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BAGGRUND FOR DETTE PROJEKT OG RAMMEN FOR DET Baggrund


Flere bo- og dagtilbud til voksne borgere med autisme oplever, at disse 
 borgere får særlige vanskeligheder, når de ældes. Vanskeligheder, som er 
 svære for både borgere og tilbud at håndtere. 


I takt med at en hel generation af mennesker, der for første gang fik autis-
 mespektrum-diagnoser i 1980’erne, bliver ældre, opstår der behov for vi-
 den om denne gruppes aldring. En sådan viden eksisterer ikke i dag, heller 
 ikke internationalt. Etableringen af en vidensbase er derfor vigtig allerede 
 nu, hvor man registrerer problemstillinger hos gruppen af voksne med 
 autisme, som muligvis har relation til aldring. Da gruppen af ældre med 
 autisme endnu er relativt ung, er der mulighed for at strække etablerin-
 gen af vidensbasen over en årrække.


Et af kernesymptomerne ved autisme er, at det er vanskeligt at håndtere 
 forandringer. Derfor kan det være særligt vanskeligt at ældes, når man 
 har autisme, fordi ændringer i livsvilkår (f.eks. arbejde/beskæftigelse) 
 samt fysiske og mentale færdigheder (f.eks. tab af hukommelse og ori-
 enteringsevne, mindre fysisk udholdenhed) er ekstra svære at forstå, ac-
 ceptere og mestre. Ændringerne kan også spille ind på andre kernesymp-
 tomer som at have vanskeligheder ved at indgå i sociale relationer og at 
 have et begrænset interessefelt, fordi der i forbindelse med aldring kan 
 opstå ændringer i en persons liv, der har betydning for begge områder. 


Hermed udfordrer de forandringer, der sker i forbindelse med aldringen, 
 den tilværelse og livskvalitet, der er opbygget igennem mange år.


Derfor ønsker netværket om autisme og aldring gennem dette videnska-
 bende netværksprojekt at udvikle ny praksisnær viden om, hvordan man 
 bedst muligt hjælper mennesker med autisme til at ældes med de bedst 
 mulige betingelser. 



Ramme


Det videnskabende netværk om gerontologi og autisme (GAU) foregår i 
 en ramme over 3 ½ år, hvor fem autismetilbud forskellige steder i landet 
 arbejder med at udvikle ny viden. De fem tilbud er:


 Specialområde Autisme i Hinnerup, Region Midtjylland (botilbud)


 AutismeCenter Region Syddanmark i Ringe, Region Syddanmark 
 (botilbud)


 Højtoft i Bagsværd, drives af Fonden Højtoft 
 (Landsforeningen Autisme) (botilbud)


 Fonden SOVI i Gladsaxe (socialøkonomisk virksomhed)


 Spurvetoften i Brejning, Vejle Kommune (botilbud)


De fem tilbud deltager hver i projektet med 2 projektmedarbejdere (plus 
 en ekstra medarbejder fra AutismeCenter Region Syddanmark).


Projektet er inddelt i tre faser, som omhandler følgende emner:


Fase 1: Ændrede hverdage
 Fase 2: Ændret helbred
 Fase 3: Ændrede relationer


Det overordnede mål med projektet er gennem metodisk og systema-
 tisk undersøgelse af egen praksis at få undersøgt de to grundlæggende 
 spørgsmål:


1.  Hvad sker der som følge af aldringen?


2.  Hvad gør vi for at håndtere udfordringerne?


Disse to hovedspørgsmål går igen i hver af de tre faser, og det betyder, at 
 hver fase er opdelt i en undersøgelsesperiode og en afprøvningsperiode. 


Gennem dette arbejde søger projektet: 


1.  At opnå ny praksisnær viden om, hvilke særlige forandringer, der op-
 står for mennesker med autisme, som bliver ældre (positive såvel som 
 negative). 


2.  At udvikle en systematisk viden om, hvordan man kan hjælpe ældre 
med autisme til at opretholde den bedst mulige livskvalitet. 
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 Fokus for fase 1: Ændrede hverdage

Temaet for fase 1 er ”Ændrede hverdage”. En velkendt hverdag giver 
 struktur, indhold, mening og livskvalitet, når man har autisme. Derfor har 
 det stor betydning for personer med autisme, når hverdagen ændrer sig 
 i takt med, at personen bliver ældre. I casematerialet, som ligger til grund 
 for projektet, er der flere eksempler på, hvordan hverdagen konkret kan 
 ændre sig. Nogen kan ikke længere beholde deres vante beskæftigelse el-
 ler må gå ned i tid, og dermed falder en velkendt og tryghedsgivende del 
 af hverdagen bort. Nogen får brug for hjælp til praktiske opgaver, hvor 
 de før var selvhjulpne, og kan derfor føle, at deres liv bliver ”invaderet” af 
 andre mennesker. Nogen får brug for at dele opgaver op over flere dage 
 og kan måske ikke længere nå at udføre veletablerede rutiner på den tid, 
 som de plejede – f.eks. at læse alle ugeaviser om onsdagen - med stress 
 og frustrationer til følge. Fælles for alle eksemplerne er, at hverdagen for-
 andres – den hverdag, det har taget den pågældende person mange år at 
 lære at mestre, og som vedkommende er tryg ved. 


Med dette afsæt vil projektet undersøge, hvilke mestringsstrategier og –
 redskaber der bedst kan hjælpe personer med autisme til at fastholde en 
 meningsfuld hverdag samt håndtere de forandringer, som opstår. 



Hvad er et videnskabende netværk?


Fænomenet ‘videnskabende netværk’ er udbredt internationalt og har 
 forskellige betegnelser, hvor Collaborative practitioner research network 
 er den betegnelse, der passer bedst til den arbejdsform, der benyttes 
 her.1)


Der er siden midten af halvfemserne, hvor begrebet ”videnskabende net-
 værk” for første gang blev anvendt af psykologen Marianne Elbrønd som 
 betegnelse for aktiviteterne i et netværk ved navn VEGA, gennemført 
 mellem 25 og 30 videnskabende netværk i Danmark omhandlende temaer 
 som eksempelvis bostøtte til mennesker med ADHD, dokumentation af ar-
 bejdet med indsatsen for børn af sindslidende, opfølgning af mennesker, 
 der er flyttet fra et botilbud og selvskadende adfærd i socialpsykiatrien. 


Den definition på et videnskabende netværk, som bruges i dette projekt, 
 er følgende: ”Videnskabende netværk er forskellige former for samar-
 bejde, der har det til fælles, at det er praktikere, der samarbejder aftalt, 
 målrettet og produktorienteret om at skabe viden på et bestemt praksis-
 område og som samarbejder om at dele denne viden med andre.”  


Hvert enkelt netværk vil have sine egne aftaler om samarbejdet, men vil 
 oftest være karakteriseret ved en række kendetegn/kvalitetskrav:


 Samarbejdet skal være videnskabende: der arbejdes med besvarelse 
 af  et  eller  flere  fælles  ofte  afgrænsede undersøgelsesspørgsmål  og 
 dermed en fælles forståelse af centrale begreber og fænomener; der 
 anvendes omhyggeligt udvalgte, eksplicitte systematiske metoder til 
 øget erkendelse; hver enkelt deltager bidrager med svar på de stillede 
 spørgsmål; svarene skal forsøges anvendt i praksis; netværkets resul-
 tater spredes af dem, der har produceret dem i form af dialoger, rap-
 porter, konferencer, kurser mv. og hvor der via undersøgelse og kritik 
 kan tages stilling til gyldigheden af resultaterne.


 Samarbejdet sker i netværk: de enkelte deltageres videnskabelse op-
 står i en synergi med de øvrige deltageres arbejde i form af gensidig 
 inspiration og kritik; der opstår synergi ved, at de belyser de samme 
 spørgsmål fra forskellige vinkler;  de enkelte deltageres arbejde ind-
 går i et fælles produkt, hvorved der skabes ’merviden’.


   Netværket er målrettet og produktorienteret: netværket er baseret 
 på en fælles ’kontrakt’ imellem netværkets ledelse og de deltagende 
 arbejdspladser, der sikrer, at deltagerne får de nødvendige rammer 
 for at bidrage til netværket; netværkets forløb er aftalt på forhånd; 


deltagerne i netværket vil typisk være udpeget af forskellige arbejds-
pladser, men kan også være enkeltpersoner; arbejdspladserne delta-
ger hver med mindst to medlemmer for at sikre kontinuitet i arbejdet, 
f.eks. ved jobskifte, og for at øge gennemslagskraften på arbejdsplad-
sen; netværket bidrager med de ressourcer, som deltagerne ikke selv 
har adgang til; netværkets ledelse er ’netværksbestyrere’, det vil sige 
påtager sig ansvaret for driften af netværket inden for kontraktens 
rammer, men er ikke nødvendigvis eksperter på fænomenet ; der kan 
være en styregruppe bestående af de involverede arbejdspladser o.a., 
som aftaler temaet og hjælper med at skaffe fondsfinansiering.  
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Særlige kvaliteter for dette videnskabende netværk


Videnskabende netværk er en arbejdsform under konstant udvikling. Det-
 te netværk har været karakteriseret af et særligt fokus på implemente-
 ringsaspektet. Det har blandt andet været tydeligt gennem en helt særlig 
 grad af lederinvolvering, opbakning og tilgængelighed i forhold til projekt-
 arbejdet. Det hænger sammen med, at alle de fem deltagende tilbud har 
 ønsket at deltage i netværket, fordi de står med nogle konkrete udfor-
 dringer, som de gerne vil blive klogere på og løse på bedst mulig vis. Dette 
 fokus har givet sig udslag i et enormt lederengagement både på lokalt ni-
 veau og på netværksniveau. Det har stor betydning for de resultater, der 
 indtil videre er kommet ud af netværkets arbejde.



Hvordan forstår vi begrebet livskvalitet?
2) 

For at komme tæt på en forståelse af livskvalitets hos mennesker med 
 autisme har vi i GAU-projektet valgt en særlig synsvinkel på hverdagslivet, 
 som vi kalder ‘Det levede liv’.  Det levede liv er banalt. Det består ganske 
 enkelt i det ene øjeblik efter det andet. Hvert eneste øjeblik er nyt, det har 
 aldrig været der før, og det kommer aldrig igen. Tiden er livets grundstof. 


Der findes ikke andet, alt andet er enten historie eller fremtid og dermed 
 ikke eksisterende. Det er kendsgerningen og udgangspunktet (Ramian, 
 2000, 2014). 


Når vi taler om det levede liv, må vi begrænse os på en anden måde. Vi har 
 valgt et begreb, som vi kalder for hverdagslivet. Men også hverdagslivet 
 er et for bredt begreb, og vi har fundet det vigtigt at pege på et særligt 
 aspekt ved hverdagslivet, som vi kalder for livsmønstrene. Mønstre er no-
 get, der gentager sig. Selvom det levede liv er en strøm af enestående 
 situationer, der aldrig har været før og aldrig kommer igen, skal vi ikke 
 samle mange øjeblikke sammen på en strimmel video eller i vores foto-
 grafiapparat, før vi kan få øje på noget, der gentager sig. 


Hverdagslivet er præget af gentagelser, stabilitet og en træghed. Det gæl-
 der også gamle menneskers liv og det gælder i særdeleshed for menne-
 sker med autisme. Der er en god grund til at skabe gentagelser i hverda-
 gen. Det ville være frygteligt besværligt mentalt, hvis vi hele tiden skulle 
 finde ud, hvordan vi nu griber denne morgenstund an. Derfor har vi møn-
 strene liggende som en slags drejebøger over, hvordan vi helst ser dagens 
 og ugens stunder afviklet. Det giver ro, forudsigelighed og tryghed. Det 
 ved mennesker med autisme meget om. I GAU-projektets første fase er 
 vi netop optaget at beskrive og forstå, hvordan hverdagenes mønstre kan 
 ændre sig over årene. 



Hvor findes livskvalitet? 


I tænkningen omkring det levede liv er livskvaliteter naturligvis knyttet til 
 det levede liv i hverdagen. Det er ikke en abstrakt størrelse fra de højere 
 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 drejebog indeholder en række ‘delopgaver’, som skal lyk-
 kes. De skal lykkes, fordi de giver os noget, vi værdsætter. Det, vi værdsæt-
 ter, kan være noget helt personligt som et morgenkys eller når myslien 
 knaser på den helt rigtige måde. Hver gang en af de små opgaver lykkes, 
 sker der to ting: Vi får en fornemmelse af mening og en følelse af velbe-
 hag. Når morgenen er slut, kan vi se tilbage på en vellykket morgenstund 
 med en forstærket fornemmelse af mening og følelse af tilfredshed. Det 
 kan også gå galt, og for et menneske med autisme kan en enkelt mislyk-
 ket delopgave skabe angst eller ulyst i en grad, der kan ødelægge hele 
 morgenstunden. 


For mennesker med autisme kan det være svært for dem selv og også for 
andre at finde ud af, hvad livskvaliteterne består af. Det er en helt særlig 
udfordring i dette projekt at finde de bedste metoder til at finde den en-
keltes livskvaliteter og sikre dem, hvis hverdagene ændrer sig. 
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4 Hvad er det, vi tillægger værdi? 


Vores livskvaliteter kan være helt unikke, men vi ved fra andre undersø-
 gelser, at der er bestemte værdier, som ofte kan skabe mening og tilfreds-
 hed. Hvilken rolle, de konkret spiller, må afgøres i hvert enkelt menneskes 
 liv. Vi kan bruge disse undersøgelser som lyskastere, der hjælper os med 
 at lede. 


Den engelske forsker Nolan har udarbejdet en model, som er bearbejdet 
 til dansk3). Hjørnestene i deres opfattelse af livskvaliteter ser således ud: 


 En følelse af tryghed: opmærksomhed på fysiske og psykologiske be-
 hov, at føle sig tryg og uden smerte eller ubehag og modtage kompe-
 tent støtte.


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


 En følelse af at høre til: muligheder for at vedligeholde eller udvikle 
 meningsfulde relationer med familie og venner og være en del af et 
 valgt fællesskab eller gruppe.


 En følelse af formål: muligheder for at engagere sig i meningsfulde 
 aktiviteter, identificere og forfølge mål og udøve valg.


 En følelse af at have opnået noget: muligheder for at nå meningsfulde 
 mål og gøre en værdifuld indsats, der anerkendes.


 En følelse af vigtighed: at føle sig anerkendt og værdifuld som person, 
 at du betyder noget som menneske.



Hvordan forstår vi begrebet aldring?
4)
 Den normale aldring


I dette projekt er aldring en central størrelse. Det skyldes, at tilbudene, 
 fagfolkene og de pårørende kan konstatere, at også mennesker med 
 autisme bliver ældre, og at de frygter, at den nuværende indretning af til-
 buddene ikke vil være hensigtsmæssig, hvis antallet af borgere med ud-
 talte aldersbetingede svækkelser stiger  (Koblauch, 2008). For fagfolkene 
 betyder det også, at de skal have viden og de fornødne kompetencer til at 
 have med aldring at gøre. 


Alderen kommer med årene, men aldringen er en meget vanskeligere stør-
 relse at forstå. Når vi taler om mennesker med autisme bliver det endnu 
 sværere, for vi ved næsten ingenting (Happe & Charlton, 2011). Forsknin-
 gen omkring alderdom og udviklingshæmning kan give nogle mistanker, 
 men de kan lige så vel være forkerte (Beyer, Holmer Kaufmanas, Kragh, 


& Fisker, 2013). Vi er derfor nødt til at bruge vores viden om den norma-
 le aldring, når 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 år. Ikke alle organismer ældes, og det, man kunne kalde de natur-
 lige aldringsprocesser hos mennesker, foregår meget langsommere end 
 tidligere. I stenalderen var den maximale levealder 50 år. I dag er den 123 
 år og den gennemsnitlige levealder har været stigende i de sidste 100 år. 


Vi kan forvente, at den vil stige yderligere. De forøgede leveår er samtidig 
 præget af langt bedre helbred end før i tiden. Konklusionen er altså, at 
 aldringsprocessernes forløb og hastighed er meget afhængige af, hvad 
 organismen udsættes for. Det gælder sikkert også for mennesker med 
 autisme.



Aldersbetingede og aldersrelaterede forhold


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


Aldringen afsløres i store statistiske undersøgelser, men er svær at afslø-
re hos den enkelte. For det første bliver mennesker mere og mere forskel-
lige med alderen. Mange dør i 60 års alderen, hvor andre begynder at løber 
maraton og kan være i deres livs bedste form. Vores organismes organer 
ældes ikke i takt, men med forskellige hastigheder. Det, der kommer med 
alderen, har ikke nødvendigvis noget med aldring at gøre. Det kan skyl-
des rust, det vil sige manglende brug og tiltagende magelighed (ikke et 
aldringstegn). Det kan også skyldes slid og vil forsvinde, når vi ikke slider 
længere. Det kan skyldes stilstand, at vi er, som vi altid har været, men at 
tiden og kravene til os har ændret sig.  Det kan altså være forkert at bruge 
aldring som forklaring (eller undskyldning). I stedet må man skelne mel-
lem aldersbetingede forhold og aldersrelaterede forhold.



(7)Der er antagelser om, at mennesker med autisme kan blive ramt af flere 
 sygdomme og måske en accelereret aldring.  En mulig forøget dødelighed 
 eller sygdomsforekomst med stigende alder hos mennesker med autisme 
 behøver ikke at være forårsaget af aldring, men er måske betinget af et 
 årelangt medicinforbrug. Vi ved, at man skal være opmærksom på, at der 
 med alderen kan forekomme ændrede reaktioner på medicin. 


Man kan skelne mellem biologisk, psykologisk og social aldring. Det giver 
 anledning til særlige opmærksomhedspunkter. Det er vigtigt at være op-
 mærksom på forskellige gradvist tiltagende funktions- og mobilitetsned-
 sættelser, som kan gøre hverdagen besværlig. Stigende træthed, faldten-
 denser  og  hurtige  vægttab  skal  man  ikke  affinde  sig  med,  men  opfatte 
 som signaler, der kan være tegn på uerkendte sygdomme. 


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


De intellektuelle evner svækkes meget mindre med alderen, end man har 
 troet, og der er store individuelle forskelle, som man skal være opmærk-
 som på. Alle de psykiske funktioner bliver langsommere, men meget af-
 hænger af, hvor meget man bruger sine intellektuelle evner.  Ny indlæring 
 er fortsat mulig - den tager blot længere tid. Øgede vanskeligheder ved 
 orientere sig i tid og rum, svækket korttidshukommelse og sære handlin-
 ger kan være tegn på udvikling af en demenssygdom. 


Specielt hos mennesker med autisme skal man være opmærksom på sær-
 heder, der afviger fra de sædvanlige. Ikke fordi diagnosen i sig selv peger 
 på behandlingsmuligheder, men fordi opmærksomheden på udviklingen 
 kan hjælpe til at tilrettelægge en hverdag, der tager hensyn til svækkel-
 serne. I diskussionen om den succesfulde aldring har tre strategier været 
 i fokus: 1. Udvælgelse og prioritering af de vigtigste mål i livet. Det er jo 
 ikke nogen enkel proces for mennesker med autisme. 2. Optimering, som 
 handler om at få mest muligt ud af det, man satser på. 3. Kompensation, 
 som handler om at finde erstatninger for det, som man har givet afkald 


Den sociale aldring kommer udefra og er forårsaget af, at verden omkring 
 os ændrer sig med stigende alder. Andre har ændrede forventninger til 
 os om at være ‘svarende til vores alder’.  Vores venner og familie bliver 
 også ældre, og nogen dør måske. Den teknologiske udvikling tager ikke 
 hensyn til, at vi har indlært vores elektronikforståelse i en anden tidsal-
 der og det handicapper os. Love og regler stiller muligheder og barrierer 
 baseret på vores kronologiske alder. Hvilken rolle skal en pensionsalder 
 spille? Kunstnere har ingen pensionsalder. Nogen skaber særlige boliger 
 eller værksteder til de gamle voksne med autisme, der måske/måske ikke 
 skaber ændringer i hverdagen, som påvirker deres livskvalitet.


Netop fordi det er så vanskeligt at afdække, hvilken rolle aldringsproces-
 serne konkret har hos mennesker med autisme, er det vigtigt med mange 
 grundige beskrivelser af, hvordan livet ændres med alderen hos denne 
 gruppe.  



Hvordan er arbejdet foregået i projektet?


I det følgende beskrives, hvordan arbejdet i dette projekt er foregået og 
 med brug af hvilke redskaber. Som overordnet tilgang er casestudiet an-
 vendt for at kunne udvikle viden, der går i dybden. 



Seminarer


Projektarbejdet er grundlæggende bygget sådan op, at projektmedarbej-
 derne fra de fem tilbud jævnligt mødes på seminarer forskellige steder 
 i landet for at modtage undervisning i anvendelse af metoder og red-
 skaber samt konsulentbistand og sparring på tværs af projektstederne. 


Imellem seminarerne arbejder projektmedarbejderne videre derhjemme 
med konsulentbistand undervejs, hvis der er behov for det. Det er mellem 
seminarerne, at det praktiske arbejde med projektet foregår hjemme på 
arbejdspladsen. 
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6 Undersøgelsesfasen


Udvælgelse af undersøgelsesspørgsmål


Som det første skulle alle projektsteder vælge et undersøgelsesspørgs-
 mål. Undersøgelsesspørgsmålet skulle relatere sig til det overordnede 
 område for fasen. I dette tilfælde ”Ændrede hverdage”. Da arbejdet er 
 foregået som casestudie, har det betydet, at projektmedarbejderne har 
 skullet finde en konkret case – altså en borger – hvor hverdagen (eller ele-
 menter i den) havde ændret sig med tiden, og hvor den ændring formode-
 des at påvirke borgerens livskvalitet i hverdagen. 


Caseformulering, dataindsamling og forslag til forandringer
 Efter  valg  af  undersøgelsesspørgsmål  fik  projektmedarbejderne  til  op-
 gave at beskrive al den eksisterende viden om den valgte case, som havde 
 betydning for problemstillingen om aldring i hverdagen. Dette blev gjort 
 via en såkaldt caseformulering. Det vil sige, at den eksisterende viden om 
 relevante forhold i den valgte borgers liv (i relation til problemstillingen) 
 synliggøres gennem en opdeling i:


 Sårbarhedsforhold  


 Risikoforhold i omverdenen


 Fremskyndende forhold


 Beskyttende forhold i personen


 Beskyttende forhold i omverdenen


 Vedligeholdende forhold i personen


 Vedligeholdende forhold i omverdenen


For at blive klogere på disse forhold og omfanget heraf, samlede projekt-
 medarbejderne data ind om, hvordan den pågældende borgers livskva-
 litet i hverdagen var påvirket. Her anvendte projektmedarbejderne for-
 skellige metoder alt efter problemstillingens karakter. F.eks. foretog flere 
 observation af borgerens adfærd i udvalgte situationer eller tidsrum, re-
 gistreringer af adfærd eller indhold i samtaler, interviews med borgeren 
 eller andre relevante personer (f.eks. tidligere kontaktpersoner eller på-
 rørende) samt gennemgang af journaler eller dagbogsnotater. 


På baggrund af denne viden skulle projektmedarbejderne komme frem til 
 forslag til forandringer af den eksisterende praksis omkring caseperso-
 nen. Disse forslag til forandringer udgør afslutningen på caseformulerin-
 gen og udgør samtidig overgangen til den efterfølgende afprøvningsfase.



Afprøvningsfasen


Efter at have fået en dybere viden om problemstillingen i relation til hver 
 caseperson startede processen med at afprøve forslag til forandringer af 
 den eksisterende praksis. Formålet var at udvikle metoder eller en praksis 
 til at hjælpe casepersonen med at opnå bedst mulig livskvalitet i hverda-
 gen i forhold til den konkrete problemstilling. Afprøvningen af forandrin-
 ger blev foretaget via ”PDSA-cirkler”.


Afprøvning via PDSA-cirkler


”PDSA” står for ”Plan-Do-Study-Act” og er en metode til systematisk at 
 afprøve småskala forbedringstiltag (her omtalt som forandringstiltag). 


Metoden stammer fra sundhedsvæsenet, og fordelen er, at der anvendes 
 små skridt, så det valgte forandringstiltag løbende kan justeres og der 
 dermed opnås en tilpasning til den allerede eksisterende praksis. 


”Plan-Do-Study-Act” beskriver de fire trin i den fortløbende cirkulære af-
 prøvningsproces:


1.  ”Plan” – beskrivelse af formålet med den nye praksis og planlægning 
 af, hvordan den nye praksis konkret skal foregå, hvem gør hvad og 
 hvornår og hvordan, samt hvilken effekt der forventes.


2.  ”Do” – beskrivelse af, hvad der konkret sker ved afprøvning af den nye 
 praksis, herunder om det er muligt at foretage den som planlagt og 
 eventuelle utilsigtede hændelser undervejs. 


3.  ”Study” – vurdering af, hvad der skete ved afprøvningen af den nye 
 praksis holdt op imod formålet med den. Er den på rette vej, eller er 
 der behov for justeringer?


4.  ”Act” – planlægning af, hvordan næste afprøvning af den nye praksis 
skal justeres på baggrund af erfaringerne fra første afprøvning.
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 tilpasning af den nye praksis i den lokale kontekst. 


Konkret er afprøvningen foregået ved, at projektmedarbejderne har gen-
 nemført den nye praksis – ofte med involvering af hele personalegruppen 
 omkring den pågældende borger – og fulgt op på den med jævne mellem-
 rum hver eller hver anden uge.


Konklusion og implementering


Som afslutning på afprøvningen via PDSA-cirklerne har projektmedarbej-
 derne i samråd med deres ledelser vurderet, om den nye praksis har givet 
 det ønskede resultat – altså, om den nye praksis bidrager positivt til bor-
 gerens livskvalitet i hverdagen – og hvordan den nye praksis i så fald skal 
 implementeres på tilbuddet.



Artikel om proces


For at gøre projektmedarbejdernes opnåede viden og erfaringer tilgæn-
 gelige for andre afsluttes hver af de tre overordnede faser med en artikel. 


Her beskriver projektmedarbejderne, hvordan arbejdet med deres case-
 studie er forløbet, og hvad de har lært, så andre autismetilbud har mu-
 lighed for at koble sig på deres nye viden og erfaringer – eller elementer 
 heraf. De fem artikler følger efter dette indledende afsnit.



Inddragelse af kendere undervejs


Undervejs  i  forløbet  har  projektmedarbejderne  flere  gange  inddraget 


”kendere”. ”Kendere” defineres som personer med kendskab til området 
 eller problemstillingen eller casepersonen, der dog ikke er blandet ind i 
 det daglige arbejde med projektet. Projektmedarbejderne har f.eks. be-
 nyttet følgende som kendere: pårørende, psykiater, sagsbehandler, afde-
 lingsleder, tidligere medarbejdere, kolleger.


Kenderne er blandt andet blevet involveret i afslutningen af caseformu-
 leringen til at give konstruktiv kritik på de indledende antagelser og den 
 indsamlede viden samt konklusionen herpå og forslagene til forandringer. 


Derudover er nogle kendere blevet involveret løbende, når projektmedar-
 bejderne har haft behov for deres sparring. Endelig afsluttes projektar-
 bejdet med første emne om ”Ændrede hverdage” med et nationalt ken-
 derseminar, hvor en bredere skare af kendere, som tilbuddene selv har 
 inviteret, får mulighed for at give feedback på og stille kritiske spørgsmål 
 til projektmedarbejdernes antagelser og konklusioner på baggrund af 
 data undervejs i casestudiet.



Udbytte af denne arbejdsform


Denne arbejdsform, hvor der først afsættes tid til en meget grundig un-
dersøgelse af det valgte fænomen, har betydet, at projektmedarbejderne 
er blevet mere sikre på, hvad fænomenet handler om. En af projektmed-
arbejderne udtrykker det på denne måde: ”Det har været en lang proces, 
men den har givet bedre mulighed for at ramme plet”. Og det, at man ram-
mer ”plet”, kan i sidste ende spare tid. Projektmedarbejderne betoner, at 
det i den normale hverdag ikke er muligt at finde den tid til fordybelse, 
som projektet har givet mulighed for. Det er desuden projektmedarbej-
dernes oplevelse, at anvendelsen af PDSA-cirkler til afprøvningen af nye 
tiltag har hjulpet dem til at holde fast på målet og til at systematisere ar-
bejdsprocessen.   På autismeområdet er udviklingen af individualiserede 
løsninger helt afgørende for livskvaliteten – så måske er selve den udvik-
lede arbejdsform, der kan øge den pædagogiske ’træfsikkerhed’, en af un-
dersøgelsens vigtige resultater?  
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EN BORGER I FORANDRING


Af Hanne Ettrup og Annette Kronlund, Spurvetoften


Spurvetoften har gennem det seneste år arbejdet med aldring og livs-
 kvalitet i hverdagen i det vidensskabende netværksprojekt om aldring og 
 autisme. 


Vi har fokuseret på en borger ved navn Hans, da vi har oplevet, at der gen-
 nem de senere år er sket et skred i hans adfærd og en forringelse af hans 
 livskvalitet. Konkret har vi oplevet en uhensigtsmæssig udvikling i Hans’ 


adfærd i form af vrede med verbale og fysiske trusler. Vi har også oplevet, 
 at Hans fravælger aktiviteter, han tidligere var glad for. Ligeledes har vi 
 set, at Hans har tiltagende problemer med at huske ting og har svært ved 
 at orientere sig i dagligdagen.


I projektet har vi undersøgt disse problematikker nærmere og om de kan 
 antages at være aldersbetingede. I projektet har vi også arbejdet med at 
 afprøve tiltag, som kan modvirke den forringelse af livskvalitet, som pro-
 blematikkerne tilsyneladende medfører for Hans. 


I artiklen præsenterer vi først Hans, siden bostedet Spurvetoften og der-
 efter vores projekt og dets resultater.



Vores case, Hans


Hans bor på Spurvetoften, som er et udviklingscenter for voksne menne-
 sker med diagnosen Autisme på laveste udviklingstrin.


Hans er 54 år og har diagnosen infantil autisme. Han er tilknyttet et 
 enkeltmandsprojekt med en normering på 1,5 i personaledækning fra 
 kl. 7.00–kl. 21.00. Hans har et udviklingstrin på tre år i socialt samspil og 
 lidt højere i andre funktioner. Han har et veludviklet talesprog, der funge-
 rer som envejskommunikation. Dette betyder, at Hans taler ud fra egne 
 tanker og forventer at vi i personalegruppen umiddelbart ved, hvad han 
 tænker.


Hans har siden 1997 boet på Spurvetoften. Han har i mange år haft stor 
 gavn af den systematiske pædagogik TEACCH, som vi har arbejdet ud fra 
 på Spurvetoften. Modultavler og visuel guidning har hjulpet Hans til en 
 overskuelig hverdag.


I 2011 blev de fysiske rammer ændret væsentligt for Hans, idet det sam-
 lede  Spurvetoften  flyttede    og  Hans  dermed  fik  en  ny  bolig.  Den  gamle 
 velfungerende pædagogiske praksis med afsæt i TEACCH fulgte med.


Kort  efter  flytningen  ændrede  Hans  adfærd.  Han  blev  tiltagende  mere 
 vred og truende. Vi oplevede også, at han virkede forvirret og kunne 
 glemme, hvor han havde lagt og gemt sine ting. I samme tidsperiode fik 
 Hans konstateret helbredsproblemer. I samarbejdet med Hans’ psykiater 
 opstod der en mistanke om begyndende demens.


Den uhensigtsmæssige udvikling i Hans’ adfærd er fortsat. Da vi påbe-
 gyndte arbejdet i det videnskabende netværk om autisme og aldring i for-
 året 2014, var vores oplevelse, at Hans i stigende omfang udviste tegn på 
 stress og uhensigtsmæssig adfærd. 


Vi så, at Hans var begyndt at fravælge de hverdagsaktiviteter, som han 
 tidligere havde været glad for. Vi oplevede, at han var tiltagende verbalt 
 og fysisk udadreagerende eller kunne skifte imellem at mumle og skælde 
 ud for sig selv. Hans’ livskvalitet vurderede vi på denne baggrund forrin-
 get. Da Hans samtidig havde alvorlige helbredsproblemer, formodede vi, 
 at det var af betydning for den ændrede adfærd. Risikoen for helbredspro-
 blemer øges med aldring og der var dermed en potentiel sammenhæng 
 mellem aldring, de ændrede hverdage og Hans’ livskvalitet, som gjorde 
 Hans til en velegnet case for vores undersøgelse.


Vi inddrog ikke Hans i vores beslutning om at have ham som case for vores 
projekt. Med vores kendskab til Hans og hans funktionsniveau vurderede 
vi, at han ikke ville kunne forstå og tage stilling til sin deltagelse i projek-
tet. Vi informerede derimod Hans’ mor som bakkede op og som også har 
stillet sin egen viden og oplevelser med Hans til rådighed i projektet.
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10 Vores undersøgelser og observationer


For at få mere viden og udfolde vores indledende antagelser om hvordan 
 Hans’ livskvalitet i hverdagen var påvirket og hvorvidt Hans’ ændrede ad-
 færd havde at gøre med aldring, satte vi en undersøgelse i gang, der in-
 debar struktureret observation og registrering af Hans` adfærd over en 
 periode samt en række interviews.


Observation og registrering af Hans’ adfærd


På et personalemøde debatterede vi os frem til en koordineret forståel-
 sesramme for, hvordan vi kunne arbejde med at registrere Hans’ trivsel 
 ved at notere forskelle i hans adfærdsmønstre og aktiviteter inddelt i tre 
 forskellige  zoner.  Alle  medarbejdere  fik  herefter  til  opgave  –  efter  hver 
 endt arbejdstid med Hans – at fordele 10 point i de tre zoner, så det be-
 skrev Hans’ adfærd den pågældende dag.


Adfærd 1: Grøn zone – godt humør og taler pænt.


Adfærd 2: Gul zone – Taler og mumler med sig selv, bander og skælder ud 
 for sig selv.


Adfærd 3: Rød zone – Skælder ud på personalet, truer verbalt og fysisk.


Når medarbejdere fordelte dagens point i de tre zoner, skulle der i journal-
 notater beskrives, hvad man vurderede var årsag til, at Hans befandt sig i 
 den pågældende zone. På baggrund af registreringerne kunne genereres 
 et søjlediagram, der angav trivslen, set ud fra Hans perspektiv. Søjledia-
 grammet og de daglige journalnotater skulle tilsammen belyse eventuelle 
 sammenhænge mellem Hans` adfærd og hans trivsel.


Interviews


Vi tog kontakt til tre personer, Hans` mor og to medarbejdere, der alle har 
 mange års relation til Hans. Vi ønskede at interviewe disse personer for 
 at afdække Hans` historie og for at få belyst, hvilke forandringer de så i 
 Hans’ adfærd, aktiviteter og fysiske formåen.


Vi kontaktede også den praktiserende læge og speciallæge for at få belyst 
 Hans` helbredsproblemer nærmere. Vi tog også kontakt til den psykiater, 
 som har været tilknyttet Hans i mange år, og som ordinerer den medicin, 
 som Hans får for sine psykiske problemstillinger.



Hvad viste vores undersøgelser

 Hvad viste vores registreringer?

Registreringerne i de tre zoner og journalnotaterne viste, at Hans har 
 stereotyp adfærd, som gør det svært for ham at gennemføre daglige og 
 velkendte aktiviteter f.eks. bad, vasketøj, og gåture. Hans’ stereotype 
 adfærd i forhold til f.eks. vasketøj kan fylde i nogle dage, hvorefter den 
 stereotype adfærd skifter til et andet område eller aktivitet. Registre-
 ringerne viste også, at Hans reagerer med vrede, når personalet enten 
 spørger eller henviser til en hverdagsaktivitet, som Hans ikke ønsker den 
 pågældende dag.


Kommunikationstavlen, der i mange år havde været Hans` faste guidning 
 igennem dagen, udløste også irritation og vrede. 


Af vores registreringer af Hans’ adfærd fremgik det desuden, at han peri-
 odisk kunne have en fastlåst vrede på bestemte medarbejdere, og at han 
 kunne blive eksplosivt vred og truende uden forvarsel.


Ligeledes fremgik det af journalnotater, at udefrakommende ting såsom 
 højtider og ferier kunne skabe uro og stress. 


Det kunne i øvrigt konstateres, at Hans havde problemer finmotorisk og 
 f.eks. ikke længere kunne knappe sine skjorter selvstændigt.


Det fremgik også af søjlediagrammet, at Hans havde gode perioder, hvor 
 han var glad og veltilpas; ofte i forbindelse med at han synger, fortæller 
 rim og remser fra sin barndom, danser med personalet og samarbejder 
 om sine aktiviteter.


Hvad viste samtaler med pårørende og ansatte?


Vi besøgte Hans` mor på Sjælland for at høre hendes oplevelse af sin søn 
og hans aktiviteter før og nu. Samtidig inviterede vi mangeårige medar-
bejdere til samtale for at høre om deres oplevelser med Hans.
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 en del ture til sin mors sommerhus i Sverige, besøg i hendes hjem på Sjæl-
 land og besøg af sin mor og venner i sit eget hjem. Hans siger nu, at han 
 ikke ønsker at have besøg eller kontakt. 


Hans har også tidligere talt meget i sin private telefon. Han har ringet til 
 udvalgte personer, for at de skulle hjælpe ham med tekst om hans sær-
 interesser. Når de udvalgte personer ikke har kunnet træffes, har Hans i 
 stedet valgt at ringe til Oplysningen, for at søge svar på sine spørgsmål. 


Denne aktivitet er også dalende. Siden har Hans været ved ørelæge man-
 ge gange, fordi han danner propper i ørerne. Hans` vigtigste informations-
 kilde (mor), har også problemer med hørelsen, hvilket vanskeliggør kom-
 munikationen/information via telefonen. Hans forstår ikke, at hørelsen er 
 årsag til vanskelighederne, og reagerer med frustration, når han ikke kan 
 få sin særinteresse opfyldt. Hans udtrykker derfor i afmagt, at han ikke 
 ønsker kontakt, og forlanger at personalet skal tale i hans telefon, for at 
 spørge om det, han ikke selv kan høre. Også denne aktivitet er dalende.


Hans har tidligere skrevet mange breve i hånden, breve, der omhandlede 
 det han oplevede i hverdagen, eller det der fyldte af særinteresser. Han la-
 vede mange håndskrevne kopier og sendte dem efterfølgende til udvalgte 
 personer. Håndskriften blev med tiden sværere at læse, hvorfor persona-
 let lærte ham at skrive på computer. De papirer, Hans skrev rent på com-
 puteren, er over tid blevet fyldt med slåfejl.


Det fremgik endelig af samtalerne med Hans’ mor og to erfarne medar-
 bejdere, at Hans tidligere kunne orientere sig i nærmiljøet, at han kunne 
 finde hjem uanset, hvor han befandt sig. Han kunne anvende bus og tog-
 forbindelser. Hans har nu svært ved at finde rundt i sin egen bolig.


Hvad viste vores interview med læge og psykiater


Vi inviterede Hans’ psykiater til samtale fordi hun har været tilknyttet 
 Hans igennem mange år. Ligeledes besøgte vi Hans’ egen læge. Begge 
 interview gennemførte vi for at undersøge Hans’ helbred og helbredspro-
 blemer nærmere.


I samtalen med psykiateren beskrev vi, hvordan Hans kan have udfald, 
 hvor han glemmer hvem han er sammen med, om han har fået sin me-
 dicin, eller han glemmer hvor han har lagt sine ting. ”Har jeg fået mine 
 piller?,” kan Hans spørge. Psykiateren vurderede, at der er sandsynlighed 
 for begyndende demens. For at stille en nøjagtig diagnose skulle vi an-
 vende et spørgeskema, der dog var udarbejdet til mennesker med Downs 
 syndrom. Skemaet viste sig at være mangelfuldt i forhold til Hans, hvor-
 for vi ikke endeligt kunne fastslå, at Hans er begyndende dement. Lægen 
 konkluderede, at Hans’ krop er i forfald, på grund af knogleskørhed, in-
 flammation i munden, faldende hørelse og ændret syn. Alt dette fører til, 
 at Hans er meget smerteplaget.


På baggrund af de tilvejebragte informationer i undersøgelsesfasen kon-
 kluderede vi, at Hans har tydelige tegn på sygdom og fysiske skavanker, 
 som der med alderen er øget risiko for. Det drejer sig om mulig begyn-
 dende demens, knogleskørhed, nedsat hørelse og ændret syn. Vi konklu-
 derede også, at Hans har mange smerter og at Hans har problemer med 
 at forstå smerten, og i den sammenhæng er blevet mere eksplosiv og ud-
 adreagerende. Psykisk kan han ikke overskue sin dag og kan ikke holde 
 sine stereotypier i system. Hans har ikke forståelse for/indsigt i, hvad der 
 sker. Vi vurderede på den baggrund, at Hans har brug for en mere fleksi-
 bel dagstruktur, så han ikke føler sig tvunget til at gennemføre aktiviteter, 
 han ikke magter eller ønsker. Vi igangsatte derfor afprøvning af en række 
 nye tilgange og tiltag i det pædagogiske arbejde med Hans. Disse afprøv-
 ninger beskrives herunder. 



Hvad gjorde vi?


Idet vores undersøgelsesfase viste, at Hans har smerter forbundet med 
sygdom og faldende hørelse og ændret syn, som der med alderen er øget 
risiko for, og at Hans ikke har forståelse for/indsigt i, hvad der sker, vil vi 
i personalegruppen afprøve tiltag, der søger at kompensere frem for at 
korrigere. Tiltag som hjælper Hans med de ting, han ikke selv magter at 
gennemføre den pågældende dag. 
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Derfor indarbejdes en større fleksibilitet i hverdagen som gør, at persona-
 let er mere lydhør over for Hans, når han ikke magter de daglige gøremål. 


Dette betyder i praksis, at når Hans fravælger en aktivitet, trækker per-
 sonalet sig, for så at prøve til igen senere på dagen. Det viser sig, at Hans 
 ofte er klar til aktiviteten senere på dagen.


Kommunikationstavlen, hvor Hans tidligere selvstændigt hængte billeder 
 op og tog dem ned igen efter endt aktivitet, forsøges ændret til en infor-
 mationstavle, hvor billederne nu bliver hængt op og taget ned af perso-
 nalet. Dette for at skabe overblik og ensartethed i hverdagen for Hans, og 
 for at minimere opgaverne for ham.


For at imødegå uro og stress hos Hans i forbindelse med højtider og fe-
 rier, afprøver vi at visualisere Hans` ferieperioder på en stor vægkalender, 
 hvilket skal mindske stress og skabe overblik for Hans og fx gøre det nemt 
 for ham at se, hvornår han kan sove længe. På denne måde har Hans fået 
 medindflydelse på, hvornår en ferie starter og slutter.


I forhold til fysisk og verbalt udadreagerende adfærd hos Hans, har vi altid 
 arbejdet med standard svar med Hans. Dette for at have en ens, tydelig 
 og genkendelig kommunikation i personalegruppen, men efter registre-
 ringen af, at Hans reagerede negativt på henstillinger, og at den negative 
 adfærd blev forstærket, hvis vi gik i dialog med ham, indførte vi tre nye 
 standardsvar, (jeg går på toilet, jeg skal have noget at drikke, jeg kommer 
 om 10 min.). Dette gav personalet en mulighed for at trække sig tilbage og 
 give Hans en pause. Vi aftalte, at vrede og trusler fra Hans ikke blev kom-
 menteret for at afprøve, om det ville afkorte tiden i den røde zone. 


De fysiske problematikker afprøver vi at kompensere for ved flere forskel-
 lige tiltag. For at bevare selvstændigheden i forbindelse med påklædning 
 og for at undgå nederlag og frustration, har vi indkøbt bluser uden knap-
 per, hvilket Hans har taget godt imod. Vi har også indkøbt et tastatur for 
 svagtseende for at minimere slåfejl og efterfølgende frustration, således 
 at Hans kan opnå en større selvstændighed og succes i sit skrivearbejde. 


Udover dette er der indkøbt en rollator, som Hans støtter sig, til når han 
 har behov for det.


For at kompensere for Hans’ mulige begyndende demens, har vi highligh-
 tet skabe og køleskabe i lejligheden, så det er tydeligere, hvor de forskel-
 lige  ting  findes,  og  så  Hans  har  lettere  ved  at  orientere  sig.  Personalet 
 følger nu altid Hans, når han er udenfor Spurvetoftens område. Vi blev 
 enige med psykiateren om, at der uanset diagnosen demens, skal arbej-
 des med de støttesystemer, som Spurvetoften altid har anvendt for at 
 kompensere for Hans` problematikker (TEACCH, Krap og systematisk ar-
 bejde i hverdagen).


Hans tager desuden nu i lejet sommerhus med mor og to medarbejdere, 
 idet erfaringer viser, at Hans bliver glad når han ser sin mor, og vi vurderer, 
 at Hans ikke selv forstår konsekvensen af ikke at have kontakt til hende. 


De beskrevne problematikker og mulige ændringer i den pædagogiske til-
 gang blev alle sat på som punkter til personalemøderne forud for afprøv-
 ning. På personalemøderne blev afprøvningerne debatteret, og vi opnå-
 ede en fælles forståelse. Vi lavede aftaler om, hvem fra personalegruppen 
 der gjorde hvad, og derefter implementerede og fulgte vi op på tiltagene 
 hos Hans.


Via PDSA arbejdede vi med den kommunikative tilgang til Hans. 



Hvad har vi opnået?


I projektet har vi afdækket, at der er forandringer fysisk og mentalt, men 
 vi kan ikke konkludere om det skyldes aldring, flytningen, sygdom, eller et 
 samspil mellem de tre faktorer.


På baggrund af vores undersøgelser konkluderer vi, at Hans har mange 
 smerter.  Han  har  derfor  brug  for  en  mere  fleksibel  dagstruktur,  så  han 
 ikke føler sig tvunget til at gennemføre aktiviteter, han ikke magter el-
 ler ønsker. Om det mindre overskud til at fastholde hverdagens struktur 
 skyldes aldring, begyndende demens eller smerter, kan ikke siges med sik-
 kerhed. Hverdagene har ændret sig for Hans, for den stramme dagsstruk-
 tur er ikke længere mulig at opretholde og bidrager heller ikke til Hans’ 


livskvalitet i hverdagen. Dette er et stort skifte i pædagogikken omkring 
Hans, da det tidligere har været altafgørende for Hans velbefindende, qua 
autismen, at han gennemførte sit dagsskema. 



(15)Vi har igangsat en proces, hvor det pædagogiske arbejde i relation til Hans 
 er under forandring, så hverdagene bliver mere fleksible med færre krav 
 og præget af en øget grad af selvbestemmelse. Samtidig ændres den 
 kommunikative tilgang til Hans for at afkorte tiden for frustrationsud-
 brud. Det er helt grundlæggende ændringer i den pædagogiske tilgang, 
 som tager tid at implementere og se effekten af. Resultater af ændrin-
 gerne skal fortsat følges, men når vi ser på registreringerne i projektpe-
 rioden, er der flere gode perioder for Hans. 


De registreringer, vi har lavet, har øget opmærksomheden på den frem-
 adrettede pædagogiske tilgang. Vores fortsatte fokus vil også være på 
 selvbestemmelsesretten,  set  ud  fra  udviklingsprofilen  og  servicelovens 
 bestemmelser.



Projektets betydning


På Spurvetoften er det naturligt at arbejde detaljeorienteret. Vi har altid 
 arbejdet med registreringer, video og supervision. Forandringer for bor-
 geren implementeres først, når det er gennemarbejdet i detaljen i perso-
 nalegruppen.


Projektet har lært os nye arbejdsmetoder i det systematiske arbejde. De 
 grundige undersøgelser i forbindelse med projektet, har givet os en data-
 base, der har skabt fundamentet for de sikre valg, vi tog. Det at arbejde 
 med PDSA cirklen har hjulpet os med at fastholde og belyse de pædagogi-
 ske ændringer, vi har valgt at arbejde med.


Den ekstra tid, vi har fået i forbindelse med projektet, har givet mulighed 
for faglig fordybelse og for at arbejde kontinuerligt med den pædagogi-
ske proces, hvilket har medført øget bevidsthed i arbejdet med Hans i hele 
personalegruppen.
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ER DET EN GOD SNAK, VI HAR?


Af Sonja Solberg og Martin Munch, Højtoft 



Indledning


I det følgende vil vi beskrive, hvad vi på Højtoft valgte at undersøge i for-
 bindelse med det videnskabende netværk om autisme og aldring. Vores 
 del af projektet omhandler Jesper, der har autismespecifikke vanskelig-
 heder. Vi har valgt at undersøge, hvordan det påvirker Jespers hverdag, at 
 han har sværere end tidligere ved at afslutte en samtale. Vi undersøger 
 også, om ændrede pædagogiske tiltag kan øge Jespers livskvalitet, og om 
 ændringerne i Jespers adfærd relaterer sig til aldring. 


Først vil vi præsentere Jesper for derefter at komme ind på baggrunden 
 for vores valg af tema og case, hvordan vi har undersøgt hverdag og livs-
 kvalitet for Jesper og til slut de pædagogiske ændringer, vi har fortaget 
 med henblik på at øge Jespers livskvalitet. 



Hvem er Jesper?


Jesper er 55 år, den midterste af tre søskende og han har autismespeci-
 fikke vanskeligheder. Jesper bor på Højtoft, hvor han flyttede ind som 20 
 årig i 1979. Jesper har, i følge sin mor, altid været anderledes og har såle-
 des altid, på nær et lille års tid i en børnehave, været hjemme hos sin fa-
 milie eller været i et specialpædagogisk miljø i form af Sofieskolen, senere 
 også på Sofieskolens kostafdeling. Derefter har Jesper boet på Højtoft og 
 arbejdet på SOVI. SOVI er en socialøkonomisk virksomhed, der tilbyder be-
 skyttet beskæftigelse til mennesker med ASF.


Jesper er pligtopfyldende og passer altid sine hverdagsaktiviteter og plig-
 ter. Jesper er afhængig af struktur og hjælp til tilrettelæggelse af opgaver 
 og aktiviteter. Eksempelvis har Jesper manualer, der er udarbejdet af per-
 sonalet ud fra TEACCH principper til diverse rengøringsopgaver. Jesper 
 har brug for støtte til at vurdere sit arbejde, og ofte vil han søge persona-
 lets ”godkendelse” af endt arbejde. Dette kan være efter udførelsen af de 
 nævnte rengøringsopgaver, eller når han har strøget en skjorte.


Jespers  autismespecifikke  vanskeligheder  betyder  at  han  blandt  andet 
 ikke er i stand til at aflæse situationer og andre personer. Jesper har et 
 godt og tydeligt sprog med et stort ordforråd, og han er god til at formu-
 lere sig. Han er dog ofte meget omstændelig. Jesper har brug for, at vi 
 alle bruger sproget meget konkret. Her kan Jesper opleve, at omgivelser-
 ne svigter med misforståelser til følge. Han kan i dialogen med medar-
 bejdere tale til sig selv med navns nævnelse, til ære for os hvor han han 
 f.eks. siger: ”Det kan du nok regne ud Jesper, hvis du løber, tror hunden, du 
 vil lege.” (Jesper er bange for hunde). Sådan kan samtalen ofte forløbe, 
 medmindre samtalen er meget konkret. Jesper er i samtale mere optaget 
 af strukturen end egen holdning til indhold. Han er oftest afsøgende på, 
 hvilket svar modtagerne kunne ønske, og han svarer tilbage på en hen-
 vendelse. 


Jesper henvender sig relevant til personalet, når han har noget konkret, 
 han vil spørge om. Andre gange stiller han sig op og ligner et stort spørgs-
 målstegn, kredser om personalet eller gør noget fjollet såsom at stikke 
 hovedet i papirkurven eller puste på et hjørne. Ligeledes kan Jesper også 
 optræde lidt aparte ved ikke at ville give slip på et andet menneskes hånd, 
 når han hilser. På den måde opnår Jesper kontakt, fordi personalet spør-
 ger ind til ham.


Jesper har en god hukommelse, husker alle aftaler og har styr på tiden. 


Jesper har brug for støtte til planlægning, og han kan med visuel introduk-
 tion indlære nye færdigheder. F.eks. har Jesper lært at finde vejrudsigten 
 på sin tablet fra slukket tilstand. Jesper har problemer med retningssan-
 sen og kan nemt fare vild, men har han lært en rute, er han tryg ved at 
 transportere sig selv  både med tog og bus.


Jesper er vellidt på Højtoft af både beboere og personale, og han er ligele-
des en pligtopfyldende og vellidt kollega på sin arbejdsplads.
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Højtoft er et §108 botilbud for voksne med autisme. De senere år er der 
 bygget en del om, og der er også flyttet flere ind, så der i dag bor 24 fordelt 
 på 3 boteams. Jesper bor nu, efter ombygningerne, i det oprindelige hus, 
 sammen med seks andre. Højtofts historie er lang. Højtoft åbnede i 1975  
 som det første botilbud i Danmark for voksne med autisme. Over halvde-
 len af beboerne på Højtoft har boet der siden åbningen og er derfor oppe 
 i årene og har nået eller nærmer sig pensionsalderen. På nær en nyligt 
 pensioneret beboer går alle beboere på arbejde om dagen. Mange er til-
 knyttet SOVI, nogle få andre har beskyttede jobs i f.eks. IKEA og et køkken 
 på et plejehjem.   



Hvad ville vi undersøge og hvorfor?


Vores fokus på at undersøge Jespers evner for kommunikation, og den 
 manglende evne til at afslutte en samtale er udsprunget af, at vi igennem 
 længere tid har observeret, at Jesper virkede mere spørgende og søgende 
 end tidligere. Både Jespers mor og flere i personalegruppen har haft en 
 oplevelse af, at Jesper i en samtale umotiveret, kunne skifte emne og have 
 sværere ved at afslutte. Vores antagelser og vores oplevelse af Jesper er, 
 at han i højere grad end før har det svært i nogle samtaler og oftere bliver 
 lidt irriteret, især når han er træt. 


Vi har haft mange gæt på, hvad det kunne skyldes men intet konkret bud 
 på det. Var det et alderdomstegn, måske begyndende demens eller et ud-
 slag af flere andre store omvæltninger i de sidste år? 


Grundstrukturen i Jespers liv har været under stærk forandring gennem 
 nogle år. Dette kan måske have givet Jesper en større usikkerhed og der-
 med et større behov for at efterspørge støtte hos personalet.


Vi har haft en oplevelse af, at Jesper var mere forvirret end tidligere. Han 
 kunne spørge om ting, vi mente han godt vidste, og han kunne se meget 
 spørgende og undrende ud, når han f.eks. skulle udføre en opgave. Vi var 
 usikre på, om Jesper har den struktur/støtte i hverdagen, han har brug for.


Vi var opmærksomme på, at der har fundet store forandringer sted for 
 Jesper de seneste år. Han havde under ombygningen måtte skifte værel-
 se to gange og leve i støj, støv og rod i lange perioder. Herudover døde 


en medbeboer, som Jesper havde et fællesskab med og en relation til. 


Strukturen omkring teams og kontaktpersoner blev desuden ændret idet 
 Højtoft over en årrække fra 2011 og til ultimo 2014 ændrede sig fysisk. 


Jespers kontaktperson gennem mange år skiftede team, derfor skiftede 
 han kontaktperson to gange inden for en relativ kort tid.


Hertil kommer, at vi de sidste år har arbejdet med Jespers med- og selvbe-
 stemmelse, hvilket har betydet, at Jesper i langt højere grad end tidligere 
 bliver bedt om at tage stilling til, hvad han vil. Det har også betydet, at Jes-
 per ikke længere har en lige så tydelig struktureret hverdag som tidligere. 


Jesper har for en stor del at sin hverdag selv holdt fast i rutiner, som han 
 kender.


Trods de ovennævnte forandringer og udfordringer i Jespers hverdag har 
 Jesper ikke virket tydeligt påvirket af ændringerne. Der var for eksempel 
 ikke vrede og irritation over at skulle flytte værelse flere gange. Vi så hel-
 ler ikke en sorg i forbindelse med dødsfaldet. Vi oplevede ham dog mere 
 træt, spørgende og søgende. Jespers mor spurgte os, om vi også syntes, 
 at han havde ændret sig. Hun syntes blandt andet at Jesper havde mistet 
 viden, som hun mente, han plejede at have.


Vi mente, at omfanget af de gentagelser Jesper gør brug af i samtaler; 


gentagelser af både sine egne og samtalepartnerens udsagn, samt hans 
 manglende evne til at få afsluttet en samtale, var tiltagende. Vi ville derfor 
 forsøge at belyse, om årsagen kunne være aldersbetinget eller det skyl-
 des nogen af de ovennævnte årsager. Vi havde en indledende antagelse 
 om, at aldring kunne være et af svarende. Vi har dog hele tiden været i 
 tvivl, om det var/er aldring, der lå til grund for den ændrede adfærd. 



Etiske overvejelser inden vi inddrog Jesper


Vi ville altså gerne have Jesper med som case i vores praksisforsknings-
projekt. Det betød, at vi gjorde os nogle overvejelser i forhold til, at Jes-
per skulle give tilladelse til, at vi skrev om ham. Vi startede derfor med at 
spørge Jesper via afkrydsnings-ja/nej-spørgsmål, om vi måtte inddrage 
ham i vores projekt, og om vi måtte skrive om det, vi fandt ud af, samt om 
vi måtte inddrage hans mor.



(19)Afkrydsningsskema blev brugt, og Jesper sad alene og besvarede dem, 
 fordi Jesper som nævnt altid forsøger at svare det, han tror, personalet 
 gerne vil have.


Undervejs i projektperioden har vi haft drøftelser af etisk art. 


Under hele perioden har vi været meget bevidste om, at Jesper har væ-
 ret med i beslutningerne om nye tiltag, og det har konsekvent været den 
 samme praksisforsker, der har holdt informations- og dialogmøder med 
 Jesper.


Senere i projektet, hvor vi ville observere om Jesper lagde sig til at sove, 
 kom vi til at overskride Jespers privatsfære. Vi havde overskredet ikke 
 bare Jespers men også vores egne grænser. Vi stoppede derfor straks 
 med denne observation, også selvom Jesper havde sagt god for det. 


Da vi i anden omgang genoptog registreringerne af samtaler med Jesper, 
 nu med diktafon, måtte vi forholde os til, at andre end Jesper ville kunne 
 høres på de optagelser, vi lavede, hvis de var i rummet. De fik dette fortalt 
 og et forslag til handlemulighed (at forlade rummet), hvis de ikke ønskede 
 at blive optaget.



Hvad gjorde vi?


For at blive klogere på vores indledende antagelser om forandringerne i 
 Jespers kommunikation indledte vi en systematisk undersøgelse. Under-
 søgelsen skulle hjælpe os med at afdække, om Jespers livskvalitet var på-
 virket, og om det eventuelt havde noget at gøre med aldring.


Ud over vores eget kendskab til Jesper indeholdt undersøgelsen interview 
 med Jespers mor, af to omgange, og registreringsskema til brug i perso-
 nalegruppen. 


Vi inddrog Jespers mor, fordi hun ofte er sammen med Jesper i weekender 
 og i ferieperioder. Hun havde tidligere selv nævnt for personalet, at hun 
 mente at se en forandring hos Jesper i forhold til hans behov for verbal 
 støtte. Hun nævnte f.eks., at Jesper spørger om små praktiske ting, som 


I registreringsskemaet skulle hver enkelt kollega registrere én samtale 
 hver gang, man var på arbejde. 


Fokus var på samtalerne i dagligdagen med Jesper, og registreringsske-
 maet var udformet, så det ville give et billede af indhold, hvem og hvordan 
 samtalen startede og ligeledes hvem og hvordan, samtalen sluttede. Des-
 uden var Jespers tilfredshed under og efter samtalen vigtig at få belyst. 


Personalet skulle vurdere, om Jesper havde lyst til samtalen, eller om han 
 førte samtalen af pligt. Herudover skulle det registreres, hvordan perso-
 nalet vurderede samtalens værdi, og om Jesper kunne bruge/ benytte sig 
 af den information, han fik i samtalen. Dette fordi vi mente, det har rele-
 vans og betydning for Jespers livskvalitet. Forløbet strakte sig over 7-8 
 uger, og blev så langt, dels fordi det lå i sommerferieperioden, hvor Jesper 
 var på ferie hos sin mor, og dels fordi personalet holdt ferie på skift. 



Hvad så vi af vores registreringer?


Overraskende nok viste en overvejende del af de samtaler, der var lavet 
 registreringer på, at personalet vurderede, at Jesper var tilfreds med 
 samtalen, og at han havde fået en afklaring. Ligeledes var mange af sam-
 talerne vurderet til, at Jespers humør, under og efter samtalen var enten 
 fint eller neutralt.


Registreringerne peger altså på, at vores indledende antagelse om, at 
 Jesper oftere end tidligere er irriteret og har svært med at afslutte sam-
 talen, ikke er så udbredt som forventet. Resultatet af registreringerne er 
 dog også et udtryk for øget fokus i samtalen. Man ved, at den igangvæ-
 rende samtale skal registreres, og det bliver derfor svært/umuligt ikke at 
 ændre sin tilgang til den. Det betyder, at vi er unaturligt bevidste om målet 
 og formuleringerne i samtalen. Et større nærvær som kan betyde, at vær-
 dien af samtalen øges.  Det giver formodentlig ikke et helt korrekt billede 
 af den naturlige Jesper i samtale med den naturlige medarbejder. 


Vi kan se, at Jesper ofte har brug for verbal støtte til det uforudsigelige. 


F.eks. er indholdet i en del af de registrerede samtaler om hvilket over-
tøj, det er passende at have på den pågældende dag. Jesper kan starte 
en samtale om overtøj ved at stille sig og vente på, han får opmærksom-
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Vi oplever også, at Jesper altid forsøger at stille sin samtalepartner til-
 freds ved en samtale. Jesper melder altså ikke fra over for samtalepartne-
 ren, selvom vores oplevelse er, at han ikke har lyst/overskud til samtalen. 


Registreringerne af samtalerne viser lidt overraskende, at Jesper i mange 
 af samtalerne er i stand til at være den person, der afslutter. Han afslut-
 ter, når han har fået bekræftet sin forespørgsel, og personalet giver Jes-
 per rum/tid til at gentage konklusionen ofte med flere gentagelser af det 
 samme. Generelt er det dog svært for Jesper at aflæse, hvornår samtalen 
 er færdig.


Eksempel 1
 Jesper: ”Godnat”


Medarbejder: ”Godnat” Her bliver ikke sagt mere, og Jesper går i seng.


Eksempel 2
 Jesper: ”Godnat”


Medarbejder: ”Godnat Jesper, kan du sove godt?”


Jesper: ”Jah, det må vi jo se, vi kan jo ikke vide det, jeg har i hvert fald bør-
 stet tænder. Jeg har jo stillet uret til kl. 8:00, vi møder jo sent i morgen..


osv”.


I det andet eksempel ser vi, at medarbejder får sat gang i en samtale, Jes-
 per ikke helt kan få lukket. Vil vi hjælpe Jesper, bør samtalen lukkes ned 
 som i det første eksempel, medmindre tid og sted er et andet.


I interviewet med Jespers mor er hun ikke afvisende overfor, at Jesper vil 
 kunne blive irriteret i en samtale. Det er dog ikke noget, hun genkender, 
 men som hun siger, så stikker hun måske også fingeren i jorden og lader 
 ham være, hvis hun fornemmer ringe lyst til samtale. Hun pointerer, at 
 Jesper er høflig, og derfor vil han selvfølgelig svare, hvis der rettes hen-
 vendelse til ham. Hendes observationer gå mere på, at hun ser, at almin-
 delige dagligdags ting, skaber større usikkerhed end tidligere. F.eks. næv-
 ner hun, at hvis hun beder Jesper hente en teske, kan han blive i tvivl om, 
 hvor skeerne er. På det sidste har hun stillet spørgsmål ved, om det kunne 
 have noget med hans syn at gøre. 


Kort efter afslutningen af registreringerne skulle Jesper på ferietur med 
 bostedet. På denne tur, af en uges varighed, blev det dog meget tydeligt 
 for personalet, at Jesper har brug for meget verbal støtte i uvante om-
 givelser, og at han desuden må gentage både personalets og sine egne 
 udsagn ofte flere gange. Især når han var træt, kunne behovet for at gen-
 tage sig selv og starte forfra i en samtale være meget tydeligt. Vores an-
 tagelse om, at Jesper måske har brug for mere og tydeligere strukturer, 
 bliver på denne tur bekræftet.


Omkring samme tidspunkt kom flere af vores kollegaer med observationer 
 af, at Jesper sov kl. 21. Dette blev opdaget i forbindelse med, at vi havde 
 fået udvidet vores parkeringsplads til også at dække området foran Jes-
 pers vindue. Når kollegaer skulle hjem kl. 21, kunne man gennem vinduet 
 se, at Jesper lå med lys tændt og med alt tøjet på oven på sin seng og sov. 


Dette, sammenholdt med nævnte ferietur, betyder, at vores antagelse, 
 om at Jesper ofte er træt, bliver bekræftet.


Vi inviterede vores kollegaer ind som kendere og bad dem give feedback. 


Alle i personalegruppen kender Jesper meget godt og har arbejdet sam-
 men med ham i mellem 3 og 35 år. Så deres omgang og kendskab til Jesper 
 er ikke væsentligt anderledes end vores.


Desuden læste Jespers mor det, vi havde skrevet. Hun meldte tilbage, i 
 lighed med vores kollegaer, at vi så Jesper på samme måde som hende. 


Jespers mor er ofte alene sammen med Jesper, og derfor var der en mulig-
 hed for, at hun så eller tænkte noget andet end os andre.



Konklusion af registreringer


Vi oplever ikke, at undersøgelsen har ændret på vores overordnede op-
fattelse af problematikken. Dog ser vi muligvis mindre forvirring omkring 
de dagligdags rutiner, end vi oprindelig mente at spore. Vi blev desuden, 
via ferietur og observationerne gennem Jespers vindue, ekstra opmærk-
somme på Jespers træthed.



(21)Vi mener overordnet at kunne se, at vores antagelser er blevet bekræftet. 


Jespers behov for verbal bekræftelse og støtte er stor, og størst i situatio-
 ner hvor han er på ”udebane”, eller når han er træt. Vi tror stadig, at en del 
 af problematikken hænger sammen med, at Jesper har brug for mere og 
 tydeligere struktur. 


Vi ser også en øget positiv effekt af samtaler, som er forberedt, og hvor vi 
 har et mål eller er bevidst ”nærværende”. Disse samtaler er relevante og 
 afsluttes.


Vi ved stadig ikke, om problematikken omkring Jesper er aldersbetinget. 


Vi ved dog, at tiltagende tegn på træthed kan være tegn på svækket bio-
 logisk funktionsevne.



Koklusionen på registreringerne førte til disse forslag til  forandringer


Personalets nærvær gav god effekt:


-  At være mere opmærksomme på, hvad Jesper vil, når han henvender sig 
 til personalet.


Træthed hos Jesper har negativ indvirkning , og vi oplever mistrivsel hos 
 ham i forhold til måden, han kommunikerer på, når han er træt:


-  At have øget opmærksomhed på Jespers trivsel under samtale, er han 
 eksempelvis træt.


Nærværet ser som nævnt ud til at øge kvaliteten af samtalen med Jesper, 
 og kan måske reducere Jespers behov for verbal støtte. 


-  Sætte tidsrum af til samtale med Jesper. 


Jesper er ofte søgende og forvirret: 


-  At udarbejde ny/tydeligere struktur til brug i hverdagen.


Observationerne af den udbredte træthed betyder, at vi vælger at sætte 
 ind med: 


- ”siesta” og ”ændrede sengetider” som en del af en ny struktur.


Vi valgte først og fremmest at fokusere på, at afhjælpe Jespers træthed 
 ved at gøre plads til hvile. Desuden ville vi afprøve, om en ny og tydeligere 
 struktur kunne hjælpe Jesper.


I denne nye struktur er den største forandring for Jesper, at planen er 
 nedskrevet, og at der hver dag er plads til et nyt tiltag, nemlig Siesta. ”Sie-
 sta” som vi kalder det, fordi vi kort forinden havde været i Spanien, og 
 her havde brugt begrebet Siesta, når vi skulle hvile os om eftermiddagen. 


Siesta er den største forandring, men også sengetiden blev rykket frem, 
 således at Jesper går tidligere i seng end før. Tiltagene om mere hvile, Sie-
 sta og tidligere sengetid betød, at vi var nødt til at lave en plan til støtte for 
 Jesper, der kunne hjælpe ham med at få tid til hvile. Dermed opstod der en 
 ny og nedskrevet struktur for hver enkelt ugedag.


Vi valgte at indkøre og afprøve den ovennævnte struktur i en periode på 
 godt en måned for at give tid til, at strukturen blev en daglig rutine for Jes-
 per. Derefter genoptog vi registreringer af samtalerne. Denne gang ved 
 hjælp af diktafon, da erfaringen fra tidligere, hvor vi registrerede ved at 
 observere og bagefter gjorde notater om samtaler, virkede mangelfuld og 
 ikke særlig objektiv. Det betød, at det ofte var observationer, der allerede 
 var tolket på, vi skulle arbejde med.


Til brug i indkøringen af ny rutine for Jesper havde vi lavet et ”tjekskema” 


til personalegruppen, hvor vi blandt andet noterede, om Jesper benyttede 
 sig af siesta og huskede at gå tidligere i seng. Vi havde flere gange behov 
 for at justere i personalets hjælp og ”tjek” af, om Jesper nåede sine afta-
 ler. Vi måtte erkende, at ændringen af især aftenrutinerne tog længere 
 tid, end vi havde forventet.


Ved hvert nyt tiltag blev Jesper informeret af den samme person ved et 
lille møde. Jesper blev spurgt om, hvad han syntes om ideen, og enkel-
te gange om han selv havde nogle forslag. Blandt andet da det viste sig, 
at han havde svært ved at nå sit aftentoilette, selvom vi mente, der var 
sat rigeligt tid af. Jesper havde ikke svar på disse direkte spørgsmål. Som 
nævnt vil han gerne stille personalet tilfreds. Dog kom han med overve-
jelser om at ændre i rækkefølgen af de rutiner, han har i forbindelse med 
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Vi har under hele projektperioden mødtes jævnligt. I perioden, hvor vi ar-
 bejdede med forandringstiltag, mødtes vi ugentligt for at udarbejde nye 
 PDSA cirkler. Vores observationer, registreringsskemaer, oplevelser af 
 Jesper i forbindelse med træthed og de ændringer, der blev præsenteret 
 for ham, var hovedtema i vores PDSA arbejde. Vi brugte PDSA redskabet 
 til at holde fast i hvor og hvordan, vi stod i forhold til sidst. Desuden un-
 dersøgte vi, om vi havde arbejdet med det, vi havde aftalt, samt med hvad 
 og hvordan vi kom videre. Som regel var der en ændring, nye tiltag eller 
 andet fra cirkel til cirkel. Vi rettede f.eks. et punkt som hed, at vi ville tjekke 
 op på sengetid til, om Jesper tog imod den nye strukturerede ugeplan. Vi 
 forsøgte også hele tiden at have Jesper med, og vi havde hver gang et 
 lille møde for at delagtiggøre Jesper i ændringerne, og for at høre om han 
 syntes, det fungerede for ham. 



Justeringer på baggrund af PDSA-arbejdet


På baggrund af etiske dilemmaer måtte vi, som tidligere nævnt, justere 
 visse steder som en del af PDSA-arbejdet. F.eks. da vi ville ”tjekke” om Jes-
 per sov. Derfor tog vi dette ud i fortsættelsen af PDSA-arbejdet, og der-
 med var PDSA-arbejdet et strukturelt redskab til at justere vores pæda-
 gogiske tiltag, så det gav mest mulig effekt uden at begå ”overgreb”.


Dagen er nu tydeligt struktureret ved hjælp af dagsskemaer, så Jesper 
 ikke behøver at være så søgende. I dagsskemaerne er der færre pligter 
 end tidligere. Blandt andet er der færre rengøringsopgaver og gåture, og 
 nogle af Jespers undervisningslektioner på aftenskolen er blevet reduce-
 ret, for at han kan nå at holde siesta og gå tidligere i seng.


Vi vil desuden forsøge at få rykket Jespers aftenmedicin, da et af præpa-
 raterne er sederende og kan betyde, at han bliver træt for tidligt. Vi har 
 ofte oplevet Jesper sidde at kæmpe med at holde sig vågen allerede kl 
 19.00, og derfor er forsøget at rykke indtaget af aftenmedicinen fra kl 
 18.00 til en halv time inden sengetid.



Implementering


Alle tiltag omhandlende Jespers træthed er nu blevet Jespers nye rutiner, 
 han behøver ikke længere personalets opmærksomhed for at afholde sie-
 sta, og han husker ligeledes altid sin nye sengetid, omend han stadig kan 
 være længe om selve sit aftentoilette. Generelt er Jesper dog tidligere i 
 seng end før vores tiltag blev sat i værk. Jesper har gjort det til sin egen 
 rutine, og vi ser det som en vellykket implementering.


Flytningen af aftenmedicinen blev først introduceret for Jesper efter af-
 prøvningsfasen var slut. Vi har dog nævnt det her, fordi vi med det samme 
 kunne se en positiv virkning, og dette var et tiltag, som Jesper forstod og 
 tog til sig med det samme. Han har fra den dag, han blev introduceret for 
 forslaget, selv taget ansvar for at huske medicinen på det nye tidspunkt. 


Altså en vellykket implementering.


Jesper har desuden vist stor tilfredshed med de nedskrevne dagsrutiner, 
 så Jesper ønsker at fortsætte med disse.


Ingen af tiltagene har været af en art, der har krævet tilladelse fra ledelsen. Vi 
 har dog sparret med både vores kollegaer og ledelse undervejs i processen.



Konklusion


Ikke alt er forløbet som forventet, og det har betydet en løbende justering 
 af tiltag og dermed også en del dialogmøder med Jesper om forandringer-
 ne. Vi har erfaret, at Jespers måde at samtale på stadig er særlig, og det 
 hovedsagligt er vores tilgang/opmærksomhed i samtalen, der gør en for-
 skel. Vi opdagede, at tiltag, vi troede ville være nemme for Jesper at gøre 
 brug af, var svære og tog længere tid for ham at tage til sig end forventet.


Hvile


Vi har kunnet se en langsom men god effekt af mere hvile til Jesper. I star-
ten oplevede vi, at Jesper skulle bekræftes i, at det nu var tid at holde sie-
sta. Nu husker Jesper selvstændigt tiden. Jesper er på det sidste, efter 
endnu en dialog med den ene praksisforsker om hvad en siesta kan bru-
ges til, begyndt at klæde sig af for derefter at gå i seng og sove.
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