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Aspergers Syndrom
og katatone symptomer

En beskrivelse af et behandlingsforleb med en 13 arig pige
med Aspergers syndrom, der i lebet af f& maneder udviklede

katatone symptomer.

® Af Vicki Berman, pedagog og Katie
Powell, psykolog, Bgrne- og Ung-
domspsykiatriske Hospital, Risskou

Indledning

Vi vil her beskrive et behand-
lingsforlgb med en 13 arig pige
med Aspergers syndrom, der i
Igbet af fa maneder udviklede
katatone symptomer. Pigen blev
indlagt pa en almen bgrnepsyki-
atrisk afdeling, hvor vi arbejder
som hhv. peedagog og psykolog.

Vi fik lyst til at skrive denne arti-
kel, fordi det var vanskeligt at
finde litteratur om lignende pro-
blemstillinger, iseer pa dansk. Vi
haber, at artiklen kan veere til in-
spiration i behandlingen af bgrn
med et lignende symptombil-
lede.

Fgrst beskrives pigens sygdoms-
forlgb op til indleeggelse. Der-
naest praesenteres vores umid-
delbare hypotese til forstaelse af
pigens symptomer, hvorefter vi
beskriver behandlingsforlgbet. Vi
veksler her imellem at beskrive,
hvad vi gjorde, og vore bagved-
liggende overvejelser

I konklusionen opridser vi de
overordnende elementer i be-
handlingen, som efter vores vur-
dering har veeret seerlig veesent-
lige for pigens fremskridt.

Baggrund

Mette, en13-arig pige med
Aspergers syndrom, blev indlagt
pa bernepsykiatrisk afd., fordi
hun i lgbet af en periode pa 4

maneder var blevet tiltagende
passiv og havde mistet stadigt
flere dagligdags feerdigheder.

Pa indleeggelsestidspunktet sad
Mette hele dagen pa en bestemt
plads i hjemmet. Hun sad ube-
vaegelig og brugte ikke sine heen-
der, som 14 passivt i skgdet pa
hende. Hendes foreeldre bar
hende rundt i huset og hjalp
hende med alt praktisk som
f.eks. personlig hygiejne. Ved
maltiderne hjalp forzeldrene
hende med at abne munden,

og hun fik nzesten flydende kost,
da hun ikke kunne tygge. Om
morgenen lgftede foreeldrene
hendes gjenlag, og ved sengetid
lukkede de dem igen. Hele dagen
var skemalagt pa klokkesleet
med maltider, toiletbesgg og vi-
deo. Mette reagerede panisk pa
selv sma afvigelser med vold-
som angst. Nogle gange kunne
hun protestere verbalt, og andre
gange reagerede hun med skrig
og klagende grad i mange timer.

Om Mette, fgr hun blev syg,
kunne forteelles, at hun var en
normaltbegavet og lidt forsigtig,
men glad pige. Hun havde haft
tilveenningsproblemer, men tri-
vedes ellers i bgrnehave og de
forste skolear. Det blev dog efter-
handen sveerere for hende at
bega sig socialt, og i perioder vir-
kede hun trist. Som 11-arig blev
Mette diagnosticeret med Asper-
gers syndrom, og hun begyndte i
specialskole for bgrn med autis-
tiske vanskeligheder.

Da Mette var ca. 12 ar var hun i
en periode igen trist og angst.
Hun havde ogsd indimellem
psykotiske symptomer. Hun vur-
deredes deprimeret og begyndte
i medikamentel behandling, som
i begyndelsen havde virkning. Et
halvt ar efter blev Mette igen
@ngstelig og rastlgs. Hun blev
stadigt mere usikker pa, hvorle-
des selv basale daglige ggremal
skulle udfgres. Hun ophgrte med
skole og blev efterhanden helt
passiv som beskrevet ovenfor.
Hun virkede desuden trist og
tilbagetrukket, spiste sparsomt
og var afkreeftet. Situationen var
fastlast, og indleeggelse blev be-
sluttet.

Beskrivelse af
behandlingsmaessige
overvejelser og tiltag

Vores umiddelbare hypotese i
forstaelsen af Mettes symptom-
billede var, at hun udover sine
kognitive og sociale vanskelighe-
der i relation til Aspergers syn-
drom havde faet en depression
med angst og psykotiske symp-
tomer, hvilket hun var tiltagende
belastet af. Mettes foreeldre
havde forsggt at aktivere hende
og bryde hendes ggede ritualise-
ring af hverdagen. Da hun ikke
responderede herpa, men i ste-
det blev stadigt mere angst, pas-
siv og afkreeftet, blev foreeldrene
forstaeligt meget i tvivl om,
hvorledes Mette skulle hjalpes.

Vores behandlingsmal var at
stgtte Mette til sa vidt muligt at
genvinde tabte feerdigheder og
igen f4 en hverdag med skole-
gang. Vi tog i tilretteleeggelsen af
behandlingen udgangspunkt i
Mettes gennemgribende udvi-
klingsforstyrrelse, men matte lg-
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bende overveje andre mader at
forstd Mettes symptomer, evt.
som tegn pa anden psykisk syg-
dom.

Indleeggelse

Mette blev indlagt pa vores afde-
ling ssammen med begge forzel-
dre. Afdelingen har aben man-
dag til fredag, og Mette var sale-
des hjemme i weekenderne. Vi
fik lov at nednormere bgrnetallet
for at friggre plads og personale
til opgaven. Rent fysisk blev fa-
milien placeret i den ene ende af
afdelingen, s de kunne afskeer-
mes fra resten af bgrnene. Hun
reagerede pa indleeggelsen med
stor angst, vrede, protester og
grad efterfulgt af tavshed.

I starten fulgte vi stort set det
samme dagsprogram, som fami-
lien havde fulgt i hjemmet. For-
eldrene var som hidtil Mettes
omsorgspersoner. Vi tog hermed
udgangspunkt i Mettes store be-
hov for forudsigelighed og faste
rutiner. Samtidig ville vi ikke
presse hende yderligere, nar hun
sa tydeligt viste, at hun var ude
af stand til at opfylde krav. Vi
ville f@rst lere Mette bedre at
kende, inden vi begyndte at af-
stikke en plan for, hvordan vi
ville arbejde med at hjeelpe
Mette og hendes familie. Vi be-
stemte dog, at Mette i afd. skulle
kore i kgrestol og ikke beeres.

Det gjorde indtryk ved det fgrste
mgde med familien, at foreel-
drene var sa udmattede og for-
tvivlede, og at Mette var sa
magtfuld i sine protester og sin
passivitet. Forzeldrene gav ud-
tryk for lettelse over muligheden
for at fa hjeelp, men var ogsa
usikre pa, om vi ville veere i
stand til at hjselpe Mette.

Mette var inden indleeggelse sat
i medicinsk behandlingi.f.t. de-
pressions- og tvangssymptomer
samt angst og psykotiske symp-
tomer med hhv. Zoloft og Risper-
dal. Under indleeggelsen fort-
satte hun denne behandling.
Senere i forlgbet blev dosis gget
af begge preeparater. Det vurde-
res, at den medikamentelle be-
handling var medvirkende til at
mindske Mettes angstniveau og
modvirke depressive symp-
tomer, sa forandringer kunne
gennemfgres.

Tryghed og tid til

at laere hinanden at kende

Den fgrste tid gik med at komme
inde pa livet af Mette og hendes
foreeldre. Vi skulle leere hinan-
den at kende. Vi talte meget med
foreeldrene om deres forstaelse
af baggrunden for Mettes symp-
tomer.

Mette blev som nezevnt hjulpet af
sine forzeldre som hidtil. Perso-
nalet spiste méaltiderne sammen
med foreeldrene i opholdsstuen.
Mette spiste alene med sin mor
bagefter. Vi var ogsa sammen
med familien til hyggesnak, og vi
sa fjernsyn sammen. De fgrste
forandringer Mette blev preesen-
teret for, bestod saledes i, at hun
blev flyttet til hospitalet og kert i
kgrestol, og at hun gradvist
skulle veenne sig til samveer med
personalet.

Adskillelse

Den neeste forandring var, at
Mette skulle veere alene med
personale i et fast afgreenset
tidsrum: dels for at veenne hende
til at undveere forseldrene, dels
for at give personalet mulighed
for at leere hende at kende og
evt. etablere kontakt med hende,

i starten kun i et kvarter dagligt.
Mette reagerede med angst, rab,
skrig, protest og langvarig grad
ved adskillelsen fra foreeldrene
og derefter tavshed og passivitet.

Det var en udfordring for perso-
nalet at veere sammen med en
sa passiv person. Vi prgvede for-
sigtigt at veekke Mettes nysger-
righed og lyst. Snakkede med
hende, sad og tegnede, spillede
guitar, sa fjernsyn. Mette sad
tavs og stille, uden at beveege sig
ret meget eller vise interesse.
Efterhdnden kunne vi maerke, at
hun blev lidt nysgerrig overfor
os. Mette talte dog ikke med per-
sonalet. Hun talte almindeligt
med foreeldrene, nar de var
alene sammen, og hviskede, nar
hun var sammen med forzel-
drene samtidigt med personalet.
Vi udvidede efterhadnden den tid,
hvor vi var ssmmen med Mette.
Samveeret blev lidt efter lidt
mere naturligt for personalet,
nar vi trods passiviteten kunne
meerke, at Mette egentlig syntes,
det var lidt speendende at veere
sammen med os. Hun lyttede,
nar vi snakkede, og begyndte at
svare med at nikke, ryste eller
pege med hovedet.

Parat til nye udfordringer
Mette tgede lidt op, forzeldrene
udholdt hendes protester og be-
brejdelser, og vi behandlere sa
ingen psykotiske symptomer,
men derimod sma fremskridt i
form af begyndende interesse i
omgivelserne og aftagende
protester. Mette virkede ogsa
mindre angst. Saledes blev vi
sammen parat til at indfgre nye
forandringer.

Efter en maned genoptog fade-
ren sit arbejde, og moderen for-
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blev indlagt som omsorgsperson
for Mette. Mette ville ikke have
at personalet rgrte ved hende, og
moderen var indstillet pa at fort-
seette som dggnhjzelper. Mode-
ren fik pauser i de timer, perso-
nalet var alene sammen med
Mette, men var ellers til radig-
hed hele dggnet.

Hvordan forandringer blev
indfert

Forandringerne blev indfgrt ved,
at vi behandlere fgrst lagde en
plan for den neeste sendring.

Vi valgte et lille omréde ud ad
gangen og planlagde ca. 1 &en-
dring pr. uge. Vores overordnede
behandlingsmal var, at Mette
skulle blive i stand til at genop-
tage en almindelig hverdag. Vi
udvalgte sa det delomrade, vi
mente, ville veere mindst angst-
provokerende for Mette og mest
aflastende for forzeldrene. Vi ind-
drog ogsa en vurdering af, hvad
Mette og foreeldrene syntes at
veere mest parat til at acceptere.

Planen blev efterfglgende drgftet
i alle detaljer med Mettes mor
og far. Vi snakkede sammen om,
ngjagtig hvad vi vil prgve at
2endre, hvilke konsekvenser den
kunne fa, hvordan vi ville pree-
sentere @endringen for Mette, og
hvordan vi troede, hun ville rea-
gere. Det kunne f.eks. dreje sig
om, at hun skulle have mere
mad (hun var meget underveeg-
tig), at der vil komme en fysio-
terapeut til hende 2 timer om
dagen, eller at en skoleleerer vil
give hende eneundervisning 1
time dagligt.

Ugens sndring blev preesenteret
pa en nedskrevet ugeplan, som
blev leest op for Mette om man-
dagen. Mette reagerede med

angst. Hun greed og skeeldte ud,
for selvom hun ikke talte med
os, havde hun besluttet, at hun
godt matte skeelde os ud, nar
hun var desperat. Bagefter blev
hun tavs, alt imens hun teenkte
og teenkte over forandringen.
Efter et stykke tid kaldte hun pa
sin mor for at fa hjeelp til at fa
det pa plads i sit hoved: hvilket
omfang havde forandringen, og
hvilke konsekvenser kunne den
fa. Mette fik hjeelp til at seette
forandringen i perspektiv fgrst
af sin mor, og nar hun var faldet
lidt til ro, kunne personalet ogsa
veere med i snakken.

Forhandling

Som regel havde Mette behov for
at forhandle om sendringen, fgr
hun kunne ga med til den. Det
var lidt sveert for personalet at
acceptere denne forhandlings-
paedagogik i starten. Forzeldrene
havde fortalt, at det var vigtigt
for Mette at lave kompromisser,
men hun var tydeligvis ikke i
stand til at seette dagsordenen
for sin hverdag. De mgnstre og
ritualer, som var blevet ngdven-
dige for at f& hverdagen til at
fungere, imens Mette fik det dar-
ligere, kreevede en urimeligt stor
indsats fra hendes foreeldre. Vi
syntes, det var for eftergivende
at lade Mette sortere i og nogle
gange kassere vore forslag til
endring.

Det viste sig dog hurtigt, at
Mette blev endnu mere rigid og
mindre i stand til at klare sn-
dringer overhovedet, hvis vi for
ufleksibelt fastholdt vore planer.
Hun havde brug for at szette sit
preeg pa eendringerne og nogle
gange erstatte den med en an-
den, som hun bedre kunne klare.
Vi holdt kursen i forhold til at

udviklingen gik i den rigtige ret-
ning - henimod mere selvsteen-
dighed og mere almindelig ad-
feerd, men accepterede at for-
handle med Mette for at mind-
ske hendes angstniveau, undga
ungdige magtkampe og skabe et
godt arbejdsklima.

Dialog

Efter 7 uger skete et gennem-
brud i behandlingen. Da mode-
ren praesenterede Mette for, at
der ikke leengere ville veere
system for, hvem der hjemme i
weekenderne ville hjzelpe hende
med bestemte ting, blev hun sa
presset, at hun foreslog et kom-
promis. Hvis hun kunne bibe-
holde systemet i forhold til
hvem der hjalp hende, ville hun
samarbejde mere med fysiotera-
peuten, samarbejde bedre om
gangtraeeningen hjemme i week-
enden og begynde at tale med
personalet.

Dette forslag tog vi gerne imod.
Hermed fik vi adgang til Mettes
indre verden, som vi indtil da
mest havde hgrt om fra forzel-
drene og fornemmet os frem til.
Hun kunne nu selv forteelle os
om sine egne tanker, frygt,
reesonnementer. Det var meget
interessant at leere Mette at
kende, og vi fandt ud af, at hun
var en sgd og nysgerrig pige,
som det var rart at veere sam-
men med.

Da Mette begyndte at tale med
os, fik vi indsigt i, hvor nemt det
var at overvurdere hende. Hun
viste sig at veere en velformule-
ret pige, som var hurtig i replik-
ken. Hendes begreensninger i
social forstdelse og hendes kon-
krete made at opfatte pa, kunne
man indimellem glemme, nar
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man talte med hende. Vi forstod
efterhdnden, hvordan forvent-
ningerne til hendes forstdelse
nemt kunne blive for hgje, og
hvad det kunne fgre med sig af
skuffelser og for store krav fra
omgivelserne. Det blev ogsa
klart, at Mette kunne reagere ved
at fgle sig utilstreekkelig: Hvorfor
kan jeg ikke klare alle de ting,
andre synes, jeg skal kunne?

Mette var meget pa vagt og mis-
teenksom overfor, hvad vi kunne
finde pa. Hun ledte efter budska-
ber om fremtidige krav i alt,
hvad vi sagde. F.eks. blev Mette
en dag, hvor en paedagog talte
med hende om USA, som hun
var meget interesseret i, bekym-
ret for, at vi var ved at arrangere
en rejse derover som led i be-
handlingen. Ogsa ros gjorde
Mette urolig, fordi hun frygtede
fremskridt, der kunne fgre til
nye krav og mal. Dette leerte os
at veere meget forsigtige med,
hvad vi sagde til hende.

Angsten for krav, fglelsen af ikke
at sla til, misforstdelser pa grund
af meget konkret teenkning og
den nedsatte fornemmelse for,
hvad der var rimeligt, gjorde det
umadelig sveert for Mette at
have tillid til os og tage imod
vores hjeelp. Hvordan kunne hun
stole pad mennesker, hun ople-
vede som sa uforudsigelige og
kreevende? Selv syntes vi, at be-
handlingen gik frem i sneglefart
med mikroskopiske sma krav og
med det bedst teenkelige sikker-
hedsnet under Mette. Men virke-
ligheden opleves vidt forskelligt
fra forskellige perspektiver!

Fysisk aktivering
Mette var meget fastlast og pas-
siv, da hun blev indlagt. Hun ville

helst sidde helt stille og se fjern-
syn hele dagen. Hun bevaegede
sig ikke og tog ikke initiativ til
noget. Ikke engang til at skifte
fjernsynskanal eller bede os om
at ggre det for hende, selv om
hun godt vidste, hvad hun havde
lyst til at se. Gennem samtaler
og sociale historier forklarede vi
for Mette, at hun havde veeret
deprimeret, og at hendes passi-
vitet var en del af depressionen.
Vi beskrev, at hun var ved at fa
det bedre og derfor langsomt
skulle begynde at leere at bevaege
sigigen.

Da Mettes fysiske passivitet sa
grundleeggende heemmede
hende i at genvinde feerdigheder,
besluttede vi at arbejde pa forst
at fa hende til at beveege sig
igen. Vi inddrog fysioterapeuten
i dette arbejde. Mette ville ikke
bergres af andre end sine foreel-
dre, gik ikke og brugte ikke sine
heender. Fysioterapeuten arbej-
dede i fgrste omgang med at
stimulere Mettes sanser for at
vaekke hendes nysgerrighed og
komme i kontakt med hende.
(duftlys, balloner, seebebobler,
etc.) Mette viste lidt diskret
interesse, men magtede i fgrste
omgang ikke at medvirke til
gvelser, som kunne styrke hen-
des muskulatur efter den lange
periode uden beveegelse.

Traening

For at mindske Mettes angst
m.h.t. kommende krav og ggre
fysioterapien mindre farlig i
hendes gjne, brugte vi begrebet
treenings-tid. Da fysioterapeuten
skulle hjzelpe Mette i gang med
at ga igen, blev det kaldt gang-
treening. Disse ord - treening og
treenings tid - afgreensede bade
tidsrummet og situationen frem-

skridtene skulle gves i. De ting,
Mette ikke gjorde selv, kunne
hun nu i treeningstid ga med til
at gve. Senere i forlgbet var
Mette selv med til at foresla at
treeningstiden kunne udvides og
vare f.eks. hele eftermiddagen,
hvor det sa blev muligt for
hende at gve i leengere tid og i
andre omgivelser.

Skolen

Da alt, hvad der havde med
skole at ggre var forbundet med
preestationsangst for Mette, blev
skolearbejde omdgbt til skole-
treening. Dette gav igen Mette en
slags frirum, hvor hun i en af-
greenset ramme langsomt og
modvilligt kunne begynde at
preestere lidt igen uden krav om,
at fremskridt straks skulle over-
fgres til det virkelige liv. Her var
det meget tydeligt, at det var
angsten for fremtidige og i hen-
des gjne uoverstigelige krav, der
var hindringen for Mette. Det var
iseer fglelsen af, at folk ville for-
vente mere, end hun kunne
klare, og ikke tro pa hende, nar
hun virkelig ikke kunne klare
det, hun maske tidligere kunnet.
Mette havde stort behov for for-
sikringer om, at hun bare skulle
gve/traene.

Niveauet for krav

Vi méatte under hele forlgbet
finde balancen mellem for store
krav og for sma krav. Var kravene
for store, gik Mette i baglas og
fandt nye tvangspreegede syste-
mer for atheengighed. Modsat
blev Mette utdlmodig og reage-
rede med gget sengstelse og flere
tvangssymptomer, hvis der var
for fa eller for sma krav. Mette
havde ogsa et svingende praesta-
tionsniveau. Hvad hun kunne
den ene dag, var nogle gange
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umuligt for hende den nzeste.
Hun var sa bange for at vise, at
hun kunne noget som helst.
Bange for, at der ville komme en
lavine af yderligere krav. Nar
man har sa sveert ved at fore-
stille sig konsekvenser og forsta
andres hensigter, er det maske
lettere at lukke helt af? For hvad
kan der ikke ske, hvis man viser,
at man faktisk har det lidt bedre
og maske tgr prgve noget nyt?

Tempo

Vi var ikke i tvivl om, at Mette
gjorde sig store anstrengelser for
at samarbejde, men ofte var det
Mettes modstand mod foran-
dring, der var mest tydelig for
os. For Mette fgltes det, som om
hun strakte sig langt for vores
skyld. Det kunne veere sveert for
os at forsta, at selv bitte sma
e@ndringer kunne veere sa kolos-
salt overveaeldende og angstpro-
vokerende for Mette. Men det
var de, og det matte vi forsta og
acceptere for at finde niveauet
for passende krav og passende
tempo, selvom bade behandlere
og forzeldre kunne blive utdlmo-
dige.

En gang i forlgbet valgte vi ikke
at respektere Mettes tempo og
sgge forandring gennem for-
handling: Da hun efter lang tids
gangtraening fortsat afviste at
ga, medmindre hendes mor puf-
fede til hendes lar for hvert
skridt, besluttede vi at seette ind
og tvinge Mette til selvsteendig
gang, i fgrste omgang kun i tree-
ningstiden. Det blev planlagt til
mindste detalje, og alle var med
pa planen. Lige undtagen Mette,
som fik en sidste chance for at
samarbejde ved at ga selv, men
takkede nej. Derefter tvang vi
hende til at gd uden sin mors

hjzelp ved at flytte hendes ben,
sd hun gik enkelte skridt selv.
Det var naturligvis meget ubeha-
geligt for Mette. Hun sendrede
ikke umiddelbart adfeerd, meni
lgbet af kort tid indgik hun et
kompromis som fgrte til selv-
steendig gang.

Vi var overbevist om, at det var
ngdvendigt i dette ene tilfeelde
at seette fysisk magt bag kravet
om selvstendig gang. Vi havde
forsggt ad sa mange veje uden
held at hjeelpe Mette over denne
hurdle. Det var bade fysisk be-
lastende for moderens ryg og
ogsa for meerkeligt, at moderen
fortsat skulle klappe pa Mettes
l1ar for hvert skridt, hun tog.
Mette var ikke selv i stand til at
se, hvor maerkelig og urimelig
situationen var. Derfor matte vi
definere, hvad vi kunne accep-
tere som rimeligt, ikke kun i
dette tilfeelde, men i hele for-
lgbet.

Lorna Wings beskrivelser af
katatoni hos autister

Lorna Wing har i flere artikler
skrevet om katatoniske symp-
tomer hos personer indenfor det
autistiske spektrum.( Wing 1996,
Wing og Shah (2000), Wing og
Shah (endnu ikke udgivet). Lorna
Wing beskriver, hvorledes nogle
mennesker med autisme begyn-
der at udvise tiltagende passivi-
tet og mangel pa motivation, bli-
ver langsommere i bevaegelser
og tale, far stadigt sveerere ved at
pabegynde og afslutte hand-
linger og bliver tiltagende af-
heengige af andres hjzelp. Der ses
ogsa kataton ophidselse, hvor pt.
pludselig bliver overaktiv og ud-
fgrer bizarre og indimellem vold-
somme handlinger, som kan
veere farlige for personen.

Vi kunne hos Mette genkende
mange af de traek, L.W. beskriver
som katatoni: Hendes ophgr af
gang, passivitet, spiseproblemer,
ekstrem ritualisering, mutisme,
problemer med at pdbegynde be-
vaegelser og hendes tendens til
ophidselse ved aktivering.

Hvad angar behandling, under-
streger Lorna Wing, at det kan
tage meget lang tid at fa patien-
ten ud af passiviteten. Man er til
en vis grad ngdt til at fglge pati-
entens tempo for ikke at gge
vedkommendes angst og derved
evt. forsteerke de katatone symp-
tomer. Hun anbefaler et stgt-
tende og forudsigeligt miljgp med
individuel stgtteperson, der i
stgrre eller mindre omfang
prompter personens beveegelser,
d.v.s. tilskynder personen til be-
veaegelser udefra den antagelse,
at personen ikke selv formar at
overvinde blokering i forhold til
beveegelse.

Promptning kan forega verbalt
(f.eks. ved at sige personens
navn eller ved anvisninger) eller
fysisk (f.eks. ved let bergring).
Mere omfattende fysisk stgtte
kan ogsé veere ngdvendig. Hun
anbefaler desuden, at personen
bliver stimuleret og aktiveret
gennem sport og andre fysiske
aktiviteter. Strukturerede aktivi-
tetsplaner og forudsigelighed
hjzelper personen med katatoni
til at udvikle rutiner for delta-
gelse i disse aktiviteter. Rutiner
for dagligdags feerdigheder kan
ogsa veere pakreevet.

Da vi erfarede, at vores tilgang til
Mette var meget sammenfal-
dende med de retningslinier,
Lorna Wing ridsede op i artik-
lerne, blev vi bekreeftet i, at vores
->
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behandlings plan i et roligt
tempo var den rigtige vej at ga.
Samtidigt har vi indtryk af, at vi i
forhold til den behandling, Lorna
Wing preesenterer, har udgvet
mere pres pa Mette ved at op-
stille delmal for gradvis genopta-
gelse af hverdags feerdigheder,
som hun sa blev fgrt igennem.

Ritualer og

tvangspraeget adfeerd

Mette havde steerk trang til, at
tingene skulle forega pa en
bestemt made hver gang. Hvis
noget uforvarende var blevet
eendret, og Mette opdagede det,
insisterede hun p4, at det frem-
over skulle foregd pa den en-
drede made. Efterhanden som vi
fik pillet ved nogle af de fast-
laste mgnstre henimod en mere
selvsteendig adfeerd, fandt Mette
pé nye mgnstre, som gjorde
hende mere afheengig af andre.
Disse mgnstre kunne vi blive in-
volveret i, uden at vi vidste det.
Undervejs blev vi bedre til at op-
dage, hvornar vi var ved at indga
i uhensigtsmeessige mgnstre, og
fik dem stoppet i oplgbet fgr de
var blevet fast etableret. Vi
accepterede nogle gange lidt
seere ritualer fra Mettes side, nar
de hjalp hende i overgangen til
mere selvsteendig adfeerd, ogsa
selvom vi vidste, at det ville
blive sveert at pille dem veek se-
nere.

Sociale historier

Under indlaeggelsen arbejdede vi
med Mettes teenkning ved at
skrive sociale historier (Gray, C.,
1993) til hende om, hvordan hun
kunne forsta sin situation, og
hvordan vi havde teenkt os at
hjeelpe hende. Historierne kunne
forklare f. eks. hvad en depres-
sion er og hvordan den kan

komme til udtryk, med udgangs-
punkt i Mettes specielle symp-
tombillede. De kunne forteelle, at
vi havde god tid til at hjselpe
Mette og ikke ville presse hende
for hardt. De beskrev, at Mette
nu var ved at blive rask igen, og
at hun nu kunne klare ting, som
hun ikke tidligere pa grund af
depressionen havde kunnet.
Historierne sa ud til at have en
beroligende og tryghedsgivende
virkning pa Mette. De bidrog
ogsa til en feelles tankegang og
et feelles sprog omkring Mettes
tilstand.

De sidste fremskridt

under indlaeggelsen

Mettes humgr blev bedre, og hun
blev mere fysisk aktivi trae-
ningstiden. Hun viste mere og
mere interesse for at veere sam-
men med de andre bgrn pa
afdelingen. Hun klarede adskil-
lelsen fra sin mor uden proble-
mer, nar blot personalet overtog
visse hjeelpefunktioner. Mettes
hverdag sendredes langsomt
punkt for punkt, sa den stort set
kom til at ligne de andre bgrns
hverdag i afdelingen. Forzeldrene
arbejdede malrettet pa at ved-
ligeholde udviklingen og videre-
udvikle Mettes selvsteendighed i
hjemmet i weekender og ferier.

Efter 4 méneders indleeggelse
besluttede moderen, at hun ville
hjem og genoptage sit arbejde 3
maneder efter. Dette blev pree-
senteret for Mette samtidigt med
en plan over, hvad hun mang-
lede for at kunne udskrives: at
ga selv (ogsa udenfor treenings-
tiden), at bruge sine heender, at
spise selv, at klare personlig hy-
giejne selv, samt at laese. Der
blev lagt op til, at Mette selv
kunne prioritere raeekkefglgen for

disse punkter eller vente pa vo-
res udspil. Hun valgte at ga selv
fgrst, hvis blot vi ville hjzelpe
hende med at sige, hvornar hun
skulle rejse sig og seette sig.
Dette blev aftalt og Mette vir-
kede lettet og meget speendt pa
at overraske sin mor ved at vise
hende, at hun gik.

Dette blev endnu et vendepunkt
i behandlingen, fordi der nu blev
etableret et mere direkte samar-
bejde med Mette om generhver-
velsen af de gvrige feerdigheder.
Hun valgte dernzest spisning,
hvortil der ogsé blev knyttet
faste hjeelpe-ritualer. Herefter
indfgrte vi visuelle opskrifter
med piktogrammer for alt om-
kring personlig pleje. Laesning
kom ogsa sa smat i gang, med
start og slut kommandoer fra
leereren.

Promptning

I behandlingen brugte vi
promptning som et led mellem
passivitet og selvsteendighed,
d.v.s. at vi tilskyndede Mette til
at overvinde sin blokering og
gore forskellige ting; fgrst fysisk
ved at hendes hand blev fort,
ben blev puffet til, osv. Siden
verbalt ved at sige, hvad hun
skulle ggre. Tilsidst ved at give
Mette visuelle opskrifter pa
f.eks. hvordan hun skulle f.eks.
Borste teender eller ga i bad.

Mettes vej fra hjselpelashed til
selvsteendighed:
Kan ikke ggre noget selv

Kan ggre ting ved:

o fysisk promptning

e verbal promptning

e visuelle stgttesystemer

Kan ggre ting selv
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Udskrivelsen

Omend Mette erhvervede daglig-
dags feerdigheder igen, var hun
fortsat meget tvangspraeget og
ritualbundet pad mange omrader,
iseer da tidspunktet for udskri-
velsen neermede sig: da insiste-
rede hun f.eks. p3, at kun be-
stemte ord kunne bruges som
igangseettere. Hun viste sin store
bekymring og usikkerhed ved
tvangsmaessigt at bede foreel-
drene om forsikringer i forhold
til fremtidige krav, f.eks. at hun
aldrig skulle pa lejrskole, at hun
altid kun skulle spise pa sin
faste plads derhjemme.

Mette var fortsat ved udskri-
velsen meget opmeerksom pa at
undga selvsteendigt initiativ og
stillingtagen: "Jeg veelger ikke
selv og bestemmer ikke noget
selv.” Hun insisterede pa, at
andre igangsatte og afsluttede
handlinger for hende.

Efter udskrivelsen

Da Mette skulle starte pa sin
specialskole igen, blev der holdt
mgder bade her pa hospitalet og
pa specialskolen for at orientere
om hendes situation. Kontakt-
personen fra afdelingen var med
i klassen den fgrste uge for at
vejlede leererne og en ny stgtte-
person. I det efterfglgende ar
blev der jeevnligt holdt netvaerks-
mgder, hvor vi ogsa deltog.

Der blev ansat yderligere en
stgtteperson til at veere sammen
med Mette i fritiden og aflaste
foreeldrene i weekenderne.

Mette fastholdt stort set de
samme ritualer, piktogrammer
og promptningssystemer, som
hun havde ved udskrivelsen.
Hun prgvede ogsa at udvide
hjeelpesystemerne henimod

mere afhaengighed af andre
mennesker, og Mettes omgivel-
ser matte arbejde iheerdigt for at
gé imod dette.

Da foraret neermede sig, virkede
Mette mere lystbetonet, og hun
gav udtryk for, at hendes humgr
var bedret. Hun bestemte sig for
at ville veere rask, hvorefter hun
afstod fra mange af sine tvangs-
systemer og stort set genoptog
det selvsteendighedsniveau, hun
havde haft, fgr hun blev syg.
D.v.s. at Mette efter 1 %/> ars mas-
siv stgtte og behandling igen
blev en glad, aktiv og mere selv-
steendig pige.

Forstaelse af

Mettes symptomer

Ilgbet af indleeggelsen gav det
fortsat mest mening at fastholde
hypotesen om, at Mette var en
pige med Aspergers syndrom,
der var blevet yderligere belastet
af en depression, som medfgrte
katatone symptomer.

Det forekom sandsynligt, at
Mettes autismeforstyrrelse, som
fgrst sent blev afdeekket og er-
kendt, havde betydet, at hun i
stigende grad var blevet belastet
af at begd sig i normalskole,
blandt kammerater og hjemme.
Endvidere vurderes Mettes
ggede erkendelse af og sorg over
egne vanskeligheder sammen-
faldende med pubertetsudvik-
ling at veere medvirkende arsag
til depression, hvilket der er
disposition for i hendes familie.
At Mette om foraret oplevede en
meerkbar bedring, understgtter
hypotesen om, at hun havde
haft en depression.

Konklusion
Mettes behandlingsforlgb har
veeret et meget speendende ar-

bejde. Det var en stor udfordring
at planleegge og udfgre en be-
handling af en patient med et sa
gennemgribende og relativt sjeel-
dent symptombillede. Det var
meget interessant gradvist at
leere Mette at kende- at prgve at
seette sigind i hendes tankegang
og logik og forsgge at finde den
mindst besveerlige vej til malet.

I planleegningen og evalueringen
af hvert delmal i behandlingen
har vi haft mange spsendende
overvejelser og diskussioner i et
omfattende tveerfagligt samar-
bejde. I hverdagen var vi som
paedagog og psykolog i teet dialog
om konkrete tiltag. I perioder
deltog ogsa fysioterapeut og sko-
leleerer i disse drgftelser. Men
ogsa et godt samarbejde med
afdelingssygeplejerske og over-
leege om overordnede behand-
lingsprincipper og den medika-
mentelle behandling var, sam-
men med en fleksibel indstilling
til at prgve nyt, veesentlige for-
udseetninger for arbejdet. Der
var afsat tid til savel aftalte mg-
der og behandlingskonferencer
som mere uformelle drgftelser
efter behov.

Noget vi igen og igen diskute-
rede var, hvilke krav Mette ikke
kunne klare, fordi de var for
uoverskuelige og angstprovoke-
rende for hende, og hvilke krav
hun ikke ville klare, fordi hun
generelt havde sveert ved foran-
dring og var bange for at genop-
tage sit tidligere funktionsni-
veau. Hvis man forstar Mettes
katatone symptomer som en
psykisk blokering, er denne sé
viljesbestemt eller netop ikke?
Overordnet valgte vi at tage ud-
gangspunkt i Mettes konkrete
funktionsniveau uanset bag-

->
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grunden herfor, og g ud fra at
Mette ikke umiddelbart kunne
f.eks. gd, men at hun kunne gen-
leere det. Begrebet treeningstid
blev derfor en god ramme i for-
hold til at overskride bloke-
ringer. Vi sggte her igennem at
udvise respekt for Mettes
funktionsniveau og undgik, at
hun tabte ansigt.

Et andet hyppigt forekommende
spgrgsmal drejede sig, som
naevnt tidligere, om tempoet i
behandlingen; hvis vi gik for
hurtigt frem i forhold til hvad
Mette magtede, kunne hun blive
for presset og ga i std, regrediere
eller blive agiteret; hvis vi gik for
langsomt frem, blev Mette stres-
set og belastet af angst for, hvad
det neeste krav kunne blive.
Tempoet matte ogsa afpasses
foreeldrenes situation; pa den
ene side havde de lzenge veeret
belastet af situationen og var
motiveret for seendring; pa den
anden side skulle de magte Met-
tes fglelsesmeessige reaktioner
og ggede pres mod dem ved hver
forandring. Vi fandt inspiration i
Lorna Wings behandlingsarbejde
1 forhold til autister med kata-
tone symptomer, men modifice-
rede denne tilgang, idet vi har
indtryk af at have udgvet mere
pres pa Mette henimod gener-
hvervelse af feerdigheder.

Vi har lgbende diskuteret, hvor-
dan vi bedst ud fra praktiske og
etiske hensyn skulle handtere
den ekstreme rigiditet, vi mgdte
hos Mette. Hvor langt kan man
ga for at bryde fastlaste mgnstre,
der hindrer personen i at udvikle
sig, og som i sa hgj grad involve-
rer omgivelserne? Mgdte man
Mette med samme rigiditet,
kunne det medfgre megen tvang

og uhensigtsmaessige magt-
kampe. Vi matte hele tiden for-
sgge at veere fleksible og samti-
digt forankrede i, hvad der var
rimeligt og fornuftigt i forhold til
behandlingsmalet.

Det intensive arbejde med Mette
kunne ikke veere lykkedes uden
et teet samarbejde med Mettes
foreeldre - dels fordi de repree-
senterede tryghed for Mette i
hendes angstfyldte forandrings-
proces, dels fordi forzeldrenes vi-
den om Mette hjalp os i planleeg-
ningen af tiltag. Ogsa jeevnlige
feellessamtaler om Mettes styr-
ker og vanskeligheder i relation
til Aspergers syndrom hjalp til at
fa et tydeligere billede af hende
og hendes funktion i forhold til
tidligere, aktuelle og fremtidige
belastninger.

Vi vurderer endvidere, at det var
ngdvendigt, at forseldrene var
indforstaede med hvert lille,
men for Mette voldsomme skridt
for at kunne stgtte hende mest
hensigtsmeessigt og magte at
bryde de massive mgnstre om-
kring hende. At foreeldrene var
med i hele processen og yderli-
gere styrkede deres handlekraft
og erfaring i forhold til at imgde-
ga Mettes ritualisering og
tvangssymptomer, har uden
tvivl veeret udslagsgivende for,
at fremskridt opnéet under ind-
leeggelsen ikke gik tabt efter
hjemkomsten.

Hvordan har | som foraeldre
oplevet behandlingen?

Som Mette’s foreeldre oplevede
vi behandlingen og indleeggelsen
som en overlevelsestur af de rig-
tig lange og rigtig barske.

Et er, at vi ved indleeggelsen var
kort helt i seenk efter flere méne-

ders isolerende dggnpleje af
Mette, et andet er at flytte sin til-
veerelse til en psykiatrisk bgrne-
afdeling 160 km veek fra sit
hjem. Vi var meget villige til at
gg@re vort bedste til, at Mette
kunne blive sa rask som muligt,
men hvor stor chancen var for,
at Mette kunne blive velfunge-
rende igen, vidste vi pa intet
tidspunkt. Vi havde habet, men
der var mange dage, hvor det var
sveert at bevare det.

Den fglelse vi husker fra dagen
vi ankom til afdelingen, er let-
telse! Teenk at kunne sidde sam-
men med én fra personalet,
mens Mette skiftevis skreg og
greed, uden at skulle forsgge at
undskylde eller forklare noget
som helst. Hér teenkte vi; se vo-
res datter og hjzelp hende! De
tanker vi havde, da indleeggelsen
blev en realitet, var preeget af vo-
res afmagt. Vi teenkte; "Vi orker
ikke mere! Tag over NU!”. De ord
fik vi aldrig sagt hgjt!

Behandlerne havde i starten af
indleeggelsen valgt at bibeholde
den dagsrytme, vi havde veeret
ngdt til at opretholde der-
hjemme. Det vil sige, at vi pa af-
delingen fortsatte arbejdet med
Mette, bare med behandlerne
som tilskuere. At man pa stedet
valgte at ggre indleeggelsen sé
"blid” som mulig for Mette, er vi
taknemmelige for i dag, men vi
foreeldre havde haft helt andre
forventninger om, hvordan de
professionelle nu skulle tage
over, og at vi "bare” skulle veere
med pa sidelinien. I dag ved vi,
at det var rigtigt at lade os veere
med i behandlingen, fordi det er
0s, som lever sammen med
Mette og os, der kender hende
bedst. Vi har siden hen talt om,
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at det ville have veeret for sveert
for os at fortseette med Mette
efter udskrivelsen, hvis vi ikke
havde haft alle de erfaringer
med i rygseekken som det teette
samarbejde med behandlerne
har givet os.

Vi var ved indlaeggelsen meget
lettede over at veere kommet i
sikker "havn” efter maneders
fortvivlelse. Da behandlerne be-
sluttede at ga meget forsigtigt
frem i behandlingen af Mette,
matte vi eendre vores tidsper-
spektiv. Vi havde hdbet pa en
hurtig behandling, mirakel-me-
dicin, og at Mette kunne ngjes
med nogle fa ugers indleeggelse.
Allerede efter den fgrste uge
kunne vi se, at dette her blev sej-
treekkeri. Bitte sma forandringer
for Mette uge for uge — Med det
tempo kunne vi i perioder ikke
se lyset for enden af tunnelen.

Vi blev hgrt, spurgt og inddraget
i alle beslutninger omkring Met-
te’s behandling. Aldrig fglte vi, at
tingene skete hen over hovedet
pa os. Vi havde ikke drgmt om,
at vi selv ville blive inddraget sa
meget i Mette’s behandling. Det
var hardt at skulle fortseette
dggnplejen af Mette, nr hun nu
var indlagt, men pa den anden
side, sa var det den blideste
made vi kunne forandre Mette’s
tilstand pa. Nar vi nu ser tilbage
pa denne sveere periode, sa er vi
ikke i tvivl om, at det ogsa for os
var den rigtige made at gribe be-
handlingen an pa. Vores syge
datter blev ikke frataget sin
eneste tryghed - sin familie, og
vi havde som foreeldre alle mu-
ligheder for at fplge med fglel-
sesmaessigt, da vi fik al den rad-
givning og stgtte vi havde brug
for undervejs.
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Det sveereste var at udholde
Mettes angstfyldte reaktioner,
hver gang vi sendrede minimalt
pa hendes dagsrytme. Det var
ngdvendigt hele tiden at teenke
klart og fornuftigt, og ikke lade
sig opsluge af Mettes fglelses-
maessige kaos. Tit blev det mig,
der skulle udrede tradene, nar
Mette var blevet preesenteret for
en sendring, og gjeblikkeligt rea-
gerede voldsomt med grad, re-
signation eller at banke hovedet
ind i veeggen. "Mor, hjzelp mig!
Jeg kan ikke klare dette her! Giv
mig 14 dage mere inden, [ zend-
rer noget!” eller "Jeg be'r dig Mor,
giv mig ro, sa jeg kan sove! Tag
den forandring veek! Jeg kan ikke
fa ro i mit hoved. Jeg er bange!”.
Mine fglelser som mor fornzeg-
tede jegi disse situationer, og i
stedet matte jeg veere klippefast
besluttet pa at fastholde kravet
til Mette, selvom hun virkelig
selv troede, at hun ville ga i styk-
ker ved det, og at kravene var sa
store, at hun ikke kunne hono-
rere dem. Havde jeg reageret
fplelsesmaeessigt, havde jeg veeret
en forhindring i arbejdet for at f&
Mette ud af afheengigheden.

Nu bagefter fgler jeg, at jegiden
lidt unaturlige rolle, jeg havde i
de syv maneder, var meget hard
ved mig selv.

Allerede inden udskrivelsen
havde afdelingen etableret et
fantastisk netveerk omkring
Mette, sa den frygt vi som foreel-
dre havde, for nu igen at sta
alene med Mette, blev gjort til
skamme. Usikre det var vi. Mette
havde det bestemt stadig meget
sveert, og med steerke tvangstan-
ker forsggte hun konstant at
beskytte sig selv mod krav fra
omverdenen. Under hele Mettes
behandling leerte vi meget om,

hvordan vi skulle tackle hendes
reaktioner. Inden indleeggelsen
var vi meget i tvivl om, hvad vi
kunne kreeve af Mette, og hvor
meget vi matte presse hende.
Situationen var tilspidset og
kompliceret p.g.a. af hendes
meget darlige tilstand. Nu hvor
hendes depression er behandlet,
ved vi, at vi skal prgve at veere
pa forkant med hendes tendens
til at udvikle nye systemer. Vi
skal holde fast i krav, og ikke
lade hende fraveelge feerdig-
heder.

Forleden talte jeg med Mette om,
at hendes hund treengte til et
bad. Mette tgvede et gjeblik og
sagde sa: "Jeg bader jo ikke min
hund!”. ”Jo, det ggr du!” svarede
jeg. Det tog ca 1 Y/ time f@r vi var
naet frem til arsagen for dette
udsagn, og det viste sig, at Mette
var bange for, at det skulle blive
en fast regel for hende at bade
sin hund, og i hendes tanker vid-
ste hun ikke om jeg mente, at
det evt. skulle ggres HVER dag. Vi
naede frem til, at hun skal bade
sin hund, nar hun synes, at den
treenger til det. Det ville veere
lettere at bade hunden selv, men
vi har leert, at det er vigtigt at ga
i dybden hver gang Mette forsg-
ger at traekke sig tilbage, fordi
hendes beslutning tit beror pa,
at hun har en forkert opfattelse
af, hvad der forventes af hende.
Det er hardt at skulle keempe
imod Mettes tendens til at lase
sig fast. Vi er blevet meget bedre
til at gennemskue Mettes kom-
plicerede tankegang, men der-
med ikke sagt, at vi forstar
hende s& meget som vi ville gn-
ske. P4 afdelingen leerte vi ogsé
meget om os selv. Det har hjul-
pet os meget i vores tilvaerelse
med Mette.

S AUTISMESBLADET O03/2004
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Nu knap et ar efter udskrivelsen
er Mette en absolut velfunge-
rende pige pa 14 ar. En solskins-
dag i maj besluttede Mette, at
hun ikke lzengere har brug for
visuelle stgttesystemer, st@tte-
paedagog eller en meget forudsi-
gelig hverdag. Mette er stadigi
samme medicinske behandling
som under indleeggelsen, og det
tror vi, er vigtigt. Mette er i dag
den glade, humoristiske pige
som Vi frygtede var gdelagt.
Overlaegen sagde til udskriv-
ningskonferencen, at Mette
kunne sammenlignes med en
porceleensvase, der var gaet i tu-
sinde stykker, og at alle omkring
hende skulle veere limen. Hospi-
talets tdlmodige behandling, og
omsorg for hele vores familie
har veeret grundlaget for det
gode resultat. Alle som med tal-
modighed har forsggt at forsta
den komplicerede verden Mette

VIDENSCENTEHXFOR AUTISME
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lever i, har vores taknemlighed.
Selvom Mette har det fint i dag,
vil hun i fremtiden veere af-
heengig af, at omverdenen forsg-
ger at respektere hendes usyn-
lige handicap. Mette er et dejligt
og meget spaendende menneske,
som mange holder af at veere
sammen med. Hun er erlig, sjov,
beteenksom og kvik. Det er gode
kvaliteter ogsa selvom hun har
en diagnose, som siger, at hun
har Aspergers Syndrom.

Mettes foreeldre

En scerlig tak til tidligere afdelings-
sygeplejerske Gerda Nemec, som
med sin viden og erfaring har
vceret en stor hjcelp.
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