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Viden til gavn

Det skgnnes, at 35.-55.000 mennesker opfylder de kliniske kriterier for diagnosen autisme i Danmark.
Dertil kommer de bergrte familier.

Som samfund bruger vi mange ressourcer pad indsatser for disse borgere og deres familier pd det sociale
omrade. Malet er at skabe reelle fremskridt for den enkelte borger med autisme. Det kraver solid viden
om, hvad der virker, hvorfor det virker, og hvordan det virker. Desvearre er viden om effektive indsatser
begrenset og til tider svaert tilgengelig. For kommunerne kan det derfor vaere svart at prioritere de
rette indsatser til borgere med funktionsnedsttelser.

Dette notat giver en kort oversigt over den aktuelle viden om mennesker med autisme og om sociale
indsatser for denne gruppe. Formalet med vidensnotatet er at bidrage til kommunernes planlaegning
og udvikling af omrddet, sa borgeren far en indsats, der bygger pa viden om, hvilken indsats der har den
bedste virkning.

Mennesker med autisme og deres familier er ofte en sarbar gruppe, og deres behov for sociale indsatser
kraever ofte en koordineret indsats. | notatet presenteres aktuel viden om sociale indsatser, der har
dokumenteret effekt.

Notatetindgdrien raekke af notater fra Socialstyrelsen om malgrupperne for den kommunale sociale
indsats. Forskere pa social- og sundhedsomrddet, mellemledere og fagkoordinatorer og andre
centralt placerede medarbejdere fra Aalborg og Aarhus kommuner har testet notatet og bidraget med
kommentarer, kritik og konkrete @&ndringsforslag. Ligeledes har Kommunernes Landsforening og
Landsforeningen Autisme gennemlast notatet og givet os en tilbagemelding. En stor tak til disse for
vardifulde bidrag.

Deter mit hab, at vidensnotatet vil give kommunerne mulighed for at treffe beslutninger om valg af
indsatser i den sociale autismeindsats pd et informeret og velkvalificeret grundlag.

God lzeselyst!

Knud Aarup
Direktgr for Socialstyrelsen
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Indledning

| dette notat beskrives aktuel viden om sociale indsatser, der virker i forhold til mennesker

med autisme. Notatet retter sig iseer mod kommunale mellemledere, fagkoordinatorer og
udviklingskonsulenter, der arbejder med at planlegge og udvikle den sociale indsats for malgruppen.
Notatet er opdeltien rekke afsnit:

® Mennesker med autisme
Her praesenteres viden om malgruppens omfang og karakteristika.

® Socialeindsatser, der virker
Her praesenteres nyere dansk og international forskningsbaseret viden om indsatser med
dokumenteret effekt. | afsnittet ses ogsa pd, hvordan indsatserne kan dokumenteres.

® |mplementering af sociale indsatser
Her beskrives de vaesentligste forhold, som ifglge forskningen pavirker implementeringen af nye
indsatser pd det sociale omradde.

® (konomi
Her praesenteres viden om gkonomiske udgifter og omkostninger pd omrddet.

® |nitiativer pd autismeomrddet
Her findes en oversigt over igangvarende initiativer, som er sati gang af Ministeriet for Bgrn,
Ligestilling, Integration og Sociale Forhold og de kommuner, som er involveretiinitiativerne.

® Referenceliste
Sma tal i notatets tekst henviser til denne liste over anvendt litteratur. Listen ggr det muligt
at ops@ge yderligere viden. Bemark, at tallene udelukkende henviser til litteratur og ikke til
uddybende forklaringer.

Om notatet

Notatet praesenterer et udvalg af aktuelt tilgaengelig forskningsbaseret viden om mennesker med
autisme og om sociale indsatser over for denne gruppe. Socialstyrelsen fokuserer pd viden, der svarer
pd centrale spgrgsmal pa det sociale omrdde. Det kan veaere spgrgsmal om malgruppen, sociale metoder
ogindsatser, deres effekt og gkonomi og om, hvordan man implementerer dem.

Notatet er ikke en systematisk forskningsoversigt, men bygger pa eksisterende forskningsoversigter
og undersggelser. Blandt den tilgengelige viden har vi udvalgt viden med det bedst mulige
undersggelsesdesign i forhold til den malgruppe og de indsatser, som undersgges. Notatet er
kvalitetssikret af uafhangige forskere.

Notatet opdateres hvert tredje dr.



0

Mennesker med autisme

Autisme er en sammensat funktionsnedsattelse, som forekommer i forskellige grader og former.
Autisme indvirker pa personens interesseomrader, personlighedsudvikling og livssituation - i det hele
taget alle de situationer og sammenhange, som mennesker med autisme befinder sig .

Udfordringerne varierer fra person til person, alt efter livsfaser og omgivelser. Autisme kendetegnes ved
en anderledes og ofte forsinket udvikling pd omraderne socialt samspil, social kommunikation, adfzrd
og interesser. Det betyder bl.a, at mennesker med autisme kan have vanskeligt ved at leve sigind i

eller forestille sig, hvad andre mennesker t&nker og fgler. De kan have svaert ved at lzse, hvorfor andre
handler, som de ggr; derfor er det ofte svaert for dem atindgd i sociale situationer, og de ender ofte i
misforstdelser. De har det ofte svart med visse lyde og lugte. Problemer med fglesansen kan desuden
gore det sveertiforhold til at have tgj pd, komme i bad, fa vasket har mv. Funktionsnedsettelsen har
derfor meget stor indflydelse pd barnets, den unges og den voksnes kommunikation og samspil med
omgivelserne.

| Danmark er diagnosen autisme baseret pa de kliniske diagnosekriterier, som er beskrevet i WHQO’s
internationale klassifikationssystem, ICD. Den aktuelle udgave er ICD-10. Andre lande anvender ogsa
diagnosesystemet DSM. DSM er udgivet af den amerikanske psykiatriorganisation, APA. Den aktuelle
udgave er DSM-V. ICD-11 udkommer i maj 2015. Begge systemer vil fremover anvende begrebet
‘autismespektrumforstyrrelser’ .

| dette notat anvendes begrebet’autisme’ for hele det autistiske spektrum, hvis andet ikke er anfagrt.
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Omfanget af mennesker med autisme

Det er almindeligt anerkendt, at udfordringer i forhold til socialt samspil,
kommunikation, adfaerd og interesser ogsa findes i befolkningen generelt. Man
opfatter autisme som et spektrum, fordi autisme kommer til udtryk i forskellige
grader. Det giver en udfordring, nar man skal afggre, hvornar et menneske falder inden
for autistismespektret. Der skal derfor vaere tale om, at vanskelighederne skal vaere
gennemgribende for livsfgrelsen i et menneskes liv2.

Nyere studier har vist en forekomst af autisme pd 1 pct.2. | Danmark, hvor
registerforskere har adgang til meget ngjagtige oplysninger om diagnoserne i
befolkningen, viser undersggelser, at forekomsten hos bgrn og unge er omkring 1 pct.“.

Kgnsfordelingen er 4 drenge per 1 pige, nar autisme optrader uden udviklingsh&mning,
0g 2:1, ndr autisme optraeder sammen med udviklingsh&mning®. Der er kun én
undersggelse af forekomsten af autisme i en voksen befolkning (18 ar og derover).
Undersggelsen er britisk, og den fandt en forekomst pd 1 pct. af den britiske befolkning.
Forekomsten var stgrre hos mand (2 pct.) end hos kvinder (0,3 pct.)°.

Hvis man gar ud fra, at 1 pct. af befolkningen har autisme vil ca. 430 personer med
autisme i en mellemstor kommune (ca. 43.000 indbyggere).

Autisme i kombination med andre funktionsnedsattelser

Undersggelser har vist, at der blandt mennesker med autisme er en hgj forekomst af angst,

depression, selvskadende adferd, ADHD, udadreagerende adfaerd, udviklingsha&mning, epilepsi,
spiseforstyrrelser samt andre syndromer og sygdomme’. Disse udfordringer kan i hgj grad pavirke
personernes livskvalitet, deres omgivelser og den sociale indsats®. Angst forekommer oftere blandt
normaltbegavede med autisme?. Disse borgere kan derfor ogsa have brug for sociale indsatser. Autisme
optreder ofte sammen med udviklingsh@mning. En oversigtsartikel over studier af psykiske lidelser
(Mental health) hos mennesker med autisme viser, at forekomsten af autisme er mellem 8-40 pct. blandt
voksne med udviklingsh@mning®. Forekomsten af autisme stiger med graden af udviklingshemning*.

Dodelighed

En dansk undersggelse af 341 personer med autisme og en alder pd gennemsnitligt 43 dr viste, at 26
personer var dgde, mod et forventet antal pa 13,5. Kvinders dgdelighed er hgjere end mands. Hos 12
personer var dgdsdrsagen enten epilepsi, eller den havde sammenhang med epilepsi. En amerikansk
undersggelse viste samme hgjere dpdelighed. Andedraetsproblemer, hjerteproblemer, epilepsi og hgj
grad af udviklingsha@mning blev udpeget som drsager til den hgjere dgdelighed, ikke selve autismen?2.
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Piger og kvinder med autisme

Forskning viser ikke forskelle i de kliniske symptomer pa autisme hos kgnnene. Alligevel bliver drenge ti
gange oftere end piger henvist til diagnostisk udredning. Dette kan skyldes, at man ikke er opmarksom
pd, at piger og kvinder kan have symptomer pd autisme, der kommer til udtryk pd en anden mdde end
hos drenge. Piger og kvinder med autisme med en begavelse inden for normalomradet er generelt
bedre end drenge/mand til at udvikle mestringsstrategier, og til at kompensere for og skjule deres
vanskeligheder. Pigerne har typisk en mere socialt acceptabel legeadferd end drenge. Den sociale
adferd og imitationen foregdr dog uden en grundlaeggende forstdelse for de underliggende sociale
mekanismer. Det kan have store sociale konsekvenser for pigerne, der bliver udmattede, angste og
stressede i Igbet af en dag®.

Aldre med autisme

Mennesker med autisme kan mangle forudsatninger for at erkende og reagere pa tegn pa

sygdom i alderdommen. Det kan derfor vaere afggrende, at det faglige personale har viden om
aldringsprocesser*. Den serlige profil hos mennesker med autisme kan ogsa have betydning for,
hvordan aldersrelaterede sygdomme viser sig i forhold til debuttidspunkt, forekomst og grad. For
eksempel kan langvarig medicinering pdvirke aldringsforlgbet®. Vi ved endnu ikke, om forekomsten af
demens er hgjere eller lavere hos mennesker med autisme. Svarer det til den gvrige befolkning, vil der i
Danmark vere ca. 350 mennesker med autisme og demens.

Beskeftigelse, boligform og civilstand

Der eringen undersggelser af, hvor mange mennesker med autisme i Danmark, der eriordinar
beskaftigelse, uden beskaftigelse, eller i beskaftigelse med stgtte (for eksempel fleksjobordning).
Vihar helleringen viden fra danske undersggelser om, hvordan boligformen eller civilstanden er for
malgruppen i Danmark.
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Parorende til mennesker med autisme

Foraldre til bgrn med autisme har en forgget risiko for stress, sorg, depression, nedsat livskvalitet og
en hgjere forekomst af fysiske og psykiske problemerv. Familiernes situation er pavirket gkonomisk

i form af ekstraudgifter, eventuel nedgangiindtagt og mindre muligheder for at tage job, der stiller
store krav*®. Familiens sociale muligheder, for eksempel i form af mindre kontakt til andre mennesker,
kan blive pavirket®. Den arvelige faktor ved autisme bevirker, at familier ofte har mere end et barn med
autisme. Nogle foreldre har selv autisme i mildere form.

Studier over livsforlgb

Udviklingen fra barn til voksen forlgber meget forskelligt for mennesker med autisme?*. Begavelse
inden for normalomrddet og udvikling af et funktionelt talesprog inden 5-6-drsalderen har betydning
for,om personen senere bliveristand til at bo for sig selv, gennemfgre uddannelse og opnd og
fastholde erhvervsarbejde> Evnen til at dele opmarksomhed i de fem fgrste levedr betyder ligeledes
meget for prognosen®. Graden af autisme og sammensatte vanskeligheder pavirker ogsa prognosen
og mulighederne for erhverv®. Nogle bgrn, der opfyldte kriterierne for autisme som sma, opfylder
ikke lengere kriterierne som unge. Resultaterne tyder pd, at 3-25 pct. af de mennesker, der far en
autismediagnose som bgrn, har normal kognitiv funktion og fungerer uafhangige af stgtte, nar de
bliver voksne. De kan dog stadig have nogle vanskeligheder med socialt samspil og kommunikation?.

Den aktuelle udvikling blandt mennesker med autisme

Antallet af mennesker, der far en diagnose inden for autismespektret, har vaeret staerkt stigende
gennem en arrekke. For tyve ar siden var forekomsten af autisme pa 1 promille mod nu 1 pct.. Denne
udvikling er pdvist i danske sdvel som udenlandske undersggelser®. En del af stigningen kan bunde
i,at diagnosen stilles tidligere?. Det har ogsd betydning for stigningen, at mennesker med mildere
grader af autisme nu er omfattet af diagnosen. Det har givet nye udfordringer i forhold til udvikling af
sociale indsatser. Forskningen har inden for de seneste ti ar sat et gget fokus pa den tidlige udvikling
af autisme og pa tidlig indsats . Der er ogsa fokus pd opsporing af og indsatser til piger og kvinder med
autisme -og pd aldringsprocesser hos og indsatser til aldrende mennesker med autisme?s3°,



Sociale indsatser, der virker

Autisme er en udviklingsproblematik, og det er derfor vigtigt Igbende at foretage en individuel
vurdering af stgttebehov og udviklingspotentiale. Malet er en helhedsorienteret indsats med
udgangspunktiindividuelle ressourcer og behov for stgtte. Indsatsen fokuserer pd (padagogisk/
psykologisk) behandling, udvikling af sociale kompetencer, selvforstdelse, hjlp til almindelige daglige
funktioner, forsgrgelsesgrundlag, bolig, arbejde og uddannelse. En falles forstdelse af baggrunden for
og malet med indsatsen sikrer en falles motivation for og opbakning til indsatsen - og dermed ogsd en
stgrre effekt. Den kommunale indsats over for mennesker med autisme bestar af:

1. Entidlig socialpedagogisk indsats rettet mod barnet og dets omgivelser.
En behandlingsindsats (social og/eller lzgefaglig).
En bredere social indsats rettet mod personens sociale og gkonomiske situation og mod
undervisning og arbejde.

4. Ensocial og/eller psykiatrisk indsats rettet mod personens psykiske helbred.

Effekten af indsatserne

Der er mange indsatser pa det sociale omrade, som formodes at have effekt, men som endnu ikke er
undersggt systematisk. Man har derfor endnu ikke et fuldt overblik over virksomme metoder (evidens).
Enindsats, som har dokumenteret effekt i et andet land, har ikke ngdvendigvis den samme effekt i
Danmark.

Der findes flere internationale forskningsoversigter, som gennemgdr og analyserer evidensniveauet
afviden ogindsatser pd autismeomradet3. Erfaringerne viser, at der pa bgrneomradet er en del
undersggelser, der lever op til et hgjt evidensniveau og er randomiserede og kontrollerede (RCT-
studier). Pa unge- og voksenomradet er der fa undersggelser, med fa deltagere, uden beskrivelse af
udvelgelsesmetode, ingen kontrolgruppe, kort undersggelsesperiode og ingen god beskrivelse af
indsatsen (for eksempel en manual). Det afspejler, at forskningsomradet er nyt.

Forskningen gennemfgres ofte i serlige (universitets-)miljger og ikke i personernes naturlige miljg. Der
er brug for, at forskning i hgjere grad foregdr i naturlige miljger, da det er der, den sociale indsats skal
implementeres og give effekt. Der er god evidens for, at bgrn med autisme kan udvikle sig pd en raekke
funktionsomrader. De tilgange, som viser stgrst evidens, bygger typisk pa anvendt adferdsanalyse,
adfaerdspsykologi og/eller anerkendende adfaerdsstgtte. De fleste af indsatstyperne kommer fra en
amerikansk kontekst, hvor de er udviklet og afpr@vet. Der er ikke meget systematisk opsamlet viden fra
en dansk kontekst.
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Internationale guidelines og retningslinjer angiver fglgende principper for indsats ved autisme3

1. Enindsats bgrsettesigang, sa snart man ved, at der er et behov. Autisme kan diagnosticeres

sikkert fra 2-drsalderen. Indsatsen kan meget vel igangsattes, inden der er en diagnose.

Fagfolk bgr have viden om autisme og adgang til supervision.

Indsatsen for b@grn bgr vaere intensiv og indebare specifik specialpadagogisk indsats.
Indsatsen bgr deles op i sma trin, baseret pd motivation og forstaerkning. Hvis man trener
ferdighederietafgrenset miljg, ber man indarbejde overfgring til forskellige naturlige miljger i
programmet.

5. Udviklingen bgrvurderes Igbende. Delmal fastsaettes og vurderes for at undersgge, om barnet har
gavn af programmet. Indsatsen revideres og &ndres Igbende.

6. Vedindsats over for bgrn og unge er foreldrenes deltagelse en afggrende faktor for, om indsatsen
er effektiv. Nar foreldrene har viden om autisme og om, hvordan de skal mg@de barnet, bliver deres
stress mindre.

7. Indsatsen bgr tilrettelgges og tilpasses den enkeltes behov og potentialer.

Indsatsen bgr have fokus pd kommunikation, sociale funktioner, gnsker, motivation og interesser.
Problemskabende adfaerd bgr forebygges ved, at der arbejdes med at fremme konstruktiv
kommunikation mellem personen og omgivelserne.

10. Denvoksnes omgivelser bgr struktureres, sa de bliver forudsigelige, forstdelige og dynamiske.
Visuel stgtte er ofte en hjzlp.

11. Indsatserne bgr medt®nke hele netvaerket.

Indsatser rettet mod foraldre til bern med autisme

Forzldreprogrammer kan variere i intensitet, mal og indhold. Nogle programmer er autismespecifikke
som Early Start Denver Model (ESDM), der sigter imod at begrense de symptomer, som

kendetegner de tidligste stadier af autisme®. Andre programmer retter sig bredere imod samspil

og foreldrekompetence. De brede programmer tager typisk udgangspunkt i handtering af adfeerd
ogiopbygning af et positivt samspil med barnet og med de mange instanser, som en familie til et
barn med handicap kommer i bergring med. Programmerne kan tilpasses i pris, omfang, mdlgruppe
og kompleksitet3s Evidensbaserede foraeldreprogrammer er et hgjt prioriteret indsatsomrade
forregeringen og Socialstyrelsen og for en rekke kommunerss. P4 autismeomrddet har man

endnu ikke afprgvet egentlige evidensbaserede programmer i Danmark. Socialstyrelsen stgtter
udbredelsen af evidensbaserede programmer som De Utrolige Ar (DUA), der er udviklet til handtering
af problemskabende adfaerd, men som ogsd viser god effekt i tilknytning til ADHD3®. | Wales

har man positive erfaringer med at tilpasse De Utrolige Ar til autismeomradet ved at fastholde
strukturen i programmet, men &ndre i komponenterne for adfaerd og kommunikation. Man har
sdledes valgt at nedtone strategier, hvor bgrn tages ud af en social situation, og at laegge stgrre
vaegt pd visuel kommunikation. Rationalet bag en tilpasning af eksisterende gruppebaserede
foreldretr@ningsprogrammer er, at en r&ekke elementer normalt vil gd igen i forskellige typer af
foreldreprogrammer?.
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Tidlig indsats for helt sma born med autisme

Tidlig opsporing og intensiv indsats har en afggrende betydning for barnets udvikling3® Et barn

bliver ikke fgadt med autisme, men med anleg for autisme. Det pavirker hele barnets udviklingsforlgb.
Etinternationalt forskningsprogram, som har fulgt et mere end 2.500 yngre sgskende til bgrn med
autisme3’, har pavist, at alderen fra 9-18 maneder er serligt afggrende for udviklingen af autisme<.
Yngre sgskende til bgrn med autisme har mere end 18 pct. risiko for selv at udvikle autisme. Derfor

bgr der vaere et saerligt fokus pd denne gruppe®. Der er i dag dokumentation for, at autismespecifik
udvikling kan dempes gennem en tidlig og foregribende indsats. Early Start Denver Model er det
program, som har bedst dokumenteret effekt i forhold til autismens kernesymptomer. | forhold til
sarlige risikogrupper (for eksempel sgskende) anbefales det derfor, at en forebyggende indsats settes i
gang pd et tidspunkt, hvor autismen endnu ikke er sd udviklet, at man kan stille en klinisk diagnose.

® Farly Start Denver Model (ESDM)
ESDM er et tidligt intensivt adferdsprogram malrettet bgrn i alderen fra 12 til 48 maneder.
Programmet kan tilpasses barnets naturlige omgivelser og daglige rutiner i hjem eller
daginstitution. Programmet er opbygget, sd det kan anvendes af personalet i den kommunale
vuggestue eller af foreldre, som sikres én times faglig supervision om ugen. Programmet legger
stor veegt pa motivation, samspil, felles opmearksomhed, kommunikation, sprogudvikling samt
forsterkning af malrettet social adfaerd.

Indsatser rettet mod bgrn og unge med autisme

Autisme er en dynamisk problematik, som optraeder i forskellige grader og former. Derfor findes

der ikke en enkelt indsatstype, som tilgodeser alle behov. Forskellige tilgange har effekt pa

forskellige udviklingsomrdder og livsfaser og i forskellige sammenhange®. De mest virksomme
programmer bygger ofte pa adferdsanalyse og udviklingsbaseret eller struktureret undervisning.
Sadanne programmer ldner elementer fra udviklingspsykologien og fra kognitive tilgange (felles
opmearksomhed, gensidig imitation, forestillingsleg, theory of mind, beskrivelse og imitation af barnets
udspil m.v.). Forskellige tilgange som ESDM og TEACCH har adfaerdsanalyse som en falles forudsatning
foratnd deres malv.

Det amerikanske National Standards Project (NAC) konkluderer, at der er 11 indsatstyper, som er serligt

dokumenterede og etablerede. Ifglge NAC er kendskab til disse 11 indsatstyper en forudsatning for
tilrettelzeggelsen af den aktuelt bedste indsats pd omradet. De 11 etablerede indsatstyper er:
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Funktionel analyse af optakten til en hendelse (Antecedent-based Intervention - ABI)
ABlindeholder strategier til at tilpasse omgivelserne for at ggre adfaerd mere hensigtsmassig og
malrettet. En grundig analyse af baggrunden for problemskabende adfzrd er udgangspunkt for

at motivere og guide til nye mdder at handle pd. Vasentlige elementer i tilgangen er: Motivation,
gradvis tilpasning af omgivelser, belgnning og guidning. ABI bliver is@r anvendt til bgrnialderen
3-16 ar med selvskadende eller problemskabende adfeerd. ABI kan ogsd anvendes til andre
aldersgrupper, hvor der er problemskabende adfaerd. ABI kan bruges sammen med andre metodiske
tilgange.

Adferdspakken (Behavioral Package)

Adferdspakken indeholder strategier til at fremme ny lering, for eksempel gennem brug af
funktionel adfzrdsanalyse, forsterkning (belgnning), trin for trin-leering, positiv adfaerdsstgtte

og dataregistrering. Formadlet er at fremme og motivere nye og mdlrettede handlemgnstre.

Pakken har vist effekt i forhold til adfzrd, opmarksomhed, kognitive og sociale ferdigheder (for
eksempel imitation og symbol-leg) samt kommunikation og sprog. Adferdspakken anvendes oftest
i forhold til bgrn fra to ar og frem til myndighedsalder, men har ogsad vist effekt i forhold til andre
aldersgrupper.

Helhedsorienteret adferdstrening (Comprehensive Behavioral Treatment for Young Children)
Dette program bygger pd en rekke af de samme elementer som adferdspakken, ofte i 1-1
situationer. Da den er malrettet yngre bgrn, er der stor vaegt pd daglige rutiner og legebaseret
aktivitet og pa forsterkning af barnets egne udspil og motivation. Tr&ningen viser effekt i
forhold til omrader som opmarksomhed, initiativ, kommunikation og samspil. Helhedsorienteret
adferdsbehandling anvendes hovedsageligt til yngre bgrn.

Delt og feelles opmerksomhed (Joint attention)

Delt og feelles opmarksomhed er en indsats med fokus pa grundleggende faerdigheder inden

for socialt samspil - iser evnen til at fokusere opmarksomhed og til at dele og tage initiativ til
faelles opmarksomhed. Indsatsen har en raekke strategier til felles med den helhedsorienterede
adfeerdstrening, men foregdr dog oftere i en gruppe. Indsatsen gger barnets evne til at aflese

og reagere pd ikke-sproglig kommunikation (blik, mimik, kropsholdning m.v.). Da Delt og fzlles
opmarksomhed er en af de tidligste grundpiller i udvikling af kommunikation, indgar denne
indsats iser i tilbud til yngre bgrn, men den spiller ogsa en vigtig rolle i programmer til social lering
i skolealderen®. | Danmark indgdr elementer fra denne pakke ofte i en tale- og hgrepadagogisk
indsats.

Modellering og demonstration af adferd (Modelling)

Her demonstrerer voksne eller jevnaldrende ny adferd for barnet eller den unge. Indsatsen

kan understgttes af video, fotos eller pc og af forskellige former for forstaerkning af adfaerden.
Tilgangen benyttes ofte i kombination med adferdsanalyse til indlaring af sdvel simpel som
kompleks adferd. Metoden ggr det muligt at vise en forventet adfaerd uden at irettesatte.
Indsatsen indeholder positiv adferdsstgtte og anvendes sidelgbende med eller integreretiandre
tilgange.
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® [zringinaturlige omgivelser (Naturalistic teaching strategies)
Lering I naturlige omgivelser omfatter en raekke strategier til tilpasning af naturlige omgivelser,
stgtte til samspil og treening ud fra grundprincipperne i adfaerdspakken. Tilgangen har fokus pa
adferd, som motiverer barnet til atindgd i en gruppesammenhang. Det miljg, hvor ny lering skal
praktiseres, bliver analyseret grundigt. Analysen indgdr i pakken sammen med en systematisk
overfgring af ferdigheder fra et Izringsmiljg til nye, inkluderende sammenhange (legeplads,
butikscenter, bgrnehavegruppe, klassevaerelse m.v.). Metoden understgtter sdledes inklusion.
Den bliver ofte benyttet i kombination med andre programmer. Tilgangen har vist effekt i forhold
til styrkelse af kommunikation og sociale ferdigheder. Den har vist sig effektiv uanset kognitivt
funktionsniveau og sproglig funktion, for sdvel bgrnehave- som skolebgrn.

® PRT-trening (Pivotal Respons Trening)
PRT er en legebaseret tilgang med afsat i barnets eget initiativ og interesser. PRT fokuserer pa
fire funktioner, som har serlig betydning for den tidlige sociale udvikling: "Motivation” "accept
af skiftende stimuli”, "at kunne igangsatte og vise initiativ’ og "at kunne handle selv” Tilgangen,
som inddrager en rekke af strategierne fra adferdspakken, lgger stor vaegt pd trening og brug
af ferdigheder i det naturlige miljg (hjem, bgrnehave og skole). PRT har vist stor effekt i forhold til
at styrke kommunikation, sprog, leg og sociale fardigheder. Den har ogsa vist effekt i forhold til
overfgring af tilegnede faerdigheder til forskellige miljger og til vedligeholdelse af feerdigheder,
for eksempel i tilknytning til inklusion. PRT er en del af grundstammen i en rekke tidlig

indsatsprogrammer som for eksempel Early Start Denver Model (ESDM).

® Kammeratformidlet lering (Peertraining)
Kammeratformidlet Iering indeholder en reekke strategier, som inddrager bgrn og unge uden
autisme iat skabe mulighederne for social lering og fellesskab med skolekammerater med
autisme. Elever uden autisme bliver undervist og tr&net systematisk i atinddrage og st@tte
deres kammerater med autisme i forskellige aktiviteter (for eksempel leg, fritid, gruppe- og
projektarbejde). Tilgangen har vist effekt i forhold til udvikling af kommunikation og sociale
feerdigheder blandt bgrnegrupper fra 3 til 8 dr. Foraldersgruppen fra g til 18 dr har den vist effekti
forhold til indfgring i og trening af strategier til socialt samvar og netvaerksdannelse og i forhold
til skolemassige ferdigheder og personlig udvikling. Tilgangen giver en rekke vaesentlig redskaber
i forhold til inklusion og er beskrevet i programmer som for eksempel Circle of friends®.

® Aktivitetsskemaer (Schedules)
Tilgangen har fokus pd at opdele treningsforlgb og opgaver i mindre sekvenser, tidsintervaller,
m.v. Aktivitetsskemaer vil ofte vaere suppleret med forskellige former for belgnning. Skemaer har
vist effekt i forhold til stgtte af kommunikation, faglig udvikling og selvstendighed. Skemaer kan
opbygges med billeder, fotografier, skrevne ord eller arbejdsstationer mv, og de kan anvendes i
forhold til alle aldersgrupper og i kombination med de fleste af de andre indsatspakker.
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® Selvforvaltning (Self-management)
Selvforvaltning indeholder en rekke strategier, som hj®lper bgrn og unge med autisme til
stgrre selvstendighed i forhold til at handle socialt accepteret og regulere egen adfaerd i sociale
sammenhange, for eksempel i hjem, skole og fritid. Indsatsen inddrager en reekke elementer
fra adfzrdspakken, som dog her administreres af barnet/den unge selv. Personen med autisme
fastsaetter selv personlige mal for @ndring af egen adfaerd. Indsatsen indbefatter en systematisk
registrering af, om de opstillede mal bliver ndet. Personen med autisme udvalger og administrerer
egne belgnningssystemer.
Indsatsen giver den enkelte strategier til at regulere og @ndre egen adfard. Der gives trening i at
skelne mellem adfaerd, som omgivelserne synes er acceptabel eller uacceptabel. Pakken benyttes
ofteitilknytning til kognitiv adferdstrening.

® Fortellinger (Story-based Intervention Package)
Betegnelsen dekker en raekke tilgange, som tager udgangspunkt i detaljerede beskrivelser
af sociale situationer. Der er lagt seerlig vaegt pa problemlgsning og pd anvisning af relevante
handlemuligheder. Fortzllinger har fokus pd visualisering og pd skriftlig instruktion, for eksempel
beskrivelse af sammenhange, hvor en bestemt adfaerd kan forventes. Fortallinger guider og
stgtter den enkelte, ndar noget uventet eller ugnsket indtraffer. De sociale fortzllinger er tilpasset
den enkelte og dennes opmarksomhed over for egne reaktioner og kompetencer. Historier og
fortellinger kan suppleres med andre elementer som spgrgsmal, drgftelse mv. Tilgangen har vist
effekt i forhold til fleksibilitet, kommunikation, socialt accepteret adferd og social forstdelse.
Tilgangen giver endvidere personen og omgivelserne et felles udgangspunkt for aftaler. Tilgangen
eriserafprgvetiforhold til bgrniskolealderen. Social Stories© er blandt de mest anvendte
programmer pa dette omrades.

Flere af de indsatstyper, der anvendes i Danmark, er ikke evidensbaserede, men bliver anset for’lovende
i forskningsoversigter. Det betyder, at flere undersggelser peger pa effektivitet, men de har ikke
dokumentation nok til at kunne betegnes som 'veldokumenterede ">,

Blandt de lovende indsatstyper er:

® Kognitivadfaerdsterapi
Kognitiv adfaerdsterapi rummer samtaler og gvelser, som bdde er individuelle og gruppebaserede.
Ved at fokusere pd sammenhangen mellem fglelser, tanker og handlinger far den enkelte stgtte til
at forstd og @ndre uhensigtsmassig adfaerd og indlere nye og mere hensigtsmassige strategier
og handlemgnstre. Kognitiv adferdsterapi anvendes typisk i kombination med andre metodiske
tilgange. Metoden findes i flere forskellige varianter. | Danmark er det ofte paedagogisk personale
eller foraeldre, der varetager indsatsen med udgangspunkt i kortere kurser eller i materialer
fra for eksempel Kat Kassens3 eller KRAP*. En raekke helt nye undersggelser viser, at kognitiv
adferdsterapi har en s@rdeles klar effekt i forhold til angsttilstande hos bgrn og unge med
autisme og normal begavelse, nar den bliver brugt i en mere stringent og manualbaseret formss.
Der er ogsd evidens for tilgangens effekt mod depression inden for samme madlgruppe.
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® PECS(Picture Exchange Communication System)
PECS bygger pd visuel kommunikation. Tilgangen er en s&rligt malrettet udvikling af funktionel
kommunikation blandt bgrn med begrenset sprog og/eller kommunikation. PECS indeholder seks
faser,som er opbygget systematisk: (1) Fysisk udveksling af billeder. (2) Udvidelse af den spontane
brug af billeder - for eksempel i forhold til nye eller mindre kendte voksne. (3) Udvalgelse og
skelnen mellem billeder. (4) Opbygning af s@tninger. (5) Svar pa spgrgsmal af typen: Hvad har du
lyst til? (6) Kommentere og reagere pa spgrgsmal. | PECS kan man ud over billeder bruge fotografier,
stregtegninger, konkreter, symboler samt tekst til bgrn, der kan lzse ordbilleder, selvom de
ikke har noget funktionelt talesprog. PECS har en dokumenteret effekt i forhold til forstdelse af
anmodninger samt kommunikation.

® \Velferdsteknologi
Feltet ses stadig som et udviklingsomrdde. Fordele ved teknologibaserede indsatser er
malgruppens sarlige interesse i teknologi og computere. Indsatsen er ogsd oplagt pga dens
karakter: klart definerede opgaver, klart fokus, reducerede forstyrrende sansestimuli, umiddelbar
respons samtvisuelle instruktioner og tegn*. Nogle fa studier har unders@gt effekten af
overfgrsel af de tilegnede faerdigheder til funktionel adfaerd i naturlige miljger, og de har vist,
at generaliseringen var effektiv. Smartphone-teknologi kan vaere velegnet som stgtte til begge
grupper, da bgrn og unge med autisme og ADHD ofte er "visuelle taenkere” og har lettere ved at
forstd visuel information frem for “det talte ord” Resultater fra et projekt, som Socialstyrelsen har
gennemfgrt pa to skoler viser, at flere af de medvirkende Ierere har erfaret et kvalitativt potentiale
iat bruge smartphone-teknologien. Samtidig har det dog vist sig at vaere vanskeligere end forventet
atimplementere teknologien i praksis®.
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® Struktureret paedagogik
Struktureret pedagogik har fokus pd fysisk organisering og tilpasning af omgivelser gennem brug
af visualisering, aktivitetsskemaer samt organisering og opdeling af tid, rum og arbejdsopgaver.
Tilgangen kan benyttes i forskellige miljger (hjem, skole, arbejdsplads og fritid) og i forhold til
forskellige aldersgrupper, uanset intellektuel funktion. Tilgangen har vist effekt i forhold til
gget selvstendighed og kommunikations. Dokumentationen bag TEACCH er dog begranset,
selvom tilgangenien drrekke har vaeret blandt de mest benyttede og omtalte programmer i
verden. Der er gennem drene fremkommet en rekke case-beskrivelser, som peger pd en god
effekt af programmets?. Der er derimod ikke gennemfgrt kvalitets-RCT-studier, og der kan derfor
ikke dokumenteres en egentlig evidens for, at programmet virker®. En forskningsoversigt
fra 2013 konkluderer, at TEACCH viser gode resultater i forhold til at kunne fremme socialt
acceptabel adferd, mens TEACCH har begrenset effekt pd den generelle udvikling (kognitivt,
sprogligt, motorisk). Gennemgangen viser endvidere en stgrre effekt pd voksenomrddet end pd
bgrneomradet®® TEACCH fglger ikke en fastlagt manual. TEACCH blev introducereti Danmark i
1986, og har siden vaeret en vasentlig inspirationskilde til undervisning, udredning og indsats
pd autismeomrddet. TEACCH bliver brugt sammen med en raekke af de komponenter, som findes
under de etablerede og lovende indsatstyper, for eksempel anvendt adferdsanalyse. TEACCH
lzegger serlig vaegt pa en kompenserende tilpasning af miljg og kommunikation®. Der er udviklet
et fem-dages treningskursus som introduktion til brugen af TEACCH. Det er derfor en udfordring
atsikre, at de personer, som arbejder ud fra en TEACCH-inspireret ramme, har tilstraekkelig indsigt
(og trening) i programmets hovedelementer. At dette ikke altid er tilfeldet i Danmark, pavises i bl.a.
ETIBA-rapporten®.

Overgangen fra ung til voksen med autisme

Overgangen fra ung til voksen kan vare en vanskelig tid, bdde for de unge og for deres familier.
Perioden indeholder mange forandringer. Der kan derfor vaere brug for en ny vurdering af den

unges behov for sociale indsatser i overgangen til voksenalderen. Hvis der er opstdet psykiatriske
problemstillinger, er det vigtigt at inddrage specialister, der kan foretage udredning pad dette omrade.
Detervigtigt, at overgangen sker sd let sd muligt, og at den voksne i god tid far information om de
indsatser og tilbud, de kan fa brug for. Borgeren skal involveres sd meget som muligt i at sette mal for
indsatsen. Familie og netvaerk skal inddrages nar, og i den udstraekning, borgeren gnsker det®s.

Envigtig faktor for prognosen hos malgruppen er, at de gennemfgrer en uddannelse ud fra deres
indleringsmassige forudsetninger® Nogle unge med autisme kan gennemfgre uddannelse pa
almindelige vilkar. Andre har behov for mindre stgtte (handicaptilleeg og evt. vejledning), og andre

igen har brug for specialtilbud. Seks gymnasietilbud for unge med Aspergers syndrom er kommet pa
finansloven i Danmark®. En evalueringsrapport fra tre af disse tilbud viste, at stgrstedelen gennemfgrer
de tre ars skolegang, de gdr op til eksamen pa almindelige vilkdr, og de bestdar med eksamensresultater
svarende til landsgennemsnittet. De fleste bliver optaget pd en videregdende uddannelse®. Etandet
dansk tilbud om uddannelse er det landsdakkende tilbud ASpIT. Det er fordelt otte stederilandet og er
en uddannelse tilrettelagt under STU-ordningen®. Et tredje eksempel er den danske socialgkonomiske
virksomhed Specialisterne, som foretager bade arbejdsmarkedsafklaring, et STU-tilbud og et
beskaftigelsestilbud til unge og voksne normaltbegavede med autisme?°.
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Rddgivnings- og st@gtteenheden pa Aarhus Universitet har opbygget et fagligt milj@ med kompetencer
i specialpadagogisk radgivning og undervisning. De har til formdl at integrere studerende med
specifikke vanskeligheder pa videregaende uddannelser. Der er mulighed for et fagligt mentorforlgb
forunge med autisme. Centret fungerer ogsa som ekstern leverandgr af ydelser til andre
uddannelsesinstitutioner i Danmark”. Disse tilbudstyper er stadig meget nye og stadig i udvikling, sa
der er ikke offentliggjort systematiske evalueringer og opfglgninger pa effekten pa lengere sigt.

Indsatser for voksne med autisme

Gruppen af voksne med autisme er stor, men der er meget lidt dokumenteret viden om og evidens for
bestemte sociale indsatser. Det er derfor svaert at sige noget om sammenhangen mellem indsats og
effekt og vise vej for praksis i forhold til voksne med autisme” | valget af indsatser pd voksenomrddet
erman derfor ngdt til at oversatte viden om virkningsfulde indsatser fra bgrneomradet til
voksenomradet. Fglgende afsnit er derfor skrevet dels ud fra viden og anbefalinger fra guidelines,
som er udgivet af den engelske sundhedsstyrelse?, dels ud fra svenske anbefalinger?s, dels ud fra den
sparsomme forskning, der findes pa omradet.

Voksne med autisme og udviklingsha@mning i sveer eller moderat grad

® ndretning af fysisk miljg
| dégn- og botilbud opnds de bedste resultater i sma, lokale tilbud, med ca. seks beboere. Miljget
skal vaere struktureret, og der skal vaere et godt samarbejde mellem personen med autisme,
familien og medarbejderne. Aktiviteterne bgr vare strukturerede og meningsfulde. De skal
veere tilrettelagt, sa de fremmer inklusion i lokalmiljget. Der skal vaere tydelige oversigter over
aktiviteter, hvor tidspunkter fremgdr, dagligt og ugentligt. Der skal vaere mulighed for at vaelge og
for at klare sig selvstendigt. Der skal vaere fysiske omrdder, hvor man kan vaere alene’.

® Problemskabende adferd
Indretningen af de fysiske omgivelser kan vere med til at forebygge problemskabende adfzrd.
Man skal derfor overveje anvendelsen af visuel stgtte, farver og mgnstre pa vaegge og mgbler,
lys samt lydniveau. Nar man skal vurdere problemskabende adfzrd, bgr man gennemfgre en
funktionel analyse, som gar ud pd at identificere og evaluere faktorer, der kan igangsatte eller
fastholde adferd. Det er for eksempel faktorer som fysiske forstyrrelser, det sociale miljg, forholdet
til familien, fagfolk, andre voksne med autisme, sansemassige faktorer, psykiatriske lidelser,
kommunikationsproblemer og forandringer i forhold til rutiner eller personlige forhold”. Voksne
med autisme uden udviklingsha&mning, eller med mild til moderat udviklingshamning, der har
problemer med vrede og aggressioner, skal tilbydes et program, der arbejder med at handtere disse
udfordringer. Sadan et program skal typisk indeholde trening af adferd i forhold til at handtere
situationer, treening i afslapning og udvikling af evner til problemlgsning”.
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® Almindelig daglig livsfarelser (ADL funktioner)
For voksne med autisme pa alle intelligensniveauer, som har behov for hjelp til daglige opgaver,
skal man overveje et struktureret og forudsigeligt treningsprogram, som er udviklet ud fra viden
og principper om mennesker med autisme og udviklings- og adfaerdspsykologi?®.

Voksne med autisme og normal begavelse

Der er meget lidt forskning om sociale indsatser for normaltbegavede voksne med autisme.
Nedenstdende er derfor delvis hentet fra retningslinjer i Storbritannien og Sverige, og delvis fra den
begrensede forskning.

® Gruppebaserede socialtreningsprogrammer
For normaltbegavede voksne med autisme er der pavist god effekt ved gruppebaserede
socialtreningsprogrammer. Man kan iverksatte et individuelt socialtreningsprogram for
personer, som har svart ved gruppebaserede programmer. Socialtr&ningsprogrammer, der skal
fremme eller forbedre kompetencer til socialt samspil, skal indeholde afprgvning af forskellig
adferd iforskellige situationer (modellering), feedback, diskussion, det at tage beslutninger samt
strategier at handtere (komplekse) sociale situationer’. Sddanne indsatser, enten i grupper eller
iindividuelle samtaler, kan vaere en hjalp til at mestre eget liv. Det fremmer social interaktion og
erfaringsudveksling. Deltagerne far ggetindsigti styrker og svagheder, og de oplever, at andre har
lignende vanskeligheder®. Personernes gnsker og behov er styrende for indsatsen®.

® Kognitivadferdsterapiigrupper
Kognitiv adferdsterapiiform af sessioner i grupper giver god effekt malt pa livskvalitet og
psykologisk velbefindende, st@rre forstdelse af egne vanskeligheder og bedre evne til at udtrykke
behov. Et RCT-studie beskriver en effektiv indsats, som indeholdt fglgende elementer: Struktur,
gruppering, psykoedukation; sessioner og diskussioner om autisme og psykiatriske symptomer,
hvor man lzrer at identificere og genvurdere tanker, som ikke er konstruktive; social trening, hvor
man trener kompetencer som for eksempel at gennemfgre telefonsamtaler, bede om hjelp m.v.
samt kognitive adferdsteknikker; sette mal, rollespil, gennemfgre gvelser og adferdsanalyser. 3-4
medarbejdere deltog i hver gruppesession og blev trenet i indsatstypen®

® Fritidsaktivitetsgrupper
Man kan ogsa tilbyde et gruppebaseret eller individuelt struktureret fritidsaktivitetsprogram, som
typisk tager udgangspunktideltagernes/deltagerens interesser og muligheder, struktur og statte.
For gruppers vedkommende bgr der vaere en facilitator, som har en bred forstdelse af autisme, og
som kan skabe sammenhang i gruppen.
Der er mdlt god effekt pad stigning i livskvalitet ved indsats i grupper med fast struktur, hvor
deltagerne gennemfgrte en raekke fritidsaktiviteter, som de selv havde gnsket®.

® jobskabelsesprogrammer
Der ervist god effekt ved stgttet beskaftigelse i et projekt i Storbritannien® Tilbud om stgttet
beskaftigelse hjelper normaltbegavede voksne med autisme med at finde og fastholde et arbejde
forat fremme deres uafhangighed og deres selvtillid. Jobbet vil typisk vaere individuelt tilpasset
til borgerens praferencer, styrker og erfaring. Borgerne far stgtte i at skrive CV og jobansggninger
og forberede jobsamtaler, og de tra@nes til den aktuelle jobsituation og en passende adfaerd pa
arbejdspladsen. Under beskaftigelsen far de tilbudt en mulighed for fortsat individuel stgtte efter
behov. Det kan ogsd veere relevant at tilbyde radgivning til arbejdspladsen®.
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Dokumentation pa autismeomradet

De fleste internationale undersggelser af indsatser pd autismeomrddet maler indsatsens effekt

ud framaliforhold til 1Q, sprog, socialt samspil, graden af autismesymptomer, problemskabende
adfaerd, tilpasningsevne, ADL-funktioner eller opndelse og fastholdelse af beskaftigelse. Effekten af
den samlede sociale indsats skal dog altid vurderes ud fra den enkelte persons samlede situation.
Dokumentationen pd autismeomrddet i Danmark er mangelfuld i forhold til at kunne fglge udviklingen
pa omradet og for den enkelte person. Pd socialomrddet er det pa nuvarende tidspunkt ikke muligt at
indsamle data pa cpr-nummerniveau.

Fra 2014 skal alle kommuner Igbende elektronisk indberette en raeekke data pd voksenhandicapomradet.

Ydelser som for eksempel behandling til voksne med handicap er omfattet af indberetningen. Men det
er frivilligt, om kommunerne vil indberette under den overordnede kategori’behandling’ .
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Implementering af sociale indsatser

Implementering af sociale indsatser bestdr af en rekke konkrete aktiviteter, der har til formdl at un-
derstgtte og ivaerksaette en specifik indsats®”. Implementering er med andre ord de aktiviteter, der
settesiverk med henblik pd at omsatte viden til konkret praksis. | det fglgende afsnit gennemgas en
rekke af de forhold, som ifglge forskning i implementering har indflydelse pd implementering af nye
sociale indsatser. Indimellem eksemplificeres der med indsatser over for malgruppen: Mennesker med
autisme.

Helt overordnet bgr kommunen ved implementering af nye indsatser vaere opmarksom pd, at
indsatserne oftest bestar af bade ’hardware’ og ’software’ # Med’hardware’ menes for eksempel en ny
sagsbehandlingsmetode eller nye indsatser i den sociale behandlingsindsats over for mennesker med
autisme. Med ’software’ menes eksempelvis at arbejde pa nye mader efter for eksempel en manual,
nye samarbejdsrelationer og @ndring af organisationskulturen. Ved implementering af nye indsatser
skal man have gje for, hvad 'hardwaren’ indeholder - men lige sd meget for, hvordan den pavirker
softwaren’i organisationen.

Drivkraefter for implementering

Implementering fremmes gennem tre centrale drivkraefter: Ledelse, kompetencer og organisering®. De
tre drivkrefter er gensidigt afh@ngige og skal understgtte hinanden. Samtidig er de kompensatoriske.
Det betyder for eksempel, at kommunen kan kompensere for manglende kompetencer hos
medarbejderne ved at have ekstra ledelsesmassig fokus pa, at indsatsen leveres efter hensigten.

Coaching
og processtgtte

Systeminterventioner

S e
Q& Faciliterende
Traning &? administration
L
S
O
Integreret & . .
Udvealgelse T AT L Monitorering
P og data
Ledelse
Teknisk rationel ledelse Forandringsledelse

Figur 1: Drivkrefter forimplementering
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Drivkraefter og heemmere for implementering er hinandens spejlbilleder®. Eksempelvis er staerk
ledelsesopbakning en vaesentlig drivkraft forimplementering, mens mangel pa ledelsesopbakning er
envaesentlighammer Det samme gor sig geldende for de gvrige drivkraefter forimplementering. Hvis
man arbejder mdlrettet og struktureret med dem, vil det fremme implementeringen. Hvis man undlader
at ggre det, vil det heemme den.

Ledelse som drivkraft

Succesfulde implementeringsprocesser har tydelig ledelsesmassig fokus og opbakning®.

Chancerne for succesfuld implementering vil vaere smd, hvis ikke ledelsen er med til at initiere im-
plementeringsprocessen, understgtter den Igbende, velger de rigtige medarbejdere og kommunikerer
mals@tningerne.

Ledelsesopgaven har to aspekter. Dels den mere konkrete og tekniske, der handler om at understgtte
rammerne omkring implementeringsopgaven. Dels aspektet omkring forandringsledelse, hvor
ledelsens opgave at er drive implementeringsprocessen fremad og holde medarbejderne til ilden
gennem opfglgninger og vedvarende fokus pa fremdriften. En af mdderne til at sikre fremdrift og
motivation iimplementeringsarbejdet er at sikre systematisk kommunikation pd alle niveauer. En
anden er at understgtte et arbejdsmiljg, hvor man videndeler, anerkender og stgtter hinanden.

Kompetencer som drivkraft

Modsatningen mellem at vide, hvad man skal gg@re - og at ggre det i praksis - er en central udfordring
forimplementering af nye indsatser. En vigtig drivkraft forimplementering er derfor at udvalge
medarbejdere og sikre Igbende kompetenceudvikling. Typisk skal denne have lige sd megen fokus pd at
aflere gamle rutiner og vaner som pd at tillaere den nye praksis®2.

Hvad kompetenceudvikling angdr, diskvalificerer forskningen entydigt ’train and hope’-tilgangen®.
Det er ikke nok blot at kompetenceudvikle medarbejderne. De skal ogsd have mulighed for at omsatte
denneviden til praksis gennem Igbende stgtte, coaching og supervision.

limplementeringslitteraturen bliver forandringsagenter og superbrugere ofte fremhavet som helt
centrale for at sikre fremdriften i implementeringsprocessen®. Superbrugere er medarbejdere, der
uddannes og trenes sarligt, sd den gvrige medarbejderstab kan Iene sig op ad dem i implemente-
ringsprocessen.
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Organisering som drivkraft

Den tredje drivkraft for implementering handler om at fa skabt en sammenhangende og koordineret
organisering af indsatsen. Det er vigtigt at alle roller er besat og ansvar er placeret. Der skal bade
vare en projektejer, projektleder, et implementeringsteam eller forandringsagenter og coaches, som
alle klart kender deres opgaver og arbejder i sammenhang med strategien og i samarbejde med
malgruppen for forandringen.

Den handler ogsd om at skabe et monitoreringssystem, der ggr det muligt at fglge med i og understgtte
implementeringsprocessen - og Igbende vurdere, om man efterlever faglige standarder og opndr de
tilsigtede resultater for deltagerne®.

Sandsynligheden for, at indsatsen bliver implementeret ordentligt, er betydeligt stgrre, hvis med-
arbejderne har et skriftligt referencepunkt at forholde sig til i implementeringsprocessen. Det kan

for eksempel vaere i form af behandlingsprotokoller. o tydeligere indsatsens kernekomponenter er
beskrevet, desto lettere er det at implementere den. Det gaelder derfor ogsa om at fa nedskrevet tavse
ogintuitive handlinger, som nye medarbejdere ikke ngdvendigvis kender til. Det kan for eksempel vaere
en bestemt tilgang til borgerne eller en uskreven ansvars- og opgavefordeling mellem medarbejderne.
Det ervigtigt Iabende at overvage og fglge med i implementeringsprocessen®. Det ggres ved at
indsamle de data, som vil give det mest anvendelige billede af udviklingen, og som samtidig sikrer,

at dokumentationsindsatsen er enkel og handterbar i hverdagen. Samtidig er det vigtigt, at moni-
toreringsdata bliver anvendt aktivt pa teammgder og lignende. Pa den made kan data bruges til at
identificere og handtere forskellige implementeringsudfordringer.

Faktorer, der pavirker implementeringen

De faktorer, der pdvirker implementeringen, foregdr typisk pa fire niveauers:

Individuelle faktorer

De individuelle faktorer er de faktorer, der knytter sig til de enkelte medarbejderes faglige og per-
sonlige adfaerd og holdninger.

De sociale indsatser pd autismeomradet, som indtil videre har dokumenteret effekt, bygger
hovedsageligt pd anvendt adferdsanalyse, adfaerdspsykologi og adfaerdsstgtte. Der ligger et
vaesentligt udviklingspotentiale i at implementere et udvalg af de veldokumenterede indsatser og
metoder i en dansk kontekst. Implementeringen af de veletablerede tilgange vanskeligggres af en
manglende tradition for at uddanne fagfolk som lzrere, peedagoger m.v. inden for adfaerdsanalyse og
adferdspsykologi. Der bgr derfor tages stilling til, hvordan danske fagfolk sikres mulighed for uddanne
sigiatanvende de evidensbaserede tilgange, og der bgr tages stilling til, hvordan man i en dansk
kontekst sikrer opfglgende dokumentation og fglgeforskning i indsatsens resultater og effekter.

De fleste danske folkeskolelerere gnsker hjeelp til at blive bedre til at inkludere bgrn med diagnoser i

undervisningen. Det viser en undersggelse, som Danmarks Evalueringsinstitut, EVA, har udarbejdet for
Skolerddets formandskab i 2011%. Det fremgar af rapporten, at:
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® 38 pct. af de danske folkeskolelarere efterspgrger kompetenceudvikling for at kunne inkludere
elever med udviklings- og opmarksomhedsforstyrrelser.

® 44pct aflerernevurderer,atdeimindre grad, eller slet ikke, har kompetencer til at inkludere
elever med gennemgribende udviklings- og opmarksomhedsforstyrrelser.

® 49 pct af lererne mener, at derinkluderes for mange elever med sarlige behov pa deres skole.

Interpersonelle faktorer

De interpersonelle faktorer er samarbejdsrelationerne og kommunikationen mellem og pa tvers af de
medarbejdere, der skal levere indsatsen. De interpersonelle faktorer handler ogsd om den kultur, som
preger den organisation, hvor indsatsen skal implementeres.

P4 autismeomrddet er der stor variation mellem de enkelte sociale tilbuds kultur for at anvende
forskningsbaseret viden i praksis. Nogle fa steder vil man have erfaring med at s@tte sigind i, omsatte
og implementere ny forskningsbaseret viden - mens de fleste tilbud ikke vil have denne erfaring. Denne
forskel skal der tages hgjde for, hvis man gnsker at implementere forskningsbaseret viden.

Institutionelle faktorer

Deinstitutionelle faktorer er den organisation, som indsatsen skal implementeres i, herunder de
organisationsstrukturelle betingelser for samarbejde. Malgruppens komplekse problemer betyder,
atindsatsen ofte bgr vaere sammensat af flere sociale og sundhedsfaglige tilbud. Det bgr derfor
medtankes i implementeringen af nye indsatser i den sociale autismeindsats, at indsatserne foregadr
i et samarbejde mellem en lang rekke aktgrer. Ikke mindst snitfladerne til undervisningsomradet,
beskaftigelsesomradet og psykiatrien er afggrende.

Infrastrukturelle faktorer

De infrastrukturelle faktorer er den overordnede samfundsmaessige og politiske kontekst, som
indsatsen skal fungere i. Pd autismeomradet ligger der en serlig udfordring for kommuner, som efter
strukturreformen har skullet nyetablere eller eskalere deres tilbud til denne mdlgruppe. Dette afspejles
bl.a.imgnstret for henvendelser til VISO, DUKH og Klagenavnet for Specialundervisning, hvor autisme
siden 2007 konstant har veret det hyppigste emne for henvendelserne.

Som det fremgar, er sociale indsatser komplekse st@rrelser, der skal fungere i komplekse kontekster®.
Den helt centrale opgave i implementeringsprocessen er derfor sd vidt muligt at tage hgjde for

og hdndtere de faktorer, der pavirker implementeringen. Det ggr man gennem aktivt arbejde med
drivkrefterne for implementering: Ledelse, kompetencer og organisering.

2 i SOCIALSTYRELSEN - VIDEN TIL GAVN



Implementeringsstrategier

Det er en vigtig beslutning at vaelge en implementeringsstrategi, nar kommunen skal implementere nye
indsatser. Man kan implementere indsatsen i hele organisationen eller blot i enkelte dele af den - og
man kan implementere hele indsatsen med det samme eller i flere faser*®.

Det giver fire forskellige implementeringsstrategier:

Big Bang

Her implementerer hele organisationen hele &ndringen med det samme. Fordelen ved
denne strategi er, at perioden med forandringer holdes forholdsvis kort, og man minimerer
sandsynligheden for, at medarbejderne falder tilbage til gamle vaner. Ulempen ved Big Bang-
strategien er, at der er tale om store forandringer for medarbejderne.

Domino

Her implementerer en del af organisationen hele indsatsen med det samme. Fordelen ved denne
strategi er, at kommunen far mulighed for at afprgve og implementere indsatsen i en begrenset
del af organisationen. Derved kan man hgste en rekke erfaringer, der kan tages med, ndr indsatsen
skal spredes ud til resten af organisationen. Ulempen er, at denne implementeringsstrategi er mere
tidskraevende.

Kaskade

Her implementerer hele organisationen indsatsen i flere faser. Fordelen ved denne strategi
er,atimplementeringen brydes ned i mindre og mere overskuelige dele, samtidig med at man
hgster fordelene ved, at hele organisationen implementerer indsatsen. Ulemperne er, at det er en
tidskravende proces, og man risikerer, at der opstadr ’forandringstraethed’ i organisationen.

Sma skridt

Her implementerer en del af organisationen indsatsen i flere faser. Fordelen ved denne

strategi er, at medarbejderne far tid til at vaenne sig til den nye indsats. Ulemperne er, at
implementeringsprocessen er meget tidskraevende, og at der er risiko for, at medarbejderne blot
fortsetter, som de hidtil har gjort.

Det geelder generelt forimplementering, at der ikke er en’one size fits all-lgsning, som det altid vil vaere
bedstat bruge. I stedet bgr kommunen vere bevidst om de forskellige fordele og ulemper, der fglger af
de forskellige strategier, og forsgge at tage hgjde for dem.

25



Okonomi

Kommunale udgifter til sociale indsatser pa autismeomradet

Autisme kan pdfgre personen og de pargrende svare problemstillinger. Det har ligeledes store
omkostninger for samfundet. Vi har ikke nogen danske undersggelser, der viser de samlede offentlige
udgifter til malgruppen. Det er vanskeligt at opggre de drlige udgifter, da der ikke er tradition for at
registrere udgifter til borgere med bestemte funktionsnedsattelser sarskilt i de offentlige budgetter
og regnskaber. Der er generelt set en mangel pa viden om den gkonomiske konsekvens af autisme. |
et mindre antal lande ved man dog noget om udgifterne til autisme. Udgifter i de tidlige ar er seerligt
interessante. Det er her, funktionsnedsattelsen bliver identificeret, og der kan sattes tidligt ind med
indsatser, som kan give effekter, der kan pavirke, hvordan barnet udvikler sig resten af livet.

En svensk undersggelse i en kommune har pavist, at udgifterne til et barn med autisme var 386.950 kr.
per ar©, De stgrste udgifter var til stgtte og undervisning. Undersggelsen medtager produktivitetstab
for forzeldrene.

Cost-effectiveness-analyser

| cost-effectiveness-analyser sammenholdes driftsudgiften ved en indsats (typisk medarbejderres-
sourcer) med indsatsens effekt pa kortere eller lengere sigt. Cost-effectiveness-analyser giver

ogsd mulighed for at sammenligne forskellige indsatser. Eksempelvis kunne en sddan analyse vise
udgiften ved at reducere deltagernes autismesymptomer, fremme bestemte kompetencer eller gge

livskvaliteten, hvis man bruger henholdsvis behandlingsmetode A og behandlingsmetode B.

Der erendnu ikke tilgengelige, sammenlignelige data, der ggr det muligt at estimere langtidseffekterne
af specifikke former for tidlige sociale indsatser eller programmer for mennesker med autisme.

| Aarhus Kommune har man sammenlignet udgifterne (regnskabstal fra 2006) til anvendt
adferdsanalyse-tilbud (ABA) med traditionelle TEACCH-tilbud®*2 Gennemsnitsudgiften for et
fgrskolebarn med autisme i tilbud var inklusive tillegsydelser efter serviceloven:

® 705335 kr. foret barn i ABA-dagtilbud

® 349.154 kr. foretbarnikommunalt tilbud med stgtte.
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ABA-tilbuddet gav ringere resultaterfor bgrnenes udvikling i 1Q, sprogforstdelse og
selvhjelpsferdigheder end de almindelige tilbud i Danmark, nar man maler med anerkendte
psykologiske undersggelsesmetoder. Derimod gav tilbuddet et bedre resultat, ndr det galder
udviklingen i evne til social kontakt. ABA-tilbuddet engagerede desuden forzldrene pa en mdde, som
skabte markant st@rre tryghed og tilfredshed og hgjere forventninger til det intensive og mdlrettede
tilbud end de gvrige tilbud*. Forzldrenes forventninger i ABA-tilbuddet resulterede ikke i et st@rre
udbytte af den paedagogiske indsats, men til gengeaeld var der en klart stgrre foraldretilfredshed med
tilbuddet.

| forlengelse af rapportens udgivelse var der stor debat om implementering, programtrofasthed og
metode i forhold til de to indsatser, der blev malt og sammenlignet*s Man skal derfor tage forbehold
forundersggelsens resultater, men se den som et fgrste forsgg pa at udarbejde sddanne rapporter.

Cost-benefit-analyser

| cost-benefit-analyser sammenlignes udgifterne ved en given indsats med indsatsens gkonomiske
effekter pd kortere og leengere sigt. Dvs. effekterne omregnet til en gkonomisk vardi i kroner.

Der er gennemfgrt én dansk undersggelse af et tilbud for borgere med autisme. Specialisterne har i
efterdret 2013 publiceret en Social Return of Investment-analyse (S-ROI). Den viser, at Specialisternes
tilbud giver kr. 87.263 pr. borger tilbage pr. dr til det danske samfund, og at hver gang det offentlige
bruger 1.000 kr. pa for eksempel Igntilskud og fleksjobydelse, far man 1375 kr. ud igen. Specialisterne
har fokus pd styrkerne ved autisme. Gennem fokus pa sterk logisk og analytisk sans, nul-fejl-tolerance
ogevnen til at holde koncentrationen i l&engere tid end de fleste, skaber Specialisterne jobmuligheder
for mennesker med autisme i it-branchen.

En svensk undersggelse har vist, at manglende tilbud om (beskyttet) beskaftigelse har en negativ
gkonomisk konsekvens. I indsatsen gav man et tilbud om uddannelse, supervision, netvaerk og
videndeling til kommunale fagfolk, der arbejdede med unge voksne med autisme. Man kombinerede
dette med tilbud om social trening i grupper for de unge voksne borgere med autisme. Indsatsen
resulterede i, at udgifterne til malgruppen faldt med 21 pct.*®.
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Initiativer pa autismeomradet

Malgruppe

Tidlig forebyggende indsats i Valby, Kebenhavns Kommune

Primeer malgruppe:
Ledelse og personale i daginstitutioner samt ansatte i folkeskolernes
indskoling.

Sekundzr mdlgruppe:
Bgrn mellem 4 og 9 dr samt deres forzldre.

Formal

Pilotprojekt, som har fulgt en drgang bgrn fra 2008 til 2013. Bgrnene
blev fulgt med et forebyggende og inkluderende sigte, fra de var 4 ar og
gik i bgrnehave, til de som 9-drige var godt i gang med skoletilvarelsen.
Erfaringerne fra pilotprojektet indgar fra 2013 i den samlede inklusions-
og forebyggelsesindsats i Kgbenhavns Kommune'”. Formdlet var at
sikre, at bgrn med risikoprofilerinden for det sociale, kommunikative
og opmarksomhedsmassige omrade fik et meningsfuldt og udviklende
paedagogisk tilbud i de omgivelser, de aktuelt befandt sig i, herunder at:

1. Afklare,ihvilket omfang tidlig identifikation af risikofaktorer (hos
barn og omgivelser) kan fgre til bedre trivsel og udvikling.

2. Afklare, i hvilket omfang madlrettet uddannelse og supervision til
personale kan indvirke pa bgrns trivsel og udvikling.

3. Afklare, hvilke former for supervision og uddannelse der har den
bedste effekt, i forhold til at modvirke eksklusion af malgruppen.

Dokumentation og effekt

Projektet er eksternt evalueret og beskrevet i evalueringsrapporten
Man skal jo ikke spilde barns tid*®,

Kontakt

Kgbenhavns Kommune, Frejaskolen eller Kontoret for kognitive
handicap og hjerneskader, Socialstyrelsen.
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A-guide uddannelsen

Malgruppe

Primar malgruppe: AKT-vejledere og inklusionspadagoger
pd skoleomrddet samt personer tilknyttet stgttekorps pa
daginstitutionsomradet.

Sekundar malgruppe: Leerere og paedagoger, som i dagligdagen har
ansvar for bgrn, hvis trivsel og udvikling i forhold til socialt samspil,
kommunikation og opmarksomhed kraver en serlig opmarksomhed
og stgtte.

Formal

Kursusforlgb er malrettet inklusions- og forebyggelsesindsatsen i
Kgbenhavns Kommune. Kurset er udvikletiforl&ngelse af projekt
Tidlig forebyggende indsats (se forrige side) for at sikre, at projektets
malgruppe kan stgttes pd relevant vis gennem deres bgrnehave-, fritids-
og skoleforlgb. Kurset tilbyder en samlet introduktion til ny viden og
metoder.

Dokumentation og effekt

| projektperioden evalueres og tilpasses kursets moduler ud fra
kursisternes tilbagemelding.

Kontakt

Kgbenhavns Kommune, Frejaskolens Kompetencecenter eller Kontoret
for kognitive handicap og hjerneskader, Socialstyrelsen.

Autismepiloten

Projektet Et udviklingsprojekt over to dr. Et samarbejde mellem Socialstyrelsen,
en konsulent fra undervisningssektoren i North Carolina og ledelse og
udviklingsteam pd Hinnerup Kollegiet, Region Midt.

Malgruppe Fagfolk, der arbejder pd sociale tilbud med voksne med autisme.

Formal At give fagfolk inden for voksenomradet:

® Redskabertil at analysere og forstd autisme irelation til adferd og
dagligdags problemstillinger og sociale kontekster.

® Fardighederiattilretteleegge en mdlrettet pedagogisk indsats
baseret pd en grundig dataindsamling.

® Traeningipraksisafnyviden og metoder via opgaver og feedback
med henblik pa at stgtte implementeringsprocessen.

Dokumentation og effekt

Der foretages af kursisternes en selvevaluering i form af elektronisk
spgrgeskema en uge fgr opstart af kursus samt en uge efter endt kursus.

Kontakt

Specialomrade Autisme, region Midtjylland eller Kontoret for kognitive
handicap og hjerneskader, Socialstyrelsen
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Kilder til viden pa autismeomradet

National Autism Center

National Autism Center er et amerikansk nonprofit-organisation, der er fortaler for
evidensbaseret praksis. Centeret giver vejledning til enkeltpersoner og familier,
praktikere og andre interessenter ved at formidle palidelige oplysninger, promovere god
praksis samt gennemfgre og formidle forskning omkring rehabilitering og uddannelse af
ruppen.

www.nationalautismcenter.org/

Research Autism

Research Autism er en britisk organisation der bade financierer og formidler nye og
eksisterende interventioner inden for eksempelvis sundhed, uddannelse og sociale
problemstillinger.

www.researchautism.net

SFARI

Simons Foundation Autism Research Initiative (SFARI) er et forskningsprogram under
’Simons Foundation’. Programmet arbejder for at forbedre diagnosticeringen og
behandlingen af ASF ved at finansiere innovativ forskning af hgj kvalitet og relevans.
http://sfari.org/
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