ABAfore nigen

Kgbenhavn 1. juni 2019

Beretning til ABA-foreningens generalforsamling den 15. juni 2019

Denne beretning ggr status over ABA i Danmark og foreningens arbejde det sidste
ars tid. Det er den sidste beretning jeg aflegger efter ni ar som formand, sa derfor
vil jeg ogsa tillade mig at kigge lidt l&engere tilbage og gare status.

Medlemsudvikling
Foreningens medlemstal er faldet en smule i det forgangne ar.
Nye medlemmer Udmeldte Ialt

Hovedstaden 16 17 129
Sjelland 2 2 23
Syddanmark 2 4 30
Midtjylland 1 16 96
Nordjylland 0 1 4
Udlandet 1 0 2
Ialt 34 40 287

Mgnsteret er velkendt: Langt de fleste ABA-familier bor i og omkring de store
kommuner - Kgbenhavn, Arhus, til dels Odense. De nye medlemmer er for de fle-
stes vedkommende forzeldre til nydiagnosticerede bgrn, men ogsa —i stigende
grad - tilrejsende bgrnefamilier, som kender ABA fra hjemlandet. De, der melder
sig ud, har gennemsnit vaeret medlemmer i seks ar, og er formentlig holdt op med
at treene ABA.

Hvis man zoomer ud og ser pa medlemsudviklingen siden foreningen blev stiftet i
2003, kan man se, at medlemstallet stiger naesten linezert. Man kan selviglgelig
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analysere pa drsagerne til de svingninger der er i kurven, men overordnet ser det
ud som om, at foreningens stgrrelse er styret af et jeevnt stigende behov.
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Hvor mange danske born er sd egentlig i ABA-tilbud?
Det korte svar er — at det ved vi ikke preecis.

2/3 af medlemmerne er husstandsmedlemmer, dvs. der er to foraeldre, som - for
de flestes vedkommende - kun har ét barn med autisme, som modtager ABA. Hvis
man tager hgjde for det, og ogsa regner stgttemedlemmer og fagpersoner uden
bgrn fra, er der samlet set cirka 170 familier i foreningen.

Ud af disse er der maske 20-30 gamle medlemmer, som har veeret med fra starten,
og hvis bgrn i dag er faerdige med ABA, men som stadig gerne vil fglge med og
stgtte foreningen. I den anden ende er der en del af de nye medlemmer, som ma-
ske fgrst kun lige er begyndt at undersgge mulighederne for deres bgrn.

Ud fra det har vi maske 130-40 ABA-bgrn i foreningen. Men det betyder selviglge-
lig ikke, at det er det praecise antal af danske bgrn, som aktuelt er i et ABA-tilbud.
Pa den ene side ved vi, at der er familier, der treener ABA med deres bgrn, men
ikke er medlemmer af ABA-foreningen. Nogle er medlemmer af foreningen Hjer-
nebarnet - typisk de, som hjemmetraener med ABA i kombination med andre me-
toder —andre er slet ikke organiserede, af den ene eller den anden grund.
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Pa den anden side er der givetvis ogsa medlemmer, hvis bgrn ikke eller ikke laen-
gere modtager ABA - og her rejser der sig et definitionsspgrgsmal, for hvornar
trener man ABA? Ggr man kun det, hvis man modtager supervision og har et hgj-
intensivt treeningsprogram? Det gaelder iseer mange af de lidt eldre bgrn og unge,
at treeningsintensiteten efterhanden gar ned, og ABA mere bliver en vaerktgjs-
kasse, man griber i for at fremme trivsel og lgse hverdagsproblemer.

Hjemmetraningsordningen

Pa landsplan er langt de fleste ABA-projekter organiseret og finansieret som hjem-
metraning, efter Servicelovens § 32a. Det er nu tre ar siden, hjemmetraeningsord-
ningen blev permanentgjort og fik sin egen paragraf. Sidste ar bestilte Socialmini-
steriet derfor en opfglgende undersggelse af loven hos Ankestyrelsen, og den 1a
feerdig her i februar méned.!

Ankestyrelsens rapport bygger pa en sagsgennemgang af klagesager, pa et spgr-
geskema udsendt til kommunerne, og pa interviews med bade kommunale sags-
behandlere og foraeldre — herunder flere fra ABA-foreningen. Bade ABA-forenin-
gen og foreningen Hjernebarnet mgdtes med folkene bag undersggelsen i de tid-
lige faser, og havde et orienterende mg@gde med Socialstyrelsen efter offentligggrel-
sen.

Rapporten giver et interessant gjebliksbillede, men indeholder ikke ret meget nyt.

Det fremgar at 79 kommuner har, eller har haft, familier, der hjemmetraner.
ABA-foreningen har medlemmer i 47 af disse kommuner. Der er ikke direkte
spurgt til det, men rapporten bekrafter det billede, vi ogsa ser i foreningen: At
langt de fleste hjemmetraeningsfamilier klumper sig sammen i de stgrre kommu-
ner.

Lovrevisionen i 2016 medfgrte ikke nogen malbar @&ndring i antallet af godkendte
hjemmetraeningsprojekter. Foraeldrene forteller om lange sagsbehandlingstider,
om at blive presset til at veelge noget andet end hjemmetraning, om at tilsyn og
papirarbejde kan vare en stressfaktor, og om nedskaeringer som fglge af, at kom-
munerne er under gkonomisk pres. Kommunerne fortaeller at loven kan veere
sveer at administrere og fortolke, og at det kan vaere vanskeligt at fgre et kvalifice-
ret tilsyn, og at man er bekymret for udgifterne. Fra begge sider af skranken ud-
trykkes der dog ogsa positive holdninger til ordningen.
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Kommunerne oplyser ikke om hjemmetraening

Et resultat, som giver sarlig grund til bekymring, er at kun meget fa kommuner
informerer alle foraldre til bgrn i malgruppen om muligheden for at hjemme-
trene:?

Ja, kommunen Nej, kommunen Nej, kommunen Andet
informerer alle familier vurderer fra familie til informerer de familier,
med bom i malgruppen familie, om der som selv bringer det op
om ordningen informeres om
ordningen

Ud over at en sadan "selektiv mutisme” over for borgerne klart er ulovlig, kan man
undre sig over, hvad det mon er for nogle kriterier kommunerne vurderer famili-
erne ud fra, inden de vaelger at informere dem om mulighederne. Andetsteds i
rapporten udtrykkes der bekymring over, at hjemmetraeningsordningen forforde-
ler sdkaldt “ressourcestaerke” familier. Det kan der desvaerre godt vaere noget om
- men maske bidrager kommunerne selv til denne skavhed?

Selviglgelig er hjemmetraening ikke for familier, der har andre vasentlige udfor-
dringer end lige netop et barns handicap — det er blandt andet derfor, der skal gen-
nemfgres en §50-undersggelse, fagr der bevilliges hjemmetraening. Men der er in-
gen sarlig grund til at tro man bliver bedre egnet til at hjemmetraene fordi man
har styr pa lovens paragraffer, er god til informationssggning, eller har en akade-
misk uddannelse. Hjemmetraening er ikke raketvidenskab.

2 Delrapport 2, side 46
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Sageriankestyrelsen

Rapportens sagsgennemagang viser, at der kun er ret fa klagesager, der vedrarer
hjemmetraening efter ABA-metoden - 3 ud af 64 sager fgr lovrevisionen, 5ud af 45
efter lovrevisionen 3. Omggrelsesprocenten —altsd andelen af sager, hvor kommu-
nerne ikke far medhold - er ekstremt hgj. Her er tallene for perioden efter lovrevi-
sionen:*

Antal Procent
Stadfaestet 13 28
Andret 11 24
Ophaevet 0 0
Hjemvist 26 60

Note: Kategorierne er ikke gensidigt udelukkende. Ved behandlingen af en klage kan Ankestyrelsen valge at dele afgerelsenop, s3
dele af kommunens afgarelse for eksempel bliver stadfaestet, og dele af komimunens afgerelse bliver a2ndret eller ophaevet.

Det bliver endnu mere interessant, nar man ser pa, hvad sagerne sa handler om:

Stadfaestet Andret Hj(_ern-

vist
Godkendelse/ophgr af ordning 2 7 10
Hjeelp til deekning af tabt arbejdsfortjeneste 1 3 3
Stettetil traening i form af traeningsredskaber b 0 <
Stottetil traening i form af kurser 0 1 3
Stoettetil traening i form af hjaelpere 3 1 1
Omfanget af den godkendte hjemmetrasning eller supervision 0 0 1
Anden terapi udover hjemmetrasningen 0 0 2
Deekning af udgifter efter § 32a (fx til len til hjeelpere, kgrsels- 4 2 5
godtgerelse eller overnatning i forbindelse med kurser)
Andet 1 2 3

Note: Svarkategorierne for begge de to spargsmal er ikke gensidigt udelukkende. Derfor er det samlede antal svar ved hvert spargs-

mal starre end 45. Bemaerk, at for sager, som har flere emner og flere udfald, er det uvist hvilke emner, der knytter sig til hvilke
udfald.

® Delrapport 1, side 18 0og 33
“ Delrapport 1, side 40-41
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Det fremgar, at de fleste sager, hvor kommunerne ikke far medhold, handler om
godkendelse eller ophgr af hjemmetraeningen. Her er omgarelsesprocenten pa
naesten 90. Det er et alarmerende hgit tal.

Rapporten kommer ikke med nogen entydig forklaring, men antyder dog en sam-
menhaeng. I ni af de behandlede ankesager henvises der direkte eller indirekte til
den formuleringiloven, at treeningen ““skal fremme barnets eller den unges
tarv og trivsel”.® Denne formulering blev skrevet ind i loven da den blev revideret,

og allerede dengang skrev ABA-foreningen i sit hgringssvar:

“Det er velkendt [...] at foraeldre til bern med handicap har meget blandede
oplevelser af kommunernes forvaltning af hjemmetraningsordningen.
Nogle kommuner er imgdekommende og indgar i et konstruktivt samar-
bejde, andre handterer hjemmetraningsordningen ganske stedmoderligt. En
sa vag lovtekst vil veere en aben ladeport for usaglige afslag, alene med hen-
visning til at treeningen ikke skennes at “fremme barnets tarv og trivsel”.

Det er ret oplagt dette, vi nu ser afspejleti et stgrre antal omgarelser. Nar sagerne
hjemvises til kommunen, sker det hyppigst med henvisning til, at afggrelsen er
mangelfuldt oplyst eller mangelfuldt begrundet.”?

Moralen er, at det nytter at klage. Men det er desvaerre ogsa sandt, at det langt fra
er alle, der har overskud til det. Neden under ankesagerne ligger et stort mgrketal
af handicapfamilier, der ikke far den hjelp, de har brug for.

Hvad Ankestyrelsens rapport vil blive brugt til er uklart, isaer selviglgelig fordi det
ser ud til at blive en ny socialminister, der vil skulle forholde sig til den.

ABA-investeringsprojektet i Arhus

Ikke al ABA er hjemmetraening. Selvom man let glemmer det, er ABA-foreningen
ikke en hjemmetraeningsforening. Men for indeveaerende er det kun i Arhus kom-
mune, at der er et stgrre, offentligt forankret ABA-tilbud, for 20 bgrnehave- og
skolebgrn.

®Delprapport 1, side 43
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" Delrapport 1, side 41
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Dette sakaldte ABA-investeringsprojekt har kart siden starten af 2016, og lgber til
udgangen af 2020. Meldingerne er, at projektet kgrer som planlagt. Barnene er
genereltitrivsel, og deres inklusion i kommunens almindelige daginstitutioner
og skoler er en succes, bade fagligt og socialt. Dette alene burde jo skabe politisk
interesse om projektet.

Lokalforeningen i @stjylland forbereder sig pa den politiske kamp for, at tilbuddet
kan overga til at blive en fast bestanddel af kommunens gvrige paedagogiske tilbud
til den her malgruppe af bgrn.

Ny dansk ABA-forskning

Der sker ogsa andet derude. En forskergruppe er i gang med at forberede og s@ge
midler til et effektstudie af ABA i Danmark. Forskergruppen bestar af Bjgrg Kjer
(Lektor, ph.d. ved AU - Aarhus Universitet) og Ida Danneskiold-Samsge (Ekstern
Lektor, ph.d., CBS - Copenhagen Business School).

Forskerne gnsker med studiet at undersgge virkningen af ABA i en dansk kon-
tekst. Hvis det lykkes at fa finansiering til projektet, skal det forankres pa AU - Aar-
hus Universitet under forskningsprogrammet “Inklusion og eksklusion —i sam-
fund, institution og paedagogisk praksis”.

Hvis det bliver muligt at saette projektet i sgen, vil forskergruppen fa brug for at
teet samarbejde med ABA-foreningen og danske ABA-familier.
Bestyrelsens arbejde

Efter sidste landsmade konstituerede bestyrelsen sig som fglger:

e Anne Lindholt, Neestformand (Arhus Kommune / Region Midtjylland)

Peder Mgller, Kasserer (Kgbenhavns Kommune / Region Hovedstaden)
e Ditte Andreassen (Kolding Kommune / Region Syddanmark)

e Torben Ibsen (Kgbenhavns kommune / Region Hovedstaden)

e Ulrik Falktoft (Kgbenhavns kommune / Region Hovedstaden)

e Henriette Malland (Randers Kommune / Region Midtjylland)

e Faisal Saleem (Kgbenhavns kommune / Region Hovedstaden)

Vi har afholdt syv bestyrelsesmgder, heraf to fysiske og fem over Skype. Fokus for
arets arbejde har i vidt omfang veeret oprydning, forenkling og strgmlining: Der er
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kommet styr pa regnskabet og den made, det bliver lavet pa, er blevet kraftigt for-
enklet.

Med denne beretning udsendes ogsa regnskab for de sidste tre ar - 2016, 2017 og
2018. Regnskaberne er desveerre ikke endeligt reviderede, men det forventer vi er
ndet inden generalforsamlingen.

Vi har samlet kontingentopkraevningen, sa alle medlemmer opkraves samtidig i
april maned. Vi har fastlagt procedurer for vores handtering af medlemsdata, sa
foreningen nu skulle overholde persondataforordningen; og vi har lavet en ny pro-
cedure for, hvordan vi velkommer nye medlemmer.

Landsmgdet og Ullerslev

ABA-foreningen har holdt landsmgde i juni maned siden 2005. Siden 2014 har vi
tillige holdt foraeldrekonferencen i Ullerslev i januar-februar maned. Arrange-
mentet blev indfgrt for at fylde foreningens “arshjul” lidt bedre ud, og det har vee-
ret nogle gode og velbesggte dage. Det er navnlig Ditte og Anne, der har lagt et
stort arbejde i disse arrangementer, og valget af emner og oplaegsholdere er i vidt
omfang baseret pa de evalueringer, deltagerne giver.

Men deltagerantallet har veeret vigende til begge arrangementer:

90

73

55 = Landsmgdet
—— Ullerslev

38

20

2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

I bestyrelsen har vi selviglgelig spurgt os selv, hvad udviklingen skyldes, og hvor-
dan vi skal forholde os til det. Er to arrangementer for meget, sa Ullerslev kanniba-
liserer Landsmgdet? Er vii konkurrence med alle de andre tilbud, som fylder iszer
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sommerens weekender —- musikfestivaler, sportsbegivenheder, folkemgder? Er fa-
milierne mere pressede? Eller er behovet for denne type arrangementer simpelt-
hen ikke lige sa stort l&engere?

Foreningens sagsbehandler-ordning

Som tidligere naevnt, er lokalforeningen i @stjylland meget aktiv. Ud over ABA-in-
vesteringsprojektet ma de desvaerre bruge meget tid pa at forholde sig til, at kom-
munen i disse ar skaerer drastisk pa handicapomradet. Det er pa ingen made ikke
unikt for Arhus, men problemet har af en eller anden grund veeret saerligt udtalt
der gennem de sidste ar.

Lokalforeningen indgar i Dialoggruppen bern med handicap, hvor de sammen

med andre handicapforeninger forsgger at rabe kommunens politikere op om de
darlige forhold for familier til bern med fysisk og psykisk handicap. De mange sa-
ger handler ikke specifikt om hjemmetraening, men om andre handicapkompen-
serende ydelser som aflastning, merudgifter, tabt arbejdsfortjeneste og sa videre.

Det var blandt andet affgdt af problemerne i Aarhus, at foreningen indledte et
samarbejde med socialradgiver Sgren Mgller Pedersen om at tilbyde radgivning til
medlemmaer til en favorabel pris, 350 kr/timen. Ud af de familier, som siden har
brugt denne mulighed, har over halvdelen vearet fra Aarhus, sa det understreger,
at der er et specifikt problem her.

Desvaerre matte bestyrelsen ved udgangen af 2018 beslutte at haeve prisen til 625
kr/timen, svarende til den lgn, Sgren far. Ordningen har kostet foreningen godt
35.000 kr om aret, og hvis vi lod den fortsaette leengere ville foreningens gkonomi-
ske beholdning blive uholdbart lav.

Foreningen betaler stadig den fegrste kontakt med Sgren, og prisen er fortsat favo-
rabel, relativt set - men den hgjere pris har desvearre, som frygtet, medfert at for-
eningens medlemmer helt er ophgrt med at bruge ham.

Sgren kommer og holder oplaeg pa Landsmgadet, hvor han vil fortelle om tenden-
serne i de sager, han haft med at ggre.

Foreningens hjemmeside

Som bekendt gik foreningen i luften med en ny hjemmeside i februar 2018. Der er
gradvist —langsommere end vi kunne gnske - kommet mere indhold pa siden.
Imens er trafikken pa siden cirka fordoblet (grafen viser nye brugere pr. maned):
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@ Nye brugere
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Det, som vi er i gang med nu, er at flytte materiale fra www.abaforum.dk over pa
foreningens site. ABAforum har alle arene varet den primeere kilde til viden om
ABA pa dansk. Der har varet forskellige, skiftende planer for, hvordan foreningen
kunne stgtte den videre udvikling af sitet (blandt andet praesenteret pa generalfor-
samlingen i 2015), men vi er nu landet p3, at det giver mest mening at samle al in-
formation om ABA pa ét sted.

Det er en stgrre opgave, som ogsa involverer en del redaktionelt arbejde. Der er jo
sket meget, siden ABAforum gikiluften i 2002, et ar fgr ABA-foreningen blev stif-
tet. Virkeligheden har forandret sig, og den made vi teenker og taler om autisme og
ABA har ogsa forandret sig. Meget af materialet er forsat veerdifuldt, noget kraever
en opdatering, og noget har kun historisk interesse.

Arbejdet foregar pa den made, at vi kopierer materiale over i etaper, og nar det sa
er feerdigt, lukkes www.abaforum.dk ned. Processen skulle gerne betyde, at den
trafik, ABAforum stadig treekker - som cirka er pad niveau med den nuvaerende tra-
fik pd ABA-foreningens side - fglger med over. Her er udviklingen over de sidste ti
ar (igen antal nye brugere pr. maned)

® Nye brugere
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Den kommende bestyrelse

Ved den kommende generalforsamling er der to bestyrelsesmedlemmer (Ditte og
Ulrik), som ikke er pa valg; Anne og Torben er pa valg, og modtager gerne genvalg;
Henriette er ikke pa valg, men meddelte allerede sidste ar, at hun ville traekke sig
nu. Faisal trak sig tidligere i ar.

10
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Peder er ogsa pa valg, men gnsker ikke genvalg. Peder blev valgt ind i bestyrelsen i
2015. Han har veeret aktiv i det landspolitiske arbejde, specielt i forbindelse lovre-
visionen i 15-16 og den afggrende principafggrelse om hjelpere i 2017; han har
skrevet flere tekster til foreningens hjemmeside, og var ogsa med i arbejdet med-
foreningens etiske retningslinjer®,

Peder er en af de autisme-foraeldre, hvor man teenker at &eblet ikke falder milevidt
fra stammen. Han er systematisk og utilitaristisk — han tager typisk beslutninger
ud fra en usentimental cost-benefit-analyse. Disse egenskaber satte han ogsa i spil,
da han sidste ar patog sig kassererrollen, efter at flere fgr ham var lgbet sur i den.
Det er i hgj grad lykkedes, sadan at det nu skulle vere til at handtere for Peders ef-
terfglger.

Det er heldigvis gode, rutinerede kraefter, der fortsatter i bestyrelsen. Anne blev
valgt ind som suppleant i 2010, og blev regulaert bestyrelsesmedlem i 2013. Torben
blev valgt ind som suppleant i 2011, og blev regulaert medlem i 2014. Ditte blev valgt
ind i 2012. Som sagt har Ditte og Anne gennem de sidste fem-seks ar staet for bade
det praktiske og det faglige indhold af landsmgdet og foraeldrekonferencen i Ul-
lerslev. Torbens rolle har vaeret lidt mere tilbagetrukket — blandt andet fordi han
har boet i Norge en del af tiden - men han har bidraget pa mange fronter. Alle tre
har de en klar forstaelse af foreningens historik og formal, og nogle klare holdnin-
ger til, hvor den skal hen.

Men der bliver ogsa brug for nyt blod. Vi har selvfglgelig stukket nogle fglere ud til
forskellige, som kunne vaere interesserede, men der er lidt for mange af dem, som
helst "bare” vil vaere suppleanter. Sd her er en opfordring: Kom frem og stil op! Be-
styrelsesarbejdet er bade givende, meningsfuldt, hyggeligt - og overkommeligt.
Sidste chance er under dagsordenpunkt 7 den 15. juni.

Formandsposten

Selv meldte jeg allerede i 2017 ud, at det var sidste gang jeg stillede op som for-
mand. Jeg har siddet i bestyrelsen i siden 2008, og har vaeret formand siden 2010 -
sa alene af den grund synes jeg, det er pa tide. Men jeg fgler ogs3, at jeg efterhan-
den har bidraget med, hvad jeg har at bidrage med.

Jeg har - ligesom de formand, der kom fgr mig - veeret optaget af nogle bestemte
ting, og mindre optaget af andre, og det har selvfglgelig sat sit praeg pa foreningen.

1
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En af de ting, jeg har forsggt, er at ggre op med den “succeshistorie”, der meget
nemt opstar i en foraeldregruppe som vores. En af styrkerne ved ABA, er den opti-
mistiske og udviklingsorienterede tilgang til autisme. Men fortaellingen om, at
man kan ggre meget for sit barn med en malrettet indsats, bliver let til, at hvis ens
barnet nu ikke udvikler sig helt som man havde habet, sa er det fordi man ikke har
vaeret malrettet nok.

Et af mine stolteste gjeblikke som formand var pa et foraeldrekursus for nogle ar
siden, hvor en deltager spurgte mig, om vi sa ogsa havde set en helt vild udvikling
hos vores pige. Han gloede lidt da jeg svarede: "Nej”. Men det var det zrlige svar,
og det var det ogsa da jeg fortsatte: “Men alt hvad hun har leert, det har hun lert
gennem ABA".Jeg synes det har veeret vigtigt at give plads til at tale bade om suc-
ceser, og om problemer og etiske udfordringer.

Pa samme made har jeg udadtil veeret optaget af en lidt mere kompromissggende
og nuanceret form for kommunikation. Evidens er vigtigt, men man far ikke me-
get lydhgrhed ud af at sla folk oven i hovedet med den. Og hvis vi er en forening,
der gnsker at hjelpe mennesker med autisme, sd ma vi ogsa kunne finde ud af at
tale om autisme pa en made, sa de, der selv har diagnosen, ogsa kan veare del af
samtalen.

Det star i skrivende stund ikke klart, hvem der stiller op til formandsposten d. 15.
juni. Men jeg er fortrgstningsfuld pa foreningens vegne. ABA-foreningen er i god
stand og parat til at bevaeger sig nye steder hen.

Tak for ni gode ar,

Peter Westh
Afgaende formand for ABA-foreningen

12



