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Af Linda Andersen (Institut for Psykologi og Uddannelsesforskning, Roskilde Universi-
tet) og Joi Bay (ABAforum). December 2011

I de senere ar har en raekke statslige centre, komiteer og organisationer udarbejdet mere
eller mindre officielle anbefalinger vedrgrende tidlig intervention i forhold til smabgrn
med autisme. Det drejer sig om anbefalinger til politikere, myndigheder og familier. !

Department of Health and Human Services (2011)

Det amerikanske sundhedsministerium har udsendt kliniske anbefalinger til behandling
af autisme. Anbefalingerne fremhaver to adfaerdsanalytiske modeller som de bedst do-
kumenterede ikke-medicinske metoder. Til behandling af stereotypier og visse former
for problemadfaerd anbefales medicinsk behandling.

Anbefalingerne er udgivet af Agency for Healthcare Research and Quality, der er en af-
deling af det fgderale sundhedsministerium - Department of Health and Human Ser-
vices. Anbefalingerne er baseret pa en 900 sider lang forskningsgennemgang, som tidli-
gere har veret formidlet i tidsskriftet Pediatrics.

P4 denne baggrund er der dels udgivet en kortfattet klinisk vejledning til fagfolk samt en
mere omfattende og letlast vejledning i valg af behandlingsmetode til foraeldre og parg-
rende.

'1de fleste lande er indsatsen i forhold til barn med autisme — bdde den tidlige indsats og den sene-
re behandling - henlagt til undervisningssektoren. Da der samtidig er tradition for, at bgrn i angel-
saxiske lande starter skolegangen tidligere end vi er vant til, omtales den tidlige behandling i disse
lande som »educational«. Heri ligger en markering af at behandling for autisme primeert er paeda-
gogisk og at skolesystemet er ansvarlig for denne form for behandling, men ingen indikation af
hvor denne indsats fysisk finder sted; »educational intervention« kan saledes godt vaere placeret i
barnets hjem
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De kliniske anbefalinger er resultatet af en systematisk gennemgang af 159 udvalgte stu-
dier af autismebehandling, som er blevet offentliggjort siden ar 2000, og som er udfert af
uafhangige forskere. Man har dels set pa resultater for bgrn i alderen mellem 2 og 12 ar,
som er diagnosticeret med en autismespektrumforstyrrelse, og dels bgrn under 2 ar, som
er i risikogruppen for senere at blive diagnosticeret. Medicinske studier med under 30
deltagere og pedagogiske og adfeerdsanalytiske studier med feerre end 10 deltagere er
blevet frasorteret. Af de 159 studier var kun 13 af hgj videnskabelig kvalitet, 56 var af mid-
del kvalitet mens resten var af relativ ringe kvalitet. Kvaliteten er bedgmt ud fra traditio-
nelle medicinske standarder: forskningsdesignet, diagnosticeringen af bgrnene, base-
line-malinger, beskrivelse af interventionen, malinger af behandlingsresultater samt de
anvendte statistiske analyser. Det er kun randomiserede studier - hvor der traekkes lod
mellem de bgrn, der modtager den undersggte behandling og enten ingen eller en sad-
vanlig behandling - der far betegnelsen hgj kvalitet.

De kliniske anbefalinger omfatter forskellige typer af interventioner til bgrn med autis-
me, hvoraf de vigtigste er adfeerdsmaessige (ABA), paedagogiske (TEACCH m.v.); medicin-
ske; alternative og supplerende behandlinger samt foreldreformidlede interventioner.

Adfaerdsmaessige interventioner til barn over 2 ar

[ vurderingen af de ikke-medicinske behandlinger fremhaever anbefalingerne to ABA-
modeller, som begge er veldokumenterede og som begge har vist sig at fremme kogniti-
on, sprogfeerdigheder samt social adfaerd blandt nogle bgrn med autisme; nemlig Univer-
sity of California, Los Angeles (UCLA)/Lovaas model og Early Start Denver Model
(ESDM).

Adfaerdsmaessige interventioner til barn under 2 ar

Selv om data indtil videre er forelgbige, sa er der lovende resultater af ultratidlig, intensiv
intervention baseret pa anvendt adfeerdsanalyse til bgrn under 2 ar, der mistenkes for at
ville udvikle autisme.

Padagogiske interventioner

TEACCH-metoden ( Treatment and Education of Autistic and Communication related
handicapped Children) bliver i de nye anbefalinger kategoriseret som en padagogisk
intervention og altsa ikke som en adferdsmeessig intervention. Det hedder om TEACCH
at dokumentationen er begranset, men at enkelte studier har vist visse forbedringer in-
den for kognition og motorik.
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Foraeldreformidlet traening

Forzeldreformidlet traening omfatter opleering af foraeldre til at udfgre intervention i for-
hold til deres egne bgrn. Om disse metoder hedder det, at evidensen er utilstraekkelig. Der
findes enkelte studier, som dokumenterer visse positive effekter, men disse resultaterer
oftest kortvarige og indirekte.

Alternative behandlinger

Der findes ingen eller meget lidt forskning i forskellige alternative behandlinger. Der sav-
nes bl.a. information pa modifikatorer af effekt (faktorer, der fremmer eller hemmer ef-
fekter af en behandling), generaliseringer af effekter, vaegtning af forskellige faktorer i
behandlingerne samt praediktorer af behandlingssucces (dvs. muligheden for at forudsige
hvilke bgrn, der profiterer af en behandling og under hvilke betingelser).

Medicinske interventioner

De antipsykotiske midler risperidon (Risperdal) og aripirazol (Abilify) har vist sig effektive
i behandling af udfordrende adfeerd som aggressioner, hyperaktivitet og selvskadende
adfeerd, men er ikke virkningsfulde i forhold til kernesymptomer pa autisme som sociale
feerdigheder og kommunikative faerdigheder. Begge psykofarmaka har en hgj forekomst
af bivirkninger.

Kliniske anbefalinger
[ opsummeringen af de kliniske anbefalinger hedder det, at

Indsatsen for tidlig intervention ved ASF (autismespektrumforstyrrelser) er fremgangs-
rig. Forskningsmeessig evidens om effekter af behandling af ASF er lovende pa nogle om-
rader, men eftersom der er tale om et ungt forskningsfelt, sa ma disse resultater replike-
res (gentages) og udvides. Der er nogen evidens for at vaelge mellem medicinske interven-
tioner mod udfordrende og repetetiv adferd og tidlig, intensiv adfaerdsmaessig interven-
tion. Der er ingen eller begraenset komparativ evidens til kliniske beslutninger om medi-
cinske interventioner for sociale eller kommunikative vanskeligheder; de fleste ad-
feerdsmaessige interventioner; peedagogiske samt alternative interventioner. For de fleste
interventioner er evidensen utilstrakkelig til at tillade en vurdering af deres fordele eller
bivirkninger. Det indebaerer ikke, at disse interventioner ikke giver positive resultater
eller bivirkninger, men yderligere forskning er ngdvendig. Evidens viser, at der eksisterer
en ikke-defineret undergruppe af bgrn for hvem tidlig og intensiv adfaeerdsmaessig inter-
ventioner kan resultere i varige forbedringer, mens andre grupper af bgrn ikke udviser
fremgang.
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De kliniske vejledninger gor desuden opmarksom p3, at der pa nuveerende tidspunkter
er huller i viden om autismebehandling. Der er fa eller ingen studier inden for fglgende
omrader

o Direkte sammenligninger af effekter af forskellige interventioner (fx direkte sam-
menligning af UCLA og Early Start Denver Model).

o Hyvilke bgrn, der sandsynligvis profiterer af bestemte interventioner.

o Generalisering af behandlingseffekter uden for behandlingen og pa leengere sigt.

o Objektive kriterier for valg af interventioner til barn under 2 ar og som er i risiko-
gruppen for at udvikler autismesymptomer.

e Om der er skadevirkninger eller bivirkninger ved adfaerdsmaessige, paedagogiske
eller alternative interventioner.

Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) er en af 12 afdelinger af det fadera-
le, amerikanske sundhedsministerium. AHRQ har primeert til formal at forbedre effekti-
viteten i sundhedssystemet ved at fremme brugen af evidensbaserede behandlinger.
AHRQ formidler forskningsresultater til klinisk praksis, og henvender sigi sine anbefa-
linger til fagfolk og beslutningstagere. Desuden udsender AHRQ forenklede versioner af
deres kliniske anbefalinger malrettet patienter og pargrende.

National Institute of Mental Health, USA (2011)

National Institute of Mental Health (NIMH) i USA er et faderalt center for forskningi og
formidling om mentale lidelser og handicaps. National Institute of Mental Health bedri-
ver egen forskning, bevilger stgtte til andres forskning samt formidler information om
mentale lidelser til fagfolk og til offentligheden. National Institute of Mental Health
(NIMH) har i 2011 udsendt en revideret udgave af deres vejledning Autism Spectrum
Disorders. Vejledningen indeholder information om symptomer pa autisme, diagnostice-
ring af autismespektrumforstyrrelser samt behandlingsmuligheder. I den nye udgave af
vejledningen fremhaves ABA-behandling som den eneste paeedagogiske behandling af
bgrn med autisme.

National Institute of Mental Health (NIMH) i USA har revideret deres vejledning til forzel-
dre - A Parent’s Guide to Autism Spectrum Disorder. Vejledningen indeholder informa-
tion om symptomer pa autisme, diagnosticering af autismespektrumforstyrrelser samt
behandlingsmuligheder. I den nye udgave af vejledningen fremhaeves ABA-behandling
stadig som den bedst dokumenterede padagogiske behandling af bern med autisme.

Til forskel fra den tidligere udgave fra 2007 er anbefalingerne om behandling af autisme
nu mere detaljerede og de navner ikke alene anvendt adfeerdsanalyse generelt, men
fremhaever en rekke forskellige ABA-modeller: Discrete Trial Teaching, Verbal Behavi-
or, Pivotal Response Training samt Early Start Denver Model.
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Om behandlingsmulighederne for bgrn med autisme star der i vejledningen, at selv om
der endnu ikke eksisterer en egentlig behandling, sa kan en kombination af tidlig inter-
vention, medicinsk behandling og skolebaseret intervention i hgj grad reducere autisme-
symptomerne og forgge bgrnenes evner til at leere nye faerdigheder.

[ f{glge vejledningen har forskning vist, at intensiv adfeerdsanalytisk behandling i vugge-
stue- eller bgrnehavealderen kan forbedre kognitive og sproglige feerdigheder hos sma-
bgrn med autismespektrumforstyrrelser. Der henvises desuden til den oversigt over ele-
menter i effektive, tidlige interventioner, som er udarbejdet af American Academy of
Pediatrics. Disse elementer indbefatter

e At man starter straks efter barnet er blevet diagnosticeret med ASF;

e At man sgrger for fokuseret og udfordrende leeremuligheder tilpasset barnets ud-
viklingsalder i mindst 25 timer om ugen ogialle arets 12 maneder;

o At man etablerer en normering, der giver mulighed for 1:1-tid og leering i sma
grupper af bgrn;

o Atforzeldre og familie modtager en oplaering.

o Attilbuddet giver mulighed for aktiviteter med typisk udviklede bgrn i den ud-
strekning at sddanne aktiviteter har specifikke leeringsmal.

o Atbarnets progression males og registreres samt at interventionen tilpasses efter
behov

e At man sgrger for en hgj grad af struktur, rutiner og visuelle incitamenter for at re-
ducere distraktioner.

e Atbarnets feerdigheder ggres brugbare i nye situationer og at faerdighederne op-
retholdes.

I vejledningen understreges behovet for en leereplan, der fokuserer pa

e Sprogog kommunikation

e Sociale feerdigheder - fx delt opmarksomhed

e Selvhjaelpsfeerdigheder

e Forskningsbaserede metoder til at begreense udfordrende adfeerd som fx aggressi-
oner og raserianfald

e Kognitive faerdigheder - fx ‘som-om’-lege og evnen til at saette sigiandres sted

o Typiske fgrskolefeerdigheder som genkendelse af bogstaver og talkendskab.

Ifzlge vejledningen er anvendt adfeerdsanalyse - ABA - en alment accepteret behand-
lingsform. Malet for ABA er at forme og forstaerke nye former for adfeerd — fx at leere at
tale og lege - samt at reducere ugnsket adferd. ABA, som kan omfatte intensiv 1:1-treening
iop til 40 timer om ugen, har inspireret udviklingen af aldre, tilsvarende interventioner,
der forsgger at hjelpe bgrn med ASF til at udvikle deres potentialer. Disse ABA-baserede
interventioner omfatter bl.a.
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o Verbal Behavior - som fokuserer pa leering af sprog i kraft af et trinvist curricu-
lum, der guider bgrnene fra simpel verbal adfeerd til mere funktionelle former for
kommunikationsfeerdigheder via paedagogiske teknikker som fejlfri leering og
prompting.

e Pivotal Response Training (PRT - traening af centrale omdrejningspunkter) — byg-
ger pa kernefaerdigheder sa som initiativ og self-management. Denne interventi-
onsform inddrager foraldre og familie og etablerer feerdigheder, som muligggr at
barnet kan fungere i inkluderende tilbud.

Vejledningen fremhaver ogsa Early Start Denver Model (ESDM) - en adferdsanalytisk
model, der inkorporerer relationspsykologi. ESDM udvikler kommunikation, kognition,
sprog og andre sociale feerdigheder og sgger at begraense atypisk adfeerd. Denne udvik-
lingspsykologiske og relationsbaserede model kan praktiseres i naturlige omgivelser.

For bgrn under tre ar vil disse interventioner typisk bliver udfgrt i barnets hjem eller i
daginstitutioner. Eftersom forzldre er barnets tidligste leerere, retter flere af program-
merne opmarksomhed imod at oplaere foraeldre til at gennemfgre behandlingen i hjem-
met.

Elever med autismespektrumforstyrrelser kan have fordel af sociale treeningsprogram-
mer. Disse er i mindre grad forskningsmaessigt dokumenterede, men de forsgger at for-
@gge de feerdigheder, der er ngdvendige for at skabe positive sociale relationer og forhin-
dre negative reaktioner. En af disse modeller naevnes - Children's Friendship Training -
som fokuserer pa at forbedre bgrns evne til at samtale og interagere, og lerer dem, hvor-
dan man etablerer venskaber og at reagere hensigtsmaessig pa drillerier.

National Autism Center (2009)

National Autism Center er en uafhaengig og ikke-kommerciel organisation, som har til
formal at udsende best practice vejledninger vedrgrende behandling af personer med
autisme. National Standards Report analyserer den videnskabelige dokumentation for
og effekter af 38 forskellige metodikker til behandling af personer med autisme og opde-
ler demitre grupper: de veletablerede, de lovende og de ikke-anerkendte behandlinger.
Ud af 11 veldokumenterede behandlinger er de 10 adfeerdsanalytiske; dvs. baseret pa prin-
cipperne for anvendt adfeerdsanalyse (ABA). TEACCH karakteriseres som en lovende be-
handling, mens gluten- og kaseinfri diseter betegnes som en ikke-dokumenteret behand-
lingsform.

Det har taget flere ar at udarbejde rapporten, som fremhaver 11 veletablerede behand-
lingsteknikker, som har dokumenteret positiv effekt for bgrn og unge med autismespek-
trumforstyrrelser. Desuden peger rapporten pa 22 behandlinger, som endnu ikke er vel-
etablerede, men som karakteriseres som 'lovende’ —dvs. at der er en vis form for viden-
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skabelig dokumentation, men ikke pa niveau med de veletablerede metoder. Endvidere
omfatter rapporten fem behandlingsteknikker, som har meget begraenset eller ingen do-
kumentation. Endelig har man undersggt ineffektive eller skadelige behandlinger, som
dog ikke blev fundet.

Rapporten omfatter en bred vifte af behandlinger og gennemgar for hver enkelt den vi-
denskabelige dokumentation. Det drejer sig bade om behandlinger af kernesymptomer
pa autismespektrumforstyrrelser og mere begraensede interventioner rettet imod de
mange fglgevirkninger af disse udviklingsforstyrrelser. Til forskel fra andre anbefalinger
om behandling af barn med autisme omfatter National Autism Centers rapport saledes
ikke alene helhedsorienterede behandlinger - fx ABA og TEACHH - men ogsa enkeltsta-
ende metodikker, som adresserer mere begraensede mal. I alt er der foretaget vurdering
af 38 forskellige interventionsformer. I evalueringen og i anbefalingerne inddeles de i tre
grupper: de veletablerede, de lovende og de ikke-dokumenterede behandlinger.

Mere end 90 % af de veldokumenterede behandlingsmetodikker stammer fra den ad-
ferdsanalytiske tradition — enten i ren form (dvs. forskellige varianter af ABA-behandling)
eller i kombination med et udviklingspsykologisk perspektiv. Kun en enkelt af de 11 vel-
dokumenterede metodikker - sociale historier - er slet ikke adfaerdsanalytisk inspireret,
men er baseret pa 'theory of mind’-traditionen.

[ rapporten konkluderes derfor, at den adfeerdsanalytiske tradition har den staerkeste
forskningsforankring for gjeblikket. De adfaerdsanalytiske interventioner, som er katego-
riseret som veletablerede behandlinger omfatter forskellige former for adfeerdsmaessige
behandlinger, tidlig og intensiv helhedsorienteret ABA-behandling af smabgrn, antece-
dent-intervention, delt opmaerksomhedstraening, modellering, treening i naturlige omgi-
velser (NET), kammeratformidlet leering, Pivotal Response Teaching (PRT), aktivitetsbg-
ger samt selvforvaltning. Det er bemaerkelsesvaerdigt, at TEACCH, der er den mest ud-
bredte interventionsform i Danmark, ikke karakteriseres som veletableret men kun som
en lovende behandling. Gluten- og kaseinfri diseter, som mange foreldre anvender, og
sansesintegration, som praktiseres af mange fysioterapeuter, er begge kategoriseret som
ikke-anerkendte behandlinger.

American Academy of Physician Assistants (2009)

Den amerikanske forening af assisterende laeger - American Academy of Physician Assi-
stants (AAPA) - har udsendt deres retningslinier for hdndtering af bgrn med autisme og
mistanke om autisme. Assisterende leger er en stillingskategori, som ikke kendesidet
danske sundhedssystem. Assisterende lager er jobfunktion midt imellem de danske lae-
gesekretaerer ogleger —de har en universitetsgrad i medicin og varetager en rekke lege-
faglige opgaver under supervision fra en fuldt uddannet lege.
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[ AAPAs retningslinier hedder det om behandling af autisme, at autisme ikke kan helbre-
des. Malsatningen for behandlingen er at maksimere barnets evne til at fungere selv-
steendigt og at facilitere den bedst mulige livskvalitet, at assistere barnets socialisation og
at give stgtte og undervisning til barnets familie. I denne forbindelse er familiens adgang
til offentlige ressourcer afggrende. Sddanne ressourcer bgr omfatte en bgrnelaege, som
har specialistviden om udviklingsforstyrrelser, fysio- og ergoterapi samt en kombination
af adfeerdsmaessige og uddannelsesmaessige tilbud. Tidlig intensiv behandling kan hjzelpe
disse bgrn iat udnytte deres potentialer. Uddannelsesmaessige interventioner og medi-
cinsk behandling er vigtige elementer i den langsigtede indsats ({Van Dyke, 2009, s.19).

Research Autism, UK (2007)

Research Autism er oprettet i 2003 som et samarbejde mellem forskellige interessenter
pa autismeomrade - bl.a. Autism Research Centre ved University of Cambridge og den
engelske autismeforening — National Autistic Society. Research Autism har til formal at
iveerksaette, udfgre og stgtte uafthangig interventionsforskning - paedagogisk, social, me-
dicinsk.

Research Autism udarbejder en rating af interventionsformer. Karaktererne givesiform
af \ (‘'flueben’). Tidlig adfaerdsanalytisk intervention (pa engelsk kaldet Early Intensive
Behavioral Intervention - EIBI) og PECS far tre Y, mens TEACCH kun fr et V.

PECS (Picture Exchange Communication System) er bade et alternativt kommunikati-
onsmiddel og en metode til indleering af denne symbolbaserede kommunikation. PECS
anvendes iseer til lavtfungerende bgrn med autisme, som er uden eller har et begraenset
talesprog. Research Autism skriver om PECS, at den tilgeengelige dokumentation for
PECS generelt er positiv, og suppleres med beretninger fra foraeldre og fagfolk om PECS’
effektivitet. PECS er en tilgang, som er lige til at ga til, den er positiv og overkommelig
gkonomisk og arbejdsmaessig. Samtidig advarer Research Autism om, at der hersker en
del forvirring om den korrekte brug af PECS og understreger, at PECS kun bgr implemen-
teres af kvalificerede personer.

Om tidlig og intensive ABA-behandling skriver Research Autism, at der er sterke beviser
pa, at denne interventionsform er effektiv for mange bgrn med autisme. Men de enkelte
bgrns resultater af denne behandling varierer og ABA-tilbud resulterer ikke i forbedrin-
ger pa alle funktionsomrader. For nogle bgrn kan andre interventioner - fx specialpaeda-
gogiske fagrskoletilbud - resultere i sammenlignelige resultater og kan give barnet flere
muligheder for at veere sammen med kammerater. Hvis tidlig og intensiv ABA-
behandling iveerksaettes, sa bar konsekvenserne for forzldre (i form af tidsforbrug, gko-
nomi samt forhold til sgskende) overvejes.



Om TEACCH, som kun far et V, hedder det at der til en vis grad findes videnskabeligt bevis
for at TEACCH-programmet resulterer i nogle afggrende fordele for dem, der er i dette
tilbud. Men der udtrykkes samtidig bekymring omkring objektiviteten af den forskning,
som indtil videre findes om TEACCH. Der er ogsa bekymring for, om resultaterne fra et
TEACCH-tilbud maske i hgj grad afhenger af de kvalifikationer og de erfaringer, som
personalet besidder. Derfor er der behov for stgrre, systematiske og kontrollerede studier

udfert af uafhaengige forskere, som skal evaluere de kort- og langsigtede effekter af
TEACCH-tilbud.

side 9

Research Autisms rating af behandlingsmetoder

Rating Kriterier

W

W

XX

XXX

Meget steerk dokumentation for positiv
virkning i form af enten mindst 2 studier
pa niveau A eller mindst 1 studie pa ni-

veau A suppleret med 3 studier pa niveau

B.

Behandlingsmetoder

tidlig intensiv adfaerdsanalytisk be-
handling (ABA), PECS

Strek dokumentation for positiv virkning kognitiv adfaerdsterapi

i form af mindst 2 studier pa niveau B.

Begranset dokumentation for positiv
virkning i form af mindst 1 studie pa ni-
veau Beller 2 studier pa niveau C.

Utilstraeekkelig forskning eller ikke-rated

Begraenset dokumentation for negativ
virkning

Steerk dokumentation for negativ virk-
ning

Meget staerk dokumentation for negativ
virkning

Begraenset dokumentation for skadelige
virkninger

Steerk dokumentation for skadelige virk-
ninger

Meget steerk dokumentation for skadeli-
ge virkninger

TEACCH, social stories, gluten- og
kaseinfri diseter,

visuelle skemaer, LEAP, sensorisk
integration, dyreterapier, geerfrie
dizeter, audiologopaedi, vitaminsup-
plement, servicehund, son rise,

patterning

auditiv intergrationstraening

sekretin, faciliteret kommunikation

faciliteret kommunikation, testo-
steron



Ratingsystemet er baseret pa omfanget og kvaliteten af forskning offentliggjort i kvali-
tetskontrollerede tidsskrifter. Jo flere videnskabelige artikler og jo hgjere kvalitet af
forskningen desto hgjere rating. Det anvendte ratingsystem giver mulighed for at rang-
ordne forskning efter graden af evidens. Man vurderer den eksisterende forskning ud fra
en rekke forskellige metodiske kriterier og tildeler de enkelte studier en score, hvor en
hgj score indebarer hgj videnskabelig validitet, mens en lavere score betyder lavere vi-
denskabelig validitet og dermed ogsa en lavere grad af evidens. Research Autism anven-
der en firdeling af evidens, hvor niveau A er bedst og D er darligst. Pa den made bliver det
muligt at sammenligne forskellige interventioner — ogsa selv om deres dokumentation
ikke lever op til de ypperste metodiske krav. Resultatet er et sakaldt evidenshierarki.

Niveau A er randomiserede studier — dvs. eksperimenter med en tilfaeldig fordeling pa
undersggelses- og kontrolgrupper. Niveau B er kliniske forsgg, som enten baserer sig pa
matchede grupper eller pa multiple baselines. Niveau C indebzarer en serie af mindst 3
studier, som er udfgrt af uafhaengige forskere, og som sammenligner forskellige grupper
men uden at opfylde kriterierne for niveau B. Niveau D er en single subjekt studier, som
udfgres af forskere, der ikke er uafhaengige af interventionen.

American Academy of Pediatrics (2007 og 2010)

American Academy of Pediatrics har i 2007 udsendt anbefalinger om diagnosticering og
behandling af bgrn inden for det autistiske spektrum (Myers 2007). Anbefalingerne er
senere -i2010 - blevet bekraeftet og er sdledes stadig geeldende. De nye anbefalinger er-
statter foreningens anbefalinger fra 2001 (American Academy of Pediatrics, 2001). De nye
anbefalinger bestar af to kliniske rapporter. Den fgrste, Identification and Evaluation of
Children with Autism Spectrum Disorders, opfordrer til undersggelse for ekstremt tidli-
ge tegn pa autisme i forbindelse med barnets fgrste helbredsundersggelse. Rapporten
advokerer ogsa for generel screening for tegn pa autisme hos alle bgrn mellem 18 og 24
maneder. Den anden rapport, Management of Children with Autism Spectrum Disor-
ders, anbefaler at intensive adfeerdsanalytiske interventioner skal starte sa snart der er
mistanke om en autismespektrumforstyrrelse —uden afventning af en egentlig diagnose.

Det hedder i den behandlingsorienterede rapport, at peediatere ikke kun skal spille en
rolle i opsggning og diagnosticering af bgrn med autisme, men ogsa en handteringen af
udviklingsforstyrrelsen. De primare behandlingsmal er at maksimere barnets funktioner
og uafhangighed, at understgtte barnets udvikling og leering, at fremme socialisering,
reducere uhensigtsmassig adfaerd og at oplere og stgtte familier til bgrn med autisme.

De kliniske anbefalinger har til formal at lette paediateres arbejde i forhold til bgrn med
autisme og deres familier. Anbefalingerne ger opmarksom pa empirisk funderede inter-
ventioner, og rapporten evaluerer de leeringsorienterede interventioner. Ud over ad-



feerdsmaessige interventioner behandler rapporten ogsa farmakologiske interventioner i
forhold til ufordrende adfaerd.

Om dokumentation af forskellige behandlingsmetoders effekter hedder det i rapporten,
at alle behandlinger - ogsa paedagogiske - bgr baseres pa teoretiske overvejelser, velbe-
skrevne metoder og empiriske studier. Fortalere for adfaeerdsanalytisk behandling har vae-
ret mest aktive i brugen af videnskabelige metoder til evaluering af deres arbejde og de
fleste studier af helhedsorienterede behandlinger omhandler anvendt adfaerdsanalyse.
Der er imidlertid stadig brug for mere forskning, herunder stgrre, kontrollerede studier
med randomisering og undersggelse af metodetrofasthed. Det empiriske grundlag for
andre metoder — udviklingsorienterede behandlinger og andre interventioner — er mere
begranset og kontrollerede og systematiske studier af effekt savnes.

Rapporten naevner, at der er gennemfgrt tre studier, som sammenligner intensive ABA-
tilbud (25-40 timer om ugen) med lige sa intensive eklektiske tilbud. Disse studier viser, at
ABA-tilbud er betydelig mere effektive end de eklektiske. En fjerde studie, der indbefatter
bgrn med ASF og mental retardering, sammenligner et lavintensivt ABA-tilbud (12 timer
om ugen) med et tilsvarende eklektisk tilbud, og finder statistisk signifikante forskelle
som favoriserer ABA-tilbuddet. Men selv om bgrnene i disse fire studier var sammenlig-
nelige da behandlingen startede, sa begraenses deres vardi af, at fordelingen af bgrn ikke
var tilfaeldig. Der er behov for yderligere forskning, som evaluerer og sammenligner pae-
dagogiske behandlingstilbud.

Der er dog empirisk stgtte for brugen af serlige peedagogiske metoder - iser baseret pa
anvendt adferdsanalyse - til alle aldersgrupper af bgrn med autisme for at forgge og op-
retholde gnsket adfaerd, reducere utilpasset adfaerd og for at begraense de situationer,
hvor sadan adferd forekommer, at indlere nye feerdigheder samt at generalisere denne
adfeerd til nye situationer og omgivelser. (s. 1166)

Rapporten har fglgende anbefalinger om tidlige og intensive adfeerdsmaessige interventi-
oner:

o Igangsattelse af intervention straks en ASF-diagnose er under alvorlig mistanke —
uden at afvente en egentlig diagnose;

o Intensivintervention indebarer aktivering af barnet i mindst 25 timer om ugen, 12
maneder om dret, i en systematisk, udviklingsmaessig tilpasset opleering, som er
rettet imod specifikke mal;

o Personaleressourcer bgr tillade 1:1-tid og smagruppe-undervisning for at kunne
adressere individuelle mal;

e Foraldre skal inkluderesibehandlingen;

o Interventionen bgr give mulighed for interaktion med typiske bgrn i det omfang
disse muligheder bidrager til at opna specificerede leeringsmal;



o Barnetsudvikling skal males og dokumenteres og skal anvendes til evaluering af
interventionen,;

e Interventionen skal veere velstruktureret i kraft af elementer som forudsigelige ru-
tiner, visualiseringer og klare fysiske afgreensninger for at minimere distraktioner;

o Der skal anvendes strategier for at generalisere indlaerte faerdigheder til nye omgi-
velser og situationer saledes at feerdighederne kan opretholdes;

Desuden skal der anvendes curricula, som adresserer:

e funktionel, spontan kommunikation

e sociale feerdigheder - herunder delt opmarksomhed, imitation, gensidig interak-
tion, initiativ og selvadministration

e funktionelle adaptive faerdigheder, som forbereder barnet til voksende ansvar og
uafhaengighed

¢ reduktion af uhensigtsmassig adfaerd ved at anvende empirisk dokumenterede
metoder, herunder funktionel analyse,

o kognitive feerdigheder, sa som symbolsk leg og perspektivtagning

e traditionelle skoleforberedende feerdigheder (s. 1163f)

Den Nationale Autisme Plan, Danmark (2006)

Den danske Nationale Autisme Plan er et resultat af et samarbejde mellem en raekke ek-
sperter pa autismeomradet samlet af Landsforeningen Autisme, Videnscenter for Autis-
me, Samradet af Specialskoler for Bgrn med Autisme og Center for Autisme. Den Nationa-
le Autisme Plan omfatter anbefalinger pa en reekke omrdader - herunder den tidlige ind-
sats for smabgrn med autismespektrumforstyrrelser, som indeholder falgende anbefa-
linger:

o Tidlig indsats har vist sig at have en afggrende positiv betydning for barnets nets
udviklingsmuligheder. Indsatsen bgr derfor iveerkszettes snarest efter, at man har
identificeret forstyrrelsen hos barnet og bgr ikke afvente den endelige og formelle
diagnose.

e Der er betydelig variation i symptomer, alder og karakteristika hos bgrn med ASF.
Uanset diagnostisk kategori og funktionsniveau er bgrnene dog alle karakteriseret
ved grundleggende forstyrrelser i social interaktion, i nonverbal og verbal kom-
munikation og ved stereotype og indskraenkede mgnstre i adferd og leg. Disse for-
styrrelser bgr veere centrale i tilretteleeggelsen af den tidlige indsats.

o Epilepsi, sansehandikap, motoriske problemer, mental retardering, adfeerdspro-
blemer, hyperaktivitet og opmarksomhedsforstyrrelser er hyppigt forekommende
hos bgrn med ASF og bar afdeekkes og vurderes, nar indsatsen planlegges.



o Pabaggrund af en grundig undersggelse af barnet bgr der udarbejdes en skriftlig
rapport med pracise mal for den behandlingsmaessige indsats. Foraldrene bgr in-
volveresiudarbejdelsen af rapporten.

e Der eridagikke dokumentation for, at en bestemt behandlingsform eller metode
er mere effektivend andre. Fagfolk er dog generelt enige om, at en struktureret
padagogisk, indlerings- og adfaerdsorienteret tilgang er anbefalelsesvaerdig. Der
er ogsa enighed om, at indsatsen bgr vaere intensiv, og at der skal vaere mulighed
for individuelt tilrettelagt specialpsedagogisk indsats pa daglig basis.

e Kommunen bgr have en variation af dagtilbud, som kan daekke behovet hos det
enkelte barn med ASF. Der kan veere tale om specialiserede tilbud og tilbud, der
indgar i et almindeligt dagtilbud. Uanset hvilket dagtilbud, der etableres for det lille
barn med ASF, er det afggrende, at miljget tilpasses det enkelte barns forudsaet-
ninger og evner samt dets styrker og svagheder. Nogle af kerneomrdderne i den
forbindelse er en malrettet organisering af det fysiske miljg samt strukturering af
barnets dagligdag med forudsigelighed og tydeliggerelse af de daglige aktiviteter
ogrutiner.

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

e Forzldreneserfaringer, bekymringer og perspektiver vedrgrende deres barns ud-
vikling skal inddrages aktivt i planleegningen af en tidlig indsats. Foraeldrene bgr
savel medvirke ved udredning af barnets diagnose og funktionsniveau som ved til-
retteleeggelse og gennemfgrelse af den behandlingsmaessige indsats. Samarbejdet
ber bade inddrage mulighederne for indsats i hjemmet og i dagtilbuddet.

e Samtidig med den tidlige indsats over for barnet med ASF er der behov for en ko-
ordineret og samlet indsats i forhold til familien. Der kan vare brug for akut krise-
hjelpiforbindelse med konstateringen af barnets diagnose og for tilbud om viden
om og udvikling af feerdigheder til at hdndtere barnets autisme og adfeerd. Mdske
skal der ggres en szrlig indsats over for sgskende, eller familiens gvrige netvaerki
form af bedsteforaldre m.fl. skal inddrages.

e Kommunen skal orientere foreldrene om lovgivningen vedrgrende hjzelp til for-
®ldre med et barn med autisme, f.eks. nar det gaelder tabt arbejdsfortjeneste, stat-
teforanstaltninger, transportgodtgerelse, aflastning og merudgifter og i samarbej-
de med foraeldrene aktivt og imgdekommende diskutere familiens behov for hjeelp
fra det offentlige.

e Uanset hvilket dagtilbud, som barnet med ASF er placeret i, er det afggrende for ef-
fekten af den tidlige indsats, at personalet er tilstraeekkeligt uddannet og trenet i
principperne for behandling af bgrn med ASF. Personalet skal lgbende modtage
vejledning og supervision fra eksperter pa autismeomradet.

e Man bgr i vurderingen af det enkelte barns stgttebehov forholde sig til barnets
funktionsniveau: bgrn med sveart nedsat funktionsniveau har brug for massiv stgt-
te til mange daglige ggremal, bgrn med moderat funktionsniveau har brug for stat-
te i forskellige former, visuelt og verbalt, mens normaltbegavede smabgrn kun har



brug for begraenset praktisk og strukturerende stgtte, men vil have behov for stgtte
i sociale situationer. Foraldre bgr tilbydes autismespecifik vejledning omkring
handtering af problemskabende adfeerd, specielt hvis barnet har selvskadende el-
ler aggressiv adfeerd.

e Man bgr udarbejde handleplaner for hvert enkelt barn i savel specialinstitution og
normalinstitution. Disse handleplaner bgr indeholde kortsigtede og langsigtede
mal samt overvejelser om, hvordan disse mal kan opnds. Man bgr i den sammen-
haeng skitsere en peedagogisk helhed omkring barnet.

e Enhver paedagogisk indsats bgr medvirke til at kompensere for og tage hgjde for
autismens grundleeggende forstyrrelser, men ogsa fremme og udvikle savel kon-
krete feerdigheder som barnets lyst og evne til at leere. Enhver paeedagogisk indsats
for smabgrn med ASF bar tage udgangspunkt i fysisk struktur, dag-skemaer, ar-
bejdssystemer og visualisering. Disse principper har indarbejdes i bade institution
og hjem.

e Kommunikationshjelpemidler sasom piktogrammer og PECS bgr, hvis de bruges,
vaere umiddelbart tilgeengelige for barnet.

o Eventuelle talepaedagogiske indsatser bgr vaere tilpassede bgrn med ASFs specielle
kommunikationsstil. Et godt talesprog er ingen garanti for kommunikation hos
bgrn med ASF.

o Padagogiske indsatser bgr tage udgangspunkt i, hvordan barnet med autisme fun-
gerer, erkender omverdenen og teenker, samt forholde sig til de sarlige reakti-
onsmgnstre forbundet med ASF. Man bgr endvidere ikke glemme den glaede og
forngjelse, barn med autisme ogsa far ud af at veere sammen med andre.

o Foraldre bar tidligt efter barnets diagnose tilbydes tvaerfaglig rddgivning i hjem-
met i, hvordan de handterer barnet. Denne vejledning bar veere bade praktisk og
orienteret omkring forstaelsen af barnets vanskeligheder. Vejledningen bar ogsa
indeholde radgivning i forhold til foraeldrerollen og sgskendeproblematik.

e Foraldre ber tidligt i forlgbet tilbydes kursusforlgb og samtalefora med andre for-
e@ldre til bgrn med ASF Det anbefales, at man pa primarkommunalt niveau opret-
ter empowermentprogrammer eller lignende forlgb til foraeldre til nydiagnostice-
rede bgrn. Ligeledes bgr der gives mulighed for sgskende at m@gde andre sgskende,
eventueltispecielt rettede sgskendekurser.

e Der bgr etableres relevante procedurer for overgang mellem institutioner og skole,
med mgder og vidensformidling omkring det enkelte barn, for at sikre viderefg-
ring af de specialpadagogiske metoder, som har vist sig virkningsfulde for det en-
kelte barn. Foreldre bgr involveres i denne proces.

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer (2004)

Foreningen af svenske handicapchefer- Féreningen Sveriges Habiliteringschefer — har
udgivet en rapport om evidensbaserede metoder i autismebehandling. Foreningen af
svenske habiliteringschefer har bl.a. som mal at systematisere metoder og behandlings-



resultater for bgrn og unge med funktionsha&mninger. I januar 2003 nedsatte foreningen
en ekspertgruppe af psykologer, som skulle afdeekke den eksisterende viden om evidens-
og erfaringsbaserede metoder i behandlingen af bgrn med autisme. Det er denne arbejds-
gruppe, som nu har afsluttet sit arbejde og har udsendt rapporten med titlen Mdangsidiga
intensiva insatser fér barn med autism i férskolealdern.

Formalet med arbejdet har veeret at sammenfatte og kritisk gennemga undersggelser af
effekter ved autismebehandling. Det er gjort i kraft af en kritisk litteraturoversigt over
international forskning i interventioner, der er malrettet grundproblemer hos bgrn med
autisme: kommunikation, social interaktion og begraensninger i aktiviteter og interesser.

[ rapportens anbefalinger tilslutter arbejdsgruppen sig den geense anbefaling af, at indsat-
ser bgr tilbydes bgrn og deres familier sa snart det er muligt efter en diagnose eller nar en
sadan diagnose kan forudses. Arbejdsgruppen understreget ogsa, at veltilrettelagte tidlige
indsatser skal betragtes som en vigtig men ikke en tilstraekkelig del af habiliteringen af
personer med autisme set i et livsperspektiv.

Ivurderingen af den forskningsbaserede viden laegger arbejdsgruppen vaegt p3, at denne
viden primaert stammer fra amerikansk forskning og at de programmer, der forskes i,
ogsa er udviklet i USA. I sine anbefalinger har arbejdsgruppen derfor taget hensyn til, at
der er forskelle mellem Sverige og USA pa en rekke punkter. Det gelder bl.a. organisato-
risk, hvor de veldokumenterede amerikanske programmer ofte er udviklet af og tilbudt
gennem universitetsklinikker, hvor det er universitetsstuderende, som har staet for be-
handlingen som et led i deres uddannelsespraktik. Disse programmer har desuden kun
vaeret tilgeengelige for et begraenset antal bgrn, og har ikke vaeret almene, offentlige til-
bud. Derfor kan de amerikanske resultater ikke overfgres direkte til Sverige, hvor man
ikke har tilsvarende universitetsbaserede tilbud, men hvor det er de sociale myndighe-
der, der har ansvaret for tilbud til bgrn med autisme.

Desuden understreges det i rapporten, at bern med autisme er en heterogen gruppe, hvor
autismen ofte kun er et af flere problemer. Autisme kan manifestere sig pa mange bega-
velsesniveauer og sammen med en raekke identificerbare genetiske syndromer og lidel-
ser, sammen med andre psykiatriske eller neuropsykiatriske tilstande, med syns- og hg-
renedsattelser, med epilepsi mv. Behovene og forudszatninger hos bgrn med autisme er
derfor meget varierende, og der er sandsynligvis behov for forskellige tilbud til forskellige
bgrn. Bla. vil medicinsk behandling i nogle tilfelde veere ngdvendig.

For at garantere en hgj kvalitet i tilbuddet er det gnskvaerdigt, at tilbuddet har forsknings-
anknytning og at tilbuddet sker i et samarbejde med et universitet eller en leereanstalt pa
hgjt niveau. Det er vigtigt, at de eksisterende programmer og indsatser vurderes med vi-
denskabelige metoder - bl.a. for at fremme metodeudviklingen. For at tilgodese en til-
strekkelig kompetenceudvikling hos personalet er der behov for specialiserede uddan-
nelsesmuligheder pd niveau med videregaende uddannelser.



Organisatoriske forudsaetninger

[ planlegningsfasen af et mangesidet, intensivt behandlingsprogram, fremhaver ar-
bejdsgruppen fglgende forudsaetninger:

o Etsamarbejde mellem landstingets specialister (et landsting svarer til et amti
Danmark) og kommunen, som udmentes af de lokale fgrskoler (svarer til vores
bgrnehaver), der bgr have ansvaret for sterstedelen af den daglige treening. Foreel-
dre skal have ansvaret for treening hjemme og i fritiden.

o For det enkelte barn skal der udarbejdes en langsigtet, overordnet individuel plan. I
den formuleres langsigtede mal og ansvarsfordelingen specificeres. Der er tale om
et administrativt instrument for at kunne planlaegge og gennemfgre barnets pro-
gram og andre indsatser. En sddan overordnet individuel plan bgr godkendes af alle
parter.

o Endelig bgr der udformes et individuelt program, som i detaljer angiver, hvad,
hvor, hvordan og hvor meget barnet skal traene, gve og beskaftige sig med. Pro-
grammet skal indeholde detaljerede udviklingsmal og en plan for, hvordan disse
kan sekvenseres med udgangspunkt i de overordnede mal. Malene skal formuleres
som adfeerd, der kan observeres og males. Det individuelle program bgr have en
tidshorisont pa et ar og bgr veere baseret pa en anerkendt manual.

Det er en forudsatning for at sddanne planer kan gennemfgres, at personale og foraldre
har eller far de ngdvendige forudsatninger og kundskaber om autisme og i seerdeleshed
viden om indleringsproblemer i forbindelse med autisme. Det er ngdvendigt med prakti-
ske og teoretiske kundskaber om forskellige, empirisk funderede indlaeringsstrategier.
Efteruddannelse, blandt andet i form af kontinuerlig supervision, er ogsa et vigtigt ind-
slag.

Mulighed for at vaere sammen med normaltudviklede jeevnaldrende indgar ogsa i de or-
ganisatoriske forudsatninger. I den udstraekning det kan fgre til opndelse af specifikke
udviklingsmal, bar barnet placeres og fa sin treening i situationer og miljger, hvor der fin-
des mulighed for samspil med normaltudviklede bgrn. At veere sammen med socialt vel-
fungerende bgrn gaor treeningen mere effektiv.

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

Tidlig start

Idealet for alle tidlige interventioner er at starte sd snart et behov er identificeret. Det er
gnskveerkdigt at formulere og gennemfare en langsigtet individuel plan sa snart en diag-
nose inden for autismespektret mistaeenkes. Med dagens metoder kan en diagnose i man-
ge tilfeelde stillesitoars alderen.



Hgj intensitet

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

Planlagte og systematisk tilrettelagte indlaeringsmuligheder i massivt understgt-

tende miljger

Det anses som et veletableret faktum, at bgrn med autisme spontant bruger mindre tid pa
fokuserede og socialt relevante aktiviteter nar de befinder sig i ustrukturerede og/eller
ikke-tilrettelagte miljger. Dette bgr man sgge at modvirke med systematisk tilrettelagte
og udviklingsmaessigt tilpassede paadagogiske aktiviteter, som har specifikke formal. Dis-
se aktiviteter udmerker sig bl.a. ved

e atder for hvert barn findes en langsigtet individuelt program

o ataktiviteterne er velstrukturerede og ngje paedagogisk planlagte samt at miljger-
ne ved behov er tilrettelagt saledes at de kan understgtte barnet

e atstrategier for generalisering regelmassigt anvendes - dvs. strategier, som
fremmer udvikling af evnen til at anvende indlerte kundskaber med forskellige
personer og i forskellige miljger og sammenhange

e attraeningen opbyggesisma trin

e atman forsterker korrekt adfaerd

e attreningenrepeteres-dvs. at de samme gvelser gentages mange gange pa for-
skellige mader

o atstrategier fra anvendt adfaerdsanalyse anvendes. Det gelder strategier som
‘discrete trial training’, forskellige former for feerdighedstraening, ‘incidental lear-
ning’ eller 'free operant instruction’, som er dokumenteret effektive. Anvendt ad-
feerdsanalyse er basis for alle ovennaevnte indleringsstrategier hvad enten malet
er at mindske/reducere problemadfaerd eller at indlere nye faerdigheder

e atder tages sarligt hensyn til motivationsaspektet (dvs. forsteerkning) ved plan-
legning og traening af forskellige aktiviteter. Det indebaerer, at barnets positive fg-
lelser spiller en vigtig rolle i tilegnelsen af feerdigheder - at man altsa bygger videre
pa det, barnet synes om og finder interessant. Saerlig i startfasen er det vigtigt at
maksimere mulighederne for at barnet har succes og mindske faren for nederlag i
indleringssituationerne

o atde planlagte indleeringsaktiviteter for de yngste skal gennemfgres i korte se-
kvenser iintervaller af 15-20 minutter

e attreningen-ialfaldtil en start-skeril:l-situationer, is@r nar nye feerdigheder
skal indleeres. Formalet er, at barnet hver dag skal fa tilstraeekkelig meget individuel
opmarksomhed for effektivt at kunne arbejde hen imod den individuelle malop-
fyldelse.



Individualisering

Individualisering indebeerer, at en overordnet, individuel plan udformes. Denne plan skal
bla.indeholde barnets individuelle treeningsprogram. Barnets individuelle program kan
tage udgangspunkt i et eksisterende program med en skriftlig manual. Det er hvert barns
og families behov, evner, problemer og gnsker, som danner grundlag for den overordne-
de, individuelle plan og for individualiseringen af en eventuel skriftlig manual. Individua-
liseringen indebaerer, at dagsskema, peedagogisk miljg, indleringsstrategier og andre
faktorer udformes sdledes at hvert barn og dets familie ud fra egne forudsatninger far
maksimale udviklingsmuligheder. Den overordnede, individuelle plan har altsa forrang
frem for barnets program og behandlingsmanualen.

Kontinuerlig, objektiv vurdering af barnets udvikling

For at forfine og kunne justere den individuelle, overordnede plan og barnets individuelle
program gennemfgres der en kontinuerlig vurdering af barnets fremskridt i forhold til de
opstillede mal. Mindst en gang om aret skal malene i den overordnede, individuelle plan
evalueres og omformuleres. Mindst hver tredje maned skal delmalene i barnets individu-
elle program evalueres og dokumenteres, for at kunne vurdere hvordan barnet drager
nytte af sit program. Mangel pa dokumenterbare fremskridt i lgbet af en tre maneders
periode indikerer behov for forandringer, fx gget intensitet via stgrre personaleressour-
cer, mere planlagt undervisningstid, omformulering af indholdet i barnets individuelle
program eller at personalet far ekstra uddannelse og supervision.

Forzaeldreinddragelse

Forzldredeltagelse forudsaetter, at foraeldre far mulighed for at skaffe sig kundskaber om
autisme og hvad man kan ggre for at fremme barnets udvikling. For at kunne vaere delta-
gere i udformningen af den overordnede, individuelle plan og ved realiseringen af bar-
nets individuelle program er kundskaber om fx handteringsmader og indleringsstrategi-
er ngdvendige. At foreldre fungerer som traenere for deres bgrn er blandt andet vigtigt
for at forbedre generaliseringen af feerdigheder til sa mange personer og miljger som mu-
ligt og for at gge intensiteten. Den overordnede, individuelle plan skal ogsa tage hensyn til
foraeldres og sgskendes behov for statte.

Overgangen fra farskole til skole

Et tidligt, intensivt og mangesidet program er tidsbegraenset. Det er derfor vigtigt, at af-
slutningen af et sddant program og overgangen til nye sammenhange er ngje planlagt og
bliver gennemfgrt ud fra hvert individs behov og forudsatninger, og ud fra de betingelser,
der gaelder for fgrskole og skole.

Indholdet i helhedsorienterede programmer

Alle eksisterende helhedsorienterede programmer fokuserer pa de grundlaeggende van-
skeligheder, som bgrn med autisme har nar det geelder socialt samspil, indlering, funkti-



onel kommunikation, problembearbejdning og adaptive feerdigheder. De helhedsoriente-
rede programmer har normalt en manual, hvis indhold fglger den trinvise udvikling hos
normaltudviklede bgrn pa samme made som leereplaner i almindelige fgrskoler. I de for-
skellige programmer benavnes og struktureres de ovennaevnte omrader pa lidt forskelli-
ge mader, men alle er rettet imod grundleeggende feerdigheder inden for de respektive
udviklingsomrader.

Til en start fokuseres pa trening af samarbejde og pa at skabe motivation til leering hos
barnet. Denne fase kan ofte indebare en indsats for at mindske barnets problemadfzaerd.
Barnet leerer sig i denne fase at rette sin opmaerksomhed mod og at imitere andre, hvilket
er grundlag for videre indlaering. Derefter treenes sprog og kommunikation, abstrakte
begreber og samspil i leg. Adaptive faerdigheder treenges parallelt i hverdagsaktiviteter. I
lgbet af den sidste del af fgrskoletiden fokuserer programmerne pa treening af skolemaes-
sige feerdigheder. Det indebzerer, at barnet skal leere at fungere i nye situationer og miljg-
er og skal kunne arbejde selvstendigt. At leere ved at observere andre bliver en vigtig ind-
leeringsstrategi.

De prioriterede omrader er:

e traeningisocialt samspil skal gennemfgres hver dagiforskellige sammenhaenge
ved at anvende specifikke aktiviteter og interventioner, som tilgodeser aldersadae-
kvate og individuelle mal for social samspil. En vigtig del er social feerdighedstrze-
ning, og en anden del er legetraening. Til at begynde med er fokusilegetraening at
leere barnet at anvende legetgj og andre materialer pa en hensigtsmaessig made.
Indleerte mgnstre for leg udvikles successivt til socialt samspil med jeevnaldrende.

o Funktionel, spontan kommunikation er vigtig. Fra starten skal planleegningen udga
fra den antagelse at de fleste bgrn kan leere talesprog. Effektive, forskningsbasere-
de indleringsstrategier for bade verbalt sprog og alternative kommunikationsmid-
ler skal konsekvens anvendesi alle de miljger, hvor barnet er.

e Strategier for at mindske problemadfzaerd skal tagesi brug, hvor denne adfzerd op-
treeder. Ved interventionen bgr positive og proaktive metodikker tagesibrug
sammen med strategier, som har empirisk basis i funktionel adfaerdsanalyse, funk-
tionel kommunikationstraening og forstaerkning af alternativ adfaerd.

e Indholdetitraeningen af kognitive faerdigheder fglger bgrns generelle udvikling og
kan tilpasses fra eksisterende leereplaner for fgrskolen. Traening af grundleeggende
kognitive feerdigheder handler indledningsvis om at opna opmearksomhed og om
at imitere omgivelser i velstrukturerede 1:1-situationer samt at leere at forsta
grundlaeggende begreber. Disse feerdigheder danner grundlag for den videre lze-
ring. For at faerdighederne skal blive funktionelle, er det vigtigt at arbejde med ge-
neralisering og opretholdelse i naturlige miljger. Dette er lige sa vigtigt som at leere
nye feerdigheder.

o Adaptive feerdigheder betyder her hverdagsfeerdigheder, som er ngdvendige i
hjemmet, i skolen, i familiesituationer og andre situationer, herunder selvhjeelps-



feerdigheder. Disse feerdigheder er afggrende for, hvor delagtigt barnet kan blive og
hvor selvsteendigt det kan fungere i forskellige situationer. Traening af adaekvate
feerdigheder inden for dette omrade er vigtigt og ber tildeles tilstraekkelig tid.

U.S. Department of Education & The National Research Coun-
cil (2001)

P opfordring fra det fgderale undervisningsministerium i USA har the National Re-
search Council (det nationale forskningsrad) nedsat en komité om padagogisk behand-
ling af bern med autisme. Komitéen, Committee on Educational Interventions for Chil-
dren with Autism, bestar af uafhaengige autismeforskere fra universiteter og forsknings-
institutter. Komitéen har til opgave at integrere videnskabelig, teoretisk og politisk viden
og erfaring om autismebehandling. Herigennem skal der skabes en ramme for, hvordan
den videnskabelige dokumentation vedrgrende effekterne af og kvaliteterne ved paeda-
gogisk behandling af bgrn med autisme kan evalueres (Committee on Eudcational Inter-
ventions for Children with Autism, 2001: 2). Fokus har vaeret pa den tidlige intervention
for farskolebgrn og sma skolebgrn op til 8 ar.

Komitéens rapport er en meget omfattende gennemgang af den tilgeengelige viden om
udredning, diagnose og behandling af smabgrn med autisme samt af juridiske og politiske
spgrgsmal i forbindelse med tidlig indsats. Alene gennemgangen af effektive interventio-
ner fylder 130 sider og omfatter kapitler om kommunikation, sociale relationer, kognitiv
udvikling, motorisk udvikling, social tilpasning, adfeerdsproblemer samt instruktioner til
bgrn. I hvert kapitel er der en gennemgang af den forskningsbaserede viden samt de be-
handlingsmetoder, som har vist en dokumenteret effekt.

Komitéen konkluderer, at selv om der i de forskellige interventionsprogrammer er store
forskelle i filosofi og praksis, er de vellykkede og dokumenterede behandlinger flles om
en rekke elementer som organisation, bemanding, evaluering, intensitet samt anvendel-
sen af bestemte teknikker. Disse teknikker er »discrete trials, incidental learning, and
structured teaching periods« (s. 6; dvs. teknikker, som anvendes i anvendt adfaerds analy-
se - Applied Behavior Analysis, ABA - og som pa dansk bedst kan beskrives som: trin-for-
trin-leering i tilrettelagt miljg og struktureret undervisning; disse teknikker er beskrevet i
Autism Society of America, 1998).

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

e behandlingen skal starte tidligt i barnets liv
o Dbehandlingen skal tidsmaessigt udstrakke sig sa det svarer til en hel skoledag,
mindst 5dage om ugeni hele aret



o Dbehandlingen skal udfgres pa flere forskellige steder (altsa ikke kun instituti-
on/skole)

o Dbehandlingen bgr besta af planlagte paedagogiske aktiviteter i relativt korte tidsin-
tervaller for de yngste bgrn

e den ngdvendige voksen-barn ratio er 1:1 eller meget sma grupper, der kan opfylde
individuelle behov

Om den forskningsmaessige dokumentation for effekterne af tidlig intervention skriver
komitéen, at selv om der er mangel pa komparative studier og selv om etiske hensyn for-
hindrer gennemfgrsel af undersggelser, hvor bgrn tilfaeldigt placeres i undersggelses- og
kontrolgrupper, er der »en omfattende forskning, som understgtter effekten af specifikke
terapeutiske teknikker og helhedsorienterede indsatser til forskel fra mere ekstensive,
ikke-specifikke interventioner« (s. 8).

Task Force on Autism, Irland (2001)

Undervisningsministeriet i Den Irske Republik nedsatte i ar 2000 en arbejdsgruppe til at
komme med forslag til forbedring af den offentlige indsats i forhold til bgrn med autisme.
Arbejdsgruppen bestod af fagfolk fra uddannelses- og sundhedssektoren, foraeldre, for-
skere og advokater. Formand for arbejdsgruppen var professor i peedagogik fra University
College Dublin, Sheila Durdy.

Arbejdsgruppens rapport indeholder en gennemgang af den eksisterende viden og anbe-
falinger inden for en reekke omrader: diagnose, tidlig indsats, grundskoleundervisning,
ungdomsuddannelse og videregaende uddannelse, inddragelse af forzldre, efteruddan-
nelse af fagfolk samt lovgivningsmaessige forhold. Desuden indeholder rapporten redegg-
relse for cost-benefit beregninger af interventioner i forhold til autisme (Task Force on
Autism, 2001).

Det grundlaeggende udgangspunkt for arbejdsgruppens anbefalinger om indsats i forhold
til alle bern med autisme, er at bgrn med autisme er forskellige og at den samme metode
ikke er velegnet til alle. Det er derfor vigtigt at der er flere forskellige metoder til radighed
og at valget af metode tager udgangspunkt i det enkelte barns behov og at foraeldrene
inddragesivalget af metode.

Udvalget gennemgar en rekke behandlingsformer og inddeler dem i forskellige katego-
rier baseret pa deres dokumenterede effekter.

e Behandlingsformer, hvor forskning har dokumenteret en manglende eller en be-
grenset effekt omfatter Facilitated Communication (taleplader), Auditory Integra-
tion Training, Holding Therapy, Son Rise.



Behandlingsformer, som har opnaet varierende resultater, men som mangler
egentlig dokumentation omfatter Sensory Integration Therapy, Vitmin Therapy,
Dietary Program, Daily Life Therapy, The Miller Method, Functional Developmen-
tal Individual Difference Relationship-Based Approach (Floor time).
Behandlingsformer, som er veldokumenterede omfatter Applied Behavior Analysis
(ABA - anvendt adfeerdsanalyse) samt TEACCH (afsnit 6.2 - 6.3).

Udvalget fremsaetter i alt 16 anbefalinger om den tidlige indsats over for smabgrn med
autisme. En raeekke af disse anbefalinger er politiske anbefalinger, som vedrgrer specifik-
ke forhold i Irland, og disse er udeladt fra den fglgende oversattelse:

»Arbejdsgruppen anbefaler

1.

13.

14.

15.

16.

At staten investerer betydelige ressourcer i udvikling og implementering af tidlig,
intensiv intervention for bgrn inden for det autistiske spektrum. (.)

At fgrskolebgrn med autisme far ret til stgtte i hjemmet.

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

At der for hvert enkelt barn udarbejdes oversigt over uddannelsesmaessige behov,
individuelle uddannelsesplaner samt stgtteplaner for barn og forzldre.

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

At der tildeles stgtte til bgrn med autisme, som gar i almindelige skoletilbud.

At der tilknyttes en stattepaedagog (Visiting Teacher) til barn, der gar i farskoletil-
bud.

At fgrskoletilbud bestar af veldokumenterede tilgange til undervisning af bgrn
med autisme.

At the Department of Education and Science (dvs. det irske undervisnings- og
forskningsministerium) sgrger for det tilstraekkelige personale til at gennemfgre
hjemme- og skolebaserede programmer, inkl. intensiv adfeerdsintervention nar det
er pakraevet (dvs. anvendt adfeerdsanalyse).



17. At de valgte behandlinger og adfeerdsstettende programmer kan stilles til radighed
- som bestemt i de individuelle stgtteplaner og uddannelsesplaner —uanset hvor
barnet modtager sin uddannelse. (.)« (afsnit 7.8)

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

Maine Administrators of Services for Children with Disabilities er en faglig forening for
administrativt personale ansat i den amerikanske stat Maines handicaptilbud til bgrn.
Foreningen arbejder ikke kun i forhold til egne medlemmer, men tilbyder bl.a. vejledning
og arrangerer efteruddannelse for andre faggrupper, der arbejder med handicappede
bgrn. Foreningen har nedsat en specialgruppe om autisme - the MADSEC Autism Task
Force - og denne arbejdsgruppe har skrevet en rapport om behandling af bgrn med au-
tisme, som indeholder en rekke anbefalinger til beslutningstagere, foraeldre og fagfolk
(Maine Administrators of Services for Children with Disabilities, 2000). Rapporten er ba-
seret pa en selvsteendig gennemgang af den tilgeengelige forskning om otte forskellige
behandlingsmetoder: Applied Behavior Analysis, TEACCH, Son-Rise, Auditory Integrati-
on Training, Facilitated Communication, »Floor Time«, The Miller Method, Sensory Inte-
gration.

Rapporten giver fglgende anbefalinger:

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

Baseret pa en grundig gennemgang af metoder til intervention for bgrn med autisme, ka-
rakteriserer the MADSEC Autism Task Force metoderne pa fglgende made (s. 59):

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

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



Lovende metoder, men endnu ikke dokumenteret forskningsmaessigt under an-
vendelse af kontrollerede undersegelser og i henhold til god forskning:

Auditory Integration Training, The Miller Method, Sensory Integration, TEACCH.

Grundigt afprovede metoder, som adskillige forskere har karakteriseret som ik-
ke-effektiv, kan vaere skadelig eller kan have uforudsete konsekvenser:

Facilitated Communication (brugen af taleplader).

Ikke videnskabeligt evalueret:

»Floor Time«, Son-Rise.«

The American Academy of Child & Adolescent Psychiatry
(1999)

The American Academy of Child & Adolescent Psychiatry er den faglige forening for
amerikanske bgrne- og ungdomspsykiatere. De har i 1999 udgivet en kollegial vejledning
til foreningens medlemmer vedrgrende udredning og behandling af personer med au-
tisme (American Academy of Child and Adolescent Psychiatry, 1999).

Vejledningen understreger, at der er en stadig voksende forskningsmaessig dokumentati-
on for, at tidlig, intensiv og vedvarende behandling har langtrakkende positive effekter
for personer med autisme. For gjeblikket er intensive paedagogiske tiltag den bedste be-
handling, og det er en behandling, der kan udvikle de basale sociale, kommunikative og
kognitive evner. Det fremhaeves samtidig, at sdidanne padagogiske indsatser bar straekke
sig over hele dret og ikke afbrydes af skolesystemets seedvanlige sommerferier eftersom
sadanne pauser i behandlingen ofte resulterer i regressioner.

Om den tidlige intervention hedder det:

»Tidlig og vedvarende intervention synes at vaere vigtig uanset programmernes filosofi, sa
leenge interventionen er organiseret struktureret. Sddanne programmer indeholder ty-
pisk adfeerdsbehandling og anvendt adfeerdsanalyse (dvs. en omhyggelig adfeerdsmaessig
udredning af barnet og dets omgivelser, som kan anvendes til at hjelpe barnet til at opna
en hgjere grad af feerdigheder via adfeerdsmeessige metoder). Disse metoder bygger pa en
omfattende forskningi tilrettelaeggelsen af leeringsprocesser for bgrn med autisme og
tilsvarende lidelser. Procedurer, som forstaerker gnsket adfaerd og/eller formindsker
ugnsket problemadfaerd anvendesiform af en omhyggelig og individuel tilrettelagt plan
for intervention baseret pa observation af barnet. Det er klart at adfeerdsintervention i be-



tydelig grad kan facilitere opnaelsen af sprog, sociale og andre evner, og at adfaerdsfor-
bedringer hjzelper til at mindske de belastninger, som foraeldrene er udsat for.

Traening af sociale ferdigheder kan anvendes til at forgge de sociale kompetencer og til at
opbygge sociale evner. Denne traening kan enten vaere baseret pa adferdsteori eller ud-
viklingsteori og vil understrege betydningen af generaliseringer ved at sociale feerdighe-
der indleresinaturlige omgivelser.

Vedvarende forbedringer eller pastande om helbredelse er blevet opnaet efter intensiv
adfaerdsbehandling og andre former for behandlinger. Desvaerre kompliceres fortolknin-
gen af disse pastande af en reekke metodiske spgrgsmal. (...). Megen tid og mange penge er
foruds=tningen for implementering af tidlige interventionsprogrammer, men jo &ldre og
jo mere intellektuelt handicappede personerne er, desto mindre sandsynligt er det tilsy-
neladende, at de vil profitere af en sadan behandling. Mens der ikke er tvivl om, at tidlig
og vedvarende intervention er indiceret, er vigtige spgrgsmal om varigheden og intensite-
ten af interventionerne og karakteristika ved de bgrn, som profiterer af en sddan behand-
ling, endnu ubesvarede«. (s. 47S-48S)

Mens adfeerdsbehandling sdledes fremhaves som den bedst virkende metode til behand-
ling af bern med autisme, understreger vejledningen samtidig, at psykoterapi ikke har
effekt. Det samme galder en lang raekke »alternative« behandlinger, som enten helt sav-
ner videnskabelig fundering eller hvis manglende effekter er veldokumenteret. Det gael-
der saledes bl.a. patterning, vitaminkure, dieeter, sanseintegration, auditory training, hol-
ding therapy m.fl.

New York State Department of Health (1999)

[1996 igangsatte New York State Department of Health et projekt til styrkelse af deres
Early Intervention Program over for smabgrn med autisme. Bl.a. nedsattes Clinical Prac-
tice Guideline Development Panel, som fik til opgave at kommer med anbefalinger om
udredning og behandling af bgrn med autisme. Til det formal har panelet, som bestod af
leger, psykologer, audiologopader samt paadagogiske forskere med speciale i autisme,
gennemgaet den tilgeengelige forskningslitteratur om diagnosticering og behandling af
autisme hos smabgrn. Panelets anbefalinger er offentliggjort i tre omfattende rapporter,
hvoraf iszer den ene er relevant i denne sammenhang (Clinical Practice Guideline Deve-
lopment Panel, 1999).

I denne rapport konstaterer udvalget indledningsvis, at der er substantielle beviser p3, at
bgrn med forskellige former for udviklingsforsinkelser og -forstyrrelser har en stgrre
chance for at profitere af behandling, hvis denne behandling startes pa et tidligt tidspunkt
ideres liv.



Panelets rapport gennemgar herefter en raeekke felles elementer i effektive interventio-
ner i forhold til smabgrn med autisme:

e Indholdetibehandlingerne understreger fem basale faerdigheder: opmarksom-
hed, imitationer, forstaelse for og brug af talesprog, legefeerdigheder samt social
interaktion med andre.

e Behandlingerne forsgger indledningsvis at etablere faerdighederne i tilrettelagte
miljger og foretager derefter en generalisering af det indleerte i mere komplicere-
de, naturlige omgivelser.

o Behandlingerne er baseret pa forudsigelighed og rutiner; eftersom bgrn med au-
tisme let lader sig distrahere anvendes strategier for at hjelpe barnet med over-
gange fra en aktivitet til den naeste

o Eftersom sma bgrn med autisme ofte udviser problemadfeaerd, forsgger interventi-
onsprogrammerne at forhindre udviklingen af sddanne ved struktureringer af om-
givelserne. Hvis problemadfzerden opstar eller fortsaetter anvendes en analytisk
tilgang: 1) observation og dokumentation af adfaerden, 2) udvikling af en hypotese
om adferdens funktion for barnet, 3) ndringer i omgivelserne for at understgtte
gnskelig adferd og som tillader barnet at handtere situation, 4) leering af passende
adfaerd til erstatning for en ugnskede adfaerd.

e Behandlingsprogrammerne lerer bgrnene »overlevelsesfaerdigheder; dvs. faer-
digheder til at klare sig selv i daginstitutioner eller skoler.

o Forzldrene indgar som en vigtig partner i behandlingerne. Familiens involvering
er en vigtig faktor for at opna succes med behandlingerne fordi foraldre kan skabe
en unik indsigt i, hvordan en behandling skal udformes til det enkelte barn, og for-
di forzeldrene selv kan treene deres barn. Inddragelse af foraeldrene sikrer ogsa en
hgjere grad af generalisering og vedligeholdelse af de tilleerte faerdigheder (kapitel
4).

o Padenne baggrund kommer panelet med en rekke anvisninger pa og anbefalinger
for valg af behandlingsform til sma bgrn med autisme:

e Nar foreldre og myndigheder valger en behandlingsform er det vigtigt at veere
opmerksom pa behandlingens indhold og form, strategier for handtering af pro-
blemadfeerd, strategier for at strukturere indhold og omgivelser, strategier for ge-
neralisering i naturlige omgivelser, strategier for overgange mellem forskellige ak-
tiviteter, langtids planer for overgang til andre fysiske steder, mulighederne for at
involvere familien i behandlingen.

o Detanbefales at behandlinger er malrettede imod bgrn med autisme. Det er vigtigt
at indholdet i behandlingen fokuserer pa udvikling af opmarksomhed, imitation,
kommunikation og sprog, symbolsk leg og sociale relationer

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

e Detanbefales at behandlingen indbefatter en funktionel og analytisk tilgang til
problemadfaerd; et hgjtstruktureret behandlingsmiljg; en hgj grad af forudsigelig-



hed og rutine; strategier for generaliseringer af ferdigheder; strategier for skifte
mellem forskellige, daglige aktiviteter; langtids strategier for overgang til andre
behandlingssteder; mulighed for inddragelse af familien i behandlingen.

e Fordi bgrn med autisme har brug for forudsigelighed og rutiner anbefales det, at
behandlingsprogrammer rummer strategier for hvordan bgrn leerer at handtere
skift f.eks. ®ndrede planer, aktiviteter, rutiner. Visuelle hjelpemidler kan anven-
desidenne forbindelse

o Etkontinuum af behandlingsformer er vigtigt efterhdnden som barnet bliver mere
uafheaengigt. Efterhanden som barnets feerdigheder udvikles er det nyttigt at flytte
fokusibehandlingen fra 1:1 situationer til interaktion i stgrre grupper. Det er ogsa
nyttigt gradvist at flytte behandlingen fra hgjtstrukturerede omgivelser til mere
naturlige omgivelser som f.eks. fgrskoleinstitutioner med normale bgrn

e Detanbefales at behandlingsprogrammer anvender en analytisk tilgang til pro-
blemadfeaerd. Dette inkluderer registrering af barnets adfzerd, forsgg pa at forsta ad-
feerden, ®ndringer i omgivelserne for at facilitere @ndret adfeerd, samt undervis-
ning i passende adfaerd

e Detanbefales at behandlingsprogrammer forbereder bgrn pa forandringer og
overgang til normale omgivelser (f.eks. fgrskole) ved at leere dem at fungere som
uafhaengigt som muligt

e Detanbefales at behandlingsprogrammer tilbyder mulighed for at inddrage forzel-
drene, herunder deltagelse i behandlingsplanlaegning, traening af foraeldre i be-
handling af deres barn, samt almindelige konsultationer hos fagfolk vedrgrende
barnets udvikling (kapitel 4)

Baggrunden for disse anbefalinger har veeret panelets grundige gennemgang af den eksi-
sterende litteratur og forskningsresultater om 15 forskellige behandlingsformer og -
systemer. Hver af disse behandlingsformer bliver evalueret med udgangspunktiden ek-
sisterende forskningsmaessige dokumentation, og hvis der foreligger en solid dokumen-
tation har panelet valgt at anbefale denne behandlingsform og samtidig fremhaeve fordele
og ulemper. Den eneste behandlingsform, som pa alle delelementer opnar bedgmmelsen
»Strong Evidence Rating«, er applied behavioral analysis — anvendt adfazerdsanalyse (s.
138). Om denne behandlingsform skriver panelet i sin anbefaling:

»Adskillige studier udfgrt af uathangige grupper af forskere har evalueret brugen af in-
tensiv adfeerdstraening i forhold til sma bgrn med autisme. De fire studier, som opfylder
vores kriterier for bevis om effektivitet, har alle sammenlignet grupper af sma bgrn med
autisme som har medtaget enten en intensiv adfeerdstreening, en anden form for inter-
vention til sammenligning eller ingen intervention. Alle fire studier viser, at de grupper,
som har modtaget den intensive behandling, udviser signifikante funktionsforbedringer i
sammenligning med kontrolgrupperne.

Mens ingen af de fire studier anvender tilfaeldig fordeling af bgrn pa fors@gs- og kontrol-
populationerne, synes der ikke at vaere nogle tegn pa vasentlig bias i tildelingen af bgrn



til forsgge- og kontrolgrupperne. I alle studierne havde de grupper af bgrn, der fik forskel-
lige behandlingsformer, sammenlignelige karakteristika. Endvidere viser alle studier ens
og konsistente resultater.

Eftersom intensiv adfeerdsbehandling synes at vaere effektiv i forhold til sma bgrn med
autisme, anbefales det, at principper for applied behavior analysis og adfaerdstraening
skalinkluderes som vigtige elementer i alle former for interventioner.

Det anbefales at intensiv adfeerdstraeening omfatter mindst 20 timers direkte instruktioner
af en terapeut per uge. Det pracise antal timer adfeerdstreening kan variere afhaengig af
barnets og familiens karakteristika. Disse karakteristika inkluderer alder, de autistiske
symptomers karakter, omfanget af funktionsforbedringer, sundhedsforhold, barnets to-
lerance over for behandlingen og familiens deltagelse. Det anbefales at antallet af timer
fra tid til anden tages op til revision og revideres efter behov. Registrering af udviklings-
forbedringer kan fgre til, at antallet af timer skal forgges eller formindskes.

Det anbefales at alle fagpersoner og semi-professionelle, som deltager i behandlingen af
barnet som led i en intensivt adfeerdstraeening, modtager regelmaessig supervision af en
kvalificeret fagperson.

Det er vigtigt at foraeldrene bliver inddraget som integrerede medlemmer af behandlings-
teamet. Det anbefales at foraeldre bliver traenet i adfaerdsteknikker og at de opfordres til at
yde supplerede trening af barnet. Det anbefales ogs3, at uddannelse af forzeldrene i disse
metoder til interaktion med barnet skal veere ekstensiv og fortlgbende, og at den inklude-
rer almindelig konsultationer hos barnets primaere behandler.«

(Appendix C: Summary of evidence, summary conclusions and advantages and limita-
tions of intervention methods, s 299ff).

Surgeon General, USA (1999)

The Surgeon General, som er den federale sundhedsstyrelse i USA, har i 1999 udgivet en
rapport om psykiatri, som indeholder anbefalinger om behandling for autisme (U.S. Sur-
geon General, 1999). Heri star der bla.:

»Intensiv, vedvarende specialpadagogisk indsats og adferdsterapi, som iveerksaettes tid-
ligt i livet, kan forbedre barnets evne til at opna talesprog og dets muligheder for at leere.
Specialpadagogiske programmer i strukturerede omgivelser synes at hjelpe barnet til at
opna selvhjelpsfunktioner, sociale og arbejdsmassige feerdigheder. Igennem det seneste
tiar har undersggelser vist positive resultater for meget sma bgrn med autisme. Under
hensyntagen til handicappets alvorlighed, den hgje grad af pasningsbehov samt de hgje
omkostninger (menneskeligt sa vel som gkonomisk) har der veret en fortsat jagt pa effek-
tiv behandling.



Tredive ars forskning har dokumenteret effektiviteten af anvendt adfeerdsanalyse - til at
reducere ugnsket adferd og til at forgge kommunikation, indleering samt social adfzerd.
En veldesignet undersggelse blev gennemfgrt af Lovaas og hans kolleger (..) Siden er der
gennemfgrt et antal studier, som har leveret i al fald delvis replikation af Lovaas-
modellen.

Flere ukontrollerede undersggelser af helhedsmetoder til behandling for autisme er ble-
vet gennemfgrt; undersggelser som har fokuseret pa sprogudvikling og andre ud-
viklingsmal. En af helhedsmetoderne, Treatment and Education of Autistic and Related
Communication Handicapped Children (TEACCH), har demonstreret korttidsvirkning
for farskolebgrn med autisme, som modtog daglige TEACCH-sessioner i hjemmet (.). En
oversigt over andre helhedsorienterede, center-baserede metoder fokuserer pa de ele-
menter, som betragtes som afggrende for skole-baserede programmer; herunder det
mindste antal timer per uge og det ngdvendige indhold i interventionen.«

Rapporten fra The Surgeon General fremhaver altsa to metoder - anvendt adfzerdsanaly-
se og TEACCH - men understreger samtidig at dokumentationen for disse to metoder
adskiller sig fra hinanden. Anvendt adfeerdsanalyse er dokumenteret af »en veldesignet
undersggelse« og af »et antal studier, som har leveret (.) delvis replikation«. Derimod er
dokumentationen for TEACCH baseret pa »ukontrollerede undersggelser« og »korttids-
virkning for fgrskolebgrn«.

California Departments of Education and Developmental Ser-
vices (1997)

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

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

o Dbaseret pa teknikker fra forskningsudviklede metoder og curricula,

o Kklart definerede start- og slutkriterier (dvs. standarder for bemestring af mal og
midler),

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

o som inkluderer forzldre i spgrgsmal om traening, beslutningstagning og followup
og

o som gennemfgresiforskellige fysiske miljger,

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



o som er designet til at give barnet mulighed for overgang til steder eller aktiviteter,
som giver stgrre grad af selvsteendighed,

e som har en bemanding (voksen-barn-forhold), der giver tilstraekkelig statte for at
give barnet mulighed for at demonstrere fremskridt mht. at opfylde mal og resulta-
ter (California Departments of Education and Developmental Services, 1997: s. 7).

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