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Anbefalinger om tidlig indsats
i forhold til smabgrn med autisme

| de senere & har en rakke statslige centre, komiteer og organisationer udarbejdet mere eller
mindre officielle anbefalinger vedregrende tidlig indsats i forhold til smabgrn med autisme.
Det drejer sig om anbefalinger til politikere, myndigheder og familier.1

U.S. Department of Education & The National Resear ch Council

Pa opfordring fra det faderale undervisningsministerium i USA har the National Research
Council (det nationale forskningsrad) nedsat en komité om paadagogisk behandling af bgrn
med autisme. Komitéen, Committee on Educational Interventions for Children with Autism,
bestar af uafhaangige autismeforskere fra universiteter og forskningsingtitutter. 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 vedregrende effekterne af og kvaliteterne ved paedagogisk behandling af barn med autisme
kan evalueres (Committee on Eudcational Interventions for Children with Autism, 2001: 2).
Fokus har vazret pa den tidlige intervention for farskolebgrn og sma skolebgrn op til 8 ar.

Komitéens rapport er en meget omfattende gennemgang af den tilgamgelige viden om ud-
redning, diagnose og behandling af smabegrn med autisme samt af juridiske og politiske
spargsmal 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, socia tilpasning, adfaardsproblemer samt instruktioner til bern. |
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
forskellei filosofi og praksis, er de vellykkede og dokumenterede behandlinger fadles om en
raskke elementer som organisation, bemanding, evaluering, intensitet samt anvendelsen af be-
stemte teknikker. Disse teknikker er »discrete trias, incidental learning, and structured te-
aching periods« (s. 6; dvs. teknikker, som anvendes i anvendt adfaerdsanalyse — applied beha-
vioral analysis, ABA — og som pa dansk bedst kan beskrives som: trin-for-trin-lagring i tilret-
telagt milj@g og struktureret undervisning; disse teknikker er beskrevet i Autism Society of
America, 1998).

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

* behandlingen skal startetidligt i barnets liv

 behandlingen skal tidsmaessigt udstraskke sig sa det svarer til en hel skoledag, mindst 5 da-
geomugen i hele aret

« behandlingen skal udferes paflere forskellige steder (altsd ikke kun ingtitution/skole)

1 | defleste lande er indsatsen i forhold til bern med autisme — bade den tidlige indsats og
den senere behandling — henlagt til undervisningssektoren. Da der samtidig er tradition for,
at barn i angelsaxiske lande starter skolegangen tidligere end vi er vant til, omtales den tid-
lige behandling i disse lande som »educational«. Heri ligger en markering af at behandling
for autisme primaat er paedagogisk og at skolesystemet er ansvarlig for denne form for be-
handling, men ingen indikation af hvor denne indsats fysisk finder sted; »educational in-
tervention« kan sdledes godt vaae placeret i barnets hjem.
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 behandlingen bar besta af planlagte paadagogiske aktiviteter i relativt korte tidsintervaller
for de yngste barn

« den nadvendige voksen-barn ratio er 1:1 eller meget sma grupper, der kan opfylde indivi-
duelle behov

Om den forskningsmaessige dokumentation for effekterne af tidlig intervention skriver komi-
téen, at selv om der er mangel pa komparative studier og selv om etiske hensyn forhindrer
gennemfarsel af undersagelser, hvor bern tilfaddigt placeres i undersagel ses- og kontrolgrup-
per, er der »en omfattende forskning, som understetter effekten af specifikke terapeutiske
teknikker og helhedsorienterede indsatser til forskel fra mere extensive, ikke-specifikke inter-
ventioner« (s. 8).

The American Academy of Child & Adolescent Psychiatry

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

Vgledningen understreger, at der er en stadig voksende forskningsmaessig dokumentation
for, at tidlig, intensiv og vedvarende behandling har langtraskkende positive effekter for per-
soner med autisme. For gjeblikket er intensive paedagogiske tiltag den bedste behandling, og
det er en behandling, der kan udvikle de basae sociae, kommunikative og kognitive evner.
Det fremhaeves samtidig, at sddanne paadagogiske indsatser bar strackke sig over hele dret og
ikke afbrydes af skolesystemets sasdvanlige sommerferier eftersom sadanne pauser i behand-
lingen ofte resulterer i regressioner.

Om den tidlige intervention hedder det:

»Tidlig og vedvarende intervention synes at vagre vigtig uanset programmernes filosofi, sa
laange interventionen er organiseret struktureret. Sadanne programmer indeholder typisk
adfaardsbehandling og anvendt adfaardsanalyse (dvs. en omhyggelig adfaardsmasssig udred-
ning af barnet og dets omgivelser, som kan anvendes til at hjadpe barnet til at opna en he-
jere grad af faardigheder via adfaadsmasssige metoder). Disse metoder bygger pa en omfat-
tende forskning i tilrettelaeggel sen af laaringsprocesser for barn med autisme og tilsvarende
lidelser. Procedurer, som forstaaker gnsket adfsad og/eller formindsker ugnsket pro-
blemadfaard anvendes i form af en omhyggelig og individuel tilrettelagt plan for interven-
tion baseret pa observation af barnet. Det er klart at adfagrdsintervention i betydelig grad
kan facilitere opnaelsen af sprog, sociale og andre evner, og at adfaadsforbedringer hjad-
per til at mindske de belastninger, som foraddrene er udsat for.

Traming af sociae faardigheder kan anvendestil at forgge de sociale kompetencer og til
at opbygge sociale evner. Denne traming kan enten vaae baseret pa adfeadsteori eller ud-
viklingsteori og vil understrege betydningen af generaliseringer ved at sociale faardigheder
indlagresi naturlige omgivelser.

Vedvarende forbedringer eller pastande om helbredelse er blevet opndet efter intensiv
adfardsbehandling og andre former for behandlinger. Desvaare kompliceres fortolkningen
af disse pastande af en rakke metodiske spargsmal. (...). Megen tid og mange penge er
forudssgtningen for implementering af tidlige interventionsprogrammer, men jo addre og jo
mere intellektuelt handicappede personerne er, desto mindre sandsynligt er det tilsynela-
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dende, at de vil profitere af en sadan behandling. Mens der ikke er tvivl om, at tidlig og
vedvarende intervention er indiceret, er vigtige spargsma om varigheden og intensiteten af
interventionerne og karakteristika ved de bern, som profiterer af en sadan behandling, end-
nu ubesvaredex. (s. 475-48S)

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

American Academy of Pediatrics

The Committee on Children With Disabilities under the American Academy of Pediatrics har i
2001 udsendt deres anbefalinger om diagnosticering og behandling af bern inden for det au-
tistiske spektrum (American Academy of Pediatrics, 2001).

Anbefalingerne understreger indledningsvis, at tidlig diagnose og tidlig intervention har
vist sig at kunne resultere i bedre fremtidsudsigter for barn diagnosticeret inden for det auti-
stiske spektrum. | Igbet af de sidste 20 ar er der sket en vassentlig udvikling af mulighederne
for tidlig diagnose, viden om de underliggende neurologiske og genetiske forhold er blevet
foraget, og der er udviklet nye adfsrdsmaessige, paadagogiske og psykofarmakologiske
behandlingsmuligheder.

Afsnittet om behandlingsmuligheder og -anbefalinger fremhaever syv centrale omrader:
foraddreuddannel se, tidlig intervention, special paedagogik, adfaerdsbehandling, medicinsk be-
handling, betydningen af sociale netvaark og advarer desuden imod alternative terapier.

»Selv om der er en voksende enighed blandt eksperter om, at tidlig og vedholdende inten-
siv adfaadsterapi og pasdagogisk indsats kan forbedre de generelle behandlingsresultater,
er der mindre enighed om den relative effektivitet af specifikke interventioner, og i hvilket
omfang disse ber tilbydes.

Interventionsstrategier skal tilpasses til barnets udviklingsmaessige og adfaadsmaessige be-
hov og til familiens ressourcer og made at handtere det handicappede barn pa. (...) Tidlige
behandlingsstrategier omfatter falgende:

1. Uddannelse af og stette til foraddre. Nationale og regionale foraddreforeninger (...)
kan vaare en kilde til information og store fordele for familier. Imidlertid ber foraddre
advares imod muligheden for misinformation, isaa fra Internetressourcer ang. adiologi-
en og mirakelkure.

2. Tidlig intervention til bern under 3 &r. Passende interventioner i denne aldersgruppe
sker normalt i barnets hjem eller i barnecentre, og behandlingen ber vaae individuali-
seret. Behandlingen inkluderer adfsardsmetoder, udviklingsmaessig paadagogik, kom-
munikation, ergo- og fysioterapi, velstruktureret social |egetraaning samt en omfattende
foraddreuddannel se.

3. Skole-baserede specialpaadagogik til bern over 3 &r. Uddannel sesmaessige interventio-
ner ber vazre individualiserede og tage hensyn til barnets sazlige styrker og mangler.
Programmerne varierer noget mht. filosofi, undervisningens indhold og dens imple-
mentering, men ber altid give barnet struktur og metoder, som kan fremme sociale ev-
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ner, funktionel kommunikation og laaing. Talepasdagogik og ergoterapi og brug af ik-
ke-handicappede kammerater som rollemodeller og som legekammerater indgar saed-
vanligvisi disse programmer.

4. Adfaadsbehandling. Adfaadstraming, herunder traming af kommunikationsfaadighe-
der, har vist sig at vaae en effektiv metode til at reducere problemadfaad og til at for-
bedre tilpasningen. Det overordnede mal for denne tilgang er at styrke enskelig adfeard
og reducere ugnsket adfaard via brug af adfsardspsykologisk teori.

5. Medicinsk behandling (ikke refereret).

6. Socialt netvaak. At vaae foraddre til et barn med autisme kan medfere store belastnin-
ger for hele familien. Familiens behov for stette afhaanger af familiens ressourcer i
form af udvidet familie, naboer, venner og medlemskab af andelige fedlesskaber. An-
tallet af instanser, som tilbyder stette til bgrn med autisme er voksende, og de giver og-
savadifuld stette til familier, herunder aflastning.

7. Alternative terapier. Fordi autisme er en kronisk tilstand, som ikke kan helbredes me-
dicinsk, er der grundlag for adskillige ukonventionelle terapier. Der mangler imidlertid
videnskabelig dokumentation for disse alternative interventioner.« (s. 1223-1224)

Anbefalingerne slutter med falgende konklusion:

»Vores forstaelse af det autistiske spektrum, agiologien, diagnoserne, og behandlingen af
autisme hos barn har forandret sig dramatisk i |2bet af de seneste to artier. Tidlig diagnose
har faet en stigende betydning, eftersom nye undersggelser har vist forbedrede behand-
lingsresultater, nar der iveaksadtes tidlige, konsistente og interventioner, som er individu-
elt tilpasset til det enkelte barn og barnets foraddre.« (s. 1224)

The Surgeon General, USA

The Surgeon General, som er den federale sundhedsstyrelse i USA, har i 1999 udgivet en rap-
port om psykiatri, som indeholder anbefalinger om behandling for autisme (U.S. Surgeon Ge-
neral, 1999). Heri star der bl.a.

»Intensiv, vedvarende special paedagogisk indsats og adfsardsterapi, som ivaaksadtes tidligt
i livet, kan forbedre barnets evne til at opna talesprog og dets muligheder for at lagre. Spe-
cial paadagogiske programmer i strukturerede omgivelser synes at hjadpe barnet til at opna
selvhjad psfunktioner, sociale og arbejdsmaessige faardigheder. Igennem det seneste tidr har
undersggel ser vist positive resultater for meget sma barn med autisme. Under hensyntagen
til handicappets alvorlighed, den hgje grad af pasningsbehov samt de hgje omkostninger
(menneskeligt s vel som gkonomisk) har der vearet en fortsat jagt pa effektiv behandling.

Tredive ars forskning har dokumenteret effektiviteten af anvendt adfeerdsanalyse — til at
reducere ugnsket adfaerd og til at forege kommunikation, indlaaing samt social adfeard. En
veldesignet undersagelse af en blev gennemfart af Lovaas og hans kolleger (....) Siden er
der gennemfart et antal studier, som har leveret i a fad delvis replikation af Lovaas-
modellen.

Flere ukontrollerede undersagelser af helhedsmetoder til behandling for autisme er blevet
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gennemfart; underspgelser 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 farskolebern
med autisme, som modtog daglige TEACCH-sessioner i hjemmet (...). En oversigt over
andre helhedsorienterede, center-baserede metoder fokuserer pa de elementer, som betrag-
tes som afgarende for skole-baserede programmer; herunder det mindste antal timer per
uge og det ngdvendige indhold i interventionen.«

Rapporten fra The Surgeon Genera fremhaever altsa to metoder — anvendt adfaardsanalyse og
TEACCH — men understreger samtidig at dokumentationen for disse to metoder adskiller sig
fra hinanden. Anvendt adfexdsanalyse er dokumenteret af »en veldesignet underseggelse« og
af »et antal studier, som har leveret (...) delvis replikation«. Derimod er dokumentationen for
TEACCH baseret pa »ukontrollerede undersagel ser« og »korttidsvirkning for farskol ebern«.

New York State Department of Health

| 1996 igangsatte New Y ork State Department of Health et projekt til styrkelse af deres Early
Intervention Program over for smabarn 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 formdl har panelet, som bestod af lasger, psykologer,
audiol ogopasder samt paadagogiske forskere med speciale i autisme, gennemgaet den tilgaan-
gelige forskningslitteratur om diagnosticering og behandling af autisme hos smabgrn. Pane-
lets anbefalinger er offentliggjort i tre omfattende rapporter, hvoraf issar den ene er relevant i
denne sammenhamng (Clinical Practice Guideline Development Panel, 1999).

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

Panelets rapport gennemgar herefter en rackke fadles elementer i effektive interventioner i for-
hold til smabern med autisme:

» Indholdet i behandlingerne understreger fem basale faardigheder: opmaaksomhed, imi-
tationer, forstael se for og brug af talesprog, legefaardigheder samt social interaktion med
andre.

» Behandlingerne forsgger indledningsvis at etablere faadighederne i tilrettelagte miljger
og foretager derefter en generalisering af det indlaate i mere komplicerede, naturlige
omgivelser.

» Behandlingerne er baseret pa forudsigelighed og rutiner; eftersom barn med autisme let
lader sig distrahere anvendes strategier for at hjadpe barnet med overgange fra en
aktivitet til den naeste

 Eftersom sma begrn med autisme ofte udviser problemadfead, forsgger interventions-
programmerne at forhindre udviklingen af sddanne ved struktureringer af omgivelserne.
Hvis problemadfaaden opstar eller fortsater anvendes en analytisk tilgang: 1) observa-
tion og dokumentation af adfaarden, 2) udvikling af en hypotese om adfaadens funktion
for barnet, 3) andringer i omgivelserne for at understette gnskelig adfeerd og som tilla-
der barnet at handtere situation, 4) laaing af passende adfaard til erstatning for en ugn-
skede adfaad.
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Behandlingsprogrammerne lager barnene »overlevel sesfaardigheder«; dvs. faardigheder
til at klare sig selv i daginstitutioner eller skoler.

Foraddrene indgadr som en vigtig partner i behandlingerne. Familiens involvering er en
vigtig faktor for at opna succes med behandlingerne fordi foraddre kan skabe en unik
indsigt i, hvordan en behandling skal udformes til det enkelte barn, og fordi foraddrene
selv kan traane deres barn. Inddragelse af foraddrene sikrer ogsa en hgjere grad af gene-
ralisering og vedligeholdelse af de tillaate faardigheder (kapitel 4).

Pa denne baggrund kommer panelet med en raskke anvisninger pa og anbefalinger for valg af
behandlingsform til sma barn med autisme:

Néar foraddre og myndigheder vadger en behandlingsform er det vigtigt at vaae op-
magksom pa behandlingens indhold og form, strategier for handtering af problemad-
faad, 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 be-
handlingen.

Det anbefales at behandlinger er mdlrettede imod bern med autisme. Det er vigtigt at
indholdet i behandlingen fokuserer pa udvikling af opmaarksomhed, imitation, kommu-
nikation og sprog, symbolsk leg og sociae relationer.

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

Det anbefales at behandlingen indbefatter en funktionel og analytisk tilgang til pro-
blemadfaad; et hgjtstruktureret behandlingsmiljg; en hgj grad af forudsigelighed og ru-
tine; strategier for generaliseringer af faadigheder; strategier for skifte mellem forskel-
lige, daglige aktiviteter; langtids strategier for overgang til andre behandlingssteder;
mulighed for inddragel se af familien i behandlingen.

Fordi barn med autisme har brug for forudsigelighed og rutiner anbefales det, at be-
handlingsprogrammer rummer strategier for hvordan bgrn lagrer at handtere skift f.eks.
aandrede planer, aktiviteter, rutiner. Visuelle hjadpemidler kan anvendes i denne forbin-
delse.

Et kontinuum af behandlingsformer er vigtigt efterhdnden som barnet bliver mere uaf-
hangigt. Efterhanden som barnets faardigheder udvikles er det nyttigt at flytte fokus i
behandlingen fra 1:1 situationer til interaktion i starre grupper. Det er ogsa nyttigt at
gradvis flytte behandlingen fra hgjtstrukturerede omgivelser til mere naturlige omgivel-
ser som f.eks. farskoleinstitutioner med normale bearn.

Det anbefales at behandlingsprogrammer anvender en analytisk tilgang til problemad-
faad. Dette inkluderer registrering af barnets adfaard, forsgg pa at forsta adfaarden, aan-
dringer i omgivelserne for at facilitere sandret adfaad, samt undervisning i passende ad-
faad.

Det anbefales at behandlingsprogrammer forbereder begrn pa forandringer og overgang
til normale omgivelser (f.eks. farskole) ved at laare dem at fungere som uafhaangigt som
muligt.

Det anbefales at behandlingsprogrammer tilbyder mulighed for at inddrage foraddrene,
herunder deltagelse i behandlingsplanlaggning, treening af foraddre i behandling af deres
barn, samt almindelige konsultationer hos fagfolk vedrarende barnets udvikling (kapitel
4).
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Baggrunden for disse anbefalinger har vaget 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-
ningsmaessige dokumentation, og hvis der foreligger en solid dokumentation har panelet valgt
at anbefale denne behandlingsform og samtidig fremhaeve fordele og ulemper. Den eneste be-
handlingsform, som pa alle delelementer opnar bedemmelsen »Strong Evidence Rating«, er
applied behavior analysis — anvendt adfaardsanalyse (s. 138). Om denne behandlingsform
skriver panelet i sin anbefaling:

»Adskillige studier udfert af uafhaengige grupper af forskere har evalueret brugen af inten-
siv adfaardstraming i forhold til sma bern med autisme. De fire studier, som opfylder vores
kriterier for bevis om effektivitet, har alle sammenlignet grupper af sma bgrn med autisme
som har medtaget enten en intensiv adfaadstraming, 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 tilfaddig fordeling af barn pa forsggs- og kontrol-
popul ationerne, synes der ikke at vagre nogle tegn pa vaesentlig biasi tildelingen af barn til
forsage- og kontrolgrupperne. | ale studierne havde de grupper af barn, der fik forskellige
behandlingsformer, sammenlignelige karakteristika. Endvidere viser alle studier ens og
konsi stente resultater.

Eftersom intensiv adfaardsbehandling synes at vaae effektiv i forhold til sma bgrn med au-
tisme, anbefales det, at principper for applied behavior analysis og adfaadstraaning skal
inkluderes som vigtige elementer i ale former for interventioner.

Det anbefales at intensiv adfaardstraming omfatter mindst 20 timers direkte instruktioner af
en terapeut per uge. Det praecise antal timer adfaardstraming kan variere afhaangig 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 feretil, at antallet af timer skal forgges eller formindskes.

Det anbefales at ale fagpersoner og semi-professionelle, som deltager i behandlingen af
barnet som led i en intensivt adfaardstraaning, modtager regel maessig supervision af en kva-
lificeret fagperson.

Det er vigtigt at foraddrene bliver inddraget som integrerede medlemmer af behandling-
steamet. Det anbefales at foraddre bliver tramet | adfeardsteknikker og at de opfordrestil at
yde supplerede traming af barnet. Det anbefales ogsa, at uddannelse af foraddrene i disse
metoder til interaktion med barnet skal vaae ekstensiv og fortlgbende, og at den inkluderer
amindelig konsultationer hos barnets primaare behandler.« (Appendix C: Summary of evi-
dence, summary conclusions and advantages and limitations of intervention methods, s
299ff).
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California Departments of Education and Developmental Services

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 foraddre til barn
med autisme.

Rapporten anbefaler ikke en bestemt form for behandling, men har opstillet en raskke kriterier
for de behandlingsformer, som er effektive:

* baseret pateknikker fra forskningsudviklede metoder og curricula,

 klart definerede start og slutkriterier (dvs. standarder for bemestring af mal og midler),

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

» som inkluderer foraddrei spargsmal om traming, besutningstagning og follow-up og

» som gennemfaresi forskellige fysiske miljger,

« som er konsistent i forskellige miljger (dvs. hjem, skole, lokalsamfund),

» som er designet til at give barnet mulighed for overgang til steder eller aktiviteter, som
giver starre grad af selvstaandighed,

* som har en bemanding (voksen-barn-forhold), der giver tilstraskkelig stette for at give
barnet mulighed for at demonstrere fremskridt mht. at opfylde mal og resultater

(Cdifornia 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 |okalsamfund.

Maine Administrators of Servicesfor Children with Disabilities(MADSEC)

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

Rapporten giver fglgende anbefalinger:

»Betydningen af tidlig, intensiv intervention for bern med autisme kan ikke understreges
nok. Adskillige studier har pavist afgerende mere gunstige resultater nar barnene modtager
effektiv, intensiv intervention sa tidligt som muligt i deres liv (...). Desuden giver tidlig,
intensiv og effektiv intervention hab om betydelige cost-benefit fordele.

Baseret pa en grundig gennemgang af metoder til intervention for bern med autisme,
karakteriserer the MADSEC Autism Task Force metoderne pa f2lgende made:
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Dokumenteret som effektiv, baseret pa bade forskningens omfang og kvalitet:

Applied Behavior Analysis (ABA — anvendt adfaardsanalyse). ABAs eval ueringsmetoder
er ikke alene velegnede til vurdering af interventioner baseret pa adfaardsanalyse, men ogsa
for en systematisk evaluering af alle former for behandlinger, der har til forma at pavirke
en persons laging og adfard. ABAs fokus pa funktionel analyse og positiv adfaardsstette
vil hgjne standarden i overensstemmelse med IDEA (Individuals with Disabilities Educa-
tion Act — den amerikanske handicaplovgivning for bgrn og unge). ABAs anvendelse af
mdlbare mal og dataregistrering vil dokumentere barnets fremskridt pa en objektiv made.

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

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

I kke videnskabeligt evalueret:
»Floor Timek, Son-Rise.« (s. 59)

Task Forceon Autism, Irland

Undervisningsministeriet i Den Irske Republik nedsatte i & 2000 en arbejdsgruppe til at
komme med forslag til forbedring af den offentlige indsats i forhold til barn med autisme. Ar-
bejdsgruppen bestod af fagfolk fra uddannelses- og sundhedssektoren, foraddre, forskere og
advokater. Formand for arbejdsgruppen var professor i paadagogik fra University College Du-
blin, Sheila Durdy.

Arbejdsgruppens rapport indeholder en gennemgang af den eksisterende viden og anbefalin-
ger inden for en raskke omréder: diagnose, tidlig indsats, grundskoleundervisning, ungdoms-
uddannelse og videregaende uddannelse, inddragelse af foraddre, efteruddannelse af fagfolk
samt lovgivningsmaessige forhold. Desuden indeholder rapporten redegarelse for cost-benefit
beregninger af interventioner i forhold til autisme (Task Force on Autism, 2001).

Det grundlagggende udgangspunkt for arbedsgruppens anbefalinger om indsats i forhold til
alle bern med autisme, er at bern med autisme er forskellige og at den samme metode ikke er
velegnet til ale. Det er derfor vigtigt at der er flere forskellige metoder til radighed og at val-
get af metode tager udgangspunkt i det enkelte barns behov og at foraddrene inddrages i val-
get af metode.

Udvalget gennemgér en raskke behandlingsformer og inddeler dem i forskellige kategorier ba-
seret pa deres dokumenterede effekter.

» Behandlingsformer, hvor forskning har dokumenteret en manglende eller en begramnset
effekt omfatter Facilitated Communication (taleplader), Auditory Integration Training,
Holding Therapy, Son Rise.

» Behandlingsformer, som har opnaet varierende resultater, men som mangler egentlig
dokumentation omfatter Sensory Integration Therapy, Vitamin Therapy, Dietary Pro-
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gram, Daily Life Therapy, The Miller Method, Functional Developmental Individual
Difference Relationship-Based Approach (Floor time).

» Behandlingsformer, som er veldokumenterede omfatter Applied Behavior Anaysis
(ABA —anvendt adfaardsanalyse) samt TEACCH (afsnit 6.2 — 6.3).

Udvalget fremsadter i alt 16 anbefalinger om den tidlige indsats over for smabarn med autis-
me. En rakke af disse anbefalinger er politiske anbefalinger, som vedrarer specifikke forhold
I Irland, og disse er udeladt fra den falgende oversadtel se:

»Arbejdsgruppen anbefaler

1. At staten investerer betydelige ressourcer i udvikling og implementering af tidlig, inten-
siv intervention for barn inden for det autistiske spektrum.

(...)

5. At farskolebarn med autisme far ret til stette i hjemmet.

6. At bgrn med autisme fa mulighed for dobbelt skoleindskrivning; dvs. bade i en alminde-
lig klasse og i en specialiseret autismeklasse.

7. At der for hvert enkelt barn udarbejdes oversigt over uddannel sesmaessige behov, indi-
viduelle uddannel sesplaner samt stetteplaner for barn og foraddre.

8. At der tilbydes individuelle og kontinuerlige udredninger foretaget af flere forskellige
faggrupper med det formal at etablere effektive interventionsprogrammer, som indehol der
progression.

(...)

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

14. At der tilknyttes en stettepasdagog (Visiting Teacher) til barn, der gar i farskoletilbud.
15. At farskoletilbud bestér af veldokumenterede tilgange til undervisning af barn med au-
tisme.

16. At the Department of Education and Science (dvs. det irske undervisnings- og forsk-
ningsministerium) sarger for det tilstrakkelige personale til at gennemfgre hjemme- og
skolebaserede programmer, incl. intensiv adfaardsintervention nar det er pakraevet (dvs.
anvendt adfaardsanalyse).

17. At de vagte behandlinger og adfaardsstettende programmer kan stilles til radighed —
som bestemt i de individuelle stetteplaner og uddannel sesplaner — uanset hvor barnet mod-
tager sin uddannelse.

(...)« (afsnit 7.8)

Danmark

| Danmark findes der ingen officiel anbefaling, men cand.psyk. Ester Ulsted Sgrensen fra
Barne- og Ungdomspsykiatrisk Hospital i Risskov har for Videnscenter for Autisme gennem-
gaet en del af den tilgaangelige litteratur om tidlig indsats. Hun har pa denne baggrund skrevet
en lille bog (Ulsted Sarensen, 1999). Heri konkluderer hun:

»Den tidlige indsats har positiv effekt. Ud fra de undersggel ser, der er lavet, kan det sam-
menfattes, at den tidlige indsats over for autisme er vigtig, og at barnets udvikling fremmes
pa mange omréder. Indsatsen indvirker pa det autistiske barns faardigheder generelt, i nogle
tilfad de pa sprogudviklingen og pa de autistiske traek, der kan blive svagere. For at opnaen
positiv effekt kraeves, at indsatsen er intensiv med meget voksenstette og af en vis varig-
hed — over ofte flere &r« (s. 45).
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