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Det videnskabende netvaerk om gerontologi og autisme
Ved Projektsekretariatet

Det videnskabende netveerk om gerontologi og autisme (GAU) drives af
fem autismetilbud i Danmark. De fem tilbud har siden 2015 samarbejdet
om at tilvejebringe ny praksisnaer viden om, hvordan man bedst muligt
hjeelper mennesker med autisme til at ldes med den bedst mulige livs-
kvalitet.

Baggrunden for netvaerkets opstaen skal findes i, at den fgrste genera-
tion af mennesker, som i 1980'erne fik autismediagnose, bliver zldre, og
der dermed opstar et behov for at vide mere om denne gruppes aldring.
Der findes ikke en sadan viden i dag; heller ikke internationalt.

Det er de deltagende tilbuds oplevelse, at der sker sarlige forandringer
for borgere med autisme som bliver &ldre, og at disse a&ndringer er van-
skelige at handtere bade for borgere og for tilbud. Tre udfordrende zn-
dringer er pa den baggrund udpeget til at danne afsaet for netvaerkets vi-
densproduktion frem til udgangen af 2017. Perioden inddeles derfor i tre
faser, som omhandler:

Fase 1: A£ndrede hverdage (2014-2015)
Fase 2: AEndret helbred (2015-2016)
Fase 3: A£ndrede relationer (2016-2017)

Gennem metodisk og systematisk undersggelse af egen praksis vil net-
vaerkets deltagere inden for hver af de tre faser belyse to grundlaggende
spgrgsmal, nemlig:

1. Hvilke udfordrende sndringer sker der som fglge af aldringen?
2. Hvad kan vi ggre for at handtere udfordringerne?

Hver af de tre faser er saledes opdelt i en undersggelsesperiode, som
sgger svar pa spgrgsmal 1 og en afprgvningsperiode, som sgger svar pa
spgrgsmal 2. Netvaerkets arbejde bidrager herigennem til:

At opna ny praksisnar viden om, hvilke szerlige forandringer, der op-
star for mennesker med autisme, som bliver sldre

At udvikle en systematisk viden om, hvordan man kan hjalpe zldre
med autisme til at opretholde den bedst mulige livskvalitet.

Fase 1 om =ndrede hverdage blev afrapporteret med udgivelse af net-
vaerkets fgrste samling af artikler i september 2015. Artikelsamlingen kan
findes her: www.defactum.dk/publikationer

Fase 2 afsluttes nu med denne samling af artikler, hvori de deltagende
tilbud formidler deres proces og resultater for undersggelser og metode-
udvikling under temaet om e&ndret helbred.

Det videnskabende netvaerk udggres af:
Specialomrade Autisme i Hinnerup, Region Midtjylland (botilbud)
Autismecenter Region Syddanmark i Ringe (bo- og aktivitetstilbud)
Hgjtoft i Bagsvaerd, drives af Fonden Hgjtoft (botilbud)

Fonden SOVI i Gladsaxe (beskeaftigelsestilbud, socialgkonomisk virk-
somhed)

Spurvetoften i Brejning, Vejle Kommune (botilbud)

Samarbejdet om at etablere en videnshase straekker sig over en arrakke
og felges af Socialstyrelsen. Netvaerkets arbejde finansieres frem til ud-
gangen af 2017 af projektmidler fra VELUXFONDEN.

| det fglgende beskrives det flles afsat for og samarbejdet i dette viden-
skabende netvaerk narmere og en falles forstaelse af de centrale faeno-
mener og begreber, som netvaerket interesserer sig for, udfoldes. Her-
efter praesenteres en teoretisk forstaelsesramme af netvaerkets fokus i
fase 2 om a&ndret helbred.

Om videnskabende netvaerk

Fenomenet "videnskabende netvaerk” er udbredt internationalt og har
forskellige betegnelser, hvor Collaborative practitioner research network
erden betegnelse, der passer bedst til den arbejdsform, der benyttes her?.

I midten af halvfemserne blev begrebet "videnskabende netveerk” for far-
ste gang anvendt af psykologen Marianne Elbrgnd som betegnelse for
aktiviteterne i et netveerk, der producerede viden om "Mere liv i gamles
hverdag” (VEGA-netvaerket). Siden da er gennemfgrt mellem 25 og 30 vi-
denskabende netvaerk i Danmark med temaer om blandt andet bostgtte
til mennesker med ADHD, dokumentation af arbejdet med indsatsen for
bgrn af sindslidende, opfglgning pa udflytning fra botilbud og selvskaden-
de adfaerd i socialpsykiatrien.



Marianne Elbrgnds tilgang til samarbejdet i et videnskabende netvaerk er
blevet |gftet og tilpasset i de enkelte projekter og GAU-netvaerket sam-
arbejder nu inden for rammerne af fglgende definition: "Videnskabende
netvaerk er forskellige former for samarbejde, der har det til fzlles, at det
er praktikere, der samarbejder aftalt, malrettet og produktorienteret om
at skabe viden pa et bestemt praksisomrade og som samarbejder om at
dele denne viden med andre” (Ramian, 2016).

GAU-samarbejdet er sdledes ogsa karakteriseret ved en raekke kende-
tegn/kvalitetskrav til samarbejdet:

Samarbejdet skal vaere videnskabende: der arbejdes med besvarel-
se af et eller flere falles ofte afgraensede undersggelsesspgrgsmal
og dermed en faelles forstaelse af centrale begreber og fa2nomener;
der anvendes omhyggeligt udvalgte, eksplicitte systematiske me-
toder til gget erkendelse; hver enkelt deltager bidrager med svar pa
de stillede spgrgsmal; svarene skal forsgges anvendt i praksis; net-
vaerkets resultater spredes af dem, der har produceret dem i form
af dialoger, rapporter, konferencer, kurser mv. og hvor der via under-
sggelse og kritik kan tages stilling til gyldigheden af resultaterne.

Samarbejdet sker i netveerk: de enkelte deltageres videnskabelse
opstar i en synergi med de gvrige deltageres arbejde i form af gen-
sidig inspiration og kritik; der opstar synergi ved, at de belyser de
samme spgrgsmal fra forskellige vinkler; de enkelte deltageres ar-
bejde indgar i et feelles produkt, hvorved der skabes 'merviden’.

Netvaerket er malrettet og produktorienteret: netvaerket er baseret pa
en faelles 'kontrakt’ imellem netvaerkets ledelse og de deltagende ar-
bejdspladser, der sikrer, at deltagerne far de ngdvendige rammer for at
bidrage til netvaerket; netvaerkets forlghb er aftalt pa forhand; deltager-
ne i netvarket vil typisk vaere udpeget af forskellige arbejdspladser,
men kan ogsa vaere enkeltpersoner; arbejdspladserne deltager hver
med mindst to medlemmer for at sikre kontinuitet i arbejdet, f.eks.
ved jobskifte, og for at gge gennemslagskraften pa arbejdspladsen;
netveerket bidrager med de ressourcer, som deltagerne ikke selv har
adgang til; netvaerkets ledelse er 'netvaerkshestyrere’, det vil sige pa-
tager sig ansvaret for driften af netvaerket inden for kontraktens ram-
mer, men er ikke ngdvendigvis eksperter pa faenomenet; derimod kan
der veere en styregruppe bestaende af de involverede arbejdspladser
0.a., som aftaler temaet og hj=lper med at skaffe fondsfinansiering.

Resultater fra de enkelte projekter

De fem tilbud har alle arbejdet med fokus pa de to overordnede undersg-
gelsesspgrgsmal:

At skabe viden om, hvad @ndret helbred betyder for livskvaliteten for
mennesker med autisme, som bliver zldre

At skabe viden om, hvordan vi bedst hjzlper mennesker med autisme
med at mestre ndret helbred og fastholde livskvaliteten

Den grundige udredning

Hgjtofts projekt har fokus pa Martin, der er en 58 ar gammel beboer, som
igennem de seneste 10 ar har haft en del helbredsproblematikker: vaegt-
ggning, slidgigt i ryggen samt jeevnlige staerke smerter hen over brystet,
kaldet muskelkramper. Da disse smerter hidtil ikke har kunnet forklares
medicinsk, og da iseer denne problematik synes at forringe Martins livs-
kvalitet, har muskelkramperne varet Hgjtofts hovedfokus i projektet.
Martin er ofte bange for at dg, nar smerterne opstar. | projektet bliver
Martins muskelkramper belyst fra flere vinkler. Projekterfaringer viser,
hvordan den ekstra tid og systematiske undersggelser i projektperioden
far billedet af borgerens udfordringer til at @ndre sig. | undersggelses-
fasen far man udelukket, at der er tale om hjertelidelser eller andre so-
matiske sygdomme, der er arsag til muskelkramperne. Herefter tgr man i
afprgvningsfasen introducere reflekszoneterapi og snoezelrum med hen-
blik pa at skabe rum for afstressning, som Martin kan modtage passivt.
Dette resulterer i markant feerre muskelkramper og dermed en mulighed
for, at Martins hverdagsliv far forgget kvalitet.

Hvordan er samarbejdet mellem mennesker med autisme og de fagpro-
fessionelle i det paedagogiske felt og sundhedsvasenet?

Hgjtoft undersgger, hvordan det pedagogiske personale forbereder sig
til mgdet med sundhedsvaesenet. Det viser sig ikke at veere praget af sy-
stematik, men af hvad den enkelte fagperson synes er vigtigt. Ligeledes er
det ikke ngdvendigvis den samme person, der fglger borgeren, hvis der er
tale om et langere forlgh. Der undersgges ogsa, hvilke behov de lazgelige
aktgrer i sundhedsvaesenet har i forhold til de fagpersoner, der ledsager
borgerne ind i sundhedsvasenet. Der konkluderes, at det er vigtigt, at de
lzegelige aktgrer, foruden input fra borgeren, far input fra fagpersonerne



fra botilbuddet i forhold til, hvad de teenker om situationen, og hvad de,
pa baggrund af deres kendskab til borgeren, vurderer kan vaere pa faerde.
Det vurderes vigtigt, at ledsageren kender patienten godt. | denne proces
arbejder Hgjtoft med et HOSPITALSPAS som den engelske organisation
National Autistic Society har udarbejdet. Det sker i et samarbejde med
Landsforeningen Autisme. Passet er ikke teenkt som en erstatning for
ledsageren, men som en synligggrelse over for sundhedspersoner, at de
star over for et menneske med sarlige behov. Erfaringer med anvendelse
af passet bliver samlet op i foraret 2017.

Holmehgjs erfaringer viser, hvor vigtigt det er at vaere aben og undersg-
gende i forhold til det, man tror.

Projektet pa Afdeling Holmehgj og Centrumvaerkstedet har fokus pa to
borgere. Bade hos Mette og Henning har man antagelse om helbredspro-
blematikker, der indledningsvis kunne tolkes som hhv. tidlig overgangsal-
der eller demens/depression.

Mette trives stadigt darligere. Mette virker oftere trist og gradlabil og vir-
ker til at finde mindre glaede ved de aktiviteter i arbejdsdagen, der ellers
plejer at rumme vigtige hverdagskvaliteter for hende. Dette genkendes
ogsa af familien. | undersggelsesfasen ma man forkaste en hypotese om
overgangsalder, men ved hjalp af en la2gelig undersggelse far man fokus
pa, at Mette har en stofskiftesygdom, som kan forklare den manglende
trivsel.

Hos Henning viser den undersggende tilgang, i form af mgde med de-
menskoordinator, lagelige undersggelser, og registreringer af obser-
vationer, at han ikke er dement, men derimod oplever stress og angst i
hverdagen pga. en udfarende anden borger, som Henning ikke trives med.
Hennings copingstrategi har vaeret at traekke sig tilbage til sin lejlighed,
hvilket personalet understgtter i afprgvningsfasen.

Projekterfaringerne satter fokus pa vigtigheden af at udfordre egne
antagelser i bestraebelserne pa at forsta iagttaget @ndret adfaerd hos
borgere med begraenset verbal kommunikation. Tolkningen af andret
adfeerd og trivsel er essentiel. Det er vigtigt, at undersgge, om der er hel-
bredsmaessige forklaringer pa den @ndrede trivsel, men det er ogsa vig-
tigt at undersgge andre forklaringer end helbredet.

Projektet retter ogsa fokus pa betydningen af rammer og vilkar, som bor-
gere i botilbud er underlagt og skaerper opmaerksomheden pa, at der kan
vaere behov for at finde Igsninger i relationen mellem borgere, uden at en
eventuel skeermning af borgeren skal fgre til, at denne fgler sig ekskluderet.

Seniorhusets projekt har undersggt, hvilken indflydelse smerter har pa
helbredet, aldring og livskvalitet for en af husets borgere, Lee. Projektet
retter fokus pa, hvor vanskeligt det kan vaere at forsta borgerens smerte-
kommunikation, og hvordan det paedagogiske fokus pa motivation kan
vanskeligggre dette. Lee klager over smerter i begge fgdder og magter
ikke at gennemfgre de aktiviteter, som ellers har givet Lee glade og en
oplevelse af selvstandighed og at mestre sit eget liv. Ligeledes giver Lee
udtryk for at have sgvnproblemer. Begge problemstillinger undersgges
grundigt og opmaerksomheden henledes pa, at personalet ikke har tillagt
Lee's egne ord tilstraekkelig vaerdi.

Projektet arbejder med, hvordan vi bedst kan stgtte borgere i at tage selv-
steendige valg og blive bedre til at laese borgerens kommunikation om
smerter. Det ses tydeligt, at Lee, efter hun er blevet behandlet med smerte-
stillende medicin, er blevet mere positiv og glad og har haft overskud til at
genoptage de aktiviteter, som tidligere var en kilde til kvalitet i Lee’s hver-
dag. Projektet har ogsa fokus pa fagpersonens rolle som stgtteperson med
at udvikle borgernes faerdigheder i med at kunne traeffe valg og fagperso-
nens respekt for de valg, som borgeren treffer. Projektet har rejst spgrgs-
malet, om fagpersonerne skal blive bedre til at vaere undersggende pa de
elementer, der skaber veerdi og kvalitet i hverdagen for den enkelte borger
og at skabe et miljg, hvor borgerens egne ord og udtryk kommer frem.

SOVI beskriver Sgren, der er sidst i halvtredserne og som bor i egen lejlig-
hed. Han har arbejdet pa SOVI i 40 ar. De senere ar har SOVI registreret,
at Sgrens helbred er skrantende; navnlig har han tiltagende besveaer med
vejrtraekningen. Udover dette har han udfordringer i forhold til en raekke
andre helbredsmaessige svaekkelser sa som; darligt tilpasset gebis, svaer
platfodethed, aldersrelateret nedsat syn samt en medfgdt hgrenedsat-
telse. Disse problemstillinger medfarer, at Sgren har svaert ved at ggre de
ting, der giver ham kvaliteti hverdagen.



SOVI har undersggt Sgrens forstaelse for sit helbred og hvilket udbytte
han far af sin kontakt med sundhedsvaesenet og SOVI har beskaftiget sig
med at finde ud af, hvad der for Sgren tilfgrer hverdagen kvalitet, samt
arbejdet bevidst med at opbygge relationer pa relativ kort tid med stor
bevidsthed om kontekst og tilgang til Sgren. Projektet har vist, at nar Sg-
ren fgler tryghed i relationen, er han parat til at arbejde med de helbreds-
problematikker, der for ham giver mening og at han har brug for Igbende
stgtte i sin kontakt med sundhedsvasenet.

Projektet tager endvidere fat i problematikken om, hvem der er ansvar-
lig for at motivere en borger, der bor i eget hjem, til at arbejde med sit
helbredsliv. Projektet beskriver, hvordan SOVI som arbejdstilbud samar-
bejder med borgeren i denne proces, samt inddrager og koordinerer ind-
satsen med sagsbehandler og hjemmevejleder. SOVI har i projektet faet
skeerpet opmaerksomhed p4, at hjemmeboende borgere let kan have ud-
fordringer, der bliver usynlige for de instanser, der egentlig skulle sta for
at stgtte borgeren i at mestre sit eget liv, fordi de mistolker de signaler,
borgeren sender. Det vurderes, at mennesker med autisme kan have van-
skeligheder ved selv at bede om hjzlp samt at forestille sig, at de har brug
for hjzlp og at forestille sig, at denne hjzelp kan forbedre deres hverdags-
kvalitet.

Spurvetoften har vaeret ngdsaget til at kigge mere bredt, da borgerens
pargrende ikke lzengere gnskede, at borgeren deltog i projektet. Man
havde generelt en observation af og en antagelse om, at gruppen af =I-
dre borgere pa Spurvetoften udviste @ndringer i forhold til trivsel. Man
forsggte at finde aldersrelaterede forklaringer pa den paviste sndrede
trivsel, passivitet og tab af glaede, herunder undersggelse af, om det er
smerter, demens, langvarig medicinering. Det kan ikke konkluderes, at de
trivselsmaessige @ndringer udelukkende kan forklares med konkrete fy-
siske aldersrelaterede forandringer.

Ovenstaende indsigter har bidraget til, at Spurvetoften mere generelt har
fokuseret pa sin padagogiske tilgang, hvor der stilles spgrgsmalstegn
ved, om de paedagogiske metoder med fokus pa struktur og genkendelig-
hed er kommet til at fa fokus vaek fra borgerens ret til selvhbestemmelse,
og om de padagogiske metoder er med til at udvikle mindre robusthed
hos borgerne?

Sadan har man arbejdet i projektet

| det fglgende beskrives, hvordan arbejdet i dette projekt foregar og med
brug af hvilke redskaber. Som overordnet tilgang er casestudiet anvendt
for at kunne udvikle viden, der gar i dybden.

Projektarbejdet er grundlaeggende bygget sadan op, at projektmedarbej-
derne fra de fem tilbud jeevnligt mgdes pa seminarer forskellige steder i
landet for at modtage undervisning i anvendelse af metoder og redska-
ber,samt konsulentbistand og sparring pa tvaers af projektstederne. Imel-
lem seminarerne arbejder projektmedarbejderne videre derhjemme med
konsulentbistand undervejs. Det er mellem seminarerne, at det praktiske
arbejde med projektet foregar hjemme pa arbejdspladsen.

Udvlgelse af undersggelsesspgrgsmal

Som det fgrste skridt i arbejdet med et nyt tema, skal alle projektsteder
vaelge et undersggelsesspgrgsmal. Undersggelsesspgrgsmalet relaterer
sig til det overordnede tema for fasen. | dette tilfaelde "Andret helbred”.
Da arbejdet er foregaet som casestudie, har det betydet, at projektmed-
arbejderne har skullet finde en konkret case - altsa en borger — hvor der
over tid er sket helbredsandringer for borgeren, og hvor disse a2ndringer
formodes at pavirke borgerens livskvalitet i hverdagen. Disse fgrste ind-
ledende antagelser om, hvad det er for en problemstilling, som gzelder i
casen, skal som det naeste skridt undersgges grundigt i undersggelses-
fasen.

Caseformulering, dataindsamling og forslag til forandringer

Undersggelsesfasen bestariat beskrive al den eksisterende viden om den
valgte case, som er og kan formodes at veere af betydning for problemstil-
lingen om aldring og &ndret helbred hos det menneske med autisme, der
udggr casen. Det handler med andre ord om at stille sig undersggende i
forhold til egne antagelser om sammenhange, om at samle op og fglge
op pa eksisterende viden og om ved hjzelp af dataindsamlingsmetodikker
fra forskningsverdenen at beskrive borgerens formodede problematikker
og kontekstuelle forhold, der hvor borgeren er.



Beskrivelser, eksisterende viden og egne undersggelser samles i en sa-
kaldt Caseformulering, som er malet for undersggelsfasen.

Ved Caseformuleringen anvender vi et skelet - lad os kalde det - en teo-
retisk-analytisk ramme - for, hvad vi skal vaere opmaerksom pa i under-
sggelsesfasen. Den indeholder en fortegnelse over de omrader, som vi
antager er vigtige. Det er omrader, som vi har udpeget ved hjzlp af vores
forhandsviden. De er skitseret i brede vendinger og dem kan vi naturlig-
vis blive klogere pa undervejs i et projekt. | dette tilfeelde drejer skelettet
sigom, hvordan helbredsandringer, aldring og livskvaliteti sammenhang
kan anskues, og hvilke faktorer det i beskrivelserne af feenomenet er vae-
sentligt at vaere opmaerksom pa.

Nar Caseformuleringen er feerdig, indeholder den den samlede viden, som
erresultatet af undersggelsesfasen. Projektmedarbejderne kan forkaste,
justere eller udbygge deres indledende antagelser og har nu et bedre og
mere solidt billede af borgeren. De stiller pa den baggrund forslag til for-
andringer af den eksisterende praksis omkring casepersonen.

Efter at have faet en dybere viden om problemstillingen i relation til hver
caseperson starter processen med at afprgve forslag til forandringer af
den eksisterende praksis. Formalet er at udvikle metoder eller en praksis
til at hjeelpe casepersonen med at opna bedst mulig livskvalitet i hverda-
gen i forhold til den konkrete problemstilling. Afprgvningen af forandrin-
ger sker som "PDSA-cirkler”.

"PDSA” star for "Plan-Do-Study-Act” og er en metode til systematisk at
afprgve smaskala forbedringstiltag (her omtalt som forandringstiltag).
Metoden stammer fra sundhedsvasenet, og dens fordel er, at der anven-
des sma skridt, sa det valgte forandringstiltag lgbende kan justeres og
der dermed opnas en tilpasning til den allerede eksisterende praksis.

"Plan-Do-Study-Act” - beskriver de fire trin i den fortlgbende cirkulzere
afpr@vningsproces:

"Plan” - beskrivelse af formalet med den nye praksis og planlaegning
af, hvordan den nye praksis konkret skal forega, hvem ggr hvad og
hvornar og hvordan, samt hvilken effekt der forventes.

"Do" - beskrivelse af, hvad der konkret sker ved afprgvning af den nye
praksis, herunder om det er muligt at foretage den som planlagt og
eventuelle utilsigtede haendelser undervejs.

"Study” - vurdering af, hvad der skete ved afprgvningen af den nye
praksis holdt op imod formalet med den. Er den pa rette vej, eller er
der behov for justeringer?

"Act” - planlagning af, hvordan naeste afprgvning af den nye praksis
skal justeres pa baggrund af erfaringerne fra fgrste afprgvning.

Ved at gentage disse fire skridt foretages en systematisk afprgvning og
tilpasning af den nye praksis i den lokale kontekst.

Konkret er afprgvningen foregaet ved, at projektmedarbejderne har gen-
nemfgrt den nye praksis — ofte med involvering af hele personalegruppen
omkring den pagaldende borger - og fulgt op pa den med jaavne mellem-
rum, hver eller hver anden uge.

Som afslutning pa afprgvningen via PDSA-cirklerne har projektmedarbej-
derne i samrad med deres ledelser vurderet, om den nye praksis har givet
det gnskede resultat — altsa, om den nye praksis bidrager positivt til bor-
gerens livskvalitet i hverdagen, og hvordan den nye praksis i sa fald skal
implementeres pa tilbuddet.

For at ggre projektmedarbejdernes opnaede viden og erfaringer tilgaen-
gelige for andre afsluttes hver af de tre overordnede faser med en ar-
tikel. Her beskriver projektmedarbejderne, hvordan arbejdet med deres
casestudie er forlgbet, og hvad de har lart, sa andre autismetilbud har
mulighed for at koble sig pa deres nye viden og erfaringer - eller elemen-
ter heraf. De fem deltagende tilbuds artikler fra denne fase 2 om @&ndret
helbred fglger senere i denne artikelsamling.

Undervejs i forlgbet har projektmedarbejderne flere gange inddraget "ken-
dere”. Kendere defineres som personer med kendskab til omradet eller pro-
blemstillingen eller casepersonen, der dog ikke er blandet ind i det daglige
arbejde med projektet. Projektmedarbejderne har f.eks. benyttet fglgende
som kendere: pargrende, psykiater, sagsbehandler, lzzger, demenskoordi-
natorer, kollegaer, afdelingsleder samt tidligere medarbejdere.



Kenderne er blandt andet blevet involveret i afslutningen af caseformu-
leringen til at give konstruktiv kritik pa de indledende antagelser og den
indsamlede viden, samt konklusionen herpa og forslagene til forandrin-
ger. Derudover er nogle kendere blevet involveret Igbende, nar projekt-
medarbejderne har haft behov for deres sparring. Endelig er projektar-
bejdet med andet emne om "/Andret helbred” afsluttet med et nationalt
kenderseminar, hvor en bredere skare af kendere, som styregruppen og
tilbuddene selv har inviteret, har haft mulighed for at give feedback pa
og stille kritiske spgrgsmal til projektmedarbejdernes prasentationer af
deres projekter.

Caseformuleringens skelet - projektets forforstaelse

Dette afsnit handler om de forhold, som vi anser som grundlaget for un-
dersggelsesfasen. Fgrste afsnit beskriver selve indholdet i rammen og de
naeste afsnit gar i dybden med vores forforstaelse af aldring, helbredsliv,
arbejdsliv og livskvalitet.

Projektet er optaget af hverdagslivet og den livskvalitet, der findes i de
daglige livsmgnstre.

HELBREDSLIV

HVERDAGSLIV

AEndret helbred, sygdom og aldring kan gribe mere eller mindre forstyr-
rende ind i hverdagslivet og dets kvalitet. Den made det sker pa, kalder vi
for helbredslivet, hvilket vi uddyber senere.

Kort fortalt sa er det sadan, at der kan skelnes mellem aldersbetingede og
aldersrelaterede forandringer. Et eksempel pa aldershetingede helbreds-
2ndringer kan vi finde i vores indre organer, som vi ved sveekkes og mister
ydeevne i takt med, at vi bliver sldre. Det sker allerede fra 30-ars alderen
og for alle mennesker som en del af aldringsprocessen, pd samme vis som
huden mister sin elasticitet, og vi far rynker. Der eksisterer dog ikke noget
feelles tempo for, hvor hurtigt disse tab af ydeevne og elasticitet foregar
i det enkelte menneske. Tvartom kan disse funktionstab ske i meget for-
skellige tempi, og afhange af gener, levevis, medicinforbrug m.v., hvorfor
der er store individuelle forskelle pa, hvordan og hvornar der sker funkti-
onstab samlet set hos det enkelte menneske, og tegnene pa disse alders-
betingede helbredsandringer dermed bliver maerkbare.

De aldersrelaterede helbredsandringer refererer til sygdomme og andre
helbredsproblematikker, som er lz2nge om at udvikle sig, og som derfor
kan optreede hyppigere i statistikkerne med alderen, men som ikke i sig
selv er betinget af alderen eller koemmer til os alle. Eksempler pa aldersre-
laterede helbredsandringer er sygdomme som cancer, blodpropper, de-
mens og meget andet.

Caseformuleringen indeholder afslutningsvist den samlede viden, som er
resultatet af undersggelsesfasen. Projektmedarbejderne kan forkaste,
justere eller udbygge deres indledende antagelser og har nu et bedre og
mere solidt billede af borgerens helbredsproblematikker og betydningen
for borgerens livskvalitet. De stiller pa den baggrund forslag til forandrin-
ger af den eksisterende praksis omkring casepersonen. Forslagene sig-
ter mod at fastholde eller gge livskvaliteten hos casepersonen. Der kan
f.eks. veere tale om kompenserende tiltag, stgtte til mestringsstrategier,
velfaerdsteknologiske lgsninger eller @ndret padagogisk indsats, og for-
slagene skal systematisk afprgves og fglges op pa i afprgvningsfasen.
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Den normale aldring

| dette projekt er aldring en central stgrrelse. Det skyldes, at tilbuddene,
fagfolkene og de pargrende kan konstatere, at ogsa mennesker med
autisme bliver &ldre, og at de frygter, at den nuvaerende indretning af til-
buddene ikke vil vaere hensigtsmaessig, hvis antallet af borgere med ud-
talte aldersbetingede svakkelser stiger (Koblauch, 2008). For fagfolkene
betyder det ogsa, at de skal have viden og de forngdne kompetencer til at
have med aldring at gare.



Alderen kommer med arene, men aldringen er en megetvanskeligere star-
relse at forsta. Nar vi taler om mennesker med autisme bliver det endnu
svaerere, for vi ved naesten ingenting (Happe & Charlton, 2011). Forsknin-
gen omkring alderdom og udviklingsha&mning kan give nogle mistanker,
men de kan lige sa vel vaere forkerte (Beyer, Holmer Kaufmanas, Kragh,
& Fisker, 2013). Vi er derfor ngdt til at bruge vores viden om den norma-
le aldring, nar vi skal finde ud, hvad vi i projektet skal interessere os for
(Glasdam & Esbensen, 2009).

Vores opfattelse af, hvad aldring betyder, er under radikal forandring i
disse ar. Ikke alle organismer zldes, og det, man kunne kalde de natur-
lige aldringsprocesser hos mennesker, foregar meget langsommere end
tidligere. | stenalderen var den maximale levealder 50 ar. | dag er den 123
ar og den gennemsnitlige levealder har vaeret stigende i de sidste 100 ar.
Vikan forvente, at den vil stige yderligere. De forggede levear er samtidig
preeget af langt bedre helbred end far i tiden. Konklusionen er altsa, at
aldringsprocessernes forlgb og hastighed er meget afhangige af, hvad
organismen udszettes for. Det gaelder sikkert ogsa for mennesker med
autisme.

Aldersbetingede og aldersrelaterede forhold

Hvad der er aldring, og hvad der er noget andet, er sveert at undersgge.
Det skyldes flere forhold og bliver ekstra kompliceret hos mennesker med
kommunikative vanskeligheder og usikre kropsfornemmelser.

Aldringen afslgres i store statistiske undersggelser, men er sveer at afslg-
re hos den enkelte. For det fgrste bliver mennesker mere og mere forskel-
lige med alderen. Mange dgri60 ars alderen, hvor andre begynder at Igber
maraton og kan vaere i deres livs bedste form. Vores organismes organer
zldes ikke i takt, men med forskellig hastigheder. Det der kommer med
alderen, har ikke ngdvendigvis noget med aldring at ggre. Det kan skyl-
des rust, det vil sige manglende brug og tiltagende magelighed (ikke et
aldringstegn). Det kan ogsa skyldes slid og vil forsvinde, nar vi ikke slider
leengere. Det kan skyldes stilstand, at vi er, som vi altid har veeret, men at
tiden og kravene til os har @ndret sig. Det kan altsa vaere forkert at bruge
aldring som forklaring (eller undskyldning). | stedet ma man skelne mel-
lem aldersbetingede forhold og aldersrelaterede forhold.

Der er antagelser om, at mennesker med autisme kan blive ramt af flere
sygdomme og maske en accelereret aldring. En mulig forgget dgdelighed

eller sygdomsforekomst med stigende alder hos mennesker med autisme
behgver ikke at vaere forarsaget af aldring, men er maske betinget af et
arelangt medicinforbrug. Vi ved, at man skal vaere opmaerksom p3, at der
med alderen kan forekomme aendrede reaktioner pa medicin.

Man kan skelne mellem biologisk, psykologisk og social aldring. Det giver
anledning til seerlige opmaerksomhedspunkter. Det er vigtigt at vaere op-
maerksom pa forskellige gradvist tiltagende funktions- og mobilitetsned-
settelser, som kan g@re hverdagen besveerlig. Stigende traethed, faldten-
denser og hurtige vaegttab skal man ikke affinde sig med, men opfatte
som signaler, der kan vaere tegn pa uerkendte sygdomme.

Ved passivitet og sygdom svaekkes funktionsevnen hurtigt. Det kan skyl-
des almindelig aldring, hvilket bare betyder, at man skal veere endnu mere
varsom med langvarigt sygeleje og vaere indstillet pa langsommere, men
mulig restitution efter sygdom.

De intellektuelle evner svaekkes meget mindre med alderen, end man har
troet, og der er store individuelle forskelle, som man skal vare opmasrk-
som pa. Alle de psykiske funktioner bliver langsommere, men meget af-
hanger af, hvor meget man bruger sine intellektuelle evner. Ny indlzering
er fortsat mulig - den tager blot I22ngere tid. @gede vanskeligheder ved at
orientere sig i tid og rum, svaekket korttidshukommelse og seere handlin-
ger kan vaere tegn pa udvikling af en demenssygdom.

Specielt hos mennesker med autisme skal man vaere opmarksom pa ad-
feerd, der afviger fra den sadvanlige adfaerd. Det kan vaere vanskeligt for
mennesker med autisme at kommunikere om de sndringer, der sker og
derfor er denne observation vigtig. Ikke fordi diagnosen i sig selv peger pa
behandlingsmuligheder, men fordi opmaerksomheden pa udviklingen kan
hjzelpe til at tilrettela2gge en hverdag, der tager hensyn til sveekkelserne. |
diskussionen om den succesfulde aldring har tre strategier veeret i fokus:
1. Udveelgelse og prioritering af de vigtigste mal i livet. Det er jo ikke nogen
enkel proces for mennesker med autisme. 2. Optimering, som handler om
at fa mest muligt ud af det, man satser pa. 3. Kompensation, som handler
om at finde erstatninger for det, som man har givet afkald pa.

Den sociale aldring kommer udefra og er forarsaget af, at verden omkring
os &ndrer sig med stigende alder. Andre har @&ndrede forventninger til
os om at veere ‘svarende til vores alder. Vores venner og familie bliver
ogsa xldre, og nogen dar maske. Den teknologiske udvikling tager ikke



hensyn til, at vi har indlzert vores elektronikforstaelse i en anden tidsal-
der og det handicapper os. Love og regler stiller muligheder og barrierer
baseret pa vores kronologiske alder. Hvilken rolle skal en pensionsalder
spille? Kunstnere har ingen pensionsalder. Nogen skaber szerlige baliger
eller veerksteder til de gamle voksne med autisme, der maske/maske ikke
skaber @ndringer i hverdagen, som pavirker deres livskvalitet.

Netop fordi det er sa vanskeligt at afdakke, hvilken rolle aldringsproces-
serne konkret har hos mennesker med autisme, er det vigtigt med mange
grundige beskrivelser af, hvordan livet @ndres med alderen hos denne

gruppe.
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For at komme taet pd en forstaelse af livskvalitet hos mennesker med
autisme har vii GAU-projektet valgt en saerlig synsvinkel pa hverdagslivet,
som vi kalder ‘Det levede liv. Det levede liv er banalt. Det bestar ganske
enkeltidet ene gjeblik efter det andet. Hvert eneste gjeblik er nyt, det har
aldrig vaeret der fgr, og det kommer aldrig igen. Tiden er livets grundstof.
Der findes ikke andet, alt andet er enten histaorie eller fremtid og dermed
ikke eksisterende. Det er kendsgerningen og udgangspunktet (Ramian,
2000, 2014).

Nar vi taler om det levede liv, ma vi begraense os pa en anden made. Vi har
valgt et begreb, som vi kalder for hverdagslivet. Men ogsa hverdagslivet
er et for bredt begreb, og vi har fundet det vigtigt at pege pa et szerligt
aspekt ved hverdagslivet, som vi kalder for livsmgnstrene. Mgnstre er no-
get, der gentager sig. Selvom det levede liv er en strgm af enestdaende
situationer, der aldrig har veeret fgr og aldrig kommer igen, skal vi ikke
samle mange gjeblikke sammen pa en strimmel video eller i vores foto-
grafiapparat, fgr vi kan fa gje pa noget, der gentager sig.

Hverdagslivet er praeget af gentagelser, stabilitet og en traeghed. Det gel-
der ogsa gamle menneskers liv og det galder i seerdeleshed for menne-
sker med autisme. Der er en god grund til at skabe gentagelser i hverda-
gen. Det ville vaere frygteligt besvaerligt mentalt, hvis vi hele tiden skulle
finde ud, hvordan vi nu griber denne morgenstund an. Derfor har vi mgn-
strene liggende som en slags drejebgger over, hvordan vi helst ser dagens
og ugens stunder afviklet. Det giver ro, forudsigelighed og tryghed. Det
ved mennesker med autisme meget om. | GAU-projektets fgrste fase er vi
netop optaget af at beskrive og forsta, hvordan hverdagenes mgnstre kan
2ndre sig over arene.

| teenkningen omkring det levede liv er livskvaliteter naturligvis knyttet til
det levede liv i hverdagen. Det er ikke en abstrakt stgrrelse fra de hgjere
luftlag. Livskvaliteterne er indbygget i den gode morgen, den gode for-
middag, frokost osv. og kan ende med at blive til den gode dag.

Morgenstundens drejebogindeholder en raekke ‘delopgaver’, som skal lyk-
kes. De skal lykkes, fordi de giver os noget, vi vaerdsaetter. Det vi vaerdsaet-
ter, kan vaere noget helt personligt som et morgenkys eller nar myslien
knaser pa den helt rigtige made. Hver gang en af de sma opgaver lykkes,
sker der to ting: vi far en fornemmelse af mening og en falelse af velbe-
hag. Nar morgenen er slut, kan vi se tilbage pa en vellykket morgenstund
med en forstaerket fornemmelse af mening og fglelse af tilfredshed. Det
kan ogsa ga galt, og for et menneske med autisme kan en enkelt mislykket
delopgave skabe angst eller ulyst i en grad, der kan gdeleaegge hele mor-
genstunden. Vi taler sommetider om hverdagskvaliteter.

For mennesker med autisme kan det vaere svaert for dem selv og ogsa for
andre at finde ud af, hvad livskvaliteterne bestar af. Det er en helt szerlig
udfordring i dette projekt at finde de bedste metoder til at finde den en-
keltes livskvaliteter og sikre dem, hvis helbredet @&ndrer sig.

Vores livskvaliteter kan veere helt unikke, men vi ved fra andre undersg-
gelser, at der er bestemte vaerdier, som ofte kan skabe mening og tilfreds-
hed. Hvilken rolle, de konkret spiller, ma afggres i hvert enkelt menneskes
liv. Vi kan bruge disse undersggelser som lyskastere, der hjalper os med
at lede.

Den engelske forsker Nolan har udarbejdet en model, som er bearbejdet
til dansk*. Hjgrnestene i opfattelsen af livskvaliteter ser saledes ud:

En fglelse af tryghed: opmarksomhed pa fysiske og psykologiske be-
hov, at fgle sig tryg og uden smerte eller ubehag og modtage kompe-
tent stgtte.

En fglelse af kontinuitet: en anerkendelse af personens biografiske hi-
storie (livshistorien) og forbindelsen til fortiden.

En fglelse af at hgre til: muligheder for at vedligeholde eller udvikle
meningsfulde relationer med familie og venner og vare en del af et
valgt fzllesskab eller gruppe.



En folelse af formal: muligheder for at engagere sig i meningsfulde ak-
tiviteter, identificere og forfalge mal og udgve valg.

En folelse af at have opnaet noget: muligheder for at nda meningsfulde
mal og ggre en vaerdifuld indsats, der anerkendes.

En falelse af vigtighed: at fgle sig anerkendt og vaerdifuld som person,
at du betyder noget som menneske.

Denne liste er ikke udtgmmende og der kan vaere sarlige omrader, der har
betydning for malgruppen.

Hvad enten borgernes helbredsandringer kommer med alderen eller
med tiden, sa kan helbredsandringen medfare vaesentlige forandringer
i borgerens hverdagsliv. Der kan vaere aktiviteter, som borgeren tidligere
kunne udfgre, som der ikke langere er krafter eller funktionsevne til,
helbredseendringen kan kreeve regelmaessige la2gebesgg, mere og ander-
ledes medicin med eventuelle bivirkninger, flere bekymringer, gget ople-
velse af stress og meget andet.

| GAU-projektet anvender vi et begreb om helbredsliv for de mange mader,
hvorpa helbredsandringen griber ind i og @&ndrer pa vores hverdagsliv. Vi
kan i forlaengelse heraf ogsa tale om, at helbredslivet kan fylde mere eller
mindre i et hverdagsliv. Helbredslivet kan sa at sige komme til at fylde rela-
tivt mere i vores hverdagsliv, hvis sygdomme, funktionstab eller bekymrin-
ger gges. | undersggelserne af eendret helbred i GAU-netvaerket ser vi sa-
dan pa helbredsandringens betydning for borgernes livskvalitet, at det er
nar helbredslivet kommer til at fylde for meget i hverdagslivet, at der sker
tab af livskvalitet. Dette fordi vores begreb om og forstaelse af livskvalitet
beror pa de kvaliteter som det enkelte menneske oplever at have i sin hver-
dag og finder i hverdagens mgnstre.

| projekternes undersggelsesfase om @&ndret helbred er det saledes cen-
tralt for projektdeltagerne ikke kun at undersgge, om der overhovedet er
tale om en helbredsaendring, og hvori den mere praecist bestar, men ogsa
at undersgge hvordan helbredsaendringen kommer til udtryk som hel-
bredsliv, og hvor meget og pa hvilke mader helbredslivet fylder i og truer
hverdagslivet og de livskvaliteter for borgeren, som ligger der.

Borgernes liv og livskvalitet i projektet er ikke kun praeget af deres alder,
deres helbred og funktionstab, men ogsa af den paedagogiske indsats.
De borgere, som udggr casene i GAU-netvaerkets arbejde, lever alle et
hverdagsliv, der som fglge af deres autismetilstande og eventuelle andre
karakteristika eller funktionstab, er prazget af en omfattende hj=elp og
stgtte fra fagprofessionelt personale. De rammer, tilgange, faglige meto-
der og veerdier, som tilbuddene mgder borgerne med, er i vid udstrakning
ogsa medvirkende til at give muligheder eller begraensninger i borger-
nes hverdagsliv og dermed pavirke borgernes livskvalitet. Det er saledes
ogsa centralt, at projektdeltagerne undersgger, hvilken rolle de og deres
arbejdsliv kan spille for borgerens helbredsliv, sdvel som for borgerens
oplevede livskvalitet.

Metodernes bidrag i det vidensskabende netvaerk

| detvidenskabende netveerk har deltagerne som tidligere naevnt arbejdet
med deres cases opdeltitofaser.|den fgrste fase, undersggelsesfasen, er
der arbejdet med at undersgge de umiddelbare antagelser, der 13 til grund
for, at man havde udvalgt casen. | den naste fase, afprgvningsfasen, nar
man har konkluderet pa sine undersggelser, har deltagerne arbejdet med
at afprgve interventioner med henblik pa at hjelpe casepersonerne til at
mestre det @ndrede helbred og fastholde livskvaliteten.

Nar man kigger pa tvaers af deltagernes projekter, er der flere forhold om-
kring aldring og livskvalitet i hverdagen i et liv med autisme, som er veerd
at traekke frem. Man skal ved laesningen vaere opmaerksomhed pa, at lae-
ringen stammer fra enkeltcases under bestemte vilkar og i en bestemt
kontekst. Denne form for Izering kan inspirere andre, men kan ikke uden
videre overfgres til andre personer under andre vilkar og kontekster. Man
kan lade sig inspirere og derefter selv veere meget grundig i relation til at
undersgge og afprgve i relation til den enkelte borger.

| undersggelsesfasen havde deltagerne til opgave at arbejde med en ca-
seformulering med det formal at skabe en samlet og dybere forstaelse
af den specifikke borgers helbredssituation, samt hvad dette betyder for
borgerens funktionsnedsattelse og livskvalitet.



Det kan svare sig at lave grundige undersggelser

Deltagerne har generelt anvendt en raekke forskellige metoder for at un-
dersgge deres antagelser. Der er udfgrt interview med borgerne, parg-
rende, andre fagpersoner og samarbejdspartnere. De har anvendt det
seerlige samtaleark 'En rejse gennem dagen’. Det kraever en seerlig optik
at fa et klart billede af menneskers hverdagsliv. | forhold til borgeren har
samtalearket vedrgrende en rejse gennem dagen varet anvendt af de
forskellige deltagere for at undersgge borgerens stunder gennem dagen.
Hvilke stunder har bragt glaede og energi og hvor ligger udfordringerne?
Der spgrges ogsa ind til, om borgeren har gnsker til forandringer. Erfarin-
gerne med dette redskab er, at det har vaeret et enkelt arbejdsredskab at
anvende og givet god mening at tale indgaende med borgeren om dennes
udeliv, hjemmeliv, natteliv, sociale liv og om kroppen. Det er specielt ud-
viklet til undersggelse af hverdagens stunder ofte suppleret med direkte
observationer i deltagernes artikler.

Herudover er der anvendt dokumentanalyse til at gennemga tidligere be-
skrivelser af borgeren, hvilket har givet et godt overblik over borgerens livs-
forlgb. Endelig er der foretaget interview samt observationer i denne fase.

Det har vist sig, at det paedagogiske personales indtryk ikke i alle tilfzelde
stemmer overens med observationerne. Eksempelvis bliver man overra-
sket over, hvar mange muskelkramper en borger rent faktisk har. Ligele-
des har man haft en overbevisning om, at en anden borger grader langt
oftere, end hvad tilfeeldet rent faktisk er.

Det kan veere vanskeligt at undersgge smerteoplevelse i denne malgrup-
pe. Der har veeret anvendt skemaer, som borgeren selv skulle udfylde,
hvilket erfaringerne viste, var vanskeligt for borgeren at gagre uden stgtte.

Som naturlig falge af projektets tema har borgeren gennemgaet diverse
lzgeundersggelser i relation til at fa be- eller afkraeftet de indledende an-
tagelser om, hvilke helbredsandringer, der var i spil. Disse undersggelser
har i de fleste tilfeelde veeret meget nyttige og antyder, at anvendelsen
af laegeundersggelser har vaeret underprioriterede. Erfaringer med an-
vendelse af lzegeundersggelser af aldrende mennesker med autisme er
beskrevet i de enkelte artikler.

Der er altsa brugt mange flere kraefter pa opstilling af hypoteser og un-
dersggelse af dem end sadvanligt. Alt tyder pa, at denne mulighed for
'seerlige udredninger’ har vaeret grundlag for de succesfulde Igsninger,
som projekterne er naet frem til i afprgvningsfasen.
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Pas pa de udokumenterede diagnoser

Ved en tvaergaende analyse af de fem cases ses det, at alle borgere, som
udggr casepersoner, er udfordret i forhold til at mestre deres hverdagsliv
pa grund af helbredsproblematikker eller problematikker i forhold til den
psykiske trivsel, som man indledningsvist antog var en helbredsproble-
matik.

Alle borgerne har vaeret til legeundersggelser for at fa undersggt de hel-
bredsudfordringer, der antoges at veere til stede. De indledende antagel-
ser om, hvilke lidelser, der kunne veaere tale om, bliver i de fleste tilfzelde
afkrzeftet og det bliver klart, at der ikke er tale om eksempelvis demens,
depression, hjertelidelser og i andre tilfeelde finder man ud af, at borge-
ren er mere helbredsmaessigt udfordret end fgrst antaget af eksempelvis
KOL, gigt i fgdderne, stress eller for lavt stofskifte. En vigtig lzering heraf
er, at det kunne tyde p3, at der er behov for arlige helbredstjek og at man
systematisk forbereder og forholder sig aktivt til disse.

Om aldring

Pa trods af projektets optagethed af aldring har det vist sig, at alder ikke
har givet specielt konstruktive forklaringer pa de f&anomener projekterne
har undersggt. Man skal derfor vare meget varsom med at bruge alder
som eneste forklaring pa eendringer i borgernes helbredsudfordringer, da
alder jo pr. definition ikke er noget, man kan ggre noget ved. Det viser sig
i de forskellige cases, at de problematikker, der pavirker borgernes hel-
bredsliv, er problematikker, som der kan ggres noget aktivt ved. Dog kan
deti flere cases ses, at de enkelte borgere tarer pa deres reservekapaci-
tet, hvilket betyder, at de stadig kan gennemfgre dagligdagens opgaver,
men at de udtreettes hurtigere og at de oplever stressbelastning i hver-
dagen, hvilket betyder, at der ikke er overensstemmelse mellem hvad der
stilles af krav, og de ressourcer den enkelte har. Denne stressbelastning
udmgnter sig i, at hverdagen fgles uoverskuelig, og at den enkelte borger
derved sndrer adfaerd for at komme igennem hverdagen. Det er derfor
en vigtig laering, at man skal laese disse signaler fra borgerne og samar-
bejde med sundhedsveaesenet om at undersgge, om der er sygdom, der
kan forklare de &ndringer, der foregar.



Helbredslivets indflydelse pa borgernes hverdagsliv

Det undersgges, hvad borgerne opfatter som kvaliteter ved deres hver-
dagsliv. | forbindelse med dette finder man, at en borger finder glaede ved
sine relationer til familien og til andre mennesker, samt at kunne have et
aktivt og selvstaendigt liv. Muskelkramper i brystet kommer til at pavirke
hans mulighed for at kunne ggre netop de ting, der giver ham disse glae-
der og kvaliteter i hverdagslivet.

| en anden case ses det, at borgerens hverdagsliv bliver udfordret af gigt-
smerter saledes at borgeren ikke eristand til at udfgre og finde mening og
glaede ved de opgaver og aktiviteter, der normalt giver borgeren en fglelse
af selvstaendighed, anerkendelse og dermed giver kvaliteti hverdagslivet.

| en tredje case finder man, at borgeren har kvalitet i hverdagen ved at
kunne klare sig selv, at kunne fa anerkendelse for sit arbejde og hvor det
er en vigtig vaerdi at blive anerkendt som en person, der kunne Igse man-
ge forskellige opgaver. Borgerens skrantende helbred pavirker borgerens
overskud og taerer pa hans reservekapacitet, hvilket vil sige, at han skal
bruge flere ressourcer pa at kunne klare de samme opgaver, som tidligere
gav ham glzede og en fglelse af at vaere kompetent.

| en fjerde og femte case oplever de to borgere manglende trivsel. Den
ene borger antoges at vaere dement, men i undersggelsesfasen findes
det, at borgeren er tiltagende angst og personalet vurderer, at de elemen-
ter, der tilfgrer borgeren hverdagskvalitet er, at han kan fgle sig tryg i sine
omagivelser og at have gode relationer med personalet. Den anden borger
opleves ikke at trives og personalet har en indledende antagelse om en
begyndende depression. Her findes det, at borgeren har en stofskiftesyg-
dom som, hvis denne ikke medicineres, kan forveksles med en depression.

Undersggelse for undersggelse bliver det tydeligt, at man ikke bare skal
finde symptomer og funktionsnedsaettelse, men ogsa opdage hvilke af
hverdagens kvaliteter det gar ud over og hvordan.

Arbejdslivets indflydelse pa borgernes hverdagsliv

Envigtig lzering er som tidligere naevnt, at den systematiske og metodiske
tilgang har haft en vigtig rolle. Nar man skal vaere kritisk over for sine ind-
ledende antagelser, bliver de helbredsmaessige udfordringer undersggt
grundigt. Sa bliver man sikrere pa, hvori de helbredsmaessige udfordrin-
ger bestar, og hvilken betydning de har for helbredslivet og hverdagslivet.
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Det viser sig jo, at en stor del af personalets indledende antagelser om
helbredsproblematikker ikke kunne verificeres i undersggelsesfasen.

Ovenstaende er en vigtig kilde til lzering i dette projekt og bredere ud i
det paedagogiske landskab. Som medarbejder kan man have en stor defi-
nitionsmagt. Der kan i personalegruppen opsta en antagelse om, at bor-
gerens manglende trivsel bunder i eksempelvis demens. Det kan blive til
en beslutning om, at dette i hgjere grad kalder pa en kompenserende ind-
sats. Sa risikerer man i sidste ende at svigte borgeren, hvis det viser sig,
at dreje sig om andre problematikker, som personalet kan hjalpe borge-
ren til at ggre noget aktivt ved.

Dette fgrer over i endnu en vigtig leering fra projektet, nemlig at persona-
let, der har med mennesker med autisme at ggre, har en vigtig rolle som
oversattere og formidlere af vigtig viden til sundhedspersonale. Idet en
borger med autisme kan have vanskeligt ved at udtrykke sine helbreds-
udfordringer til den praktiserende lage eller andre specialister inden for
sundhedsvaesenet. | et af projekterne er der arbejdet med fokus pa sam-
arbejdet med sundhedsvaesenet og i den forbindelse er der arbejdet med
et Hospitalspas, som borgeren udfylder i samarbejde med en person, som
kender borgeren godt. Hospitalspasset indeholder eksempelvis informa-
tioner om, hvordan borgeren kommunikerer og om, hvordan borgeren op-
lever smerte.

Om hverdagslivets kvaliteter og livskvalitet

Den metodiske tilgang i det videnskabende netvaerk i forbindelse med at
arbejde med livskvalitet er taet knyttet til hverdagslivet. Arbejdet med at
finde frem til, hvad borgernes kvaliteter i hverdagslivet er, har givet man-
ge nye indsigter i relation til at veere undersggende pa borgerens livskva-
litet. Hverdagen indeholder for den enkelte mange forskellige kvaliteter,
for eksempel:

At fgle sig kompetent
At ggre noget meningsfuldt
At fgle sig selvstaendig
At opleve, at man mestrer sit eget liv.
Dagens forskellige stunder og ggremal indeholder for den enkelte forskel-

lige kvaliteter i forskellige grader og kan derfor give st@rre eller mindre
grad af livskvalitet. For de enkelte borgere, som udggr cases i projekterne,



ses det, at hverdagenes kvaliteter bliver udfordret pga. de forskellige hel-
bredsmaessige udfordringer som eksempelvis KOL, muskelkramper i bry-
stet, gigtsmerter i fedder med videre. Helbredslivet er saledes den kon-
sekvens de helbredsmaessige udfordringer kan skabe for hverdagslivet.
Eksempelvis at en borger ikke lzengere gar de lange ture, som gav ham en
fglelse af selvstaendighed og en falelse af at mestre sit eget liv, pa grund
af utryghed over, om der vil komme muskelkramper i brystet, mens han er
ude at ga alene. De helbredsmaessige udfordringer kan blive sa massive,
at helbredslivet kommer til at fylde mere i hverdagslivet og at de kvalite-
ter, der er i hverdagslivet, dermed bliver truet.

Detvidenskabende netvaerk har i forbindelse med konklusionen pa under-
sggelsesfasen besluttet, hvad der skal arbejdes videre med i forbindelse
med afprgvning af interventioner, med henblik pa at finde ud af, hvordan
man bedst muligt hjelper borgere med autisme med at mestre andret
helbred, i forbindelse med at de bliver zldre.

Metodiske erfaringer: Det giver mening at arbejde systematisk med at
finde de rette interventioner

Afprgvningsfasen bestod af at arbejde med PDSA cirkler i forhold til at
afprgve forandringstiltag i relation til den enkelte borger med det formal
at finde ud af, hvordan man bedst hjzlper mennesker med autisme til at
mestre de helbredsandringer, der kommer med tiden. Det er en central
lzering fra afprgvningsfasen, at metoden i relation til daglige observatio-
ner og registreringer af, hvorledes interventionerne har effekt pa de hel-
bredszendringer, der er observeret, giver et yderst klart billede af, hvorle-
des interventionerne er de rette.

Denne afprgvningsfase har ledt til flere forskellige konklusioner. For det
farste at det er naturligt for fagpersoner at ga til denne fase relativt hur-
tigt. De stgrste lzeringspunkter er helt klart opnaet ved at fastholde delta-
gerne i undersggelsesfasen over en relativ lang periode.

For detandet har det vaeret udfordrende for flere deltagere at opstille hy-
poteser i relation til, hvorfor man vil afprgve en konkret intervention. Det
er erfaringen, at man som fagperson har let til at gribe til handling, nar
et problem er identificeret og denne metode angiver, at man skal have en
hypotese om, hvad man teenker, der vil komme ud af afprgvningen.
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Og endelig er det vigtigt at vaere eksplicit om, hvad man har laert i "study”,
idet man her tvinges til at reflektere over de data, der er indsamlet og hol-
de dem op imod de hypoteser, man har i relation til det forandringstiltag
man har taenkt sig at afprave.

| kan lzese meget mere om de enkelte afprgvningstiltag i de efterfglgende
artikler og i styregruppens artikel. | det nedenstaende fremhaves nogle
seerlige leeringspunkter.

Sarlige indsigter om substantielle emner

Et centralt laringspunkt fra disse afprgvninger er, at samarbejdet med
sundhedsvasenet stiller seerlige krav til medarbejderne. Det er vigtigt,
at medarbejderne formar at samarbejde med sundhedsvaesenet, og at
fagpersonerne skal fungere som borgerens na@rmeste netveerk og vaere
oversattere i relationen mellem borger og sundhedsperson.

Projekterne har ligeledes givet den erkendelse, at relationerne har stor
betydning. Denne erkendelse er i og for sig ikke ny, men det er centralt
for at borgerne far stgtte til at arbejde med deres eget helbred, at de fg-
ler sig trygge i relationen og at de tgr abne op. Ligeledes er det en vigtig
lzering, at det er muligt i Igbet af relativ kort tid at opbygge en relation
mellem fagperson og en borger, hvor det antoges at vaere vanskeligt. Det
er vigtigt at vaere opmaerksom pa kontekstens betydning og at skabe en
atmosfaere af tryghed og tillid.

Endvidere er det en central laring at tage borgerens ytringer om egen
tilstand for palydende, ogsa selv om det er vanskeligt for borgeren at ud-
trykke praecist, hvor smerten befinder sig eller angive pracist, hvornar
man ikke har sovet. Der rejses en diskussion om, at fagpersoner kan have
en tendens til at ville tilskrive @ndret adfaerd manglende motivation.

Flere af tilbuddene har afprgvet velfeerdsteknologiske Igsninger i relation
til at blive klogere pa borgerens sundhedsproblematikker i samarbejde
med borgeren. Nogle af de deltagende tilbud har i samarbejde med borge-
ren anvendt redskaber som eksempelvis smartwatches for at undersgge
eksempelvis sgvn, og derved komme i dialog med borgeren om dennes
sgvn, hvilket har virket motiverende for nogle borgere.



Altialt rummer alle projekter vigtige erkendelser og resultater - bade om
vaerdien af det metodiske arbejde og substantielle indsigter om helbreds-
problematikker og livskvalitet i de enkelte cases. Den fulde kontekst og
de centrale lzeringspunkter kan | lzzse om i de enkelte artikler. Fgrst prae-
senteres styregruppens perspektiver pa, hvad autismetilbud skal kunne i
fremtiden.
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Hvad autismetilbud skal kunne i fremtiden
Ved Styregruppen

Pa baggrund af det videnskabende netvaerk om autisme og aldrings arti-
kelsamling indenfor temaet "s&ndret helbred”, gnsker netvarkets styre-
gruppe i denne artikel at udlede fire vigtige anbefalinger af mere generel
karakter. Pointer, der understreger vigtigheden af handling og refleksion
bade internt pa de autismetilbud, hvor borgere med autisme bor, men
ogsa i den offentlige sektor generelt. En gget opmarksomhed i forhold
til netop disse anbefalinger vil have stor effekt, sa borgere med autisme -
ogsa nar de bliver zldre - fortsat kan trives og udvikle sig.

Nar borgere bliver ldre, sker der som fglge af nedslidning en stigning i
de helbredsmaessige udfordringer, hvilket for mange medfgrer en hyppi-
gere og teettere kontakt til bade praktiserende la2ge, speciallzzge og ho-
spitalsvaesen. Sarligt for borgere med autisme, udviklingshaemning eller
andre mentale funktionsnedsattelser er det, at disse helbredsmaessige
problematikker forekommer tidligere i livet. Dette marker alle autisme-
tilbud i det videnskabende netvaerk om autisme og aldring blandt andet
ved, at greenselandet mellem det peedagogiske og sundhedsmaessige felt
bliver mindre. | praksis betyder det, at de to typer fagligheder far et gget
behov for at veere i dialog med borgeren om dennes helbred, og at fagper-
sonerne fra de to sektorer koordinerer det sundhedstilbud, som borgeren
har behov for i samspil med borgeren. Spgrgsmalet er, hvordan vi sikrer,
at borgerens sundhedsmaessige behov bliver tilgodeset bedst muligt, og
hvordan vi sgrger for, at borgeren har mulighed for at traeffe informerede
valg i forhold til sit eget helbred?

Den zldre med autisme bor i egen bolig, og for mange borgeres vedkom-
mende er denne bolig en del af et botilbud, hvor det blandt andet er de
paedagogiske medarbejderes rolle at understgtte borgerens samarbejde
med sundhedsvaesenet. Der synes i botilbudsregi at vaere et behov for, at
de padagogiske medarbejdere i hgjere grad, end det er tilfeeldet i dag,
bliver klzedt pa til at ga i dialog med borgeren om dennes helbred. | forlan-
gelse heraf vurderer styregruppen, at der pa dette omrade er en naerlig-
gende mulighed for og et stort udviklingspotentiale i at |gfte medarbej-
dernes vidensniveau om aldersrelaterede sygdomme.
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Med den rette viden om aldring og aldersrelaterede sundhedsforhold vil
medarbejderne i hgjere grad, end tilfaldet er i dag, netop vaere med til
at sikre og fremme tilgaengeligheden til de sundhedstilbud, der findes, sa
der for borgeren bliver skabt hab, mod og motivation i forhold til bedring
og udvikling.

Det er ofte en peedagogisk medarbejder, der sporer en &ndring i borge-
rens adfeerd. Dette medfgrer, at medarbejderen understgtter borgeren i
at tage kontakt til egen laege. For ofte har borgeren ikke selv registreret
en helbredszandring eller er ude af stand til at give udtryk for den. Nar be-
hovet for behandling i sundhedsvaesenet opstar, er det helt afggrende, at
de peedagogiske medarbejdere stgtter borgeren i kommunikationen med
disse fagpersoner. Dette er en vaesentlig forudsaetning for, at borgeren i
sit mgde med sundhedssektoren kan fa den optimale behandling.

Vidensnetvaerket gnsker at papege, at dets undersggelser i forhold til
samarbejdet mellem autismetilbud og sundhedsvasen med al tydelighed
viser, at de peedagogiske medarbejdere har en vasentlig rolle som borge-
rens bisidder. De formidler bade viden om autisme generelt, ligesom de
stgtter borgeren i at kommunikere om borgerens helbred til sundheds-
medarbejdere. Ligesa er det ofte de paedagogiske medarbejdere, der som
bisiddere stgtter borgereniat forsta og forholde sig til Iegens budskaber.

Vigtige spgrgsmal til refleksion i bade den padagogiske og sundhedsfag-
lige sektor er, hvad henholdsvis det peedagogiske og det sundhedsfaglige
miljg skal kunne i forhold til borgere med autisme? Og i forlngelse heraf,
hvordan vii et samspil med borgeren sikrer, at de to typer fagligheder kan
udnytte hinandens kompetencer for at sikre borgere med autisme den
bedst mulige sundhedsfaglige hjzelp?

Netvaerkets arbejde med temaet om "zndret helbred” har tydeliggjort,
at det er afggrende for borgerens sundhed og trivsel, at de padagogi-
ske medarbejdere indgar i en tattere dialog med borgeren om de hel-
bredsmaessige forandringer, som borgeren vil fa. Lige sa vigtigt er det, at
medarbejderne reflekterer over egen praksis og integrerer systematiske
forskningsmetoder i det daglige, paedagogiske arbejde. De registreringer
og observationer,som medarbejderne gar sig i forhold til en borger, er vig-
tige arbejdsredskaber, der skal analyseres. Netop disse arbejdsredskaber



vil pirre medarbejdernes nysgerrighed og forforstaelser, ligesom de giver
anledning til yderligere dialog med borgeren, sa vi pa den made sikrer, at
borgeren trives optimalt.

Den gjenabnende erfaring, som alle autismetilbud i netvaerket har gjort
sig, er, at stort set alle antagelser og hypoteser, som de paedagogiske
medarbejdere havde opstillet i forhold til, hvad der var pa spil i helbreds-
tilstanden for de respektive borgere i fokus, viste sig ikke at holde stik.
For nar der blev givet stor opmarksomhed til for eksempel at undersgge,
om en borger var dement og ikke mindst, nar dialogen mellem borger og
medarbejder blev intensiveret, fgrte det til ny indsigt og nye konklusioner.

Dette leder styregruppen til at pointere vigtigheden af, at de paedagogiske
medarbejdere sikres mulighed for kontinuerligt at udfordre og efterprgve
de hypoteser, der opstar i den daglige praksis szerligt ved at indgd i et teet
samspil med borgeren. Her kan blandt andet tveaerfagligheden, hvor pze-
dagogiske og sundhedsfaglige medarbejdere arbejder sammen, hjzelpe
pa vej til gavn for borgerens almene sundhedstilstand.

Det ligger styregruppen pa sinde at papege, at det er hensigtsmaessigt
for medarbejdere at inddrage praksisforskning som en del af det daglige,
pazdagogiske arbejde. Det er muligt inden for de eksisterende rammer at
drage nytte af de systematiske forskningsmetoder og at seette gget fokus
pa samspillet og dialogen borgeren og medarbejderenimellem i forhold til
aldersrelaterede problematikker.

| det daglige, paedagogiske samarbejde med borgere med autisme, er
der stort fokus pa bade det kompenserende perspektiv i form af at skabe
strukturer og klare rammer for borgeren og det dynamiske, udviklende
perspektiv. Men spgrgsmalet er, om vi som fagpersoner ud fra de bedste
intentioner om at st@tte borgeren ikke samtidig risikerer, at strukturerne
nogle gange bliver en haamsko for udvikling. For hvordan skal balancen
vaere mellem det kompenserende og det dynamiske perspektiv?

Det er velkendt i det paedagogiske felt, at der i mange ar har vaeret fokus
pa struktur for borgere med autisme i forhold til at skabe ro og genkende-
lighed. Ser man pa det i et udviklingsperspektiv, er det dog spgrgsmalet,
om disse to aspekter kan sta alene som mal, eller om de i stedet bgr be-
tragtes som vigtige delmal. Paedagogiske medarbejdere er forpligtet til at

16

skabe motivation, fremdrift og vaere innovative i forhold til borgerens ud-
viklingspotentiale. Men hvordan stgtter en medarbejder bedst op om de
hab og dremme, som borgeren har? Der ligger heri et iboende dilemma,
hvor borgeren pa den ene side har behov for struktur og genkendelighed,
og pa den anden side er det netop, nar borgeren kommer i nye kontek-
ster og afprgver nye sider af sig selv, at udviklingen sker. Sa hvordan lgser
medarbejderne den opgave bedst muligt, og hvordan kan medarbejderne
vurdere, om en borger er klar til udfordringer og forandringer?

For at kunne veere i dette skisma kreever det medarbejdere, der er parate
til at udfordre egne rutiner og forforstaelser. Men det kraever ogsa borge-
re, som understgttes i via det daglige, peedagogiske arbejde, at opgve en
mental robusthed, sa de kan klare sig i mgdet med andre mennesker og i
rollen som aktive medborgere. De padagogiske medarbejdere kan stgtte
borgerens resiliens ved at sikre borgeren et kendskab til sociale rettig-
heder og tilbyde kontakt, dialog og samarbejde som middel til at fremme
borgerens autonomi og selvstandighed.

| det peedagogiske arbejde er der mange hensyn, der skal tages, for ek-
sempeliforhold til medarbejderes arbejdsmiljg og den aktuelle, nationale
dagsorden om medarbejderes sikkerhed. Der er inden for autismeomra-
det skabt dokumentation for, at genkendelighed kan gge livskvalitet og
selvstandighed hos den enkelte borger, og dermed reducere forekom-
sten af konflikter og eventuelle arbejdsskader. Der er dog ogsa dokumen-
tation for, at en for stram struktur kan hindre udvikling, idet udvikling net-
op kreever, at savel medarbejder som borger accepterer, at daglige rutiner
justeres og "forstyrres”.

Styregruppen finder det relevant, at de paedagogiske medarbejdere pa
autismetilbud reflekterer og diskuterer, hvordan vi bedst muligt tilgode-
ser det dobbelte behov for savel forudsigelighed som udvikling, og hvor-
dan vi skaber en tryg hverdag med passende udfordringer og "forstyrrel-
ser”. En vigtig iagttagelse som vidensnetvaerket har gjort sig er, at nar vi
oplever en a&ndret adfeerd hos borgeren, skyldes det sa, at vores struktur
ikke er lykkedes, eller skyldes det, at borgeren kommunikerer til os? For
nar borgeren handler, er der altid tanker og fglelser bag, som vi skal inte-
ressere os for.

For de borgere med autisme som har sveert ved eller ikke selv kan udtryk-
ke, hvad de gnsker og dregmmer om, for eksempel pa grund af manglende
sprogevner eller graden af deres mentale funktionsnedsattelse, ligger



der en helt szrlig opgave for det peedagogiske felt i forhold til at sikre
netop deres medborgerskab, og at vi interesserer os fo deres drgmme og
gnsker. Disse borgere kan ogsa have svert ved at vide, at de kan fa det
anderledes ved, at sygdomme og smerter kan afhjalpes. Her bliver det
en sarlig opmarksomhed at observere borgernes handlinger og adfaerd,
fordidet er den made, de kommunikerer pa og dermed tilkendegiver, hvad
de teenker og faler.

Styregruppen hilser velkomment, at der i vidensnetvarket og pa det so-
ciale omrade i det hele taget spores et paradigmeskifte til en mere bor-
gercentreret indsats. Dette skift, som understgttes af FN's Handicap-
konvention og af den Nationale Handlingsplan for Handicapomradet, ser
styregruppen som en vigtig ledetrad for indsatsen i forhold til autisme og
aldring.

For de borgere med autisme som bor i egen bolig, der ikke er en del af et
botilbud, vil styregruppen gerne papege den sarlige sundhedsmaessige
og sociale risiko, der foreligger, nar en borger ikke er i stand til selv at op-
s@ge, overskue eller tage imod st@tte, som den for eksempel kan tilbydes
efter Servicelovens § 85. En sadan risiko kan for eksempel opsta ved skift
af stgtteperson, hvor en ny, og for borgeren fremmed person, bringer en
uventet forstyrrelse ind i borgerens daglige liv og rutiner med det resul-
tat, at borgeren frasiger en ngdvendig hjzelp eller stgtte. Det er i netvaer-
kets foreliggende casemateriale pavist, hvorledes en sadan situation kan
fare til, at en borgers sundhed og tilknytning til arbejdsmarkedet bliver
afggrende truet.

Serligt for denne specifikke gruppe af borgere med autisme er det vig-
tigt at fa kortlagt borgerens netvaerk og ikke mindst at inddrage dette, sa
borgeren far tilbudt den statte, som modsvarer borgerens muligheder og
behov. Dette vil sikre, at borgerens helbredsmaessige behov bliver tilgode-
set. Det kan for eksempel vaere ved, at der, sa vidt dette er muligt, traekkes
pa personer, der har et reelt kendskab til borgeren, og som borgeren har
et tillidsforhold til. Derved sikrer vi en bade sammenhangende og en vel-
koordineret indsats, som borgeren fgler sig tryg ved.

Det er vaesentligt at have for gje, at borgeren ikke ngdvendigvis forstar
de helbredsmaessige forandringer, som sker, nar borgeren bliver zldre.
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For denne gruppe borgere med autisme, ser vi ofte, at borgeren ikke selv
formar at tage kontakt til lege, ikke pa egen hand kan redeggre for symp-
tomer pa sygdom eller kan fortzelle, hvilken hjzlp og stgtte han eller hun
har brug for. Styregruppen mener, at det er afggrende, at der tvaersekto-
rielt kommer et gget fokus pa den udfordring, der ligger i at sikre en ko-
ordineret borgercentreret bade social- og sundhedsfaglig indsats, som er
reelt tilgaengelig for denne seerligt udsatte gruppe af borgere.

Afslutningsvis vil styregruppen gerne fremhaeve, at det gennem arbejdet
med bade det fgrste tema om "a&ndrede hverdage” og indevarende tema
om "zndret helbred”, er blevet tydeligt, at relationen mellem borgeren
med autisme og de padagogiske medarbejdere har vaeret og er en staerk
motiverende faktor for borgeren. Netop relationer — endrede relationer
- er omdrejningspunktet for det videnskabende netvaerk om autisme og
aldrings tredje og sidste tema i dette praksisforskningsprojekt om zldre
med autisme.
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Retten til at klare sig selv - og retten til at fa hjalp
Af Cathrine Konstance Oehlenschlager og Karen Mgller Mgrck, SOVI

Denne artikel handler om Sgren, der har autisme. Han arbejder i et ar-
bejdstilbud under § 103. Sgren har i mange ar boet i sin egen lejlighed og
klaret sig selv med fa timers ugentlig hjalp fra en hjemmevejleder. Nu er
han blevet ldre og har et skrantende helbred. Artiklen beskriver, hvor-
dan etarbejdstilbud i et projektforlgb garind og stgtter Sgreniat fa hjzelp
til at arbejde med sit helbredsliv.

Artiklen retter ogsa fokus pa borgerrettigheder for borgere, der ikke op-
sgger hjzelpen selv.

For at udvikle viden om aldre mennesker med autisme har fem autisme-
tilbud med stgtte fra Veluxfonden udviklet metoder til at arbejde med ald-
ring og autisme. Der arbejdes med metoder til at hjelpe disse borgere
med at fa en sa god alderdom som muligt. Viden og metoder udvikles gen-
nem praksisbaseret forskning i et videns skabende netvaerk.

Virksomheden SQVI, er et arbejdstilbud under Servicelovens § 103, og er
en af deltagerne i dette forskningsprojekt. | denne artikel beskrives en
borger, her kaldet Sgren, der er medarbejder pa SOVI. Sgren har givet sit
samtykke til at deltage i projektet.

Denne artikel er skrevet af instruktgrerne Cathrine Konstance Oehlen-
schlager og Karen Mgller Mgrck, som begge indgar som aktgrer i forhold
til Sgren og derfor beskrives med ikke anonymiserede navne.

SOVI er en socialgkonomisk virksomhed med speciale i at tilrettelaegge
meningsfuld beskaeftigelse for mennesker med autisme spektrum til-
stande og Aspergers syndrom. Vores kerneopgave er at afklare og udvikle
arbejdsevnen og at tilrettelaegge arbejdet, sa det matcher den enkeltes
ressourcer, kompetencer og mal. SOVI skal ikke maksimere profit, men
skabe rum for et godt arbejdsliv og en positiv arbejdsidentitet for men-
nesker med autisme.

SOV tilbyder en vifte af forskellige beskaeftigelsesmuligheder for voksne
med autisme og faciliterer desuden autismespecifikke netvaerksgrupper
som stgtte til uddannelse og arbejde. Vores tilbud henvender sig til to ho-
vedgrupper:
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Stgttet og beskyttet beskaeftigelse efter servicelovens § 103 til per-
soner med autisme eller Aspergers, som modtager fgrtidspension og,
som har lyst til at arbejde i SOVIs vaerksteder eller jobcrew i et godt
socialt faellesskab. Nar man som borger arbejder pa et af SOVIs vaerk-
steder har man jobbeskrivelsen; Medarbejder.

Beskaeftigelsesrettede indsatser til personer med autisme eller
Aspergers, som stiler mod et almindeligt arbejde eller studie. Her
tilbyder SOVI eksempelvis afklaringsforlgb, ressourceforlgb, flexjob
samt mentorordning via SOVIs jobkonsulenter.

| SOVIs Beskyttede beskzeftigelse arbejder der ca. 50 medarbejdere for-
delt pa fem vaerkstedsafdelinger. Personalet er en blanding af personer
med handvaerksmaessig og/eller paeedagogisk uddannelse. Da personalets
arbejde bl.a. bestar i at instruere medarbejderne i deres arbejdsopgave,
er titelbetegnelsen: Instruktar.

De fleste medarbejdere, der arbejder pa SOVI, har sarlige behovien grad,
der fordrer, at de bor pa et botilbud. Enkelte medarbejdere bor hjemme
hos deres foraeldre, og ganske fa bori egen lejlighed med kommunal stat-
te i form af ugentlig hjemmevejledning. Sgren, som artiklen handler om,
boriegen lejlighed.

Som arbejdstilbud sorterer de enkelte medarbejderes generelle hel-
bredstilstand umiddelbart ikke under SOVIs arbejdsomrade, medmindre
der er udfordringer eller haendelser, der har relation til borgerens daglige
arbejde. Vi forpligter os til, i samarbejde med medarbejderen, at videre-
formidle observationer og endringer, som pavirker den enkeltes daglige
trivsel eller vaekker bekymringer.

Da vi arbejder med mennesker med sarlige stgttebehov, der har udfor-
dringer i forhold til at registrere og ggre opmaerksom pa &ndringer i de-
res trivsel, har vi en szrlig forpligtelse i forhold til omsorg og trivsel.



Hvad har vi undersggt og hvorfor?

Sgren er en mand sidst i 50erne. Han er den &ldste af familiens tre sgn-
ner. Han er i sine tidlige ar opvokset i et gsamfund, hvor familien ernae-
rede sig af farens fiskeri.

I notater pa SOVI, er det beskrevet, at Sgrens mor fortaeller, at han var me-
getlangsom i sin udvikling som lille. Han laerte meget sent at ga, og farst i
fire ars alderen kunne han sige de fgrste forstaelige ord.

Sgren henvises som syvarig til et dggntilbud, hvor han udredes for sine
tale-hgre problemer. Her bor han et ars tid. Man paviser her, at Sgren har
en hgrenedseettelse.

Sgren har selv beskrevet, at det var frygteligt at blive taget vaek fra sin
familie og at vaere helt alene et nyt sted.

Sgren bliver ogsa indlagt pa Rigshospitalets Bgrnepsykiatriske afdeling.
Mellem disse ophold er han hjemme hos familien, hvor han far specialun-
dervisning pa den lokale skole.

Da Sgren er 14 ar, flytter han ind pa en kostafdeling i et autismetilbud.
Her bor han, til han flytter i botilbud som 18 arig. Senere flytter han i et
lille bofzellesskab, der er en mindre afdeling under samme tilbud. | 1996
flytter Sgren i sin egen lejlighed. Det har ikke vaeret muligt for os at finde
arsagerne til denne flytning. Sgren fortzeller selv, at han mener, at be-
grundelsen for at flytte i egen lejlighed var, at han havde en kareste, som
han gerne ville sove sammen med, men dette kunne ikke lade sig ggre i
botilbuddet. Sgren bor i dag i samme lejlighed. Gennem arene har Sgren
haft hjemmevejledning et par timer om ugen.

Sgrens far er dgd for mange ar siden, Sgren har kontakt med sin mor samt
med sine to brgdre. Sgrens familiemedlemmer har, i fglge Sgren, ogsa ud-
fordringer. Sgren fortzeller, at de hjelper hinanden med isar telefonisk
kontakt, da de bor med stor geografisk afstand. Det er SOVIs vurdering, at
familien er taet knyttet.

| forbindelse med vurdering af Sgrens erhvervsevne som helt ung, gen-
nemgar han en psykologisk test: Resultaterne her viser, at Sgren befinder
sig kognitivt i normalomradet. Opgaver lgser han i vaesentligt langsom-
mere tempo end normalt forventet. Ved indlaerings- og hukommelses-
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funktioner er han mere sikker visuelt end sprogligt. Han har svaert ved
skift af synsvinkel samt med tempopragede opgaver.

Sgren starter sin erhvervskarriere pa et dagcenter indenfor autismeom-
radet med forskelligt manuelt arbejde. | midten af 70'erne bliver Sgren
ansat pa SOVI.

Sgren samler og genbruger stort og smat. | sin boligbebyggelse har Sg-
ren lejet tre garager. Her samler han defekte cykler og loppemarkedsting,
som han gerne vil seette i stand og slge videre. Hans bolig baerer praeg af
hans interesse for at samle.

Sgren er meget glad for dyr. For et par ar siden havde Sgren 60 fugle, mar-
svin og jordegern i sin lejlighed. Pa foranledning af en ny hjemmevejleder
accepterede Sgren, at det var for stort et arbejde at holde alle de dyr. Han
byttede fuglene til en papeggje. Efter noget tid opgav han papeggjen. Han
har ikke lzengere husdyr i lejligheden.

Sgren er en handy man, og han har teeft for at finde Igsninger pa forskelli-
ge handvaerksmaessige opgaver. Gennem en del af sit arbejdsliv har Sgren
foruden arbejdstid pa SOVI, vaeret tilknyttet forskellige virksomheder pa
det ordinzere arbejdsmarked i kortere og langere praktikforlgb. Saledes
har han arbejdet som pedel, pa en tankstation, som cykelsmed etc. Alle
forlgb er foregaet med specialpaedagogisk stgtte. Vi har den opfattelse,
at Sgrens oplevelse af livskvalitet er knyttet til nogle afggrende, maske
almindelige maskuline, vaerdier. Det er vigtigt for ham at kunne se sig selv
som en handy man, der kan klare flere selvsteendige opgaver uden hjzlp.
Det bidrager til hans hverdagskvalitet, hvis hans dage indeholder mange
af den slags opgaver. Sgren har flere gange givet udtryk for, at han sa op
til sin far, som var fisker. Nar Sgren udfgrer arbejde der i hans opfattelse
er maskulint arbejde, er det vores tolkning, at det tilfgrer ham vardi, at
han viderefgrer familiens idealer.

Sgren har som en del af sit arbejde i SOVI regi gennem de seneste syv ar
arbejdet i et byggemarked tre dage om ugen. Efter Sgrens eget gnske, er
denne ordning ophgrt pr. 1.2.2016. Arsagen er ifglge Sgren, at han over
en lengere periode har vaeret meget stresset. Igennem et par maneder
i efteraret 2015 bor en af Sgrens bekendte hos ham. Sgren fortaller, at
denne person er plaget af angst. Sgren fortaller, at dette virker stres-
sende pa ham.



Viser, at Sgrens funktionsnedsattelse kommer til udtrykiforhold til kom-
munikation, sociale relationer samt i hans forestillingsevne. Derudover
ser vi lang latenstid i kommunikationen og skift af handlestrategi samt
udfordringeri forhold til at aflaese andre personer intuitivt. | relationen til
sine kolleger agerer han af og til med at irettesatte dem. Han kan i kom-
munikationen med kollegerne udtrykke sig i et vredt toneleje.

Sgrens autismespecifikke udfordringer kommer til udtryk pa forskellige
mader i hverdagen, men det er SOVIs oplevelse, at disse udfordringer ikke
er helt erkendte for Sgren. Nar vi forsgger at ga i dialog med Sgren om
hans udfordringer, ser vi, at han glider af, mumler utydeligt eller fremtrae-
der aggressiv i sit tonefald. At kunne se sig selv som et menneske uden
funktionsnedsaettelser, bidrager til hans hverdagskvaliteter i de situatio-
ner, hvor det lykkes, og han undgar eller viger udenom de situationer, der
truer denne opfattelse og det veerditab, det kunne medfgre.

SOVI vurderer, at Sgren gennem sit liv har opbygget nogle strategier,
hvorved han undgar situationer, hvor hans udfordringer bliver synlige.
Bl.a. ser vi, at han ikke beder om hjzelp. Dette kan bade vaere udtryk for en
styrke, men ogsa en svaghed, hvis det betyder, at han ikke far den hjzelp,
han har brug for.

Nar vi tidligere har spurgt Sgren, om vi matte underrette hans sagsbe-
handler i forhold til en helbredsmaessig bekymring, har han reageret med
at blive tavs og sla blikket ned. Vi har tolket dette som manglende accept,
og vi har undladt at tage action, under henvisning til selvbestemmelses-
retten.

Vi har over tid observeret, at Sgren har farre arbejdsdage med overskud,
han virker mere traet, han har hgjere sygefraveer. Han har andedraetsbe-
sveer sarligt ved fysisk anstrengelse. | stadig flere situationer eksempel-
vis ved kravspgrgsmal, hvor han skal forholde sig til et valg virker han ir-
ritabel pa instruktgrer og sine kolleger.

Sgrens helbredsmaessige trivsel har vaeret stgt faldende indenfor de se-
neste ar, vurderer personalet pa SOVI. Sgren virker de fleste dage og saer-
ligt i situationer med fysisk aktivitet traet og slidt. Hans bevaegeapparat
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virker tungt og langsomt. Hans vejrtraekning er besvaret. Sgren har dag-
ligt reget ca. 40 cigaretter gennem mange ar. Derudover har han haft alle
sine husdyr i sin lille lejlighed. Sgren var indlagt med lungebetzndelse
efterdr 2014. | forlaengelse af dette sygdomsforlgb valgte han at stoppe
rygning fra dag til dag. Han har genoptaget rygning i efteraret 2015. Hans
begrundelse er, at rygning beroliger ham, og han er stresset over at have
sin bekendt boende.

Arbejdsmaessigt ser vi en mindre omhyggelig Igsning af arbejdsopgaver
end tidligere. Sgren har mange fravaersdage, som han begrunder i man-
gelfuld sgvn eller ondt i ryg eller ben.

Personale, der ikke har kendt Sgren i mere end seks maneder, beskriver
ham bl.a. som en brysk mand, hvor de sadvanlige tilleegsord plejer at
vare, venlig, hjalpsom, godmodig og lun.

Sgren er blevet svaerere at forsta grundet sine udtaleproblemer. Her op-
lever vi ogsa en forveerring formodentligt praeget af et darligt tilpasset
gebhis.

Vi ser et behov for en samlet indsats, sa vi kan fa afdaekket Sgrens hel-
bredstilstand. Derfor informerer vi Sgren om behovet for et mgde med
hans omsorgspersoner og indkalder i foraret 2015 Sgrens sagsbehandler
og hjemmevejleder til et samarbejdsmgde. Sgren har umiddelbart inden
faet en ny hjemmevejleder. De foregdende ar har der vaeret stor udskift-
ning af hans hjemmevejledere.

Det fremgar af mgdet, at Sgren ofte takker nej til hjaelpen, sa som tgjvask
og renggring, nar hjemmevejlederen star i dgren. Sagsbehandleren poin-
terer, at hun ikke kan forsvare at bevilge ham stgtte til dette, hvis han ikke
tager imod hjzelpen.

Pa baggrund af mgdet bliver fokus pa skaerpet opmaerksomhed i forhold
til Sgrens helbredsliv skrevet ind i kommunens bestilling til hjemmevej-
leder. Da hjemmevejlederen er helt nyansat pa det tidspunkt, gnsker hun
ikke at seette for store krav, og hun gnsker i fgrste omgang, at der skabes
tillid Sgren og hende imellem.



Sgren virker traeet om morgenen, nar han mgder pa arbejde. Han begynder
at falde i sgvn pa sin arbejdsplads. Han har sveert ved at traekke vejret.
Han bliver hurtigt forpustet. Sgrens gang er meget tung og mere usik-
ker, samtidig klager han over ondt i fgdderne, hoften og ryggen. Han har
tilsyneladende svaert ved at magte jobbet i byggemarkedet, det er blevet
for hardt fysisk.

Sgren har altid veeret en handy man, der kan klare flere selvstaendige op-
gaver samt arbejde alene i en ekstern virksomhed. At kunne magte de
opgaver samt at kunne fgle stolthed ser ud til at have stor betydning for
hans oplevelse af trivsel i hverdagen. Vi ser, at det for ham er et stort kva-
litetstab, nar han har sveert ved at magte fysisk arbejde.

Helbredslivet far derfor en betydning for hverdagslivet, da Saren ikke kan
magte det, han kunne fgr. Sgren har som en del af sin funktionsnedsaet-
telse problemer med at @@ndre handlestrategi. Nar helbredet tvinger ham
tilataendre rutiner, servi, at han forsgger at klare de samme opgaver men
med en stgrre fejlmargin og udmattelse til fglge. Samtidig oplever vi, at
han har vanskeligheder ved at forsta arsagssammenhange, og han virker
ikke motiveret til at @ndre sine rutiner som eksempelvis at bruge briller i
arbejdet.

Da vi har kendt Sgren gennem en del ar, har vi set en tiltagende slitage
gennem arene. Vi har registreret en hurtigere funktionsbegraensning
gennem de seneste par ar, der har medfgrt synlige funktionstab i forhold
til Sgrens udfarelse af sine arbejdsopgaver. Vi har konstateret, at disse
2ndringer er kommet med tiden. Gennem vores kendskab til Sgren er det
vores hypotese, at hans livsfgrelse med sundhedsvaner som arelangt to-
baksforbrug, alkohol i perioder, fastfood/ faerdigretter og ingen motion er
medvirkende arsag til en hurtigere aldringsproces.

Fraveer af regelmaessige helbredsundersggelser kan have den betydning,
at skavanker ikke er blevet opdaget i tide. Derfor antager vi, at Sgrens
helbredsmaessige tilstand er vaesentligt forringet med alderen grundet
manglende vedligehold.

Vived, at bade den fysiske krop og kroppens organer rummer en betydelig
reservekapacitet, det vil sige en betydelig afstand mellem den maksimale
kropslige ydeevne og den ydeevne, vi har brug for i hverdagen. Denne re-
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servekapacitet falder, jo aeldre vi bliver, og viser sig, nar personen er under
pres. Vi har set en udvikling hos Sgren, hvor vi tolker, at han ind imellem
virker energiforladt og opgivende. Han virker ofte presset i en sadan grad,
atviser ham blive hgjrystet, og han virker afvisende. Her formoder vi, at der
kan veaere en sammenhang mellem opbrugt reservekapacitet og adfaerd.

Vi vil undersgge, Sgrens forstaelse for sit helbred og hvilket udbytte han
far af sin kontakt med sundhedsvaesenet? Derudover vil vi undersgge,
hvorvidt vi kan komme taettere pa, hvordan Sgren opfatter sin egen livs-
kvalitet og sammenholde det med, hvordan fagpersoner, der arbejder for
ham, beskriver hans helbred og livskvalitet.

Undersggelsesfasen - trin et
Hvordan har vi undersggt vores antagelser?

Vi udfaerdiger et registreringsskema til brug pa SOV, her registreres Sg-
rens sygefravaer samt arsager og observationer, der har helbredsmaessig
relevans. Sgren ringer hver morgen til SOVI, de dage, han ikke kommer pa
arbejde ved fridage eller sygefraveaer. Derfor er helbredsudfordringer mu-
lige at registrere. Vi vil gennem denne registrering finde ud af, om vores
antagelser om hyppigt fravaer og smerter er fakta eller blot antagelser.

Vi observerer Sgren i forbindelse med udfagrelsen af arbejdsopgaver pa
SOVI, i jobcrew samti byggemarked for at se, hvordan han arbejder, hvor-
dan han kompenserer for eksempelvis synstab, samt hvordan han gene-
relt magter opgaverne.

For at afdaekke andre interessenters syn pa Sagrens helbredsliv og trivsel
interviewer vi hans sagsbehandler via mail, hans hjemmevejleder, kon-
taktpersonen i byggemarkedet samt instruktgren, der deltager med Sg-
renijobcrew i SOVIregi.

Sgren har et kognitivt niveau og kommunikative evner, sa han er i stand
til at give os svar pa vores spgrgsmal. Sgren kan virke afvisende i dialo-
gen, hvis personlige spgrgsmal bliver for direkte. Derfor har vi tilrettelagt
interview med Sgren, sa det foregar i en tillidsfuld atmosfaere, hvor der



samtales om forskellige emner - en form for small talk, hvor spgrgsmal til
hans helbred blandes ind i dialogen. | disse samtaler indgar altid, humor
og en jovial jargon, som vi ved, at Sgren satter pris pa.
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Vi interviewer Sgren, herunder ogsa i "En rejse gennem dagen”, for at fa
et indblik i, hvordan Sgren beskriver sin dagligdag, hvornar livet er svaert,
og hvornar han oplever gode stunder.

Vi deltager med Sgren i leegebesgg hos hans egen praktiserende lage,
herigennem kan vi fa et indblik i, hvordan han agerer i samarbejde med
sundhedsvasenet.

Vi har tidligere hjulpet Sgren med at fa en ny leege (forar 2015). Da SOVI
eritvivlom, hvordan Sgren bliver stgttet under en helbredsundersggelse,
veelger vi at spgrge Sgren, om han kan tanke sig, at hans kontaktperson
pa SOVI (Karen) gar med til undersggelsen. Sgren takker ja til dette tilbud.
Herefter giver Sgren selv udtryk for, at han gnsker, at kontaktpersonen
ledsager ham til de videre undersggelser.
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Vores antagelser om, at Sgren har en raekke helbredsproblemer er blevet
bekraftet ved vores deltagelse i Sgrens la2gebesgg hos egen lzge.

Ved lzegebesgdg bliver vi bekraeftet i, at Sgren er udfordret helbredsmaes-
sigt med en raekke problemstillinger.

Han har KOL (kronisk obstruktiv lungesygdom) med en nedsattelse af
lungefunktionen pa ca. 30 %.

Sundhedsstyrelsen beskriver symptomer pa KOL med vaegttab, traethed,
ankelgdemer, natlig opvagnen pa grund af andengd eller hoste, bryst-
smerter samt blodigt opspyt™.

Sgren er plaget af darlig sgvnrytme, han er sveert platfodet og han har et
darlig tilpasset gebis. Sgren er ogsa plaget af at vaere dgv pa det ene gre,
samt have nedsat hgrelse pa det andet, som han har vaeret udfordret med
fra barnsben.

Ved lzegeundersggelsen ser vi, at Sgren ikke selvstaendigt kommunikerer
med laegen. Han agerer passivt, og han svarer kun pa anmodning fra lae-
gen.

Registreringerne udfgrt pa SQVI viser, at Sgren har mange fravaersdage
i perioden. Han begrunder sit fravaer med ondt i ryg, forkglet, mangel pa
sgvn samt kvalme.

Ved observation af, hvordan Sgren udfgrer sit arbejde, registrerer vi, at
Sgrens syn er blevet forringet i en sadan grad, at han ikke leengere kan
arbejde med detaljerede opgaver.

Interview med kontaktpersonen i byggemarked

| byggemarkedet virker man utilfreds med Sgrens hgje sygefraveer. Man
er ikke tilfreds med Sgrens arbejdsindsats, kontaktpersonen siger: "Man
skal hele tiden tage hensyn til ham. Vi er ofte to mand pa ham. Jeg er med
herude at arbejde i dag, det er for at undga, at min medarbejder skal blive
irriteret pa Sgren. Vi skal flytte en masse stolper, flere paller. Hvis vi ikke
er over ham, tager han kun en pind ad gangen.”

SOVI har veeret bekendt med at Sgren har haft et hgjt sygefravaer, men
det viser sig, at Sgren er meget udfordret i arbejdet i byggemarkedet
bade i forhold til sin autisme men ogsa i forhold til sit helbred.



Interview med Sgrens sagsbehandler

Sgrens sagsbehandler fortaeller om, hvordan hun arbejder generelt. Hun
arbejder meget med motivation hos den enkelte borger. Hun siger, at der
ikke gives stgtte til noget, som borgeren ikke kan se en mening med. |
samarbejde med hjemmevejlederen er der en forventning om, at der ar-
bejdes pa det, der er beskrevet i bevillingen.

Sagsbehandleren fortzeller, hvordan det eksakte hjalpebehov bliver vur-
deret: "Det ggres ud fra voksenudredningsmetoden (udredningsskema),
der afdeekker Sgrens gnsker, drgsmme, ressourcer og udfordringer. Heri
kan ogsa indga andre kilder; status/udtalelser fra SOVI og vejleder. Ud fra
Sgrens gnsker vurderes sagen og sammenholdes med Handicapradgiv-
ningens kvalitetsstandarder pa omradet, som beskriver, hvornar en bor-
ger er berettiget til en ydelse og eventuelt i hvilket omfang. Jeg laver ud
fra dette en vurdering af, hvilken indsats, borgeren har brug for”.

Interview med hjemmevejleder

Hjemmevejlederen beskriver, at Sgren ofte ikke virker motiveret til at
have besgg, han aflyser, nar hun staridgren. Hjemmevejlederen fortzller,
at Sgren, til sammenligning med andre borgere med hjemmevejledning,
klarer sig rimeligt godt, da han bl.a. selvsteendigt kan ksbe mad og varme
det. Men hun siger, at Sgren kan vare svar at samarbejde med. Det har
taget lang tid at skabe en tillids relation. Hun beskriver dilemmaet om at
fa Sgren motiveret, nar hun som fagperson har et mal med sin indsats,
men han ikke har lyst til at arbejde med det mal. Det kan fx vaere sveert at
fa ham motiveret til, at der skal stavsuges, ryddes op, vaskes tgj mm.

"Jeg ma jo egentlig ikke ga ind og vurdere, hvad Sgren har brug for. Det
er jo mig, der er ude hos Sgren og mig, der arbejder med ham. 53 pa den
made lytter sagsbehandleren jo meget til, hvad jeg har at sige, hvad der er
behov for, og hvad jeg kan motivere ham til.”

Viser etdilemmaiforventningen om, at borgere som Sgren, der ma anses
for at have vanskeligheder ved at sgge om hjzelp, selv skal kunne vurdere
og udtrykke hjzlpebehov. Vi ved, at mennesker med autisme kan mangle
forudsaetninger for at erkende og reagere pa tegn pa sygdom.

Vi veelger at benytte et samtaleredskab sammen med Sgren; "En rejse
gennem dagen”, dette samtaleark kan hjeelpe med at skabe overblik over,
hvordan dage fungerer, og om der er behov for forandringer. Der stilles
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konkrete spgrgsmal. Dagnets timer gennemgas og borgeren kan herved
fa belyst hvor de gode stunder er samt udfordringer, overraskelser og
dremme. Vi vil forsgge at blive klogere pa, hvordan Sgren selv oplever sin
livskvalitet.

Sgren fortzeller, at han ofte er vagen far kl. 06, der er dage, hvor han al-
lerede er vagen fra kl. 04. Han har et vakkeur, der ringer kl. 7.20, og hans
mor ringer hver dag kl. 8.15 for at sikre, at han er oppe. Han spiser morgen-
mad nogle dage, hvis der er noget mad. Bagefter hygger han sig og rydder
lidt op i nogle reklamer. Herefter tager han pa arbejde. Hvis det er en dag
med besgg af hjemmevejlederen kommer hun kl. 10. De hjeelpes ad med at
stgvsuge, hvis han orker det. Herefter nusser han lidt rundt og slapper af
eller garigaragerne. Aftensmad spiser han nogle dage i sin klub eller var-
mer selv en fardigret. Han ser fjernsyn eller er ved sin computer om af-
tenen. Sgren gar i seng kl. 23. Det er stressende, nar han allerede vagner
igen kl. 04, og ikke falder i sgvn igen. En god nat er, hvis han sover helt til
vaekkeuret ringer, siger han. Vi oplever, at Sgren finder "stjernestunder”,
nar han har lidt alene tid, han bruger ord som "hygger” og "nusser”, nar
han kikker pa reklamer eller er i sin garage. Der, hvor han taler om pres, er
i forhold til den forringede nattesgvn. Han siger bl.a. "Jeg har ikke sovet
hele natten”. Under samtalen svarer Sgren kun pa de spgrgsmal, han bli-
ver stillet, og hans svar er konkrete, derfor tolker vi pa de ord, han bruger
sa som nusser, hygger, slapper af.

| forlgbet med at undersgge Sgrens helbred, er det blevet tydeligt, at Sg-
ren er massivt udfordret i forhold til sit helbred. Vi er undervejs i undersg-
gelsen blevet opmaerksom p4, at Sgren trods sin hgrenedsattelse er me-
get lydsensitiv, og at dette er en stor stressfaktor. | undersggelsesfasen
bliver det klart, hvor stor en stressbelastning, Sgren er udsat for i perio-
der. Nar vi beskriver begrebet stress i artiklen, er det udtryk for, at der er
en ubalance mellem de krav, der stilles, og Sgrens formaen. Denne stress
er han selv i stand til at registrere og beskrive, hvorimod han ikke giver
udtryk for, at han forholder sig til sit andedraetsbesvaer. Han taler mere
om sin stress end om sine andre udfordringer.

En hypotese kan vaere, at Sgren er sa udfordret bade pa sin funktionsned-
seettelse og sit helbred, at det hele bliver uoverskueligt og dermed stres-
sende, han taerer pa sin reservekapacitet, som bliver mindre i takt med, at
alderen stiger og helbredet svaekkes.



En anden ny erfaring, vi har faet igennem vores undersggelser, er at den
relation, der er oparbejdet til den professionelle er uhyre vigtig i forhold
til at kunne motivere Sgren. Relationen udggr det fundament, der skal ar-
bejdes ud fra. Sgren har udvist stor tillid til kontaktpersonen i undersg-
gelsesfasen.

Vi kontakter en socialradgiver, der er selvstandig handicapkonsulent, for
at fa en "second opinion” vedr. forhold for personer med et funktionshan-
dicap, der bor i egen bolig. Socialradgiveren besgger os pa SOVI, hvor hun
bl.a. forklarer om "sektor-ansvarlighedsprincippet” samt "omsorgsfor-
pligtelsen” i servicelovens § 82". Hun kommer ogsa ind p3, at den enkelte
instans har pligt til at finde maden, hvorpa borgeren vil modtage hjzlp.
Hvad kan motivere borgeren? Opgaven skal altid udfgres med udgangs-
punkt i borgerens vardier og livskvalitet. Vi bruger socialradgiverens vi-
den til at nuancere vores tankning om ret og pligt i forhold til at sikre
livskvalitet for en person som Sgren. Ifglge serviceloven har kommuner
mulighed for at udlicitere deres opgave med eksempelvis at fglge en per-
son til l=egen. Det er arbejdstilbuddets pligt at informere sagsbehandler
om en mistrivsel og eventuelt omsorgssvigt hos en borger samt at med-
virke til at finde motivationen hos vedkommende til at @ndre pa situatio-
nen. Hun siger bl.a. "Der er et problem med de borgere, der bor alene. Det
er hjemmevejlederens pligt at informere sagsbehandler om borgerens
tilstand”.

Nar en borger ikke vil til laege pa trods af smerter, er det vores (her hjem-
mevejleder/sagsbehandler) pligt at finde maden, sa borgeren far den
rette hjalp.

Denne samtale med socialraddgiveren har skaerpet vores opmaerksomhed
pa vigtigheden af samarbejde mellem instanser og ansvarsfordeling. Der
er et dilemma mellem selvbestemmelsesretten kontra omsorgssvigt.

lgennem vores undersggelser er vi blevet bekraftet i antagelserne om,
at Sgren har en raekke helbredsmaessige udfordringer, der er truende for
hans livskvalitet. Vi ser i forlgbet samtidig muligheder for, at Sgren med
medicin og hjzelpemidler kan blive kompenseret.
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Vores undersggelser viser, at Sgren kan maerke, at han ikke er i stand til at
ga pa arbejde, nar han ringer og melder sig syg med eksempelvis "ondt i
benene”. Derimod giver han udtryk for, at han ikke er klar over, at hans lun-
gefunktion er forringet, og at det samlede helbredsbillede har betydning
for hans trivsel.

Undersggelsesfasen - trin to
Hvad kan vi konkludere pa baggrund af vores
undersggelser?

Vi konkluderer, at Sgren har en lang reekke fysiske udfordringer, sa som
KOL, er sveert platfodet, har sgvnproblemer, darligt tilpasset gebis, ned-
sat hgrelse og aldersrelateret nedsat syn.

Vi vurderer, at Sgren ofte ikke selv marker helbredsmaessige forandrin-
ger, han svarer laegen: "Det gar fint”, og undersggelserne stopper for-
modentligt ofte ved det. Da Saren ikke selv ggr opmaerksom pa sin hel-
bredsmaessige mistrivsel, kan det betyde, at fagpersoner i hans netvaerk
undlader at reagere pa hans vegne.

Vi har faet den erfaring, at Sgren igennem en arraekke ikke har faet den
optimale lz2gehjalp. Dette skyldes sandsynligvis hans funktionsnedsaet-
telse samtatingenihans netvaerk har reageret eller har hjulpet ham med
en forebyggende indsats. Der har tilsyneladende veeret et fravaer af op-
maerksomhed pa Sgrens helbredsliv fra diverse fagpersoner, der har be-
tydet manglende fysisk opmarksomhed og vedligehold.

Vores undersggelser har vist, at Sgren gerne vil indga i projektet, at han
gerne vil inddrage os i sin mere private side, men at relationen til instruk-
tgren er en forudseetning for, at samarbejdet fungerer.

Gennem samtaler med Sgren, oplever vi, at han ikke selv har registreret aen-
dringer i sit helbred som eksempelvis besvaeret vejrtraekning. Disse &endrin-
ger er forekommet gradvist, og han har sandsynligvis bare vaennet sig til tin-
genes tilstand. Samtidig har han kompenseret ved at begraense og tilpasse
sine dagligdags aktiviteter. Sundhedsstyrelsen beskriver, at mange menne-
sker med KOL far kontakt til egen laege relativt sent i forlgbet, og typisk farst



nar sygdommen er sa fremskreden, at en betydelig del af lungefunktionen
allerede er gaet tabt? | forhold til sygdommen KOL ved vi, at det kun bliver
vaerre, og at medicinering vil kunne bedre tilstanden. Rygning er en vaesent-
lig arsag til KOL, her ser vi, at Sgrens rygning er en helbredstrussel.

KOL ledsages ofte af vagttab og muskelsvaekkelse. Svage muskler giver
gget treethed og kan forvaerre andengden. Hvis bade lungekapacitet og
muskelstyrke er nedsat, bliver de daglige ggremal sveerere at overkom-
me3, beskrives det i Patientvejledningen fra Danmarks Lungeforening.

Vi har lzert, at Sgrens darlige helbred har indflydelse pa hans hverdag og
ogsa pa hans arbejdsliv, hvor han ikke kan udfgre sine opgaver som tid-
ligere. Dette har den sideeffekt, at Sgren pa sigt kan miste en del af sin
selvopfattelse som ham, der kan fixe det hele.

En langsom helbredsendring kan vaere svaer at registrere for det enkelte
menneske, men det kan ogsa komme snigende, sa personale pa en ar-
bejdsplads som SQOVI er sene til at reagere. Omvendt kan arbejdstilbud-
det veere det fgrste sted, hvor en helbredsandring registreres, da medar-
bejderne kommer hver dag og udfgrer arbejdsopgaver med stgtte af fast
personale. Dvs. at personalet ser den samme borger 30 timer om ugen.

Pa baggrund af vores undersggelsesresultater, som viser, at Sgren ikke
har faet den retmaessige laegehjaelp, satter vi os for at optimere Sgrens
udbytte af et laegebesgg. Vi kan ikke nd at arbejde med alle hans helbreds-
maessige udfordringer i projektforigbet, derfor har vivalgt at arbejde med
den del, som Sgren er mest motiveret for at ga videre med. Vi vil gennem
samtaler med ham finde frem til, hvilken indsats, der giver mest mening.

Vi vaelger sidelgbende at forsgge at motivere ham til nogle sndringer i
hans vaner, med det formal at forbedre hans sgvn.

Vi har set, at Sgren profiterer af den teette relation, han har til sin kontakt-
person. Da denne kontakt er meget personafhangig, setter vi os for at ar-
bejde pa, at udvide personkredsen, der kan assistere Sgren ved laegebesgg.

Vi har set, at Sgren skal fgle sig motiveret, fgr han kan arbejde med at for-
andre sine sundhedsvaner, derfor vil vi arbejde med, hvordan vi motiverer
Sgren. Begge indsatser opbygges via PDSA-cirkler.
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Afprgvningsfasen

Vi arbejder i afprgvningsfasen med metoden PDSA cirkler, som er en for-
bedringsmodel, der skaber en ramme for, hvordan man kan teste ideer
til forandring. Hver cirkel indeholder Plan, Do, Study og Act. Der arbejdes
med ganske sma skridtidenne proces, og processen gentages med en lille
2ndring for hver cirkel.

Vi afprgver forskellige PDSA cirkler med Sgren, hvor vi arbejder trinvis
med at opbygge en relation til instruktgr Cathrine. Denne relation skal
danne basis for, at instruktgren i samarbejde med Sgren kan optimere
udbyttet af et Izzgebesgg.

Vi arbejder med motivation bade i forhold til en afprgvning af en sgvn-
brille og et Smart Watch, men ogsa i forhold til, hvad Sgren kan motiveres
til at fa helbredsundersggt.

Vi planlaegger raekkefglgen af forandringstiltag med mulighed for juste-
ringer undervejs. De enkelte PDSA tiltag fordeles, sa vi bade repraesen-
terer en "gammel relation” i form af kontaktperson Karen, samt en "ny
relation”, Cathrine, der kun kender Sgren perifert.

Karen arbejder med at introducere Sgvnbrillen, som er et forandringstil-
tag, der betyder, at Sgren skal skifte handlestrategi og &ndre pa vaner.
Cathrine arbejder pa at opbygge en relation samt at optimere udbyttet
af et lazgebesgg. Vi planlaegger et cafebesgg med Sgren undervejs, som
vi begge deltager i. Her arbejder vi med at flytte samtalen ud af SOVI regi
for at finde ud af om dette kan have en indvirkning pa Sgrens motivation
samt vaere en "honningkrukke”. En "honningkrukke” er betegnelsen for
det personlige repertoire af gnskede stunder, som den enkelte har mulig-
heder for at vaelge eller tilvejebringe. Det skal veere planlagt, annonceret
og organiseret. En "honningkrukke” er saledes noget, man kan se frem til
og som har positiv betydning far, under og efter den gode stund (Ramian,
2010%).

Visgrger for, at Sgren hele tiden bliver underrettet og forberedt pa, hvad
vi nu skal samt hvem af os, der deltager i hvilke tiltag.



Hvad sker der helt konkret, da vi afprgver forandringen?
Og hvordan justerer vi undervejs i afprgvningen?

Vores hypotese er, at Sgren ved at &ndre i sine vaner kan forebygge sin
afbrudte sgvn. Han giver udtryk for, at han fagler sig voldsomt generet af
sin darlige sgvn, derfor vil vi forsgge, om han kan motiveres til at afprgve
en anden metode end sovemedicin til at forbedre sin sgvnrytme.

Gennem Forlaget Spektrum laner vi et par Sgvnbrillers, der blokerer blat
lys. Vores antagelse er, at det bliver vanskeligt at introducere et middel
som sgvnbriller for ham, hvis han umiddelbart ikke kan se en gevinst ved
dem. Vi har erfaring for, at Sgren kan reagere med et vredt toneleje, nar vi
praesenterer paedagogiske tiltag. Vi ved, at vi nar de bedste resultater, nar
atmosfaeren er rolig, og Sgren fgler sig tryg. Karen vaelger et passende tids-
punkt, hvor der er stille pa afdelingen. Stemningen varmes lidt op med lidt
hyggesnak, inden Sgren praesenteres for brillen. Sgren virker ikke interes-
seret. Han vil ikke se brillerne. Karen viser alligevel brillerne og tager dem
selv pa. Sgren kikker ned i gulvet undervejs. Karen forklarer kort, hvordan
brillerne virker. Man kan bruge dem om aftenen, inden man gar i seng.

Sgren siger, at fjernsynet har varet dyrt nok at fa i de rigtige farver, sa
han skal i al fald ikke gdelaegge det med de briller. Han siger: "Jeg tror ikke
pa sadan noget.”

| opbygningen af samtalen starter Karen med at spgrge ind til emner, som
Sgren plejer at kunne lide at samtale om. Da vi nar til emnet om brillerne
ser vi, at den gode kontakt forsvinder. Sgren kikker vak, og har hovedet
nedad i modsaetning til tidligere i samtalen, hvor han kikker op og ser ho-
risontalt rundt.

Viseringen nysgerrighed hos Sgren. Han far kun set brillerne, fordi Karen
insisterer. Sgren virker helt afvisende og pa ingen made motiveret.

Vi afslutter denne PDSA efter fgrste cirkel, da Sgren ikke virker motiveret
og ikke kan se meningen med disse briller.

Den manglende sgvn er stadig en gene for Sgren, men det er ikke dette
indsatsomrade, han selv har valgt at arbejde videre med. Hvis forbedring
af sgvn var det eneste tiltag vi skulle arbejde med, ville vi bruge flere pee-
dagogiske redskaber for at gge motivationen til at @ndre sgvnmansteret.
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Vores antagelse er, at Sgren profiterer af at have en god relation til in-
struktgren, hvis han skal indga i et taet samarbejde, hvor han fgler sig an-
erkendt.

Vi gnsker, at Sgren far opbygget en tillid og tryghed til flere instruktarer. |
denne forbindelse er det opbyggelse af en relation til Cathrine, vi arbejder
pa. Der udfgres tre PDSA cirkler i arbejdet med dette tiltag.

Cathrine veelger at bygge relationen langsomt op ved at narme sig Sgren
pa en stilfeerdig made, sa der ikke bliver krav forbundet med relationen.
Fagrste tiltag er at seette sig ved samme bord som Sgren til frokost. Fagr
Cathrine seetter sig, sparger hun Sgren, om det er ok, at hun seetter sig
der. Sgren siger ja. Cathrine forsgger at fa en samtale i gang, S@ren svarer
med enstavelsesord, mens han kikker ned. Cathrine begynder sa at fa en
samtale i gang med de andre, der sidder ved bordet. Sgren mumler no-
get uforstaeligt. Pa trods af den sparsomme dialog virker Sgren ikke afvi-
sende overfor Cathrine men snarere reserveret. Analysen "study” viser, at
Sgren virker privat og reserveret. Der er ingen gjenkontakt til Cathrine, og
Sgren svarer meget kort og praecist pa hendes spgrgsmal. Han inviterer
ikke ind til yderligere dialog hverken verbalt eller med sit kropssprog. Han
svarer hgfligt "ja” til, at Cathrine kan satte sig, og han svarer pa hendes
spgrgsmal.

Naeste skridt er, at Cathrine besgger Sgren pa den afdeling, han arbejder
pa. Intentionen er, at mgdes med Sgren, der hvor han er tryg. Vi forven-
ter, at Sgren fortsat er reserveret og lukket i sin kammunikationsform.
Vi avervejer, om Sgren vil finde det akavet, at Cathrine pludselig besgger
ham. Cathrine spgrger, om hun ma se det arbejde, Sgren sidder med. S@-
ren viser arbejdet frem og fortzeller lidt i detaljer om produktet. Dialogen
er kort, og besgget er ogsa kort. Vi vurderer, at Sgren synes, at det er rart
at tale om sit arbejde og at fa anerkendelse for sit arbejde. Sgren virker
mere aben i sit kropssprog end forventet, han vender sin stol rundt mod
Cathrine, og han har en afslappet kropsholdning. Sgren virker tryg pa
trods af, at situationen er uvant.

Tredje PDSA: Denne cirkel er ikke planlagt i detaljer, men tanken er, at Ca-
thrine skal gribe de lejligheder, der opstar, hvor en dialog kan virke natur-
lig. Sgren sidder i kantinen til kaffepause. Overfor sidder Karen, Cathrine
seetter sig ved bordet. Karen og Cathrine snakker sammen indbyrdes.
Sgren virker interesseret, og Cathrine henvender sig til ham og spgrger



ind til hans store interesse for loppemarkeder. Sgren fortzeller en del om,
hvilke gode loppemarkeder der er rundt om i byen. Vurderingen er, at Ca-
thrine nu bliver "godkendt”, Sgren virker mere imgdekommende. Vi ser,
at det virker godt, at instruktgrerne snakker sammen indbyrdes. Vi ved,
at Sgren har en god relation til Karen i forvejen, hvilket kan vaere med til
at betrygge ham. Det bliver en form for legitimering af den nye relation.
Sgren virker tryg og ikke udsat for krav, men han bliver stille og roligt ind-
draget i samtalen. Ved at tale om Sgrens interesse for gamle ting, bliver
han anerkendt og ikke vurderet.

Vi ser i dette PDSA-forlgb, at Sgren virker mindre tilpas ved den fagrste
PDSA, hvor han skal "smalltalke” med Cathrine, som han ikke kender sa
godt. Samtidig skal han koncentrere sig om at spise og drikke. | naeste til-
tag, hvor han er pa hjemmebane pa sin afdeling, kan han fortzlle om no-
get konkret nemlig sit arbejde. | sidste tiltag, der ogsa foregar i kantinen,
spgrger Cathrineind til Sgrensinteresse for loppemarkeder og gamle ting.
Det ses ianalysen, at Sgren her viser, at han erimgdekommende bade i sit
kropssprog og i sin kommunikation. Det har en god virkning, at Sgren her
er i selskab med den "gamle” relation, mens den "nye” opbygges.

Konklusionen pa disse cirkler er, at anerkendelsen af Sgren er utrolig vig-
tig for, at han kan fgle sig tryg og har lyst til at ga i dialog. Vi ser, at der er
opnaet resultat pa blot tre PDSAer, hvilket overrasker os, da vi har forven-
tet en laengere proces.

Vores hypotese er, at vi kan fa en bedre kontakt og dermed dialog med
Sgren, nar samtalen foregar under uformelle rammer. Vi mener, at ram-
merne og relationen til instruktgrerne virker befordrende i samarbejdet
med Sgren. Formalet med denne PDSA er, at Sgren kan blive motiveret via
den gode dialog til at arbejde med sit helbred.

Den fgrste PDSA cirkel i denne raekke er en kort samtale, hvor vi forbere-
der Sgren p3, at vi vil invitere ham til endnu en samtale. | den korte sam-
tale vil vi forberede Sgren p4, hvad vi vil snakke med ham om naste gang.
Vi vil give ham nogle valg for, hvor den fglgende samtale kan forega (pa
S0VI, i hans hjem eller pa en bestemt cafe). Karen vaelger at vente med at
kontakte Sgren, til han har vaeret pa arbejde i et par timer. Dette situati-
onsvalg sker, fordi vi ofte har den erfaring, at Sgren virker lidt anstrengt,
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nar han ankommer - bade fysisk og psykisk. Det virker, som om han trives
bedst med lige at akklimatisere sig, inden han skal tage stilling til noget
nyt.

Sgren sidder og arbejder, Karen traekker en stol hen og siger, at hun lige
skal snakke med ham. Karen holder det i en uformel tone, og hun lader sig
afbryde, da en anden medarbejder spgrger om noget for at understrege
den uformelle situation.

Sgren virker helt rolig, og han er straks i mgdekommende. Han har ikke
problemer med at vaelge, hvor vi skal holde samtalen, det skal vaere pa en
bestemt café "den allerdyreste”, som han kommenterer. Dette overrasker
0s, da vi ofte oplever, at det er vanskeligt for Sgren at veelge mellem to
arbejdsopgaver eller to aktiviteter. Hans svar i disse situationer er som
regel: "Jeg tager det som det kommer.”

| samtalen, formulerer Karen, at han hjalper os med projektet. Pa den
made flyttes fokus fra, om det er os, der hjzlper ham og kraever noget af
ham. Samtalen varer kun nogle minutter.

Viplanlaegger samtalen med Sgren pa caféen. Viaftaler, at vi henter Sgren
ved hans bolig, der ligger teet pa cafeen. Vi planlaegger, at vi kan spgrge
Sgren, om vi kan se, hvor han bor, da Cathrine ikke har set hans bolig far.
Vi vil gerne se boligen for at danne os et indtryk af, hvilke rammer Sgren
har, nar han er hjemme.

Vi henter Sgren i hans bolig. Sgren er klar som forventet. Han virker img-
dekommende, og han viser uden opfordring sit hjem frem.

Pa cafeen kan Sgren ikke vaelge, hvilken kage, han vil have, han har brug
for lang betaenkningstid. Der gar sa lang tid, at det bliver bemaerket af den
mandlige indehaver. Cathrine spgrger Sgren, om hun skal valge en kage,
hvilket han svarer ja til.

Vi starter med at hyggesnakke. Sgren rgrer hverken kaffe og kage i be-
gyndelsen, hvor han gerne vil fortzelle om sin familie. Vi ma indlaegge lidt
pause og sige til ham, at han skal smage pa kaffen og kagen.

Da vi ved, at Sgren har svaert ved at spise og tale samtidig, venter vi med
at tage fat pa snakken om hans helbred, som er vores egentlige emne for
cafeturen.



Da vi gar over til dette emne, bliver Sgren mindre snakkesalig. Han bliver
mere utydelig og sveer at hgre. Han kikker ned. Vi lader Sgren svare, og
vi undlader at presse ham yderligt. Vi forsgger at introducere et "Smart
Watch”, hvor Sgren kan fglge med i sit sgvn- og motionsmgnster. Sgren
er tydeligvis ikke interesseret, han behgver ikke et ur til at forteelle ham,
hvornar han er vagen om natten, siger han. Vi kunne have arbejdet mere
med at motivere Sgren til uret via peedagogiske redskaber, men vi undla-
der dette, da vi sk@nner, at vi kan bruge vores indsats bedre med andre
tiltag. Vi legger uret vaek og taler om de helbredsmaessige udfordringer,
viser hos Sgren. Vispgrger ham, hvad han gnsker, at vi skal ga videre med.
Sgren vil selv gerne arbejde videre med at fa indlaeg i sine sko.

| samtalen fortzeller Sgren, at han gnsker at stoppe med at arbejde i byg-
gemarkedet, hvilket vi stgtter ham i og foreslar en orlovsperiode.

| cafeen, der vrimler med dimser og udsmykning, har Sgren faet gje pa en
messing lampefod, som han er interesseret i. Han spgrger personalet, om
den er til salg, hvilket den ikke er.

Nar vi analyserer dette cafébesgg i cirklens "study” ser vi, at Sgren fint
overholder vores aftale, og at han er klar, nar vi ankommer. Han virker
imgdekommende og vil gerne vise sin lejlighed. Pa caféen kan han ikke
vaelge blandt de mange kager, hvilket kan tilskrives hans lange latenstid,
men det er ogsa et udtryk for, at det at vaelge er vanskeligt. Han virker let-
tet, da Cathrine overtager valget for ham.

Som vi har registreret i SOVIs kantine, har Sgren brug for koncentration
og lang tid til at spise og drikke, her inddrager vi bevidst caféens specielle
indretning til at tale om, mens Sgren far spist, og Sgren kan vaere med i
snakken, nar han er klar. Stemningen virker god.

Vi introducerer det medbragte "Smart Watch”, i samme nu oplever vi, at
vi skal vaere papasselige for ikke at miste "den gode stemning” fra far. Vi
undlader at presse Sgren, da han verbalt og nonverbalt viser, at han ikke
erinteresseret. Vivil gerne bevare Sgrens fokus pa, hvad han er motiveret
for af tiltag til at forbedre sit helbred. Vi ved af erfaring, at hvis Sgren bli-
ver oprevet, kan han have sveert ved at forlade den vrede stemning.

Sgren bliver praesenteret for de helbredsmassige udfordringer, som vi
vurderer, at der skal tages fat pa, Sgren har ikke problemer med at vaelge,
at vi skal arbejde videre med at fa indlzaeg i skoene. Vi ved ikke, pa hvilken
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baggrund, han veelger her, som han ggr, men vi forestiller os, at han maer-
ker smerter i benene. Vived, at han har haft indlaeg i skoene for mange ar
siden, sa det er genkendeligt for ham.

Vores forventning er, at Sgren nu vil vise motivation til at arbejde aktivt i
processen med at fa sine indlaeg. Samt at han er klar til at arbejde videre
med Cathrine, som han nu har faet en relation til.

Vivurderer, at Sgren fgler sig tryg under samtalen, og at han derfor brin-
ger gnsket om at stoppe i byggemarkedet frem.

Vi har den oplevelse, at caféen med sin specielle indretning er medvir-
kende til at vi far en udbytterig samtale. At Sgren har bemasrket, at det
er den dyreste café kan have en anerkendende affekt pa ham, og vi anser
cafébesgget som vaerende en "Honningkrukke”.

Vores antagelse er, at Sgren gennem arene ofte har undladt at opsgge
lzege, og at han ved de undersggelser, han har vaeret til ikke har faet det
optimale udbytte bl.a. grundet sin funktionsnedsattelse samt manglende
stgtte fra et netvaerk. Derfor vil vi seette ind med en forandring, som hand-
ler om at optimere la2gebesgg.

| forrige PDSA gnsker Sgren, at han vil arbejde med at fa indlaeg til sine
sko.

Plan og do; Arbejdet med at skaffe indlzeg til Sgrens sko begynder d.
21.1.2016 med at finde en ortopadkirurg samt at fa bestilt en tid. Inden
konsultationen er der en formular, der skal udfyldes. Cathrine aftaler et
m@de med Sgren. Dette m@de afholder hun i et lille mgdelokale ved S@-
rens afdeling, som han kender godt. Sgren vil selv udfylde, og han skriver
svarerne med en lidt utydelig handskrift.

| starten af marts skal Sgren til ortopaedkirurgen, Cathrine har inden
spurgt Sgren, om han gerne vil have, at hun tager med ham. Vi har inden
aftalt, at Cathrine skal spgrge, om hun ma filme konsultationen pa iPad.
Sgren giver sit samtykke. Formalet med at optage besgget pa iPad er, at
Sgren kan se filmen efterfglgende med instruktgren og tale forlgbet igen-
nem, for at fa en forstaelse for, hvad undersggelsen handler om, og fa
lejlighed til at stille spgrgsmal til undersggelsen.



Cathrine henter Sgren pa hans bopael. Sgren svarer laegen med enstavel-
sesord, og han byder ikke aktivt ind med spgrgsmal eller information. Lae-
gen har en god tilgang til Sgren og taler direkte til ham. Det bekraeftes, at
Sgren er svaert platfodet og har brug for indlaeg. Laegen siger, at resten
vil ga helt "automatisk”. Cathrine spgrger ind til den konkrete procedure,
men far ikke et helt klart svar.

Study; Sgren virker motiveret, han ved, hvilket eerinde Cathrine har, og
han deltager aktivt ved at udfylde skemaet selv.

Sgren er klar pa det aftalte tidspunkt, hvor han bliver hentet. Vi ser, at Sg-
ren forholder sig meget passiv under undersggelsen, det er op til llzgen at
styre forlgbet. Laegen er i dette tilfaelde meget informativ, han kommuni-
kerer direkte til Sgren. Sgren formar ikke at indga i en dialog med lgen.
Han svarer kun pa konkrete spgrgsmal. Han benytter ikke lejligheden til at
informere lzegen eller at udspgrge l22gen om resultater af undersggelsen.
Cathrine ma spgrge om, hvordan det videre forlgh er, og svaret er, at det
kommer til at ga automatisk. Hun spgrger herefter videre til, hvad "auto-
matisk” betyderidenne forbindelse, men efter konsultationen er hun sta-
dig ikke helt klar over, hvordan forlgbet, frem til indlaeggene konkret er i
skoene, kommer til at forlgbe.

Efterfglgende er Sgren blevet ringet op af en ansat i forvaltningen, men
Sgren siger, at han ikke forstar, hvad der bliver snakket om. Han har faet
en besked i sin E-Boks, men han har glemt koden. Der gar lidt tid inden
Sgren har sine koder med, sa han og Cathrine kan laese svaret pa ansgg-
ningen. Efter flere forsgg med log in, samt en telefonsamtale med afde-
lingen for kropsbarne hjzlpemidler, kommer brevet frem. Sgren har faet
tilkendt betaling for et par indlaeg, som han kan bestille én gang arligt.

Sgren har siden set videoklippet fra konsultationen sammen med Cathri-
ne. Han har ikke kommentarer eller spgrgsmal til visningen, men han ser
ud til at fglge med og genkende situationen.

Cathrine arbejder videre med, hvordan Sgren far sine indlaeg.

Vi kankluderer pa baggrund af disse to PDSA cirkler, at nar Sgren fgler sig
tryg i relationen, virker han samarbejdsvillig. Vi vurderer, at Sgren gerne
vil relationen, og det virker, som om han gerne vil have den hjzelp, vi tilby-
der ham. Det er vores tolkning, at han virker lettet over, at nogle hjzelper
ham med at vaelge. Vi oplever, at Sgren under selve konsultationen er fa-
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maelt og meget lidt informativ, laegen far ikke meget at arbejde med end,
hvad han fysisk kan se og maerke. Her gar Cathrine ind og er talergr for
Sgren.

Vi har efterfglgende oplevet, at Sgren pa eget initiativ henvender sig til
Cathrine for at vise fodindlaeggene og de nye sko.

Detervores vurdering, at Sgren har haft brug for stgtte til at blive motive-
ret til at ga til helbredsundersggelse samt stgtte til at deltage i selve un-
dersggelsen. Det har virket godt at filme en undersggelse pa iPad for der-
efter at se den sammen. Sgren har umiddelbart ikke mange kommentarer
til filmen, men det er vores indtryk, at han alligevel far repeteret haen-
delsen, og at han dermed far en stgrre erkendelse af, hvordan helbredet
kan forbedres eller ogsa forvaerres, hvis man ikke tager sig af det. Vores
erfaring er, at Sgren godt kan udvise motivation til at arbejde med sit hel-
bred, men at han har brug for kontinuerlig stgtte undervejs. Vi vurderer,
at relationen til fagpersonerne er yderst vigtige for Sgren, og vi har faet
erfaringen, at det pa relativt kort tid kan lykkes at fa opbygget en relation,
som er brugbar for Sgren.

Det er vores indtryk, at Sgren ikke er sa reserveret som fgrst antaget,
men at vi godt kan samarbejde om hans helbred. Den erfaring, han har
faet gennem projektet, med hvordan en stgtte fra en professionel kan
give ham tryghed og hjzelp til at klare en konsultation, har han allerede
benyttet ved at gnske denne stgtte til fremtidige la2egebesgg. | forbindelse
med ansggning om indlaeg samt bestilling af tid til ortopaedkirurg, er der
mange faldgruber for en person som Sgren, og hele processen kan virke
sa uoverskuelig, at det kan vaere nemmere for ham at lade vaere, hvis han
skal klare det selv.

Alderens indvirkning pa forskellige vaev og organer varierer, men alle bli-
ver med alderen mere sarbare for sygdom. Man mister organkapacitet,
men skal stadig klare de samme opgaver som tidligere. Derfor kan man fa
oplevelsen af funktionstab, nar enhver opgave kraever laengere tid.



Aldersrelaterede forandringer er kendetegnende ved en fysiologisk ned-
sattelse af reservekapaciteten samt stgrre fysiologisk diversitet. Derfor
forekommer der en atypisk sygdomspraesentation blandt sldre menne-
sker.

Vived, at aldringsprocesserne pavirker mennesker forskelligt. Livsstilsfak-
torer som rygning, alkohol, kost og motion har stor indflydelse pa, om man
fremskynder eller udskyder sin aldring. Man kan med andre ord selv have
en betydelig indflydelse pa, hvordan helbredslivet er, nar man er 80 ar.

Der er en forventning i samfundet om, at =ldre sgger hj=lp hos lagen,
nar de skranter. Her forudsaettes det, at den zldre kan erkende og kom-
munikere omkring deres problemer. Mennesker med autisme kan mangle
forudsaetninger for at erkende og reagere pa tegn pa sygdom ogsa i al-
derdommen. Dertil kommer, at aldersrelaterede sygdomme hos menne-
sker med autisme viser sig at have en anden forekomst og grad samt et
tidligere debuttidspunkt, end hos andre. Her kan faktorer som langvarig
medicinering og epilepsi have indflydelse pa aldringsforlgbet.

Sgrens aldringsproces ser ud til at vaere hurtigere fremskredet gennem
de seneste ar formodentlig pa grund af hans livsfgrelse. Viser muligheder
for, at denne udvikling kan bremses noget, hvis Sgren bl.a. far medicinsk
behandling af KOL, samt far hjzelp til sine gvrige helbredsmaessige proble-
mer. Vivurderer, at Sgren har brug for stgtte til at reagere pa helbredsan-
dringer samt til at stgtte ham i mgdet med sundhedssystemet.

Livskvalitet handler foruden det fysiske helbred ogsa om borgerens men-
tale helbred. Helbred og livskvalitet ha@nger sammen. Det ene betinger
ikke ngdvendigvis det andet. Et godt helbred giver mulighed for en stgrre
selvsteendighed.

Den engelske forsker Nolan har arbejdet med begrebet livskvalitet. | livs-
kvalitetindgar der: tryghed, kontinuitet, tilhgr, formal, meningsfuldhed og
betydning. Der skal vaere en opmaerksomhed pa personens fysiske og psy-
kiske behov, saledes kan personen fgle sig tryg ved at fa den rette statte.
Livshistorien opleves som vigtig og skaber forbindelse til fortiden. Det er
essentielt, at personen udvikler meningsfulde relationer og er en del af
et feellesskab. Livet skal vaere meningsfuldt, og der skal veere en fglelse
af at veere anerkendt, og at man ggr en forskel som person. | hverdagen
skal der veere "stjernestunder” og "honningkrukker”, man kan glade sig

31

til. Den paedagogiske opgave bestar i at undersgge, hvad disse kvaliteter
hver for sig betyder for den enkelte, og hvordan kan man teenke det ind i
hverdagen.

Nar vi spgrger Sgren, hvordan han trives, svarer han: "Det gar fint”. Nar
vi spgrger, hvornar han synes, at livet er godt, ser vi fra "en rejse gennem
dagen”, at han har det fint, nar han er alene og nusser med ting i hjemmet.
Det, Sgren fortzeller uopfordret efter en weekend, er de ture, han har haft
pa loppemarkeder, her virker han begejstret og ivrig efter at fortzelle. Sg-
rens samlen og hans samlinger er andre vigtige vardier i hans liv, og de
stunder, hvor han kan hellige sig den slags, giver ham meget tilfredshed.

| overensstemmelse med Nolans begreb om vaerdien af livshistorien, ser
vi, at Sgren lyser op og virker engageret, nar han fortzeller om sin fami-
lie og gamle dage. Her maerker vi, at han har et stort tilhgrsforhold til
sin familie og sin historie. | og med at Sgren har arbejdet det meste af sit
voksenliv pa SOVI, har han mange bekendtskaber her, der raekker langt
tilbage i tiden, i nogle tilfalde helt tilbage til deres fzelles barndom. Sgren
har altid haft en vis status hos sine kolleger, som en der klarer sig godt.
Han kan via handvarksmaessig snilde udfgre nogle opgaver, som mange
af hans kolleger ikke kan, og er dermed i stand til at ggre en verdifuld
indsats, der anerkendes. Det har vaerdi for Sgren at vaere anerkendt og at
gare en forskel som person. Det har vaerdi for Sgren at have meningsfulde
relationer og at vaere en del af et fallesskab.

Vi ser, at Sgren udviser en stolthed over de produkter, han er med til at
producere. | hverdagen skal der ogsa vaere "Stjernestunder” og "honning-
krukker”, man kan glaede sig til. Stjernestunder oplever vi, nar han bliver
inddragetiarbejdet med at udfgre en prototype eksempelvis i skind, viser
sin hobby frem til et kulturarrangement, er DJ til en Hgstfest eller er med
pa et marked. Vi er bevidste om at indlaegge "honningkrukker” i hverda-
genved attilbyde ham at deltage i disse ting. Dette er noget, Sgren szetter
stor pris pa og ser frem til.

Der, hvor vi ser Sgren i god trivsel i samarbejde med instruktgren, er, nar
vi formar at skabe en tryg atmosfzere og er anerkendende i vores tilgang
til S@ren og respekterer hans granser. Stiller vi derimod krav eller vil have
@ndringer i hans made at udfgre sit arbejde pa, ser vi, at han reagerer
med modstand. Vi ser en trussel i Sgrens livskvalitet, nar han grundet sit
helbred ikke Izengere kan udfgre arbejdsopgaver som fgr, da han herved
kan opleve at miste status. For at undga dette meget store kvalitetstab i
hverdagene kan han vare ngdt til at benaegte fakta eller at undga at se



dem i gjnene. En anden fortolkning kan vaere, at Sgren ikke forstar ar-
sagssammenhange og derfor har fokus pa dagen i dag.

Vi hgrer ham ikke referere til hverken fortid eller fremtid, nar vi spgrger
til hans helbred. Hvis han ikke er i stand til at drage en sammenligning fra
fortid til nutid, vil det vaere vanskeligt for ham at registrere en andring i
sit helbred.

Nar vi som neuro-typiske taenker pd begrebet livskvalitet, inddrager vi
ofte bade fortid, nutid og fremtid, hvor hab og dremme spiller en essen-
tiel rolle. Vi formoder at Sgren kan han have sveert ved at forestille sig,
hvad en forvaerring af helbredet vil have af betydning for hans livskvalitet
i fremtiden.

Undervejs i dette projektforlgb, er der opstaet udfordringer af etisk ka-
rakter, hvor vi har truffet nogle valg af hensyn til Sgren. Vi har de etiske
aspekter med i alle processer helt fra begyndelsen, hvor vi tvivler pa, om
Sgren vil deltage. Vores kendskab til Sgren er, at han er et privat men-
neske, der satter en zere i at klare sig selv. Vi overvejer, om vi s&tter Sg-
ren i et dilemma ved at traede for taet ind over hans privatsfeere ved hans
deltagelse i projektet, som omhandler @&ndringer i helbredet hos =ldre
borgere med autisme. Sgren svarer bekraeftende pa at deltage i projek-
tet: "Jo - det vil jeg gerne”. Sgren bliver ikke bedt om at skrive under pa
aftalen, da vores erfaring siger, at han ofte reagerer med modstand, nar
han skal udfylde papirer, men han giver sin mundtlige accept af at veere
en del af projektet. Vi indhenter Sgrens tilladelse til at interviewe hans
sagsbehandler, hjemmevejleder samt kontaktpersonen i byggemarkedet.

Viovervejer,om der kan opsta dilemmaer i samarbejde med Sgrens sags-
behandler og hjemmevejleder, nar vi sandsynligvis kommer til at arbejde
indover deres faggreaenser ved at arbejde med Sgrens helbred. Vi vaelger
atinformere begge om projektet, og vi underretter Igbende sagsbehand-
ler om helbredsforlgbet.

Vigiver vores besyv med under lzegekonsultationer, og dermed giver vi vo-
res modstridende version af Sgrens udsagn om: "Det gar fint”. Vi veelger
altid pa forhand at spagrge Sgren, om det eri orden, at vi udtaler os, hvilket
han siger ja til hver gang.
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| forlgbet er der helbredsundersggelser, der kan virke granseoverskri-
dende, eksempelvis nar Sgren skal have skjorten af og er i undertgj, samt
nar laegen taler om mislighold af fedder og hygiejne. Sgren virker ikke
pavirket i situationen, hvilket giver anledning til at stille spgrgsmalet, om
det er os, der fgler situationen granseoverskridende? Disse situationer,
medfgrer, at vi spgrger Sgren, om han stadig gnsker, at SOVI er med til
helbredsundersggelser. Sgren svarer bekraeftende, og han gnsker, at in-
struktgren er med heltinde i rgntgenlokalet pa hospitalet. Dette kan imid-
lertid ikke lade sig g@re grundet pladsmangel.

| arbejdet med afprgvning af PDSA-cirkler overvejer vi hele tiden, hvaor,
hvornar, hvordan og hvem, nar vi skal prasentere naeste skridt, da viiun-
dersggelsesfasen har erfaret, at relation og regi er vasentlige faktorer
for Sgren. Bl.a. vaelger vi at invitere Sgren pa cafe, nar vi skal arbejde med
at udbygge relationen til Cathrine samt afklare med ham, hvilket spor vi
skal arbejde videre af. Dette ggr vi for at undga en formel situation, der
kan indikere krav.

Da vi afpragver sgvnbrillen, virker Sgren meget afvisende fra fgrste faerd, og
viveelger ikke at presse yderligere pa med en ny PDSA om brillen. Dette valg
traeffer vi, da vi respekterer hans made at sige fra pa, og vi er bekymrede
for om et yderligere pres vil medfgre, at han mister tillid til os og projektet.

Gennem forlgbet har vi haft mange overvejelser over skismaet i enten at
ga for teet pa borgeren eller at undlade involvering. Hvornar er den tilbud-
te hjaelp hjeelpsom for borgeren, og hvornar er det utidig indblanding? Vi
har gennem projektet haft den oplevelse, at Sgren bliver overladt meget
til sig selv, sa meget - sa det i vores gjne tangerer omsorgssvigt. Vi ser, at
Sgren kommer i klemme i det hierarkiske kommunale system. Vi har ikke
hgrt, at Sgren har medindflydelse pa, hvilke mal han skal samarbejde med
sin hjemmevejleder om, hvilket vi har en hypotese om fgrer til, at han ofte
aflyser, nar hun star i dgren. Der er ikke afsat tid i indsatsen til, at der kan
arbejdes pa den sociale trivsel og opbygning af en relation.

Vi ser i Sgrens historie, at han bruger sin ret til selvbestemmelse til at
fravaelge eksempelvis hjemmevejlederen, nar hun star i dgren med be-
grundelse i, at han ikke orker at ggre rent og vaske tgj etc. den pagal-
dende dag. Pa grund af systemets malstyring mister hjemmevejlederen
muligheden for fleksibelt at stgtte Sgren i forhold til hans aktuelle behow.

Sgrens navn, personlige stednavne og data er slgrede i denne artikel, for
at sikre hans anonymitet.



Implementeringsfasen

Vi har i maj 2016 afholdt et samarbejdsmgde med Sgren, hans sagsbe-
handler, hjemmevejleder, samt hans tidligere ledsager, som han stadig
mgdes med som venner.

Pa dette mgde praesenterer SOVI, hvordan vi har arbejdet med Sgren i
projektet og hvilke resultater, vi er naet frem til. P4 mgdet bliver det af-
talt, at Sgrens helbred igen er en del af hans indsatsmal. SOVI tilbyder
at assistere med et videre forlgb i forhold til Sgren, hvis der afsattes
ressourcer hertil. Sagsbehandler gnsker, at den fremtidige statte til hel-
bredsundersggelser overgar til hjemmevejler, da det er det naturlige ud-
gangspunkt. Sgren bliver ikke spurgt, hvem han gnsker stgtten fra, og han
reagerer med tavshed.

Sgrens hjemmevejleder foreslar, at de mal, der er fastsat for hendes ind-
sats, bliver mere overordnede, sa hun er mere frigjort til at vurdere, hvad
der aktuelt er behov for fra gang til gang. Sagsbehandler tager dette for-
slag med tilbage til drgftelse i sin gruppe.

Der aftales, at hjemmevejleder og SOVI samarbejder undervejs, og at der

laves et grundigt overleveringsarbejde, sa hjemmevejleder er "kladt pa
til den nye opgave med stgtte til lsegebesgg.

Gennem projektet har vi laert, at Sgren er villig til at indga i sadanne for-
Igb. At han gerne vil et samarbejde, der raekker ud over det arbejdsfaglige.
At konteksten er vigtig for at skabe tillid og en god stemning. At det er
muligt pa kort tid at opbygge en relation til Sgren, sa han har tillid til et
samarbejde. Vi vurderer, at Sgren har profiteret af den taette kontakt og
omsorg, han har haft som deltager i GAU projektet.

Vi har ogsa lzert, at det er vigtigt med en indsats, hvis Sgren skal have
vendt sit helbred til at fa en bedre fysik og dermed en bedre alderdom.

Vivil arbejde for, at Sgren fortsat far stgtte til sine videre undersggelses-
forlgb.

Der skal veere et teet samarbejde mellem SOVI, sagsbehandler og hjem-
mevejleder.
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Sgren tilbydes et varieret arbejdsliv, hvor han bade kan vare aktiv, men
ogsa har mere rolige tidspunkter. Sgren tilbydes at deltage i SOVIs Senior
Netvaerk, hvor han skal stgttes i de aktiviteter som er en del af det sociale
netveerk for seniorerne.

| arbejdet med denne case er vi blevet mere skarpe p3, at de borgere, der
bor i egen bolig kan have udfordringer, der let bliver usynlige for bade ar-
bejdsplads, hjemmevejleder og sagsbehandler. Retten til at bestemme
over eget liv kan fgre til en form for omsorgssvigt, hvis ikke netvaerket
omkring en borger har et teet samarbejde, og derved nar rundt om alle
facetter af en borgers liv.

Borgere med autisme kan ofte have sveert ved selv at bede om hjzlp end-
sige at forestille sig, at de har brug for hjzelp, og at hjelpen kan forbedre
deres livskvalitet. Hvis man som Sgren, har lang latenstid og har udfor-
dringer i forhold til de eksekutive funktioner, kan der vaere en risiko for, at
fagfolk mistolker, at man ikke er motiveret.

Da Sgren, i modsatning til de fleste andre medarbejdere pa SOVI, bor i
egen bolig, ma han en stor del af tiden klare sig selv. Dette synes at have
stor veerdi for Sgren. Vi ser det som vaerende vigtigt for hans identitet,
og det giver status i forhold til hans kolleger, at han kan klare sig selv. |
og med, at Sgren ikke bor pa et botilbud, har han ikke adgang til daglig
professionel omsorg. Her taenker vi pa kost, motion og den regelmaessige
omgang med professionelle, der er opmasrksomme pa andringer eller
uregelmaessigheder i borgerens liv.

Som arbejdstilbud har vi som fagpersoner en kontinuerlig kontakt til bor-
geren fem dage om ugen. Vi har en oplagt mulighed for at observere og
registrere de sma forandringer, som sker med borgerens helbred. Vi har
et stort ansvar for, at information om den enkelte borger bliver viderefor-
midlet. Derfor er det vigtigt, at vi har et godt samarbejde med vores sam-
arbejdspartnere, og at det er klargjort, hvem der har ansvaret for hvad.

Vived, at Sgren far tildelt ca. to timers hjemmevejledning om ugen. Pa nu-
veerende tidspunkt er Sgrens helbred, som tidligere beskrevet svaekket,
og hanvil formodentlig have brug for ekstra timer og stgtte til lsegebesgg
fremover, hvilket vi ikke kender sagsbehandlerens vurdering af endnu.



Endvidere er der de etiske overvejelser om, hvor Sgrens selvbestemmelse
og rettigheder eri denne sammenhaeng. Han far en valgmulighed, nar han
spgrges, om han vil have hjzelp til at klare lzzgebesgg, men han far ikke en
valgmulighed i forhold til, hvem han gnsker, skal ledsage ham.

» Hvordan kan vi sikre, at borgere som Sgren far den rette opmaerksom-
hed og omsorg?

« Hvordan ggr vi indsatsen mere smidig, sa vi ser hele personen mentalt
og fysisk?
- Hvordan opnar borger og samfund det stgrste udbytte af en indsats?

Den lange undersggelsesfase betyder, at vi kan na at fa vores interessen-
ter i spil, og at vi kan observere og registrere over tid. Ud fra undersg-
gelserne danner der sig nogle klare fixpunkter som er vores guidelines til
PDSA cirklerne.

PDSA cirklerne har veeret et virkeligt brugbart redskab i vores projekt.
PDSA fungerer sarlig godt, der hvor vi arbejder med temaerne om at dan-
ne relation samt samtaler med Sgren. Det er her, vi kan se, hvad der virker,
og hvad der ikke virker. Gennem analyserne justeres den naeste indsats.
Registreringerne af Sgrens nonverbale kropssprog har varet vigtige i
forhold til, hvor teet vi er gaet, og hvornar et forlgb skulle stoppes eller
udbygges.

At producere viden kraever grundighed, ngjagtig dokumentation, samspil
mellem forskerne og kendere, hvor refleksion over den genererede viden
sa vidt muligt sikrer, at vi forholder os til den indhentede viden og ikke
forbliver i antagelserne.
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*http://sundhedsstyrelsen.dk/da/udgivelser/2015/—/media/8365DCEC3BB240A0BD6387A
81CBDBB49.ashx

http://sundhedsstyrelsen.dk/da/udgivelser/2015/—/media/8365DCEC3BB240A0BD6387A
81CBDBB49.ashx

3https://www.lunge.dk/sites/default/files/kol-bogen.pdf
“Ramian; Knud (red) Mere livi gamles hverdag. Et VEGA-projekt, 2010
sArsagen til sgvnproblemer er bl.a. ubalancer i vores naturlige dagnrytme, idet den naturlige

produktion af melatonin heemmes pga. blat lys, som kommer af lysforurening (kunstig be-
lysning, TV og PC).
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Livet har &ndret sig. Forstar | det?
Af Annette Kronlund og Pia Bay, Spurvetoften

Denne case beskriver, hvordan en afdaekning af eendrede livsvilkar hos en
konkret borger, udviklede sig til en afdeekning af, hvordan aldersrelatere-
de problemstillinger handteres i en mere generel kontekst pa Spurvetof-
ten. Casen fokuserer pa borgere inden for autismespektret, som er fyldt
55+ 0g som alle har behov for stor stgtte i forhold til sdvel kommunikation
,so0m daglig livsfgrelse og aktivitet.

Den borger, som fgrste del af undersggelsesfasen satte fokus pa, trak
sig midtvejs i projektet grundet private arsager. Dette efterlod os med
en raekke personrelaterede data, som vi ikke kunne udnytte direkte, men
som alligevel fik betydning, da de belyste vaerdien af at se pa aldersrelate-
rede sundhedsaspekter i en bredere kontekst (samspillet mellem biologi-
ske, psykologiske samt sociale faktorer).

Dette ledte os til at skifte perspektivet fra enkeltcases, til hvordan vi pa
Spurvetoften generelt registrerer forandringerien borgers trivsel og hel-
bred.

Hervaerende artikel beskriver, pa hvilke mader arbejdet i "Det Vidensska-
bende Netvaerk vedrgrende Aldring og Autisme” har fgrt til refleksioner
over, hvordan man fremadrettet sikrer et liv med "passende udfordringer
og forandringer”, sa Spurvetoftens beboere bade opnar en tryg og over-
skuelig hverdag og et liv hvor udvikling, nysgerrighed og livslyst bevares.

Set i dette perspektiv bliver et af de helt centrale spgrgsmal for denne
case, hvordan hhv. borger og ansat reagerer i situationer, hvor daglige ru-
tiner og forventninger udfordres.

Hvordan reagerer borgeren, nar ansatte "forstyrrer” en daglig rutine
...0g hvordan reagerer ansatte, nar borgeren "forstyrrer” en daglig ru-
tine?

Hvornar er uventede haendelser tegn pd manglende struktur og tryg-
hed og hvornar er de ngdvendige afsat for kommunikation og foran-
dring?

Hvordan hjeelper vi de mest stgttekraevende borgere, til et udviklende
og aktivt liv som aldre pa Spurvetoften?

| denne undersggelse er det saledes Spurvetoften, som er vores case. Vi
vil undersgge, hvad der sker med alderen og herunder hvordan helbreds-
relaterede aendringer kan pavirkes af, hvordan hverdagsliv og livskvalite-
ter folder sig ud blandt de aldrende borgere pa Spurvetoften. Situationen
gav os en sarlig anledning til at vurdere vore egne procedurer og arbejds-
metoder.

Malgruppen

Spurvetoften er et bo- og beskaftigelsestilbud under Vejle Kommune,
som er malrettet voksne borgere med autisme. Der bor 37 borgere pa
Spurvetoften. Ud af disse er 19 i aldersgruppen 55+. Den =ldste borger
er 74 ar gammel.

Generelt for alle borgerne er, at de har et staerkt nedsat funktionsniveau
og et komplekst og sammensat st@ttebehov grundet problematikker som
autisme, udviklingshamning, epilepsi og alvorlige psykiatriske problem-
stillinger. Dertil kommer store kommunikative udfordringer som faglge af
et manglende verbalt sprog, samt en begraenset mulighed for at forsta
og benytte alternativ kommunikation i form af billeder, tegn og konkreter,
hvilket f.eks. begraenser deres mulighed for at blive forstaet, nar de ud-
trykker gnsker, smerter eller basale behov som sult eller t@rst.

Saerforsorgens udlagning

Alle borgere i malgruppen for denne artikel har et langt "institutionsliv”
bag sig, som for de fleste er startet i tilbud under Statens Sarforsorg,
som frem til 1980 havde en afdeling i Brejning ("De Kellerske Anstalter”).

Det var pa det tidspunkt ikke ualmindeligt, at familier blev radet til at lade
et svaert handicappet barn vokse op under forsorgen, idet der var steerkt
begransede muligheder for at tilbyde aflastning og faglig st@tte til hjem-
meboende bgrn. Mange af disse bgrn havde sammensatte problema-
tikker, som dog ikke blev diagnosticeret, idet man pa det tidspunkt ikke
skelnede skarpt mellem forskellige udviklingsproblematikker som f.eks.
udviklingshaamning og autisme. De, der senere som voksne kom til at bo
pa Spurvetoften, havde svare problemstillinger indenfor autismespek-
tret, som der ikke tidligere havde vaeret taget hgjde for.



Spurvetoften er saledes opstaet i forlaengelse af Saerforsorgens udlaeg-
ning til amterne og den deraf falgende sgede opmaerksomhed pa savel
diagnostisk som padagogisk specialisering. Spurvetoften har vaeret et
specialiseret autismetilbud siden starten af firserne.

De fysiske rammer

Der har siden udlzegningen vaeret to vaesentlige fysiske andringer for be-
boerne pa Spurvetoften.

Den fgrste endring i 1992 medfgrte, at bodelen blev samlet pa et lille
vaenge, der bestar af seks matrikler. Her tilbydes alle borgere et selvstaen-
digt veerelse med bad, feelles stue og kgkken. Der er gode udendgrs area-
ler i form af separate haver knyttet til alle boliger.

Den anden endring kommer i 2011 som forlangelse af en politisk beslut-
ning, om at alle borgerne skal sikres ret til en to-rums bolig. Dette medfg-
rer, at Spurvetoften flytter, sa alle borgere kan fa egen lejlighed med ter-
rasse og egen indgang. Der er fortsat sikret gode udearealer og et delvist
lukket stisystem, der omkranser bebyggelsen, sa man via stisystemet kan
ga til det Aktivitets- og Laeringstilbud, der hgrer under Spurvetoften.

Det paedagogiske fundament

Spurvetoften tilbyder et miljg, der bygger pa en specialiseret viden om-
kring autisme. Det sikres, at personalet har kompetencer inden for om-
rader som strukturering, visualisering, systematisering, og der arbejdes
ned i mindste detalje omkring den enkelte borger.

Hverdagen er skemalagt og genkendelig - og for en stor del af borgerne
laegges der stor vaegt pa, at dagene er ensartede. Her kan forskellen pa
hverdag og weekend for enkelte borgere vaere et rundstykke om sgnda-
gen, samt at dagens aktiviteter stater en time senere i weekenden. For
andre kan det veere, at de i weekenden ikke skal af sted til Aktivitets- og
Leeringstilbud.

Nedenstaende er et eksempel pa, hvor detaljeret en daglig struktur tilret-
telaegges og beskrives for den konkrete borger.
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Morgentoilette
Hvad skal vaere forberedt inden aktiviteten gar i gang?

Pa badevearelset skal falgende veere forberedt:
Haenge et badehandklaede
Hezenge et lille handklaede op pa knagen.
Borgers kommunikationshylde forberedes saledes:

Fra venstre mod hgjre star/ligger wc-rulle, smarties-bgtte, sabe-
flaske, ble, tandbgrste, underbukser.

Borgers badevogn szttes hen langs wc'et, kurven sattes ovenpa.

Opmarksomhed pa at der i badevognens skuffer forefindes symbo-
ler, der vedrgrer aktiviteten. Tjek op pa at der er en bgtte med smar-
ties, som du kan bruge som forstaerker, og et lille handklade du kan
bruge til at laegge pa wc-laget.

Pa reolen ved vinduet i borgers sovevaerelse placerer man det tgj
+sko, borgeren skal have pa den pagaldende dag.




Baggrunden for at ovenstaende eksempel pa en metodebeskrivelse an-
gives med en sa hgj detaljeringsgrad er gnsket om, at den enkelte borger
skal kunne genkende sin hverdag uanset hvilken medarbejder, der skal
stgtte borgeren igennem dagen.

Der er udarbejdet metodebeskrivelser pa alle de aktiviteter, en borger kan
mgde i Igbet af sin dag.

Inden vi udarbejder metodebeskrivelser for borgerne, har vi afdaekket be-
hovet for stgtte, og vi har som udgangspunkt sikret, at borgeren har en
oplevelse af succes i den del af aktiviteten, som de selv udfgrer.

Spurvetoftens paedagogiske metoder tager afsat i TEACCH, KRAP, LOW
AROUSAL og hviler pa udviklingsbeskrivelser og for mange borgeres ved-
kommende vil der tillige vaere udarbejdet neuropsedagogiske screeninger,
som giver en beskrivelse af den malte "udviklingsalder” inden for omra-
derne: legemets pleje & kropsbevidsthed, omverdensbevidsthed, social
og fglelsesmaessig udvikling, leg/kreativitet, sproglig udvikling, kognitiv/
intellektuel udvikling, grovmotorik og finmotorik.

Pa Spurvetoften anser vi vores paedagogiske redskaber for vigtige, da
borgerne som tidligere neevnt, har svaert ved at udtrykke egne behov og
gnsker. Medarbejderne pa Spurvetoften bliver i introduktionen til arbej-
det omkring borgerne bevidstgjorte om vigtigheden af at arbejde efter de
nedskrevne paedagogiske metodebeskrivelser. Dette for at skabe forud-
sigelighed og genkendelighed hos borgeren og for at undga problemska-
bende adfeerd hos den enkelte.

Borgerne pa Spurvetoften har et betydeligt stgttebehov, og kendeteg-
nene for denne gruppe er bl.a., at de meget let mister overblik ved foran-
dring og kammer i affekt. Spurvetoften har derfor siden Saerforsorgens
udlaegning i 1980 udviklet sig til en specialiseret institution, hvor der er
lagt en saerlig vaegt pa at skabe et trygt og forudsigeligt miljg for denne
gruppe borgere. Hvis man fglger borgernes historik tilbage til udlagnin-
gen i 1980, kan man se beskrivelse af op til 50 ugentlige fastholdelser af
den enkelte borger. | takt med at metoderne (forudsigelighed, genkende-
lighed og struktur) blev implementeret, sa vi at fastholdelser blev mini-
meret drastisk og i dag er det yderst sjeeldent, at sadanne forekommer.

Vi har hidtil betragtet det psedagogiske arbejde, hvor strukturen og sy-
stematikken er baggrund for minimeringen af konflikter og hvor borgeren
har mulighed for at bevare overblikket over egen hverdag, som en stor
succes.
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Vi fandt flere lighedstraek inden for den gruppe borgere, som viste tegn
pa alderesrelaterede sndringer i deres adfaerd. Der var borgere, som i
hverdagen blev tiltagende passive. De havde trukket sig fra simple og gen-
kendelige ggremal og fravalgte aktiviteter, som de fgr havde udvist glaede
ved, og som vi tolkede som vaerende aktiviteter, der gav borgeren livskva-
litet. Vi sa borgere, der valgte at blive liggende i sengen, borgere der ikke
lzengere deltog aktivt i for eksempel morgentoilette, nogen valgte det helt
fra, og selv de ture ud af huset, som fgr havde givet glaede, blev fravalgt.

Mangel pa struktur?

Ovenstaende udlgste som det fgrste spgrgsmal af paadagogisk karakter.
Var vi for uensartede i tilgangen? Var hverdagen ikke genkendelig nok?
Var borgeren ikke lzengere interesseret i aktiviteterne?

Et tankevaekkende billede af, hvor vi som paedagogisk personale har vores
farste fokus. Pa personalemgder blev de paedagogiske detaljer gennem-
gaet, oginogle tilfalde blev der optaget video af personalets samspil med
borgeren for at naerstudere detaljen. Der blev ikke umiddelbart fundet
grundlag til at =ndre vaesentligt i de paedagogiske metodebeskrivelser, og
vi kunne ikke her finde arsagen til den svigtende interesse i aktiviteterne.

Somatiske forhold?

Det udlgste spgrgsmalet om andret helbred kunne vaere arsagen? Var
det alderen? Var der smerter? Hvad kunne det ellers skyldes?

Det er meget vanskeligt at papege aldring som generel arsag til de foran-
dringer vi observerede. Men via grundig daglig observation og via dialog
med sundhedsfagligt personale (la2ge og psykiater) blev der hos enkelte
borgere afdakket vaesentlige sundhedsrelaterede problematikker, som
der blev taget hand om:

En borger havde knogleskgrhed med flere brud til fglge, hvilket udlgste
store smerter

Enborger fikkonstateret grgn steer, hvilket bevirkede et gget tryki gjet,
ogsa med store smerter til fglge — og med steerk risiko for nedsat syn

En tredje udtrykte verbalt at han havde symptomer pa sygdom, uden
at det dog indtil nu er lykkedes at pavise en klar somatisk problematik



Smerter?

De helbredsproblematikker, der blev afdaekket, havde vaeret under udvik-
ling over et leengere tidsrum. Dette skarpede vores opmaerksomhed over
for, at vore borgere generelt havde svart ved at formidle, nar de havde
smerter, og hvor de havde smerter, og at vi som personale havde store
vanskeligheder med at tolke de signaler, som borgeren viste.

For at blive mere opmarksomme pa at aflaese den enkelte borgers sig-
naler, og for at blive mere sikker i udelukkelse af smerter, inddrog vi et
smerteskema, der er udviklet til mennesker, der udtrykker sig nonverbalt®.

Skemaet gar ind omkring de mange nonverbale udtryk og signaler, der
kan ses som et udtryk for smerte. Skemaet anvendes Igbende over flere
dage for pa den made at kunne afdakke borgerens velbefindende, og det
benyttes sammen med vore iagttagelser af selvskadende adfzerd, udad-
reagerende adfaerd eller passivitet. Pa den made forsggte vi at naerme
os en forstdelse for det, vi opfattede som borgerens mulige manglende
trivsel/tab af livskvalitet.

Da det benyttede smerteskema er udviklet til voksne udviklingshaamme-
de uden sprog, har vi i brugen af det taget hgjde for at enkelte af vore
borgere har et begraenset verbalt sprog, og pa den made kan give udtryk
for smerter (safremt de kan lokalisere disse og forstar vigtigheden af at
formidle denne viden til omverdenen). Skemaet omfatter 24 punkter, der
alle har betydning for vurderingen af, om der forekommer smerter. Flere
af punkterne giver god mening og er relevante for vores malgruppe, dog
er vi opmaerksomme pa, at flere at punkterne kan give anledning til en
fejltolkning, eksempelvis hvor der forekommer angst.

Demens?

Vivalgte at undersgge, om der blandt malgruppen kunne vaere tale om en
begyndende demens. Baggrunden for dette var oplevelsen af, at en bor-
ger f.eks. kunne stoppe midt i et velkendt ggremal, eller vende tilbage til
en aktivitet som var udfgrt, eksempelvis det at vaske hander.

| forhold til en afklaring af, om der var tale om en begyndende demens,
valgte vi at benytte et skema, der er udviklet til mennesker med DOWNS
syndrom. Baggrunden for dette valg var, at der i dag ikke findes et skema
udviklet specifikt til borgere med autisme®.
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Skemaet er et observationsskema, som understgtter en efterfglgende
samtale med psykiater. For en enkelt borgers vedkommende er dette ske-
ma blevet anvendt over flere gange, fgrste gang i 2014 og igen i forbin-
delse med dette projekt. Skemaerne er efterfglgende blevet gennemgaet
i samarbejde med en psykiater og her blev der ikke fundet grundlag for en
demens diagnose.

Vores erfaringer med demensskemaet: Afkrydsningsskemaet kommer
omkring motorisk, intellektuel og fglelsesmaessige funktioner. De fglel-
sesmaessige funktioner kan vaere vanskelige at registrere sikkert i forhold
til voksne med autisme, som ikke har et aktivt talesprog.

Langvarig brug af psykofarmaka?

Vi valgte nu at seette fokus pa det eventuelle samspil mellem langvarig/
livslang medicinering og borgerens problematikker. Forskning har doku-
menteret, at der inden for gruppen af borgere med udviklingshaeamning
ses en tidligere forekomst af aldersrelaterede sundhedsproblematikker
knyttet til f. eks. hjerte kar og andedreet, hvilket bevirker, at disse proble-
matikker i 55 ars alderen viser sig med samme frekvens, som de viser sig
i almenbefolkningen ved 65 ars alderen?. En del af forklaringen pa dette
forhold henfgres til en gget anvendelse af psykofarmaka inden for denne
malgruppe. Da vore borgere er karakteriseret ved svaere og sammensatte
problemstillinger, hvor udviklingshaamning og psykiatri spiller en stor rol-
le, var det naturligt at undersgge, hvilken betydning denne problematik
kunne have for vore borgere.

Kunne langvarig medicinering vaere en medvirkende arsag til fremskyndet
debut af aldersrelaterede problematikker blandt Spurvetoftens beboere?
Kunne langvarig brug af psykofarmaka have pavirket de zldre borgeres
sundhedstilstand?

Vi stillede ovennavnte spgrgsmal til vores tilknyttede psykiater, og hun
bekrzeftede, at der som fglge af langvarig medicinering, kunne vaere tale
om en fremskynding i aldersrelaterede problematikker, men at den for-
mentlig ikke kunne udggre en forklaring pa de forandringer, vi havde sat
fokus pa.



Konklusion pa den somatiske afdakning

Ud fra en gennemgang af de sundhedsfaglige data vi havde indsamlet,
kunne vi nu konkludere, at vi ikke fik en fyldestggrende forklaring pa de
observerede aldersrelaterede forandringer ved alene at se pa borgerens
fysiske tilstand. Vivendte os derfor imod den kontekst, som borgeren ind-
gari.

Borgerens kontekst - Spurvetoftens paedagogiske ramme?

Som en del projektet undersggte vi de padagogiske arbejdsmetoders
betydning. Vi tolker det som mistrivsel og tab af livskvalitet, nar borgere
fravaelger aktiviteter i en genkendelig hverdag, der har fungeret og skabt
glaede i mange ar. Da vi oplevede mistrivsel blandt nogle af vore zldre bor-
gere, valgte vi at se pa vores arbejdsmetoder, som de kunne fremsta for
en udefrakommende. Vi forsggte at se pa Spurvetoftens struktur, som om
vi var gaester.

Vi anvendte et SWOT skema for at strukturere vore overvejelser, idet
dette skema fokuserer pa hhv. styrker, svagheder, muligheder og trusler
indenfor en organisation.

Nedenstaende SWOT viser vore overvejelser over de styrker, muligheder,
svagheder/risici og trusler, som vi som fagfolk sa ved Spurvetoften.

Baggrunden for at bruge skemaerne var et lidt uventet spgrgsmal som
dukkede op, da vi begyndte at fokusere pa Spurvetoftens interne pada-
gogiske rammer og metoder: "Hvorfor er det egentlig at vaore &ldre borge-
re bar bo pa Spurvetoften og ikke flyttes til det naerliggende plejehjem”?

Hvad er det, vi kan tilbyde borgeren, som ikke ville kunne tilbydes af an-
dre?

40

Styrker
= Viden omkring autisme
- Struktur, visualisering, systematise-

ring, detaljeorientering

- Ensartethed i arbejdsgange via

padagogiske metodebeskrivelser

- Udarbejde og anvende forskellige

former for stgttesystemer, der er
tilpasset den enkelte

- Brug af forskellige former for

informations- og kommunikations-
systemer

- Procedure for observation og

registrering af data der under-
bygger eller forkaster antagelser

- Stort erfaringsgrundlag
» Volumen til at udvikle og afpragve

ny viden

- Interne VISO-konsulenter

Svagheder/risici
- At borgeren i for hgj grad bliver set

og forstaet gennem det filter, vi
benavner autismeviden

- At borgerne tilpasses metoden i ste-

det for at metoden tilpasses borgeren

- Risikoen for at have sa steerkt et

fokus pa kompensation, pa at sikre
borgeren en rolig dag her og nu, at
man dermed mister blikket for udvik-
ling og for fornyelse/nye oplevelser

- Forandringer i borgernes liv uden at

den paedagogiske metode fglger med

- At medarbejderne ikke har kom-

petencerne til at omsatte den nye
viden til praksis

- Ved at bruge fastlagte strukturer

over lang tid, at udvikle rigiditet ved
borgere og medarbejdere

Muligheder
- Bedre udnyttelse af samvaers-

og beskaftigelsestilbud

= Udnytte nermiljget bedre
» Skov og strand og stisystemer
» Mulighed for tvaerfagligt samarbejde

med andre faggrupper, fysioterapi,
sygepleje, m.m.

» Indhente ny viden
» Anvendelse af konsulenter og

supervisere

« Anvendelse af stgttesystemer der

i hgjere grad er personligt tilrette-
lagte

Trusler/farer
» Borgere bliver taget hjem til egne

kommuner

» Pkonomiske besparelser i forhold til

den padagogiske normering

» Enfor stram og fastlagt struktur

med mange gentagelser kan for-
staerke rigiditet og sarbarhed hos
borgere med autisme

» At borgerens fundamentale rettig-

heder ikke tilgodeses i tilstraekkeligt
omfang, og at Spurvetoften derved
mister sin paedagogiske berettigelse



Det vi konkluderer ud fra arbejdsprocessen indtil nu og pa baggrund af
de overvejelser, som vi har drgftet med udgangspunkt i SWOT skemaet,
er, at vi pa Spurvetoften har oparbejdet en stor erfaring og specialviden
omkring vores malgruppe. Vi er specialister i at arbejde struktureret og
detaljeret, men vi har brug for viden om, hvordan vi sikrer en dynamisk
udvikling og om hvordan vi tilpasser paedagogik og metode til borgerens
livsfaser. | dette tilfeelde det meningsfulde liv som borger i aldersgruppen
fra 55 og opefter.

Problematisering:

Med udgangspunkt i vores refleksioner fra SWOT analysen stillede vi os
selv fglgende spgrgsmal:

Har vi tilstraekkelig fokus pa borgerens perspektiv, hvor det levede liv
tager udgangspunkt i borgerens gnsker?

Er vi blevet sa optagede af at skabe en tryg og forudsigelig ramme, at
vi mister blikket for at sikre udvikling og fornyelse?

Udvikler vores peedagogiske metoder mindre robusthed hos borgere
og medarbejdere i forhold til det samfund, der omgiver os?

Vi forstar robusthed som borgernes evne til at handtere situationer, hvor
den daglige struktur og forudsigelighed udfordres pa en passende made.
Hvad der er en tilpas forstyrrelse, vil vaere forskelligt fra borger til borger,
men vi har intet belaeg for at tro, at Spurvetoftens beboere ikke skulle
have glaede af en vis variation og forandring i hverdagen, nar blot den-
ne tilrettelazgges pa en made, sa borgeren er forberedt og i stand til at
overskue, hvad der sker. For Spurvetoftens malgruppe vil passende udfor-
dringer vaere sma brud pa daglige rutiner, forberedte aendringer i dagens
struktur ogindhold, samt sammenhange hvor nye opgaver og ny aktivitet
forberedes og praesenteres ud fra individuelle hensyn. Robusthed, udvik-
ling og forandring er i dette perspektiv taet forbundne.

Som vi tidligere har vist i metodebeskrivelsen omhandlende morgentoi-
lette, arbejder vi som personale ud fra en meget detaljeret, forudsigelig
og struktureret ramme, der er bygget op omkring den enkelte borger pa
Spurvetoften. Ved at vaelge en sa kompenserende paedagogisk tilgang,
har vi skabt en kultur, hvor vi, nar vi stgder pa "problemskabende” adfeerd
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i form af f.eks. affektudbrud hos borgeren, taenker kompensation - altsa
mere eller strammere struktur. Men kan vi vaere sikre pa, at det, vi tolker
som problemskabende adfzerd, ogsa opleves som et problem for borge-
ren og som et gnske om mere struktur? Kan et evt. affektudbrud lige sa
vel tolkes som et gnske fra borgeren om, at der skal ske en forandring el-
ler som et gnske om selv at fa stgrre indflydelse pa en situation?

Et eksempel

Hos borger A har vi registreret et tiltagende fravalg af aktiviteter. Det
overvejes, om dette i en vis grad kan have baggrund i smerter. Af meto-
debeskrivelsen omhandlende borger A fremgar det, at borgeren har brug
for stgtte til at gennemfgre sit morgentoilette, og der foreligger en de-
taljeret beskrivelse af, hvordan denne stgtte skal gives. | forhold til den
evt. smerteramte borger stilles medarbejderen nu over for et dilemma.
Skal man valge at fastholde den nedskrevne rutine for derved at sikre,
at man arbejder ensartet nok, eller skal man fravige strukturen og fglge
borgerens udspil og eventuelle uro for derved at sikre, at man ikke risike-
rer at overhgre eller fejltolke borgerens kommunikation. Skal man som
medarbejder vaelge at vaere loyal over for den fastlagte struktur? Er det
ved at fglge strukturen, at man viser sin loyalitet over for borgeren? Eller
bliver man i virkeligheden illoyal over for borgeren, nar man forsgger at
fastholde en struktur, som borgeren sgger at fravige? Vil den vedtagne
ensartethed og struktur kunne medfgre, at borgeren tilpasses rammen
og ikke omvendt?

Uddybning og refleksion

Der er i undersggelsesfasen indsamlet ganske mange eksempler, som il-
lustrerer ovenstaende dilemma, og som i ethvert dilemma gives der ikke
et svar, som vil gelde alle situationer, men lovgivningsmaessigt er det et
klart udgangspunkt, at borgerens ret til at at udtrykke egne gnsker og for
at have en afggrende indflydelse pa egen hverdag skal tages meget al-
vorligt, og der bgr ligge en klar begrundelse (f.eks. knyttet til en alvorlig
sikkerhedsrisiko), fgr denne ret kan tilsidesattes.

Vi har i undersggelsesfasen sggt efter eksempler pa, at afvigelser fra dag-
lige skemaer og rutiner forlgber positivt, og at borgeren efterfglgende blot
fortseetter sit dagsprogram. Hos andre borgere har vi oplevet, at afvigel-
ser fra dagsstrukturen efterfglgende har udlgst reaktioner som usikker-
hed hos borgeren eller hos personalet. Det kan f.eks. vaere, at borgeren



udvikler nye systemer i forhold til indkgb, systemer som kan vaere svaere at
forsta og gennemskue af personalet. P& den made har hver enkelt borger
pa Spurvetoften sin egen historik, som der skal tages fagligt hensyn til.

Et eksempel hvor der foreligger en eventuel sikkerhedsrisiko

En borger som, sammen med en medhjzlper er pa en tur rundt pa Spurve-
toftens omrade i sin kgrestol, insisterer pa at fortsaette til kesbmanden.
Indkgb foregar altid sammen med to personaler af sikkerhedsmaessige
arsager, og er derfor fastlagtiarbejdsplanen.

| ovenstaende eksempel kan man som personale veelge flere muligheder.

1. Som personale kan man valge at omga de sikkerhedsmaessige foran-
staltninger og ga alene med borgeren.

2. Man kan undersgge, om en medarbejder har mulighed for at ga med.

3. Man kan fastholde den planlagte tur rundt om Spurvetoften og som
personale vaere vedholdende i, at det ikke er muligt pa dette tidspunkt,
men sa til gengaeld sikre at borgeren far mulighed for at foretage sine
indkgb, nar den ngdvendige bemanding kan skaffes.

Ovenstaende eksempel illustrerer savel behovet for en overordnet struk-
tur som behovet for en dynamisk padagogik, hvor der i metodebeskrivel-
serne er lagt vaegt pa borgerens aktive deltagelse og muligheden for at
udtrykke (og imgdekomme) gnsker og initiativer.

Afsluttende konklusion og sammenfatning

Vi har i denne projektfase valgt Spurvetoften som case, og har i denne
sammenhaeng beskrevet:

En historisk udvikling, som for borgeren spander fra en tilvaerelse un-
der Saerforsorgen til et livi egen bolig.

Hvorledes der blandt borgere inden for aldersgruppen 55+ har kunnet
registreres eksempler pa stigende mistrivsel f.eks. i form af fravalg af
tidligere foretrukne aktiviteter.

Hvordan det via anvendelse af strukturerede observationsmetoder er
muligt at samle erfaringer omkring smerter og en evt. begyndende de-
mens.

Hvordan det via en meget klar struktur og rammesatning har vaeret
muligt at etablere en tryg og forudsigelig hverdag for en gruppe bor-
gere, hvoraf over halvdelen i dag falder inden for aldersgruppen 55+

En raekke dilemmaer som en sadan rammesatning rejser i forhold til
den enkelte borgers grundlaggende rettigheder og livskvalitet

Ved at flytte perspektivet fra den enkelte borger til den samlede organisa-
tion (Spurvetoften) har det saledes vaeret muligt at belyse en raekke vae-
sentlige problematikker, som opstar, nar man sgger at balancere mellem
hensynet til borgerens tryghed gennem anvendelsen af en struktureret
padagogisk metode og hensynet til borgerens udvikling og muligheder
for tage beslutninger vedrgrende egen tilvaerelse.

| den foreliggende case har vi desuden sggt at belyse vigtigheden af, at
derved vurdering af aldersrelaterede @ndringerien borgers livanlagges
et helhedsperspektiv, hvor savel biologiske som psykologiske og sociale
faktorer inddrages i en forstaelse af borgerens fysiske og psykiske trivsel
og sundhed.

Spurvetoften er i en proces, hvor der fremadrettet er brug for at satte
fokus pa sikring af de rettigheder som Handicapkonvention og National
Handicappolitisk Handlingsplan fremhaver. | denne sammenhaeng er det
vigtigt at vide, hvor vi er udfordret, og hvilke metoder, nye tiltag og tanker,
der kan bringe os videre i forhold til en borgergruppe, med sa svaere kog-
nitive og kommunikative begraensninger, som det er tilfaldet for Spur-
vetoftens beboere. Det er endvidere vigtigt at fa skabt den bedst mulige
balance mellem forudsigelighed og forandring, og det bedst mulige ud-
gangspunkt for en borgercentreret indsats, hvor borgerens indflydelse
pa eget liv vaegtes hgjt, samtidig med at der arbejdes pa at skabe miljger,
som understgtter den enkeltes robusthed inden for rammerne af en ro-
bust organisation, forstaet som et miljg hvor savel borgeren som de an-
satte kan handtere dagligdagens sma og store udfordringer - herunder
uforudsete endringer i den daglige rutine.

Vi er blevet optaget af begrebet livskvalitet, eller rettere livskvaliteter,
som nok er et mere passende begreb, da dette ikke kan tolkes pa samme
made for alle borgere. Ligesom borgerne er forskellige og har differentie-
rede behov, er det ogsa forskelligt, hvad den enkelte har brug for i forhold
til at sikre livskvalitet.



Livskvaliteter er ikke kun rolige og trygge rammer, det er ogsa at den en-
kelte borger:

fgler sig kompetent

fgler sig meningsfuld/foretager sig noget meningsfuldt
foler sig selvstaendig i eget liv

oplever mestring af eget liv.

Hvis vi ser pa SWOT analysen og de trusler/risici, som beskrives i denne,
skal vi undga at vores forstdelse af borgeren begraenses til den kasse, vi
har, der hedder autismeviden, sa borgeren tilpasses vore metoder i stedet
for at metoderne tilpasses borgeren. Skal vi stgtte livskvaliteterne hos
den enkelte, ma vi vaere lydhgre over for borgerens udspil og at tilpasse
vore metoder til de situationer, opgaver, daglige ggremal og gnsker fra
den enkelte borger, der rummer de kvaliteter, som har st@rst betydning
for den enkelte.

| det levede liv vil der ofte vaere en teet kobling mellem fysisk og psykisk
trivsel, og det er derfor naturligt at vi, nar en borger andrer adfaerd, ser
pa borgereni et helhedsperspektiv, hvor vi forholder os til savel hiologiske
som psykologiske og sociale faktarer.

Visa dette i ovenstaende case, hvor en borger blev korrekt smertedakket
og stillet i medicin, og derved fik skabt en ny ramme for @&ndring af paeda-
gogikken. Den ndrede padagogiske tilgang bidrog til, at denne borger
selv udtrykte et gnske om at genoptage flere daglige ggremal, der i en
l2engere periode havde varet latente. Borgeren har tydeligt flere gode
stunder og dage end tidligere, hvilket peger pa, at vi er pa rette vej: Vi kan
bruge erfaringen fra denne "hele vejen rundt tilgang” pa Spurvetoften til
at styrke og bevare livskvaliteterne hos borgere med aldersbetingede og
aldersrelaterede problematikker.

Erfaringer fra projektet har vist os vaerdien af at saette fokus pa vigtige
sundhedsaspekter via en systematisk observation pa omrader som smer-
ter, bivirkninger af medicin samt evt. demens.

Projektet viser os, at der ligger en lige sa afggrende veerdi i at have fokus
pa en systematisk observation i relation til borgerinddragelse og indfly-
delse pa egen hverdag, samt i relation til, hvordan vi administrerer og ud-
vikler den paedagogiske struktur og kultur pa Spurvetoften.
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3Croen et al. (2015) The health status of adults on the autism spectrum, Autism, 2015 Oct;19
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Nar aldersrelaterede forandringer giver udfordringer
Af Ditte Hald Sgrensen og Birthe Thybo Jensen, Specialomrade Autisme

Denne artikel handler om Lee, der har en autisme spektrum forstyrrelse
(ASF). Lee har boet pa et bosted for mennesker med ASF det meste af sit
voksenliv. Nu er hun sidsti 50’erne og har problemer med helbredet i form
af slidgigt, smerter og darlig sgvn. Artiklen beskriver, hvordan vi gennem
praksisbaseret forskning har tilvejebragt viden om og udviklet metoder til
at hjeelpe mennesker som Lee med at opretholde livskvalitet i alderdom-
men, nar helbredet andrer sig.

Lee bor i et bofaellesskab, sammen med fem andre mennesker med ASF,
som hun har kendt gennem mange ar, da de alle har boet pa samme ma-
trikel hele voksenlivet. Lee har boet der, siden hun som 22 arig flyttede
hjemmefra.

Lee gar pa arbejde pa et beskyttet vaerksted i hverdagene. Mandag og fre-
dag deltager huninogle aktiviteter specielt for en =ldre gruppe borgere?,
som foregar pa botilbuddet.

Nar Lee kommer hjem fra arbejde, er der hver dag noget tid, hvor hun
lgser forskellige opgaver. Opgaverne bestar af faellesopgaver sasom f.eks.
at tgmme opvaskemaskine i falleskgkkenet, deekke bord til aftensmad,
rydde op efter aftensmad og satte i opvaskeren. Pa andre tidspunkter
Igser Lee sine egne opgaver, som f.eks. bestar i at vaske tgj, skifte senge-
t@j, dyrke motion og handle ind. Opgaverne er tildelt af medarbejderne
ud fra det synspunkt, at det er nogle opgaver, som tilfgrer hendes dage
livskvalitet.

Der gemmer sig mange kvaliteter i disse opgaver, som har betydning for
Lee:

At fgle sig kompetent

At ggre noget meningsfyldt

At fgle sig selvstaendig

At opleve at hun mestrer eget liv
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Disse situationer bidrager til at give Lee kvalitet i hverdagen, hvilket ses
ved, at hun efterfglgende straler og giver udtryk for, at hun er stolt af sit
arbejde.

Der er dage, hvor Lee har mange smerter, og da fylder de sa@ meget, at hun
ikke kan finde glaede ved de daglige feellesopgaver, hvilket vi anser for en
maerkbar forringelse af hendes daglige livskvalitet.

Smerterne fgrer til, at hun kammer i tidspres omkring sine opgaver. Det
er noget, der ogsa traekker kvalitet ud af hverdagen, da hendes stress-
reaktioner ogsa fjerner glaeden og meningen ved situationen.

Lee har faet konstateret slidgigt i hgjre fod og hun er fgdt med en skaev
fodstilling, som pavirker hendes gang. Lee klager ofte over smerter i
begge fgdder, hvilket medfgrer, at hun hyppigt har mange bekymringer i
forhold til dagligdagens opgaver. Det er eksempelvis, nar der er opgaver
i kekkenet, som hun giver udtryk for, at hun ikke kan holde ud eller at sta
stille i laengere tid pa grund af smerterne. Nar Lee skal ud af huset, vil hun
ofte sikre sig, at gaturen ikke er for lang, og at hun kan komme ned at
sidde. Alt dette satter begransninger for hende, og det ender ofte med,
at Lee siger fra. Det sker dog af og til, at hun kan praestere mere, end hun
selv forventer og giver udtryk for.

Lee giver ligeledes udtryk for at have problemer med at sove. Hun er dog
igennem ca. halvandet ar blevet medicineret med Circadin (Melotonin)?,
som har haft en god virkning pa hendes sgvnrytme. Dog kan der stadig-
vaek vaere natter, hvor hun efter eget udsagn naesten ikke sover. Efter
sadanne natter har Lee ikke meget overskud og det fgrer mange gange
til, at Lee siger fra over for sine daglige opgaver, og dermed mister hun
ogsa den livs-/dagskvalitet, som hun far ved lgsningen af disse opgaver.

For at blive klogere pa Lees sgvnrytme er der, allerede inden opstart af
dette projekt, igennem en lengere periode blevet lavet registreringer af,
hvordan Lee sover.

Smerter og sgvnproblemer kan pa laengere sigte fgre til, at Lees faerdig-
heder og mobilitet forringes yderligere. Vi vil derfor gerne satte malret-
tetind ved atinddrage hende i dette projekt.



Vivil igennem projektet undersgge Lees sgvnproblemer, smerter og ned-
satte mobilitet neermere med sigte pa at afhjalpe problemstillingerne og
finde veje til at fastholde hendes livskvalitet.

Med de navnte problemstillinger mener vi, at Lee er en seerlig egnet case-
person, da det generelt vil vaere relevant at fa en stgrre viden omkring
slidgigt, smerter og darlig sgvn i forhold til mennesker med ASF. Vi haber
igennem projektet at blive klogere pa, hvad det indebaerer for Lee, samt
at kunne udarbejde nogle veerktgjer til at handtere de medfglgende ud-
fordringer i hverdagen, som ogsa vil kunne bruges til andre borgere med
lignede problemstillinger.

Indledningsvist var det vigtigt at fa Lees accept af, at vi matte arbejde
med hende som caseperson. Lees ret til inddragelse kontra hendes be-
greensede forestillingsevne har vaeret sarligt vigtigt for os at forholde os
til. Derfor gjorde vi os mange overvejelser omkring, hvor meget vi skulle
inddrage hende og informere hende om detaljerne i projektet. Dog var det
vigtigt, at hun fik den ngdvendige information, saledes at hun kunne for-
sta hvad hun sagde ja til, men ikke blev ungdig forstyrret. Lee blev derfor
informeret bade mundtligt og skriftligt, men kun om projektet i overord-
net format. Lee var positiv indstillet pd at deltage i projektet.

Lee er et glad og positivt menneske, som er med til at give en god stem-
ning pa bostedet, og hun deltager gerne i det sociale faellesskab med de
gvrige borgere. Lees sociale kontakt til de andre borgere er dog af en mere
observerende karakter, og det hun foretager sig sammen med de andre,
er ofte parallelle handlinger. Lee kender godt de sociale omgangsregler,
og hun klarer saedvanligvis ogsa at agere i dem. Der kan dog opsta situa-
tioner, hvor hun f.eks. bliver stresset eller frustreret, og dermed haemmer
det hendes sociale faerdigheder. Lee kan ogsa udvise empati, men grun-
det hendes funktionsnedszttelse kan det vaere vanskeligt for hende at
forstd og kunne rumme, nar de andre borgere har det sveert.

Lee har en god kontakt til sin familie, som hun besgger hver anden week-
end og til hgjtider. Hun har staerke band til familien, og hun udviser stor
keerlighed til dem. Det er tydeligt, at familien fylder meget i Lees bevidst-
hed.
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Igennem hele livet har Lee varet behandlet med antipsykotisk medicin.
Undervejs i dette projekt er Lee i gang med en medicinandring, hvor hun
gar fra behandling med Cisordinol?, til behandling med Risperdal, da dette
praeparat medfgrer faerre bivirkninger.

Lee har en svag forestillingsevne, hvilket sedvanligvis kommer til udtryk,
nar hun er ude af sine vante rammer. Det kan f.eks. vaere i forbindelse med
ture ud af huset, hvor det ses ved, at hun har behov for information i for-
hold til hvad, hvor, hvem og hvornar tingene skal forega. Lee har brug for
tydelige visuelle anvisninger, som hjzlper hende i forhold til den begraen-
sede forestillingsevne. Lee kan i perioder ogsa vaere fantasifuld og humo-
ristisk. Hun kan f.eks. fortzelle historier om, hvordan hendes tgjdyr dril-
ler hinanden eller er blevet gode venner igen. Lees made at taenke pa er
desuden bundet meget op pa tid, hvilket skyldes hendes store eksekutive*
vanskeligheder. Hun er meget fokuseret pa tidspunkter, og om hun kan na
sine opgaver i hverdagen. Hun kan f.eks. have svaert ved at vurdere, om
det tager en halv time eller tre timer at tgmme en opvaskemaskine. Hvis
tiden "skrider” en lille smule for Lee, kan det pa darlige dage munde ud i
katastrofetaznkning omkring, hvorvidt hun sa kan na resten af opgaverne
den pagzldende dag.

Vi ser, at Lee har et stort behov for anerkendelse og bekraftelse i forhold
til de ting, hun laver og ggr. Dette ses seerligt i forhold til medarbejderne,
hvor hun gerne gennem sine handlinger vil ggre godt, hvilket f.eks. kom-
mer til udtryk ved, at hun laver te, daekker bord, skriver kort eller plukker
blomster m.m., men det ses ogsa i forbindelse med de daglige arbejds-
opgaver, hun har. Lee bliver motiveret af medarbejdernes anerkendelse
og det ses tydeligt, at hun profiterer af den positive respons, hun far fra
medarbejderne.

| medarbejdergruppen har vi ofte vaeret i tvivl om Lees ytringer omkring
smerter og sgvn. Vi har vaeret meget i tvivl om, hvor mange smerter Lee
reelt har, idet hun ikke ligner en, der har ondt. Hun udviser umiddelbart
ingen tegn pa smerte i form af traekninger i ansigtet, mimik, lyde eller lig-
nende, som normalt kendetegner en person med smerter. Mange gange
har vi haft en antagelse om, at hun ikke er maotiveret af de opgaver, hun
skal udfgre, og at det mere handler om denne manglende motivation frem
for reelle smerter. Derfor ville vigerne undersgge Lees grad af smerter, og
hvordan Lee selv opfatter sine smerter og udtrykker dem.



Ligeledes var vi interesserede i at blive klogere pa Lees sgvnrytme. Lee
har igennem flere ar haft problemer med sgvnrytmen, som dog er forbed-
ret markant efter behandling med Circadin. Igennem det sidste ar har vi
dagligt registereti et skema, hvordan Lee sover. Registreringerne er fore-
taget ud fra Lees egne udsagn. Vi er dog stadigveek meget nysgerrige i
forhold til at fa mere konkret viden om Lees sgvnmgnster, da vi ofte ikke
er helt sikre pa, om Lee overhovedet selv kan marke, forklare og forsta
sin sgvnrytme.

Vi er ogsa nysgerrige i forhold til, hvor meget smerterne og den mang-
lende s@vn pavirker Lees dag - om det reelt er sgvnmangel, som giver Lee
det mindre overskud, vi har iagttaget, og om det er sgvnmangel, der fgrer
til vanskeligheder med at fa gennemfgrt dagens opgaver.

Hvordan har Lee haft det som ung i forhold til hendes mobilitet og fysiske
aktivitet?

Hvordan ser Lees dagligdag ud — hvor mange opgaver far hun reelt lavet/
gennemfart?

Kan vi blive klogere pa Lees smerter — hvor ondt har hun egentlig og hvor-
dan kommer det til udtryk?

Vi startede ud med at gennemlase gamle statusoplag. Vi var interesse-
rede i at finde ud af, om Lee var mere mobil og fysisk aktiv i sine yngre
dage ogisaledes at kunne kvalificere eller nuancere vores oplevelse af, at
der er sket en @&ndring. Vi valgte ogsa at undersgge dette ved at intervie-
we Lee. Vispurgte hende om, hvordan hun selv oplever denne forandring
og om, hvad hun godt kan lide at lave, samt hvad der egentlig giver hende
livskvalitet? P4 tilsvarende vis interviewede vi Lees sgster samt hendes
mor. Vi forestillede os, at Lees familie kunne ggre os klogere pa Lees hi-
storie i forhold til forandringer i hendes fysiske aktivitet og mobilitet - har
de oplevet forandringer og hvordan? | denne undersggelsesperiode blev
de neermeste pargrende informeret om projektet efter tilladelse fra Lee.

Ud fra disse undersggelser kunne vi uddrage, at Lee i sine unge ar havde
vaeret en del mere fysisk aktiv, og at hun rigtig godt kunne lide at bruge
sin krop. Lee forteelleriinterviewet, at hun var glad for at bevaege sig som
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barn og ung, hvor hun bl.a. gik til jazzgymnastik, kunne lide at spille bold
og danse. | interviewet ville vi gerne undersgge, hvad Lee forstar ved livs-
kvalitet, og hvad der er livskvalitet for hende, f.eks. i forhold til motion. Lee
giver udtryk for, at det er fint, at der er nogen, der tilrettela2gger motions-
delen. Lee kunne dog ikke forklare, hvad livskvalitet betyder. Lee slutter af
med at sige, at det er godt for hende, at der er nogen, som bestemmer, for
hvis hun skulle bestemme, ville det hele ga i kludder. Lees sgster fortzeller
0gsa, at Lee kunne ga dobbelt sa lange ture fgr i tiden i forhold til i dag. Vi
kan altsa overordnet uddrage af interviewene og undersggelserne, at Lee
har vaeret langt mere fysisk mobil og aktiv tidligere i livet.

Naeste trin var at fa registreret Lees hverdag, som den ser ud i dag, saer-
ligt med fokus pa de daglige opgaver hun har pa programmet, for at fa et
tydeligere blik for hendes reelle aktivitetsniveau. Derfor lavede vi et regi-
streringsskema, hvor vi dagligt registrerede, hvilke opgaver hun fik lavet.
Registreringerne viste, at Lee naesten aldrig fik udfgrt opgaverne. Lee
sagde fra og begrundelsen var ofte, at hun ikke kunne klare opgaverne
pa grund af smerter i foden. Registreringerne underbyggede altsa vores
oplevelse af, at Lee ofte ikke kunne overkomme sine opgaver, men vi var
slet ikke forberedte pa, at det skete sa ofte.
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Det ansporede os til at forsgge at klarlaegge graden af Lees smerter. | f@r-
ste omgang udarbejdede vi et registreringsskema, hvor medarbejderne
skulle vurdere, om Lee virkede til at have smerter. Vi sggte inspiration til
udarbejdelse af dette skema i et smerteregistreringsskema, der er ud-
arbejdet til nonverbale voksne med udviklingshamning®. Her er der for-
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skellige fysiske udtryk, som der registreres pa, idet det kan vare tegn pa
smerte. Vi skulle blandt andet registrere, hvis Lee tog sig selv til foden el-
ler rynkende panden. Vi havde samtidig fokus pa Lees humgr og om dette
havde indflydelse pa de opgaver, hun skulle lave. Umiddelbart regnede vi
ikke med, at hun udviste nogle fysiske tegn pa smerter, men vi ville sikre
0s og havde brug for systematiske observationer.

Vores antagelser pa dette tidspunkt hzeldte som naevnt mest til, at Lee
ofte ikke fik udfgrt opgaverne pga. manglende motivation i forhold til op-
gaverne, frem for smerter. De registreringer, som medarbejderne foretog
i skemaet, viste, at Lee ikke udviser fysiske tegn pa smerter. Vi var dog sta-
dig i tvivl om, hvorvidt resultatet var korrekt, for Lee gav fortsat verbalt
selv udtryk for, at hun havde mange smerter. Der var et modsatningsfor-
hold, som gjorde, at vi ikke kunne afggre, om Lee havde smerter. Vi var
opmarksomme pa, at det er svaert at afleese Lees humgr og smerter, da
hendes ansigtsmimik er praeget af den antipsykotiske medicin, hun har
faet gennem mange ar, hvilket kan vanskeligggre en sikker registrering. Vi
var ligeledes opmarksomme pa, at vores skema kraevede, at der skulle re-
gistres flere tegn pa en gang, hvilket gjorde det svaert for medarbejderne
at registrere "rigtigt” og dermed sveekkes skemaets resultater. Skemaet
egnede sig ikke til Lee; dels fordi vi ikke kunne registrere de fysiske tegn
pa smerte, som skemaet bygger pa, men ogsa fordi skemaet simpelthen
var for komplekst. Det blev klart for os, at der kun skulle vaere fokus pa en
ting ad gangen.

Pa baggrund af undersggelserne kunne vi konkludere, at Lees mobilitet
har @ndret sig gennem arene, og at hun er blevet mindre mobil og aktiv.
Vi blev ogsa meget bevidste om vores usikkerhed vedrgrende Lees gigt-
smerter. Vi erfarede, at det er meget svaert at aflaese smerte hos et men-
neske som Lee, hvor der ogsa er kognitive funktionsnedsaettelser, som
kan ggre det vanskeligere for hende selv at maerke smerten og give udtryk
for den - f.eks. hvor i kroppen smerten sidder og hvor kraftig smerten er.
Dette blev isar klart for os efter, at vi lavede et interview med en neu-
rotypisk person, som har mange gigtsmerter. | dette interview blev det
tydeligt, hvor meget mere detaljeret et neurotypisk® menneske beskriver
smerte i forhold til Lee. Nar Lee beskriver sin smerte, ggr hun det i korte
vendinger — hun har altid meget ondt, og det er altid det samme sted.



Pa tilsvarende vis var vi fortsat usikre i forhold til Lees egen fornemmelse
af sin sgvnrytme, og hvor meget hun reelt far sovet. Dette ville vi ogsa
gerne blive klogere pa. | denne case er der mange helbredsmaessige fak-
torer, der pavirker hinanden. Det er en kompliceret proces at fa adskilt de
forskellige faktorer, da vi er bevidste om, at de pavirker hinanden. Derfor
ville vii afprgvningsfasen arbejde med de forskellige dele hver for sig, for
at ga lidt systematisk til varks.

Vindede frem til, at viville udarbejde et skema, som ggr det lettere for Lee
at fa udtrykt graden af smerter. Vi har brug for dette arbejdsvaerktgj for at
kunne male om en evt. smertebehandling vil vaere hjelpsom.

Vi vil afprgve smertebehandling i samarbejde med Lees praktiserende
lzege. Dette vil forhabentlig g@re os klogere pa, om Lee har smerter, og om
disse bliver mindre ved medicinsk behandling.

| samme periode ville vi afprgve et smartwatch, som kan ggre os klogere
pa Lees sgvnmgnster ved at male sgvnrytmen.

| vores afprgvningsfase har viarbejdet med PDSA cirklen’, som en ramme
til at teste vores forandringsforslag. Brugen af PDSA cirklen har hjulpet
os med at fa systematik i arbejdet og herved sikret vores kurs mod gget
livskvalitet for Lee.

Farste PDSA-cirkel: Hvor mange smerter har Lee og kan Lee pa
selvstaendig vis registrere graden af smerter i foden?

Vivarinteresserede i af fa en stgrre viden om Lees smerter. | vores under-
sggelsesfase blev vi klar over, at det var vigtigt at udarbejde et mere sim-
pelt smerteregistreringsskema end det, vi arbejdede med i undersggel-
sesfasen. Vi udviklede saledes selv et skema, som skulle registrere, hvor
mange smerter Lee havde pa et bestemt tidspunkt, med tre forskellige
grader af smerter. De forskellige grader blev symboliseret med smileys.
Skemaet blev yderligere suppleret med en skriftlig forklaring pa de for-
skellige smertegrader. Vi havde en formodning om, at Lee ved hjzlp fra
dette skema selvsteendigt kunne vurdere sit smerteniveau.
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Selve skemaet, sa saledes ud:

UGE:

Ingen smerter

'e

Lidt smerter

S

Mange smerter

85
y

Mandag kl. 8:00

Mandag kl. 19:00

Tirsdag kl. 8:00

Tirsdag kl. 19:00

Onsdag kl. 8:00

Onsdag kl. 19:00

Torsdag kl. 8:00

Torsdag kl. 19:00

Fredag kl. 8:00

Fredag kl. 19:00

Lgrdag kl. 8:00

Lgrdag kl. 19:00

Sgndag kl. 8:00

Sgndag kl. 18:00

Beskrivelse af smerter

Ingen smerter

. 1 - Det kan vaere, du er glad og tilpas i din krop, fx nar du tegner eller strikker,
S~ | og du ikke kan marke dine fadder.

Lidt smerte
@ - Du har ondt engang imellem, ligesom hvis du reder har, og det er uglet, og

det ggr lidt ondt, eller hvis du stgder ind i dgren, og det g@r ondt et gjeblik.

@é\\ Mange smerter

- Ggr ondt lige som, hvis du havde braendt dig pa kogepladen, og det gar
ondt hele tiden.




Efter de fgrste afprgvninger blev det dog hurtigt klart, at Lee havde store
vanskeligheder med at udfylde skemaet. Det var tydeligt, at det blev for
kompliceret og uoverskueligt for hende. Hun forstod skemaet sadan, at
hun skulle saette kryds i alle felter for den pagaldende dag. Vi justerede
derfor vores tiltag, s& medarbejderne nu skulle hjzelpe Lee med at udfyl-
de skemaet. Lee valgte hver gang, hun blev spurgt, at hun havde mange
smerter. Vivar dog stadigvaek i tvivl om, hvorvidt Lee havde sa voldsomme
smerter, da hun som tidligere naevnt ikke udviste fysiske tegn pa smerter.
Vibesluttede derfor at kontakte Lees praktiserende laege for at fa hendes
vurdering.

Anden PDSA-cirkel: Andrede smerterne sig, efter at Lee fik smertebe-
handling?

Ifglge Lees lzege har patienter med den type gigt, som Lee har, erfarings-
maessigt voldsomme smerter. Lee har sandsynligvis haft mere ondti hgjre
fod, end vi havde forventet. Vi havde i vores indledende undersggelse vee-
ret meget i tvivl om, hvorvidt smerterne snarere var et udtryk for mang-
lende motivation, fremfor reelle smerter. Derfor var det overraskende for
0s, at laegen meldte sa klart ud.

Efter samtalen med Lees la&ge, blev der derfor igangsat en smertebe-
handling med et gigtpraeparat, som skulle afprgves i to uger for at se, om
det havde effekt. Vi havde en forventning om, at dette kunne klarlagge,
hvor meget Lee reelt er praeget af smerter — hvis smerterne blev mindre,
matte konklusionen veere, at Lee har mange smerter. Efter opstart af me-
dicinen &ndrede Lee sine valg i registreringsskemaet, sa hun nu gav ud-
tryk for at have lidt smerte og ikke mange smerter, som fgrhen.

Det gav anledning til mange etiske overvejelser hos os i forhold til, om
medarbejderne kunne komme til at manipulere Lee til nogle bestemte
svar. Lee udfylder skemaet sammen med en medarbejder og skal vurdere,
hvor hun skal krydse af i feltet; ingen smerter, lidt smerter eller mange
smerter. Lee veelger i fgrste omgang at seette krydset i mange smerter,
som hun tidligere har gjort. Herefter spgrger personalet, om det har hjul-
pet, at hun fik smertestillende medicin, og det svarer Lee bekraeftende pa,
hvorefter hun vaelger at seette sit kryds ud for lidt smerter. Vi tror, at Lee
i farste omgang vaelger mange smerter pga. hendes manglende forestil-
lingsevne og rigiditet. Efter samtale med medarbejderen far hun maerket
ordentligt efter, og derfor andrer hun sit svar til lidt smerte. Vi mener pa
denne baggrund, at smerterne formindskes ved den medicinske behand-
ling.
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Lagen anbefalede desuden, at Lee fik lavet et treeningsprogram for at
forebygge, at gigten og dermed smerterne bliver veerre over tid. Derfor
blev der udarbejdet et traningsprogram af en fysioterapeut, som Lee nu
gennemfgrer tre gange ugentligt, med guidning fra en medarbejder.

Tredje PDSA-cirkel: Hvordan er effekten af Panodil, samt Voltaren for
de smerter, som Lee har?

Efter to uger blev gigtmedicinen seponeret, da praparatet pa langere
sigt har nogle uheldige bivirkninger. Lee skulle i stedet for afprgve smerte
preeparatet Panodil, samt Voltaren gel der smgres direkte pa det gmme
sted pa foden. Vi anvendte igen registreringsskema, hvor Lee far hjzlp
til at krydse af to gange dagligt. Registreringen samt samtale med Lee
viste, at der var en god effekt af den nye behandling, hvilket vi kunne se i
registreringsskemaet, hvor Lee havde faerre smerter.

Neeste skridt blev, at Lee begyndte en medicinsk behandling med Gluco-
samin®, hvilket er et stof, som virker opbyggende pa brusken. Dette stof
virker ofte ogsa smertestillende, men skal tages i omkring 2 mdr. fgr der
kan ses en virkning. Hvis Glucosamin har god effekt er planen herefter, at
Lee skal nedtrappes i Panodil.

Fjerde PDSA-cirkel

Viville gerne undersgge Lees egen opfattelse af, om afprgvningen af det
nye registreringsskema og smertebehandlingen har vaeret hjalpsom, og
om hun fgler, det har gget hendes livskvalitet.

Vilavede derfor et interview med Lee, hvor der var sarligt fokus pa smer-
ter, samt den traning, som er blevet implementeret i Lees dagligdag. Un-
der interviewet gav Lee udtryk for, at smertebehandlingen har hjulpet.
Hun fortzeller bl.a., at hendes balance er blevet forbedret og at hun ikke
lengere bruger knaebeskytter, hvad hun har gjorti flere ar.

Lee er tydeligvis glad for traeningsprogrammet, samt det stolegymnastik,
som hun ogsa deltager i et par gange om ugen.

Lee giver igen udtryk for, at hun synes hun bestemmer, det hun gerne vil,
men ved godt at hun nogen gange skal have stgtte til at tage nogle beslut-
ninger. Hun udtrykker, at hun har det godt med det liv, hun har.



Efter samtale med Lees laege blev det klart for os, at Lee har mange smer-
terihgjre fod, og at hun hele tiden har prgvet at fortzlle det. Vi blev igen-
nem dette opmaerksomme pa, at vi ikke havde tillagt Lees egne ord nok
vaerdi. Laeringen i dette ma vaere, at vi skal blive bedre til at lytte og tro p3,
hvad Lee siger. Som padagoger er vi ofte tilbgjelige til at tillaegge moti-
vation en hgj veegtning, men vi ma med aldre mennesker med ASF vaere
ekstra opmaerksomme pa de helbredsmaessige udfordringer, som kan
komme med tiden.

Afprgvningsfasen vedrgrende smartwatch

For at blive klogere pa Lees til tider darlige sevnmgnster og for at sikre
hende en bedre sgvn, har vi | vores afprgvningsfase afprgvet et Fitbit
Charge HR - smartwatch. Dette ur har mange anvendelige funktioner i
forhold til Lee. Uret teeller antal timers sgvn, samt maler sgvnens kvalitet,
desuden teeller det skridt, maler kalorier, distance, aktive minutter, samt
puls. Uret er koblet op pa en app, og selve uret kan indstilles, sa det kan
vise det gnskede i displayet. | forhold til Lee valgte vi kun, at hun skulle
kunne se kalorier og antal skridt. De gvrige data kunne ses pa appen pa
eniPad.

Vi hariprojektet brugt urets data omkring sgvnmgnster i sammenligning
med, hvordan Lee selv opfatter sin sgvn. Pa appen kan man bade se den
samlede sgvn, vagne perioder, urolige perioder, samt hvornar Lee gar i
seng og star op. Pa den made er vi blevet klogere pa Lees sgvnrytme samt
selvforstaelse og fornemmelse af sig selv. Uret har ligeledes givet os et
indblik i, hvor meget Lee bevager sig i dagligdagen. Er der sammenhang
mellem manglende sgvn og nedsat aktivitet? Udover dette taenkte vi ogsa,
aturet har en motiverende effekt i forhold til Lees aktivitetsniveau og kan
anvendes til at motivere i forhold til traening.

Farste PDSA cirkel: Introduktion til uret

Lee fik en verbal forklaring pa urets funktion og invillligede herefter i at
prgve det og ga med det om dagen. Lee vaenner sig hurtigt til at gd med
uret om dagen, og derfor er naste skridt, at hun skal sove med det pa om
natten.

Lee viser nysgerrighed i forhold til urets funktioner og er intresseret i at
snakke med medarbejderen om det.

Anden PDSA cirkel: Anvendelse af uret om natten

Lee var til at begynde med noget skeptisk over at skulle sove med uret
pa, da hun var bange for, at det skulle blive vaek om natten. Der blev lavet
et belgnningssystem, hvor Lee hver morgen fik en smiley for at sove med
uret. Dette var meget motiverende for Lee og efter at have prgvet det en
gang, havde hun ikke problemer med at have uret pa om natten.

Da Lee startede op med at sove med uret, begyndte vi at sammenligne de
registreringsskemaer, som i forvejen var lavet over en lang periode, med
de resultater, som fitbit uret viste. Lees fornemmelse af sin sgvn svarede
forbavsende godt med urets resultater, hvilket overraskende os en del.
Vi havde haft en antagelse om, at Lee ikke selv kunne fornemme, hvor
meget hun sov, og at det ofte handlede om et system, nar hun fortalte, at
hun havde sovet darligt. Ud fra resultater kunne vi se, at det var sjaeldent
at Lee sov darligt og derfor kunne det ikke vaere hovedarsagen til hendes
manglende overskud til at lave dagens opgaver.

Lee er dagligt interesseret i, hvad uret viser og i at fa en snak om dette.
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Appen til Fitbit-uret viser at Lee har sovet 7 timer og 41 min. Hun har vee-
ret vagen 4 gange og urolig 13 gange.

Billedet viser, at Lee sover knap 7 timer i gennemsnit pr. nat.



Vi har over de sidste par maneder set en mere glad og positiv Lee, som er
bedre til at overkomme de daglige opgaver og hendes smerter er ikke sa
voldsomme mere. Som tidligere navnt har Lee vaeretigang med en medi-
cinaendring under projektet, som kan vaere en medvirkende arsag til Lees
positive udvikling. Vi mener dog ikke, at det er hovedarsagen, da det netop
var efter opstart af den smertestillende behandling, at vi sa den positive
&@ndring. Det har vaeret nyt for Lee, at hun er blevet spurgt sa direkte ind
til de smerter, hun har i hgjre fod, i og med at der dagligt har skullet ud-
fyldes registreringsskema. Dette har bl.a. resulteret i, at Lee uopfordret
har fortalt, hvordan hun har haft det med smerterne i foden. | takt med at
Lee er blevet smertedakket, er hun kommetind i en god rytme, hvor hun
far rart sig mere, og kropslig aktivitet er ogsa en del af hendes hverdags-
kvalitet.

Ved hjzlp af smartwatch som dokumentation for sgvn, kalorieforbrug
samt motion, har vi set, at det virker motiverende pa Lee, hvilket bl.a.
kommer til udtryk ved, at hun nu bedre kan overkomme og gennemfgre
sin traning. Desuden skal hun have knap sa megen stgtte til at gennem-
fgre sine opgaver. Lee giver selv spontant udtryk for, at hun fgler sig min-
dre stresset, og at hun har faet en bedre balance.

Lee tager nu selv mere initiativ til de forskellige opgaver, hvilket vi ser som
en positiv udvikling, som er med til at give hende et Igft i dagligdagen, nar
hun bliver anerkendt for sit arbejde.

Vi har over de sidste par maneder set mange flere dage, hvor Lee igen far
kvalitet i dagen ved at klare de daglige opgaver. Vi kan saledes konstatere
en mere glad og positiv Lee. Lee giver selv spontant udtryk for, at hun fg-
ler sig mindre stresset, og at hun har faet en bedre balance. Der er nu kun
ganske fa situationer praeget af stress-reaktioner.

Smartwatch som dokumentation for sgvn, kalorieforbrug samt motion,
er nu kommet ind som en fast del af hendes hverdag. Det skaber en god
situation, hvor hun far lyst til treene. Hun kan nu gennemfgre sin traening
(dagligt/hver uge). Efter traeningen har hun det godt. Dels udtrykker hun
kropsligt velbehag, men ogsa en praestationsglaede og kilde til ros. Trae-
ningen bidrager saledes til hendes hverdagskvalitet. Desuden skal hun
have knap sa megen stgtte til at gennemfgre det, hun er i gang med.
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Lee tager nu selv (naesten dagligt) uopfordret initiativ. Dette ser vi som
en positiv udvikling, som giver hende et kvalitetslgft i dagligdagen, da hun
seetter stor pris pa at blive anerkendt bade for sit initiativ og for sit ar-
bejde.

Det er i forlgbet blevet meget tydeligt for os, hvor stor betydning det har,
at vi arbejder med helbredsproblematikken for den enkelte borger. At vi
skelner mellem aldershetinget og aldersrelateret helbred. Nar vi arbejder
ud fra aldersrelateret helbred, skaber vi nye muligheder og udvikling. Vi vil
gerne arbejde videre med smertebehandling og finde ud af andre mader
at fa Lee til at forsta vigtigheden af, at hun fortsat skal holde sig i gang.

Viskal som medarbejdere blive gode til at fa beskrevet de smertesignaler,
som Lee udtrykker, sa vi kan handle pa det. En del af det forebyggende
arbejde bestar i, at der laves helbredstjek en gang arligt, og at der er en
kontinuerlig kontakt til I==ge, tandlzege, fysioterapeut og fodplejer.

Det er erfaret i projektforlgbet, at smerter er en subjektiv stgrrelse, hvor
mange forskellige perspektiver kommer i spil. Saerligt peedagogers fokus
pa motivation kan komme til at blokere i forhold til at forsta borgerens
smerteudtryk, bl.a. fordi vores malgruppe har vanskeligheder i forhold
til at udtrykke sig verbalt, men ogsa fordi det kan vaere sveert at aflaese
kropssproget. Det er vigtigt at have fokus pa de mange forskellige fak-
torer, der spiller ind og at lave en meget grundig undersggelse, hvis en
borger pa nogen made udtrykker smerte. Nar man er i gang med at under-
sgge smerter, er der mange forskellige omrader, som skal belyses f.eks.
medicin, sgvn, motion, kost og stressniveau. Disse er man er ngdt til at
forholde sig til, da de pavirker hinanden.

| vores projektforlgb er det blevet klart, hvor svaert det nogle gange kan
vaere at fa lavet den rette registrering, som den involverede borger og
personalet kan bruge konstruktivt. Kunsten er at fa lavet et brugbart ar-
bejdsredskab, som ogsa kan bruges i andre sammenhange og inspirere
fagpersoner.



Fremadrettet vil vi arbejde videre med Lees smerteforstaelse. Det er
ikke sikkert, at Lee kan blive helt smertefri, men maske kan hun udover
smertebehandling fa flere redskaber til at handtere smerterne. Det kunne
f.eks. veere samtaler om emnet smerter, hvor borgerne kunne dele erfa-
ringer. Det kunne ogsa ogsa vaere et emne om at blive aldre og hvilke for-
andringer, der sker med alderen.

Da vii projektforlgbet er stgdt pa forskellige kommunikative vanskelighe-
der, vil det vaere et omrade, der skal arbejdes videre med. Hvordan sikrer
vi 0s, at Lee har forstdet, hvad vi snakker med hende om? Og hvordan kan
vi blive bedre til at aflaese de signaler, Lee sender, nar hun har smerter?
Afprgvningen har vist, at der ikke er et facit, men det er ngdvendigt ofte at
fa evalueret pa de tiltag, der er lavet.

Lee er lige nu i gang med at blive fortrolig i brugen af iPad. Vi ser det som
en indgangsvinkel til, at hun kan bruge den som et redskab i forbindelse
med treening, hvor der kan tages billeder, og hvor der nemt kan a&ndres i
et program, hvis det er ngdvendigt.

Et smartwatch har vaeret et implementeringsredskab i projektforigbet,
som en ekstra vinkling pa Lee helbredssituationen. Vi vurderer, at det sag-
tens kan veere til nytte i arbejdet med andre borgeres sundhed.

Der hari hele projektet vaeret fokus pa livskvalitet, et begreb som ma de-
fineres ud fra den enkelte borgeres ressourcer og gnsker. Generelt er der
meget opmaerksomhed pa borgernes trivsel og sundhed. Der er bade fo-
kus pa kost, motion og indflydelse pa eget liv. Vi ser ogsa pa, hvordan bor-
geren har det psykisk. Der er opmaerksomhed pa f.eks. sgvn, stress og lyst
til atindga i livet pa bostedet. Har borgeren mulighed for at blive lyttet til
og kan medarbejderne give neerveer og anerkendelse, som giver menig.
Det skal give mening for vores borgere, hvis vi skal kunne motivere og ga
nye veje.

Hvis vores borgere skal have mulighed for at traeffe egne valg, ma der
bruges tid pa formidling og skabes en platform, hvor der er tid til at ud-
vikle borgernes feerdigheder i at kunne tage stilling til og veelge ud fra de-
res livskvalitet. Vi har dermed en vigtig funktion i at give borgeren stgrre
selvindsigt og fortzlle, at det er deres liv, og at de selv ma bestemme over
det. Vi skal taenke p4, at det ofte er de sma skridt, som er meningsgivende
for den enkelte borger. Det er et vigtigt fokus i samveaeret med borgerene,
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at vi prgver at tage deres perspektiv og at vi respekterer deres egne valg.
Maske skal vi blive bedre til at fundere over og acceptere, hvad livskvalitet
betyder for den enkelte borger. P4 den made kan vi vaere med til at skabe
et miljg, hvor borgerens egne ord og udtryk kommer frem.

Helbred og livskvalitet handler ogsa om, hvardan vi vil bruge vores perso-
nalemaessige ressourcer. Det er klart, at de timer, som er brugt i forbindel-
se med dette projekt, ikke vil vaere de samme fremover. Derfor er det vig-
tigt at fa skabt en kultur, hvor vi med fa greb kan undersgge et problem og
afprgve et nyt tiltag. PDSA er her et godt vaerktgj. At skulle holde fokus pa
et omrade og fastholde fokus, har veeret meget anderledes i forhold til det
daglige arbejde, hvor der er mange bolde i luften. Det har sat tankerigang
om det videre arbejde og om, hvordan vi iseer kan blive bedre til at brede
vores viden ud til kollegaerne, men ogsa om, hvordan vi kan arbejde med
at fordybe os i fremtiden. En mulighed vil vaere, at vi fremadrettet satter
szerligt fokus pa en borger og en evt. konkret problemstilling i en periode.
Vi teenker ogsa, at PDSA-cirklen vil vaere et rigtig godt arbejdsredskab til
at sikre en ensartet made at belyse et konkret delmal pa. Vi mener, det
vil vaere givende, at vores kollegaer far kendskab til PDSA cirklen. Dette
kan sikres ved, at vi viser nogle eksempler pa, hvordan vi har brugt den
i projektet. | forbindelse med dette projekt vil vi rigtig gerne opna mere
viden, sa vi kan vaere klaedt bedst muligt pa til de udfordringer, fremtiden
vil bringe i forhold til 2ldre mennesker med ASF.

Det har vaeret en udfordring med et lille team pa tre medarbejdere, hvor
to af medarbejderne har vaeret med i projektet. Det har kostet noget pa
kontinuerligheden, nar nye ting skulle settes i gang. Borgere har haft
sveert ved at forsta vores fraveer. Vi har veeret udfordret af at fa formidlet,
hvad vi skulle undersgge til vores kollegaer, men ogsa vores borgere har
kunne meerke fravaeret af faste medarbejdere masrkbart med de mange
vikarer, som har varet der, mens vi har arbejdet med projektet. Nar det
er sagt, sa er det vigtigt, at vi har faet mulighed for at fordybe os og det
har formentlig sat sig spor, der kan bruges til gavn for vores borgere. Vi
vil gerne understrege vigtigheden af, at der ogsa i fremtiden er plads til
fordybelse i det paedagogiske arbejde, da det bade medfagrer hgjnet fag-
lighed og arbejdsglaede.



Vi har valgt betegnelsen borger i stedet for beboer, da borger favner mere bredt og er mere
mangfoldigt end beboer - en borger i samfundet pa lige fod med den gvrige befolkning.

2Virker som det naturligt forekommende hormon melatonin, som udskilles fra koglekirtlen
i hjernen, og som forbedrer sgvnkvaliteten. Udskillelsen, der styres efter dggnrytmen og
mangden af dagslys, falder med alderen.

3Bade Cisordinol og Risperdal er antipsykotisk medicin. Cisordinol er et 1. generationsprae-
parat, mens Risperdal er et 2. generationspraeperat, hvilket betyder at der er faerre bivirk-
ninger.

‘Evnen til at regulere sin igangvaerende adfaerd til omstandighederne - evnen til at formu-
lere, planlaegge, udfgre, samt at kontrollere og selvkorrigere egen adfaerd.

http://socialstyrelsen.dk/filer/handicap/multiple-funktionsnedsaettelser/kronisk-smerte-
skala-for-non-verbale-voksne-med-udviklingshaemning.pdf

®Neurotypisk er betegnelsen for personer som er neuropsykatrisk normalfungerende.
’PDSA star for Plan, Do, Study, Act

8Glucosamin er en aminosyre, som kroppen normalt producerer pa egen hand. Det hjzlper
til at konstruere brusk og andre bindevayv, der er afggrende for at holde leddene sunde.
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Hvorfor glemmer Henning? - Demens eller stress?

Anne Mette Juhl Tiettje, Malene Madsen og Regina Pedersen,
Autismecenter Region Syddanmark

AutismeCenter Region Syddanmark er et bo- og beskaftigelsestilbud til
bgrn og voksne. De fleste, der bor eller har arbejdstilbud i en af Autisme-
Center Region Syddanmarks enheder, har autisme.

Holmehgj i Ringe, bestar af to bo-afdelinger samt beskaftigelsestilbud-
det Centrumvaerkstedet, som ligger i gaafstand fra bo-afdelingerne. Pze-
dagogisk arbejdes der ud fra metoderne TEACCH og KRAP.

Da vi skulle vaelge en borger til deltagelse i projektperioden med titlen
"fEndret helbred”, faldt valget hurtigt pa en mandlig borger, Henning. Per-
sonalet mente at have set en @ndring i Hennings adfeerd og handlemgn-
stre, der kunne tyde pa, at hans livskvalitet var truet. Vi sa en Henning,
der virkede mere og mere forvirret, glemsom og bange. Vi overvejede om
dette kunne vaere tegn pa en demenssygdom.

Henning blev fgdt i 1957 og er 59 ar gammel. Henning boede i sin barn-
dom og ungdom pa flere forskellige institutioner, inden han i 1989 kom
til Centrumhuset i Ringe. Henning bor nu pa AutismeCenter Region Syd-
danmark, afd. Holmehgj sammen med mennesker, han har boet sammen
med i Centrumhuset, eller som han har kendt fra sit beskaftigelsestilbud,
Centrumvaerkstedet, hvor han har vaeret tilknytteti ca. 25 ar. Henning de-
ler hus med syv andre borgere. Alle borgere pa naer en arbejder samme
sted som Henning.

Henning har en plan for hver dag, hvor det er beskrevet, hvad dagen in-
deholder. Henning bruger planen til at strukturere dagen og som hjzelp til
ikke at forcere tiden, da han nogenlunde fglger de tider, der star pa pla-
nen. Henning pabegynder eller afslutter ofte aktiviteter fagr aftalt tid, eller
inden aktiviteten er slut. Ved hjzelp af dagsplaner og stgtte fra personalet
kan Henning hjzelpes til at holde aftalte tidspunkter for ggremal. Falger
Henning sin dagsplan, ved han, at personalet i disse tidsrum ikke er ved
andre borgere men er parate til at hjelpe Henning, eller han ved, at kgk-
kenet er ledigt m.v.
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Aktiviteter

Henning finder ro ved at vaere i sin lejlighed, hvor han ofte ligger pa sin seng
og leeser i blade, hviler sig eller kigger ud af vinduet. Hvis personalet kom-
mer ind i hans lejlighed, spgrger Henning flere gange, hvornar personalet
gar igen og bliver utdlmodig. Han kan ogsa sige: "Du behgver ikke at vaere
her”. Dette tolker personalet som om, Henning trives godt i eget selskab,
og at han kan lide at veere i rolige og forudsigelige omgivelser. Da Henning
ytrer gnske om at veere alene i sin lejlighed, efterlever personalet det ved
kun atkommeilejligheden, nar det er planlagt og sa vidt muligt snakke med
Henning i de situationer, hvor vi alligevel mgder ham - f. eks. under malti-
der og kaffedrikning. Er der et akut behov for at tale med Henning, banker
personalet pa dagren, forteeller Henning, hvad vi vil tale med ham om, og
hvornar man gar igen. Nar der er brug for at tale med Henning om private
emner, aftaler vi et tidspunkt med Henning, hvor vi skal tale sammen, og
hvor Izenge vi skal tale sammen. Dette giver Henning mere ro til samtalen.

Henning har hele sit voksenliv nydt at ga lange ture. Fgrhen fulgtes han
med personale og/eller andre borgere, men i dag valger han at ga alene.
Sparger personalet, om han vil ga en tur sammen med dem, siger Hen-
ning, at han vil ga alene.

Henning taler gerne med personalet, nar han sidder i faelleskgkkenet el-
ler feellesstuen. Han spgrger f. eks "Hvad hedder din mand”, "Skal du til
mgde?”, "Bor du i Ringe” o.s.v. Henning fortzeller ofte om oplevelser, sin
barndom, om en gammel dansk film m.m., og han kan imitere og genfor-
teelle personer fra filmene.

Nar der er ro i faellesstuen, kan man finde Henning med et fotoalbum. Han
vil sa som regel gerne fortzelle personalet hvilke billeder, han kigger pa, og
han kan fortzlle om oplevelser, han har haft.

Henning kan lide at ga i teatret. Det er gerne forestillinger som "Dyrene
i Hakkebakkeskoven” og "Folk og rgvere i Kardemommeby”, han gerne vil
se. Dette er forestillinger, han kender fra sin barndom og ungdom, og som
han ogsa kender fra bgger. Sddanne oplevelser bidrager til Hennings livs-
kvalitet, da det giver en fglelse af kontinuitet og tryghed. Henning fortzel-
ler efterfglgende selv om teaterstykkerne “at det er Henning, som sidder
og griner”.

Henning har tidligere set videofilm i sin lejlighed og har virket til at nyde
at se gamle danske film.



Kommunikation

Henning siger ofte, at han er bange. Dette er en satning, han har brugt i
arevis. Han er bange for fugle, bange for en anden borger, bange for at det
kilder, bange for personalet m.m. Henning fortzller de fleste gange helt
roligt, at han er bange, og personalet svarer, at Henning ikke skal veere
bange, der sker ikke noget, hvorefter Henning fortseetter med det, haneri
gang med. Personalet vurderer, at det er en vending, som Henning bruger,
dels nar der er noget, som han er usikker pa, dels nar der er noget, han
ikke vil, men ogsa som en made at fa kontakt med personalet og starte en
samtale. Vendingen "traenger ikke" er ogsa meget karakteristisk for Hen-
ning. Han bruger den f.eks., hvis der er noget, han er usikker p3, eller hvis
der er noget, han ikke vil. F.eks. kan personalet minde Henning om, at han
skal huske at drikke kaffen langsomt, sa han ikke braender sig. Henning
vil som oftest svare: "Jeg traenger ikke!” eller sige: "Sa gar jeg det aldrig
mere!” i et roligt tonefald. De fleste gange vaelger han dog at ggre det,
personalet foreslog. Der sker en sjlden gang, at Henning reagerer ved at
tale og rabe hgjt, imens han gar teet pa personalet, skalder ud og stamper
hardtigulvet. Personalet tolker det som et udtryk for, at Henning ikke har
forstdet,hvad personalet vil ham, og at vi derfor skal forklare yderligere
eller anderledes, eller at Henning simpelthen ikke vil det, vi foreslar, og at
vi derfor ma finde pa noget andet.

Henning har mange ufrivillige bevaegelser, som viser sig ved, at benene
hopper lidt, nar han sidder ned, og skuldrene rykkes op og sammen. Han
har mange tics i ansigtet, og han har ofte haanderne oppe foran brystet,
imens han nulrer fingrene imod hinanden. Henning virker ikke meget ge-
neret af dette men kan dog virke irriteret, nar han f.eks. spilder kaffe og
skal tgrre det op. Personalet har set disse tics i stgrre eller mindre grad i
alle de ar, Henning har boet pa Holmehgj og i Centrumhuset.

De senere ar har personalet oplevet en @&ndring i Hennings adfaerd. Per-
sonalet oplever Henning mere stresset, og han virker ind imellem forvir-
ret, og det virker, som om han har tiltagende fysisk uro og tics.

Henning har en fast ugeplan, hvor der hver dag er beskrevet, hvad Hen-
ning skal, og hvornar han skal det. F.eks. har Henning alle hverdage en
eftermiddagssamtale med personalet, nar han kommer fra arbejde, in-
den han garigang med andre aktiviteter. Her gennemgas dagens aftaler,
dagsplanen gennemgas, og der gives relevante informationer, og Henning
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kan fortzelle eller stille spgrgsmal. Personalet oplever, at Henning bytter
rundt pa aktiviteter. F.eks. kan han smgre madpakke inden eftermiddags-
samtale. Efterfglgende virker han forvirret over, at personalet kommer pa
aftalt tidspunkt for at tale med ham. Personalets oplevelse var, at han tid-
ligere ofte gik i gang far tid, men ikke at han byttede rundt pa aktiviteter.

Personalet oplever nu, i hgjere grad end tidligere, at Henning glemmer
aftaler og virker forvirret. Om aftenen ses det nu, at Henning ofte gar i
kgkkenet efter saft og frugt, eller han gar ind i stuen og hurtigt ud igen.
Personalet ser en adfzerd hos Henning, der virker som rastlgshed, eller
som om Henning gar rundt i huset uden at vide, hvad han egentlig gar ef-
ter. Dette er en &ndring fra tidligere, hvor Henning gik malrettet fra A til B
afhaengigt af hvilken aktivitet, der stod pa dagsplanen.

Dette er observeret bade pa bosted og pa beskaeftigelsestilbud.

Personalet oplever, at Henning ikke sa ofte som tidligere fortaeller om
"gamle dage” dvs. om da hanvar barn, eller ture og ferier han har vaeret pa.

Personalet har observeret, at Henning oftere siger, at han er bange. Han
siger oftere, at han er bange for personer, der ikke er i samme rum som
han selv, eller maske ikke befinder sig pa matriklen. Tidligere har det
haengt sammen med den situation, han var i, og om de borgere han har
vaeret sammen med har vaeret urolige; om der har veeret larm, eller situa-
tionen pa anden made har vaeret uforudsigelig for Henning.

Personalet ser, at Henning traekker sig mere til sin lejlighed ogsa pa tids-
punkter, hvor han ellers normalt ville vaere i kgkken og stue, samt at han
ikke ser ud til at kunne overskue socialt samvar i samme omfang som fgr
men i stigende grad vaelger at sidde alene i k@kkenet eller i lejligheden.
Personalet har ogsa en formodning om, at han oftere vaelger aktiviteter
fra, bade pa Centrumvaerkstedet og pa botilbud. Han siger, at han ikke gi-
der, eller at han ikke traenger.

Det ser ogsa ud til, at Henning i hgjere grad veelger veerksteder fra pa Cen-
trumveaerkstedet, hvis han én gang har oplevet, at en borger pa samme
vaerksted er blevet vred og har rabt hgjt. Hans forklaring er ofte, at han er
bange for de gvrige borgere. Han vaelger ofte at sidde for sig selv og gerne
afskeermet fra andre. Vaelger han ikke at vaere pa et vaerksted, satter han
sigi et separat pauserum.



Vores indledende antagelse var, at Henning var blevet mere angst i hver-
dagen. Henning virkede tiltagende bange for mange ting og situationer.
Han reagerede anderledes end han tidligere har gjort i kendte situationer
og sammen med kendte personer. Velkendte dagligdags aktiviteter virke-
de til at vaere mere uoverskuelige og stressende for ham.

Vi oplevede en gget forvirring og glemsomhed hos Henning. At han byt-
tede rundt pa ellers velkendte rutiner og vaner. Ud fra information hentet
pa internet og foldere havde vi en ide om, at Hennings adfzerd kunne tyde
pa en begyndende demenssygdom. Dette ville vi gerne undersgge naer-
mere. Visyntes, det var relevant at finde ud af, om Henning er dement, og
hvad vi som personale i sa fald kunne ggre for at hjeelpe Henning med at
bevare kvaliteten i livet.

Mgde med demenskoordinator

Vi ville gerne blive klogere pa, hvad demens er, hvilke tegn vi skal vaere
opmarksomme pa, der kan pege pa demens, samt hvordan man bliver
udredt for demens. Derfor aftalte vi et mgde med en demenskoordinator
fra Faborg—-Midtfyn kommune. Dette mgde fandt sted i starten af vores
undersggelsesfase. Hun fortalte om samarbejde imellem pargrende og
mennesker med demens, hvordan en demenskoordinator kunne kom-
me pa besgg i hjemmet. En demenskoordinator laver ikke en udredning
af borgeren, det er kun en Iage, der kan ggre det. Hun fortalte, at tegn
pa demens f.eks. kan vaere hukommelsestab, forvirring ved tid og sted,
problemer med at udfgre ellers kendte opgaver, humgraendringer samt,
at man traekker sig fra det sociale liv, man ellers plejer at vaere en del af.
Disse tegn kan vaere et tegn pa begyndende demenssygdom men kan
0gsa vaere tegn pa stress eller depression. Desuden skal disse symptomer
vaere afvigende fra, hvordan man plejer at veere, og symptomerne skal op-
traede hyppigere, end de plejer.

Besgg hos egen la2ge

Efter mgdet med demenskoordinatoren, mente vi ikke, at det kunne ude-
lukkes, at Henning kunne have begyndende demens. Da Henning alligevel
stod til at skulle til sin arlige helbredsundersggelse, besluttede vi at tale
med lz2egen om problematikkerne omkring Hennings a&ndrede adfaerd set
fra personalets synspunkt. Laegen er Henning kommet ved igennem de
seneste 5 ar. Da Henning sjaeldent er syg, ses de ca. en gang om aret.
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Under lazegebesgget forklarede personalet lagen, hvad det var for &n-
dringer, de havde set hos Henning i dagligdagen siden sidste helbredsun-
dersggelse. Laegen konkluderede, at Henning var, som han plejer at veere:
"Han er jo altid lidt utalmodig og har lidt travit”. Personalet forsggte at
forklare, at det ikke var sadan, personalegruppen oplevede det, men lze-
gen var ikke enig i denne betragtning.

Feedback fra interne og eksterne samarbejdspartnere

Vi har igennem hele projektperioden sendt caseformuleringer til afde-
lingsledere og vicecenterleder, involveret kollegaer i beslutninger og draf-
tet @@ndringer og dilemmaer og etiske overvejelser pa personalemgader. Vi
har ogsa sendt materiale til en sagsbehandler og en padagog, som har
kendskab til mennesker med ASF, men som ikke kender Henning.

Vihar fra kenderne faet god og konstruktiv feedback, der har faet os til at
genoverveje vores antagelser, konklusioner m.v.

Hvilke metoder brugte vi ellers?

Vi gnskede fortsat at fa et mere klart billede af de andringer personalet
havde set hos Henning. Vi valgte derfor at udfylde Trindvolds demens-
skema. Dette skema er specielt udviklet til at teste, om mennesker med
udviklingshaamning er begyndt at udvikle en demenssygdom, i det man
systematisk registrerer pa, om borgerens funktionsniveau &ndres'. Ske-
maet udfyldes fgrste gang, fgr der er en demensdiagnose. Skemaet udfyl-
des herefter en gang om aret. Dog en gang hvert kvartal hvis demensdiag-
nose er stillet. Dette skema skal udfyldes bade af personale pa bostedet
og af personalet pd Centrumvarkstedet. Dels for at se, om Hennings
funktionsniveau &ndrer sig og dels for at se, om vi har det samme billede
af, hvad Henning kan.

Vi vil ogsa observere, hvornar Henning har det godt og er i ro psykisk og
fysisk, fordi vi vil skabe flere af disse stunder og maske kan satte flere
af disse stunder ind, nar Henning virker til ikke at trives. Derfor havde vi
ogsa brug for at registrere pa, hvornar Henning virkede til ikke at trives. Vi
ivaerksatte en undersggelse som beskrevet nedenfor. Alle ansatte skulle,
hver dag de var pa arbejde, beskrive, hvad de sa i forhold til undersggel-
sesspgrgsmal, der var udarbejdet efter drgftelse pa et personalemgde. Vi
observerede pa falgende:



I hvilke tidsrum er Henning glad?
F.eks.

Fortzller om gamle dage, fortzller historier om "Dyrene fra Hakke-
bakkeskoven” eller "Folk og rgvere i Kardemommeby” m.v.

Henning er afslappetiansigtet ogigodro
Henning griner

Hvornar virker Henning bange/angst? | hvilke tidsrum?
F.eks.
Siger han er bange
Hvem var til stede (borgere/personale)
Garilejligheden selv om han var pa vej et andet sted hen
Graeder
Hvornar opleves det, at Henning har fysisk uro/tics og i hvilke tidsrum?

F.eks. urolige hander, traekninger ved skulder og ben, treekninger i an-
sigtet.

Virker Henning generet af uroen?

Virker Henning forvirret? Hvornar sker det?
F.eks.

Glemmer han aftaler

Ggr han ting anderledes, end han plejer?

Vores undersggelse vidste os, at alt ikke var helt, som vi troede, det var.
Henning fortaeller stadig mange historier fra sin fortid. Han kan ogsa sta-
dig fortaelle fra de historier, han har Izest eller fortzlle om og synge sange
fra f.eks. "Folk og rgvere i Kardemommeby” eller fra gamle danske film.
Nar han fortaeller, er det oftest til personalet og oftest, nar han er alene
med personalet f.eks. i kakkenet eller i bilen. Henning spgrger ogsa tit per-
sonalet: "Kan du huske, da vi var i Zoologisk have?” eller lignende, og han
kan referere og fortzelle, hvad der er sket pa disse ture. Det er for det me-
ste de samme satninger og de samme histarier, der "hgrer til” de enkelte
personaler. Henning kan smile og grine, nar han fortaeller om disse ting og
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virker generelt veltilpas, nar han er alene med personalet. Det sker dog
ikke sa spontant som tidligere forstaet pa den made, at det nu er, nar der
laves en aktivitet sammen med Henning og ikke som tidligere er noget,
han opsgger personalet for at fortzelle om. Personalet ser det dog stadig
som en kvalitet i Hennings liv, at han har fglelsen af vigtighed og tryg-
hed ved at veere i et fzellesskab med personalet, hvor der tales minder og
gamle dage.

Vi sa desuden, at Henning er mest i ro i sin lejlighed, hvor han sidder i sin
lzenestol eller ligger pa sin seng og lzeser eller kigger ud af vinduet.

Vores undersggelser vidste os ogsa, at Henning dagligt siger, han er ban-
ge. Undersggelsen viste os 0gsa, at det sarligt er, nar en bestemt anden
borger er urolig i feellesarealer, eller nar Henning kan hgre borgeren rabe
fra sin lejlighed. Henning udtrykker ogsa utryghed, selvom denne anden
borgertaleralmindeligtellerlaversjovog ballade. Denneanden borger har
faet for vane at rabe af Henning i forskellige situationer. F.eks. kan han fra
den anden ende af gangen rabe til Henning, at han skal fise tilbage til sin
lejlighed. Henning reagerede i starten ikke meget pa disse tilrab, men nu
ser personalet, at Henning skynder sig tilbage til sin lejlighed. Personalet
beskriver i notaterne, at de finder Henning graadende i sin lejlighed. | un-
dersggelsesperioden var dette registreret 3-4 gange ugentligt. Henning
fortzelleridisse situationer som oftest, at han er bange for anden borger
eller for, at anden borger raber sa hgjt. Indimellem kommer Henning selv
og siger til personalet: "Det er Henning, der greeder i lejligheden”. | no-
taterne kan vi ligeledes se, at Henning er begyndt at ga andre veje - han
vaelger helt konkret at ga en anden vej til f.eks. kgkkenet. Oftere og oftere
er det beskrevet, at Henning gar ud af sin egen udgangsdgr og rundt om
faellesterrasse. Nar personalet spgrger ind til, hvorfor Henning vaelger at
ggre det, er det sveert for ham at forklare. Som oftest svarer han: "Traen-
ger ikke til at ga den anden vej!” Personalet formoder, at det er fordi han
ikke gnsker at passere anden borger i gangen. Der er dog ogsa flere dage,
hvor det beskrives, at Henning og anden borger er i samme rum og taet pa
hinanden, uden at det ser ud til at veere til gene for Henning. Det ser ikke
ud til fra registreringerne, at der er forskel pa, hvilke personaler Henning
er sammen med, og dermed ser det ikke ud til, at den made personalet kan
mgde Henning forskelligt pa forsteerker hans angst.

Derkaniregistreringerne laeses, at Henning aldrig er heltiro men altid har
tics eller uro i kroppen pa en eller anden vis. Det kan f.eks. som tidligere
beskrevet veere tics i ansigtet eller urolige hander og ben og treekninger



ved skulderen. Hennings fysiske uro lader ikke til at genere ham meget,
men det er svaert at vide med sikkerhed, da Henning ikke kan fortzelle om
det, og vi derfor kun kan basere det pa personalets observationer.

Indimellem virker Henning forvirret, og han far indimellem byttet rundt
pa aktiviteter. Ud fra personalets beskrivelser og observationer virker
det dog til at veere i situationer, hvor Henning er udsat for ekstra stress
f.eks. fordi andre borgere raber eller pa anden made virker forstyrrende
pa Hennings rutiner. Personalet har fgr ovenstaende registrering ment,
at Henning tit var forvirret og glemte ting, men i undersggelsesfasen er
det kun noteret 3 gange pa 5 mdr.

| forhold til Trinvolds demensskemaer kunne vi se, at personalet pa
Centrumvaerkstedet og personalets pa bosted har et meget ens billede af
Hennings funktionsnivaeu.

Da det nu var afklaret vha. demensskema og la2gebesgg, at Henning ikke
havde en begyndende demenssygdom, kiggede vi pa vores hypotese om,
at Henning var mere angst.

Vi havde observeret, at Henning og anden borger havde et problemfyldt
forhold, og vi havde ivaerksat @ndringer i forhold til dette. Der er blandt
andet arrangeret ture og aktiviteter for anden borger og Henning sam-
men med personale for at give nogle gode fallesoplevelser. Dette har dog
vist sig vanskeligt at gennemfgre, da de to borgere har meget forskellige
interesser og behov. Samtidig er det sveert at fastholde Henning i en ak-
tivitet i la2ngere tid, hvilket kan virke stressende og generende for anden
borger.

Anden borger har forskellige problemstillinger, der ggr, at hans adfaerd
har @&ndret sig, og han har faet et mere problemfyldt forhold til andre
borgere. Vores fokus i denne artikel er dog Henning, og derfor beskriver
vi primaert, hvordan Henning reagerer og er pavirket af disse @ndringer.
Der er dog ogsa andre borgere, der er pavirket af anden borgers adfaerd,
og der arbejdes naturligvis med at forbedre anden borgers livsituation, sa
han far en mindre konfliktfyldt tilgang til sine medborgere.

Anden borger kan - fra sinlejlighed eller fra feelles gang - se Hennings ind-
gangsdgr. Nar Henning forlader egen lejlighed, stod anden borgeri en pe-
riode ofte fra egen dgr og rabte, at Henning skulle skrubbe ind til sig selv
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eller: "Hvad laver du her”, hvis Henning gik op ad gangen. For at forsgge
at afhjalpe problemet er der i gangen blevet hangt et forhang op, sa
anden borger ikke kan se, nar Henning forlader sin lejlighed. Dette hjalp
en kort overgang, men anden borger begyndte sa at flytte sin adfaerd til
at vente pa Henning, nar han skulle i kekken eller til personalekontor pa
nogenlunde samme tidspunkt hver dag. | starten fortsatte Henning med
det, hanvarigang med, men efterhanden reagerer han staerkere og stzer-
kere pa anden borgers adfzaerd. Henning er begyndt at skynde sig tilbage i
lejligheden nogle gange Igbende, nar anden borger siger noget. Samtidigt
ses det, at Henning er begyndt at vaelge alternative ruter, nar han skal i
stuen eller til vaskemaskiner, som er i faellesrum. | forbindelse med vaske-
rummet er der en lille terrasse. Personalet har observeret, at Henning er
begyndt at sidde pa denne terrasse og vente pa, at vaskemaskinen vasker
feerdig. Dette kan umiddelbart ses som en god strategi for Henning, men
ikke nar han ikke ggr det af lyst. Personalet har ogsa set Henning sidde pa
terrassen en kold vinterdag uden overtgj, hvor Henning matte guides til
egen lejlighed for at vente der.

Anden borger kan veere udadreagerende, smakke med dgre og kan veere
hgjtrabene bade i fllesarealer og i egen lejlighed. Selvom anden borger
raber fra egen lejlighed, kan Henning hgre det i sin lejlighed.

Det er dog ogsa observeret flere gange ugentligt, at anden borger kan sta
taet op af, hvor Henning sidder, uden at Henning reagerer pa dette.

Personalet prgver at vaere pa forkant med Hennings dagsplan, sa vi kan
vaere i f.eks. gangen nar vi ved, at Henning og anden borger kan mgdes.
Pa den made kan vi dels na at aflede anden borgers opmaerksomhed vak
fra Henning, dels kan vi fysisk skaerme af. Personalets tilstedevaerelse er
ofte nok til, at anden borger ikke sender Henning i lejligheden. Sker det
alligevel at anden borger taler grimt til Henning, minder personalet anden
borger om, hvordan man taler til hinanden her pa Holmehgj. Der er ogsa
udarbejdet social story til anden borger, der hjeelper borgeren til at huske,
hvordan vi er sammen pa en god made pa Holmehgj. Denne gennemgaes
flere gange ugentligt, nar borgeren eriro. Der er ligeledes en social story
i stuen, der Ieeses hver aften for anden borger, hvori det er beskrevet med
ord og billeder, hvordan man er sammen i stuen.

Pa Centrumvaerkstedet er der ikke helt det samme mgnster som pa boste-
det, og der er ikke sa ofte konflikt imellem anden borger og Henning. Pa
Centrumvaerkstedet kan Henning og anden borger vaere sammen, uden



at Henning reagerer pa dette. De kan sidde sammen i garderoben, nar
Henning holder pause, uden at det ser ud til at forstyrre Henning. Dette
hanger formentlig sammen med, at anden borger er mere rolig pa Cen-
trumvaerksted end pa bostedet. Men det blev observeret, at anden borger
begyndte at rejse sig fra frokostbordet, sa snart han sa Henning rejse sig.
Anden borger kunne sa na at komme i kgkkenet farst og "sta i vejen” for
Henning. Personalet begyndte derfor at rejse sig fra bordet sa snart an-
den borger gjorde. Derved kunne de na at stille sig imellem Henning og
anden borger og skaerme Henning. Dette fik anden borgers adfeerd til at
aftage.

Vivil gerne skabe mere ro, tryghed og forudsigelighed for Henning i hver-
dagen, da vi mener, dette vil hgjne hans livskvalitet betydeligt. Men hvor
er det, vi skal stte ind? | forhold til samvaeret med anden borger er der
ikke et fast mgnster, der viser, hvornar Henning reagerer pa anden bor-
gers tilstedeveerelse. Men vi kunne dog konkludere, at Henning udtrykte
utryghed ved den anden borgers uforudsigelige adfaerd.

Der har veeret flere forslag pa tegnebraettet. F.eks. var det pa tale, om
Henning kunne flytte til en anden lejlighed i huset. Dette ville dog med-
fore betydelige skonomiske omkostninger hos bade Henning og andre
borgere (en anden borger matte jo evt. flytte i Hennings lejlighed). Der var
ikke gkonomi hos hverken Henning eller andre borgere til en sadan omro-
kering. Udover det gkonomiske aspekt gik overvejelser ogsa pa det rent
etiske i, at man skal fraflytte sit lejemal for at "slippe vaek” fra en anden
borger. Efter mange overvejelser kom vi frem til, at det ikke ville Igse pro-
blemerne med anden borger, da Henning stadig ville mgde denne pa fael-
lesarealer. Desuden ville det ikke kunne Igse nogle problemer her og nu.
Man kan ogsa diskutere, om det vil hjeelpe Henning at flytte helt vaek fra
matriklen. Personalet mener, at det vil veere et alt for stort indgreb i Hen-
nings liv. Henning fortzeller ogsa sely, at han er glad for at bo pa Holmehg;.
Vi vurderer som personale, at det vil vaere et overgreb at fjerne Henning
fra vante rammer og kendte personaler. | stedet vil vi finde Igsninger, der
kan hjzlpe Henning med at finde ro i hans nuvaerende lejlighed og hjzlpe
Henning med at strukturere hverdagen, sa han far de bedste muligheder
for at traekke sig, nar det bliver svaert at veere i feellesrummet.
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Vi har bade i projektgrupper og pa p-mgder talt om, hvordan vi bedst kun-
ne involvere Henning i dette projekt.

Henning har svaert ved at forestille sig, hvad noget nyt vil baere med sig. Vi
vurderer ikke, at Henning vil forstd, hvad det vil sige at lave projekt, eller
at det kan fare til en forbedring af hans hverdag. | samrad med Hennings
familie og vicecenterlederen pa Autismecenter Region Syddanmark, har
vi valgt ikke at informere Henning om det samlede projekt. Men vi har in-
volveret ham der, hvor det ville give mening for ham. F.eks. nar der skulle
introduceres nye tiltag/afprgvninger. Pa et personalemgde draftede vi,
om Henning skulle vide, at der blev skrevet en artikel om ham, og om man
skulle spgrge om hans navn matte navnes. Personalegruppen besluttede,
at Hennings kontaktperson skulle fortzelle Henning, at der var ved at blive
skrevet en historie om Henning, som kontaktpersonen gerne ville vise til
nogle andre kollegaer, og om det var i orden med ham. Det virkede som
om, det var svaert for Henning helt at tyde, hvad det var kontaktpersonen
gerne ville have svar p3, og han virkede sggende efter, hvad der mon var
det rigtige svar. Da kontaktperson viste Henning det interne nyhedsbrev
med tekst og billeder fra centret og fortalte at: "Sadan en histarie vil jeg
gerne skrive om Henning, hvad synes du om det?” svarede Henning, at
han "synes godt”.

Henning skal altid have mulighed for at sige fra, hvis han ikke gnsker en
forandring, som personalet foreslar.

Henning skal forberedes grundigt pa de forandringer, vi vil sette i gang.
Dette bade ved samtaler med personale og ved procesheskrivelser. Hen-
ning har desuden mulighed for at afpr@gve gyngestol inden han evt. kgber
en sely, da der findes en i fallesstuen.

Alle &ndringer drgftes med kollegaer pa p-mgde inden de saettes i vaerk,
da det er gavnligt med mange forskellige synspunkter. Pa den made kan
man ogsa afvaerge en evt. gene, som projektgruppen ikke havde tankt pa.



Da der allerede fgr dette projekt var sat flere tiltag i gang, der sggte at
skaerme Henning i faellesarealer (se afsnit: Men hvad er det sa?) og for
at @ndre anden borgers tilgang til sine medborgere, gnskede personale-
gruppen at hjzlpe Henning til at finde flere alternative mader til at finde
ro og afslapning pa.

Vi habede, at dette ville ggre, at Henning fandt mere ro i hverdagen og
dermed opnaede en hgjnet livskvalitet.

Erfaringen i personalegruppen er, at der kan ga lang tid, fgr en aendring i
Hennings hverdag viser en egentlig effekt — fra uger til halve ar. Desuden
var der enighed om ikke at starte for mange nye tiltag pa en gang. Dels
ville det veere sveert at se, hvad der havde en effekt, hvis flere sndrin-
ger skete pa en gang, dels ville det kunne forvirre Henning, der kan have
sveert ved endringer i hverdagen.

Vivalgte at afpreve nedestaende to tiltag:

Trone Gyngestol

| fellesstuen var der indkgbt Trone gyngestol. En medarbejder pa boste-
det havde haft mulighed for at hgre om denne stol og afprgve den pa en
kursusdag, og medarbejderen mente, at den kunne vare noget for Hen-
ning. Stolen er skabt til at stimulere blodomlgbet og koncentrationen
samt virke beroligende pa brugeren. Derudover er de vuggende bevaegel-
ser med til at stimulere brugerens sanser og balance. Den havde Henning
mulighed for at prgve, og han sagde, at han kunne lide at sidde i den.

Bose QuietComfort hovedtelefoner

Vi introducerede Henning for BoseQuietcomfort hovedtelefoner, som vi
havde faet kendskab til ved et foredrag afholdt af en kvinde med autisme.
Ud fra denne beretning samt research pa internettet mente personale-
gruppen, at disse kunne hjalpe Henning til at lukke generende lyde ude
og dermed opna gget afslapning i sin hverdag. @rekopperne reducerer
baggrundsstgj og hgje lyde, men man kan stadig fglge med i en samtale.
Vi habede, at disse hovedtelefoner kunne skabe ro og tryghed for Hen-
ning, nar hanvarisin lejlighed, fordi "larmen” fra andre borgere og perso-
naler sorteres fra.
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Trone gyngestol

Hennings kontaktperson aftalte et mgde med Henning i lejligheden. Her
taltes der om, om Henning kunne taenke sig en gyngestol magen til den i
stuen, til sin egen lejlighed. Dette ville Henning meget gerne. Kontaktpae-
dagogen arrangerede, at Henning fik en stol i lejligheden og sgrgede for
at lave procesbeskrivelse til brug af stolen.

Det aftaltes med Henning, at han skulle sidde i stolen 15 min. hver dag,
nar han kom fra arbejde. Personalet skulle koemme samme tid hver dag og
hjalpe ham med at ggre stolen klar.

Fra fgrste dag sad Henning klar i stolen allerede inden personalet kom i
lejligheden til ham. Han blev siddende i stolen til uretringede, hvilketer en
god indikation p4, at han kan lide at sidde i stolen. Henning fortzeller ogsa
sely, at han kan lide stolen og gerne vil beholde den. Personalet observe-
rede ogsa, at Henning sad i gyngestolen uden for de aftalte tidspunkter,
hvilket viser os, at Henning far noget ud af at sidde i stolen, da han ellers
ville vaelge sin seng eller sofa, som han plejer. Det besluttedes i projekt-
gruppen, at Henning skulle afprgve gyngestolen i en periode, inden der
blev sat flere @ndringer i veerk.

Personalets observationer viste, at Henning virkede afslappet, nar han
sad i stolen. Han sidder roligt med kun lidt tics, og hans hander hviler pa
hans mave eller pa armlanene.

Bose QuietComfort hovedtelefoner

Henning tog med i Elgiganten og kgbte Bose QuietComfort hovedtelefo-
ner. Henning afprgvede hovedtelefonerne en dag, hvor han sad i kgkkenet
ogvarigodro. Fra kgkkenet kunne man hgre vaskemaskinen centrifugere
og tgrretumbleren var ogsa i gang. Personalet hentede hgretelefonerne
og fortalte Henning om, hvad de kunne - at de kunne deempe lydende,
men at han stadig kunne hgre, hvad personalet sagde. Henning var meget
skeptisk overfor at skulle prgve dem. Men efter at have set dem afprgvet
pa personalet gik han med til at preave dem. Han tog dem dog hurtigt af
igen og bad personalet laegge dem pa kontoret! Denne konkrete henvis-
ning til, hvad personalet skulle ggre med hgretelefonen, er ikke noget, der
ofte ses hos Henning. Vi antager, at det har vaeret sa vigtigt for ham at
understrege, at det ikke var noget for ham, at han har vaeret sa konkret,
at det ikke kunne misforstas.



Projektgruppen besluttede, at Hennings kontaktpaedagog skulle foresla
Henning, at han prgve hovedtelefonerne en dag i lejligheden, nar anden
borger rabte hgjtigangen eller fra egen lejlighed. Vi taenker, at det maske
giver mere mening for Henning at afprgve demien situation med larm fra
anden borger, da dette er generende for ham. Vi taenker, at en vaskema-
skine og tgrretumbler laver forudsigelige lyde og er formentlig derfor ikke
den samme gene for Henning som hgje og uforudsete rab.

Hennings kontaktpaedagog har vist og talt med Henning om hovedtelefo-
nerne pa en hjemmedag, hvor der var ro og fred. Henning gnskede stadig
ikke at bruge hovedtelefonerne.

Kontaktpaedagog har to gange foreslaet Henning at prgve hovedtelefo-
nerne ilejligheden. Ved begge episoder har anden borger rabt hgjt fra sin
lejlighed. Den ene gang sad Henning i sin le2nestol, den anden gang |a han
pa sin seng. Henning afviste begge gange at bruge hovedtelefonerne.

| projektgruppen valgte vi nu at seette denne afprgvning i bero, sa vi kunne
finde en made hvorpa det kunne give mening for Henning at bruge disse
hovedtelefoner - dog med det i mente, at det maske aldrig kommer til at
give mening for Henning, og at han muligvis aldrig kommer til at bruge
dem.

| perioden efter tiltagene med Trone gyngestol kan det ses i registreringer
omkring Henning, at han gradvist virker mere veltilpas. Han sidder fortsat
i stolen hver eftermiddag og bruger den ogsa pa andre tidspunkter af da-
gen. Der er ogsa feerre registreringer, der beskriver at Henning graeder i
lejligheden.

Henning siger stadig hver dag, at han er bange. Der er stadig ikke en sam-
menhang i, om anden borger eri huset eller ej, men det er stadig ofte den-
ne borger, der navnes, nar Henning siger, at han er bange. Hennings tics
er mindre kraftige. | samme periode ses det ogsd, at anden borger har hen-
vendt sig mindre til Henning, og anden borger har generelt haft en mere
stabil adfzerd uden de store udbrud og har ikke sa ofte rabt efter Henning.

Registreringerne synes at vise, at Henning virker godt tilpas ved at veere i
sin lejlighed. Dette fik personalegruppen til at overveje, hvem det var, der
synes, at det var godt at Henning ogsa kom i faellesrummene og var social.
Var det personalets behov mere end Hennings? Dette fik os til at overveje,
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om vi skulle hjzelpe Henning til yderligere ro og afslapning i sin lejlighed
i stedet for aktiviteter i faelles rum. Vi besluttede derfor at afprgve flere
tiltag, der kunne lede den vej, hvis Henning gnskede det.

Da vores undersggelser viste, at Henning trives i eget selskab samt i ro-
lige stunder, alene med personale eller familien, vil vi gerne skabe flere af
disse stunder.

Personalet foreslog Henning, at han kunne kgbe vaskemaskine og tgrre-
tumbler til at have pa eget badevarelse. Pa den made bliver han ikke for-
styrret af andre borgere eller personale, nar han vasker, og han skal ikke
vente pa, at andre er feerdige med at bruge maskinerne. Henning havde
lidt sveert ved at forsta meningen, men blev inviteret ind at se vaskesgjle
hos anden borger og sagde derefter ja.

Henning fik nu vaskemaskine og tgrretumbler pa sit eget badeveerelse.
Henning var umiddelbart meget glad for dette tiltag og tog det i brug, sa
snart det var installeret. Personalet observerede dog, at Henning ofte
sad og holdt sig for grene, nar maskinen centrifugerede. Der matte derfor
laegges en ny plan for, hvordan og hvornar Henning vasker, saledes at han
skal hgre mindst muligt pa maskinerne.

Henning har ogsa kabt sig en kapselkaffemaskine til at have i sin lejlighed.
Denne bruger han i dagtimerne, sa han ikke behgver at sidde i faellesstue
eller kakken og stresse over, hvornar kaffen er faerdig. Personalet har af-
talt med Henning, at han fortsat drikker aftenkaffe i feelleskgkkenet. Her
laver personalet ogsa kaffebord til de andre borgere i huset, men det er
kun personale og Henning, der er i kakkenet. Pa dgren til kakkenet sidder
der et r@dt skilt, der markerer overfor andre borgere, at kgkkenet er opta-
get. Derfor ved Henning, at han kan sidde i fred sammen med personalet.
Imens personalet laver kaffen fortzller Henning tit gode historier, synger
eller andet. Er der dage hvor Henning har brug for fred og ikke har lyst til at
tale med personalet under kaffen, er man bare sammen uden at sige no-
get. Henning kan naturligvis ogsa altid vaelge at drikke kaffen i lejligheden.

Som personale gnsker vi at finde ud af, hvordan vi kan hjzelpe Henning til
at lytte, inden han svarer. Hvis vi som personale altid lytter til det fgrste
svar Henning giver, vil det ofte vaere et afslag, da Henning ikke altid hgrer
spgrgsmalet inden han svarer. Vi overvejer fx, om det vil hjelpe Henning
med mere visuelt materiale at vaelge ud fra.



Vi skal fortsat vaere meget opmaerksomme pa at skaerme Henning uden
at ekskludere ham. Vi ma aldrig bare konkludere, at det er godt for Hen-
ning at veere sig selv — at det kan han bedst lide! Vores handlinger og &n-
dringsforslag skal altid bygge pa grundige observationer, sa vi handler ud
fra Hennings @nsker og behov. Som tidligere skrevet virker det sveert for
Henning med nye tiltag. Han har svaert ved at vurdere konsekvensen af
sine valg og valger derfor det sikre — det han kender. Derfor er det en
balancegang for personalet at introducere nyt for Henning. Men har Hen-
ning fgrst godtaget at prgve noget nyt, kan han meget tydeligt give udtryk
for, om det er noget, han kan lide eller ej. Derfor skal personalegruppen
fortsat introducere nye ting for Henning. Hvis Henning afslar @ndringer,
er det meget vigtigt, at personalet fortsat har opmaerksomhed pa, hvor-
for Henning siger nej — er det fordi personalet ikke har forklaret pa den
rigtige made, er det en frygt for ikke at vide, hvad der sa skal ske, eller er
det reelt, fordi Henning bare ikke vil forandringen?

Henning vil fremover blive tilbudt, at personalet kommer og drikker af-
tenkaffe sammen med ham i hans lejlighed. Personalet tror, at det vil give
Henning ro til at forteelle om hans oplevelser og fgre en samtale med per-
sonalet, da han ikke skal bekymre sig om, om han bliver afbrudt af andre
borgere.

AutismeCenter Region Syddanmark er ved at etablere en sansestue i det
hus, hvor Hening bor. | sansestuen vil der blive etableret vandseng, mu-
sik, Tronestol, rgr med vand, lys og bobler m.m. Henning vil blive tilbudt
at bruge denne sanserum. Han vil have mulighed for selv at styre lys og
musik via sin Ipad og dermed have indflydelse pa, hvilke sansestimuli han
gnsker. Personalet tror, at dette rum vil udvide Hennings made at vaere i
huset pa, da han kan lase dgren og enten vaere alene i rummet eller vaere
der sammen med en personale.

Vi vil udfylde Trinvolds demensskema en gang arligt for at se, om Hen-
nings funktionsniveau andrer sig over tid. Dette kan ikke bare pavise en
begyndende demens, men kan ogsa give et godt generelt billede af, hvor-
dan Henning trives, og dermed hvor vi kan hjzelpe ham i hverdagen. Hvis vi
ser en &ndring i Hennings funktionsniveau, skal disse skemaer medbrin-
ges til egen lage, der sa kan beslutte, om der skal iveerksaettes yderligere
undersggelser.
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| Hennings tilfaelde vurderer personalet, at det hgjner hans livskvalitet at
treeffe beslutninger i samrad med personale eller familie, da Henning ikke
kan overskue konsekvensen af sine valg. F.eks. vil Henning hurtigt vaelge
alt der er nyt fra, blot fordi det er nyt. | samrad med personale kan han
komme frem til at prgve noget nyt. Efterfglgende ligger det helt klart for
Henning og personalet, om det er noget, han har lyst til at prgve igen.
F.eks. er Henning vild med at kgre i en stor rutsjebane i Kgbenhavns Tivoli.
Da Henning igen skulle i Tivoli, foreslog personalet Henning, at han kunne
prgve en ny rutsjebane. Det treengte Henning ikke til. Samme personale
snakkede flere gange med Henning om rutsjebanen. Da Henning stod for-
an rutsjebanen i Tivoli, fik han alligevel lyst til at prgve den sammen med
personalet. Henning prgvede efterfglgende rutsjebanen flere gange.

Vi blev bekraeftet i vigtigheden af, at Henning bliver mgdt i de gnsker, han
giver udtryk for om sit eget liv. Dette fordrer, at de mennesker, der er om-
kring ham i hverdagen, pargrende eller personale, respekterer og lytter
til, hvad han udtrykker, uanset om det er verbalt eller nonverbalt og efter-
folgende hjzelper Henning med at forsgge at fa opfyldt disse gnsker.

Det er ogsa vigtigt for Hennings livskvalitet, at han kan fgle sig tryg i og
ved sine omgivelser. Han skal kunne fardes friti sit eget hjem og han skal
vide, at han kan fa hjzlp, nar han har behov for det. Hennings livskva-
litet hgjnes nar han har mulighed for at fortzlle om sit liv og sine ople-
velser. Personalets oplevelse er, at det giver Henning fglelsen af at blive
anerkendt, nar der er ro og tid til, at han bliver hgrt. Det kan ogsa skabe
grundlag for, at Henning fgler en samhgrighed med andre mennesker, nar
vi kender til hans livshistorie, da vi formoder, at det han fortzeller, er det
der har vaeret eller er meningsfyldt for ham.

Det er vaesentligt at male livskvalitet efter de sma stunder i hverdagen -
f.eks. kaffe med personalet i kgkkenet.
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Nar depression bliver til for lavt stofskifte

Anne Mette juhl, Tiettje, Malene Madsen og Regina Pedersen, Autisme-
Center Region Syddanmark

AutismeCenter Region Syddanmark er et bo- og beskaftigelsestilbud til
barn og voksne. De fleste, der bor eller har arbejdstilbud i en af Autisme-
Center Region Syddanmarks enheder, har autisme.

| Ringe ligger Holmehgj, som bestar af to bo-afdelinger samt beskzftigel-
sestilbuddet Centrumvaerkstedet, som ligger i gaafstand fra bo-afdelin-
gerne. Peedagogisk arbejdes der ud fra metoderne TEACCH og KRAP.

Vi valgte, at Mette pa 45 ar skulle deltage i dette projekt, da personalet
havde iagttaget en @endret adfzerd hos Mette gennem et stykke tid, som
personalet mente var helbredsrelateret. Vi havde blandt andet iagttaget,
at hun var mere grad lahil, virkede traet og gik ind i sig selv/ var blevet
mere indadvendt, og havde faet et ustabilt sevnmegnster. Personalet hav-
de mistanke om, at en eller flere ting kunne spille ind; kunne Mette vaere
pavejitidlig overgangsalder, have en begyndende demens, lide af depres-
sion eller stress? Dette var ikke noget, der var la2gebegrundelse for, det
var noget, der var observeret og debatteret i personalegruppen, hvor der
var bred enighed om, at Mette ikke havde det godt. Personalet mente, at
@ndringerne i Mettes helbred var pa vej til at forringe hendes livskvalitet,
og der var brug for at saette mere fokus og opmaerksomhed pa Mettes
helbred. Derfor var hun oplagt til at deltage i dette projekt.

Mette er blevet spurgt, om der matte skrives og fortaelles om hende. Hun
er blevet vist nogle artikler, som omhandlede sidste projektperiode, for at
hun kunne se, hvad det var, hun svarede pa. Mette var pa vaerkstedet og
blev spurgt af det vaerkstedspersonale, som deltager i projektet. Mette
var undervejs smilende og svarede ja til, at vi matte skrive og tale om hen-
de. Bagefter bad hun om at fa de artikler med hjem, som hun blev vist, sa
hun kunne vise dem til personalet pa bostedet.
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Ligeledesindhentede visamtykke fra Mettes forzeldre. Foraldrene mente
ligesom personalet, at det ville gavne Mettes livs- og hverdagskvalitet at
vaere med i projektet pa grund af det store fokus og opmaerksomhed, der
ville vaere pa hendes helbred. Det var selvfglgelig ogsa med i overvejelser-
ne, om der var noget som kunne udvikle sig negativt undervejsi projektet.
Blandt andet om det kunne betyde, at der blev sat for mange tiltag i gang
for Mette, som hun ikke kunne magte, og at det derfor kunne skabe en
ungdig utryghed hos hende. Samtidig kunne for meget opmarksomhed
pa Mette i en periode, som sa ville forsvinde igen efter projektets afslut-
ning, maske give negative konsekvenser. Derfor har der gennem projektet
vaeret fokus fra personalets side pa, at det der bliver sat i gang kan inklu-
deres i Mettes hverdag og fortsaette fremadrettet, samt pa at aflaese Met-
tes signaler, sa hun har mulighed for at sige fra overfor de enkelte tiltag,
der afprgves i projektperioden. Det blev aftalt, at eventuelle undersggel-
ser, som Mette skulle have udfgrt ved lzegen i forbindelse med projektet,
skulle ligge i forbindelse med andre helbredstjek, sa det ikke ville forstyrre
hende at skulle have flere lzegebes@g end hgjst ngdvendigt.

Mette er fgdt i 1970. Indtil hun blev 18 ar, boede hun hjemme hos sine
forzeldre. Hun har i sin barndom og ungdom gaet og boet pa flere forskel-
lige skoler og institutioner, inden hun i 1994 flytter til Centrumhuset i Rin-
ge. Mette bor nu pa Autismecenter Region Syddanmark, afd. Holmehgj,
sammen med de mennesker, hun har boet sammen med i Centrumhuset.
Mette deler hus med 7 andre borgere i alderen 40-60 ar. De fleste borgere
arbejder Mette sammen med pa beskaftigelsestilbuddet, Centrumvaerk-
stedet.

Mette virker oftest glad og imgdekommende. Hun er omsorgsfuld og kaer-
lig. Hun vil gerne sidde taet i sofaen med personalet om aftenen og griner
gerne meget. Mette kan lide at lave perlekader og - plader, hun seri jum-
bobgger, sidder med spillekort, kaeler med en dukke og ser og spiller pa
iPad. Mette vil meget gerne deltage pa ture ud af huset sammen med de
andre borgere.

Mette spgrger ofte til, hvad andre laver og hvilke planer, de har. Det er i
familien savel som personalet og gvrige borgere.



Mette har et meget taet og naert forhold til sin familie, hvor hun er den
eldste af fire sgstre. Hun er vokset op pa en gard, hvor faren drev land-
brug. Moderen var bgrnehaveklasselzrer i den lokale skole. Mettes op-
vaekst har sa vidt muligt lignet sgstrenes, da forzldrene ikke gnskede,
at hun fik seerbehandling.Familien betyder meget for Mette og omvendt.
Hun bliver altid inviteret med til familiekomsammen og er en stor del af
sine sgstres liv. Hun fglger med i s@strenes og deres bgrns liv, hun elsker
at se pa fotos af familiemedlemmer og far meget tid til at ga med det. Hun
far hjzelp til at skrive mails til familien og afventer retursvar med spaen-
ding. Mette bekymrer sig om familien og spgrger ofte, om hendes foreel-
dre er raske osv. Hendes mor ringer hver torsdag klokken 17, uanset hvor
i verden hun befinder sig. Disse samtaler bidrager til Mettes livskvalitet
og felelsen af at hgre til i familien. Hun glaeder sig umadeligt meget til de
ugentlige samtaler med moderen, hvilket ses ved at hun smiler, griner og
forteeller om dem bade fgr, under og efter.

Mette kommunikerer verbalt, dog er hendes ordforrad begraenset. Per-
sonalet hjzelper hende med at vedligeholde ordforradet. Eksempelvis far
hun hjzelp af personalet til at bruge de ord, som hun godt kender, men kan
bytte rundt pa. Mette kan sige at hun har set en "muh” pa marken, hvor
personalet spgrgende siger: "Har du set en "muh”? Nej, vil Mette sige -
"ko”. Dette for at hjeelpe hende med at blive forstaet og bruge de rigtige
ord, som hun kender. Hun har svaert ved at udtale en del ord tydeligt, sa
det kan vaere svaert for nye borgere og personale at forsta en saetning el-
ler et ord, som Mette bruger. Man skal ofte kende hende godt for at forsta,
hvad hun mener, nar hun siger/fortzeller noget.

Hun er i samtale med andre meget vedholdende og insisterer pa at ville
forstds. Hun bliver ved at gentage ordet eller satningen, indtil vedkom-
mende, hun taler med, forstar hende. Hun henter sommetider personale,
som kan hjzlpe hende med at blive forstaet, derved opnar Mette en fg-
lelse af at opna det mal hun har sat sig, ved at yde en veerdifuld indsats,
som hun efterfglgende bliver anerkendt for. Personalet hjzlper Mette
i relationen til samtaleemner i forhold til de andre, savel borgere som
personale, da hun oftest vil vaelge de samme stereotype samtaleemner,
hvilket kan veere til stor irritation for gvrige borgere. Mette far hjzlp af
personalet til at blive forstaet og mgdt i samtalen med de gvrige borgere.
Disse situationer bidrager til Mettes hverdagskvalitet, i kraft af at Mette
opnar en tryghed ved at tale med andre, hvor hun far en positiv feedback.
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Pa bade vaerksted og bosted benytter Mette dagstavle med overblik over,
hvilket personale der er pa arbejde, egne og medborgeres fridage samt
aktiviteter i lgbet af dagen.

Mette vaelger pa bostedet aktivitet ud fra boardmakersymboler, som szet-
tes pa en tavle. Dette kan vaere billeder af madlavning, motion, iPad, bg-
ger, kortspil, perler, kuglestolen mv. Der bliver Igbende &ndret eller tilfgjet
billeder af aktiviteter til Mettes tavle ud fra personalets vurderinger og
dialog med Mette, om hvilke behov og gnsker hun har.

Pa Mettes hjemmedage vaelger hun, om hun vil spise frokost i huset eller
hun vil i byen og spise. Ved samtlige nye tiltag samtaler vi med Mette om,
hvad hun kan vaelge til eller fra. Ex. har Mette faet installeret et badekar i
sin lejlighed, da Mette igennem en lang periode talte om et badekar hun
havde pa et bosted, hvor hun tidligere har boet. Mette er meget glad for
at benytte badekarret. Personalet vurderer, at det giver Mette en fglelse
af at have opndet noget, at hun fgler sig hgrt og anerkendt, nar hun far
hjeelpen til at fa opfyldt @nsker og er aktivt med til at traeffe valg.

Mette har faet en iPad som hun viser stor interesse for, og hun vealger
den oftere og oftere til. iPad’en giver anledning til samvar mellem Mette
og personalet og giver samtidig en god relation. Mette bruger sin iPad pa
bosted og pa veerkstedet. Primaert bruger Mette sin iPad til at spille spil,
puslespil, vendespil enten alene eller sammen med personalet. P4 hjem-
medagene skriver Mette mails til sine foraeldre og sgstre, og far tilsendt
fotos af sine nevger og niecer. Personalet hjzlper Mette med at skrive til-
bage, og Mette udtrykker, hvad hun gerne vil have, personalet skal skrive.

| lIzbet af de seneste par ar, har bade personalet og Mettes forzldre ob-
serveret forandringer i Mettes adfaerd. Mette fremstar nu mere sarbar
end tidligere, idet hun ofte virker modlgs og har lettere til grad end tidli-
gere. Hun kunne nu sidde stille, virke fjern og naermest ikke znse, hvad
der foregik omkring hende.

Mette kunne ogsa fa pludselige rystelser i kroppen, som kunne ligne et
angstanfald, men som personalet ikke kunne se hange sammen med den
givne situation.



Nar Mette skulle ud at ga sin daglige gatur, oplevede personalet, at Mette
udviste utryghed/stress ved at sige, at hun havde ondt i maven eller spyt-
te efter personalet, stampe i jorden, stoppe halvvejs pa turen eller ikke
ville ga langere, fordi hun var bekymret for, om det var glat.

Mette far oftere forkglelsessar i voldsomme udbrud. Disse kommer ofte
i forbindelse med, at Mette virker stresset. Ex. nar der er forandringer i
hverdagen, arrangementer i familien, hgjtider, vejrskift og lignende. For-
kglelsessarene ser ud til at veere smertefulde og generende for Mette, idet
hun traekker hovedet vaek ved tandbgrstning, setter handen for munden
og siger "av”.

Igennem de senere ar er det registreret ved hjzelp af skemaer, at Mettes
menstruationer er blevet kraftigere og mere uregelmassige. Hun kunne
give udtryk for at vaere syg/utilpas, dog uden narmere at kunne satte
ord pa.

Mette begyndte ogsa i tiltagende grad at bruge ordet traet i flere forskelli-
ge sammenhange. Nar Mette er traet, ses det tydeligt. Hendes kropsprog
og ansigtsmimik viser tydelig traethed. Hun far rgde og matte gjne, hun
"hanger” i kroppen og er stille.

Personalet hariperioden ogsa faet den opfattelse, at Mette har faet svae-
rere ved at holde styr pa aftaler og datoer, noget hun tidligere har vaeret
god til. Hun virkede nu til at vaere blevet forvirret/konfus. Eksempelvis har
Mettes mor i telefonen fgrhen kunnet fortaelle Mette, hvis hun skulle med
til et familiearrangement 2 uger senere. Dette syntes Mette ikke lz2ngere
at kunne rumme, idet hun nu var begyndt at blive ved med at spgrge om,
hvornar det er hun skal hjem, og miste fokus pa sine daglige ggremal. Der-
for far Mette nu farst beskeden 1 eller 2 dage fgr arrangementet.

Mette har ikke en stabil sgvnrytme/mgnster — hun kan i perioder veere
meget vagen om natten, og star op og gar rundt pa gangene. Mette kan
tage sutsko pa og laegge sig i sengen igen. | perioder observerer persona-
let, at Mette har taget bamser, tasker mv. med i seng i lgbet af natten. Hun
har et par gange hentet sin madpakke i k@leskabet i faelleskgkkenet midt
om natten, for at lzegge den i sin taske.

Alle disse @&ndringer hos Mette gjorde, at personalet fik antagelser om,
at Mette var kommet i overgangsalderen, da der er tendens til tidlig over-
gangsalder i Mettes familie. Mettes @ndrede vaeremade kunne pege pa,
at Mette var forvirret over forandringer i kroppen, som kunne vaere symp-
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tomer pa overgangsalder. Samtidig troede personalet, at Mette havde en
begyndende demens, grundet hendes @&ndrede adfeerd om natten. Hun
virkede konfus og havde svart ved at holde styr pa sine aftaler, hvilket
hun plejede at kunne. Mettes gradlahilitet, modlgshed og treethed fik
ogsa personalet til at overveje, om stofskiftet kunne spille ind.

For at se om personalets antagelser holdt stik eller ej, matte vi undersgge
og registrere Mette adfaerd og derved stille spgrgsmalstegn ved fglgende:

Har Mette smerter? Er det derfor hun graeder?
Er hun vagen hver nat og derfor treet om dagen?

Hvornar gar Mette "ind i sig selv” eller viser tegn pa forhgjet stress-
niveau/utryghed?

Hvornar graeder hun og i hvilke sammenhange?
Hvornar virker hun glad?

Har hun for lavt stofskifte?

Er huniovergangsalderen?

Har hun en depression?

Har hun begyndende demens?

Personalet registrerede bade pa bosted og pa varksted Mettes dag ved
hjzlp af skemaet "En rejse gennem dagen”. Dette er et skema (halvcirkel),
som viser hele dggnet, og personalet noterer bade pa vaerkstedet og i bo-
stedet, hvordan Mettes dag/nat forlgber. | hvilket tidsrum pa dagen virker
Mette glad/gradlabil/treet, smerteplaget mv. og hvad er foregdet forin-
den? Dette for at se hvordan, og hvornar Mettes dagskvalitet var nedsat
og i hvilken sammenhaeng.

Ud fra disse registreringer sas det, at hun ikke graed sa meget som farst
antaget. Personalet mente at have set, at Mette graed op til flere gange
om ugen, men mens registreringerne stod pa, viste det sig, at der var re-
gistreret grad 3 gange pa 2 uger.

Registreringerne viste ogsa, at hun oftest brugte ordet traet, nar det vir-
kede som om hun ville forcere tiden eller have ekstra omsorg af persona-
let. | registreringsperioden pa fjorten dage brugte Mette ordet "Traet” 7
gange. Der blev registreret tristhed samme antal gange.



Registreringerne viste ogsa, at Mette havde svaert ved at holde fokus pa
det hun skulle, var let afledelig og personalet skulle veere omkring hende,
sa hun ikke forstyrrede de gvrige borgere.

Registreringer viste, at Mettes humgr kunne skifte meget hurtigt. F.eks.
kunne Mette mgde glad ind pa Centrumvaerkstedet for ganske kort tid ef-
ter at bryde sammen i grad, nar hun var pa et vaerksted.

Personalet gennemfgrte et interview med foraeldrene for at fa viden om,
hvordan de oplevede Mettes &ndrede adfeerd. Forzldrene sa ligesom
personalet, at Mette kunne virke mere trist, ogsa nar familien var samlet.
Hun trak sig ind i mellem fra sociale sammenhange, som hun ellers altid
har veeret glad for.

Mette var til l&zgeundersggelser i forhold til stofskiftet, depression og
overgangsalderen. Der var samtaler med lzegen og der blev taget blod-
prgver.

Mettes stofskifte var for lavt, og blev derfor ordineret Eltroxin. Sympto-
mer pa for lavt stofskifte er bl.a.: traethed, darlig hukommelse, uvirke-
lighedsfornemmelse (som at ga rundt i en osteklokke), sgvnproblemer,
gradlabil, uro i kroppen, depression og stress.

| og med at alle disse symptomer hang sammen med det for lave stof-
skifte, vurderede la2gen, at Mette ikke havde en depression.

Mette er umiddelbart ikke i overgangsalderen endnu. Lagen konkluderer
dette ud fra blodprever. Sa lzenge man har menstruation, kan man ikke
konkludere at vaere i overgangsalderen. Laegen mente dog, at Mette er pa
vej derhen, hun er ordineret praeparatet Provera mod de kraftige blgdnin-
ger.

| forbindelse med undersggelse af tegnene pa tidlig overgangsalder, blev
vi gjort opmarksomme pa sygdommen PCO (Poly Cystisk Ovarie Syn-
drom).

Symptomer pa PCO kan vaere uregelmaessige lange menstruationsinter-
valler, forhgjet mandligt kenshormon (testosteron) og gget mandlig har-
vakst (hirsutisme). Hyppigt ses skaegvaekst i ansigtet, lidt sjeeldnere ses
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harvaekst fra navlen og ned mod skambenet, har pa indersiden af larene
eller har pa brystet. Personer med PCO har ofte en uro og stress i krop-
pen, samt er overvaegtige. Mette opfylder 4 af kriterierne, men prgverne
viste dog, at Mette ikke har PCO, hvilket Mettes laege undrede sig over. Der
vil fremover, nar Mette far taget blodprgver, lgsbende blive observeret pa,
om Mette udvikler PCO.

Projektgruppen havde et mgde med en demenskoordinator fra kom-
munen, som kunne fortzelle om kriterierne for demens. Ud fra dette og
samtalen hos leegen blev det hurtigt klart, at Mette ikke er begyndende
dement.

Vi blev undervejs meget overraskede over at det lave stofskifte spillede
sa meget ind pa Mettes humgr, velbefindende og livskvalitet, at vi derved
kunne se bort fra flere af de andre sygdomme, som vi havde en formod-
ning om, at hun havde.

Pa baggrund af ovenstaende lzegeundersggelser og samtaler overvejede
vi, hvad der kunne vaere hjelpsomt for Mette. Derfor valgte vi at afprgve
og folge op pa en rakke tiltag, som kunne give Mette en mere harmonisk
hverdag og vise nye veje til at fastholde hendes livskvalitet.

Da der i forbindelse med lzegeundersggelsen blev sat ny medicinering i
vaerk for Mette, blev der fulgt op pa, om medicinen havde effekt. Medici-
nen blev ordineret samtidig med at andre tiltag blev i vaerksat for at hjzel-
pe Mette til at fastholde hendes livskvalitet.

Efter en periode, hvor Mette havde varet i behandling for lavt stofskifte
og det blev stabiliseret, sas der tydelige @ndringer i hendes humar. Hun
var mere tilstede i nuet, gik ikke ind i sig selv, hun virkede ikke mere sa
sarbar, der var langt i mellem at hun graed, og personalet oplevede ikke
Mette sta op om natten og ga pa gangen. Mette havde ikke det samme
treethedsudtryk i ansigtet som tidligere. Det kunne tyde pa, at det, perso-
nalet troede kunne haenge sammen med demens eller depression, viste
sig at veere symptomer pa det lave stofskifte.

Men registreringerne viste ogsa, at Mette fortsat virkede stresset og uro-
lig, nar hun kom hjem fra vaerkstedet om eftermiddagen. Personalet op-
levede, at Mette sa forvirret ud, gik hvilelgst rundt, ville holde styr pa hvor



de gvrige borgere var, og hvad de skulle lave. Det virkede som om, at over-
gangen fra veerkstedet til bostedet var svaer for Mette, og vi tolkede det
som usikkerhed pa, hvad der ventede hende. | bestraebelserne pa at hjalpe
Mette med at starte eftermiddagen roligt, valgte vi at afprgve en kuglestol.

Mette fik en kuglestol ind i sin lejlighed. Vi forventede, at Mette kunne
finde ro ved at maerke tyngden fra kuglestolen og ikke skulle forholde sig
til, hvor de andre borgere befandt sig. Personalet registrerede pa, hvor-
nar og hvordan Mette selv valgte kuglestolen til og fra. Mette ville til at
starte med gerne benytte denilejligheden. Efter noget tid valgte hun sto-
len fra i lejligheden, satte sig hen i sin sofa som hun plejede og holdt sin
pause der. Hun valgte sin sofa, som var velkendt og tryg for hende. Mette
ville dog gerne benytte kuglestolen, som stod i feellesstuen. | denne faldt
der den forventede ro over Mette, selv om hun var omgivet af andre. Det
virkede pa personalet som om, at det ikke gav mening for Mette at sidde
i kuglestolen alene i lejligheden, hun ville hellere vaere sammen med de
gvrige borgere. Der er efterfglgende blevet oprettet et sansehjgrne i fal-
lesstuen, med boblergr, wellness-stol og kuglestolen, hvor Mette holder
pause hver eftermiddag.

Pa Centrumvaerkstedet brugte Mette kuglestolen i hendes pauser, men
for at fa det sat mere i system og for at se, om det kunne afstresse Mette
og give hende ro, besluttede vi at lave et PDSA-skema pa, hvornar og hvor
l2enge hun benyttede den.

Personalet tilbgd Mette at sidde i kuglestolen, nar Mettes interesse for
aktiviteter faldt, og hun gerne ville tale med og derved forstyrre andre
borgere i deres arbejde. Efter en uges tid hvor Mette var blevet tilbudt
at sidde i stolen af personalet, begyndte hun selv at vaelge kuglestolen
til ogsa pa tidspunkter, hvor hun ikke var sammen med personalet. Nogle
dage kunne Mette sidde i kuglestolen og slappe af og finde roen, andre
dage var hun stadig meget optaget af, hvad alle andre skulle, ville gerne
tale og derved forstyrre.

Personalet kunne se, at Mette ikke ngdvendigvis fandt roen i kuglestolen,
men den er blevet en del af Mettes arbejdsrutine. Hun vaelger den selv til
nu og tager sine aktiviteter med og laver dem, mens hun sidder der.
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Mettes morgener pa Centrumvaerkstedet var praeget af Mettes store in-
teresse for at holde styr pa, hvad de gvrige 17 borgere og 7 vaerkstedsper-
sonale skulle i Igbet af dagen og mistede derved fokus og overblik over,
hvad hun selv skulle. Hun ville meget gerne tale med gvrige borgere, som
derved blev forstyrret i deres morgenrutiner.

Derfor blev der sat mere struktur pa om morgenen, hvor personalet be-
gyndte at vaere mere sammen med Mette for at hjalpe hende til at holde
fokus pa egne opgaver og hjelpe hende med at holde en positiv kontakt
til gvrige borgere.

Da andre borgeres dagsprogrammer fyldte for Mette, var hun meget
opmaerksom pa, hvem der var syg, havde mgder og lignende, men hun
kommenterede kun kort pa, hvem der havde fri. Derfor blev det afprgvet
at saette et "fri” billede pa fzellestavlen i stedet for et "syg” hillede. Igen
kommenterede Mette kun kort pd, at der stod fri, sa det fjernede en del
bekymring fra Mette, om hvad vedkommende fejlede, hvornar vedkom-
mende kom igen, og om der var andre der blev syge.

Mette havde i leengere tid vaeret nervgs for at ga tur i frostvejr, nar hun
troede, der var risiko for glatte veje. Derfor tilbgd personalet Mette at
bruge et Igbeband til gature i vintermanederne.

Hele vinteren har Mette med glaede gaet pa Igbeband. Pa turen til og fra
Centrumvaerkstedet bliver hun nu fulgt af personalet fremfor at ga alene.
Personalet kan se, at det har mindsket hendes usikkerhed betydeligt.

Mette har en foroverbgjet kropsholdning, hun er kalveknaeet og har en
speciel gang. Hun gar med tunge skridt, hun tramper nasten. Nar hun sid-
der, sidder hun meget krum i ryggen og falder sammen.

Derfor startede Mette pa massage i sin lejlighed, dels fordi personalet op-
lever, at Mette sgger fysisk kontakt og nyder velveeret i at blive "nusset”,
og dels for afslapning til Mettes ellers anspandte krop. Der kom en fysio-
terapeut til Mette, som hjzlp til at afstresse. Det startede med en gang
om maneden, hvor Mette sad i en stol og personalet ved siden af Mette.



De naeste gange stagttede personalet Mette med at komme op pa briksen,
og Mette blev mere og mere fortrolig med det. Mette er gaet fra massage
en gang om maneden til hver 14.dag. Fysioterapeuten konkluderede, at
hendes muskulatur i overkroppen er meget spaendt, og for at styrke Met-
tes gverste del af ryggen, anbefalede han en ride-simulator. Den kan bl.a.
stimulere balancen, og gennem daglig traening, vil den styrke overkrop-
pen gennem forskellige indbyggede traningsprogrammer, og dermed
vaere et godt supplement til massagen i hverdagen. Vi har faet bevilliget
penge til en ride-simulator, som kommer senere pa aret.

Mette har sveert ved at tgrre sig ordentligt efter toiletbesgg og har ikke
den rigtige fornemmelse for at holde sig ren og veere hygiejnisk. Dette
ville vi prgve at afhjeelpe ved at introducere Mette for et skylletoilet pa
Centrumvaerkstedet. Hun viste stor interesse for at bruge det, og bruger
det nu dagligt pa vaerkstedet.

Introduktionen til skylletoilettet skyldes ogsa at Mettes tiltagende forkg-
lelsessar forveerres, da hun ofte rgrer sig i ansigtet med fingrene og hun
ikke er opmaerksom pa hygiejne og smitterisiko. Dette ggr, at Mette i pe-
rioder er pa en skrap pencillinkur.

Uanset hvilke @&ndringer der er sat i veerk for at forbedre Mettes livskva-
litet gennem projektet, har Mette til enhver tid haft mulighed for at sige
fra. Personalet har vaeret meget grundigt og detaljerede i deres forbere-
delse til nye tiltag, sa Mette har kunnet fgle sig sa tryg som muligt. Dette
bade ved samtaler med personale og ved procesbeskrivelser.

Alle @ndringer drgftes med kollegaer pa p-mgde inden de saettes i vaerk,
da det er gavnligt med mange forskellige synspunkter. P& den made kan
man ogsa afvaerge en eventuel gene, projektgruppen ikke havde taenkt pa.

| projektperioden har vi lzert, at symptomerne for overgangsalder er me-
get lig symptomer for PCO, samt at symptomerne pa for lavt stofskifte
kan forveksles med en depression og begyndende demens. Derfor er det
vigtigt, at personalet skal vaere meget opmarksomme pa at fa borgeren
til de arlige helbredstjek og ikke konkluderer pa @ndret adfzerd, far der
ligger en lzegefaglig vurdering.
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| Mettes tilfaelde har vi laert, at vi skal vaere ekstra opmaerksomme pa det
lave stofskifte og den dertil hgrende medicinering, da det har stor ind-
virkning pa hendes hverdag, livskvalitet og velbefindende. Da Mette ikke
selv kan give udtryk for, hvordan hun har det, skal personalet vaere ekstra
opmaerksomme pa, at Mettes stofskifte er stabiliseret. Vi har oplevet, at
en lille @ndring i medicinen kan ggre meget ved hendes adfaerd og humar,
men ogsa set at det er ngdvendigt med regelmaessigt tjek — blodpragve-
tagning hver anden maned, da det hele tiden kan &ndre sig.

I skrivende stund er der tegn p3, at Mette har det bedre. Hun graeder ikke
sa ofte mere, traekker sig ikke ind i sig selv og virker ikke sa fjern som tid-
ligere. De nye tiltag som medicin, kuglestole, massage, gaband og ekstra
opmarksomhed pa Mettes ve og vel, har gjort at hun er pa vej tilbage til
atveere mere sig selv.

Familien oplevede, som beskrevet tidligere, at Mette havde forandret sig
og trak sigisituationer, som hun normalt ikke ville ggre. Dette ser familien
ogsa har andret sig. Mette viser glaede og interesse som tidligere og er
blevet mere neerveerende igen.

Personalets hypotese var, at Mettes livskvalitet ville hgjnes af at fa ro ved
at sidde i en kuglestol i sin lejlighed og ikke skulle forholde sig til, hvad
der ellers foregik omkring hende, og hvad gvrige personer i huset lavede.
Vi kunne se, at mange mennesker omkring Mette kunne stresse hende,
men det stressede hende endnu mere at veere alene i lejligheden. Det gav
Mette mere ro at sidde i en kuglestol i stuen og vaere en del af fallesska-
bet. Vi fandt ud af, at det som vi troede, ville give Mette ro og livskvalitet,
gjorde det modsatte.

Vi har lgbende sendt caseformuleringer, antagelser og artikel til afde-
lingsledere og vicecenterleder, samt involveret kollegaer i beslutninger,
endringer, dilemmaer og etiske overvejelser pa p-mader.

Vi har ogsa sendt materiale til 2 kendere udenfor Autismecenteret. Den
ene er sagsbehandler, den anden socialpaedagog pa et bosted. Begge ar-
bejder med borgere med autisme, men kender ikke Mette.

Vihar fra kenderne faet god og konstruktiv feedback, der har faet os til at
genoverveje vores antagelser, konklusioner m.v.



De tiltag, som er sat i gang gennem projektet, er blevet en del af Mettes
hverdag og fortsaetter fremadrettet.

Vi er blevet opmaerksomme pa veerdien af at bruge PDSA-skemaerne, og
de vil fremover blive en del af arbejdsprocessen i bade boafdelingerne og
pa Centrumveerkstedet.

| Izbet af dette projekt er der blevet @ndret pa strukturen omkring Met-
tes made at fa foretaget blodpraver pa, i forbindelse med at hun har faet
konstateret for lavt stofskifte og skal have taget blodprgver hver anden
maned. Mette var fgrhen i fuld narkose en gang om aret i forbindelse
med tandlaegebesgg og fik foretaget blodprgver pa samme tid. Nu bliver
blodprgver taget pa bostedet, hvor der kommer en laborant/sygeplejer-
ske, mens der er 3 personaler, der er omkring Mette til at stgtte hende
i trygge omgivelser og uden narkose. Et personale til at sidde og nusse
Mettes kind, én til at hjeelpe Mette med at holde armen i ro og den sidste
til at l=gge en beroligende hand pa hendes ben. Pa grund af personalets
grundige forberedelse, kan Mette fagle sig tryg.

| forhold til Mettes natteaktivitet, pabegyndte vi i projektgruppen en un-
dersggelse af et aktivitets-ur, der kunne registrere Mettes sgvn eller man-
gel pa samme. Dette vurderede vi blev for svaert for Mette, da huni sa fald
skulle have et ur pa om natten. Mette har igennem mange ar lzert sig selv
den rutine at tage alle sine smykker af og laegge dem i en skal om aftenen.
Det vil vaere rigtig svaert for Mette, at hun sa skulle @ndre denne rutine og
have et ur pa om natten. Vi fik forslag om brug af en sgvn-app, men dette
gik vi ligeledes bort fra, da det ville betyde, at der skulle ligge en mobilte-
lefon ved siden af Mette om natten, og vi vurderede at det ville forstyrre
Metteide rutiner, hun harinden sengetid. Vivurderede, at Mette sandsyn-
ligvis ville ligge og kigge pa mobiltelefonen, og at det ville forstyrre hende,
sa hun ikke fik sin sgvn.Vi har sidst i projektperioden faet kendskab til et
andet produkt som kaldes "Fitt-bit” og som ikke fylder mere end spidsen
af en finger og som kan seettes fast uden at genere. Personalet vil arbejde
videre med dette produkt.
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Vi skal fremadrettet som padagogisk personale tilegne og udvikle vores
sundhedsfaglige viden, sa vi kan stille de rigtige spgrgsmal til lsegen, ud
fra hvad vi ser i hverdagen af @&ndret adfaerd hos borgeren. Vi skal vaere
opmarksomme pa, at alle samarbejdspartnere, foraldre, bosteds- og
vaerkstedspersonale, omkring borgeren, kan se noget forskelligt afhaen-
gig af, hvilken kontekst de befinder sig i.

Hvor skal vi sette ind for at hjzlpe de stadig Idre borgere, som far hel-
bredsmaessige udfordringer? Der kan vaere store udfordringer for en bor-
ger med at komme gennem det offentlige sundhedssystem, og vi er deres
"talergr/sundhedsadvokat” til at fa den ngdvendige hjzelp nar helbredet
&ndres. Det kan opleves atveere sveert at blive mgdt og set og taget alvor-
ligt, nar ikke man selv kan udtrykke sig. Det er vores opgave som padago-
ger at veere insisterende over for det offentlige sundhedssystem og vaere
nysgerrige, pa det vi ser og oplever og eventuelt ikke forstar.

Vi haridette projekt oplevet, at vores hypoteser @ndrer sig hele tiden, og
at det vi som personale ser, og dermed vurderer pa af helbredsaendringer
hos borgeren, ud fra registreringer og test kan vise sig at veere noget helt
andet.

Derfor er det sa vigtigt at have haft muligheden for at kunne bruge tiden
pa at fordybe sig i den enkelte borger over sa lang en periode, for ikke at
drage de forhastede konklusioner og kunne afprgve tingene en efter en,
sa der ikke var tvivl om, hvad der gav udslag i hvad.

1Se i gvrigt www.videnscenterfordemens.dk
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Ellers gar det fint
Af Ulla O'neal og Sonja Solberg, Hajtoft

Denne artikel handler om Martin, som har autisme. Martin har igennem
mange ar haft tilbagevendende smerter i brystkassen, som ikke kan for-
klares medicinsk. Martin har ogsa andre helbredsproblemer, som pavirker
hans hverdagsliv. | artiklen beskriver vi, hvordan vi sammen med Martin
har arbejdet med at fa stgrre viden om Martins helbred, og hvordan vi har
fundet frem til metoder, der kan hjelpe Martin med at bibeholde et livsom
han vaerdsaetter, nar helbredet andrer sig.

Martin er en mand pa 58 ar. Han har en diagnose indenfor autismespektret
(herefter blot benavnt autisme). Martin bor pa botilbuddet Hgjtoft, som
indgar i det vidensskabende netvaerk om autisme og aldring. Netvarket
startede i 2014, og siden maj 2015 har netveerket arbejdet med temaer
omkring aldring, helbredsaendringer og opretholdelse af livskvalitet. Mar-
tin har igennem Izngere tid haft nogle tilbagevendende smerter i bryst-
kassen, han omtaler som muskelkramper, som vi ikke har kunnet forklare
medicinsk. Martin er staerkt pavirket af muskelkramperne, nar han har et
anfald, og han kan ogsa udtrykke bekymring for naeste muskelkrampe.
Hvis Martin har en forventning om en muskelkrampe, men muskelkram-
pen udebliver, udviser han stor lettelse og tilfredshed. Vi ville gerne blive
klogere pa, hvad der udlgser Martins smerter og pa, hvordan vi bedst mu-
ligt kan hjzelpe ham, sa helbredslivet fylder og begranser mindst muligt i
Martins hverdagsliv, sa Martins livskvalitet bevares.

Visatte os derfor for at undersgge:

Martins helbredstilstand for at afgraense mulige fysiske arsager til
hans tilstand. Vi ville sgge efter mulige forklaringer pa hans helbreds-
tilstand ved en gennemgang af hidtidige undersggelser, og vi ville
sztte osind i, om der er nye undersggelser, som det vil veere relevant
at fa foretaget.

Andet undersggelsespgrgsmal knytter sig til muskelkramperne. Hvis
vi ikke lykkes med at finde fysiske arsager til disse smerter, hvordan
kan vi sa hjalpe Martin til at udholde smerterne og den angst, der
ogsa er forbundet hertil.

Vores undersggelser, resultater og konklusioner formidles i narvaerende
artikel. De indledende antagelser, der bragte Martin ind i undersggelsen
beskrives neermere via en prasentation af Martin og af de iagttagede hel-
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bredszendringer. Herefter beskrives de undersggelser, som vi har fortaget
og de resultater, som stod tilbage og som fgrte til afprgvning af en raekke
nye tiltag. Endelig formidler vi de forelghige resultater af disse afprgvnin-
ger og de perspektiver, som vi ser i det videre arbejde.

Igennem arbejdet med disse undersggelsespgrgsmal og de mange mgder
med sundhedsvasenet, som undersggelsen medfgrte, blev vi ydermere
optaget af, hvordan samarbejdet mellem borgere med autisme og sund-
hedsvaesenet kan optimeres. Dette valgte vi ogsa at belyse, og denne un-
dersggelse er formidlet i den efterfglgende artikel: Den =ldre borger med
AST og samarbejdet med sundhedsvaesenet.

Martin bor pa Hgjtoft. Hgjtoft er et privat §108 botilbud for voksne med
autisme. Efter nogle ar med om- og tilbygning, bor der nu 24 borgere for-
delt pa 3 boteams. Hgjtofts historie er lang. Hgjtoft abnede i 1975 som det
farste botilbud i Skandinavien for voksne med autisme. Over halvdelen af
beboerne pa Hgjtoft har boet der siden dbningen og er derfor ved at vaere
oppe i arene og de har naet, eller narmer sig, pensionsalderen. To af bebo-
erne har inden for de sidste par ar valgt at stoppe med at arbejde efter 40
ars tro tjeneste pa S0VI, og de er nu hjemmegaende pensionister. Mange af
de gvrige beboere pa Hgjtoft er ogsa tilknyttet SOVI. SOVI er en socialgko-
nomisk virksomhed, der tilbyder arbejde til mennesker med autisme.

Martin er 58 ar og har en diagnose inden for autisme spektret. Han far
diagnosen Infantil psykose pa Rigshospitalets bgrnepsyk.afd. da han er
fire ar. Martin er den eldste af tre sgskende. Martin blev som femarig an-
bragt pa Himmelev bgrnehjem og boede der hele sin barndom, og han var
derefter kort indlagt pa Sankt Hans Hospital, inden han flyttede ind pa
Hgjtoft i 1979. Her startede han ogsa sit arbejdsliv pa SOVI, hvor han har
vaeret beskaftiget lige siden. Han har begraensninger i forhold til for ek-
sempel lzese-og skrivefeerdigheder, og han siger selv, at det er fordi han
er ordblind. Det afholder ham dog ikke fra at hygge sig i timevis med sin
daglige avis, der bliver stgvsuget for informationer inden for Martins in-
teresseomrader. Martin har god forstaelse for tal, hvilket iseer kommer
til udtryk, nar Martin skal forholde sig til penges veerdi, hvor han for ek-
sempel hurtigt kan tzlle et belgb op og nemt regne sig frem til, hvad han
skal have tilbage ved indkgb. Martin ved mange ting inden for sine interes-
seomrader og er til stadighed opsg@gende pa viden. Andet er han ganske



ligeglad med og kan derfor ikke males pa normale standarder. Vi oplever,
at Martins altoverskyggende handicap udspringer af hans autisme.

Begge Martins forzeldre er dgde inden for de sidste 10 ar. Han er den 2ld-
ste af 3 sgskende. Han har en sgster, der bor i Jylland, og en bror, der bor
forholdsvist taet pa Martin. Denne bror er Martins naeermeste familierela-
tion. De ses ca. en dag hver anden maned og Martin besgger i den for-
bindelse ofte broderen og kender derfor den del af familien ganske godt.
Martin er glad for sine relationer til familien. | det hele taget holder Martin
meget af kontakten med andre. Martin forsgger ofte at skabe relationer
tilandre, for eksempel til medbeboere, men ofte Igber disse relationer ud
i sandet, da det er sveert for andre at rumme Martin. Personalet pad hans
arbejde og iseer hans bosted, er Martins taetteste relationer, og han vil al-
tid gerne deltage i aktiviteter, hvor personalet er med. Han inviterer ofte
til "en til en"-kontakt med personalet pa sit vaerelse, med ordene "mit vae-
relse alene”.

Martin har igennem mange ar haft nogle helbredsproblematikker, som
han selv er opmaerksom pa. Han far med jeevne mellemrum nogle staerke
smerter, muskelkramper, hen over brystet. Dette har staet pa gennem de
sidste ti ar, og smerterne ser ud til at pavirke Martin meget. Martin bliver
gra/bleg i ansigtet, traekker vejret pa en saerlig made, han bliver klam pa
huden og hans stemmefgring @&ndrer sig. Ofte siger han, at han er bange
for at dg i den forbindelse. Martin har igennem arene gennemgaet flere
undersggelser for at afdaekke, hvad der kan udlgse disse anfald. Han er
undersggt for mavesar, han er via kontrastvaeske scannet og undersggt
for tilbagelgbsrefleks og om der sidder noget i spisergret. Han har i pe-
rioder taget medicin mod for meget mavesyre, for at kontrollere om han
led af dette, men medicinen gav ingen lindring. Martin har desuden prgvet
at tage nitroglycerin ved anfald af brystsmerter ligeledes uden effekt. En
belastningstest for tjek af forsnavringer omkring hjertet viste ingen pro-
blemer. Pa opfordring af Martins praktiserende lage tilkaldte vi tilbage i
2006 en hjerteambulance ved et anfald af muskelkramper. Der var ingen
tegn pa uregelmaessig hjertefunktion. En scanning af tyktarm, galdeblze-
re og galdeveje i samme periode, viste helt normale forhold.

Foruden muskelkramperne har Martin perioder med ondt i ryg, balle og
laend, og han har de sidste par ar benyttet sig af tilbuddet om at fa en blo-
kade for at deempe smerterne. Martins rygsgjle er nermest formet som
et"S", og det er sveert for ham at rette sig helt op.
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Envidere lider Martin af diarré, en tilstand vi vurderer, han har lzrt at leve
med og taklerihverdagen. | den forbindelse er der forsggt med forskellige
former for affgringsregulerende midler, uden den gnskede effekt.

Martin har som navnt gennem de sidste ca. 10 ar haft @ndringer i sit hel-
bred. Han har bla. taget over 10 kg pa, og han motionerer mindre. Martin
har nogle drikke- og spisevaner, som med stor sandsynlighed vil gge hans
vaegt yderligere og muligvis ogsa have anden negativ indflydelse pa hel-
bredstilstanden. Martin l22gger gerne noget oven i det han spiser og drik-
ker, men skaerer aldrig noget fra. Han er altid meget opmasrksom pa, om
han som minimum far det samme som andre og gnsker dertil ogsa altid
at vaere den fagrste. Det er vigtigt, at fa den maelk eller yoghurt med den
hgjeste fedtprocent, den gl med den hgjeste alkoholprocent, det stgrste
stykke kage og den dyreste ret pa menukortet. Martins forhold til mad og
drikke kom ogsa til udtryk for 4-5 ar siden, da en medbeboer fik en alvorlig
sygdom, og i den forbindelse blev tilbudt helt seerlig kost i en periode, bl.a.
sveskegrgd for at holde gang i maven. Dette afstedkom stor misundelse
fra Martin, og han besluttede derfor, at han ogsa ville have sveskegrgd. Nu
flere ar efter, at naevnte beboer er stoppet med grgden, holder Martin fast
i ritualet og indkgber sig sveskegrgd en gang om ugen. Dette er blot et af
mange drikke- og spiseritualer, Martin har.

Martin er konstant under pres og stress fra sig selv. Han er altid i gang
med at planlaegge og pa vej til det naeste, der skal ske. Han er meget insi-
sterende pa at na de mal, han har sat sig, og han giver helst ikke op.

Martin har tidligere gaet nogle lange ture alene, bl.a. en tur pa ca. 7 km
rundt om en sg. Dette ggr han ikke mere, da han, efter eget udsagn, ikke
kan lide det, hvis der kommer en muskelkrampe.

Martin holder meget af at komme ud i naturen. Han siger selv: "Jeg er
gode venner med naturen”. Han er nu mere afhangig af, at personalet er
med, og derfor er selvstaendigheden blevet mindre.

Martin er i det hele taget et meget aktivt menneske, og den samlede hel-
bredssituation, med rygsmerter, muskelkramper og diarré betyder, at der
er dage/perioder, hvor Martin har svaert ved at daekke sit behov for at
komme rundt, og dermed er kvaliteten i hverdagen under pres. Ofte har
Martins mange ture rundt i lokalsamfundet et formal: Han skal indkghe



noget, seelge en flaske, en tur i kirke, til fodpleje el.lign. Alt sammen noget
Martin mere eller mindre selv seetter i vaerk ud fra sine egne gnsker og
behov. Han vil ggre alt for at gennemfgre sit forehavende. | perioder med
ekstra steerke rygsmerter trodser Martin smerterne, men ma ofte satte
sig for at samle sig. Han kan eksempelvis blive ngdt til at seette sig pa en
regnvad baenk. Han har ogsa berettet, at han en dag var ngdt til at laegge
sig pa fortorvet pga. muskelkrampe. Disse handlinger stemmer ikke over-
ens med den made, Martin ellers agerer. Martin fremstar altid ren og vel-
soigneret, sa at la2gge sig pa gaden eller saette sig pa vade steder er ikke
noget, Martin i gvrigt ggr.

Vi havde en formodning om, at Martins rygsmerter var slitage/aldring
iser pga. hans karakteristiske holdning. Muskelkramperne kommer en-
gang imellem; vi var usikre pa hvor ofte og hvorfor de opstod. Vi kunne
konstatere, at han har haft dem de sidste 10 ar, altsa fra han var sidst
i 40’erne. Vi teenkte, at Martin er et menneske, der har faet medicin det
meste af sit liv, altsa i ganske mange ar, og at dette maske kunne pavirke
hans fysiske helbred. Derudover er Martin en person, der er meget udhol-
dende i den forstand, at han ikke giver op og ogsa gerne presser sig selv
for at opretholde og indfri sine behov. Vi fornemmer hans smertetarskel
er meget hgj, og derfor sgger han ofte ikke hjzelp fgr smerten er voldsom.
Han kan derfor ga med en smerte i lang tid og forsgge at kompensere for
smerterne. Nar man spgrger Martin, om han har ondt eller faler smerte,
siger han som regel: "ikke sa8 meget”, og efterfglgende siger han: "ellers
gar det fint”. Vivurderer i de situationer, at Martin faktisk har ondt. Vi op-
fatter det saledes, at Martin har sveert ved at sige, hvor ondt han reelt har,
og han er usikker pa, hvad der sker, hvis han fortzller, hvor stor smerten
er. Maske vil han ikke kunne udfgre de ting, han havde planlagt, hvis visom
personale bliver involveret. Martin bruger udtrykket : "ellers gar det fint”
i mange sammenhange, og vi tolker det som en slags afslutning pa en
eventuel samtale. Han siger med denne satning, atalter ok og at han ikke
har lyst til at tale mere om det. Han far pa denne made ogsa en bekraefti-
gelse fra personalet, der ofte svarer: ”ja, det er fint”.

Pa baggrund af ovenstdende vurderer vi, at Martin tydeligvis har nogle
massive helbredsproblemer, og at de fylder i Martins hverdagsliv nu. Vi
ser, at flere af de rutiner og hverdagsmgnstre, som giver Martin kvalitet
i hverdagen, ind imellem er sveere for Martin at finde overskud til. Et ek-
sempel kan veere, at Martin en gang om ugen drikker sig en liter sgdmaelk.
Martin gnsker, at maelken skal veere af ny dato, og vi har observeret, at fin-
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der han ikke maelken i neermiljget, opgiver han nu, hvor han tideligere ville
fortsaette til nabobyen. Martin er generelt god til at finde sig nogle gode
stunderihverdagen, hvor han slapper af og finder nydelse. Han satter sig
f.eks ofte sent om aftenenifallesstuen, hvor der pa dette tidspunkt er ro,
med dagens avis og nyder en stille stund inden sengetid. Han siger ofte,
at han er godt tilfreds. Vi vurderer, at den nuvaerende helbredssituation,
setisammenhang med Martins gennerelle livsfgrelse, over tid kan fa hel-
bredslivet til at fylde mere i hverdagen og dermed true livskvaliteten.

Vivar stort set sikre pa, at Martin ville sige ja til at deltage og vaere case-
person for vores undersggelse, da han er meget samarbejdsvillig og ngdig
vil ga glip af noget.

Vores overvejelser i forhold til atinddrage Martin handlede derfor i fgrste
omgang om at informere ham og dernaest fa hans samtykke.

Vi valgte at praesentere projektet for Martin som et kursus, vi skulle del-
tage i, og at vi havde brug for en forsggsperson. Begrebet kursus er et
Martin kender og kan forholde sig til, ligesom han forstar, hvad en for-
sggsperson er. Martin blev desuden oplyst om, at kurset omhandlede at
blive &ldre og have autisme, og at vi skulle lave en opgave om helbred.

Vi udfeaerdigede derefter et dokument, som vi og Martin skrev under pa.
Her skriver Martin under pa, at han vil snakke med os om sit helbred, og at
vi ma snakke med hans laege og familie. Desuden giver Martin sit tilsagn
til, at vi ma skrive om det vi finder ud af. Da Martin er myndig, dog med en
gkonomisk vaerge, var det ngdvendigt for os, at Martin selv gav sit sam-
tykke til at deltage.

Senere i forlgbet, da vi fik brug for at lave registreringer, informerede vi
atter Martin. Informationen omhandlede vores gnske og behov for at lave
registreringer. Vi fortalte om skemaerne vedr. muskelkramper, rygsmer-
ter og diarré. Vi fortalte, at de skulle bruges til vores "kursus”, og at vi ville
undersgge/finde ud af, om der var noget, der kunne ggres, sa han evt. fik
feerre muskelkramper. Martin er som naevnt samarbejdsvillig og vil gerne
have al den kontakt, han kan fa, sa han var ganske indforstaet.

Ligesa gjorde vi 0s nogle overvejelser om, hvordan vi forklarede Martin,
hvad vi havde taenkt os, da vi kom til afprgvningsfasen.



Til allersidst var vi ogsa ngdt til at forholde os til anonymitet i forhold til
Martin, og det der skulle videreformidles via artikel og andet materiale.
Vi gnskede som udgangspunkt at holde casepersonen anonym, men det-
te gnskede Martin ikke. Martin har altid gnsket sig at komme i avisen og
meget gerne i TV. Han er ved sine runde fgdselsdage, efter noget besveer
fra personalet, blevet omtalt i Palitiken, som kendt borger og ivrig kirke-
gaenger. Sa da Martin blev praesenteret for, at vi nu snart skulle skrive en
artikel, udbrgd han: "den skal i Berlingeren”. Vi blev derfor enige om at
snakke med Martin om, hvad det kunne betyde, at alle fik mulighed for at
laese om ham, og dermed f.eks at genkende ham pa gaden. Martin holdt
derefter fast i, at han ikke gnskede at blive navnt med andet navn. Efter
genovervejelse og snak med Martin, sa vi heller ingen grund til, at Martin
skulle anonymiseres.

Viharilgbet af projektperioden bedt vores kollegaer og ledere om at Izese
med. De har bla. laest vores caseformulering, og enkelte har desuden laest
de allerfgrste udkast til denne artikel. Dette har givet ganske fa kommen-
tarer og input, i det alle oplever Martin som beskrevet. Det har dog veeret
vigtigt for os, at fa vores oplevelse af Martin verificeret.

Vi igangsatte en raekke undersggelser, der skulle ggre os klogere pa og
mere praecise i vores iagttagelser af Martins helbredsandringer. Vi ville
undersgge, hvor ofte Martin havde en muskelkrampe, og om der eventu-
elt var en sammenhang mellem Martins vaner og systemer. Var det pa
specielle dage, tidspunkter, far eller efter szerlige aktiviteter? Hvor lang
tid varede en muskelkrampe? Var der flest lange eller korte muskelkram-
per? Vi taenkte, om der kunne veere en sammenhang med hans rygsmer-
ter, muskelkramper eller evt. hans diarré. Kunne en kraftig smertepavirk-
ning evt. udlgse diarré? Var muskelkramperne noget, der stammede fra
hans skaeve ryg?

Sa for at bliver klogere pa Martins helbredsproblematik, valgte vi at un-
dersgge vores antagelser ved hjzlp af forskellige kilder.

Vi lavede registreringer af tre forskellige fysiske forhold: Registrering af
muskelkramper, registrering af smerter i ryggen/laeanden samt registre-
ringer af diarrétilfelde.

Herudover lavede vi interviews. Vi snakkede med Martins praktiserende
laege for at fa et samlet overhlik over, hvad Martin gennem de senere ar
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har gennemgaet af undersggelser. Vi diskuterede ogsa, om der var yder-
ligere undersggelser eller tiltag, der skulle gennemfgres. Vi kontaktede
ogsa Martins fysioterapeut gennem flere ar for en samtale. Vi lavede et
interview med Martin med henblik pa at fa belyst, hvordan han oplever
muskelkramperne. Desuden spurgte vi Martins bror om sygdomme i Mar-
tins familie, samt om der tidligere i barndommen havde varet sygdom
hos Martin.

Vivalgte derudover at lave 3 sma mobilitetstests pa Martin. Vi teenkte, at
testene kunne sige lidt om, i hvor god form Martin er samt evt. give et bil-
lede af, hvor meget energi Martin bruger pa at opretholde sin livsfgrelse i
hverdagen, og dermed vaere med til at give os en forstaelse af, hvilket pres
Martin udsaetter sig selv for.

Vi mente, at registreringer ville veere en god ide, sa vi kunne far et mere
preecist billede af, hvor ofte Martin var plaget af sine smerter. Det ville pa
denne made blive mere konkret for os. Det er ogsa en rimelig simpel me-
tode og nem at overskue i det daglige arbejde. Vi lagde vaegt pa, at det
ikke skulle tage sa lang tid at registrere. Alle i personalegruppen kunne pa
denne made registrere. Vi teenkte ogsa, at det ville vaere en god ide, hvis
personalet pa Martins arbejde ligeledes havde et registreringsskema for
rygsmerter og et for muskelkramper. De havde aldrig oplevet Martin have
en muskelkrampe.

Vi udarbejdede tre registreringesskemaer, som omhandlede henholds-
vis muskelkramper, rygsmerter og diarré. Muskelkrampeskemaet inde-
holdt spgrgsmal om dag og tidspunkt for muskelkrampen, hvor lang tid
den varede, hvad der var sket forud, og hvad der skulle ske efterfglgende.
Rygsmerter var lidt svaere at definere, men der registrerede vi, hvor det
gjorde ondt, for eksempel i ballen, ryggen eller lznden. De to registre-
ringsskemaer var pa personalekontoret, og personalet, der var pa arbej-
det de pagaeldende dage, registrerede pa muskelkramper og rygsmerter.
Det tredje skema til registreringer af diarré aftalte vi sammen med Mar-
tin, at han selv skulle have pa sit vaerelse og afkrydse, nar han havde haft
diarré. Vi taenkte, dette var det optimale, da han for eksempel kunne have
diarré om natten eller andre tidspunkter, hvor der ikke var noget perso-
nale, f.eks. pa solo-tur i naermiljget eller til og fra arbejde. Det viste sig
hurtigt, at det var rigtig sveert for Martin selv at saette krydset. Han ville
gerne, men gjorde det ikke. Martin ville have, at vi skulle ggre det. Vi var



derfor ngdt til at @ndre pa den registreringesform, og vi begyndte derfor
at spgrge ham, hver gang vi var pa arbejde, om der havde varet diarré og
udfyldte skemaet sammen med Martin.

Daviindledningsvis havde faet Martins tilsagn om, at vi matte tale med hans
lzege, kontaktede vi denne.Vivalgte at tale med Martins Izege, fordi vi ved, at
han kender Martin rigtig godt. Martin har haft den samme laege i 20 ar, han
bor i meget kort afstand fra Hgjtoft, og Martin gar selv til l2gen, nar det er
rutinebesgg, og desuden en gang om ugen, nar han skal have en indsprgjt-
ning af sin depotmedicin. Vi gnskede at drgfte Martins generelle helbreds-
situation samt fa laegens forhistorie i forhold til Martins muskelkramper.

Vi ville gerne have nogle informationer om muskelkrampernes opstaen og
hvilke undersggelser, der var fortaget. Vi var ogsa interesserede i at hare,
om han havde et bud pa, hvad Martins diarré kunne skyldes. Under sam-
talen med lzegen kom vi omkring Martins muskelkramper og forhistorien,
der som navnt gar ca. 10 ar tilbage, ligeledes, om de undersggelser la2gen
i den efterfglgende periode lod Martin gennemga. Undersggelser, som ikke
resulterede i noget konkret, da man ikke fandt nogen fysisk forklaring.

Vi kontaktede ligeledes den fysioterapeut, som Martin gar hos. Hun var
villig til at seette tid af til en samtale med os, hvor vi kunne spgrge ind til,
hvordan hun oplevede Martins tilstand.

Fysioterapeuten oplyste os om, at hendes vurdering er, at Martin ikke er
i stand til at lave de gvelser, hun viser ham. Det er ikke uvilje fra Martins
side, men hun mener, det er pa grund af hans manglende kropsfornem-
melse og koordination, at der opstar en manglende evne til samarbejde
omkring gvelserne. Hun oplyste, at hans rygsgjle er skav, og det kan
trykke ved brystet og give smerter. Hun var ikke afvisende overfor, at det
kunne udlgse en muskelkrampe. Hun fortalte, at det maske ogsa kan vaere
en bevaegelse, som Martin laver, der seetter smerterne i gang.

| den samme periode interviewede vi Martin om hans oplevelse af mu-
skelkramperne, og hvad han kunne tanke sig, personalet skal gagre, nar
han har en muskelkrampe. Vi interviewede ham 2 gange med 2 ugers mel-
lemrum og af 2 forskellige personer. Efter det fgrste interview blev vi klar
over, at Martins begraensede forestillingsevne kom til udtryk, i de svar han
gav. Han gav f.eks et konkret forslag om, hvad han kunne ggre, nar han

78

fik en muskelkrampe. Nemlig at knappe skjorten op og laegge sig og hvile,
preecis som intervieweren ofte har opfordre Martin til. Den anden af os
har aldrig opfordret til at knappe skjorten op, sa vi gnskede at se om sva-
rene ved et nyt interview ville veere de samme. Her fik intervieweren ikke
de samme svar. Vi ser et resultat af samtalerne, der viser, at Martin ikke
er i stand til klart at udtrykke hvilke smerter og hvilket forlgb en muskel-
krampe har. Hans begransede forestillingsevne giver ham desuden kun
enringe mulighed for at komme med forslag til, hvad han selv eller perso-
nalet kan ggre i situationen. Vi har derfor som personale et stort ansvar
for at vaere opmaerksomme pa Martins velbefindende.

Endvidere talte vi med Martins bror, som er Martins taetteste familierela-
tion. Vi stillede ham nogle spgrgsmal via mail med henblik pa, om der var
noget genetisk/arveligt, vi skulle tage hensyn til. Broren svarede tilbage,
at han ikke havde kendskab til nogle sygdomme i familien, men kunne
berette, at Martin blev vaccineret mod difteri, stivkrampe og kighoste d.
13/06/59 samt polio d.09/08/60. | vinteren 1960/61 gennemgik Martin en
raekke undersggelser for blandt andet sin hagrelse.

For at undersgge og evt. fa svar pa Martins fysiske formaen og mobhilitet,
valgte vi at lave tre sma tests pa Martin. Vi taenkte disse tests kunne give
et billede af, hvor god form Martin er i. Vores forhandsvurdering var, at
Martin er i relativ god form, da han er meget fysisk aktiv. Vi ved dog ikke,
hvor meget energi han reelt bruger pa at vaere sa aktiv som han er, og
hvor teet han er pa sin maksimale ydeevne. Testene er lavet 2 gange med 2
ugers mellemrum. Dette for tildels at kompensere for eventuelle smerter,
men ogsa fordi det viste sig, at Martins resultater blev bedre og bedre jo
flere gange, vi lavede testene. Han havde brug for helt at forstd og af-
prgve, hvad han skulle. | den fgrste test skulle Martin svare pa spgrgsmal
om sin mulighed for at komme rundt ude og inde (Avlunds mobilitetstest)*
en "RejseSeetteSig” test, samt "Time up and go test”.

"RejseSatteSig"-testen viser store udsving, Martins laveste resultat er
10 gange, og hans hgjeste antal er 17. Resultat med score 10 indikerer en
alder pa over 80, hvorimod en score pa 17 er tat pa at vaere svarende til
Martins reelle alder pa 58. Dog bliver Martin forpustet af at udfare testen.
Resultatet af "Time Up And Go" viser, at Martin absolut ingen problemer
har i forhold til faldrisiko. Han bevaeger sig sikkert og hurtigt. Testen be-
skriver at <10 sekunder er normalt. Martins bedste tid er 6,7 sekunder. Til



spgrgsmalene i Avlunds test, kan Martin svare "ja” til alle, som betyder, at
han ikke synes, han har problemer med at komme rundt, hverken ude eller
inde. Hvilket stemmer overens med vores oplevelse af Martin.

Testresultaterne betyder, at vi samlet set vurderer, at Martin er i ok form,
men at han i "RejseSatteSig”-testen yder pa kanten af, hvad der er ham
muligt, for at opna et resultat der naermer sig et alderssvarende. Vi kon-
kluderer derfor, at Martin i flere dagligdags ggremal bruger en del res-
sourcer og ofte bruger af sin reservekapacitet?.

Med baggrund i de mange undersggelser og registreringer, som la i pe-
rioden 30. august til 11. december; i alt 15 ugers registreringer, kan vi se,
at Martin har flere muskelkramper, end vi hidtil havde antaget. Der er en
tendens til, at en del af muskelkramperne falder pa travle/stress fyldte
dage. | alt har Martin 17 muskelkramper pa de naevnte 15 uger.

Syv af kramperne falder om mandagen. Mandag er en forholdsvis travl dag
for Martin. Han har meldt sig til to aftenskoletilbud denne dag. Han starter
med svgmning om eftermiddagen, og efter aftensmad har han 2 timers en-
gelskundervisning. En af mandagene er i efterarsferien og dermed ingen
undervisning, en anden gang er det tidligere pa dagen i forbindelse med en
undersggelse pa Rigshospitalet. De gvrige anfald er fordelt pa ugens gvrige
dage med undtagelse af torsdage. To gange er der registeret muskelkram-
per pa sgndage. Den farste da han venter i lufthavnen pa vej til NewYork,
som er en tur Martin har gnsket sig hele sit voksenliv. Muskelkrampen var
tydeligt pga. stress og nervgsitet for ikke at na det hele. Han sagde selv, da
han sad pa sit seede i flyet: "Vi klarede det!”. Anden gang er hvor hans ritu-
elle kirkebesgg er flyttet til en eftermiddagsgudstjeneste. Det sidstnavnte
er dog sket tidligere, uden at det udlgste en muskelkrampe.

Da vi gennem vores registreringer fandt ud af, at Martin havde lidt over
en muskelkrampe i gennemsnit om ugen, blev vi noget forbavsede. Vi hav-
de ikke antaget, at det var sa mange. Martin er en person, der har en hgj
smertetaerskel, og han kan sagtens tidligere have haft muskelkramper, vi
ikke har opdaget. Nu var alle i personalegruppen og ogsa Martin selv me-
get opmarksomme pa symptomerne, sa derfor fik vi et tydeligt billede af,
hvor ofte han havde muskelkramper.

Martin har i samme periode narmest haft kronisk ondt i ryggen, dog med
korte perioder med ingen eller let smerte. Rygsmerterne skyldes iflg. reu-
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matolog slidgigt. En diagnose reumatologen stillede efter, han selv havde
undersggt Martin samt faet Martin rgntgen undersggt. Martin kommer
som udgangspunkt ikke selv og fortzeller, at han har ondt, men nar man
spgrger ind til det, svarer han relevant. Det viser sig her, at han gar rundt
og har smerter og ikke siger noget til nogen far end smerterne er sa vold-
somme, at han ikke kan udfgre sine daglige pligter. Han har i perioden,
hvor viregistrerede, faet 3 blokader hos en reumatolog dog uden at deter
lykkedes at ggre Martin smertefri.

Den tredje ting vi registrerede, var diarré. Vi var ikke klar over, hvor ofte
Martin havde diarré. Vi talte med hans arbejdsplads SOVI, som fortalte, at
han tit benyttede et toilet ved en kgbmand, nar de gar tur. Der er usikker-
hed pa, om Martin reelt har brug for et toilet, eller om han benytter sig af
muligheden for en sikkerheds skyld. Det sidste er dog sandsynligt, da han
i andre sammenhange sagtens kan ga 6-7 km uden toiletbesgg. Han har
ogsa tit fortalt, at han matte benytte offentlige toiletter eller toiletter i
butikker, nar han er ude at handle. Registreringer pa diarré er noget mere
uklare og giver ikke et tydeligt billede. Vi havde en formodning om, at Mar-
tin selvstandigt ville saette et kryds i skemaet, nar han havde haft diarré.
Det viste sig dog hurtigt, at det ansvar ville Martin ikke patage sig, sa som
tidligere navnt blev det noteret i skemaet, nar vi talte med ham om det.
Han var god til at forteelle og huske tilbage, nar vi spurgte, hvornar han
havde haft diarre. Men et tydeligt og klart resultat er vi ikke kommet frem
til. Vi har heller ikke kunnet se en sammenhang mellem de forskellige li-
delser og deres indvirkning pa hinanden.

Via aldringstestene blev vi desuden opmaerksomme pa Martins fysiske
formaen. Alti alt er Martin i god form, men han er muligvis ngdt til at yde
taet pa sit maksimum i nogle sammenhaenge,og ogsa i situationer vi ikke
tidligere har taenkt var belastende for ham. Vi taenker, at Martins aktivi-
tetsniveau sammenholdt med hans maske vigende fysiske formaen kan
virke stressende for ham.Dette vil i sa fald have indvirkning pa hverdags-
livet og kvaliteten i hverdagen.

Vi har erfaret, at vores antagelser om Martins gennerelle helbred og hans
helbredsmassige problemer stemmer overens med vores antagelser
om, at det fylder og har negativ indvirkning pa Martins hverdags liv. De 3
specifikke helbredstilstande, som vi har valgt at fokusere pa, viste sig at
vaere meget mere massivt tilstede i Martins hverdag end fgrst antaget. Vi



havde desuden en antagelse om, at der evt. kunne vaere en sammenhang
mellem f.eks. muskelkrampe og diarré. Ved at studere registreringerne
samlet og med den usikkerhed, der ligger i registreringerne af diarre, vi-
ser der sig umiddelbart ingen sammenhang.

Muskelkramperne kan muligvis udspringe af stress. Det mest tydelige ek-
sempel er fra turen til New York, hvor Martin efterfglgende kan beskrive,
at hanvar lige ved at besvime i lufthavnen, og at smerterne forsvandt, da
vi sad pa vores pladser i flyet.

En anden muskelkrampe kom, da vi var pa vej til Rigshospitalet, hvor
Martin skulle have foretaget undersggelser i forhold til en befolknings-
undersggelse, han havde meldt sig til. En sadan situation kan ogsa veere
stressende for Martin, da han formentlig bruger meget energi pa at sam-
arbejde.

Desuden kommer en del af muskelkramperne som navnt om mandagen,
hvor Martin har skabt sig en meget kompakt dag mht. aktiviteter.

Samtale med lzzge og fysioterapeut har gjort os klogere pa Martins fysi-
ske udfordringer. Muskelsmerter kan stamme fra Martins kropsholdning
eller specielle bevaegmgnster. Laegen naevner bl.a., at en langtidsbivirk-
ning ved den medicin Martin har fdet meget lzenge, kan betyde en slgv og
stiv tarm og derved give diarre.

Under registreringsfasen havde Martin stort set ondtiryggenihele perio-
den.Vimenerdog ikke, det er ensbetydende med, at Martin altid har ondti
ryggen, Vima dog erkende, at han i denne periode var slemt plaget, og han
fik som naevnt flere blokader i perioden, uden det gjorde ham smertefri.

| forhold til aldring har vi faet en viden omkring forbrug at reservekapa-
citet; altsa en viden om, hvor mange ressourcer/ kreefter man bruger pa
diverse ggremal. Vi oplever og ser stadig Martin som en aktiv person, som
stadig er i stand til at udfgre de ggremal, han har haftigennem mange ar.
Det kan veere den ugentlige gulvvask af en lang gang i huset eller rengg-
ring af hans eget vaerelse. Men vi ved faktisk ikke, hvor mange ressourcer
eller hvor meget af hans reservekapacitet, han bruger pa at opretholde
dette aktivitetsniveau. Vi har dog en oplevelse af, at det koster Martin
flere kreefter nu end tidligere. Dette fordi han er blevet eldre og har faet
fglgesygdomme som slidgigt, rygsmerter og muskelsmerter. Men ogsa
udfra de resultater Martin fik i vores tidligere beskrevet aldringstest, hvor
Martin ligger fint, men dog bliver forpustet i "RejseSatteSig”-testen, og
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nar kun lige op pa naesten aldersvarende. Vi mener at kunne konkludere,
at Martin bruger en del ressourcer pa at opretholde sin livsfgrelse. Vi har
en formodning om, at Martins helbred er pavirket af den psykofarmaka,
han stort set har faet hele livet. Det har ogsa en betydning for aldring og
hvordan man aldres, at man ikke kan maerke diverse symptomer. Maske
sgger man derfor heller ikke hjzelp eller henvender sig til praktiserende
laege, nar der opstar smerter eller andre udfordringer.

Efter vores undersggelser og registreringer ma vi erkende, at Martin er
blevet undersggt for alt, hvad hans lzege mente kunne veere relevant,
uden at der er fundet fysiske forklaringer pa muskelkramperne. Vi fandt
ikke et entydigt megnster i muskelkrampernes opstaen og heller ikke et
sammenfald med de gvrige helbredsmaessige lidelser. Vi ma derfor kon-
kludere, at vi ikke pa nuvaerende tidspunkt kan finde en fysisk forklaring
og dermed heller ikke seette ind med lzegelig behandling. En undtagelse
er dog ryggen, som Martin har faet konstateret slidgigt i, og derfor kan
smertelindres, med bl.a. blokade.

Fysioterapeutens beskrivelse af Martins manglende evne til at udfgre trae-
ningsgvelser betyder ogsa, at vi heller ikke her kan finde hjzelp til Martin.

Livskvalitet er individuelt fra menneske til menneske. Men for alle gaelder
det, at gode stunder i hverdagen er en forudsatning for livskvalitet og
afhzenger af, hvilken livssituation man befinder sig i. Det der giver menne-
sker livskvalitet rykker sig i forhold til ens livssituation. Vi mener at kunne
konkludere, at det at have et aktivt liv og samvaer er med til at gge Martins
livskvalitet. Nar Martin ggr selvstandige ting, sdsom at tage i biografen,
ga til frisgr, fodpleje eller lignende, er det med til at gge hans selvstaen-
dighed og derved fgler han sig mere kompetent i hverdagen. Martin har
derved stor indflydelse pa sit eget liv og mestrer det. Motivationen og
helbredssituationen spiller en stor rolle og har betydning for aktivitetsni-
veauet og dermed fastholdelse af de gode stunder. Vi har tydeligt kunne
maerke pa Martin, hvis smerterne har plaget ham. Han blev frustreret, nar
det har betydet, at han ikke har kunnet udfgre sine hverdagsaktiviteter
eller indfri sine gnsker om at fa daekket sine behov, for eksempel indkgb
eller gature. Heldigvis har Martin en stor motivation for at udfgre de ting,
han har sat sig for og fa sine behov opfyldt.



Pa baggrund af vores undersggelsefase taenker vi, at Martin kan have
gavn af en form for afstressning.

Vihavde derfor enide om, at en hjzlp til Martin kunne indebaere vejrtrak-
ningsgvelser, yoga, eller andet som kunne hjzelpe ham, nar han havde mu-
skelkramper. Vi matte dog hurtigt a2ndre dette, da det jo netop betgd, at
Martin skulle forsta instruktioner til denne form for afstressning. Vi un-
dersggte derfor muligheder for behandling, som Martin kunne modtage
uden selv at skulle veere aktiv.

Hvilke tiltag?

Vi kom frem til at prgve med et besgg i snoezelhuset®. Fgrst havde vi en
samtale med ergoterapeuten i snoezelhuset, som ud fra vores beskrivel-
se af Martin og hans udfordringer mente, at Martin kunne fa gavn af sno-
ezel. Hun gav udtryk for det samme som fysioterapeuten tidligere havde
udtalt, at det er meget svaert for Martin at maerke sin krop. Derfor er det
ogsa nermest umuligt for Martin at rette op pa den"S”-formede ryg. Mar-
tin har ogsa en meget "hard” gang, dvs. han stgder fgdderne hardt mod
gulvet og dette er ogsa et tegn p3, at han kan have vanskeligheder med at
meaerke sin krop.

Vi fik ligeledes kontakt til en reflekszoneterapeut, som ogsa forholdt sig
til vores beskrivelse af Martin. Han mente, uden at vi havde navnt det, at
det kunne veere en stressrelateret smerte Martin havde. Reflekszonete-
rapeuten mente, at der var en mulighed for, at han kunne hjzlpe Martin.

Vores beslutning blev derfor, at Martin skulle have mulighed for at afprg-
ve begge tiltag. Begge tiltag betgd, at Martin skulle modtage passivt, og
dermed var tiltagene ikke afhangige af Martins evne til at forsta betyd-
ning og instruktion.

Snoezelhuset som Martin blev tilbudt, har 4 forskellige rum, med hver sin
funktion. Her tilbydes mennesker med szerlige behov stimulering og bear-
bejdning af sanseindtryk. Man kan selv veelge hvilket rum man gnsker at
benytte og man har en time pr. gang.

Reflekszoneterapi er zoneterapi, som tager sit udgangspunkt i 15-20 mi-
nutters zoneterapi pa fedderne, hvorefter der ogsa gives 15-20 minutters
tryk- og let massage af resten af kroppen.
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Vores plan var, at vi ville afprgve snoezel fgrst over et par uger, inden vi
satte reflekszoneterapi igang. Dette matte dog revideres, og vi satte for-
lzbene i gang sidelgbende, da vi kunne se, at vi kom i tidsngd i forhold til
projektperioden.

| perioden op til forandringtiltagende skulle i gang, fik Martin en blodpropii
sitene ben. Benet var havet og rgdt og efter besgg hos egen laege sendes
Martin pa Herlev Hospital. Der konstateres det, at det er en blodprop, og
han szttes i blodfortyndende behandling. Derfor matte vi efterfalgende
atter forbi lzegen for at hgre, om det var forsvarligt at tilbyde Martin sno-
ezel og zoneterapi. Laegen mente, det var en meget god ide og absolut
ikke til fare for Martin. Faktisk mente laegen, at zoneterapi i denne situa-
tion kunne vaere smertelindrende, sa vi fortsatte med vores plan.

Som navnt tidligere gjorde vi os nogle overvejelser om, hvordan vi forkla-
rede Martin, hvad vi havde tankt os. Han fik derfor vist billeder fra sno-
ezelhuset og en beskrivelse af, hvad der skulle forega bade i snoezelhuset
og ved zoneterapeuten. Vi aftalte med Martin, at han prgvede én gang
hvert sted og bagefter fortalte os, hvad han syntes om det. Efterfglgende
gav Martin udtryk for, at han var yderst interesseret i at fortsatte med
begge tiltag.

Vi havde planlagt vores afprgvningsfase med snoezelhus og reflekszone-
terapi til opstartiuge 3.

D. 18 januar, skal Martin til reflekszoneterapi for fgrste gang. Det ligger
lidt langt fra Hgjtoft, taet ved Hovedbanegarden. Vores oplevelse er, at
Martin har glaede ved at modtage denne form for behandling, han seetter
sig og laegger sig, som han far besked pa af terapeuten. Et par gange kom-
mer der et par "Av for pokker”, fra Martin, men oplevelsen er positiv. Mar-
tin er sikker pa, at han gerne vil fortsztte. Den efterfglgende gang falges
Martin atter af personalet og derefter skal Martin selv tage derind med
tog, efterfglgende med tog og bus tilbage til hans arbejde pa SOVI. Martin
vil meget gerne transporteres af os i bil, men han er dog sa motiveret for
behandling, at han valger at tage bus og tog, da vi ikke har mulighed for
at kgre ham.



Dagen efter skulle snoezelhuset i Gentofte afprgves for fgrste gang. Vi
var som ledsagere blevet introduceret af stedets ergoterapeut, som hav-
de vist os, hvordan hvert enkelt rum fungerede. Martin havde inden sit
fgrste besgg set billeder af de fire forskellige rum, sa han derved bedre
kunne vurdere, om han ville prgve det. Den fgrste gang han var der, var
vi enige om, han skulle prgve alle rum, sa han kunne danne sig et overblik
over, hvad hvert rum indeholder. Han var ca. 10 min. i hvert rum. Vi fandt
hurtigt ud af, at det var bedst nar Martin var alene i rummene, da han el-
lers henvendte sig til personalet og ikke var i stand til at slappe af og for-
dybe sig. Vispurgte Martin bagefter, hvad han syntes. Han kunne godt lide
alle rum. Da vi spgrger mere konkret, hvilket rum han vil vaelge til naeste
gang, giver han klart udtryk for gnsket om at benytte det hvide rum, med
vandseng og projektor. Det bliver ogsa det rum Martin vaelger og finder ro
ved alle de 10 gange, han efterfglgende kommer i snoezelhuset. Vi prgver
at motivere ham til at prgve noget andet, men han er tydeligt meget til-
freds med sit valg og leegger sig i vandsengen med det samme, vaelger de
samme billeder pa projektoren og dertil musik hver gang. Han er i dyb ro
og afslappetiden time, det foregar. Han beder os ga ud og vente, sa vi kun
garind, nar musikken skal genstartes. Her ses Martin i fuldstaendig ro. Det
hvide rum er beskrevet i folderen fra snoezelhuset som et rum, der virker
stimulerende, afslappende og gger kropsbevidstheden.

Vi arbejder i denne periode fortsat med at registrere pa de 3 problema-
tikker. Via PDSA og registreringsskemaerne ses der en tendens til faerre
muskelkramper og mindre rygproblemer. Vi kunne konkludere, at Martin
i undersggelsesfasen, som Igber fra 30/8 til 11/12/15, havde 17 muskel-
kramper pa de 15 uger. Det er lidt over en om ugen i gennemsnittet, og
det var meget overraskende for os, at det er sa hyppigt . Vi har sa efter-
fglgende stadig registeret antal af muskelkramper. Martin har i perioden
fra 1/1/16 tildagsdatod. 16/8/16 haft 7 muskelkramper. En enkelti marts
henholdsvis to i april, toi maj, enijuliog eniaugust.

Vi arbejdede struktureret med de forskellige forandringstiltag, sa vi ngje
kunne fglge om tiltagene blev gennemfgrt som planlagt, og om de virkede
som forventet, eller om noget skulle justeres og derefter afprgves igen.
Vivalgte at lave PDSA-cirkler for hvert af de to forandringstiltag, selvom
de Igb sidelgbende. Under hele projektperioden har vi mgdtes jeevnligt. |
perioden, hvor vi arbejdede med forandringstiltag, mgdtes vi med en til
halvanden uges mellemrum for at udarbejde nye PDSA-cirkler. Dette be-
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tad, at vii lgbet af de fgrste 8 uger af perioden med forandringer fik lavet
6 PDSA-cirkler for hvert af tiltagene. Vores observationer, registrerings-
skemaer, samtaler med Martin samt vores oplevelser af Martins udbytte
af tiltagene, var hovedtema i vores PDSA-arbejde. Vi brugte PDSA-red-
skabet til at danne os et overblik og holde fast i de tiltag og forandringer,
vi satte i veerk. Da Martin var meget motiveret for begge tiltag, var det
ofte vores egne forestillinger og tanker om, hvad Martin skulle, vi matte
justere og ikke sa meget, hvad der skulle til for at gge Martins motivation
eller udbytte af tiltagene.

De to tiltag som Martin har prgvet, vurderer vi har vaeret gode og har givet
Martin et udbytte. Han har her faet noget stimulans, mens han selv har for-
holdt sig passivt. Vi vurderer, at begge tiltag har gget Martins livskvalitet,
iseer ses det tydeligt, nar han er i snoezelhuset og finder ind i den afslap-
pende ro, som ellers sjldent sker for Martin. Han giver udtryk for, at han
er meget glad for begge dele, hvilket vi ogsa mener at kunne aflaese. Dog
skal vi huske, at den "en til en"-kontakt Martin har med personalet pa turen
frem og tilbage, ogsa er meget livskvalitetsskabende for Martin. Vores vur-
dering er dog, at Martin har gavn og glaede af begge tiltag bade i nuet, hvor
han modtager behandling, og vi ser, at her er en af de gode stunder, men
isaer fordi han ikke leengere har sa mange muskelkramper som tidligere og
ikke har faet en blokade for sin rygsmerter i lang tid. Martin fik de 2 sidste
blokader i efteraret 2015, den ene d. 27/10 og igend. 17/11.

Hvis naevnte tiltag pa sigt eristand til at minimere Martins helbredsgener,
vil hans livskvalitet hgjnes. Fgrst og fremmest fordi han vil vaere mindre
smerteplaget, men i hgj grad ogsa fordi han forsat vil veere i stand til at
ggre de ting, der ggr ham glad. Det kan eksempelvis vaere de lange gature,
ogsa alene, hvor han ikke er afhangig af, at der er personale med. Det gi-
ver ham en stagrre frihed til at ggre det, nar det passer ham og dermed en
gget kvaliteti hverdagen.

Vi ved dog ikke, om det er snoezel eller reflekszoneterapi, der har denne
gavnlige effekt pa helbredssituationen, eller om det er en kombination. Vi
er ogsa opmarksomme pa, at Martin, i forbindelse med blodproppen, er
sat i behandling med blodfortyndende medicin. Vi ved ikke, om denne be-
handling indirekte betyder noget for for eksempel muskelkramperne. Dog
har det vaeret tydeligt, at Martin i nogle maneder efter blodproppen har
vaeret mere treet end vanligt. Han har i den forbindelse indlagt sig nog-



le pauser i hverdagen, hvor han tager sig et hvil under dynen; noget han
ikke tidligere har dyrket pa samme niveau. Umiddelbart kan man tanke,
at disse pauser betyder nedsat stressniveau og dermed nedsat risiko for
muskelkramper.

Desuden blev vi pd meget kontant vis gjort opmarksom pa, at der i denne
livsfase pludselig kan opsta en aldersrelateret sygdom som her i dette til-
feelde en blodprop i benet. Martin har temmeligt sikkert gaet rundt med
en kraftig smerte i benet Iange og har ikke reageret. Der er stgrre sand-
synlighed for, at der kommer fysiske sygdomme og slitage, som vi som
personale skal veere opmaerksomme pa. Vi er ogsa blevet opmarksomme
pa, at man maske godt kan yde det samme som tidligere, men at man bru-
ger mere af sin reservekapacitet pa at udfgre den samme aktivitet, og pa
sigt kan det true kvaliteten i hverdagslivet.

Vi er som personale ngdt til at veere meget observerende pa @ndret ad-
feerd og den aktuelle fysiske tilstand hos den enkelte, da det generelt kan
vaere sveert for beboerne at give udtryk for 2ndret helbred.

Martin har veeret meget positiv overfor de tiltag, der er blevet afprgvet.
Han har udvist stor interesse for bade snoezelhuset og reflekszoneterapi.
Vi har sammen med Martin talt om at forseette med reflekszoneterapi.
Det vil nok vaere ca. en gang hver 14. dag, da der dels er et gkonomisk ele-
ment og dels efter et rad fra zoneterapeuten, som mener, at Martins po-
sitive udvikling kan vedligeholdes med intervaller pa 14 dage. Dette tiltag
vil vaere noget Martin selvstaendigt vil kunne viderefgre. Martin vil ogsa
meget gerne forsatte med at komme i snoezelhuset, og vi mener ogsa,
det er en rigtig god ide, da vi oplever, han slapper fuldstaendigt af, nar han
er der. Det kraever dog personaleressourcer, som pa sigt kan vare svaere
at finde i dagligdagen.

| det hele taget er personaleressourcer og egenbetaling fra den enkelte
borger et element, man er ngdt til at forholde sig til, hvis borgeren gnsker
behandling eller hjzelp fra det mere alternative behandlingssystem, altsa
behandling der ligger uden for sundhedsvaesenet.

Vi teenker, at mange af de @vrige beboere pa Hgjtoft ogsa vil have glaede af
at benytte et snoezelhus. Men som navnt er det tildels tids- og ressource-
kreevende at tage afsted med en beboer og til dels gkonomisk dyrt for den
enkelte. Vi har derfor arbejdet med tanken om at indrette et snoezelrum
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pa Hgjtoft. Vi har et rum, som ikke benyttes til andet end opbevaring og
et enkelt Igbeband. Der vil vi gerne indrette et kombineret motions- og
snoezelrum med en vandseng med musik og varme og en projektor, der
kan vise hilleder pa vaeggen. Vi har derfor indhentet tilbud fra et firma,
som har lavet et forslag til indretningen. Hgjtoft har pt. ikke gkonomi til
indretningen af et sddant rum, men vi haber at kunne indhente midlerne
pa anden vis.

Vi forestiller os, at personalet pa begge afdelinger pa Hgjtoft skal intro-
duceres i brugen af snoezel af den ergoterapeut, som vi selv er blevet in-
troduceret af. Vi taenker, det er vigtigt, sa alle i personalegruppen har den
samme viden om hvad snoezel er, og hvordan det udgves. Nar rummet
star feerdigt og personalet har faet den viden, der skal til, er det vigtigt
at komme i gang, sa de som har lyst hurtigt far afprgvet, om det er noget
for den enkelte. Vores plan er at have et bookingskema, sa beboerne kan
booke sig pa og evt. bruge den samme tid hver uge. Vi vil lave en visuel
introduktion, en slags folder til beboerne med billeder af rummet og dets
funktioner. Hver enkel beboer vil fa mulighed for at danne sig et indtryk af,
hvad de kan forvente, nar de kommer ind i rummet.

Vi har ikke en kultur pa Hgjtoft, hvor registrering er en del af det daglige
padagogiske arbejde. Det har vi haft mulighed for i denne proces, dels
fordi der har vaeret en konkret problemstilling, og dels fordi vi har faet
tildelt ekstra ressourcer. De ekstra ressourcer har givet os ro til at fordybe
os i emnet, uden det har pavirket vores daglige arbejde. Det har veeret en
meget positiv og givende made at arbejde pa, men ikke realistisk med det
ekstra ressourceforbrug fremadrettet. Det har veeret interessant at kon-
centrere sig om en enkelt beboer og have fokus pa et afgraenset tema. Vi
har gennem processen oplevet og opdaget sma og store ting ved Martin
i forhold til hans helbred og dermed hans livskvalitet. Vi taenker, at vi ikke
var kommet frem til den viden, hvis vi ikke have fokuseret sd intenst pa
temaet. Vi har gennem processen reflekteret Igbende, vurderet og ret-
tet til, nar vi har lavet observationer og registreringer. Vi mener, at denne
arbejdsform, med det lange undersggelsesforlgb, far der drages konklu-
sioner og handles, kan og bgr veere vejen frem i padagogisk arbejde. Vi
opsamler en viden og har dermed st@rre sikkerhed for, at vores forandrin-
ger og handleforslag vil betyde forbedringer for den enkelte.



| forbindelse med at vi igennem lzengere tid har arbejdet fokuseret med
aldring og @ndret helbred, er vi stgdt pa nye spgrgsmal. Blandt andet op-
stod helt tilfaeldigt en samtale med Martin om begravelse og hans gnsker
i den sammenhang.

Denne fase af livet, og for Martin en fase, hvor han blev ramt af alvorlig
sygdom/blodprop, kan give anledning til at snakke om, hvordan og hvor
man gnsker sin begravelse. Samtalen med Martin opstar tilfeeldigt, da vi
en dag kegrer forbi Bispebjerg Kirkegard. Martin giver pludselig udtryk for,
at han gerne vil brandes, nar han engang dar. Vi teenker efterfglgende, at
det er en god ide at tale om, hvad der skal ske, nar man er dad.

Vi har efterfglgende haft to samtaler med Martin med 3-4 maneders mel-
lemrum. Den fgrste samtale var presset for Martin, hvor han kort forinden
havde faet konstateret en blodprop, og vi tolker, at dette pressede ham,
da sygdom og dgd pludselig var kommet taet pa. Neeste samtale var mere
afslappet, og Martin var i stand til at komme med flere konkrete gnsker.
For eksempel havde han en klar mening om, hvilke blomster han ville have,
og iszer hvilke han ikke gnskede. Maske kunne Martin bedre handtere an-
den samtale, fordi han vidste hvad samtalen drejede sig om, og maske har
han teenkt over gnskerne i mellemtiden, samtidig med at blodproppen nu
maske fyldte mindre i Martins bevidsthed. Vi kan ihvertfald konkludere,
at det er vigtigt med tid og rum, nar der skal snakkes om vigtige og svaere
emner.
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*Avlunds mobilitetstest bestar af fa spgrgsmal, omhandlende mobilitet. Rejsesattesig-test
gar ud pa man teeller, hvor mange gange personen kan rejse sig fra en stol og satte sig igen
pa 30 sek. Der er en skala, der viser det normale antal i forhold til alder og kgn. Time up and
go testen maler den tid, det tager en person at rejse sig fra en stol med armlaen, ga tre meter,
vende om og satte sig igen. Her viser testen tegn pa funktionsnedsaettelse og faldrisiko.

®Med reservekapacitet menes forskellen mellem den maksimale iltoptagelse eller ydeevne
og iltforbruget ved forskellige hverdagsaktiviteter og at denne forskel, altsa reservekapaci-
teten aftager med alderen . Vi skal med andre ord bruge en stgrre del af vores ydeevne pa de
almindelige hverdagsaktiviteter i takt med at vi bliver zldre

35nozelhuset er et sanseoplevelseshus, hvor formalet er at give brugeren gode sanseople-
velser og afhjalpe eventuelle sanseproblemer. Det Snozelhus vi har afprgvet ligger i Gen-
tofte kommune og er drevet som en del af job-, aktivitets- og kompetencecentret for men-
nesker med szerlige behov.
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Den aldre borger med Autisme Spektrum Tilstande og
samarbejdet med sundhedsvasenet
Af Ulla O'neal og Sonja Solberg, Hajtoft

Pa Hgjtoft har vi siden 2014 deltaget i et videnskabende netvaerk hvor der
arbejdes med at skabe viden om, hvordan zeldre med autisme bedst mu-
ligt hjeelpes til at bevare livskvalitet.

Siden maj 2015 har vi haft fokus pa helbredesandringer sammenholdt
med aldring og livskvalitet. Vi har pa Hgjtoft, haft Martin som case og
samarbejdet med ham, med henblik pa at undersgge helbredsandringer
og efterfglgende afprgve, hvordan vi bedst kan hjalpe Martin med at bi-
beholde et liv, som han veerdsatter. Arbejdet omkring Martin er belystien
seerskilt artikel.

| forbindelse med vores arbejde omkring Martin og hans helbredstilstand,
blev vi ogsa opmarksomme pa samarbejdet mellem borger med AST
(autisme spektrum tilstande), deres st@ttepersoner og sundhedsvaese-
net.Vikunne observere, atvii mgdet med forskellige personerisundheds-
vaesenet blev mgdt pa meget forskellig vis. Dette betgd en gget opmaerk-
somhed hos os, som stgttepersoner, om vores egen tilgang til mgder med
sundhedsvaesenet sammen med Martin, men ogsa sundhedsvasenets
forventninger til Martins stgttepersoner i disse mgder, og om de havde
gnsker eller behov, som vi ikke leverede. Desuden blev vi klar over, at vi
ikke havde et klart billede af, hvad vores kollegaer havde af oplevelser, og
om deres tilgang til at stgtte en borger i mgdet med sundhedsvasenet
var identisk med vores.

Vi satte os derfor for, i tillaeg til casestudiet, at undersgge erfaringerne i
samarbejdet mellem Hgjtofts borgere, deres stgttepersoner og udvalgte
personer i sundhedsvaesenet, for at blive klogere pa, hvad vi som stgtte-
personer kan ggre for at fremme et optimalt samarbejde.

For at finde nogle svar pa hvordan samarbejdet mellem Hgjtoft og udvalg-
te samarbejdspartner i sundhedsvasenet maske kan optimeres, valgte vi
at igangsaette en undersggelse af, dels hvordan hidtidig praksis har set
ud, for Hgjtofts beboere og personale, dels hvordan udvalgte lzeger op-
lever mgdet med Hgjtofts beboere og deres stgttepersoner, og om der
er gnsker eller behov hos lzegerne, som vi kan blive bedre til at levere. Vi
samlede desuden op pa de erfaringer og observationer, som vi selv havde
fra casearbejdet med Martin, og andre borgere vi fulgte til mgder i sund-
hedsvaesenetiprojektperioden.
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Hgjtoft har ikke en fast ramme for, hvad der forventes af personalet, nar
en borger har behov for statte til mgdet med sundhedsvasenet, og i takt
med at flere af beboerne bliver ldre og far flere helbredsproblemer, bli-
ver mgdet med sundhedsvasenet endnu mere aktuelt i vores hverdag.
For at blive klogere pa hvordan medarbejderne pa Hgjtoft stgtter den en-
kelte borger i mgdet med sundhedsvasenet, valgte vi at interviewe de af
vores kollegaer, der har arbejdet pa stedet i mere end et ar. Vi intervie-
wede ialt 12 personer.

Spgrgsmalene til vores kollegaer omhandlede bl.a. om man forberedte
sig, f@or man skulle fglge en borger til I2gen, og i givet fald hvordan man
gjorde det. Var der f.eks. en sarlig forberedelse, hvis mgdet var med en
sundhedsaktgr, som ikke kendte borgeren i forvejen. Vi spurgte ogsa til,
om der er en eller flere stgttepersoner, der er ansvarlig for den enkelte
borger eller det enkelte sygdomsforlgb. Desuden om der gives skriftlig og
eller mundtlig information, og om der er sparring omkring forlgbet. Og til
sidst om der er noget, vi med fordel kunne forbedre.

Svarene pa spgrgsmalene er ret forskellige. Mange laeser op pa historik-
ken i sygdomsforlgbet, men siger ogsa at man kan blive i tvivl, om man har
alt relevant med. Der er ikke enslydende svar pa, om det er den samme
stgtteperson der fglger, hvis det er et Il2ngerevarende forlghb den enkelte
borger skal i gennem. Sa det ma konstateres, at praksis pa Hgjtoft er for-
skelligt fra sag til sag og person til person.

Enkelte medarbejdere har forsggt at komme i kontakt med sundhedsvae-
senet, forud for et mgde med en borger der har sarlige udfordringer eller
vanskeligheder, og hvor mgdet er med en for borgeren, ukendt lage og
i ukendte omgivelser. Disse henvendelse havner ofte hos sekretaeren og
kommer ikke videre.

Alle er enige om, at der skrives referat fra besgg hos sundhedsvasenet,
og at der ogsa informeres mundtligt til kollegaer. Det opleves ogsa, at der
er sparring i personalegruppen. Dog navner flere, at bade det skriftlige
referat og snakken pa f.eks p-mgder kunne vaere mere uddybende og i
visse tilfeelde kunne en grundigere gennemgang af et sygeforlgb eller en
beboeres helbredstilstand veere gnskelig.



Pa spgrgsmalet om hvad der kunne ggres bedre, svarer mange, at kom-
munikationen mellem personalet pa bostedet kunne forbedres, hvilket
stemmer overens med de svar som kom omkring informering pa p-mader
og i skrevne referater. Isar er denne information vigtig, sa andre kan finde
oplysninger, bl.a. i ferieperioder, hvor man ofte er lidt tyndt daekket. Ligesa
svarer mange, at det ville vaere godt, hvis det er den samme stgtteperson,
der falger hver gang, sa der ikke kommer for mange ind over. Enkelte giver
udtryk for gnske om klare retningslinier fra Hgjtoft pa, hvad der forventes
af personalet i forbindelse med en borgers akutte og/eller langvarige syg-
dom.

Samlet set er personalets tilgang til rollen som st@tte- og ledsagerperson
i mgdet med sundhedsvaesenet meget forskellig.

For at blive klogere pa lzegernes oplevelser af mgdet med beboere med
saerlige behov, samt deres gnsker til et samarbejde omkring disse men-
nesker, udfeerdigede vi nogle spgrgsmal. Spgrgsmalene omhandlede bl.a.,
hvilke oplysninger de havde brug for, evt. inden et mgde. Vi spurgte ogsa
om de helst ville danne sig deres eget indtryk af borgeren, eller om de
gnskede informationer fra os, evt ogsa inden mgdet skulle finde sted.
Desuden blev de spurgt, hvad de forventede af stgttepersonen, om de gn-
skede input fra stgttepersonen, og om hvad vi sa og havde af tanker om
helbredsproblematikken. Laegerne blev selvfglgelig ogsa spurgt, om der
var noget der kunne ggres bedre.

Desuden havde vi en ide om at lave et lille dokument med alle relevante
oplysninger om den enkelte borger, som den enkelte altid bringer med sig
ved mgdet med sundhedsvaesenet. Denne ide blev praesenteret for lze-
gerne, da vi gnskede at hgre deres holdning til et sadan.

Vi havde et gnske om bade at fa kontakt med personer i sundhedssyste-
metvi kendte, samt nogle der ikke havde kendskab til beboerne pa Hgjtoft.
Vi tog her efter kontakt til vores samarbejdspartner, hvor det lykkedes os
at fa etinterview med en tandlaege, som naesten alle beboerne pa Hgjtoft
bruger, Martins praktiserende lage, der desuden er lzege for en del af de
gvrige beboere pa Hgjtoft, en laege pa Herlev Hospital, der arbejder pa
cancerafdelingen og en lage, der arbejder pa Epilepsiklinikken pa Glo-
strup Hospital, samt en psykiater, der er tilknyttet mange af beboerne pa
Hgjtoft. Alle de interviewede har kendskab til beboerne pa Hgjtoft i starre
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eller mindre grad.

Det harikke veeret muligt atinterviewe laeger, der kender bare en enkelt af
beboerne pa Hgjtoft. De lzeger vi har kontaktet har meldt fra pga tidspres.

Ingen af de adspurgte leeger haefter sig ved autismen og hvilke kommu-
nikationsmetoder og -problematikker den enkelte person har. Pa spgrgs-
malet om hvilke informationer laegen gnsker af os, evt. far et mgde, er
deres fokus rettet mod deres speciale, dvs cancer, taender osv.

Dog er psykiaterens svar anderledes. Hans fokus drejer sig netop om
hvordan vi, altsa han, borgeren og personalet, far den bedste, mest gi-
vende og veerdige dialog med borgeren om, hvad der er galt.

Laegerne vil meget gerne have en opdatering pa det, der kunne vare re-
levantiforhold til, hvilken sygdom henvendelsen drejer sig om. De @gnsker
ledsageren har kendskab til borgeren og ogsa et kendskab til de perioder,
hvor ledsagerne ikke har vaeret sammen med borgeren, altsa data fra an-
dre i personalegruppen og eventuelle gvrige pargrende. Alle giver udtryk
for gnsket om, at ledsageren er forberedt til mgdet og har informationer
med. Der konkluderes, at det ingen vardi har med ledsager, hvis ledsage-
ren ikke kan svare for den pagaldende beboer. Et par la2ger siger "send
ikke en vikar.”

Som udgangspunkt har lzegerne ingen gnsker om at mgde en ubeskrevet
person, men som navnt tidligere, sa vil dette ofte ske, da det ikke er mu-
ligt at kontakte lzegen pa feks. en hospitalsafdeling pr telefon, forud for
et mgde. Al henvendelse gar via sekretaren og beskeden/informationer
gives ikke videre.

Laegerne giver alle udtryk for, at de meget gerne vil have input fra os som
fagpersonale, for eksempel pa hvordan vi oplever situationen, og hvad vi
teenker, der kan vaere galt. Isar hvis det er en, for dem ukendt borger, gn-
sker de mange informationer.

Alle synes, det er en god ide med et dokument som fglger den enkelte bor-
ger, de gnsker at se dette under konsultationen, ikke fgr, igen pga. tids-
pres. Det pointeres, at dokumentet skal vaere kort og praecist.

| forhold til spgrgsmalet om der er noget der kunne ggres bedre, siger alle,
at det er vigtigt, det er den samme stgtteperson, der kommer med hver
gang, og legerne gnsker ogsa selv en kontaktlaegeordning, saledes at det



er den samme lzege, borgeren mgder hvergang. De er dog op imod et stort
system og det fornemmes pa alle laeger vi snakkede med, at de er under
stort tidspres.

Der er en af de adspurgte lager, der foreslar, at et bosted kunne have
en konsulentordning, hvis flere af beboerne har samme problematik. En
konsulent der kommer pa bostedet og derved ogsa ser hvordan perso-
nen fungerer i hjemmet. Dette er praecis den made psykiateren arbejder
sammen med Hgjtoft og beboerne, forslaget kom dog fra en laege pa et
hospital.

Samlet set er der en del enslydende svar fra laegerne pa vores spgrgsmal.
Alle gnsker f.eks en velinformeret ledsager, ved langere varende forlgh
gerne den samme ledsager ved hvert besgg, en der kender borgeren godt
0g som giver input og ogsa gerne bud, pa hvad der kan vare galt. Som
naevnt, lykkedes det os ikke at interviewe lzeger, som ikke havde kendskab
tilden borgergruppe virepraesenterer. Det kan derfor ikke udelukkes at de
samlede svar ville have set anderledes ud, hvis en gruppe af la2ger uden
kendskab til beboerne var blevet interviewet.

Vi har under forskningsforlgbet med Martin, og ogsa en del ar forinden,
veeret med Martin til mange undersggelser. Undersggelser der dels har
forgaet hos praktiserende lage, hos speciallaege med henvisning, samt i
div. ambulatorier pa Herlev Hospital. Undersggelser der dels relaterer sig
til de helbredsproblemer vi i undersggelses- og afprgvningsfasen valgte
at fokusere pa, dels to befolkningsundersggelser Martin fik tilbudt og sag-
de ja til at deltage i den samme periode. Den ene undersggelse foregik pa
Herlev Hospital den anden pa Rigshospitalet. Kort tid efter deltagelse i de
naevnte befolkningsundersggelse fik Martin konstateret en blodprop i det
venstre ben, hvilket atter satte ham i forbindelse med sundhedsvasenet.

Vi kunne som stgttepersoner for Martin observere, at der var forskellige
tilgange til ham og os, nar vi henvendte os. Vi blev ogsa opmarksomme
pa, hvor meget viden vi har samlet om Martin og hans helbred, og hvor
vigtigt det er at fa denne viden frem til sundhedsvasenet. Vi blev desuden
opmaerksom pa vigtigheden i, at det altid var en af os, der fulgte ham, nar
han havde behov for stgtte i mgdet med sundhedsvasenet.

Ud over forskningsforlgbet med Martin, samt forlgbet med hans blod-
prop, ville omstendighederne, at 2 andre beboer fik konstateret hver en
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livstruende sygdom. Vi havde rigelig lejlighed til at lave observationer
pa borgens mgde med sundhedsvasenet. Da vi allerede var i gang med
undersggelsen om samarbejdet med sundhedsvasenet, valgte vi derfor
begge at deltage i nogle af de samtaler og undersggelser Martin og de
2 andre beboere skulle igennem. Dette for at have mulighed for at lave
observationer pa vores egen praksis, men ogsa for at kunne diskutere op-
levelserne efterfglgende. Samt selvfglgelig stadig at have overskud til at
hare og forsta de beskeder vi fik ved den pagaldende samtale.

Vi har for eksemplernes skyld lavet et kort resume fra nogle af mgderne.

Samtale pa Epilepsiklinikken pa Glostrup hospital

En af beboerne(A) pa Hgjtoft kommer 3-4 gange om aret til tjek og sam-
tale i denne klinik. Det er ofte den samme lage vi mgder, og de gange vi
har mgdt en anden laege, har udbyttet ofte veeret en aftale om at A’s sa=d-
vanlige kontaktlzege ringer os op for aftale om videre behandling.

Ved konsultation med den fast tilknyttede lzege oplever bade A og stat-
tepersonen, at Ia2gen er velforberedt til mgdet. Hun er desuden klar over
hvilken problematik A har, ud over epilepsi, og dette tages der fint hensyn
til.

Kommunikationen foregar med stgttepersonen, som beskriver de ob-
servationer, der er pa den aktuelle situation og tiden siden sidste besgg
i klinikken. Selv om det meste af kommunikationen foregar lzege og stgt-
teperson i mellem, opleves det af stgttepersonen som om A far en vaerdig
og brugbar behandling. A er glad og tilfreds efter besggene.

Samtale pa Nefrologisk Afdeling pa Herlev Hospital

Enanden beboer (K) har fornyligt faet konstateret en nyrefunktion, der er
steerkt reduceret.

Hun har faet taget blodprgver og gennemgaet nogle undersggelser, bl.a.
ultralyd af nyrerne. Hun bliver derfor indkaldt til samtale om resultaterne.
Det er altsa fgrste gang denne lazege mgder K. Stgttepersonerne der er
med oplever en I&ge, der ikke har orienteret sig om resultaterne inden vi
bliver kaldt ind, i gvrigt en halv time for sent. K som er indkaldt er meget
nervgs og stresset, sa denne ventetid er en pragvelse.

Under samtalen taler lzzgen til K, han sidder med ryggen til den ene stgt-
teperson og vendt vaek fra den anden.



K svarer med ja, ligegyldigt hvad lagen siger, stgttepersonerne oplever
begge at K bare vil vaere feerdig, og at hun intet hgrer eller forstar af sam-
talen.

Stgttepersonerne har nogle spgrgsmal undervejs, som lagen svarer pa
henvendt til K.

Selv om lzegen henvender sig direkte til K, hans patient, oplever stgtte-
personerne begge, at Kikke har det godt i situationen, og at det ikke er en
vaerdig situation for K.

Samtale pa Medicinsk Dagafsnit pa Herlev Hospital

| forbindelse med at Martin far konstateret en blodprop, indkaldes han til
en lzegesamtale den efterfglgende uge. Begge stgttepersoner deltager.
Det er fgrste gang la2gen mgder Martin.

Martin er som altid meget samarbejdsvillig, men ogsa lidt stresset, isaer
da vi ma vente en halv times tid.

Samtalen er hurtigt overstaet, laegen forholder sig kun til Martins blod-
prop og eventuelt medicin a&ndring. Han ma sla flere informationer op,
mens vi er der. Han lytter til stgttepersonerne og kommunikerer ogsa
gennem os, vi oplever at blive hgrt. Martin er dog usikker pa, hvad han skal
byde ind med, og efter konsultationen siger Martin: "Var det samtalen”.

Martin fglte sig vist ikke set og hgrt her.

Efterfglgende skal vi snakke med en sygeplejerske om lidt praktisk i for-
bindelse med medicin, og Martin skal have en indsprgjtning. Sygeplejer-
sken ser og taler til bade Martin og os og vi oplever, at Martin her behand-
les med respekt og vaerdighed.

Samtale med cancerafdeling pa Herlev hospital

En anden af beboerne (AC) pa Hgjtoft har for nogle ar siden haft kraeft og
fik kemobehandling, og gar derfor til jaevnlig kontrol. Desvaerre viste det
sig, at sygdommen efter 4 ar dukkede op igen. Efter div. undersggelser og
prgver bliver AC derfor indkaldt til samtale om det videre forlgh. Begge
stgttepersoner deltager.

Denne lz2ge har ikke mgdt AC fgr. Han starter med at snakke til/med AC,
men konstaterer ret hurtigt, at der er flere informationer at hente hos
stgttepersonerne. Han har en del spgrgsmal til AC’s almentilstand, som
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stgttepersonerne svarer pa, lige som han ogsa har nyt om det fremtidige
forlgb, som han informeret os om, med plads til at den ene st@tteperson
forsgger at "oversette” for AC.

Selvom en stor del af kommunikationen gar gennem stgttepersonerne,
opleves det som en ok og veerdig situation for AC. AC er tilfreds og har
forstaet budskabet efter samtalen.

Vores samlede oplevelse af den gode og veerdige samtale med sundheds-
vaesenet ser ud til at opsta, nar sundhedspersonalet er i stand til at for-
midle til stgttepersonen, samtidig med at beboeren ses og hgres.

Under forlgbet med observationer af l&zgesamtalerne, valgte vi begge at
deltage i mgdet med laegen, dette er ikke normal procedure pa Hgjtoft,
normalt fglges borgeren af en person.

Ud over at vi sammen samlede observationerne, betgd de mange konsul-
tationer, med forskellige borgere, at vi blev opmarksomme p4, hvor stor
viden om den enkelte borger, visom stgttepersoner sidder inde med. Hvis
denne informationsmangde skal fglge borgeren til mange undersggel-
ser og samtaler, er det som la2gerne ogsa pointerer vigtigt, at det er den
samme stgtteperson, der er med hver gang. Dog blev vii perioden, med de
mange laegesamtaler, meget bevidst om, hvor store ressourcer det krae-
ver af den enkelte medarbejder, hvis vi, som her, pludselig star med flere
beboere der har alvorlige og tildels akutte helbredsproblemer.

Desuden er der mulighed for stort videnstab, hvis en personale stopper,
og den almindelig procedure pa stedet har vaeret, at en enkelt stagtteper-
son har det fulde ansvar for en borgers sygeforlgb. Vi oplevede en stor
gevinst i at veere to stgttepersoner ved disse akutte og livstruende syg-
domme. Hermed vil sandsynligheden for videnstab minimeres ved perso-
naleafgang, samtidig med at man undgar, at for mange er inde over og
dermed enstorrisiko for atingen helt har det fulde overblik og ansvar. Det
betyder ogsa mere fleksibilitet, saledes at skal en enkelt borger til l22ge,
og denvanlige stgtteperson ikke har mulighed for at deltage, er der stadig
god st@tte hos anden person.

Vitaenker ogsd, at det kunne vaere en god ide at optage diverse laage sam-
taler. Det kan vaere sveert, bade for borgeren og ledsageren, at huske de
konkrete svar eller andre vigtige ting, der bliver drgftet med lagen. Se-
nere kan ledsager og borger hgre det igen og snakke om oplysningerne i
rolige rammer.



Som det fremgar af bade interview af laeger, kollegaer og observationer,
er der omrader, hvor vi vurderer, at mgdet mellem den enkelte borger og
sundhedsvasenet kan forbedres. For os er det tydeligt, at mgdet mellem
l2ege og borger ikke altid fungerer optimalt.

Forsgg pa at na sundhedsvasenet/lzzgen med informationer om borge-
ren inden mgdet er ofte ikke muligt. | vores spgrgsmal til laegerne, om de
gnskede at fa informationer af stgtteperson om den enkelte borger, sva-
rede de alle ja tak, men Iagerne opfattede alle at vi spgrger om helbreds-
maessige emner, ingen af dem er opmarksom pa autismen, og at det kan
betyde noget for, hvordan et magde vil forlgbe.

linterviewene med kollegaer kommer det frem, at det er meget forskelligt,
hvor meget og hvordan vi som stgttepersoner forbereder os. Og overra-
skende nok tanker vi ogsa i sygehistorie og helbredsproblematikker, nar
vi forberede et mgde. Det er selvfglgelig meget afggrende, som lagerne
0gsa pointerer, at vi som stgttepersoner har informationer af den art med.

Men vi ma ngdvendigvis ogsa ggre os nogle overvejelser omkring, hvor-
dan vi far et vaerdigt og sa roligt et mgde som muligt. En af de intervie-
wede kollegaer, som netop havde fulgt en borger til mange undersggelser
over en tid, havde hurtigt gjort sig den erfaring, at han skulle tage teten i
mgdet med laegen og med det samme fa forklaret laegen, hvilken person
l22gen sad over for. Det havde betydet at Iazgen kunne koncentrere sig
om dialogen med stgtteperson og tildels med borgeren og ikke vaere sa
observerende pa den navnte borger, som er meget rastlgs og urolig.

| forbindelse med vores observation af f.eks. K's mgde pa Herlev Hospital,
hvor lzzgen udelukkende snakkede til K og sad vendt vak fra stgtteperso-
nerne. Her kunne vi evt. have hjulpet K til mindre stress, ved at vaere mere
opmarksomme i planlzegningen af mgdet og gjort os nogle overvejelser
inden. F.eks ved vi at K, som normalt ikke gnsker fysisk kontakt, altid beder
om at far en med til tandlaege for at holde i hand. Vi kunne have bedt om at
fa en stol mere ind i konsultationsrummet, og derved kunne en af os sidde
ved siden af K og tilbyde hende en hand, og vi ville dermed ogsa have sid-
det med front mod Izegen. | det hele taget viser vores observationer, hvor
forskelligt de enkelte mgder kan forlgbe.

Vi er blevet meget opmaerksomme pa, hvor vigtigt det er, at vi ikke lader
det vaere op til Izgen at seette rammen for mgdet.
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Vi mener at kunne konkludere, at skal mgdet mellem borger med AST og
sundhedsvasenet forbedres, ma vi som stgttepersoner vare godt forbe-
redt pa mgdet og ikke kun taenke i helbred og sygdom, men ogsa vere
meget bevidste om, hvordan vi kan pavirke selve mgdet med laegen. For
at minimere de uvaerdige og ubehagelige mgder borger og lzege i mellem,
mener vi, at det er ngdvendigt at stgttepersonen forbereder mgdet for
den enkelte sd godt som muligt.

Desuden mener vi, det er vigtigt og gnskveerdigt, at de enkelte bosteder
udfaerdiger en palitik/retningslinier for, hvad der forventes af personaleti
forbindelse med den enkeltes borgers mgde med sundhedsvaesenet.

Hospitalspas

Udover de navnte overvejelser og tiltag har vi gnsket at lave et lille do-
kumentet ("Hospitalspas”) til hver enkelt borger. Dette hospitalspas skal
indeholde fa, men for den enkelte, vigtige og relevante oplysninger. Ho-
spitalspasset skal vaere kort, sa det er hurtigt, for den der mgder borgeren
i sundhedsvaesenet, at sette sig ind i. Hospitaletpasset beskriver meget
grundigt, hvordan mennesket med autisme kommunikerer, og hvordan
personen gnsker hospitalspersonalet skal kommunikere med den pagael-
dende.

Passet skal selvfglgelig indeholde informationer om eventuelle sygdom-
me, medicin mv. Men lige sa vigtigt, lidt om hvad den enkelte borger med
AST har af szerlige udfordringer og behov.

Vi har ladet os inspirerer af "The National Autistic Society” fra England.
Hos dem fandt vi et engelsk "pas”, dette har vi oversat og fordansket, lige-
som vores vejledning til udfyldelse af passet ogsa er staerkt inspireret af
den engelske udgave.

Vi er klar over at dette Hospitalspas pa ingen made kan erstatte stgtte-
personen og er heller ikke tankt sddan. Det kan maske vaere med til at
synligggre for lzeger og andet sundhedspersonale, at de star over for et
menneske med szerlige udfordringer og behov.

Herudover kan passet bruges i akutte situationer, hvor der ikke er mulig-
hed for at sende stgtteperson med.Som i eksempel med Martin der fik en
blodprop, og hvor observationen omkring dette ggres sent en aften da
alt personale, bortset fra den personale der havde natten, har forladt bo-
stedet. Her kunne man sende Martin afsted til hospitalet medbringende
dette pas.



Et andet eksempel er en kvinde A, pa bostedet, som har epilepsi. Hun gar
et forholdsvis kort stykke til og fra sit arbejde hver dag. Hun er et par gan-
ge fundet af forbipasserende i forbindelse med et anfald, hvilket heldigvis
har betydet at vedkommende har sendt bud efter en ambulance. A kunne
evt. altid baere et sadanne pas pa sig, og derved evt. fa en mere kvalifice-
ret modtagelse pa hospitalet.

Vi har slutteligt udfyldt et pas sammen med Martin. Han havde brug for at
ggre det over flere omgange og med os som stgttepersoner. Vi gav Martin
mange input til, hvad dette pas skulle indeholde, og matte ogsa selv leese
vejledningen igennem flere gange for at ggre passet sa fyldestggrende
som muligt, og samtidig s@rge for at det ikke blev for langt.

Vi vil hen over efteraret 2016 udfylde passet for yderligere nogle af vo-
res borgere, og nar passene er blevet afprgvede i praksis i mgder med
sundhedsvasenet, vil vi i Igbet af 2017 lave en kort opsamling pa egne,
borgeres og sundhedsaktgrers erfaringer for evt. yderligere at tilpasse
og kvalificere passet.

Det hospitalspas med vejledning, som vi har udviklet i projektperioden,
fremgar efterfglgende.
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Til hospitalets personale

VIGTIGT

Laes dette pas, for en evt. behandling saettes i gang og vaer venlig at laegge en kopi sammen med mine
ovrige oplysninger. Vaer ogsa venlig at give mig passet tilbage, nar jeg er faerdigbehandlet.

Passet er udarbejdet i henhold til sektoransvarlighedsprincippet som sikring af, at den sundhedsfagli -
ge indsats geres tilgaengelig for mennesker med handicap, herunder autisme, som er en tilstand, der
pavirker den gensidige kommunikation og kontakt og dermed ogsa forstaelsen af de spergsmal og
informationer, der kan knytte sig til en sundhedsundersagelse

Personlige informationer

Navn:

Jeg vil gerne kaldes:

Fodselsdag:

CPR-nr:

Hvis jeg kommer pé hospitalet, og der er spargsmal, der er vigtige at svare p&, bedes du hjzelpe mig
med at kontakte:

Navn:

Relation:

Telefonnummer:

Andre mennesker, jeg gerne vil have, der skal kontaktes i forhold til min behandling:

Navn: Relation: Telefonnr.:
Navn: Relation: Telefonnr.:
Navn: Relation: Telefonnr.:

"En kort beskrivelse af autismediagnosen og af den handicappedes rettigheder kan leeses sidst i dette pas.
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Den bedste made, du kan kommunikere med mig p3, er: e Q

Jeg kommunikerer bedst sddan her: @’

Veer venlig ikke at ga ud fra, der ikke er noget galt med mig, hvis jeg ikke udtrykker smerte som andre mennesker.

Sadan oplever jeg smerte: v

Sadan beskriver jeg min smerte:

MIT HOSPITALSPAS TIL MENNESKER MED AUTISME 3

Ting, jeg ikke kan overskue eller handtere, og som derfor ikke hjeelper mig: 6

Hvordan kan du undga at forvirre eller stresse mig: 9

Min medicin og min medicinhistorie: + 0

Veer venlig ikke at aendre i min medicin uden at kontakte:

Navn:

Relation:

Telefonnr.:
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Andre ting der er vigtige at vide om mig:
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Om tilgzengelighed og sektoransvar

1. Retten til at modtage en klar information og til at traeffe egne valg i f.eks. sundhedsanliggender gaelder
for handicappede savel som for alle andre.

2. Nér FN i 2006 valgte at udarbejde en seerlig konvention for handicappedes menneskerettigheder,
bunder dette i en klar erkendelse af, at almene rettigheder ofte tilsideszettes, nar mennesker har en
funktionsnedsaettelse. Dette gaelder ikke mindst i forhold til funktionsnedsaettelser, der som autisme
vanskeligger en gensidig kommunikation og forstaelse.

3. | Danmark har regeringen forpligtet sig pa en ratificering af Handicapkonventionen. Regeringen har
i den forbindelse i 2013 udsendt en Handicappolitisk Handlingsplan, som yderligere understreger
handicappedes ret til at treeffe egne valg pa linje med alle andre borgere. Den Handicappolitiske Hand
lingsplan refererer i denne sammenhzeng til sektoransvarlighedsprincippet, som paleegger den enkelte
sektor at tilse, at den handicappedes rettigheder sikres og tilgodeses.

4. Enhver handling pa vegne af en person, som er begraenset i evnen til at traeffe egne valg, skal udgves med
respekt for dennes basale rettigheder, integritet, gnsker og interesser.

Om diagnosen autisme

Autisme er en klinisk diagnose (ICD 10), som beskriver saerpraeg ved den méde, en person kommunikerer
med og relaterer sig til andre. Autismediagnosen dzekker et meget bredt spektrum fra milde til svaere
former, som alle har det til felles, at de giver vedvarende problemer i forhold til social kommunikation og
socialt samspil. Dette kan f.eks. komme til udtryk, nar en samtale indledes eller forseges holdt i gang, eller
der i en situation forventes en bestemt social adfeerd, som i en ventesal eller i en konsultation, hvor det
forventes, at man holder en bestemt afstand til hinanden eller pa anden vis skal leve op til underforstaede
sociale regler.

Autisme er ofte forbundet med en meget staerk sansemaessig sensitivitet, som kan vaere knyttet til eksem
pelvis lyde, bergring, smag, lugte eller lys. Der kan hos samme person vzere tale om savel hyper- som hypo
sensitivitet, hvilket ogsa kan veere tilfaeldet i forhold til smerte.

Aspergers syndrom er en serlig form for autisme, hvor symptomerne ofte er diskrete, og hvor den enkelte
kan fremtraede som bade intelligent og god til at formulere sig. Dette kan medfere, at man i en konsultation
overser, at ogsa mennesker med Aspergers syndrom, vil have brug for en szerlig hensyntagen i forhold prae
sentation af spergsmal, information samt i forhold til forberedelse inden undersagelser m.v.

Endelig er det vigtigt at veere opmaerksom pa, at autismediagnosen ofte kan optraede i et samspil med an

dre diagnoser som epilepsi, psykiatridiagnoser m.v., hvorfor det kan vaere vigtigt at sikre sig supplerende
informationer fra de personer, som nzevnes i hospitalspasset.
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o
Hospitalspas
Vejledning til udfyldelse af hospitalspas

Dit hospitalspas skal sikre, at hospitalspersonalet er i stand til at give den bedst mulige behandling. Passet
benyttes ved undersggelser, ambulant behandling eller ved indlaeggelse pé hospital.

De vejledende sporgsmal er taeenkt som en hjeelp ved udfyldelse af skemaet. Skemaet kan du vaelge at ud -
fylde selv, men det vil ofte vaere sikrest at udfylde det i samarbejde med en person, som du har tillid til. Pa

den made far du en storre sikkerhed for, at passet indeholder de informationer, som er ngdvendige. For at
sundhedspersonalet kan sikre en korrekt undersggelse og behandling.

Passet indeholder en reekke vejledende spgrgsmal, som kan hjaelpe dig til at overveje, hvad der er vigtigt for
dig. Du skal derfor ikke kun svare ja eller nej til spargsmalene, men prove at beskrive dine personlige behov,
og hvordan disse bliver opfyldt.

Nar passet er udfyldt, kan du tage det med dig, nar du er til undersegelse pa hospitalet. Vis det til legerne,
sygeplejerskerne og andet sundhedspersonale, som du kommer i kontakt med. Hvis du er indlagt pa et
hospital, sa bed sygeplejersken om at opbevare dit hospitalspas sammen med dine andre papirer.

Husk: Kommer du pa hospitalet i en ngdsituation, kan laeger og sygeplejersker have brug for at behandle

dig sa hurtigt som muligt. Skriv derfor kun de vigtigste informationer, sa sundhedspersonalet let kan fa et
overblik, sa de kan hjaelpe dig bedst muligt.

Personlige informationer
1. Pa den forste side udfyldes personlige oplysninger om dig selv.
Navn og cpr. nummer, samt et evt. kaldenavn, hvis du ofte bliver kaldt noget andet end det, der stéridine

papirer.

2. Hvis der er pargrende eller personale fra et bosted, som sundhedspersonalet skal kontakte i forhold til
din behandling, skal deres navne og kontaktoplysninger sté her.

3. I denne rubrik / del kan du vaelge at nzevne 3 kontaktpersoner yderligere. Skriv deres navn og telefon -
nummer samt den relation, de har til dig (f.eks. familie eller venner). Hospitalet kan sa kontakte dem,

hvis du bliver indlagt.

4. Hvis du har gjort dig overvejelser om, hvordan du vil behandles i szerlige situationer, skrives dette her.
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Kommunikation og smerte

Hvis du skal have den bedste hjaelp, har hospitalet brug for mange informationer.

Sadan her vil jeg gerne have, at du kommunikerer med mig:

Hvordan kan de fa informationer fra dig?

Kan de stille dig spergsmal?

+  Skal spergsmalene veere korte og praecise?

+  Skal du have skrevet informationerne ned?

Vil du foretraekke billeder eller piktogrammer?

Vil det hjeelpe dig, hvis man peger pa ting eller viser konkrete ting?

« Ligegyldigt hvilken kommunikationsform der veelges, vil du sa have brug for lidt tid til at svare pé sporgs
malet, inden det naeste stilles?

« Vil det vaere bedst, hvis sundhedspersonalet sperger din stotteperson, som er med dig?

Hvordan kommunikerer jeg:

Hvordan vil du give dem informationer?

«+ Vildutale til dem?

+ Har du brug for at skrive svar ned?

Vil du foretraekke at bruge billeder eller piktogrammer?

+ Vil du veere i stand til at pege pa ting eller vise dem noget konkret?
« Vil du fortraekke, det er din stgtteperson der svarer péa spergsmal?

En af maderne, legerne og sygeplejerskerne kan finde ud af, om der er noget galt og senere kan behandle
dig, er, hvis du kan udtrykke og beskrive, nr noget opleves anderledes i din krop.
Det kan vaere noget foles ubehageligt, smertefuldt eller bare anderledes, end det plejer.

De vil derfor stille dig en masse spargsmal, der handler om smerte, og de vil ogsa sperge dig, om du faler
nogen smerte, nar de undersgger dig.

MIT HOSPITALSPAS TIL MENNESKER MED AUTISME
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Hvordan oplever jeg smerte:

« Oplever du smerte?

« Oplever du mere eller mindre smerte end andre mennesker?( hgj/ lav smertetzerskel)
« Hvis du ikke maerker smerte, hvordan ved du sa, nar du er utilpas eller syg?

« Vil du veere i stand til at forteelle laeger og sygeplejersker, at du har smerter?

Hvordan forklarer jeg min smerte:

« Hvordan vil du fortzelle dem det? Hvilke ord vil du bruge?

« Vil du kunne beskrive din smerte?

« Vil du kunne pege pa kroppen og vise, hvor smerten er?

«+  Bliver du meget stille og tilbagetrukket, nar du har smerter?
« Eller bliver du meget sur, gal, vred eller aggressiv?
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Hospitalspersonalet vil undersege dig og tage nogle tests.

Det vil betyde, at de vil rare ved dig med deres haender, og de vil bruge forskellige instrumenter.
Kan du ikke lide bergring eller andre ting, som der skal tages szerligt hensyn til? Hvis der er specielle
hensyn, skal du beskrive dem her.

Ting jeg ikke bryder mig om:

«+ Bryder du dig ikke om, at folk kommer teet pa dig?

+ Har du sveert ved at folge instruktioner?

« Finder du fysisk berering frastadende, og noget du ikke bryder dig om?
+ Kan du ikke lide lugten eller fglelsen af gummihandsker?

+ Nogle af instrumenterne er harde og kolde. Vil det vaere et problem for dig?
+  Bryder du dig ikke om skarpt lys, isaer hvis det skinner dig i gjnene?

« Erdernogle seerlige lyde, der generer dig?

+ Bryder du dig ikke om stramme ting, sa som at f4 taget blodtryk?

+ Kan duikke lide at fa taget en blodpreve?

«+ Vil det veere svaert for dig at veere i et lukket rum, som f.eks. en scanner?
+ Har du svaert ved at sluge piller?

Bryder du dig ikke om saerlige lugte, som f.eks. klorin, affering og urin?

Hvordan du kan undga at stresse mig:

+ Har du brug for din stetteperson hele tiden?

+ Hvordan kan leegerne og sygeplejerskerne bedst forklare dig, hvad de skal gere, og hvad de vil have, du
skal gare?

+ Har du brug for, at de viser og demonstrerer det for dig?

+ Hvor teet pa dig ma de komme, hvis det er muligt?

«+ Vil du fortreekke en let bergring eller et fast tryk?

« Vil du fortraekke kolde eller varme haender?

+ Har du brug for, at de varmer instrumenterne for brug?

+ Kan du acceptere steaerkt lys, hvis du er forberedt og far statte? Hvilken stotte skal der til?

+ Kan du acceptere ubehagelige lyde, hvis du er forberedt og far stgtte? Hvilken stotte skal der til?

+ Kan du acceptere stramme ting, hvis du er forberedt og far stette? Hvilken stotte skal der til?

+ Erduistand til at fa taget en blodprave, hvis du er forberedt og far stette? Hvilken stotte skal der til?
Kan bedgvelsescreme hjaelpe?

+ Kan du vare i et lukket rum (scanner), hvis du er forberedt og far stette? Hvilken stotte skal der til?

Vil beroligende medicin hjzelpe?

Hvis du under en undersggelse har brug for, at leegen eller sygeplejersken holder en pause, hvordan vil

du sa forteelle det?
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Min medicin og min medicinhistorie
Skriv alt det medicin du tager, inkl. dosis og tidspunkter.

Nogle gange kan det veere farligt at lave forandringer eller stoppe nogens medicin, uden at man kender til
alle informationer.

Derfor er det vigtigt, hvis hospitalspersonalet skal &ndre i noget, at de kontakter egen lzege eller psykiater.
Skriv navn og telefonnummer i rubrikken.

Skriv fysiske problemer/ sygdomme, du har nu eller har haft.

For eksempel:
« Epilepsi

« Diabetes
« Astma

Skriv ogsa hvis du har nogle former for allergi.

For eksempel:

«+  Penicillin
« Plaster

Andre ting sundhedspersonalet skal vide.

Brug dette afsnit til at skrive andre ting, som vil hjeelpe hospitalspersonalet.

« Nogle rutiner eller ritualer, som du skal folge, f.eks. tidspunkter til méltider.

« Nogle specielle interesser, som du skal felge, f.eks. tv-serier eller andre tv-programmer.
« Nogle ting, der ikke er blevet naevnt

+ Har du brug for at blive hjulpet i bad eller med pakleedning?

« Nogle spirituelle eller kulturelle behov?
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