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Om forfatterne

Anne Vibeke Fleischer er cand.pæd.psyk. og cand.comm., autoriseret psykolog og specialist i neuropsykologi og pædagogisk psykologi. Hun har gennem mange år arbejdet med børn og unge der har diagnoser og udviklingsforstyrrelser, og med børn og unge uden diagnoser men med en adfærd, der gør tilværelsen besværlig for dem selv og deres omgivelser. I sin private praksis beskæftiger hun sig med undersøgelse, rådgivning og supervision. Hun er også forfatter og medforfatter til adskillige andre bøger, bl.a. Indsigt og adfærd i børnehøjde, Set med børns øjne og ti udgivelser i bogserien Psykologi for børn

Jeanette Ringkøbing Rothenborg er journalist og cand.merc.int. Hun har tidligere været reporter og videnskabsredaktør på Politiken, hvor hun især har dækket psykologi, psykiatri, handicap og socialøkonomi. Hun er medforfatter til flere bøger, senest Vejen Videre – når dit barn har autisme. I dag er hun kommunikationschef for Center for Familieudvikling og har grundlagt kommunikationsbureauet TankeSpin, der rådgiver patient- og handicaporganisationer samt virksomheder med socialt engagement. Sideløbende holder hun foredrag og underviser forældre og fagfolk. Hendes ældste af tre sønner, Markus på 13 år, har autisme.

Alle rettigheder forbeholdes. Denne e-bog er vandmærket og beskyttet af lov om ophavsret. Kopiering fra denne e-bog eller dele heraf er kun tilladt i overensstemmelse med overenskomst mellem Undervisningsministeriet og Copydan. Enhver anden udnyttelse uden forlagets skriftlige samtykke er forbudt ifølge gældende dansk lov om ophavsret. Undtaget herfra er korte uddrag til brug i anmeldelser.
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INDHOLD

Indledning

DEL 1: SELVOPFATTELSE

Introduktion

Thor

Thor, 19 år: „Jeg husker alt det, jeg vil … de ting, jeg vil huske, dem husker jeg… jeg kan bare se alt muligt for mig, som billeder inde i mit hoved.“

Eftertanker

Christian

Christian, 14 år: „Jeg prøver at fremstå så normal som mulig. Det er nok en flokfølelse for mennesker at have et behov for at være gennemsnitlige.“

Eftertanker

Robin

Robin, 17 år: „Jeg har et neutralt forhold til min diagnose. Det er ligesom at have to arme. Jeg er ikke stolt af at have to arme. Jeg er heller ikke ked af, at jeg ikke har tre. Det er bare sådan, det er.“

Eftertanker

Til dig med autisme

DEL 2: VENSKAB OG SAMSPIL

Introduktion

Adam

Adam, 13 år: „En god ven kan måske være en, man er meget sammen med, og en der kan hjælpe, hvis der er noget.“

Eftertanker

Amalie

Amalie, 19 år: „Hvis man skal leve i samfundet, skal man jo helst være som alle andre og ikke være sig selv. Men det er egentlig ærgerligt, for så bliver samfundet jo også meget snævert.“

Eftertanker

Martin

Martin, 19 år. „Hvis man har venner, så er man ikke ensom. Hvis man ikke har nogen venner, så er man ensom. Og hvis man er alene, så er det ikke så godt.“

Eftertanker

Til dig med autisme

DEL 3: KÆRESTER OG KROPPEN

Introduktion

Peter

Peter, 17 år: „Jeg drømmer hver eneste dag om at have en kæreste. Det gode ved at have en kæreste er at være respektfuld og omsorgsfuld…jeg ville gerne have en, jeg kan få til at kunne lide mig.“

Eftertanker

Natacha

Natacha, 16 år: „Når nogen spørger, om man vil være kæreste, siger man ja. Man kan ikke sige andet. Jeg kan ikke lide at sige nej. Jeg ved ikke hvorfor.“

Eftertanker

Sarah

Sarah, 16 år: „De andre var ved at få bryster, og jeg fik jo ikke nogen, fordi jeg havde tabt mig så meget. De snakkede også om ting, som gik helt hen over hovedet på mig. Så føler man sig rimeligt isoleret.“

Eftertanker

Til dig med autisme

DEL 4: HÅB OG DRØMME

Introduktion

Darren

Darren, 15 år: „Det er så fedt at stå på den scene… jeg kan rigtig godt lide følelsen af, at man kan være en helt anden, og at det er tilladt at være en helt anden.“

Eftertanker

Anna

Anna, 19 år: „Børn er søde at være sammen med. Men jeg skal ikke selv have nogen, når jeg ikke kan tage vare på mig selv. Det ville være synd for barnet. Men jeg vil rigtig gerne arbejde i en børnehave, så jeg kan få styret min børnelyst.“

Eftertanker

Gustav

Gustav, 18 år: „Jeg er herre over min egen skæbne. Man er den, man vil være. Man styrer selv, hvem man vil være. Og jeg ved, at løven er min skytsengel. Det føler jeg i mine drømme, og så er jeg ikke bange mere.“

Eftertanker

Til dig med autisme

Hjælp og information

Andre bøger fra Dansk Psykologisk Forlag

INDLEDNING
Udviklingen fra barn til voksen er til tider besværlig for de fleste, men ofte endnu mere for unge, der lever med autisme. Netop de områder, som normalt kan gøre teenageårene udfordrende – større krav til at kunne gebærde sig socialt, kropsforandringer, kønsdrift og alle de mange valg og fremtidsdrømme – rammer lige præcis ind i meget af det, som i forvejen er ekstra kompliceret i et liv med autisme.
I denne bog får et lille udpluk af teenagere med autisme mulighed for at fortælle om sig selv og om deres forventninger til livet. De er unge med alt, hvad det indebærer, når man skal finde sine egne ben at stå på. Og som alle andre i den alder må de prøve at forholde sig til grundlæggende spørgsmål:
Hvem er jeg? Hvad vil jeg lave? Hvem vil jeg gerne være sammen med?
For at finde svar har de unge brug for at kunne abstrahere fra nutiden og lave forestillingsbilleder om fremtiden. Og de har brug for at forstå, hvilken rolle de selv spiller i forholdet til andre mennesker. Social forståelse og evnen til at tænke i abstrakte og komplekse sammenhænge er områder, der er svækkede. For nogle i alvorligere grad end for andre. Men begge dele er centrale udfordringer, når man har autisme.
Derfor vil man ofte se, at unge med autisme har sværere ved at opbygge deres egen tydelige identitet end andre unge, ligesom det kan være meget vanskeligt for dem at opbygge selvstændighed. Nogle vil nå længere på dette punkt end andre. Men for mange vil autismen være en livslang udfordring. Og mange vil også have brug for forskellige former for støtte som voksen.
Derfor er der al mulig grund til at blive klogere på, hvordan de unges vej ind i voksenlivet kan blive så farbar som mulig. Med denne bog ønsker vi at belyse nogle af de udfordringer, der kan melde sig i teenageårene for unge med autisme. Og vi vil give perspektiver i forhold til, hvordan man som voksen kan støtte og inspirere de unge til at opnå en større grad af selvforståelse og en oplevelse af at have handlemuligheder og medejerskab i vigtige beslutninger. Bogens indhold skal naturligvis ikke betragtes som en udtømmende facitliste over udfordringer, reaktionsmønstre og anbefalinger. Indholdet er alt sammen ment som inspiration og en øjenåbner.
Bogen henvender sig til alle voksne, som er tæt på unge med autisme. Hvad end relationen er at være familiemedlem, ven eller fagperson på den unges uddannelsessted, værksted, fritidstilbud, behandlingssted eller botilbud. Men lige så vigtigt er det at understrege, at vi også har haft en ambition om at skrive bogen til unge med autisme. Nogle vil selv kunne læse dele af bogen eller den hele. Andre vil kunne forstå nogle af bogens perspektiver, hvis de får den læst op og snakker om den med en voksen. Selv om man måske ikke selv kan læse den, vil det for mange være en god hjælp at høre, hvordan andre unge har det. Måske kan de derigennem få sat flere billeder på, hvad deres egen fremtid kan bringe.
Der er også andre grunde til at sætte fokus på netop denne livsperiode. For unge med autisme vil det nemlig ofte være sådan, at de er senere udviklet end andre, når det gælder lysten og evnen til at tilegne sig viden. Flertallet af mennesker uden autisme lærer typisk i dramatisk fart frem til begyndelsen af 20’erne. Derefter bliver man naturligvis ved med at lære livet igennem, men ikke med den samme hastighed, for det har vi udviklingspsykologisk set ikke længere brug for. Almindelige unge i 20’erne er nu blevet selvhjulpne og selvstændige. Men unge med autisme har typisk brug for støtte og fortsatte tilbud om undervisning og uddannelse langt ind i voksenalderen. De kan dog som alle andre udvikle sig hele livet, forudsat at de får de rette specialiserede tilbud undervejs.
Unge med autisme har altså typisk en form for forlænget barndom og ungdom. Og den unge har ofte en voksende motivation og parathed til at lære på det tidspunkt, hvor grundskolealderen faktisk er ved at være slut. Det er derfor vigtigt hele tiden at have for øje, at nye færdigheder og fremtidsperspektiver kan dukke op på et senere tidspunkt. Og det er selvsagt vigtigt at være opmærksom på de åbninger, der måtte komme.
Det stiller store krav til de voksne omkring unge med autisme. Først og fremmest må de evne at se mulighederne og ikke kun fokusere på begrænsningerne. Naturligvis skal man have stor respekt for det enkelte menneskes særlige udfordringer – og autisme er ofte en gennemgribende og livslang forstyrrelse. Men denne respekt for det svære bør altid gå hånd i hånd med nysgerrighed og en vilje til også at kunne se de muligheder, der ikke nødvendigvis stilles tydeligt til skue. For ligegyldigt hvor svært eller mindre svært man har det som menneske, så har alle brug for oplevelsen af at blive troet på. Og alle mennesker kan udvikle sig.
For nogle af de unge vil det vigtigste mål være at støtte dem i at gennemføre en videregående uddannelse og give dem sociale redskaber til at klare sig blandt andre mennesker. De vil også have brug for kognitive redskaber til at navigere i en hverdag med praktiske opgaver, der kræver planlægning, overblik og overskud. Og dette skal for mange også kombineres med psykologisk og eventuelt psykiatrisk bistand, i det omfang den unge lever med psykiske lidelser oven i udviklingsforstyrrelsen.
For andre unge, der fungerer på et kognitivt lavere niveau, vil det vigtigste mål måske være at fastholde de færdigheder, der allerede er tillært og få øvet en større grad af praktisk selvhjulpenhed i hverdagen. Og imellem disse to yderpunkter finder man naturligvis alle mulige tænkelige variationer.
Det centrale her er at huske på, at autisme ikke er et udtryk for, at udviklingen er gået i stå. Den er forstyrret og forsinket på nogle områder og i alle de mange grader, som vi i bogen bestræber os på at give et indblik i. En svær grad af mental retardering sammen med autisme kan lægge loft over udviklingsmulighederne. Men er autismen i sig selv den vigtigste udfordring, vil der altid ske udvikling i et eller andet omfang.
Som bogen vil illustrere, er det autistiske spektrum allerede meget bredt, sådan som det defineres i de internationale diagnosekriterier i dag. Denne spændvidde vil blive endnu større med afskaffelsen af diagnosen Aspergers syndrom. Aspergers syndrom er allerede afskaffet som diagnose i det amerikanske diagnosesystem DSM-V, Diagnostical and Statistical Manual of Mental Disorders, der blev revideret i 2013. Det andet diagnosesystem, WHO’s ICD, International Classification of Diseases, er det, der primært bruges i Danmark og det øvrige Europa, og det udkommer i revideret udgave som ICD-11 i 2015. Fremadrettet vil begge diagnosesystemer omdøbe alle variationer inden for autisme til AutismeSpektrumForstyrrelser (ASF). Med denne ændring vil der for alvor være behov for at kunne se lige så mange forskellige tilgange og løsningsforslag, som der er mennesker med autisme.
ASF spænder fra personer med store kognitive vanskeligheder til personer med høj begavelse. Dertil kommer, at det er meget forskelligt, hvordan autismen kommer til udtryk hos den enkelte. Samtidig har mange også andre tilstande som ADHD, OCD, Tourettes syndrom, depression eller angstlidelser.
Gruppen af unge i bogen har alle psykiske udviklingsforstyrrelser. Diagnoserne er forskellige: infantil autisme, Aspergers syndrom, atypisk autisme og gennemgribende udviklingsforstyrrelse uspecificeret. Der er ikke nogen nøjagtig grænse mellem disse tilstande. Men alle de unge har forstyrrelser inden for det autistiske spektrum.
Hvis man tilbragte et par dage sammen med disse tolv unge mennesker, ville man hurtigt erfare, at forskellene mellem dem er langt større end lighederne. De unge selv ville næppe heller opleve, at de lignede hinanden særligt meget. Man kunne endda konkludere, at de ligner andre unge mere, end de ligner hinanden. Der findes altså ikke en skarp afgrænsning mellem unge med og uden autisme. Der er glidende overgange.
Et par af bogens unge er usædvanligt velbegavede, andre er udviklingshæmmede eller mentalt retarderede. Nogle har venner, andre har ingen. Flere har håb og drømme, mens andre har meget svært ved at forestille sig noget, der ligger ude i fremtiden. Tilsammen illustrerer gruppen tydeligt, at diagnosen kun fortæller om en begrænset del af det enkelte menneske.
Den brede vifte af forskellighed demonstrerer også, at en ASF-diagnose i sig selv ikke kan være det eneste grundlag for intervention. Diagnosen har ingen værdi som handlegrundlag. En grundig udredning af den enkeltes stærke og svage sider må altid være et nødvendigt udgangspunkt for et videre udviklingsforløb.
Set i dette perspektiv kan man diskutere, om en diagnose som ASF egentlig har sin berettigelse. Hvis en psykiatrisk eller psykologisk udredning kun munder ud i en diagnose, er der tale om kontrolvidenskab med det formål at kategorisere mennesker. Hvis undersøgelsen til gengæld resulterer i en solid afdækning af personens ressourcer, kan den oversættes til en brugbar handleplan. Og så er formålet at støtte den videre udvikling.
Netop fordi den psykiatriske udredning primært bruges til at stille diagnoser, vil det desværre ofte være sådan, at undersøgelsen især lægger vægt på personens mangler. Samtlige børne- og ungdomspsykiatriske diagnoser stilles ud fra barnets fejl og mangler. Det grundlæggende spørgsmål er: Hvad er der i vejen?
Spørgsmålet må i langt højere grad være: Hvordan kommer vi videre? En undersøgelse eller udredning af den unge må også omfatte de områder, som personen magter. Det vil lægge op til en intervention i form af uddannelse, træning og støttetilbud, der kan bygge videre på personens ressourcer.
Ofte vil man tillige se, at handleplanen og interventionen er ganske optaget af, hvordan man kan ændre den unge. Med denne bog ønsker vi også at lægge vægt på, hvordan de voksne – forældre, lærere, pædagoger mv. – kan ændres. Alle personer tæt på unge med autisme har brug for en særlig forståelse, så interventionen tilrettelægges ud fra den unges synsvinkel.
1
En øget indsats på dette område vil være en god investering både ud fra menneskelige og samfundsøkonomiske hensyn. Det vil bidrage til at gøre mange af de unge mere selvhjulpne, så flere for eksempel kan transportere sig selv og bo i et tilbud med mindre opsyn. Og det vil styrke deres evne til at begå sig blandt andre og mindske risikoen for isolation i voksenlivet.
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