NAR JEG BLIVER GAMMEL
- NY VIDEN OM AUTISME OG ALDRING

DET VIDENSKABENDE NETVARK OM GERONTOLOGI OG AUTISME (GAU)



GAU-netvaerket bestar af fem autismetilbud i
Danmark, som har skabt det videnskabende net-
vaerk om gerontologi og autisme (GAU):

Specialomrade Autisme, afdeling Seniorhu-
set i Hinnerup, Region Midtjylland (botilbud)
Bgrne- og Autismecenter i Ringe, Region
Syddanmark (bo- og aktivitetstilbud)
Hgjtoft i Bagsveerd, drives af Fonden Hgjtoft
(betilbud)

Fonden SOVI i Gladsaxe (beskaeftigelsestil-
bud, socialgkonomisk virksomhed)

Spurvetoften i Brejning, Vejle Kommune
(botilbud)

Netveerket har i et tredrigt projekt fra 2014-2017 indsamlet ny, praksisnaer viden om autisme og aldring.

Autismefaglig konsulent Jannik Beyer er tilknyttet netvaerket, og Socialstyrelsen fglger netvaerkets arbejde.
Projektet er finansieret af VELUX FONDEN og bestyres af DEFACTUM i Region Midtjylland.




Den fgrste generation af mennesker, som fik
autismediagnosen i 1980’erne, bliver ldre.
For disse mennesker sker der aldersrela-
terede forandringer. Forandringer, der er
udfordrende for bade borgere og for de med-
arbejdere, som stgtter dem i dagligdagen pa
autismetilbud. Behovet for at vide mere om
netop denne malgruppes aldring har der-
for fgrt til, at fem autismetilbud i Danmark
har skabt det videnskabende netvaerk om
gerontologi og autisme (GAU).

“Wi har i netvaerket afsggt ny og praksisnaer
viden om, hvordan vi som professionelle
bedst kan stgtte mennesker med autisme til
at aeldes med den bedst mulige livskvalitet”.

Netveerkets formal er at belyse, hvordan
mennesker med autisme i alderen 50+
oplever de livseendringer, som fglger med
aldring. Vi har i netvaerket afsggt ny og
praksisnaer viden om, hvordan vi som pro-
fessionelle bedst kan stgtte mennesker med
autisme til at zeldes med den bedst mulige
livskvalitet.

Netvaerket har arbejdet med tre temaer, der
har dannet fokus for projektet:

e /Andrede hverdage
e /Endret helbred
e /fEndrede relationer

Gennem metodiske og systematiske un-
dersggelser af egen praksis har autismetil-
buddene i netvaerket hver iseer arbejdet med
konkrete borger-cases i forhold til projektets
tre temaer. Herudover har netveerket arbej-
det metodeudviklende i forhold til at hjeelpe
mennesker med autisme med at handtere
deres udfordringer og bevare livskvaliteten.

Gennem kurser, supervision og netvaerksdan-
nelse, er de medarbejdere, som i dagligdagen
er sammen med borgeren, blevet uddannet til
at kunne foretage systematiske og kvalitative
analyser af egne forestillinger om borgerne.
Netvaerksstrukturen har dog ikke kun haft et
forskningsmaessigt sigte. Den har skabt et
rum for vidensdeling, erfaringsudveksling og
gensidig inspiration, som har sikret en hurtig-
ere implementering af metoder og resultater.

Vi vurderer, at GAU-projektet illustrerer vaer-
dien af at integrere systematiske analysered-
skaber i det paedagogiske felt og af at teste
holdbarheden af de forestillinger og rutiner,
vi som professionelle bringer med ind i sam-
spillet med borgerne. Vi har i GAU-netvaerket
afdaekket ny og til tider overraskende viden
om malgruppen, egne tilbud og om samspillet
borgere og professionelle imellem.



“Som professionelle skal vi veere opmaerksomme
pd, at vi ikke uden videre kan bruge alder som
selvstaendig forklaring p8 de forandringer,
borgerne oplever”.




Det er vigtigt at skelne mellem social
aldring, biologisk aldring og psykologisk
og mental aldring. Som professionelle skal
vi veere opmaerksomme p3, at vi ikke uden
videre kan bruge alder som selvstaendig
forklaring pa de forandringer, borgerne
oplever.

Det kraever omhyggelige undersggelser
at finde frem til de gode stunder hos den
enkelte borger. Denne synligggrelse er
imidlertid ogsa forudsaetningen for at kunne
andre pa hverdagen. Det er tydeligt, at
en undersggelse af hverdagens kvaliteter
og veerdier for den enkelte borger seetter
fokus pa hidtil oversete muligheder for
inddragelse og medbestemmelse. Samti-
dig giver det mulighed for fleksibilitet og
Igsninger, som er med til at skabe gget
livskvalitet for den enkelte.

Vi viser, at saerlige rammer har stor betyd-
ning for trivslen hos aldrende mennesker
med autisme. Det kan dog veere sveert at
afggre om de aendrede fysiske rammer
skaber et miljg, der er seerligt egnet til
&ldre med autisme eller egnet for men-
nesker med autisme i al almindelighed.

Der er behov for regelmaessige helbreds-
tjek, og at vi som professionelle metode-
udvikler og forholder os aktivt til disse.

Det er vigtigt, at grundlaeggende viden
om aldring er til stede pa autismetilbud-
dene, og at medarbejderne er klaedt pa3 til

at kunne identificere mistanker om hel-
bredsaendringer hos borgerne.

Det er essentielt, at vi som professionelle
kan laese borgernes signaler i forhold til
stressbelastning pa grund af manglende
overensstemmelse mellem krav og den
enkeltes ressourcer. Der er behov for,
at vi i hgjere grad samarbejder med
sundhedsvaesenet om at undersgge, om
sygdom eller andre faktorer, bedst kan
forklare de @ndringer, vi registrerer hos
borgeren.

Som professionel er det vigtigt at vaere sin
definitionsmagt bevidst i forhold til, hvilke
antagelser der for eksempel kan opst3 i
en medarbejdergruppe. For antagelser har
konsekvenser for den tilrettelagte, paeda-
gogiske indsats, og disse kan vise sig at
veere forkerte.

De professionelle pa et autismetilbud har
en central rolle som overseettere og for-
midlere af vigtig viden til sundhedsper-
sonale. Derfor kreaever det, at autismetil-
buddenes medarbejdere er klaedt pa til at
varetage denne opgave. En mulig lgsning
kan vaere, at borgerne har et hospitalspas
med sig hos laege og specialister, hvor man
angiver, hvordan borgeren kommunikerer
og oplever smerte. Tanken er, at hospitals-
passet udfyldes af borgeren sammen med
én, der kender borgeren godt.



Vi har som professionelle undervurderet
relationers betydning for livskvaliteten
hos mennesker med autisme. Det er vig-
tigt, at vi husker, at eventuelt manglende
initiativ til at initiere sociale relationer ikke
skal forveksles med manglende interesse.

Det er muligt at kortleegge borgerens rela-
tionelle kompetencer og arbejde med fo-
kus pa Social Teenkning. De professionelle
har en central rolle i forhold til at facilitere
horisontale relationer mellem mennesker
med autisme og at vaere opmarksomme
pa ikke at std i vejen for, at der bliver
skabt relationer mellem borgere. Netop
disse relationer kan have stor og varig
betydning for den enkeltes livskvalitet.

Vores undersggelser viser, hvor sarbare
borgerne reelt er i forhold til de rela-
tionelle kompetencer. De professionelle
er ofte ikke i tilstraekkelig grad opmeerk-
somme pd, hvor meget de hjzlper og
servicerer borgere i relationen mellem
borger og medarbejder.

e Vores projekt viser, at det reelt er muligt
at skabe et stgrre samspil borgere imel-
lem for eksempel ved at fokusere pd et
feelles tredje. Pa den made skaber vi som
professionelle en gget, social forstaelse
og kompetence.

e Vi anbefaler, at de professionelle langt
tidligere arbejder med at stgtte udvikling
af sociale kompetencer. Dette fokus bgr
ogsa vaegtes hgit i samarbejdet med myn-
digheder, ndr vi udarbejder malsaetninger.

Vi er kommet langt i forstaelsen af, hvor for-
skelligt autisme kan pavirke et livsforlgb. I
dag tilpasser vi vores autismetilbud, sa den
enkelte guides og skarmes imod forvirring
og uforudsigelighed. Men har vi som pro-
fessionelle dermed skabt de bedst mulige
livs- og udviklingsbetingelser for malgrup-
pen? Kan vi vaere sikre pa, at den stgtte, vi
som professionelle tilbyder, sikrer borgeren
den optimale livskvalitet hele livet igennem?
Netop disse spgrgsmal har vi i GAU-netvaerket
forsggt at besvare med vores projekt.



Den paedagogiske indsats hviler ofte pa tolk-
ninger og hypoteser om den enkelte borgers
adfaerd og behov. Jo stgrre stgttebehovet er,
0g jo stgrre de kommunikative vanskeligheder
er, desto stgrre rolle spiller vores tolkninger.
Det er derfor vigtigt, at vi som professionelle
forholder os abent, ydmygt og analyserende
i forhold til egne antagelser og hypoteser.

"Det bliver klart, at sociale relationer livet
igennem spiller en helt afgorende rolle
for helbred, vitalitet og livskvalitet for
mé&lgruppen”.

Vores projekt viser, at vi ofte ma revidere
antagelser og hypoteser, nar vi udssetter dem
for en grundig analyse. For eksempel med hy-
potesen om, at aldrende borgere med autis-
me mister interesse for social kontakt, som
vi har endt med at tilbagevise gennem hele
projektperioden. Det bliver klart, at sociale
relationer livet igennem spiller en helt afgg-
rende rolle for helbred, vitalitet og livskvalitet
for malgruppen.

Som professionelle har vi i mange ar define-
ret autisme ud fra et diagnoseperspektiv og
ud fra kompetencer, som bgrn med autisme
ikke far foraeret tidligt i livet. Det har bragt os
langt, men ikke uden omkostninger. For autis-
me er ikke en statisk problematik. Relationer,
kommunikation og social indsigt er aspekter,
vi alle udvikler livet igennem, men som isaer
fremmes, nar mennesker med autisme lever
i trygge rammer og bliver forstyrret’ pa en
passende made.

GAU-projektet har vaeret en gjenabner, idet
det pdviser, at skaermende, strukturerede
og forudsigelige rammer ikke i sig selv fg-
rer til udvikling. Struktur og forudsigelighed
kan veere en forudsaetning for udvikling, men
struktur og forudsigelighed kan ogsa fore til
afmagt og passivitet. Forstaet pa den made,
at den strukturerede og visualiserede peze-
dagogik ikke er problemets kerne. Men det
udvikler det sig til, ndr uforudsete haendelser
og sma brud pa rutiner bliver tolket som tegn
pd en manglende struktur og forudsigelig-
hed. Dette medfgrer yderligere stramninger
i strukturen i stedet for kommunikation og
udgangspunkt for, at borgeren sgger indfly-
delse og forandring.



"I GAU-netveaerket er vi blevet bevidste om, at det er muligt at
&ndre den sociale taenkning og indsigt uanset, hvor borgeren
befinder sig i livet, og at denne indsats har en mélbar indvirkning
pd borgerens livskvalitet og indflydelse pd eget liv”.



Livskvalitet og sociale relationer haenger ulgse-
ligt sammen i alle de borger-cases, som vi
undersgger. Ingen af vores case-personer
har et staerkt, socialt netvaerk, men har dog
nogle relationer. Vi far derfor let det indtryk,
at social kontakt ikke interesserer zldre med
autisme seerligt meget, og at nogle borgere
maske slet ikke har behov for sociale rela-
tioner.

Vores konklusioner peger dog pa det mod-
satte, som ledte os til nye undersggelses-
spgrgsmal. Kommer vi for let til at frakende
borgere den sociale interesse alene, fordi de
ikke selv magter at tage initiativet til kon-
takt? Overvurderer vi den sociale forstaelse,
og undervurderer vi den sociale interesse?
Bliver vi forfgrt af vore egne forestillinger?
Har vi sd travlt med at treene adfzerd og til-
passe omgivelser, at vi forsgmmer tanken?
Kan mennesker med autisme overhovedet
udvikle nye kompetencer sent i tilvaerelsen?

I afprgvningen af hypoteserne tog vi nye
metoder og strategier i brug, idet den tra-
ditionelle autismetilgang, som malgruppen
hidtil har mgdt, primaert har fokus pa ad-
feerd, rutiner, strukturering og visualisering
af den fysisk, synlige verden. Dens sigte er
at ggre den synlige verden mere tilgeengelig
for borgeren. Men hvad men den usynlige del
af verden? Den del af verden, som rummer
tanker, fglelser, forventninger, relationer og i
sidste instans ngglen til selvforstaelse, om-
verdensforstaelse og indflydelse pa eget liv. Er
denne del af verden overhovedet tilgeengelig
for malgruppen, og kan man i s3 fald arbejde
med den?

I GAU-netveerket er vi blevet bevidste om, at
det er muligt at aendre den sociale taenkning
og indsigt uanset, hvor borgeren befinder
sig i livet, og at denne indsats har en malbar
indvirkning pa borgerens livskvalitet og ind-
flydelse pa eget liv. Derfor er det tankevaek-
kende, at denne type indsats ikke tidligere har
veeret klart prioriteret i mal og handleplaner
for mennesker med autisme.



"GAU-projektet viser, at m8lgruppen generelt har svaert ved at
initiere og opretholde kontakt, og at borgernes netveerk primeert
best8r af familie, venner og professionelle, som er i stand til at
guide og tilpasse kontakten ud fra borgerens praemis”.




GAU-projektet viser, at malgruppen generelt
har sveert ved at initiere og opretholde kon-
takt, og at borgernes netvaerk primaert bestar
af familie, venner og professionelle, som er i
stand til at guide og tilpasse kontakten ud fra
borgerens praemis. Borgere opfatter ofte de
professionelle som deres naermeste venner.
Men de er usikre og tgvende, og nogle er
delvist afvisende i forhold til et gget samspil
med andre, som har samme udfordringer.

Derfor har vi afprgvet en tilgang, hvor vi som
professionelle i hgjere grad varetager en fa-
cilitatorrolle fremfor en hjeelperrolle. Det be-
tyder, at medarbejderne mere aktivt arbejder
med at facilitere relationer borgerne imellem.
Denne andring viser sig at have en meget
positiv effekt. Men andringen illustrerer sam-
tidigt, hvor vanskeligt det er for borgerne
selv at initiere og fastholde den indbyrdes
kontakt, idet de mangler helt grundlaeggende
strategier orfaring med samspillet.

"Autisme er en udviklingsproblematik,
som kan have forskellige udtryk henover
et livsforigb”.

Meget tyder p&, at vi i disse ar star overfor
et paradigmeskift pd autismeomradet. Dette
skift har blandt andet rgdder i erkendelsen
af, at autisme er en langt mere dynamisk
tilstand, end man tidligere har antaget. Der
ligger derfor en alvorlig fejlkilde i at fremskri-
ve den viden, vi har om autisme hos bgrn til
at geelde hele ungdoms- og voksenomradet.
Autisme er en udviklingsproblematik, som
kan have forskellige udtryk henover et livs-
forlgb. Som professionelle har vi derfor brug
for forskning - og i meget hgj grad praksis-
forskning - som beskriver hele livsforlgbet for
mennesker med autisme.

GAU-projektet er et spejl, som maner til
ydmyghed. For spejlet viser, at vi som pro-
fessionelle endnu har meget at lsere om bade
autisme, og om hvordan vi tilrettelaegger en
indsats, som kan sikre borgerens ret til indfly-
delse, udvikling og social forankring. Spejlet
viser ogsa, at mennesker med autisme kan
udvikle sig socialt livet igennem, hvis vi som
professionelle prioriterer det, som en vigtig
del af indsatsen. En af vejene til dette kan
veere at sikre bade praksisforskning og Social
Teenkning og initiering af sociale relationer en
vaesentlig plads i de § 141 handleplaner og
opfalgningssamtaler, som i Danmark bestem-
mer den paadagogiske indsats.
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Vil du vide mere om GAU-netveerket, sa laes mere pa:

Hgjtoft: www.hoejtoft.dk
« SOVI: www.sovi-autisme.dk
DEFACTUM: www.defactum.dk
« Specialomrade Autisme: www.sau.rm.dk
+ AutismeCenter Region Syddanmark: www.boerneogautismecenter.rsyd.dk
- Spurvetoften: www.vejle.dk/borger/mit-liv/sundhed-og-omsorg/handicap-psykiatri-og-udsatte-over-18-aar/botilbud/spurvetoften



