld gang med at udvikle en ny rutine og nye arbejdsvaner. Vi ved,
at han senere vil komme til at sa&tte pris pa dette, men i gjeblikket
kemper han méske imod en ny rutine, som han ofte gor, nar han
star overfor nye situationer. Det er arsagen til, at det er sa vigtigt
for ham at forsta, hvor leenge situationen vil vare.

Jeg spekulerer af og til pd, hvad jeg ville gare, hvis nogen an-
bragte mig i en meget vanskelig situation, hvor jeg blev bedt om at
udfere en opgave, som var meget sver for mig at lase, og jeg yder-
ligere ikke fik nogen oplysning om, hvor lenge det skulle vare...
Jeg ville fa adfeerdsproblemer selv under mindre forvirrende om-
stendigheder. Hvis nogen derimod fortalte mig, at det kun ville
vare fem eller ti minutter, sa ville jeg finde det langt nemmere at
acceptere den vanskelige situation, jeg var havnet i, fordi jeg ville
kunne se en ende pa det.

Mennesker med autisme vil ogsa gerne kunne se en ende pd det.
Vi beder ham komme hen til arbejdsbordet, ja, men hvor lenge?
Vi har fremstillet en arbejdsplan til dette formél, et skema, som vi-
ser alle de opgaver, der skal gores ferdige. Det kan vare et farvet
skema, hvor hver farve betyder forskellige opgaver. Et rodt kort pa
skemaet markerer kassen til venstre med samme farve, det gronne
kort markerer den grenne kasse, det bld kort henviser til den bla
kasse. Nér der ikke er flere farvekort at se pa skemaet, er arbejdet
ferdigt. (En tilsvarende plan kunne selvfolgelig fungere med tal:
nr. 1 symboliserer den forste opgave, nr. 2 den anden og nr. 3 den
tredje o.s.v.
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Nar alle numrene er vek fra skemaet, er arbejdsforlebet slut.
Brugen af tal er ikke afhaengig af et barns numeriske forstaelse.
Han vil kunne lere, at 1, 2, 3 ikke betyder kvantitet, men en rak-
kefolge. 1 er, hvad man gor forst, 2 folger efter, derefter 3).

Born, der har problemer med at satte farver sammen eller bruge
tal, kan lere at arbejde selvstendigt med genstande pé et lavere
niveau. Varigheden af arbejdsforlebet fremgér sa blot af det antal
arbejdskasser, der er placeret til venstre for hans bord: tre kasser til
venstre symboliserer, at der skal udferes tre opgaver. Nar kasserne
er blevet flyttet fra venstre til hojre, er arbejdet feerdigt. Hvorfor
fra venstre til hejre og ikke fra hejre til venstre? Dette er primert
kulturelt betinget: i vores kultur lerer folk at leese og skrive fra
venstre til hgjre, og mange andre aktiviteter er ligeledes oriente-
ret fra venstre mod hejre. Derfor er det fornuftigt at bevare dette
kulturelle treek ogsé for venstrehdndede bern. Selv pa dette enkle
niveau oplever barnet en fornemmelse af tydelighed og forudsige-
lighed. Hvis der ikke er flere genstande til venstre for ham, og alt
er blevet flyttet til hojre, er arbejdstiden slut. Eleven kan mangle
numeriske begreber og kun have ringe forstaelse af tid, men han
kan stadig forsta os. P4 den made kan konkrete genstande erstatte
abstrakte informationer: venstre vil sige skal gores, hojre vil sige
er gjort. Konkrete genstande har erstattet abstrakte begreber.

Om at udfere en opgave. Hvordan lian denne tilretteleegges

“Lad os begynde med det enkle, for det er det svereste”. Denne
setning fir deltagerne pa treningskurset gentaget igen og igen.
Nér de sa tager tilbage til deres egne klasser eller bosteder, igang-
setter de aktiviteter, som er meget simplere end dem, de plejede
at lave. Alligevel mé de konstatere, at aktivitererne stadig er tilret-
telagt pa et alt for hejt niveau.

Her et eksempel: Vi bruger kurve, som altid rummer en opgave,
i dette tilfzelde en sorteringsopgave. Eleverne tager kurven fra ven-
stre og satter den pa arbejdsbordet. Hvor? Til venstre pa arbejds-
bordet? I midten? Til hejre? Det er lettest, hvis han satter kurven
til hgjre pa bordet. Der er den klar, nar opgaven er lost, og det hele
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skal legges vaek. For at hjelpe ham med at huske dette, gor vi
pladsen til kurven mere synlig med et farvet stykke tape.
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1. Number organization

2. Pattern organization
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Fig. 2.11




60 Autisme

Forst skal opgaven pakkes ud. Der er tre kasser i kurven, en, der
indeholder meotrikker og legoklodser (disse leegges til venstre) en
anden kasse med en metrik limet pd sig (som en made at vise ham,
at metrikken skal derhen) og en med en legoklods limet pé (her
skal legoklodserne leegges). Det kan ikke gores mere enkelt. Og
alligevel er denne opgave alt for vanskelig for mange elever med
autisme, som ellers godt kan arbejde selvstendigt.

De bliver meget forvirrede, nar de pakker kassen ud, de laser
opgaven darligt og udvikler derfor adfaerdsproblemer. Vi kan for-
hindre disse adferdsproblemer i at opsta, hvis vi tilrettelaegger op-
gaven pa en mere visuel made. For eksempel, kan vi markere bor-
det med numrene 1, 2, 3... Hvis eleverne finder kasserne i kurven,
kan de se, at de har numrene 1, 2, 3. Vi lerer dem at leegge 1 pa 1,
2 pd 2 og 3 pa 3.. (fig. 2.11). Alle kasserne er nu pa deres rigtige
plads, og eleverne kan udfere deres opgaver selvstendigt, noget
der ikke var muligt til at begynde med. Et lignende system kan
udarbejdes med farver: bla til bla, red til red og gul til gul.

Elever, der er serlig darlige til at organisere deres opgaver, kan
vi give en-kasses-opgaver. Alt tilretteleegges pd forhdnd. Der er tre
rum 1 en kasse. Barnet tager hele den grundigt forberedte opgave
fra venstre, udforer den og leegger den til hojre. Opgaven er fer-
diggjort.

Det er ikke et sporgsmédl om at kende og folge opskrifter, men
om at forsta de tanker, der ligger bag. Grundideen er folgende: for-
bered barnet til sa selvstendigt et voksenliv som muligt. Graden
af selvstendighed er betinget af, hvordan vi tilpasser omgivelserne
og aktiviteterne til dem. Ved at tilpasse opgaverne specielt til den
enkelte, gor vi ham mere selvstendig og mindre athengig af vores
hjaelp: Han vil fa bedre kontrol over situationen og udvikler derfor
en folelse af selvrespekt. Tilpassede opgaver har sdledes en direkte
og positiv emotionel effekt. Ved at give bern mulighed for oftere
at fa succes og undga nederlag, mindskes deres tilskyndelse til at
udvikle stereotyp adfeerd, og deres adferdsproblemer bliver faerre.

Normale bern foler sig kompetente, nar de leger. Bern med
autisme foler sig kompetente, nar de arbejder.
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Om konkrete belenninger som motivation. Spergsmal om
“hvorfor”

De fleste af os bruger en masse tid pa at tjene penge. Hvis denne
motivation faldt bort, ville vi arbejde meget mindre. Vi ved nu, at
penge ikke er nogen stor motivation for mennesker med autisme.
Hvis man har svart ved at se bag tingene, er penge ikke andet end
et stykke papir.

Der kan vere flere grunde til, at vi arbejder meget. Det kan
vare for at opna den status penge giver eller ud fra hgjere moti-
ver, s som medmenneskelighed, solidaritet, retfaerdighedsfolelse
o.s.v. Alle disse spergsmdl om, hvorfor vi arbejder, er pé et sd so-
cialt uforstaeligt niveau, at de sjeldent kan motivere nogen med
autisme til at arbejde. Hvorledes kan vi s gore alle de aktiviteter,
vi kan tilbyde dem, sa meningsfulde som muligt, samtidig med at
de er pa et plan, der er forstéeligt. I begyndelsen skal dette forega
ved hj&lp af belonninger. Ud fra min egen erfaring ved jeg, at hvis
nogle ville overtale mig til at gare noget vanskeligt, sa ville de gore
klogt 1 at bestikke mig med en meget konkret belonning: en god
flaske vin eller god mad....

Normale bern far en masse energi gennem sociale kontakter:
disse er en belonning i sig selv. De onsker at fremstd, som deres
mor og far gerne sd, at de skulle vare, og de kopierer deres so-
ster eller bror. De fleste barn med autisme mangler denne form
for energi. Vi ensker imidlertid stadig, at vores elever kommer til
at forsta, hvad belenning indebzrer: deres liv er s& meget hardere
end vores, sd derfor har de sd meget desto mere brug for belenning.
Den eneste forskel er, at deres smag sommetider er s& anderledes
end vores. Nogle gange onsker de belonninger, der forekommer
os merkelige, sa som at holde en legetojsbil, svinge et tov 0.s.v. [
treeningsforleb kan mad og drikke vise sig at vaere den eneste form
for belonning, der kan motivere dem. S& bruger man dette samtidig
med masser af rosende kommentarer som “fint gjort!”, “dygtigt!”
0.s.v. 1 hab om, at denne ros pa lengere sigt vil komme til at betyde
mere, saledes at belonningerne i form af mad til sidst kan droppes.
Under alle omstaendigheder ber bernene laere, at man ikke far no-
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get gratis. Vi beder dem om at gere ting, der er svere for dem, ting
der i gjeblikket kan virke formalslese for dem, og vi serger for, at
de fér en belonning, nar de har udfert dem. Jeg mener, det er godt
at synliggere, f.eks. ved at anbringe et billede af belonningen ne-
derst pa arbejdsplanen eller pa selve tidsskemaet. Heldigvis viser
erfaringen, at visuel tydeliggerelse og folelsen af succes alene kan
tjene som belenning. Ofte virker muligheden for at vere i stand
til at kunne se malet og danne sig et overblik (over hele opgavens
begyndelse og slutning) som tilstraekkelig motivation.

Et begrebsmessigt, socialt Avorfor erstattes her af dets percep-
tuelle sidestykke. At kunne se det endelige mal er nogle gange
tilstreekkelig motivation. Arbejdsperioder, udformet serligt med
henblik péa den enkelte, bliver sa det tidspunkt, hvor det hele fun-
gerer. | fritiden bliver de pd ny overrumplet af de samme gamle
problemer, og sé kan tingene igen ga galt.

Om planlaegning og spergsmalene hertil
1. Skal forceldre bruge lignende tidsskemaer derhjemme

I ovennavnte beskrivelse af et kursusforleb 1 et vilkérligt klasse-
vaerelse har vi behandlet vigtigheden af at tilpasse omgivelserne
til den enkelte. Foraeldre kan hente inspiration fra de eksempler,
vi har givet. Vi kender mange, der med professionel vejledning
har tilpasset rumindretning og tidsplaner til deres bern 1 hjemmet.
Selvfolgelig kan man ikke forvente, at foreldre skal indrette deres
hjem ligesom et klassevearelse. Samarbejdet med foreldre foregér
ogsa helt individuelt og indeberer, at man lytter til deres behov og
prioriteter og tager hele familiens ensker i betragtning.

2. Forer sadanne planer til manglende kognitiv fleksibilitet? Kan
man tagefor meget hensyn til et barn med autisme?

Et standardsvar lyder: Hvis jeg taler til dig, og du kan forsta mig,
mener du s, at jeg tager for meget hensyn til dig? Nej, selvfolgelig
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ikke. Vores planer er simpelthen en form for kommunikation. Per-
soner, der ikke forstar tale eller har svart ved at bruge den, lerer
at forsta et visuelt sprog. Som ved almindeligt sprog er forstaelse
det forste skridt. S& snart en elev kender systemet, vil han aktivt
forsage at mestre det. Vi kender alle bern, som felger deres egne
tidsplaner derhjemme eller 1 skolen. Forst spiser de, sa lytter de til
musik, s tager de i svammehallen, sa pa rideskolen, s i supermar-
kedet ...

Naturligvis er det meget tilfredsstillende for os, nér vi ser, at
bernene begynder at forstd systemerne, men nar de har naet dette
stadium, er det nedvendigt for dem at lere at skelne mellem ak-
tiviteternes raekkefolge og deres egne praferencer. Man kan laere
dem, hvor kommunikationskortene for aktiviteter er, sa de selv kan
valge, men ligesom normale bern mé de ogsé lare, at visse valg er
umulige pa visse tidspunkter.

Der er selvfolgelig en risiko for, at de udvikler en vis rigiditet
ved at folge dagskemaet, iser hvis tidsplanen altid er inddelt med
de samme aktiviteter 1 samme raekkefolge. Det er vigtigt at lere
bernene, hvordan de skal takle forandringer og nye oplevelser. Sa
snart de har forstdet den symbolske betydning af tidsplanen, indfo-
rer vi derfor nye aktiviteter via billeder eller genstande eller @ndrer
dagskemaet.

Vi har opdaget, at standardklicheen - bern med autisme kan ikke
handtere forandringer i deres rutine - ikke er sand. De har natur-
ligvis problemer med uanmeldte forandringer. Det er normalt, det
oplever vi selv. Hvis vi selv har faste forventninger i forbindelse
med noget, der har betydning for os (et teater- eller biografbesog),
og vi sd fér at vide et minut eller to, for vi skal afsted, at turen er
aflyst, sa vil vi ogsa have svart ved at acceptere det. S& kan vi ogsd
udvise adferdsproblemer. Men hvis vi fire timer i forvejen pé en
pen mide far at vide, at koncerten er aflyst, og at vi i stedet tager
hen pé en god restaurant, sa kan vi bedre acceptere det. Vi kan for-
berede vores elever med autisme pa samme made: “Jeg beklager,
men vi kan ikke tage i svemmehallen i dag. Men se pa skemaet:
vi kan here musik.” Yderligere ma vi ikke glemme, at disse tids-
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planer virker udviklende. Nogle bern starter maske med at arbejde
med genstande og ender med at vare i stand til at bruge skriftlige
instruktioner.

Vi har ogsé talt om at haenge skemaerne pd en fast plads i klas-
sevarelset eller derhjemme, men for de bedre fungerende bern
med autisme kan man udarbejde aktivitetsforleb i skemaform, som
de selv kan have med sig, f.eks. en notesbog. Efter hver aktivitet
krydser eleven den af - som tegn pa, at den er feerdig! Nu begynder
det at ligne et normalt barns skoleskema.

Skemaerne ber ogsa afproves forskellige steder. Forst i klasse-
varelset, sd derhjemme, men senere ogsd andre steder med andre
personer. Og til sidst, selvom vi fra starten talte om dagskemaer,
kan disse efterhanden vokse til arbejdsskemaer, uge-, maneds- og
endda érs-planer. Men, hvor langt vi kan ga med dette, athenger
igen hovedsagelig af elevens egne muligheder for at gore selvsten-
dig brug af vores anstrengelser.

3. Hvornar begynder man at begreense brugen af dagskemaet?

For at vaere lidt kynisk, hvornar fjerner man en blind persons stok
eller blindeskrift?

At fjerne dagskemaerne for hurtigt kan resultere i, at man fjer-
ner personens selvstendighed efter sa omhyggeligt at have bygget
den op. Det er virkelig et spergsmél om balance. Hvis man forsy-
ner ham med for mange visuelle hjelpemidler eller med visuelle
hjelpemidler, der er under hans niveau, sa kan det have en brem-
sende effekt (hjelp over hans funktionsniveau er endnu verre). I
professionelle kredse er der en tendens til at inddrage hjelpemid-
lerne for tidligt, hvis man tror, han kan dem udenad. Vi har set bern
med autisme klare sig 1 nogen tid uden visuelle hjelpemidler, for
sa et stykke tid efter at begynde at udvikle adferdsproblemer, som
ellers havde veret forsvundet i arevis.

Fra bernenes synsvinkel er det forstaeligt. I et stykke tid er de
1 stand til at trekke pa deres reserver og séledes handtere frustra-
tionerne 1 begyndelsen, men nar overblikket og forudsigeligheden
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(som er deres trost i en vanskelig tilverelse) helt forsvinder, bliver
deres tilvarelse igen kaotisk, hvilket medferer, at adfaerdsproble-
merne opstar pa ny.

S4a vi vender endnu engang tilbage til det centrale, men vanske-
lige sporgsmal: Hvad ensker vi for dem? Et besverligt liv, der lig-
ner vores eget s& meget som muligt, eller et lettere liv tilpasset
deres behov? Kan vi acceptere handicappet, som det er? Fagfolk
har ofte svarere ved dette end forzldre.
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Kapitel 3

Kommunikation

Visse heje lyde som f.eks. skoleklokken, jog gennem mine erer som et tand-
leegebor, der ramte en nerve og fik mit hjerte til at galoppere.
Temple Grandin, 1992

Teoretisk forstaelse

Den rigide kognitive stil hos mennesker med autisme

Mennesker med autisme har vanskeligheder med at fortolke og
forsta det, de observerer. Dette afspejles ved kvalitative afvigelser
1 udvikling af kommunikation, socialt samspil og forestillingsevne.
Problemet vedrerende kommunikation og is@r ekkolali (bogstave-
lig gentagelse af ord eller satninger; umiddelbart eller forsinket)
kan bruges som et eksempel til at illustrere, hvad der menes med
kvalitative afvigelser.

Kvalitative afvigelser; ekkolali som et eksempel

Man ber vaere varsom med at betragte de karakteristiske symptomer
pé autisme som endegyldige beviser for denne forstyrrelse. Ekkolali
bliver ofte forbundet med autisme. Underseggelser har vist, at de
fleste verbale mennesker med autisme bruger ekkotale. Men selve
ekkotalen er ikke et afgerende traek ved autisme. I normal sprogud-
vikling forekommer der i en bestemt periode tegn pa ekkolali.

Man finder ogsé ekkotale blandt mentalt retarderede bern uden
autisme, men her er ekkotalen normal for deres mentale alder (f.eks.
en mental alder pa ca. 22 maneder). Hvis ekkotalen kun er forbun-
det med forsinket udvikling, er den ikke et symptom pé autisme.

Ekkolali kan kun betragtes som et afvigende treek hos personer
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med autisme, hvis den forekommer pa trods af en hejere mental
alder. For et barn, der har autisme, og en mental alder pé fem ar, vil
det ikke vaere normalt fortsat at have ekkolali. Da ma det betragtes
som en kvalitativ afvigelse.

Nér man laeser de felgende bemerkninger om tidlig udvikling,
er det vigtigt at huske, at man kun ved lidt om de forste to ar af
det autistiske barns liv. Man ved endnu mindre om individuelle
forskelle. Og nér autisme er kombineret med mental retardering,
sd udvikles den beskrevne adferd endnu senere. Udviklings-
tabellerne (3.1 og 3.2) stammer fra en artikel af Marcus og Watson.
Det anbefales, at man leser hele artiklen for at forstd skemaerne
fuldt ud.

Efter denne oversigt vil vi nu berere de s@rlige kommunikative
traek, der karakteriserer sproget hos unge mennesker med autisme,
og som er betinget af deres kognitive stil. Hvordan ved vi, at disse
bern har specielle problemer, nédr de skal tilegne sig faerdigheder
1 kommunikation og prove at forstd betydningen af det, de ser og
horer?

Om kommunikation og en rigid kognitiv stil

Et sammenlignende forseg af P. Menyuk og K. Quill giver spn-
dende forskningsresultater om dette emne. De undersegte den tid-
lige udvikling af mening i sproget hos normale bern og hos bern
med autisme. (Det ma understreges, at det drejer sig om bern pa
et bestemt udviklingsniveau. Eksemplerne ber ikke bruges til at
generalisere om alle barn med autisme). Det har vist sig, at i de for-
ste faser af sprogudviklingen laver normale bern typisk fejl ved at
overgeneralisere. De forstar forbindelsen mellem en /yd som f.eks.
stol og genstanden stol. I en kort periode har de imidlertid en ten-
dens til ogsé at kalde en sofa eller en taburet eller en bank for stol.

Tilsvarende kan smé bern kalde en genstand glas, men de bruger
ogsé det samme ord om en kop, et bager, og endda en flaske, fordi
de alle er genstande, man kan drikke af. Senere opdager de, at de ta-
ger fejl og korrigerer sig selv. Det interessante ved disse fejltagelser
er, at man kan se, hvordan deres made at teenke pa fungerer. Efter-
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Skema 3.1

Alder i
maneder

Aspekter ved normal sprogudvikling i
forskolealderen: Sprog og kommuni-
kation.

Aspekter ved tidlig sprogudvikling hos
born med autisme: Sprog og kommuni-
kation.

12

18

24

36

Pludren, ensformige lyde med stem-
men, vokalagtige lyde.

Vokalisering, konversation, konsonant-
lyde oges.

Varieret intonation ved pludren, bl. a.
spergeintonation. Repetitiv pludren i
stavelser (ba-ba-ba, ma-ma-ma). Brug
af pegegestus.

De forste ord forekommer. Brug af
uforstaeligt sprog med seetningslig-
nende intonation. Sproget bruges mest
til at kommentere omgivelserne og til
stemmelege. Bruger gestus samtidig
med stemmen for at fa opmerksomhed,
viser genstande og udtrykker ensker.

Ordforrad pa 3 til 50 ord.

Begynder at sette to ord sammen. En
udvidelse og overgeneralisering af ords
betydning (Leks. far refererer til alle
mend). Bruger sproget til at kommen-
tere, anmode om ting og handlinger og
fa opmarksomhed. Traekker ogsa i folk
for at fa og dirigere opmarksomhed.
Bruger til tider ekkolab eller efterligner
ofte.

Kombinerer 3 til 5 ord (telegrafisk
tale).

Stiller enkle spergsmal (f.eks. Hvor
far? Ga farvel?) Bruger den der sam-
men med pegende gestus. Kalder sig
selv ved navn i stedet for jeg. Kan kort-
varigt bytte om pa stedord. Kan ikke
fastholde konversationsemner. Sproget
fokuserer pa her og nu.

Ordforrad pa ca. 1000 ord. De fleste
grammatiske bejninger (pluralis, im-
perfektum, prapositioner 0.s.v.) bruges
korrekt. Ekkolali forekommer sjaeldent
i denne alder. Sproget bruges i stigende
grad til at tale om der og

Grad er sveer at tolke.

Begranset eller useedvanlig plud-ren
(f.eks. skrig og hvin). Ingen imitation af
lyde, gestus, udtryk.

De forste ord kan foreckomme, men bru-
ges ofte uden mening. Hyppig, hej grad.
Aspekterne er stadig svere at tolke.

Siger almindeligvis feerre end 15 ord.
Ord, som blev brugt tidligere, glemmes
pé ny. Gestus udvikles ikke; kun fa peger
pé genstande.

Ordkombinationer er sjeldne. Bruger
setninger med ekkolali, men bruger ikke
kreativt sprog. Merkelig sproglig rytme,
tone og tryk. Ringe artikulation hos ca.
halvdelen af de talende bern. Halvdelen
eller mere har
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Alder i Aspekter ved normal sprogudvikling i Aspekter ved tidlig sprogudvikling hos
méneder | forskolealderen: Sprog og kommuni- bern med autisme: Sprog og kommuni-
kation. kation.

48 sd. Der stilles mange sporgsmaél, oftere ingen meningsfuld tale. Tager ingen me-
for at skabe social kontakt end for at fa ningsfuld tale. Tager foreldre i handen
informationer. og ferer dem hen til genstande. Gér hen

til kendte steder og venter pa at fa den
Der bruges komplekse satnings- onskede genstand.
dannelser. Er i stand til at fastholde
konversationsemner og tilfoje ny infor-
mation. Vil bede andre om at forklare,
hvad de har sagt. Tilpasser sproget
efter tilhoreren (forenkler f.eks. sproget
overfor en 2-arig).
60 Mere korrekt brug af komplekse set- Nogle fa kan kombinere to-til-tre ord

ninger.
Veludviklet brug af grammatik (stadig
visse problemer med subjekt/verbum-

kreativt. Ekkolali bruges stadig og bruges
maske kommunikativt. Efteraber TV-
reklamer. Anmoder om ting.

raekkefolge, uregelmaessige bejninger,
pronominers bgjningsform 0.s.v.).
Evne til at bedemme s&tninger som
grammatiske/ugrammatiske og korrige-
re. Begyndende forstaelse af vittighe-
der og sarkasme, forstar flertydige ord.
Forbedret evne til at tilpasse sproget
efter tilhererens synsvinkel og rolle.

(Fra: Watson, L. og Marcus, L.: Diagnosis and Assessment of Preschool
Children. I. Schopler, E. og Mesibov, G. (Red.) Diagnosis and Assessment in
Autism. London, Plenum Press, 1988).

hinden, som viden tilegnes, kan man se, at de besidder en intuitiv
evne til at lade sig styre af betydningen fremfor af perception. Det
vigtigste for deres forstaelse af ordet stol er ikke den faktiske og
synlige forekomst af en stol, men meningen, der ligger bag: at det
er noget, man kan sidde pa.

I de tidligste faser af sprogudviklingen hos bern med autisme
forekommer ikke denne form for fejl - faktisk er det modsatte ofte
tilfeldet. Et barn med autisme vil have en tendens til at bruge lyden
stol om en speciel stol, og derefter kun om stole pad samme storrel-
se, med samme farve og med fire ben ... Fra hans synsvinkel er der
ingen logik 1, at genstande, som er sterre, og som har en anden far-



70 Autisme

ve eller som kun har tre ben skulle have samme navn. Hans grund-
leeggende forstéelse er baseret pa, hvad han ser, og er derfor alt for
begranset til, at han kan foretage spontane generaliseringer. Det er
vigtigt at veere opmarksom pa, at dette ikke i sig selv er en hables
pastand. Jeg mener ikke, at ingen unge mennesker med autisme
kan generalisere, men kun, at man ber vaere opmarksom pa, at de
muligvis ikke har evnen til at foretage spontane generaliseringer.
Hvis ikke de har den evne, vil de have brug for hjelp udefra.

Hvad angar Thomas’ tidlige sprogudvikling, undrede jeg mig over, at han op-
fandt sine egne ord for forskellige genstande, som i virkeligheden var det sam-
me, men som ikke sa helt ens ud. For de forskellige ting, vi kalder cykel, brugte
han andre ord. Han anvendte ord sdsom cykel, traktor, et hjul i mudderet, et hjul i
greesset og desuden en fodder pd pedaler. Alle kaldte ham en kreativ ung mand,
men jeg vidste, at hans méde at udtrykke sig pa var betinget af hans hjalpelos-
hed. Han forstod ikke, hvad jeg mente, nar jeg sagde “tag din cykel”, hvis hans
fodder pa pedaler stod foran ham. Han kunne ikke forstd, at vi ogsa kaldte hans
fodder pa pedaler for en cykel.

Hilde de Clercq

Hvad betyder “lille”, og hvad betyder “stor”?

Vi har for talt om, hvordan vi tilegner os de mest enkle ord. Ord,
man kan se, hare, smage; ord, som herer til bestemte kategorier.
Forstdelsen af ord, der dekker over relative begreber, som stor; /il-
le, bred, smal, pa, over, bagefter, give og tage er svarere at tilegne
sig, fordi de far deres betydning gennem deres relative forbindelse
til andre ord i en s@tning og/eller den ydre sammenhang.

Hvis Thomas ser, at hans far har taget blomster med hjem til mig, réber han al-
tid, “Lad mig tage dem!”. Han mener i virkeligheden “give”. Senere siger han,
“Nu er det mors blomster, fordi jeg tog dem”. Betydningen af at give og tage er
sveer for ham. Forleden sé han en vase med blomster pa bordet. Han fastholdt, at
blomsterne ikke var mine, men hans, fordi, han endnu ikke havde givet mig dem.

Hilde de Clercq

Stor og lille er for os nemme at forstd, men de medforer store
forstaelsesproblemer for et barn med autisme. Larere siger ofte,
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“Jeg har provet at vise ham det pa alle teenkelige méider, og han
forstar det stadig ikke. Hvorfor ikke?” For at forsta ham, er vi nedt
til at leve os ind 1 hans made at teenke pa, sa vi kan lere at anskue
verden fra hans synsvinkel. For at gare ham 1 stand til at forsta be-
greber som stor og lille, ville vi vere nedt til at kunne forklare det
ved hjelp af absolutte forklaringer, og desvarre er dette umuligt.
Se pa felgende eksempel fra figur 3.1: Er dette glas stort eller lille?

Figur 3.1 Er dette glas stort eller lille?

Pé den forste tegning er glasset lille i sammenligning med fla-
sken, men pa den anden tegning er det stort sammenlignet med
skeen. For at bruge ord som stor og lille rigtigt, ma man forst satte
dem ind i den sammenhang, hvor de forekommer. Dette kraever
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en forestillingsevne, som nogle mennesker med autisme muligvis
ikke har. Udsagn som: “Dette er en stor mus og dette er en lille ele-
fant” er 1 realiteten ubegribelige, hvis man holder sig til absolutte
betydninger og har svart ved at forstd stor og lille i deres relative
sammenhang. Et ord som i er nemt at forsté, hvis man opholder sig
i huset, men hvad, hvis man er vak i to uger? Hvad ligger til grund
for iagttagelsen, hvor er forudsigeligheden i prapositionen 7, hvis
man forst konkret kan se i (1 huset) men ikke kan se 7 1 tidsangivel-
sen (i to uger) for sig?

Hvornér siger man “du”? Hvornar siger man “jeg”?

Mange unge mennesker med autisme har ogsa problemer med at
bruge de personlige pronominer korrekt. Brugen af jeg og du for-
star de ikke, og bytter derfor konstant om pa dem. Fordi mennesker
med autisme systematisk undgér at bruge jeg, blev det i den tidlige
psykoanalytiske litteratur set som et bevis pa, at de med vilje naeg-
tede at udvikle deres egen identitet. Men ud fra et rent objektivt
synspunkt er det ikke logisk, at en person sommetider kaldes jeg,
sommetider du, eller han (han gjorde det), eller vi eller de (i grup-
per). Dette kraever en mental fleksibilitet, som mange mennesker
med autisme ikke har. Det har intet med modvilje at gere, hvis
de ikke bruger ordet jeg. Hvis man sperger et barn med autisme,
der er ved at laere at tale: “Vil du have en kiks?”, s vil han svare:
“Vil du have en kiks?”, nar han mener jeg. “John vil gerne have en
kiks”, eller “jeg vil gerne have en kiks” vil ogsa blive gentaget, lige
sé ofte som “Vil du have en kiks?”

Det neeste eksempel illustrerer pa rerende vis den helt bogsta-
velige made, som mennesker med autisme tenker pa, og hvorledes
dette kan fore til misforstéelser, hvis fagfolk ikke forstér det.

Tom var et ti-arigt hejt fungerende barn med autisme, der gik i en normal klasse.
Lereren kunne ikke forsta, at en, der havde let ved at leere tingene udenad, kunne
kaldes et barn med autisme. Tom fik stette af en dygtig talepedagog. En dag
stillede Tom ham det meget intelligente, men vanskelige spergsmal, “Hvem er
“jeg?” Heldigvis forstod talepaedagogen behovet for visuel stotte hos mennesker
med autisme, isa@r, nar det drejer sig om abstrakt forstdelse. Han slog sig for
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brystet og sagde “Se, Tom, enhver, der kan sla sig selv pé brystet sddan her, kan
kalde sig selv jeg“. Tom provede det straks selv. Han syntes det var morsomt:
“Tom er jeg”. I den forste periode af denne indleringsproces kunne man se ham
tappert sla sig pa brystet, hver gang han f.eks. sagde: “Tom, jeg tager hjem”
(hans fornavn skulle med for en sikkerheds skyld). I anden fase blev han mere
dristig, Han udelod 7om: “Jeg tager hjem”. I denne periode sa han intenst pa de
andre hver gang, han herte ordet jeg: er det i orden at sla sig pa brystet, nar han
horer jeg? 1 tredje fase blev han endnu mere modig. Nu sagde han blot: “Jeg
tager hjem”, mens han holdt heenderne teet ind til ryggen. Han ma have folt det
som at svaeve i det tomme rum. Pa dette tidspunkt medte talepaedagogen Toms
leerer, som sagde: “Jeg ved ikke, om Tom har autisme eller ej, men jeg tror, han
har et endnu sterre problem: Det virker, som om han er meget seksuelt fikseret.”
“Hvad er der sket?” “Jeg ved ikke, hvad der gar af ham, men for nylig er han
begyndt at stirre pa mine bryster”. Talepedagogen indsa straks, hvad der kunne
vere galt og spurgte: “Er det muligt, at han ser pd dine bryster, nér du siger ordet
jeg?” Og det gjorde han.

Ekkolali skal opfattes som et forseg pa at kommunikere

Nér vi forstar de problemer, som bern med autisme har med at
leere enkle ord, sd er det ogsa nemmere at forestille sig, hvorfor
s& mange af deres sa@tninger har karakter af ekkotale. Deres made
at bruge sproget pa afspejler deres mangel pa sproglig kreativitet
og opfindsomhed, og er begraenset til bogstavelige gentagelser af
s@tninger, som nogen har sagt.

I det folgende afsnit vil der vaere nogle illustrative eksempler
pa situationer med ekkotale. Eksempler siger ofte mere end mange
sider med teoretiske afthandlinger.

Liz er fem &r gammel. Hun kan ikke tale, men hun kan synge
ca. fem sange udenad. Hun synger ordene vand, mcelk, brod. Hvis
hun er sulten eller torstig, tager hun blot sin mor i hdnden og ferer
hende ud i kekkenet. Hvorfor vil hun ikke sige, at hun gerne vil
have noget malk? Hun kender trods alt ordet. Nogle gange siger
folk: “Det var det, jeg sagde. Hun kan godt, men hun vil ikke.”
Men der er stor forskel pa ord, der gentages og ord, der bruges
kreativt. Nar man synger sange udenad, bruger man processer i
hejre side af hjernen. I denne hjernehalvdel analyseres et ord og en
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melodi ikke for deres betydning, men lagres pa en ret overfladisk
made og gentages senere. For at bruge et ord kreativt, ma man forst
analysere dets betydning, og denne proces finder sted i venstre side
af hjernen. Liz har endnu ikke ndet den fase for analyse og mening.
Det kommer senere.

Brian siger: “Luk deren”, nar han gerne vil vere alene. Det er
nemt at forsta, hvorfor. Hvis der er problemer, forer hans mor ham
gerne ind pa hans verelse, sa han kan falde lidt til ro, og hver gang
siger hun: “Jeg lukker deren”, og gar herefter sin vej, og Brian er
alene. Brian siger ogsé: “Bravo”, hvis han ikke bryder sig om en
ubehagelig pligt, han er sat til at udfere, som f.eks. opvask. For
Brian er bravo efterhdnden kommet til at betyde, at arbejdet er
gjort faerdigt, og derfor betyder bravo ogsa: “Jeg har ikke lyst til
at gore det!”

I faglitteraturen anvendes ofte udtrykket “the permanence of the
original learning situation”. Det betyder, at udtryksmaden, som
Brian anvender, har en meget konkret oprindelse og vedbliver med
at have den samme mening. Man meder dette gang pa gang. Her er
det f.eks. ganske lige til: Brian gér 1 en specialklasse for bern med
autisme, hvor lererne opmuntrer og roser ham hele dagen, bade
ndr han anstrenger sig, og nar han har lest en opgave.

En bedre forstdelse af forsinket ekkotale modsiger klicheen
om, at bern med autisme undgér kontakt. Man opdager, at det mod-
satte er tilfeldet, fordi mennesker med autisme faktisk forseger
at kommunikere og tage del i samtaler. De gor det bare med de
begraensede midler, de har til deres radighed. For eksempel siger Je-
remy altid, ndr han gerne vil here musik: “Handerne vak fra radi-
oen, du edelaegger den”. Dette skyldes, at han herer denne satning,
hver gang han nermer sig radioen. Han ensker at forklare: “Jeg vil
gerne hore musik”. Men hans omgivelser forstar det ikke. Faktisk
er ekkolali ikke sa usaedvanlig. Hvis et normaltbegavet barn bliver
bedt om at udfere en opgave pé et sprog, han forstér, vil han udfere
den. Hvis man siger: “Hent bogen”, vil han hente bogen. Hvis man
bruger nogle andre ord, som ligger uden for hans forstéelse, vil han
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have en tendens til ordret at gentage ordene. Hvis man siger hokus-
pokus bogen, vil han maske gentage: “Hokuspokus bogen”.

Desuden er ekkolali almindeligt foreckommende i1 den tidlige
normale sprogudvikling. Forskningen i normal sprogudvikling re-
fererer til speedborn, der bruger ord, og spedborn, der kommuni-
kerer ved brug af lyde og intonation. Spedbern, der bruger ord, an-
vender forst egentlige et-ords-se@tninger: “malk” betyder: “Jeg vil
gerne have noget malk at drikke”, eller: “Giv mig noget malk”.
Betydningen er afledt af ordet. Spaedbern, der kommunikerer ved
brug af lyde og intonation, er meget mere interesseret i den sociale
dimension. De gengiver en reekke ord uden at bekymre sig om me-
ningen. Det er som en leg. Normale bern velger en af strategi-
erne. Born med autisme har ikke denne valgmulighed. De kan ikke
vaelge maden at gore det pa. Vi matte selv bruge intonationsstrate-
gier med ekkolali, hvis vi gnskede at kommunikere pé et sprog, vi
ikke havde laert. Forestil dig, at du er i Spanien og ikke kan et ord
spansk. Du herer en lang rekke ord - “tengohambrequirocomer”
- men formar ikke skelne de enkelte ord. Du ved ikke, at fengo be-
tyder jeg er, hambre betyder sulten, quiro betyder jeg vil og comer
betyder spise. Du vil derfor sandsynligvis gentage hele satningen
i stedet for det passende ord.

Visse former for forsinket ekkolali kan virke bizarre, men det
bliver mere forstaeligt, ndr man herer baggrunden. Mange ekkolali-
udtryk er forseg pa at kommunikere. Folgende citat illustrerer dette:

Jeg blev engang spurgt om, hvorfor jeg gentog en s@tning pa nejagtigt samme
made, som jeg havde hert den og brugte nejagtigt de samme ord, som den per-
son, der havde sagt den. Dengang kunne jeg ikke besvare spergsmalet. Da jeg
blev bedt om at skrive denne artikel, blev jeg nedt til at teenke nermere over
dette faktum, end jeg nogensinde for havde gjort. Jeg ved nu, at der er flere svar
pa dette spargsmal.

- For det forste ma man anstrenge sig meget for at forsta det, der bliver sagt.
Nar ordene endelig nar ind i hjernen, synes de at indprente sig negjagtigt pa
den made, man har hert dem.

- For det andet er blot det at tale noget af en anstrengelse, iser nar man lige
er begyndt at lere at tale. Sa er alt, hvad man kan klare, bare at forsege at
gentage det sagte sd nejagtigt, som det er registreret i ens hukommelse.



76 Autisme

- Fordet tredje: Nar man i sé lang tid har haft stort besveer ved at kommunikere,
sa tror man automatisk, at den stemmeforing, der bliver brugt af personen,
der taler, mé vare den bedste made til at sige tingene pa. Derfor tror man, at
man selv er nedt at sige det pa samme vis, hvis man skal tale s korrekt som
muligt. Selv er man ikke opmerksom pa, at ord kan udtales forskelligt, og at
man kan give udtryk for de samme tanker pé forskellige mader. Det var kun
via mit akademiske arbejde, at jeg fandt ud af, at der er mere end en korrekt
made at udtrykke tingene pa.

- For det fjerde: Undertiden plejede jeg at gentage de samme ord igen og igen
for at fole mig mere sikker.

- For det femte: Da jeg forst begyndte at gentage satninger nejagtig, som jeg
havde hert dem, tror jeg, at jeg gjorde det, fordi jeg kun var i stand til at
frembringe et eller to ord af mig selv. Derfor forekom det mig at vare en god
made at ove mig pa at sige leengere satninger, selv om de ikke var udtaenkt af
mig selv.

Therese Jolife et al., 1992

Oprindelsen til ekkolalien er ofte ukendt

Ofte er betydningen af en ekkolali-ytring ikke nem at opdage.
Jeg forstér stadig ikke, hvor Erik opfangede ordene “togene kerer”,
men det er hans méade at sige: “Nu bliver det for svart for mig”.
Det er hans made at advare os pa: “Hvis I ikke passer pa, vil det
ende med ballade”. Eriks foreldre kender heller ikke oprindelsen
til dette udtryk. Man kan kun gisne om, at han engang har befun-
det sig i en vanskelig situation, som han gnskede at komme ud af,
og 1 det pdgaldende gjeblik har hert nogen sige: “Togene korer”,
og at han rent tilfeeldigt ogsa da slap ud af klemmen. Han tror nu, at
det er den korrekte made at udtrykke sig pd. Den oprin-
delige indlceringssituation har fdet en permanent karak-
ter. Erik speorger kun pd den made, han er i stand til, i ste-
det for at sperge pd en made, som andre forstir. Hvis man
ignorerer ham 1 et minut eller to, efter at han har sagt:
“Togene korer”, far han et affektudbrud - men man var advaret!
Leo Kanner skrev om en dreng, der var lige ved at kaste sin
hund ud fra en altan. Hans mor indser straks vigtigheden af, at
der hurtigt gribes ind. Med et meget udtryksfuldt ansigt rdber hun:
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“Smid ikke hunden ud over altanen!” Forvirret setter han hunden
ned. Han forstdr maske ikke, hvorfor hans mor er sa ophidset - han
har sikkert ikke forstdet meningen - men advarslen har tydeligvis
en effekt pd ham. Nogle fa dage senere sidder samme dreng for
sig selv 1 kakkenet og morer sig. Han har lige fiet gje pa nogle be-
holdere, der alle indeholder en vidunderlig hvid substans. Han har
smidt sukker ud over hele gulvet, derefter salt, mel og nu ris. Det er
en fryd for gjet. Men s kommer hans mor ind med samme udtryk
1 ansigtet som forleden dag. Fer hun nér at sige noget, udbryder
drengen: “Smid ikke hunden ud over altanen!”

Som ovennavnte eksempel viser, er ekkotale (her forsinket ek-
kolali) normalt ikke et udtryk for en meningsles brug af sproget,
som man engang troede. Den ma snarere ses som et forseg pd at
fa kontrol over en situation. Nar det er umuligt at gere dette med
venstre hemisfaere - hvor man analyserer meningen af, hvad man
ser - skifter man derfor over til hejre hemisfare, hvor man tager,
det man ser, bogstaveligt uden tolkning.

Cirka halvdelen af de mennesker, der har autisme, er i stand til
at tale. 75% af dem bruger tydelig ekkotale, mens udtrykkene hos
de sidste 25% er mindre tydelige. Med en vis overdrivelse kunne
man sige, at normale mennesker har evnen til at komme gennem
tilvaerelsen ved hele tiden at bruge nye ordkombinationer, som vi
ngje tilpasser forskellige situationer og skiftende omstendigheder,
alt efter hvem vi taler med. Denne evne til omstilling er for van-
skelig for selv hgjt fungerende mennesker med autisme. De bruger
langt oftere udtryk og sa&tninger, de har laert udenad fra andre.

Den svaere metafor: at forsti det overforte bogstaveligt

Mennesker med autisme, der har et sprog, har problemer med at

forholde sig til overforte udtryksformer, til abstrakte ord og dob-

belttydige ord. Eksemplerne er talrige:

» Da en dreng efter en gétur i regnvejr fik besked pa at terre fod-
derne, tog han sko og sokker af og terrede sine fodder pa matten.

* En dreng blev helt panikslagen, da han herte, sin mor sige, at
hun kunne graede gjnene ud af hovedet.
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* Da en mor sagde, at de var labet tor for sukker, begyndte han at
lede efter et hul.

» En far og onkel talte om en festlig ven. “Han har rigtigt slaet til
Seren”, sagde de. “Det mé have gjort ondt” sagde drengen. En
dreng insisterede pa at tage sin cykel ind hver aften. Foraeldrene
forstod ferst hvorfor flere uger senere. Deres sen havde hort no-
gen sige: “Natten falder pd.”

* En dreng med autisme horte nogen tale om hans onkel, som var
syg. “Han har veret leenket til sengen i tre uger”. Drengen lob
hen for at fortelle sin mor: “Onkel John er lenket til sin seng”
sagde han: “og han er ellers sd sod.”

Sproget som udtryk for fragmentarisk taenkning

Hvis ords normale betydning @ndres, bliver bern med autisme me-
get forvirrede.

Brian leber nedenunder for at lede efter sin mor og raber “pipi,
pipi” (pa dansk: “Tisse”. Drengen udtrykker herved, at der er noget
galt). Hun er klar over, at der er opstdet et problem og ser efter,
hvad det kan vaere. Brian har leget med sin bror Peter. Moderen gér
ovenpa, hvor det viser sig, at Peter har lavet et telt ved at haenge
et lagen over et bord og har sagt til sin bror: “Kom og leg inde i
huset.” Synet af lagenet og bordet har chokeret Brian: et lagen over
et bord svarer ikke til hans forestilling om et hus. Brugen af over-
forte betydninger af ord ger ham panikslagen. Verden er i forvejen
sé vanskelig at holde styr pa, at det ikke er nedvendigt at gere den
mere kompliceret.

Folgende historie ville vaere en virkelig gyser for mennesker
med autisme. Historien blev faktisk skrevet af Eugene lonesco for
normale bern. Hver morgen kreb lille Josette op i sengen til sin far
og bad ham fortaelle hende en historie. En morgen beslutter han sig
for at ville forklare hende ordenes rigtige betydning:

Josette siger til sin far: “Taler du i telefon?”

Far laegger roret pa. Han siger: “Dette er ikke en telefon.”

“Jo, det er!”, siger Josette. “Det har mor fortalt mig. Jacqueline siger det
ogsa.”
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“Din mor og Jacqueline tager fejl!”, siger far. “Din mor og Jacqueline ved ikke,
hvad det hedder. Det hedder en ost.”

“Hedder det en ost?”, sperger Josette. “Sa vil folk tro, den er lavet af ost.”” “Nej”,
siger far, “for ost hedder ikke ost. Det hedder bandoptager. Og bandoptageren
hedder uldtaeppe. Uldteppet hedder lampe. Loftet kaldes gulv. Gulvet hedder
loft. Vaeggen hedder der.”

Sa far lerer Josette, ordenes rigtige betydning. En stol er et vindue. Vinduet er
et penneskaft. En pude er et stykke bred. Broad er et sengeteppe. Fodder er orer.
Arme er fodder. Et hoved er en bagdel. En bagdel er et hoved. gjne er fingre.
Fingre er gjne.

Sé taler Josette, sadan som far har lert hende. Hun siger: “Jeg ser ud af stolen,
mens jeg spiser min pude. Jeg gar pd mine orer. Jeg har ti gjne til at g& pa og
to fingre til at se med. Jeg setter mig ned med hovedet pa gulvet. Jeg satter
bagdelen pa loftet. Nar jeg har spist bandoptageren, putter jeg marmelade pa
sengetappet til en god dessert. Tag vinduet, far, og tegn nogle billeder til mig.”

Normale bern elsker at vende tingene pa hovedet, men for bern
med autisme er det skremmende. Det er jo allerede besvarligt nok
at forsta verden i dens bogstavelige forstand. Hvis alting sd ogsa
kan betyde det modsatte - sd, nej tak! Selv hejt fungerende men-
nesker med autisme, som har et stort ordforrad, og som tilsyne-
ladende ikke har mange vanskeligheder med satningsopbygning
eller ords raekkefolge, har dog problemer med at skelne mellem
vaesentlige og uvaesentlige emner.

Jeg er fodt den 19. marts i Ghent pa Bijloke Hospitalet. Min mor, Marguerite R.
ammede mig. Da jeg blev tre ar, begyndte jeg pa Gaspard de Coligny - skolen,
som blev bygget i 1934. Jeg startede i bernehaven. Som tiden gik, opdagede frk.
V. K. og frk. B., at Maarten var uegnet til at ga i denne skole. Min mor og far,
Boudewijn J. taenkte: “Drengen far det aldrig godt”. Sa besluttede min mor at
tage mig til en leege i Antwerpen, og ved den lejlighed opdagede de, at jeg var
alvorligt psykisk handicappet, og at jeg samtidig havde autisme. De vidste ikke,
hvad der skulle ske med mig (1968).

Fra 1964 boede vi i Patijnthesgade i Ghent. Min mor herte fra en anden
kvinde, som var meget klog, at det ville veere bedst for mig at flytte til Holland,
for at fa taleundervisning.

I Reck sagde frk. C. og frk. Biney til os, at jeg ikke kunne noget som helst.
Mine foraeldre bad for mig i hab om, at jeg ville leere at tale, og siden 1971 har
jeg kunnet sige et par s@tninger. P4 behandlingshjemmet i Reck folte jeg mig
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alene og isoleret, og jeg holdt mig ubevidst uden for gruppen af andre drenge,
fordi jeg var bange for, hvad de ville gore ved mig. P4 dette tidspunkt begyndte
jeg at blive interesseret i hjul, kerte med go-cart og cyklede pé legepladsen. Jeg
begyndte at spille fodbold, og sa faldt jeg og slog mig pa den harde, stenede jord,
sa mit knae begyndte at blade. Uvist af hvilken grund opforte jeg mig darligt og
sparkede til et vindue, som gik i stykker, og paedagogen J. gav mig en pa kassen,
og jeg blev sat i skammekrogen.

Maarten Jonckheere

De sociale regler for konversation udger en anden faldgrube. Hvor-
nar indleder man en samtale? Hvor leenge kan man tale om det, der
interesserer en? Hvornar skal man sperge en samtalepartner, om
han stadig er interesseret i emnet? George, som har skrevet en bog
om meteorologi, kan tale fagligt kompetent om dette emne, men
ndr han for 20. gang sperger, om man ved, hvordan vejret skiftede
1 lobet af eftermiddagen den 22. juli 1949, begynder man efterhén-
den at tabe tdlmodigheden. En dialog med hejt fungerende perso-
ner med autisme risikerer ofte at blive en monolog, fordi det kree-
ver for stor forestillingsevne for dem at sette sig i den andens sted.
De kan tilstrekkeligt med ord, men det kniber med at give udtryk
for ideerne. Deres opfattelse af verden er anderledes end vores,
som er sd vanskelig at forstd. Ind imellem stiller de spergsmal, de
siger ting, som minder os om, at de er mere socialt handicappede,
end vi sommetider tror.

Under et besag i Antwerpen Zoo spurgte en hgjt fungerende
dreng med autisme: “Den pil, man bedever slangen med, hvor dybt
bliver den stukket ind i dens krop?” Han fandt det ubegribeligt, at
guiden ikke kendte svaret pa millimeter. Hvorfor var han guide,
hvis han ikke vidste, hvor dybt pilen gik ind? Lidt senere spurgte
han guiden: “Bruger slanger ogsa kondom, nér de dyrker sex?”’

En anden dreng opdagede en revne i veggen i klasseverelset.
“Hvor lang tid ville det tage, for revnen var 4 cm bred? Hvornér
ville den vaere 30 cm? Hvornar ville de vere nedt til at flytte op pé
forste sal? Hvorndr ville hele bygningen styrte sammen?”

Jeg blev klar over, at folk brugte sproget til at kommunikere med hinanden, men
jeg vidste ikke, hvordan de gjorde det. Jeg fik en ide om, at brugen af lange ord
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var et tegn pa intelligens. Sé for at virke mere begavet besluttede jeg at laese
Random House Leksikon. Det var det storste, vi havde.

Den folgende dag efter skole begyndte jeg med at laese den forste forklaring.
Herefter leeste jeg hver dag sa meget, jeg kunne, og koncentrerede mig sa meget
som muligt. Naesten otte uger senere blev jeg feerdig med at leese leksikonet. Jeg
oplevede en folelse af magt og var meget opsat pa at lade folk here mig bruge disse
ord! Flere ar senere fandt jeg ud af, at jeg ikke havde vidst, hvorledes jeg skulle
bruge ordene i deres rette sammenhang. Men da jeg var 15, troede jeg, at jeg blot
kunne erstatte et kort ord med et langt, og alle ville sige: “Nej, hvor er han dygtig!”

Da jeg indsé, at min plan var mislykkedes, folte jeg mig skuffet og saret. I
begyndelsen blev jeg vred pa alle og enhver, men sa fandt jeg ud af, hvad det
egentlig indebar: Jeg forstod stadig ikke signaler og regler for, hvordan folk
kommunikerer med hinanden. Det var ikke forste gang, jeg folte mig som et
vaesen fra det ydre rum - jeg havde ikke mere begreb om at kommunikere med
almindelige mennesker, end en skabning fra en anden planet.

Sean Barron, 1992

“Sean, sddan taler born bare ikke!” kunne jeg sige efter at have hort ham fore sig
frem over for en desorienteret nabodreng. “Lyt til dem - bern bruger ikke den
slags ord. Lad veere med at prove at imponere dem med lange ord, det far dem til
at tro, at du vil bleere dig. Veer naturlig”.

Jeg prasenterede ham for en ven, som vi tilfaeldigt medte pa en parkerings-
plads. Sean sagde til ham: “Dette er minsandten en behagelig natlig luft,vi bliver
udsat for pd denne aften ved vort tilfeeldige mede. Den satter mig i et fantastisk
sprudlende humer. Jeg er taknemmelig for at mede Dem.” Min ven sa fra Sean over
pa mig med et smil. Sa lo han og hébede, at det var o.k. Jeg ville gerne have kun-
net forklare, at min 15-arige sen havde lert engelsk i Kweichow-provinsen i Kina.

Seans mor

Om forskellige mader at kommunikere pa

Indtil nu har vi talt om de 50% af mennesker med autisme, som
har néet et rimeligt eller godt verbalt niveau, men hvad med de an-
dre? De har nasten alle en lavere IK og et lavere udviklingsniveau.
Dette gor det endnu vanskeligere at forsta forbindelsen mellem ab-
strakte sproglyde og de genstande, mennesker og begivenheder,
som de symboliserer.

Da verbal kommunikation er for abstrakt, ma vi hjelpe dem
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ved at bruge visuelle kommunikationssystemer, sa forbindelsen
mellem symbol og mening bliver mere visuel og konkret. Sam-
tidig ber vi atholde os fra at bruge tegnsprog som et alternativt
kommunikationsmiddel til mennesker med autisme. Mange af teg-
nene har betydninger, som er nasten lige s& abstrakte som ord:
Der er ikke tilstrekkelige visuelle forbindelser mellem gestusen
og dens betydning. Det er arsagen til, at undervisning i tegnsprog
stiller for store kognitive krav til mennesker med autisme. De er
ikke sd kreative som os; de kan ikke efterligne disse tegn s& nemt,
heller ikke, hvis de forstar dem.

Desuden giver brugen af abstrakte tegn den enkelte faerre mu-
ligheder for at blive integreret i samfundet. Prov at forestille dig, at
en voksen person med autisme kommer ind pa en burgerbar. Han
stiller sig lige overfor servitricen, klapper i haenderne, snurrer rundt
(tegnet for en burger). Servitricen tror, han er skor og tenker: “Hvad
er det, han laver?” Hvad vil han have? I den samme burgerbar kom-
mer derefter en anden voksen med autisme ind. Han kommunikerer
ved hjelp af tegninger, fotos og skriftsprog. Servitricen vil straks
tenke: “Jeg kan se, at dette er en person, der har et kommunikati-
onshandicap, han kan ikke tale.” Selvfolgelig vil hun gerne hjelpe.
Kommunikationssystemer 1 form af billeder og fotografier ager
ikke alene chancerne for kommunikation, fordi omgivelserne nem-
mere kan forstd dem, men de stiller ogsa faerre kognitive krav. De
er mere konkrete, mindre vilkérlige, og der er en umiddelbart gen-
kendelig forbindelse mellem en genstand og beskrivelsen af den pa
en tegning. Desuden behever man ikke at genfremstille et billede,
hver gang der er brug for det. Kommunikationssystemer med bil-
leder gor det ogsé lettere at etablere en gensidig visuel kommuni-
kation: Jeg beder om noget ved at bruge et billede, jeg forventer, at
den anden giver mig det, der er vist pa billedet.

Der gik &r, for jeg indsd, at folk, der snakkede, méske forlangte at f4 min op-
marksomhed. Men sa snart det gik op for mig, at man forventede, at jeg tog
notits af, hvad andre mennesker sagde, blev jeg sommetider irriteret, fordi min ro
blev forstyrret. Pa det tidspunkt, hvor jeg blev klar over, at det talte sommetider
var henvendt direkte til mig, begyndte jeg sa smat at forsta mere end blot et en-
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kelt ord. Samtidig begyndte jeg at laese indenad og skrive satninger i skolen. Det
var pa det tidspunkt, jeg syntes, at det talte sproggjorde mig frustreret. Jeg kunne
bedre forsta ord, nér de var skrevet ned pa papir, end nar de blev sagt.

Therese Joliffe et al., 1992

Om at opdage, hvad kommunikation kan bruges til

Der er selvfolgelig mennesker med autisme, som har et sa lavt ud-
viklingsniveau, at selv et billede er for abstrakt: de kan ikke se
forbindelsen mellem noget fladt og todimensionalt som f.eks. et
kort og noget tredimensionalt som selve genstanden.

Hvis dette er tilfaeldet, begynder man forst at arbejde med gen-
stande. Et normalt speedbarn med et udviklingsniveau pa 12 ma-
neder kan allerede forstd forbindelsen mellem en genstand og en
handling. Hvis moderen viser ham bilneglerne, ved han, han skal
ud at kere 1 bil. Hvis han ser en tallerken, ved han, at det er spisetid.
Nér det drejer sig om bern med autisme med et lavt udviklings-
niveau, starter man ogsd med at arbejde med genstande. Selv om
man ikke kan kommunikere ved hjlp af genstande, kan man sta-
dig pavirke deres liv radikalt, hvis man kan {4 dem til at forstd, at
de via kommunikation vil vaere i stand til at pdvirke deres omgivel-
ser. I den sidste ende er det forstaelsen af, at det er mere effektivt
at bede om en genstand end at reagere med kraftige affektudbrud
eller med at skade sig selv. For mennesker med autisme opleves
virkeligheden som dramatisk, fordi de ofte har et desperat enske
om at kommunikere, men ikke ved, hvordan de skal bere sig ad.

Hvis et barn med autisme smider sig pa gulvet eller knalder
hovedet ind 1 vaeggen, er det ofte fordi, han ensker at @&ndre noget
1 sine omgivelser. Desvarre er hans forseg pa at kommunikere sa
svage, at vi ikke forstdr ham. Ofte er sddanne kommunikationsfor-
sog ikke rettet mod nogen bestemt, de er ikke udtryk for ensket om
at veere social. Barnet opdager imidlertid, at han f.eks. ved at vise
en ting frem eller pege pa en tallerken bliver bedre forstaet, end
hvis han reagerer med affektudbrud.

Det er et udtryk for en urealistisk opfattelse af autisme, nar man
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stadig leegger storst vaegt pa talen 1 forbindelse med kommunika-
tion.

Vi burde egentlig ikke fortsaette med at tale om Agjere eller lave-
re former for kommunikation. Nér det drejer sig om mennesker, der
desperat gnsker at kommunikere, ma det vaere budskabet og ikke
maden, man kommunikerer pé, der teeller. Lad os tage udgangspunkt
1 en dreng med autisme, hvis tests viser, at han har et udviklings-
niveau pa 14 maneder, men ligger under dette niveau bade hvad
angdr kommunikation og social forstaelse. Det er urealistisk at for-
vente, at han snart vil begynde at tale. Nar man bliver konfronteret
med en sddan profil, har man ikke andet valg end at starte med at
arbejde med et kommunikationssystem, som ligger inden for denne
persons umiddelbare fatteevne. Vi vil forst senere tage stilling til,
hvilket kommunikationssystem, han vil fi brug for pa lengere sigt.
Folk ma ikke tro, at man har opgivet ethvert hdb om at laere ham at
tale, hvis man begynder med et alternativt kommunikationssystem.
Erfaringen viser det modsatte: Jo mere man arbejder pé at leere ham
at kommunikere 1 almindelighed, des sterre sandsynlighed vil der
vere for, at han senere vil blive i stand til at leere at tale. Endelig er
det nedvendigt, at personer med autisme lerer vaerdien af kommu-
nikation, saledes at de opdager, hvilke fordele det medferer.

At kunne se er lige som at kunne tale. Billeder bliver som ord,
der er gjort synlige

Inden vi kommer naermere ind pd kommunikationens funktioner,
viljeg gerne komme med et par bemarkninger om brugen af visu-
elle hjeelpemidler til verbale bern med autisme.

Forst gennemgér normale bern en udviklingsfase, hvor de ta-
ler hejt, mens de leger. Deres sprog styrer leg og handlinger og
organiserer ligeledes deres aktiviteter. Senere bliver sproget mere
indadvendt, og dette indre sprog bruger de, nér de udferer opgaver.
Der er grund til at tro, at dette ikke er tilfeldet, nar det drejer sig
om mennesker med autisme.

Brian er en dreng, som kan tale, men som alligevel finder billeder
meget nyttige, bade til kommunikation og til styring af adferden.
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Han bruger spontant to-ordssatninger:”i skole”, “spise sandwich”.
Af og til taler han tilsyneladende med sig selv og reciterer ordrem-
ser som “fugliet tre”, “and i vand”, “missekat”, “banan”. For uden-
forstaende virker dette som en formalsles evelse, men hans foraldre
ved, at han 1 virkeligheden forestiller sig, at han bladrer 1 en bog
inde 1 sit hoved. Det er en bog, de ofte har lest hejt for ham med fo-
tografier af en and 1 vandet, en fugl i et tree osv. Brians verbale sprog
udvikles herved, men den visuelle kommunikationsform hjelper
ham stadigvaek ind imellem mere end ord med at overvinde hans

kommunikative problemer. Her folger nogle konkrete eksempler:

1. Brian beder om at fi noget frugtjuice. Hans mor skanker et glas
ablejuice op til ham. Brian er ikke tilfreds. Hans mor spekulerer
pa, om han vil have orangejuice i stedet og helder endnu et glas
op til ham. Brian bliver anspandt. Derefter giver hans mor ham et
glas ananasjuice. Han bliver endnu mere ophidset. Nu bliver hans
mor ogsa nerves. Som altid, nar hun ikke forstar ham, peger hun
med sin finger for at sige: “Vis mig, hvad du vil have.” Brian forer
hende ud til keleskabet og viser hende, at han vil have en ispind.
Da hun ser kassen med ispinde, forstar hun problemet. Tegningen
pa kassen ligner meget tegningen pa flasken med frugtjuice. For
Brian er det visuelle sprog mere dominerende end det verbale.

Brian ville finde det meget lettere at markere det rigtige billede
ved hjelp af en billedbog: “Her er det, jeg gerne vil have”. Det er
muligt at undga misforstaelser ved at bruge visuel stotte.

2. Jo @ldre Brian bliver, jo flere praeeferencer udvikler han. Han bli-
ver mere og mere klar over, hvad han vil have, og hvad han ikke vil
have. Hans mor har lert ham at vaelge. Forhen kunne hun sperge:
“Vil du 1 svemmehallen eller ud at gi en tur?”, Brian svarede: “Ud
at gd”. Men undervejs ville han fa et affektudbrud. I virkeligheden
ville han helst have varet i svemmehallen, men typisk, nir nogen
sporger ham om noget, gentager han de sidste ord, han har hert. I
stedet viser hans mor ham nu et billede af en svemmehal og et bille-
de af en gangsti, som angiver en gatur. “Vil du 1 svemmehal eller ud
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at gd en tur?” Brian forstar det meget lettere, nar der vises billeder af
en hal og en gangsti. Verbal kommunikation er vanskelig for ham,
og selvom han forstér ordene, er billedsprog tydeligere for ham.

3. Brian har lert at tale, og det er positivt. Men hans interesse for
det talte sprog har givet anledning til nye vanskeligheder. Sprog
er sa forvirrende for ham, at han sommetider holder handerne for
orerne. Det er, som om han vil undga at here ordene, der nok in-
teresserer ham, men som er alt for svaere at forstd. Hans far har
fortalt ham, at de vil kere hen til hans bedsteforaldre. Brian nyder
at besoge dem. De har en stor trampolin. Nar Brian besoger dem i
weekenden, er nabobernene glade for at fa en mulighed for at hop-
pe pa trampolin med ham. Brian taler ikke s& godt, men han kan
hoppe. Og hvem har ellers sddan en stor trampolin derhjemme? De
er virkelig heldige, at de far lov til at lege med Brian.

Brian satter sig veltilfreds ind i bilen. Hans mor og far og hans
bror Peter begynder at snakke sammen; hans mor taler om at tage
til stranden igen, hans far taler om sit arbejde, hans bror taler om
skolen. “Hvad foregar der? Skal vi kere til stranden, til kontoret, i
skole eller til bedstemor?”” Brian bliver mere og mere rastles, mens
han lytter til alle de ord, han ikke kan fatte.

Lige siden ovennavnte keretur haenger de, hver gang de skal ud
at kere 1 bil for at besoge bedstefar og bedstemor, et fotografi af
Bedste op foran Brian, mens de siger: “Vi skal besgge Bedste”. Sa
er alt mere overskueligt.

Om kommunikationens funktioner. Kommunikation er, hvad
kommunikation gor

Ethvert barn, enhver ung og enhver voksen med autisme ber have
et individuelt tilpasset kommunikationssystem, hvori der blandt
andet kan indga sprog, billeder og genstande m.m. En kommunika-
tionsform, der er tilpasset den enkelte, er den forste betingelse, men
garanterer ikke egentlig kommunikation. Vi har set eksempler pa
dette i beskrivelsen af ekkolali - nogle mennesker bruger ord uden
at forstd betydningen og brugen af dem 1 deres rette sammenhang.
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Der kan ogsé opsta frustrerende situationer, hvis barnet viser et kort
uden at se pa billedet. Eleven med autisme kan lige s& godt vise et
billede af en saks, nar han 1 virkeligheden ensker noget at drikke.
For at blive god til at kommunikere, m& man kende formélet med
kommunikationen. Nogle mennesker er nadt til at lere dette.

Pa grund af, at jeg ikke brugte talen til at kommunikere med, for jeg var 12 ar
gammel, var der steerk tvivl om, hvorvidt jeg nogen sinde ville blive i stand til
at fungere selvstaendigt. Ingen var i stand til at gatte, hvor meget jeg forstod,
fordi jeg ikke kunne sige, hvad jeg vidste. Og ingen gattede, hvad det var, jeg
ikke forstod, nemlig den forbindelse, som s& meget athang af: Nar jeg ikke kom-
munikerede ved at tale, var det ikke fordi, jeg var ude af stand til at leere at bruge
sproget, men simpelthen fordi jeg ikke vidste, hvad tale var til for. At lere at tale
kommer forst efter viden om, hvad tale tjener til - og indtil jeg fik leert, at ord
indeholder mening, var der ingen grund til at tage besveret med at udtale dem.
Taleterapi var for mig intet andet end meningsles treening i, at gentage menings-
lose lyde. Jeg havde ingen ide om, at dette kunne vaere en made, hvorpd man
udveksler meninger med andre mennesker.

Jim Sinclair, 1992

Kommunikation er, hvad kommunikation gor. Forstar personer
med autisme kommunikationens egentlige magt? At et billede el-
ler en genstand er et middel til at pavirke ens omgivelser? At man
er mindre athangig af andre, hvis man forstir at kommunikere ef-
fektivt? At vise et billede af et baeger er mere effektivt end at fa et
affektudbrud, nar man ensker noget at drikke?

Det er et meget vigtigt og opndeligt mél at lere bern med autis-
me, at et ord, et billede eller en genstand er et middel til at pavirke
omgivelserne. Til gengazld er det meget sverere at lere dem, at
disse redskaber ogsa kan vere midler til at @ndre folks tanker og
folelser.

At leere at forsta kommunikationens formdl er at forsta kommu-
nikationens magt. De, der analyserer kommunikationens funktion
hos mennesker med autisme, far en bedre indsigt i, hvori de reelle
problemer ligger for denne handicapgruppe, ikke kun problemerne
med kommunikation, men ogsé problemerne generelt.

Tag eksemplet med Steven, der er 26 ar gammel og en af de ele-
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ver, som deltog i vores treeningskursus. Under treeningsforlebet om
onsdagen brugte vi hele dagen til at arbejde med kommunikation.
Blandt andet observerede vi elevernes made at kommunikere pé i
arbejdsperioden, i fritidsperioden og i frokostpausen. Det er i ser-
deleshed frokostpausen, der ofte forer til overraskende indsigt 1
elevernes kommunikationsmenstre. Hele spisesituationen blev
bevidst saboteret af os. Det vil 1 praksis sige folgende: fire unge
mennesker med autisme og med forskellige grader af verbale og
ikke-verbale ferdigheder sidder ved bordet. Den ansvarlige lerer
begynder abenlyst at spise og drikke uden at give barnene noget.
Aftalen er, at der kun gives mad og drikke til dem, der selv beder
om det (med ord, gestus, tallerken, baegre ... vi er forresten ikke
sadister: Kursusdeltagerne far at vide, at eleverne vil fa deres saed-
vanlige méltider bagefter).

Steven er den elev, der har det storste ordforrad. Ved bordet kan
man sperge ham: “Hvad er det?” og han vil svare: “Cola” eller
“chokolade”. Men selvom han har et aktivt ordforrdd péd mindst
1500 ord, bruger han dem i en forkert sammenhang. Under mal-
tidet ser man de ikke-verbale bern holde deres bagre op (som-
metider ved at kopiere andre), mens Steven bliver rad 1 hovedet af
vrede og frustration. Han kender navnene pa genstande, men han
ved ikke, hvordan han skal bruge dem. Han er god til at kalde ting
ved deres rette navn (kommentarer til omgivelserne: banan, cola...)
men evnen til at bede om ting, som han gerne vil have, er endnu
ikke udviklet.

Begynder der nu at danne sig et monster? Igennem hele sit liv
har Steven faet traditionel taleundervisning. Han har lert at satte
ord pa ting og billeder. Der er i undervisningen isar blevet lagt
vagt pa de akademiske ferdigheder, som er sé vigtige for normale
mennesker, men som derimod betyder mindre for personer med al-
vorlige kommunikationsforstyrrelser. Fra Stevens synspunkt ville
det vaere meget vigtigere at vaere i stand til at kunne bede om noget
mad, nar han er sulten, end at kunne satte ord pa ting.

Undervisning i kommunikation mé tilpasses den enkeltes ak-
tuelle behov. Denne konklusion minder mig om en vittighed om
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en fem-édrig dreng, som aldrig havde sagt et ord. En dag da han
sad ved morgenbordet, sagde han: “Marmeladen er ikke pa bor-
det 1 dag.” Hans foraldre var méllgse. “Du kan tale! Endda i1 hele
setninger! Hvorfor har du ikke gjort det for?” Drengen svarede:
“Indtil 1 dag har alting varet perfekt.” Man kan sige, at betjeningen
har veret alt for god.

Mange bestraeber sig pa at tilpasse sig behovene hos personer
med autisme. I bestraebelserne for at undga, at der opstar adferds-
problemer, foregriber de personernes behov, for de bliver udtrykt.
Inden man ved af det, forventer de overhovedet ikke l&ngere noget
modspil, og felgen bliver ofte, at der til sidst ikke lengere fore-
gar nogen kommunikation. Det er grunden til, at situationer ofte
saboteres 1 lobet af treeningskurserne 1 klasser og 1 boenheder. I
undervisningen skabes der et behov for at kommunikere. Dette go-
res imidlertid ikke i et forseg pa at gere nogen frustreret. I disse
situationer er der gerne en ekstra voksen, som hjelper med at kom-
munikere og viser, hvordan det skal gores.

Et alvorligt problem ved autisme er den manglende forstaelse
af kommunikationens magt. Ikke-handicappede nyfedte spaedbern
har meget tidligt to forskellige mader at greede pa. Nogle gange
greder de, fordi de er sultne, andre gange grader de, fordi de vil
have opmaerksomhed. De fleste madre kan saedvanligvis skelne
mellem de to slags babygrad.

Normale bern udvikler séledes allerede i en tidlig alder evnen
til at bede om noget og kraeve opmarksomhed pa en ikke-verbal
mdde. Nér spedbern er ca. et halvt ar gamle, ser de deres foraldre 1
gjnene, nar de kraever deres opmarksomhed, eller de prover at lede
deres foraeldres blik hen til en genstand i nerheden, som interesse-
rer dem. De har allerede lert at meddele sig pa en ikke-verbal méde.

Sa det er ikke blot et spergsmal om ord. Bern med autisme for-
stdr som oftest ikke, hvad kommunikation kan bruges til.

Pa dette tidspunkt var jeg ikke i stand til at udtrykke mine folelser med ord. Det
faldt mig aldrig ind, at jeg kunne sperge min mor, hvorfor jeg var s meaerkelig,
eller at jeg kunne sige til hende, at jeg havde brug for hendes hjelp. Jeg anede
ikke, at ord kunne bruges pa den made. Sprog var for mig
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simpelthen en udvidelse af mine tvangshandlinger, et redskab til brug for min
egen repetitive adfaerd.
Sean Barron, 1992

De vigtigste funktioner i kommunikation er (Watson et al. 1989):

1.

At bede om noget. Denne funktion kan udtrykkes verbalt eller
ikke-verbalt. “Ma jeg gerne fa en banan?”, kan udtrykkes ved
at vise et billede af en banan, eller en miniaturebanan ... Man
behover ikke kun ord som udtryksmiddel.

. Atkreve opmarksomhed. “Herer du efter?”, kan udtrykkes ved

et prik pa skulderen, at ringe med bordklokken ...

. Afvisning. “Nej “, kan markeres med et kort med “for svert”

skrevet pd det; en genstand, der viser et tegn for “skubbe vak”
... Sommetider er denne funktion alt for udviklet og kan vare et
problem for laerere. Hvis funktionen nesten ikke er udviklet, er
det et endnu sterre problem for mennesker med autisme.

Mennesker med autisme kan tilegne sig de tre ovennavnte funk-
tioner lettere end de folgende. Alligevel kan de have sveart ved at
vide, hvorndr og hvordan de skal bruge dem.

4.

Kommentere (de ting, der umiddelbart er synlige i omgivelser-
ne). “Se, en flyvemaskine!”, at pege pa et billede pa arbejdsbor-
det, at pege pa en bold, som symboliserer fritid.

. At give information om ting, der ikke umiddelbart er synlige,

fortiden, fremtiden - (dette er et mere abstrakt begreb). “Hvad
skal du 1 morgen?” Eleven peger pé billedet af en svemmehal.
6. At sperge om information. “Hvornar kan jeg ga hjem?” Ele-
ven peger pa et billede af en bil (symbol for at g& hjem)...

. Atudtrykke folelse. “Av!” (det gor ondt). Eleven peger pa et sar,

der symboliserer folelsen: at det gor ondt, men ver opmaerk-
som pa, at han hermed ikke giver udtryk for abstrakte folelser
(keerlighed, had). Bern med autisme har mange folelser, ogsa
ekstreme folelser. Hvis de ligger i et hjorne og grader eller ska-
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der sig selv, viser de nok felelser, men de er ude af stand til at
viderekommunikere dem til andre mennesker. I disse tilfzelde er
det bedre at arbejde med udgangspunkt i den ferkommunikative
adferd: Barnet gnsker maske at kommunikere, men ved ikke
hvordan. Han har brug for hjelp, men har ikke faet stillet de
rette ressourcer til rddighed. Man mé forsege at @ndre hans for-
kommunikative adfaerd, sdledes at han bliver i stand til at give
udtryk for sine abstrakte folelser.

Jeg har altid lidt meget af mavesmerter. De begyndte, da jeg var s lille, at jeg var
ude af stand til at fortelle det til nogen. Smerterne dukker op pé alle tidspunk-
ter, men is@r nar jeg ved, at jeg skal et eller andet sted hen eller foretage mig
noget, som jeg pa forhand ved, vil gore mig stresset. Af og til bliver smerterne
s& voldsomme, at hele min krop foles som lammet, og jeg bliver ude af stand til
at beveege mig.

Therese Joliffe et al., 1992

Fagfolk, der har vurderet disse kommunikationsméder, er kommet
til den konklusion, at ikke-verbale personer med autisme ofte kom-
munikerer mere, end man troede, men ogsa at mange mennesker
med autisme, som er 1 stand til at tale, kommunikerer mindre, end
hvad man almindeligvis antog.

Et andet resultat af erfaringer med kommunikationsfunktioner
er, at mange fagfolk har lert at tolke adfaerd, der for virkede for-
maélsles. Min favorithistorie er den om den kommunikerende kaktus.

P& en workshop om kommunikation naevnte en af deltagerne:
“Vi har en dreng 1 vores klasse, John, som har en meget bizar ad-
feerd. Hvis vi ikke er opmarksomme, nér John kommer om mor-
genen, gar han hen og griber fat i en kaktus. Er det muligt, at han
forseger at kommunikere med 0s?”

Dette var en interessant hypotese. Vi spurgte: “Hvad sker der,
ndr han ger dette? Udleser hans adferd nogen interessant reak-
tion?” “Tja, lereren lgber naturligvis straks hen og forteller ham,
at han ikke ma gore det.” Sa takket vere sin kaktus-adfcerd, far
John en masse opmarksomhed. Det kan godt vere, det er negativ
opmerksomhed, men den er bedre end ingen opmarksomhed.
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Maske er det hans méde at sige “god morgen” pa, og det vil
vaere forkert af os at blive vrede pa ham. Vi besluttede at laere ham
en anden made at fi opmarksomhed pa om morgenen.

I tre uger blev der sat en klokke pa Johns arbejdsbord, og hver
morgen nar han kom, forte en voksen ham vk fra kaktussen og vi-
ste ham, hvordan han 1 stedet skulle ringe med klokken pa bordet.
Hvis han gjorde dette, kom lereren hen og sé interesseret pa ham
og gav ham sterre og mere positiv opmarksomhed end for.

I tre uger blev John undervist i at ringe med klokken hver mor-
gen. Til sidst arrangerede man en testsituation. Hvad ville han vel-
ge: Kaktussen eller bordklokken? Han valgte selvfelgelig bord-
klokken og opherte med sin bizarre kaktus-adfaerd.

Kommunikation? Ja - men med hvem og hvor?

Sa snart man mestrer en passende kommunikationsform og laerer
de forskellige funktioner af kommunikation, er det vigtigt at bruge
disse i forskellige situationer og overfor forskellige mennesker. Vi
har allerede forklaret, at mennesker med autisme har problemer
med at lave spontan generalisering, og at det afspejles 1 deres kom-
munikative adferd. Deres preference for perceptuel frem for kon-
ceptuel (begrebsmassig) information spiller en stor rolle.

En lille dreng med autisme var kun sed mod lereren, nir hun
havde et blat band i haret. Uden harbandet betragtede han hende
som en fremmed, lige som de andre mennesker. Adferd kan veere
betinget af en ganske lille perceptuel detalje. Brugen af ord og bil-
leder kan ogsa vare forbundet med detaljer baseret pé iagttagelse
af omstaendighederne; billeder bruges med larere, men ikke med
far; eller med far, men ikke med larere; eller ikke med bredre og
sostre eller kun 1 tale-terapirummet eller ved spisestuebordet ...

Her navnes et typisk eksempel pa denne rigide made at ten-
ke pa. P4 et praktisk treeningskursus bemerkede vores deltagere,
at Tom, en dev dreng med autisme, kunne lide at blive kildet,
nar han var i fritidsomradet, men han vidste ikke, hvordan han
skulle sige dette. Normalt kommunikerede han med kort, men der
fandtes ikke noget kort for at kilde. Kursisterne enskede at laere
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Tom, hvordan han skulle bede om at blive kildet, sa derfor frem-
stillede de et nyt kommunikationskort (to blidt kradsende hander:
kilde).

I den efterfolgende fritidsperiode var Tom omgivet af en gruppe
kursusdeltagere, der alle ventede pd, at han skulle vise dem kilde-
kortet. Men han viste ikke kortet. Forstod han ikke, hvordan han
skulle bruge kortet? Det mente de, han gjorde, fordi det forinden
var blevet testet. Alle var skuffede. Hvad var der gaet galt? S be-
markede en af deltagerne, at alle de andre kommunikationskort
hang i Toms balte. Tom havde faet kilde-kortet direkte i handen;
det var ikke blevet anbragt sammen med de andre kommunika-
tionskort 1 hans belte. Tom forstod ikke, at kilde-kortet var et kom-
munikationskort, fordi det ikke var blevet anbragt sammen med de
andre kort. Sa snart det blev anbragt sammen med de andre, lo han
og viste straks sit nye kort for kild mig.

Ovennavnte eksempel viser, hvorledes mennesker med autisme
kan have problemer med at forstd sammenhangen i tingene. For
yderligere at kunne forholde os til dette problem, vurderede vi,
hvorledes forskellige kommunikationsformer og -funktioner fun-
gerer 1 forskellige miljoer. Det er ikke overraskende, at mennesker
med autisme kommunikerer mest optimalt i omgivelser, hvor man
bedst forstdr dem, hvor de foler sig bedst tilpas, og hvor alt er
ngje tilpasset til dem. Det vil overraske endnu mindre at here, at
nar mennesker med autisme bliver konfronteret med forskellige
miljeer, ber det gribes an pa en sammenhangende made. Et barn
kan fa unedvendige problemer, hvis der ikke er tilrettelagt en ko-
ordineret indsats.

Man oplever ofte, at fagfolk i1 skolen ikke samarbejder effektivt
med medarbejdere péd boinstitutioner. Det er maske ikke sa slemt
for mentalt retarderede bern, men for bern med autisme kan det
vare en katastrofe. Man ser ofte, at bern, der gar i en klasse for
denne handicapgruppe (hvor der er specialuddannede larere), har
leert at fa opmarksomhed, mad og drikke ved at bruge kommunika-
tionskort. Nar de om aftenen vender tilbage til deres bosteder og
skal udtrykke, at de har brug for noget, falder de straks tilbage til
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en adferd med stereotypier og adferdsproblemer. I stedet for at
vise et kort legger de sig pd maven og vrider sig som i kramper.
Pé bostedet beklager de ansatte sig: “Det er da klart, at barnene har
adferdsproblemer. De arbejder alt for hardt i skolen.” Klasselarer-
ne svarer igen: “Selvfolgelig har de s& mange adfzerdsproblemer,
fordi jeres miljo og behandlingsmetoder ikke er tilpasset dem.”

Skyldes dette et problem med manglende sammenheng i tin-
gene? Det gor det sandelig, men det er ogsd betinget af en alt for
darlig koordination. At dette ligeledes er et vigtigt aspekt bekreef-
tes af erfaringer andre steder fra, hvor bomilje, skole og familie
med stor succes har faet et samarbejde op at std, der har fort til, at
disse barn feler sig mere tilfredse 1 deres dagligdag.

Fra teoretisk forstaelse til peedagogisk
praksis

En undervisningsmodel for psykisk udviklingshemmede
passer ikke til mennesker, som har en anderledes kognitiv stil

Kommunikationsproblemerne hos mennesker med autisme kan
ikke forklares alene ud fra en lavere mental alder. Mange autistiske
beorns kommunikationsproblemer er forbundet med deres kogni-
tive stil og har logiske, men langtreekkende konsekvenser for deres
undervisning. Hvis vi forstar, at de er anderledes, ma vi prove at
hjelpe dem pa en anderledes méde.

Jeg taler ikke bare om at undervise i kommunikation i ordets
snavreste forstand, men om at leere dem at tilegne sig alle de afgo-
rende ferdigheder, der kraeves, for at de kan fa et s meningsfuldt
liv som muligt. Forestil dig en voksen med autisme, der skal lere
at dekke et bord. At undervise i dette foregér ved, at man giver
udtryk for, hvad man forventer, han skal gere, og man haber, det
bliver forstéet.

Det samme gaelder andre former for undervisning. De individuelt
tilpassede undervisningsemner skal kunne forstas af barnet. Hvad
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enten man tilbyder fysisk hjelp eller hjelp via billeder eller ord,
drejer det sig stadig om, at kommunikationen tilpasses den enkelte.

Blandede klasser: egner de sig for mennesker med autisme?

Ideen med blandede klasser inden for specialundervisning har for-
andret sig drastisk i Flandern inden for de sidste ar. For ca. 10 ar
siden kunne man finde bern med autisme i klasser, der primeert var
beregnet for mentalt retarderede bern. Det forventedes, at bernene
med autisme tilpassede sig undervisningsmetoder og -planer, som
var udarbejdet for de mentalt retarderede. Dette viste sig at vere
meget vanskeligt, om ikke umuligt. Hvis leererne sagde, at det gik
godt, mente de seedvanligvis, at det gik godt for dem selv, og at der
ikke var for mange adferdsproblemer. Men der var normalt ikke
plads til egentlig aktiv, individualiseret og forberedende indsats til
voksenlivet.

Siden da har indstillingen til blandede klasser @ndret sig: Selv
om der kun er to bern med autisme pa en bestemt skole, vil man
ofte have oprettet en klasse, som tager meget hensyn til deres spe-
cielle behov, eftersom de er de svageste og mest sérbare af elever-
ne. Det far dem til at fole sig tryggere. Andre bern nyder ogsa godt
af et sddant undervisningstilbud. Man mener i dag, at der er andre
bern i skolen, som ikke er diagnosticeret som havende autisme,
men som har lignende handicap (f.eks. barn, som ogsé har proble-
mer med at forstd mening), og de kan méske ogsd have fordel af
de samme paedagogiske strategier. Denne nye kombination, -.hvor
de svageste ikke nedvendigvis behover at tilpasse sig de sterkestes
undervisningsmetoder og -planer, giver storre sandsynlighed for
succes.

I lobet af de sidste ti ar, er der kommet en gget bevidsthed om,
at born med autisme virkelig kan gere fremskridt 1 undervisningen,
forudsat at den er tilpasset deres specielle handicap. Undervisnin-
gen er ikke kun baseret pa et tet samarbejde med laereren. Der er
ogsa lagt vaegt pa, at eleverne bade lerer at arbejde selvstendigt
og lerer at samarbejde med de andre. Praksis har ogsé bevist, at
undervisningsmetoder, der fokuserer pa at gere ting mere visuelt
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forstaelige, ikke blot er velegnet til born med autisme, men ogsa til
mange andre, som ikke har diagnosen autisme.

Undervisningsmetoder skal ikke blot forenkle, men ogsa tyde-
liggore tingene

I det foregdende kapitel beskrev jeg de kognitive problemer hos
mennesker med autisme som en kombination af en retarderet
udvikling og en anderledes udvikling. De fleste mennesker med
autisme er mentalt retarderede, og de udvikles langsommere end
normalt. Denne langsommere udvikling kan ses som et kvantitativt
aspekt, mens deres anderledes udvikling kan ses som et kvalitativt
aspekt.

Den vigtigste undervisningsstrategi for mentalt retarderede
bern ligger i at forenkle tingene. Forventninger kommunikeres pa
en forenklet made, der svarer til deres udviklingsniveau. Forenk-
ling er ogsa vasentlig for bern med autisme, men de anderledes
kvalitative aspekter, der ses ved dette handicap, kreever ekstra ty-
deliggorelse.

En voksen med autisme bemarkede engang: “Du siger, at vi
helt mangler evnen til at sette os ind 1 andres folelser, men det er
lige omvendt. Nar du taler til mig, opferer du dig, som om du er
ligesom mig. Men jeg ved, at du er anderledes.”

Mennesker, der teenker visuelt, har brug for visuel stotte
P4 den Europ@iske Konference 1 Haag sagde Temple Grandin:

Alle mine tanker er visuelle. Nar jeg tenker pa abstrakte begreber som Leks.
det at komme godt ud af det med andre mennesker, forestiller jeg mig denne
folelse ved eksempelvis at se en glasskydeder for mit indre blik. Jeg ber vere
meget varsom, nar jeg skal omgas andre, ellers bliver glasderen ridset. Som lille
brugte jeg visualiseringer som hjalp til at forsta Fader Vor. “Magten og eren”
(eng.: “power and glory”) var hejspaendingsmaster og en glansfuld regnbuesol.
Ordet “skyld”(eng.: “tresspass”, * forgive our trespasses as we forgive them that
tresspass against us.”) fremkaldte et indre billede af et Ingen Adgang-skilt pa
naboens tra. Visse dele af bennen var simpelthen ubegribelige. De eneste ikke-
visuelle tanker, jeg har, drejer sig om musik. I dag bruger jeg ikke laengere sky-
dedere for at forstd personlige relationer, men jeg er nedt til at forbinde bestemte
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forhold med noget, jeg har last - f.eks. skaenderiet mellem Jane og Joe var som
USA’s og Canadas kavleri om handelsaftalen. Neasten alle mine erindringer er
forbundet med visuelle billeder af bestemte begivenheder. Hvis nogen siger or-
det kat, drejer mine forstillinger sig om individuelle katte, jeg har kendt eller leest
om. Jeg tenker ikke pa en tilfeldig kat.

Det ber papeges, at ovenstaende udsagn stammer fra en hejt fun-
gerende person med autisme. Men disse karakteristika er ogsa til
stede hos svagt fungerende personer med autisme, si er det blot
mere kompliceret, fordi autisme er ledsaget af mental retardering,
d.v.s. langsom udvikling.

Dyssymbolisme: manglende forstielse for brugen af abstrakte
symboler

Mennesker med autisme har, ligesom mennesker med afasi,
svart ved at opfatte og tolke det, de herer. Begge grupper har pro-
blemer med at bearbejde betydningen af abstrakt auditiv informa-
tion.

Det er pavist, at der ved medfedt dysfasi opstar vanskelighed
med at tilfeje mening til det, personen herer, hvilket kan relateres
til en dysfunktion af venstre tindingelap. Generelt erkendes det,
at born med dysfasi skal undervises pa en visuel-kommunikativ
made for at gore tingene mere forstielige for dem. Det er vanske-
ligt for dem at tilpasse sig til os, s& derfor mé vi arbejde s& meget
desto hdrdere med at tilpasse os til dem.

Born med medfedt dysfasi lider ikke af specifikke forstyrrelser
med at tolke den abstrakte visuelle information, der indgar som en
del af vores sociale adferdsmenstre. Barn med autisme derimod
har ikke blot problemer med at hore det, der ligger ud over den
bogstavelige information (og her kan vi hjelpe dem med visuel
stotte), men ogsd med at se det, der ligger ud over den information,
der gives. De er desuden ude af stand til at opfatte abstrakte visu-
elle symboler, og vi ber sperge os selv, om vi ger tilstrekkeligt i
denne sammenhang for at tilpasse os til deres handicap. Det fol-
gende eksempel viser, hvor nyttig visuel stotte kan vere:
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Der var engang (men dette er en sand fortelling) en 14-arig dev dreng med
autisme, som fik lov til at flyve til de Olympiske Lege for handicappede. Han
steg ind i en jumbojet og var herefter fuldkommen besat af flyvemaskiner, uan-
set hvilken storrelse og farve de havde. Nederst pa hans arbejdsskema var der
pasat et lille modelfly. 1 pauserne tog han ofte modelflyet og betragtede det fra
alle vinkler ligesom en, der var vildt forelsket. Det var pa en gang rerende, men
samtidig sergeligt at betragte ham. Hans aktionsradius med flyvemaskinen var sa
begrenset. Han kunne ikke streekke det leengere end til at udstede enkle “brum,
brum” lyde, idet han startede flyet, loftede det op i luften og lod det flyve ca. 50
cm, for han igen lod det lande. Selv i de mest lidenskabelige ojeblikke virkede
han fastlést, uden initiativ og uden mal og med.

Under et traeeningsforleb fik en gruppe kursusdeltagere den ide at visua-
lisere andre ting, han kunne foretage sig med flyet. Der blev tegnet og fastklabet
en cirkel pd ca. 40 meter i fritidsomradet for at vise, at flyet ikke kun behe-
vede at lette og lande inden for de 50 cm. foran hans synsfelt, men at det ogsa
kunne flyve over hele fritidsomradet. Det blev demonstreret for ham pa
en meget konkret made. Resultatet var forudsigeligt, men ikke desto mindre
overraskende. Han virkede tydeligt lettet. Han begyndte at vifte med armene,
tog sit fly og leb hele cirklen rundt, hoppede op og ned og leb derpa rundt
igen. Dette er et eksempel pa, hvor vigtig det er at give visuel stotte i undervis-
ningen.

Hvis vi accepterer, at mennesker med autisme tilegner sig viden
pa en visuel méde, hvorfor kalder vi sé ikke ganske enkelt denne
visuelle stottemetode, som bruges i undervisningen for visuel stot-
teundervisning i stedet for struktureret undervisning? Nar alt kom-
mer til alt, er det jo det, det drejer sig om. Nar man bliver spurgt til
rads om, hvordan undervisningen af mennesker med autisme skal
tilrettelegges for elever 1 en klasse eller et bofallesskab, er det
forste, man taenker pa, hvilke visuelle hjelpemidler bruges der her
i undervisningen?

Jeg foreslar, at man ikke leengere kalder undervisning af men-
nesker med autisme for struktureret, fordi ordet struktur er for ge-
nerelt og ikke 1 tilstreekkelig grad understreger den specifikke linie
1 metoden. Der er sd mange andre former for undervisning, der
kan kaldes struktureret. Hvori ligger forskellen? Yderligere giver
udtrykket struktur en forkert association for udenforstdende. Det
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lyder som om, struktur er noget, der patvinges, noget mennesker
skal tilpasse sig, sdledes at struktur opfattes som et mal fremfor et
middel.

Udtrykket visuel stotte gor det umiddelbart klart, at midlet er
der til at hjelpe barnet. Lingvister har et godt udtryk for kom-
munikation med visuel stotte: augmentativ kommunikation (med
augmentativ menes: ekstra, stottende, foreget). Med denne analogi
kan vi ogsé kalde specialundervisning af mennesker med autisme
for augmentativ undervisning.

De forste bogstaver i et specielt alfabet for mennesker med
autisme

Problemet med at bruge den augmentative undervisningsmetode
er, at mange laerere, som ikke er tilstrekkeligt uddannet til at kunne
give mennesker med autisme specialundervisning, forveksler ud-
gangspunktet med det endelige mél. I Flandern og i Holland be-
tragter vi blot denne type undervisning som det forste skridt inden
for undervisningen af mennesker med autisme, mens andre - ukor-
rekt - anser den som slutproduktet.

ABC er de forste bogstaver i alfabetet. Arbejdsbordet, arbejdet
og de daglige tidsplaner udger de forste bogstaver i et serligt alfa-
bet for mennesker med autisme. Dette alfabet er ikke det endelige
mél og heller ikke et mal i sig selv, men et middel til at opné et
mere tilfredsstillende slutresultat. Ved at bruge disse hjelpemidler
opdager elever med autisme (sommetider for forste gang), at deres
liv ikke er styret at tilfeldigheder, men at der er en forbindelse
mellem en genstand og den aktivitet, der folger heraf, nemlig at et
visuelt symbol kan have en betydning.

P4 denne made laeres de forste bogstaver i et visuelt alfabet,
som igen danner et visuelt sprog. Dette sprog kan senere bruges
til at kommunikere alle former for forventninger pa en méde, der
er forstaelig for dem, og som hjelper dem til at leere at klare sig
selv og bl. a. udfere opgaver som f.eks. husligt arbejde. (Fig.
3.2-34)



100 Autisme

Ikke et mal i sig selv, men et middel til at opna sterre selv-
steendighed.

Jeg gentager: Dette er fundamentet, ikke det endelige mal for un-
dervisningen af mennesker med autisme:

+ Etdagligt tidsskema giver visuelle svar pa spergsmdlene: “Hvor
og hvornar skal jeg gere noget?”

» Et arbejdsskema giver primert et visuelt svar pd spergsmalet:
“Hvor lenge skal jeg gore dette?”

* Dernast giver alle slags visuelle hjelpemidler svar pa spergs-
malet: “Hvordan tilretteleegger jeg mit arbejde?” og “Hvordan
udferer jeg mine opgaver?” Desuden tilbyder vi kun aktivi-
teter, hvor det tydeligt fremgér, hvori de bestar, séledes at der
ikke tilfores yderligere betydninger end dem, som eleven kan
magte.

Det er noget af en bedrift at vaere i stand til visuelt at kunne give
mennesker, der har sa store forstaelsesproblemer, svar pa temmelig
abstrakte spergsmal som: “Hvad, hvor, hvormeget og hvordan?”

Jeg forstdr dog godt, at mennesker, der kun ser arbejdsbordet og
det daglige tidsskema, ikke kan s@tte disse elementer ind i et storre
perspektiv og derfor synes, at de efterlader et kunstigt og rigidt
indtryk. Ikke desto mindre ber udgangspunktet og resultatet ikke
forveksles. Dette er ikke ufleksible lerere, der arbejder, men flek-
sible larere, som tilpasser deres undervisning til mennesker med
autisme og som udgangspunkt tager hensyn til deres manglende
fleksibilitet og anderledes méde at taenke pa. At hjelpe nogen, der
lider af mangel pa fantasi, kraver, at man selv har en enorm fore-
stillingsevne.

Det ma huskes, at mennesker med autisme kun larer de forste
bogstaver af det visuelle stotte-alfabet ved arbejdsbordet. Det sker
ved, at de tilegner sig arbejdsferdigheder som at sortere, pakke,
o0.s.v. Det betyder, at de bliver i stand til selv at udfere de mest
simple opgaver, der anses for at kunne tale for sig selv. Senere vil
der blive brugt lignende former for hjelpemidler til andre typer
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af opgaver og 1 andre omgivelser end i arbejdsomradet. Men man
begynder med at tilrettelaegge arbejdssituationer, som man ved, at
personer med autisme vil have lettere ved at lgse. For dem er det
allerede svaert nok.

Fig. 3.2
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Vrd

Fig. 4.4

Visuel stotte og “augmentativ undervisning” anvendt som
midler til at lose visse problemer

Visuel stotte kan befri mennesker med autisme for nogle af de-
res grundlaeggende problemer bl.a. med at forsta abstraktioner og
med at folge tidsforleb. Som eksempel vil jeg tage udgangspunkt
1, hvordan det er at skulle lare at kere bil. Det at vaske sig kan
forekomme visse mennesker med autisme at vaere en alt for omfat-
tende og uigennemskuelig handling. P4 samme made forekommer
tanken om at leere at kore bil mange nybegyndere at vare lige sa
omfattende og uklar. Kerelereren er nedt til at inddele sine in-
strukser 1 trin, som skal udferes efter hinanden. Forst satter man
neglen 1 tendingen, sd starter man motoren, sd s@tter man bilen 1
det rigtige gear... Han forklarer tingene et trin ad gangen, vi forstér
det, han siger, og hans mundtlige instruktioner stetter os, nar vi
udferer hans anvisninger.

Det er vigtigt at forstd, at selv mennesker med autisme, der kan
tale, kan have problemer med at forsta verbal stotte. Ved normal
sprogudvikling ser vi, at vi forst bruger ekkolali og dernest ta-
lesproget til selvregulering og som stette til at udfere forskellige
handlinger. Senere vendes sproget indad, og dette indre sprog hj
&lper os med at regulere vores adfard. Der er flere ting, der peger
pa, at denne proces ikke fungerer pa samme made hos mennesker
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med autisme. For mennesker med autisme er det talte sprog ofte
mere kompliceret, end hvad de faktisk er i stand til at forsta. Derfor
er visuel stotte af afgerende betydning.

Den augmentative undervisningsmetode: er systemet, der leg-

ger vaegt pa visuel stotte, og inddrages i undervisningen, sdledes
at eleven opndr sterre selvstendighed. Metoden kompenserer der-
med for nogle af de grundlaeggende problemer, der er en folge af
autisme. For at sammenfatte:

1.

Det, som er for abstrakt, kan geres konkret via billeder, skitser
eller genstande, som har et lavere abstraktionsniveau, og derfor
ikke er sd forskelligt fra det, der opfattes bogstaveligt, hvilket
er det grundleeggende problem for mennesker med autisme. Det
forholder sig sddan, at det mest abstrakte niveau almindeligvis
ikke er det bedste. Derimod vil det bedste niveau vere det, som
de kan klare uden hjelp.

. P4 denne made kan man kommunikere ting, som ikke kan for-

stas pd andre mader. For dem er det virkelig kommunikation.
Tale er sglv, men at synliggere er guld.

. Visuelle hj hjelpemidler leerer mennesker med autisme at hdnd-

tere forandringer og gor deres made at teenke pa mere fleksibel.
Det er lettere at acceptere forandring, hvis man kan foregribe
den visuelt. Ofte er det ikke forandring, der er problemet, men
deres manglende evne til at forudsige @ndringer.

. Ved hjelp af visuelle hjelpemidler oges deres selvstendighed.
. Jo mere selvstendige de bliver, jo feerre nederlag vil de opleve,

og desto faerre adferdsproblemer vil de fa.

. Jo ferre stereotype adferdsmenstre de har, som felge af de-

res ogede aktive engagement, desto mere normale vil de fore-
komme, og desto sterre chance vil de have for at blive socialt
integreret.

. Den kendsgerning, at de er mindre ath@ngige af andre, nér de

skal udfere forskellige opgaver, medferer andre fordele for dem.
Ofte er de sa athangige af en bestemt persons hjelp, at det er
en belastning, hvis personen forlader dem, eller omgivelserne
aendres. Hvis de kan opna sterre grad af selvsteendighed med
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visuelle hjelpemidler, kan de tage de visuelle hjelpemidler med
sig, og en forandring i omgivelserne vil veere mindre belastende.

8. Sommetider gar de fejl af tiden. Nar de rent bogstaveligt kan
se mellemliggende trin, er ikke blot problemerne med begrebs-
dannelse, men ogséa problemer med raekkefolge lost ved, at man
gennemgar de forskellige mellemliggende trin inden for en tids-
ramme.

9. Med dette kan mange undga det store problem - passivitet - som
ofte opstar af mangel pd hjelpemidler til selvregulering.
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Kapitel 4

Socialt samspil

Min datter, Jessica er 25 ar og den yngste af mine fire bern. Hun kunne nemt
prasenteres som en kompetent voksen. Jessy arbejder pa deltid i betjentstuen
pé et universitet. Hun betaler skat, hun ger rent for folk, stryger, syr, og laver
mad pa en ansvarsfuld og omhyggelig made. Hun maler nejagtigt detaljerede og
nydeligt farvelagte akrylmalerier, hvoraf en del har varet udstillet og er blevet
solgt. Hun bor hjemme og betaler kostpenge. Hendes WAIS IK (intelligenstest)
var for to ar siden sat til en score pa 106 (den verbale del 98, performance delen
116); I Advanced version of Raven Progressive Matrices Test, der maler niveau-
et for evnen til preecis iagttagelse og evnen til at drage logiske folgeslutninger,
scorede hun et godt stykke over 95%, hgjere end de fleste ndr man undtager en
lille gruppe universitetsuddannede. Nar alt dette er sandt, hvorfor kan jeg sa ikke
sige det, som alle foreldre til et handicappet barn dremmer om, nemlig at hun
er normal? Det kan jeg ikke, for skent det er lykkedes for hende at erhverve alle
disse ferdigheder, som engang fortonede sig i miraklernes uopnaelige tager, sa
behever man blot at udveksle nogle enkelte ord med hende eller opleve hende 1
en enkelt social situation hjemme, pé arbejde eller pé en af hendes hyppige ind-
kebsture; sa forstar man, at feerdighederne ikke er tilstraekkeligt omfattende til, at
hun kan overskue verden omkring sig - at hun ikke er tilstreekkeligt selvhjulpen
til at kunne klare sig helt uden stotte i dagligdagen.

Clara Park, 1986

Teoretisk forstaelse

Om at vere et menneske med autisme

Gennem en periode pa fem ar havde Leo Kanner observeret 11
bern, der alle i tydelig grad bar praeg af at vare socialt isoleret.
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Dette karakteristiske faellestrak tilskyndede ham til at kalde disse
bern for autistiske. Han mente, at de led af infantil autisme med
forstyrrelser 1 evnen til at knytte folelsesmaessig kontakt til andre.
Kanner bemarkede ogsé, at denne indesluttethed allerede var til
stede fra fodslen:

“Vi mé derfor acceptere, at disse bern er fodt med en manglende evne til at have
normal, biologisk bestemt, folelsesmaessig kontakt til andre mennesker”.

Kanner skrev senere, at denne sociale isolation ikke skulle opfattes
som definitiv, men at det var muligt at &ndre dette, og at mange
bern med autisme efterhdnden begyndte at interessere sig for andre
mennesker.

Skizofrene prover at lose deres problemer ved at traekke sig tilbage fra verden,
men vores bern begynder langsomt at finde kompromiser ved forsigtigt at sende
folere ud i en verden, som oprindeligt forekom dem at vere totalt fremmed.

Ordet autisme forer stadig forvirring med sig, til trods for at der
lobende er kommet mange nye publikationer og forskningsresul-
tater om dette emne. Mange mennesker forbinder fortsat autisme-
syndromet med et symptom: nemlig indesluttethed. Ikke desto min-
dre vil de, der omhyggeligt har leest definitionen pa autisme, komme
til den konklusion, at indesluttetheden er et sandsynligt, men ikke
nedvendigyvis centralt karakteristisk trek ved diagnosen autisme.
G., som er en 33-4rig mand med autisme, bor stadig hjemme hos
sine foraeldre. Hver morgen venter han pé, at postbudet skal komme,
sa han kan give ham et kys pd munden. Man kan ikke beskylde G.
for at vaere et indesluttet menneske med autisme i1 den folelsesmaes-
sige betydning af ordet. Hans problem er mere en form for kognitiv
ensomhed. Han kan lide mennesker, og nu, da han er blevet vok-
sen, er han endnu mere motiveret end tidligere til at opfore sig lige
som andre folk. Men han har vanskeligt ved at forsta, hvorfor andre
mennesker kysser hinanden, hvornar de ger det og hvordan...
Mange mennesker med autisme er ikke lengere indesluttede,



108 Autisme

men de lider fortsat af falelsen af at veere alene. Det var netop dette
karakteristikum, som fik mig til at studere autisme. Jeg kendte til
ensomhed fra litteraturen og mit eget liv, men jeg folte, at ensomhed
for mennesker med autisme indeberer noget helt andet, noget der
langt overgar den sadvanlige folelsesmaessige betydning af ordet.
Deres problemer skyldes, at de har svart ved at udlede mening fra
omgivelserne, som de derfor opfatter som kaotiske kombineret med
en intellektuel ensomhed. Jeg fandt det bade skreemmende og fasci-
nerende pd samme tid, og jeg enskede derfor, at jeg kunne komme
til at forstd, hvad omfanget af en sidan metafysisk ensomhed inde-
berer.

Heldigvis er de dage forleengst forbi, da foraldre blev gjort til
syndebukke for deres barns afvigende sociale adfaerd. Igennem 40
ar skemmede denne teori forskningen. Der skulle bl. a. Herme-
lins og O’Connors forskningsresultater til for at korrigere denne
antagelse. De fik skabt forstdelse for, at normal social adferd krae-
ver betydelig fleksibilitet og abstrakt indsigt, som mennesker med
autisme, der har en indskraenket kognitiv stil, ikke har. Pa dette
omréde 1 livet er det vigtigere end alt andet at have evnen til at
kunne have sig over det bogstavelige for at kunne udlede menin-
gen af tingene, hvilket den rene made at percipere pa ikke tillader.
Man skal ikke blive overrasket, hvis hgjt fungerende personer med
autisme, som ved forste indtryk virker normale, kan begd dbenlyse
fejltagelser i social henseende.

Jeg har svaert ved at forsta de sociale omgangsformer og vil derfor kun veare i
stand til at begd mig socialt korrekt, hvis hvert eneste trin og regel er skrevet
ned i et haefte, opstillet og nummereret i den rigtige raekkefolge. Jeg er nedt til
at laese dette haefte om og om igen for at lere de sociale regler. Men selv dette
giver ikke nogen garanti for, at man altid vil vide, hvordan, hvornér og hvor,
man skal anvende de tillerte regler for social adfeerd, eftersom ingen situation er
helt identisk med den, man laerte reglerne efter; derfor vil man let blive forvirret.
Nogle mennesker har forsegt at laere mig regler for social adfaerd ved at sammen-
kade identiske ideer, men dette fungerer ikke altid, fordi ideerne tilsyneladende
smelter sammen. Derfor har jeg meget vanskeligt ved at skelne mellem, hvad der
er hvad og hvordan, hvornar og hvor, man skal anvende disse regler, for der er
ingen situationer, der er ens. Jeg er bange for, at jeg ikke har nogle gode forslag
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til, hvordan sociale regler kan lares. Alt, hvad jeg kan sige er, at jeg foretrak-
ker dem skrevet ned i et hafte og nummereret. Dette har ikke megen verdi,
medmindre personen kan lase - selvom jeg formoder, at billeder, der viser hvert
lille skridt, kunne bruges, men jeg ved godt, at selv disse kan vere vanskelige at
forsta for en person med autisme.

Therese Joliffe et al., 1992

Socialt samspil blev engang defineret som abstrakte symboler i
vedvarende beveegelse. 1 den forbindelse er sproget mere statisk:
ordene forbliver i det mindste de samme. Men ingen social situation
bliver nogensinde gentaget helt nejagtigt. Betydningen af socialt
samspil er aldrig helt tydelig, der er konstant brug for at analysere,
hvad man observerer, for at forstd den underliggende betydning.

“Teorien om det mentale” og social blindhed

Mennesker med autisme har store vanskeligheder med at indga i
sociale samspil med andre. Dette aspekt har Uta Frith og hendes
kolleger arbejdet med og opstillet en hypotese kaldet teorien om
det mentale. 1 sin bog Autisme: En gades afklaring, har hun gengi-
vet et maleri af Georges de la Tour. Se ngje pa det og prov at forsta
meningen, der ligger bagved, for der laeses videre.

Fig.4. L Der snydes med ruder es. Kopi af maleri af
Georges de la Tour, Musée du Louvre, Paris.

Gengivet med tilladelse fra Photographies Giraudon.
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Man ser straks, at folkene pa billedet spiller kort. Man kan ogsa
se, at der er noget snyderi under opsejling. Se pa de to damer i mid-
ten - deres kropsholdning og blik antyder, at de er ssmmensvorne.
De har i fellesskab udtenkt en plan for at vinde spillet. Men de
er ogsa lidt for ivrige og udisciplinerede, nar det drejer sig om at
snyde. Resten af selskabet har allerede gennemskuet dem. De ved
sandelig godt, hvad der foregir, men ingen bekymrer sig nevne-
verdigt om det. Se pa spilleren til venstre. Han har en bedre plan
end de to damer. Han viser sine kort (bag ryggen) til en tilskuer,
der befinder sig uden for billedet. Spilleren til hejre, den sakaldt
indadvendte, han vinder selvfolgelig. Han ser meget artigt pa sine
kort, men skinnet bedrager.

Er det, hvad du ser? Eller har du en anden fortolkning? Det
er 1 virkeligheden ret ligegyldigt. Hvad der har betydning, er, at
du er 1 stand til at gatte, hvilke tanker spillerne gor sig. Man kan
formulere dette temmelig abstrakt: Ved at betragte, hvorledes ting
manifesterer sig pa det ydre plan, prever vi at gatte os til den in-
dre mening, det der ligger bagved. Vi er bevidste om, at vi ved at
aflese folks adferd og ansigtsudtryk kan opstille hypoteser om,
hvad folk tenker, foler og har i sinde. Med andre ord vi har en teori
om det mentale (Theory of Mind), fordi vi ved, der er folelser og
intentioner skjult bag det, vi bogstaveligt ser.

For en person med autisme bestar virkeligheden af en forvirrende masse
af begivenheder, mennesker, steder og synsindtryk, der pavirker hinanden
indbyrdes. Der er tilsyneladende kun flydende granser og uorden, og alt er
uden mening. En stor del af mit liv gdr med bare at prove at udrede monsteret
bag alting. Faste rutiner, tidspunkter og ritualer er allesammen med til at bringe
orden ind i et ellers uberligt og kaotisk liv. Nar jeg sommetider ensker at deltage
i noget sammen med andre, vil min hjerne bare ikke fortelle mig, hvordan jeg
skal bere mig ad. I modsetning til, hvad folk maske tror, kan en person med
autisme bade fole sig ensom og vere i stand til at elske et andet menneske. Nor-
male mennesker ville formentlig blive bange, hvis de befandt sig pa en planet
befolket af rumvesener; de ville ikke vide, hvordan de skulle gebarde sig
og ville ganske givet have svert ved at s@tte sig ind i, hvad rumvasnerne tenkte,
folte og enskede, og hvordan de skulle forholde sig til dem. Sédan feles autisme.
Hvis noget pa vores planet pludselig ville forandre sig drastisk, ville en normal
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person bekymre sig meget, hvis han ikke kunne forstd, hvad denne forandring
indebar. Mennesker med autisme foler det pd samme vis, nar noget forandrer sig.
Ved at prove at fastholde alt, som det er, mindsker de noget af deres forfardelige
angst. Angsten har domineret mit liv. Selv nar ting ikke er direkte skremmende,
har jeg en tendens til at frygte, at noget forfeerdeligt vil ske. Dette er betinget af,
at jeg ikke kan udlede meningen af det, jeg ser. Livet er forvirrende, en forvir-
rende blanding af mennesker, begivenheder, steder og ting uden graenser, der gri-
ber uforstéeligt ind 1 hinanden. Det sociale liv er svert, fordi det tilsyneladende
ikke folger et fastlagt monster. Bedst som jeg tror, at jeg kan se tanken bag ved
noget, sé folger den pludselig ikke leengere det samme menster, fordi forudsaet-
ningerne er @ndret en smule. Der er gjensynlig sd meget at leere. Mennesker
med autisme reagerer med vrede, fordi frustrationen over den manglende evne
til at forstd den omkringliggende verden er sa raedselsfuld, at det sommetider
bliver for meget. Sa siger folk gudhjalpemig, at det overrasker dem, at jeg bliver
vred.

Fordi der gik sa lang tid, inden jeg blev klar over, at folk maske i virkelig-
heden talte til mig, varede det ogsa lenge, forjeg opdagede, at ogsé jeg var et
menneske - om end noget anderledes end de fleste andre. Da jeg var helt ung,
teenkte jeg aldrig over, hvordan jeg kom ud af det sammen med andre mennesker,
fordi jeg ikke var i stand til at skelne mennesker fra ting. Da det gik op for mig,
at mennesker er vigtigere end genstande, stod tingene pludseligt for mig i et nyt
og mere vanskeligt lys.

Therese Joliffe et al., 1992

Mennesker med autisme har problemer med at afiese folelser, in-
tentioner og tanker. De er 1 vid udstrekning sind-blinde, d.v.s. so-
cialt blinde. De mangler, eller har kun en ikke sarlig udviklet, evne
til at forsté teorien om det mentale. I denne henseende kalder Frith
dem for rene behaviorister: En handling er for dem udelukkende
en handling, meningen bag handlingen ligger ofte uden for deres
opfattelsesevne.

Det kan se ud, som om, de ikke tager hensyn til andre, men
deres problemer er ikke betinget af folelsesmaessig egoisme;
de kan forklares ved deres rigide kognitive stil (deres vanskelig-
heder med hensyn til det metafysiske). 1 den henseende er de
anderledes end mennesker med psykose, der lider af vrangfore-
stillinger og derfor ser negative tanker og intentioner ligge skjult
bag alting.
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Thomas raber og skriger s hejt, at han veekker hele gaden, hvis jeg f.eks. ikke
altid lader ham komme ind i bilen i samme side, eller hvis jeg kleeder ham pa
eller af i den forkerte raekkefolge, hvis noget i badevarelset er placeret et andet
sted, end det plejer, hvis jeg kerer ad en anden vej, end jeg plejer, hvis jeg ikke
kaber “gren” kaffe i butik X og batterier i butik Y, eller hvis et andet ritual bliver
brudt.

Jeg husker, at jeg efter en serlig darlig dag tog Thomas med op pa mit vee-
relse, sa de andre bern i det mindste kunne lave deres lektier i fred og ro. Det hele
var bare for meget, og jeg begyndte at graede. Da sé jeg, at lille Thomas spontant
begyndte at kravle hen mod mig. Jeg troede, han ville traste mig og begyndte at
graede endnu mere af glaede. Sé satte han fingrene op til mine gjne og begyndte
at grine. Det var de blinkende tarer, der fascinerede ham.

Hilde de Clercq

Og her er endnu et eksempel, der viser Thomas’ sociale blindhed:

Hvis han har spist for meget slik, og jeg siger, at nu er det hele spist, og han sa
finder noget alligevel, siger han: “Du ledte ikke grundigt nok, vel mor?” eller:
“Det var ikke rigtigt, det du sagde, mor”. Thomas forstar ikke rigtigt, at jeg fak-
tisk prever at sige ham noget.

Tidligt socialt samspil hos normale bern og hos bern med
autisme

Det lyder paradoksalt: De ting i det sociale samspil, som ger nor-
male spaedbern mest glade og tilfredse, er de samme, der hos spaed-
bern med autisme truer med at fremkalde uro og irritation; for at
beskytte sig, isolerer de sig socialt. Man troede engang, at dette
problem skyldtes et sygeligt mor-barn forhold. I dag ved man, at
arsagen skal sgges i en kombination af biologiske faktorer sam-
menholdt med den anderledes kognitive stil hos disse bern.

Det er dette, der gor, at vi synes, at han reagerer maerkeligt pa
den made, vi almindeligvis udtrykker kearlighed pa: gennem sprog,
smil, knus og gjenkontakt. Noget af det verste, man kan forestille
sig, er en situation som denne: En mor foler sig fuldkommen mag-
teslos, fordi hendes barn tilsyneladende afviser hendes karlighed.
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Tabel 4.1 Normal Udvikling

Alder i
maneder

Socialt samspil

2

18

24

36

48

60

Drejer hoved og gjne for at lokalisere lyde
Smiler socialt

Reekker armene ud i forventning om at blive taget op
Gentager handlinger, nér de efterlignes af en voksen

Kan skelne foreldre fra fremmede

Giv-og-tag-lege med voksne

Borte-tit og lignende lege efter et forud bestemt menster
Viser genstande til voksne

Vinker farvel

Grader og eller kravler efter mor, nar hun forlader rummet

Tager oftere initiativ til at lege
Skiftes til at lede og spille med, nér der leges
Oget visuel kontakt til voksne ved leg med legetoj

Begynder at lege med jeevnaldrende, viser, tilbyder og tager legetoj
Alene- og parallellege stadig mere typiske

Leger kortvarigt med jevnaldrende

Leg med jeevnaldrende
Mere tilbgjelig til at vaere centreret omkring grovmotoriske aktivite-
ter (f.eks. tag-fat-lege og tumlelege) end omkring leg med legetoj

Leaerer at vente, til det bliver ens tur og at dele ting med jeevnaldrende

Langerevarende perioder med koordinerede samspilslege med
jeevnaldrende

Hyppige skenderier med jeevnaldrende

Nyder at hjelpe foreldre med husligt arbejde

Nyder at vise sig for at fa andre til at le

Vil gerne behage sine foraldre

Rollespil med jevnaldrende i dramalege
Har foretrukne legekammerater
Udelukker verbalt (og sommetider fysisk) andre bern fra legen

Mere orienteret mod jevnaldrende end mod voksne

Staerkt optaget af at etablere venskaber

Skeenderier, skeelder hyppigt jeevnaldrende ud

I stand til at skifte rolle fra at vaere den, der bestemmer til den,
der underordner sig i leg med jeevnaldrende
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Tabel 4.2 Udvikling ved Autisme

Alderi | Socialt samspil
maneder

6 Mindre aktiv og kraevende end ikke-handicappede spadbern

Et mindretal er ekstremt irritable

Ringe gjenkontakt

Ingen sociale imedekommende reaktioner (f.eks. at reekke
armene ud i forventning om at blive taget op)

8 Sveert ved at falde til ro, nar man har vaeret ophidset
Ca. 1/3 af bernene er ekstremt indesluttede og afviser aktivt at
gd ind i et samspil med andre
Ca. 1/3 accepterer opmerksomhed, men tager sjeldent selv initiativet

12 Lysten til selskab aftager ofte, nar barnet begynder at kravle og gé
Udviser ligegyldighed ved adskillelse

24 Skelner sedvanligvis mellem foreldre og andre mennesker,

men virker meget lidt hengiven

Giver kys og kram helt automatisk og uden felelse, men kun
nér de bliver opfordret dertil

Ligegyldige over for alle andre voksne end foraldrene

Kan udvikle angstanfald

Foretraekker at veere alene

36 Manglende evne til at acceptere andre bern
Overdreven irritabilitet
Forstar ikke meningen med afstraffelse

48 Ude af stand til at forsta regler i leg med jeevnaldrende

60 Mere orienteret mod voksne end mod jeevnaldrende
Bliver oftere mere selskabeligt anlagt, men samspillet med

andre virker s@rt og ensidigt

(Watson, L. og Marcus, L.: Diagnosis and assessment of preschool children.
1: Schopler, E. and Mesibov, G. (Red.) Diagnosis and assessment in autism.
London, Plenum Press, 1988).

Hun sager derfor professionel hjelp blot for at fa at vide, at det er
hendes egen skyld.

I fig. 4.1 og 4.2 opsummeres udviklingen af det tidlige sociale
samspil hos normale bern og hos bern med autisme.
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Livet betragtet som en scene. En person med autisme pa livets
fodboldbane

Gennem praevalensundersogelser har Lorna Wing og hendes kol-
leger 1 Camberwell opstillet og beskrevet sociale undergrupper in-
den for autisme. De papeger ogsa, at sociale adfeerdsmenstre kan
@&ndre sig sdledes, at bern, der til at begynde med lukker sig helt
ude fra omverdenen, efterhanden kan to op og é&bne sig. For vi
kommer mere detaljeret ind pa denne undersogelse, vil vi begynde
med en simpel analogi, for bedre at kunne forstd de forskellige ni-
veauer af social bevidsthed hos mennesker med autisme.

Udgangspunktet er folgende: For at forstd social adfaerd, er vi
nedt til intuitivt at inddrage et enormt antal usynlige og uformu-
lerede regler, som er underforstdede. F.eks.: ndr en foredragshol-
der holder en forelaesning, ser han ud pa forsamlingen; han star
ikke fem centimeter fra en eller anden, han ser ikke hele tiden pa
den samme person, han afpasser sit stemmeleje til emnet, han ved,
hvornar man holder kaffepauser o.s.v.

Genstande er skreemmende. Genstande, der bevager sig, er vanskeligere at
héndtere p.g.a. kompleksiteten med den ledsagende bevagelse. Genstande i be-
vaegelse, der ogsa laver lyd, er endnu sverere at have med at gere, fordi man er
nedt til at opfatte bade det, man ser, bevagelsen og dertil den ledsagende lyd.
Mennesker er de svaereste af alle at forstd, fordi man ikke blot kan ngjes med at
se pa dem. De flytter sig, nar man mindst venter det, de udsteder forskellige lyde
samtidig med, at de stiller alle mulige krav til en, som bare er umulige at forsta.
Sa snart man begynder at tro, at man forstar, hvordan en af dem fungerer, sker
der noget, der forandrer det hele.

Therese Joliffe et al., 1992

Fra morgen til aften er der tusindvis af regler, der er afgerende for
den sociale omgang med andre. Livet er som et spil med regler og
bestemmelser, der er langt mere indviklede end dem, der geelder pa
en fodboldbane.

Hvis man forestiller sig, at man blev sat af midt pa en fod-
boldbane og blev tvunget til at spille med pé trods af, at man ikke
kendte nogen af reglerne, og at holdkammeraterne alligevel for-
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ventede, at man deltog ... hvordan ville man sa reagere? Situatio-
nen ville sandsynligvis virke overveldende, endog skraemmende
pa en. Dernest ville man méske prove at skaerme sig selv pa en-
hver teenkelig made fra alt, hvad der foregik, og preve at beskytte
sig mod alle de besvearlige mennesker, der befandt sig omkring
en. Hvis spillerne kom for taet pd en og fortsatte med at insistere
pa, at man skulle spille (ved at bruge lyde, man ikke forstod), s
ville man maske fa et raserianfald. Nej, det ville man ikke kunne
overskue! Det ville vere for uoverkommeligt! Man havde ingen
baggrundsviden at traekke pa, s& man kunne komme i1 gang med
at spille, og desuden havde man enorme problemer med at have
fysisk sével som psykisk kontakt med andre mennesker. I en sddan
situation ville man kunne sidestilles med den gruppe bern, Lorna
Wing kalder de fjerne; den gruppe, som nasten fuldt ud bekrefter
den gamle kliche om autisme.

Jeg tilbragte en stor del af min tid alene pa mit vaerelse og havde det bedst, nar
doren var lukket, og jeg var alene. Jeg kan ikke huske, at jeg nogensinde teenkte
pa, hvor min mor, far, bror eller sgster var, de optog mig overhovedet ikke. Jeg
tror det skyldtes, at jeg pa dette tidspunkt ikke var klar over, at de var mennesker,
og at mennesker bliver anset for at veere mere betydningsfulde end ting.

Jeg plejede at have og har stadig ind i mellem lyst til at treekke et stort, sort
teeppe ned over hovedet. Dette onske bliver sterre, nér jeg er sammen med men-
nesker, jeg ikke kender, og nar jeg befinder mig i fremmede omgivelser. Nar jeg
gor dette, foler jeg mig meget mere sikker.

Therese Joliffe et al., 1992

Born, der tilherer denne gruppe, nér ofte et hgjere niveau af so-
cial bevidsthed senere i livet. Man ser en udviklingsmeessig vakst,
som ligner den pa fodboldbanen: Efter at have opholdt sig en tid
1 centrum af aktiviteterne pa fodboldbanen overvindes den varste
angst. Man forstér stadig ikke rigtig, hvad der foregar, men man
har 1 det mindste en spirende interesse for det, der foregar. Man
begynder at se sig lidt mere omkring. Man tager ikke selv initiati-
vet (det er spillet for vanskeligt til), men hvis andre na&rmer sig en
eller rerer ved en, volder det feerre problemer end for. Sommetider
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bliver man maske trukket med ind i spillet. Maske leegger nogle en
bold foran ens fod, mens en anden blidt skubber til ens hgjre ben,
s& man sparker til bolden. Hurra, hurra... alle er glade. Man har nu
1 en vis udstrekning deltaget i kampen. Men sé snart de andre ikke
mere insisterer pa det og holder op med at tage initiativet for en,
opherer samspillet, skent man netop var rede til at blive en passiv
spiller i en forenklet udgave af fodboldspillet. Man er rykket op i
den naeste sociale undergruppe for bern med autisme, nemlig til
den, der omfatter de passive.

Noget af det mest sldende var, at det var umuligt at troste ham. Tilstedeverelsen
af mor eller far gav ham tilsyneladende ingen trost eller storre tryghed. Han
havde (endnu) ikke behov for at blive taget op eller krammet. Brian var pa det
tidspunkt tre ar gammel. Han lod sig tage op og omfavne, men folte tydeligvis
intet ved det. Dette var ogsé dbenbart hos dagplejemor. Hendes bern var vilde
med Brian. Ham kunne man virkelig lege med. De kunne ikke fa en bedre le-
vende dukke at lege med. Nar de blev traette af legen, satte de ham ned, gav ham
hans byggeklodser, og han plagede dem ikke mere.

Cis Schiltmans

Som arene géar, begynder man at blive mere interesseret i sine hold-
kammerater. Man har nu observeret dem i nogen tid, og man be-
gynder at vaerdsatte og forstd dem bedre. De har lert en at kende
og kraever derfor ikke for meget af en, de er endda begyndt at tage
hensyn til ens praferencer, sa de bedre kan belenne en efter fortje-
neste. Man begynder selv at tage flere initiativer i lobet af fodbold-
kampen, is@r nu, da man mener, at man forstér spillet. [ virkelighe-
den tror man, der kun er to regler: At labe efter bolden, og nar man
far chancen; sparke til den.

Hvis man bliver ved med dette i to perioder & 45 minutter, nemlig
at lebe vildt omkring og sparke til bolden, vil man formentlig give et
indtryk af, at man er aktiv, men maske lidt merkelig. Mange men-
nesker med autisme tilherer denne gruppe, de aktive, men scere. De
vil gerne opfoere sig ligesom andre, men de kan simpelthen ikke (li-
gesom manden, der ville kysse postbudet pA munden hver morgen).

Endelig er der en lille undergruppe, de over-formelle og stive,
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som man ville kalde neesten normale. De har gjort store fremskridt
i lobet af deres levetid. Deres brug af sproget virker korrekt, og det
ser ud, som om de ogsa kan bega sig socialt korrekt, men af og til
udviser de upassende adfeerd, som man ikke ville forvente af no-
gen pa deres udviklingsniveau.

Lad os blive ved fodboldanalogien lidt endnu. Ivan, som er
en hgjt fungerende voksen med autisme, er blevet opfordret til at
vare mélmand af sit fodboldhold. Men til alles forundring opferer
han sig fuldstendig anderledes end de andre gange, han har stéet
pa denne plads. Han forlader malet. Han bander og sverger over
dommeren. Han truer ad de andre spillere med knytnaeve. Til sidst
viser dommeren ham ud. Ingen ved, hvad der gar af ham. Ivan for-
star simpelthen ikke, hvorfor de andre er sé sure pd ham. Han har
trods alt gjort sit bedste.

For denne kamp har Ivan lavet lidt researcharbejde. Han har
iagttaget malmend pa TV, indtil han kunne efterligne dem perfekt.
Han har set, hvordan man bander og svarger over dommeren, og
han tror derfor, at det er den rigtig méde at opfere sig pa.

En “triade” af funktionsforstyrrelser, der omfatter kommuni-
kation, socialt samspil og forestillingsevne

Opdelingen af unge mennesker med autisme i fjerne-, passive- og
aktive, men scere- grupper er opstillet af Lorna Wing. For cirka
20 &r siden startede hun og Judith Gould péd en undersegelse, der
fik vidtreekkende konsekvenser for undervisningen af unge menne-
sker med autisme og beslagtede forstyrrelser. Hun identificerede
alle barn i Camberwell under 15 ar med motoriske, psykiatriske,
indlerings- og adferdsforstyrrelser. Resultatet viste, at 21 bern ud
af 10.000 fra samme aldersgruppe havde udviklingsforstyrrelser
inden for omraderne kommunikation, socialt samspil og forestil-
lingsevne. Det drejede sig om et langt storre antal unge mennesker,
end de davarende alment accepterede tal angav for dem, der var
blevet diagnosticeret som havende Kanners syndrom eller klassisk
autisme: her blev kun ansldet 5 ud af 10.000 mennesker. Ifolge
Leo Kanner var kardinalsymptomerne ved autisme: 1. Manglende
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evne, fra fedslen, til at forholde sig normalt til andre mennesker
og situationer; 2. Udvikling af repetitive menstre og aktiviteter; og
3. Tvangsmassig insisteren pa uforanderlighed. Funktionsforstyr-
relser, hvad angar kommunikation, socialt samspil og fore-
stillingsevne, er ofte sa ngje forbundet med hinanden, at de tilsam-
men kan beskrives som en triade. Born, der har en kombination af
disse tre forstyrrelser, er 1 hele deres interessemenster og adfzerd
domineret af repetitive, stereotype aktiviteter, som kan holde sig
gennem maneder og ar.

De bern, der blev klassificeret som fjerne bern, havde ad-
ferdsproblemer, som manifesterede sig i ringe social opmarksom-
hed. Deres problemer gav sig hovedsagelig udslag i kraftige af-
fektreaktioner eller ved, at de bed umotiveret, slog eller kradsede,
skadede sig selv, vandrede formalslgst omkring, skreg, spyttede
eller tilselede sig selv. Denne stereotype adferd er ensformig og
rettet mod egen person, f.eks. ved, at man iagttager egne finger-
bevagelser, basker med armene eller svajer frem og tilbage med
kroppen.

De passive bern opferte sig normalt bedst, sa lenge de fulgte en
velkendt daglig rutine. Fantasilege manglede eller bestod simpelt-
hen 1 at kopiere de andre berns aktiviteter, som f.eks. at made eller
bade en dukke. Deres leg manglede spontanitet og opfindsomhed,
den var ensformig og havde et begrenset omfang.

De aktive, men scere born, havde en blanding af adfaerdsforstyr-
relser og problemer, som bundede 1 deres manglende sociale be-
vidsthed, og som gjorde foreldre og lerere forvirrede. Mange
udferte repetitive aktiviteter, som f.eks. at bygge det samme ima-
ginare vej- og brosystem om og om igen eller lege som-om-lege,
hvor de legede, at de var et objekt sdsom et tog, et dyr eller en
figur fra en TV-serie. Repetitive rutiner med genstande blev som
regel senere erstattet af mere abstrakte interesser. Listen over disse
mulige interesser var varieret. Den kunne omfatte bus- og togkere-
planer, kalendere, stamtraer over kongelige personer, fysik, astro-
nomi, specielle fugle- og dyrearter og endda specielle personlighe-
der. Selve interesserne var ikke afvigende 1 sig selv, men hvad der
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fik dem til at fremstd som afvigende, var den urokkelige made, de
blev fastholdt pd. Bernene havde ringe eller ingen forstdelse for
praktisk anvendelse af disse interesser i deres dagligdag, og de in-
teresserede sig ikke for noget som helst ud over dette. Adfaerdspro-
blemer var normalt forekommende for denne gruppe. Gentagende
sporgsmél, der berorte socialt uacceptable emner sa som fysiske
defekter eller serlige detaljer om folks privatliv, kunne ogsé op-
tage dem.

Lige som jeg strukturerede hans omgivelser og aktiviteter, matte jeg ogsa lare
ham om de forskellige kategorier af mennesker og ting. Han kunne ikke selv se,
hvordan tingene hang sammen. Han ville sortere billeder af bananer sammen
med mennesker, keer med biler, mennesker med dyr o.s.v. Jeg matte laere ham
alt. Da han var over 5 ar gammel, tog jeg ham med i bussen. Pludselig sa han
en dame med en igjnefaldende frisure. Han pegede pé hende og spurgte hejlydt:
“Mor, er det et menneske eller et dyr?” Jeg hviskede ind i hans ore, at det var et
menneske, en dame. Derefter sagde Thomas: “Hvad er det, der star pa hendes
hoved?”

Hilde de Clercq

Born med autisme kan vare overfelsomme for kritik af deres til
tider socialt bizarre kontaktforseg og kan somme tider reagere med
aggressivitet. Nogle fa kan endog komme 1 konflikt med loven.
Lorna Wing fortalte mig en historie om en hojt fungerende voksen
med autisme, som tog en legetojspistol med ind i banken for at fa
nogle penge. Det havde han set, at man gjorde pa TV Ti politibiler
med hylende sirener kom for at anholde ham. Han vidste ikke, at
han havde gjort noget forkert. “Men det er jo sadan, man far penge
i en bank!”

Problemer af denne art kan opsta, pa grund af utilstreekkelig
forstéelse af de gengse sociale regler. Det kan fore til, at kvinder
bliver forulempet (“alle har en kareste”). Sommetider ses over-
treedelser, der udspringer af sarinteresser, f.eks. at man tager en
bog, der handler om det specielle emne, der interesserer en, uden
at betale for den.

Det er klart, at folgende inddeling i1 undergrupper ikke skal ta-
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ges for bogstaveligt. Barn kan bevage sig fra en gruppe til en an-
den. Det, der karakteriserer en gruppe, kan ogsa forekomme i en
anden gruppe. En person kan endog udvise forskellige traek, der er
karakteristiske for hver af de forskellige grupper i forskellige si-
tuationer: F.eks. kan han vare aktiv, men sa@r derhjemme, og totalt
fjern, hvis han kommer ud for en ukendt, ustruktureret situation,
han ikke magter. Det er med disse forbehold, jeg medtager folgen-
de oversigt fra B. Prizant, hvor han forsgger at lave en liste over
de karakteristiske treek, som kendetegner Wings og Goulds sociale
undergrupper:

1. “De fjerne”

a. Fjern og uinteresseret i de fleste situationer (undtagelser: At
fa specielle behov opfyldt).

b. Samspil foregér primart med voksne igennem fysisk udfol-
delse (eks.: At blive kildet).

c. Viser ringe interesse for de sociale aspekter ved kontakt.

d. Fa tegn (verbale eller ikke-verbale) pa forstielse af, at man
afventer sin tur.

e. F4 tegn pa at vaere med 1 felles aktiviteter og pa at udvise
gensidig opmarksomhed.

f. Ringe gjenkontakt eller aktiv undgéelse af blikkontakt.

g. Repetitiv, stereotyp adfeerd kan vere til stede.

h. Barnet kan vaere uopmarksom pé @ndringer i omgivelserne
(f.eks. at en person kommer ind i rummet).

1. Moderate til alvorlige kognitive mangler.

2. “De passive”

a. Begrenset spontan social kontakt til andre.

b. Begraensede spontane henvendelser til andre. Accepterer, nar
initiativet til kontakten tages af voksne eller af andre bern. c.
Passivitet kan tilskynde andre bern til samspil.

d. Opnar ringe gleede gennem social kontakt, men aktiv afvis-
ning er sjelden.

e. Barnet har enten talesprog eller intet talesprog.
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f. Umiddelbar ekkolali forekommer hyppigere end forsinket ek-
kolali.
g. Forskellige grader af kognitive mangler.

3. “De aktive, men sare”

a. Spontane sociale tilnermelser forekommer, men hyppigst til
voksne, sjeldnere til andre bern.

b. Samspil kan omfatte repetitive, idiosynkratiske beskaftigelser
sa som spergsmaél, der uafladeligt gentages og verbale rutiner.

c. Sproget kan vaere kommunikativt eller ikke-kommunikativt
(hos dem, der har sprog), med forsinket eller umiddelbar ek-
kolali.

d. Ringe eller mangelfulde ferdigheder m.h.t. at deltage 1 rol-
lespil, mangelfuld evne til at vare lydher over for tilhereres
behov, ingen tilpasning af sprogets kompleksitet eller stil og
problemer med at skifte samtaleemner.

e. interesseret i rutinepraegede samspilssituationer end i indhol-
det.

f. Kan veere meget bevidst om andres reaktioner (is&r ekstreme
reaktioner).

g. Mindre socialt accepterede end bernene i den passive gruppe
(aktive brud pa kulturelt betingede, sociale konventioner).

Wings undersogelse omfattede ogsa retarderede bern uden autis-
me, som havde lart sig at indga 1 et passende socialt samspil, og
som var socialt omgangelige 1 forhold til det udviklingsniveau,
der svarede til deres mentale alder. De kunne lide at have social
kontakt med bern og voksne for kontaktens egen skyld. Nogle {4
af bernene med dette adfeerdsmenster havde en meget lav menta-
lalder, nogle endda under 12 maneder. De var ofte immobile, men
fandt behag 1 og reagerede pa social kontakt pd samme méde som
et normalt spaedbarn. De brugte gjenkontakt, ansigtsudtryk og ge-
stus til at vise deres interesse og gjorde forseg pa at tage del i
samtalen. At disse bern stod i sterk kontrast til bernene i gruppen
med de fjerne, var tydeligt. S& snart en person kom ind i deres
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varelse, var de straks opmarksomme og forventede at fi social
kontakt, for den reelt havde fundet sted. Ikke desto mindre opda-
gede man stereotyp adfaerd hos nogle af de socialt omgangelige
bern, iser hos de bern, hvis sprogforstielse 14 under 20-méneders
niveau, og som endnu ikke havde udviklet som-om-lege. Hos bern,
hvis udviklingsniveau var hejere, syntes stereotyp adfaerd ikke at
dominere hele deres adfeerdsmenster.

Som tidligere naevnt viste Wing-undersogelsen, at gruppen af
bern, der har den ovennavnte triade af funktionsforstyrrelser, er
meget storre end forst antaget. Det storste antal fandt man 1 gruppen
af svert mentalt retarderede mennesker. Wing havder imidlertid, at
hun formentlig ville have fundet et storre antal hejt fungerende per-
soner med autisme, hvis bern fra almindelige skoler havde deltaget
1 undersogelsen. Steffenburg og Gillberg i Sverige har underbygget
hendes forskningsresultater. I deres undersogelse fandt de, at mange
flere born fra almindelige skoler havde triaden af funktionsforstyr-
relser. Derfor konkluderer Wing: “Bern, der har triaden af funkti-
onsforstyrrelser med hensyn til socialt samspil, kommunikation og
forestillingsevne, er méske fodt uden, eller med en begraenset evne
til at forstd og skabe de sarlige adfeerdsmenstre, som almindelige
mennesker lever efter. De mangler ogsé evnen til at kunne percipere
omverdenen og at danne kompleks forstaelse af den. De har heller
ikke evnen til at erkende, at mennesker er ekstremt vigtige, og er
potentielle partnere 1 det gensidige sociale samspil.”

Dette har alvorlige sociale konsekvenser for udviklingen af to-
vejs social kommunikation, for forstdelsen og brugen af verbal og
ikke-verbal kommunikation og for udviklingen af symbolske som-
om-lege. Den typiske repetitive adferd hos bern med autisme er
méske en erstatning for rutinemassige og malrettede aktiviteter.

Hans spergsmal vedrorte det, han netop var optaget af i gjeblikket: “Hvad er
klokken?” (selvom han udmarket vidste, hvad klokken var). “Hvor dybt er van-
det” “Hvor dybt er dette hul? Hvor stort er dette?”” Men vores svar gjorde ham
sjeldent tilfreds. Vi provede at gere tingene forstaelige for ham, hvis det var
muligt, men det fungerede heller ikke; det var, som om han enskede at fa svar pa
noget andet, pa noget mere, men vi kunne ikke regne ud, hvad det var.
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Han stillede de samme spergsmél igen og igen, tusindvis af gange. Han tog
ikke hensyn til, hvor vi var, eller hvad vi lavede. Hvis vi sommetider sagde: “Du
kender godt svaret pa det”, kunne han enten fnise eller eksplodere i et vredes-
udbrud. Vi vidste, at hans spergsmal udsprang fra en folelse af angst. Men for
hvad?

Vi anede ikke, hvordan vi skulle troste ham. Det var dbenbart, at han havde
behov for at kunne styre samtaler. Da han tilsyneladende ikke forstod, hvad an-
dre mennesker sagde, provede han at tvinge os alle til at tage del i hans ritualer.
Det drejede sig altid om lister, opstillinger, og gentagelser.

Mprs. Barron, 1992

Forstyrrelser inden for autismespektret med henblik p en
peedagogisk definition af autisme

Vi kommer nu tilbage til en af vores grundleggende antagelser:
Mennesker med autisme har en anderledes opfattelse af virkelighe-
den, der er betinget af en biologisk defekt i deres evne til at forsta
meningen bag det, de ser. De har problemer med forestillingsev-
nen, de har svert ved at se ud over det bogstavelige. De tenker
mere rigidt og formar ikke 1 tilstreekkelig grad at koble deres tan-
kemade fra virkeligheden. Derfor er det vanskeligt for dem at tage
del 1 vores samtaler, i vores sociale samvar og i vores interesser.

Videnskabelig forskning har dog vist, at det ikke udelukkende
er bern med autisme, der har svert ved at forstd meningen bag
tingene. Med dette for gje talte jeg med Lorna Wing efter en fore-
leesning 1 Antwerpen og spurgte hende, om hun mente, at der var
bern over hele verden i bade special- og almindelige skoler, der
kunne have gavn af de undervisningsmetoder, der anvendes over
for bern med autisme. Det bekraeftede hun klart. Felgelig burde
alle laerere, der arbejder med svert mentalt retarderede bern, laere
at bruge de metoder, man anvender i1 specialundervisningen af
mennesker med autisme.

Nér man taler om autisme-beslagtede forstyrrelser (eller om det
autistiske spektrum), mé man veare klar over, at beslegtede henvi-
ser til de primare funktionsforstyrrelser ved autisme (socialt sam-
spil, kommunikation, forestillingsevne) og ikke til de sekundert
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ledsagende forstyrrelser (f.eks. hyperaktivitet, opmaerksomheds-
svigt, adfeerdsproblemer). Det faktum, at mennesker inden for den-
ne bredt definerede gruppe med autisme har kvalitative afvigelser,
hvad angar kommunikation, socialt samspil og forestillingsevne,
betyder, at de - pa trods af deres individuelle forskelle - har brug
for den samme slags undervisning. Det er en metode, der primaert
er baseret pd en serlig tilpasning af undervisningen til den enkelte,
kombineret med visuel stotte, forudsigelighed og kontinuitet, da de
alle horer ind under den peedagogiske definition pd autisme.

Loma Wing talte selv om dette emne 1 en tale til Den Holland-
ske Forzldreorganisation (NVA):

Hvis nogen udviser triaden af funktionsforstyrrelser - i en hvilken som helst
form - er hans personlige udvikling alvorligt pavirket. Mennesker med denne
forstyrrelse finder dagligdagen besveerlig, forvirrende og skreemmende. De er
sarbare, og for at finde tryghed og forudsigelighed begraenser de sig selv og deres
udfoldelsesmuligheder. De har brug for stette med hensyn til uddannelse, fritid
og beskeftigelse. De er athangige af andre og ber tilbydes et liv i fastlagte ram-
mer, hvor struktur og planleegning hjelper med til at gore deres tilveerelse mere
forudsigelig og lettere at overskue.

Mens gruppen med autistiske forstyrrelser i ordenes snavre for-
stand er klart defineret (den mest veldokumenterede bornepsykia-
triske forstyrrelse ifolge dr. Rutter og dr. Schopler) er der brug
for mere videnskabelig forskning for pracis at kunne definere den
bredere gruppe inden for autismespektret. Halvdelen af de bern,
som jeg sa sidste ar, og som var diagnosticeret som atypiske, har
fejlagtigt faet denne betegnelse formentlig for at skdne foraldrene.
Nogle foreldre finder det tilsyneladende nemmere at leve med
diagnosen atypisk autisme eller Aspergers syndrom (en fagterm,
der bruges om hejt fungerende mennesker med autisme). Jeg er
fortaler for at give foreldre @rlig information. Jo, maske er beteg-
nelsen Aspergers syndrom bedre til at angive, at barnet kan tale og
udfere aktiviteter pd et hejere plan, bruge sin forestillingsevne og
er mere interesseret 1 mennesker end de bgrn med autisme, der er
mere indesluttede eller mere passive. Men set fra et undervisnings-
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synspunkt er de stadig alle bern med autisme. De har de samme
problemer, hvad angér forestillingsevne, socialt samspil og kom-
munikation, ogsa selv om de fungerer pé et hgjere niveau.

P& NVA-kongressen i 1993, sagde Lorna Wing endvidere:

Det er rimeligt, at videnskabelige forskere forseger at afgranse og finde speci-
fikke undergrupper inden for autismespektret og at definere snevre diagnose-
kriterier. Men det er ikke forsvarligt at afskeere born med triadeforstyrrelsen fra
at modtage hjelp s som specialundervisning tilpasset den enkelte, fordi deres
adfeerdsmenster ikke precist kan henfores til den klassiske definition af autisme,
specielt nar dette er nejagtig den form for hjelp, de og deres familier har sa hérdt
brug for.

Fra teoretisk forstaelse til peedagogisk
praksis

Der findes mennesker som Harold pa adskillige institutioner

Harold er en 40-arig mand uden aktivt talesprog, moderat mentalt
retarderet og med autisme. Gennem hele sit liv er han blevet be-
handlet, som om han lider af en mental sygdom. Han har tilbragt
mange perioder pa psykiatriske institutioner, men bor nu igen i
et bofellesskab med mentalt retarderede voksne uden autisme. I
bofallesskabet er han den eneste beboer med autisme. Han har et
meget darligt ry pa grund af sine adfaerdsproblemer. Somme tider
er han ekstremt passiv, til andre tider ekstremt athengig af enhver
paedagog, der er i neerheden. Af og til skriger han, slér, kradser el-
ler flar tapetet af vaeggene. Nér hans adferdsproblemer har varet i
lang tid, bliver han sendt tilbage i ferapi i en periode.

Selvom folk med autisme har en anderledes médde at kommuni-
kere pa end normale mennesker, forseger folk alligevel at kommu-
nikere verbalt med Harold. De tror ofte, at han har forstaet deres
instrukser helt perfekt, men at han bare er stedig og ikke ensker
at kommunikere. Engang havde han en legetojsguitar, som han
klimprede pa i1 timevis, sa han drev alle og enhver til vanvid.
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Den blev taget fra ham, fordi man var bange for, at han ellers ikke
ville lave andet.

Selvom socialt samspil er vanskeligt for mennesker med autis-
me, leegger man 1 bofallesskabet stor vagt pd gruppeoplevelser
og - aktiviteter. Harold er mest tilfreds, nar han er alene, men i
bofellesskabet mener de, at han skal lere at nyde at deltage pé
lige fod med de andre: “Ellers vil han blive mere autistisk, end han
allerede er.”

Harold bliver fastldst i mange sociale situationer, som er for
svare for ham at handtere. Man forventer af ham, at han skal leve
op til sociale krav, som han ikke er i stand til at opfylde. P4 grund
af sin manglende evne til at kommunikere er han ikke i stand til
at sige: “Jeg kan ikke klare dette her, det er alt for svert for mig”.
Hans made at sige, at det hele er for meget for ham, er ved at kradse,
skrige, bide og rive tapetet af vaeggene. Dette siger alt det underfor-
stdede: “Jeg kan ikke klare dette her, det er alt for svert for mig”.

Der findes mange mennesker som Harold. Og fagfolk, der ikke
er uddannet specielt til at hjelpe mennesker med autisme, har det
ofte meget vanskeligt. De kan kun klare dette arbejde 1 nogle fi ar,
for de har faet nok. Nar vi ser pd Harolds hverdag i bofallesskabet,
begynder vi at forsta nogle af hans problemer.

Eftermiddagen er den bedste tid pa dagen for ham: Han fér lov
til at tilbringe tre timer 1 veerkstedet og opnar her den utrolige luk-
sus at fa individuel opmarksomhed. Harold arbejder altsd, men
da han ikke har lert at bruge en visuel arbejdsplan (og det ville
vaere muligt, da han nemt kan genkende fotografier), er han helt
athengig af paedagogens stotte. Han iagttager ham, og hver efter-
middag hjelper paedagogen ham igen og igen med de samme ru-
tiner mindst hundrede gange om dagen. Méske tror Harold, at det
forventes af ham, at han iagttager ham sa intenst, og at dette er en
vasentlig del af arbejdet. Men med den ringe selvstendighed, han
udviser, er han temmelig hjelpelos selv pa den tid pa dagen, hvor
han foler sig bedst tilpas.

Det er et held for Harold, at bofellesskabet har fastlagte daglige
rutiner, for det betyder, at han kan forudse rekkefolgen af daglig-
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dagens rutiner; dette giver ham en folelse af sikkerhed. Men der
er stadig weekender og ferier og andre uforudsigelige @ndringer,
som overvalder ham. Dette medferer, at han bider sig 1 hdnden; det
kan man se af arrene pa hans venstre hdnd. De ansatte prover ofte
at inddrage Harold i de huslige geremal, sdsom, vask, opvask, at
daekke og tage ud af bordet. Men det er ikke nemt. En opgave som
at dekke bord kan synes at vere enkel for os, men Harold forstar
ikke alle de trin, det indebearer. Han ser pa de andre og prover at
efterligne dem, men begér ofte fejl: Han tager for mange tallerke-
ner frem, satter for fa glas pa bordet og leegger gaflerne til hojre
1 stedet for til venstre. Han ville vere i stand til se, hvad der for-
ventedes af ham, men far i stedet mundtlige instruktioner, f.eks.:
“Dek bordet”. Han ved, hvordan han skal begynde, men han kan
ikke fastholde resten af ordene inde 1 hovedet. Han gér i gang fuld
af entusiasme for blot fem minutter efter at stirre ud 1 det tomme
rum. Dette kaempe sorte hul fuldt af misforstdelse og uden retning.
Han star, som om han er lammet. “Se! Nu star han bare der, sidan
en doven rad.”

Fritiden er den svareste for Harold at handtere, og desvearre er
der over otte timers fritid hver dag. Sommetider bliver han opfor-
dret til at sidde ved bordet og spille kort med de andre. Sa sidder
han og svajer frem og tilbage. De andres nerhed, fniseriet og selve
kortspillet, som han ikke forstar, er ikke til at baere. Heldigvis for-
nemmer gruppelederen dette meget hurtigt: Harold ber ikke delta-
ge 1 kortspillet, og eftersom de andre 1 bofallesskabet foretraekker
at spille kort uden Harold, sa er det helt i orden.

Men dette loser ikke Harolds problem, hvad angér fritiden. Han
vil gerne lave alle mulige ting 1 sin fritid, men han ved ikke hvad,
eller hvordan, eller hvor, eller hvor leenge. Han taeres op af alle
sine konfliktfyldte folelser, der opstér af at ville noget, men ikke
at veere 1 stand til at gore det. Sa skriger han eller folger 1 helene
pa de ansatte, som ikke ved, hvad de skal stille op med denne eks-
treme afhangighed: “Ga hen og sat dig ligesom alle de andre”.
Sommetider gar det sa galt, at han eksploderer: skriger, bider, river
tapetet ned ...
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Der fordes mennesker som Harold pd adskillige institutioner.
Pa trods af de bedste intentioner og al den energi, der legges i
arbejdet med denne gruppe af fejlplacerede mennesker, gar det
ofte galt. Dette skyldes, at der uddannes for fa fagfolk inden for
autismeomradet, og at der generelt er for fa personaleressourcer pa
institutionerne. I arevis gor paedagogerne deres bedste for, at denne
gruppe skal fungere, men til sidst magter de ikke at gere noget ved
denne umulige tilstand, som er ubzrlig bade for dem og for men-
nesker som Harold. S& inddrager man medicin i behandlingen for
at kompensere for manglen af specialiseret behandling af menne-
sker med autisme.

Om “negativisme”, progressiv udvikling og former for social
bevidsthed

Jeg tror, vi ma acceptere, at autisme ofte betragtes som et nega-
tivt ladet ord. Men selvom det er sddan, ber unge mennesker med
autisme kun beskyldes for negativisme i situationer, hvor det kan
bevises, at de virkelig negter at imedekomme krav, som de tyde-
ligt forstdr. Den antagelse, at en person bevidst valger at afvise
noget, forudsetter et vaesentligt niveau af socialt savel som opga-
vemassigt engagement, som sjeldent ses hos mennesker med et
alvorligt handicap. Maden, hvorpa en person med autisme reagerer
pa de krav, der stilles til ham, er ret forudsigelig alt efter opgavens
sverhedsgrad og det ukendte ved situationen samt den person, der
hjelper ham og andre lignende faktorer.

De misforstdelser og den negative indstilling, der omgiver per-
soner med autisme, bunder forst og fremmest i, at man narer urea-
listiske forventninger til dem, byder dem ustrukturerede omgivel-
ser og ikke tager hensyn til, at de er darligt socialt tilpassede, og at
de har en anderledes made at kommunikere pa. Denne indstilling
ses hyppigst i traditionelle, integrerede miljoer, hvor autisme ikke
bliver forstdet rigtigt. Mangel pa motivation og modstand forsvin-
der ofte, ndr forventningerne og opgaverne bliver tilpasset barnets
udviklingsniveau. Denne form for tilpasning er en absolut nedven-
dighed for at sikre en passende social adfaerd.
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I den sociale sektor har vi en vis tradition for at tage os af pro-
blemer vedrerende vanskeligheder med kommunikation. Vi er ble-
vet mere bevidste om, at der er hgjere og lavere kommunikations-
former. Tale er den hgjeste form, og de, der ikke kan tale, kan uden
tvivl fa hjeelp til at bruge lavere kommunkationsformer: F.eks. bil-
leder.

Vi er i dag meget mere opmaerksomme pa, at udvikling af lege-
feerdigheder sker gradvist. Vi begynder ikke straks med at kunne
beherske symbol-lege; der er mange enkle former for leg, der kom-
mer forst.

Indtil nu har begreber som hgjere og lavere former ikke varet
anvendt til at beskrive udviklingen omkring det sociale samspil,
formentlig fordi autisme er sa speciel netop pa dette omrade. Som
tidligere nevnt, har bern med andre former for handicap (mentalt
retarderede, blinde, dove, born med dysfasi) ikke specielt begraen-
sede evner til at handtere det sociale samspil.

Ligesom vi vurderer tale (den hegjere form) med kommunika-
tion, forbinder vi gensidighed (den hgjeste form) med socialt sam-
spil. Vi gar automatisk ud fra, at gensidighed ma vere til stede hos
alle, ogsd hos mennesker med autisme, fordi der er brug for dette
1 alle samspilssituationer. Men det er faktisk ikke tilfaeldet. Lad os
som eksempel tage udgangspunkt i et almindeligt spil med to del-
tagere; for at deltage 1 spillet forventes der ikke kendskab til mange
sociale regler ud over respekt for nogle fa rutineregler.

I fig. 4.2 - 4.6 kan man se, hvordan en masse information i sé-
danne sociale samspilssituationer er blevet visualiseret og dermed
gjort konkret. Unge mennesker med autisme kan helt pracist se,
hvad de skal gare (bowle), hvor de skal sta (i cirklen), hvor leenge
spillet vil vare (angivet ved antallet af bowlingkugler ved siden af
dem). Nar det drejer sig om sociale feerdigheder, bliver det straks
klart, hvor vigtigt det er at udvikle et aktivitetsforleb pa en progres-
siv made nemlig ved at arbejde sig fremad med ganske sma skridt.

En undersogelse af sociale feerdigheder
Det forekommer markeligt, at der, 50 ar efter Leo Kanner, er ble-
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vet gjort sd lidt hvad angér udviklingen af sociale feerdigheder hos
mennesker med autisme. (Dette kan méske skyldes, at det ikke var
et problem, man generelt fandt blandt handicappede mennesker). |
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Fig. 4.2: 1. At spille sammen, teelle point og finde en vinder af kampen. Dette
er en leg pa et hajt niveau, som er for kompliceret for mennesker med autisme.

D

OO, &

Fig. 4.3: 2. Et lettere spil end det pa fig. 4.2. Man venter pd sin tur, mens man
spiller sammen med en anden. Cirklerne pa gulvet hjcelper med at tydeliggore
spillereglerne.
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@v
Fig. 4.4: 3. I dette spil beh@ver de to spillere ikke at vente pd, at det bliver deres
tur, men de md lcere at deles om kuglerne.

-

ﬁ
Fig. 4.5: 4. Dette spil er enklere end det i fig. 4.4. Bornene spiller ikke
sammen, men de spiller det samme spil parallelt. De har begge hver sin kasse

Ca:

med kugler.

&

Fig. 4.6: 5. Denne form for leg er passende for visse mennesker med autisme.
Der er en anden, der leger i neerheden af personen. De leger ikke sammen, men
de leger i ncerheden af hinanden.
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mange r spildte man tiden med at mene, at det blot var et problem
med motivationen - de kan godt, men de vil ikke - eller, det er
foreldrenes skyld. En anden vigtig arsag til, at det blev overset, er
de meget indviklede forhold, der gor sig geeldende, omkring indlee-
ringen af sociale faerdigheder. Er alt 1 vores liv ikke 1 sidste instans
socialt betinget: At rejse, arbejde, spise, sove - gor vi ikke det hele?
Hvor skal man s& begynde?

I TEACCHs socialprogram har man udvalgt felgende sociale
karakteristika som parametre for iagttagelsen af de sociale ferdig-
heder: neerhed, brug af genstande og krop, social respons, sociale
initiativer, forstyrrende adfcerd og tilpasning tilforandring.

1. Neerhed. Her gores observationer af barnets tolerance over for
kropsnarhed. Orientering mod andre udger et andet aspekt af
dette: Ser han pa den person, som taler? Ser han pé en, nér man
taler til ham? Og forstar han, hvilke aktiviteter, der udferes i de
forskellige omréder i klassen (fritidsomrédet til leg, arbejdshjer-
net til arbejde)?

2. Brug af genstande og krop. Har han for mange motoriske bizarre
kropsbevagelser, som vil forhindre senere integration (fortseet-
ter han f.eks. med at ga pa taspidserne)? Forstar han, at en ske er
til at spise med og ikke til at lave stgj med?

3. Social respons. Hvordan reagerer han, hvis andre smiler eller
siger hej? Nér hans bror sperger, om han vil lege? Kan han give
hand?

4. Socialt initiativ. Kan han selv sige: “God morgen?” Det kan vare
en vigtig feerdighed senere, pé arbejde: Disse detaljer kan afgere
en personalechefs holdning til at ville ansatte en handicappet
person. Er han i stand til at forklare, at han er forvirret, at der
er noget han ikke forstér; at han mangler en gaffel eller en ske?

5. Forstyrrende adfcerd. Viser han aggressioner mod sig selv eller
andre? Onanerer han pa offentlige steder?

6. Tilpasning til forandring. Bliver han stadig oprevet, nar hans
daglige rutiner eller detaljer i omgivelserne bliver @&ndret? Er
han 1 stand til at overfore ferdigheder og adfaerd?
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Alle disse karakteristika bliver observeret i forskellige hverdagssi-
tuationer, der har relevans i tilvaerelsen for sterstedelen af unge
mennesker med autisme: Struktureret tid, leg/fritid, spisning/ mal-
tider, pd rejse, nir man traeffer andre (fig.4.7). Graden af selvstan-
dighed er defineret: Modstand, fysisk stotte, generel stotte, specifik
stotte, selvsteendighed.

Sociale Neaerhed Brug af Social Socialt Forstyr- Tilpasning
feerdigheder genstande | respons initiativ rende til

og krop adferd forandring
Struktureret tid
Leglfritid
Rejser

Spiselmaltider

Treeffe andre
mennesker

Fig. 4.7 Skema til observation og vurdering af sociale faerdigheder

Her folger et lille eksempel: Hvis man f.eks. observerer neerhed i
struktureret tid. Hvordan skal man bare sig ad med at bedemme
selvstendighedsgraden?

* En elev kommer ind i klasseverelset for forste gang. Han har
endnu ikke tilegnet sig arbejdsrutiner, og han har svert ved at
sidde stille. Laereren beder ham om at komme hen til arbejds-
bordet, men han forstar det ikke. Barnet raber og skriger. Han
vil overhovedet ikke lade nogen fere sig hen til arbejdsbordet.
Han viser modstand.

 Tre uger efter. Lareren beder ham om at komme hen til arbejds-
bordet, men han har stadigvaek svert ved at forsta, hvad han
skal gore. Blot det at ga fra et sted til et andet, er stadigt svert
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for ham. Men hvis lereren yder fysisk stotte ved at give ham et
blidt skub i den rigtige retning, reagerer han positivt. Han ger
ikke mere modstand, hvis blot han fér fysisk stotte.

* Tre maneder efter. Han begynder at laere klassens rutiner, men
det er stadig sveert for ham at gé fra et sted til et andet uden
stotte. Nar det er tid til at ga hen til arbejdsbordet siger lereren
ordet arbejde eller ogsd viser han barnet et kort med arbejds-
bordet. Han gar selv derhen, for nu behever han ikke lengere
fysisk stotte, men blot hjelp 1 form af specifik stotte.

* Fa maneder senere. Han behover overhovedet ingen direkte
opfordring. En indirekte pdmindelse er nok. Hvis laereren stir
foran ham og siger med ord eller med gestus. “Hvad skal du
nu?”, forstdr han det gjeblikkeligt og gar af sig selv hen til
arbejdsbordet. For os ser det maske ud som et meget lille
fremskridt, men for ham er det et stort skridt fremad. Nu er
det muligt for ham at arbejde inden for en tidsramme og selv
tage en beslutning. Han behever kun en almindelig form for
stotte.

* Nu er han fuldstendig selvstendig. Han kunne méske have haft
brug for et yderligere mellemliggende trin for at blive lige sa
selvstendig, som da lareren var i nerheden. Men til sidst for-
star han, at selv om hun ikke er der, er han nedt til at arbejde
selvsteendigt. Han forbinder ikke leengere selvstendighed med
lereren. Han har laert at arbejde uden stotte og kan overfore det
indlerte.

Nér man opstiller et socialt program, velger man sammen med
leerere og foraeldre adskillige prioriteter. Hvert emne pé skemaet
er en mulig prioritet; eksempelvis som det at arbejde med narhed
mens man spiser (sidde stille pd sin stol), eller vise socialt initiativ,
mens man spiser (ikke tage noget fra en andens tallerken) o.s.v.
Derefter vurderes selvstendighedsgraden i1 hver situation (f.eks.
fysisk stotte), malet med indleringen bliver fastlagt, og niveauet
oges med et trin pa selvsteendighedsskalaen, (1 dette tilfelde gér
man fra fysisk stette til direkte opfordring).
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Larere, der har anvendt denne sociale indleringsplan, er kom-

met til folgende konklusioner:

1.

Antallet af sociale vanskeligheder, man registrerer efter en si
grundig observation, er imponerende. Det er egentlig ikke, fordi
man har opdaget noget overraskende (man har trods alt haft bar-
net i klassen i flere maneder), men fordi der er s& mange vanske-
ligheder, nar man forst far dem skrevet op...

. Man opdager, at man har tilstreekkelig materiale til at tilrette-

leegge et socialt feerdighedsprogram til resten af elevens liv.

. Man far ikke alene en bedre indsigt i1 elevens sociale vanskelig-

heder, man far ogsa et andet syn pa autisme.

. Forskellen pa niveauet af sociale feerdigheder mellem strukture-

rede og ustrukturerede situationer er bemarkelsesverdig stor.
Det gor en opmarksom pa, hvor barnet foler sig bedst tilpas.

. Det er meget opmuntrende at tale med foreldrene om sociale

prioriteringer. Man larer at vardsatte deres synspunkter, og
samtidig hermed far foreldrene en voksende erkendelse af, at
der er andre bern i klassen end deres eget.

. Takket vaere disse objektive kendsgerninger ved man 1 det mind-

ste, hvad man taler om med kolleger og foreldre. Foreldre be-
klager sig ofte over, at rapporterne er vage og uklare. Det gar
“godt” eller “bedre”, “han har gjort (sma) fremskridt” o.s.v.
Med dette evalueringssystem kan man laere at arbejde trinvist.
Det, at man ikke nerer for store forventninger, gor ens arbejde
mere spendende og mindre udmattende.

. Man lerer at se, hvilke fejltagelser, man ville have begaet, hvis

man havde veret overambitigs og ikke havde vagtet arbejdet
trinvis.

Et menneske med en gennemgribende udviklingsforstyrrelse
har ogsa brug for “omfattende stotte”. Bemarkninger om in-
tegration, normalisering og segregering

Her er to vidneudsagn, der taler for sig selv:
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Jeg hadede skolen. Forzeldre til bern med autisme burde aldrig sende deres bern
1 almindelige skoler, fordi ulemperne langt overstiger fordelene. Beornene kan
bare ikke fortaelle nogen, at de lider, og selvom man til sidst far topkarakterer, far
det egentlig ikke folk til at kunne lide en, s& man kan tilsyneladende ikke bruge
sine kvalifikationer til at opnd, endsige beholde et job. Pa trods af at jeg fik en
universitetsgrad, var det ikke al den lidelse vaerd.

Laererne lod som om, de forstod mig, men det gjorde de ikke. Jeg var bange
for pigerne og drengene og larerne og det altsammen. Jeg var bange for toilet-
terne, og man skulle endog sperge, om man matte benytte dem, hvilket jeg var
ude af stand til; i gvrigt vidste jeg aldrig, hvornar jeg skulle pa toilettet, og laere-
rerne blev godt traette af altid at skulle tage mig med over til sygeplejersken, nar
jeg skulle skiftes. Det var hovedsagelig kvinderne, der var modbydelige, men-
dene var lidt rarere. Nar jeg var i skole blev jeg sparket, slaet, veltet omkuld, og
gjort nar ad af de andre bern. Da jeg endelig kom til at ga i en specialskole for
bern med autisme, blev livet lidt lettere at baere, og jeg folte mig afgjort mindre
fortvivlet.

Pa universitetet blev jeg sjaldent drillet, endsige sparket. Jeg fik altid lov til
at sidde pa min yndlingsplads, og da vi skulle til eksamen, fik jeg lov til at sidde
helt for mig selv i mit yndlingsrum. Man tog hensyn til mig ved at give mig
de arbejdsbetingelser, jeg bedst kunne trives med, fordi enhver @ndring i min
sedvanlige timeplan havde vist sig at pavirke min arbejdsindsats i en uheldig
retning. Jeg sluttede med en god eksamen.

Therese Joliffe et al., 1992

I den nye skole havde vi 17 fag det forste ar. Det var rigtigt mange. Pa Don Bosco
skolen var der cirka 1.300 elever og cirka 150 lerere og inspekterer. Don Bosco
var en helgen, der grundlagde en skole for begavede og ikke sa begavede bern.
Drengene pa Don Bosco drillede mig, fordi jeg stillede en masse sporgsmal, der
udsprang af mine tvangstanker, der kredsede om uvirkelige ting. Sa sagde de
f.eks.: “Jeg setter ild til dit hus. Min bil kerer 300 km i timen. Jeg vil sla dig fem
gange i fjaeset, hvis du bare slédr mig en gang.” Jeg blev meget bekymret over
dette, og jeg troede pa alt, hvad de sagde. En onsdag i december 1979 kom en
dreng til at sparke mig (dog ikke med vilje). Sa sparkede jeg drengen pa benet
med foden, og sé slog han mig hdrdt i ansigtet to gange. Mine taender blev slaet
lidt ind, og min mund bledte voldsomt. Jeg og den anden dreng maétte hen til Hr.
Van Leuken, der var praest i kirken og samtidig rektor. Efter nogle fa uger var mit
ansigt kommet sig. Da vi holdt jul hos Bedstemor Diedie, stillede jeg en masse
dumme urealistiske” hvis-spergsmal” til min fztter. Han sagde: “Hvis du slar
mig en gang, slar jeg dig i ansigtet.” Da jeg herte det, blev jeg alt for bekymret
over det. Fordi jeg blev sa bekymret, slog jeg ham nogle fa gange, og han slog
mig igen det samme antal gange, og jeg begyndte at greede og bekymrede mig
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over det i mange uger. Efter det var det hele forbi... Det &r pd Don Bosco skolen
gik ikke serlig godt, fordi jeg hver eneste dag havde problemer med at begd mig
blandt andre mennesker.

Maarten Jonckheere

Ovenstadende bekymringer og den efterfolgende historie giver et
beskedent bidrag til debatten om, hvorledes man generelt skal for-
holde sig til mennesker med autisme i1 almindelighed, og til hejt
fungerende mennesker med autisme og dem med atypisk autisme
1 serdeleshed. I lyset af den diagnostiske forvirring, som stadig
hersker, ber det papeges, at Therese Joliffe og John (hvis historie
folger) ville vaere blevet rubriceret som atypiske af visse psykia-
tere. Men selv om de er atypiske, er de mennesker med en gennem-
gribende udviklingsforstyrrelse og har derfor brug for lige sd me-
gen stotte og hjelp til at blive integreret. Beskyttelse og stotte
kommer dog ferst. Ord som normalisering, integration, og det
nyere inklusion (hvor det omgivende samfund skal tilpasse sig til
mennesker med forskellige handicap), er blevet populare. De re-
fererer alle til rettigheder for mennesker med autisme - som er de
samsne som for normale borgere og som skulle give dem ret til en
passende undervisning. Normaliseringsbevagelsen startede oprin-
delig 1 Skandinavien, hvor malet var at lade handicappede men-
nesker leve og arbejde i det mindst muligt restriktive miljo. Hvis
man inddrager den skandinaviske ide om mindst muligt restrik-
tivt miljo, sa tager debatten en ny drejning, og man tenker ikke
umiddelbart pd almindelig undervisning, men snarere pa en form
for specialundervisning (Mesibov, 1990): “ Denne omfatter under-
visning i en autisme-klasse (segregering) eller 1 blandede klasser.
Takket veere disse overvejelser om mindst muligt restriktivt miljo
blev mange handicappede mennesker flyttet fra store institutioner,
hvor pleje og beskyttelse var vigtigere end den sterst mulige grad
af selvstendighed. Men efter flere ars diskussion, har jeg féet det
indtryk, at middel og mal til en vis grad er blevet sammenblandet.
Integrationspolitikken blev set som et slutmal i sig selv og ikke
som et muligt kortsigtet eller langsigtet mal.

Som Gary Mesibov skrev, tog de heftige diskussioner 1 sti-
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gende grad mere udgangspunkt i moralske principper, de gode for
integration, de onde mod integration frem for at tage udgangspunkt
1 objektivt, videnskabeligt funderede kendsgerninger. For at illu-
strere dette folger “Johns” historie. John er en dreng med autisme
med normal intelligens. Han er en fiktiv person, der er konstrueret
pa baggrund af de diskussioner og spergsmal, der har veret, fra
foreeldre, bern med autisme, lerere, socialarbejdere og eksperter.
Han er nu 20 a&r gammel og skal op til studentereksamen pa en
flamsk skole. De erfaringer, man har gjort om John, hans forazl-
dre, hans skolekammerater, hans forskellige larere og socialpee-
dagoger, ville kunne fylde adskillige tykke beger. De handler om
usikkerhed, tvivl, ensomhed, fortvivlelse og angst, men ogsd om
hab og store forventninger. Men de forteller frem for alt historier
om beslutsomhed og udholdenhed. I beskrivelsen af Johns historie
fra hans tid 1 bernehaven og i skolen vil der isar blive lagt vegt
pa overvejelserne omkring integration. Historien er konstrueret af
Etienne Van Oosthuysen (1986), som skrev den pa min opfordring
til en konference om undervisning.

“Da John fyldte 3 r, havde han alderen til at komme i bernehave. Hans foreldre
frygtede, at han ikke kunne klare det. Han var renlig, men ofte vanskelig. Han
greed meget, ofte forstod han ikke, hvad der blev sagt til ham, og han kunne na-
sten ikke tale. Hans mor var tit udmattet om aftenen, fordi hun havde beskaftiget
sig med John hele dagen. Hun var meget lettet over, at han nu skulle i bernehave
om dagen. Det foltes som en byrde, der blev loftet fra hendes skuldre. Men hun
var samtidig bekymret og folte sig skyldig over at pafere bernehavepadagogen
sa stor en arbejdsbyrde. John blandt 25 andre sma bern kunne nemt give proble-
mer. Hans mor vidste, hvor meget energi det kreevede at passe ham. Det var bag-
grunden for, at hun ikke turde tale med bernehavelederen om hans problemer, da
hun meldte ham ind. Hans far og mor habede, at han ville blive roligere ved at
lege med og omgas andre barn.

Han startede med at ga i halvdagsbernehave. Nar han kom hjem til frokost,
var han ofte ophidset og meget urolig; han graed ogsa mere end han plejede, han
for haergende rundt i huset, han spiste ikke og var kun stille, nar han sov. “Det
hele er sa nyt”, sagde hans foreldre. “Han vaenner sig til det.”

Efter at der var géet en maned, havde bade bernehavepedagogen og foral-
drene brug for at tale med hinanden, Pedagogen forklarede, at John var god til
at leegge puslespil, at han var intelligent, men havde en meget destruktiv adfzerd
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og tilsyneladende ikke forstod, nar han blev bedt om at gere noget. John legede
aldrig med de andre bern, han gik frem og tilbage pa stuen og opforte sig, som
om han var helt alene i rummet. Yderligere beklagede padagogen sig over, at
hun altid skulle bruge s meget tid til at holde gje med ham.

Ved juletid blev foraldrene bedt om at komme til samtale hos berne-
havelederen. Hun erklaerede, at John ikke var “normal”, hun brugte ordene
“hyperaktive bern” og sagde, at John var “krevende”. Hun sagde, han var
“forkeelet” og “fik sin vilje for meget derhjemme”, hun talte om psykologer og
endda om psykiatere. Hun spurgte oven i kebet, om Johns herelse var normal.
Nu blev Johns foreldre meget urolige. Deres praktiserende leege sendte John
til undersggelse pa et “psyko-medicinsk” center. Terapeuten, som undersogte
John, foreslog “en strammere, mere ansvarsfuld” kurs og sagde, at han havde pa
fornemmelsen, at John var forkalet. Intelligenstesten viste, at han var et “nor-
malt fungerende barn”. Foreldrene var meget lettede over dette sidste resultat,
men de andre udsagn efterlod dem forvirrede, skremte og fulde af spergsmal.
Hvad var der galt med John? Det psykomedicinske center havde anbefalet, at
han blev opdraget efter “adfeerdsterapeutiske principper” - med andre ord, god
opforsel skulle belennes, og darlig adferd skulle straffes. Dette hjalp imidlertid
ikke. Faktisk medforte det de stik modsatte resultater: John lod til at blive endnu
mere forstyrret. Familien besegte nesten aldrig bedsteforeldrene mere, for de
kunne ikke klare John, og de beskyldte ham ogsé for at veere forkaelet. Nar hans
foraeldre tog ham med ud at handle, vidste de, at sladderen gik i gang det gjeblik,
de havde forladt forretningen; dette havde hans mor allerede varet ude for ofte.
John fik det vaerre, nar der kom geaester pa besog, og dette medferte altid proble-
mer. Snart holdt folk helt op med at komme.

I bernehaven var situationen den samme som det forste ar. Til paske blev
hans padagog imidlertid syg, og John blev forferdelig oprevet, da en vikar tog
over. Han var blevet helt habil til at leegge puslespil, men den nye padagogs til-
stedevaerelse gjorde ham mere aggressiv end nogensinde, han greed mere, horte
ikke efter og begyndte at bide de andre bern. Dette var drdben, der fik baegeret til
at flyde over. Adskillige foraldre ringede til bernehavelederen for at klage over,
at det var uansvarligt, at John fik lov til at blive i klassen med de andre bern.
“Der matte gores noget!”

I maj méned havde foreldrene igen en samtale med bernehavelederen. Ef-
ter at have gjort sin forste paedagog syg terroriserede John nu sine kammerater.
Man blev enige om, at John matte tilbringe resten af aret derhjemme, og at hans
foraeldre skulle tage ham til en bernepsykiater. Det gjorde de i sommerferien, og
diagnosen var, at John havde autisme. Foraldrene havde aldrig hert om autisme,
men psykiaterens tonefald gjorde det klart, at det var alvorligt. Bernepsykiateren
foreslog, at de sendte John tilbage til bernehaven efter ferien, men bade i hjem-
met og i bernehaven matte opdragelsen tilretteleegges pa en mere struktureret
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made, og der matte indferes et princip, hvor god opfersel blev belennet. Foral-
drene havde store forventninger. De var samtidig chokerede over diagnosen: at
John havde autisme. De forstod, at dette var en alvorlig udviklingsforstyrrelse,
at den var uhelbredelig, at det kraevede ars tdlmodighed og en disciplineret un-
dervisning, hvis hans adfzerd skulle bedres. De laste alt, hvad de kunne, om
autisme. Det de laste, var endnu mere chokerende, end de havde forestillet sig.
Han havde et alvorligt handicap. Den tanke, at John ville vaere en byrde hele livet
igennem, var neasten ikke til at baere, det var helt uteenkelig. Men de vidste, at de
var ngdt til at keempe videre for Johns skyld.

Efter sommerferien kom John ind pé en ny stue i bernehaven og fik en ny
bernehavepadagog, som var bade flink og idealistisk. Hun ville gerne have John
pé sin stue. John fik lov at blive inde, fordi legepladsen var for uoverskuelig og
skreemmende for ham. Dette hjalp. Som aftalt med psykiateren blev der udarbe;j-
det et sarligt belonningssystem, der var tilrettelagt saledes, at John skulle lere
at opfere sig bedre og holde op med at graede, bide, sparke, skrige og vandre
omkring pé en uacceptabel made. Forst blev der udarbejdet en liste sammen med
bernehavepadagogen, der beskrev hele Johns forstyrrende adferd. Paedagogen
var meget opmarksom pé denne. John blev belennet med papirbjerne i alle far-
ver. Det hjalp. John samarbejdede for at kunne samle mange bjerne. Det hjalp
ogsa derhjemme. John blev roligere og en fanatisk bjernejaeger. Til paske havde
han to syltetejsglas fulde af bjorne. I lobet af det ar leerte han at sidde stille ved
sit bord, nér han klippede bjerne ud, lagde puslespil eller sang. Resten af tiden
var han stadig meget vild. Han talte heller ikke meget, han kunne formulere
setninger, men han brugte ofte de forkerte ord og fortsatte med at bytte om pa
«jeg,, og «du,,.

Der opstod et nyt problem pa grund af de andre foraeldre. John fik belennin-
ger (bjerne), mens de andre bern ikke fik nogen. Under et besog antydede borne-
havelederen, at pedagogens fremgangsmade truede klassens “folelsesmessige
klima”, fordi hun brugte for megen opmarksomhed pé et barn, der tydeligvis
ikke herte hjemme der.

Da John kom i bernehaveklasse, beholdt han den samme paedagog. Hun kun-
ne nu takle John endnu bedre, selvom det var meget udmattende for hende. Hans
sprog var stadig meget lidt udviklet. Social kontakt var ikke mulig. John holdt
sig helt for sig selv. I de tests, der skulle vise, om han var parat til at begynde
i forste klasse, scorede John lave points, hvad angik koncentration, ordforrad,
evne til at arbejde selvstendigt og opmarksomhedsspendvidde. Han scorede
pant i psykomotoriske faerdigheder, puslespil og alt, hvad der havde med tal at
gore. Man forventede, at han ville fa store problemer med overgangen fra berne-
haveklassen til forste klasse. Hans forstyrrende adfaerd, mangel pa koncentration
og begransede brug af talesprog blev betragtet som de sterste forhindringer.
Det var ngdvendigt at finde en mindre skole, der ville vere parat til at modtage
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John. Det blev ogsé foresléet, at John skulle sendes til en institution med special-
undervisning kombineret med et degnmilje. Hans foreldre fandt dette forslag
uacceptabelt.

De vanskeligheder, som hovedpersonerne 1 denne historie kom ud
for, er resultatet af, hvad man kunne kalde en naiv opfattelse af in-
tegration. Pedagogerne og bernehavelederen, der var uden forud-
gaende specialuddannelse, havde ingen specialviden eller adgang
til kvalificeret rddgivning om autisme, som de kunne trekke pa, og
de métte betale prisen for det. (En motiveret paedagog blev oven i
kabet nadt til at soge sygeorlov pa grund af belastningen). Der var
enorme problemer for Johns foreldre: Manglende forstielse, usik-
kerhed, skyldfelelse. Det var ogsd vanskeligt for de andre bern:
John fik bjerne, de fik ingen ... Og selvfolgelig folte John selv den
starste vrede og frustration over situationen.

Vi tager sommetider til Italien for at holde treningskurser. In-
tegration er her blevet ivaerksat med den storste naivitet, séledes
at der 1 realiteten ikke er nogen specialskoler tilbage. Alle han-
dicappede bern er blevet normaliseret ind i det almindelige sko-
lesystem. Alberto er sadan et eksempel. Den forste dag pa vores
treenings-kursus, mens vi endnu ventede pa, at vores fem elever
skulle ankomme, skred Alberto triumferende ind i klassevarelset
med et auto-sidespejl i den ene hdnd og to afrevne vinduesviskere i
den anden. Hans lerere fulgte nervest efter ham og overgav ham i
vores varetegt, mens de tydeligt bekymrede gav udtryk for, om de
mon ikke skulle blive der leengere 1 tilfelde af, at vi skulle fa brug
for beskyttelse. Inden for de forste fem minutter havde Alberto to-
talt odelagt arbejdsomradet og smidt alle de ngje planlagte opgaver
op i luften. Han var 17 ar gammel og fuldt integreret i det normale
skolesystem. I praksis fungerer det 1 virkeligheden saledes: Dag
ud og dag ind har Alberto en voksen, som tager sig af ham og led-
sager ham til undervisningen i hans normale klasse. Denne person
er ikke specialuddannet til at tage sig af mennesker med autisme.
Hver gang Alberto bliver vanskelig, tager stettepersonen ham ud
for at fa ham til at falde til ro. Alberto tilbringer saledes hele dage
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med at gd omkring, s han ikke forstyrrer klassen. Hvis han bliver
vanskelig undervejs - og dette sker oftere og oftere - tager hans
stotteperson ham hjem. Derfor ma man uvilkarligt sperge, er dette,
hvad der menes med fuld integration? I hvilken henseende? Hvis
behov bliver opfyldt her?

Vi vender nu tilbage til historien om John.

Man valgte, at John skulle ga i en lille landsbyskole med kun tre klasser. Han
kunne folges med nabobernene i skole. Da han blev meldt ind, havde skole-
inspektoren store forbehold. “John kan ga pé skolen, hvis han er i stand til at
tilpasse sig til den og ikke omvendt. Der er trods alt altid specialskoler at falde
tilbage pa.” (Pa det tidspunkt kendte hele landsbyen John). Foraldrene erkendte,
at det ikke ville blive nemt. Det ville altsammen athange af landsbylaereren.

Pa trods af alting havde John evnen til at lere. Han var intelligent, men han
maétte hele tiden opfordres. Hans foreldre holdt steedigt ud. De tog igen hen for
at tale med skoleinspektoren. De fik at vide, at leereren ikke kunne klare John
leengere. Resten af klassen skulle ikke undgeelde for Johns problemer. Det blev
foreslaet, at man satte John tilbage i bernehaveklassen, men her enskede de ikke
at fa ham tilbage.

Nu havde John efterhanden néet den skolepligtige alder, sa derfor vendte
han tilbage til landsbyskolen. Lereren indvilligede i at forsege pa at undervise
John efter adfaerdsterapeutiske principper. Han var indstillet pa at preve, men
der var ogsa de andre elever at tage hensyn til. Yderligere blev man enige om,
at der skulle gores maksimalt brug af en hjelpelerer. John skulle have 6 timers
stotteundervisning om ugen i de timer, hvor de andre elever blev undervist i
sprog. John var meget roligere i det lille klasselokale, der havde ensfarvede gra
vagge. Her havde han en lerer, der udelukkende tog sig af ham. Han var ofte i
stand til at holde Johns opmarksomhed fangen, isar nar han brugte billeder som
supplement til ordene. De forste ord, John sagde i skolen, var til hjelpelereren.

Efter to méaneder begyndte John at laese enkelte bogstaver, derefter ord, og
kort herefter satninger. Han var god til matematik. De timer, John tilbragte sam-
men med resten af klassen, var knapt sé stor en succes. Han var ikke i stand til at
folge med i noget som helst. Larerens undervisning var sort tale for ham. John
tog kun lektier med hjem, som hjzlpelereren havde givet ham for. Alt det, han
foretog sig sammen med klassen, gik helt hen over hovedet pd ham. Det samme
var tilfeldet, nar klassen var pa udflugter i naturen; John sakkede hele tiden bag-
ud. Laereren métte konstant holde gje med ham. John havde ingen begreber om
fare 1 trafikken. Ved slutningen af det forste skolear udskilte Johns karakterbog
sig markant fra de andre elevers. Det var kun hjalpelereren, der havde skrevet i
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den, og han roste John for hans store indsats.

Det blev anbefalet, at han skulle g forste klasse om. I det andet skoledr lerte
John at leese, og han fik atter stotte af hjelpelareren; denne form for individuel
stotteundervisning gav gode resultater. Indleeringsprocessen begyndte endelig
langt om lange. John blev ved med at vere isoleret og havde stadig gradanfald
i timerne, men derhjemme var der en folelse af begejstring, fordi man folte, at
der var sket et gennembrud. Nu kunne Johns indsats udtrykkes i en karakterbog
ligesom hans klassekammeraters. John begyndte at forsta, at karakterer var ud-
tryk for anerkendelse af det arbejde, han lavede i skolen. Det var fremfor alt hans
mor, der gjorde ham det klart gennem hendes entusiastiske made at reagere pa.
John begyndte at opfatte karakterer som vigtige. Den ydre motivation til at laere
var nu til stede. Han tilbragte endnu adskillige ar i folkeskolen. Det er umuligt
at beskrive dem alle i detaljer, men vi vil dog berere nogle af hovedaspekterne.

John viste sig frem for alt at veere god til tal. Division, multiplikation, deci-
maler var som en leg for ham, selvom han ikke kunne forsta tekstregnestykker.
Sprog forekom ham stadig svert. Rent teknisk lerte han at lese efter fire ars
skolegang, men stavning var stadig et problem for ham. Hans laseforstaelse var
katastrofalt darlig.

Temafag som historie, geografi og naturhistorie var aldeles ubegribelige for
ham. Han forstod tilsyneladende intet af den komplicerede verden omkring sig.
Han lerte de nedvendige lektier udenad, men for ham var den omkringliggende
verden et kaos. Socialt samveer, der bestar af komplicerede netvaerk af spargsmal
og svar, om hvad man kan og ikke kan, af leg og det at slippe ud af en knibe,
fortsatte ogsa med at vaere som et mareridt for ham. Dette forklarede hans eks-
treme athangighed; han havde brug for hjelp til alt. P4 grund af dette fandt han
det meget svert at beskaeftige sig selv. Uden for skolen foltes tomrummet endnu
storre. Skoleferierne var et endelost forseg pa at sl tiden ihjel.

Johns sprog udvikledes ogsa langsomt. Han byttede stadig om pa brugen
af personlige stedord. Han gentog ofte, hvad der blev sagt til ham, besvarede
sjeldent spergsmal, forvekslede ofte ords betydning eller tog ord for palydende.
Hans manglende forestillingsevne var sarligt sldende. Han havde ingen selv-
steendige tanker, for han kunne ikke formulere dem. Han efterlignede simpelt-
hen, hvad andre mennesker sagde.

Hans bizarre adfaerd fortsatte: de repetitive handlinger, ritualer omkring spis-
ning og sovetider, hans tilknytning til alle slags genstande, hans udbrud af panik-
slagen grad og hans uforudsigelige affektudbrud. I lebet af sin tid i folkeskolen
blev John ved med at vere et problembarn, en tung byrde for sine foreldre og
leerere og en, der var sver at forholde sig til for hans

klassekammerater. For dem var han en besynderlig snegl, sommetider
skreemte han dem endog. For det meste var han en komisk fyr, som de morede
sig over, fordi han troede pa alt, hvad man sagde til ham, fordi han tog alt bog-



Social samspil 145

staveligt. Han var den ideelle person at lade sine aggressioner gé ud over, den
perfekte syndebuk.

Det ville vaere endelost at remse alle de slag, spark, bld merker, iturevet toj,
mistede skoletasker, handsker o.s.v. op, som han har mattet finde sig i. Det ville
vere lige sd umuligt at telle alle de afstraffelser, skaeldud og vredesudbrud, som
han blev udsat for fra lerere i drenes lob. Den manglende forstéaelse i1 skolerne er
enorm. Men det er den gode vilje ogsd. Den enorme menneskelige energi, hans
foraeldre brugte pa ham efter skoletid, i weekender og pa ferier er ubeskrivelig.
Nar John sad ved sit bord med lektierne, sad hans mor ved siden af ham fast som
en klippe. Forklarede ord, gentog stoffet, stillede spergsmal, som hun udformede
for at hjeelpe ham. Nar John mistede tdlmodigheden, og hans foraldre matte
finde sig i hans skrige- og vredesudbrud, ma de ofte have folt, at de var néet til
graensen af, hvad de kunne klare.

Her er hans skudsmal fra slutningen af sjette klasse:

“John har lert at leese og skrive og fremfor alt, at lave matematik. Han kan
godt fortsaette i skolen. Han er en meget maerkelig dreng, som ofte taler med sig
selv og sjeldent med andre. Han forstar ikke verden, og han bliver heller ikke
forstaet af den. Han har ikke nogen venner, hvilket han tilsyneladende ikke har
noget imod, da han ikke er klar over det. Han bliver altid hjemme hos sine for-
eldre og keder sig, fordi han ikke kan underholde sig selv. John skiller sig ud fra
andre i sin aldersgruppe, p.g.a. sin naivitet. Han er ude af stand til at bedemme,
om ting, der sker, er gode eller darlige, sikre eller farlige. Udviklingskleften til
hans jevnaldrende vokser.

Hvorledes et barn med autisme vil kunne klare sig bedst, kan kun
afgores pa basis af individuelle vurderinger (assessment), hvad en-
ten det er set i forhold til homogene eller heterogene omgivelser,
segregerede eller integrerede miljoer. Der findes umiddelbart in-
gen facitliste. Men det afgerende sporgsmaél er, om eleven eller den
voksne kan tilpasse sig tilstraeekkeligt til de mennesker, der omgiver
ham, og som forstar ham?

Mennesker med autisme er forskellige ifelge definitionerne pa
autisme. De opforer sig anderledes i klassevarelset, 1 en bo- eller
arbejdsgruppe; de har en anderledes made at kommunikere pa, et
anderledes socialt samspil, en anderledes forestillingsevne og en
anderledes méde at vaere aktive pa. For at hjelpe dem ma man tage
anderledes undervisningsstrategier i brug. Eeks. ma der forskes
grundigere 1 problemerne omkring deres ujaevne indleringsprofil
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og udvikles flere visuelle hjelpemidler. Desuden vil det vere vig-
tigt at fremme et mere sammenh@ngende teamwork samt styrke
koordination mellem skole og hjem og udvikle specielt tilpassede
omgivelser til dem.

For at udvikle disse peedagogiske strategier har man brug for an-
dre midler. Personalet ma veare veluddannet. Specialundervisnin-
gen, som skal bruges til at hjelpe mennesker med autisme, er ikke
kun baseret pa karlighed, intuition, og at man ger, hvad man me-
ner er rigtigt. Sommetider er det passende at arbejde 1 “homogene”
klasser for mennesker med autisme af folgende grunde:

» Lerere, som kun arbejder med bern med autisme, har viden om,
hvad autisme indebarer, og efter arelang erfaring udvikler de en
serlig fornemmelse for det

» Larere, der bruger 60% af deres tid med normale bern, har svae-
rere ved at udvikle den s@rlige kompetence, der er nedvendig.
De tenker ikke tilstreekkeligt i “autisme”-begreber til fuldt ud at
kunne verdseatte bernenes anderledeshed. Y derligere falder det
dem lettere at tolke de ikke-autistiske elevers behov for mere
opmarksomhed, fordi disse bern har nemmere ved at tiltreekke
sig opmerksomhed pa normal vis. Elever med autisme har stor-
re sandsynlighed for at blive overset i saidan en gruppe pa grund
af deres adfeerd.

I en artikel 1 “The Journal of Autism” opsummerer Gary Mesi-
bov de serlige problemer, der er relateret til normaliseringsteo-
rien.

1. Der er for stort spring mellem teori og praksis. Principper deek-
ker ofte over metoder, der ikke er tilpasset. Der er stor forskel pa
normaliseringsteoriens slagord og virkeligheden.

2. Kriterierne er ofte vage og uopnaelige.

3. Opmarksomheden er ofte fokuseret pa administrative procedu-
rer fremfor pa individet. Fremskridt registreres som antallet af
timer det autistiske barn er 1 en klasse med normale bern. Dette
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timetal er ikke et sikkert tegn pd fremskridt. Kvantitet synes at
veaere vigtigere end kvalitet.

4. Indarbejdelse af nye paedagogiske metoder og fornyelse af un-
dervisningsmetoderne bliver modarbejdet, da dette ikke ned-
vendigvis er normalt.

5. Ved at vise overdreven opmarksomhed for det normale, far man
indtryk af, at man har med en “uensket”, d.v.s. en ikke normal
gruppe at gore.

Og fremfor alt: “Vi har brug for et teoretisk system, som accepterer
handicappede mennesker og bedemmer dem for, hvad de er, og
ikke for, hvad en lille gruppe ensker, de skal vere.”

I det videre forleb pa skolen var det ikke nedvendigt at vaelge Johns fag med det
samme. Men ogsa her var skolestarten vanskelig; blot det at skulle vaenne sig
til alle de nye laerere, de mange elever og det konstante skift af klasseverelser.
Larerne havde store forbehold over for Johns autisme. De fleste af dem havde
endda aldrig hert om det. Johns forzldrene insisterede pé at satte dem ind 1
Johns situation. Iser beskrev de Johns adferd, og personalet fik at vide, hvordan
de skulle reagere pa den. De fleste laerere reagerede skeptisk i begyndelsen. Klas-
selareren skulle have hovedansvaret for John. Man navnte udtrykket specialun-
dervisning, men John matte i det mindste prove at klare sig i denne skole. Hans
klassekammerater fik forklaret, at han ofte ville fa brug for hjlp til eksempelvis
at finde sine beger, at finde den rigtige side og at finde det rigtige klassevearelse.
Eleverne fik ogsa at vide, at John sommetider kunne reagere pa en markelig
made. Eleverne forstod dette. John klarede forste ar og blev dygtig til slgjd.

Andet ar tog han timer i mabelsnedkeri. Han matte ga tredje ar om, fordi han
dumpede i de almindelige fag. Og det blev sa afslutningen pa Johns almindelige
skolegang. Han fik sit afgangsbevis til sidst. Hvad der skete med John i de naste
syv ar, mens han voksede op og blev voksen, er en anden lang historie. Jeg vil
forsege at gore den kort.

Johns sprogproblemer viste sig at vaere sa alvorlige, at de hindrede ham i at
fa en videre uddannelse. Symbolerne og metaforerne var ubegribelige for ham.
Udtryk som: “Han tabte ansigt” og “han vidste ikke, hvilket ben han skulle sta
pd”, fik ham til at lede efter benlese, ansigtslose mennesker. Hvis leereren sagde:
“Fremragende, John” og roste ham for et godt ord, troede John, han var vred pa
ham. Abstrakte betydninger som indflydelse, social og Okonomi var bade van-
skelige at forstd og vanskelige at forklare ham. John havde ogsé problemer med
den hejere matematik. Sproget var for indviklet. Ikke desto mindre blev tusind-
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vis af ord og betydninger forklaret for ham og anskueliggjort for ham af hans
foraeldre efter skoletid, og dette hjalp meget. Johns ordforrad voksede betydeligt
op gennem skoleforlobet.

Det gik bedre med de praktiske fag. John var meget interesseret i at arbejde
med trae, men havde ikke tid nok efter skole til at ove sig, og derfor blev det aldrig
en hobby. Nesten dagligt ringede Johns mor til den ene eller den anden lerer og
spurgte, hvordan undervisningen var forlebet, hvordan man havde héndteret John
og om de sma dagligdags problemer. Hun blev en meget omtalt person pa laerer-
veaerelset. Mange af laererne gjorde alt, hvad de kunne, for at undga hende, hvis de
medte hende, nar de var ude at handle. Social tilpasning var et mareridt for John.
For det forste havde han svaert ved at lytte, for han kunne ikke folge en tankeraekke.
Fordi han var leenge om at forsta forskellige ting, afbred han ofte i timerne og
bad om flere forklaringer. Dette irriterede bade leererne og hans klassekammerater.
John blev genstand for drillerier og intolerance gennem hele skoleforlebet. Fordi
han tog bemarkninger for palydende, misforstod han ofte, hvad der blev sagt. Det
skete, at han blev sendt hen til det forkerte klassevaerelse, at hans skoletaske og
frakke blev gemt, at han blev last inde pa toilettet, og at hans cykelhjul blev piftet.

Han havde i realiteten ingen kontakt med de andre elever, og nar han havde
- og han ville sa gerne - var det som regel en skuffelse. Alt, hvad John sagde, var
stereotypt og uden sammenheng; det var altid det samme, og det kedede hans
tilherere. De fa, John kaldte venner, var som regel godmodige drenge og piger,
som ikke prevede at undga ham, og som brugte hans fornavn, nar de henvendte
sig til ham. John havde kun f& muligheder for menneskeligt samspil. Han ville
gerne vare normal, men hans kejtethed m.h.t. at begd sig blandt andre, hans
pedantiske, skolemesteragtige made at tale pa, forhindrede ham umiddelbart i at
blive accepteret. Han talte ligesom ordene i en bog og blev ved med at gentage
sig selv. Hjemme blev der brugt en hel del energi pa at leere ham at holde en sam-
tale 1 gang og at besvare spargsmal. Hver aften fortalte hans far ham “historien
om i morgen”. Den handlede om, hvad der skulle ske i skolen og om timernes
rekkefolge. Dette hjalp John til at kunne gé roligt i skole. I det mindste vidste
han, hvad der skulle ske. En anden vigtig ting var Johns spirende erkendelse af],
at han var anderledes. Han folte sig anderledes. Da han var begyndt pa andet ar,
kom han ofte hjem med spergsmal omkring sig selv. Hvorfor kunne han ikke
det samme som de andre? Der var mange “hvorfor-spergsmél” om hans sprog,
hans manglende evne til at tale som de andre, hans klodsethed og om, hvorfor
han blev mobbet. John folte sig hjelpelos, og hans foraldre havde kvaler med at
finde ud af, hvordan de skulle forklare ham tingenes sammenhang.

De onskede ikke at satte en etikette pd ham, sa de undgik emnet. Men er-
kendelsen af, at han var handicappet, havde ogsa en positiv indvirken pa John.
Han onskede at vere ligesom de andre, og det forte til, at han opferte sig meget
konformt. Udadtil lzerte han at gere, hvad hans klassekammerater gjorde. Nu er
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han tyve ar gammel, og man vil ikke bemarke noget specielt seert ved ham. Det
har han overvundet fuldstendigt.

Men hans foraldre er udmattede. I lobet af arene har Johns mor gennemgéet
alle hans lektiefag og tilpasset hvert af dem individuelt til ham. Hvis timerne
blev lagt sammen, ville det svare til et fuldtids leererjob. Naboerne hjalp fra tid
til anden med at gennemga hans lektier om aftenen, iser nar hans mor blev syg af
stress og kronisk udmattelse. Nu er der sa angsten for fremtiden. Hvad med nze-
ste ar? Kan John klare et arbejde? Han er stadig meget athangig af sine foreeldre.
Han har ikke konkurrencementalitet. Vil han kunne bestride et normalt arbejde?
Vil hans kommunikationsproblemer medfere, at han bliver afvist gang pé gang?
Hans foraeldre erkender nu, at han formentlig altid vil blive boende hos dem. De
tor ikke stille det naeste spergsmaél: Hvad med fremtiden?

Om at bedemme handicappede mennesker

Vi gentager de sidste to setninger af Johns historie: “Hans foral-
dre erkender nu, at han formentlig altid vil blive boende hos dem.
De tor ikke stille det neaeste spergsmal: Hvad med fremtiden?”

Et af de vigtigste spergsmal, nir man skal vaelge mellem et inte-
greret eller segregeret miljo, ma vere: Hvad vil bernene lere der?
Hvad de burde lare, er ting, der forbereder bern med autisme til
at kunne klare udfordringer i1 fremtiden. Vil deres uddannelse og
treening vere tilstraekkelig for dem? I historien om John, der tjener
som eksempel for mange bern med autisme, synes dette ikke altid
at veere tilfeldet:

* Udviklingen af kommunikationsferdigheder var hverken staerk
nok eller tilstraekkelig specifik for et barn med autisme. U d -
viklingen af sociale ferdigheder indgik ikke som en del af den
oprindelige undervisningsplan.

» Selvhjelp og huslige feerdigheder indgik ikke i1 skoleundervis-
ningen.

» Udviklingen af specifikke feerdigheder til selv at kunne handtere
fritiden blev ikke tilrettelagt. De fleste normale bern udvikler
disse af sig selv.

» Der blev gjort en indsats for at styrke arbejdsevner og arbejds-
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adferd, men var de tilstrekkelig fremsynede? 1 et almindeligt

integrationsforlgb kan man ikke tids nok stille spergsmalet om,

hvilket job eleven skal forberedes til.

* Mange elementer i historien giver det indtryk, at de funktionelle
akademiske faerdigheder 1 virkeligheden ikke var tilstreekkelig
funktionelle og kun havde ringe betydning for fremtidig prak-
tisk anvendelse 1 dagligdagen.

Vi har endda ikke navnt de ar, hvor John, hans foreldre og le-

rere folte sig meget hjelpelese. Kunne de have foregrebet, hvad

autisme indebar, og hvordan skulle de have taklet situationen? Ofte
medforer valget af et integreret forleb en kortvarig sejr, mens de
langsigtede behov bliver overset.

Kathy Quill har studeret spergsmélet om, hvornar integration
virker, og hvornér den ikke virker. Hun mener, at hele diskussionen
om integration forvirrer begreberne, fordi man fokuserer for meget
pa de eksisterende placeringsmuligheder. Hun konkluderer, at in-
tegration ikke fungerer, hvis:

1. Eleven med autisme forventes at skulle tilpasse sig de eksiste-
rende programmer og undervisningsmetoder.

2. Elevens adferdsproblemer bliver betragtet som det afgerende
udgangspunkt for integration.

3. Der ikke tages hensyn til den unikke indleeringsstil og ujevne
indleringsprofil hos eleven med autisme.

4. Undervisningsprogrammet ikke er tilstraekkelig intensivt eller
sammenhangende.

Integration kan kun fungere, hvis:

1. Alle de fagfolk, der har kontakt med eleven med autisme, har
faet en passende uddannelse i autisme.

2. Metoder og programmer er helt tilpasset elevens behov.

3. Learerstaben udger en reel gruppe og koordinerer deres indsats
Undervisningsforlebet garanterer:
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a. praktisk anvendelse af hvad de larer 1 hverdagen
b. tilstrekkelige valgmuligheder.

5. Der er bestandig kommunikation, specielt med familien.

6. Der er tilstrekkelig stotte til familien. Foreldrene ma selv af-
gore om barnet skal integreres eller ej. Det er ikke fagfolkene,
der skal afgere dette.

I en artikel om dette emne, der er baseret pa et antal meningsmalinger
og interviews med leerere, tilfojer Richard Simpson og Brenda Myles:

+ Klassen skal ikke have for mange elever (maksimalt 15 til 19
elever i en klasse, der integrerer en elev med autisme).

 Alle lererne i et integreret forleb skal ikke blot vere veluddan-
nede, de skal ogsa have mulighed for fortlebende at kunne traek-
ke pa et team af specialister 1 autisme.

* De md ogsa vere 1 stand til at arbejde med et rddgivningsteam
og prove at finde lesninger i faellesskab. En-vejs kommunikati-
on, hvor den ene af parterne gennemtrumfer sine ideer, fungerer
ikke.

» Larerne ma have ekstra forberedelsestid. En time om dagen pr.
elev med autisme er et absolut minimum.

« Frivillig hjeelp i klassen er afgerende. Dette hjelper lererne til
at kunne dokumentere fremskridt, og udvikle aktivitets- og un-
dervisningsplaner. Hjelperne kan arbejde med de andre elever
og derved frigere lereren, som sa kan bruge mere tid til at tage
sig af eleven med autisme.

» Regelmassige genopfriskningskurser er af afgarende betydning.

Desuden ber visse ting ikke overses, hvis det skal blive vellykket:

+ Skoleinspektarerne skal have en positiv holdning til integration.
» Larerens positive holdning til den handicappede elevs integra-

tion er den vasentligste afgerende faktor for, at den kan lykkes.
* Holdningen hos de ikke-handicappede elevers foraldre er ogsa

vigtig.
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» De ikke-handicappede elever md ogsa have noget ud af dette.
De ma ogsa vere tilstrekkeligt motiverede og forberedte. Alle
pa skolen og i det lokale samfund ber have ordentlig informa-
tion om autisme.

 Elever med autisme ma allerede have en sa udviklet social for-
stéelse, at de er i stand til at koncentrere sig i en gruppesituation.

* En koordinering af bade normal- og specialundervisning er som
regel pakraevet.

Omvendt integration som udgangspunkt

Som man kan se, er det ikke nemt at integrere elever med autisme
1 den normale undervisning. Men vi bevager os i det mindste ud
over den naive diskussion, hvor “de gode”, der gér ind for inte-
gration, star over for “de onde”, der gar ind for at segregere bor-
nene.

Udgangspunktet md i hvert tilfeelde vere en realistisk forstaelse
af autisme samt af de fremtidige muligheder, der eksisterer for den
voksne person med autisme. Hvis vi skal tilbyde vores medborgere
med autisme de bedst integrerede omgivelser, kraeves der mere af
samfundet, end der 1 gjeblikket tilbydes. Elever med autisme har
ikke megen social intuition, og deres evner bliver oftere overvur-
deret end undervurderet. Ville det derfor ikke vare bedre at starte
med at tilbyde dem helt beskyttede omgivelser? Og derefter be-
tragte et mere integreret miljo, som det miljo hvor undervisnings-
processen tager sin slutning - 1 stedet for at betragte det som et mal
1 sig selv?

Dette bringer os videre til ideerne om omvendt integration: Det
forste skridt i integration bor altid tages af den steerkeste. Den
svage elev med autisme bliver tilbudt nogle omgivelser og aktivi-
teter, som er tilpasset hans evner. Med dette som udgangspunkt
forseger man langsomt at styrke de svage, s& de kan magte at vaere
sammen med os almindelige mennesker med vores indviklede ma-
der at kommunikere og opfere os socialt pa pa. Dette er ikke en
appel for segregation, men for skreeddersyet omsorg, integration
pa bestilling og omvendt integration.
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Det mest tilpassede miljo kan enten vare en klasse for bern med
autisme, en klasse for bern med specielle behov eller en klasse for
normale bern. Valget athenger af personen og af de s&rlige egen-
skaber, hver elev er i besiddelse af og en realistisk vurdering lavet
af foreldrene.

Lad mig give et eksempel: En elev med autisme bliver sendt 1
skole i en normal klasse for at lege med normale bern uden videre
forberedelse. Taenk bare pa alt det nye, som barnet skal klare: om-
givelserne er nye, og bernene, som ikke ved noget om autisme, er
ogsa nye. Aktiviteter, som uden tvivl vil vare for vanskelige bli-
ver foreslaet. I dette tilfaelde er det faktisk normalt, at barnet foler
sig overveldet af alle disse forandringer og nye ting, og at det far
adferdsproblemer. Man har nermest selv bedt om problemerne ...
Men det forste mede med normale elever kan ogsé ske mere grad-
vist med omhyggelig planlaegning som beskrevet nedenfor. I en
autisme-klasse pd en normal skole bliver nogle fa elever udvalgt
og far lov at lege med bern, som har et vanskeligere liv. De far at
vide, at disse barn er handicappede pa en speciel made. De horer,
ser og foler anderledes, end vi andre gor. Disse barn skal hjalpes,
men ikke af hvem som helst. Hver udvalgt elev far nu at vide,
hvem hans partner vil vaere ved ugens slutning.

Tag f.eks. Charley. Charley bruger ikke ord, nar han taler, han
taler med billeder. Han kender ikke ret mange spil, men han er god
til at leegge puslespil. Han kan stadig vaek ikke legge dem sammen
med andre, s& han vil blive forberedt til det i lobet af ugen. Og der-
efter kan man laegge puslespillene sammen med ham.

Charleys lerer har imidlertid haft travlt. Hver dag prever lere-
ren at undervise ham pa en visuel made i denne faerdighed. Det, hun
forseger, er at leere ham ideen om at skifte tur. Hun ger dette ved at
bruge en terning. Den, der har terningen, kan tage en puslespilsbrik
og leegge den pa plads. Derefter gives terningen over til den anden
spiller. Sa snart eleven med autisme har lert at spille med lereren,
kan han overfore denne faerdighed over for en pé sin egen alder.

I slutningen af ugen kommer gjeblikket, hvor integrationen skal
finde sted. Eleven med autisme skal nu kun overvinde en lille bar-



154 Autisme

riere. Alt det kendte forbliver sa konstant som muligt. Han er i det
velkendte autisme-klasseverelse, han spiller et spil, som han al-
lerede kender, bortset fra at han nu spiller med en ny partner. Dette
er mere end nok i forste omgang.

Hvis forberedelserne har varet omhyggeligt tilrettelagt, kan
integrationsforseget blive en forngjelse for Charley. Vi ma heller
ikke glemme, at der ogsé er fordele for den normale elev. Han fo-
ler tilfredsstillelse over en vellykket indsats og vil fole sig bedre 1
stand til og mere motiveret til at lege med det handicappede barn
igen. Forseg pa integration, som ikke er omhyggeligt forberedt,
kan ende med at blive en skuffelse for alle. For leereren, for barnet
med autisme og for det normale barn, hvis forseg pa at kommuni-
kere og lege ikke lykkedes. Fejltagelser styrker kun tabuerne om
de handicappede.

Elever med autisme, som er parate til det, kan sendes 1 normal
klasse pd forsegsbasis og deltage i nogle f& aktiviteter. Lareren
1 normalklassen vil blive informeret om autisme og kan treekke
pa autismelerernes storre ekspertise om nedvendigt. Det vigtigste
sporgsmdl star imidlertid tilbage: Er alle parate til dette? Foraeldre?
Laerere? Fremfor alt, eleven selv?

Gary Mesibovs teorier om normalisering og integration er me-
get vaerdifulde. Han skriver, at der, indtil for nylig, blev brugt flere
ressourcer pa at anbringe mennesker med autisme 1 de mindst re-
striktive miljeer end pa at opdrage dem og tilbyde dem undervis-
ning. En kombination af disse to metoder resulterer ikke automa-
tisk 1 et positivt samspil. Der skal arbejdes hdrdt. Det er en vigtig
opgave, en formidabel udfordring, og det er ikke nemt.

Det folelsesmaessige aspekt

Nedenfor ses logoet for vores treningscenter. Det er en god ide at
studere det ngje. Det viser hovedet af en mor - men hovedet er gdet
i stykker. Helt gverst kan man se hovedet af et spaedbarn og neden-
under dets krop. Mor og barn udger ikke en komplet enhed, de er
adskilt fra hinanden pé en géddefuld méde, endda pa en forunderlig
made. For de, som ikke har autisme, har brikkerne 1 puslespillet
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kun betydning, hvis de danner et sammenhangende hele, men for
mennesker med autisme er dette hele ikke til at fa fat pa. Selv
inden for helheden forbliver de serskilte stykker adskilte. Men-
nesker med autisme forstdr ikke sd meget - de er mere fanget af
perceptionen. Man kan se treeningscentrets logo som et symbol pé
begge problemer, mening og perception (helheden og detaljerne);
den sp@nding, som dette medferer, forenet og tydeliggjort i et en-
kelt billede: barnet, der oplever en verden 1 brudstykker og os, der
forseger at dele meningen i verden med dette barn.

I dette tilfeelde drejer det sig iseer om betydningen af det sociale
forhold mellem mor og barn og den folelsesmassige atmosfere,
der folger med 1 et sddant keerligt forhold, sa tet og samtidig sa
sveert at forsta og derfor si vanskeligt at opleve og fornemme. Lo-
goet udtrykker direkte vores interesse 1 udviklingen af et godt fo-
lelsesmassigt forhold mellem mor og barn. P4 trods af dette tror
nogle mennesker, at vi tilsidesatter det folelsesmessige forhold 1
vores fremgangsmade. Hvorfor mon det?

Det minder mig om en speciel oplevelse, jeg havde i1 Frankrig.
Forste gang, vi atholdt foreleesninger og treeningskurser i Frankrig,
var der nogle foraeldre, der sagde: “I ma vere klar over, at det er
anderledes her 1 Frankrig. Hvis man udelader ordene “amour” og
“souffrance” vil deltagerne tvivle pa resten af foreleesningens kva-
litet.” I begyndelsen troede vi, at disse foraldre overdrev. Det frem-
gik klart af hele vores holdning, af alle vores undervisningsprin-
cipper, at vi, selv uden brug af ordene: “kearlighed” og “lidelse”,
elskede bernene, og at vi gjorde vores bedste for at lette deres li-
delser. Og alligevel fik vi efter hver forelesning stillet spergsmal
om “I’amour” og “la souffrance”. Efter at have lagt os dette pa
sinde, brugte vi altid de magiske ord inden for de forste fem mi-
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nutter af fremtidige forelaesninger, selvom vi i gvrigt ikke @ndrede
indholdet i selve kursusforlgbet. Og voila! Hvilken forskel! Ikke
flere “dumme” sporgsmal, alle var tilfredse. Hvorfor?

En af arsagerne er den uddannelse, de franske fagfolk har fiet,
og de forventninger de kommer med. De, der i arevis har forbun-
det autisme med en mangel pa “amour” og “souffrance”, vil ikke
droppe disse ord fra den ene dag til den anden; de vil fortsat gerne
here dem. Vi har et tilsvarende problem i Belgien: P4 de almin-
delige efteruddannelseskurser for padagoger og lerere tales der
meget om folelsernes betydning for barnets udvikling. Det er altsa
disse ord, fagfolk kan lide at fa gentaget.

Ikke desto mindre er det pafaldende. Tanken om, at kognitive
handicap pavirker den emotionelle udvikling, er en hovedteori in-
den for bernepsykiatrien. Bernepsykiateren Michael Rutter gav
nogle bemarkelsesvaerdige eksempler 1 en artikel om kognitivt
handicap hos spedbern med autisme. Spadbern graeder f.eks., ndr
de far en indsprejtning af sygeplejersken, men de forbinder ikke
denne handling med hende, sé de lader sig gladeligt tage op af den
samme sygeplejerske, som lige gav dem stikket. I slutningen af det
forste ar @ndrer dette sig. En forstielse af smerte bliver en vigtig
del af folelseslivet 1 labet af denne periode. Et andet eksempel er
tilknytning. Mellem seks og ni méneder befinder spadbern sig i
“jeg vil have mor”-fasen - de har udviklet klare praferencer. Hvis
de skal péd sygehuset i denne periode og bliver adskilt fra deres
mor, bliver de akut deprimerede og fortvivlede. Det ville de ikke
vare blevet for denne alder. Sddan er det med kognitive foran-
dringer og udvikling. I begyndelsen er de ude af stand til at danne
et varigt begreb om mor 1 deres erindring (ligesom med nalen).
Tristheden bliver endnu mere kompliceret, idet de endnu ikke kan
forestille sig, at en mor, der forlader dem, vil komme tilbage. Se-
nere begynder de at forsta dette og kan bedre tackle situationen.

Det er stadig vanskeligt for mig at tale, og ind imellem er det umuligt, selvom
det er blevet lettere i arenes lob. Jeg ved sommetider inde i mit hoved hvilke ord,
jeg skal bruge, men de kommer ikke altid ud. Nogle gange, nar ordene kommer
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ud, er de ukorrekte, hvilket jeg kun nogle gange er klar over og ofte bliver gjort
opmarksom pé af andre mennesker.

Noget af det mest frustrerende ved autisme er, at det er meget svert at for-
klare, hvad man foler: Om det er noget, der gor ondt, eller noget der gor dig
bange, eller om du feler dig utilpas/utryg og ikke kan forsvare dig selv. Jeg tager
nogle gange psykofarmaka for at reducere de fysiske symptomer pa angst, og
selv om jeg nu kan fortelle folk, hvis der er noget, der gor mig bange, sa kan jeg
aldrig rigtig forteelle dem det, mens begivenheden foregar. Tilsvarende har jeg
ved talrige lejligheder, nar fremmede har spurgt mig om mit navn, ikke altid kun-
net huske det, og alligevel kan jeg, nér jeg er mere afslappet, huske telefonnumre
efter blot at have hert dem en enkelt gang. Nar jeg er meget bange for noget eller
nogen, eller nar jeg har smerter, kan jeg ofte lave motoriske bevagelser og sige
bestemte lyde, men ordene kommer bare ikke ud.

Nogle gange, nar jeg virkelig har behov for at tale, og jeg bare ikke kan, er
det forfeerdelig frustrerende.

Therese Joliffe et al., 1992

Hvis sprog er et middel til kommunikation, s er sprog ogsa et middel til at udtrykke
folelser. Det kan ikke vaere mere rigtigt - 1 hvert fald i forhold til Thomas. En aften
fandt jeg ham graedende i hans seng (han ma have vaeret omkring fem ar gammel).
Jeg spurgte, hvad der var i vejen, og han svarede: “Vand pé hans pude” (han havde
stadig sveert ved de personlige stedord og omtalte sig selv i tredje person).

- “Men du greder, er du ked af det?”

- “Han er ked af det. Han er ked af det.”

- “Hvorfor er du ked af det, hvorfor greeder du?”

- “Vand i hans gjne, hans pude er vad.”

Thomas kan kun udtrykke, hvad han ser, i ord.

Hilde de Clerque

En raekke undersogelser har vist, at mennesker har et mere eller
mindre universelt, medfedt menster af ansigtsudtryk, vokalisering
og maske ogsé gestus til at udtrykke folelser i det forste ar. Dette
biologisk bestemte repertoire er et vigtigt middel til social koordi-
nation. P4 denne méde lerer folk at tune sig ind pa hinanden, og de
basale menstre for gensidighed laeres. Hvad ved vi om forstéelse
af folelserne hos bern med autisme vedrerende tidlig vokalisering,
gestus og ansigtsudtryk?

Derek Ricks sammenlignede vokaliseringen hos en gruppe ikke
-verbale bern med autisme mellem tre og fem &r, med kontrol-
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grupper bestdende af normale og mentalt retarderede bern med en
udviklingsalder pa 8 méneder. De tre grupper blev bragt i situatio-
ner, som fremkaldte fire forskellige folelser: overraskelse, glaede,
frustration, og undren. Ricks registrerede alle vokaliseringerne pa
band og spillede dem for foraldrene.

I den normale og mentalt retarderede gruppe kunne alle foreldre-
ne identificere, hvilken vokalisering, der tilherte en bestemt situa-
tion. Foraeldrene var 1 stand til at identificere vokaliseringer hos alle
bernene uden undtagelse. I gruppen af barn med autisme var det kun
deres egne foreldre, der kunne identificere, hvilke vokaliseringer,
der herte til hvilke situationer. De kunne ikke placere de andre auti-
stiske berns vokaliseringer. Denne undersggelse synes at vise, at:

1. Born med autisme mangler dette biologisk forudbestemte re-
pertoire. Fra starten er deres vokaliseringer anderledes (ligesom
deres kommunikation og deres sociale samspil).

2. Det lykkedes foraldrene at genkende deres berns divergerende
vokaliseringer ved hjelp af en meget stor bearbejdelsesproces.
De kunne udrede deres egne berns vokaliseringer (ikke univer-
selle 1 form, men enestdende for deres eget barn). Vokaliseringer
hos de andre bern med autisme var anderledes og derfor ikke til
at genkende for dem.

I en anden undersogelse blev brugen og genkendelsen af gestus
undersagt (Se figur 2.7 pd side 47). Fem typer af gestus blev un-
dersogt, men vi vil her begranse os til de forste 3:

1. “Imedekommende gestus”- formentlig en udvidelse af gribe-
refleksen, som er til stede meget tidligt i normal udvikling.

2. “Instrumental gestus” - gestus, der bruges til at organisere an-
dres adferd, som f.eks.: “Kom her”, “se der”, “ga vaek”, som er
til stede omkring 2-ars alderen i normal udvikling.

3. “Ekspressiv gestus” - gestus, der bruges til at meddele og dele
folelser, f.eks. en hdnd foran munden betyder “jeg er flov”, som

er til stede omkring 4-ars alderen.
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Fordelingen af gestus, der blev brugt mest i de forskellige grupper,
var interessant:

1. Af de normale bern brugte 48% imedekommende gestus, 26%
instrumental gestus og 26% ekspressiv gestus

2. Af de mentalt retarderede bern med Downs syndrom brugte
25% imedekommende gestus, 25% instrumental gestus, og 50%
ekspressiv gestus.

3. Af de autistiske bern brugte 34% imedekommende gestus, 66%
instrumental gestus og ingen (!) brugte ekspressiv gestus!

Born med autisme bruger altsé ikke gestus, nar de skal kommuni-
kere deres folelser. De har folelser, men det er vanskeligt for dem
at udtrykke dem, ligesom det er svert for dem at genkende dem
hos andre (en tére er noget “vadt”).

Og ansigtsudtryk? 1 1872 skrev Darwin, at mennesker har et
universelt repertoire af ansigtsudtryk, og at bern har en medfedt
evne til at forsta betydningen af disse udtryk. Den nyeste forskning
om spadbern stetter Darwins teori. Evnen til at genkende bestem-
te folelser, vist ved ansigtsudtryk, lader ogsa til at vaere medfodt,
selvom dette er vanskeligere at bevise.

At se pa andre menneskers ansigter, og isar se dem i @jnene, er noget af det
sveereste for mig. Nar jeg ser pé folk, har jeg neasten altid veeret nedt til at gore
en bevidst anstrengelse for at gore det, og sé kan jeg endda som regel kun gore
det i et sekund. Hvis jeg ser pa mennesker i leengere tid, pastar de som regel, at
det ser ud, som om jeg bare ser igennem dem snarere end egentlig pd dem, som
om jeg ikke er klar over, at de faktisk er der. Folk anerkender ikke, hvor ulidelig
sveert det er for mig at se pa en person. Det forstyrrer min fred og er forfeerdelig
skreemmende, selvom angsten aftager, nar afstanden til personen oges.”

Therese Joliffe et al., 1992

Megen eksperimentel forskning bekrafter, hvad foraldre fortaller,
og hvad vi opdager i praksis: At det at se pa og fortolke ansigter
ikke fremkalder de samme reaktioner hos mennesker med autisme,
som det gor hos normale mennesker. F.eks. er det vanskeligt for
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dem at se pa fotografier af mennesker og bestemme deres folelses-
udtryk: glad og trist er nemt at udtrykke for den normale person,
men mennesker med autisme vil kategorisere ansigter efter f.eks.
om de har hat pa eller ej. “Ja”, siger testpsykologen lidt desperat,
“men hvordan foler dette foto?”. “Bledt”, svarer den unge med
autisme og rorer ved det igen.

Andre undersggelser viser, at mennesker med autisme har me-
get vanskeligt ved selv at vise et glad eller et trist ansigt. Hvis man
beder en person med autisme om at lave et bestemt ansigtsudtryk,
kan man lige s let opleve, at det stik modsatte ansigtsudtryk frem-
kommer.

Hvis jeg beder ham udtrykke sine folelser - f.eks. “smil til mor” - vil han treekke
sine to mundvige opad i et kort sekund, uden tegn pa glade i resten af ansigtet.”
Cis Schiltmans

Born med autisme kan laere dette, ligesom de lerer andre ting, men
genkendelsen af andres folelser i1 forhold til deres egne er stadig
meget svaer. Her er det ogsa svert for dem at overvinde det bogsta-
velige og se ud over perceptionen. Det er specielt svert at afleese
ojne. Karester er meget gode til at genkende og tolke signaler fra
blikket: “Hvad ser hun i ham?” - men hvad udtrykker gjne rent
bogstaveligt? For personer med autisme bevager ojne sig for me-
get, og de forandrer udtryk for hurtigt.

Thomas kan overhovedet ikke afleese ansigtsudtryk. Han var ikke i stand til at
forsta, nar en voksen var vred pa ham; han begyndte ofte at le, nar nogens ansigt
hurtigt forandrede udtryk. Siden da har jeg lert ham forskellen mellem glad og
angst og vred Vi har gvet os med dusinvis af billeder, og lille Thomas kan nu
benavne dem perfekt. Men uheldigvis for ham har vi ikke alle det samme an-
sigtsudtryk, og det er stadig svaert for ham. Da hans sester forleden s& vredt pa
ham, spurgte han alvorligt, “Elisabeth, hvad betyder alle de linier i dit ansigt?”
Hilde de Clercq

Det far selvfolgelig betydelige konsekvenser, at spedbern med
autisme har problemer med emotionel forstaelse og emotionelle
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udtryk fra starten. De kan tilsyneladende ikke afleese andres med-
fadte signaler, og dette 1 sig selv pavirker deres evne til at tilpasse
sig andre. Derimod lader normale spadbern til at have en evne
til at forstd abstrakte egenskaber, f.eks. medmenneskelighed, for
de lerer at afleese detaljerne 1 deres mors ansigt. De bevager sig
fra det abstrakte til detaljerne, det specifikke. Det forholder sig
anderledes med mennesker med autisme: det konkrete og detal-
jerne interesserer dem mest. Det er grunden til, at nogle forskere
siger, at de fra fodslen lider af en forstyrrelse af abstrakt oriente-
ringsevne. Fra starten er de orienteret mod verden pa en anderle-
des made, deres udgangspunkt er forankret i det specifikke, de kan
ikke scanne verden for ligheder og forskelle, de sorterer ikke deres
perceptioner. Denne brist haemmer deres forstaelse og deres evne
til at abstrahere. Nyere forskning viser, at et spadbarns fysiske be-
vagelser er synkroniseret med dets mors tale. Det blev opdaget 1
en analyse af tidligt socialt samspil. Forskere som Condon, Tre-
varthen og Bateson peger pa en medfedt social indstilling, en slags
for-verbal protokonversation - aktiviteter, der foregdr skiftevis pa
et for-verbalt niveau. Der er kort sagt en medfedt motivation til
stede til at komme 1 kontakt med andres folelser, interesser og in-
tentioner. Normale spadbern kan, 1 en meget tidlig alder, foje me-
ning til perceptioner og dele dem med andre. Der har veret mange
akademiske diskussioner om dette: skal disse feerdigheder kaldes
kognitive eller affektive? Mange nuancerede, sociale og kommu-
nikative ferdigheder er allerede til stede 1 en meget tidlig alder,
medfedte hos det normale barn, men ikke hos barnet med autisme.
Helt fra begyndelsen er deres sociale og folelsesmcessige forstdelse
forstyrret: muligheden for at skelne folelser, adskille, hvad der har
en mening, og hvad der er tilfeldigt og derefter udvikle en kognitiv
planlegning. Kognitive planer er siledes abstraheret fra erfarin-
gen: vi kan ikke opna kundskaber ved at kopiere enhver erfaring,
men ved aktivt at konstruere noget nyt hver gang, ved at traekke pa
vores tidligere erfaring. Hos mennesker med autisme ser vi mange
flere ekko-virkninger, hvor de prover at kopiere en erfaring helt
nejagtig og bogstavelig.
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Nér et normalt spaedbarn er omkring 3-méaneder, er dets konver-
sationslignende udveksling af kommunikative udtryk meget dben-
lys, og det er pd denne made, det gensidige imodekommende blik,
der er sa afgerende for udviklingen af tilknytningsadferd. Forzal-
dre tolker dette imegdekommende blik som et tegn pa genkendelse.
Naér det ikke forekommer, opleves det som et tegn pa afvisning.

Det er ogsa vigtigt, at initiativet kommer fra spadbarnet selv:
foreldrene har en tilbgjelighed til at vente pd spadbarnets accept
af den dialog, der foregar via gjenkontakt. Det er ogsa vigtigt for
spadbarnet, for pd denne méade kan han kontrollere den sociale ud-
veksling. Hvis han ikke er forberedt pa det og ikke reagerer, insi-
sterer foreldrene ikke. Det giver spadbarnet en folelse af magt og
kontrol over sine omgivelser. Spadbern med autisme tager sjeldent
eller aldrig initiativet til denne form for kontakt, og som et resultat
bliver de mindre stimuleret af deres foraeldre - is@r fra det tidspunkt,
hvor foreldrene begynder at fole sig afvist. De gor sig helt sikkert
forgaeves anstrengelser i et stykke tid 1 hdb om at provokere en el-
ler anden form for reaktion frem hos barnet - desverre ofte med
den modsatte effekt. Undersogelser af orienteringsreaktioner hos
bern med autisme viser, at de hurtigt bliver irriterede over at skulle
modtage og bearbejde nye uforudsigelige stimuli, og disse findes
naturligvis 1 skiftende social adfaerd. Selvom foraldre uden tvivl
reagerer pa en mere forudsigelig made, end fremmede, er forudsi-
geligheden ikke tilstreekkelig til at give det spede barn med autisme
lettelse og trost. Normale spadbern laerer hurtigt, at mennesker er
forudsigelige. Spadbarnet graeder, og foreldrenes bekymrede blik
bringer lettelse og trest. Dette sker meget senere for speedbern med
autisme. Nogle henvender sig ikke engang til mennesker for at fa
trost, nér de er &ldre: i stedet soger de den i en yndlingsgenstand.
Megen tvangsmessig adfaerd, der involverer genstande - f.eks. ved-
varende leg med biler - kan ses som et forseg pa at afvaerge angst.

Da jeg var barn, folte jeg at menneskenes verden overstimulerede mine sanser.
Pa hverdage, néar der var andringer i mine daglige rutiner, eller nar der skete
andre uventede ting, folte jeg det, som om jeg blev kastet ud i et stort kaos.
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Thanksgiving og julen var omend endnu veerre for mig. Pa disse helligdage blev
vores hjem invaderet af slegtninge. De mange hejrostede stemmer, de forskel-
lige lugte - parfume, cigarer, vade uldhuer og -vanter, mennesker, der bevaegede
sig omkring med forskellig hastighed og i forskellige retninger, den konstante
larm og forvirring og de konstante bereringer var alt for overveldende. En me-
get overvegtig tante, som var et gavmildt og omsorgsfuldt menneske, lod mig
lane sine professionelle oliefarver. Jeg kunne godt lide hende. Men nér hun om-
favnede mig, folte jeg det, som omjeg blev helt opslugt og kvalt i et blevrende
kadbjerg, og jeg blev panikslagen. Jeg trak mig vaek fra hende, fordi hendes
overstrommende karlighed overvaeldede mit folsomme nervesystem.

Temple Grandin, 1992

Jeg kan ogsa give et eksempel fra et af mine traeeningskurser. Der var
en sad og kvik syv-drig dreng pa kurset. Han forstod alle de visuelle
hjelpemidler pé tredjedagen; han var en hejt fungerende elev med
autisme. Han tog sit “transitionskort” med hen til sit daglige tids-
skema, og derefter tog han sit arbejdskort og sagde glaedestralende:
“Arbejde”. Opgaverne var pa hans niveau, og han arbejdede selv-
steendigt i flere minutter. Billederne forklarede, hvad der forvente-
des af ham. Kunne dette kvikke barn have autisme? Der var nogen,
der var 1 tvivl, lige indtil de talte med hans foreldre. Sa forstod de,
at den sede dreng var “en rigtig tyran” hjemme. Hvis han havde for
megen fritid, begynde han at tale om elevatorer. Han kunne blive
ved 1 timevis uden pa nogen méde at kunne afledes. Markeligt ikke?
Neste dag havde de studerende forberedt en reekke nye ovelser, der
var lidt mindre tydelige og mindre visuelle end de andre. Hvad skete
der? Den sede dreng fik straks sin forste adferdskrise. Selvom han
altid for havde arbejdet med glaede, begyndte han for ferste gang at
opleve frustration pa grund af manglende klarhed og tydelighed. Og
sa begyndte han at tale om elevatorer og kunne ikke stoppes ...
Forskning viser, at tilknytningsadferd ikke mangler helt hos
beorn med autisme. De henvender sig mere til foraeldrene end til
fremmede, utvivlsomt fordi foraeldre er sa meget mere forudsigeli-
ge. Selv sddanne ritualiserede méder at vaere sammen pé danner et
band, men tingene forbliver vanskelige, og tilknytningsadferden
kommer ikke alene senere, men ogsa pa en anderledes made. Der
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er mindre sandsynlighed for, at foreldre og spedbern kan opna at
vare pa belgelengde. Spadbarnet med autisme mangler - p.g.a.
dets biologiske handicap - den udvikling, der er nedvendig for
emotionel respons, for @gte tilknytningsadfaerd.

Fordi genstande er mere forudsigelige, lerer barnet med autis-
me 1 almindelighed mere om genstande end om mennesker, men
man opbygger selvfolgelig ikke gensidige folelser med genstande.
Da spaedbarnet med autisme kun deler fa folelser og oplevelser
med andre, lerer det ogsd kun lidt om felelser og mennesker.

Spadbarnet med autisme lerer heller ikke meget om at dele fo-
lelser gennem imitation. Imitation er ikke alene vigtig for sprogud-
viklingen og evnen til at teenke abstrakt, men ogsa for forstaelsen
af folelser og social adferd. Om dette sagde Uzgiris: “At efterligne
noget indebarer ikke alene genkendelse af handlinger, men ogsé af
lighederne mellem en selv og andre.”

De tidligste imitationer kommer fra medre, der imiterer deres
spaedberns adferd, og de lerer dermed spadbernene at iagttage
med interesse. Spedbernene ser ogsd, hvordan man venter pé tur,
og barnet far et glimt af gensidighed og socialt faellesskab. Som vi
ved, er udviklingen af imitation hos bern med autisme forsinket
og/eller anderledes, sa mulighederne for at leere empati, om andres
folelser og gennem dette om deres egne folelser, gar ogsa tabt her
(viden om andre mennesker og selvindsigt kommer fra vores folel-
sesmassige forhold til andre).

Thomas laerte intet ved at efterligne andre bern: vaske hander, berste tender,
tage sin frakke af og pa... Jeg var nedt til at prove at leere ham alt dette trin for
trin, hans imitationer gik altid helt galt. Merkeligt nok imiterede han altid andre
bern med autismes stej og adferd. Dette blev ofte fortolket som opmerksom-
hedssegen eller uartighed. Jeg blev ved med at sperge mig selv, om det ikke 1
stedet var afvigende udvikling pé imitationsomradet. Normale bern i den situa-
tion ville sperge sig selv om, hvad pokker de lavede sammen med alle de besyn-
derlige typer, eller hvorfor de lavede sa mange merkelige lyde.

Normale bern ville ikke gere sig selv til grin ved blindt at efterligne alt. Tho-
mas forstod ganske enkelt ikke situationen og lerte intet om andres folelser; han
leerte derfor heller ikke noget om sig selv.

Hilde de Clereq



Social samspil 165

Ved at prove at forstd andres folelser lerer normale bern ogsa
noget om deres egne folelser. Helt fra fodslen gér spaedbern med
autisme glip af mange chancer for at leere mere om folelser. Men
for vi afslutter dette kapitel, md vi understrege, at der er stor for-
skel mellem at forsta folelser og have folelser.

Mennesker med autisme kan have meget staerke folelser; de kan
endda blive overveldet af folelser, som de ikke selv forstar. Det er
tidligere blevet papeget, at man er negdt til at have en rumrejsendes
synsvinkel for at vaere i stand til at forstd sine folelser med et vist
perspektiv. Vi siger ofte, at vi nasten kan se vores liv, som om det
var en film, men mennesker med autisme kan ikke gore dette, og da
de dagligt bliver konfronteret med en kalejdoskopisk virkelighed,
finder de det ekstremt vanskeligt at fa folelserne frem. Illustreret
pa denne mide kan vi bedre forstd, hvordan de kan vare emotio-
nelt ustabile, og at deres folelser oftere bevages af detaljer end af
storre begivenheder.

Thomas er hyperselektiv, og besynderligt nok forbinder han bestemte folelser
med bestemte detaljer. Der var en gang, hvor jeg skulle have ham med ud. Jeg
havde planlagt, forklaret og visualiseret alt ned til den mindste detalje. Han lod
til at have forstaet alt - og dog - pludselig spurgte han: “Skal jeg ud med min
gode mor?” Jeg forsikrede ham derefter om, at jeg i hvert nok skulle tage mine
trefarvede erenringe pa. Derefter kendte hans glede ingen graenser.”

Hilde de Clercq

Mennesker med autisme kan ikke desto mindre vare meget sen-
sitive over for andres folelsesmaessige tilstand - over for stemnin-
gen 1 en situation. Men ogsé her drejer det sig om forskellen pa at
fornemme en stemning og virkelig forstd den. Det lader til, at der
er en del af hjernen, som kontrollerer vores evne til at fornemme
stemninger, og at den er placeret et andet sted end den del, der
forstér folelser. Mennesker med autisme har folelser ligesom os og
kan merke forskellige stemninger, men finder dem tilsyneladende
svare at forsta.

Nogle fagfolk har en tendens til at tale om folelsesmassig ud-
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vikling, som om det var en selvsteendig enhed, som kan udvikles
alene adskilt fra daglige begivenheder. Men folelser kan ikke ud-
vikles 1 en slags fjerde dimension, de eksisterer ikke isoleret, de er
forbundet til genstande, situationer og mennesker. Dette er arsagen
til, at vi ofte refererer til omstaendigheden ved folelser. Falelser om
noget, er forbundet med noget og er forarsaget af noget.

Vi provede at finde nogle aktiviteter, som var forbundet med behagelige oje-
blikke. Om morgenen i sengen, i badet eller i swimmingpoolen. Det kunne vere
at danse til musik for sengetid. Det var opmuntrende at se, at Brian til sidst lod
til at fange budskabet: Hej...., man kan have det rart sammen med disse menne-
sker... Efter et stykke tid hentede han endda pladen for at vise os, at det var tid til
at danse. At lave noget sammen begyndte at betyde noget rart for ham. I begyn-
delsen gjorde det ingen forskel, om det var med mor, far eller en fremmed. Men
gennem erfaring laerte han, at det altid var de samme to, der gjorde bestemte ting
med ham. Vi, hans foraldre, dannede, hvad der lignede et fast monster. Desuden
forstod vi, hvad han enskede, nar han hentede pladen til os. Det kunne man ikke
sige om alle. Pa denne made lerte han langsomt at opleve os som “sikre”. Vi var
forudsigelige skabninger; han havde det godt med os.

Cis Schiltmans

Hvis man anbringer mennesker med autisme pa steder, som sa vidt
muligt er tilpasset deres handicap, eger man chancerne for, at de
vil fole sig positive 1 forhold til sig selv. Hvis situationen er tydelig
(der er ingen gleede uden klarhed for personer med autisme), hvis
opgaverne er tilpasset deres evner, og materialet er selvfremhae-
vende, er man pé vej til at udvikle positive folelser.

Jeg finder det ekstremt bizart.. Normale born elsker deres foreldre. Med kaerlig-
heden til deres foraldre som udgangspunkt gér de med tiden i skole og lerer at
arbejde der. Nér jeg ser pa mine senner med autisme, er det tilsyneladende lige
omvendt. De lerte forst at arbejde, og derudfra begyndte de at abne sig over for
den sociale verden.

Elena Ahlstrom

Hvis man satter en person med autisme i en situation, som er for
vanskelig for ham, hvor de sociale forventninger er for hgje, kom-
munikationsformen for abstrakt, og materialet kraever storre fore-
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stillingsevne, end han kan klare, er der stor sandsynlighed for, at
han feler, det er negativt.

Det er ikke fordi jeg onsker at pdsta, at jeg ved alt om den fo-
lelsesmeessige udvikling hos unge mennesker med autisme, eller at
jeg har en lgsning pa alle problemerne. Der er stadig meget at lere:
deres folelser er trods alt meget forskellige. Men vi kan 1 det mind-
ste prove at forsta den forskel, sd godt vi kan. Vi mé under ingen
omstendigheder begd den fejltagelse at tro pa, at mennesker med
autisme nedvendigvis ma efterligne det, der er godt for os: vi er for
ordinare. Kerlighed er selvfoelgelig det vigtigste, men for virkelig
at elske en person er man nedt til at prove at ga ind 1 hans sind og
hjelpe ham med hans behov og ikke overfere sine egne pa ham.

Jeg folte mig forfeerdelig traet den aften og i stedet for at gennemga hele tidsske-
maet for naeste dag, sagde jeg blot, at vi efter morgenmad ville lave noget mad
sammen. Vi skulle lave “lasagne” og “suppe”. Han spurgte, hvilken suppe vi
skulle lave - jeg sagde, at det vidste jeg ikke endnu. Den nat holdt han mig végen.
(Jeg var s treet, sa tret). Da han begyndte at grede, tog jeg ham intuitivt med
ud i spisekammeret og tog den forste ddse med suppe, som jeg fik i handen. “Vi
skal lave denne suppe i morgen.” Han smilede og tog dasen med pa sit vaerelse
og satte den pa hylden. Da jeg forlod vaerelset, horte jeg ham sige: “Sede mor™.
Jeg horte det tydeligt, men vidste han, hvad han sagde? Jeg spurgte ham, hvorfor
jeg var s@d og Thomas svarede: “Fordi jeg nu ved, hvilken suppe, det vil blive.”
Nogle a4 minutter senere faldt han roligt i sevn.

Hilde de Clercq

Sommetider forveksler fagfolk ordet “kaerlighed” med pylren, fo-
lelsesmeessig pagdenhed og forseg pé at fastholde bernene 1 en til-
stand af permanent afthengighed. De er i virkeligheden alle uprae-
cise tilnermelser - misforstaet kerlighed - 1 virkeligheden en form
for medlidenhed. Fri os for den form for kerlighed.

Social bevidsthed og seksualitet: En introduktion

Mennesker med autisme har seksuelle folelser ligesom alle andre,
men de forstar dem darligere. | mange tilfelde vil de have mere
behov for beskyttelse mod seksuelle forhold, som de ikke forstér,
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end for en eftergivenhed, som ikke er forbundet med en realistisk
ansvarsfolelse.

Med hensyn til socialt samspil opferer mennesker med autis-
me sig anderledes, og 1 forhold til mulige seksuelle forhold, er de
ogsd anderledes. Fordi de har vanskeligheder med at gi ud over
perceptioner, far de vesentlige problemer ogsé pa dette omrade.
Man kan straks se, hvorledes dette kan medfere problemer i for-
hold til seksualitet; kensorganerne er for dem ikke mere tabu end
alle andre dele af kroppen. Hvordan kan en person, der forstar tin-
gene bogstaveligt, forsta betydningen af at elske? De har allerede
problemer med at forstd almindelig social gensidighed. Hvilken
betydning kan et langvarigt seksuelt forhold med en partner have
for en, der stadig har problemer med blot at forsta en andens inten-
tioner, folelser og tanker?

I den folgende korte introduktion vil vi forholde os til nogle
fa generelle holdninger om seksualiteten hos mennesker med au-
tisme. Det drejer sig om nogle fi4 grundregler, som institutioner
maske vil finde nyttige. Al information ber afgjort individualise-
res:

 Foregrib mulige problemer, for de opstér, og involver foreldre-
ne i diskussionen. Det er ikke nogen god ide at vente, til man
star over for den forste krise.

 Personalets holdning til seksualitet ber diskuteres med forel-
drene; det er dem, der har det storste ansvar for at videregive
veerdier til deres bern.

* Institutionen ber udarbejde en klar filosofi pa omradet, der in-
deholder en beskrivelse af rimelige og urimelige indgreb. ¢
Hvis institutionen har et standpunkt vedr. seksualundervisning
af mentalt retarderede, s ma man huske, at det er anderledes for
mennesker med autisme.

* Holdninger og fremgangsmader i forbindelse med seksuel ad-
feerd ber individualiseres tilstrekkeligt. For dem, der er tilstrek-
keligt velformulerede, kan individuel radgivning med en fortro-
lig person varmt anbefales.
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I puberteten dukker der nye adferdsproblemer op, fordi det er en
periode med mange vanskelige forandringer. Det geelder i virkelig-
heden ogsa for normal udvikling. Men alligevel finder teenagere
med autisme det vanskeligere at forstd og tackle forandringerne
i deres krop; hvornar vil det stoppe? Hvad vil ellers forandre sig?
Puberteten falder ofte sammen med de forste epileptiske anfald.
Der lader til at veere en neurologisk forvearring hos en hel del unge
mennesker med autisme. I lobet af ungdommen, pé det tidspunkt,
hvor deres kroppe har brug for mere aktivitet, er der oftest ikke til-
streekkeligt med tilpassede undervisningsprogrammer, som vi kan
tilbyde dem. Nar dette sker, kan onani blive en form for repetitiv
adfeerd, brugt til at opné afspending p.g.a. manglende alternativer.

Problemer, som opstar omkring onani, forekommer ofte pa
grund af utilstreekkelig klarhed og manglende fuld forstaelse:
hvor og hvornar er det tilladt, og hvornar er det ikke. Onani pa et
upassende tidspunkt og sted er delvis et problem i forhold til for-
valtning af tid. Unge mennesker med autisme bor laere, at selvom
onani er tilladt, er det kun passende pa specielle tidspunkter og
specielle steder. Eeks. ikke pd vaerkstedet, under maltider eller of-
fentligt. Men det kan geres 1 sovevarelset. Information om, hvor
og hvorndr, er vigtig. For nogle af dem kan man udvikle et symbol
(pa billedeller genstandsniveau) for onani og integrere det pa det
daglige tidsskema: “Nej, ikke nu. Ja, senere. Se pa dit skema.”

De fleste mennesker med autisme har ikke udviklet tilstraekke-
lige ideer om sociale normer til at blive forlegne eller fole skyld.
Folelser af skyld og skam er ret komplicerede og udvikles mel-
lem andet og tredje ar hos normale bern. Men hos mennesker med
autisme er det en af de ferdigheder, der er tilbage i udviklingen
1 deres ujevne faerdighedsprofil. Derfor er det vigtigt for dem at
have klare regler for, hvor og hvornér det er tilladt at onanere, og
hvornar det ikke er. Det er bedst at visualisere disse regler. Aftaler
som disse fungerer bedst i undervisningsomgivelser, hvor andre
programmer og aftaler visualiseres. Seksualundervisning, som er
isoleret fra andre former for undervisning, vil ikke fungere.

Unge mennesker, som har tilstreekkelige verbale ferdigheder,
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vil méske fole sig mindre nervese, hvis de bliver undervist i dele af
kroppen: hvad bruges de til, og hvad er forskellen pa den mandlige
og den kvindelige krop? Dette gelder ogsa kensorganerne - og her
gives den samme negterne forklaring, som om de ovrige dele af
kroppen. Tabuerne er vores, ikke deres. Fordelene og ulemperne
ved denne form for seksualundervisning ma vagtes individuelt.

For vi fortsaetter med at tale om et seksuelt forhold, vil jeg lige
komme med et par ord om ekko-adfzerd og ekko-praksis. Hvis den
samme, anderledes kognitive stil ligger til grund for visse proble-
mer med kommunikation, forestillingsevne og social adferd, er
det logisk at mene, at vi vil se en ekkoeffekt i handlinger sdvel som
1 ord. Ogsé der vil en rigid associationsform ofte erstatte fleksibel
tenkning. Mennesker med autisme udvikler social forstdelse og
adfeerd med de midler, de har til radighed, men de er ikke som
vores:

Gerald kommer hjem en aften. Han har vaeret til undervisning. Det er vinter, og
hans far er forkelet. Hver gang hans far tager sit lommeteorklede frem og nyser,
bliver Gerald panikslagen og far et raserianfald. Angst, mener hans mor, men
hvorfor? Dette er en fuldsteendig ny adfeerd. Hans mor ved, at det meste af hans
adfaerd har en konkret oprindelse. Hvad har Gerald vaeret ude for? Hvor kommer
denne nye angst fra? Som en god detektiv er hun nedt til at finde ud af det. Hun
indleder sin efterforskning og taler med alle de mennesker, der har haft kontakt
med Gerald inden for de sidste fa dage. Og tenk! To dage for havde Gerald faet
undervisning, men bade hans leerer og hendes assistent var syge. Skoledirektoren
havde bedt en, der ikke var specialist i autisme, om at overtage autisme-klassen.
Denne lerer - og det er forstdeligt - kunne ikke handtere det; hun vidste ikke,
hvordan hun skulle opretholde ro og orden. Sa hun begyndte at knibe eleverne
i orene. Opferer du dig ikke ordentligt? N4, jamen sd se, hvad der sker med
uartige drenge.

Nu er vi néet til sagens kerne. Denne lerer var ogsa forkelet, og hun blev ved
med at tage sit lommetorklaede frem hele formiddagen. S& kneb hun eleverne i
orene. Stakkels Gerald havde ikke forstdet noget af denne vanskelige situation.
Frk. Brown var vak, frk. Martin var vaek, den sadvanlige rutine var brudt, de
sang sange i stedet for at arbejde. Men han havde set noget - et lommetorklaede
og erer, der blev knebet. Nu tog far ogsa sit lommeterklede frem...

Ekko-raesonnementer. Vores malmand, der lerte sig selv, hvor-
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dan han skulle blive malmand ved at se femsyn, viste ogsd ekko-
adfeerd. Lige som en voksen med autisme, der ville bo for sig selv
(med andre ord ikke hos sine foreldre), ledte efter et hotelvaerelse.
Han vidste, at ikke at sove derhjemme betod, at man boede pa ho-
tel. Det havde han provet for.

Selv hejt fungerende mennesker med autisme udviser mere
ekkoadfaerd, end man tror. Det er drsagen til, at jeg mener, at man
ber teenke anderledes, nar der skal tages beslutninger vedrerende
opmuntring eller modarbejdelse af et fast forhold. Lad vare med
naivt at normalisere med det samme, stil forst spergsmaélet: “Ber
han beskyttes mod naiv normalisering?” Opbygning og bevarelse
af et intimt forhold folger aldrig fastlagte, forudsigelige regler.

Mange hojt fungerende unge mennesker med autisme ensker
selvfolgelig at have en kareste. Deres klassekammerater har en
kareste, det herer med til at vaere normal, og de ensker desperat at
dekke over, at de er afvigende. Men vi ber ikke opfordre til ekko-
adferd og ende med at have opnaet det modsatte af, hvad vi ville
med vores velmenende indsats.

Hun indledte et fast forhold til en mand med autisme. Men jeg var lettet, da for-
holdet sluttede, og hun analyserede afslutningen for mig. Da jeg spurgte hende,
hvorfor de ikke kom sammen lengere, sagde hun: “Vi gik pa biblioteket sam-
men, vi spiste sammen pa restaurant, og vi gik i biografen sammen. Sa havde vi
lavet alt, hvad der var at lave sammen, s nu er det tid til at starte et nyt forhold.

Gary Mesibov

Jeg mener sandelig ikke, at faste forhold mellem en voksen med
autisme og en normal partner er umulige, men de er stadig usad-
vanlige. Det er et positivt tegn for fremtiden, at hejt fungerende
elever med autisme 1 gode undervisningsprogrammer kan begynde
at udvikle en @gte samherighedsfolelse. Desuden giver deres han-
dicap dem ofte en vis fordel: De er ofte for naive og ligefremme til
at vaere utro eller bryde aftaler. Dette er en kvalitet, der ofte settes
megen pris pa. Derudover ser man ofte, at kvinder bliver en slags
sygeplejersker for deres maend med autisme. De arrangerer og
planlaegger alt, fordi manden ikke kan héndtere for mange nye ting.
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Mennesker med autisme, der forbereder sig til et fast forhold,
har selvfolgelig lige s& meget brug for oplysning om fedselskon-
trol og pravention som alle andre.
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Kapitels 5

Problemet med forestillingsevne

Hver aften ser vi nyhederne i fjernsynet med voksende fortviv-
lelse: Begivenhederne ude i verden synes mere end nogensinde at
vaere domineret af krige og katastrofer. Hver aften ser vi bern, der
dor af sult foran kameraet. Mennesker bliver henrettet pd grund af
deres politiske overbevisninger. Dette kan helt sikkert ikke blive
ved - vi vil gerne gore noget for at hjelpe, men alt, hvad vi gerne
vil gare, forekommer sé utrolig kompliceret, s vanskeligt at or-
ganisere, og til sidst gor vi ikke andet end at sege en livsledsager,
fi bern og serge for vores familie. Bor vi ikke @rligt indremme,
at vi alle lider af manglende forestillingsevne og af begransede,
repetitive, stereotype adfeerdsmenstre og indskrankede interesser?

Teoretisk forstaelse

Repetitiv og stereotyp adfaerd. Begraensede interesseomrader

Som forfatter udviser jeg ogsa repetitiv adfaerd, nar jeg endnu en-
gang beder laeseren om at se problemerne gennem mennesker med
autismes @jne, at gé ind i deres sind og tage del i deres verden for
at forsege at hjelpe dem.

Lad os forst laese nogle udtalelser fra mennesker, der selv har
autisme og derefter tenke over, hvad de siger. Sé vil vi fa at se,
hvordan der ofte bag sékaldt uforklarlige handlinger ligger et for-
sog pa at kommunikere. Man finder selvfalgelig kun det, man leder
efter.
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Da jeg gik tilbage til mit varelse, tenkte jeg over, hvad verten havde sagt, og
det gik op for mig - jeg var tyve dr gammel - at jeg var anderledes. I bernehaven
troede jeg, at de andre bern var anderledes; i gymnasiet folte jeg mig sommetider
fremmedgjort, som om jeg ikke rigtig passede ind, men denne aften indsé jeg for
forste gang, at jeg virkelig var anderledes. Jeg var autistisk. Jeg var en speciel
person!

Temple Grandin, 1992

Han havde en form for fiksering med hensyn til numrene pa skolebusserne. Han
kendte alle numrene pa samtlige skolebusser, der passerede vores hus. Han insi-
sterede pa, at de kom i en bestemt raekkefolge. Sé snart han kom hjem fra skole,
skyndte han sig hen til det vindue, der vendte ud mod gaden for at se dem kere
forbi og sagde hvert nummer, nér det kom til syne. Han var meget ophidset og
lo for sig selv. Men hvis busserne imidlertid ikke kerte forbi i den rigtige rek-
kefolge, gik han helt fra koncepterne - han greed og rabte. Eeks. kunne han rébe:
“Det var bus nummer 3 - det var ikke bus nummer 14!” Det var tydeligt, at han
havde behov for at kontrollere verden omkring sig, og det pinte ham, at det ikke
lykkedes.

Mprs. Barron, 1992

Jeg elskede at busserne sé ens ud - de havde alle den samme farve og de samme
ord pa sig - men der var ogsd sma forskelle, numrene var forskellige, og der var
ogsa forskel pa deres facon (nogle var meget spidse, andre mere runde). Mit mal
var at se alle de busser, skolen ejede, i lobet af et ar, sé jeg kunne sammenligne
dem. Jeg elskede den made, hvorpa de sé ud, nar de alle var parkeret pa reekker,
og jeg blev meget vred, da bus nummer 24 var forsinket, og jeg var nedt til at
gd hjem, for jeg havde faet den at se. Det var ikke meningen, at den skulle gore
sadan! Den skulle have veret i reekken med de andre busser. Jeg hadede den,
fordi den opforte sig darligt og ofte var forsinket.

En dag lagde jeg alle mine marmorkugler pa raekke derhjemme ligesom bus-
serne. Jeg tog fire farver, som skulle repraesentere de fire busser, der kom til min
skole. De bla var bus 24. Sa flyttede jeg kuglerne pd samme made, som busserne
ville kere - jeg tog de andre tre farver vaek fra de bla. Derefter lagde jeg de bla,
der hvor de havde veret for - som bus 24, der kommer for sent. Jeg stirrede pé
dem. Jeg blev sa vred over at se de bla kugler for sig selv som bus 24, at jeg
smed dem ned i den boks, hvor jeg opbevarede kuglerne. Jeg begyndte at spille
det samme spil med kort. Nar kortet, der repreesenterede bus 24, var forsinket,
rev jeg det itu.

Sean Barron, 1992
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At skabe orden ud af kaos og undga nederlag.

I tredje kapitel sa vi, at ekkotale, (der tidligere blev betragtet som
en afvigende sproglig udtryksform, der skulle stoppes), kan have
betydning som kommunikationsmiddel - i hvert fald for dem, der
synes, at vort sprog er for vanskeligt; de taler pa den made, de er i
stand til. Mange stereotype og begrensede former for adferd kan
tolkes pa samme made. For at bruge computer-udtryk: hvis input
er mangelfuldt, kan outputtet ikke blive komplet.

Ligesom vi forklarer visse affektudbrud og andre adfaerdsproble-
mer som for-kommunikativ adferd, kan vi se repetitiv adferd som
en mulig form for fer-social adfaerd. Hvis en person ikke forstar
helheden, far hans handlinger fragmentarisk karakter. Denne ind-
sigt, som viser os, at mennesker med autisme forstar verden pa en
anderledes made, hjelper os til at kunne se og forsta deres bizarre
adfzerd i en sammenhang. Det er deres reaktion pé et liv, der synes
for kompliceret for dem. Deres ufleksible made at teenke pa hjel-
per os til at forstd noget af deres ulogiske frygt.

Hvorfor er Steven sa bange for at sidde pa gront grees? Selv nér
hans mor tager ham op og barer ham hen over plenen, fir han et
raserianfald. Er det endnu en autistisk grille? Stevens mor ved, at
han blev stukket af en hveps 1 gresset, da han var tre ér. For tilsku-
erne sa det ikke sa slemt ud. Steven skreg, og giften blev suget ud.
Men stakkels Steven forstod ikke meget af, hvad der foregik. Han
folte bare en intens, forfaerdelig smerte og vidste ikke hvorfor. Det
eneste, han vidste, var, at han havde siddet pa det gronne graes. Han
forbandt smerten med en perceptuel detalje, fordi han ikke forstod
den rigtige arsag til den. Oplevelsen var fastlast i hans hukom-
melse: gres betyder fare, gron betyder smerte. Derfor bliver han
urolig, ndr hans mor giver ham en gren bluse pa.

Man kan 1 dette se en lighed med visse ekkotale-ytringer. For
det forste gir en enkelt detalje forud for helheden; for det andet fér
den oprindelige indlceringssituation en permanent karakter. Vi kan
foje mange eksempler til dette: Hvorfor mé en drengs glas aldrig
fyldes mere end to centimeter? Hvorfor skal alle stolene 1 huset st
pa et bestemt sted og ikke flyttes? I filmen “Rafn Man”, insisterer
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Rain Man p4, at sirupskrukken kommer pa bordet for pandekager-
ne og ikke efter! Hvorfor var mandag altid spaghetti-dag? Hvor-
for skulle hans seng sta under vinduet og hans sko foran sengen?
Hvorfor skulle bogen altid saettes pa nejagtig samme sted i reolen?

Personer, der ikke har andre holdepunkter for forstaelse, soger
perceptuelle holdepunkter. Mange mennesker med autisme larer
mange ting udenad pé grund af deres manglende forstaelse, og en
konstant genopdagelse af en forudsigelig verden giver dem en for-
nemmelse af tryghed: “Orden bestir”. Set gennem deres @jne er
meget af deres bizarre adferd ikke si sker. Hvis vores verdens-
orden er for vanskelig at fatte, vil de skabe deres egen orden. Pa
deres egen méde er de perfektionister; i deres verden skal tingene
vare rigtige.

Hojt fungerende unge mennesker med autisme blev bedt om at
lave en liste over ting, de kunne lide og ikke lide at lave som bern.
Pa en liste over uenskede ting, havde en dreng skrevet “at legge
puslespil”. Det kolliderede med den klassiske opfattelse af, hvad
der typisk betegnes som s@rinteresser hos bern med autisme. Sa
nogen spurgte ham, hvorfor han ikke kunne lide at legge pusle-
spil. Svaret var betegnende: “Fordi en brik blev vaek”. Tingene skal
veere rigtige. Hvis orden forstyrres, fir de problemer. Men da men-
nesker med autisme ikke har megen forstand pé at skabe orden, ma
vi skabe en perceptuel orden, de kan se.

Hos en bestemt familie var der ingen dere i huset leengere, fordi:
Vores son ikke kan klare dem. Hvis han kastede en bold, leb hans
far hen og hentede den, for ellers vil: “Vores son fa et raserianfald”.
Deres kere son havde bestemte kriterier for et meningsfyldt liv, og
hele familien var blevet offer for dem.
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Udviklig af forestillingsevne hos normale bern og hos bern
med autisme

Skema 5.1
Alder i Normal udvikling Udvikling ved Autisme
méneder
6 | Udifferentierede handlinger med én gen-
stand ad gangen.
8 | Handlinger differentieret efter genstan- Repetitive motoriske bevaegelser domi-
des karakteristika. Brug af to genstande i | nerer aktiviteter.
kombination (ikke socialt passende).

12 | Socialt passende handlinger med gen-
stande (funktionel brug af genstande).
To eller flere genstande bruges pa en
passende made.

18 | Hyppige symbolske handlinger (foregi-
ver at drikke, tale i legetojstelefon o0.s.v.)

24 | Anvender hyppigt lade-som-om-lege- Ringe nysgerrighed og udforskning af
rutiner med dukker, tgjdyr, voksne (f.eks. | omgivelserne.
mader dukken). Lade-som-omhandlinger, | Usadvanlig brug af legetej (f.eks. snur-
er ikke begranset til egne rutiner (lader- | retoppe).
som-om man kan stryge). Lade-som- Laegger genstande pa rekke.
om-lege-forleb udvikles (mader dukken,
vugger den og leegger den i seng).

Lade-som-om-leg udlest af tilgengelige
genstande.

36 | Planlagte symbol-lege, meddeler inten- Fortsetter ofte med at putte ting i mun-
tion og leder efter enskede genstande. den Ingen symbol-lege Fortsattelse af
Erstatter en genstand med en anden (bru- | repetitive motoriske bevagelser: rokke
ger f.eks. en klods som bil). Genstande frem og tilbage, snurre om sig selv,
behandles som personer, der er i stand til | tagang o.s.v. Fascineres visuelt af gen-
selvstendig aktivitet (far dukke til at tage | stande, stirrer pa lys o.s.v.
sin egen kop). Mange viser relativt god styrke i vi-

suelle og motoriske manipulationer
(puslespil)

48 | Socio-dramatiske lege, lade-som-omlege | Funktionel brug af genstande.
med to eller flere bern. Fa handlinger rettet mod dukker eller
Brug af pantomime til at reprasentere andre; involverer mest bern som gen-
onsket genstand (foregiver at heelde opi | stand/middel til leg (lege-middel) agent.
fravaerende tekande). Symbol-leg er - hvis den er til stede -
Virkeligheds- og fantasi-temaer spiller en | begrenset til enkle, repetitive monstre.
rolle i leengere perioder. I takt med at sofistikerede legefeerdig-

heder udvikles, bruges stadig megen tid
pa mindre sofistikeret aktivitet. Mange
kombinerer ikke legetoj i leg.

60 | Sproget er vigtigt, nér der skabes lege- Tkke i stand til pantomime. Ingen socio-
tema, forhandles roller og spilles drama. | dramatisk leg.

Kilde: Watson, L. og Marcus, L. : Diagnosis and Assessment of preschool children. - 1: Schopler E.
0g Mesibov, G. (eds.) : Diagnosis and assessment in autism. London : Plenum Press, 1988.
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Udover perception. Detaljer eller helheden?

I sin bog, Autisme: En gddes afklaring, skriver Uta Frith om den
“konstante sggen efter ssmmenhang”. Mennesker med autisme er
mindre optaget af at finde meningen og mere interesserede 1 detal-
jerne. Den spontane orientering mod en meningsfuld helhed ham-
mer dem mindre end os i at finde lesninger i forskellige situationer.
Det er herfra udtrykket “The puzzle of the puzzle of autism” stam-
mer. Ordet puzzle (puslespil) betyder ogsé gade eller at forvirre,
fascinere. Fascinationen ligger i den kendsgerning, at forskellige
puslespils-brikker ikke har nogen mening i sig selv: de far forst
mening, nér spillet er ferdigt, og de sarskilte stykker efterhan-
den holder op med at eksistere som separate brikker. For personer
med autisme er dette ofte ikke tilfaeldet. Detaljerne er mere veer-
difulde, og de fortsetter med at vere vaerdifulde, nér puslespillet
er feerdigt. Helheden forekommer ikke s interessant - puslespillet
bliver endda ofte /agt pa hovedet, og nar det er ferdigt, bliver det
ofte ikke tildelt mere opmerksomhed. Mennesker med autisme er
forunderlige.

Fig. 5.1 Formtavie med hdanddukke.
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Se pa figur 5.1. Tegningerne forestiller henholdsvis et formbrat
og en handdukke. Begge tegningerne forbindes med leg og fritids-
aktiviteter. Som vi ved, har mennesker med autisme en sarlig ud-
viklet evne til at beskaeftige sig med et af de aftegnede objekter og
ikke med det andet. Har du nogensinde forsegt at forstd hvorfor?
Jeg tror, at vi kan forklare deres styrke og svagheder udfra den
viden, vi har om deres anderledes kognitive stil og deres vanske-
ligheder ved at vere kreativt teenkende - at kunne foje mening til
deres perceptioner og at gé ud over det hogstavelige. Forskellen
mellem figurerne pé breettet og hdnddukken er helt i overensstem-
melse med forskellen mellem instrumental og ekspressiv gestus
beskrevet i kapitlet om kommunikation. For at vare i stand til at
lose opgaven med figurerne pd brattet er det ikke nedvendigt at
foje megen mening til perceptionen. Figurerne taler for sig selv.
Bare ved at se pa figurerne giver det sig selv: en triangel er en
triangel, en trekant er en trekant, og en cirkel er en cirkel. Sa snart
en person med autisme har naet et bestemt udviklingstrin, vil han
ikke have nogle problemer med at lase denne opgave. Ofte gor det
modsatte sig geeldende. Personen har en sterre evne, end man nor-
malt ville forvente af hans alderssvarende udviklingsniveau. Med
handdukken er det en helt anden sag: en handdukke taler ikke for
sig selv. En person med autisme vil se leenge pé linjerne (munden)
og de runde former (gjnene) ved dukken. Perception alene vil ikke
sige ham noget om, hvad en dukke kan bruges til. Med et sadant
stykke legetoj skal man vere kreativ og opfindsom, man skal have
forestillingsevne - man er nedt til at ga videre end blot perception.

Stereotype bevagelser. Tvangsmaessig interesse. Usadvanlige
sansereaktioner

En del repetitiv eller begraenset adfeerd og interesser kan forbindes
med et generelt lavt udviklingsniveau, og er derfor ikke udeluk-
kende typisk for bern med autisme. Ikke desto mindre vil jeg i
de folgende afsnit bruge citater fra hejt fungerende personer med
autisme. Jeg vil prove at forstd, hvordan de selv betragter nogle af
disse usedvanlige adferdsmenstre. Skent noget af denne adferd
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virker bizar pé os, kan vi bedre hjelpe dem, nér vi forstar, at den
har et formél for dem: “Det forste skridt til at hjelpe andre er at
se tingene gennem deres gjne.” Jeg har bevidst undgdet at komme
med for mange bemarkninger; eksemplerne taler for sig selv.

Mennesker med autisme har bizarre reaktionsmenstre, de rea-
gerer ofte for sterkt eller for svagt pé visuelle, auditive og taktile
stimuli.

Min herelse er som at have et hereapparat med lydstyrken sat pd maksimum.
Den er som en aben mikrofon, der opfanger alt. Jeg har to valg: teende for mi-
krofonen og blive overvaldet af lyde eller lukke for den. Min mor har fortalt, at
jeg som barn sommetider opferte mig, som om jeg var dev. Hereprover viste,
at min herelse var normal. Jeg kan ikke modulere udefra kommende auditiv
information. Mange mennesker med autisme har problemer med at modulere
sanseindtryk.

Temple Grandin, 1992

Gennem hele mit liv har jeg haft lige s& store vanskeligheder med at prove at
forstd lyde, som jeg har haft med at prove at forsta ord. Jeg er kommet til den
konklusion for nylig, da jeg stadig er bange for sa mange lyde, at jeg abenbart
ikke kan tolke dem rigtigt. Folgende er blot nogle af de lyde, som stadig gor mig
sa oprevet, at jeg holder mig for ererne for at undga dem: rab, balloner, der bliver
rort ved, larmende biler, toge, motorcykler, lastbiler, flyvemaskiner, larmende
maskiner pa byggepladser, hamren og slaen, elektriske redskaber i brug, lyden af
havet, lyden af tush-penne, der bliver brugt til at farveleegge med og fyrvaerkeri.
Til trods for dette kan jeg laese noder og spille musik, og der er visse typer musik,
jeg elsker at hore. Faktisk er musik den eneste made, hvorpé jeg kan blive bero-
liget indeni, nér jeg foler mig vred, og alting ger mig fortvivlet.

Therese Joliffe et al. , 1992

Af alle forfeerdelige lyde var lyden af metal en undtagelse. Jeg kunne virkelig
godt lide den. Uheldigvis for min mor befandt derklokken sig indenfor denne
kategori, og jeg tilbragte min tid med tvangsmeessigt at ringe pa den.

Donna Williams

Mange hgjt fungerende personer med autisme - og dette burde
ikke overraske os - taler ogsa om deres glaede ved specielle visu-
elle stimuli: “Jeg elsker at se pé lys, glinsende metal og alt, hvad
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der blinker.” Donna Williams taler om en hypnotisk fascination af
stovpartikler i lyset. Hun kan ogsé godt lide at blinke med gjnene
eller teende og slukke hurtigt for lyset for at fi den samme effekt
som stroboskopisk lys.

Jeg er 35 ar gammel, og jeg har autisme. Jeg hopper meget op og ned pa samme
sted og basker med armene. Jeg er sé autistisk, at jeg ikke betaler skat ... Livet er
en konstant byrde. Hvis jeg gnider mine gjne med fingrene, bliver jeg ikke skeor.

David

Temple Grandin taler om sin ambivalente holdning til fysisk kon-
takt. P4 den ene side leenges hun efter det; pa den anden er hun

skraeemt: Nar hun bliver omfavnet, er mennesker for overvaldende
for hende.

Jeg tror altid, jeg kan forsta ting bedre gennem mine fingre. To af mine slagt-
ninge - den ene er klinisk psykolog, og den anden er psykiater - siger begge, at
jeg tilsyneladende prever at kompensere for min manglende auditive og iser vi-
suelle forstaelse ved sommetider at bruge mine fingre, som om jeg var blind. Min
psykiater sagde ogséd noget lignende, fordi jeg altid trak i ham og rerte ved ham
pé en made, som han sagde, at hans andre patienter ikke ville have vovet. Han
sagde, at de fleste mennesker ikke ville kunne se, at jeg faktisk i virkeligheden
kommunikerede med ham, selv om det var pa en uortodoks méde.
Pa den anden side bryder jeg mig ikke saerlig meget om kys, knus og omfavnel-
ser. Hvis jeg virkelig giver nogen et knus eller en omfavnelse, skal det vaere, nar
jeg har lyst til det, ikke nedvendigvis nér de ensker det. Den eneste person, som
far et knus 1 gjeblikket, er min psykiater. Han siger, at han er meget heldig, men
jeg kan ikke se, hvad et knus har med held at gore.
Normalt finder jeg det, andre kalder vittigheder, meget svaere at forsta, sé jeg ler
sjeeldent af dem. Jeg kan godt le ind imellem, men det er sjaldent, fordi jeg sy-
nes, noget er serlig morsomt, det er snarere en gentagelse af lyden af en anden,
der ler. Det er interessant at afprove, og det fir en til at fole sig mere tryg, hvis
man har hert denne lyd pd et tidspunkt, hvor man faktisk folte sig lidt mere tryg,
end man ger pa nuverende tidspunkt. Nar jeg gor det, andre kalder besynderlige
handbevagelser, og det som folk refererer til som grimasser, er det ikke tenkt
som noget, der skal genere. Det giver ogsa en folelse af kontrol, tryghed og
maske glede.

Therese Joliffe et al. , 1992
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Jeg havde et stort problem med mad. Jeg kunne godt lide at spise ting, der var
farvelose og ukomplicerede. Min favoritmad var cornflakes og guldkorn uden
mealk, brad, pandekager, makaroni og spaghetti, kartofler og mealk. Da det var
den slags mad, jeg spiste tidligt i mit liv, fandt jeg den behagelig og narende.
Jeg onskede ikke at spise andet. Jeg var super sensitiv overfor madens struktur,
og jeg métte rore ved alt med fingrene, for at se hvordan det foltes, for jeg kunne
putte det i munden. Jeg hadede virkelig, nar mad var blandet sammen, som nud-
ler med grontsager eller bred med fyld, som man kunne lave sandwiches af. Jeg
ville aldrig, aldrig putte noget af det i min mund. Jeg vidste, at hvis jeg gjorde
det, ville jeg blive meget syg.
Engang, da jeg var helt lille, provede jeg at spise en banan til &re for min bedste-
mor, men jeg kunne ikke. Sé fra det tidspunkt har jeg ogséd naegtet at spise andre
frugter. Jeg ville spise de ting, jeg var vant til; de andre var truende for mig. Da
mor prevede at fa mig til at spise noget nyt, blev jeg meget vred pa hende - jeg
vidste, hvad jeg ville have!

Sean Barron, 1992

Temple Grandin skrev, at hun ikke kunne fordrage konturen i visse
stoffer. Om sendagen var hun nedt til at have noget andet toj pé i
kirke, end det, hun havde pa i lebet af ugen:

Jeg opforte mig ofte darligt i kirken, fordi underskerterne klgede og kradsede.
Sendagstej foltes anderledes end hverdagstej. De fleste mennesker vaenner sig til
folelsen af forskellige typer toj i labet af fa minutter. Selv nu undgar jeg at tage
en ny slags undertgj pa.

Det tager mig tre til fire dage at vaenne mig helt til nyt tej. Nederdele og
stromper drev mig til vanvid som barn. Mine ben gjorde ondt i den kolde vinter,
nar jeg havde nederdel pa. Problemet var at skifte fra lange bukser hele ugen til
nederdel om sendagen. Hvis jeg havde haft nederdel pa hele tiden, ville jeg ikke
have veeret i stand til at tale lange bukser. I dag kaber jeg toj, der foles ens. Mine
foreldre havde ingen anelse om, hvorfor jeg opforte mig sa darligt. Nogle fa
enkle @ndringer i min paklaedning ville have forbedret min opfersel.

Tempel Grandin, 1992

Op til syv- eller otte-ars alderen tilbragte jeg timer med at nyde at lade fingrene
lobe hen over og kradse pa kanten af mit hovedpudebetreek, som havde broderi
hele vejen rundt. Jeg gor stadig dette med forskellige overflader, isar hvis det
foles godt og laver en svag lyd, selvom jeg er bange for visse kunststoffer. Jeg er
bange for felelsen og lyden af dem, nar man rerer ved dem.

Therese Joliffe et al., 1992
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Jeg husker, at jeg 14 pa gulvet og pillede i gulvteeppet med fingrene. Det er en af
de forste ting. Jeg kan huske. Folelsen af noget, der ikke var helt glat var forkert
for mig. Jeg pillede 1 alt, der ikke havde en glat overflade. Et lille kaminteppe i
vores hus havde mange sma buler; ved at kradse i dem kunne jeg sikre mig, at
hele tappet blev ensartet, selvom det sa anderledes ud. Jeg var nedt til at blive
ved med at kradse i det for at vaere sikker pa, at hele teppet var glat. Det matte
ikke @ndre sig!

Da jeg var lidt @ldre, havde jeg det forfaerdeligt, nar jeg gik rundt i huset pa
bare fodder. Det foltes merkeligt og slemt at sté stille, nar jeg ikke havde sko pa.
Mine fodder var ekstremt sensitive. Nar jeg var nadt til at vaere barfodet, bejede
jeg mine teeer ind under foden, sa jeg kunne rykke i teeppet med dem. Uanset
hvor mange gange jeg rorte ved tapperne, blev jeg ved med at gore det for at
forsteerke min folelse af sikkerhed og for at forsikre mig selv om, at de var helt
glatte over det hele.

Sean Barron, 1992

En af mine yndlingsting var kader; jeg elskede kaders struktur. Alle led sé& ens
ud og foltes endda ligesom alle de andre. Fordi kederne i vores garage var for
hejt oppe til, at jeg kunne na dem, var de meget mystiske for mig - jeg ville s&
gerne rore dem, men i stedet matte jeg bruge en stok. Da jeg ikke kunne na dem
med mine hender, fik jeg dem til at svinge. Jeg elskede virkelig gentagelsen af
de svingende bevaegelser - jeg onskede at se kaederne fra alle forskellige heojder
og vinkler. Jo mere jeg sd dem svinge, jo mere henrykt blev jeg, og desto mere
onskede jeg ikke at lave andet end at iagttage dem. Det var det, jeg elskede. Det
var min rutine. Min mor blev ved med at prove at afbryde mig, men det stoppede
mig aldrig.

Sean Barron, 1992

Jeg kunne ogsa godt lide at samle kapslerne fra Smartie-ror. Disse var orange,
grenne, bla, rede og gule og havde et bogstav fra alfabetet pa. Jeg havde flest
orange og kun nogle fa blé, og jeg fik aldrig alle bogstaverne i alfabetet. Det
eneste problem var, at jeg ville tage alle kapslerne af rorene, néar jeg var i en
slikbutik, sa jeg kunne se, hvilket bogstav, der var nedenunder, og det blev andre
mennesker tilsyneladende vrede over.

Therese Joliffe et al., 1992

Jeg elskede virkelig at se ind ad bilvinduer pd speedometret, min egentlige in-
teresse var viseren. Jeg provede at se sa meget af viseren, jeg kunne - dette gav
mig en sterk folelse af glede.

En dag gik jeg ud pa vejen. I baghovedet fornemmede jeg, at der kom en bil,
men for mig beted det ikke fare. Min tvangstanke var alt for sterk, og jeg folte
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mig usynlig. Jeg matte se det speedometer! Manden, der kerte bilen, stoppede,
greb fat i mig og tog mig med hen til vores hus. Jeg kunne ikke forestille mig,
hvad jeg havde gjort. Hvorfor var han sa vred pa mig, nar det eneste, jeg ville,
var at se ind i hans bil? Han gjorde mig bange. Sa blev mor rasende, og igen vid-
ste jeg, at jeg ville blive straffet, bare fordi jeg godt kunne lide at se pa speedo-
metre. Det blev klart for mig, at alt, hvad jeg kunne lide at lave, var forkert - iser
i dette tilfaelde, hvor en fuldsteendig fremmed ogsa blev vred pa mig. Jeg kunne
ikke regne ud, hvorfor det var sa forfaerdeligt at se ind i en andens bil.

Sean Barron, 1992

Reaktioner pa forandringer i omgivelserne. Overdreven
insisteren pa uforanderlighed. Uszedvanlig mangel pa
interesser og optagethed inden for snavre interesseomrader

Jeg elskede gentagelser. Hver gang jeg taendte lyset, vidste jeg, hvad der ville
ske. Nar jeg trykkede pa en knap, blev lyset teendt. Det gav mig en vidunderlig
folelse af tryghed, fordi det var nejagtig det samme hver gang. Nogle gange var
der to knapper pa en kontakt, og dem kunne jeg endnu bedre lide. Jeg kunne
virkelig godt lide at spekulere pa, hvilket lys, der blev tendt fra hvilken knap.
Selv nar jeg vidste det, var det spaendende at gore det igen og igen. Det var altid
det samme. Mennesker gjorde mig usikker. Jeg vidste ikke, hvad de var til for,
eller hvad de ville gore mod mig. De opferte sig ikke altid pd samme méade, og
jeg folte mig overhovedet ikke tryg i forhold til dem. Selv et menneske, som altid
var sed overfor mig, kunne nogen gange opfere sig anderledes.

Sean Barron, 1992

Jeg kunne lide at &bne og lukke derene pa mine legetojsbiler og iser at betragte
hjulene, nér jeg drejede dem rundt. Jeg plejede at stille dem pé rackke, sa det sé
ud, som om der var en lang trafikke, selvom dette ikke var planlagt fra starten.
Jeg plejede ogsé at leegge legoklodser i lange raekker.

Jeg havde hundredvis af plastic-legetajssoldater. Jeg puttede dem ned i et
stort syltetojsglas, og jeg kunne godt lide at vende glasset hurtigt og se pd de
forskellige farver og menstre.

Therese Joliffe et al., 1992

Martins mor om hans tvangstanker:

Som alle mennesker med autisme havde Martin tvangsmaessige interesser. Hans
var hjul, nedlebsrer, manen, tal som f.eks. folks fodselsdage og alder; rejser, iser
til Middelhavet.
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Det kunne ogsa vare at blive hurtigt solbraendt - han kunne endda smere sig
ind i skocreme og ryge cigaretter for at se smart ud og prove at blive ligesom de
andre drenge ved at tale med en speciel accent ... For eller senere overgik han
dem alle.

Martin lavede selv en liste over alle de omrader, han havde
tvangstanker indenfor:

Det store, men for det meste lille “chokproblem” (forfatterens bemaerkning: han
kunne finde pa at stikke fingrene ind i en stikkontakt for at male spandingen).
Hvad bedstefar gor, hvis jeg rorer for meget ved fjernsynet uden at sperge. Hvad
sker der, hvis:

Jeg skubber Mark i den snavsede kanal eller i floden.

Jeg ler ad nogen eller skalder nogen ud.

Jeg adelaegger noget ved et uheld eller med vilje.

Jeg skremmer nogen med vilje.

Jeg kilder nogen.

Jeg skubber en dreng i vandet.

Jeg braeekker en persons arm med vilje eller ved et uheld.

. Jeg smider kogende vand efter nogen.

. Jeg skubber nogen i keen.

. Jeg slar nogen med vilje eller uden grund.

. Jeg slar nogen af en bestemt grund.

. Jeg tager noget fra en anden dreng uden at sporge.
. Jeg smider en spand vand efter nogen.

. Hiver bukserne af nogen.

. Jeg putter sololie pa en, der ikke vil have det.
. Korea smider atombomber.

. Jeg kommer til at sla nogen ihjel.

. Jeg kommer til at rore ved en.

Nogle af derene i rummet var ens. Jeg métte finde ud af, hvad der var bag dem:
var det en blindgyde, eller forte derene ind til andre rum? Jeg fik det bedre, da
jeg sa darene. For jeg s dem, havde jeg det ubehageligt, fordi min rutine blev
afbrudt nar jeg kom ind i rummet. Sa snart jeg begyndte at dbne og lukke derene,
fik jeg det meget bedre.

Jeg blev selvfolgelig nedt til at fortsette med at gore det, selv da jeg vidste,
hvad der var bag hver der - man kunne aldrig vide, om noget havde forandret
sig i mellemtiden. Jeg var nedt til at se bag alle derene; hvis jeg ikke gjorde det,
kunne jeg ikke veere sikker.

Jeg udviklede mine egne forsvar. Et af disse var at foregive at vere en bus.
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Som hver af de busser, der var parkeret uden for min skole, havde jeg niin egen
rute. Gangene var mine veje, og jeg udarbejdede min rute og fulgte den ngje hver
eneste dag. Jeg havde brug for at fele, at jeg havde kontrol; jeg foragtede min
skolebus for konstant at veere en af de forste, der ankom, kun for at kontrollere
mig, sa jeg udarbejdede en rute gennem gangene, som betod, at jeg ville vare
den sidste person, der kom, hvor jeg end gik. Denne metode hjalp mig til at mod-
virke min vrede og hjelpeloshed - folelser jeg altid fik, nar jeg sé ud af vinduet,
at min bus var der allerede ti minutter for afgang!

Sean Barron, 1992

K. ved alt om den kommunale administration i Yorkshire. Han sy-
nes, det er meerkeligt, at Peter, der er leder af hjemmevejlederne,
ved meget mindre om dem, end han ger. “Jeg kan ikke forsta, at
en person med en uddannelse som dig ikke ved alt om Yorkshires
kommune.”

I forbindelse med et besag til Chapel Hill modte jeg en hojt-
fungerende ung mand med autisme, der boede i et bofzllesskab.
Michael var lidenskabeligt interesseret i geografi. Han var velfor-
beredt i forhold til af & besog af en belgier. Han spurgte mig om
hejden pa Baraque Fraiture og Antwerpen Katedralen. Han fandt
det meget besynderligt, at jeg vidste sé lidt om disse hgjder. Senere
fortalte han mig ogsd, at han vidste, at belgiere talte forskellige
sprog: “De hejt fungerende belgiere taler fransk, de lavt funge-
rende taler hollandsk.”

Da jeg besogte Demetrious Haracopos i Danmark, tog vi en tur
til Louisiana, museet for moderne kunst. Tilfeldigvis medte vi en
gruppe af unge med autisme. Demetrious forklarede mig, at en af
dem, Bent, var vild med grise. Han vidste alt om griseracer, om det
foder de fik, deres eksport- og importtal. Bent fik gje pad Demetri-
ous og kom gladestrdlende hen imod os: “Demetrious, jeg er sa
glad! Ved du, hvad jeg har fundet ud af? Der lever flere grise end
mennesker 1 Danmark. Der er 5.400.321 grise og kun 5 millioner
mennesker.”

Dans foreldre forstod ikke, hvad der foregik. Han gik ikke leen-
gere 1 skole, som han plejede. Han gik i klassen. Hvis de brugte
ordet skole 1 stedet for klasse, blev han 1 dérligt humer. Han ville
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heller ikke drikke af et krus mere, nu ville han have et glas. Og han
ville pa ferie til Frankrig. Han vidste alt om vinproduktion der og
havde péd kortet markeret de steder, han enskede at besoge. Alle
landsbyerne sluttede med -"as”: Vacqueyras, Gigondas, o.s.v. Se-
nere fandt hans foraldre ud af, at den 17-arige Dan var forelsket i
skolens 50-ange rengeringsdame. Hendes navn var Mrs. Sas. Sas,
klasse (class), glas, Gigondas ...

Jeg elsker at folge vejrudsigten og gé pé biblioteket og finde informationer om
vejrforholdene over hele verden. Jeg samler ogsé alle TV-programmerne fra hele
USA for at sammenligne sendetiderne for vejrudsigterne med hinanden.

Gary Peterson

Pa et tidspunkt i mit liv fandt jeg en ny interesse - astronomi. Denne videnskab
var stimulerende, fordi det var det bedste nest efter en virkelig flugt - flugt fra
de dumme drenge pa mit gymnasium. Desuden var det, lige som bogstaverne
i et bestemt TV-program, som stadig fascinerede mig, en videnskab, som jeg
mente, var esoterisk. Endnu engang havde jeg faet magt over noget. Astronomi
hjalp mig ogsa i forhold til mit ensomhedsproblem - det udfyldte tomrummet.
Jeg kunne beskaftige mig med feenomener derude, og det hjalp mig til at flygte
fra min aktuelle situation.

Jeg elskede at studere de forskellige planeter, fordi det gjorde det meget let-
tere at forestille sig at vare et andet sted. Jeg ned den dulmende trest fra mine
egne fantasier. Sommetider kunne jeg stirre pa fotografier af Mars; sa forestil-
lede jeg mig, at jeg startede en raket og landede pd selve planeten, med dens
golde landskab og de trosteslose kratere. Fra Mars kunne jeg se ned pé Jorden,
der var s langt veek. Ohio var dernede et eller andet sted, men alt for langt vaek
til at kunne sare mig.

Sean Barron

Intet menneskeligt er fremmed for mig

Autisme er anderledes, men ikke sa anderledes endda. Nar vi ana-
lyserer os selv, bliver al den adfaerd, som de i forste omgang synes
anderledes, mindre anderledes. Tag f.eks repetitiv adferd. Kan vi
ikke godt lide at gentage det, vi er gode til? Og er bade dans og
svajen frem og tilbage ikke en behagelig repetitiv adferd? Og be-
greenset adferd. Begraenset er trods alt relativt. Vores interesse-
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monster er langt bredere end det, vi ser hos mennesker med autis-
me, men i forhold til de valgmuligheder vi har, er det faktisk ogsa
ret begrenset. [ virkeligheden kan vi ogsa anvende beskrivelser af
adfeerd med ord som repetitiv og begreenset i normal udvikling.

Vi er ogsé vanemennesker. Vi har vores daglige rutiner, vores
daglige holdepunkter. I stressperioder hjelper dette os til at be-
vare vores selvstendighed. Vi falder tilbage til vores vaner, lige
som mennesker med autisme gor, 1 vanskelige perioder. En masse
daglige vaner er svare at @ndre, og blandt normal-befolkningen
er der ogsd mange flere mennesker, end man skulle tro, der har
tvangstanker og ritualer.

Det at lide af tvangstanker blev for i tiden kaldt for mental hikke.
P& en made er man offer for en mindre elektrisk storm i hjernen.
Mennesker med autisme lider tydeligvis mere end normale menne-
sker af tvivl og de har behov for at sikre sig, at intet har forandret
sig. Dette kan give dem en betryggende folelse af, at alt er 1 orden,
men 1 nogle tilfzelde kan de blive ofre for en besattelse 1 forhold til
at sikre sig, at alt er 1 orden.

For at hjelpe nogen, ma vi forst prove at forstd personen. Pa den
made har vi opdaget, at ekkotale ogsa kan have en vigtig betyd-
ning. Vi har nu konstateret, at mange repetitive og begraensede ad-
ferdsmenstre ikke er sa afvigende, som vi troede. Vi har forstaet
nogle af de bagvedliggende motiver og arsager. Uden at give en
uddybende oversigt, kan vi opsummere:

1. At gore ting alene for fornajelsens skyld

Eksempler pé dette er: ordlegen - alt skulle indeholde “-as” p.g.a.
forelskelsen 1 Mrs. Sas, at se efter den samme busfarve, at kunne
lide et materiales overflade, at nyde monstre som dem, der kommer
frem ved at putte hundreder af plasticsoldater 1 et glas, at legge
ting pa rekke o.s.v.. I en artikel om sin autistiske brors liv refere-
rer Robert Fromberg korrekt til kunstnerens aje: hans bror havde
leert ham at nyde visuelle monstre, mange fascinerende visuelle
perceptioner, som vi aldrig bemarker i dagligdagen. Side om side
med dette kan bizarre bevagelsesmonstre (basken, snurren rundt,
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visse former for selvbeskadigelse) vere en form for selvstimule-
ring, som giver storre tilfredsstillelse end auditive og visuelle san-
seindtryk, selvom dette er svaert at forsta for normale mennesker.

2. At efterkomme en uimodstdelig trang

En person med autisme sagde engang: “Det er som at kvale en
torst”. Man adlyder ordrer, der dukker frem af de subcorticale struk-
turer som ved hikke. Sddan en som Martin frygter dette. “Hvad vil
der ske hvis ... Jeg ved, at jeg ikke ensker at gore det, men hvad
hvis...” Visse motoriske tics har 1 begyndelsen en specifik funktion
og bliver derefter automatiske.

3. At undgd nederlag og forsvare sig mod det vanskelige og
smertefulde

“Det, jeg onskede, var at vare fri. Jeg udtenkte selv repetitive
lege. Noget, jeg selv havde valgt, kunne trods alt ikke mislykkes”,
skrev Sean. Han udviklede sin egen rute ligesom busserne, som en
kompensation for det normale livs uforudsigelighed. Temple Gran-
din og andre beskyttede sig selv mod larm og andre stimuli, som
de fandt umulige at modulere. “Det var som et tandlaegebor.” Dette
forklarer visse motoriske tics og bestemte former for selvskadende
adfeerd. Vi bider os i hdnden, hvis en tandpine bliver ulidelig. Man
sarer sig selv for at komme vk fra en storre smerte.

4. At lcere mere om verden pa sin egen mdde

Hvis det er muligt at undervise mennesker med autisme gennem folesansen, me-
ner jeg, at man ber gore det. Jeg kunne ikke leere ordentligt, hvordan man skulle
leegge kniv og gaffel pa den rigtige side af tallerkenen ved blot at fa det fortalt.
Men da nogen lagde tingene i mine hander og placerede mine haender pé bordet
i den rette position, lerte jeg det for altid. Nar forst disse indleringstrin var ble-
vet gentaget for mig nogle fa gange, var det ikke svart. Pa samme made gik der
ar, for jeg kunne tage mine sko pa den rigtige fod, indtil nogen tog fat om mine
hander og forte dem langs siden af fodderne og derefter langs siden af skoene.
Efter at have gjort dette nogle fa gange, begyndte jeg at tage mit fodtej pa ved at
lade henderne lobe langs siden af mine fodder og derefter langs siden af mine
sko for at fa dem korrekt pa.

Therese Jollife et al., 1992
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Dette forklarer, hvorfor mennesker med autisme vil rore ved ting
for at bekrefte, hvad de ser og herer. En anden méde at lare pa
er at samle pa kendsgerninger: at lere fly- og togtiderne udenad
eller alt om Yorkshire’s kommunale administration, hegjden af bak-
ker, bjerge eller katedraler. Leksikal viden kraever ikke viden, hvor
sammenhange kan gé pa kryds og tvaers. Fakta er sikre, ideer og
tanker er ofte for fleksible og besverlige.

5. Reaktioner pd stress

At falde tilbage pa ritualer og vaner kan holde angst og stress pa af-
stand og under kontrol. Geraldine Dawson papeger, at hjernestam-
men udleser en hyperselektiv mekanisme, hvis sanseindtrykkene
bliver for komplekse. Jo vanskeligere en situation bliver, jo mere
Syperselektiv vil opmerksomheden hos mennesker med autisme
blive, og jo mere fikserede vil de blive pa detaljer.

6. At give efter for trangen til at udforske kombineret med lav ud-
viklingsalder

Dette punkt har sammenh@ng med punkt fire om indlering. Ved
normal udvikling putter bern ofte genstande i munden. De lerer
gennem smagen, for synet bliver mere dominerende. Mennesker
med autisme bliver ofte fastlast pa et bestemt udviklingstrin meget
leenge. Hvis man sa taenker pa, at folesansen er af sarlig interesse,
kan man forstd, hvorfor de ofte beholder genstande i munden i
us@dvanlig lang tid, mens de slikker og smager.

7. Opretholdelse af forudsigelighed

Dette punkt haenger sammen med punkt 3, (at undga nederlag).
Alt skal vaere rigtigt. Det er begrundelsen for at sege efter sta-
bilitet. Den verden, som de forstar sa lidt af, er nedt til at for-
blive, som den var, da den forst blev opfattet eller forstdet. Den
ma ikke lige pludselig forandre sig for meget. Selv det at teende
og slukke lyset skaber en enkel form for forudsigelighed (mens
det ogsa er et eksperiment om forholdet mellem arsag og virk-
ning).
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8. At kommunikere gennem sin adfcerd

Visse former for selvstimulering, bl.a. selvskadende adferd, er
udtryk for et behov for en hurtigere reaktion fra omgivelserne.
Foreldre ser ogsa, at visse former for fysisk rastleshed betyder, at
barnet er sulten eller torstig eller gerne vil 1 seng.

9. At f'ygte fra en vanskelig situation

Dette punkt overlapper nogle at de tidligere navnte omrader.
“Flyveturen til Mars” hjelper et menneske til at glemme virkelighe-
den 1 Ohio, ligesom vi bruger en film eller en dagdrem til at flygte
fra vores virkelighed. Visse ritualer og repetitiv adfeerd hos menne-
sker med autisme er afvergemekanismer. F.eks nar nogen stiller et
vanskeligt spergsmaél, og du kysser ham 1 stedet for.

Hvorfor kan det vaere en god ide at stille spergsmal? Fordi den
anden person giver sig til at lytte 1 stedet for at sp@Qrge og dermed
dropper forventningerne til dig i et stykke tid.

Det var nedvendigt for mig at stille spergsmal om staterne i USA, fordi jeg folte,
at jeg ikke kunne tale pa samme made som normale mennesker, og jeg kunne
heller ikke tage del i deres konversation, idet jeg ikke forstod den. Jeg var nedt til
at kompensere for det, jeg havde svaert ved, og hvilken bedre made var der end at
vise folk, at jeg kendte alle SO stater, deres beliggenhed pa kortet, og hvordan de
ser ud? Jeg havde brug for at vise alle, hvor klog jeg virkelig var, og ved at stille
spergsmaél, gjorde jeg netop det. Jeg spurgte aldrig: “Hvilke stater har du varet
1?” men snarere: “Har du vaeret i Montana?”, sa jeg kunne vise dem, at jeg kendte
alle staterne. Disse sporgsmal var ogsé en form for flugt for mig.

Sean Barron, 1992

Om Leg. Er legen kreativ eller stereotyp?

For i tiden koncentrerede fagfolk deres opmarksomhed mod
sprogudviklingen hos mennesker med autisme. Hvis den kom i
gang, ville resten folge med. Eller man kunne lase, at unge men-
nesker med autisme, som havde gode sociale ferdigheder, ogsa
havde den bedste prognose. Hvis det lykkedes for dem at udvikle
disse, ville resten folge efter. Vi ved nu bedre end nogensinde, at
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den bedste méde at hjelpe disse mennesker pd er at udvikle deres
sociale og kommunikative feerdigheder, men deres kognitive rigi-
ditet begreenser mulighederne.

Troen pa, at en bestemt behandling eller terapi har en magisk
virkning kaldes sommetider for “The Sleeping Beauty Syndrome™.
Den er igen dukket op inden for visse professionelle kredse, hvor
man har urealistisk hgje forventninger om verdien af lege-terapi.
Under udvikling af kommunikationsfaerdighederne har det vist sig,
at det er umuligt at bruge en kommunikationsform med billeder,
hvis barnet ikke forstar forbindelsen mellem billederne og de gen-
stande, de viser. Og under udviklingen af sociale samspilsferdig-
heder er man blevet klar over, at et barn med autisme ikke kan
begynde at dele ting og oplevelser med andre, hvis det ikke engang
kan tile fremmedes nerhed. Men nar det drejer sig om udviklingen
af leg, lader det ikke altid til at folk vil indse, at en udvikling fra
det enkle til det komplekse. Ogsé her sker udviklingen gradvis og
beveager sig i forudsigelige trin. Ina van Berckelaer har papeget
dette i mange artikler.

I den folgende oversigt vil jeg begrense mig til fire hovedsta-
dier 1 udvikling af leg. Denne information skulle hjelpe til bedre
at forsta visse stereotype adfeerdsmenstre, som optrader i leg hos
bern med autisme.

1. Enkel manipulation

Nér et barn er 4 maneder gammelt, udforsker det sine omgivelser
gennem enkle drsags- og virknings-lege. Man ryster en rangle, og
man far altid den samme lyd. Et normalt spaedbarn er ogsa interes-
seret 1 andre sansemaessige oplevelser: Han ser, hvordan hans uro
drejer, nar han rerer ved den. Han eksperimenterer med alle sanser
samtidig. Der er betydelig variation 1 hans leg.

Denne information vil formentlig minde laseren om mange &I-
dre bern med autisme, som er fastldste pa dette stadium. Deres
leg er enkel og begraenset. De gentager altid de samme lege, de
skubber toget endelest rundt og rundt, drejer pa hjul - repetitive,
stereotype, enkle manipulationer. Ofte foretreekker de naere sanse-
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indtryk: de kan kradse pa et stykke materiale i timevis eller slikke
pa et askebaeger.

2. Kombinationsleg

Omkring 8-9 méneders alderen bliver et normalt barn en virkelig
detektiv. Han iagttager og foler, hvordan tingene passer sammen.
I begyndelsen er kombinationerne tilfeldige: en kop pé en klods
er vakkelvorn, en klods i en kop er meget bedre. Visse klodser
passer til visse huller i klodskassen. Klodser kan stables ovenpa
hinanden. Kombination betyder her at kunne se de meningsfulde
forbindelser mellem genstande. Men bern med autisme har deres
egne ideer om orden, og sé er de bedst til kombinationer, som er
indlysende. En figur f.eks, der passer ind i en anden figur.

De udforsker egentlig ikke ved at bruge forskellige materialer
pa en anderledes médde. De vil med meget storre sandsynlighed
gentage den samme umiddelbart meningslese kombination i1 en
uendelighed.

3. Funktionel leg
I lobet af et normalt barns andet ar vil det vise, at det forstar formalet
1 at bruge en genstand. Han tager en ske eller en kam, og lader som
om, han spiser eller reder sit har. Senere vil han begynde at lege hjem
med miniaturelegetoj: han deekker bordet og sa&tter stolene frem. Han
kan stadig ikke tale, men hans leg viser, at han har tanker og ideer.
Denne form for leg forudsatter, at man kan imitere, og det er en
vanskelig ting for bern med autisme: man er nedt til bruge en an-
den person som reference og forsta, at det er i ens egen interesse at
efterligne ham, og at han er en interessant model. Flertallet af unge
born med autisme har ikke naet niveauet for imitation, som ville
gore dem 1 stand til at lege funktionelt: f.eks. ville de s®ttestolene
og bordet i en rekke, eller bruge dem til at bygge et tdrn. Hejt fun-
gerende bern med autisme lader til at tilegne sig en vis funktionel
leg, men den bestar hovedsageligt i at tage scener fra dagligdagen
bogstaveligt og altid gentage dem pa samme made, uden variation
og kreativitet.
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Fordelen ved de forste tre stadier, isar for barn med autisme,
er, at legene har et synligt resultat: hvis man kombinerer, hvis man
leger funktionelt, kan man forandre situationen, man kan se re-
sultatet af sin handling. Genstandene er altid, hvad de ser ud til at
vaere. Sadan forholder det sig ikke med naste stadium. Her gar vi
ud over perception. Det er vanskeligere!

4. Symbolsk leg

Funktionel leg beveger sig gradvis over i symbolsk leg. Noget,
der ikke eksisterer, far man til at eksistere. Det bliver et symbol pd
noget andet. Normale bern har ikke problemer med lade-som-om-
lege. De synes, det er sjovt at vende op og ned pa virkeligheden, at
distancere sig fra den: at spille mor og far, at vaere en bjern eller et
tog eller at lege skole.

“Kom, kom og ver med i livets magiske cirkus.” Men menne-
sker med autisme har mere end tilstraekkeligt af problemer med en
virkelighed. Skal der vare en virkelighed til? I symbolsk leg gar
ferdighederne ud over perception, ud over det bogstavelige. For
flertallet af mennesker med autisme forérsager dette vanskelighe-
der gennem hele livet. Tag dette bevaegende eksempel om en hejt
fungerende dreng med autisme, som prover at lege en symbolsk leg
med sin sgster. Elizabeth var ni ar pd det tidspunkt, og Thomas var
nasten syv.

E: “Kom, Thomas, lad os lave et dukkehus.”

T: “Ja, lad os lave et dukkehus.”

Thomas henter sin pude og et teeppe, ikke til dukkerne, men til sig selv. E:
Mens hans sester forbereder det hele, ligger han pa gulvet med hovedet pa pu-
den. “Vent, lad os se, verandaen kan vere vores hus.”

T: “Ja, vores hus.”

E: “Og skabet kan vere dukkens sovevarelse.”

T: “Ja, skabet er soveverelse.”

E: “Og vi kan preve at finde nogle skozsker; de kan sove i dem.”

T: “Skal de sove i dem? De er til sko!”

E: “Ja, men nu er de dukkernes senge.”

T: “Ja, dukkernes senge!”
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E: “Lommetorklaederne kan veare vores lagner, og handkladerne kan vare vores
tepper.”

Thomas gar over til kekkenskuffen og tager en suppeske frem.

T: Han tager den med hen til sin sester og siger: “Og denne her suppeske, det er
vores suppeske.”

Thomas mor tilfejede dette:

“I en alder af naesten syv ar er han stadig ude af stand til at veere kreativt beskeef-
tiget. Nar jeg fortaeller ham historier, er det altid eventyr fra det virkelige liv,
f.eks. om en dreng, som laver pandekager sammen med sin mor - realistisk uden
lade-som-om. Hvis jeg bruger en bog til at fortzelle en historie, lytter han darligt
nok, men han bemeerker alle detaljer: han ser, at vandet er mere bldt pa den forste
side, end det er pa den tredje side.”

Tom, der er voksen, bliver stadig bange, nar han ser billeder af Kristus med et
bledende hjerte og en tornekrone. I skolen er der et udstoppet hjortehoved pa
vaeggen. Han vil altid se den anden side af vaggen, hvor kroppen skulle have
vaeret. En mareridtsagtig tilveerelse.

Hvis nogle foreeldre beklager sig over, at deres bern sover darligt, kan det veere,
fordi autismen pavirker barnets dremme. Hvis han bliver veekket af drommene,
er det meget sveert for ham at forsta, at de ikke er virkelige. Det tager oceaner af
tid, selv med en lampe teendt, bagefter at forsta, at det, man oplevede i drommen,
mens man sov, blot var en drom.”

Therese Joliffe et al., 1992

Fritidsfeerdigheder

Nar man sperger til et barn i1 Japan, siger man ikke: “Hvordan har
Hans det?”, men i stedet: “Hvordan leger Hans?”. Leg er si vig-
tig for udviklingen. Et barn, som leger godt, bruger sin fantasi og
forstar sproget og spillets regler. Hvis man sammenligner et barn
med autismes leg med et normalt barns, ma man konkludere, at det
autistiske barns leg ikke alene er tilbagestaende, men ogsd ander-
ledes. Han kommunikerer anderledes, oplever anderledes, leger
anderledes. Autisme er anderledes.

Nar man bliver klar over dette, forstar man straks, at det ikke er
nogen fordel at vaelge en normal udvikling som eneste referenceram-
me for en videre udvikling. Der er ikke megen fornuft i at sammen-
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ligne et barn med autisme med et normalt barn: normale bern vil al-
tid udvikle sig hurtigere. Ved autisme taenker man mere pa, hvilke
fremskridt barnet har gjort siden sidste undersogelse?

Man begynder ogsé at teenke péd fremtiden: hvad skal der go-
res for at forberede barnet til en meningsfuld voksentilverelse?
Fra dette tidspunkt bliver fremgangsméden funktionelt orienteret
fremfor udviklings-orienteret. Man begynder at tale om fritids-
feerdigheder 1 stedet for leg. Man sperger, hvordan mon barnet vil
beskaeftige sig selv 1 al den fritid, der er til radighed. At vere i
stand til at beskaeftige sig selv er en meget funktionel fardighed.
Pé fremtidige arbejdspladser vil der vaere pauser, ferier og weeken-
der. Selv i de bedste hjem er der altid noget tid, der skal slds ihjel.

Fritidsfeerdigheder er et typisk autisme-udtryk. Evnen til at kun-
ne udfylde fritiden udvikler sig ikke spontant hos bern med autisme.
De skal leere det. Lad os analysere selve udtrykket. Fri indebarer, at
man kender til (eller kan se) valgmulighederne, og at man er i stand
til at foretage et valg. Fri indeberer ogsa, at man har tilstraekkelige
ferdigheder til at erkende valget og organisere det. Det betyder, at
man har lert, hvordan man far indfert variation i sit fritidsrepertoire.

Dernzaest er der ordet fid. Her har vi det problem, at tid ikke er
synlig, den er meget abstrakt. Ofte kan man ikke se begyndelsen af
en aktivitet, man kan ikke se, hvor l&enge den vil vare, og slutnin-
gen er heller ikke tilstreekkelig visualiseret. Hvordan kan man se,
hvad man skal lave efter det? Hvordan kan vi hjelpe mennesker
med autisme med disse problemer: leg, repetitiv adfaerd, stereotyp
adferd, fritidsfeerdigheder? Hvis autisme er anderledes, mé frem-
gangsmaden overfor disse problemer ogsé vere anderledes.

Fra teoretisk forstielse til paedagogisk
praksis

Arbejder vi pa at fjerne stereotyp adfzerd og adfzerdsproblemer?

Vi er nedt til at behandle &rsagerne, fremfor symptomerne. Autis-
meproblemer er som toppen af et isbjerg.
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Kan du forestille dig, at kun fa ting bringer dig glede, og at alle disse ting har
varet forbudt? De pastod, de hjalp mig ved systematisk at berove mig min per-
sonlighed. Barbara Moran

Det burde vare klart nu, at vi prever at behandle arsagerne, ikke
symptomerne. Jeg bliver ofte spurgt, hvor vi star i forhold til ad-
feerdsterapi. Uden at ga ind 1 en akademisk diskussion vil jeg 1 det
folgende beskrive, hvad vi mener.

For det forste athenger det af, hvad spergeren mener med ordet
adfeerdsterapi. Adferdsterapi indebaerer, at man beleonner ensket
adferd og straffer uensket adfeerd. Herefter kan vi sige, at alle for-
&ldre til normale bern bruger en form for adferdsterapi. Hvis ens
lille baby ler, viser man hvor glad man er som foraldre, og pa den
made forsgger man at fremme den enskelige adfeerd. Hvis et barn
hyler i det uendelige, fordi det ikke far en is, vil foreldrene gore
det klart for barnet, at nu er det nok - og at denne adfaerd er uon-
sket. Ved at sige “stop nu” og se misbilligende ud, lerer vi barnet
gode manerer. Det er vigtigt, at bern larer, hvilken slags adfeerd,
der er acceptabel, og hvilken, der ikke er. Det er imidlertid svarere
at vise born med autisme, hvad der er rigtigt og hvad der er forkert
pa en méde, som de forstar.

Der findes ogsé dem, vi kunne kalde “stringente adferdstera-
peuter”, symptomatologerne, som ikke tager hensyn til sjelen hos
bern med autisme og kun stiller {4 spergsmél om drsagerne til et
barns adferd. De vil fremme en bestemt adferd og fjerne andre
former bl.a. stereotyp adfeerd.

Vent lige et gjeblik! Vi har netop gjort det klart, iser gennem
eksemplerne med hejt fungerende mennesker med autisme, at me-
gen stereotyp adfaerd har en klar funktion. Mennesker med autisme
onsker at skabe tryghed og forudsigelighed, de ensker at flygte fra
vanskelige situationer og beskytte sig selv, varge sig mod angsten,
stimulere sig selv og modtage belonninger. Onsker vi at tage alt dette
fra dem? Og hvilke menneskelige omkostninger vil det fa? Adskil-
lige stereotypier hanger hgjst sandsynligt sammen med mange af de
vaesentlige treek, som mennesker med autisme har. De er 1 overens-
stemmelse med deres rigide kognitive stil, de er forudsigelige, og de
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giver dem en folelse af eufori. Desuden kan de vaere belenninger, og
de har ikke brug for os til at udfere dem. Med andre ord har de ret til
dem. De traditionelle adfzrdsterapier er rettet mod normale bern, og
tager ikke hensyn til, at bern med autisme er anderledes.

Visse stereotype adferdsformer kan helt sikkert hemme inte-
gration og indleering. Men autisme er selv en haemsko 1 forhold til
indleering. Hvis mennesker med autisme er kede af at blive ofre
for visse former for stereotyp adfaerd, har de selvfelgelig brug for
vores hjelp. Men ogsa i dette tilfaelde ber tilpasningen virke begge
veje. Man kan forlange en rimelig anstrengelse fra en person med
autisme, men det er op til os at tage d’et sterste skridt.

I et spargeskema om adfaerdsproblemer i hjemmet, sendt til for-
&ldre, scorede problemer med leg temmelig hojt. F.eks. sagde en
forelder: “Min sen kan ikke underholde sig selv, han foretager sig
intet med almindeligt legetoj, han smider rundt med sin brors spil
og vil ikke lege med andre bern.” Det, foraldrene sa, var toppen af
isbjerget. Man kan godt fa toppen til at smelte vaek (gennem symp-
tombehandling), men det vil ikke vere lasningen pé lengere sigt.
Hovedparten af isbjerget ligger skjult nede under vandet. Arsagen
ber behandles (van Bourgondien - se figur 5.3).

Her er nogle af de mulige arsager til den lille drengs adfeerd:

1. Han har problemer med at organisere sin adferd (han kan ikke
se begyndelsen, varigheden eller slutningen), pd legen han har
for fa visuelle hjelpemidler til at tage de skridt, der er nedven-
dige for legen.

2. Han leger med legetojet pa en anden made, end legetojsfabri-
kanten havde forestillet sig.

3. Han forstér f.eks. ikke, at dukker symboliserer mennesker.

4. Han forstar ikke tilstraekkeligt af det normale liv til at finde pa
lege fra det normale liv med en dukke.

5. Han forstar ikke det sprog, der kreeves for at lege med normale
bern.

6. Han forstér ikke spillets regler i sociale lege.
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Synlig top Symptomer:
af isbjerg - gor altid det samme
- gdelzgger alting

- leger ikke med andre bgrn

Arsager:

- forstar ikke spillets regler

- forstar ikke ret meget social adferd
- forstar ikke meget af sproget i spillet

- ringe trang til at udforske

Fig. 5.3. Isbjerget - autisme

Man kan nu forsta, at drengen har behov for en peedagogisk indfalds-
vinkel, for at han kan leere nogle fritidsfeerdigheder, kunne grundla-
get for at more sig og udvikle lege. Brugen af visuelle hjelpemidler
vil gere ham mere selvstendig. Tilpasset trening og undervisning
er de vigtigste mader for at behandle stereotyp adfaerd pa.

Et af problemerne med at behandle stereotyp adfaerd er, at de
alle er s forskellige og har forskellige funktioner. For vi kommer
ind pa fremgangsmaden overfor stereotyp adfaerd i almindelighed,
vil vi forst se pd og diskutere behandlingen af et enkelt tilfaelde.
Endelig ma vi konkludere, at selv om vi forstar omstendighederne
ved en stereotyp adferd, er behandlingen af den altid et sporgsmal
om en individuel lesningsmodel for det enkelte barn.

Et eksempel: Behandlingen af Johns repetitive og stereotype
adfeerd

Johns problem er, at han putter sin hand og alle mulige genstande i
munden pa en stereotyp og repetitiv made. John er syv ar gammel.
Han er mentalt retarderet i svaer grad, hyperaktiv og har autisme.
For Johns laerere er det et alvorligt adfaerdsproblem, at han putter
sin hand og genstande i munden péd en stereotyp made. Da han
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havde varet 1 autisme-klassen 1 to ar, og problemet endnu ikke var
lost, ville leererne gerne have professionel radgivning til dette pro-
blem. Gjorde de det rigtige?

Det er vigtigt at vide, hvorfor han opferer sig pd denne made.
Generelt prover jeg at se barnets vanskelige adferd og vores re-
aktion pa den som en form for kommunikation. Det er ikke sar-
lig konstruktivt at tale om ddrlig opforsel. Det er bedre at sporge:
“Hvad er arsagen til problemet?” Jeg satter mig 1 barnets sted og
sporger: “Hvad er det, han prover at sige?” Megen problematisk
adferd viser sig ofte at vaere for-kommunikativ adfaerd. Hvordan
kan jeg forklare barnet, at der findes en mere fordelagtig adferd?
For at svare pa dette, er det nedvendigt at undersege folgende (van
Bourgondien):

1. En objektiv beskrivelse af adfcerden
Dette er det forste trin: en objektiv beskrivelse. Beskrivelsen ber
ikke begynde med forudfattede meninger som “John er nerves”
eller “John er impulsiv”. Det er vigtigt, at fagfolk og foraldre ser
adferden pa samme made. “John er aggressiv”’ kan fortolkes pa
forskellige mader. Det hjelper ikke, ndr man forseger at fa et klart
billede af barnet.

I Johns tilfzelde er det ikke sa vanskeligt. “Han putter sin hand
dybt ind 1 sin mund” og: “Han putter genstande i munden” (indtil
nu har ingen set ham sluge noget, men alle frygter, at dette sker).

2. Hvad er baggrunden for denne adfcerd?

For det forste kan vi (hvis adfeerden startede for nylig) se tilbage
og maske opdage, at den er forarsaget af en forandring i en rutine
eller en anden faktor i omgivelserne. Hvis det er tilfeldet, er det
som regel lettere at forandre den miljemaessige faktor, end det er
at forandre selve adfaerden. Hvis adfaerden imidlertid har veret til
stede 1 arevis, er det som regel ensketeenkning at ga ud fra, at man
kan forandre den i lebet af nogle fa dage eller uger. Prognosen er
mere positiv for nyere adfeerd. Da Johns mor blev spurgt, fortalte
hun os, at denne adfeerd faktisk havde veret til stede altid.
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3. Onskes der virkelig en cendring af adfcerden?

Det er et vigtigt kontrolspergsmal. Vi er nedt til at se pa, ommod-
viljen mod adferden er mere end et spergsmél om personligt mis-
hag. Det kan laegge beslag pa en masse tid og energi at give et ad-
feerdsproblem sa megen opmarksomhed. Er det virkelig det vaerd?
Maske burde vi fokusere pd andre vigtigere behandlingsaspekter.
Desuden, hvad mener foreldrene? De mé vare enige i behandlin-
gen af adferdsproblemerne. Det er trods alt deres barn - han er kun
hos os midlertidigt. Vigtige beslutninger, der vedrerer deres barns
udvikling, er, nar alt kommer til alt, deres ansvar.

Larerne bliver overraskede, da Johns mor siger, at &ndring af
denne problemadfcerd ikke har forste prioritet. Det kan det fa pa
leengere sigt, men det har det ikke pd nuvarende tidspunkt. Abso-
lut ikke. Hun frygter for, hvad der vil ske, hvis John lige pludselig
bliver stoppet 1 at putte ting 1 munden, og hvis ting konstant bliver
fjernet fra ham. Hun er bange for, at en sddan fremgangsméde i
skolen kan vise sig at fa for store konsekvenser for John. John vil
maske ikke kunne klare det. Hun giver ogsa laererne en ide. Der-
hjemme har hun givet John en klud at sutte pa. Hun kalder den en
“doo-doo”, et navn hun fik af en fransk ven. Den er uskadelig, og
ndr John har sin “doo-doo”, er han rolig og ser sig ikke om efter
andre mere farlige genstande til at putte i munden. Méske kunne
han fa lov at tage sin “doo-doo” med i skole.

4. Hvornar, hvor og med hvem finder adferden hovedsagelig sted?
Dette er et andet forseg pé at forstd vanskelig adfaerd ud fra bar-
nets eget synspunkt. Hvilken funktion har adfarden for ham? Hvis
man observerer den over nogle fa uger og tager notater, vil man
maske bemerke, at den vanskelige adfaerd forekommer i fritiden, i
arbejdstiden, eller mens han venter pa bussen. Og si kan man be-
gynde at stille relevante spergsmal: “Har han for meget fom fritid?
Er opgaverne for vanskelige? Sidder han for laenge ved arbejds-
bordet? Er der en made, hvorpa han kan fa at vide, hvor laenge han
skal vente?” Man begynder at forsta, at spergsmalet mere drejer
sig om at forandre omgivelserne end at @ndre selve adfaerden.
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Der kommer meget anvendelig information frem om John i
samtalens legb. Da jeg stiller speorgsmalet direkte, forklarer hans
lerere, at John opferer sig pa denne méde 1 alle situationer, men at
han ger det mindre hyppigt, nar han arbejder. Der er han mere inte-
resseret 1 det arbejde, han har 1 henderne og er mindre interesseret
1 at putte sine hander eller noget andet i munden. Han har andet at
lave. I fritiden ser man imidlertid adfeerden mere hyppigt. Han er
nedt til at treekke pa sine egne ressourcer uden hjelp fra voksne. |
denne situation fortsetter adfaerden uden néde.

5. Hvad far barnet ud af denne adfcerd?

Hvordan reagerer folk pad den? Fér adferden interessante konse-
kvenser? Og forsgger barnet at opna disse resultater gennem sin
adferd, fordi han ikke har andre mider at kommunikere pa?

Man er nedt til at kende “adfaerdsalfabetets ABC”, for man re-
agerer. A star for antecedents (forhistorien): hvad sker/skete der,
umiddelbart for adfeerden finder sted? B star for behaviour (ad-
feerd): hvilken slags adfaerd drejer det sig om? C star for consequen-
ses (konsekvenser): hvad er de (maske interessante) konsekvenser?

Vi beder ofte foreldrene om at samle oplysninger om deres
barns adferdsmessige problemer og notere ned, ndr barnet er
vanskeligt, under hvilke omstaendigheder, og hvordan foreldre-
ne reagerer. Nogle fa uger senere rapporterer mange foraldre, at
adferdsproblemerne er betydeligt reduceret. Foraldrenes indsats
- at tage notater og skabe en vis distance til situationen og ikke rea-
gere umiddelbart - har fjernet barnets onske om at sege opmaerk-
somhed pa denne made. Forngjelsen er forsvundet. Den vanskelige
adferd skaber ikke leengere den enskede reaktion.

Et andet velkendt og godt eksempel er de mange voksne med
autisme, der er 1 nogle omgivelser, som ikke er tilpasset deres han-
dicap. De har endeles fritid og er derfor ved at kede sig ihjel. De
er ude af stand til at kreeve opmaerksomhed pd normale méader -
de kan ikke tale og har heller ikke noget non-verbalt kommunika-
tionssystem. Men de har opdaget, at de kan fi opmarksomhed,
hvis de slar en af deres kammerater, eller slar hovedet ind 1 veeggen.
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Opmarksomheden kan vere negativ, men negativ opmearksomhed
er bedre end ingen. P4 denne méde bliver et adferdsproblem en
form for kommunikation: “Jeg keder mig. Jeg vil have opmaerk-
somhed. Laeg marke til mig.” Symptombehandling? Glem det!
Disse mennesker skal lere fritidsfeerdigheder, lere at arbejde, lere
at kommunikere. S4 vil mange adferdsproblemer lose sig selv.

I Johns tilfelde troede hverken hans mor eller hans lerere pa, at
John puttede ting i munden for at fi opmarksomhed - han blev ikke
vurderet til at veere sd beregnende. Og han gjorde det ogsd, nar han
var alene. De mente, det snarere var en form for selvstimulering.

6. Hvor alvorlig er autismen, og er barnets udviklingsniveau hajt nok
til at kunne klare de situationer, hvor problemadfcerden forekommer?
For det forste: Er barnet anbragt i nogle omgivelser, hvor autisme
bliver forstaet, og hvor omgivelserne og behandlingsmetoden er
tilstreekkelig tilpasset behovene hos bern med autisme? Hvis fag-
folk bruger en kommunikationsform, der er for vanskelig, hvis un-
dervisningsmetoderne ikke er visuelle nok, hvis der er endelose
perioder med tomgang, er det ikke overraskende, at der opstér ad-
ferdsproblemer.

I Johns tilfelde blev der foretaget en sddan vurdering. Autisme-
klassen var tilstraekkelig specialiseret og programmet individuali-
seret. Men John er bade autistisk og mentalt retarderet. Vil det
vaere muligt at gge antallet af arbejdsperioder (hvor han viser min-
dre stereotyp adfeerd) og reducere hans fritid” (hvor han viser mere
repetitiv adferd)? Det vil ikke vaere en s&rlig drastisk forandring.
Men John kunne ikke klare det. Og med hans udviklingsniveau ber
man ikke presse ham. Han har virkelig ret til sin stereotype adfaerd.

7. Nu, da vi har tilstreekkeligt med kendsgerninger til at forstd ad-
feerden, hvad gor vi sd ved den?

Det er altid et dbent spergsmal, om en strategi vil fungere eller ej.
Nogle gange gar det godt, andre gange gor det ikke. Autisme er sd
kompleks. Det vigtige er, at man ikke lader sig sla ud, hvis det ikke
lykkes.
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I Johns tilfelde var lererne lettede over resultatet af analysen.
Johns mor var ogsa glad for det arbejde, der blev gjort for hendes
barn. Vi var pa rette spor. For John ville mindske sit behov for at
putte handen og andre genstande i munden, var han nedt til at blive
mere interesseret 1 andre ting. Det var langt vanskeligere. Under
diskussionerne fortalte Johns mor lererne om “doo-doo”en. Fra
det tidspunkt fik John lov til at tage den med i skole og bruge den
1 fritidsperioden. Lereren ville samtidig overveje problemet med
den ulige fordeling af arbejde og fritid. Analysen og droftelsen af
problemet har imidlertid vist hende, at hun havde behandlet den
stereotype adfaerd korrekt - endda uden at vere klar over det.

En anden irsag, en anden behandling

Almindelige adfaerdsterapeutiske principper ville have veret an-
derledes, hvis Pavlovs hunde havde haft autisme. Hvis den stereo-
type adfaerd hos personer med autisme ofte har en anden funktion
end den, man normalt forventer, kan vi maske finde en anden made
at reagere pa.

Her er nogle 4 tips, der nemt vil kunne integreres i et undervis-
ningsprogram:

1. Man kan forebygge ved at prove at finde ud af, hvilke fakto-
rer, der udleser adfeerden, og derefter forsege at reducere eller
undgd dem. Jo sterre forstaelse for autisme, desto lettere er det
at undgé problemer.

2. Sandsynlighed for succes oges ved: Jo bedre undervisnings-
program desto mindre behov for stereotyp adfaerd.

3. Man kan bruge stereotyp adfzerd som belenning. Vil du lege med
tovet? Det méd du godt, men forst skal du bruge to minutter ved
arbejdsbordet. Vil du lytte til musik? Det mé& du gerne, men du
ma kun gere det, du har lyst til, hvis du ferst ger det, jeg vil have.

4. Forudsigelighed inddrages i de daglige rutiner via individuali-
serede tidsskemaer.

5. Forudsigelighed som en konsekvens af individualiserede tids-
skemaer, der angiver varigheden af de forskellige aktiviteter.
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6.

10.

I1.

Individualiserede programmer, der indeholder alle basisfer-
dighederne: kommunikation, fritidsfeerdigheder, arbejdsferdig-
heder, arbejdsadfaerd, sociale ferdigheder og selvhjalp.
Tilstreekkelig visualisering af opgaverne og arbejdet pé en indi-
vidualiseret méde.

Man kan bryde en rutine ved blot at forandre omgivelserne
(bryllupsrejse-effekten).

Sa snart et barn lerer forudsigelighed gennem den daglige tids-
plan, foretages nogle f& @ndringer i1 planen, sa det oplever nye
ting.

Man skal lave kompromiser. Tillade visse ting under visse om-
steendigheder. Vil han altid tale om de samme ting? Det ma kun
vere tilladt de sidste 15 minutter af skoletiden. Vil han gerne
slé glas itu? Kun i den grenne container. Hoppe? Pa trampo-
linen, ikke 1 sengen. Klatre? Kun 1 klatrestativet, ikke oppe 1
gardinerne. Tabe ting? Laer ham at bruge en yo-yo eller at kaste
med ringe i et ringspil. P4 denne made kan stereotype aktivi-
teter erstattes af mere uskadelige aktiviteter, som mere eller
mindre tjener samme funktion.

Afled personen med andre aktiviteter. Stop aktiviteten, f.eks.
ved at bruge visuelle hjelpemidler og hjelp barnet i gang med
en anden aktivitet. Folgende eksempel er fra et treenings-kursus
1 Sverige:

Lars var en dreng med autisme, som bandede og brugte et meget forfaerdeligt
sprog. Han havde for vane ikke at lave skolearbejde, og han flygtede ud pa toilet-
terne, nar som helst han havde lyst. En dag gik han derud og léste sig inde. Alle
de andre elever tiggede og bad ham om at komme ud, men intet virkede, for en
af dem fik den ide at skubbe hans dagsskema ind under deren. Han kunne se pé
skemaet, at det var tid til at arbejde. Doren blev &bnet straks.

12. Nogle stereotype interesser kan bruges konstruktivt senere

1 livet f.eks. som et erhverv. At tegne? Nogle personer med
autisme tjeneren god len pa denne made. Musik? Nogle kan
maske blive klaverstemmere. Interesseret i mad? Méaske kan
nogle arbejde i et kakken. Er de interesserede i vand eller stov-
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sugere kan de méske fi et rengeringsjob? Jeg kender en dreng
med autisme, som blev ved med at sla glas i stykker. Nu er han
glaspuster.

Donald, et af de 11 autistiske bern, som Kanner beskrev 1 sin un-
dersogelse 1 1943, boede hos en landmandsfamilie:

Da jeg besogte dem i maj 1945, blev jeg forbavset over den klogskab, de men-
nesker, der tog sig af ham, var i besiddelse af. Det lykkedes dem at indarbejde et
mal for hans stereotypier. De fik ham til at bruge sin optagethed af malinger til
at grave en brend og rapportere om dens dybde. Da han blev ved med at samle
dede fugle og insekter, gav de ham et sted, han kunne benytte til en kirkegdrd.
De fik ham til at saette skilte op; pa hvert skilt skrev han et fornavn, dyrets art
som mellemnavn og landmandens efternavn, f.eks.: “John Snegl Lewis. Fodt:
dato ukendt. Dad: (datoen, hvor han fandt dyret)”. Da han blev ved med at telle
reekker af kom igen og igen, fik de ham til at teelle raekker, mens han plejede dem.
Under mit besog plojede han seks lange raeekker; det var bemarkelsesvardigt
sa godt han handterede hesten og ploven. Det var tydeligt, at de var blide, men
héndfaste.

Et specialiseret og omhyggeligt individualiseret fuldtidsprogram
er og bliver vigtigere end alle disse individuelle tips.

Behandling af autisme: Forberedelse til et meningsfuldt liv

Der er ikke behov for terapier, der findes ingen tricks til at forbere-
de nogen med autisme til at fore et s meningsfyldt liv som muligt.
Holdingterapi, musikterapi, flodhesteterapi, undervandsterapi, del-
finterapi, trampolinterapi, vade lagenerterapi: de skoreste terapier,
man kan forestille sig, eksisterer indenfor autismeverdenen. Der
er ingen greenser for, hvordan fortvivlelse kan udnyttes. Ingen af
disse terapiformer tager udgangspunkt i forstaelsen af handicappet
og derigennem behandling af det.

Det var ikke nogen pludselig opvdagning, ikke noget lyn, der slog ned og @ndrede

vores son til en normal dreng. Det var hardt arbejde, og det tog tid. Alt skulle

have et navn, og dets funktion skulle beskrives. Der er stadig lang vej igen.
Mrs. Barron, 1992
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For at igangsette den rigtige behandling har man brug for
tilstrekkelige midler, og det er ogsé et politisk spergsmal. Vi ma
pavirke samfundet til at hjelpe de mest sarbare mennesker, og de
nedvendige midler m& derfor bevilges. I mellemtiden er alt, hvad
vi kan gere at hjelpe disse mennesker si godt pa vej som muligt.

Det er helt utvetydigt, at de fleste adfaerdsproblemer er et ud-
tryk for lidelse og nederlag. De, der har adferdsproblemer, er ikke
glade for sig selv. Den bedste médde at behandle adfaerdsproblemer
pa er at forhindre dem. Man ma prove at ga ind i sindet hos perso-
nen og forestille sig, hvad der er vanskeligt og forvirrende for ham,
og derefter prove at undga disse problemer. Fagfolk, som forstar,
hvad autisme betyder, ma begynde at etablere skoleklasser og bo-
enheder til mennesker med autisme. Det er med behorig respekt,
at jeg har valgt ikke at neevne foreldrene. De er eksperter 1 forhold
til deres egne bern, og man skal lytte til dem med dyb alvor, men
man kan ikke pdlegge dem hele ansvaret for etableringen af en
specialiseret behandling og undervisning. Samtidig med dette bor
omgivelserne tilpasses. Inden for disse specielle omgivelser kan
man sd igangsette individualiserede aktiviteter, og jo sterre succes
de har, desto mindre stereotyp adferd. For man udvikler individua-
liserede aktiviteter, har man brug for en omhyggelig vurdering som
udgangspunkt. Hvorfor?

Pé kort sigt er man nedt til at have en klar indsigt 1, hvilket funk-
tionsniveau eleven har opnéaet: Hvilke faerdigheder har han opnéet
(bestéet), hvilke er for vanskelige (ikke bestaet), og hvilke kom-
mer han snart til at kunne klare (under udvikling). De bestdede feer-
digheder kan bedst anvendes i udviklingen af selvstendigt arbejde
- de er afgerende 1 forberedelsen til et meningsfuldt voksenliv.

De ferdigheder, der er under udvikling, kan lares i en en-til-
enundervisningssituation.Hvis man igangsatter aktiviteter uden
forudgdende grundig vurdering af personens funktionsniveau, risi-
kerer man konstant at arbejde pa fiasko-planet. Der er derfor risiko
for, at man uden at vaere klar over det, igangsatter aktiviteter, der
ligger over elevens kompetence, og man gor det dermed meget
svaert for ham. Hvis personen ikke har arbejdsferdigheder, der
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svarer til funktionsniveauet, vil der opsta flere adfeerdsproblemer.
Hvis folk konstant gav dig arbejde, som var for svert for dig, og
som du ikke var forberedt ordentligt til, ville du ogsa fa proble-
mer. Vurderinger af personers funktionsniveau hjelper os ogsa til
at laere mere om elevens interesser: Jo flere af de aktiviteter, vi kan
tilbyde personen, der er baseret pd hans interesser, desto sterre er
chancen for at motivere ham til at arbejde. Ogsé dette gaelder for
os alle. Klar indsigt 1 feerdighedsniveauet er et vigtigt element 1
etablering af et indlerings- og bomiljo med et positivt klima.

Vurderingen er ogsd nedvendig for etablering af samarbejde
med foreldre. Man involverer dem 1 vurderingen pd det niveau,
de veelger. Og selvfelgelig bruger man de oplysninger, de giver
en: “Hvordan kommunikerer han derhjemme? Bruger foraldrene
andre kommunikationsmidler end ord til at gere tingene klart for
ham? Hvordan siger de nej?” Det er ogsa vigtigt at kende forel-
drenes prioriteringer. En vurdering skal selvfolgelig bruges til ud-
arbejdelse af et progam, men hvilke ferdigheder vil de helst se
udviklet? Det peedagogiske ansvar vil 1 sidste ende komme til at
hvile pé dem; deres barn er kun midlertidigt sammen med os.

Endelig er en vurdering vigtig for udvikling af de faerdigheder,
der er nedvendige for voksentilvarelsen. Hvilke ferdigheder skal
en person med autisme have tilegnet sig for at fole, at han lader alle
sine evner komme til udfoldelse? Kommunikation, sociale faerdig-
heder, fritidsferdigheder, arbejdsferdigheder og arbejdsadfeerd,
selvhjelps- og huslige ferdigheder, og for de hejt fungerende ele-
ver med autisme, akademiske funktionelle faerdigheder. Her er en
grundig vurdering igen afgerende pa grund af den ujaevne indla-
ringsprofil hos mennesker med autisme, og fordi vi ser, at de kan
udvikle forskellige feerdigheder i forskellige omgivelser. Vi vender
tilbage til det emne, da det er sa vigtigt for et relevant behandlings-
og undervisningstilbud.

Iser i1 kapitlet om kognition pdpegede vi, at mennesker med
autisme tenker meget mindre fleksibelt, end vi ger. De foretager
ofte meget konkrete sammenkeaedninger mellem mennesker og ste-
der 1 stedet for at komme med et svar, der passer til situationen.
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Vi har en dreng, der kun er god til at arbejde i klassevarelset, hvis
hans leerer har en gra sweater pa. Vi har en dreng, der elsker sin far,
nar han har sine briller pa. Vi har en pige, der synger “Here comes
the bride”, hver ganghun ser et kastanjetree (hun var engang til et
bryllup, hvor brudeparret stod under et kastanjetrae, da den sang
blev sunget). Vi kender alle elever, der bruger kommunikations-
kort i1 skolen, men ikke derhjemme, som kan bede om frugtjuice
hjemme, men ikke i skolen, som udferer gvelser i skolen, men ikke
hjemme o.s.v.

Sommetider forer disse observationer til en gentagelse af tidli-
gere tideres udtalelser om: “Se, han kan godt, men han er ikke til-
straekkelig motiveret”. Eller de forer sommetider til en uheldig at-
mosfare af rivalisering mellem fagfolk og foraeldrene isar i starten
af deres samarbejde. Foraldrene har skyldfelelse (han kan mere i
skolen end hjemme) eller lererne foler sig underlegne 1 forhold til
foreldrene (han vil gere det hjemme, men ikke 1 skolen). Faktisk
er alle disse paradokser en del af autismen.

Jeg har tidligere beskrevet vanskelighederne med at se ud
over perceptionen - at overvinde det bogstaveligt. Fikseringen pa
perceptioner begraenser ofte mennesker med autisme 1 deres forseg
pa spontant at generalisere. De forbinder en faerdighed med en be-
stemt person, et rum, en lille perceptionsdetalje. Deres fundament
for forstdelse er for snavert til at muliggere mere spontane genera-
liseringer.

En person med autisme lerer f.eks. at kommunikere 1 taleterapi-
rummet to gange om ugen og forbinder siledes kommunikation
med taleterapeuten i det specielle rum. Han kan ikke forstd, at de
nye ord/kort ogsd kan bruges under andre omstendigheder med
andre mennesker. Kommunikation er ikke tilstrekkelig generali-
seret. Efter at vi har forstiet dette problem beder vi vores speciali-
ster (taleterapeuter, ergoterapeuter, fysioterapeuter) om at forsoge
at integrere deres indsats mere i dagligdagen. Vi beder dem om
ikke blot at leere barnet at kommunikere i taleterapi-rummet, men
ogsa 1 andre situationer. Nu er vores taleterapeuter mere og mere
involveret i arbejdsperioderne, fritidsperioderne, under méltiderne
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0.s.v. Specialisterne forbliver specialister, men integrerer deres vi-
den 1 hele dagligdagens struktur.

Denne ufuldstendige generalisering af feerdigheder er ikke bare
begranset til kommunikation, men optraeder inden for hele spek-
tret af feerdigheder (fritid, sociale ferdigheder, arbejdsterdigheder,
at vere alene). Dette har alvorlige konsekvenser for voksenlivet,
medmindre det bliver tacklet direkte. Hvis man ser pa det pa denne
made, er det begraensede repertoire af voksenfaerdigheder ikke blot
et resultat af begraensninger fra kombinationen af mental retardering
og autisme, men maske ogsa resultatet af professionel forsemmel-
se. Gjorde v} os tilstraekkelig umage for at lere dem de nedvendige
feerdigheder, nir de blev konfronteret med forskellige mennesker
og forskellige omgivelser? Hvis de ikke foretager spontane genera-
liseringer, ber vi tilretteleegge programmer for dem, hvor de kan
leere det. Undervisnings-processen er ikke slut, sé snart de har laert
en ny faerdighed 1 skolen eller 1 bofallesskabet, den er lige begyndt.

At generalisere pé et horisontalt niveau betyder: Er de i stand til
at bruge deres feerdigheder 1 forskellige omgivelser med forskellige
mennesker? F.eks. hvis en person kan sperge sin lerer om et glas
orangejuice 1 skolen, kan han si ogsa gere det derhjemme? Kan
han gere det 1 fritidshjemmet? Generaliseringen af basisfaerdighe-
der er faktisk endnu vigtigere end udvikling af nye faeerdigheder.

Nar man skal satte fokus pa dette, kraever det en omfattende ko-
ordination mellem de forskellige omgivelser, og det er ikke nemt
1 praksis. En barriere kan vare forskellen mellem skolen og ber-
nenes hjem. Det er ikke sikkert, at personerne i skolen og i hjem-
met har den samme uddannelse og motivation til at imedekomme
behovene hos mennesker med autisme pa en passende made. Det
kraever ogsa meget af lererne (som ofte arbejder med vanskelige
situationer 1 en autisme-klasse) at skulle finde tid og energi til at
indlede et omfattende samarbejde med foraldrene.

Og dog er samarbejde med foraldrene ikke blot et spergsmal
om imedekommenhed. De, der ikke forseger at samarbejde med
foreldre om generalisering af ferdigheder, har ikke rigtig forstiet
dette aspekt ved autismen: den sarlige kognitive stil hos men-
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nesker med autisme eger risikoen for, at ferdigheder ikke bliver
brugt spontant i andre situationer eller med andre mennesker end
dem 1 de oprindelige indleringsmiljeer. Man kan derfor sige, at
mennesker med autisme har en tendens til at stagnere 1 et begraen-
set adferdsrepertoire.

En forstaelse af denne alvorlige kognitive begransning bringer
os nu til en ny udfordring: den vertikale generalisering af feerdighe-
der. Det vil sige at koordinere de pedagogiske anstrengelser, der
er blevet gjort i labet af skolegangen, senere i1 deres voksne liv. I
forste kapitel pdpegede jeg, at skabelsen af en speciel kontinuitet
for mennesker med autisme er en af de vigtigste konsekvenser af
forstaelsen af autisme som en gennemgribende udviklingsforstyr-
relse. I mellemtiden er vi naet til en forstaelse af, at mennesker
med autisme lerer funktionelle ferdigheder langsomt, langsom-
mere end andre med tilsvarende udviklingsniveau. Dette skyldes
deres vanskeligheder med kommunikation, med social perception
og - som vi ser det igen - med de alvorlige problemer, de har med
spontan generalisering. En dybere forstaelse af denne alvorlige
indleeringsforstyrrelse peger uundgéeligt pa nedvendigheden af et
langsigtet samarbejde mellem skole- og arbejds- og botilbuddet 1
voksenlivet.

Med dette i tankerne vil jeg gerne vende tilbage til emnet om
specialtrening og -undervisning af mennesker med autisme. Det
begynder ved arbejdsbordet, dernaest forsgger man at generalisere
denne oplevelse og udvide den til andre omgivelser for at forbe-
rede personen til en s meningsfuld fremtid som mulig.

Arbejdshjernet er det forste sted, hvor en person med autisme
begynder at fole sig kompetent. Han fir individuel opmarksom-
hed, som gor ham i stand til at leere at lcere og senere at leere at
arbejde. Til sidst vil han lere at arbejde selvstendigt ved sit bord,
1 omgivelser, der er skabt sa enkle og klare som muligt. Her leerer
han ogsa at bruge visuelle hjelpemidler som en stotte til arbejds-
ferdigheder ved forst at prove dem ved arbejdsbordet (opgaver,
der nemmest kan visualiseres). Vi vil ogsd give ham forenklede og
tydeliggjorte opgaver, som er vigtige for udviklingen af hans evne
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til at begd sig, for fritidsferdigheder, kommunikation og sociale
feerdigheder.

Derefter vil vi generalisere til andre omgivelser (dog ikke for
drastisk 1 begyndelsen): vi bliver i klassevarelset, men vi bevager
os lige uden for arbejdshjernet. Han vil nu lere at bruge fritids-
skemaer i fritidsomradet. Han kender nu sine omgivelser sa godt,
at han ikke sa ofte behover at falde tilbage til sin stereotype ad-
feerd. Hans adfeerd viser os, at han stadig har brug for styrede ak-
tiviteter selv 1 fritiden. Han vil nu bruge visuelle hjelpemidler til
huslige aktiviteter: opvask, borddekning; tage ud af bordet, heenge
vasketoj op, pakke sin taske. Han gér stadig 1 autisme-klassen, men
er lidt mindre beskyttet. Nar han er klar, vil funktionsomréadet blive
udvidet yderligere: uden for autisme-klassen, men inden for sko-
lens beskyttede omrade, hvor der er kvalificerede fagfolk til stede.
Eleven vil se, at bordet i kantinen er anderledes end bordet 1 klas-
sevearelset, men at man kan dakke bordet ved at folge de samme
principper som i klassevarelset. Han vil ogsa laere at reagere pa
instruktioner fra andre leerere og lave aktiviteter med andre bern.
Til sidst kommer tidspunktet, hvor han kan vaske op, rydde veek,
g pa ,,arbejde” uden for skolen. Antallet af indleeringssituationer,
som han har uden for skolen, vil gradvis blive oget. De magiske ar
mellem 18 og 21, hvor han er nedt til at blive sa selvsteendig som
muligt, neermer sig hurtigt. Der er ingen tid at spilde.

Tingene arbejder i faser. I den forste fase er barnets treening
og undervisning fremfor alt udviklingsorienteret. Det betyder, at
foreldre og fagfolk is@r prover at forstd det autistiske barn, at
vide, hvad han kan og ikke kan, og hvad han er i stand til at gere
1 forhold til normale bern. Gennem dette begynder de at forsta, at
en person med autisme er us@dvanlig, men ikke totalt fremmed-
artet. Dette grundarbejde vil nu afgrense det forste stadium af et
realistisk undervisningsprogram, gennem hvilket eleven vil lere
ting sdsom. at vere opmarksom, koncentrere sig om hovedem-
net, arbejde selvstaendigt, kommunikere og lege. Alt, hvad normale
bern laerer spontant, skal forklares udferligt. Han skal lere at lere.
Samtidig ber hans sterke sider og interesser udnyttes. Det er ogsa
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vigtigt, at foreldre og fagfolk udvikler en vis indsigt 1 barnets ind-
leeringsstil: hvordan laerer han nemmest?

Det vil snart fremgd, at selv bern, der kan tale, ikke reagerer
godt pa en rent verbal undervisningsmetode. De forstar maske et
antal instruktioner, men for at arbejde selvstendigt har de stadig
brug for stette 1 form af visuelle hjelpemidler. Det betyder meget,
at man hjalper barnet fysisk med nye opgaver og ger ovelserne
sammen 1 begyndelsen. F.eks. kan lareren std bag ham og stette
ham fysisk ved at placere sine hender pd hans arm eller hiand -
fire heender gor ovelsen lettere (hvis lereren er over for ham, er
informationen mindre tydelig: hvem skal gore ovelsen, barnet el-
ler leereren? Hendes arme laver et spejlbillede af bevagelsen. Og
hvad skal han gere med den information, der kommer fra hendes
mund og gjne. Er den ogsé en del af gvelsen?). For visse bern med
autisme med et lavt udviklingsniveau er den fysiske indleringsme-
tode den eneste, der er effektiv i begyndelsen.

I anden fase bliver tr&ening og undervisning meget mere funk-
tionel. Fremskridt bliver 1 mindre grad sammenlignet med normal
udvikling og mere vurderet ud fra selve autismekriterierne, og de
bliver vurderet med henblik pa voksenbehovene, arbejds-, bo- og
fritidsferdigheder. Udvelgelsen af ferdigheder, der skal under-
vises 1, bliver vigtigere og mere presserende. Det er nu klart, at
der ma treeffes valg: desvarre, er det umuligt at undervise 1 alt.
Beslutningerne tages bedst af et tverfagligt team: foraldrene, de
leerere, der har fort tilsyn med barnets fremskridt i lebet af arene,
de nuvarende lerere, og 1 serdeleshed dem, der er ansvarlige for
de beskyttede bo- og arbejdsinstitutioner i distriktet.

“Non schola, sed vita discimus”: Vi laerer ikke for skolen, men for
livet. Det er lige sa betegnende for elever med autisme, men hvad er
det for en voksentilvaerelse, vi forbereder dem til? Hvilket niveau af
beskyttelse vil der mest sandsynligt blive brug for? Det ber diskute-
res med alle, der har med sagen at gere, at en trinvis opdelt plan ber
udarbejdes. De faerdigheder, som eleven har lert, vil mere og mere
blive anvendt i andre omgivelser forst i skolen, derefter uden for
klasseverelset og til sidst pa selve bo- og arbejdsstederne.
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Klasseverelset begynder nu i stigende grad at ligne en arbejds-
plads. Opgaver, der ligner dem, der udferes pa en arbejdsplads,
igangsattes, og rutiner indarbejdes tilsvarende. Der er ogsa flere
forstyrrelser: Radioen spiller 1 klassevarelset, lige som den ger
pa en rigtig arbejdsplads. Eleven har laert at arbejde i et beskyttet
miljo forst, men nu bliver miljeet normaliseret. Han bliver ngje
iagttaget for at se, om han kan héndtere disse mere frie omgivelser.
Feerdighedsniveauer - bestdet, ikke bestaet, under udvikling - for-
bliver lige sd vigtige, som de var for, og programmet er lige sa
individualiseret. Interesser er ogsa lige sa vigtige, som de var. Men
nu rejser spergsmalet sig,, om de kan vendes til reelle arbejdsfaer-
digheder i et fuldtids- eller deltidsjob i fremtiden.

I'tredje fase kommer der en erkendelse af, at undervisningen snart
vil slutte. Den navlestreng, der knyttede eleven til undervisningens
verden, vil snart blive klippet over. Hele undervisningsprocessen
skal nu fokuseres pa det fremtidige liv og de fremtidige arbejds-
muligheder.

Retten til et passende arbejde er lige sa vigtig for de voksne,
som retten til et passende undervisningstilbud er for barnet. Det
starste problem og den sterste forhindring er, at en specialisering
1 og viden om autisme inden for omsorgen for voksne er meget
sjeldnere end inden for omsorgen for bern. Jeg vil gerne under-
strege her, at mennesker med autisme ikke vil vere 1 stand til at
klare sig i den voksne verden uden specielle stotteforanstaltninger,
uden omgivelser, der er tilpasset deres funktionsniveau og behov,
uden korrekt vurdering, uden visuel manifestering af en tidsplan
eller visuel stotte til udforelsen af deres aktiviteter.

Jessie virker mest normal og er lykkeligst, nar hun er engageret i sit arbejde.
Clara Park, 1986

Hvis vi levede i et samfund, der var tilpasset og indrettet til ogsa at
rumme mennesker med autisme, sa ville eleven i labet af den tredje
fase tilbringe megen tid pd sit fremtidige arbejde og 1 sin fremti-
dige bolig. Han ville blive vurderet kontinuerligt for at sikre, at han
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var 1 stand til at udfere de opgaver, der forventedes, at han kunne
folge den daglige rutine og i det hele taget udvise den arbejdsad-
feerd, der er normal pa en arbejdsplads.

Nu forstar han pludselig formélet med al den trening, som fore-
gik 1 klassevearelset. Takket vaere gode indleringsvaner har han nu
oparbejdet en god arbejdsadferd. Han kan arbejde selvstendigt,
handtere forandringer, folge en daglig tidsplan, og hvis der er pro-
blemer, vil han altid kunne tages til side af laererne. Acceptabel
adferd, funktioner og rutiner vil kunne laeres igen i beskyttede om-
givelser og generaliseringer genleres. Der mé naturligvis vare et
onske om at foretage de nodvendige tilpasninger til det fremtidige
arbejdsmilje. De ansatte pa arbejdspladsen mé vere klar over, at
anderledes mennesker har behov for anderledes omgivelser og an-
derledes hjelp. Det er forst og fremmest et spergsmal om, at vare
imegdekommende, og at de staerke tager hensyn til de svage. Det
skal fungere pa alle niveauer, og det vil vere til alles fordel.

Efter min mening skulle fagfolk og foraldre koncentrere sig
mest om at opsege egnede arbejdsmiljeer. Livskvaliteten for en
voksen person med autisme athanger mere af, hvad han beskafti-
ger sig med af tilpasset arbejde 1 lobet af dagen, end hvor han sover
om natten. Bo- og arbejdstilbud ber vere adskilt, s den voksne
gar pad arbejde som alle andre. Denne indtreengende ben i forhold
til deres arbejdssituation, tager udgangspunkt 1 grundleeggende eti-
ske overvejelser, der er anderledes end vores. Det voksne men-
neske med autisme har behov for at fele selvvard, han har behov
for at veere beskaftiget med aktiviteter, han kan klare, og ikke altid
vaere afhengig af mennesker og begivenheder, der er uden for hans
indflydelse og kontrol. Han ber opleve flere succeser og ferre ne-
derlag. Sé vil den voksne ikke l&ngere have behov for altid at falde
tilbage til sin stereotype adferd - nu har han noget at erstatte den
med og desuden noget, der er mere meningsfuldt.

Denne skitse af kontinuerligt specialiserede faciliteter for per-
soner med autisme, lyder médske som science fiction. Men den ned-
vendige viden er til stede. Den mangler blot at blive omsat i prak-
sis. Alt, hvad vi har skrevet 1 denne bog om sammenhangen mel-
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lem forstielse og paedagogisk praksis i forbindelse med autisme,
er desuden sé logisk, at fornuften sikkert vil vinde til sidst. Det er
blot et spergsmal om tid.

Men hvad med dem, som er voksne nu og som er géet glip af alt
dette? Erfaringen har laert os, at det aldrig er for sent, selv ikke for
dem. Det kan aldrig vaere for sent at blive omgivet af mennesker,
der virkelig forstar deres handicap, som etablerer tilpassede omgi-
velser med individualiserede programmer for dem, og som kan
leere dem at kommunikere og arbejde. Det vil tvaertimod vere pa
heje tid ... De voksnes alder svarer til den tredje fase 1 det tidligere
beskrevne forleb, men da de ikke har oplevet de indledende faser,
er de ofte nadt til at indhente det, som de mangler. Det kan virke
deprimerende, men det er nodvendigt, og da er der hab for frem-
tiden. En hel del indestengt hableshed og fortvivlelse kan blive
kanaliseret over 1 andre baner. Det er aldrig for sent.

Specialetablerede faciliteter, som ikke er baseret pd en ordentlig
specialiseret viden om autisme er ofte til mere skade end gavn.
Det ovenfor skitserede forlgb 1 tre faser, medferer ikke helbredel-
se, men verdighed og det indeberer en realistisk balance mellem
integration og segregation. Udgangspunktet og valget skal ikke
baseres pa abstrakte moralske principper, men pa selve personens
funktionsniveu og evner, som skal understettes af vores specialtil-
passede omgivelser. Valget ber altid vaere individuelt. Aldrig inte-
gration for enhver pris - en pris, der betales af den handicappede
selv. Optimal integration er der, hvor man har fundet en realistisk
balance mellem vores verden og deres, mellem hans tilpasning,
som opstér ved hjelp af et individuelt tilpasset undervisningspro-
gram og vores, som opstar ved konstant at tilpasse omgivelserne,
foretage vurderinger og aktiviteter.

Men lad os aldrig glemme, at den sterste og vigtigste tilpasning
kommer fra os.
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Appendiks: TAN

En lykkelig familie

Da vores son blev fadt, var han vores sjette barn. Vi havde nu tre
drenge og tre piger; den @ldste son var 17 ér, den @ldste datter var
16 ar. Alle forgudede lan, han var bestemt ikke et uensket barn, som
leegerne senere bade mente og sagde. Vi boede pa en gammel land-
ejendom med en stor have, og vi havde fem soveverelser. Der var
rigeligt plads til et barn til. Den sommer var vi en lykkelig familie.

lan hjalp os med at komme over vores depression

Den 3. december, da lan var nasten 10 méneder gammel, blev vo-
res @ldste son draebt ved en ulykke pa vej til skole. Verden gik 1 sta
for os. Vi undrede os over, at andre mennesker kunne tale og le. Vo-
res gamle verden 14 i ruiner, og stakkels lan, han sa ikke andet end
triste ansigter og merke farver dag ind og dag ud til trods for, at han
altid havde elsket toj med blomster pa. Han plejede at se pa dem og
fole pa dem. Senere, da vi fandt ud af, at der var noget anderledes
ved lan, havde jeg en mistanke om, at det havde noget at gore med
den modbydelige oplevelse af hans brors ded. Det tog os flere ar at
komme over det; pd en méde hjalp lan os med det -jo vanskeligere
han blev, desto mere gled vores @ldste sens ded 1 baggrunden.

Dengang da Ian leb vk ...

Vores andre bern kunne tale tidligt. Det kunne lan ikke, og dog. Da
han var 18 méneder gammel, var han syg. Jeg redte op til ham pa
sofaen for at putte ham. lan snoede sig ud af den. Jeg provede at
putte ham flere gange, indtil han blev vred og rabte: “Sidde!” Han
ville sidde op, og hvis det virkelig var nedvendigt, kunne han godt
sige det.

Da han var cirka 8 4r gammel, lgb han altid vaek. Vi var nedt til
at lede efter ham i timevis, sommetider helt til midnat. Derefter be-
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gyndte vi at lase hovedderen og ldgen. En eftermiddag var jeg ved
at stryge, og jeg havde hjemmesko pd med meget tynde sédler. Sa
lukkede vores sen, Robert, en af sine venner ud. Lidt senere speku-
lerede jeg pd, om han havde l4st deren. Jeg gik ud for at se efter og
sa hovedderen sta dben og lan sta langere nede ad gaden og kigge.
Jeg kaldte: “Kom lan, vi skal ind og have noget dejlig kage”, men
han herte ikke efter. Med hovedderen dben og strygejernet taendt
indledte vi sd et maratonleb, der varede 1 flere timer. Hver gang jeg
begyndte at lobe, tabte jeg mine hjemmesko, og det lykkedes ham
at slippe vaek. Ved hvert vejkryds vidste han, hvilken vej han skulle
lobe for at komme lengere vaek hjemmefra. Da vi kom til et nyt
vejkryds med cirka 15 meter imellem os, vendte lan omkring og
rabte: “Mor, derovre”, og pegede 1 retning af huset. Han ville have
mig til at g4 hjem igen, og hvis ikke jeg havde varet sd traet og
elendig, ville jeg have veret henrykt, for lan havde lige sagt Mor
for forste gang i sit liv.

Mens vi var vk, sad lans bror Robert pa sit verelse og leste,
og min mand arbejdede i markerne. Pludselig kom jeg til at teenke
pa, om jeg havde efterladt strygejernet lodret. Forst flere timer se-
nere, var jeg sa heldig at stede pa min neves svigerfar. Han blev
klar over, hvad der foregik, satte efter lan pa sin cykel og fik fat i
ham. Sa stoppede han en bil og bad chaufferen om at kere os hjem.
Han indvilligede, og jeg er ham stadig taknemmelig. Da var klok-
ken ti om aftenen, min mand var kommet hjem, havde faet sin af-
tensmad og var ved at luge 1 kekkenhaven. Strygejernet var stadig
teendt - det var ikke faldet nogen ind at slukke det. Jeg blev sa vred
pa Robert og min mand, fordi ingen af dem bare havde teenkt pa at
sette sig ind 1 bilen og kere ud og lede efter os. Sa snart jeg havde
lagt Ian i seng, kreb jeg selv i seng. Vi var sé treette, lan og jeg, at vi
ikke ville have noget at spise, og for min skyld kunne strygejernet
vare tendt hele natten.

Skyer og spiseproblemer

En aften omkring halv ti kunne vi ikke finde lan. Vi ledte i hele
huset, 1 alle lader og udhuse. Han var ikke til at finde nogen steder.
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Det var vinter, koldt og merkt, og han havde ikke meget toj pa. Vi
begyndte at blive panikslagne. S& gik jeg ud for at lede i haven.
Ian stod der helt for enden af stien med hovedet bagover og sa pa
fuldménen.

Han var altid meget tiltrukket af lys. Han kunne se lige ind 1
solen. Jeg ville altid stoppe ham. “Ian, du edelegger dine gjne.”
Nér der gik en sky foran solen, kunne han blive meget vred. Han
kunne gribe fat i min hand og forsege at kaste den 1 luften. Det var
meningen, at jeg skulle fjerne det slor, der daekkede solen. I drevis
ansa han mine hander for at vaere en forleengelse af sine egne. Pa
et tidspunkt var dette s slemt, at det naesten var umuligt for mig at
lave husarbejde endsige hjelpe til pa garden. Han slaebte mig rundt
overalt for at gere alt for ham. Jeg kunne ikke undslippe.

Alt blev bedre et stykke tid, da han fandt en bunke sand, som la
op ad en vag. Det havde lige regnet, og sandet var vadt. Han ka-
stede noget af sandet op pad vaggen, og det blev haengende, indtil
det begyndte at torre og langsomt falde af. Hele den sommer sad
han 1 det sand. Jeg skulle hele tiden serge for, at det blev ved med
at veere vadt ellers rabte han: “Bloody murder” efter mig. I den pe-
riode ville han ikke spise suppe, grontsager eller noget andet. Det
var svaert at fi noget 1 ham. Bornelagen sagde, at han skulle spise
to gange om dagen, fordi han var sa svag af kun at drikke melk.
Jeg blendede suppe, grontsager, kad og kartofler sammen til en tyk
grdd, og sd matte der to mennesker til at holde ham. Hver gang
han dbnede munden for at skrige, fik jeg en skefuld i ham. Det var
en sorgelig affere, men det var den eneste méde. Indtil han opda-
gede sandet. S& var det nemt. Mens lan var optaget af at kaste med
sandet, puttede jeg skefulde ind 1 munden pd ham. I lebet af 10
minutter havde han spist det hele uden ballade. Men jeg tror ikke,
han var klar over, at han havde spist. Nogle fa uger senere havde
tingene @&ndret sig s& meget, at sa snart han herte mixeren, styrtede
han indenfor. S& kunne han hive og rive i mig, fordi han ville spise
med det samme. Det gik sa vidt, at jeg darlig turde bruge mixeren
til suppen, fordi han skreg: “Bloody murder”, hvis han ikke kunne
fa noget at spise.
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Der er ikke noget i vejen med hans Qjne

Da lan var et ar, var vi hos en bernelaege. Han fandt intet unormalt,
for lan var tre-et-halvt ar. Da sendte han os til en gjenlege, fordi
han mente, der var noget i vejen med Ians gjne - han sé altid gen-
nem folk. Specialisten pastod, at sma bern aldrig var bange for
ham, fordi han ikke havde en hvid kittel p4 som mange andre la-
ger. Det var rigtig nok, indtil han rakte handen frem mod lan, som
begyndte at keempe for sit liv. Til sidst métte han tilkalde sin kone,
sa vi begge kunne holde ham, for at kunne undersege hans ojne.
Resultatet var, at gjnene ikke fejlede noget.

Ian kunne ikke tale, at noget blev flyttet om 1 huset. At gore rent
var et mareridt. Hvis jeg flyttede bordet og stolene over til den ene
side for at skure den anden side, begyndte han at skrige og traekke
det hele tilbage pé plads midt pa det vade, tilseebede gulv. I nogle
ar stod jeg op klokken fire om morgenen, mens alle sov endnu,
bare for at gere rent; uden at lave stgj, for hvis han vagnede, ville
han komme ned med det samme.

Bedste

lans bedstemor plejede ofte at kigge indenfor. Hun mente, at jeg
havde forkalet og edelagt Ian, og at hun kunne lere ham at hore
efter. Hun gik omme bag lan, mens hun hejlydt rabte ad ham, og
lan morede sig kosteligt. Han troede, at Bedste legede med ham.
Efter en time var Bedste helt udmattet og rébte tvaert: “Nu gar jeg
hjem, din uvartige dreng.”

En sommer fik lan al sin tid til at gd med at treekke rullegardi-
nerne op og ned og lege med lyskontakten. Taend og sluk, teend og
sluk. Bedste sagde: “Hvad pokker! Hvad foregar der her? Det kan
vi ikke have!” Og sd begyndte hun at treekke alle gardinerne op.
Mens hun trak det andet op, trak Ian det forste ned. Han dansede
omkring og morede sig, og Bedste trak og trak. Efter et kvarter
havde hun faet nok og gik hjem, vred igen.

Da lan var fire, kom han i bernehave, men kun om eftermid-
dagen. Hidtil havde lan aldrig spist en sandwich. Han nagtede at
spise bred, sd han fik ingen sandwich med. Efter nogle fa dage bad
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leereren mig om at give lan en sandwich med til legetimen, fordi
han tog de andre berns sandwicher fra dem og spiste dem. Det var
godt. Det var noget nyt, han havde leert der, og siden ville han ogsa
have bred at spise hjemme.

Ian var glad for at gé i bernehaven, men efter et stykke tid bad
padagogerne mig beholde ham hjemme, for ndr de andre bern
byggede tdrne med byggeklodser, lgb lan rundt og morede sig med
at rive dem ned, mens bernene graed.

Uden tej pé ...

En eftermiddag var jeg ved at gore lan klar til at gd i skole. Jeg
vaskede ham og gav ham rent tej pa, da jeg opdagede, at jeg ikke
havde flere rene underbukser. Jeg gik ovenpa for at hente nogle,
men da jeg kom ned, var kekkenderen last. Jeg kunne kun komme
udenfor. Den dag var min mand og hans bror ved at sa. Jeg havde
hébet, de kunne vare hjemme tidligere, s& min mand kunne folge
Ian i skole. Men nu stod jeg uden for kekkenvinduet, og bad Ian
pant: “Ver sed at dbne deren, sd mor kan komme ind.”

Forst sprang Ian rundt og lo, men derefter forsegte han virkelig at
dreje noglen i lasen. Jeg kunne se gennem vinduet, at han ikke kunne
finde ud af det. Da var han ikke s& glad lengere. P& det tidspunkt
ankom bedste. Jeg forklarede, hvad der var sket, og hun begyndte
at rdbe hejt gennem kokkenvinduet: Jan, abn den der straks, ellers
far du en omgang taesk™ lan flygtede ind i dagligstuen og gemte sig.

Sa kom markfolket hjem. Min svoger bred nogle sten lgs rundt
om kealdervinduet og kravlede ind i kelderen. Heldigvis var keal-
derderen ikke 1dst. Ian var sa lykkelig over, at vi kunne komme ind
igen. Den nat var det naesten umuligt at fa ham 1 seng.

En morgen, da jeg troede, at han stadig sov, dukkede min yng-
ste soster, tante Nina og hendes datter Marleen, op pé cykel. lan
kom sammen med dem pa sin cykel, og han havde Marleens sko,
bukser og en bluse pd. De lo og lo. Den morgen var lan vagnet
tidligt, havde taget sin pyjamas af og var cyklet nggen hen til tante
Nina (cirka 2 km). Marleen havde set ham komme og havde kaldt:
“Mor, se hvem der kommer der!”
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Den sommer kunne lan godt lide at gd omkring uden toj pa.
Jeg havde virkelig svaert ved at forhindre ham i at tage sit toj af.
Engang lob naboens bern rundt og rabte: “Mary, lan er kort af sted
pa sin cykel, og han har ingenting pé!” Ian var kun omkring 6 &r
gammel, sa det var ikke sa slemt, men jeg fik fat i nogle bukser og
en sweater og kerte efter ham.

Den sommer opdagede lan tilfeldigt, at man kunne fa slik i bu-
tikken nede pa hjernet. Han gik ind, tog, hvad han ville og gik ud
igen. Butiksindehaversken forsggte at tage det hele fra ham igen,
men det var hablest. Jeg lavede en aftale med hende. Hun skrev
ned, hvad Ian tog, og jeg betalte hende for det, neste gang jeg kom
i butikken. Denne gang var lan cyklet hen til butikken og var pa vej
hjem. Han stod og var i feerd med at fjerne papiret fra al slikken.
Alle folk pd gaden stirrede pa ham, som om det, han havde gjort,
var verdens undergang.

“Hyvis han var min, ville han f4 sig en omgang taesk”

Omkring dette tidspunkt holdt vi op med at ga ud. Vi blev vk fra
kirke, og vi blev hjemme, nar der for eksempel var byfest, hostfest
etc. Vi besogte naesten aldrig familien mere. Overalt var det det
samme: “Hvis han var min, ville han fa tesk.”

Vores prast sagde, at det ikke forstyrrede ham, og at vi stadig
var velkomne i kirken. Men nér man vidste, at man var genstand
for hele kirkens opmarksomhed, nér alle kikkede pd Ian, og man
sad og svedte af irritation, sd havde man ikke rigtig lyst til at g&
derhen.

Ian besegte .sommetider mine to sgstre. Han vidste, hvor han
var velkommen. Og hvis han sd min sesters mand, var han virkelig
lykkelig. Han plejede at sige: “Hej, onkel Jeff, hej, onkel Jeff!”
Han var virkelig glad for at se ham.

Vi kebte ofte legetoj til Ian, men normalt foretog han sig intet
med det. Vores @ldste datter kebte engang en and pa hjul til ham.
Han ma have varet cirka tre ar gammel. Han blev ved med at skub-
be anden ned af keldertrapperne igen og igen. Jeg fortalte ham, at
anden ville blive slaet 1 stykker pé stentrinene, men han ville ikke
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here. Sé horte jeg ham rabe nede i kelderen. Han sad og graed pa
det nederste trin med den edelagte and i armene. Jeg forstar nu, at
jeg altid talte for meget til lan, og at han ikke forstod meningen i
det, jeg sagde. Vi ved nu, at en person med autisme finder det svaert
at forsta, men hvad vidste vi dengang?

Da Ian var cirka fire ar gammel, lavede han en bus af klodser pa
sofaen. S4 ville han bygge derfra og ned pa gulvet, men selvfolge-
lig faldt klodserne bare. Han greed og graed. Jeg provede at hjelpe
ham ved at bygge et trn fra bunden og opefter, men det ville han
ikke have. Det skulle ga oppe fra og nedefter, og sadan var det.
Efter at have gradt i en time, faldt han endelig til ro. Han lavede en
bus af legetoj 1 kekkenet og senere endnu en bus med mine gryder
og pander og min mands redskaber - det gik hurtigere, fordi styk-
kerne var storre. Han var sa lykkelig! Han sé pé sit vaerk med et
stort tilfreds smil. Jeg fortalte alle, at de skulle lade det hele sta, at
det hele skulle blive hvor det var, indtil neste dag. Sa kunne han
lege alt det, han havde lyst til hele eftermiddagen og aftenen. Han
sov leenge naste morgen, og da han vagnede, havde han intet imod,
at alt var ryddet op.

Da Ian var seks, kom han pé institution. Da han kom hjem en
fredag aften, satte han en stige op ad en af udbygningerne og be-
gyndte at prove pd at hive tagrenden ned. Selvfolgelig fik han ikke
lov til dette, til Ians store sorg. Naeste mandag fandt vi ud af, at han
havde gjort det, fordi institutionen havde faet fornyet tagrenderne
ugen for.

“Deres son leder efter Dem, frue!”

Der var ikke sa travlt pd garden i august, sd jeg tog lan med til
stranden. Det ned han meget. Vi tog en rutebil, og som regel havde
vi noget af familien med os - min mor eller min sgster eller en ni-
ece. Det gjorde vi i flere ar, men da han var blevet 17 ar, var det kun
Ian og mig, der tog af sted. Min mand ville aldrig med.

Vi lejede to liggestole. Ian blev naesten aldrig ved sin stol, han
gik ud og soppede eller legede i sandet. Klokken fem gik vi hen for
at fa noget at spise. Da vi kom tilbage til vores stole, stod de ikke



224 Autisme

leengere 1 solen, og det var keligt. Jeg sagde: “lan, jeg flytter lige
stolene ud i solen, der er for koldt her.” S& begyndte jeg at flytte
min taske og stolene. Jeg sa mig omkring, og lan var ikke til at se
nogen steder. Det var der, balladen startede. Han havde formentlig
set, at jeg ikke var der, hvor jeg var for, og var gaet ud for at lede
efter mig. Vi ma vare géet i cirkler og forbi hinanden. En masse
mennesker, jeg stoppede og spurgte om de havde set Ian, sagde:
“Men Deres son leder efter Dem, han var her for et gjeblik siden.”

Ved syvtiden begyndte stranden at blive tom, men jeg havde
endnu ikke fundet lan. Jeg gik tilbage til parkeringspladsen og sag-
de til buschaufteren: “Jeg kan ikke finde min sen lan.” Han sendte
mig et mystisk blik, men sagde ikke noget. Jeg var forfaerdelig ban-
ge for, at lan var faldet i kleerne pé en bande fyre, som ville drille
ham. Sa gik jeg tilbage og fulgte vores spor - jeg kiggede overalt,
hvor vi havde varet. Derefter spurgte jeg, hvor politistationen var
og gik derhen. Jeg folte mig som den mest ulykkelige mor i verden.

Jeg sad pd politistationen i timevis. Jeg turde ikke ringe hjem -
min mand bliver let ophidset, og han kunne alligevel ikke hjelpe
mig. Pludselig kom en politimand ind og sagde, at de havde fundet
Ian, han var ude pa Red Car Road, og de var ved at bringe ham
tilbage til Scarborough. Ian var gdet hen til parkeringspladsen,
havde set, at bussen var kert og troet, at jeg var med den og var sa
begyndt at ga hjem. Jeg er sikker pa, at hvis alle havde ladet ham
vare 1 fred, ville han vaere kommet hjem. Jeg ved dog ikke, hvor
mange dage det ville have taget. Da politimanden kom tilbage med
Ian, lo han uafbrudt, og jeg var sa glad for at se ham. Sé ringede jeg
til min mand, og fortalte ham, at Ian havde varet forsvundet, men
at han var blevet fundet igen, og at vi ville tage det forste tog hjem.
Desvearre gir der ikke mange tog om natten. Vi stod i timevis og
ventede pa toget. Vi fros, fordi vi ikke var kladt pa til at vaere ude
om natten. Na, men vi var i hvert fald hjemme klokken halv to om
natten. Det var sidste gang, vi rejste med det busselskab.

Hvad sd med fremtiden?
Ian er voksen nu og bor i et bofellesskab. Der er mere struktur
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end andre steder, men ellers er det mage til andre bofaellesskaber.
Personalet kommer og gér og til trods for deres gode intentioner,
begar de mange fejl.

Ian tilbringer det meste af tiden med at ga nervest omkring og
fa raserianfald. Da han lige var flyttet ind, var der en medarbejder,
der forstod ham, og Ian var meget glad for ham. Men han var be-
skeeftigelsesvejleder, og han rejste, da han fandt et job inden for sit
fag. Ian folte, at hans verden gik under, og de kunne intet stille op
med ham. Han fik ni piller om dagen, selvom de reducerede dosis
senere. Nu far han kun en pille om aftenen, s vidt jeg ved. Lagen
siger, at denne medicin ikke er farlig, men jeg tror, at alle leger
siger, at al medicin er god, indtil det er bevist, at der er alvorlige
bivirkninger.

For nogle fi ar siden var Ian pd campingtur. Dorothy, den pa-
dagog, der tog med ham, forklarede ham alt ved at bruge fotos og
tegninger. lan ned det virkelig. De blev ved med at snakke om,
hvor meget han havde forandret sig pa turen, hvor entusiastisk han
havde deltaget. Men da ugen var gaet, gik Ian helt i sort, man kun-
ne se skuffelsen i hans ansigt.

For nogle fa uger siden begyndte de ogsa at bruge fotos og teg-
ninger. De lavede et braet med tegninger af alt det, han skulle lave
om morgenen: vaske sig, barbere sig, rede seng. lan var glad, og
personalet var glade. Pludselig var der ingen problemer med at
barbere sig - tidligere plejede han ofte at komme ubarberet hjem.
Sa var der pludselig noget galt. lan rev tegningerne af breettet. De
fik ham til selv at tegne dem igen, og det hjalp. P4 et tidspunkt,
da de var ved at gore rent i huset og samlede affaldstrae, som de
braendte, gik lan ind og tog sit braet og smed det pa bélet. Hvad var
der sket? Hvorfor ville han pludselig af med tegningerne og brat-
tet? Da jeg kender lan, er mit get, at en af pedagogerne kan have
brugt en forkert fremgangsméde en morgen, og at han derfor ikke
ville bruge det mere.

En sendag sidste vinter, da Ian var hjemme, kom John, min se-
sters 13-arige son, med en synthesizer, et musikinstrument, som
man selv kan spille pd med alle mulige slags knapper, som kan lave
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musik. John begyndte at spille pd den. Sd kom Ian ind og begyndte
selv at spille pa den med sadan et lykkeligt udtryk. Jeg har aldrig
set ham sé entusiastisk. Jeg vidste straks, hvad jeg skulle kabe til
Ian til hans fedselsdag. Nu ville han have noget, pé sit verelse, der
kunne gore ham glad. Han ville have noget at tage sig til 1 stedet
for at ligge pa sin seng. Et par dage efter ringede jeg og spurgte,
om lan var glad for sin musik. Personalet var meget henrykt over
sédan et lille instruments muligheder. Men da det var sddan et dyrt
instrument, havde de stillet det vaek, s Ian kun kunne spille p
det en gang om ugen. Resultatet blev, at [an nagter at spille pa det
mere. lan er skuffet, personalet er skuffet, og vi er skuffede.

Til foreldre-weekenden i Autismeforeningen var en padagog
1 ferd med at prove en slags glide-puslespil, et af den slags med
firkanter, som man skal skubbe pé den rigtige plads. Ian stod ved
siden af hende og bed sig nervest 1 tommelfingeren. Pludselig tog
han det fra hende, og i lebet af et par sekunder havde han faet sat
det hele rigtigt pa plads. Vi har ofte varet ude for, at han har en tek-
nisk indsigt, som mange normale mennesker ville misunde ham.

For et par maneder siden kebte vi et nyt TV-apparat. Det har
cirka 60 kanaler. Man kan skifte kanaler med en fjernbetjening,
men der er kun ni cifre pa den, og der er en masse muligheder, som
jeg ikke kan finde ud af. Men Ian kom hjem, s& pé den og vidste
straks, hvordan den virkede. Han kan bedst lide kanal 22, men jeg
kan ikke komme hgjere op end kanal 9.

Hvad sa, nar vi er borte ... ?

Hvad vil der ske med [an? Han vil veere nedt til at tage beroligende
medicin hele livet. Vi er nu 64 og 69 ar gamle, og hvem ved, hvor
leenge vores helbred vil holde, og hvor lenge vi vil leve. Vi kan
kun hébe pd, at der altid vil vere personale, der ved noget om
autisme, som ensker at lere mere, og som ikke straks tror, at de
ved bedst og alligevel, trods gode intentioner, fortsatter med at
forkludre tingene. Vi hdber ogsé, at vores andre bern ikke vil op-
give lan, ndr vi ikke lengere er her.
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Fra teoretisk forstaelse til peedagogisk praksis

Autistiske barn, unge og voksne har en helt anderledes kognition, derfor har
de ogsa behov for anderledes behandling. Theo Peeters ggr op med tankerne
om “normalisering “ og “fuld inklusion”, som et mal i sig selv. Istedet giver han
opskriften pa hvordan man kan forsta autisme teoretisk og forvandle teorien

til peedagogisk praksis.

Theo Peeters indsigt i autisme og vejledning til peedagogisk praksis, kan fa
inklusion af autistiske mennesker til at fungere - og lykkedes.
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