Statusrapport 2003-2004 &
Behandlingsplan 2004-2005
for Rud Bay Andersen

Juni 2004
Joi Bay & Linda Andersen



BEHANDLINGSOVERSIGT 2004-2005

FORMAL OG BAGGRUND FOR EN BEHANDLINGSPLAN
INTEGRATION MED IKKE-HANDICAPPEDE BYRN
ORGANISERING AF DEN ADFAERDSANALYTISKE BEHANDLING
EPILEPSI

PROBLEMADFARD
Sevnforstyrrelse
Spisning
Selvstimuleringer
Dataregistrering af selvstimulering

SPROGFORSTAELSE OG KOMMUNIKATION
Impressivt sprog og diskrimination
Receptive udpegninger
Grovmotorisk imitation
Imitation med objekt
Ekspressivt sprog
Alternative kommunikationsformer: PECS
Alternative kommunikationsformer: Laese & Skrive traaing

ADL - ACTIVITIES OF DAILY LIVING
Renlighedstraaning
Spise & drikke
Tagetgj af og pa

GROV- OG FINMOTORIK
Fysioterapi
Balance og gangfunktion
At cykle
Finmotoriske gvel ser

KREATIVE FAERDIGHEDER

LEG OG SOCIALT SAMSPIL
Selvstandighedstraaning
Selvstaandig fritidsbeskadtigelse
Activity Schedule
Pauseaktiviteter
Brug af computer

REFERENCER

10
10
11

11
11
12
12
13
13
14
15

16
16
16
16

17
17
17
17
17

18

18
18
19
19
20
20

21



Behandlingsover sigt 2004-2005

Oversigt over behandlingsplan, Rud Bay Andersen, 2004-2005

Traeningsomrade @Dvelser

Malseetning

Koncentrationtraening

Veer rolig
Se pa mig

Grov- og finmotorik

sikre mest laering og udvikling

Sprog og
kommunikation

forfine og raffinere finmotorisk kunnen

udvide med nye grovmotorisk keeder og
gvelser

Impressivt sprog

Ekspressivt sprog

PECS

Laese & Skrive

ADL - Activity of Daily
Living

abstrakter: form, farve, stgrrelse

@gge leengen af hvem-hvad- hvor historier
og generalisere til bager

diskriminere mellem forskellige lyde
imitationskontrol og turskifte

udvide ordforrad og brug af adjektiver
fase 5: svare pa spgrgsmal
stabilisere ja og nej

leere at bede om hjeelp

leere at stave til ordbilleder
diskriminere ordbilleder

matche ordbilleder og objekter
matche ordbilleder og abstrakter

Renlighedstraening

Spise & Drikke

kontrol af bleere
tisse pa toilet, skylle ud, vaske heender
tage initiativ til at tisse pa toilet

laegge ske/gaffel pa tallerken
selv initiere mad pa ske/gaffel



Selvsteendighed

Tage tgj af og pa

afveenne spisning med fingrene

behjeelpelig med at tage tgj af: sokker,
bluser

treekke bukser ned og op

Fritidsaktiviteter

gare ting selv

fortseette listen af
selvsteendighedsaktiviteter

Fysioterapi

Brug af Pc’er

Selvsteendige
legeaktiviteter

leere brug af alternativt pegeredskab
leere brug af computermus

leere relevante selvinstruerende
programmer

udbygge mere avancerede legekaeder

forestillingslege: butiksleg, teselskab,
kare bus, mv

Kreative feerdigheder

G4 og balance

Cykle

balancetraening

skift fra forskellige positioner
sla kolbatter

seette sig pa stol

leere at cykle:

igangseetning

egen fremdrift af cyklen
initiativ til at cykle

Bygge med klodser

Tegning

farvediskrimination af klodser
imitation af eksisterende konstruktion
bygge med andre typer af klodser
imitere linier i enkle former



Formal og baggrund for en behandlingsplan

Behandlingsplanen har to formdl. Den er dels en samarbejdsaftale mellem de involverede
parter og personer i behandlingen af Rud, og dels en handleplan i Socialservicelovens
forstand.

Som samarbejdsaftale omfatter behandlingsplanen Ruds foraddre, Ruds begrnehave samt de
eksterne vejledere og fagfolk omkring Rud. Aftalen er ikke juridisk bindende, men er moralsk
bindende. | behandlingsplanen fastlasgges de overordnede behandlingsmdl og - midler for det
naeste ars terapi. Den konkrete udmentning af behandlingsplanen sker ved vejledningsmeder
med TIPO og manedlige mader mellem foraddre og bgrnehaven. Midtvejsi
behandlingsplanen afholdes et statusmgade, hvor behandlingsplanen evalueres og om
nadvendigt revideres.

Formalet med behandlingsplanen er at sikre at der sker en koordination mellem
bernehaven og hjemmebehandlingen, og at der er enighed om, pa hvilke omréder, der skal
arbejdes malrettet og intensivt i lgbet af det nasste &r. Eftersom ABA-behandlinger fremover
bliver en del af det kommunale tilbud er det bernehaven, som i den kommende periode har
hovedansvaret for ABA-behandlingen, mens foraddrene primaat far til opgave at
vedligeholde og generalisere de indlaarte faardigheder.

Som socia handleplan skal behandlingsplanen opfylde betingelserne i henhold til § 111 i
Sociaserviceloven. Heraf fremgar det:

Stk. 2. Kommunen eller amtskommunen skal tilbyde at udarbejde en handleplan, nar
hjadpen ydes til personer med betydeligt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne
eller til personer med alvorlige sociale problemer, der ikke eller kun med betydelig
stette kan opholde sig i egen bolig, eller som i gvrigt har behov for betydelig stette
for at forbedre de personlige udviklingsmuligheder.

Stk. 3. Handleplanen angiver formalet med indsatsen. Handleplanen angiver
endvidere, hvilken indsats der er ngdvendig for at opna formalet, den forventede
varighed af indsatsen samt andre sazlige forhold om boform, beskadtigel se,
personlig hjadp, behandling, hjadpemidler m.v. Handleplanen bar udarbejdes ud fra
modtagerens forudsagninger og sa vidt muligt i samarbejde med denne.

Som social handleplan er behandlingsplanen omfattet af reglerne i Socialserviceloven og i
Lov om retssikkerhed og administration pa det sociale omrade

Der har tidligere vaaet udarbejdet ssarskilte statusrapporter og behandlingsplaner, men deer i
ar daet sammen til et dokument.

Eftersom K gbenhavns Kommunes Familie- og Arbejdsmarkedsudvalget pa sit made den
16.6.2004 har bedluttet, at der skal tilbydes ABA-behandlinger til barn med autisme, aandrer
behandlingsplanen nu karakter. Hvor den de tidligere ar har haft hovedfokus pa den
hjemmebaserede ABA-behandling bliver den i det kommende &r en fadles behandlingsplan
for barnehave og hjem.



| ntegration med ikke-handicappede barn

| behandlingsplanen for det forgangne &r var der gnske om, at Ruds muligheder for at leae af
andre barn skulle faciliteres af omvendt integration med normaltudviklede barn. Det blev
fored &et, at barn fra den naartliggende daginstitution skulle inviteres pa regel maessige besgg i
Ruds bernehave, De Fire Birke med det forma at indga i nogle simple lege med Rud og evt.
med andre barn, der kunne profitere af en sddan omvendt integration. Bernehaven De Fire
Birke tog imidlertid forbehold over for en sddan omvendt integration, og meddelte at de ikke
sasigi stand til at medvirke til etablering af en sddan omvendt integration. Den er derfor
aldrig blevet realiseret.

Som en reaktion pa barnehavens afvisning af at medvirke il at give Rud mulighed for at leare
at lege med ikke- handicappede barn klagede foraddrene til Kgbenhavns Kommune over en
ulovlig diskrimination af Rud. Foraddrene henviste dels il at Rud nu besidder de nadvendige
forudsagtninger for en sidan integration, dels til de internationale konventioner, der forbyder
diskrimination og segregering af bern med handicap (EUs Sociale Charter, FNs
Barnekonvention, FNs standardregler for handicappede), og til det generelle
forvaltningsmaessige princip om, at der skal ivaarksadtes de mindst indgribende
foranstaltninger og mindst restriktive placeringer. Klagen indeholdt desuden et gnske om, at
Rud blev revisiteret fra De Fire Birke og blev enkeltintegreret med fuld stette i en almindelig
barnehave. Kommunen afviste klagen med henvisning til at en enkeltintegration af Rud “ikke
vil vage vaadig”. Afgerelser om placering i dagtilbud kan ikke ankes til Det Sociale Naa/n
eller Den Sociale Ankestyrelse, og den eneste mulighed for at ga videre med denne sag er
derfor at anlaggge en civil retssag imod kommunen med pastand om diskrimination af et barn
med handicap. Denne mulighed er endnu ikke afprovet.

Rud har som naavnt alle forudsagninger for at blive enkeltintegreret med fuld stette i en
amindelig begrnehave. Rud ber derfor snarest muligt revisiteres fra De Fire Birke til en
amindelig bernehave i kommunen. Revisitationen er ikke alene begrundet i Ruds
udviklingsbehov, forbuddet imod diskrimination og segregering af personer med handicap og
i forbuddet imod ungdvendigt indgribende foranstaltninger. Der findes ogsa en meget lang
raskke forskningsresultater, som viser, at bern med autisme under de rette betingelser udvikler
sig hurtigere og laangere, hvis de enkeltintegreres med typiske barn (Strain, 2001; Kohler,
1990; Odom, 1985; Strain, 1985), og at leg og traaning med jaevnaldrende (kronol ogisk
og/eller mentalt) har en gunstig indvirkning pa deres funktionsniveau (oldstein, 1992;
Laushey, 2000; McGee, 1992; Smith, 2002).

Organisering af den adfaer dsanalytiske behandling

Tramingsteamet udgeres af Linda Andersen (mor), der fungerer som traaningsleder, og tre
juniortraanere (psykologstuderende Anja Holm Mgller, paedagogikstuderende Pernille
Haurballe og psedagogikstuderende Signe Paludan). Behandlingen superviseres hver anden
uge af seniorvejleder Grethe Brandsar, fra TIPO Norge - et center med omfattende erfaring
med behandling i tidlig indsats over for bgrn med autisme og udviklingshsamning.
Traaingen har idedlt et ugentligt omfang pa ca. 25 timer fordelt pa hverdage og
weekender: en times morgentraaning pa hverdage, tre timers traming om eftermiddagen samt
tre timers traaning l@rdag og sendag. Hertil skal lasgges barnehavens generaliseringsarbejde,
som bestar i at pasdagoger, fysioterapeut og talepaadagog overferer og stabiliserer de
faardigheder, som Rud har laat sig. Traaningen sker i et saaligt vaaelse, hvor der er ro og
koncentration og ikke for mange distraktorer. Generaliseringen af de laate faardigheder og



funktioner sker i bgrnehaven med pasdagoger og barn og hjemme i andre rum og med andre
familiemedlemmer.

Der har i den forlgbne periode vagret problemer med at opretholde det skitserede
tramingsniveau. Pa grund af Ruds sgvnforstyrrelse og meget uregelmaessige sgvnmanster har
det vazet ofte vaget nadvendigt at aflyse morgentraaningen. Ruds familie har desuden i
stigende omfang problemer med at opretholde deres tramingsforpligtelser, nar foraddrene
samtidig skal fungere som tramingsledere, producenter af traeningsmateriale og arbejde
handicappolitisk kommunalt og pa landsplan.

De relativt begramsede antal 1:1-timer, som Rud har faet, har desuden bevirket, at de mal, der
var sat i behandlingsplanen for perioden 2003-04, ikke har kunnet opfyldes fuldt ud. Der har
vage flere udviklingsmal og tramingsomrader, end der har kunnet indfries med de
tilgaangelige ressourcer. Den manglende malopfyldel se kompenserestil en vis grad af, at der i
lgbet af dret er blevet introduceret nye trasingsomrader, som ikke var forudsat i den forrige
behandlingsplan.

Supervisionen er i den forlgbne periode blevet omlagt. Hvor vi tidligere fik supervision hver
tredje uge i en hel dag, sker supervisonen nu hver anden uge, men kun en halv dag. Denne
omlaggning har fungeret kvalitetsforbedrende, eftersom supervisionen er hyppigere og mere
effektiv i den nye struktur. | supplement til supervisionen afholder tramingstemaet
(tremningsleder og juniortramere) et teammede i de uger, hvor der ikke er supervision.
Teammederne har til formd at evaluere pa tramingsmal, afklare problemer i de konkrete
tramingsevel ser og at fastholde kollektiv kvalitet, intensitet og engagement hos de
involverede tramere.

Indfarelsen af ABA-behandling som tilbud til barn med autisme i Kgbenhavns Kommune
kommer formentlig til at betyde, at ansvaret for behandlingen overgér til Ruds bernehave. Det
betyder ogsd, at supervisionen flytter fra hjem til barnehave og at de involverede paadagoger
vil fAde i supervisionen. Man ma forvente at denne omlasgning af ansvar og fysisk placering
af den primagre traeningsindsats vil forgge intensiteten i behandlingen og vil fungere som en
vassentlig aflastning af foreddrene — ikke kun arbejdsmaessigt men ogsa gkonomisk. Malet for
det kommende & ma vage at nd op pa mindst 30 timers 1:1-tid i dagtid, og mindst 10 timers
generalisering i hjemmet om aftenen og i weekender.

Epilepsi

Rud fik det farste manifeste epileptiske anfald i december 2002. | det naeste halve ar fik han
anfald med ca. et par maneders mellemrum og der blev ikke i den periode ivaarksat en
praeventiv medicinering. | eftersommeren 2003 kom anfaldende hyppigere, og der blev
igangsat medicinering med 5,0 mg. Frisium per dagn. Et EEG foretaget i dagtid i bade vagen
og sovende tilstand viste tegn pa et EEG- manster svarende til det karakteristiske sevn-EEG i
forbindelse med CSWS (Continous Spikes and Waves during Slow Sleep Syndrom). CSWS
er et epileptisk syndrom, som ytrer sig som et karakteristisk EEG i |gbet af ikke-REM-sgvn.
Syndromet indebagrer at barnet successivt mister kognitive og motoriske faardigheder.
Behandlingsmulighederne er begramsede. Forskning har dog vist, at bern kan have det
karakteristiske CSWS-EEG uden syndromet. Sadanne barn mister ikke nadvendigvis deres
allerede opréede kognitive og motoriske faardigheder, men deres funktion i dagtid er
sandsynligvis aligevel pavirket af det abnorme natte-EEG.



Rud blev i december 2003 indlagt pa Dianalund Epilepsihospital til undersagelse for mistanke
om CSWS. Natte-EEG afslgrede CSWS-lignende menstre, men ikke nok til at opfylde de
diagnostiske krav til en CSWS-diagnose. Det vides ikke om dette resultat var pavirket af
effekter fra medicinering med Frisum. Eftersom data fra Ruds ABA-behandling desuden
viste, at der ikke var sket en udviklingsmaessig regression var konklusionen, at Rud ikke led

af CSWS.

Medicinering med 5,0 mg Frisum har i det store og hele kunnet holde de manifeste anfald
nede. Siden medicineringen blev indledt den 5.11.2003 har Rud kun haft 2 manifeste anfald.

Der bar i den kommende behandlingsperiode ske en ny monitorering af Ruds natte-EEG for at
kontrollere om CSWS-mansteret er stabilt eller har aandret sig. Selv om Rud tilsyneladende
ikke regredierer som falge af det abnorme natte- EEG kan man ikke afvise, at hans udvikling
og hans ABA-behandling haanmes af den neurologiske natteuro, og derfor er det vigtigt at
falge udviklingen af hans natte-EEG.

Problemadfeerd

Sevnforstyrrelse

Rud har siden september 2003 lidt af en alvorlig sevnforstyrrelse, som forgeeves har vaaet
forsagt behandlet som et led i epileps-behandlingen og med hormonet Melatonin. | det
omfang, sevnforstyrrelsen fortsadter og/eller forvaares vil der blive anvendt

adfaardsanal ytiske metoder. Spvnforstyrrelsen indtrédte samtidig med de hyppigere
epilepsianfald i eftersommeren 2003, og der var derfor en vis formodning om, at der kunne
vage en sammenhaang mellem disse symptomer. Sagvnforstyrrelsen viste sig i starten som en
meget hyppig opvagning midt om natten efter 5-6 timers sgvn, hvorefter Rud var végen i 2-3
timer inden han kunne sove igen, eller han sov slet ikke mere den nat. Der er fart en detaljeret
sevnregistrering siden midten af august 2003. En analyse af denne sgvnregistrering er vedlagt
som bilag 1, der indeholder tabeller og figurer over centrale indikatorer over sevnmeanster.

Som det fremgar af det ovenstéende, var der en vis forhdbning om, at den epilepsimedicin,
som Rud har faet som et led i behandlingen af hans abnorme natte-EEG, kunne have en
positiv sideeffekt pa hans savnforstyrrelse. Sgvnforstyrrelsen kunne maske vaae et resultat af,
at han i |gbet af natten har mange epileptiske udliadninger og der var en vis sandsynlighed for
at hans opvagning midt pa natten kunne have forbindelse til denne specielle form for epilepsi.

Dagnovervagning af Ruds EEG har imidlertid vist, a Ruds opvagning om natten ikke har
sammenhaang med epileptiske anfald eller forstyrrelser. Disse resultater afkradter sdledes
hypotesen om at Ruds sgvnforstyrrelse har sammenhaang med hans epileps.

Rud har faet epilepsimedicinen Frisum (5 mg/dagn) siden 4.11.2003. Der har ikke vist sig
markante aandringer i hans sevnmenster, som stadig er forstyrret. Af mindre aandringer kan
det naevnes, at Rud er s godt som holdt op med at sove middagssavn - hans middagssevn var
i efterdret 2003 i gennemsnit 40 min. om dagen, men er nu nede pai gennemsnit 3-8 min. om
dagen (hvilket betyder, at der er meget fa dage, hvor han sover til middag). Samlet er hans
degnsavn steget en smule fra 9 timer i september 2003 til 9% time i gennemsnit per dagn |
maj 2004. Pa den positive side tadler ogsa, at hans savnlaangde er blevet mere stabil, sdledes
at variansen i samlet degnsevn er faldet fra 1,3 i september til 0,6 i mg (varianten er et mal
for hvor ustabil spvnlaangden per dagn er). Det gennemsnitlige antal forstyrrede nadter per



maned har vaget nogenlunde stabilt igennem hele perioden om end lidt faldende (17-20i
efterdret 2003; 14-17 i foraret 2004). Derimod er laangden af den gennemsnitlige forstyrrede
tid per nat er faldet smule fra 2% time il 1¥2time. Der er samtidig sket en forskydning i den
forstyrrede nattetid; hvor der tidligere var en dominans af vagenperiode midt om natten, sker
opvagningen nu lidt senere, men til gengadd falder Rud ikke igen i sgvn.

Konklusionen af sideeffekterne af epilepsimedicinen er sdledes, at der ikke har vaaret nogen
effekter - de aandringer, der er sket ligger inden for den normale variation og den normale
udvikling for barn, der holder op med at sove til middag og derfor far en lidt laengere
nattesavn.

Naeste led i forsggene pa medicinsk behandling af Ruds spvnforstyrrelse er behandling med
Melatonin, som er et naturligt hormon, som kroppen udskiller i forhold til maangden af
dagslys og som menes at regulere dagnrytmen. Forskning har vist, at personer med autisme
(og andre udviklingsforsinkel ser) ofte har et for lavt indhold af naturlig Melatonin i blodet og
der har derfor vaget foretaget en raskke forseg med at behandling sevnforstyrrelser hos bern
med autisme med Melatonin. Hovedparten af disse forsgg har dog handlet om barns
problemer med indsovningen, og her har Melatonin vist sig yderst effektivt. Der foreligger
ingen forskningsmaessig dokumentation af Melatonins effekter pa den samlede nattesgvn eller
pasgvni den sidste tredjedel af natten (hvor Ruds spvnforstyrrelse viser sig). Derimod er der
en enkelt undersagel se, som dokumenterer at Melatonin hos voksne udviklingshsanmede kan
have positive effekter pa ikke aene indsovning men ogsa den samlede nattesgvn.

Forsggene med Melatoninbehandling af Rud blev startet den 25.12.2003. Dosis: 3 mg per
dagn. Efter 14 dage, hvor der ikke har vist sin nogen effekter, blev dosis sat op til 6 mg per
degn. En gennemgang af forskningsmaessig litteratur om Melatoninbehandlinger viste dog, at
denne dosering ligger langt over hvad der normalt anbefales af de ansvarlige myndigheder og
langt over hvad der er blevet anvendt i forseg med Melatoninbehandlinger af bgrn med
autisme. Derfor blev dosis pa foraddrenes foranledning nedsat til 1,5 mg/dagn. Denne dosis
blev pravet i perioden 12.1.2004 - 6.4.2005. En analyse af sgvndata viste ingen entydig effekt
af Melatonin, og behandlingen blev herefter helt indstillet.

Hvis Ruds savnforstyrrel se fortsedter eller forvaares, er det aftalt at opgive den medicinske
behandling, hvis muligheder er udtemte, og i stedet forsgge en adfserdsanalytisk behandling.

En orientering i litteraturen om dokumenterede effekter af adfeardsanalytisk behandling af
sevnforstyrrelser i stil med Ruds har afdaret tre teknikker, som har vist sig effektive til
behandling af den form for sgvnforstyrrelse, som Rud har: ikke at kunne sove igennem, men
enten vage vagen midt om natten eller vagne meget tidligt og ikke sove senere (Durand,
2003).

Alle tre teknikker forudssdter, at man felger falgende anvisninger:

. barnet ma ikke sove til middag

. der skal ske en regulering af indsovningstidspunktet, som skal ligge nogenlunde fast
hver aften

. barnet ma ikke tilbringe vagentid om natten i sengen eftersom sengen skal reserveres
til savn

. barnet skal sove alene



Seep Restriction

Sleep Restriction betyder savnbegrassning og bestar i, at man midlertidigt begrasnser barnets
sevn, sdledes at der opstar et sevnunderskud. Barnet vil kompensere for dette sgvnunderskud
ved at sove igennem i stedet for at vaae vagen midt om natten eller vagne meget tidligt om
morgenen. Nar denne effekt er opnaet, forlaanger man igen barnets samlede spvn gradvist,
indtil man nér den gennemsnitlige sevnmaangde.

Scheduled Awakening

Scheduled Awakening betyder planlagt vakning. Teknikken bestar i, at man ca. 30 minutter
far barnets forventede opvagning midt om natten vaekker barnet delvist og serger for at barnet
fader i savn med det samme igen. Det sidste kan lade sig gare fordi vakningen sker pa et
tidspunkt, hvor barnet er i en anden spvnfase end under den saadvanlige opvagning, og derfor
er i en dybere sgvn og lettere falder i savn igen. Det er noget uklar, hvorfor denne metode kan
virke, men der er foretaget et par studier, som viser, at den kan fungere, og man gér ud fra at
der sker en af felgende former for indlaging:

- den planlagte vaskning afbryder det forstyrrede opvagningsmenster og 'kick-starter' et nyt og
bedre sevnmgnster

- ved at vakke barnet mens det er i en dybere form for sgvn hvorefter barnet sover videre
alene, lager man barnet at falde i sevn uden hjadp udefra. Denne erfaring for, at man kan
vagne og sove videre vil barnet overfare til de gange, hvor det vagner fra en mere overfladisk
form for sgvn.

Graduated extinction

Graduated extinction betyder gradvis udslukning eller eliminering. Extinction gar populaat
under betegnelsen 'en kold tyrker' fordi det oftest betyder, at barnet gresder sig i sevn, sa
graduated extinction ma vaae 'en halv kold tyrker'. Graduated extinction har til formd at laae
barnet selv at falde i sgvn, at man sover om natten og ikke foretager sig andre ting. Barnet
falder i savn i sin egen seng og ndr det vagner, gar man ind til barnet og viser sit naaveaa og
trest, men forlader barnet derefter for en kort periode. Herefter gar man ind til barnet med
mellemrum, som langsomt forlaanges til sterre og sterre perioder. Herved lagrer barnet at falde
i savn igen i egen seng efter en opvagning.

Spisning

Ruds spisning er uregelmaessig. | perioder spiser han hjemme naesten intet eller meget lidt til
ale maltider; i andre perioder spiser han godt og stabilt. | de perioder, hvor han spiser meget
list hjemme spiser han som regel stabilt i barnehaven. Det har ikke vazret muligt at finde frem
til et menster eller arsager til variationer i madindtagelsen. Ved kontrolvejning pa Hvidovre
Hospitals Bgrneambulatorium havde han sidste gang tabt sig pa trods af, at han var i samme
periode var vokset markant. For at modvirke vasgttab far Rud sa vidt muligt fedtrig mad.

Selvstimuleringer

Omfanget og karakteren af Ruds selvstimuleringer veksler og er isaa et problem, nar han ikke
er koncentreret eller er beskadtiget af en anden person; f.eks. i fritidssituationer, hvor han er
adene med sig selv. Omfanget af selvstimuleringer svinger ogsa periodisk; til tider er han
meget selvstimulerende, mens mannerismer og andre former for selvstimulering aftager noget
i andre perioder. Tilsvarende flytter hans selvstimuleringer sig og koncentrerer sig om
bestemte kropsdele. De kraftigste og mest destruktive selvstimuleringer er n&r han basker
kraftigt med armene og samtidig hyperventilerer. Selvstimuleringer er i bedste fald “ded tid”,
hvor den neurologiske aktivitet gar i selvsving, og i veaste fald skadelig fordi selvstimulering
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har en selvforstarkende effekt og forhindrer mere udviklende aktiviteter. Selvstimulering skal
derfor aktivt modarbejdes ikke alene i tramingssituationer, men ogsa i fritidsaktiviteter.

Selvstimuleringerne udlgses hos Rud af flere forskellige faktorer: ophidselse eller
beggjstring, overstimulering i form af for kraftige eller pludselige sanseindtryk, kedsomhed og
mangel pa meningsfuld beskadftigelse er nogle af de hyppigste faktorer. Det virker ofte som
om mangel pa beskadtigelse og efterfalgende kedsomhed — som udlgses hvis Rud ikke er
aktiv med andet — kompenseres vha. selvstimulering, og omvendt at aktiv beskagtigelse og
koncentration medvirker til at begramse disse former for selvstimulering.

Dataregistrering af selvstimulering

Som en konsekvens af at Rud i perioder er ubaaligt meget selvstimulerende gennemfearte hans
familie og tramingsteam i november maned 2003 en intensiv periode med dataregistrering af
hans selvstimulering i en ABC- anayse (som star for Antecedant, Behavoir og Consequence
og betyder, at den problematiske adfeard - samt det der gar forud og det der felger efter
beskrives - se bilag 1 for eksempel). Vi fokuserede her pa handflappen/basken med arme og
hyperventilering, som er Ruds mest dominerende former for selvstimulering.

Formalet var at @ge vores viden om hvorndr og hvordan Rud selvstimulerer med
henblik pa at fastlaagge en strategi for, hvordan vi kan laae ham at selvstimulere mindre. Vi
registrerede i en periode pa 12 dage systematisk hvornar Rud selvstimulerede pa disse mader,
hvad der umiddelbart var gaet forud og hvad der skete efterfaigende. Pointen er at barnet,
foraddre og tramere skal fglge sine vante rutiner og samvaasformer, idet det netop er
hverdagsmansteret der skal belyses.

Analysen af datamaterialet pegede pa falgende pointer:
é Rud selvstimulerer i en rakke forskellige situationer kendetegnet ved bade passivitet

og aktivitet: laesning af bgger, video-kiggeri, under spisning, under bleskif, med

talemaskinen, pauser i ABA traaing

é Rud er i stand til - i en del tilfadde - selv at afbryde sin selvstimulering nér en
voksen beder ham om det ved at sige: 'vag rolig'. | andre tilfadde har dette ingen
effekt

é | andre tilfadde har en verbal prompt ingen effekt, men den voksne kan sa ved fysisk

beraring berolige ham: ved blidt at lasgge en hand pa hans arm, ryg dler bryst -
afhaangig af styrken i selvstimuleringen

Rud har i tresningsrtummet laat delvist at kunne kontrollere sine selvstimuleringer efter farst
en fysisk og siden en verbal prompt. | visse tilfadde kan denne selvkontrol aktiveres i
naturlige omgivelser, hvis man siger 'vag rolig' -- i andre tilfadde ma man lasgge en hand pa
hans bryst for at berolige ham. Der ma fortsat udvikles teknikker til at styrke denne form for
selvkontrol og de fysiske og verbale prompts ma pa lang sigt traskkes tilbage nar Rud i hgjere
grad lager a kontrollere sine selvstimuleringer. Det er samtidig vigtigt at Ruds problemer
med kedsomhed og inaktivitet i hjemmet bliver adresseret pa en systematisk vis -- jvf. afsnit
om fritidsaktiviteter. Samtidig skal der ivagkssdte flere perioder med systematisk
dataregistrering af selvstimuleringens omfang og kontekster i form af ABC-analyser.

Sprogfor staelse og kommunikation
Impressivt sprog og diskrimination
Som andre begrn med et visuelt lagringsmenster er Rud god til at lage at diskriminere. Han er

lige startet pad at diskriminere mellem abstrakter — farver — og det er planen at
diskriminationstraaningen skal fortsadtes med andre typer af abstrakter: form og sterrelse.

11



Sidel gbende hermed udvides diskriminationsavelser til receptive udpegninger af abstrakter og
af adjektiver; hvilket er en egentlig opevelse af impressivt sprog. Derimod er der
sandsynligvis ikke behov for pa nuvagrende tidspunkt systematisk at udvide Ruds impressive
ordforrad af substantiver og verber. Det er tegn pd, at han pa netop disse omrader har
mulighed for at lagre i naturlige situationer; der er sdledes flere eksempler pa, at han har laat
sig navne pa dyr uden at disse er blevet systematisk tramet.
M3l for tramingen af impressivt sprog er dtsa

at lagre abstrakter i form af farver, former, starrelser og forskellige kategoriseringer

at kunne forsta sammensagtninger af adjektiver og substantiver,

at lagre at fa lasst en historie med narrativt forlagb vha. udpegning

Receptive udpegninger

Formalet med receptive udpegninger er at styrke Ruds indre sprogforstdelse. | sidste
tramingsperiode (2002/03) bestod udpegninger efter et princip om at gere Rud kendt med
ting, handlinger og personer i hans hverdagsliv. Hermed skabte vi et solidt grundlag for hans
videre sprogudvikling. Et stort indre ordforrdd og ordforstaelse er vassentligt for
kommunikativt samspil og aktiv medvirken heri samt medvirker til a minimere frustrationer,
selvstimuleringer og passivitet, n& Rud oplever, at han kan forstd hvad der sker i hans
omverden -- og kan udtrykke sine behov og gnsker.

Tramingsmetoden bygger pa objekter (3D) eller billeder (2D), som vi laggger foran
Rud og sa skal han udpege det rigtige billede/objekt pa vores opfordring. Vi arbejder med
mestringskriterier, hvor Rud ska pege rigtigt i en bestemt rakkefglge med en distraktor
(anden udpegning) lagt ind.

| denne periode har tramingen rettet ssg mod mere avancerede udpegninger:
arbegjdsfunktioner (bager, buschauffer, politi osv.; i alt 18 forskellige), hvad hgrer sammen
(fod og strempe, handvask og saebe; i alt 11 par).

Vi har treeet matchningsevelser — Kims leg, hvor Rud har faet pressenteret 4-5
objekter og tramer har en matchende bunke. Tramer fjerne et objekt fra sin bunke og Rud skal
udpege det manglende objekt i sin bunke. Pa et tidspunkt indfares en skygge, sa Rud farst
ska se og s huske hvilket objekt der er fjerne uden visuel stette.

Endelig har Rud laat at kunne lytte til en lille historie med personer og funktioner og
efterfelgende at udpege tilherende billeder. Herigennem traanes opmaarksomhed og
hukommelse, idet Rud farst ska lytte koncentreret til treener som fortedler historien og
dernasst praesenteres Rud for billedmateriale og skal sa huske historie og svare rigtigt pa

udpegningsspargsmal.

1. trin: Tramner sparger: Pigen drikker, Hvad ger pigen ? og laggger tre billeder ned og
Rud udpeger pigen. (19 verber))

2. fase: Naeste gvelsesrunde: Pigen spiser i kakkenet. Hvor spiser pigen ? (19 verber)
3. fase: Joi sover i sengen? Hvem sover i sengen ? (17 personer)

4. fase: Skiftevis Hvem og hvor spargsmadl ?

Grovmotorisk imitation

Formalet med grovmotorisk imitation er - som ved imitation med objekt - at laare Rud en af de
mest fundamentale lagringsprincipper i berns udvikling. | den grovmotoriske imitation bestar
gvelsen i at imitere de bevagyelser, som tramer udfgrer i 1:1 trasingssituationer. Den
forudgaende traming har peget pa, at Ruds lagingsmanster inden for dette omrade har vaget
meget langsomt: i hele 2002 tramede vi tAlmodigt og intensivt disse imitationer med beskedne
resultater. | 2003 begyndte tramingen endelig at give resultater. Vores dataregistreringer viste,
at han brugte fra 14 dage til en maneds tid pa at laae nye avelser og brugte mellem 10 forsag (



i fatilfedde) op til 30-35 forsgg (i de fleste tilfadde). Det var en afgarende pointe her, at
gennembruddet for den grovmotoriske imitation ferst er sket efter Rud laate at kravle og er
begyndt at ga-trame intensivt.

| denne periode har vi stabiliseret og udvidet Ruds evne til grovmotorisk imitation.
Efter et flerdrigt intensivt tramingsarbegjde har vi holdt en laagere pause, hvor vi nu arbejder
med finmotorisk traming. For nylig genoptog vi grovmotorisk imitation med de ca 20
imitationsgvel ser, som Rud kan. Resultatet var her, at Rud var i stand til at lave en lang kaade
af imitationsevelser i samspil med traaner med en hastighed og en kvalitet, som adrig far.

Imitation med obj ekt

Formalet ned at laae Rud at imitere er at hjadpe ham til at lare en af de mest fundamentale
byggesten i barns naturlige laaing. 1kke- handicappede barn anvender imitation til at lagre i
hverdagdlivet fra andre barn: sgskende og kammerater, fra foraddre og andre voksne:
paadagoger og laaere, familie. Rud har meget svaat ved at imitere. Derfor er
imitationstrasingen et meget vaesentligt omrade, da det er en forudsagining for hans videre
udvikling af legefeardigheder, af ADL-faardigheder og ogsa hans talesprogsudvikling. Vi er
startet med at lage ham at imitere med objekter, da vores tests og indledende
trasningsresultater klart har peget pa, at det er lettere for ham at imitere med end uden
objekter.

Tramingen gennemferes i 1:1 Situationer med paralelleg, hvor Rud pa tremers
opfordring skal imitere de samme bevagyelser med objektet som traener. Vi arbejder med
salige mestringskriterier, hvor Rud skal imitere rigtigt 1 en ssalig rakkefadge med en
distraktor (anden @velse) lagt ind.

Vi har i perioden gennemfart:

bygge med farvede traklodser og farvediskriminere
laeg dukke i seng og give mad og drikke

bygge med legoklodser pa bondegard

sate legoklodser selvstandigt pa plade

kare med Brio-tog i rund bane pa gulv

Ekspressivt sprog

Der har vaget fa — om nogen — fremskridt i tramingen af Ruds ekspressive sprog. Rud er
stadig meget pludrende, men har kun to former for forstaeligt ekspressivt sprog, nemlig en lyd
for hhv. ja og ng. Den mand-traaning af lyde og at opgve en sammenhaang mellem bestemte
lyde og et gnske om et eftertragtet objekt (‘hasee for en hest, ‘iiii’ for en is, ‘mmmmm’ for et
stykke melon mv.) er blevet fortsat, men har kun haft begraaset succes. Ruds kobling mellem
lydafgivelse og objekt har i perioder vaaet temmelig stabil i tramingssituationen, men har ikke
kunne opretholdes eller generaliseres.

Patrods af de begramsede resultater skal der arbejdes videre inden for de to vigtigste omrader:
mundmotorik og dels verbal imitation. Mdene er at bevidstgere Rud omkring mund og tunge,
at hjadpe ham med at fa aktiv kontrol med mundmotorikken, samt at laae Rud at imitere en
rakke lyde. Den tramingsform, der indtil videre har haft sterst succes — mand-traaning med
udgangspunkt i Ruds egen tildeling af lyde til bestemte objekter og kontekster og en
forsagsvis shaping af lyde i mere forstaelig retning -- fortsates.

M@ for trasningen af ekspressiv lydproduktion er uaandret:
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. at udvide Ruds repertoire af tildelte lyde til at omfatte et sterre antal objekter og
situationer; - at lagre Rud at diskriminere mellem disse selvvalgte lyde,

. at f& Ruds lydproduktion under imitationskontrol,
. a lage Rud at imitere smple enstavel ses lyde,
. at laae Rud at imitere sasmmensatte lydord.

Alternative kommunikationsformer: PECS

PECS (Picture Exchange Communication System) er et aternativt kommunikationssystem, som er
simpelt og hurtigt at laae for de fleste barn med autisme. Det er samtidig et system, som faciliterer
spontan kommunikation og som sdledes kan sikre, at ikke-verbae bern relativt hurtigt lagrer at
udtrykke deres basale behov, gnsker og tanker. PECS er saledes meget anvendeligt til at reducere de
frustrationer, der udspringer fra manglende behovstilfredsstillelse. Selv om de mere avancerede
faser af PECS rummer mulighed for komplicerede saetningskonstruktioner og samtalesituationer, er
PECS dog et relativt begramset kommunikationssystem. Dels er det langsommeligt at anvende for
barnet, dels er det besvaaligt at skulle transportere hele sit ordforrdd som billedsymboler i en
kommunikationsbog, og endelig er de sproglige nuanceringsmuligheder begraanset af antallet af
tilgaangelige billedsymboler. Erfaringer viser ogsd, at systemet kun i mindre omfang er anvendeligt
for barn, der skal kommunikere med bgrn, som har verbalt sprog, fordi normaltudviklede barn
sjaddent har tAlmodighed til at vente pa formulering af en sagning i PECS.

| den seneste periode har Rud udbygget sit brug af PECS, som er Ruds primsae
kommunikationsmiddel.
Han har laat at pege pd symbolerne for pd den made at guide laesningen af hans
kommunikationsstrimmel. Samtidig er denne udpegning af ordene/billeder en skaapelse af
Ruds opmaaksomhed pa det talte sprog og sprogmelodi, fordi Rud skal pege samtidig med
at den voksne siger hans sagning.
Han har ogsa delvist (dvs. verbalt eller fysisk promptet) laat selv at satte symboler tilbage i
kommunikationsbogen. Det er meningen, at Rud helt selv skal konstruere sagningen fra sine
ark med billeder i kommunikationsbogen
Han har arbejdet laange pa at lage at sige ja og nej diskrimineret korrekt i forhold til hvad
han gerne vil have og ikke have. Dette er endnu ikke en stabiliseret kommunikativ
faardighed, men kraaver stadig ovelse.

Det var planen at Rud i l@bet af det forlgbne & skulle have gennemfert faserne 5 og 6 i Frost, L.A.
& Bondy, A.S. (2003), The Picture Exchange Communication: Training Manual. (2 udgave).
Brighton, UK, Pyramid Educational Consultants. Men andre presserende tramingsomrader,
adfaadsproblemer og det samlede tramingsomfang har resulteret i at der ikke endnu har vaget tid og
ressourcer til dette.

Han bruger PECS til at fremfare sine behov (han siger fx. “Jeg vil gerne hegre” + “sangen
Bjarnen sover” eller “Jeg vil gerne” + “have madk at drikke”) og til at fortadler om sine oplevelser
(“Jeg har vemet i svgmmehallen med Anette’) eller falelser (“Jeg savner” + “Linda’). | de fleste
situationer anvender han kun 2 PECS-symboler (“Jeg vil gerne” + gnsket objekt/aktivitet), men han
er pa det seneste spontant begyndt at anvende 3 symboler pa en meningsfuld made (“Jeg vil gerne”
+ “traen€” + “med Pernille’).

Rud anvender PECS spontant nar PECS-bogen er inden for rakkevidde, men han har
problemer med at fastholde brugen af PECS, hvis bogen er uden for hans synsfelt. | de situationer
forsager han i stedet vha. udpegninger og lydafgivelse. Hvis man siger til ham, at han ma anvende
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PECS for at fa sine ensker opfyldt, gér han efter sin PECS-bog, men nér han finder den, har hani en
raekke tilfad de glemt det oprindelige behov og formd og beder i stedet om at fa sunget en sang.

Brugen af PECS skal videreudvikles, forfines og styrkes. Ma for den fortsatte PECS traming er
atsd dels at indlage brugen af adjektiver, at lage a svare pa spergsma samt at lage at give
kommentarer (fase 5 og 6 i The Picture Exchange Communication System : Training Manual).
Desuden skal Rud vaanes til systematisk at bruge PECS i stedet for udpegning og lyde. | den
forbindelse skal han lage at lokalisere sin PECS-bog. Det skal overvejes om Rud skal laae at bruge
en mindre og mere transportabel form for PECS-bog.

Som grundlag for det fortsatte arbejde med PECS anvendes The Picture Exchange Communication
System: Training Manual a Lori Frost & Andrew Bondy, 2nd edition. 2002.

Alter native kommunikationsformer: Laese & Skrivetraening

Rud har i det forgange & arbejdet med The Reading & Writing Program, som er et saaligt
adfadsanalytisk undervisningsprogram til indlaging af laesning og skrivning til barn med autisme
og andre udviklingsproblemer. | Laese & Skrive systemet lager barnet i farste omgang at matche og
diskriminere mellem bogstaver, siden mellem ordbilleder, hvorefter barnet sidelgbende lazrer at
“leese” og “skrive” vha. sddanne ordbilleder. | de mere avancerede faser af Laese & Skrive systemet
lagrer barnet at skrive og laese baseret pa kombinationer af bogstaver til ord, og pa laangere sigt er
det malet, at sadte barnet i stand til bade at laese (dvs. lassning udelukkende vha. indre sprog) og
skrive (fx. vha. en computer) pd samme made — om end ikke pA samme niveau — som
normaltudviklede barn. Det er dog ikke ale bgrn fra Lasse & Skrive programmet, der ndr sa langt i
udviklingen af deres lasse- og skrivefaardigheder. Men Rud har gode forudssgninger for at komme
relativt langt, fordi han er visudlt stagk i sin perceptionsevne, han er god til at diskriminere, og fordi
han generelt er interesseret i at kommunikere med sine omgivelser. Hans sterste problem bliver
muligvis hans finmotoriske begraansninger, som kan haamme hans brug af et tastatur til skrivning.

Maélsatningen for sidste ars behandlingsplan for Laese & Skrive tramingen var, at Rud
skulle lagre at diskriminere mellem forskellige bogstaver og ordbilleder af simple ord, at kombinere
ordbilleder med billedsymboler og/eller objekter. Disse mdl er blevet ndet. Rud har laat at
diskriminere mellem bade store og sma bogstaver, og han har laat at identificere en raskke simple
ord ved at matche mellem ordbillede og billede og/eller objekter.

Vores hidtidige erfaringer med laese- og skriveprogrammet har vist, at Rud mister interessen og
motivationen for avelserne, nar der gar for lang tid med de samme evelser. Vi vil derfor forsege at
trame vi de samme ordbilleder med flere forskellige billeder

. at skifte mellem flere forskellige mader at trame de samme ordbilleder pa - ogsa selv om
Rud endnu ikke har mestrer en bestemt made

. at laare Rud betydningen af nogle centrale ordbilleder med verber, fordi de giver mulighed
for flere spaandende opgaver.

. a generalisere de mestrede ordbilleder i naturlige situationer -- fx. i form af

ordbilledlotteri, bordkort, instruktioner med ordbilleder mv.

Som grundlag for arbejdet med Laese & Skrive systemet anvendes The Reading & Writing Program
: An Alternative Form of Communication af Nina Watthen-Lovaas & Erik Ernst Lovaas, 1999 samt
Patricia Logan Oelwein, Teaching Reading to Children with Down Syndrome. Bethesda, MD.
Woodbine House, 1995.



ADL - Activitiesof Daily Living

Renlighedstraening

Vi har i den foregdende periode haft en plan om at gennemfere et intensivt
renlighedstrasingsprogram i august maned. Vi har i denne forbindelse dataregistreret bade i
hjemmet og i bernehaven, hvordan Ruds drikke- og tissemenster sa ud. Formalet er her at forberede
renlighedstraaingen gennem at laae Ruds tissemenster at kende samt at se hvorndr og hvor meget
han drikker. Imidlertid métte vi aandre pa disse planer, davi pa samme tid ansatte to nye
hjedpetramere. Dette var en ngdvendigt tramingsaandring med henblik pa at sikre den nadvendige
kvalitet og intensitet i tramingen, men kraever mange ressourcer i indferingen og kraever ogsa
kredfter af Rud. Dette pavirker derfor naturligt mange forhold i tramningen. Da det er afgarende
vigtigt, at alle betingelser omkring Rud er de bedste for at sikre et optimalt resultat aftalte vi med
supervisor at udskyde renlighedstramingen til et bedre tidspunkt. Det er nu aftalt at det finder sted i
august 2004.

Denne udskydelse betyder samtidig at Ruds forudsaetninger for opna et godt resultat er
styrket gennem starre bade fysisk, motorisk og kognitiv modning. Som tidligere beskrevet anvendes
en tillempning af den adfaardsanalytiske metode beskrevet i artiklen “A rapid method of toilet
training the institutionalized retarded”, Journal of Applied Behavor Analysis, Vol. 4 af N.H. Azrin
& R.M. Foxx (1971); en metode, som i efterfelgende studier har vist sig som den mest effektive og
hurtigste metode til toilettraaning af bern med autisme.

Mal for denne traming er at Rud i lebet af den intensiv traming skal lage at kontrollere sin
blagre og tisse pa toilettet, at skylle ud og at vaske haander. Nar dette delmal er stabiliseret vil han
efterfalgende laare selv at tage initiativ til at bruge toilettet, ligesom detaljer som at trakke sine
bukser ned, og selv sadte sig patoiletter skal indlagres. Senere vil kontrol med affaringen blive
indleat.

Spise & drikke

Rud har fortsat forbedre sin spise- og drikkefunktioner med ske og gaffel og er ogsa blevet bedre til
selv at drikke. Han drikker sikkert bade af sugerar, af kop med to hanke og af glas. Han er nu i
stand til at fastholde sit spiseredskab i stedet for at smide det - som han har gjort tidligere. |
geblikket tramer vi pa at stikke gaffel i maden. Han spiser ogsa stadig gerne med fingrene, og har i
perioden naesten laat at spise et stykke brad med nassten rigtig handstilling. Med mindre det drejer
sig om smarrebrad skal spisning med fingrene gradvist afvaanes.

Vi har i en laangere periode tramet med at skaae med en kniv i modellervoksi
tramingsrummet, ligesom vi i en laangere periode har traanet en raskke finmotoriske gvelser med stor
succes. Samtidig har Lindai en laagere periode systematisk tramet spisefunktion med data og har
her fokuseret pa at prompte Rud til at tage gaffel/ske, give fysisk hjedp til at fa maden op, selv fare
mad til munden og laagge ske/gaffel tilbage patallerken.

Traening af spisefunktion skal fortsadtes, og brugen af ske og gaffel skal perfektioneres.

Tagetgj af og pa

Mal for tramingen i perioden 2003-04 var at Rud i hgjere grad skulle vaare behjadpelig med at tage
dele af it tgj af: sokker, bluser. Dette omrade har ikke vagret tramet intensivt systematisk og der er
derfor ikke sket nogen udvikling af dette omréde. Det er et vanskeligt omrade for Rud som det
kraever langt tids traaning og gvelse af, far det kan mestres. | gjeblikket fokuseres pa at Rud selv
skal stikke arm ind og ud af samer, hjadpe med at tage bluser af og op hovedet samt traskke
stramper det sidste stykke af foden.
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| tremingsrum har der vaaret gennemfart en optraaning af finmotorik til bl.a. oplukning af
knapper, tryklase og lynlase - faardigheder, som vil finde anvendelse i Ruds fremtidige traaning af at
tage tgj af og pa.

For at styrke trasingen af dette omréde foreslas det, at enkelte gvelser inden for dette omrade
integreres i tramingsrum som en fortsadtelse af den finmotoriske traaning, og at mestrede
faardigheder efterhanden flyttestil naturlige situationer.

Grov- og finmotorik

Fysioter api

Formalet med den fysioterapeutiske traming er at arbejde systematisk med at udvikle og stimulere
Ruds fin- og grovmotoriske funktionsniveau og udvikling. Tramingen baseres pa en funktionel
analyse af Ruds udviklings- og funktionsniveau, som omsadtes til et antal delevelser, som traanes
hgjintensivt og med data-registrering. Vi udvadger kun et begraanset antal avelser (3 - 4 gvelsar),
som tramingen fokuserer pa og disse kan derfor trames mange gange hver dag. Nar Rud sa har laat
disse gvel ser fortsadtes med nye gvelser. Tilrettelasggelsen af den fysioterapeutiske traaning er
blevet udviklet med input fra Ruds fysioterapeut i De 4 Birke, som har givet konkrete
pvelsesforslag og analyser af Ruds udviklingsniveau og nsarmeste udviklingszoner.

Balance og gangfunktion

Ruds gangfunktion og balance er blevet vaesentligt forbedret i det forgangne &. Han gér nu uden
stette og kan komme fra siddende position pa gulvet til stéende stilling og tilbage igen ved hjadp af
stettepunkter. Udenders gar han nu selv langt (1 - 1,5 km) uden at holde i handen. Han har dog
stadig problemer nér han skal over forhindringer. Han har i |gbet af det seneste ar desuden udviklet
en bedre fadteknik, siledes at han i langt hgjere grad tager fra nar han falder, og han dar sig ikke
langere i samme grad nar han falder og bliver heller ikke laangere sa bange nér han falder. Vi har
intensivt tramnet farst at ga op af trapper og Rud kan nu ga op &f trappe ved let stette i et gelaander og
han er ved at laare at ga ned ad trapper. Vi har tremet i tramingsrum at rejse sig op fra stol, som
mestres nu samt at kravle ned fra en hgj Trip-Trap-stol, men han kan ikke selv szdte sig pa en stol
uden hjadp. Han har ligeledes laat ved intensiv tresning selv at kravle op i sin seng som er en dben
Juniorseng.

Den kommende indsats fokuserer pa forskellige balancegvel ser som vaagtskifte fraben til , da
kolbgtter, stai knaebgjet stilling, kaste og gribe bold.

At cykle

Der er blevet udfart en udredning af Ruds muligheder for at anvende en cykel. Der er sggt om
bevilling af den foresldede speciacykel til Rud, men der er ikke faldet en afgarelse.

Finmotoriske gvelser

Formalet med finmotorisk traming er at styrke barnets evner til at arbejde med den fine motorik.
Rud har haft meget vanskeligt ved dette pga af hans bevasgel seshandicap, men han er blevet meget
dygtigere. Vi har i den tidligere traming arbejdet intensivt med at optraae hans brug af hgjre hand,
som var meget svag og hang passiv hen — Rud er venstrehandet. Ved intensiv optraaning over en
laangere periode opevede vi langsomt en starre styrke og en langt bedre spontan koordinering.
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| denne periode, dvs. 2003-04 har vi pabegyndt et intensivt finmotorisk program. Rud
har tramet: dbne skrueldg pa forskellige starrelser glas — med en spisdlig forstagrker i som
motivation, dbone plasticbgtter med g, dbne sma punge med lynlase eller tryklase, stikke kniv eller
skagre med kniv i modellervoks, sadte klemmer pa et bragt og tage dem af, tramne pincetgreb med
peanut og rosiner, laggge gaffel ned pa en talerken, skille et stort trachus ad i 6 klodser og samle det
igen, trykke sma sadbebobler ud af sjove boblefisk, tage chips op af en pose, som Rud selv skal
abne.

Kreative feerdigheder

Rud er endnu i gang med de helt indledende faser i at lagre at tegne. Han er ved at lagre at holde pa
en farveblyant, han kan sadte prikker pa et stykke papir og han stér over for at skulle lagre at imitere
tegning af linier og forskellige former. Pasigt er det malet at lae Rud at imitere simple
barnetegninger af f.eks. et ansigt, en kats omrids, et hus, et trag en taandstiksmand m.v.

L eg og socialt samspil
Som andre barn med autisme har Rud store problemer med at lege. Han har ringe interesse for
legetgj, som har enten udforsker eller 'dimser’ i stedet for at lege med det, og han har ingen
selvstamndige symbolske eller funktionelle lege. Formalet med at trame leg og socialt samspil er at
laare Rud at lege og deltage i socialt samspil. Han har af sig selv kunnet finde ud af indgai delt
opmagksomhed, at deltage i turskifte, mens han haft vanskeligheder ved at deltage i starre og mere
kompliceret socialt samspil, hvor voksen hand-udpegning indgér og der bruges laagere sagtninger
eller handlingsforlegb. Det langsigtede formd med trasingen er derfor at lege Rud at lege. Dette
store og kraevende mal nedbrydes til et antal delfunktioner, som trames hver for sig, indtil Rud
mestrer dem. Vi er startet med imitationer med objekt, som beskrevet ovenfor. Herefter har vi fgjet
nogle af disse sammen til legekaader, som trames med voksentramer og efterfalgende generaliseres.
Herefter trames legekasder sammen med et andet barn, som inviteres med ind i traaningsrummet
(omvendt integration). Endelig generaliseres de laate legekaader i barnehaven eller hjemmet
sammen med et eller flere andre barn.

Vi har siden ABA tramingen startede i januar 2002 arbejdet systematisk med dette
opbygningsarbejde:

i 2002: 6 sma enkle legekaader med 2-3 handlinger: vip et lad pa lastbil og hent forskellige
klodser, ker bil i garage og hen til trag ker bil i tunnel

i 2003: 8 lidt mere komplicerede legekaader med 3-4 handlinger som skal udfares efter
hinanden i: lastbil henter klodser, Duplomand kare i bil hen til trag smpel dukkeleg, lave
togbane med Brio-tog og kere rundt, spille billedlotteri med turskifte med op til 6 billeder

i 2004: Butiksleg: med 6 interaktionelle udvekslinger sammen med tramer og Dukkeleg:
med 8 forskellige handlinger i en legekaade, kare med politimand pa motorcykel pa gulv og
hente bamse, kare med lasthil til forskelle steder pa gulv og hente dyr, lege gemmeleg: gem
fingerdyr og Rud skal finde hvor de er

Selvstaendighedstraening

Rud har store problemer med at vise sin kyndighed og kompetencer pa grund af hans store
passivitet. Hans manglende talesprog medvirker ogsa til at voksne omkring ofte kommer til at
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undervurdere hvad han kan og forstér. For at modvirke dette og styrke hans hverdagsliv som en
kompetent 5 arig dreng har vi igangsat et systematisk selvstamdighedstraming. Det bestar i at vi har
udarbejdet en lang liste af sméa og store opgaver i hans hverdagdliv i bgrnehaven og hjemmet, som
vi har leat ham selv at udfere. Vi begyndte med en samlet liste pa 15 opgaver, som var simple: tage
hagesmadk af, kravle ned af stol, baare kop og tallerken til spisebord, baae PECS-mappe fra
bernehavetaske ind pa spisebord hjemme, osv. Rud var hurtig til at leae og deltog med stor iver og
tilfredshed i de ferste evelser. Hermed viste han os vigtigheden af aktivt at involvere ham og at han
lagringsivrig. Siden hen har vi pateammgdet hver 14. dag i treeningsteamet omkring Rud hver gang
tilfgjet nye arbejdsopgaver, som Rud skal laze at involvere sig i. Ligeledes bgrnehaven deltager i
dette arbejde og har deres egen oversigt over hvad Rud ska gare i barnehaven. Sdledes er vi nu
oppe pa en samlet oversigt over arbejdsopgaver, som Rud selv skal udfare pa ca. 35 funktioner. Vi
har for eksempel tilfgjet: at dbne kaleskab og hente mad eller drikke, at finde kiks og honning i
kegkkenskab, at hente sine hjemmesko, salv at tage tagope nar han skal se video, finde og abne
musik-cd ndr han ska hgre musik.

| fatilfadde udfarer han selv nogle af disse aktiviteter pa egen opfordring, men i langt
de fleste tilfadde er det stadig sadan, at disse aktiviteter forudsadter at den voksne opfordrer ham til
det.

Selvstaendig fritidsbeskaeftigel se

Rud har store problemer med at beskadtige sig selv i sin fritid. Han leger ikke selv, han er ikke
interesseret i legetgj eller dukker eller bamser, han savner initiativ. Han har for gjeblikket kun to
mulige selvstandige fritidsaktiviteter — at se video og at kigge i billedbager. Hvis han ikke bliver
beskadftiget af en anden eller er engageret i de naevnte to fritidsaktiviteter, bliver han urolig og
rastlgs. Ofte sidder han bare og stirrer ud i luften eller ud af vinduet samtidig med at han
hyperventilerer eller basker med armene. Til andre tider gar han hvilelast rundt i huset fra sted til
sted uden at finde ro eller koncentration. Der er derfor et meget stort behov for at bibringe ham
nogle meningsfulde fritidsbeskadtigel ser.

Activity Schedule

En activity schedule, som bedst kan oversadtes som et aktivitetsforlgb, er et hjadpemiddel og en
metode til fritidsbeskadtigelse for bern med autisme (og andre handicaps), som er udviklet inden
for anvendt adfaadsanalyse (McClannahan, 1999). Indlagingen af og brugen af activity schedule for
barn med autisme er veldokumenteret i den internationale forskning (Krantz, 1993; MacDuff, 1993;
McClannahan, 1998; McClannahan, 1997). En activity schedule er en ikke- menneskelig prompt,
der har til formdl at igangsadte og opretholde selvstamndige aktiviteter hos barn, der mangler eget
initiativ og evne til at beskadtige sig selv. Et aktivitetsforlgb vil i starten vaare baseret pa symboler
eller billeder, men disse kan senere udskiftet med skrevne ord, nar barnet har laat at leese. Et
aktivitetsforlgb skal igangsadte bern til at udfare en opgave, involvere sig i en social interaktion
eller til at modtage en social eller anden form for belanning. Afhaengig af barnet kan activity
schedule vaare meget detaljeret (hvor alle opgaver er nedbrudt i sma enkeltdele) eller mere
generelle, hvor et enkelt billede eller et ord refererer til en bestemt form for aktivitet.

Barn med autisme ma lagre at anvende et sadant hjadpemiddel vha. de saadvanlige adfaardsanalytiske
principper for laging: hele opgaven nedbrydes i enkeltelementer, som indlaaes hver for sig med en
hgj grad af menneskelig prompt, som gradvist fades ud. Denne indlaaingsmetode kaldes i denne
sammenhaang for “graduated guidance”. Inden barnet kan laae denne form for guided
fritidsbeskaeftigel se ma det have oparbejdet visse grundlasggende forudsagninger — det skal mestre
receptive udpegninger (for at kunne identificere billedprompter), matchning (for at kunne etablere
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forbindelser mellem handling og et billede af en handling), verbale instruktioner (for at kunne
udfare en gnsket handling). Rud har igennem sin tidligere ABA-behandling laat at mestre disse
opgaver, og han har sdledes de nadvendige forudsagninger for at kunne anvende en activity
schedule. For at kunne fa det fulde udbytte af et aktivitetsforlab anbefales det desuden, at bern
forstar og vaardsadter ‘ token systems' — dvs. et tegngkonomisystem, som er en form for udskudt
forstaarker der baseret sig pa et bytte af en opsparing til en gnsket forstagrker. Rud har endnu ikke
laat et sddant tegngkonomisystem, men det vil blive indevet i sammenhaang med brugen af hans
activity schedule.

Ruds activity schedule vil i begyndelsen besta af et ringbind med et varierende antal sider, hvor der
pahver side er angivet en bestemt opgave. Opgaverne veksler mellem selvstaandige aktiviteter,
sociale aktiviteter og belagnninger. De selvstaandige aktiviteter udvadges blandt dem, Rud allerede
har lagt at mestre i tramingsrummet — fx. ringpyramide, simpelt puslespil, dukkeleg, bondegardsdyr,
biler m.v. De sociae aktiviteter vil omfatte meningsfulde kontakter til de andre tilstedevaaende
(bror, traaner, foraddre, paadagoger) i en form, som Rud mestrer (fx. at give eller hente noget fra
nogen, at hilse, at lege en fadles (sang)leg mv.). Selv om bade aktiviteter og de sociale kontakter
tidligere har vaaret indlaat og mestret i tramingsrummet skal der ske en fornyet indlaging, som ogsa
omfatter de omkringliggende aktiviteter: at selv finde materialerne frem, at udfere opgaven
selvstandigt uden udefrakommende prompt, at saeter materialerne pa plads. Disse trin indlaging pa
saadvanlig adfaardsanalytisk vis viatrinvis laging: i starten anvendes verbal instruktion, fysisk
guidning, forstaarkning. Senere gradueres guidningen, prompten fades og traaeren kommer
efterhanden til at fungere som en skygge, der langsomt traekkes tilbage. Der tages data af denne
treaning pa samme made som alle andre former for traming.

Pauseaktiviteter

Som et led i at styrke Ruds egne initierede aktiviteter er vi begyndt at registrere Ruds spontane
pauseaktiviteter i tramingsrum: hvor laange er han beskadftiget med sddanne, hvorndr tager han selv
initiativ og med hvilke aktiviteter og hvad ger han med aktiviteten. Formalet er her at fa kendskab
til hvad Rud selv har lyst til og hvordan hans aktivitetsmenstre ser ud og hvor laage han kan lave
dem. Vi har ogsa arbejdet med at tramer igangsaeter Rud med pauseaktivitet, dvs aktiviteter, som
Rud selv kan udfere. Det vil derfor sige, at ale er aktiviteter, som vi har traanet i lang tid i
traaningsrummer, sa Rud kan dem helt sikkert. Det er dog alligevel kreevende gvelser for Rud, som
har sveart ved at holde egne aktiviteter i gang uden voksenstette. Han er dog blevet lidt bedre
sammenlignet med udgangspunktet, sa det er forhdbentligt et spargsma om tilvaanning og gvelse.

Dette tramingsarbejde fortsadtes og udbygges gennem activity schedule og fortsatte
pauseaktivitetstraming.

Brug af computer

Rud er meget interesseret i at lege med en computer, men hans brug af en computer er haammet af
hans finmotoriske problemer og hans problemer med at koordinere sine bevasgelser. Pga. sit
bevaggel seshandicap har Rud endnu ikke mulighed for at bruge en computermus. Han har derfor
ikke mulighed for at anvende en computer selvstaandigt med undtagelse af de fa spil, hvor
betjeningen kan ske ved tastaturet (barnet aktiverer fx. mellemrumstangenten, hvilket udl@ser en
handling i computerspillet). Eftersom der kun findes meget fa computerspil af denne type, og
eftersom tastaturet som styringsredskab ikke giver mulighed for at styre bevasgelser pa skea'men,
men kun udlgse simple forhandsdefinerede handlinger, er Rud henvist til naesten udelukkende at
anvende computeren sammen med sine foraddre eller andre voksne. Denne form for brug af en



computer har meget begramset veardi for barnet, som i stedet for at blive aktiveret bliver tilskuer til
en aktivitet, barnet ikke selv bidrager til.

P& Ruds pc'er er der installeret falgende spil til smabarn:

1) Banke Pa (Gyldendal); My First Toddler School (Dorling Kinderly), Leg med
Teletubbies (BBC), Smarollinger (Knowledge Adventure),

2) Fadter Kanini Legeland (The Learning Company), Oplevelser med dyr pa landet
(Gyldendal), PuttPutt (Humongous Entertainment), L ets Explore the Farm (Humongous
Entertainment).

3) Vorestravle by (Paramount Interactive); Flyvende Start - Barnehave (Knowledge
Adventure).

Men undtagelse af farstnaante, er det i alle tilfadde tale om standardprogrammer for bern uden
handicap. Der tale om begynderprogrammer for barn uden eller med begraanset kendskab til pc'ere.
De mest simple af dem (gruppe 1) giver barnet mulighed for sammen med en voksen at fa fadles
oplevelser og sansestimulering; de lidt mere avancerede (gruppe 2) giver mulighed for at laae gje-
hand koordination og dermed brug af pegeredskab. Dentredje kategori indeholder en raskke
forskellige “baner”, som giver barnet mulighed for -- pa en spaandende og legende méde -- at
praktisere en ragkke grundlasggende kognitive faardigheder: ord- og begrebsgenkendel se,
udpegninger, kombinatorik, arsagssammenhaange, turtagning og hukommelse.

De mest simple af disse programmer, som primaat er beregnet til brug sammen med en voksen, er
Rud vokset fra. Han har tidligere vist stor interesse for disse programmer, men de keder ham nu —
delsfordi han kender alle deres detaljer og dels fordi der ikke er udfordringer nok i disse
programmer til ham. | den nasste kategori af programmer er Rud ogsa meget aktiv til at pege pa
skaamen, hvorved han viser, at han har forstéet nogle af programmernes muligheder og
sammenhamge. | béde gruppe 2 og 3 er Rud for gjeblikket henvist til at veare tilskuer, fordi disse
programmer ikke giver mulighed for at styre programmet med tastaturet. Han viser dog en tydelig
interesse for programmerne og peger relevant pa de dele af skeamen, som skal aktiveres med en
muse-cursor for at komme videre i spillet. Hvis han havde adgang til et pegeredskab, som han
kunne styre, ville han saledes kunne lagre at udnytte disse programmer pa en relevant made.

I marts 2002 blev der indsendt en ansagning om et alternativt computerpegeredskab til Rud. Efter
en 2-arig afprevningstid udarbejdede ergoterapeut Kirsten Jacobsen en indstilling, der anbefaler, at
Rud far en touchskaarm samt nogle enkeltkontakter. K gbenhavns Kommunes handicapcenter Nord
har imidlertid givet afslag pa denne ansggning med den begrundelse at en computer ikke er
nedvendig for at varetage forsgrgelsen af Rud i hjemmet, og det fremhaaves, at “handicapcenteret
vurderer ikke (...) at han ikke har andre legemuligheder” - eller formuleret mere direkte: at han atsa
har andre legemuligheder. Dette afslag er anket til Det Sociale Naevn for Kgbenhavn.
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Manedsopgerelser over Ruds sgvnmgnster, aug 2003 -

Gennemsnitlig sgvn per dggn Manedligt gennemsnit i min. Forstyrrede neetter Natte-vagentid Tidlig vagentid Forstyrret tid Varians
Méned Ar Antal Nat Dag | alt Nat Dag | alt Neetter m.  Neetter m. | alt Procent | alt Gns. per  Gns. per | alt Gns. per  Gns. per | alt Gns. per  Gns. per Nattesgvn Samlet
neetter vagentid tidlig uge vagennat uge tidligvagen uge forstyrret sgvn
vagentid nat nat
Aug 2003 14 8 3/4 3/4 92/4 522 45 567 2 3 5 36 52/4 23/4 23/4 22/4 11/4 3/4 8 4 12/4 0,260523 0,40338
Sep 2003 30 81/4 3/4 9 491 44 535 8 9 17 57 231/4 52/4 3 13 3/4 31/4 12/4 37 83/4 21/4 1,387222 1,218056
Okt 2003 31 8 3/4 3/4 91/4 519 38 557 13 5 18 58 33 72/4 22/4 7 12/4 12/4 40 9 21/4 1,397893 1,386056
Nov 2003 30 91/4 1/4 92/4 550 18 568 14 4 18 60 322/4 72/4 21/4 41/4 1 1 36 3/4 82/4 2 0,895322 0,898989
Dec 2003 31 91/4 0 91/4 549 4 553 15 5 20 65 312/4 7 2 32/4 3/4 3/4 35 8 13/4 0,620057 0,581035
Jan 2004 31 92/4 0 92/4 570 4 574 4 12 16 52 71/4 13/4 13/4 12 3/4 3 1 20 42/4 11/4 0,667274 0,564386
Feb 2004 29 91/4 1/4 92/4 561 15 576 5 12 17 59 92/4 21/4 2 132/4 31/4 11/4 23 52/4 11/4 0,764546 0,898339
Mar 2004 31 9 0 9 544 4 547 6 10 16 52 11 1/4 22/4 2 14 1/4 31/4 12/4 25 2/4 53/4 12/4 0,652657 0,732948
Apr 2004 30 91/4 1/4 91/4 550 8 558 9 5 14 47 19 2/4 42/4 21/4 22/4 2/4 2/4 22 51/4 12/4 0,677014 0,633681
Maj 2004 31 92/4 0 92/4 566 3 569 3 12 15 48 71/4 13/4 22/4 71/4 13/4 2/4 14 2/4 31/4 1 0,5532 0,574011
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