K gbenhavn den 5.1.2007

Kommentarer fra ABA-foreningen vedr. Forslag til folketingsbeslutning om
stettetil foraddretil handicappede bern, der giver deres begrn undervisning og
traening i hjemmet (B 20, Folketingsar et 2006-07).

Resumé af ABA-for eningens kommentar er

ABA-foreningen kan generelt statte intentionernei beslutningsforslag B 20. Vi har dog ogsa en
reskke betamkeligheder, og hgringsvaret indeholder forslag til, hvorledes hjemmebaseret
undervisning og treaning bar kvalitetssikres og -kontrolleres. ABA-foreningens kommentarer
forholder sig udelukkende til bgrn med autisme, som er den primaare malgruppe for ABA -
behandlinger.

Foraddres engagement i deres barns udvikling
Bedlutningsfordag B20 understetter forad dres mulighed for aktivt at engagere sigi deres
handi cappede barns udvikling.

Lige muligheder for tidlig, intensiv og vel dokumenteret indsats

B20 vil givealleforaddrei landet lige mulighed for at vadge entidlig, i ntensiv og vel dokumenteret
indsats for deres barn med autisme, uafhaengig af hjemkommune, graden af handicap og
privatgkonomi.

Mangfoldighed i udbuddet af traanings- og undervisningsmetoder
B20 vil skabe starre mangfoldighed i udbuddet af traenings- og undervisningsmetoder til at realisere
udviklingspotentiaer hos barn med autisme.

Pasdagogisk behandling til bgrn med autisme
Kvalitet i hjemmebaserede ABA-tilbud til barn med autisme forudssdter et behandlingsteam
omkring barnet samt en hyppig supervision fra et certificeret ABA -supervisionscenter.

Kvalitetssikring og godkendel sesordning

For at sikre kvaliteten i hjemmebaserede tramings- og undervisningstilbud og for at forhindre
udviklingen af et marked for userigse og udokumenterede metoder bgr der indfgres en central
godkendel sesordning.

Integration med almindelige barn

Det er helt centralt i en ABA-indsats, at barnet far mulighed for samvaa med jaevnal drene. Det er
derfor en forudsagning for en velfungerende og optimalt hjemmebaseret ABA -behandling at barnet
med autisme samtidig er indskrevet i et dag- eller skoletilbud.

Foranstaltninger imod udbraandthed i hjemmebehandling
Det kan ikke anbefales, at den ene eller begge foraddre til et barn med autisme igennem laangere tid
fuldtids arbejder i et hjemmebaseret ABA-tilbud.

Behandlingsmesssigt ansvar
Foraddretil bgrn med autisme kan ikke pal aagges et behandlingsmasssigt ansvar for deres eget barn.
Behandlingsansvar skal varetages af en autoriseret psykolog fra et ABA -supervisionscenter.



Hjemmebaser et behandling til bgrn med autisme

ABA, som star for Applied Behavior Analysis, er i Danmark en relativ ny paedagogisk
behandlingsmetode som primaat — men ikke udel ukkende — anvendes til bgrn med autisme. Den er
evidensbaseret, hgjintensiv og kvalitetssikret i form af supervision og dataregistrering. Metoden er
baseret pa et tag samarbejde mellem fagfolk og forad dre, som aktivt involveresi behandlingen.

En ABA-behandling til barn med autisme kan organiseres pa flere forskellige mader: som et
integreret tilbud i barnehave eller skole, som et segregeret tilbud i special paedagogiske miljger eller
som et hjemmebaseret tilbud. | Danmark organiseres offentligt finansierede ABA -tilbud altid som
et inkluderende tilbud i barnehave eller skole, men pa grund af manglendetilbud i en raskke
kommuner har foraddre til barn med autisme set sig nadsaget til i stedet selv at finansiere og
organisere ABA-behandling i hjemmet. | udlandet er hjemmebaserede ABA -behandlinger meget
udbredte.

Hjemmebaserede ABA-behandlinger er karakteriseret ved

- at enforaddre organiserer behandlingen, som primaart sker i hjemmet

- o der etableres et behandlingsteam bestdende af foraddre og et antal medhjad pere

- at der leveres hyppig supervision fra et certificeret supervisionscenter ledet af en autoriseret

psykolog

Der er offentliggjort 28 effektstudier af ABA-behandling i kvalitetskontrollerede, internationale
tidsskrifter. En del af disse effektstudier omfatter hjemmebaserede behandlinger, men resultaterne
er blandede. Generelt gadder, at barn i hjemmebaserede ABA -tilbud ikke opnar den samme
kognitive, sproglige og socia e udvikling som barn, der far et offentligt organiseret tilbud, hvor
behandlingen leveres af fagfolk. Der er dog enkelte undersggel ser, der viser at effekten af et
hjemmebaseret tilbud kan vaare ligevaardigt med et professionelt tilbud under forudssgning af

- at det ikke er forad drene men supervisionscenteret, der har det behandlingsmaessige ansvar

- at der tilknyttes uddannet personal e til behandlingsteamet (Sallows & Graupner, 2005).

Foraddres engagement i deres barns udvikling

Fordag B20 vil stette forad dres mulighed for aktivt at engagere sig i deres handicappede barns
uadvikling. Forslaget vil skabe gget opmaarksomhed omkring det afgarende forad dreengagement og
dermed medvirke il en positiv udvikling indenfor de omréader, hvor tag samarbejde mellem
foraddre og fagfolk er helt centralt for det handicappede barns udviklingsmuligheder. Dermed er der
basisfor foraddrene bliver til samarbejdspartnere for fagfolk og forva tninger —ikke klienter.
Fordlaget vil give foraddre mulighed for aktivt at vad ge den behandlings- eller
undervisningsmetode, der passer barnet og familien bedst.

Forad dres engagement i en ABA -baseret indsats er af stor betydning, bade for familienstrivsel og
for hvilke resultater der kan opnas. Den hgje grad af forad dr einddragel se betyder at ABA-
behandling har indbygget en intensiv foraddreuddannelse, der sadter foraddrenei stand til pa
meningsfuld made at indgai samvaeret med deres barn med autisme og til selv at videreudvikle
barnets kompetencer.

Lige muligheder for tidlig, i ntensiv og veldokumenter et indsats

Forslag B20 vil give foraddre til barn med autisme mulighed for at vadge en tidlig, i ntensiv og
veldokumenteret indsats for deres barn, uafheangig af hjemkommune, handicap og privatgkonomi.
Fordaget vil bane vejen for, at tidlig og intensiv behandling bliver en reel valgmulighed for allede
foraddre, der métte gnske det.

Der er ca. 75 bgrn, der modtager ABA -behandling i Danmark. Starsteparten er farskolebarn. Lidt
over halvdelen af disse behandlinger er fuldt offentligt finansieret, mens de resterende er helt eller
delvist finansieret af foraddrene. Der er dermed stor tilfeddighed i, om ens hjemkommune giver



tilbud om ABA. Det er desuden en meget stor beslutning for den enkelte familie at igangsadte et
hjemmebaseret ABA -projekt, som indtil nu har veret forbeholdt ressourcestearke foraddre, der
derved bliver i stand til at dokumentere at barnet har stort udbytte. Det er ikke en tilfredsstillende
situation. B20 er et skridt pavejen mod at gere metoder til tidlig og intensiv lagringsindsats til en
reel valgmulighed for familier til bagrn med autisme.

Mangfoldighed i udbuddet af traenings- og undervisningsmetoder

Hvis forslaget kombineres med en kvalitetssikring og godkendel sesordning, vil f orslaget betyde, at
flere veldokumenterede og gennemprgvede behandlingsmetoder kan vinde indpas i Danmark.
Derved skabes der bade bedre grundlag for offentlige tilbud af hgj kvalitet, og for at ved ge den
rigtigeindsats for det enkelte barn. Starre mangfoldighed i udbuddet af tramings- og
undervisningsmetoder til at realisere handicappede bagrns udviklingspotentiaer vil give bedre
grundlag for at evaluere og dokumentere de forskellige indsatser — og for faglig udveksling med og
udvikling af allerede eksisterende tilbud. Paden méade vil forslaget vaare med til at danne grundlag
for bedre offentlige til bud.

Kvalitetssikring og godkendelsesordning

| beslutningsforslaget naevnes, at der findes mere end 30 forskellige metoder til hjemmetraming og
— undervisning af handicappede bgrn. Men alene pa autismeomradet regner man med, at der findes
op mod 60 forskellige alternative behandlinger, hvoraf starsteparten udfares af foraddrei hjemmet.
Der er tale om udokumenterede metoder, som i bedste fald er uskadelige, men hvis bivirkninger og
negative effekter er ukendte. Foraddretil nydiagnosticerede barn med autisme er ofte desperate
efter alternative behandlinger, og at de er paratetil at af prave metoder, hvis eneste dokumentation
bestar i andre foraddres positive beretninger om metodens resultater for enkelte bgrn. Forskning
viser, at ¥4 af barn med autisme modtager aternative behandlinger, og jo mere avorlig barnets
autismediagnose er, desto mere udbredt er brugen af aternative behandlinger.

(Hanson et a., 2006; Harrington, Rosen, Garnecho, & Patrick, 2006).

For at undgd, at beslutningsforslag B20 abner op for udokumenterede behandlinger til barn med
autisme, lasgger ABA -foreningen stor vaagt pa, at der indfares en godkendel sesordning. En sadan
godkendel sesordning bar ideelt set ogsd omfatte offentligetilbud til bern med autisme. Pagrund af
manglende krav om evidensi behandling af barn med autisme anvendes der i offentligt regi i dag
mange udokumenterede paedagogi ske metoder.

Der bar derfor stilles de samme krav til godkendelse af hjemmetraaning og —undervisning som til
offentlige behandlingstilbud. Godkendel sesordningen bgr vaare central, da kommunerne ikke kan
forventes at have kompetence til at administrere en sddan. Nar det gadder behandling af barn med
mental e handi caps — som fx autisme — bar interventionen opfylde falgende krav til veldokumenteret
psykosocial praksis (Lonigan et al., 1998):
- behandlingen skal vaare velbeskrevet — dvs. manualiseret
- behandlingen skal have klare kvalitetsmal
- behandlingen skal vasre databaseret, sdledes at barnets udvikling kan falges
- behandlingen skal vazre videnskabeligt dokumenteret med mindst 9 veldesignede og —
gennemf arte videnskabelige studier, som giver de samme resultater, og som sammenligner
den valgte intervention med andre behandlinger eller tilstande.

Man kan evt. overveje lavere krav til dokumentation — en sandsynligvis effektiv psykosocial
metode, hvor de forskningsmaessige krav er mindre.

Foranstaltninger imod udbraendthed i hjemmebehandling

Autisme er et handicap, som i langt de fleste tilfad de er uhyre bel astende og stressende f or de
naapersoner, der har ansvar for et barn med autisme. Gentagne undersagel ser viser, at foraddre til
barn med autisme er mere psykisk bel astede og mere stressede end foraddre til bgrn med andre



typer af handicap (Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001; Hastings & Johnson, 2001).
Undersggel ser af arbejdsmiljg hos fagpersoner, der arbejder med barn med autisme, viser at
arbejdet er bel astende og udmarvende (Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006), og det er velkendt, at der
er en hgj grad af udskiftning hos personalet i autismespecifikke institutioner.

Péa denne baggrund kan det ikke anbefales at den ene eller begge foraddre til et barn med autisme
fuldtids arbejder i et hjemmebaseret ABA-tilbud. Selv om undersggel ser af sakaldte ABA -familier
(dvs. familier med hjemmebaserede ABA-programmer) viser, a de hverken oplever starre eller
mindre bel astninger end andre familier med autistiske barn (Hastings & Johnson, 2001), savil det
pasigt vaare nedslidende for familielivet, hvis man som forad dre arbejder fuldtids som ABA-
paadagog for sit eget barn. Det er derfor afgarende, at der til et hjemmebaseret ABA -program
tilknyttes et team af personer, som skiftestil at undervise og traae barnet med autisme.

En s&dan teamorgani sering af indsatsen har desuden den stor e paadagogi ske og behandlingsmasssige
fordel, at barnet far generaliseringsmuligheder — dvs. mulighed for at overfgre indlaate faardi gheder
til interaktion med forskellige personer.

Behandlingsmaessigt ansvar

ABA-metoden er en meget effektiv metode til under visning og traming af bern med autisme.
Metoden har karakter af en egentlig behandling; dvs. den kan etabl ere grundl saggende aandringer i
et barns omverdensrelationer, kommunikation og faardigheder. Men det er samtidig en metode, som
kan misbrugesi en uetisk praksis, hvor barnets gramser ikke bliver respekteret, og hvor der er fare
for fejludviklinger. Derfor kan det behandlingsmaessige ansvar ikke overlades til foraddre, som ikke
— uanset forad drekurser og supervision — har et tilstraskkeligt fagligt overblik. Det er saledes
afgerende, at der til alle former for ABA-behandlinger — ogsd hjemmebaserede tilbud — tilknyttes
hyppig supervision fra et certificeret ABA -supervisionscenter, og at den kliniske chef for dette
center er en autoriseret psykolog, der patager sig det behandlingsmasssige ansvar. Dette ansvar kan
ikke overlades til et kommunalt tilsyn, der ikke har eller kan fafagligindsigt i ABA-metoden.

I ntegration med almindelige barn
Autisme er et socialt, kommunikativt og adf serdsmaessigt handicap. Barn med autisme har derfor
brug for i deres dagligdag at have tagt kontakt til jeevnaldrende, der kan fungere som rollemodel ler,
hvorfra hensigtsmaessig og alderssvarende adfserd og faardigheder kan laares. Forskning viser, at
barn med autisme som er integreret med typiske barn

? viser stgrre engagement og socia interaktion

? giver og modtager mere socia statte til og frakammerater

? har et starre sociat netvaark blandt jsevnal drende

? har individuelle undervisningsplaner, som er mere ambiti@gse end barn, der ikke er

integrerede (Harrower & Dunlap, 2001)

Det kan altsd ikke anbefales at barn med auti sme udel ukkende undervises eller tramesi deres hjem,
hvor der sjad dent er tilgang til jeevnaldrende. Det er derfor en forudsagning for en velfungerende og
optimalt hjemmebaseret ABA-behandling at barnet med autisme samtidig er indskrevet i et dag-
eller skoletilbud. Af hensyn til sammenhaangen i barnets tilvaarel se og behandlingens effektivitet er
det gnskvaardigt at der anvendes den samme ABA-metode i barnets dag- eller skoletilbud.
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