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KZRE LASER
Du sidder med min e-bog, som er en guide til, hvordan man kan handtere julens udfordringer
med et barn med autisme.

E-bogen er malrettet bade foraeldre til barn med autisme samt familiens pargrende, venner
og bekendte.

Malet med e-bogen er at give et bud pa, hvordan man tackler de sarlige udfordringer, der kan
vaere for barn med autisme i en tid, hvor den almindelige hverdag er sat ud af spillet til fordel
for julehyggen.

Min egen familie bestar ud over jeg selv af min mand Mads, vores bgrn Aksel pa 5 ar, som har
diagnosen Infantil autisme og Eskild pa 2 ar, som ingen diagnoser har. Jeg skriver om vores
familieliv og det at have et handicappet barn pa bloggen www.flikflakfamilie.dk.

Jeg haber, du bliver inspireret, og at e-bogen kan satte gang i nogle tanker og gode snakke
om, hvordan bade barnet med autisme og resten af familien far den bedst mulige jul.

Rigtig gledelig jul

Janni Pilgaard

Flikflakfamilie
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JUL MED ET BARN MED AUTISME

Nar man far bern, far julen ny betydning, og man glaeder sig til at overfere traditioner fra sin
egen barndom og skabe nye traditioner i sin egen lille familie.

Og traditionerne omkring jul handler ikke kun om juleaften. Hele december maned er noget
helt sarligt. Der er julekalender i fijernsynet, og maske far bgrnene pakkekalender til hver

dag indtil d. 24. Der arrangeres julehygge i barnehave, skole og SFO, og julemanden dukker
maske op flere gange i lobet af maneden. Der laves julehemmeligheder til forzldrene, og en

af dagene inden juleferien, skal barnene maske med institutionen i kirke, ogsa selvom de ikke
plejer at komme i kirken resten af aret. Der pyntes op med engle, nisser, hjerter og lys bade
hjemme og overalt udenfor. Ja faktisk alle steder, hvor man ferdes. Der arrangeres julehygge
og frokoster i familien, der spilles pakkespil og leges julelege, og der spises traditionel julemad.
Juleaften danses der om juletrzet, og der skal pakkes gaver ud og spises julegodter.

Lyder det hyggeligt? Det synes jeg, det gor, men desvarre er min sgn Aksel ikke helt enig
med mig! Faktisk elsker han nasten alle de ting, der sker i december, men han har svart at
ved at overskue, at der sker sa mange a&ndringer pa samme tid. Han synes, det er stressende,
og han forstar ikke alt det pastyr og vil egentlig bare gerne have, at hverdagen er, som den
plejer at vare. For ham er ‘plejer’, at alting star pa sin rette plads, at der er tid til afslapning
hjemme i weekenderne, og at han ikke skal forholde sig til alle de nye steder og mennesker,
han ikke ser resten af aret. Og gaverne, dem vil han helst vare fri for.

Hvordan holder man jul med sadan et barn? Skal vi bure os inde herhjemme hele december
og glemme alt om julen?

Heldigvis behaver det ikke at komme sa vidt. Med overblik, den rette forberedelse og
handtering samt ikke mindst de rette til- og fravalg, sa klarer Aksel julen rigtig godt. Og nar
jeg siger ‘heldigvis’, er det ogsa pa vegne af Aksels lillebror Eskild, som ikke har autisme, og
derfor nyder de mange juletraditioner.

“l bund og grund handler det om at bryde de forventede
traditioner, man er vokset op med og lave netop den
traditionsfyldte jul, der matcher ens egen familie. At bryde ud
af boksen - taenke anderledes og turde gore det uanset, hvad
familie eller venner tanker.”

Mor til dreng pa 10 ar med Asperger Syndrom



Hvad indebarer en autismediagnose?

Diagnosen Autismespektrumforstyrrelse kan komme til udtryk pa mange mader. Det, at det
er en spektrumforstyrrelse, betyder, at autismen findes i mange grader og pavirker pa mange
forskellige mader. Fzlles for alle med en Autismespektrumforstyrrelse er, at de har
udfordringer indenfor minimum to ud af tre omrader:

. Socialt samspil
. Kommunikation
. Social forestillingsevne/ omstillingsevne

Fordi udfordringerne kommer til udtryk meget forskelligt hos det enkelte menneske med
autisme, er det svaert kort at sige ret meget generelt om det. Det er heller ikke malet med
denne e-bog. | stedet vil jeg opfordre alle, der har autisme inde pa livet pa den ene eller den
anden made til at sztte sig ind i, hvad autisme egentlig indebaerer. Man kommer langt ved at
lese Michael og Jeanette Rothenborgs bog: Vejen Videre — nar dit barn har autisme
(Forlaget Pressto 2012). Det er ogsa her den fglgende sztning, som efterhanden er ved at
vaere et mantra for mange foraldre til bern med autisme, kommer fra:

”"Har du madt et menneske med autisme, sa har du mgdt ét menneske med autisme”

Det er meget vigtigt at understrege, at mennesker med autisme er lige sa forskellige som alle
andre mennesker. Man skal passe pa ikke at sztte alle med en autismediagnose i samme bas
og forvente de samme udfordringer og problemstillinger hos alle med autisme.

Desuden udvikler det enkelte menneske sig hele tiden, og derfor kan udfordringerne ogsa
meget vel &ndre sig over tid. Det betyder, at det som var den store udfordring for barnet
med autisme til jul sidste ar, maske ikke er naer sa svart for barnet i ar.Til gengzld kan der
sa vaere andre ting, der er svaert for barnet i ar. Dog er det mit indtryk, at de fleste barn med
autisme far lettere ved at tackle julen, jo ldre de bliver. Maske ogsa fordi forazldrene bliver
bedre til at tilpasse julen til barnet.

Rad til paregrende

Fordi de udfordringer, mennesker med autisme har, kan komme til udtryk pa sa mange
forskellige mader, er mit vigtigste rad i denne e-bog, at man som pargrende, ven eller bekendt
altid respekterer forzldres holdninger og regler omkring barnet. Det er forzldrene, som
kender barnet og dets sarlige udfordringer bedst.

| nogle situationer skal der meget lidt til, for at en ellers god og positiv situation eksploderer
for et barn med autisme. Og derfor er det vigtigt, at foraldre har raderum til at tackle
situationen pa den bedst mulige made. Hvis man som pargrende er i tvivl om, hvad der er
bedst at gore, kan man altid sperge forzldrene, hvordan en given situation vil vere bedst at
handtere i forhold til barnet.

Kommunikation er som udgangspunkt altid den bedste vej frem. Bade hvis du er forzlder,
der gerne vil skabe forstaelse for dit barn, og hvis du er pargrende til familien, der gerne vil
hjelpe. Sa fortzl og sperg, og brug eventuelt denne e-bog til at fa snakken i gang omkring,
hvordan | sammen kan skabe den bedste jul for alle.



SOCIALE ARRANGEMENTER

En af de ting, der fylder rigtig meget i december maned er julefrokoster og forskellige andre
julearrangementer i institutioner, pa arbejdspladser, i familien og til fritidsinteresser. Det er alt
sammen rigtig hyggeligt, selvom vi voksne engang imellem er ved at blive lidt stressede af det.
Det er vel ogsa derfor, vi engang imellem kalder det ‘julerzs’.

Juleraeset kan foles endnu mere stressende for mennesker med autisme. Mange mennesker

med autisme er rigtig meget ‘pa arbejde’, nar de skal vaere i nye omgivelser og vaeere sammen
med mennesker, de ikke kender sa godt. Hvis de heller ikke forstar pracis, hvad formalet er
med samvaret, er det endnu svaerere.

En af de ting, der kan vare svart for mennesker med autisme, er at forsta nye sociale
situationer. Mennesker med autisme tager alle indtryk ind og har ofte svaert ved at afkode de
sociale normer for samvar med andre mennesker.

Nar jeg befinder mig i en ny situation, afkoder jeg lynhurtigt, hvad det er for en situation, og
hvad der forventes af mig. Uden at jeg selv nar at registrere det, sammenligner jeg situationen
med andre situationer, jeg har varet i, og beslutter — ubevidst - derudfra, hvordan det er
mest hensigtsmassigt at reagere og opfgre mig i situationen. Dette foregar hver gang, noget
a&ndrer sig i situationen, f.eks. nar nogen siger noget til mig, nar jeg skal beslutte, hvor jeg skal
sidde, og nar maltidet er forbi. Det sker automatisk, og jeg tenker ikke over det.

For et barn med autisme sker dette ikke automatisk. Nar man har autisme, kan man bl.a. have
svaert ved at overfgre erfaringer fra én situation til en anden. Det behaver ikke at vaere et nyt
sted med nye mennesker: Bare det, at der er lavet om pa indretningen et kendt sted, kan gore
det svart for et barn med autisme. Det samme kan ukendte mennesker pa et kendt sted. Og
det er klart, at et helt nyt sted med fremmede mennesker kan opleves meget utrygt. Barnet
bruger derfor enormt meget energi pa at prove at forsta situationen og forsgge at danne sig
et overblik.

Nogle barn med autisme viser modstand mod alt, der er nyt og viser fra starten tydeligt,
nar de bliver overstimuleret af for mange indtryk. Reaktionen kan komme pludselig, uden
at udenforstaende opdager, hvad det er, barnet reagerer pa. Reaktionen kan vere, at barnet
traekker sig helt ind i sig selv eller reagerer med at rabe, sla eller hange oppe i gardinerne.
Det kan se ud pa mange mader.

Andre barn med autisme kan sagtens handtere nye situationer og mange nye indtryk. De er
nysgerrige og synes, at julerierne er rigtig spendende. Men nogle af disse bern registrerer
maske ikke selv, nar gransen for, hvor meget de kan overskue, er naet. Andre bgrn er gode til
at skjule, at de faktisk er pa overarbejde og har svart ved at kapere mere. Rigtig mange bgrn
med autisme er gode til at holde sammen pa sig selv, mens de er ude blandt fremmede.

Det gor det svart for andre at forsta, at forazldrene alligevel ma tage deres forholdsregler i
forhold til barnet, og f.eks. tage hjem for tid fra et arrangement. Men kun forzldrene og dem,
der kender barnet rigtig godt, ved, at barnets graenser er naet og maske endda for lengst
overskredet. Disse barn reagerer, nar de kommer hjem. Det er derfor ogsa meget naturligt,
at det kan vare svaert for andre at forsta, at barnet ikke magter mere, nar barnet faktisk
virker glad og fuld af overskud for udenforstaende.



“Det er nasten altid temmelig stressende at have min sgn
med til julefester. Han vil egentlig gerne med, men nar vi forst
er der, begynder han efter fem minutter at sporge, hvornar

vi skal hjem. Vi prover at strakke tiden ved at have planlagt
nogle ting han kan lave, men det gar ikke altid sa godt. Og hvis
vi bliver for l&nge, ender det med, at han flipper helt ud.*

Far til 9 arig dreng med diagnosen Infantil Autisme

Nar et barn med autisme bliver overstimuleret og udszttes for alt for mange indtryk,
betyder det ikke bare, at barnet er traet og umulig om aftenen, nar man kommer hjem.
Barnet kan vaere market af overstimuleringen i mange dage efter. Maske sover barnet darligt
i mange nztter, det kan ikke tage lering ind, og maske kan han eller hun slet ikke overskue
at komme i skole i hele ugen efter. Nogle barn med autisme reagerer desuden ved at fole sig
mindre vard, og at de ikke er gode nok, nar de selv marker, at de ikke kan klare de
situationer, de foler, der forventes af dem.

Min egen son Aksel kan langt hen ad vejen godt lide at opleve nye ting og steder. Han
reagerer som regel med at ignorere alle de mennesker, der er tilstede og i stedet
koncentrere sig om sma detaljer, som f.eks. at sette genstande op pa rekke og kigge pa dem
fra forskellige vinkler. Eller han finder et vindue, som han abner og lukker flere hundrede
gange. Han gor det, fordi han ikke kan overskue at forholde sig til helheden i situationen. For
dem, der ikke kender ham, ser det ud til, at han har overskud, fordi han snakker og griner og
hopper rundt. Men vi, som kender ham godt, ser de sma tegn, nar han er ved at vare brugt.Vi
oplever det ved, at vi marker, at han ikke herer efter, hvad vi siger, og hvis vi stiller det
mindste lille krav, flipper han ud. Nar vi kommer hjem, er han traet og har brug for noget tid
alene. Om natten er han urolig og sover darligt. Hvis vi ikke giver ham ro imellem disse
oplevelser, bliver reaktionen endnu sterre, og vi skal derfor teenke meget over, hvor mange
sociale arrangementer Aksel kan deltage i i december.

Hvordan handterer man de sociale arrangementer?

Virkeligheden er, at det sandsynligvis ikke er muligt at gere noget, sa barnet kan klare alle de
sociale arrangementer i december maned. Det er meget sandsynligt, at man ma tage nogle
forholdsregler. | forste omgang ma man valg omkring det enkelte arrangement:

* Andre passer barnet hjemme, mens resten af familien tager afsted
(Det kraever, at man har en, der kan passe barnet)

«  En forzlder bliver hjemme med barnet, mens resten af familien tager
afsted.

* Hele familien bliver hjemme.
* Alle tager afsted og tager sammen hjem, nar barnet ikke kan klare mere.

» Alle tager afsted, og en forzlder tager hjem sammen med barnet, nar
barnet ikke kan klare mere.



Hvis man velger at tage barnet med, er det en god ide at forberede barnet pa, hvad der skal
ske. Barn med autisme har nemlig ofte svart ved at forestille sig, hvad en ‘julefrokost’ deekker
over og har brug for mere konkret at forsta, hvad der skal ske.

Hvordan denne forberedelse skal forega, kommer helt an pa barnet. Som forazldre ma man
marke pa barnet, hvad det har brug for, og sa lebende justere. Det fglgende er nogle forskel-
lige eksempler pa, hvad en sadan forberedelse kan besta af:

* Lav et skema eller en social historie, sa barnet kender rekkefglgen af de
ting, der skal forega. Hvis forzldrene ikke pa forhand ved, hvad der skal
forega, kan de eventuelt ringe og sperge varterne. Der vil vare stor
forskel pa, hvor detaljeret et skema hvert barn har behov for.

» Huvis det er et arrangement, der gentager sig hvert ar, findes der maske
nogle billeder fra sidste ar, barnet kan se, og | kan snakke om.

* Forbered barnet pa, hvem der kommer.

* Fortael barnet om mulighed for pauser, f.eks. i form af ipad, film eller andet,
barnet kan lide.

Forberedelsen er en made at skabe tryghed for barnet p3, sa oplevelsen ikke bliver alt for
overvaldende.

“For os er det svare, at vores sgn gerne vil faellesskabet og
familien, men han magter det ikke hele tiden. Han kan marke
bedsteforaldrenes forventninger og hab, men kan ikke altid
honorere dem, og det leder til yderligere stress. Vi lgser det
ved, at han har et varelse for sig selv, hvor han kan sidde og
spille, nar han har brug for at trakke sig, men helt optimalt er
det ikke.”

Mor til 12 arig dreng med Autisme

Det kan vare svart pa forhand at vide, hvor meget et barn med autisme kan rumme, fordi
det kommer an pa overskuddet den pagzldende dag. Ofte har man en tendens til at tage til
lidt for mange arrangementer, fordi man gerne selv vil afsted, helst vil have familien samlet, og
fordi man gerne vil leve op til andres forventninger om, at man kommer hele familien. Det
kan vere rigtig svert for andre at forsta, at man som familie med et barn med autisme nogle
gange er ngdt til at splitte sin familie op.



Nar man har valgt at tage barnet med, kan man ogsa ggre nogle ting i lebet af dagen, for at
gore dagen mere overskuelig for barnet:

* Overhold aftaler om struktur og hav skema eller social historie med, sa det
kan gennemgaes igen i labet af dagen. Nogle barn vil kunne overskue, at
skemaet ®ndres i lobet af dagen. Andre vil ikke kunne klare dette.

* Tag nogle ting med, som giver barnet tryghed. Det kan f.eks. vere en dyne
eller en bamse. Det kan ogsa vare hgretelefoner, eventuelt med musik, det
kan vaere ipad eller andre spillemaskiner eller film. Det vigtigste er, at det
er noget, barnet kan lide at fordybe sig i og finde ro i.

* Sperg verten,om der er et rum, som barnet kan fa lov at vare alene i, nar
han eller hun har brug for pauser fra festlighederne. Det kan skabe stor
tryghed for barnet at vide, at det er muligt at traekke sig tilbage.

* Forsgg at overholde barnets sengetid og sa vidt muligt andre faste
tidspunkter og ritualer, da det skaber tryghed for barnet.

* Forsgg at undga selv at stresse over, at barnet opferer sig anderledes end
andre og ikke deltager i festlighederne. Din stress smitter nemlig af pa dit
barn.

* Var aben over for andre til arrangementerne og fortel om dit barns
vanskeligheder. Alting bliver meget nemmere, nar der er forstaelse fra
omgivelserne.

| vores familie benytter vi mange forskellige strategier til at klare de sociale arrangementer i
december maned. Pa forhand sorterer vi lidt i arrangementerne pa vegne af Aksel, sa vi sikrer,
at der ogsa er tid til ro og alenetid i weekenderne. Samtidig ser vi altid pa hans overskud pa
den enkelte dag, hvor der er et arrangement.Alligevel kommer vi hvert eneste ar til at tage
Aksel med til flere arrangementer, end han optimalt set har overskud til, men det kan vare
meget svaert at vurdere, inden vi star i det. Desuden er det svart at beslutte at tage af sted
uden ham, fordi vi altid @nsker at tage af sted sammen, som den familie vi er. Vi er nasten
altid de forste, der tager hjem fra arrangementerne. Det er selvfolgelig ®rgerligt, men det er
konsekvensen af, at vi prioriterer at tage Aksel med. Men nar vi sgrger for at teenke Aksels
behov ind i arrangementerne, lykkes det hvert ar at fa nogle gode succesoplevelser for hele
familien. Og det er det, det handler om.

Hvad kan man gore som pargrende?

Som pargrende er det vigtigt, at man anerkender, at selvom barnet med autisme ikke viser, at
hans eller hendes granse for indtryk er naet, sa ved forzldrene det, nar det er tilfeldet. Bliv
ikke fornzrmet eller vred over afbud, eller at familien tager tidligt hjem.

Teank gerne over, om du kan komme familien i mgde ved at planlegge arrangementet pa en
made, sa forazldrene har mulighed for at forberede barnet pa forlgbet inden ankomsten. Men
fordi, det er sa forskelligt hvilke udfordringer, det enkelte barn med autisme har, er det
vigtigste, at man sporger foreldrene, om der er noget, man kan gore for at gore det lettere
for barnet at deltage i arrangementet.



Nar barnet deltager, er det vigtigt, at andre ikke gor et stort nummer ud af, at barnet gor
nogle ting anderledes end andre. Mange bern med autisme har det f.eks. meget svaert med
ojenkontakt, og man ber ikke presse et barn til gjenkontakt i en i forvejen svaer situation.
Mange born med autisme har det svaert med mad. Nogle bryder sig ikke om at spise sammen
med andre, og andre spiser kun meget specielle madvarer, og familien har derfor maske selv
mad med til barnet. Og sadan er der mange eksempler, som gazlder for nogle bern med
autisme, mens andre ikke har de samme udfordringer. Hvis man undrer sig, kan man pa en
pen made bede forzldrene forklare, hvad en given adfaerd betyder.



OM GAVER

Autisme er et specielt handicap. Blandt andet fordi man ikke kan se, at barnet er handicappet.
Derfor kan den specielle adfaerd, barnet har pa grund af sit handicap, virke meget maerkelig
pa andre mennesker. Og jeg kan faktisk godt forsta det. Nar jeg forteller andre mennesker,
at Aksel ikke kan lide gaver, og endda ofte bliver rasende og kaster gaven fra sig, er det svaert
for andre mennesker at forsta. Det er et specielt handicap at have; at man ikke kan lide gaver.
Ikke desto mindre er det sadan, det er for Aksel og for mange andre bgrn med autisme.

Nogle born med autisme kan godt lide gaver. Nogle reagerer pracis som andre bgrn og
nyder at finde pa ensker og gleder sig til overraskelsen over, hvad der mon er i gaven.

Andre barn med autisme har en helt anderledes tilgang til gaver, og reagerer maske meget
voldsommere end andre bgrn pa samme alder. Feks. pa at ikke alle gaver er til ham eller
hende, at det er slut med gaver d. 25. december, eller at der ikke er det i gaven, som han eller
hun havde gnsket sig allermest.

Det kan meget let se ud som darlig opdragelse og utaknemmelighed, nar et barn reagerer
sadan, men det er vigtigt at vide, at det er autismen, der gor, at barnet ikke kan overskue
situationen. Nogle barn kan ogsa have meget svart ved at spille terningespil om pakker, fordi
situationen hele tiden &ndrer sig, nar gaverne skifter ejer.

Udover de her navnte reaktioner pa gaver, kan der vare mange andre, som alle sammen
hanger sammen med barnets autisme. Sadan er det med autismen: Har du madt ét menneske
med autisme, har du madt ét menneske.

“Her i huset far min son valget, om han vil vide, hvad han far
i kalendergaver og julegave, om han vil med ud og kebe dem,
og om han vil se, hvad han far. Forste gang jeg gav ham valget,
da han var 9 ar (da havde vi faet diagnosen i oktober maned),
folte jeg, at jeg tog hele juleglaeden fra ham, fordi jeg tog
forventningens glade fra ham! Men jeg overvandt min egen
tradition, og det var faktisk det bedste, jeg kunne gore for
ham.”

Mor til || arig dreng med Asperger og Tourettes Syndrom

Hvordan handterer man gave-udfordringen?

| forste omgang skal man finde ud af, hvad det er for en udfordring, barnet har med gaver.
Med tiden er det gaet op for os som Aksels forzldre, at det, som er svaert for Aksel, er, at han
simpelthen ikke forstar konceptet. Han forstar ikke forventningens gleede og overraskelses-
momentet. Han bryder sig ikke om overraskelser, og hvis der er en ting, han gerne vil have, er
det for ham bare besverligt, at det er pakket ind. Han er desuden ikke sa god finmotorisk, sa
det er virkelig besvaerligt for ham at abne en pakke.

Nar man ved, hvad udfordringen er for barnet, kan man bedre forberede sig pa situationen.
Nogle ting, man kan forsgge for at afhjelpe det, kan vare:



* At pakke gaverne ind i cellofan i stedet for papir
* At lade vare med at pakke gaverne ind

* At lade barnet selv veere med til at kgbe sine gaver, sa han eller hun ved,
hvad han far.

* At barnet far at vide pa forhand, hvad han far. Eventuelt ser billeder af det.

* Atalle gar sammen om én sterre gave, sa barnet kun skal forholde sig til
én gave.

* At barnet abner gaver om morgenen d. 24. eller 25. eller inden aftens-
maden, for at stressen omkring gaverne ikke adelegger juleaften.

* At man giver gaverne over flere dage, for at det ikke skal blive for
overvaldende for barnet.

Dette er kun nogle ideer, og man ma prgve sig frem med, hvad der virker for det enkelte
barn ud fra barnets udfordring omkring gaver.

Det er naturligvis vigtigt, at man som forzldre gor opmarksom pa det, hvis andre skal tage
tage srlige hensyn i forhold til at give gaver til barnet. Det er ganske enkelt umuligt for
andre at gette sig til, nar vi taler om et barn med autisme.

Derfor ma man desvarre ogsa forvente overraskelse og i nogle tilfelde negative reaktioner
fra fremmede, nar de oplever barnets reaktion pa at fa en gave. Hvis man vil undga det, ma
man som foraldre vare gode til at fortzlle om autismen, og hvordan det pavirker lige praecis
dit barns made at modtage gaver pa.

“Vi havde meget svart ved at fa vores familie til at forsta, at
vores son ikke kunne overskue de mange gaver juleaften.
Det tog nogle ar, hvor vores juleaftner var mildest talt
kaotiske. Nu aftaler vi pa forhand, hvad vores sgn skal have
i gaver, og oftest gar alle sammen om 2-3 storre ting. Det er
nemmere for ham at forholde sig til.”

Mor til I5 arig dreng med diagnosen Atypisk Autisme

Jeg kunne godt dremme om, at Aksel blev glad for at modtage julegaver, men sandheden er, at
det sandsynligvis aldrig kommer til at ske.

For to ar siden forsagte vi at vaenne Aksel til at fa gaver ved at give ham pakkekalendergaver
hver dag i december, men det gav bagslag, og da vi ndede til juleaften, hadede han at abne
pakker.

Strategien i ar er, at Aksel far adventsgaver i weekenderne, som vi hjzlper ham med at abne
(nogle bliver pakket ind i cellofan).Vi fortaller meget begejstret om gavernes indhold imens
for at pirre til hans interesse. Hvis han ikke er interesseret i gaverne, pakker vi dem ud for



ham og giver ham bare tingen, eller venter til et tidspunkt, hvor overskuddet er der. Jule-
gaverne tager vi, som det kommer. Sidste ar abnede Aksel kun én gave, og Eskild abnede
resten af hans gaver dagen efter.

Vi er naet dertil, at vi accepterer, at Aksel ikke er interesseret i at modtage gaver. Jeg haber
stadig, at han lzrer at forsta konceptet, men for at fa en god jul er det vigtigste, at vi
accepterer, at det med gaver skal fylde sa lidt som muligt i Aksels jul. Og heldigvis er der jo
mange andre dejlige ting ved julen, som Aksel gerne vil deltage i.

Hvad kan man gore som pargrende?
Som pargrende gor man det samme, som man altid bar gere, nar der er noget, man ikke
forstar. Man sparger forzldrene.

Forzldrene kender deres barn bedst og har en ide om, hvordan barnet tackler at fa gaver.
Lige meget hvad, bor man respektere forzldrenes gnsker for, hvordan barnet skal modtage
gaver. For barnets skyld.

Hvis forzldrene gnsker at fortzlle barnet inden, hvad han eller hun skal have i gave, sa fortel
det i god tid. Hvis forzldrene gnsker, at gaverne skal pakkes ind pa en bestemt made eller
gives pa et bestemt tidspunkt, sa respekter det. Respekter det ogsa, nar foraldrene &ndrer
‘spillereglerne’ undervejs, fordi de kan marke pa barnet, at overskuddet er i bund.
Forzldrene kender barnet bedst og ved derfor bedst, hvad barnet har brug for i situationen.

Ligesom foraldre skal acceptere, at julens gaveudpakning ikke bliver, som man dremte om,
sa skal man som pargrende acceptere det samme. Det kan f.eks. vaere, at man som bedste-
forzlder maske ikke far tak for en gave, man har lagt mange tanker eller penge i, eller at
barnet maske slet ikke vil abne gaven. Det kan ggre ondt, men det er vigtigt ikke at give
barnet eller forzldrene skyldfelelse for det, for det er autismen, der gor, at barnet reagerer
uhensigtsmaessigt.
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HVERDAGEN | DECEMBER

| december maned er hele hverdagen praeget af julen.Vi pynter op, har julekalender i tv og
lager, der skal abnes med billeder, ting eller slik. Der spises ekstra godt af bade sede sager og
menuer, vi ikke ngdvendigvis ser sa meget til resten af aret. Nar vi gar udenfor, er der pyntet
med lys, hjerter og nisser overalt og selv supermarkedet, som ellers normalt ser ret ens ud,
ser helt anderledes ud. Der er meget nyt at forholde sig til.

Mange born med autisme elsker hverdagen hgjere end weekender og ferier. De trives godt
med den regelmassighed og struktur, der er i hverdagen. Den faste struktur ger, at bernene
ikke behgver at bruge energi pa at forholde sig til at afkode uformelle regler og sociale
normer, fordi de kender situationerne sa godt. Det giver ro til at opleve og lere nyt.

Nar vi sa setter nisser pa reolen, hanger lys op i vinduet og synger julesange, bliver bar-

net maske utrygt og skal bruge sin energi pa at forholde sig til det i stedet for at lege og
lere. P2 den made kommer barnet maske pa overarbejde og har endnu mere brug for ro i
vante omgivelser til at koble af ind imellem. Nogle barn kan klare meget store forandringer

i hverdagen, mens andre reagerer ved meget sma forandringer. Jeg har hgrt om et barn, der
reagerede pa, at skruelaget pa malkekartonen &ndredes fra hvidt til redt i december maned.
Sadan et barn har brug for megen hjlp til at komme igennem december. Andre husker
traditionerne fra tidligere ar og nyder derfor genkendelsen og forudsigeligheden, der jo ogsa
er en del af juletraditionen.

Nogle barn med autisme har ikke en ret god fantasi. De har problemer med at forestille sig
ting, de ikke har oplevet tidligere. For disse bgrn kan det derfor vaere rigtig svart at forsta
formalet med nisser, julemzand og juleeventyr. Og det kan skabe forvirring og utryghed for
barnet.

Aksel har ikke noget imod julepynt. Nisserne bliver ignoreret, fordi han netop ikke forstar
formalet med dem. Julepynt, der glimter og lyser, far derimod stor opmarksomhed, og han
er rigtig i sit es, nar det kommer frem. Det har sa den konsekvens, at han bliver sa fascineret
af det, at han glemmer alt omkring sig og kan vaere meget svaer at fa vak fra det igen. Det er
absolut denne pynt, der sammen med julesangene, som han gerne synger langt ind i foraret,
er hgjdepunktet for Aksel til jul.

Hvordan handterer man hverdagen i december?

Nar man leser det foregaende afsnit, kan man godt fa det indtryk, at det vil vaere bedst at
glemme alt om julen, og lade hverdagen vare pracis som den plejer i hele december. Det
mener jeg dog bestemt ikke, man bar gore.

Tvartimod hjelper man barnet til de storre arrangementer og juleaften ved at vise barnet
julerier i mindre grad i hverdagen i trygge omgivelser. Derved bliver kontrasten til julear-
rangementerne mindre, og det kan gore det lettere for barnet at deltage. Hvis man f.eks. har
mgdt julemanden i de trygge omgivelser i barnehaven, er det maske mindre svaert at mgde
ham igen til en julefrokost i et fremmed hjem. Nar man har pyntet juletrae og danset om det i
skolen, sa er det ikke helt sa markeligt, nar man skal gare det samme juleaften.

Det er ikke nedvendigvis darligt at presse barnet lidt til at preve og opleve nye ting. Hvis man
aldrig far skubbet lidt til sine granser, bliver grenserne for, hvad man kan rumme mindre og



mindre. Dermed ikke sagt, at man skal overskride sit barns graenser, men man kan godt lige
sa stille rykke granserne lidt. Det kraever, at man kender sit barn godt for at kunne marke,
hvornar man har rykket gransen lidt, uden at det bliver alt for meget for barnet.

“Vi begynder at pynte op allerede midt i november i ar. Sidste
ar ville min datter nasten ikke have noget julepynt op, fordi
hun blev utryg ved, at tingene @ndrede sig. Sa i ar starter vi
langsomt op og finder |-2 ting frem ad gangen. | det hele taget
handler det meget om at gore tingene, sa det fungerer og ikke
som “man plejer”. Julen er jo meget traditionsrig, og det han-
dler om at turde ga udenfor rammerne og skabe sin egen jul.”

Mor til pige med Infantil Autisme

Hverdagen er oplagt til at afprgve de ting, man ved, barnet vil fa svaert ved eller vil synes

er meget underligt eller grenseoverskridende. Hverdagen er i forvejen mere tryg i form af
velkendte strukturer, steder og mennesker. Det gzlder bade hjemme og i skole og institution.
Og som ved de sociale arrangementer er forberedelse og tryghedsskabelse meget vigtige
faktorer, nar der skal introduceres nyt. Man kan bruge mange af de samme strategier, som
man bruger til de storre sociale arrangementer. Andre ting man kan gore, alt efter barnets
vanskeligheder, kan vaere:

* Plan/ skema for hvornar og hvordan julepynten findes frem.
*  Gradvis oppyntning, sa barnet vanner sig til forandringerne hen ad vejen.

* Klare aftaler om, hvornar der jules. Feks. slik til tv-julekalender, men ikke pa
andre tidspunkter.

* Sociale historier og forklaringer af julens mange figurer og pynt.

» Overvej om nogle af hverdagens julerier skal droppes, sa det ikke bliver for
meget for barnet.

* Julefri zone. Feks. barnets varelse, sa barnet kan trekke sig tilbage fra
indtrykkene.

Aksel kan som udgangspunkt godt lide, at der sker nogle anderledes ting i hverdagen i de-
cember. Han er en nysgerrig dreng, der gerne vil opleve nyt, sa l&nge han guides igennem det
med skema og voksenstgtte. Det er hans bgrnehave rigtig god til. Hiemme er det sa vigtigt, at
vi sgrger for at planlegge maneden, sa der er tid til ro indimellem, sa han har mulighed for at
fordoje oplevelserne og lade op til de naste.



“Min femarige son er allerede er begyndt at stresse over julen.
Sa nu har vi lavet et afkrydsningsskema, hvor han kan se, hvor
lenge der er til, at vi skal pynte til jul. Hvornar vi skal pynte
juletrae. Og hvornar det er juleaften osv. Jeg kunne med det
samme se, at der faldt en tung byrde fra hans skulder, da vi
havde lavet det afkrydsningsskema.”

Mor til femarig dreng med Infantil Autisme

Hvad kan institutioner og pargrende gore for at stotte?

Da de fleste barns hverdag foregar i institution, har institutionen en opgave med at hjzlpe

til med, at barnets hverdag i december maned byder pa den rette balance mellem julerier og
almindelig hverdag. Der er naturligvis stor forskel pa, om barnet gar i et specialtilbud eller i et
almindeligt tilbud, i forhold til hvor store krav man kan stille til institutionens planlegning og
tilgodeseelse af et barn med autismes behov.

For barn med autisme er det vigtigt, at institutionen giver foraldre besked om stgrre a&n-
dringer i hverdagen detaljeret og i god tid, sa forzldrene kan na at forberede barnet, eller
eventuelt arrangere en fridag eller en kort dag, hvis det er helt tydeligt, at det vil blive for
meget for barnet. Institutionen har ogsa et ansvar for at forberede barnet pa, hvad der skal
ske, gerne gennem nogle af de samme metoder, som foraldrene bruger til at forberede
barnet.

En god made at markere december pa i institutionen er; at lade julerier gentage sig hver dag
hele maneden, da det pa den made hurtigt bliver en del af hverdagen, som barnet med
autisme finder tryghed i. Det kan f.eks. vare en fast morgensamling med julesange og maske
abning af julekalender eller gaver. Det er i gvrigt ikke kun barn med autisme, der holder af
denne form for traditioner.

Som pargrende er det vigtig viden, at for et barn med autisme er hverdagen i december
ikke n@dvendigvis sa ligetil at forholde sig til som den normale hverdag. Derfor vil man som
pargrende muligvis opleve, at familien i hgjere grad end normalt tager specielle hensyn til
barnet, og skarmer barnet for for mange indtryk.

Interview med Tove Thomassen, Leder i Specialbgrnehaven
Birken, Aalborg Kommune.

Hvad tanker du, det er, der gor julen svaer for bern med autisme?

“En stor del af forklaringen skal findes i, at et barn med autisme har sveaert ved at klare
forandringer. Den fysiske verden har sterre betydning for bern med autisme, end den har
for andre bern. Barnet er meget afhengigt af, at de fysiske omgivelser er genkendelige. At

de daglige rutiner er, som de plejer at vare. Ligeledes fungerer forestillingsevnen ofte meget
svagt. Det betyder f.eks., at evnen til at forestille sig, hvad der gemmer sig i pakker, er meget
begranset.

Ofte reagerer barnet p3, at alle de genkendelige daglige rutiner er sat ud af spil. Samtidig med
at verden, bade indenfor og udenfor er svear at genkende. Barnet bliver utrygt og usikker.
Nogle barn har mange affektudbrud pga. stress over den manglende tryghed i, at det



genkendelige og det forudsigelige er vak.”

Hvordan ser hverdagen i Specialbogrnehaven Birken ud i december maned?
| specialbgrnehaven Birken, bliver der tilrettelagt et ganske sarligt program for december
maned. Formalet er at hjzlpe barn og familie igennem denne vanskelige periode sa godt som
muligt.

Vi kan og skal ikke fremmedggre julemaneden over for barnet ved at skerme helt af for
omverdenen. Derimod anser vi det for en vigtig opgave at forberede barnet til at klare disse
udfordringer. Det gor vi ved at forberede barnet pa forandringer og overraskelser.

Vi udnytter barnets evne til at gleedes ved det genkendelige og dermed skabe tryghed. Det er
afgerende at tage udgangspunkt i, at bern med autisme skal vaere forberedt pa begivenheder,
som ligger udenfor de almindelige daglige rutiner.

Hvad gor |, i Birken, for at forberede bornene pa julen?
Kort sagt: vi forbereder barnet ved at vi leger jul forst.

Forzldrene far udleveret en plan over julemanedens aktiviteter i birken. De kan sa forberede
barnet pa, hvad der skal ske i bernehaven fra dag til dag.Vi har mange faste juletraditioner,
sasom gradvis oppyntning, hentning af juletra, pakker under juletraet, som forst ma abnes d.
24. december samt morgensamling med de samme julesange hver morgen.

Bornene far pa skift en lille indpakket gave hver morgen, dels for at vaenne sig til en over-
raskelse, dels for at lzre at vente og se p3, at andre far en gave. For de bgrn, som ikke kan
lese, er deres billede pa gaven, sa de kan finde den imellem de andre gaver.Vi abner jule-
kalender, lytter til julesange og spiser juleslik eller julebag.Vi danser om juletrae hver morgen,
og nogle dage slutter vi af med at Igbe hand i hand rundt i huset, mens vi synger: ”Nu er det
jul igen”.

Vi gar, som mange andre bgrnehaver, til julegudstjeneste i kirke. Bernene er ngje forberedt
med besgg i Kirken forst.Vi tager billeder af kirken, sa barnet er forberedt visuelt pa, hvor vi
skal hen, hvad der skal ske, og hvornar vi kommer hjem igen.Vi tager pa sma velforberedte
juleture til byen og kigger juleudstillinger. Sammen med bernene laver vi julegaver til foraldre
og evt. sgskende.Vi klipper julepynt og laver juledekorationer.Vi spiser risengred og ableskiv-
er og far besgg af Julemanden.

Pa denne made vanner barnet sig stille og roligt til forandringerne og tager del i dem.Vi
folger samme plan hvert ar, sa barnet kan drage erfaringer og blive mere trygt ved de

&ndringer, som den traditionelle julemaned indeholder.

Jo bedre forberedt barnet er, jo mindre er risikoen for stress og uro.



JULEAFTEN

Juleaften er jo en ganske szrlig aften, hvor vi alle henholder os til lige praecis de traditioner
omkring mad, juletre og gaveudpakning, som vi er vant til. Desvaerre er det ikke altid, at alle
de ting, vi synes hgrer sig til juleaften, passer sarlig godt til et barn med autisme.

Det er mit indtryk, at det er selve juleaften, der betyder mest for os forzldre, nar vi forseger
at skabe en jul, der passer til vores barn med autisme. Det er handteringen af den aften, vi
overvejer flere maneder i forvejen, planlegger og skemalegger. Lige den aften vil vi ikke have
konflikter, vi vil have glade bern, der deltager i aftenens traditioner.

Nar man ser pa juleaften fra et barn med autismes synsvinkel, sa foretager vi os en del ting,
der kan virke formalslgse. Pynten, den szrlige julemiddag, juletraet, dansen, musikken, lesning
af juleevangeliet, gaveudpakningen osv. Nogle barn vil elske det hele, andre vil elske noget af
det, og enkelte vil ikke bryde sig om ret meget af det.

Det er dog ikke ngdvendigvis de enkelte ting, der foregar juleaften, der stresser. Meget af det
kan man som tidligere nevnt forberede sig pa i hverdagen i december. Men juleaften er noget
ganske sarligt, og det srlige er stemningen. Sidste ar tankte jeg, at netop juleaften nok ikke
ville blive sa hard for Aksel, fordi vi kun var hans nermeste familie og bedsteforzldre tilstede.
Vi holdt juleaften hjemme hos hans mormor og morfar, hvor han er vant til at komme og er
meget glad for at vare.Vi havde tidligere pa maneden pyntet juletrae derhjemme og danset
om det mange gange.

Det, der var helt afgorende for, at det alligevel var en kravende aften for Aksel, var den helt
specielle juleaftens-stemning. Og den stemning kunne Aksel fornemme. Men han kom pa
overarbejde, fordi han har svaert ved at afkode, hvad en stemning betyder, og ikke selv fglte
forventningens glade.Vi havde pa mange mader en god aften, men det var tydeligt, at det var
en krazvende aften for ham, og han var brugt, da aftenen var gaet.

“For at fa en god juleaften, ma der ikke vare for meget
hurlumhej. Min son har brug for et rum at trakke sig til med
nintendoen, hvor han ikke ma blive forstyrret. Jeg tegner
desuden en visuel plan over dagen, og skriver hvad der skal
forega.”

Mor til 9 arig dreng med Aspergers Syndrom

Hvad kan man gore for at fa en god juleaften?

Fordelen ved juleaften er, at den faktisk er meget struktureret. Nar forst barnet kan huske
juleaften fra aret for, sa bliver det sandsynligvis nemmere, fordi den faste struktur er tryg for
barnet. Den faste struktur gor det ogsa nemmere at lave et skema for aftenen, som let kan
folges.

Det vigtigste for at fa en god juleaften er, at man satter baren for, hvor perfekt aftenen skal
vare, rigtig langt ned. Det betyder; at man ma acceptere, at barnet med autisme maske ikke
deltager pa lige fod med resten af familien. Eller at hele familien ma &ndre pa nogle
traditioner for at imgdekomme barnets behov. Der er rigtig mange ting, man kan goere, og
som med alle de andre ting i december, sa kommer det fuldstendig an pa det enkelte barn,
hvad der vil vaere relevant at gore.



Igen kan man anvende de samme metoder og ideer, som ved de sociale arrangementer, og
derudover kan man valge at strukturere dagen ud fra barnets behov. Folgende ideer kommer
fra andre foraeldre, der har provet sig frem i forhold til lige preaecis deres barn:

* Giv gaver om morgenen eller far maden.
* Lad barnet spise foran fjernsynet og/eller alene.
* Drop alle krav om deltagelse.

* Lad barnet trakke sig tilbage til sit eget vaerelse, nar han eller hun har
behov for det.

* Inddrag barnet i planlegningen. Aftal f.eks. pa forhand hvilke sange, der skal
synges rundt om juletraet, og hvem der lgber forrest i Nu er det jul igen.

* Husk at der skal vere tid og plads til ro d. 25. december, fordi juleaften er
en kraevende aften — ogsa selvom familien har veret hjemme.

Det vigtigste er, at juleaften bliver en god aften for hele familien. Og for at fa en sa god aften
som muligt, er det vigtigt, at man som foralder accepterer, at de ting vi selv og andre bgrn
synes er vigtigt, ikke n@dvendigvis er det samme som barnet med autisme, synes er det
vigtigste i forhold til at have en god juleaften.

Det bliver maske en anderledes juleaften, end man havde forestillet sig, da man var gravid
med sit forste barn, men en god juleaften er en aften, hvor alle har hygget sig.

Her har vi i nogle ar spist om eftermiddagen. Sa har vi pak-
ket gaver op bagefter og vaeret ferdige pa det tidspunkt andre
familier satter sig til bords. Men det er mindre stressende. |
ar overvejer vi, om vi skal prove at fortalle ham om gavernes
indhold pa forhand. Tror nemlig ogsa det vil hjelpe en del.

Mor til femarig dreng med diagnosen Infantil Autisme

For os er det sveaert at acceptere, at gaveudpakningen ikke er en vigtig del af Aksels juleaften,
fordi det normalt er en meget vigtig del af juleaften for de fleste bern.Vi holder fast i en ret
traditionel juleaften, men forsgger at acceptere, at Aksel selv bestemmer, hvad han vil deltage
i, og hvornar han hellere vil spille ipad eller lege for sig selv. Vi justerer strategien hen ad
vejen, bade fordi Aksels forhold til gaver kan ndre sig over tid, og fordi det altid kommer an
pa hans overskud pa dagen. Hans reaktioner kan vare meget forskellige alt efter hans over-
skud eller mangel pa samme.

Hvad gor man som paregrende?

Pargrende ma vaere indstillet pa, at hvis man vil holde juleaften med en familie, der har et
barn med autisme, sa ma man tilpasse aftenen til barnet.

Vi har selv tilladt os at stille det kray, at hvis vi skulle holde juleaften hos bedsteforzldre, sa
kunne der ikke komme andre familier, fordi det sa ville blive for meget for Aksel. Det er der
heldigvis forstaelse for i vores familie.



Juleaften er den dag hele aret, som de fleste har starst forventninger og holdninger til pa
grund af de mange traditioner. Derfor bgr man sa vidt muligt acceptere og respektere alles
behov. Men hvis man ikke forsgger at imgdekomme barnet med autismes behov, sa bliver det
svart at fa en god juleaften for resten af selskabet.

Til gengeeld bliver man som familie med et barn med autisme ogsa nedt til at acceptere, at
ikke alle andre familiemedlemmer ngdvendigvis har lyst til at lave om pa deres traditioner for
at tilpasse sig barnet med autisme. Hvis ikke der er enighed om, hvordan juleaften skal forega,

vil det i de fleste tilfzlde vere sadan, at alle far den bedste juleaften ved, at man holder den
hver for sig.



Interview med Tove Knudsen Jensen, mor til Rikke fra 2002,
Anders fra 2004, som har diagnosen Infantil autisme og Thomas
fra 2008.

Hvad er svart for Anders i december maned?

“Anders kan have det svart, nar vi pynter op til Jul. Han kan godt lide julepynten og nisserne,
men det er ikke sikkert, at han er klar til at finde julepynt frem, nar vi andre er det. Sa vi skal

passe pa med bare at pynte op fra en ende af. Han vil rigtig gerne vere med — nar det passer
ham. Han har i gvrigt sin egen kasse med julepynt. Han bestemmer, om det skal blive i kassen,
eller hvor det skal placeres og hvornar.”

Hvad gor | konkret, for at imegdekomme Anders’ behov omkring julen?
“Kodeordet her er FORBEREDELSE.Vi laver en kalender, hvor vi skriver alt pa, vi skal i
forbindelse med julen. Det er alt fra julearrangementer, hvornar vi bager peberngdder, laver
havregrynskugler og juledekorationer, hvornar vi teender lys i juletraet i haven, hvornar vi
tager nisserne frem, hvornar vi pynter juletreet osv.Alt bliver skrevet pa og gennemgaet. Nar
kalenderen er lavet, giver det ro i huset for alle, bade bgrn og voksne, for vi kan tydeligt se,
hvad vi skal, og hvornar vi skal det.

Vi planlagger ikke aktiviteter lige efter hinanden. Der skal vare plads til ro og opladning ind i
mellem.

For to ar siden vidste Anders, hvad han fik af alle i julegave. Sidste ar var det ikke ngdvendigt
at vide lengere. Bare vi lovede kun at kabe noget, som han gnskede sig. Og sadan bliver det
igen i ar”

Har | &ndret pa nogle traditioner for at imedekomme Anders’ behov?
“Julegudstjenesten er nok den eneste tradition vi har &ndret pa. Anders kommer ikke med i
kirken. Det er for kedeligt for ham. Juleaften holder vi pa skift hos min storebrors familie eller
hos farmor og farfar. Det er to forskellige slags jul, hvor vi det ene sted skiftes til at pakke en
gave ud, mens alle kigger pa, og det andet sted far vi alle gaverne uddelt pa en gang.

Hos farmor og farfar er alle begrnebgrn pa halmloftet med risengred til gardnissen, for vi
spiser aftensmad, og sa plejer gardnissen at legge en sek med gaver til bgrnene.Traditionen
er, at barnene pakker gardnisse-gaven op med det samme.Anders har nogle gange valgt at
vente, til vi har danset om juletrazet, og det far han lov til. Julegaverne tager han ogsa lidt i

sit eget tempo. Hans bunke bliver liggende under juletrzet, og sa tager han stille og roligt en
gave af gangen, marker pa den, getter pa hvad det er, abner den og bliver altid oprigtigt glad
for gaven og gar hen til giveren og takker mange gange. Det er en af fordelene ved kun at
kabe gaver, han gerne vil have.“

Hvad er dit bedste juleminde med dine bgrn?

“Det er helt sikkert, nar vi finder jule-cd’erne frem, skruer helt vildt op for musikken og
danser tosset rundt omkring spisebordet i stuen, mens vi skraler med pa ”Jul i Angora”, og
alle de andre julesange med gang i.”

Laes mere pa www.autisme-mor.blogspot.dk



SOSKENDE

De foregaende afsnit handler om, hvad der kan vare sveart for barn med autisme, og hvordan
man kan imgdekomme deres behov. Men mange bgrn med autisme har seskende, der ikke
har autisme. Born der folger med i julekalenderen, barn der elsker at deltage i jule-
arrangementer i skolen og familien, bern der har ondt i maven juleaftensdag, fordi de er sa
spendte pa gaverne. Og de bern er jo lige sa vigtige at tilgodese, nar man skal planlegge
familiens jul.

Hvis sgskende er xldre, husker de maske traditioner, som efter at barnet med autisme er
kommet til, er blevet ndret. Her har yngre s@skende den fordel, at de ikke har oplevet
andet, end at der har skullet tages specielle hensyn til barnet med autisme.Yngre s@skende
kan dog naturligvis ogsa fole, at de bliver overset, nar der bliver taget mange hensyn til barnet
med autisme.

Det samme er naturligvis geldende, hvis man har flere bern med autisme eller andre handi-
caps. Der kan dog vare den fordel, at alle kan have gleede af de samme tiltag f.eks. i forhold til
struktur. Men fordi bern med autisme ogsa er meget forskellige, kan det ogsa betyde, at der
skal tages endnu flere forskellige hensyn for at imgdekomme begges behov. Og det kan vaere
svaert.

“Vi prover at tage specielle hensyn til begge vores born. Ofte
deler vi os op, fordi det er den made, det fungerer bedst pa.
Jeg kan dog marke, at isar den lille (uden diagnoser) engang
imellem savner at have os begge med, og det forsgger vi at
imgdekomme, nar det er muligt. F.eks. nar den store er i
aflastning.”

Mor til 14 arig dreng med Aspergers Syndrom

Man ma som foreldre forsgge at finde en balance i at tage hensyn til alle bgrn. Det er dog
heldigvis mit indtryk, at det i de fleste familier, ikke giver de store problemer at skabe en god
jul for alle barn. Man tilpasser sine traditioner til alle i familien lobende, og alle venner sig til
de traditioner, der passer ind i den enkelte familie og bliver glade for det. Fra hverdagen er
man som familie vant til at handtere og forholde sig til barnenes forskellige behov.

Hvordan handterer man sgskendes forskellige behov i julen?

Det er svart at give konkrete bud pa, hvordan man tilgodeser flere barns forskellige behov
for at fa en god jul, men en made kan vare at forsege at tilgodese bgrnene pa forskellige tids-
punkter. Nogle saskende til bern med autisme indordner sig under vilkirene og er ikke gode
til at fa fortalt deres foreldre, hvordan de egentlig gerne vil have, at julen skal vare. Derfor er
det utrolig vigtigt, at man som foraldre sperger begrnene og lytter til, hvad der betyder noget
for dem til jul.

| Igbet af december kan det f.eks. handle om, at barnet gnsker, at begge forzldre deltager i
institutionens julearrangement uden barnet med autisme. Eller at der tages tid til julebagning
eller et helt bestemt socialt arrangement, som maske tidligere er blevet fravalgt pa grund af
barnet med autisme.



Selve juleaften er nogle saskende maske trette af, at gaveudpakningen altid bliver adelagt
af, at barnet med autisme har svart ved at handtere det. Eller at mandelgaven er taget ud af
traditionen for at undga konflikt.

Det kan vaere rigtig mange forskellige store og sma ting, saskende gnsker, og man ma som
forzldre vurdere, hvordan man kan imgdekomme de forskellige barns ansker og behov. Det
er dog ikke altid muligt at tage hensyn til alle. Det er desvarre sadan, virkeligheden er, og
som foraldre ma man tage ansvar for, hvordan man fordeler sol og vind.At have darlig sam-
vittighed over, at der maske tages flere hensyn til én frem for andre, er kun til skade for bade
en selv og bernene. Nar man ved, at man sa vidt muligt har taget alles behov i betragtning, sa
ma man acceptere, at man har gjort sit bedste i forhold til, hvordan virkeligheden ser ud.

Nogle gange far jeg darlig samvittighed overfor min sgns
sgstre. Men jeg ved ikke, om der er grund til det. Det virker
faktisk naermest som om, de har lettere ved at acceptere hans
handicap og de begransninger det giver, end jeg selv har.

Mor til dreng med Infantil Autisme og to =ldre dotre

Der vil nasten altid vere ting, som er anderledes i en familie med et barn med autisme, og
det er vigtigt, at man som foraldre har accepteret dette, for sa er det ogsa nemmere for
soskende at gore det samme. Personligt synes jeg, at man skal passe meget pa med ikke at
udvise medlidenhed overfor s@skende over, at tingene er anderledes end i andre familier. Det
setter bgrnene i en kategori, hvor det er synd for dem, og det er der ingen, der har glaede af.

Nar sgskende nar en vis alder, kan det vaere en god ide at snakke med dem om, hvorfor man
tager specielle hensyn og maske gar forskel pa bernene. Feks. hvis barnet med autisme far
alle gaver om morgenen d. 24, eller julemenuen &ndres pa grund af barnet med autisme, kan
saskende fa en folelse af, at barnet med autisme altid far lov at bestemme.

Der er ikke noget galt i at gare forskel, men nar barn nar en vis alder, vil de begynde at undre
sig over det, og det kan vere relevant at forklare dem — ud fra deres alder — hvorfor man ger,
som man gor.

Hjemme hos os er lillebror Eskild kun to ar og har endnu ikke udtrykt ensker for julen. Men
vi teenker allerede denne jul i, at fordi vores to bgrn er sa forskellige og har sa forskellige
behov og gnsker, sa gor vi forskel pa dem i december maned.Vi gar forskel pa den made, at
vi ser pa vores barn, og sa forsgger vi at gore det, der passer til det enkelte barn.Til jul i ar

betyder, CIeEskild far kalenderpakker hver dag i december, Aksel far kun i weekenden.

» Eskild deltager i julearrangement i Aksels barnehave, men Aksel deltager
ikke i Eskilds dagpleje.

* Eskild kommer med i kirke juleaften, det gor Aksel ikke.

| nogle situationer kan det ikke undgas, at et af barnene ma ga pa kompromis, fordi de har sa
forskellige behov. Det betyder, at der vil vaere julearrangementer, hvor vi tager tidligt hjem pa



grund af Aksel, og at der er andre arrangementer, vi valger helt fra pa hele familiens vegne,
ogsa pa grund af Aksel.Til gengzld er det planen, at gaveudpakningen juleaften (forhabentlig)
bliver pa Eskilds praemisser.

Hvordan kan pargrende stgtte soskende?

Som pargrende til en familie med flere barn med meget forskellige behov, kan man statte
forzldrene ved at hjzlpe med pasning af barnene pa skift, sa foraldrene far mulighed for at
lave aktiviteter med bgrnene hver for sig. Man kan f.eks. passe barnet med autisme, mens
soskende har begge foreldre med til et julearrangement.

Det kan ogsa handle om at skabe nye traditioner med bgrnene. Feks. kan sgskende sammen
med andre pargrende starte nye traditioner, hvor barnet far lov at vare i centrum, f.eks. jule-
bagning eller julegaveindkgb. Pa den made kan man som pargrende vare med til at skabe nye
gode traditioner for soskende.

Dette er kun eksempler. Det vil veere meget forskelligt, hvilken hjelp og stotte, der er
relevant i den enkelte familie, og det er vigtigt, at man som pargrende altid sperger
forzldrene, hvilke tiltag der vil kunne gore gavn i den enkelte familie, og respekterer
foraeldrenes holdning til dette.

Interview med John Quist Frandsen, socialpedagog pa
Adalskolen i Ringsted, specialskole for born med autisme
spektrum forstyrrelse. Star desuden for sgskendekurser for
born med sgskende med handicap.

Hvad skal man vare s@rligt opmarksom pa hos sgskende til bern med
autisme i julen?

“Som oftest gleder hele familien sig til de mange spendende juleoplevelser, som sker i labet
af december. Seskende er selvfolgelig ingen undtagelse. Deres forventninger szttes i vejret,
de snakker med deres kammerater om gavegnsker, og hvad de skal lave i juleferien. Netop
saskendes forventninger er vigtige for foraldre at tackle, for de kan meget nemt skuffes.
Seskende er nemlig ofte vant til at satte sig selv lidt i skyggen, hvis de har en bror eller
soster med et handicap. De ved, at deres bror eller sgster fylder meget og optager meget
af foreldrenes tid. Som forzldre er det vigtigt at tale om forventningerne med barnene, og
ikke mindst gore det i meget god tid. Nar der i familien er et barn med autisme, kraves der
nemlig langtidsplanlaegning og nogle gange ned i mindste detalje.”

Hvordan tackler man som foraldre sgskende i julen, nar barnet med
autisme fylder meget?

“Jeg oplever ofte, at s@skende fortzller, at der ikke altid er plads til deres ideer og deres
gnsker. | den sammenhzng synes jeg, det er vigtigt, i god tid inden julemaneden begynder, at
familien laver en samlet plan for, hvad familien @nsker, der skal nas. Pa den made kan sol og
vind fordeles mere ligeligt, og den darlige samvittighed minimeres hos forzldrene, som jo
gnsker, at alle barnene far en god jul. Det er ogsa vigtigt at lave aftaler, der holder og ikke at
legge et for stramt program, som indebzrer, at dognet skal indeholde 48 timer. Aftal hvad
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EN GOD jJuL?

Selvom et barn med autisme nogle gange vender op og ned pa bade hverdag og fest i
familielivet, sa giver det ogsa et ekstra perspektiv, som jeg i hvert fald ngdig ville vere
foruden.Vi ser pludselig julen med Aksels gjne, som er en helt anden vinkel end tidligere. Det
er bade spendende og udfordrende at holde jul med et barn som ham, og det stiller nogle
anderledes krav til os som foraldre og til de andre, der deltager i hans december. Helt over-
ordnet kan disse krav opsumeres til det folgende:

* Som forzlder skal du vere aben og fortzlle dine pargrende om dit barns udfordringer
med julen. Du skal respektere dit barns grenser for, hvor meget han eller hun kan rumme
af julerier. Og du skal acceptere, at dit barns oplevelse af en god jul ikke ngdvendigvis er
den samme som andre berns oplevelse.

* Som pargrende skal du sparge og lytte til foreldrene, som er dem, der kender barnet
bedst. Du skal respektere forazldrenes anvisninger og granser for barnet. Og du skal
acceptere at barnets oplevelse af en god jul ikke n@dvendigvis er det samme som andre
borns oplevelse.

Kommunikation, respekt og accept er nggleordene for at fa en god jul sammen med bar-
net med autisme.

Jeg gleeder mig til julen med alt, hvad den indebarer. Hvad med dig?
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