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Forord

National Autisme Plan (NAP) blev forste gang udgivet i
2006 som en guide til de nye kommuner. Efter kommu-
nalreformen er det kommunernes opgave at etablere og
drive indsatsen for mennesker med Autisme Spektrum
Forstyrrelser (ASF). Nogle kommuner har efterfglgende
valgt at basere deres politik pd NAP, og det var da ogsd
udgivernes hab, at anbefalingerne ville seette gang i de
faglige og politiske refleksioner rundt omkring i Dan-

mark.

P& mange tilbud for mennesker med autisme yder per-
sonale og ledelse en specialpaedagogisk indsats, som er
preeget af stor autismefaglig viden og forstdelse. Samti-
dig kendetegnes disse tilbud af respekt for selvbestem-
melse og integritet hos brugerne. Den viden skal komme

andre til gode, f.eks. ved at den spredes gennem NAP.

I andre tilbud kan der veere behov for at styrke den indi-
vidorienterede tilgang, sddan at servicelovens veerdier
om borgerens selvbestemmelse, den personlige integritet
samt den faglige viden pd autismeomradet bliver sty-
rende for indsatsen. | det seneste ar har pressen omtalt
sager, hvor mennesker med funktionsnedszettelser er
blevet behandlet uvaerdigt og respektlgst. Nogle af disse
mennesker har autisme. Eksemplerne har understreget,

at der er behov for at seette fokus pd den indsats, vi yder

for de svageste i vores samfund. P& baggrund af disse
sager tales der fra politikernes side om gget tilsyn, akkre-

ditering og efteruddannelse som led i kvalitetsreformen.

Udgiverne bag de seks oprindelige NAP-rapporter er i de
seneste &r blevet madt med gnsker om en kortere udga-
ve, hvor vi fokuserer pa viden pa omradet og videregiver
vores egne anbefalinger. Der har ogsa veeret gnske om
at fa den forkortede udgave oversat til engelsk, sd vi kan
dele vores viden og erfaringer med kolleger internatio-
nalt. Udgiverne gav opgaven videre til redaktionen bag

NAP, og resultatet er dette hafte.

Vi haber, at haeftet igen kan satte fokus pa de faglige og
politiske aspekter ved kvaliteten af indsatsen pé autisme-
omradet og dermed bedre livskvaliteten for mennesker

med autisme.

Tak til psykolog Bo Hejlskov Jargensen, centerleder og
psykolog Jannik Beyer, bibliotekar og mor Birgitte Bjorn,
skoleinspektar Bent Vandborg Serensen, journalist Eva
Isager og projektleder Charlotte Holmer Jargensen for at

forfatte, redigere og journalistisk bearbejde.

April 2008
Udgiverne
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Sammenfatning

Autisme Spektrum Forstyrrelser (ASF) er en samlet
betegnelse for de problematikker, som kaldes gennem-
gribende udviklingsforstyrrelser, og som indbefatter
meget forskellige grader af social, sproglig og intellektuel
funktionsnedseettelse. Mennesker med ASF kan samtidig
have en anden lidelse eller tilstand, sakaldt komorbiditet,

som kan kraeve serlig behandling f.eks. med medicin.

Forekomsten af personer med ASF er stigende og udger
nu knap 1 % af befolkningen. Stigningen kan skyldes
oget opmarksomhed om og viden pd omradet, men
ogsa at mennesker med ASF ofte falder igennem sam-

fundets voksende krav til sociale evner og hurtig omstil-

ling.

Forekomsten har ndet et omfang, som ngdvendigger, at
der opbygges et beredskab i lighed med det, der er etab-

leret pa syns-, hgre- og taleomradet.

Det md forventes, at behovet for autismespecifik indsats
i skole-, ungdoms-, studie-, arbejds- og dagtilbud vil
ages. Det samme vil behovet for tilpassede boliger, insti-

tutioner og stetteordninger.

Da enhver form for autisme pavirker personernes daglige

kommunikation, indlevelsesevne og sociale samspil, har

(&)

denne gruppe en serlig risiko for senere i livet at udvikle

alvorlige sociale og psykiatriske problemer.

Uanset personens alder er det sdledes vigtigt, at omver-
denen ivaerkseetter undersggelser/udredning og rele-
vant og kontinuerlig stotte, nér problemerne med ASF
bemaerkes. Symptombilledet skifter i takt med alder og
udvikling, men hvis man sikrer individuelt tilpasset stotte,
er det muligt at bevaege sig fra en svaerere til en lettere
autismeproblematik. Hgjtfungerende personer med ASF
har ogsd mulighed for at opna selvindsigt og strategier til

at handtere belastende situationer.

Det er den lgbende vurdering af udvikling og serlige
behov - ikke diagnosen — som danner fundamentet for
den paedagogiske indsats. | den forbindelse er det vigtigt
at vaere specielt opmaerksom pa, at et menneske med
ASF pa trods af eventuelt hgjt funktionsniveau kan have
svaert ved selv at definere sit stattebehov og sege om

den ngdvendige statte.

FN’s konvention for handikappede fordrer, at ansvarlige
myndigheder opstiller retningslinjer og handleplaner, som
kan modvirke, at mennesker med funktionsnedsaettel-
ser som ASF handikappes i forhold til deres deltagelse i

samfundslivet.



Ansvaret for behandling og stette til personen med ASF
er kommunens. Kommunen ber sikre, at de fagpersoner,
som er teettest pa barnefamilier, dvs. sundhedsplejersker,
paedagoger i dagtilbud, leerere og praktiserende leeger,
har et basalt kendskab til ASF, s& bekymring hos forael-
dre, leerere eller peedagoger altid kan blive taget alvorligt.
Kommunen skal vedligeholde og udbygge en organisa-
tion, som, nar der rejses mistanke om ASF hos barn, sik-
rer primeer udredning, udviklingsvurdering og diagnosti-
ske overvejelser samt henviser til specialistundersggelse.
Regionerne har ansvar for specialiseret udredning af barn
og unge og for psykiatrisk behandling, specielt af psykia-

triske folgesygdomme.

Ventetiden péd psykologiske undersggelser bar hgjst vaere
tre maneder, og i en eventuel ventetid ber der ivaerksaet-
tes forelgbig paedagogisk behandling og foreeldrerddgiv-

ning.

Der bgr vaere adgang til autismespecifik radgivende kon-

sulentbistand for brugere, pargrende og fagfolk.

Indsatsen over for mennesker med ASF bgr uanset
funktionsniveau og alder bygge pa en grundleeggende

respekt for individet og en hgj grad af selvbestemmelse.

Hos mennesker med ASF og relativt hgjt funktionsniveau
vil dette ofte udmente sig i en personlig stotte til at gen-
nemfgre arbejde, uddannelse eller kurser.

Hos mennesker med ASF og udviklingsheemning vil der
vaere fokus pa personen selv i form af personlig pleje
eller hjaelp. Det er veaesentligt at have gje pd denne grup-
pes livskvalitet, fordi den ofte ikke selv kan udtrykke sit

behov.

Indsatsen for mennesker med ASF bgr, udover lydherhed
og respekt, omfatte en méalrettet organisering af det fysi-
ske miljg samt strukturering af dagligdagen. Aktiviteter
og rutiner gares overskuelige og tydelige, blandt andet
ved hjeelp af dagsskemaer, arbejdssystemer og visualise-

ring.






Autisme Spektrum Forstyrrelser

| denne vejledning benyttes Autisme Spektrum Forstyr-
relser (ASF) som samlet betegnelse for de problematik-
ker, man i psykiatrien benaevner som gennemgribende
udviklingsforstyrrelser.

Betegnelsen ASF er valgt for at understrege, at der er
tale om et spektrum af autismeproblematikker, som
omfatter meget forskellige grader af socialt, sprogligt

og intellektuelt funktionsniveau. ASF daekker saledes
over en raekke forstyrrelser, hvor der er et erkendt behov
for seerlig tilrettelagt stotte og vejledning — oftest med
udgangspunkt i en diagnose.

Betegnelsen understreger desuden, at personer med ASF
udvikler sig livet igennem og vil kunne bevage sig fra en
svaerere til en lettere autismeproblematik, hvis de sikres

relevant stotte.

En diagnose skal med rimelig sandsynlighed kunne for-
udsige, hvordan en udvikling vil forlabe, hvis man giver
forskellige former for behandling. Jo mere specifik og
effektiv en behandling man har til en lidelse eller en
funktionsnedsaettelse, jo vigtigere er det at kunne stille

en praecis diagnose.

ASF opdages hos mennesker i alle aldre og viser sig iser i
kontakten med andre mennesker. Nogle barn er s pafal-
dende og kontaktsvage, at diagnosen stilles meget tid-
ligt. Andre har forstyrrelsen i sa mild grad, at afvigelserne
farst opdages i skolealderen eller maske senere, nar de
sociale krav gges, som det f.eks. er tilfaeldet i ungdoms-

arene.

Mennesker med ASF handler ofte ud fra en anden bag-
grund end mennesker uden ASF. Nogle af forklaringerne
er manglende social forstaelse og manglende forstaelse

af konsekvensen af deres handlinger.

Mennesker med ASF begdar ogsd kriminalitet. Uanset
problematik begdr de generelt ikke mere kriminalitet end

andre, men de begar den ofte af andre arsager.

Da autisme er en udviklingsforstyrrelse, vil symptombil-
ledet skifte i takt med personens alder og udvikling, og
da autisme endvidere ofte optraeeder sammen med andre
udviklingsproblematikker, ber en diagnose altid felges af
en lgbende og tvaerfaglig vurdering af personens sarlige
udvikling og behov. Det er den Igbende vurdering — ikke
diagnosen — som bgr danne fundamentet for en paeda-

gogisk indsats.
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Forekomst og felgetilstande

Menneskerettigheder og inklusion

Der har i en arraekke veeret et stigende antal mennesker,
som far en diagnose inden for autismespektret. Man reg-
ner i dag med, at mellem 0,6 og 0,9 % af befolkningen

opfylder diagnosekriterierne.

Forekomsten har féet et omfang, som gor det ngdven-
digt at opbygge et beredskab i lighed med det, man har

etableret pd syns-, hare- og taleomradet.

Mennesker med ASF kan samtidig have en anden lidelse.
Dette kaldes komorbiditet eller en fglgetilstand. De
komorbide diagnoser og lidelser kan f.eks. veere ADHD,
mental retardering, angst, epilepsi, depression, OCD,
sovn- og spiseforstyrrelser, Tourettes syndrom og Tube-
rgs Sclerose. Ved nogle genetiske syndromer ses desuden

tydelige autismetraek.

Det er vigtigt, at disse komplicerede tilstande udredes
ngjere, da de kan kraeve seerlig behandling f.eks. med
medicin. Personer med ASF skal henvises til speciallege,
hvis man har mistanke om, at vedkommende har flere

lidelser.

Mennesker med funktionsnedsaettelser kan handikappes
i forhold til fuld deltagelse i samfundet.

Den 30. marts 2007 underskrev Danmark og 83 andre
lande en FN-konvention om menneskerettigheder for
mennesker med funktionsnedsaettelser. Grundtanken i
konventionen er, at disse mennesker, pé linie med den
ovrige del af befolkningen, ber sikres retten til at indgd

som fuldgyldige medlemmer af samfundet.

Dette fordrer, at de ansvarlige myndigheder opstiller ret-
ningslinier og handleplaner, som kan modvirke, at men-
nesker med funktionsnedsaettelser som ASF handikappes

i forhold til deltagelse i samfundslivet.

En vaesentlig problematik er, hvordan man sikrer retten til
inklusion uden at miste den specialviden og fleksibilitet,
som er betingelsen for en forsvarlig lasning. Der bliver
derfor tale om en dobbelt problematik. Hvordan skal det
almindelige miljo vaere indrettet, for at succesfuld inklu-
sion finder sted? Hvad skal specialskoler og institutioner
gore for at forberede barn, unge og voksne til et godt liv

som selvhjulpne, selvsteendige borgere i samfundet?






Udredning

Udredning er en tveerfaglig proces, som rummer en psy-
kologisk/paedagogisk beskrivelse samt fastleeggelse af
en klinisk diagnose. En forsvarlig udredning ber derfor
omfatte en grundig individuel analyse, som kan danne
grundlag for fremadrettet planlaegning af behandling og
paedagogiske tiltag samt en indordning af en persons

symptomer i forhold til diagnostiske kriterier (ICD-10).

Udredning bliver aktuel, ndr personen selv eller omgi-
velserne, ofte foraeldre, paedagoger, leerere eller sags-
behandlere, oplever, at man ikke klarer sig i hverda-
gen. Udredningen foregdr derfor farst, ndr kravene fra
omgivelserne bliver s store, at forudsatningerne for at

opfylde dem ikke raekker.

Opgaven for det diagnosticerende team er at finde ud
af, hvorfor personen ikke klarer sig i hverdagen med
almindelig stotte og forstaelse. Udredningen skal vaere
sa nuanceret, at den bliver konkret handlingsanvisende i

personens hverdag.

Det vil almindeligvis kreeve, at personen undersoges pa
specialistniveau, sa der kan formuleres en multiaksial
diagnose, som baseres péd ICD (International Classifica-
tion of Diseases). Dvs. at de relevante klinisk-psykiatriske

diagnoser inklusive eventuel komorbiditet skal angives

(=)

(Akse 1). Dertil skal specifikke (Akse 11) og generelle (Akse
I11) kognitive forstyrrelser vurderes. Fysiske sygdomme
skal beskrives (Akse V).

Som supplement til denne diagnoseprofil skal der udfeer-
diges en bredere beskrivelse, hvor personens ASF ses i en
dynamisk sammenhang med familie, skole, daginstitu-
tion osv. Denne bredere beskrivelse vil naturligt pege
frem mod de omrader, hvor der skal settes ind for at

hjeelpe personen.

En sddan udredning skal gentages og ajourferes, nar der
opstar nye situationer, hvor den oprindelige udredning
ikke er tilstreekkelig til at forsta personens vanskeligheder.
Hos voksne vil job- og uddannelsesinstitution eller man-

gel pa samme veere i fokus.

| farskolealderen sker henvisningen oftest via sundheds-
plejerske, daginstitution eller psykolog i PPR, nar barnet
ikke udvikler sig som forventet. | skolealderen er kom-
munen ved f.eks. PPR ofte henvisende myndighed, men
barn henvises ogsa fra egen laege. Henvisningsarsag er
oftest, at almene paedagogiske metoder og opdragelses-

metoder ikke har den gnskede effekt.



Unge henvises ofte af egen laege, PPR eller anden kom-
munal instans pa grund af folgetilstande som depression
eller psykose. Efterfolgende kan udredningen vise, at en
del af baggrunden herfor er ASF. De fleste udredninger
hos barn og unge foretages af barne- og ungdomspsy-

kiatriske afdelinger.

Voksne bliver ofte henvist via kommunens socialforvalt-
ning i revalideringssager, ligesom mange voksne selv
seger hjeelp, hvis de oplever problemer i arbejdslivet eller
i sociale forhold. | mange tilfaelde sker udredningen hos
privatpraktiserende psykiatere eller andre private udby-
dere, men der er ogsa en del voksne som far en ASF-
diagnose i en psykiatrisk undersggelse ved mistanke om

psykisk sygdom.

Efter udredningen overgdr ansvaret for behandlingen til
kommunen, bade i form af stette i hverdagen og skole/
arbejde. Ofte foregar overleveringen af information bade
skriftligt i en rapport og mundtligt, og det sker typisk pa
et netveerksmade, hvor familie, kommune og udredende

instans er repraesenteret.

Da autisme er en udviklingsforstyrrelse, ber det sikres, at

et tveerfagligt team lgbende folger personens udvikling.

De fleste udredninger foregar ambulant.
Den gode udredning foretages af et tveer-
fagligt team, som undersgger begavelse,
eksekutive evner, kommunikationsevne,
evner vedrarende gensidigt socialt sam-
spil samt forekomsten af autismespecifik-
ke forstyrrelser i interesser, aktiviteter og
anden adfzerd. Hos unge og voksne bliver
den personlighedsmaessige funktion
desuden ofte kortlagt.

Denne information sammenholdes med
oplysninger om personens funktionsni-

veau under opvaekst og udvikling samt om

arvelige dispositioner. Endvidere vurde-

res tilstadende vanskeligheder, sasom
depression, psykose, fysiske sygdomme
og funktionsnedszettelser. Det er vigtigt,
at en udredning bestar af en kombination
af standardiserede tests og observatio-
ner, ligesom det er vigtigt, at der indgar
oplysninger om den pagzeldendes historie
og udvikling.







Kommunen ber prioritere, at de fagpersoner, der er teet-
test pa barnefamilier, dvs. sundhedsplejersker, paeda-
goger i dagtilbud, praktiserende leeger og leerere har et
basalt kendskab til ASF, sa bekymring hos foreeldre, lere-

re eller paeedagoger altid kan blive taget alvorligt.

Kommunen skal vedligeholde og udbygge en organisa-
tion, som, nar der rejses mistanke om ASF hos barn, kan
foretage primeer udredning, udviklingsvurdering, diag-
nostiske overvejelser og henvise til specialistundersggelse
ved bestyrket mistanke. Indsatsen kan formentlig bedst
foregd i et specialteam i PPR eller en tilsvarende kom-
munal institution. Ventetiden bgr hgjst vaere tre mane-
der. | en eventuel ventetid ber der ivaerksaettes forelobig

paedagogisk behandling og foraeldrerddgivning.

Der ber veere let adgang til telefonisk konsulentbistand
hos specialister i barne- og ungdomspsykiatriske afde-
linger og voksenafdelinger vedrerende udrednings- og
diagnosticeringsspargsmal. Ligeledes adgang til specia-
liseret paedagogisk-psykologisk radgivning hos kommu-

nen.

En diagnose skal stilles sa tidligt som muligt for at undga
den psykiske belastning hos personen selv og omgi-

velserne ved, at funktionsnedsattelsen ikke erkendes.

Belastningen kan feare til alvorlig psykisk sygdom som
adfeerdsforstyrrelse, depression eller psykose. En tidlig
diagnose giver afklaring hos familien og tidlig start pa
paedagogisk behandling og social traening, som fremmer
barnets livskvalitet og kan forebygge adfaerdsproblemer,
nederlagsfolelse, udstadning og de navnte psykiatriske

komplikationer.

Den specialiserede undersggelse skal foregd i taet sam-
arbejde med foraldrene eller den unge/voksne. Under-
sogelsen skal bygge videre pé de informationer, som er

indsamlede i kommunen eller af den praktiserende leege.

Specialistundersggelsen skal ud over grundig anamnese
omfatte struktureret observation med autismespecifik
undersggelse, vurdering af udviklingsniveau og sprog-
funktion og en almen laegelig undersagelse med henblik
pa vurdering af behov for somatiske specialundersegel-

ser og genetisk radgivning.



En diagnose er en beskrivelse af her og nu
situationen og ber i takt med ASF-personens
udvikling vurderes med mellemrum, ligesom
man ma vurdere den paedagogiske indsats
lebende.



Livsforlgh

Autismeforstyrrelser har meget forskellige udtryk i for-
skellige aldre, ligesom mennesker med ASF har meget
forskellige behov i forskellige livsfaser. Diagnosekriteri-
erne og de mest almindelige beskrivelser af mennesker
med ASF er fokuseret pa symptomer og adfaerd hos begrn
med ASF, og det kan veere svert at udrede og forhol-
de sig til unge og voksne med ASF. En diagnose er en
beskrivelse af her og nu situationen og ber i takt med
ASF-personens udvikling vurderes med mellemrum, lige-
som man ma vurdere den paedagogiske indsats lzben-
de. Det er saledes ikke ualmindeligt, at fagpersoner ma

revurdere en ASF-diagnose efter nogle ar.

En del mennesker med ASF har tydelige og store
begransninger i funktionsniveauet fra forskolealderen,

til de bliver gamle. Andre mennesker med ASF og et hgjt
funktionsniveau kan i perioder have store begraensninger
i hverdagen, i andre perioder kun i forhold til ukendte
sociale situationer og ikke i storre grad til arbejde og
familieliv. Spaendvidden i begreensningerne er saledes
stor, ligesom der er stor forskel pd de behov, begraens-

ningerne medfarer.

Indsatsen over for mennesker med ASF, uanset funkti-
onsniveau og alder, skal bygge péd en grundleeggende
respekt for individet. Hos mennesker med ASF og relativt
hejt funktionsniveau vil dette udmente sig i en hgj grad
af selvbestemmelse, og formélet med eventuel stotte er
at kunne leve et liv teet pa det, som andre mennesker
lever. Hos mennesker med ASF og tidligt udviklingstrin
vil respekten udmentes i et fokus p& den enkeltes mulig-
heder og livskvalitet, hvor omgivelsernes forventninger

ma treede i baggrunden.
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Ferskolebgrn, 0-6 ar

Bern, som far en ASF-diagnose inden 6-ars alderen, har
ofte ganske store vanskeligheder. En del har store sprog-
lige vanskeligheder, en del er udviklingshaemmede, og en
forholdsvis stor andel har et stort stettebehov. Udgangs-
punktet for den padagogiske indsats er derfor speciali-
serede tilbud, ofte i specialinstitutioner, specialgrupper i

daginstitutioner eller statte i almindelig daginstitution.

Uanset hvilket dagtilbud, der etableres for det lille barn
med ASF, er det afgerende, at miljget tilpasses det enkel-
te barns forudsaetninger og evner samt dets styrker og
svagheder. Nogle af kerneomraderne i den forbindelse er
en malrettet organisering af det fysiske miljg samt struk-
turering af barnets dagligdag med forudsigelighed og
tydeliggarelse af de daglige aktiviteter og rutiner. Dette
geelder selvfolgeligt i specialtilbud, men faktisk i endnu

hgjere grad ved inklusion i en almindelig daginstitution.

Principperne for indsatsen bar indbefatte fysisk struktur,
dag-skemaer, arbejdssystemer og visualisering, hvilket

ber indarbejdes i bdde institution og hjem.

Tidlig indsats har vist sig at have afgerende betydning
for barnets udviklingsmuligheder. Indsatsen bar derfor

iveerksaettes snarest efter, at man har identificeret forstyr-

relsen hos barnet og ber ikke afvente den endelige og

formelle diagnose.

Der er betydelig variation i symptomer, alder og karakte-
ristika hos barn med ASF. Uanset diagnostisk kategori og
funktionsniveau er barnene dog alle karakteriseret ved

grundlaeggende forstyrrelser i socialt samspil, i nonverbal
(ikke-talesproglig) og verbal (talesproglig) kommunikati-
on og ved stereotype og indskraeenkede manstre i adferd
og leg. Disse forstyrrelser bgr veere i centrum ved tilret-

teleeggelsen af den tidlige indsats.

Der er ikke i dag dokumentation for, at én bestemt
behandlingsform eller metode er mere effektiv end
andre. Fagfolk er dog generelt enige om, at en strukture-
ret paedagogisk, indleerings- og adferdsorienteret tilgang
er anbefalelsesveerdig. Der er ogsa enighed om, at ind-
satsen bgr veere intensiv, og at der skal vaere mulighed
for individuelt tilrettelagt specialpaedagogisk indsats pa
daglig basis.

Familien spiller en central rolle i indsatsen med fersko-
lebarn med ASF. Derfor skal en stor del af indsatsen
planlaegges ud fra familiens behov, ligesom familien skal
involveres i al behandlingsplanlaegning. Familien ber til-

bydes vejledning i hjemmet og kurser om ASF og skal



Skolealderen, 6-17 ar

inddrages som en vigtig samarbejdspartner for kommu-
nen. Det anbefales endvidere, at kommunen tilbyder for-
ldre deltagelse i mestringsprogrammer (empowerment)
eller lignende, hvor de ud over vejledning og stette kan

mgde andre foraeldre i samme situation.

Man bgr i vurderingen af det enkelte barns stettebe-
hov forholde sig til barnets funktionsniveau. Barn med
svaert nedsat funktionsniveau har brug for massiv stotte
til mange daglige geremal, bern med moderat funktions-
niveau har brug for stette i forskellige former visuelt og
verbalt, mens normaltbegavede smabgrn kun har brug
for begraenset praktisk og strukturerende statte, men har

behov for statte i sociale situationer.

Alle indsatser for farskolebarn med ASF ber veere spe-
cialiserede. Man kan séledes ikke benytte sig af sagkyn-
dige uden autismespecifik viden, ligesom man ikke kan
forvente, at metoder udviklet til bgrn uden ASF har den
onskede effekt. Det er derfor ngdvendigt, at alt persona-
le, som skal arbejde med farskolebgrn med ASF, tilfares
specialviden i form af uddannelse, efteruddannelse og

supervision.

De fleste far en diagnose for forste gang i skolealderen.
Der vil derfor vaere markant flere elever med ASF i de
senere skolear end i indskolingen. Samtidig er skolealde-
ren den livsfase, hvor der er sterst forskel pa stottebeho-
vet fra det ene barn til det andet. Spaeendvidden straekker
sig fra barnet med ASF pa et tidligt udviklingstrin, som
bruger ble, ikke har noget sprog, men har selvskadende
og péd anden made problemskabende adfeerd, til barnet
med Aspergers syndrom, som har vanskeligheder med at
f& kammerater og med at overskue skoledagen, men er

interesseret i atomfysik og far gode karakterer.

Der bar derfor vaere mange forskellige typer af tilbud til
bern med ASF i skolealderen, bade i forhold til skole, fri-

tid, aflastningstilbud og dggntilbud.

| den ene ende af spektret drejer det sig om meget
beskyttede, hgjt individualiserede og seerligt tilpassede
tilbud og i den anden ende om ASF-specialiseret rad-
givning og vejledning for bern og unge, der i gvrigt er
inkluderet i samfundet pa linie med jeevnaldrende. Mel-
lem disse yderpunkter vil der veere behov for specialise-

rede tilbud, der varierer badde i form og indhold.



mere barnet om forandring
forhold til skema




Born og unge med ASF har brug for en meningsfuld
hverdag karakteriseret ved tydeliggerelse, overskuelig-
hed, forudsigelighed og en ofte visuelt baseret, velstruk-
tureret paeedagogik, der for den enkelte giver svar pa

folgende:

e Hvad skal jeg lave?

¢ Hvordan skal jeg gare det?

¢ Hvor skal jeg gare det? Eller hvor skal vi hen?
e Hvem skal jeg lave det sammen med?

¢ Hvorfor skal jeg gore det?

e Hvorndr er jeg feerdig?

e Hvad skal jeg sa?

Dette gaelder bade i skolen og fritiden. Ansvaret for
denne struktur ligger derfor forskellige steder i forskellige

situationer, men som udgangspunkt aldrig hos barnet.

Behovet for autismespecifik viden hos fagpersoner og
i omgivelserne generelt er det samme uanset tilbud og
barnets funktionsniveau. Det, som kendetegner barn
med ASF uanset funktionsniveau, er, at almene paeda-
gogiske metoder ikke har den gnskede effekt - hvilket
desuden ofte er baggrunden for henvisning til udred-

ning i skolealderen. Dette geelder ikke mindst metoder

(®

til adfaerdskorrigering. Det er derfor meget vigtigt, at alt
personale, som har med barnet at gore i hverdagen, har
relevant uddannelse og videreuddannelse, og at per-
sonalet tilbydes Igbende autismespecifik vejledning og

supervision.

Man bar vaere opmaerksom péd, at barnet/den unge med
ASF som regel har sveert ved at overfare tidligere erfarin-
ger til nye sammenhange (praktiske, indleeringsmeessige
og sociale), séledes som vi ellers kender det fra bern og

unge.

Barn med ASF har det ofte meget svaert med forandrin-
ger eller eendringer. Det er vigtigt at informere barnet om
forandringer i forhold til skema og lignende. Veer seerlig
opmaerksom pa at forberede det pé aktiviteter ud over
det daglige skoleskema (ekskursioner, emneuger, vikar/

personaleskift og lignende).

De sociale krav i gruppearbejde kan vaere svaere at magte
for elever med ASF. Prgv at finde en enkelt samarbejds-
partner til eleven eller angiv en bestemt rolle eller kon-
kret delopgave til eleven og veer meget preecis vedraren-
de forventninger. Undgé at stille store faglige og sociale

krav pa samme tid.



Bern med ASF har ofte sveert ved at indga i mere ustruk-
turerede situationer eller kreative fag. Der kan veere
behov for strukturering af disse situationer med en klar
tydeliggerelse af f.eks. tid og sted, og maske ogsa behov
for en opdeling i mindre delopgaver med hyppig voksen
guidning. Det kan veere ngdvendigt at taenke i alterna-
tive mader at have eksempelvis idreet eller musik pa, da
disse fag for mange elever med ASF indebaerer forstyr-
rende larm samt motoriske og sociale krav, som kan veere

alt for overvaldende.

Al paedagogisk indsats med bgrn med ASF bgr bygge
pa en grundleggende forstdelse for funktionsnedseet-
telsens kognitive art. Man bgr have kompetence og vilje
til at benytte kognitive veerktgjer i forhold til barnene,
herunder struktur, forudsigelighed og visualisering. Seer-
ligt udviklingen af selvsteendighed ber vaegtes hgjt i alle

sammenhange.



Unge med normal hegavelse
og hgijt funktionsniveau har
brug for meget stotte for

at klare de eksistentielle
sporgsmal, de stilles overfor,
mens et praktisk stettebehov
hos unge med steerkt nedsat
funktionsniveau ofte vil vaere
det vaesentligste.




Ungdommen, 15-35 ar

Ungdom er et relativt begreb ved ASF. Vi definerer nor-
malt ungdommen som den livsfase, hvor mennesket
udvikler og befaester sin identitet og opndr selvstendig-
hed. En del mennesker med ASF og stort stattebehov
opnar aldrig dette, og i deres tilfeelde kan man diskutere,
om de har en sddan ungdom. Nogle flytter fra hjem og
undervisningstilbud til botilbud og dagtilbud og gar der-

med direkte ind i voksenlivet.

Andre unge med ASF har en form for forleenget ung-
dom. De har méske svarere end deres jeevnaldrende ved
at opbygge deres egen tydelige identitet og svaerere ved
at definere sig selv i sociale situationer, ligesom de kan
have svaert ved at skabe den selvsteendighed, de gerne

vil og ofte ender med at opna.

Kendetegnende for ungdomstiden er opbrud og nye
udfordringer, hvilket ogsé geelder alle unge med ASF. De
skal skifte boform, enten ved at flytte hjemmefra eller
ved at skifte fra degninstitution til botilbud. Alle skal
desuden skifte dagaktivitet, fra skole til arbejde eller dag-
tilbud, eventuelt via uddannelse, hvilket kan forega pa
alle niveauer. Ligeledes skal alle ga fra at veere barn i en
familie til at veere voksen alene eller i en ny familie. Disse
store skift er sveerere for mennesker med ASF end men-

nesker uden ASF.

Den enkelte unges stattebehov ber vurderes ud fra funk-
tionsniveau, sa den rigtige kombination af praktisk og
psykologisk/paedagogisk statte opnds. Unge med normal
begavelse og hgjt funktionsniveau har brug for meget
stotte for at klare de eksistentielle spargsmal, de stil-

les overfor, mens et praktisk stattebehov hos unge med
steerkt nedsat funktionsniveau ofte vil vaere det vaesent-

ligste.

Den unge bgr have tilbudt den ngdvendige stotte. Man
kan ikke forvente, at unge med ASF trods hgjt funktions-
niveau er i stand til at gennemfgre en uddannelse eller
flytte i egen bolig pa lige fod med andre unge, ligesom
man ikke kan forvente, at de selv kan identificere deres
stottebehov. En mentorordning eller statte/kontaktper-
son kan veere en made at kompensere for dette, og man
ber acceptere, at foreeldre til tider spontant varetager

denne rolle.

Unge med ASF bgr have mulighed for fleksible uddan-
nelsesforlgb, bade med hensyn til varighed og indhold.
Mange unge med ASF afpraver flere uddannelser, inden

de beslutter sig for en af dem.

©,



Voksenlivet, 20-65 ar

| uddannelsesforleb bgr man sikre sig, at uddannelses-
stedet er informeret om den unges vanskeligheder, og at
der foretages de ngdvendige tilpasninger. De stgttemu-
ligheder, loven giver, ber udnyttes - uden at den unge
med ASF - som i forvejen er belastet af sine vanskelighe-

der - skal gare en saerlig indsats for at opnd stetten.

Kommunerne bgr sgrge for, at de rader over forskellige
boformer til unge med ASF. Nogle unge har behov for en
bolig med degntilsyn, andre har behov for bofallesska-
ber og andre igen for opgangsfellesskaber med stotte

eller kan bo i egen bolig med eller uden statte.

Det er vigtigt at veere i stand til at identificere og
behandle psykiatriske felgetilstande, s& de unge far opti-
male muligheder for at udvikle en differentieret selvfor-
staelse. Kun ved at have viden om sine vanskeligheder
kan den unge skille funktionsnedseettelse, symptomer pa
psykiske folgetilstande og personlighed ad og dermed
blive i stand til at kompensere for sine funktionsnedseet-

telser.

En del voksne med ASF ensker sig en tilvaerelse med
partner, familie og venskaber, men kan have svart ved
at realisere det. Den rigtige stotte og hjeelp fra omgivel-
serne kan hjeelpe med at fa afklaret dremme og forvent-
ninger og opnd et mere realistisk forhold til, hvad man
magter. Med stgtte kan man dels opfylde nogle af sine
ansker, dels arbejde med selverkendelse og udvikling og
fa en livskvalitet, s& man foler sig velkommen og veerdi-

fuld i samfundet, selv om man er anderledes.

Antallet af diagnosticerede voksne med ASF ventes at
stige markant i de kommende &r. Baggrunden er en
kraftig veekst i antallet af skolebarn med ASF i vidtga-
ende specialundervisning siden 1992. Stigningen i antal
er storst i gruppen af voksne, som har et moderat til lavt
stottebehov og relativt lille for voksne med stort stat-

tebehov.

Derfor ventes behovet at stige for tilpassede boliger og
for stetteordninger i forhold til bolig, familieliv, studier

og arbejde.



Hvis den voksne med ASF gnsker
det, skal paragrende inddrages i !
samarbejdet. Det anbefales, at '
fagpersoner og pargrende laver

en klar aftale om, hvad der skal

j m og hvordan.




Samfundet skal tilbyde flere forskellige former for
bostette, fra botilbud med degnstette over opgangs-
feellesskaber til hjemmevejledning. Man ber ligeledes
udvikle meningsfulde dagaktiviteter spaendende fra
dagcentre uden krav pa produktivitet til egentligt tilpas-
sede arbejdspladser, ligesom man bgr udvikle mentor- og
statteordninger for mennesker med ASF i almindeligt

arbejde.

Voksne med ASF bgr have adgang til at vaelge beskaefti-
gelse eller daglig virksomhed efter evner og behov. Man
ber have adgang til uddannelse og kontinuerlig leering,
og man bgr have ret til at afprove sine muligheder pa

det almindelige arbejdsmarked.

Det anbefales, at store virksomheder ansatter/benytter
jobkonsulenter med autismespecifik viden til at vejlede
og tilretteleegge arbejdet for mennesker med ASF, her-
under de almindelige arbejdsforhold og samarbejde med
kolleger. Virksomhederne og uddannelsesinstitutionerne
kan ogsa bruge en mentorordning for at styrke introduk-
tionen til en arbejdsplads eller uddannelse. Der er ogsa

mulighed for at fa bevilget en personlig assistent.

Hvis den voksne med ASF gnsker det, skal pararende
inddrages i samarbejdet. Det anbefales, at fagpersoner
og pargrende traeffer en klar aftale om, hvad der skal

samarbejdes om og hvordan.

Personer med ASF har forskellige forudsaetninger for

at varetage en evt. foraldrerolle. Det anbefales, at der
udpeges en autismefaglig koordinator samt etableres et
fagligt netvaerk om familien, hvis en af foreeldrene har

ASF.

Man kan ikke forvente, at et menneske med ASF og
hejt funktionsniveau selv kan definere sit stattebehov og
ansgge om den ngdvendige stotte, men tilbud skal frem-
saettes, sd personen med ASF har mulighed for at kunne
forholde sig til de faktiske forhold.



Alderdommen, fra 60 ar

Alderdommen er betegnelsen for perioden, der afslutter
vores livsforlgb. Den er praeget af stigende grad af svaek-
kelse i de fysiske evner og i almindelighed af et fald i de
intellektuelle evner. Den svaekkede funktionsevne, som
kan gore dagligdagen besveerlig, kan vare betinget af
sygdom, darlig gangfunktion, forringet syn og harelse,
hukommelsesproblemer samt gget social isolation. Zldre
med nedsat funktionsevne har gget risiko for at komme
pé hospital og pé plejehjem og for en hgjere dadelighed

end jeevnaldrende med et hgjere funktionsniveau.

| de kommende ar ventes antallet af seldre med ASF at
stige. Dels er den generelle levealder stigende, dels er de
fleste nuvaerende eldre med autisme og relativt svagt
funktionsniveau ikke i autismespecifikke tilbud. Mange
af dem voksede op i Andssvageforsorgens regi og bor i

botilbud for udviklingsheemmede.

De farste, som fik ASF-diagnoser som bgrn, eridag i
50'erne. Det bliver i stigende grad aktuelt at skabe sig
overblik over, hvordan den sene voksenalder og den
begyndende alderdom giver nye behov eller pa nogle

omrader blot kraever, at kendte behov &ndres.

| indsatsen med aldre med ASF vil det vare relevant at

have fokus pa livskvaliteten. Det skal sikres, at de eeldre

lever et veerdigt liv og har en meningsfuld, sammenhan-

gende og struktureret hverdag.

Mennesker med autisme bgr uden gvre aldersgraense
have mulighed for praktisk arbejdsmaessig beskaeftigelse,
svarende til skdnejob i forbindelse med pension. Beskaef-
tigelse er nadvendig for denne gruppe mennesker for at
undga passivitet, stereotype aktiviteter og depression.
Arbejde og fritid flyder sammen for de fleste mennesker

med ASF uanset alder og funktionsniveau.

Man bgr desuden forholde sig til, at eeldre med ASF ikke
er treenede i strukturerede miljger fra de var bgrn. Derfor
har de mere individuelle behov for struktur og forudsige-

lighed end andre aldersgrupper med ASF.

Det er vigtigt at vaere opmaerksom p4, at aldre med ASF,
som tidligere har klaret sig selv, kan have et svagere net-
veerk end andre. De kan ogsa have sveert ved at erkende

deres vanskeligheder og seger derfor ikke hjaelp.

Hos aldre med ASF vil der sandsynligvis med tiden
komme fysiske skavanker og egentlige sygdomme, som
skal behandles. Det er vigtigt, at sygeplejersker og leeger
forstar, at den eldre med autisme har brug for serlig

information i forbindelse med behandling og eventuel






indlaeggelse. Informationen skal gives pa en tydelig og
enkel made, og der skal ikke mindst afsaettes tid til at
give informationen under rolige former. Den aldre med
autisme ber altid ledsages af plejepersonale, og perso-
nalet ber sikre sig, at informationerne er forstdet og om

nedvendigt gentage dem, gerne visuelt.

Plejepersonale bar kontrollere veeske- og kostindtag og
veere opmaerksomme pd, at mennesker med ASF sjeel-
dent umiddelbart meddeler omgivelserne, hvis de har

generende symptomer pd sygdom.

Ud over den medicinering, som er betinget af eventu-
elle fysiske sygdomme og aldersrelaterede skavanker,

vil &ldre med ASF ofte have serlige behov for psyko-
farmaka. Depressionsrisikoen gges med alderen, sa der
ma forventes gget brug af antidepressiv medicin, f.eks.
SSRI-preeparater. Desuden vil mange zldre med ASF
have veeret medicinerede med neuroleptika i mange ar
med de bivirkningsmeessige konsekvenser, det kan have,
hvilket vil medfere egede medicinske behov. Derfor er
det vigtigt, at leeger, som far de zldre som patienter, har

specifik viden om gerontopsykiatri.



NAP er resultatet af et samarbejde mellem ca. 50
eksperter pa autismeomradet, en fagkyndig komité
samt en redaktionsgruppe.

Formalet med NAP er at skabe et feelles grundlag for
indsatsen for mennesker med autisme i Danmark.
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