Fra ABAforum.dk

Faglige anbefalinger om
intervention i forhold til
bern med autisme

Linda Andersen
Institut for Uddannelsesforskning, Roskilde Universitetscenter

Joi Bay
ABAforum

September 2008


http://www.abaforum.dk/

Faglige anbefalinger om intervention
i forhold til bern med autisme
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Research Autism, UK (2007)

Research Autism er oprettet i 2003 som et samarbejde mellem forskellige interessenter pa au-
tismeomrade — bl.a. Autism Research Centre ved University of Cambridge og den engelske
autismeforening — National Autistic Society. Research Autism har til formal at iveerksatte, ud-
fore og stette uathangig interventionsforskning — pedagogisk, social, medicinsk.

Research Autism udarbejder en rating af interventionsformer. Karaktererne gives i form af
V (flueben’). Tidlig adferdsanalytisk intervention (pa engelsk kaldet Early Intensive Beha-
vioral Intervention — EIBI) og PECS fir tre ¥, mens TEACCH kun far et V.

PECS (Picture Exchange Communication System) er bade et alternativt kommunikations-
middel og en metode til indlering af denne symbolbaserede kommunikation. PECS anvendes
iser til lavtfungerende bern med autisme, som er uden eller har et begrenset talesprog. Re-
search Autism skriver om PECS, at den tilgaengelige dokumentation for PECS generelt er po-
sitiv, og suppleres med beretninger fra foreldre og fagfolk om PECS’ effektivitet. PECS er en
tilgang, som er lige til at ga til, den er positiv og overkommelig ekonomisk og arbejdsmaessig.
Samtidig advarer Research Autism om, at der hersker en del forvirring om den korrekte brug
af PECS og understreger, at PECS kun ber implementeres af kvalificerede personer.

I de fleste lande er indsatsen i forhold til bern med autisme — bade den tidlige indsats og den senere behan-
dling — henlagt til undervisningssektoren. Da der samtidig er tradition for, at bern i angelsaxiske lande starter
skolegangen tidligere end vi er vant til, omtales den tidlige behandling i disse lande som »educational«. Heri
ligger en markering af at behandling for autisme primert er peedagogisk og at skolesystemet er ansvarlig for
denne form for behandling, men ingen indikation af hvor denne indsats fysisk finder sted; »educational inter-
vention« kan séledes godt vaere placeret i barnets hjem.
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Om tidlig og intensive ABA-behandling skriver Research Autism, at der er steerke beviser pa,
at denne interventionsform er effektiv for mange bern med autisme. Men de enkelte barns resul-
tater af denne behandling varierer og ABA-tilbud resulterer ikke 1 forbedringer pa alle funkti-
onsomrader. For nogle barn kan andre interventioner — fx specialpedagogiske forskoletilbud —
resultere 1 sammenlignelige resultater og kan give barnet flere muligheder for at vaere sammen
med kammerater. Hvis tidlig og intensiv ABA-behandling iverksettes, sa ber konsekvenserne
for foreldre (i form af tidsforbrug, skonomi samt forhold til seskende) overvejes.

Om TEACCH, som kun fir et V, hedder det at der til en vis grad findes videnskabeligt be-
vis for at TEACCH-programmet resulterer i nogle afgerende fordele for dem, der er 1 dette
tilbud. Men der udtrykkes samtidig bekymring omkring objektiviteten af den forskning, som
indtil videre findes om TEACCH. Der er ogsa bekymring for, om resultaterne fra et
TEACCH-tilbud maske i1 hej grad athanger af de kvalifikationer og de erfaringer, som perso-
nalet besidder. Derfor er der behov for sterre, systematiske og kontrollerede studier udfort af
uafthangige forskere, som skal evaluere de kort- og langsigtede effekter af TEACCH-tilbud.

Research Autisms rating af behandlingsmetoder

Rating Kriterier Behandlingsmetoder

W Meget steerk dokumentation for positiv virkning i

form af enten mindst 2 studier pa niveau A eller
mindst 1 studie pa niveau A suppleret med 3 studier
pa niveau B.

tidlig intensiv adferdsanalytisk behandling
(ABA), PECS

\ Streek dokumentation for positiv virkning i form af kognitiv adfzerdsterapi,
mindst 2 studier pa niveau B.

\ Begraenset dokumentation for positiv virkning i form  TEACCH, social stories, gluten- og kaseinfri
af mindst 1 studie pa niveau B eller 2 studier pa ni- diater,
veau C.

? Utilstraekkelig forskning eller ikke-rated visuelle skemaer, LEAP, sensorisk integrati-
on, dyreterapier, gerfrie dieter, audiologo-
padi, vitaminsupplement, servicehund, son
rise,

X Begranset dokumentation for negativ virkning patterning,

XX Sterk dokumentation for negativ virkning auditiv intergrationstraening,

XXX Meget steerk dokumentation for negativ virkning sekretin, faciliteret kommunikation

! Begraenset dokumentation for skadelige virkninger
1 Sterk dokumentation for skadelige virkninger
m Meget steerk dokumentation for skadelige virkninger

faciliteret kommunikation, testosteron,
Ratingsystemet er baseret pa omfanget og kvaliteten af forskning offentliggjort 1 kvalitetskon-
trollerede tidsskrifter. Jo flere videnskabelige artikler og jo hejere kvalitet af forskningen de-
sto hgjere rating. Det anvendte ratingsystem giver mulighed for at rangordne forskning efter
graden af evidens. Man vurderer den eksisterende forskning ud fra en reekke forskellige meto-
diske kriterier og tildeler de enkelte studier en score, hvor en hgj score indebarer hej viden-
skabelig validitet, mens en lavere score betyder lavere videnskabelig validitet og dermed ogsé
en lavere grad af evidens. Research Autism anvender en firdeling af evidens, hvor niveau A er
bedst og D er darligst. P4 den made bliver det muligt at sammenligne forskellige interventio-
ner — ogsa selv om deres dokumentation ikke lever op til de ypperste metodiske krav. Resulta-
tet er et sdkaldt evidenshierarki.

Niveau A er randomiserede studier — dvs. eksperimenter med en tilfaeldig fordeling pa un-
dersaggelses- og kontrolgrupper. Niveau B er kliniske forsgg, som enten baserer sig pa mat-
chede grupper eller pa multiple baselines. Niveau C indebarer en serie af mindst 3 studier,
som er udfert af uathaengige forskere, og som sammenligner forskellige grupper men uden at
opfylde kriterierne for niveau B. Niveau D er en single subjekt studier, som udferes af forske-
re, der ikke er uathaengige af interventionen.
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American Academy of Pediatrics (2007)

American Academy of Pediatrics har i 2007 udsendt nye anbefalinger om diagnosticering og
behandling af bern inden for det autistiske spektrum (Myers 2007). De nye anbefalinger er-
statter foreningens anbefalinger fra 2001 (American Academy of Pediatrics, 2001). De nye
anbefalinger bestér af to kliniske rapporter. Den forste, Identification and Evaluation of
Children with Autism Spectrum Disorders, opfordrer til undersegelse for ekstremt tidlige tegn
pa autisme i forbindelse med barnets forste helbredsundersegelse. Rapporten advokerer ogsé
for generel screening for tegn pa autisme hos alle barn mellem 18 og 24 méneder. Den anden
rapport, Management of Children with Autism Spectrum Disorders, anbefaler at intensive ad-
feerdsanalytiske interventioner skal starte sa snart der er mistanke om en autismespektrum-
forstyrrelse — uden afventning af en egentlig diagnose.

Det hedder i den behandlingsorienterede rapport, at padiatere ikke kun skal spille en rolle 1
opsogning og diagnosticering af bern med autisme, men ogsa en handteringen af udviklings-
forstyrrelsen. De primere behandlingsmal er at maksimere barnets funktioner og uathengig-
hed, at understotte barnets udvikling og leering, at fremme socialisering, reducere uhensigts-
massig adferd og at oplare og stette familier til bern med autisme.

De kliniske anbefalinger har til formal at lette paediateres arbejde i forhold til bern med
autisme og deres familier. Anbefalingerne gor opmarksom pa empirisk funderede interventi-
oner, og rapporten evaluerer de leringsorienterede interventioner. Ud over adfeerdsmeessige
interventioner behandler rapporten ogsa farmakologiske interventioner i forhold til ufordrende
adfeerd.

Om dokumentation af forskellige behandlingsmetoders effekter hedder det i rapporten, at
alle behandlinger — ogsd padagogiske — ber baseres pé teoretiske overvejelser, velbeskrevne
metoder og empiriske studier. Fortalere for adfaerdsanalytisk behandling har varet mest aktive
1 brugen af videnskabelige metoder til evaluering af deres arbejde og de fleste studier af hel-
hedsorienterede behandlinger omhandler anvendt adfaerdsanalyse. Der er imidlertid stadig
brug for mere forskning, herunder storre, kontrollerede studier med randomisering og under-
sogelse af metodetrofasthed. Det empiriske grundlag for andre metoder — udviklingsoriente-
rede behandlinger og andre interventioner — er mere begranset og kontrollerede og systemati-
ske studier af effekt savnes.

Rapporten navner, at der er gennemfort tre studier, som sammenligner intensive ABA-
tilbud (25-40 timer om ugen) med lige sa intensive eklektiske tilbud. Disse studier viser, at
ABA-tilbud er betydelig mere effektive end de eklektiske. En fjerde studie, der indbefatter
bern med ASF og mental retardering, sammenligner et lavintensivt ABA-tilbud (12 timer om
ugen) med et tilsvarende eklektisk tilbud, og finder statistisk signifikante forskelle som favo-
riserer ABA-tilbuddet. Men selv om bernene i disse fire studier var sammenlignelige da be-
handlingen startede, sd begraenses deres verdi af, at fordelingen af bern ikke var tilfeldig.
Der er behov for yderligere forskning, som evaluerer og sammenligner peedagogiske behand-
lingstilbud.

Der er dog empirisk stette for brugen af serlige peedagogiske metoder — iser baseret pa
anvendt adferdsanalyse — til alle aldersgrupper af bern med autisme for at forege og opret-
holde ensket adfeerd, reducere utilpasset adfeerd og for at begranse de situationer, hvor sddan
adferd forekommer, at indlere nye faerdigheder samt at generalisere denne adfeerd til nye si-
tuationer og omgivelser. (s. 1166)

Rapporten har folgende anbefalinger om tidlige og intensive adfeerdsmessige interventio-
ner:

e Igangsettelse af intervention straks en ASF-diagnose er under alvorlig mistanke —
uden at afvente en egentlig diagnose;
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e Intensiv intervention indeberer aktivering af barnet i mindst 25 timer om ugen, 12
maneder om éret, 1 en systematisk, udviklingsmassig tilpasset oplering, som er rettet
imod specifikke mal;

e Personaleressourcer bor tillade 1:1-tid og smégruppe-undervisning for at kunne adres-
sere individuelle mal;

e Forzldre skal inkluderes i behandlingen;

e Interventionen ber give mulighed for interaktion med typiske bern i det omfang disse
muligheder bidrager til at opna specificerede leeringsmal;

e Barnets udvikling skal méles og dokumenteres og skal anvendes til evaluering af in-
terventionen;

e Interventionen skal vere velstruktureret i kraft af elementer som forudsigelige rutiner,
visualiseringer og klare fysiske afgraensninger for at minimere distraktioner;

e Der skal anvendes strategier for at generalisere indlerte faerdigheder til nye omgivel-
ser og situationer séledes at ferdighederne kan opretholdes;

e Der skal anvendes curricula, som adresserer:

o0 funktionel, spontan kommunikation

0 sociale feerdigheder — herunder delt opmaerksomhed, imitation, gensidig inter-
aktion, initiativ og selvadministration

o funktionelle adaptive feerdigheder, som forbereder barnet til voksende ansvar
og uathengighed

0 reduktion af uhensigtsmassig adferd ved at anvende empirisk dokumenterede
metoder, herunder funktionel analyse,

0 kognitive faerdigheder, sd som symbolsk leg og perspektivtagning

o traditionelle skoleforberedende faerdigheder (s. 1163f)

National Institute of Mental Health, USA (2007)

National Institute of Mental Health (NIMH) i USA er et foderalt center for forskning i og
formidling om mentale lidelser og handicaps. National Institute of Mental Health bedriver
egen forskning, bevilger stoatte til andres forskning samt formidler information om mentale
lidelser til fagfolk og til offentligheden. National Institute of Mental Health (NIMH) har i ja-
nuar 2007 udsendt en ny udgave af deres vejledning Autism Spectrum Disorders. Vejlednin-
gen indeholder information om symptomer pé autisme, diagnosticering af autismespektrum-
forstyrrelser samt behandlingsmuligheder. I den nye udgave af vejledningen fremhaeves
ABA-behandling som den eneste paedagogiske behandling af bern med autisme.

I vejledningen, som henvender sig til foreldre og andre ikke-fagfolk, hedder det om pada-
gogisk behandling:

»Blandt de mange metoder til behandling og undervisning af personer med autisme er an-
vendt adferdsanalyse (ABA) blevet bredt accepteret som en effektiv behandling. Rappor-
ten Mental Health: A Report of the Surgeon General skriver, at tredive ars forskning har
pavist hvorledes anvendt adfeerdsanalyse kan reducere uhensigtsmeessig adfeerd og foroge
kommunikation, leering og hensigtsmassig adfaerd. Den grundleggende forskning blev ud-
fort af Ivar Lovaas og hans kolleger ved University of California, Los Angeles, og fore-
skrev intensiv, en-til-en interaktion mellem paedagog og lerere 1 40 timer om ugen. Denne
forskning har lagt fundamentet for andre peedagoger og forskere, som har sogt efter effek-
tive tidlige interventioner som hjalp til at personer med autismespektrumforstyrrelser kan
udnytte deres potentialer. Mélet for adfeerdsmassig handtering er at forsterke enskelige
adferd og reducere uonskelig adferd.« (s. 18-19).
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»Effektive behandlingsprogrammer bygger pd barnets interesser, tilbyder barnet en forud-
sigelig hverdag, leerer opgaver i en raeekke af simple trin, fanger barnets opmaerksomhed 1
hej-strukturerede aktiviteter og serger for en effektiv forstaerkning af adferd. Foreldrein-
volvering har vist sig at vare en afgerende faktor for behandlingens succes. Foreldre sam-
arbejder med laerere og behandlere for at identificere den adfaerd, som skal @ndres og de
feerdigheder, der skal leeres. En anerkendelse af, at foreeldrene er bernenes tidligste larere,
har fiet flere og flere programmer til at oplare foreldre i at fortsette behandlingen i
hjemmet.« (s. 19)

»Sé snart et barns handicap er blevet identificeret ber tilbuddet starte. Effektive program-
mer vil lere barnet tidlige kommunikationsformer og sociale ferdigheder. Hos bern under
tre ar ber tilbuddet henleegges til barnets hjem eller i dagtilbud. Disse interventioner er
malrettet imod mangler i leerefeerdigheder, sprog, imitation, opmerksomhed, motivation,
samarbejde og initiativ. I denne sammenhang anvendes adfeerdsmassige metoder, kom-
munikation, fysio- og ergoterapi sammen med social legeterapi. Ofte vil dagen begynde
med en fysisk aktivitet for at hjelpe med udviklingen af koordination og kropsbevidsthed;
herunder finmotoriske aktiviteter (...) Som behandlere arbejder studerende, adferdsanaly-
tikere og foreldre, som er efteruddannet i metoden. I alle tilfeelde anvendes positiv for-
steerkning.« (s. 20)

Den Nationale Autisme Plan, Danmark (2006)

Den danske Nationale Autisme Plan er et resultat af et samarbejde mellem en raekke eksperter
pa autismeomradet samlet af Landsforeningen Autisme, Videnscenter for Autisme, Samradet
af Specialskoler for Bern med Autisme og Center for Autisme. Den Nationale Autisme Plan
omfatter anbefalinger péd en reekke omrader — herunder den tidlige indsats for smébern med
autismespektrumforstyrrelser, som indeholder folgende anbefalinger:

e Tidlig indsats har vist sig at have en afgerende positiv betydning for barnets nets ud-
viklingsmuligheder. Indsatsen ber derfor ivaerksattes snarest efter, at man har identifi-
ceret forstyrrelsen hos barnet og ber ikke afvente den endelige og formelle diagnose.

e Der er betydelig variation i symptomer, alder og karakteristika hos bern med ASF.
Uanset diagnostisk kategori og funktionsniveau er bernene dog alle karakteriseret ved
grundleggende forstyrrelser i social interaktion, i nonverbal og verbal kommunikation
og ved stereotype og indskraenkede menstre 1 adfeerd og leg. Disse forstyrrelser ber
vare centrale i tilrettelaeeggelsen af den tidlige indsats.

e Epilepsi, sansehandikap, motoriske problemer, mental retardering, adfaerdsproblemer,
hyperaktivitet og opmearksomhedsforstyrrelser er hyppigt forekommende hos bern
med ASF og ber afdekkes og vurderes, nar indsatsen planlaegges.

e P4 baggrund af en grundig underseggelse af barnet ber der udarbejdes en skriftlig rap-
port med pracise mél for den behandlingsmessige indsats. Forazldrene ber involveres
i udarbejdelsen af rapporten.

e Der er i dag ikke dokumentation for, at en bestemt behandlingsform eller metode er
mere effektiv end andre. Fagfolk er dog generelt enige om, at en struktureret paedago-
gisk, indlerings- og adfaerdsorienteret tilgang er anbefalelsesvardig. Der er ogsa enig-
hed om, at indsatsen ber vaere intensiv, og at der skal vaere mulighed for individuelt
tilrettelagt specialpaeedagogisk indsats pa daglig basis.
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e Kommunen ber have en variation af dagtilbud, som kan dekke behovet hos det enkel-
te barn med ASF. Der kan vare tale om specialiserede tilbud og tilbud, der indgér 1 et
almindeligt dagtilbud. Uanset hvilket dagtilbud, der etableres for det lille barn med
ASF, er det afgerende, at miljoet tilpasses det enkelte barns forudsatninger og evner
samt dets styrker og svagheder. Nogle af kerneomréderne i den forbindelse er en mal-
rettet organisering af det fysiske miljo samt strukturering af barnets dagligdag med
forudsigelighed og tydeliggerelse af de daglige aktiviteter og rutiner.

e Uanset hvilket tilbud, barnet placeres i, skal det kunne @ndres, hvis tilbuddet det viser
sig ikke at vaere optimalt for barnets udvikling og trivsel.

e Foreldrenes erfaringer, bekymringer og perspektiver vedrerende deres barns udvik-
ling skal inddrages aktivt i planleegningen af en tidlig indsats. Foreldrene ber savel
medvirke ved udredning af barnets diagnose og funktionsniveau som ved tilrettelaeg-
gelse og gennemforelse af den behandlingsmassige indsats. Samarbejdet ber bade
inddrage mulighederne for indsats i hjemmet og i dagtilbuddet.

e Samtidig med den tidlige indsats over for barnet med ASF er der behov for en koordi-
neret og samlet indsats i forhold til familien. Der kan vaere brug for akut krisehjaelp i
forbindelse med konstateringen af barnets diagnose og for tilbud om viden om og ud-
vikling af feerdigheder til at hdndtere barnets autisme og adfaerd. Maske skal der gores
en s@rlig indsats over for seskende, eller familiens ovrige netverk i form af bedste-
foraeldre m.fl. skal inddrages.

e Kommunen skal orientere foreldrene om lovgivningen vedrerende hjelp til foreldre
med et barn med autisme, f.eks. nar det galder tabt arbejdsfortjeneste, stotteforanstalt-
ninger, transportgodtgerelse, aflastning og merudgifter og i samarbejde med foraldre-
ne aktivt og imedekommende diskutere familiens behov for hjelp fra det offentlige.

e Uanset hvilket dagtilbud, som barnet med ASF er placeret i, er det afgerende for ef-
fekten af den tidlige indsats, at personalet er tilstrekkeligt uddannet og traenet i prin-
cipperne for behandling af bern med ASF. Personalet skal labende modtage vejled-
ning og supervision fra eksperter pa autismeomradet.

e Man ber 1 vurderingen af det enkelte barns stettebehov forholde sig til barnets funkti-
onsniveau: bern med svart nedsat funktionsniveau har brug for massiv stette til man-
ge daglige goremal, born med moderat funktionsniveau har brug for stette 1 forskellige
former, visuelt og verbalt, mens normaltbegavede smabern kun har brug for begranset
praktisk og strukturerende stotte, men vil have behov for stette 1 sociale situationer.
Foreldre ber tilbydes autismespecifik vejledning omkring handtering af problemska-
bende adfaerd, specielt hvis barnet har selvskadende eller aggressiv adferd.

e Man ber udarbejde handleplaner for hvert enkelt barn 1 savel specialinstitution og
normalinstitution. Disse handleplaner ber indeholde kortsigtede og langsigtede mél
samt overvejelser om, hvordan disse mal kan opnds. Man ber 1 den sammenheng skit-
sere en pedagogisk helhed omkring barnet.

e Enhver padagogisk indsats ber medvirke til at kompensere for og tage hejde for au-
tismens grundleggende forstyrrelser, men ogséa fremme og udvikle sdvel konkrete
feerdigheder som barnets lyst og evne til at leere. Enhver peedagogisk indsats for sma-
born med ASF ber tage udgangspunkt 1 fysisk struktur, dag-skemaer, arbejdssystemer
og visualisering. Disse principper her indarbejdes i bade institution og hjem.

e Kommunikationshjelpemidler sdsom piktogrammer og PECS ber, hvis de bruges, ve-
re umiddelbart tilgengelige for barnet.

e Eventuelle talepaedagogiske indsatser ber vere tilpassede born med ASFs specielle
kommunikationsstil. Et godt talesprog er ingen garanti for kommunikation hos bern
med ASF.
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e Padagogiske indsatser ber tage udgangspunkt i, hvordan barnet med autisme fungerer,
erkender omverdenen og tenker, samt forholde sig til de s@rlige reaktionsmenstre
forbundet med ASF. Man ber endvidere ikke glemme den gleede og forngjelse, bern
med autisme ogsé far ud af at veere sammen med andre.

e Foreldre bor tidligt efter barnets diagnose tilbydes tvarfaglig radgivning i hjemmet i,
hvordan de handterer barnet. Denne vejledning ber vare bade praktisk og orienteret
omkring forstdelsen af barnets vanskeligheder. Vejledningen ber ogsa indeholde rad-
givning i forhold til foreldrerollen og seskendeproblematik.

e Forazldre ber tidligt i forlebet tilbydes kursusforleb og samtalefora med andre foraldre
til barn med ASF Det anbefales, at man pd primarkommunalt niveau opretter empo-
wermentprogrammer eller lignende forlgb til foreldre til nydiagnosticerede bern. Li-
geledes ber der gives mulighed for seskende at mede andre seskende, eventuelt 1 spe-
cielt rettede soskendekurser.

e Der bor etableres relevante procedurer for overgang mellem institutioner og skole,
med meder og vidensformidling omkring det enkelte barn, for at sikre videreforing af
de specialpaedagogiske metoder, som har vist sig virkningsfulde for det enkelte barn.
Foraldre ber involveres i denne proces.

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer (2004)

Foreningen af svenske handicapchefer— FOreningen Sveriges Habiliteringschefer — har udgi-
vet en rapport om evidensbaserede metoder i autismebehandling. Foreningen af svenske habi-
literingschefer har bl.a. som mal at systematisere metoder og behandlingsresultater for bern
og unge med funktionshaemninger. I januar 2003 nedsatte foreningen en ekspertgruppe af
psykologer, som skulle afdeekke den eksisterende viden om evidens- og erfaringsbaserede me-
toder 1 behandlingen af bern med autisme. Det er denne arbejdsgruppe, som nu har afsluttet
sit arbejde og har udsendt rapporten med titlen Mangsidiga intensiva insatser for barn med
autism i forskoledldern.

Formaélet med arbejdet har varet at sammenfatte og kritisk gennemga undersegelser af ef-
fekter ved autismebehandling. Det er gjort i1 kraft af en kritisk litteraturoversigt over internati-
onal forskning i interventioner, der er malrettet grundproblemer hos bern med autisme: kom-
munikation, social interaktion og begransninger i aktiviteter og interesser.

I rapportens anbefalinger tilslutter arbejdsgruppen sig den gaense anbefaling af, at indsatser
bor tilbydes bern og deres familier sé snart det er muligt efter en diagnose eller nér en sddan
diagnose kan forudses. Arbejdsgruppen understreget ogsa, at veltilrettelagte tidlige indsatser
skal betragtes som en vigtig men ikke en tilstreekkelig del af habiliteringen af personer med
autisme set i et livsperspektiv.

I vurderingen af den forskningsbaserede viden leegger arbejdsgruppen vagt pé, at denne
viden primaert stammer fra amerikansk forskning og at de programmer, der forskes i, ogsa er
udviklet i USA. I sine anbefalinger har arbejdsgruppen derfor taget hensyn til, at der er for-
skelle mellem Sverige og USA pa en rekke punkter. Det gaelder bl.a. organisatorisk, hvor de
veldokumenterede amerikanske programmer ofte er udviklet af og tilbudt gennem universi-
tetsklinikker, hvor det er universitetsstuderende, som har staet for behandlingen som et led i
deres uddannelsespraktik. Disse programmer har desuden kun varet tilgaengelige for et be-
greenset antal bern, og har ikke varet almene, offentlige tilbud. Derfor kan de amerikanske
resultater ikke overfores direkte til Sverige, hvor man ikke har tilsvarende universitetsbasere-
de tilbud, men hvor det er de sociale myndigheder, der har ansvaret for tilbud til bern med
autisme.
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Desuden understreges det 1 rapporten, at bern med autisme er en heterogen gruppe, hvor
autismen ofte kun er et af flere problemer. Autisme kan manifestere sig pd mange begavelses-
niveauer og sammen med en raekke identificerbare genetiske syndromer og lidelser, sammen
med andre psykiatriske eller neuropsykiatriske tilstande, med syns- og herenedsettelser, med
epilepsi mv. Behovene og forudsatninger hos bern med autisme er derfor meget varierende,
og der er sandsynligvis behov for forskellige tilbud til forskellige bern. Bl.a. vil medicinsk
behandling i nogle tilfelde vaere nedvendig.

For at garantere en hej kvalitet 1 tilbuddet er det enskvaerdigt, at tilbuddet har forsknings-
anknytning og at tilbuddet sker i et samarbejde med et universitet eller en lereanstalt pa hojt
niveau. Det er vigtigt, at de eksisterende programmer og indsatser vurderes med videnskabe-
lige metoder — bl.a. for at fremme metodeudviklingen. For at tilgodese en tilstreekkelig kom-
petenceudvikling hos personalet er der behov for specialiserede uddannelsesmuligheder pa
niveau med videregaende uddannelser.

Organisatoriske forudsaetninger

I planlaegningsfasen af et mangesidet, intensivt behandlingsprogram, fremhaver arbejdsgrup-
pen folgende forudsatninger:

1) Et samarbejde mellem landstingets specialister (et landsting svarer til et amt i Danmark)
og kommunen, som udmentes af de lokale ferskoler (svarer til vores bernehaver), der
ber have ansvaret for storstedelen af den daglige trening. Foraldre skal have ansvaret
for treening hjemme og i fritiden.

2) For det enkelte barn skal der udarbejdes en langsigtet, overordnet individuel plan. I den
formuleres langsigtede mal og ansvarsfordelingen specificeres. Der er tale om et admi-
nistrativt instrument for at kunne planlaegge og gennemfore barnets program og andre
indsatser. En sddan overordnet individuel plan ber godkendes af alle parter.

3) Endelig ber der udformes et individuelt program, som i detaljer angiver, hvad, hvor,
hvordan og hvor meget barnet skal treene, ove og beskeftige sig med. Programmet skal
indeholde detaljerede udviklingsmal og en plan for, hvordan disse kan sekvenseres med
udgangspunkt i de overordnede méal. Malene skal formuleres som adferd, der kan ob-
serveres og méles. Det individuelle program ber have en tidshorisont pa et ar og ber ve-
re baseret pd en anerkendt manual.

Det er en forudsatning for at sddanne planer kan gennemfores, at personale og foraldre har
eller far de nedvendige forudsatninger og kundskaber om autisme og i serdeleshed viden om
indleringsproblemer i forbindelse med autisme. Det er nedvendigt med praktiske og teoreti-
ske kundskaber om forskellige, empirisk funderede indleringsstrategier. Efteruddannelse,
blandt andet 1 form af kontinuerlig supervision, er ogsa et vigtigt indslag.

Mulighed for at veere sammen med normaltudviklede jeevnaldrende indgér ogsa i de orga-
nisatoriske foruds@tninger. I den udstrekning det kan fore til opnéelse af specifikke ud-
viklingsmal, ber barnet placeres og fa sin traening i situationer og miljeer, hvor der findes mu-
lighed for samspil med normaltudviklede bern. At vaere sammen med socialt velfungerende
bern ger treeningen mere effektiv.

Generelle principper for barnets individuelle program i et tidligt, intensivt tilbud

Tidlig start
Idealet for alle tidlige interventioner er at starte sé snart et behov er identificeret. Det er onsk-
vaerkdigt at formulere og gennemfore en langsigtet individuel plan sé snart en diagnose inden
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for autismespektret mistenkes. Med dagens metoder kan en diagnose 1 mange tilfelde stilles 1
toars alderen.

Hgj intensitet

Med hgj intensitet mener arbejdsgruppen ca. 25 timer per uge fordelt pd mindst 5 dage om
ugen hele aret igennem i mindst to ar. I den perioden skal barnet deltage aktivt i planlagte,
systematiske indleringsaktiviteter planlagt ud fra alder og forméen, hvilket har til formal at
opna planlagte og tydeligt formulerede udviklingsmal.

Planlagte og systematisk tilrettelagte indleeringsmuligheder i massivt understattende miljger
Det anses som et veletableret faktum, at bern med autisme spontant bruger mindre tid pé fo-
kuserede og socialt relevante aktiviteter nar de befinder sig i ustrukturerede og/eller ikke-
tilrettelagte miljoer. Dette ber man sgge at modvirke med systematisk tilrettelagte og udvik-
lingsmaessigt tilpassede paedagogiske aktiviteter, som har specifikke formal. Disse aktiviteter
udmarker sig bl.a. ved

e at der for hvert barn findes en langsigtet individuelt program

e at aktiviteterne er velstrukturerede og ngje peedagogisk planlagte samt at miljeerne
ved behov er tilrettelagt sdledes at de kan understotte barnet

e at strategier for generalisering regelmaessigt anvendes — dvs. strategier, som fremmer
udvikling af evnen til at anvende indlerte kundskaber med forskellige personer og i
forskellige miljeer og sammenhange

e at treeningen opbygges 1 smé trin

e at man forsterker korrekt adfaerd

e at treeningen repeteres — dvs. at de samme ovelser gentages mange gange pé forskelli-
ge mader

e at strategier fra anvendt adfeerdsanalyse anvendes. Det gelder strategier som ’discrete
trial training’, forskellige former for feerdighedstraening, ’incidental learning’ eller
’free operant instruction’, som er dokumenteret effektive. Anvendt adfaerdsanalyse er
basis for alle ovennavnte indleringsstrategier hvad enten malet er at mind-
ske/reducere problemadfard eller at indlere nye faerdigheder

e at der tages serligt hensyn til motivationsaspektet (dvs. forsteerkning) ved planlaegning
og trening af forskellige aktiviteter. Det indebarer, at barnets positive folelser spiller
en vigtig rolle i tilegnelsen af faerdigheder — at man altsa bygger videre pa det, barnet
synes om og finder interessant. Saerlig i startfasen er det vigtigt at maksimere mulig-
hederne for at barnet har succes og mindske faren for nederlag 1 indlaringssituationer-
ne

e at de planlagte indleringsaktiviteter for de yngste skal gennemfores i korte sekvenser i
intervaller af 15-20 minutter

e at treeningen — 1 al fald til en start — sker i 1:1-situationer, is@r nir nye ferdigheder
skal indleeres. Formalet er, at barnet hver dag skal fa tilstraekkelig meget individuel
opmarksomhed for effektivt at kunne arbejde hen imod den individuelle malopfyldel-
se.

Individualisering

Individualisering indeberer, at en overordnet, individuel plan udformes. Denne plan skal bl.a.
indeholde barnets individuelle treningsprogram. Barnets individuelle program kan tage ud-
gangspunkt 1 et eksisterende program med en skriftlig manual. Det er hvert barns og families
behov, evner, problemer og ensker, som danner grundlag for den overordnede, individuelle
plan og for individualiseringen af en eventuel skriftlig manual. Individualiseringen indebeerer,
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at dagsskema, padagogisk milje, indleringsstrategier og andre faktorer udformes séledes at
hvert barn og dets familie ud fra egne forudsatninger fir maksimale udviklingsmuligheder.
Den overordnede, individuelle plan har altsé forrang frem for barnets program og behand-
lingsmanualen.

Kontinuerlig, objektiv vurdering af barnets udvikling

For at forfine og kunne justere den individuelle, overordnede plan og barnets individuelle
program gennemferes der en kontinuerlig vurdering af barnets fremskridt i forhold til de op-
stillede mal. Mindst en gang om &ret skal mélene 1 den overordnede, individuelle plan evalue-
res og omformuleres. Mindst hver tredje méned skal delmalene i barnets individuelle program
evalueres og dokumenteres, for at kunne vurdere hvordan barnet drager nytte af sit program.
Mangel pa dokumenterbare fremskridt i lebet af en tre méneders periode indikerer behov for
forandringer, fx gget intensitet via sterre personaleressourcer, mere planlagt undervisningstid,
omformulering af indholdet i barnets individuelle program eller at personalet fir ekstra ud-
dannelse og supervision.

Foraeldreinddragelse

Foraldredeltagelse forudsatter, at foreldre fAr mulighed for at skaffe sig kundskaber om au-
tisme og hvad man kan gere for at fremme barnets udvikling. For at kunne vaere deltagere i
udformningen af den overordnede, individuelle plan og ved realiseringen af barnets individu-
elle program er kundskaber om fx handteringsmader og indleringsstrategier nadvendige. At
foraeldre fungerer som traenere for deres bern er blandt andet vigtigt for at forbedre generalise-
ringen af ferdigheder til s& mange personer og miljeer som muligt og for at @ge intensiteten.
Den overordnede, individuelle plan skal ogsa tage hensyn til foreldres og seskendes behov
for stotte.

Overgangen fra farskole til skole

Et tidligt, intensivt og mangesidet program er tidsbegranset. Det er derfor vigtigt, at afslut-
ningen af et sddant program og overgangen til nye sammenhange er ngje planlagt og bliver
gennemfort ud fra hvert individs behov og forudsatninger, og ud fra de betingelser, der gal-
der for forskole og skole.

Indholdet i helhedsorienterede programmer

Alle eksisterende helhedsorienterede programmer fokuserer pa de grundlaeggende vanskelig-
heder, som bern med autisme har nar det gelder socialt samspil, indlering, funktionel kom-
munikation, problembearbejdning og adaptive feerdigheder. De helhedsorienterede program-
mer har normalt en manual, hvis indhold felger den trinvise udvikling hos normaltudviklede
bern pa samme méade som laereplaner 1 almindelige forskoler. I de forskellige programmer be-
navnes og struktureres de ovennavnte omrader pi lidt forskellige mader, men alle er rettet
imod grundlaggende faerdigheder inden for de respektive udviklingsomrader.

Til en start fokuseres pa trening af samarbejde og pé at skabe motivation til leering hos
barnet. Denne fase kan ofte indebare en indsats for at mindske barnets problemadfaerd. Bar-
net laerer sig 1 denne fase at rette sin opmarksomhed mod og at imitere andre, hvilket er
grundlag for videre indlaering. Derefter treenes sprog og kommunikation, abstrakte begreber
og samspil 1 leg. Adaptive faerdigheder treenges parallelt i hverdagsaktiviteter. I labet af den
sidste del af forskoletiden fokuserer programmerne pa treening af skolemassige faerdigheder.
Det indebzarer, at barnet skal leere at fungere 1 nye situationer og miljoer og skal kunne arbej-
de selvstendigt. At leere ved at observere andre bliver en vigtig indlaeringsstrategi.

De prioriterede omréder er:
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e traening i socialt samspil skal gennemfores hver dag i1 forskellige sammenhange ved at
anvende specifikke aktiviteter og interventioner, som tilgodeser aldersadekvate og in-
dividuelle mal for social samspil. En vigtig del er social ferdighedstrening, og en an-
den del er legetrening. Til at begynde med er fokus i legetraning at leere barnet at an-
vende legetoj og andre materialer pd en hensigtsmessig méde. Indlerte monstre for
leg udvikles successivt til socialt samspil med jevnaldrende.

e Funktionel, spontan kommunikation er vigtig. Fra starten skal planlagningen udga fra
den antagelse at de fleste barn kan lere talesprog. Effektive, forskningsbaserede ind-
leeringsstrategier for bade verbalt sprog og alternative kommunikationsmidler skal
konsekvens anvendes 1 alle de miljoer, hvor barnet er.

e Strategier for at mindske problemadfeerd skal tages i1 brug, hvor denne adfzrd optree-
der. Ved interventionen ber positive og proaktive metodikker tages i brug sammen
med strategier, som har empirisk basis i funktionel adferdsanalyse, funktionel kom-
munikationstraening og forsteerkning af alternativ adferd.

e Indholdet i treeningen af kognitive faerdigheder folger berns generelle udvikling og
kan tilpasses fra eksisterende laereplaner for forskolen. Traening af grundleeggende
kognitive faerdigheder handler indledningsvis om at opnd opméarksomhed og om at
imitere omgivelser i velstrukturerede 1:1-situationer samt at lare at forstd grundleg-
gende begreber. Disse faerdigheder danner grundlag for den videre leering. For at faer-
dighederne skal blive funktionelle, er det vigtigt at arbejde med generalisering og op-
retholdelse i naturlige miljoer. Dette er lige sa vigtigt som at leere nye faerdigheder.

e Adaptive feerdigheder betyder her hverdagsferdigheder, som er nedvendige i hjem-
met, i skolen, i familiesituationer og andre situationer, herunder selvhjelpsferdighe-
der. Disse faerdigheder er afgerende for, hvor delagtigt barnet kan blive og hvor selv-
steendigt det kan fungere 1 forskellige situationer. Treening af adekvate feerdigheder
inden for dette omrade er vigtigt og ber tildeles tilstraekkelig tid.

U.S. Department of Education & The National Research Council (2001)

Pa opfordring fra det federale undervisningsministerium i USA har the National Research
Council (det nationale forskningsrad) nedsat en komité om padagogisk behandling af bern
med autisme. Komitéen, Committee on Educational Interventions for Children with Autism,
bestar af uathangige autismeforskere fra universiteter og forskningsinstitutter. Komitéen har
til opgave at integrere videnskabelig, teoretisk og politisk viden og erfaring om autismebe-
handling. Herigennem skal der skabes en ramme for, hvordan den videnskabelige dokumenta-
tion vedrerende effekterne af og kvaliteterne ved padagogisk behandling af bern med autisme
kan evalueres (Committee on Eudcational Interventions for Children with Autism, 2001: 2).
Fokus har vaeret pa den tidlige intervention for ferskolebern og sma skolebern op til 8 ar.

Komitéens rapport er en meget omfattende gennemgang af den tilgeengelige viden om ud-
redning, diagnose og behandling af smébern med autisme samt af juridiske og politiske
spergsmal i forbindelse med tidlig indsats. Alene gennemgangen af effektive interventioner
fylder 130 sider og omfatter kapitler om kommunikation, sociale relationer, kognitiv udvik-
ling, motorisk udvikling, social tilpasning, adfaerdsproblemer samt instruktioner til bern. I
hvert kapitel er der en gennemgang af den forskningsbaserede viden samt de behandlingsme-
toder, som har vist en dokumenteret effekt.

Komitéen konkluderer, at selv om der i de forskellige interventionsprogrammer er store
forskelle i filosofi og praksis, er de vellykkede og dokumenterede behandlinger falles om en
reekke elementer som organisation, bemanding, evaluering, intensitet samt anvendelsen af be-
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stemte teknikker. Disse teknikker er »discrete trials, incidental learning, and structured tea-
ching periods« (s. 6; dvs. teknikker, som anvendes i anvendt adfzerds analyse — Applied Beha-
vior Analysis, ABA — og som pa dansk bedst kan beskrives som: trin-for-trin-laering i tilrette-
lagt miljo og struktureret undervisning; disse teknikker er beskrevet i Autism Society of Ame-
rica, 1998).

Der er desuden generel enighed om, at folgende elementer skal indgé i en effektiv inter-
vention og tidlig behandling af autisme:

e behandlingen skal starte tidligt i barnets liv

e behandlingen skal tidsmassigt udstreekke sig sé det svarer til en hel skoledag, mindst
5 dage om ugen i hele éret

e behandlingen skal udferes pa flere forskellige steder (altsa ikke kun institution/skole)

e behandlingen ber bestd af planlagte pedagogiske aktiviteter i relativt korte tidsinter-
valler for de yngste bern

e den nedvendige voksen-barn ratio er 1:1 eller meget smé grupper, der kan opfylde in-
dividuelle behov

Om den forskningsmassige dokumentation for effekterne af tidlig intervention skriver komi-
téen, at selv om der er mangel pa komparative studier og selv om etiske hensyn forhindrer
gennemforsel af undersegelser, hvor bern tilfeldigt placeres 1 undersogelses- og kontrolgrup-
per, er der »en omfattende forskning, som understetter effekten af specifikke terapeutiske tek-
nikker og helhedsorienterede indsatser til forskel fra mere ekstensive, ikke-specifikke inter-
ventioner« (s. §).

Task Force on Autism, Irland (2001)

Undervisningsministeriet i Den Irske Republik nedsatte i ar 2000 en arbejdsgruppe til at kom-
me med forslag til forbedring af den offentlige indsats i1 forhold til bern med autisme. Ar-
bejdsgruppen bestod af fagfolk fra uddannelses- og sundhedssektoren, foreldre, forskere og
advokater. Formand for arbejdsgruppen var professor 1 pedagogik fra University College
Dublin, Sheila Durdy.

Arbejdsgruppens rapport indeholder en gennemgang af den eksisterende viden og anbefa-
linger inden for en raekke omrader: diagnose, tidlig indsats, grundskoleundervisning, ung-
domsuddannelse og videregdende uddannelse, inddragelse af foraeldre, efteruddannelse af fag-
folk samt lovgivningsmassige forhold. Desuden indeholder rapporten redegerelse for cost-
benefit beregninger af interventioner i forhold til autisme (Task Force on Autism, 2001).

Det grundleeggende udgangspunkt for arbejdsgruppens anbefalinger om indsats i forhold til
alle bern med autisme, er at barn med autisme er forskellige og at den samme metode ikke er
velegnet til alle. Det er derfor vigtigt at der er flere forskellige metoder til rddighed og at val-
get af metode tager udgangspunkt i det enkelte barns behov og at foreldrene inddrages i val-
get af metode.

Udvalget gennemgar en reekke behandlingsformer og inddeler dem 1 forskellige kategorier
baseret pa deres dokumenterede effekter.

e Behandlingsformer, hvor forskning har dokumenteret en manglende eller en begranset

effekt omfatter Facilitated Communication (taleplader), Auditory Integration Training,
Holding Therapy, Son Rise.
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Behandlingsformer, som har opndet varierende resultater, men som mangler egentlig
dokumentation omfatter Sensory Integration Therapy, Vitmin Therapy, Dietary Pro-
gram, Daily Life Therapy, The Miller Method, Functional Developmental Individual
Difference Relationship-Based Approach (Floor time).

Behandlingsformer, som er veldokumenterede omfatter Applied Behavior Analysis
(ABA — anvendt adferdsanalyse) samt TEACCH (afsnit 6.2 — 6.3).

Udvalget fremszetter i alt 16 anbefalinger om den tidlige indsats over for smibern med autis-
me. En reekke af disse anbefalinger er politiske anbefalinger, som vedroerer specifikke forhold
i Irland, og disse er udeladt fra den folgende oversettelse:

»Arbejdsgruppen anbefaler

1.

5.
6.

13.
14.
15.

16.

17.

At staten investerer betydelige ressourcer 1 udvikling og implementering af tidlig, in-
tensiv intervention for bern inden for det autistiske spektrum. (.)

At forskolebern med autisme fér ret til stotte 1 hjemmet.

At born med autisme f& mulighed for dobbelt skoleindskrivning; dvs. bade i en almin-
delig klasse og 1 en specialiseret autismeklasse.

At der for hvert enkelt barn udarbejdes oversigt over uddannelsesmaessige behov, indi-
viduelle uddannelsesplaner samt stotteplaner for barn og foreldre.

At der tilbydes individuelle og kontinuerlige udredninger foretaget af flere forskellige
faggrupper med det formal at etablere effektive interventionsprogrammer, som inde-
holder progression. (.)

At der tildeles stotte til barn med autisme, som gér i almindelige skoletilbud.

At der tilknyttes en stottepaedagog (Visiting Teacher) til bern, der gar i forskoletilbud.
At forskoletilbud bestar af veldokumenterede tilgange til undervisning af bern med au-
tisme.

At the Department of Education and Science (dvs. det irske undervisnings- og forsk-
ningsministerium) serger for det tilstrekkelige personale til at gennemfore hjemme- og
skolebaserede programmer, inkl. intensiv adfzerdsintervention nar det er pakravet
(dvs. anvendt adferdsanalyse).

At de valgte behandlinger og adferdsstettende programmer kan stilles til rddighed —
som bestemt i de individuelle stotteplaner og uddannelsesplaner — uanset hvor barnet
modtager sin uddannelse. (.)« (afsnit 7.8)

Maine Administrators of Services for Children with Disabilities, USA (2000)

Maine Administrators of Services for Children with Disabilities er en faglig forening for ad-
ministrativt personale ansat i den amerikanske stat Maines handicaptilbud til bern. Foreningen
arbejder ikke kun 1 forhold til egne medlemmer, men tilbyder bl.a. vejledning og arrangerer
efteruddannelse for andre faggrupper, der arbejder med handicappede bern. Foreningen har
nedsat en specialgruppe om autisme — the MADSEC Autism Task Force — og denne arbejds-
gruppe har skrevet en rapport om behandling af bern med autisme, som indeholder en raekke
anbefalinger til beslutningstagere, foraeldre og fagfolk (Maine Administrators of Services for
Children with Disabilities, 2000). Rapporten er baseret pa en selvstendig gennemgang af den
tilgeengelige forskning om otte forskellige behandlingsmetoder: Applied Behavior Analysis,
TEACCH, Son-Rise, Auditory Integration Training, Facilitated Communication, »Floor
Time«, The Miller Method, Sensory Integration.

Rapporten giver folgende anbefalinger:
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»Betydningen af tidlig, intensiv intervention for bern med autisme kan ikke understreges
nok. Adskillige studier har pavist afgerende mere gunstige resultater nér bernene modtager
effektiv, intensiv intervention sa tidligt som muligt i deres liv (...). Desuden giver tidlig, in-

tensiv og effektiv intervention hab om betydelige cost-benefit fordele.«

Baseret pa en grundig gennemgang af metoder til intervention for bern med autisme, karakte-
riserer the MADSEC Autism Task Force metoderne pa folgende made (s. 59):

Dokumenteret som effektiv, baseret pa bade forskningens omfang og kvalitet:

Applied Behavior Analysis (ABA — anvendt adferdsanalyse). ABAs evalueringsmetoder
er ikke alene velegnede til vurdering af interventioner baseret pd adferdsanalyse, men ogsa
for en systematisk evaluering af alle former for behandlinger, der har til formal at pavirke
en persons lering og adfeerd. ABAs fokus pé funktionel analyse og positiv adferdsstette
vil hgjne standarden i overensstemmelse med IDEA (Individuals with Disabilities Educa-
tion Act — den amerikanske handicaplovgivning for bern og unge). ABAs anvendelse af
malbare mél og dataregistrering vil dokumentere barnets fremskridt pa en objektiv méde.

Lovende metoder, men endnu ikke dokumenteret forskningsmaessigt under anvendelse af
kontrollerede undersggelser og i henhold til god forskning:
Auditory Integration Training, The Miller Method, Sensory Integration, TEACCH.

Grundigt afprgvede metoder, som adskillige forskere har karakteriseret som ikke-effektiv,
kan veere skadelig eller kan have uforudsete konsekvenser:
Facilitated Communication (brugen af taleplader).

Ikke videnskabeligt evalueret:
»Floor Time«, Son-Rise.«

The American Academy of Child & Adolescent Psychiatry (1999)

The American Academy of Child & Adolescent Psychiatry er den faglige forening for ameri-
kanske berne- og ungdomspsykiatere. De har 1 1999 udgivet en kollegial vejledning til for-
eningens medlemmer vedrerende udredning og behandling af personer med autisme (Ameri-
can Academy of Child and Adolescent Psychiatry, 1999).

Vejledningen understreger, at der er en stadig voksende forskningsmaessig dokumentation
for, at tidlig, intensiv og vedvarende behandling har langtrekkende positive effekter for per-
soner med autisme. For gjeblikket er intensive padagogiske tiltag den bedste behandling, og
det er en behandling, der kan udvikle de basale sociale, kommunikative og kognitive evner.
Det fremhaves samtidig, at sdidanne peedagogiske indsatser ber straekke sig over hele aret og
ikke afbrydes af skolesystemets seedvanlige sommerferier eftersom sadanne pauser i behand-
lingen ofte resulterer i regressioner.

Om den tidlige intervention hedder det:

»Tidlig og vedvarende intervention synes at vaere vigtig uanset programmernes filosofi, sa
leenge interventionen er organiseret struktureret. Sddanne programmer indeholder typisk
adferdsbehandling og anvendt adfeerdsanalyse (dvs. en omhyggelig adferdsmaessig udred-
ning af barnet og dets omgivelser, som kan anvendes til at hjeelpe barnet til at opnd en he-
jere grad af feerdigheder via adferdsmassige metoder). Disse metoder bygger pa en omfat-
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tende forskning 1 tilretteleggelsen af leeringsprocesser for bern med autisme og tilsvarende
lidelser. Procedurer, som forsterker ensket adferd og/eller formindsker uensket problem-
adfzerd anvendes 1 form af en omhyggelig og individuel tilrettelagt plan for intervention
baseret pd observation af barnet. Det er klart at adfeerdsintervention i betydelig grad kan
facilitere opnaelsen af sprog, sociale og andre evner, og at adfeerdsforbedringer hjelper til
at mindske de belastninger, som foraldrene er udsat for.

Traening af sociale feerdigheder kan anvendes til at forege de sociale kompetencer og til at
opbygge sociale evner. Denne trening kan enten vaere baseret pd adferdsteori eller udvik-
lingsteori og vil understrege betydningen af generaliseringer ved at sociale ferdigheder
indleres 1 naturlige omgivelser.

Vedvarende forbedringer eller pastande om helbredelse er blevet opnéet efter intensiv ad-
ferdsbehandling og andre former for behandlinger. Desvarre kompliceres fortolkningen af
disse pastande af en reekke metodiske spergsmal. (...). Megen tid og mange penge er forud-
setningen for implementering af tidlige interventionsprogrammer, men jo @ldre og jo mere
intellektuelt handicappede personerne er, desto mindre sandsynligt er det tilsyneladende, at
de vil profitere af en sddan behandling. Mens der ikke er tvivl om, at tidlig og vedvarende
intervention er indiceret, er vigtige spergsmal om varigheden og intensiteten af interventi-
onerne og karakteristika ved de bern, som profiterer af en sddan behandling, endnu ubesva-
rede«. (s. 47S-48S)

Mens adferdsbehandling saledes fremhaves som den bedst virkende metode til behandling af
bern med autisme, understreger vejledningen samtidig, at psykoterapi ikke har effekt. Det
samme galder en lang raekke »alternative« behandlinger, som enten helt savner videnskabelig
fundering eller hvis manglende effekter er veldokumenteret. Det gaelder sdledes bl.a. patter-
ning, vitaminkure, dizter, sanseintegration, auditory training, holding therapy m.fl.

New York State Department of Health (1999)

I 1996 igangsatte New York State Department of Health et projekt til styrkelse af deres Early
Intervention Program over for smabern med autisme. Bl.a. nedsattes Clinical Practice Guide-
line Development Panel, som fik til opgave at kommer med anbefalinger om udredning og
behandling af bern med autisme. Til det formal har panelet, som bestod af leger, psykologer,
audiologopader samt padagogiske forskere med speciale i autisme, gennemgaet den tilgaen-
gelige forskningslitteratur om diagnosticering og behandling af autisme hos smabern. Pane-
lets anbefalinger er offentliggjort i tre omfattende rapporter, hvoraf iser den ene er relevant i
denne sammenhang (Clinical Practice Guideline Development Panel, 1999).

I denne rapport konstaterer udvalget indledningsvis, at der er substantielle beviser pa, at
bern med forskellige former for udviklingsforsinkelser og -forstyrrelser har en sterre chance
for at profitere af behandling, hvis denne behandling startes pé et tidligt tidspunkt i deres liv.

Panelets rapport gennemgéar herefter en reekke fzlles elementer i effektive interventioner i
forhold til smébern med autisme:

¢ Indholdet i behandlingerne understreger fem basale ferdigheder: opmarksomhed, imi-
tationer, forstaelse for og brug af talesprog, legefeerdigheder samt social interaktion
med andre.

e Behandlingerne forseger indledningsvis at etablere feerdighederne i tilrettelagte miljo-
er og foretager derefter en generalisering af det indlaerte i mere komplicerede, naturli-
ge omgivelser.

Faglige anbefalinger om intervention i forhold til bern med autisme (fra ABAforum.dk) 16



e Behandlingerne er baseret pa forudsigelighed og rutiner; eftersom bern med autisme
let lader sig distrahere anvendes strategier for at hjelpe barnet med overgange fra en
aktivitet til den neeste

e Eftersom sma bern med autisme ofte udviser problemadfaerd, forseger interventions-
programmerne at forhindre udviklingen af sddanne ved struktureringer af omgivelser-
ne. Hvis problemadfzerden opstar eller fortsatter anvendes en analytisk tilgang: 1) ob-
servation og dokumentation af adfeerden, 2) udvikling af en hypotese om adfaerdens
funktion for barnet, 3) &ndringer i omgivelserne for at understette onskelig adferd og
som tillader barnet at handtere situation, 4) lering af passende adfeerd til erstatning for
en uenskede adfaerd.

e Behandlingsprogrammerne laerer bernene »overlevelsesfaerdigheder«; dvs. ferdighe-
der til at klare sig selv i daginstitutioner eller skoler.

e Forzldrene indgar som en vigtig partner i behandlingerne. Familiens involvering er en
vigtig faktor for at opnd succes med behandlingerne fordi foraldre kan skabe en unik
indsigt 1, hvordan en behandling skal udformes til det enkelte barn, og fordi foraldre-
ne selv kan traene deres barn. Inddragelse af foreldrene sikrer ogsa en hojere grad af
generalisering og vedligeholdelse af de tillerte faerdigheder (kapitel 4).

e Pa denne baggrund kommer panelet med en raekke anvisninger pa og anbefalinger for
valg af behandlingsform til sma bern med autisme:

e Nar foreldre og myndigheder veelger en behandlingsform er det vigtigt at vaere op-
marksom pé behandlingens indhold og form, strategier for handtering af problemad-
feerd, strategier for at strukturere indhold og omgivelser, strategier for generalisering i
naturlige omgivelser, strategier for overgange mellem forskellige aktiviteter, langtids
planer for overgang til andre fysiske steder, mulighederne for at involvere familien i
behandlingen.

e Det anbefales at behandlinger er mélrettede imod bern med autisme. Det er vigtigt at
indholdet 1 behandlingen fokuserer pa udvikling af opmarksomhed, imitation, kom-
munikation og sprog, symbolsk leg og sociale relationer

e Det anbefales at behandlingen malrettes imod det enkelte barns specifikke styrker og
behov.

e Det anbefales at behandlingen indbefatter en funktionel og analytisk tilgang til pro-
blemadfaerd; et hgjtstruktureret behandlingsmilje; en hej grad af forudsigelighed og
rutine; strategier for generaliseringer af feerdigheder; strategier for skifte mellem for-
skellige, daglige aktiviteter; langtids strategier for overgang til andre behandlingsste-
der; mulighed for inddragelse af familien i behandlingen.

e Fordi bern med autisme har brug for forudsigelighed og rutiner anbefales det, at be-
handlingsprogrammer rummer strategier for hvordan bern laerer at handtere skift f.eks.
@ndrede planer, aktiviteter, rutiner. Visuelle hjelpemidler kan anvendes 1 denne for-
bindelse

e Et kontinuum af behandlingsformer er vigtigt efterhdnden som barnet bliver mere uaf-
hangigt. Efterhdnden som barnets faerdigheder udvikles er det nyttigt at flytte fokus i
behandlingen fra 1:1 situationer til interaktion i sterre grupper. Det er ogséa nyttigt
gradvist at flytte behandlingen fra hejtstrukturerede omgivelser til mere naturlige om-
givelser som f.eks. forskoleinstitutioner med normale bern

e Det anbefales at behandlingsprogrammer anvender en analytisk tilgang til problemad-
feerd. Dette inkluderer registrering af barnets adfaerd, forseg pé at forsta adferden,
@ndringer i omgivelserne for at facilitere &ndret adfaerd, samt undervisning i passende
adferd
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e Det anbefales at behandlingsprogrammer forbereder bern pa forandringer og overgang
til normale omgivelser (f.eks. forskole) ved at lere dem at fungere som uathengigt
som muligt

e Det anbefales at behandlingsprogrammer tilbyder mulighed for at inddrage foraldre-
ne, herunder deltagelse 1 behandlingsplanlegning, treening af foreldre 1 behandling af
deres barn, samt almindelige konsultationer hos fagfolk vedrerende barnets udvikling
(kapitel 4)

Baggrunden for disse anbefalinger har veret panelets grundige gennemgang af den eksiste-
rende litteratur og forskningsresultater om 15 forskellige behandlingsformer og -systemer.
Hver af disse behandlingsformer bliver evalueret med udgangspunkt i den eksisterende forsk-
ningsmessige dokumentation, og hvis der foreligger en solid dokumentation har panelet valgt
at anbefale denne behandlingsform og samtidig fremhave fordele og ulemper. Den eneste be-
handlingsform, som pa alle delelementer opnar bedemmelsen »Strong Evidence Rating«, er
applied behavioral analysis — anvendt adferdsanalyse (s. 138). Om denne behandlingsform
skriver panelet i sin anbefaling:

»Adskillige studier udfert af uathaengige grupper af forskere har evalueret brugen af inten-
siv adfaerdstraening i forhold til smé bern med autisme. De fire studier, som opfylder vores
kriterier for bevis om effektivitet, har alle sammenlignet grupper af sma bern med autisme
som har medtaget enten en intensiv adferdstrening, en anden form for intervention til
sammenligning eller ingen intervention. Alle fire studier viser, at de grupper, som har
modtaget den intensive behandling, udviser signifikante funktionsforbedringer i sammen-
ligning med kontrolgrupperne.

Mens ingen af de fire studier anvender tilfeeldig fordeling af bern pé forsegs- og kontrol-
populationerne, synes der ikke at vere nogle tegn pa vaesentlig bias i tildelingen af bern til
forsege- og kontrolgrupperne. I alle studierne havde de grupper af bern, der fik forskellige
behandlingsformer, sammenlignelige karakteristika. Endvidere viser alle studier ens og
konsistente resultater.

Eftersom intensiv adfaerdsbehandling synes at vaere effektiv i forhold til sma bern med au-
tisme, anbefales det, at principper for applied behavior analysis og adfaerdstreening skal
inkluderes som vigtige elementer i alle former for interventioner.

Det anbefales at intensiv adfaerdstrening omfatter mindst 20 timers direkte instruktioner af
en terapeut per uge. Det pracise antal timer adferdstreening kan variere athangig af bar-
nets og familiens karakteristika. Disse karakteristika inkluderer alder, de autistiske symp-
tomers karakter, omfanget af funktionsforbedringer, sundhedsforhold, barnets tolerance
over for behandlingen og familiens deltagelse. Det anbefales at antallet af timer fra tid til
anden tages op til revision og revideres efter behov. Registrering af udviklingsforbedringer
kan fore til, at antallet af timer skal foreges eller formindskes.

Det anbefales at alle fagpersoner og semi-professionelle, som deltager i behandlingen af
barnet som led i en intensivt adfaerdstraening, modtager regelmessig supervision af en kva-
lificeret fagperson.

Det er vigtigt at foreldrene bliver inddraget som integrerede medlemmer af behandlings-
teamet. Det anbefales at foreldre bliver treenet i adferdsteknikker og at de opfordres til at
yde supplerede treening af barnet. Det anbefales ogsa, at uddannelse af foraeldrene 1 disse
metoder til interaktion med barnet skal vaere ekstensiv og fortlebende, og at den inkluderer
almindelig konsultationer hos barnets primare behandler.«

(Appendix C: Summary of evidence, summary conclusions and advantages and limitations
of intervention methods, s 2991Y).
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Surgeon General, USA (1999)

The Surgeon General, som er den federale sundhedsstyrelse i USA, har i 1999 udgivet en
rapport om psykiatri, som indeholder anbefalinger om behandling for autisme (U.S. Surgeon
General, 1999). Heri stér der bl.a.:

»Intensiv, vedvarende specialpaedagogisk indsats og adfaerdsterapi, som iverksattes tidligt
i livet, kan forbedre barnets evne til at opna talesprog og dets muligheder for at leere. Spe-
cialpeedagogiske programmer 1 strukturerede omgivelser synes at hjelpe barnet til at opna
selvhjelpsfunktioner, sociale og arbejdsmaessige faerdigheder. Igennem det seneste tidr har
undersogelser vist positive resultater for meget smé bern med autisme. Under hensyntagen
til handicappets alvorlighed, den heje grad af pasningsbehov samt de hgje omkostninger
(menneskeligt s vel som gkonomisk) har der varet en fortsat jagt pa effektiv behandling.
Tredive 4rs forskning har dokumenteret effektiviteten af anvendt adferdsanalyse — til at
reducere uonsket adfaerd og til at foroge kommunikation, indlering samt social adferd. En
veldesignet undersggelse blev gennemfort af Lovaas og hans kolleger (..) Siden er der gen-
nemfort et antal studier, som har leveret i al fald delvis replikation af Lovaas-modellen.
Flere ukontrollerede undersogelser af helhedsmetoder til behandling for autisme er blevet
gennemfort; undersogelser som har fokuseret pa sprogudvikling og andre udviklingsmal.
En af helhedsmetoderne, Treatment and Education of Autistic and Related Communication
Handicapped Children (TEACCH), har demonstreret korttidsvirkning for ferskolebern
med autisme, som modtog daglige TEACCH-sessioner i hjemmet (.). En oversigt over an-
dre helhedsorienterede, center-baserede metoder fokuserer pa de elementer, som betragtes
som afgerende for skole-baserede programmer; herunder det mindste antal timer per uge
og det nedvendige indhold i interventionen.«

Rapporten fra The Surgeon General fremhaver altsa to metoder — anvendt adfaerdsanalyse og
TEACCH — men understreger samtidig at dokumentationen for disse to metoder adskiller sig
fra hinanden. Anvendt adfaerdsanalyse er dokumenteret af »en veldesignet underseggelse« og
af »et antal studier, som har leveret (.) delvis replikation«. Derimod er dokumentationen for
TEACCH baseret pa »ukontrollerede undersggelser« og »korttidsvirkning for ferskolebern«.

California Departments of Education and Developmental Services (1997)

California Departments of Education and Developmental Services har udgivet en Best Practi-
ces-rapport om effektiv behandling af personer, som er diagnosticeret inden for autisme-
spekteret. Rapporten er skrevet af en arbejdsgruppe, som bestod af eksperter fra statens invol-
verede myndigheder, fra universiteter, fra Autism Society of California samt foreldre til bern
med autisme.

Rapporten anbefaler ikke en bestemt form for behandling, men har opstillet en raekke krite-
rier for de behandlingsformer, som er effektive:

e baseret pé teknikker fra forskningsudviklede metoder og curricula,

klart definerede start- og slutkriterier (dvs. standarder for bemestring af mal og mid-
ler),

superviseret af personale, som er uddannet til at forsta autisme,

som inkluderer foraldre 1 spergsmél om trening, beslutningstagning og followup og
som gennemfores 1 forskellige fysiske miljoer,

som er konsistent 1 forskellige miljoer (dvs. hjem, skole, lokalsamfund),
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e som er designet til at give barnet mulighed for overgang til steder eller aktiviteter, som
giver storre grad af selvstendighed,
e som har en bemanding (voksen-barn-forhold), der giver tilstreekkelig stotte for at give
barnet mulighed for at demonstrere fremskridt mht. at opfylde mél og resultater
(California Departments of Education and Developmental Services, 1997: s. 7).

Det understreges samtidig at positive resultater af behandling er et direkte resultat af intensitet
og konsistens mellem hjem, skole og lokalsamfund.
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