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Har vi rad til at spare pa
einsteinske personligheder
med uglede, utopiske tanker
og rumfyld i haret?

Af Heidi Thamestrup, landsformand for Landsforeningen Autisme.

For fa uger siden offentliggjorde
Kommunernes Landsforening en
undersogelse, der viste, at der over
ganske fa ar er sket en fordobling
af bern med diagnoser som autis-
me. Normalt, ndr den slags over-
skrifter rammer medierne, er det
et forvarsel om, at der skal spares
penge. For ndr man skraeemmer helt
almindelige skatteydere med, at et
socialomrade er ude af kontrol, og
efterfolgende svinger sparekniven
og genvinder kontrollen, giver det
positiv opmerksomhed - og det er
der stemmer i. Sandheden er, at
besparelser pa socialomradet lyn-
hurtigt genererer mange flere bern
og voksne med diagnoser...

Der har altid veeret bgrn i vores
samfund med autistiske hjerner,
og der er ikke noget, der tyder p3,
at det aendrer sig. Det at blive fodt
med en autistisk hjerne betyder
ikke, at man partout skal have en
autismediagnose, og det betyder
heller ikke, at man er syg eller han-
dicappet - det betyder bare, at man
udvikler sig og forarbejder san-
seindtryk pi en anden made end
flertallet.

Det gor sadan set ikke noget, at en
lille gruppe bgrn og voksne oplever
verden anderledes, har en anderle-
des kognition og har andre behov
end gennemsnittet. Men det er
noget rod i forhold til den made, vi
har skruet vores daginstitutioner,
skoler, jobcentre og arbejdspladser
sammen pa. For bgrn med autis-
me har andre behov end bgrn med
typiske hjerner, og nar de behov
ikke bliver mgdt, bliver bgrnene
utrygge, stressede og angste, og de
udvikler ekstreme symptomer, der
rimer pa mistrivsel.

Man kan sige det pa den made, at
behovet for en diagnose opstar i
det gjeblik, hvor autisten meder
verden. Men kun, hvis den udga-
ve af verden, autisten mader, ikke
tager hensyn til den autistiske
neurologi. Nar flere bern far autis-
mediagnoser, er det altsa, fordi vi
har optimeret, effektiviseret og
ensrettet sd meget, at der ikke er
plads til de speendende bgrn med
anderledes hjerner.

For at lgse udfordringerne med
inklusion i vores samfund, skal vi

finde ud af, ngjagtigt hvorfor nogle
bern overlever at vokse op under
kummerlige vilkar, og hvorfor an-
dre bliver syge af noget sa simpelt
som at navigere rundt i en skole-
gard. Forskning i modstandskraft
er en videnskab. For hvad er egent-
lig grunden til, at nogle bgrn bliver
syge af at veere i miljoer, som andre
bern overlever og mestrer?

Né&r man studerer de bgrn, der kla-
rer sig bedst, bliver det helt aben-
lyst, hvad det er, der giver dem
modstandskraft og gor dem i stand
til igen og igen at flyde ovenpa,
uanset hvad man byder dem. Det
er typisk for dem, at deres sociale
situation er fin, og at deres net-
verk er stabilt. Men samtidig er de
selv i besiddelse af:

- steerke kognitive evner ift. at
forsta, problemlase og handle

- evner til at styre deres
temperament og tilpasse sig
socialt

- evner til at skabe venskaber og
til at vedligeholde dem

- strategier ift. at regulere
folelser og adfeerd



- selvtillid, selvveerd og tro pa, at
deres egne handlinger kan gore
en forskel

- positivt livssyn, tro pa - og
mening med - livet

- gode sociale evner og humor

Hvis man har viden om neuro-
logien bag autisme, ved man, at
det er pa netop disse omréder, at
autistiske bgrn og voksne er al-
vorligt udfordrede. Nar de indefra
kommende evner til at generere
modstandskraft er svage, ma man
kompensere udefra. Man ma skabe
sma, overskuelige, voksenstyrede,
anerkendende miljoer, hvor bgrne-
ne kan forstd konteksten, og hvor
forventningerne til dem giver me-
ning.

De mange diagnoser er indirekte et
tegn pa, at vi ikke vaerdsaetter det
serlige og skaber plads til, at det
kan veekste og udvikle sig. Der er
ikke plads til det unikke, simpelt-
hen fordi det afviger fra normalen,
og fordi afvigelser kraever ressour-
cer.

Vi vil ikke bruge ressourcer pa at
have krogede hjerner i skolen. Vi
vil ikke betale prisen for smukke
episke fortellinger om tomme-
liser, svovlstikker og hunde med
tekop-gjne. Vi har ikke rad til ein-
steinske personligheder med ugle-
de, utopiske tanker om molekyler
og rumfyld i hiret.

I stedet er de krgllede hjerners
skenhed og sedme blevet erstat-
tet af synkront taenkende, naesten
identiske menneskerobotter. Ro-
botterne finder sig i at svare pa
de samme lamme Nationale Tests
et par gange arligt, og de figurerer
med et peent hgjt lixtal i de inter-
nationale PISA-undersggelser.

Vi har byttet diversiteten ud med
leeseplaner, lareplaner og hand-
lingsplaner.

LANDSFORENINGEN AUTISME

Vi har udskilt ham den lille krgl-
lede pa bageste raekke, ham, der
stabler de ting, som de andre bgrn
leegger pa reekke. Den lille krgllede
kan ikke forst3, at der ikke er plads
til ham, og han foler sig ikke in-
kluderet - han fgler sig klemt. Nar
han er blevet klemt meget laenge,
mister han livsgnisten og stjerner-
ne i gjnene, endrer adfeerd, bliver
udredt og far en diagnose...

Stigningen i antallet af mennesker,
der far autismediagnoser, kan for-
klares. Og det er hverken aliens,
pesticider, vitaminmangel,
sorgssvigt eller farven pi vingum-
mi bamser og LEGO-klodser der
har skylden - sa vidt vi da ved lige
nu. Udviklingen er et helt natur-
ligt tegn pa, at vi bliver klogere
pa autisme og bedre til at “se” det
usynlige.

om-

[ 1994 udvidede man kriterierne
for autisme med diagnosen Asper-
gers Syndrom, idet man anerkend-
te, at mennesker med normal og
hgj IQ, der umiddelbart fulgte nor-
maludviklingen for det 3. ar, ogsa
kunne have autisme.

I 2010 beskrev Svenny Kopp en
gruppe skolepiger, som, umiddel-
bart faldt sammen med deres om-
givelser, men som, under leengere
tids observation, “faldt fuldsteen-
digt fra hinanden”.

'}ud; .

Heidi Thamestrup
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I 2014 oplevede vi, at psykiatrien
erkendte, at en stor del af de unge,
der diagnosticeres med spisefor-
styrrelser, selvskade, depression
og angst, eller bliver indlagt pga.
gentagne selvmordsforsgg, i man-
ge tilfeelde, behandles for lidelser,
der er opstaet pa baggrund af en
ubehandlet autisme.

Siden 2015 har vi oplevet et mas-
sivt pres pa voksenpsykiatrien
fra voksne, der ikke blev udredt i
barndommen, og som nu gnsker
et navn pd den “anderledeshed”,
de har levet med hele deres liv.
Heldigvis er der rigtigt mange,
der har klaret sig godt. Og sa op-
star spergsmalet, skal man have en
diagnose, fordi man har en ander-
ledes hjerne, eller skal diagnoser
forbeholdes dem, der har en ander-
ledes hjerne og brug for hjelp?
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pper tiden?

Af Janus Lybro, peedagog pd Skovagerskolen og forfatter til et nyt speciale om tidsforstdelse hos born med autisme.

Hvorfor har du valgt at skrive
om ’tiden’ som emne?

Jeg valgte at skrive om ’tiden’ i
relation til autisme, da jeg under
en af mine daglige samtaler med
min daveerende elev, Thomas, blev
konfronteret med hans spgrgsmal:
“hvornar stopper tiden”?

»

Det udsprang af, at
Thomas ikke forstod,
hvorfor jeg ville have,

at han skulle vente med
at spise sin madpakke
til klokken 12, hvor der
var spisefrikvarter.

Han var sulten NU,
som han sagde, selvom
klokken var 9 om
formiddagen.

Jeg svarede: "det er ikke tid end-
nu”, og han svarede med sporgs-
malet om, hvornar tiden stopper?
Hvilket altsi blev startskuddet til
en undersggelse af, hvad det lige er
med den tid. Hvorfor er det f.eks.
indlysende for mig, som neuroty-
piker, at vi selvfglgelig forst spiser
i spisefrikvarteret, hvilket forekom
Thomas at veere uforstaeligt? Min
ledetrad blev den sociale indfor-
staethed, der ligger i, hvad "man”
ber gore og hvornér, og hvorfor det
ikke harmonerer med en udpraeget
autistisk médde at teenke pa.

Thomas var en elev, der havde vee-
ret vanskelig at inkludere i almene
leeringsmiljoer, selv de meget se-
gregerede miljger, hvor jeg arbej-
der, havde svart ved at rumme
Thomas. Ledetraden, han gav mig,
var del af en erkendelsesproces for
personalet, hvor vi indsd, at det
helt grundleeggende drejede sig om
modstridende mader at forsta vir-
keligheden, og dermed tiden, pa.
Forst da vi slap tejlerne og lod Tho-
mas fa indflydelse pa eget leerings-

rum, gav det gevinst pa hans triv-
sel og leering — og det endte med en
succeshistorie.

Hvor kom ideen fra?

Som  navnt skal Thomas
have zren for at opstille hele
problemformuleringen og dermed
ledetrdden i mit speciale. Men
ideen om at behandle autisme i
relation til tiden som fanomen,
fandt jeg inspiration til i flere af
de klassiske filosoffer fra ca. 1900-
1930 - blandt andet Edmund
Husserl, Martin Heidegger, Henri
Bergson og ikke mindst Alfred
North Whiteheadl. Disse teenkere
har hver iszr og pa hver sin made
beskeeftiget sig med tiden som
feenomen.

Forskellen ligger i at betragte tiden
som enten et ’“naturfenomen”,
altsd en grundbetingelse for uni-
verset og livet — modsat en mere
eksistentialistisk made at beskrive
og forstd tiden, hvor mennesket
er i centrum. Her beskriver de




fornaevnte filosoffer, at tiden skal
forstas ud fra den enkelte persons
oplevelse af verden og sig selv. Og
hvordan harmonerer det s med
en overvejende neuropsykologisk
forstaelsesramme? Det viste sig
at veere svaert at finde et felles
grundlag for en forstaelse, og der-
for fik ideen mere liv. Der matte
veaere noget nyt at komme med!

Hvorfor besluttede du dig for
at ville skrive et speciale om
det?

Jegopdagede de fundamentale for-
skelle mellem; at der i den faglige
verden er et sikaldt mekanisk-ma-
terialistisk syn pa diagnosen autis-
me, som betyder, at det enkelte
menneske reduceres til at vaere ren
diagnose eller ren kemi. Det star i
skarp kontrast til filosofiens syn pa
tiden, hvor individet er i fokus.

De grundlaeggende forskelle pa de
to positioner gav en interessant
grobund for videre undersggelse.
Det matte for mig at se vare en
interessant problemstilling, at vi
som neurotypikere forventer, at
verden er sammensat af forskellige
faste elementer, hvor tiden er én af
dem. Procesfilosofien, som seerligt
Whitehead repreaesenterer, mener
omvendt ikke, at man kan tale om
faste elementer eller substans - og
hvis tiden, livet, verden og Gud
ikke er faste starrelser, hvad er de
sa?

Det bliver rigtig interessante, hvis
vii stedet accepterer proces og ud-
vikling frem for substans. Det, vi
kalder "undervisning”, kan f.eks.
kun ses som et midlertidigt feeno-
men uden et endegyldigt facit. Vo-
res made at undervise udvikles og
e@ndrer sig hele tiden.

Hvorfor er det et vigtigt
omrade at undersgge?

Fordi vi kan handle meget mere
ideelt, end vi tillader os selv i pee-
dagogikken i dag. Vikaniden grad
@ndre elevens udvikling og veere
med til at skabe optimale triv-
sels-miljger i skolen, hvis vi ter
kigge pa mine konklusioner.
Meget af min kritik gir pa lovgiv-
ning og “systemet”, som ikke er
gearet til at handtere en ’autistisk
kultur’. Min fornemmeste opga-
ve har veeret at oversatte de pro-
blemstillinger til noget, der kan
give genklang i en specialpaedago-
gisk praksis. Det overordnede maél
har vaeret at kunne oversaette for-
skellen mellem en abstrakt og ind-
forstaet tidsbeskrivelse modsat en
konkret, oplevet beskrivelse.

Mig bekendt findes der ikke mange
alternativer til "proces over sub-
stans’-tankegangen. = Whitehead
kom dog med et specifikt udspil i
1929, hvor han beskriver selve la-
ringsprocessen som ’kreativitet’.

»

For at sige det meget
simpelt, s kan man
ud af det konkludere,
at en paedagogisk
praksis altid skal
tage udgangspunkt i
nuet, hvor begreber
som fortid og fremtid
spiller en
mindre rolle.

Hvis vi kigger
padagogikken efter
i sgmmene,

hvor ofte er vi sa
100% til stede i nuet

med vores elever

i skolen - bade pa

almenomradet og
specialundervisning?

Vi har travlt med at lave mal for
fremtiden og arbejde hen imod
disse, samtidig med, at vi har en
forankring i fortiden og vores tra-
ditioner som skole og samfund. Sa
hvor ofte er vi der lige nu og her?
Og hvor ofte er dette 'NU’ i over-
ensstemmelse med elevens?

Hvorforlige barn med autisme?
Autismeomradet har leenge veaeret
mit personlige interessefelt — ikke
kun fagligt, men ogsa en iboende
nysgerrighed og trang til at ville
forstd. Det startede dog knap sa
romantisk.

Jeg fik tidligt job i et enkeltmands-
projekt med en meget udadreage-
rende dreng med bl.a. en autisme-
diagnose. Jeg havde dengang me-
get sveert ved at leere den autistiske
hjerne at kende og forsggte laenge,
forgzeves, at opfinde den dybe tal-
lerken pa ny. Jeg har gennem arene
fortsat sggt de szrligt udfordren-
de elever — dem, som systemet har
sveert ved at finde egnede tilbud
til. Mit kald er uden tvivl inden-
for autismeomradet, med fokus pa
mental retardering og autisme.
Jeg er slet ikke i tvivl om vigtig-
heden af at kaste yderligere lys pa
trivsel og livskvalitet for seerligt
bern og unge med autisme og men-
tal retardering. Det er vanskeligt
at fungere i det nuvarende danske
skolesystem med de udfordrin-
ger i bagagen. Jeg opdagede i min
praksis, at jeg havde et talent for
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at tilsideseette mine egne forhab-
ninger og intentioner i en pada-
gogisk kontekst, hvilket tillod mig
at arbejde meget tilstedevaerende
med den elev, Thomas, som jeg har
skrevet opgaven ud fra.

Min pastand er, at har du forst for-
staet og erkendt, at det vi kalder
"den autistiske kultur” er noget
helt saerligt uden sidetilfeelde, sa er
du kommet et godt stykke vej som
leerer/paedagog/psykolog. Desvaer-
re er vi ofte alt for hurtige til at
gribe ud efter "pakkelgsninger”, og
her mener jeg seerligt de faste, po-
puleere koncepter og metoder, som
ender med at skeere alle mennesker
med autisme over én kam.

Gores en metode til padagogisk
sandhed, har vi virkelig tradt i spi-
naten, for da har vi med det sam-
me frasagt os menneskets ret til
selvbestemmelse. Det tror jeg ikke
er muligt at gore, og jeg tror, det
er pa kant med menneskerettighe-
derne. Alligevel har jeg stor respekt

for de banebrydende opdagelser og
undersggelser, der er tilvejebragt
ad videnskabelig vej. Jeg laeser vel-
villigt om forskning pa omridet,
men si igen, sperg hvilken som
helst person med autisme, og jeg
er sikker p4, at han/hun vil kunne
forteelle dig, hvad der lige preecis
gor ham/hende unik. Dette seerlige
forhold kan ingen diagnose beskri-
ve.

Der mangler simpelthen betyde-
ligt flere teoretiske overvejelser
i denne debat. En simpel méde at
vende problemstillingen om er ved
at sporge sig selv, om man virke-
lig udelukkende bestar af kemi og
nerveceller - og om der kun er den
ene made at forsta én pa? De feer-
reste af os ville acceptere, at blive
kategoriseret sa rigidt. Mine drgm-
me, fantasier og interesser finder
ingen videnskabelig forklaring i
den Kkliniske psykiatri, og hvorfor
skulle det forholde sig anderledes
for mennesker med autisme? Det
er netop dette universelle, jeg af-
soger.

Hvad vil du bruge din viden til?
Min viden bruger jeg dagligt i mit
arbejde pa Skovagerskolen. Jeg vil
dog rigtig gerne udbrede min viden
yderligere, da jeg mener, at jeg har
fundet ind til et humanistisk alter-
nativ til de geengse undervisnings-
og behandlingsformer, som for
langt storstedelen har en klinisk
distance til autisme.

Min viden skulle gerne inspirere
og give folk mod og lyst til at ville
gore den forskningsmeessige for-
skel, der skal til for at bryde kurven
med angst, stress og skolevagring
pa autismeomradet. Det, jeg kom
frem til i min opgave, er, at vi ma
tilsideseette systemet, vi repreesen-
terer, og sa veere 100 % til stede i
relationen til eleverne.

Hvis jeg p4 nogen made har inspi-
reret eller endda provokeret, sa er
man hjerteligt velkommen til at
kontakte mig for yderligere debat.
Jeg moder gerne op til faglig debat
og sparring.




Hvad sker der med
autismediagnosen?

Hvad er op og ned i ICD11?

Hvad er blevet endret?
Hvad betyder andringerne?
Og hvad kommer det til at
betyde for vores arbejde?

Fa meget meget mere viden
om autisme pa SIKON19

29. & 30 april 2019
ODEON Odense

Tilmelding pa www.SIKGWN.dk
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Skal din workshop med pa SIK#N 2019

Send din beskrivelse af workshoppen til kursussekretariatet pa:
kursus@autismeforening.dk
Vi skal bruge en beskrivelse af workshoppen til vores
katalog pa 20 linier samt en webtekst 5 linier.
Kategorierne er:
Padagogisk udviklingsarbejde
Forskning
Autisme indefra

Indsend din workshop for
15. august
2018

29. & 30 april 2019
ODEON Odense

Tilmelding pa www.SIK®N.dk



Special-
undervisningens
timeout!

Af Janus Lybro, peedagog pd Skovagerskolen og forfatter til et nyt speciale om tidsforstdelse hos born med autisme

Tiden, er det ikke bare noget,
der "er”, eller noget, vi har for
meget eller for lidt af?

Eller var der ikke ogsa noget
med ham Einstein og tiden, der
er relativ?

Tiden er giet, tiden er inde,
tiden er ovre, kommer tid
kommer rad... Timeout!

Meget er sagt, og endnu mere er
skrevet, men mig bekendt er der
mangel pa egentlige undersggelser
af ’tiden’ relateret til paedagogik,
og iseer specialundervisning og-
autisme. Filosoffen Jean-Jacques
Rousseau? skrev for et par hundre-
de ar siden, at det var vigtigt for et
barn at spilde tiden, men bortset
fra det sa er ’tiden’ oftest under-
sogt fra naturvidenskabelig vinkel
og med et par bidrag fra filosofien
og sociologien. Men der er tomt pa
bibliotekshylden, ndr man inden-
for paeedagogik sgger litteratur for
at se pa problemstillinger ved be-
grebet 'tid’.

Jeg pastar ikke, at mit speciale om
tidsforstdelse og autisme er skud-
sikker forskning, og forsgger heller
ikke at beskrive det sadan. Det er i
hgj grad faktisk det modsatte — en
grundleeggende filosofisk undren,
som skal forsgge at dbne vores gjne
for, hvad psykologien kan bidrage
til i paedagogikken - og hvor langt
vi kan ga set fra en etisk vinkel.
Efter &revis af hovedbrud, frustra-
tion og loben panden mod muren i
praksis, er det langt fra tilfeldigt,
at jeg veelger "tiden” som problem-
stilling pa alt det, vi foretager os i
medet med vores elever indenfor
autismespektret. For vi kender
godt det fundamentale skel mel-
lem en autistisk hjerne og den
neurotypiske hjerne og den méade,
vi forstar verden. Hvor ofte er det
ikke, at der opstar misforstéelser,
nar vi forstar sproget forskelligt?
Startskuddet til min opgave var en
saddan simpel misforstaelse mellem
min elev Thomas og mig. Han var
sulten og ville spise sin madpakke.
Simpelt nok. Klokken var bare ikke

12, hvor vi normalt spiser i skolen,
hvilket betgd, at Thomas var ngdt
til at udskyde sin sult. Og her op-
stod problemet. For som Thomas
spurgte: "hvornar stopper tiden,
sa jeg kan f4 min mad?”. Det tilsy-
neladende komiske indslag blev til
et tema for mig - for hvis vi helt
grundleggende ikke forstar tiden
ens, hvordan kan vi sd nogensinde
na til enighed om, hvor vi skal hen
med paedagogikken?

Standardiseret tid eller
oplevet tid

"Tiden’ er beskrevet pa et utal af
mader. Tiden som en beholder, ti-
den som kronologi, tiden som en
pil og tiden som et klokkevaerk.
Det falles for alle de mader at be-
skrive tiden er, at de er sproglige og
abstrakte forestillinger om, "hvad”
'tid’ er. En siddan forklaring kree-
ver, at 'tiden’ er en substans, altsi
en fast ting, sa vi pa enkel vis kan
snakke om den. Men ingen af os
formar alligevel at forklare 'tiden’



entydigt og ufravigeligt — selv ikke
den keere Einstein med sine relati-

vitetsteorier.

Det har videnskaben det generelt
sveert med; ting og fenomener,
som ikke "star stille”, og som ikke
kan forklares med enkle beskrivel-
ser og ord. Maske er det derfor, at
bibliotekshylden ikke har nogen
bgger om ’tiden’ og paedagogik -
fordi det er et meget uhandgribe-
ligt emne.

Der er dog i dag en indforstiet
enighed om, at man kan skelne
mellem

Eeks: "Teaterforestillingen varede
2 timer, men tiden floj af sted, sd
var neermest ovre, for jeg havde sat

”

mig’.

Hvordan vil man male sadan
en oplevet tidsbegivenhed?

De abstrakte oplevelser af tid og
brugen af talemader er der, hvor
problemet opstar i bade almen- og
specialpaeedagogisk praksis. For nar
man, som hovedpersonen Thomas
imin opgave, er mentalt retarderet
og har autisme, hvordan kan han
s forventes at forsta de abstrakte
forteellinger om tiden, som vi bru-
ger hver dag, men hvor meningen
er usynlig — og der ikke er en logisk
forklaring?

Svaret i mit speciale er, at det kan
han ikke. Hvis autistiske elever
som Thomas ikke er i stand til at
teenke abstrakt eller forestille sig,
at noget kan vere noget andet,
end det umiddelbart ser ud til, sa
kan eleven heller ikke forsta, hvor-

for den dumme underviser (i dette
tilfeelde mig) insisterer pa, at mad-
pakken forst ma spises, nir klok-
ken slar 12 - og altsa ikke, ndr man
reelt er sulten.

Det giver simpelthen ikke mening.
En elev med autisme og udpraget
konkret tankegang forventes her
at kunne fungere pd et hgjt ab-
straktionsniveau, og selvfglgelig
fejler de paedagogiske metoder i
det tilfeelde. Barren er sat for hgijt.
Det paradoks mellem, hvad jeg
som fagperson forventer, og hvad
der reelt kan forventes af eleven, er
grundleggende i min opgave.



Tidens betydning for
dannelsen af det enkelte
menneske

Det er en zldgammel problemstil-
ling, maske bedst kendt fra filosof-
fen Rousseaus roman “Emile”3, at
der er et paradoks mellem pa den
ene side at leere at leve og veere
et menneske i overensstemmelse
med ens ‘natur’ - og samtidig skul-
le veere samfundsborger i overens-
stemmelse med den ’kultur’, man
er en del af.

Rousseau beskrev det som forskel-
len pa det, han kalder; selvkaerlig-
heden og egenkerligheden. De to
betegnelser er ifglge ham en del af
menneskets natur. ’Selvkaerlighed’
forstas som et naturligt, tilstraek-
keligt forhold til sig selv, som ikke
pavirkes af andres mening om en.
Jeg mener, dette er typisk autistisk
- og det er ifglge Rousseau godt at
have. Modsat er 'egenkeerligheden’
den méade, man ser sig selv pa ian-
dres gjne. Altsa hvordan man "ber”
leve — og hvordan man passer ind i
en bestemt kultur. Det er her, det
bliver vanskeligt at have autisme,
da man sjeldent er i stand til at se
sig selv fra andres perspektiv.

Det leder os til et paeedagogisk pa-

radoks:

Hvordan kan vi leere
mennesket at veere et
myndigt og frit individ,
nadr de metoder og det
system, vi har indrettet,
er baseret pa tvang?
Tvangen til et menneske
om at traede ud af sin
natur og ind i kulturen?

Eeks. ved at udskyde det at spise,
selvom man er sulten. Er det ma-
let, der helliger midlet, eller kan vi
overhovedet satte det ene over det
andet?

Min pointe er, at en definition og
forstaelse af 'kultur’ i det hele taget
kraever et hojt abstraktionsniveau
og en forstdelse af, at mine hand-
linger altid vil have indflydelse pa
andre menneskers liv.

Filosoffen Immanuel Kant* beskri-
ver mennesket som et fornuftsvee-
sen — fordi vi kan se os selv i rela-
tion til andre mennesker. Derfor er
alle mennesker ifglge ham i stand
til selv at indse, hvad der er det
moralsk rigtige at ggre i en situati-
on - ogsa indenfor paedagogikken.
Men kan Thomas nedvendigvis
det? Og skal han det?

Teoretikere pa autismeomradet vil
sige, at det er her, filmen knaekker.
En af de helt store udfordringer for
mennesker med autisme er nem-
lig; at mentalisere — at forestille sig
og forsta andre menneskers men-
tale tilstande og folelser ud fra de
forskellige mider, det kommer til
udtryk.

Fungerer forestillingsevnen, er
man i stand til at forudsige haen-
delsesforlgb og kan planlegge
handlinger og pavirke begivenhe-
der. Man kan selv styre sit liv og
veelge til og fra, fordi man kan ma-
ngvrere socialt.

Men star det galt til med de funk-
tioner, kan forudsigelses- og plan-
leegningsevnen vaere staerkt be-
greenset. Hvis man samtidig ikke
er god til at omstille sig fleksibelt
og opfatte sammenhenge, sa far
man det — neurotypisk set — svert
socialt sammen med andre, og med
at tilpasse sig.

Det er i virkeligheden en anden be-
skrivelse af kriterierne i Wing’s tri-
ade, som er de diagnosekriterier,
der ligger til grund for diagnosen
autisme: forstyrret social interak-
tion, forstyrret kommunikation og
repetetiv, stereotyp adferd. Den
triade kender alle fagfolk pad om-
radet, men har vi fantasi nok til at
forestille os de autisme-karakteri-
stika i forhold til tanker om livets
store spgrgsmal?

Det forudsatter, at vi forst accep-
terer psykiatriens diagnostiske
kriterier for autisme, men at vi
samtidig aktivt undersoger gren-
serne for dem for at finde frem til
et mere filosofisk og eksistentielt
syn pa diagnosen. Og det er her,
jeg placerer mig med mit speciale.
Det handler om forskellen mellem
det, vi i fagsprog kalder "den auti-
stiske kultur” overfor en “neuroty-
pisk kultur”: at autismen netop skal
ses som en anderledes kultur, som
er placeret i samme fysiske rum
som en neurotypisk kultur. Og ta-
ger man “kultur-brillerne” p4, s er
der ikke meget i vores samfund og
i vores uddannelsesinstitutioner,
der er skabt til andet end en neuro-
typisk kultur. Og derfor heller ikke
andet end en malt, videnskabelig
tidsforstaelse — den, som kraever et
hgjt abstraktionsniveau.

Hvis vi erkender forskellene mel-
lem den autistiske og neurotypiske
kultur, sa erkender vi ogsa, at kul-
tur ikke er en fast ting. Derfor kan
vi ikke leengere tale om menne-
skets ‘natur’ og ’kultur’ som mod-
setninger til hinanden, fordi det
forudseetter, at kultur er én ting. I
stedet bor vi se pa begrebet kultur’
som noget, der er vidt forskelligt,
og som forandres fra person til
person.



»

Jeg pointerer i min
opgave, at vi allerede
her render ind i et etisk
dilemma - for hvis mine
hypoteser er korrekte,
sa kan vi pa ingen made
forsvare, at samfundet
og vores skoler kun
uddanner born til
at veere medborger
i én kultur — den
neurotypiske.

Det bliver desveaerre ikke bedre, nar
vi kigger i folkeskolens lovgrund-
lag, hvor "elevens alsidige udvikling”
er beskrevet i formalsparagraffen.
I opgaven bruger jeg begrebet "alsi-
dighed” ud fra en lidt anden vinkel
end den typiske, som normalt hen-
viser til "elevens mangesidede in-
teresse”. En anden og for mig at se
mere deekkende betydning af ordet
er "diversitet” eller mangfoldighed.
Med den betydning i forhold til fol-
keskoleloven, sa har vi i skolen en
afgorende anderledes opgave end
bare at dyrke forskellige interesser.
S& ma interesserne nemlig veere
originale og endda tilpassede ele-
ven - tgr man sige "individuelle”?

FN’s handicapkonvention ggr det
ikke meget bedre for vores praksis.
Her har Danmark for et par ar si-
den valgt at tilslutte sig handicap-
konventionen, hvor det s& smukt
bl.a. star skrevet, at mennesket,
uanset handicap, har ret til selv-
bestemmelse. Med andre ord er
det ikke kun etisk, men ogsa et
lovkrav, at vi arbejder med elevens
selvudvikling. Hvordan kan vi si-
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ges at deekke det krav, nar vi tvin-
ger en abstrakt tidsforstielse og
en abstrakt kultur ned over eleven
med autisme, som barnet ikke har
mulighed for at forsta?

Fagfolk og politikere ma lgse
problemerne i skolen

Hvis vi virkelig respekterer menne-
sket — diagnose eller ej — sa ma vi
som fagfolk til enhver tid veere vil-
lige til at glemme os selv og glem-
me vores traditioner — ogsa vores
forstielse af tid.

Min pastand er, at hvis dette pro-
blem med tidsforstaelse skal lgses
konstruktivt, s ma vi starte ved
repreesentanterne for systemet — i
det her tilfeelde os, fagfolkene. Jeg
mener, at vi kan hjelpe persona-
let pa skoler til at forstd, at den
made, de oplever ’tiden’ pa, er et
overleveret, neurotypisk kultur-
feenomen - og at det altsa ikke er
en naturlighed, der gelder under
alle omstendigheder. Udvikling,
begivenhed og proces kan derimod
ses som de rigtige grundessenser
i vores liv. 'Tiden’ som et malt og
fastlast begreb er altsi en fejl, som
vi ikke bgr planleegge autisme-pae-
dagogik efter.

Padagogikken er tilpasset det
mangfoldige kulturbegreb, hvor vi
som skrevet ikke kan forvente, at
barnet med autisme forstar den
neurotypiske kultur og den neu-
rotypiske made at opleve ’tid’. Det
logiske mé derfor veere, at 'tiden’
tilpasses den enkelte. Det medfe-
rer et paeedagogisk lavineskred - for
hvis den tilgang tenkes til ende,
kan vi pa ingen made retfaerdigge-
re at bruge de abstrakte tidsindika-
torer, vi har i dag: skoleskemaet,
skoleklokken, medetider, frikvar-
ter og arbejdstidsregler.

Huvis vi virkelig vil megde eleverne i
deres forstdelse af 'tiden’, sd ma vi
leere at veere til stede i nuet og til
stede i relationen.

Der vil selvfglgelig altid ske frem-
skridt i peedagogikken, men vi skal
vaek fra kravet om, at elever med
autisme skal tilpasses en bestemt
kultur. Og ansvaret for det ligger
hos underviserne, skolens ledelse
og det politiske system — ikke hos
eleven, der repraesenterer den auti-
stiske kultur. Hvis ansvaret skulle
placeres dér, ville det svare til at
gore den blinde mand ansvarlig for
sin manglende evne til at se. Den
holder bare ikke.

Filosoffen Rousseau mente, at si-
kaldt offentlig opdragelse i skolen
ikke gav samme muligheder som
"hovmester-opdragelsen” eller i
moderne termer 1:1 og mesterlee-
re-tanken. Hvor opdragelse i sko-
len oftest kun var til skolen og som
indleering - sa giver 1:1 mulighed
for at opdrage bernene til livet
udenfor skolen. Det er maske ikke
den politisk korrekte fremstilling
af skolens made at virke pa, men
maske havde han fat i noget?

Saerinteresser skal ligge til
grund for leering

I mit forseg pa at beskrive en
holdbar paedagogisk filosofi har
jeg fokus pi en sjelden teori, som
udspringer fra filosoffen Alfred
North Whitehead. Det grundleg-
gende heri er, at processen er vig-
tigere end substansen.

Substanser eller elementer eksiste-
rer faktisk kun midlertidigt. Alt er
irealiteten i bevaegelse. Verden an-
ses som én stor organisme, og ud
fra det formulerer Whitehead en
leeringsteori, hvor begrebet "krea-
tivitet” er omdrejningspunkt.




Han opdeler lereprocessen i tre
sammenhangende faser:

— Romancen

— Preecisionen

- Generalisationen.

Hans hovedpointe er, at undervis-
ning generelt tager sit udgangs-
punkt det forkerte sted, nemlig i
Przacisionsfasen. I Praecisionsfasen
handler det om at skabe sammen-
heeng mellem begreber, at tenke
analytisk og ni til en erkendelse.
Dette kalder han: "The fallacy of
misplaced concreteness” — og det
betyder, at har vi ikke forst veret
omkring Romancestadiet, sa er vi
pa fejlkurs i undervisningen.

Romancen er altid primeer. Roman-
cen skal forstds som keerligheden.
Den neermest religigse optagethed
af "noget”. Det, vi ikke kan forklare
med ord, men som vi meaerker som
vaerende det rigtige. Det, der taler
til os — det, vi drages af. Keerlighed
og Romancen er ikke begreber, der
ofte drages frem i den paedagogiske
debat — og det er da heller ikke en
romantisk kerlighed som pa film,
men noget, vi er saerligt knyttet til.

»

Enhver leringssituation
bor tilstraebe at
tage udgangspunkt
i romancen, eller
som vi kender det;
“saerinteressen”!

Hvis ikke vi tager
udgangspunkt i vore
elevers sarinteresser

— der, hvor hjertet slar -

sd kan Praecisionsfasen,
som skolen normalt

gnsker at arbejde med,

vaere aldeles ligegyldig.

Al leering har, ifglge Whitehead, sit
udspring i den enkeltes romance.
Dernast er det helt essentielt, at
skolen arbejder med at undervise
i grundleggende viden om univer-
selle forhold io verden.

Men er udgangspunktet for det
ikke elevens interesse, sa er vi ikke
i feerd med at generere vedvarende
og dannende laering, men derimod
udenadslere. Og hvor mange gan-
ge har vi ikke oplevet, at eleven
med autisme er ekspert i at reci-
tere alfabeter, talraekker osv., men
det virkelig formal — forstdelsen —
udebliver.

Whiteheads sidste fase - Generali-
sationen - er der, hvor Romancen
og Praecisionen gar op i en hgjere
enhed. Hvor eleven lerer at over-
fore et indlert indhold pa noget
andet, og laerer at koble det til sit
eget liv. Sa skulle man tro, at noget
nyt var endegyldigt leert, men ifgl-
ge Whitehead si starter processen
forfra, nar eleven har opnaet Gene-
ralisationen.

Romancen - den umiddelbare inte-
resse - efterfulgt af den pracisere-
de og bevidste kobling til sprog og
handling og med slutning i en ny
indsigt i et emne — hvorefter den
nye forstaelse bliver en ny Roman-
ce. Men hvornar stopper det si?
Hvad er malet?

Det stopper netop ikke — al leering
er en on-going proces, det er det,
der er hele pointen.

Dette er, opsummeret, de vaesent-
lige bidrag, mit speciale udfolder.

Det er altsa denne dobbelte inter-
vention, jeg pastar, er ngdvendig:
pa den ene side

1) personalet méi forst og fremmest
indse, at de kulturelle fenomener,
vi lever under, er konstruerede og
aldrig kan veere evigtgyldige, og

2) at eleven til hver en tid ma mg-
des dér, hvor seerinteressen er.

Det vil i virkeligheden sige, at sa-
dan noget som "krav” i skolen ikke
ber have plads i leeringsprocessen.
Det harmonerer darligt med vo-
res klassiske venstre-hgjre, oppe-
fra-ned skemataenkning.

Ikke, at den ngdvendigvis er for-
kert - jeg bruger stadig board-
makersymboler og visuelle tid-
sindikatorer der, hvor det giver
mening for eleven. Men jeg er be-
vidst om, at et visuelt skema er en
oversigt for orientering i rum - og

ikke i tid.

Det er i sandhed tid til at zendre vo-
res opfattelse af 'tiden’!
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MEETING OF MINDS 7

A scientific conference about autism

Autiem in doubt
Call for papers

There are many debates around the topic of autism; for example, the presentation
of autism in women and girls, or in those with co-occurring mental health problems.

Unfortunately, misconceptions around these areas often lead to autistic people being
told that they 'don't look autistic' or the validity of their diagnosis gets questioned.

With a theme of 'Autism in Doubt', we hope to address some of these debates by
establishing a 'Meeting of Minds' aimed at established and early career autism
researchers, autistic people and their families, and professionals working in the
autism field.

This 7th Meeting of Minds conference will be held November 29-30 in Copenhagen,
organised by Autism Denmark, Studio-3, Samradet and University of Southern Denmark.

First call for abstracts:
Deadline for abstract submission is September 15th 2018

www.meetingofminds.dk

We look forward to seeing you in Copenhagen November 29-30th. 2018.






"HVIS VI VIRKELIG RESPEKTERER
MENNESKET — DIAGNOSE ELLER EJ -
SA MA VI SOM FAGFOLK TIL ENHVER
TID VARE VILLIGE TIL AT GLEMME 0S
SELV 0G GLEMME VORES TRADITIONER
— 0GSA VORES FORSTAELSE AF TID."

CITAT JANUS LYBRO



At kunnere
tiden ud

Af Mette Tholstrup, mor til Thomas og Anne — som begge har autisme.

ne

Thomas, som er inspirationskilde
til Janus” opgave, kunne som 6-arig
beregne tiden: Stod der 80:07 som
spilletid pa en film spurgte han "er
det ikke 1 time, 20 minutter og 7
sekunder?”. Hans sgster regnede
engang ud, preecist hvor mange
dage der var til min fodselsdag 7
méaneder senere (inkl. skud-ar).
Dette kunne vare eksempler pé, at
de har forstaet tiden: De kan regne
den ud - ergo har de tidsforstielse!

En ganske almindelig hverdags-
morgen i januar 2018: alle er stiet
op i god tid, rutinerne er, som de
plejer, bornene er undervejs blevet
forberedt pa naeste punkt pa dags-
ordenen. Alligevel ender det med,
at to busser star pa vendepladsen
og venter pi dem, for bgrnene er
ikke klar til det — af omverdenen —
fastlagte tidspunkt...

"Jeg skal lige hvile mig lidt mere”,

sagde Thomas (17 &r), da jeg bad
ham tage tgj pa.

"Jeg SKAL se filmen ferdig forst!”,
sagde Anne (15 ar), da jeg bad hen-
de pakke skoletasken. Det plejer
hun lige netop at kunne na, men
denne morgen var bussen der et
par minutter for.

Jeg trippede, skyndte pa dem, al-
lerede lidt sméistresset — for jeg
teenkte 1 konsekvenser af ikke at
overholde tiden: At ca. 8 menne-
sker skulle vente pid dem. At jeg
selv skulle na en bus, si jeg kunne
komme pa arbejde til tiden. At an-
dre skulle lgbe staerkere pa jobbet,
hvis jeg kom for sent. Selv om jeg
er B-menneske og finder det imod
min natur at std op kl. 6.15, ser jeg
en overordnet mening med dette
nedvendige onde i forhold til sko-
le- og arbejdsliv osv.

Men det taenkte mine bgrn ikke pa,
for de var i nuet. "Jeg er klar, nar
jeg er klar, og sd ma verden vente”,
synes deres tilgang at veere. Ikke
fordi de er bevidst egoistiske eller

ligeglade med andre, men fordi de
qua deres diagnose har sveert ved
at satte sig i andres sted samt
forudse konsekvenserne af deres
handlinger.

Morgenrutinerne er tilleerte og
indarbejdede i reekkefolger af gare-
mal - men ikke pa tid som hos mig,
der skeler til uret og gearer op og
ned i tempo, alt efter hvad tiden
siger, jeg skal na. Netop dette gear-
skift (at omstille sig samt justere
gear/tempo i forhold til aktivitet
eller i dette tilfaelde tiden) synes de
at have svaert ved. Siger jeg "vi skal
skynde os for at na det!”, speeder
de ikke automatisk op, men gor
tingene i det seedvanlige tempo. De
lader sig ikke stresse af tiden, som
jeg gor. Milet for mine bgrn er at
blive feerdige med rutinerne, malet
for mig er at blive faerdige med ru-
tinerne til tiden!

Havde det nu vaeret omvendt: at
det var dem, der skulle vente i bus-



sen pa en, der ikke var klar, kunne
de meget vel blive irriterede, fru-
strerede, urolige. Men det er noget
andet — der er forskel pa at lade
andre vente og selv at skulle ven-
te! For verden ses umiddelbart fra
eget perspektiv.

Netop det at vente og at skulle ud-
sette egne, umiddelbare behov har
vores born altid haft sveert ved, og
det er noget af det, vi har arbejdet
allermest med! Da de lever i det,
Janus beskriver som naturlig vz-
ren, kan de 1) dels have sveert ved
at forstd den ydre tidsmarker som
bestemmende for deres handlin-
ger, 2) dels at forsta, at deres egne
behov i nuet ikke altid kan opfyl-
des her og nu, nar de foler dem.

Thomas: "Tid er ... at vente”

Det er siledes bade det at se sig
selv i forhold til tid og at se andre
i forhold til tid, der er udfordrin-
gen for dem. Det at kunne se sig

selv og andre i forhold til fx tiden
kraever jo netop, at man kan se sig
selv som en del af et hele. Andre
ma vente, til de er klar, men de kan
ikke holde ud selv at vente!

Hvornar slutter tiden?

For at afhjelpe udfordringerne
bruger vi i dagligdagen ofte 'time
timeren’ som visuel indikator for,
hvor leenge noget varer. Lige ngj-
agtig dette: at vide, hvornir no-
get starter, og hvornar det slutter,
har fagpersoner fra VISO papeget
er vigtigt for Thomas, eller maske
rettere generelt for mennesker
med autisme. Dette kan vises via
‘time timeren’ eller pd andre kon-
krete mader. P4 aflastningsstedet
markeres et miljgskift (fx mellem
aflastning/skole) med en gétur, der
starter og slutter samme sted hver

gang.

"Time timeren’ er en stor hjelp i
hverdagen, bide for bgrnene og

for os foreldre. Thomas iser har
altid haft mange sporgsmal og
samtaleemner, som han gnsker at
snakke om. Disse spgrgsmal — om
de samme emner igen og igen —
kunne fgrhen strakke sig over hele
dagen og stressede bade Thomas
og os, for hvert svar medferte jo
et nyt spgrgsmal... "Time timeren’
har gjort, at "tiden til spgrgsmal”
bliver visuel; det er nu, vi gor det-
te, og nar det rgde felt er veek, er vi
feerdige med det. Der er dog stadig
ind imellem denne stressfaktor:
for ham stopper sporgetiden forst,
nar han har faet helt afklaring over
de sporgsmal, han ikke forstar i li-
vet — og det kan ikke ngdvendigvis
settes pa tid, heller ikke selv om
den er autismevenlig visuel.

Generelt er ’time timeren’ dog en
stor hjelp. Nar uret bipper/det
rade felt er vk, er tiden slut/af-
tensmaden klar/tid til keretur eller
andet. Skal der ske noget, som det
er svaert at vente pa, er det bedst at




saette ‘time timeren’ pa lidt leengere tid end forventet. Thomas kan langt
bedre klare, at noget sker for forventet tid, end at skulle vente yderligere
tid — sidstneaevnte er uudholdeligt for ham.

\ \ | I / Hvor godt et redskab ’time timeren’ end er, oplevede vi fornylig, hvor
\ / vi netop ikke havde den med! Vi skulle kgre i bil en time, men
/ kunne ikke hgre musik (hvilket han nyder) de forste tyve mi-

1 2 / nutter. Havde han kunnet forholde sig til (vente)tiden vi-

/ suelt, ville han kunne udholde det; i stedet blev den en

1 / pine for ham. Han fandt dog selv en lgsning pa pro-

blemet: "Kan vi ikke bare sige, at jeg ikke hgrer

/ musik pa udeturen, men kun pi hjemturen?!”

P — dette konkrete var meget nemmere for
ham at forholde sig til end "tyve minutter”.

Netop denne uvisse ventetid er en vee-
sentlig grund til, at bilferier med po-
tentiel langvarig kg, er for svert for
Thomas at klare. For hvornar er en
bilkg slut? Dette er umuligt at svare
pa, og han bliver stresset og util-
modig, nir han ikke ved, hvornar
noget starter, og hvornar noget
slutter! (Selv om vores datter
ogsa har en autismediagnose, kan

hun godt klare dette.)

"Time timeren’ er ét redskab, et
andet er eksempelvis en film, x
—_— antal musiknumre eller lignende

— da ved man jo ogsa, hvornar det

— starter/slutter. Faktisk er netop
musik/film den allerbedste "tidsma-

~ ler” - for s& kan de bare nyde beskaef-

| tigelsen, uden at skulle forholde sig til

\ ’time timeren’!

Tid pa struktur
\ Jeg synes dog, at vi skal passe meget pd med
5 \ at seette tid pa alting - gor vi det, har vi efter
min mening misforstaet anbefalingen om "struk-
6 \ tur” for vores bgrn med autisme. En fagperson fore-
slog os en gang, at vi - for strukturens skyld - stod op
\ pa samme tidspunkt i weekenden som i hverdagene. Dette

/ / ’ ‘ \ \ \ er — heldigvis — ikke ngdvendigt!

Dagene har deres egen rytme, og bornene skelner mellem hverdag/week-
end. "Morgenmad” er kl 6.30 i hverdagene, hvor bgrnene vakkes - og




ca. 8.15 i weekenderne, hvor de
vagner af sig selv. "Morgenmad” er
altid dagens forste ggremal uanset
det reelle tidspunkt. Det er den
overordnede struktur - og altsa
ikke selve klokkeslettet, der giver
dem overblik over dagen.

»

Modsat hvad mange
autismekyndige siger,
oplever vi, at bgrnene
faktisk nyder den lidt

lgsere tidsstruktur i

weekenden.

Her kan de i hgjere grad folge deres
egen rytme og ikke klokkens dikta-
tur, jvf. hverdags-morgenerne. Her
skal de ikke presses unaturligt pa
tid, men kan nyde at vaere i det, de
er i. 'Time timeren’ dikterer ikke,
hvor leenge Thomas ma veere i bad,
eller Anne ma leese. Jeg taenker,
at disse stunder med afslapning i
deres naturlige vaeren, er en god —
og vigtig — modveegt til, at de i det
daglige ofte skal indordne sig den
ydre samfundsbestemte tidsindi-
kator (hverdagsmorgener, skoleda-
gen, sengetidspunkter).

Det skulle jo ngdigt vaere som det-
te eksempel:

Anne sporger sin far, om de ikke skal
ta’” pd restaurant og spise.

Far: "Nej, det gjorde vi jo i sidste
weekend. Er du da sulten nu?”
Anne: "Hvad er klokken?”
Far:712.30”

Anne; ” Ja - sd er jeg sulten!” (ergo:
pa det tidspunkt plejer hun at have
spist frokost)
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Tidsfornemmelse

Selv om bgrnene ikke lever deres
liv efter klokkesleet, har de allige-
vel deres egen tidsforstielse eller
rettere tidsfornemmelse, som kan
beskrives som deres egen rytme.
Dagens gang, som er inddelt i ak-
tiviteter og maltider. Disse er in-
dikatorer for, hvor langt henne pa
dagen, vi er. Nar vi spiser morgen-
mad, er dagen endnu lang, ved af-
tensmadstid er dagen ved at veere
slut.

Ligeledes pejler de deres tidsfor-
nemmelse efter arets gang — eller
cyklus — som i hgj grad felger ars-
tiderne og dens ferier.

De har ligeledes en rytme i forhold
til, hvornar de er hjemme og i af-
lastning. Den indre rytme bliver
slaet i stykker ved endringer, og
det skaber forvirring og uorden.
Fx ramte sidste ars juleaften ind i
en aflastnings-periode, hvilket for-
styrrede den naturlige rytme i for-
hold til aflastning/hjemme.

Vi valgte naturligvis at have bgrne-
ne hjemme i julen — men stod det
til Thomas, skulle juleaften have
veeret den 27/12, si hans rytme
ikke blev forstyrret! Ligeledes bur-
de alle forarets helligdage afskaf-
fes!

Og sa er der de andre pejlemeer-
ker ilgbet af dret: de ting, der sker
regelmaessigt med et nogenlunde
forudsigeligt interval.

Da deres morfar og siden en neer
ven i familien dgde, var det, der
pavirkede Thomas — udover tabet,
sorgen og den manglende forstael-
se af dgdens endeligt — dét, at de
afdede personer ikke leengere kom
med nogenlunde regelmaessigt in-
terval i lgbet af aret.

De manglede pludseligt i den for-
udsigelige rytme.

Thomas havde en helt klar fornem-
melse for (indre rytme og ikke kon-
kret tidsméling), hvorndr det var
ved at veere tid til naeste besog.

»

Selv om Thomas
ikke er spor forfangelig,
er det ofte ham,
der gor opmaerksom pa,
at det er ved at
vaere tid til
naeste frisorbesoag.

Netop fordi det sker
med en vis forudsigelig
regelmaessighed.

Autisme og udviklingsalder

De ting, jeg her har skrevet om
tidsforstéelse, ses tydeligst hos vo-
res sgn og ikke neer sa tydeligt hos
vores datter, samt andre, vi kender
med autisme og normal begavelse.
Jeg seetter derfor sporgsmalstegn
ved, om det er autismen 1i sig selv,
eller om det snarere er udviklings-
alderen, der gor abstrakt tidsfor-
staelse svaer at begribe. Jeg tror
dog, at det er bade og.

Sat pa spidsen vil jeg pasta, at en
normaltbegavet med autisme har
en bedre tidsforstaelse end et neu-
rotypisk mindre barn. Men er man
bade wudviklingsheemmet samt
praeget af autismens konkrete tan-
kegang, er den manglende tidsfor-
staelse endnu mere fremherskende
og tydelig.




Er leering det modsatte af leg?
Som 6-arig interesserede Thomas
sig meget for hgjden pa menne-
sker! Han fandt diverse havered-
skaber frem og stillede dem op af
haekken, hvert redskab repraen-
senterede folks forskellige hgjder i
korrekt malestoksforhold.

Denne interesse inspirerede ham
til bl.a. disse sporgsmal:

Thomas selv var 130 c¢m hgj, Ruben
var 96 cm. "Er Ruben og jeg ikke til-
sammen 2 meter og 26 centimeter?”

Jeg er 178 cm haj: "Mor, hvis man nu
stillede dig ovenpa dig — giver det sd
ikke 3 meter og 56 centimeter?”

»

Stillede man ham
tilsvarende regnestykker,
kunne han ikke regne
dem ud. Sa var det bare
tal uden afseet i det
konkrete. Men fordi at
han interesserede sig for
netop dette emne, kunne
han regne disse - for
alderen - temmelig svaere
regnestykker ud.

Det er tankevaekkende, at han
samme ar af fagpersoner og udfra
en WISC-test blev vurderet at veere
mentalt retarderet. En leerer sagde
sagar til os, at vi ikke skulle forven-
te, at han ville kunne leere at skri-
ve, laese og regne.

Jeg beneegter ikke, at Thomas ikke
er alderssvarende — men kan alli-
gevel ikke lade vaere med at teenke,
om han kunne have udviklet sig

mere, safremt han i skolesystemet
var blevet mgdt i dét, der interes-
serede ham — fremfor at skulle pas-
se ind i de rammer, skolen har sat
for hans leering: skemaer for, hvil-
ke fag han skulle have med hvilken
leerer, pa hvilket tidspunkt, udfra
et bestemt pensum.

Vores oplevelse af hans forste sko-
ledr var, at han brugte uforholds-
maessig meget energi pa 1) dels at
veenne sig til skiftet fra bgrneha-
ven til skolemiljget 2) dels at hol-
de styr pa sit skema: Hvem, hvad,
hvornar... Det i sig selv var en
mental udfordring for ham.

Han har jo hele tiden skullet om-
stille sig, skifte gear og forholde sig
til noget nyt, selv pausernes frirum
har vaeret pa tid. Set i det perspek-
tiv er det ikke undrende, at det al-
tid er blevet vurderet, at han ikke
har kunnet magte en hel skoledag,
men har skullet have reduceret tid,
eneundervisning, eget lokale. Og
vi oplevede da ogsa at fa en meget
urolig dreng hjem hver dag.

Selv nu hgrer vi ind imellem, at
han ikke forstar de stillede opgaver
eller kan se meningen med dem.

»

Ting skal
interessere ham og
give mening for ham,
for at han forstar dem!
Procentregning laerte
han f.eks. ud fra
egen interesse i
sandsynlighed for

chance og risiko.

Mor: "Hvad er det modsatte af skole?”
Thomas: "Leg”

Mor: "Hvilke ord vil du bruge om at
gd iskole?”

Thomas: ”...Hdrdt”

Mor: "Hvilke ord vil du bruge om
leg?”

Thomas: ”...Hygge... Sjov.”

Sa Thomas beskriver selv leg og
skole som modsetningsforhold.

Kunne man taenke sig et anderle-
des undervisningsmiljg med mere
glidende overgange mellem skift?
Hvor pauserne var, ndr pauserne
behgvedes og ikke fordi tiden in-
dikerede dem? Hvor undervisnin-
gen tog udgangspunkt i barnets
aktuelle interesser og leringsstil?
Hvor leringen blev understgttet i
og af legen? Er skemaindelingen af
skolegangen blot et levn fra gam-
le dage, som ukritisk overfgres til
bide neurotypiske og/eller udvik-
lingsheemmede?

Dette vil kraeve en signifikant an-
derledes tankegang af skolesyste-
met, men det siges jo, at "hvor der
er vilje, er der vej”. Jeg haber, at
Janus’ opgave kan &bne op for en
debat om alt det og fremover kom-
me mange til gode.

Mine bern har i den grad stillet
kritiske, undrende spgrgsmal om,
hvorfor ting er, som de er!

Vi er glade for, at Thomas i sine
sporgsmal om tid ikke blot er ble-
vet afferdiget, men i stedet har
inspireret Janus til at vende bgt-
ten pd hovedet og stille kritiske
sporgsmal til det eksisterende!

Vi kunne dog godt have gnsket os,
at spgrgsmalene var blevet stillet,
da Thomas gik i 1. klasse i stedet
fori1o0.



Landsforeningen Autisme holder hvert ar,
jul for familier, hvor bgrn eller voksne har
autisme pa Feriecenter Slettestrand.

Feriecenteret ligger ved Fjerritslev i et
naturskgnt omrade taet pa stranden. Pa
feriecenteret er der indendgrs svgmmehal
samt legepladser og stort motionsrum og
mulighed for at leje cykler.

Landsforeningen Autisme tilbyder
aktiviteter hver dag fra kl. 14.00.
Aktiviteterne er malrettet netveerk og
hygge familierne i mellem, f.eks. biograf,
wii, kreativt vaerksted, LEGOvaerksted mv.
Man veelger selv, om man vil deltage

i aktiviteterne, der er et tilbud til hele
familien.

Forplejning: Hver familie far mulighed for at
bestille varer fra et begraenset sortiment,
som leveres til feriecentret.

Juleaften inviterer Landsforeningen
Autisme til feelles julemiddag og juletrae i
restauranten kl. 18.00.

Dato: den 23-27. december.
Ankomst ca. kl. 15.00 den 23. december,
hjemrejse ca. kl. 12.00 den 27. december.

Vi har mulighed for at hente deltagere pa
juleferien den 23. december pa Fjerritslev
station, og bringe dem til Feriecenteret,
samt at kare retur til tog og busstationer
den 27. december.

Sted:

Feriecenter Slettestrand ved Fjerritslev.
Pris:

2 personer = kr. 2450 per person

3 personer = kr. 1735,- per person

4 personer = kr. 1375,- per person

5 personer = Kr. 1160,- per person

Vi har mulighed
for at invitere et

antal familier, der lever af
kontanthjzlp,
pa gratis juleferie.
Send kort ansggning
med udbetalings-
dokumentation til:
kursus@autisme
forening.dk

A




Specialisering og
faglighed

Pa Skovagerskolen er specialisering og faglighed en prioritet. Derfor er det vigtigt for skole-
ledelsen at give paedagoger som Janus Lybro plads og tid til at skrive et speciale, tage pa kursus

eller efteruddanne sig.

Interview med skoleleder Tage Jessien Jorgensen, Skovagerskolen

Hvorfor prioriterer I paeda-
gogisk udviklingsarbejde - og
giver paedagoger som Janus
Lybro lov og tid til at lave et
speciale eller tage pa kursus?

Skovagerskolen er en af de gamle
amtslige skoler med bgrn, der har
lav kognition. Vi har alle diagnoser
repreaesenteret pa skolen, og mange
af barnene har flere forskellige ting
pa spil.

I samfundet i dag har vi en kultur,
hvor vi méler og vejer barnene pa
de omrader, hvor vi kan male og
veje.

Det handler alt sammen om, at
bernene skal klare sig godt fagligt.
Det er det politiske fokus, vi op-
lever. Derfor taber vi nogle af de
bern, der leerer pa andre mider, el-
ler som har brug for anden stotte.
Som skole har vi en forpligtelse til
at vaere dygtige til at mede berne-
ne lige der, hvor de er. Derfor er det
vigtigt for os at give lov til, at vores
paedagoger og leerere arbejder med
specialisering.

Det betyder ogsi, at de far mulig-
hed for at komme pi efteruddan-
nelse og kurser. Desverre oplever
vi dog, at de specialfaglige kurser
er dyrere end dem kun for geografi
eller et enkelt fag. Og vi star i en
situation, hvor vi i dag har meget
feerre penge at efteruddanne for
end tidligere.

Det speciale, som vores padagog
Janus har skrevet, fik han selvfgl-
gelig lov til at begive sig ud i, men
det er ogsa ngdvendigt, at de leeg-
ger interessetimer i det.

Nar de som Janus finder et emne,
de gir op i, er passioneret omkring
og interesseret i, sd giver det me-
ning, at de kan specialisere sig.
Janus er jo optaget af emnet, og
det er den bedste form for moti-
vation, der er. Samtidig har vi flere
ting og emner, som vi lgbende la-
ver specialisering omkring.

Vi har nogen, der arbejder med
low-arousal og flere andre projek-
ter.



Hvad giver det til skolen og
fagligheden?

Det er vigtigt for os, at fagper-
sonerne hos os er fagligt steerke.
Det har stor betydning for bgrne-
ne, at vi mgder dem rigtigt og der,
hvor de er. Det betyder, at de har
feerre konflikter pa en skoledag.
Og feerre konflikter betyder, at de
trives og dermed lzerer bedre. Ofte
er bgrnene allerede lidt stressede,
ndr de kommer om morgenen —
og nogen har konflikter allerede
inden skolen. De bgrn, vi har, er
i en konstant flugt, keemp eller
frys-tilstand. Derfor er det vigtigt,
at vi har leerere og paedagoger, som
meder bgrnene og er dygtige til at
hjzlpe bgrnene uden om konflik-

»

De, der som Janus laver
et specialiseret projekt
eller specialiserer
sig med kurser og
efteruddannelse, har
desuden en forpligtelse
til at dele deres nye
viden med resten af

faggruppen.

Her for nylig havde vi en temadag
med Janus, hvor han forklarede
sin viden og gav den videre til os
andre fagfolk pa skolen. Det kan
vi sagtens blive meget bedre til
at gere, og vi forsgger at gore det
mere. P4 den made sikrer vi, at der
er en felles viden i faggruppen og
et grundlag for vores tilgang til
bgrnene.
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Hvordan sikrer I, at der er
plads til specialiseringen
gkonomisk og tidsmaessigt?

Vi planlegger hele tiden, sa der
gkonomisk er plads til at gge fag-
ligheden og specialiseringen. Det
er noget, vi veelger at prioritere.
For os er fagligheden nemlig vig-
tigst, og sa er vi selvfglgelig ngdt
til at prioritere noget andet fra, for
at pengene gir op, men det er det
veerd for os. Sa har vi f.eks. ikke
sa& mange medhjelpere pd skolen,
fordi vi i stedet har specialisering
til det faste personale. Vi bruger de
penge, vi har, sa godt, som vi kan.
Og ud fra, at det kan betale sig at
satse pa faglighed og specialise-
ring.

Udover at vi har paedagoger som
Janus, der ved noget specialiseret
om et omrade, sa forsgger vi ogsa
at holde felles temadage og tage
nogle specialiserede emner op som
faggruppe. Her kigger vi pa vores
faglighed og metoder sammen og
gar f.eks. ind og snakker om, hvad
det vil sige at veere en underviser?
Hvordan vi takler konflikter? Eller
noget helt tredje. Det er vigtigt for
os at have et feelles grundlag for vo-
res arbejde med bgrnene.

Nar en medarbejder som Janus
kommer til ledelsen og siger, at
han gerne vil lave et projekt som
det om tidsforstaelse og bgrn med
autisme, si handler det for os om
at vaere aben for det. Det er ikke en
fast og nedskrevet strategi, vi har,
men mere bare en tilgang, som er
pa skolen. Vi setter fagligheden
hgjt og giver lov til specialisering,
fordi det er vigtigt. Vi er desuden
meget nysgerrige og er glade for at
f4 mere viden om bgrnene.

Hvad betyder specialiseringen
for bornene?
Det er ikke noget, vi kan se direk-

te i de bern, vi har, men jeg tror, vi
ville maerke det, hvis vi ikke gjor-
de det. I eleven fra Janus’ projekts
tilfeelde var det et meget sveart
forlgb, og det endte lykkeligt med
det arbejde, Janus og forzldrene
gjorde for ham. Men hvis vi ikke
medte bornene med den faglighed,
sd kunne det ende med endnu veer-
re udfordringer med skolevaegring,
isolation og mistrivsel, som vi jo
allerede nu ser blandt bgrn med

autisme.

Det vigtigste for os er
kommunikation, og
det kan jo vaere svaert
for bern med autisme.
Vi forstar ofte ikke
hinandens verden, og
derfor skal vi have viden
nok, sa vi kan gore noget
andet. Sa vi kan snakke
med dem med billeder

eller med fortallinger —
eller noget helt tredje.

Kommunikationen er sa vigtig for,
at vi mgder hinanden godt, og for
at bernene lerer noget og klarer
sig gennem dagen.

Nar bernene gar ud af skolen, og
vi kigger tilbage pa, da de kom, s
teenker jeg ofte: "Hold da op, der er
sket meget!” S& kan vi jo godt se og
meerke, at vi har gjort en forskel.
Den forskel er jeg ikke sikker pa, vi
ville se, hvis ikke vi havde haft s&
stor viden. Det er derfor, faglighe-
den er sa vigtig.
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Kredsenes

AKTIVITETER

KREDS STORSTR@M

Kommende arrangementer

For at sikre jer opdateret information om vores
kommende arrangementer, henviser vi til vores
website

www.autismeforening.dk / Kreds Storstrem /
Kalender.

Her finder du info om bade type, tid, sted, tilmel-
dingskrav og -made samt evt. pris pa vores forskel-
lige tilbud.

Nyhedsmail

Desuden udsender vi en nyhedsmail op til kom-
mende tilbud og arrangementer. Husk derfor at
tilmelde dig vores nyhedsmail og opdatere til en
evt. ny e-mailadresse i vores system. Du tilmelder
dig under www.autismeforening.dk / Kreds Stor-
strem / Nyheder / Tilmeld Nyhedsbrev.

NetvaerksCaféer i Vordingborg og Nak-
skov

Vi afholder NetvaerksCaféer for pargrende til og
mennesker med autisme. Mgd andre i samme
situation, og lzer af hinandens erfaringer i trygge
rammer, hvor vi har tavshedspligt udadtil. Du finder
flere informationer om indhold, tid og sted samt
tilmelding pa vores website.

KREDS @STJYLLAND

Netveerksgruppe for bedsteforzeldre til
barn med autisme

Vi mades naeste gang tirsdag den 21. august kl.
17.00-19.00 i Trejborg Huset, Kirkegdrdsvej 53, 8000
Aarhus.

Her kan du udveksle erfaringer med andre bedste-
foreeldre og tale om de gleeder og sorger, der falger
med, nar ens barnebarn har autisme.

Interesserede kan henvende sig til Dorthe Rasmus-
sen pa mail

dorthehenriksen2@gmail.com.



Temaaften om Sociale Historier

Vi afholder en temaaften om det paedagogiske red-
skab, der hedder Sociale Historier, en visuel made
til at indfere nye ting og begreber i barn med autis-
mes liv.

Tid: Tirsdag den 28. august 2018,

kl. 19.00-22.00.

Sted: Parkvejens skole, Nglevvej 4, 8300 Odder.
Birgit Willum, der er paedagogisk konsulent pa Lan-
gagerskolen og har mange ars erfaring i brugen af
Sociale Historier, kommer og fortzeller om, hvordan
man opbygger og bruger Sociale Historier i opdra-
gelsen af b@rn med autisme.

Tilmelding senest den 25. august pa info@autisme-
oj.dk.

Bo Hejlskov kommer til Arhus

Tid: Den 15. november 2018, kl. 19.00-22.00
Sted: Jeegergarden, Veerkmestergade 15, Arhus C.
Pris kr. 200,- for medlemmer - kr. 400,- for alle an-
dre.

Tilmelding sker ved indbetaling pa konto 9395 -
3255611746 samt pa info@autismeoj.dk.

Vi har kun 300 pladser, sa forst-til-mglle og senest
den 1. november.

KREDS NORDJYLLAND

Weekendseminar i oktober

Autismenord afholder Weekendseminar i oktober
Tid: Lerdag den 6. oktober kl. 9.00 til sendag
den 7. oktober kl. 14.00

Sted: Hotel Viking, Frederikshavnsvej 70, 9300 Saeby
Oplaeg ved Anna Hjort med system stress, Ea Carge
med sgvnproblemer, seksualitet ved Malene Simoni.
Laes mere om weekenden pa www.autismenord.dk.

Olese 849 08

e Ba e 043836

020 38 94
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Kredsenes

AKTIVITETER

KREDS TREKANTEN

Heidi Thamestrup kommer og holder fore-
drag om Skolevaegring

Tirsdag den 25. september 2018 kl. 19 pa Vejle
Bibliotek

Tilmelding: dortesjens@mail.dk.

Laes mere pa Kreds Trekantes hjemmeside:
Autismeforening.dk/ find din kreds/ Kreds
Trekanten.

KREDS VESTEGNEN

Autisme og seksualitet - Oplaeg med
Thue Sommer

Tid: Den 1. september 2018.

Sted: Tastrup kulturcenter, Koncertsalen og lokale 3.

Master i sexologi Thue Sommer fortaeller om emnet,
"man”ikke taler om. Forst generelt og med fokus pa
atypisk seksualitet. Efterfolgende er der Q&A mulig-
hed for bgrn, unge og unge voksne uden adgang
for foraeldre, som kan netveerke i mellemtiden

Keb billet til arrangementet pa hjemmesiden.

Laes mere om Kreds Vestegnens arrangementer

pa deres hjemmeside: https://autismeforening-
vestegnen.wordpress.com/

Bestyrelsen gnsker alle vores medlemmer en god
sommer.

KREDS KOBENHAVN/
FREDERIKSBERG

Se aktuelle arrangementer pa kreds Kgbenhavn/
Frederiksbergs hjemmeside:
www.autismeforeningkbhfrb.wordpress.com



Visidder i denne tid og planlaegger en
masse spaendende aktiviteter til jer i
efteraret.

Nedenfor ses de aktiviteter, der arbejdes pa:

Mandag den 10. september kl. 19.00 -21.00
Peter K. Halager Nielsen kommer og forteeller
om sit arbejde i Ankestyrelsen og sit virke som
bisidder.

Loerdag den 22. september kl. 14.00-16.00
Netvaerksmode for forzeldre til born med autisme.

Lardag den 6. oktober kl. 9.00-15.00
Autismemesse

Der vil vaere messestande fra et bredt udvalg af boste-
der, skole — og uddannelsestilbud, arbejdstilbud mm.
pa Fyn og omkringliggende ger.

Der vil veere mulighed for at mede ligesindede og re-
prasentanter fra Landsforeningen Autisme Fyn.

Der vil sidelsbende med messestande vzere foredrag:
Seren Glistrup: Autisme for begyndere

Louise Egelund Jensen: Relationer

Kimmie Falk: Muligheder inden for serligt tilrette-
lagt ungdomsuddannelse (STU) pa Fyn

Priskr. 50,- som daekker alle foredrag og messestande
(der er ikke tilmelding til messen)

Fuldt program og tilmelding kommer pa hjemmesiden:
www.autismefyn.dk i lgbet af sommeren.

Vi tager forbehold for evt. zendringer

Sommerhus: Vi rader i Fyn kredsen over et laekkert
sommerhus pa Nordlangeland med plads til 10 pers.
Vi gor opmarksom p4, at priserne er inkl. forbrug og
udlejes efter forst til melle princippet.

Sommerhuset kan lejes af alle medlemmer af Lands-
foreningen Autisme.

Se mere pa vores hjemmeside www.autismefyn.dk

HUSK OG TILMELDE JER VORES NYHEDSBREYV,
sa | far information om nye aktiviteter pa Fyn.

Bestyrelsen i Autismeforeningen kreds Fyn ensker
alle vores medlemmer en dejlig sommer.

@kono

Arbejdso

@KONno
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Radgivning

Som medlem af Landsforeningen Autisme
kan du fa radgivning pa telefon og mail

af foreningens socialradgiver Ulla Kjer.
Hun kan hjzelpe med statte og vejledning
pa socialomraddet i forhold til geeldende
lovgivning og rettigheder pa autismeom-
radet.

Ekstra hj=lp

Det er muligt at kgbe ekstra hjaelp hos

Landsforeningen Autismes socialradgiver.

Det kan vaere aktuelt i situationer, som

ikke kan Igses over telefonen; f.eks. hvis

man gnsker socialrddgiveren skal: Pris

- med som bisidder Prisen er 1300 kr./timen plus kgrselsud-

- deltage i mgder med kommunen gifter, dog far medlemmer af Landsfor-

- holde eksterne oplaeg om lovgivningen eningen Autisme 50% rabat pa timeprisen.
pa socialomradet

Kom med til opstart af A_uﬂ:rwe 0? {7,0. p

nyt foraeldrenetvaerk

Hvordan lever vi som kristen

familie med et barn, der har 8. september 10 -15 i Aarhus
ASF? Hvordan deler vi troen

med vores barn? Hvor finder

vi ressourcer og redskaber? Tid til at l==re hinanden at kende

Kender | til disse tanker?
5é er Kristelig Handicapfor-
enings nye netvaerk maske

noget for jer.

Hvordan skal netvaerket og faellesskabet
se ud i hverdag g til samlinger?

Laes mere og tilmeld jer pa
www k-h.dk/ASF

@ Kristelig Handicapforening Vd m@d{f’

www.autismeforening.dk




