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Forord

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer har som uppgift att verka for en utveckling av
habiliteringsverksamheten fér barn och ungdomar utifran de 6vergripande mal som beskrivs i
hélso- och sjukvardslagen samt lagen om sarskilt stod och service till vissa
funktionshindrade. Foreningen ska pa olika satt stimulera forsknings- och utvecklingsarbete.
Vara verksamheter riktar sig till en relativt liten grupp barn och ungdomar i samhéllet, en
grupp med stora och komplicerade behov. Det ar ett ungt verksamhetsomrade, en ung
vetenskap och det finns stort behov av att systematisera metoder/arbetssétt och
behandlingsresultat.

Foreningen har en ambition att gemensamt utveckla en kvalitetssaker och effektiv
verksamhet. Effektivitet kan ses ur en traditionell kostnadsaspekt men ocksa ur barnets/den
unges/familjens levnadsaspekt. Hur kan de habiliterande insatserna optimeras for att ge
forutsattningar till ett liv utifran egna val? Hur kan interventionerna optimeras for att
sakerstalla att den tid som laggs pa habiliteringsinsatser ar val anvand tid?

Det finns en flora av interventioner. For att med storsta mojliga sékerhet veta vilka som ska
utvecklas och vilka som ska avvecklas krévs ett nationellt samarbete. Darfor initierades 2001
ett projekt som fick namnet Evidens Baserad Habilitering (EBH). Syftet var att prova en
nationell arbetsmodell bestaende av dvergripande arbetsgrupper med uppgift att granska olika
interventioners evidens.

| januari 2003 utsag styrelsen for féreningen tva pilotgrupper varav en fick uppgiften att
granska evidens for interventioner till barn med autism. Arbetsgruppen skulle sammanstalla
och kritiskt granska utvarderingar/studier géallande effekter av olika behandlingsmetoder.
Resultatet skulle sedan goras lattillgangligt i en databas.

Arbetsgruppens uppgift var att:

e gora en litteraturdversikt dver aktuell forskning och erfarenhetsbaserade resultat i forsta
hand avseende grundproblemen vid autism dvs kommunikation, social interaktion och
begrénsning i aktiviteter och intressen

e utifran dverenskomna kriterier kritiskt granska undersokningar som gjorts
e pa ett lattfattligt satt gora erhallna resultat tillgangliga i en databas

I november 2004 var rapporten fardig och presenterades via den databas som féreningens
medlemmar abonnerar. Resultatet av arbetsguppens arbete var mycket professionellt och
arbetsformen var framgangsrik och stimulerande.

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer har stéllt sig bakom de rekommendationer som
arbetsgruppen lagt fram. Rapporten bidrar till en férdjupad kunskap och ger forutsattningar
for medarbetare inom barn- och ungdomshabilitering att erbjuda interventioner med hogre
evidens till barn och foréldrar. Evidens grunden for de olika interventionerna ar dock, som
arbetsgruppen patalar, fortfarande inte ar hog och behovet av forskning ar mycket stort.

Det &r da gladjande att ett forsta steg mot nya samarbetsformer inom Sverige har konstituerats
och en plattform for fortsatt gemensamt arbete kring evidensbaserad habilitering har grundats.

Ett stort tack till Gunilla Bohlin, Gunilla Bromark, Tina Granat, Nils Haglund, Eva Sjéholm-
Lif och Erik Zander for att ni med lust och energi grep er an uppgiften. Ni har bidragit till att
barn med autism idag far en habilitering pa sékrare grund.

Lund 06 04 22

Margareta Nilsson
Ordférande, Foreningen Sveriges Habiliteringschefer

Reviderad augusti 2006
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Inledning

Arbetsgruppen ansluter sig till det konsensus som rader inom omradet att insatser bor
erbjudas barn och deras familjer sa snart som majligt efter upptackt/diagnos inom
autismspektrumet. Arbetsgruppen vill ocksa understryka att vélplanerade tidiga insatser skall
ses som en viktig men ej tillracklig del av habiliteringen for personer med autism i ett
livsperspektiv.

Rekommendationerna som foljer har nedan bygger pa gruppens vardering av det aktuella
kunskapsléaget (se Granskning av det vetenskapliga underlaget) och diskussionen om
gemensamma faktorer (se Gemensamma faktorer relaterade till effektivitet).

Det finns nagra viktiga forhallanden som man bér vara medveten om i det har ssmmanhanget.
Det forsta ar att kunskapslaget om de mangsidiga programmen och diskussionen om de
gemensamma faktorerna huvudsakligen bygger pa amerikansk forskning. Likasa &r alla de
beskrivna programmen utvecklade i USA. | de foreliggande rekommendationerna har gruppen
tagit hansyn till skillnader mellan svenska och amerikanska forhallanden pa ett antal punkter.
Bland annat finns det skillnader pa organisatorisk niva dar de dokumenterade amerikanska
programmen ofta har erbjudits i en universitetskontext med universitetsstuderande som led i
sin utbildning fungerat som tranare. Programmen har ofta endast varit tillgdngliga for en
begrénsad grupp barn. De amerikanska programmen ar ddrmed inte direkt 6verforbara till
svenska forhallanden. | Sverige &r idag till exempel inte ndgra universitetshaserade program
sérskilt sannolika i det har sammanhanget utan ansvaret ligger inom landstingets
habiliteringsverksamhet i nara samarbete med kommunen. Ocksa legala aspekter, véarderingar
och normer skiljer vara lander at.

Det andra ar att barn och personer autism ar en heterogen grupp dér autismen ofta endast ar ett
av problemen. Autism manifesterar sig vid alla begavningsnivaer, tillsammans med en mangd
identifierbara genetiska syndrom och sjukdomar, olika andra psykiatriska och
neuropsykiatriska tillstand, syn- och horselnedsattningar, epilepsi och sa vidare. Behoven och
forutsattningarna hos varje individ och dennes familj ar darfor varierade. Av detta foljer att
insatserna ocksa behdver variera och att det sannolikt behovs olika upplagg for olika
individer.

Det tredje &r att de har rekommendationerna inte avser alla de insatser ett barn med autism
kan behdva. Exempelvis kan medicinsk behandling vara nddvandig for vissa barn.

Som habiliteringsverksamhet innebar detta att man utifran radande habiliteringsideologiska
varderingar, ICF och liknande a ena sidan star infor alternativet att valja ut ett eller flera redan
existerande program utifran i det har materialet uppraknade, eller & andra sidan satta ihop ett
eget program utifran de gemensamt omfattande faktorerna och de sarskilda forhallanden som
rader just i den organisation, den plats och det kulturella sammanhang man befinner sig i (for
konkreta exempel, se t ex Bromark, 1999; Chorpita et al., 2002; Webster et al., 2003). De
gemensamma faktorerna ar alltsa en allmént omfattad uppfattning, konsensus, om vad
program for sma barn med autism behéver innehalla och beakta utifran kunskapslaget och
beprévad erfarenhet.

For att garantera hog kvalitet pa insatserna ar det efterstravansvart att verksamheterna har
anknytning till forskning och samarbete med universitet och hdgskola. Det ar viktigt att
befintliga program och insatser utvérderas med vetenskapliga metoder, bland annat for att
beframja metodutveckling. For att tillgodose tillracklig kompetensniva hos personal behdvs
specialiserade utbildningsmajligheter pa hdgskoleniva.

Bromark G., Granat T., Haglund N., Sjéholm-Lif E., Zander E. (2004) Rekommendationer
Mangsidiga intensiva insatser for barn med autism i forskolealdern
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Organisatoriska forutsattningar

Planering
For att fa till stdnd ett mangsidigt, intensivt program for barn med autism i férskolealdern
behovs planering pa flera nivaer.

1. Organisatorisk niva. Genomforandet av ett mangsidigt program forutsatter en
uppgorelse pa organisatorisk niva. Det handlar om samverkan mellan landstingets
specialistverksamheter och kommunen. For att fa till stand intensiva insatser behdver
flera parter ta ansvar och samverka. Landstingets habiliteringsverksamhet har
specialistkunskapen om utformning av programmet och kan ge utbildning och
handledning. Forskolan behdver ta ansvar for den storsta delen av den dagliga
traningen. Foraldrarna tar ansvar for traning hemma och pa fritiden.

2. Overgripande individuell plan. For det enskilda barnet har man nytta av en
overgripande individuell plan. I den formuleras bland annat 6vergripande mal,
ansvarsfordelning och liknande. Syftet med denna plan &r att tjana som ett
sammanhallande och administrativt instrument for att planera och genomfara barnets
program och andra insatser. Det &r bra om alla inblandade godkéanner planen.

3. Barnets individuella program. Barnets individuella program anger i detalj vad, var,
hur, hur mycket, nar barnet tranar, 6var och &r aktivt. Det innehaller detaljerade
utvecklingsmal och hur dessa sekvenseras med utgangspunkt i de 6vergripande malen.
Malen &r beteenden som kan observeras och matas. Malen &r fardigheter som kan
uppnas inom ett ar och positivt paverka barnets deltagande och delaktighet i
forskoleaktiviteter, i samhéllet och i familjen. Barnets individuella program bor vara
baserat pa en manual. Se vidare avsnittet om Gemensamma faktorer relaterade till
effektivitet.

Utbildning och handledning. En forutsattning ar att personalen och féraldrarna har eller
far mojlighet att skaffa sig tillrackliga kunskaper om autism och da i synnerhet om de
specifika inlarningssvarigheter som barn med autism har. Det ar nddvéandigt med praktiska
och teoretiska kunskaper om olika, empiriskt belagda inlérningsstrategier. Fortbildning,
bland annat i form av kontinuerlig handledning, &r ocksa ett viktigt inslag.

Majlighet att vara tillsammans med normalutvecklade jamnariga. | den utstrackning
det leder till att specifika utvecklingsmal kan uppnas, skall barnet vistas i och fa sin
speciellt anpassade traning i situationer och miljoer dar det finns mojlighet till samspel
med normalutvecklade barn. Att ta med socialt skickliga barn i trdningen gor den mer
effektiv.

Generella principer for barnets individuella program for tidiga,
intensiva insatser

Tidig start

Idealet for all tidig intervention &r att starta sa snart ett behov identifierats. Det &r
efterstravansvért att uppratta och genomfoéra en évergripande plan med ett individuellt
program (se Planering punkt 3.) sa fort en diagnos inom autismspektrumet misstanks. Med
dagens metoder kan i manga fall diagnos faststéllas fran ungefar tva ars alder.

Hdog intensitet
Med hdg intensitet menar vi cirka 25 timmar/vecka fordelade pa minst fem dagar i veckan
under hela aret i atminstone tva ar. Under den tiden ska barnet delta aktivt i planerade,

Bromark G., Granat T., Haglund N., Sjéholm-Lif E., Zander E. (2004) Rekommendationer
Mangsidiga intensiva insatser for barn med autism i forskolealdern
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systematiska inlarningsaktiviteter upplagda utifran alder och formaga, vilka syftar till att
uppna uppsatta och tydligt formulerade mal.

Planerade och systematiskt upplagda inlarningstillfallen i starkt understédjande
miljoer

Det anses som ett véletablerat faktum att barn med autism spontant d&gnar mindre tid at
fokuserade och socialt inriktade aktiviteter nar de befinner sig i ostrukturerade och/eller ej
tillrattalagda sammanhang. Detta forsoker man motverka med systematiskt planerade och
utvecklingsmassigt anpassade pedagogiska aktiviteter som syftar till bestamda mal.
Utmarkande for dessa aktiviteter &r bland annat

o att det for varje barn finns ett langsiktigt individuellt program.

O att aktiviteterna ar valstrukturerade och noggrant pedagogiskt planerade samt
att miljoerna vid behov ér tillrattalagda for att underlatta for barnet.

O att strategier for generalisering regelméssigt tillampas, d v s strategier som
framjar utveckling av férmagan att anvanda inlarda kunskaper med olika
personer i olika miljéer och sammanhang.

att traningen ar uppbyggd i sma steg.
o att man forstarker korrekt beteende.

att traningen ger utrymme for repetition, alltsd mojlighet att 6va samma saker
manga ganger pa ett varierat satt.

0 att TBA-strategier anvénds. Strategier som “discrete trial training”, olika
former av fardighetstraning, ”incidental learning” eller ”free operant
instruction” ar effektiva. Tillampad beteendeanalys (TBA) ar grunden for alla
ovanstaende inlarningsstrategier antingen det handlar om att minska/reducera
ett storande beteende eller att lara in en ny fardighet eller minska en
beteendebrist.

o att sarskild hansyn tas till motivationsaspekter (forstarkning) vid planering och
traning av olika aktiviteter. Det innebdr att barnets positiva kanslor spelar en
viktig roll i tillagnandet av fardigheter, alltsa att man bygger pa sadant som
barnet tycker om och dr intresserat av. Speciellt i inledningsskedet &r det
viktigt att maximera mojligheterna for barnet att lyckas och minimera risken
att misslyckas i inlarningssituationerna.

0 att de planerade inlarningsaktiviteterna for de yngsta skall genomforas i korta
sekvenser i intervall om 15-20 minuter.

0 att traningen atminstone till en borjan behdver ske en-till-en, speciellt nar nya
fardigheter ska laras in. Syftet ar att barnet dagligen skall fa tillrackligt mycket
individuell uppmérksamhet for att effektivt kunna arbeta mot individuell
maluppfyllelse.

Individualisering

Individualisering innebdr att en 6vergripande individuell plan utformas. Denna plan
innehaller bland annat barnets individuellt utformade program. Barnets individuella
program kan utga fran ett befintligt program med skriven manual. Det &r varje barns och
familjs behov, formagor, svarigheter och onskemal som ligger till grund for den
overgripande individuella planen och individualiseringen. Individualisering innebér att
dagsschema, pedagogisk miljo, inlarningsstrategier och andra faktorer utformas sa att

Bromark G., Granat T., Haglund N., Sjéholm-Lif E., Zander E. (2004) Rekommendationer
Mangsidiga intensiva insatser for barn med autism i forskolealdern
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varje barn och dess familj utifran sina forutsattningar far maximala majligheter att uppna
de uppsatta malen. Den évergripande individuella planen ar 6verordnad barnets program
och manualen.

e Kontinuerlig, objektiv utvardering av barnets utveckling formar upplagget
Kontinuerlig utvardering av varje barns framsteg nar det géller att uppna sina mal
genomfors for att ytterligare forfina och justera den individuella 6vergripande planen och
barnets individuella program. Malen i den 6vergripande individuella planen utvérderas
och omformuleras vid behov minst en gang om aret. Delmalen i barnets individuella
program utvarderas och dokumenteras minst var tredje manad for att utréna hur barnet
drar nytta av sitt program. Brist pa dokumenterbara framsteg under tre manader indikerar
behov av nagon typ av forandring, t ex dkad intensitet genom storre personaltathet, mer
planerad undervisningstid, omformulering av innehallet i barnets individuella program
eller att personalen far extra utbildning och handledning. Se avsnittet om Att mata effekter
av tidig intervention.

e Foraldramedverkan
Foraldramedverkan forutsatter att foraldrar far mojlighet att skaffa sig kunskaper om
autism och vad man kan gora for att framja barnets utveckling. For att kunna vara
delaktiga i utformandet av den dvergripande individuella planen och vid genomférandet
av barnets individuella program ar kunskap i exempelvis forhallningssatt och
inlarningsstrategier viktiga. Att foraldrar fungerar som tranare for sina barn ar bland annat
viktigt for att forbattra generaliseringen av inlarda fardigheter till s& manga personer och
miljoer som mojligt och dka intensiteten. Den dvergripande individuella planen ska ocksa
beakta foraldrars och syskons behov av eget stdd. Se vidare avsnittet om
Foraldramedverkan.

e Overgang fran forskola till skola
Ett tidigt intensivt mangsidigt program &r tidsbegransat. Darfor ar det viktigt att
avslutningen av barnets program och dvergangen till det nya sammanhanget ar noggrant
planerade och genomforda utifran varje individs behov och forutsattningar och de
forhallanden som rader nar det géller forskola, skola och liknande.

Innehall i mangsidiga program

Alla befintliga mangsidiga program (for exempel se Granskning av det vetenskapliga
underlaget) fokuserar pa de grundlaggande svarigheter som barn med autism har vad galler
socialt samspel, inlarning, funktionell kommunikation, problembeteenden och adaptiva
fardigheter. Det vanliga ar att de mangsidiga programmen har en manual dér innehallet foljer
stegen i utvecklingen hos normalutvecklade barn liksom laroplaner for vanlig forskola. | de
olika programmen benamns och struktureras de ovannamnda omradena pa litet olika séatt men
alla ar inriktade pa grundlaggande fardigheter inom respektive omrade.

Till en borjan fokuseras pa traning av samarbete och att skapa motivation till inlarning hos
barnet. Denna fas kan ofta innebdra arbete for att minska barnets problembeteenden. Barnet
lar sig rikta uppméarksamheten och imitera andra som grund for vidare inlarning. Dérefter
tranas sprak/kommunikation, abstrakta begrepp och att samspela i lek. Adaptiva fardigheter
tranas parallellt i vardagliga aktiviteter. Under den senare delen av forskoletiden fokuserar
programmen pa traning infor skolgdngen. Det innebér att lara sig att fungera i nya situationer
och miljoer och att arbeta mera sjalvstandigt. Att lara sig genom att observera andra blir en
viktig inlarningsstrategi.

Bromark G., Granat T., Haglund N., Sjéholm-Lif E., Zander E. (2004) Rekommendationer
Mangsidiga intensiva insatser for barn med autism i forskolealdern
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e Prioriterade omraden ar:

a. Traning i socialt samspel skall genomfoéras dagligen i olika sammanhang genom
att anvanda specifika aktiviteter och interventioner som tillgodoser aldersadekvata
och individuella mal fér socialt samspel. En viktig del &r social fardighetstraning.
En annan viktig del &r lektraning. Fokus i lektraning &r initialt att lara barnet att
anvanda leksaker och annat material pa lampligt satt. Inlarda ménster for lek
utvecklas successivt till socialt samspel med jamnariga. Se vidare avsnittet om
Socialt samspel.

b. Funktionell, spontan kommunikation ar priméart. Fran borjan skall planeringen
utga fran antagandet att de flesta barn kan lara sig prata. Effektiva,
forskningsbaserade inlarningsstrategier for bade verbalt sprak och alternativa satt
att kommunicera skall konsekvent tillampas i alla miljoer dar barnet vistas. Se
vidare avsnittet om Kommunikation.

c. Strategier for att minska/reducera problembeteenden skall beakta det sammanhang
i vilket problembeteendet upptrader. Vid intervention bor positiva och proaktiva
forhallningssatt tillampas liksom de strategier som har empiriskt stod d v s
funktionell beteendeanalys, funktionell kommunikationstraning och forstarkning
av alternativa beteenden. Se vidare avsnittet om Problembeteenden.

d. Innehallet i traningen av kognitiva fardigheter foljer barns generella utveckling
och hamtas ur laroplaner for férskolan. Tréning av grundldggande kognitiva
fardigheter handlar initialt om att uppmarksamma och imitera sin omgivning i
vélstrukturerade en-till-en situationer samt att lara sig forsta grundlaggande
begrepp. Dessa fardigheter ligger till grund for vidare inlarning. For att
fardigheterna ska bli funktionella &r det viktigt att arbeta med generalisering och
vidmakthallande till den naturliga miljon. Detta &r lika viktigt som att lara in
fardigheter. Se vidare avsnittet om Kognition.

e. Adaptiva fardigheter avser har vardagliga fardigheter typiska fér hem-, skol-,
familje- och olika samhéllssituationer (ADL), sjalvhjélp och liknande. Dessa
fardigheter ar avgorande for hur delaktigt barnet kan bli och hur sjélvstandigt det
kan fungera i olika situationer. Tréning av adekvata fardigheter inom det har
omradet ar viktiga och bor agnas tillracklig tid. Se vidare avsnittet om Adaptiva
fardigheter.
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Sammanfattning

Begreppet evidensbaserad medicin (EBM) eller habilitering innebar att man fattar beslut
om insatser och behandling utifran "béasta tillgangliga vetenskap, sammanstalld pa ett
systematiskt satt”. Viktiga grundprinciper for evidensbaserad medicin eller habilitering ar

o att god vard bygger pa objektiva data
o att det finns en evidenshierarki, alltsé att vissa bevis ar starkare &n andra

o att enbart vetenskapliga data inte ar tillrackliga for god vard, utan att klinisk
bedémning maste integreras.

Systematiska dversikter utgor en utvecklad metodik for att pa ett vetenskapligt,
uttbmmande och systematiskt sétt identifiera, vardera och sammanstalla kliniska studier
inom ett specifikt omrade for att kunna dra sa starka och valunderbyggda slutsatser som
mojligt om en insats effekt.

Kliniska studier kan beroende pa hur de ar upplagda och genomforda ge olika saker
kunskap om hur effektiv en insats ar. Denna kunskap kan graderas hierarkiskt. Starkaste
bevis ger sadana upplagg som effektivast minimerar olika forvrangande faktorers (bias)
inverkan pa resultatet.

Vanliga felkéllor och forvrangande faktorer &r exempelvis att en forbattring sker helt
oberoende av insatsen, att den som bedémer forandringen &r paverkad av sina egna
férvantningar om insatsens effektivitet, att urvalet av dem som undersoks inte ar
representativt eller att den som ger insatsen inte foljer programmet som undersoks utan
lagger till egna moment.

Séadant som kontrollgrupp, blinda bedémare (=som &r ovetande om vilken insats den
undersokta personen fatt), att anvanda kvantitativa matt som analyseras statistiskt, att
genomfora bade fore- och eftermatningar och att man har uttalad kontroll Gver att det
tankta behandlingsupplagget foljs ar satt att minimera forvrangande faktorers inverkan pa
resultatet.

Randomiserade kontrollerade studier dar deltagarna slumpmassigt fordelas till
experiment- och kontrollgrupp ar hogst i hierarkin.

Klinisk erfarenhet dar var och en enbart forlitar sig till sina egna erfarenheter och
konsensus dar experter kommer 6verens om vad de anser vara bast (med otillracklig
vetenskapligt underlag) ar lagst i hierarkin.

For att formulera rekommendationer ar vetenskapliga data inte tillrdckliga utan dessa
maste integreras med bland annat klinisk bedémning och erfarenhet, etiska 6vervaganden
samt samhaélleliga, ekonomiska, kulturella och kompetensmassiga aspekter.

Bohlin, G. (2004). Evidensvérdering
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Principer vid evidensvardering

Nar man staller krav pa att atgarder inom vard och omsorg ska vara “evidensbaserade”
innebar det att man menar att det ska finnas skal att tro att atgarderna har en positiv effekt. Att
sadana férvantningar om en positiv effekt maste grundas pa systematisk kunskap har blivit
alltmer klart sedan man kunnat visa att var vardagliga kunskapsbildning, den som vi far
genom egen erfarenhet, generellt &r utsatt for en rad forvrangande faktorer. Sa har vi t ex en
tendens att minnas det som fungerat, snarare &n det som inte fungerat, att séka efter
information som bekréftar snarare &n ifragasatter vara idéer, och i beslutssituationer har vi en
bendgenhet att dverskatta hur séaker information ar.

Evidensvéardering av behandlingsmetoder tillampar en uppséttning principer som ska vara till
hjalp nar man vill dra slutsatser om ett behandlingsprograms effektivitet. Det man vill veta ar
om de personer som behandlats inom programmet har forbattrats under behandlingens gang
och i sé fall om det ar sjalva behandlingen som orsakat detta. Man vill alltsa dra slutsatser om
orsaken till en eventuell forandring - inte bara beskriva den. Aven inom ramen for mer
systematisk kunskapsbildning finns en uppsattning méjliga felkallor som hotar att leda till att
man drar felaktiga slutsatser och principerna for evidensvardering ska fungera som
vagledning for att 6ka mojligheten att dra riktiga slutsatser. Nagra av de vanligaste felkallorna
ar att en forbattring sker helt oberoende av behandlingen, s k sjalvlakning, att den som
bedomer forbattringen har forvantningar om vilken effekten ska bli och paverkas av detta i
sina beddmningar, att de behandlade personerna inte &r typiska for den kategori klienter som
behandlingen &r avsedd for, och att behandlaren inte féljer programmet utan inkluderar egna
moment.

Bland varderingsprinciperna utgér den experimentella metoden “the golden standard” (Rossi,
1997), d v s det &r den som har det tyngsta bevisvardet. Nagra grunddrag i denna metod ar

1. att antaganden om behandlingseffekter och mekanismer grundas i teori
2. att de som ska behandlas fordelas slumpmassigt till experiment- och kontrollgrupp

3. att experimentledaren kontrollerar interventionen sa att den genomfors pa ett
standardiserat satt

4. att effekter méts kvantitativt och analyseras statistiskt for att avgéra om effekter ar
sékerstéllda, d v s sannolikt skulle upptrada igen i en likadan studie.

I behandlingsstudier inom medicin tillkommer for den hogsta evidensnivan att behandlingen
ar dubbel-blind, d.v.s. varken behandlare eller patient vet vilken grupp som far behandling
med placebo. Detta krav kan naturligtvis vara omgjligt att uppfylla i psykologiskt inriktade
behandlingsstudier.

Att den experimentella metoden har det hogsta bevisvardet innebér inte att studier som gjorts
med andra metoder &r helt utan bevisvéarde. Ett relativt sett hogre bevisvarde bor tillmatas
icke-experimentella studier som har en kontrollgrupp som pa nagot satt visats initialt vara
likvardig med behandlingsgruppen, studier som har bade for- och eftermatning och som
anvander ett beprdvat kvantitativt utvarderingsinstrument. Ett 1agre bevisvarde har studier dar
fordelningen till behandlings- och jamforelsegrupp helt tillkommit via sjalvselektion
(vanligast nar man jamfor tva behandlingar) och studier som saknar kontrollgrupp och i stallet
forlitar sig till att jamfora for- och eftermatning i behandlingsgruppen. Klinisk erfarenhet och
enstaka fallstudier har ett 1agt bevisvarde, men i en situation dar kunskapsnivan inom omradet
ar lag ar dven sadana studier av varde och deras evidens varderas efter hur vélgjord och

Bohlin, G. (2004). Evidensvérdering
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-15-



www.habiliteringschefer.se

systematiserad beskrivningen ar vad galler de behandlade personerna, typ av initiala problem,
procedur for behandlingen och utfall.

Sammanfattningsvis kan man stélla upp nagra "kvalitetsindikatorer” som kan fungera som
vagledning nér man beddmer hur bra kunskap man har om effekterna av ett visst
behandlingsprogram:

1. Det finns studier med kontrollgrupp — atminstone ett par studier dar fordelning av
personer pa behandlings- och kontrollgrupp skett slumpmassigt.

Bade for- och eftermatningar finns inkluderade i studier.
Man har haft kontroll éver hur behandlingen har gatt till.
De utvarderingsinstrument som anvénts ar meningsfulla.

a > wn

Det finns langtidsuppfdljning av behandlingseffekter.
6. Behandlingseffekterna har kunnat pavisas i studier i klinisk praktik.

Statens beredning for medicinsk utvéardering (SBU) har gjort en indelning i 4 olika grader av
evidens enligt foljande:

Om flera stora studier, fran olika centra och med en for fragan lamplig design och hogt
bevisvarde, givit samma resultat blir det vetenskapliga underlaget starkt och slutsatsen palitlig
(evidensstyrka 1). Det géller aven da det finns en god systematisk oversikt av flera vélgjorda
studier.

Om endast en studie med hogt bevisvérde finns, men resultaten stdds av flera studier med
medelhdgt bevisvarde, blir evidensstyrkan mattligt stark (evidensstyrka 2).

Begransad styrka (evidensstyrka 3) foreligger nér ingen studie med hogt bevisvérde men
minst tva med medelhdgt bevisvarde finns.

Under denna niva &r det vetenskapliga underlaget otillrackligt; man maste ange vad eventuella
slutsatser i sa fall baserar sig pa (evidensstyrka 4).

Forutséttningen for det angivna ar att studierna pekar i samma riktning och att inget talar emot
slutsatsen. Vid mindre divergenser kan styrkegraden sénkas.

Forfattare MONA BRITTON, professor, medicinskt sakkunnig, SBU, Stockholm
Utdrag ur Lékartidningen 2000;97:4414-15
www.sbu.se

Sarskilda riktlinjer for vardering av metoder for psykologisk intervention med barn har givits
av American Psychological Association (APA). De foljer i huvudsak de allménna riktlinjerna
och ger vagledning for vad som kan betraktas som véletablerade metoder och de som kan ses
som “troligen effektiva” metoder:

Kriterier for valetablerade interventioner

1. Atminstone tva vélgjorda gruppstudier, utforda av olika forskarteam som visar att
interventionen antingen &r

a. battre an pillerplacebo eller en alternativ intervention

b. likvérdig med en redan etablerad intervention i studier med adekvat statistisk
power.

ELLER

2. Ett stort antal "single-case”-studier (det vill séga, n>9) som bade
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a. anvander god experimentell design OCH
b. jamfor interventionen med en annan intervention.
OCH
3. Att manual for interventionen helst anvénds.
OCH
4. Att deltagarnas karaktéristika tydligt redovisas.

Kriterier for troligen effektiva (probably efficacious) interventioner

1. Tva studier som visar att interventionen ar effektivare dan en kontrollgrupp som inte far
nagon intervention (till exempel véanteliste-kontrollgrupp).

ELLER

2. Tva gruppstudier som uppfyller kriterierna for en véaletablerad intervention men ar
utforda av samma forskargrupp.

ELLER

3. Ett mindre antal "single-case”-studier (det vill sdga, n>3) som i 6vrigt uppfyller kriterium
2 for véletablerade interventioner.

OCH

4. Att manual for interventionen helst anvénds.
OCH

5. Att deltagarnas karaktaristika tydligt redovisas.

Absoluta kriterier:
Randomisering i gruppstudier.

Adekvat statistisk power.

Kalla: Lonigan, 1998
Overséttning: Eric Zander

Systematiska dversikter och evidensbaserad medicin (EBM)

Det synsitt som kallas for evidensbaserad medicin (EBM) handlar alltsa enkelt uttryckt om att
fatta beslut om behandling, insatser och liknande utifran "basta tillgangliga vetenskap,
sammanstalld pa ett systematiskt satt” (Eliasson, 2000). De viktigaste grundprinciper ar att:

1. God vard bygger pa objektiva data, vilket medfor:
a. behov av kliniskt relevant info.
b. att nya ron forandrar varden.
c. ett livslangt larande for berdrda.
2. Det finns en evidenshierarki, alltsa att vissa bevis starkare &n andra.

3. Enbart vetenskapliga data inte &r tillrackliga for god vard, utan att data maste integreras
med kliniskt omddme.

(Nordenstrom, 2004).

Bohlin, G. (2004). Evidensvérdering
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-17 -



www.habiliteringschefer.se

For att fa fatt i "basta tillgangliga vetenskap” inom ett
specifikt omrade kravs att man pa ett systematiskt sétt
gar igenom totaliteten av det kunskapsunderlag som
foreligger inom omradet ifraga. | det har avseendet
spelar den systematiska dversikten (systematic
review) en vésentlig roll (Eliasson, 2000). | den
systematiska Oversikten utgar man fran en utvecklad
metodik (Centre for Reviews and Dissemination
(CRD), 2001; Clarke & Oxman, 2003) dar
kunskapsunderlaget i form av primérstudier, t ex
Kliniska (utfalls)studier om tidiga insatser for barn
med autism, identifieras, véarderas och beskrivs pa ett
vetenskapligt, systematiskt, uttdmmande och
genomskinligt vis pd manga nivaer. Syftet ar att gora
det tydligt hur man gatt tillvaga och resonerat i
Oversikterna samt gora det mojligt for andra att
reproducera undersokningen, precis som nar det
géller annan vetenskaplig produktion. En systematisk
oversikt skiljer sig sa tillvida fran de traditionella

Tio kriterier pa god vetenskaplig
metodik i en systematisk dversikt

1. Inriktad pa en fokuserad fraga

2. Metoden for litteratursdkning val
beskriven

3. Explicita kriterier for inklusion och
exklusion av studier

4. Ingéende studiers metodik
kvalitetsbedémd

5. Reproducerbar granskning och
beddémning av originalstudier

6. Framtida forskningsbehov utpekade
7. Motstridiga resultat (heterogenitet)
explorerade och tolkade

8. Kvantitativ syntes utford dar sa ar
lampligt och mojligt (metaanalys)

9. Viktiga patientrelaterade effektmatt
studerade

10. Fyndens generaliserbarhet diskuterad
(Eliasson, 2000)

oversikterna (narrative reviews) som oftast inte ar uttommande, innehaller systematiska fel
(bias) av olika slag och, har det visat sig, darmed ofta 6verskattar eller i alla fall missbedémer
effekterna (Antman et al., 1992; Kunz & Oxman, 1998). En systematisk dversikt kan sdgas
vara vetenskap pa metaniva eller vetenskap om vetenskap.

For att kunna dra tillforlitliga slutsatser utifran en systematisk 6versikt &r man naturligtvis
beroende av att ingaende data i form av primarstudier ar av hog kvalitet: styrkan i slutsatserna
ar direkt avhangig primarstudiernas kvalitet. | det hdr hdnseendet ger systematiska Gversikter
som utgar fran flera valgjorda, randomiserade, dubbelblinda kliniska studier av hogsta kvalitet
det basta underlaget (starkast evidens), darfor att det har visat sig att studier med sadan
design, till skillnad fran andra typer av design, kontrollerar for systematiska fel pa ett effektivt
sétt (Harrington et al., 2002). Man har visat att systematiska éversikter av icke-randomiserade
studier eller inte tillrackligt vélgjorda randomiserade studier &r problematiska; de
missbedomer ofta grovt effekten vid behandlingar pa ett systematiskt satt, oftast at det
positiva hallet (Clarke & Oxman, 2003; Kunz & Oxman, 1998; Moher et al., 1998; NRSMG,
2001). | manga fall finns dock endast icke-randomiserade studier att tillga och da blir
foljaktligen dven slutsatserna om effekt svagare/svarare att dra.

Systematiska dversikter finner man huvudsakligen pa tre hall (Eliasson, 2000):

1. 1 Cochranebiblioteket som ar en internationell organisation som bygger pa att genom
samarbete samla ihop, vérdera och presentera den bésta befintliga vetenskapen inom
olika medicinska/halsoomraden (www.cochrane.com; Gotszsche, 2000). De
metodologiska beddmningarna utfors som regel av flera forskare oberoende av
varandra, och uppdateras kontinuerligt utifran nya data och andras kritik. Dessa

oversikter finns tillgangliga on-line pa Internet.

2. | olika landers organisationer for medicinsk utvéardering (Health Technology
Assessment, HTA), som var egen Statens beredning fér medicinsk utvardering (SBU).

3. | referentbedémda tidskrifter.

Det finns olika s&tt att mer exakt gradera evidens (Clarke & Oxman, 2003; Lonigan et al.,
1998). Ofta handlar det om att man graderar evidensstyrkan i sina slutsatser i en fyragradig
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skala eller liknande, men dér de exakta formuleringarna for varje grad kan variera (se bilaga
4).

Nésta steg i EBM-processen ar att formulera rekommendationer. | den delen av processen har
inte bara kunskapslaget betydelse utan aven andra, ickevetenskapliga faktorer maste végas in,
t ex etiska 6vervaganden, samhallsstruktur, kulturella aspekter, ekonomi, kompetens, etc
(Chorpita, 2002; Chorpita et al., 2002; Rehngvist, 2001).

Aven om det evidensbaserade synsattet av manga anses vara det mest tillforlitliga sattet att
vardera behandlingsmetoder och liknande och &r en metodik som standigt utvecklas har
kritiska stammor ibland hojts mot detta synsatt (t ex Stolt, 2001). En del har berott pa
missforstand som att endast de atgarder som det finns evidens for skulle fa anvandas. Med
tiden har EBM kommit att innebéra integration av "kliniskt kunnande med basta tillgangliga
underlag som framtagits med hjalp av systematiskt utford klinisk forskning” (Aspelin, 2004).
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Sammanfattning

Autism &r en grupp tidigt debuterande och oftast mycket allvarliga funktionshinder som
paverkar livsbetingelserna for individen och dess familj pa ett genomgripande sétt under
hela livet. Prognosen ar vanligtvis inte god.

Det finns ett flertal olika mangsidiga program for tidig intensiv intervention for barn med
autism.

Kunskapsunderlaget for effekten av dessa mangsidiga program éar bristfalligt.
Kunskapsunderlaget bestar av
o ett tiotal 6versikter av olika metodologisk kvalitet.

o ett tiotal valgjorda, kontrollerade priméarstudier och ett fatal randomiserade
kontrollerade forsok (RCT).

Alla dversikter analyserar i stort sett samma primarartiklar. Slutsatserna i Oversikterna ar
tdmligen likartade:

o Primarstudierna ar fa och har alla storre eller mindre metodologiska brister vilket
forsvarar mojligheten att dra sakra slutsatser. Lovaas studie (Lovaas, 1987;
McEachin et al., 1993) har ldnge betraktats som den metodologiskt starkaste
studien men anses i stort sett samfallt &nda ha sadana brister att den forhindrar oss
fran att bedoma resultaten annat &n som “hoppingivande” eller "uppmuntrande”.
Vaélgjorda replikationer borjar komma (Sallow&Graupner, 2005) .

o Ingen av de granskade studierna jamfor olika program, fa ar randomiserade, alla
har fa deltagare som i de flesta fall ar bristfalligt beskrivna,
beddmningsprocedurerna ar ofta problematiska och behandlingstrohet (att man
foljer manualen) undersoks sallan.

o Pagrund av ovanstdende ar det &nnu inte mojligt att med sakerhet uttala sig om
nagot av de undersokta programmen &r béttre eller samre &n nagot annat,

= vad som &r verksamt i respektive program (t ex innehallet,
inlarningsstrategin/-erna eller intensiteten i sig),

= vad som predicerar gott utfall: hur faktorer som intensitet, programléngd,
olika barnkaraktéristika (som alder, initialt IQ och sprakférmaga) eller
familjefaktorer och liknande forhaller sig till utfall matt i IQ och
skolplacering. Variationen i utfall mellan olika barn &r betydande i alla
studier.

o Vi har bristféalliga kunskaper
= om i vilken utstrackning uppmatta resultat vidmakthalls.

» omtex en uppmatt 1Q-hdjning resulterar i battre allman funktionsformaga
och battre livskvalitet.

o De flesta dversikter uttrycker med olika sakerhet att det finns stod for att barn med
autism kan utveckla viktiga férmagor genom de undersokta programmen. Daremot
saknas underlag for att tala om ”bot” (cure) eller normal funktion efter tidig,
intensiv traning.

Zander, E. (2004). Granskning av det vetenskapliga underlaget Reviderad mars 2008
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e Det anses allmént finnas béattre kunskapsunderlag for att fokuserade interventioner (som
ofta kortsiktigt riktar in sig pa ett mer begransat fardighetsomrade) som bygger pa
Tillampad beteendeanalys-principer (TBA, pa engelska Applied Behavior Analysis, ABA)
ar effektiva och att strukturerade upplagg fungerar béttre &n ostrukturerade. Férenklat kan
det sdgas att de mangsidiga programmen ofta &r uppbyggda av ett flertal sadana
fokuserade och empiriskt sett battre underbyggda strategier. Upplagg som inte bygger pa
TBA-principer ar idag annu relativt outforskade, bade nar det galler fokuserade och
mangsidiga program.

e Slutomddémena huruvida de undersokta programmen for mangsidiga, intensiva och tidiga
insatser for barn med autism har effekt gar fran att kunskapsunderlaget inte ger nagot stod
for att dra slutsatser om effekt eller gora nagra utfastelser om att barn skulle kunna gora
framsteg med dessa program, till att det i och for sig begransade underlaget tyder pa att
med traning i enlighet med nagot av de granskade programmen kan vissa aspekter av
funktionsférmagan forbattras hos vissa barn med autism. Andra konstaterar att alla
publicerade studier vid en ytlig anblick visar positiva effekter och att man utifran detta
kan anse att de program som idag finns och dar det finns publicerade forskningsresultat ar
hoppingivande, uppmuntrande eller har ett visst empiriskt stod.

Inledning

Autismspektrumstorningar eller Genomgripande stérningar i utvecklingen (APA, 2000)
/Genomgripande utvecklingsstorningar (WHO, 1993) dr tidigt debuterande och oftast mycket
allvarliga funktionshinder som paverkar livsbetingelserna for individen och dess familj pa ett
genomgripande satt under hela livet. Anda sedan Kanner beskrev tillstdndet 1943 (Kanner,
1943) och de forsta uppfoljningsstudierna (Lotter, 1978) har det varit klart att prognosen for
de flesta inte &r god; majoriteten visar sig vara i behov av omfattande hjalpinsatser under hela
livet, ett forhallande som &ven nyare studier och dversikter bekraftat (Billstedt &Gillberg,
2005; Howlin, 2003; Nordin & Gillberg, 1998).

Anda sedan Kanners artikel har ocksd méanga olika idéer om vad autism &ar och beror pa och
hur man skulle kunna paverka prognosen i positiv riktning florerat (Schopler, 2001). Det finns
manga anekdotiska rapporter som berattar om individer som pa olika sétt blivit ”botade” fran
autism eller uppnatt normal funktion (Bettelheim, 1967; Stehli, 1996; Tustin, 1990). 1987
publicerade Lovaas en studie (Lovaas, 1987) som rapporterade att nastan halften av en grupp
pa 19 barn med autism efter flera ars mycket intensiv beteendetréaning blivit "omajliga att
skilja” fran normalt utvecklade jamnariga.

Bland annat denna studie har vackt hopp om att det skulle finnas realistiska mojligheter att
radikalt kunna forandra prognosen for atminstone vissa barn med autism. Det har runt om i
varlden alltmer kommit att talas om vikten av tidiga insatser for barn med autism, hur sadana
insatser bor se ut och vad man skulle kunna forvantas uppnd med sadana. Foraldrar har ocksa
i allt hogre utstrackning borjat efterfraga tidiga insatser fér sina barn. Utifran bland annat
Lovaas arbete, men aven fran andra inriktningar som TEACCH-programmet (Marcus et al.,
2000), Denvermodellen (Rogers et al., 2000) och delvis andra tankegangar (Greenspan &
Wieder, 1997; Koegel et al., 2001; McGee et al., 2000) har det utvecklats ett antal program
for tidiga, mangsidiga intensiva insatser for barn med autism som syftar till att paverka hela
barnets utveckling (Handleman & Harris, 2000; National Research Council, 2001).

Det har debatterats om dylika program verkligen ar effektiva och i sadana fall hur och pa
vilket satt, hur intensiva och langa perioder av insatser som behdvs, vilka program som ar bra
for vilka barn och mycket annat.
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Syftet med foljande text ar att forsoka utrona hur kunskaps- eller evidensléget ser ut nér det
galler tidiga, mangsidiga och intensiva program for barn med autism.

Undersokningen utgar fran det tillvagagangssatt och den hallning som beskrivs i handbdcker
for att genomfora systematiska oversikter (Centre for Reviews and Dissemination (CRD),
2001; Clarke & Oxman, 2003).

Ett forsta steg dr att undersoka om det finns nagot behov av att gora en kunskapsoversikt, eller
systematisk dversikt, utifran befintlig forskning inom detta omrade eller om ndgon sadan
redan foreligger.

En bred sokning i de vanligaste databaserna genomfordes.

Databaser: HSTAT, HTA, TRIPdatabase, CanChild, Cochrane Library (CDSR, DARE),
Clinical Evidence, CINAHL, AMED, PubMed, Psychinfo och ERIC.

Sokord: autism; autism (PubMed: Child Development Disorders, Pervasive) +
intervention/treatment + review (PubMed, PsycInfo och ERIC).

Se bilaga 1 for mer detaljer om sokstrategier och databaser.

Resultat

Ett drygt tiotal 6versikter patraffades samt ett antal riktlinjer (guidelines) med olika slags
underbyggnad. De undersokta dversikterna som granskar kunskapsunderlaget for tidig
intervention vid autism &r publicerade mellan 1997 och 2004.

Oversikternas kvalitet &r mycket olika. Nagon eller ett par uppfyller kraven for systematiska
Oversikter (Bassett et al., 2000; Diggle et al., 2004). En av dessa ar publicerad i Cochrane-
biblioteket (Diggle et al., 2004). Det finns ocksa ett strukturerat sammandrag (structured
abstract) (Ludwig & Harstall, 2004) publicerat i Cochrane-biblioteket. Ovriga ar mindre
noggrant och mindre systematiskt genomforda, kritiskt analyserande dversikter (Dawson &
Osterling, 1997; ECRI, 2000; Jordan et al., 1998; Kasari, 2002; McGahan, 2001; National
Research Council, 2001; New York State Department of Health, 1999; Probst, 2001; Rogers,
1998; Smith, 1999, se tabell 1). Varje dversikt presenteras kort i bilaga 3. Nagra ar éversikter
av andra Gversikter. Det foreligger ocksa ett antal riktlinjer som bygger pa varierande
kunskapsunderlag. Aven dessa presenteras narmare i bilaga 3.

Oversikterna inkluderar fran tva primarstudier (Diggle et al., 2004) till cirka 30 studier
(Probst, 2001). De program som studerats i primérstudierna ar TBA-inriktade program som
Lovaas (Lovaas et al., 1981), andra TBA-program (t ex Princeton, May, Rutgers, Pivotal
response training), TEACCH-programmet och sa kallade utvecklingsbaserade och/eller
eklektiska program (t ex LEAP och Denvermodellen, som ocksa kallas Colorado eller Health
sciences). For en ndrmare beskrivning av dessa program, se Handleman & Harris (2000).

En snabb analys av dessa 6versikter visar att det finns ett begrénsat antal valgjorda
primarstudier inom det har omradet (se tabell 2). Endast en 6versikt, den Cochranepublicerade
oversikten av Diggle och medarbetare (2004), &r designad och genomford pa ett sadant satt att
den utifran ett gangse evidensbaserat synsatt (Nordenstrom, 2004) skulle kunna ha gett
slutsatser pa de hogsta evidensnivaerna. Pa grund av det begransade forskningsunderlaget
mynnar denna 6versikt ut i endast en rekommendation pa C-niva, vilket innebar "begransad
forskningsbaserad evidens” (Evidence-Based Medicine Guidelines).

Ytterligare sokningar gjordes utifran Diggle och medarbetares sokkriterier for att undersoka
om nagra nya studier tillkommit som skulle kunna &ndra bilden. Ytterligare en randomiserad
studie hittades, Drew och medarbetare (2002).
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Vid uppdateringen 2006 tillkom tva randomiserade studier som ej fanns i 6versikterna dels
Drew och medarbetare (2002), dels Aldred och medarbetare (2004). (McConachie, 2004).

Vid uppdateringen 2007 har foljande randomiserade studie tillkommit: Tonge och
medarbetare (2006) studerar hur foraldrautbildning och foraldratraning paverkar foraldrars
psykiska halsa och hur de har formaga att anpassa sig till rollen som tranare av sina 2%-5 ar.

Cohen och medarbetare (2006) jamfor i en studie beteendeterapeutisk intensivtraning med
specialpedagogik. Foraldrar till barn 18-48 manader fick vilja typ av behandling. Eikeseth
och medarbetare (2007) redovisar en studie med beteendeterapeutisk traning av i aldern 4 till
7ar. En kvasirandomisering gjordes for nya barn vid kliniken som fordelades antingen pa
TBA eller eklektisk behandling. Tillgang pa behandlare avgjorde grupptillhcrighet.

Slutsatser

Det finns ett begrénsat antal metodologiskt vélgjorda primérstudier; ett tiotal ar kontrollerade
men av varierande kvalitet, varav endast tva av dem som annu granskats i nagon éversikt ar
RCT (Jocelyn et al., 1998; Smith et al., 2000).

| stort sett samma primarstudier granskas i nastan alla 6versikter (se tabell 2). De befintliga
primarstudierna har alltsa redan utsatts for ingaende analys i ett flertal vélgjorda oversikter.

Det finns ett antal studier som annu inte granskats i nagon éversikt. Tillkommande studier har
okat kunskapsunderlaget kring mangsidiga programs effektivitet (t ex Aldred et al., 2004;
Butter et al., 2003; Drew et al., 2002; Eikeseth et al., 2002; Salt et al., 2002; Webster et al.,
2003; Panerai et al., 2002; Mukaddes et al., 2004; Howard et al., 2005; Sallows & Graupner,
2005; Eldevik et al., 2006, Cohen et al., 2006; Eikeseth et al., 2007).

Utdver de mest valgjorda systematiska dversikterna finns ett tiotal éversikter och
rekommendationer av skiftande karaktér och kvalitet men som kommer till liknande
slutsatser.

Oversikterna och nya primarstudier utgor “det basta vetenskapliga underlaget” och ligger till
grund for slutsatserna om tidiga intensiva insatser fér barn med autism.

Det vetenskapliga underlaget utifran de olika dversikterna

1. Primarstudierna ar fa och har alla stérre eller mindre metodologiska brister vilket
forsvarar mojligheten att dra sikra slutsatser. Detta ar det storsta hindret for att na saker
kunskap om en mangd forhallanden som har med dessa program att gora, fran om de ar
effektiva och i sddana fall i vilken grad, for vilka individer, till vilket program som ar
effektivast och liknande.

a. Ingen av de granskade studierna jamfor olika program.

b. Det finns mycket fa randomiserade undersokningar (RCT). Urvalet av barn som
studeras &r i allmanhet problematiskt ur metodologisk synvinkel.

c. Alla studier studerar fa barn (sma samples) som i de flesta fall &r bristfalligt
beskrivna. Studierna har svag statistisk power, alltsa lag formaga att upptacka sma
skillnader.

d. Beddmningsprocedurerna har ansetts vara behéftade med problem: dels har det
diskuterats om man har maétt ratt eller relevanta saker, dels om man gjort det pa
adekvat satt. Det flesta studier saknar langsiktig uppfoljning.
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e. Behandlingstrohet (treatment fidelity), alltsa att man genomfor programmet sa som
det &r tankt, undersoks sallan. Vissa program saknar manualer.

2. Lovaas studie (Lovaas, 1987; McEachin et al., 1993) har lange betraktats som den
metodologiskt starkaste studien men anses i stort sett samfallt (med undantag av New
York State Department of Health, 1999) dnda ha sadana brister att den forhindrar oss fran
att beddma resultaten annat &n som "hoppingivande” eller “uppmuntrande”. Idag finns en
publicerad randomiserad studie (Smith et al., 2000) som undersoker effektiviteten i
Lovaas program (Lovaas et al., 1981) och som inte visar lika positiva resultat som Lovaas
studie gor. Det finns ocksa ett antal andra, metodologiskt svagare studier (Birnbrauer &
Leach, 1993; Sheinkopf & Siegel, 1998; Smith et al., 1997) som anses ge stdd at Lovaas
studie.

Metodologiskt mer valgjorda replikationer borjar komma. Cohen och medarbetare (2006)
jamfor intensivtraning med specialpedagogik i en kvasiexperimentell studie. Den studie som
gjorts av Eikeseth och medarbetare (2007) jamfor barn som fatt TBA-behandling med
eklektisk behandling. Vid uppféljning efter ca 3 ar hade de barn som fatt intensivtraning okat
sin 1Q och adaptiva formaga signifikant i flertalet avseenden mer an de som fatt
specialpedagogik respektive “eklektisk” behandling.

3. Begransade slutsatser. Ovanstaende forhallanden begransar mojligheterna att dra sékra
slutsatser om en mangd forhallanden:

a. Eftersom det saknas jamforande studier ar det inte mojligt att avgéra om nagot av
de undersokta programmen &r béattre 4n nagot annat. Det gar heller inte att dra
slutsatsen att de undersokta programmen dr lika bra. De program som annu inte
studerats vet vi &nnu mindre om.

b. Det gar inte att med sakerhet avgdra vad som ar verksamt i varje program, om det
ar innehallet, inlarningsstrategin/-erna eller intensiteten i sig.

c. Vi har bristfélliga specifika kunskaper om hur faktorer som intensitet,
programlangd eller olika barnkaraktaristika (som alder, initialt 1Q och
sprakformaga,) forhaller sig till utfall matt i 1Q och skolplacering.

d. Vi har bristfalliga kunskaper om hur de uppmatta resultaten vidmakthalls. Endast
en studie har presenterat data fran en langre uppfoljning (Lovaas, 1987; McEachin
etal., 1993).

e. Vi har bristfalliga kunskaper om t ex en uppmatt 1Q-h6jning resulterar i battre
allman funktionsférmaga och béttre livskvalitet.

f. Flera granskare konstaterar att barn med autism i alla studierna svarar mycket
olika pa programmen: vissa gor stora framsteg, andra sma eller inga alls. Vi saknar
underlag for att gora sékra utfastelser om vad som predicerar gott resultat.

g. Ingen granskare i nagon oversikt uttrycker att det skulle finnas underlag for att tala
om "bot” (cure) eller normal funktion efter tidig, intensiv traning. Daremot
uttrycker man med olika sakerhet att det finns stod for att barn med autism kan
utveckla viktiga férmagor genom de undersokta programmen.

4. Fokuserade interventioner. Det anses allmént finnas béattre kunskapsunderlag for att
fokuserade interventioner (som ofta kortsiktigt riktar in sig pa ett mer begransat omrade)
som bygger pa TBA-principer ar effektiva (Bassett et al., 2000 ; Howlin, 1997; Ludwig &
Harstall, 2001; Matson et al., 1996; Odom et al., 2003; Rogers, 1998; Smith, 1999) och att
strukturerade upplagg fungerar béattre &n ostrukturerade (Schopler et al., 1971). Férenklat
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kan sdgas att de mangsidiga programmen ofta ar uppbyggda av ett flertal sadana
fokuserade och empiriskt sett battre underbyggda och begrénsade inlarningsstrategier.
Programmen bestar av manga sadana "moduler” som ar sammansatta till storre helheter.
Mer eller mindre underforstatt har man antagit att eftersom inlarningsstrategierna fungerat
kortsiktigt vid begransade mal bor de dven gora det pa motsvarande vis vid mangsidiga
och langsiktiga upplagg (National Research Council, 2001; Smith, 1999). Upplagg som
inte bygger pa TBA-principer ar idag annu relativt outforskade, bade nar det géller
fokuserade och mangsidiga program. Mest studerat ar Lovaas program (Lovaas et al.,
1981).

5. Andra relevanta teman. | vissa 6versikter och pa annat hall har en del andra relevanta
teman i anslutning till detta forskningsfalt diskuterats. Dels har man diskuterat a) olika
aspekter av matt, dels har man forsokt belysa b) barnkaraktaristika och olika typer av c)
omgivningsfaktorers betydelse for utfall.

a. Nar det galler matt har allt fran relevansen av de matt som hittills anvéants som
sjalva matandet diskuterats. Alla de granskade programmen ar komplexa sa tillvida
att de innehaller manga olika strategier, forsiggar i olika miljoer, tillsammans med
manga olika manniskor. Programmen ar intensiva och har ofta lang utstrackning i
tiden, inte séllan mer &n tva ar. De syftar till att paverka hela barnets utveckling.
Hur méts hela utvecklingen pa basta sétt? Att enbart forlita sig till 1Q-test har av
manga ansetts vara allt for begransat. Skolplacering ar nagot som ocksa har
anvants men &r beroende av mycket annat an enbart barnets funktionsniva, t ex
skolpolitiska stallningstaganden, foraldrars asikter och annat. | de senare studierna
anvands fler matt, som t ex Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS), spraktest,
olika skattningsskalor och annat. Ett annat problem &r att barn, i och med att de
blir &ldre,”véaxer ur” vissa test vilket medfor att man anvénder olika test vid for-
och eftermatningarna. Bland annat Patricia Howlin har diskuterat de
psykometriska egenskaperna hos olika vanligt forekommande 1Q-test och visat att
olika test pa ett systematiskt satt kan ge olika 1Q-nivaer vilket i vissa fall gor
uppmatta 1Q-skillnader i for- och eftermatningarna osékra (Magiati & Howlin,
2001). Aven andra forskare har diskuterat olika 1Q-tests egenskaper och hur de kan
paverka matresultat (Shah & Holmes, 1985) och att vissa test, t ex Leiter (Leiter,
1969) och Merrill-Palmer (Stutsman, 1948) anses 6vervérdera 1Q (Bibby et al.,
2001). Nar det galler mer fokuserade program har mangder av olika utfallsmatt
anvants (Wolery & Garfinkle, 2002) vilket forsvarar jamforelser mellan olika
studier. Se ocksa avsnittet om Utfallskriterier/matt pa forandring vid tidig
intervention.

b. De flesta granskare och artikelforfattare understryker att barn med autism ar en
heterogen grupp av individer som sallan beskrivs tillrackligt val och/eller
uttdbmmande i studierna. Dessutom har diagnoskriterierna dndrats éver tiden vilket
medfor en osdkerhet om vilken/vilka grupper som egentligen studerats (Waller et
al., 1999). Manga av de barn som deltog i Lovaas studie (Lovaas, 1987)
diagnosticerades exempelvis innan officiellt vedertagna diagnoskriterier &nnu
fanns. I alla studier finns en grupp som gor stora framsteg i det studerade
programmet men ocksa en grupp som gor mycket mindre framsteg eller inga alls. |
de flesta studier har man anvant begavningsniva, symtombelastning och liknande
matt for att forsoka kartlagga varje individ innan traningen startar. Det finns inga
tydliga samband mellan initialt uppmétta véarden av 1Q, symtombelastning,
sprakformaga eller liknande och utfall.
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c. Kunskapen om hur andra faktorer som familjefaktorer &r relaterade till utfallet ar
relativt begransat. Det har forts fram att nar det géller tidig intervention generellt
ar familjefaktorer bland de starkaste prediktorerna for utfall (Prizant & Rubin,
1999). Under senaste aren har det borja komma studier dar foraldrar medverkar
som behandlare av sina barn och av hur de paverkas av detta (Sallow&Graupner,
2005; Tonge el al., 2006).

6. Slutsatser om effekter. Pa fragan om de studerade programmen for mangsidiga, intensiva
och tidiga insatser for barn med autism har effekt skiljer sig granskarnas slutomdémen at i
de olika dversikterna. Slutomdomena gar fran att anse att kunskapsunderlaget inte ger
nagot underlag till att dra slutsatser om effekt eller gora nagra utfastelser om att barn
skulle kunna géra framsteg med dessa program, till dem som menar att det i och for sig
begransade underlaget tyder pa att med traning utifran nagot av de granskade programmen
(med en intensitet av minst 20 timmar/vecka) kan vissa aspekter av funktionsférmagan
forbattras hos vissa barn med autism, sarskilt da prestationen pa 1Q-test. Andra konstaterar
att alla publicerade studier vid en ytlig anblick visar positiva effekter och att man utifran
detta kan anse att de program som idag finns (och dar det finns publicerade
forskningsresultat) ar hoppingivande, uppmuntrande eller har ett visst empiriskt stod.

Situationen kan sammanfattas med att det idag foreligger ett kunskapsunderlag nér det géaller
effekten av tidiga, intensiva och mangsidiga program for barn med autism men att
evidensnivan for detta underlag ar 1ag. Det innebar att det idag finns visst stod for hur
program bor vara utformade for att vara effektiva. For att forbattra kunskapsunderlaget och
dra sékrare slutsatser kréavs att vasentligt flera véalgjorda randomiserade studier med
representativa urval genomfors.

Fran forskning till praktik

Vad kan rekommenderas utifran befintligt kunskapsunderlag? Olika instanser, forskare och
andra har besvarat den fragan pa ett ganska likartat satt nar det galler vad som kan goras, men
skiljer sig at med vilken sakerhet de gor sina rekommendationer. Det finns ett antal kliniska
riktlinjer och liknande, dokument fran officiella instanser, nationella planer,
konsensusdokument och dylikt. En del kallar sig evidensbaserade riktlinjer (guidelines). Vissa
ger preciserade rekommendationer medan andra pa olika sétt formulerar sina
rekommendationer pa en mer allman niva. De presenteras narmare i bilaga 3, tillsammans
med oversikterna. Aven flera av 6versikterna formulerar rekommendationer. Har nedan foljer
en kort sammanfattning av de vanligaste rekommendationerna.

Utgangspunkten dr att andamalsenlig och effektiv habilitering kan reducera de autistiska
symtomen och befordra tilldgnandet av grundldggande sociala, kommunikativa och kognitiva
fardigheter. Sadana habiliteringsupplagg utmarks av:

e individualisering (individuellt program).

e att beakta det som ar typiskt vid autism

e att ta hansyn till helhetssituationen.

e att foraldrarna &r involverade.

e att programmen behover vara kontinuerliga och langsiktiga.

e att interventionsstrategier for barn med autism skall bygga pa befintlig forskning. Det
innebar att programmen skall besta av mangsidiga strategier och forhallningssatt som
tillampas i olika miljéer av utbildad personal.
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e att man anvander sig av TBA-principer.

e och att program som Lovaas (Lovaas et al., 1981), andra centerbaserade TBA-program
och TEACCH-programmet rekommenderas.

Mer detaljerade rekommendationer med utgangspunkt i foreliggande genomgang, avsnittet
Gemensamma faktorer relaterade till effektivitet och det amerikanska National Research
Councils (2001) arbete presenteras i avsnittet Rekommendationer.
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Sammanfattning

Det saknas annu starkt empiriskt stod for vad som ar verksamt i de mangsidiga programmen.
Déaremot delar de mest valdokumenterade och i USA vanligast forekommande programmen
ett antal karaktaristika eller faktorer som ar gemensamma och som samféllt anses relaterade
till programmens effektivitet. Det rader konsensus om att dessa faktorer ar relaterade till
effektivitet.

De gemensamma faktorerna relaterade till effektivitet &r

1. Tidig start som innebér att barnet kommer igdng med ett program sa tidigt som mojligt
efter diagnos, eventuellt redan efter misstanke om svarigheter inom autismomradet.

2. Hog intensitet i betydelsen den méngd tid som barnet &r aktivt engagerat i adekvata,
systematiskt upplagda aktiviteter, mellan 15 och 40 timmar per vecka aret runt under
minst tva ars tid i de olika programmen.

3. Planerade och systematiskt upplagda inlarningstillféllen i starkt understédjande
miljoer. For att motverka att barn med autism spontant d&gnar mindre tid at fokuserade och
socialt inriktade aktiviteter nér de befinner sig i ostrukturerade eller ej tillrattalagda
sammanhang &r det en barande princip i varje program att inlarningstillfallena ar
véalplanerade och systematiskt upplagda samt att man pa olika sétt tillrattalagger
inlarningsmiljon. Det finns ett antal inlarningsstrategier lampade for detta &ndamal, t ex
olika TBA-strategier (Tillampad beteendeanalys) och Tydliggérande pedagogik.

4. Prioriterade omraden i programmen. Alla program fokuserar pa grundlaggande
svarigheter, om dn pa nagot olika satt, som barn med autism har vad galler socialt
samspel, inlérning, funktionell kommunikation, problembeteenden och adaptiva
fardigheter.

5. En overgripande individuell plan ar en viktig forutsattning for att fa till stand ett barns
individuella program. Den anvands i de olika programmen som ett sammanhallande och
administrativt instrument for att planera och genomfora ett barns individuella program.

6. Individualisering. Individualiseringen innebdar ofta att dagsschema, inlarningsmiljo,
inlarningsstrategier och andra faktorer &r utformade sa att barn och familj utifran sin
formaga maximerar sina méjligheter att na de uppsatta malen. De olika programmen gor
detta pa olika sétt.

7. Kontinuerlig utvardering. Alla program har ett utvecklat tillvagagangssatt for
kontinuerlig utvardering. Resultatet fran utvarderingen formar det fortsatta upplagget.

8. Mojligheter att vara tillsammans med normalutvecklade jamnariga. |
modellprogrammen strdvar man efter att barn med autism ska vara integrerade i vanliga
forskolegrupper. Syftet &r bland annat att mojliggéra samspel med andra barn och att
normalutvecklade jamnariga ska fungera som modeller for att utveckla lek och socialt
samspel.

9. Foraldramedverkan. Foréldrar har en central roll i de olika programmen, dels som en
viktig part i planering och malsattning, dels som tranare for att 6ka intensitet och forbattra
generalisering av inlarda fardigheter. Foraldrar och syskon far ocksa i 6kad utstrackning
sjélva insatser som information och utbildning, psykosocialt stod och liknande.
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10. Utbildning och universitetsanknytning. Alla program betonar vikten av att personal
som arbetar i programmen har en adekvat utbildningsniva saval nar det galler kunskaper
om vad som &r utmérkande for autism, som goda praktiska och teoretiska kunskaper om
olika empiriskt belagda inlarningsstrategier. Tillgang till kontinuerlig handledning ingar i
detta. Aven foraldrar behover tillgang till utbildning och handledning. Programmen ar
knutna till universitetet, leds av personer med minst doktorsgrad och har eller har haft en
pagaende forskningsanknytning.

11. HOg personaltathet innebér att inlarning sker i en ”en- till- en”-situation eller i mycket
liten grupp for att pa ett effektivt satt kunna na individuellt satta mal.

12. Planerad 6vergang fran forskola till skola. De flesta program avslutas nar barnet nar
skolalder. Det ingar som en del i programmen att pa olika satt férbereda barnen pa
overgangen till skolan. Det kan réra sig om att hjalpa foraldrar hitta en bra skolform for
barnet, férbereda den nya personalen pa olika satt, lara ut anvandbara skolfardigheter till
barnet och att successivt vénja barnet vid den nya skolmiljon.

Inledning

Det finns stora likheter i de mest valdokumenterade mangsidiga programmen for barn med
autism i forskolealdern. Dessa likheter har behandlats i ett antal dversiktsartiklar och man har
kunnat urskilja ett antal gemensamma karaktaristika (Anderson & Romanczyk, 1999; Dawson
& Osterling, 1997; Howlin, 2005, 2003 och 1997; Hurth et al., 1999; National Research
Council, 2001; New York State Department of Health, 1999; Rogers, 1998). Vi har valt att
kalla dessa for ”Gemensamma faktorer relaterade till effektivitet”. De forekommer i alla typer
av program, oavsett teoretisk inriktning. For en dversikt, se tabell 4.

Man har annu inte lyckats beldgga vilka enskilda faktorer som ar verksamma i de respektive
programmen. De gemensamma faktorerna saknar salunda fortfarande ett sakert empiriskt
stod.

Dawson och Osterling (Dawson & Osterling, 1997) granskade ett antal mangsidiga program
som férekommer i USA (Douglass, Health Sciences/Denver model, LEAP, May, Princeton,
TEACCH, Walden och Young Autism Project/Lovaas). Dessa utmarktes av hdg intensitet,
familjedeltagande, ett specifikt innehall i traningen, starkt understodjande miljo (fysisk och
personellt), TBA vid problembeteenden och noggrant planerad och forberedd 6vergang fran
forskola till skola.

En grupp forskare (Hurth et al., 1999) har férsokt validera de faktorer som Dawson och
Osterling fann vara gemensamma genom att noggrannare definiera dem och granska i vilka
program de representeras. Man fann att det rorde sig om i stort sett ssmma omraden som
Dawson och Osterling tog upp som gemensamma med nagra fa undantag (se tabell 4).

Anderson och Romanczyk (Anderson & Romanczyk, 1999) som diskuterar gemensamma
faktorer i TBA-grundade program, lagger med utgangspunkt fran Dawsons och Osterlings
faktorer bland annat till kontinuerlig och objektiv utvardering av hur barnet svarar pa
programmet, ett individualiserat och skraddarsytt program for varje barn samt l[ampligt
utbildad och omvardande personal.

Sally Rogers (Rogers, 1998) analyserar mojliga verksamma faktorer relaterade till effektivitet
utifran neuropsykologisk kunskap om autism. Med denna utgangspunkt diskuterar hon hur de
olika programmen arbetar med utveckling inom fem viktiga utvecklingsomraden: intersubjek-
tivitet (t ex gemensam uppmarksamhet), imitationsformaga, exekutiva funktioner,
kanslomassig funktionsformaga och aktivitetsniva. FOr en narmare beskrivning, se avsnittet
om Kognition och Sensomotorik (aktivitetsniva).
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Forskarna i Educating Children with Autism (National Research Council, 2001) ansluter sig
till detta satt att se pa karaktaristika i effektiva program och presenterar en syntes av detta
utifran tio "modellprogram” och som &r delvis desamma som Dawson och Osterling utgick
fran. Modell-programmen ar Children’s Unit, Denver model, DIR, Douglass developmental
center, Individualized support program, Pivotal Response Training, LEAP, TEACCH, UCLA
Young autism project och Walden Early Childhood Programs.

Programmen har olika teoretisk grund och inlarningsstrategierna varierar fran strikt operant
inlarning till en bredare syn pa beteendeterapeutisk inlarning, sa kallad Tillampad Beteende-
Analys, TBA, (Applied Behavior Analysis, ABA) till mer "incidental learning” och till andra
mer utvecklingsorienterade program. Detta kan leda till vissa skillnader i syn pa mal,
inldrnings-strategier och metoder for utvérdering.

De gemensamma faktorerna bygger saledes pa en allmant omfattad uppfattning, konsensus,
om vad program for barn med autism i forskolealdern behover innehalla och beakta utifran
aktuellt kunskapslége och beprévad erfarenhet.

Tidig start

Tidig intervention beskrivs i litteraturen som insatser som sitts in sa tidigt som mojligt efter
att svarigheter har identifierats, helst redan efter misstanke om autism men absolut direkt efter
diagnos och under barnets forskolear (National Research Council, 2001).

Ndgra fa studier har tittat pa hur val alder vid programstart predicerar utfall. Fenske med flera
(Fenske et al., 1985) visar att de barn som fick pabdrja sitt program fére 5 ars alder fick ett
béattre utfall vad géllde vardagsfungerande och skolplacering an de barn som startade efter 5
ars alder. Harris & Handleman & (2000) fann att barn som kom in i ett mangsidigt program
fore 40 manader oftare gick i vanlig skola an barn som startade efter 54 manaders alder. Bada
studierna ar okontrollerade och retrospektiva.

Trots att det finns fa som direkt studerat alderns betydelse vid programstart rader det relativt
stor enighet om att man bor starta sa snart man misstanker svarigheter inom autismomradet.
Detta for att om mojligt forebygga uppkomst av rigida beteendemonster som sedan kan vara
svara att bryta (Howlin, 2003). Ett annat argument for tidig start ar att barn allmant anses mer
paverkbara vid yngre alder &n vid aldre utifran idéer om hjarnans plasticitet och paverkbarhet
(se t ex Rogers, 1998).

Med dagens metoder kan diagnos faststallas fran ca tva ars alder (National Research Council,
2001).

| redovisade modellprogram i Educating Children with Autism ligger medelaldern vid tidigt
paborjat program mellan 2 & 6 man och 4 ar (National Research Council, 2001).

Intensitet

| litteraturen fors en diskussion kring vilken intensitet som kravs for att uppna maximal
paverkan pa utvecklingen. Begreppet intensitet saknar tydlig definition. Grundbetydelsen
brukar vara antalet timmar per vecka som interventionen pagar. Men intensitet enbart i antal
timmar motsvarar inte automatiskt antal timmar effektiv traning. For effektiv traning kravs
ocksa att barnet ar aktivt engagerat i det han eller hon gor och att aktiviteterna ar adekvata.
Darfor foreslar vi att intensitet definieras som det antal timmar per vecka som ett barn &r
aktivt engagerat i en tréningssituation med stegvis och tydligt strukturerade instruktioner
tillsammans med en vuxen i en-till-en-baserade situationer eller i en mycket liten grupp.

Modellprogrammen har en genomsnittlig intensitet pa 27 timmar per vecka, med en variation
fran 15 till 40 timmar och pagar under arets alla manader. Programmen stracker sig i regel
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fran tre ars alder upp till skolstart och pagar under minst tva ar (Dawson & Osterling, 1997;
Diggle et al., 2004; Handleman & Harris, 2000; Howlin, 1997; Kasari, 2002; Ludwig &
Harstall, 2001; National Research Council, 2001; Smith, 1999).

Det finns fa kontrollerade studier som jamfor hur intensitet, métt i antal timmar traning per
vecka, paverkar resultatet. Lovaas (Lovaas, 1987) jamfor tva grupper som fick traning 10
respektive 40 timmar per vecka under minst tva ar. Experimentgruppen som fick 40 timmars
traning uppnadde signifikant battre resultat vad galler 1Q och att fler av barnen i den gruppen
klarade vanlig skolgang utan stod. McEachin och medarbetare (McEachin et al., 1993) visade
att resultatet stod sig vid uppfoljning av barnen fran Lovaas studie da dessa var i genomsnitt
12 ar. Liknande resultat har rapporterats i andra, metodologiskt svagare studier (Sheinkopf &
Siegel, 1998; Smith et al., 1997). Det &r viktigt att notera att resultatet varierar mycket &ven
inom saval experiment- som kontrollgrupp. Vissa barn i experimentgrupperna gor stora
framsteg och andra gor obetydliga framsteg. Det géller &ven i kontrollgrupperna dar enstaka
individer gor klara framsteg.

Cohen (Cohen et al 2006)har gjort en replikaktion av UCLA modellprogram med
kvasiexperimentella grupper och jamfort beteendeterapeutisk intensivtraning enligt UCLA
modellprogram med specialpedagogisk behandling av eklektisk karaktér. Resultaten ger stod
for att intensitet &r en viktig variabel vid traning. Liknande resultat visar Eikeseth (Eikeseth
2007).

Planerade och systematiskt upplagda inlarningstillfallen i starkt
understodjande miljoer

Det anses som ett véletablerat faktum att barn med autism spontant d&gnar mindre tid at
fokuserade och socialt inriktade aktiviteter nédr de befinner sig i ostrukturerade och ej
tillrattalagda sammanhang. Detta forsoker man i alla program motverka med systematiskt
planerade och utvecklingsméssigt anpassade pedagogiska aktiviteter som syftar till bestamda
mal.

Inlérning och tréning ager rum i en mangd olika situationer och milj6er och alla program
tillampar nagon form av tillrattaldaggande av dessa situationer och miljoer. Exempelvis
forsoker man minimera storande stimuli under aktiviteterna pa olika satt och underlatta
genom lata miljo och aktiviteter genomsyras av struktur och forutsagbarhet. Tillrattalaggande
sker pa olika satt och programmen gor inte alltid pa samma sétt. Hog personaltathet, speciella
arbetsplatser, att bygga pa rutiner, anvanda scheman och liknande samt ett séarskilt anpassat
innehall &r nagra exempel pa tillrattalagganden av situationer och miljo.

Inlarningssituationen &r vanligen noggrant pedagogiskt planerad och uppbyggd i sma steg.
Tréningen sker i korta inlarningspass (15 — 20 minuter) med pauser inlagda for de yngre
barnen. For att barnen ska lyckas med sina uppgifter erbjuder alla program riklig tillgang pa
vuxenstod i en-till-en-situationer eller i mycket sma gruppkonstellationer. Inlarningen sker sa
gott som dagligen, minst fem dagar i veckan, aret runt och med i genomsnitt cirka 25 timmars
intensitet per vecka. Innehallet anpassas efter barnets kronologiska alder, utvecklingsniva och
med individuell hansyn till barnets styrkor och svagheter. Programmen ar stegvis upplagda, sa
att barnet kan lyckas med uppgifterna och befasta dem allt eftersom. Traningen ger stort
utrymme for repetition, alltsa mojlighet att 6va samma saker manga ganger med variation.
Strategier for generalisering och vidmakthallande tillampas regelmassigt och systematiskt, d v
s strategier som framjar utveckling av formagan att anvanda inlarda kunskaper med olika
personer i olika miljéer och sammanhang 6ver tid (National Research Council, 2001).

Det ar vanligt att modellprogrammen anvénder olika typer av TBA-baserade
inlarningsstrategier. Smith och Magyar (Smith & Magyar, 2003) beskriver olika TBA-
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inlarningsstrategier: discrete trial training ar en en-till-en-baserad traningssituation med kort
och tydlig instruktion, noggrann planering for prompt-system och med omedelbar
forstarkning vid réatt respons; flexiblare formad traning (loosely structured training) anvéands i
barnets vardagliga situationer, dar man har méjlighet att anvanda jamnariga mer &an vuxna
som modeller for inlarning. Instruktionen presenteras i flera steg, gdrna med bilder i serie;
incidental learning beskrivs som en kedja av forspecificerade interaktionsuppgifter, déar
omgivningen organiseras sa att barnet blir uppmuntrat till aktiviteter och dar innehallet tranas
genom stegvisa instruktioner utifran den aktivitet som barnet valt; free operant instruction
innebar att lampligt beteende forstarks och olampligt sadant negligeras. Omgivningen &r inte
systematiskt tillrattalagd i syfte att skapa traningssituationer, utan barnet far forstarkning
under pagaende aktivitet. Tydliggorande pedagogik (Structured Teaching), som anvéands inom
TEACCH-programmet, beskrivs som ett tydliggérande av tid, rum, arbetsordning och
tillrattalaggande av innehall och material utifran individens niva och svarigheter (Marcus et
al., 2000).

Prioriterade omraden i programmen

Alla befintliga mangsidiga program fokuserar pa de grundlaggande svarigheter som barn med
autism har vad géller socialt samspel, inlarning, funktionell kommunikation,
problembeteenden och adaptiva fardigheter. Att trana barnets férmaga att uppmarksamma
omgivningsfaktorer pa ett adekvat satt och trana imitationsformaga som grund for senare
inlarning av lek och sociala fardigheter, &r ocksa nagot som alla program gor. Det vanliga ar
att de mangsidiga programmen har en manual, dar innehallet foljer stegen i utvecklingen hos
normalutvecklade barn, liksom laroplaner for vanlig férskola. I de olika programmen
benamns och struktureras de ovanndamnda omradena pa litet olika satt men alla ar inriktade pa
grundlaggande fardigheter inom respektive omrade.

Viktiga delar i varje program ér:

1. Funktionell, spontan kommunikation. For det mycket unga barnet utgar planeringen
fran antagandet att de flesta barn kan lara sig prata. Inlarningsstrategier for bade
verbalt sprak och i de flesta fall alternativa satt att kommunicera anvands konsekvent i
alla miljoer dar barnet vistas. Nar alternativa satt att kommunicera lars ut dgnas oftast
mycket tid at att samtidigt trana verbalt sprak. | de flesta program ses inlarning av
funktionell kommunikation som en viktig del i att reducera problembeteenden. Se
vidare avsnittet om Kommunikation och Problembeteenden.

2. Att trana socialt samspel ar ett viktigt omrade i alla program. De flesta program
anvander jamnariga som samspelspartners men gor det vid olika tidpunkt i
programmet medan andra huvudsakligen riktar in sig pa interaktion mellan barn och
en vuxen (larare, foralder eller annan). Se vidare avsnittet om Socialt samspel.

3. Adaptiva fardigheter avser hér vardagliga fardigheter typiska for hem-, skol-, familje-
och olika samhéllssituationer (ADL), sjalvhjélp och liknande. Alla program &gnar tid
at att lara ut ADL-fardigheter. | de TBA-baserade programmen anvander man en
uppséttning av olika inlarningsstrategier for att lara in ADL-fardigheter. De mer
utvecklingsbaserade programmen tenderar att relativt sett 4gna mindre tid at detta
omrade. Dessa fardigheter ar avgorande for hur delaktigt barnet kan vara och hur
sjalvstandigt det kan fungera i vardagliga situationer. Detta fardighetsomrade ar av
stor betydelse dven om brister inom det egentligen inte tillhor karnsvarigheterna vid
autism. Se vidare avsnittet om Adaptiva fardigheter.
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4. Lek ar nara relaterad till bade det sociala omradet och kommunikation. Alla program
agnar olika tid, tyngd, innehall och strategi at omradet lek. | Denverprogrammet till
exempel, ar lek huvudaktiviteten. Inom omradet funktionell lek har alla program
formulerat tydliga mal. De flesta fokuserar pa att lara barnet funktionell anvandning av
leksaker, interagera med andra barn vad géller leksekvenser och sa smaningom forsta
och delta i lek med andra barn.

5. Nastan alla program tranar kognitiva fardigheter men variationen &r stor nér det galler
hur mycket tid som agnas at detta, exakt vad som lars ut och pa vilket satt det gors. Se
vidare avsnittet om Kognition.

6. Generellt &r det s att strategier for att minska/reducera problembeteenden i de
mangsidiga programmen nastan blivit synonyma med strategier for att 6ka barnets
engagemang i mer strukturerade och konstruktiva aktiviteter. Ungefér halften av
programmen forlitar sig helt och hallet till positiva strategier for att undvika
problembeteenden och bygga upp alternativa fardigheter. Funktionell beteendeanalys,
funktionell kommunikationstraning och forstarkning av alternativa beteenden &r
vanliga sétt att reducera och undvika problembeteenden. Se vidare avsnittet om
Problembeteenden.

7. FOr manga program ar sjalvstandig skolgang efter avslutat program ett mal och darfor
lars ibland funktionella skolfardigheter ut, som enkel matematik, foérberedande l&s-
och skrivinlarning. Detta sker nar sa ar lampligt och utifran varje barns fardigheter och
behov.

Overgripande plan

En overgripande individuell plan &r en viktig forutsattning for att kunna bedriva tidig, intensiv
intervention. En sadan plan tjanar som ett sammanhallande och administrativt instrument for
att planera och genomfora ett barns individuella program. I USA dér modellprogrammen
anvands upprattas en sadan plan, Individual Educational Plan (IEP), aven om den inte direkt
ingar i programmet.

Overgripande planering och mal formuleras utifran varje barns individuella foérmaga och
svarigheter liksom utifran familjens krav, dnskemal och resurser. En évergripande individuell
planering underlattar mojligheten till regelbunden utvardering.

Individualisering

Alla program understryker vikten av att barnets individuella plan &r individualiserad men gor
detta pa olika satt. Individualisering sker inom ramen for varje program. Det finns en méangd
mojligheter och Gvervaganden som gors utifran barnets alder, kognitiva niva, sprakliga
utveckling och familjens prioriteringar. Barnets och familjens behov, styrkor, svarigheter och
preferenser beaktas.

Individualiseringen innebér ofta att dagsschema, inlarningsmiljo, inlarningsstrategier och
andra faktorer ar utformade sa att barn och familj utifran sina mojligheter maximerar sina
mojligheter att nd de uppsatta malen.

Kontinuerlig utvardering formar upplagget

Alla program har ett utvecklat om an varierat tillvagagangssétt for kontinuerlig utvardering
vars resultat formar det fortsatta upplagget. Det kan handla om att anvanda bade
standardiserade instrument for globala matt som att observera och utvardera sarskilda
malbeteenden.
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Néstan alla program anvénder Childhood Autism Rating Scale, CARS (Schopler et al., 1988)
och Vineland Adaptive Behavior Scales, VABS (Sparrow, 1984). VABS finns annu inte
Oversatt till svenska. Nastan alla program utvérderar kognitiv funktion men séllan barnets
vardagliga sociala fungerande.

Insamlingen av data gar till pa olika satt. Traditionella TBA-program registrerar och samlar in
data fran den dagliga traningen kontinuerligt och sammanstaller dem grafiskt. Utvardering av
varje barns framsteg nar det galler att uppna uppsatta mal sker kontinuerligt for att ytterligare
forfina barnets individuella plan. Det &r vanligt att spela in videofilmstickprov som sedan
analyseras och beddms efter olika utarbetade system. Funktionell analys som dokumenteras
anvands vid problembeteenden.

Mojlighet att vara tillsammans med normalutvecklade jamnariga

| modellprogrammen stravar man efter att barn med autism ska ga i vanliga forskolegrupper.
Syftet ar bland annat att mojliggora samspel med andra barn och att normalutvecklade
jamnariga ska fungera som modeller for att utveckla lek och socialt samspel. Exakt hur detta
organiseras skiljer sig dock fran program till program och fran individ till individ.

Foraldramedverkan

| alla program har foréldrarna en central roll. Hur detta deltagande ser ut varierar mellan
programmen. Foraldrar &r den viktiga parten vid upprattandet av barnets 6vergripande plan
liksom vid annan planering och malsattningsarbete. Nastan alla program erbjuder foraldrar
mojlighet att lara sig specialiserade fardigheter for att kunna handskas med och tréna sina
barn. I vissa program &r foraldrars medverkan som trénare obligatorisk under ett visst antal
timmar per vecka. | andra program ar medverkan som tranare frivillig men med en
rekommendation att 4gna sa mycket tid som mojligt at att trana sitt barn. Tanken med
foraldrar som tranare ar att 6ka intensiteten i traningen och forbattra mojligheten till
generalisering av inlarda fardigheter till sa manga personer och miljéer som méjligt (Sallows
& Graupner, 2005; Handleman & Harris, 2000). Okad kunskap till féraldrar om autism och
riktad utbildning om tillampad beteende analys gynnar féraldrars psykiska hélsa i familjer dar
barn nyligen diagnostiserats (Tonge, 2006).

Det &r ocksa vanligt med upplagg for att forse foraldrar med olika sorters information om
autism och deras legala réttigheter, med psykosocialt stod och stédgrupper av olika slag. Se
vidare kapitlet om Foraldramedverkan.

Utbildning och universitetsanknytning

En nodvéndig forutsattning for att kunna erbjuda alla typer av specialiserade upplagg for
forskolebarn med autism ér, att personalen som arbetar med dessa barn har en adekvat
utbildningsniva saval nar det géller kunskaper om vad som ar utmarkande for autism, som
goda praktiska och teoretiska kunskaper om olika empiriskt belagda inlarningsstrategier.
Tillgang till kontinuerlig handledning ingér i detta. Aven foraldrar behover tillgang till
utbildning och handledning, i synnerhet om de aktivt ska delta i barnets program som tranare.

Att familj och personal bildar ett aktivt ndtverk for intensiv tréaning har visats vara en viktig
faktor for framgang i behandlingen (Johnson & Hasting, 2002).

Alla modellprogram har grundats i en universitetskontext och leds av professionella med
minst doktorsgrad. Ofta har dessa personer ocksa en vetenskaplig produktion, pagaende eller
bakom sig, som tillkommit i samband med programmens verksamhet. De flesta program ingar
eller har ingatt som en del av nagon form av storre autismcenter med bred forsknings- och
utvecklingsaktiviteter. Forskning &r eller har varit en integrerad del i manga av programmen.
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Manga av programmen har tillkommit som forskningsprojekt med statliga forskningsanslag
fran utbildningsdepartement (Department of Education) och halsoministerium (National
Institutes of Health).

I de flesta program verkar en interdisciplinar grupp av professionella som har en ordinarie
grundexamen i botten — t ex speciallérare, psykologer, logopeder etc — ofta som handledare,
utbildare och liknande. Dessutom har de flesta program egna utbildningsvagar, certifierings-
system och examina, utbildningsmaterial och liknande som é&r specialiserat pa autism och
sérskilt avpassat for det egna programmet. Alla program har ett utarbetat handledningssystem.
I USA spelar universitetsstuderande en viktig roll som tranare i nastan alla program.

De ansvariga for de olika programmen antar att effektiviteten av deras program &r beroende
av att personalen har en hog, specialiserad och adekvat utbildningsniva och skicklighet.
Dessutom ar det troligt att de flesta programs forskningsanknytning &r av betydelse for deras
utveckling och kvalitet.

HOg personaltathet

HOg personaltathet ar en viktig princip i alla program och ses vanligen som en forutsattning
for att kunna erbjuda "planerade och systematiska inlarningstillfallen” (se ovan) pa ett
effektivt och intensivt sétt. FOr att kunna dva pa olika saker pa ett effektivt séatt anses barnet
dagligen behdva mycket individuell uppmérksamhet. Darfor tillampar de flesta program en
inlarningssituation som sker en-till-en i och/eller i mycket sma grupper (en—till-tva).

Planerad 6vergang fran forskola till skola

De flesta modellprogrammen avslutas i och med att barnet uppnar skolaldern. Att klara sin
skolgang sa sjalvstandigt som mojligt &r en av malséttningarna i programmen och typ av
skolplacering ar ofta anvand som utfallsmatt. Det ingar darfor som en del i programmet att pa
olika satt forbereda barnen pa 6vergangen till skolan, vilken skolform det an blir fraga om, for
att 6vergangen ska ga sa bra som mojligt. I vissa program hjalper personalen till rent praktiskt
att finna bra skolalternativ. Man kanske anordnar studiebesok for foraldrarna i den nya skolan
och ger den nya skolpersonalen grundlig information och ibland &ven viss utbildning. For
barnet kan dvergangen i sig behdva planeras med sikte pa de svarigheter barn med autism inte
sallan har med dvergangar och med att generalisera sadant de lart sig till nya situationer. En
del program tillampar en gradvis dvergang fran forskola till skola. Det &r ocksa vanligt att
man 6var nya fardigheter som anses speciellt viktiga for att klara en sa normal skolsituation
som mojligt sa sjalvstandigt som mojligt. Att kunna arbeta sjalvstandigt och tyst, byta
aktivitet utan hjalp, racka upp handen nar man vill ha hjalp, ta och félja instruktioner pa olika
satt, ga pa led och liknande ar nagra exempel pa sjalvstandighetsfardigheter som é&r viktiga.
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Sammanfattning

De vanligaste matten for att mata forandring hos barn med autism vid tidig intervention ar
begavning matt med 1Q, utveckling av adaptiva formagor, skolplacering efter intervention,
och reduktion av autistiska symptom samt upprepning av diagnosbedémning.

| de flesta program gors kontinuerlig utvardering mot mal men dessa resultat summeras
sallan systematiskt. Dessa beteendematt anvands for att utveckla det individuella
programmet.

Matt som maéter hur familjen paverkas &r mera varierande och osystematiska. (Se
Foraldramedverkan)

Kasari (2002) diskuterar vilka krav pa matmetoder och utvardering man bor stalla ur
vetenskaplig synvinkel. I Educating children with autism (National Research Council,
2001) diskuteras vilka matmetoder som finns och deras relevans vid utvardering. Man ger
aven allmanna rekommendationer om hur utvardering bor laggas upp. Wolery &
Garfinkle (2002) har gjort en dversikt Over anvanda métmetoder vid utvardering av
program for tidig intervention vid autism och vérderar dessa utifran relevans och
tillforlitlighet. Ludwig & Harstall (2001) ger en dversikt 6ver matmetoder utifran tre
oversiktsartiklar, ECRI, BCOHTA and Smith. Gresham & McMillan (1997) analyserar
framfor allt tillforlitlighet och validitet i resultaten i den studie som gjorts av Lovaas
(1987) samt McEachin och medarbetare (1993). | Handleman & Harris (2000) presenteras
tio program och dven de matmetoder som anvénds

Slutsatser och rekommendationer:

Bra matt, de som for narvarande bést kan forutsaga hur det ska ga pa langre sikt, ar matt
pa adaptiva formagor inklusive problembeteenden. Vineland Adaptive Behavior Scales &r
den bést utprovade och mest anvanda. Vinelandskalorna finns &nnu inte pa svenska.

Awven typisk funktion, variabilitet och konstans i beteende bor vagas in. Det betyder att
man bor studera resultat i olika milj6er, i situationer dar man maximerar mojligheten att
na goda resultat liksom i standardiserade situationer.

Matt som borde inga: imitation, uppméarksamhet och lek; familjefaktorer, vidmakthallande
av uppnadda resultat; genomforande av programmet.

Matt som borde uteslutas — skolplacering, d v s om barn gar i vanlig skola, med eller utan
stdd, eller i specialklass efter avslutat program.

Metodologiska rekommendationer: de som utvarderar bor vara s k oberoende/blinda
bedémare; man bér anvanda olika typer av matt - bade observation och intervju.

Utvardering bor goras kontinuerligt for att styra programmets inriktning och for att
studera hur effektiv den specifika interventionen ar. Det ar viktigt att véalja mal som kan
uppnas inom en relativt begransad tid.
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Allmant om matt och matning av effekter vid tidig intervention

Autism &ar en komplex stérning i utvecklingen som paverkar sociala, kommunikativa och
kognitiva férmagor. Det finns en stor variation i svarigheter. En del barn pratar i meningar
medan andra aldrig lar sig tala, en del &r tillbakadragna och lugna medan andra ar intensiva
och soker kontakt med andra. Det finns ocksa stor variation i hur barn svarar pa intervention.
En del utvecklas langsamt och litet medan andra gor snabba och stora framsteg. Det finns
annu inga tillforlitliga prediktiva matt for att forutsaga resultatet av traning for ett enskilt barn
(Kasari, 2002).

Tidig intervention med ett brett upplagt program och hog intensitet verkar kunna ge goda
resultat for relativt manga barn. Men man vet dnnu inte vad en snabb och dramatisk
forbattring beror pa, om det beror pa komponenter i programmet eller pa egenskaper hos
barnet (Handleman & Harris, 2000; National Research Council, 2001; Kasari, 2002).

Det behovs studier dar man undersoker vilka komponenter i ett program som ar verksamma, t
ex en-till-en-tréning i strukturerade traningssituationer jamfort med funktionell traning i
dagliga aktiviteter och liknande. Flera studier behévs ocksa dar barn slumpmassigt fordelas
pa experiment- och kontrollgrupp. Eftersom malet ar att férandra utvecklingen behovs dven
kontrollgrupp utan intervention for att jamféra med normal utveckling. Detta ar mycket svart
att gora i praktiken. Grupperna blir ofta sma och grupperna matchas bara pa nagra
nyckelvariabler. Etiska 6vervdganden styr ofta (Kasari, 2002; Diggle et al., 2004).

For att veta vad som ar verksamt behdver man ocksa skapa matt for att studera sjdlva
interventionen — hur val man féljer manualen (treatment fidelity) (Kasari, 2002).

En kritisk litteraturgenomgang av matt som anvands i inlarningsteoretiskt baserade
interventioner har gjorts av Matson (2007). Denna genomgang forandrar inte bilden fran
tidigare vad galler vilka matt som anvénds eller de for- och nackdelar som dessa har. 1Q som
matt pa forandring av kognitiv formaga och Vineland som matt pa adaptiva formagor ar
fortfarande mest anvanda. | stallet for matt pa enstaka beteende anvands nu mera checklistor
som Achenbachs (1991) Aberrant Behavior Checklist. Matt pa behandlingstrohet anvands
betydligt oftare. Han efterlyser en utveckling av matt som differentierar béttre i 1aga aldrar
och pa lag utvecklingsniva.

Matt som ofta anvands

Att utvardera mangsidiga interventionsprogram ar en svar uppgift. Programmen innehaller
manga olika delar som syftar till traning av sprak, alternativ kommunikation, samspel,
grundl&dggande kognitiva fardigheter samt bemdétande av ritualistiskt och destruktivt beteende.
De vanligaste matten har varit standardiserade test pa intellektuell férmaga och social
formaga. Ett annat vanligt matt ar skolplacering, dar tanken ar att denna speglar barnets
formaga till inlarning och socialt fungerande. De flesta studier innehaller dessa matt for att
kunna jamfora resultatet med andra studier. Dartill lagger man ofta andra matt som &r mera
direkt relaterade till fokus i den aktuella interventionen (Kasari 2002).

Krav pa matt

De krav man bor stalla vid utvardering av resultatet ar att matten ar valida, d v s att de ar
relevanta for den aktuella interventionen. Man kan inte forvénta sig effekt pa t ex spraklig
formaga om detta inte ar fokus for interventionen. Det som ska matas ska under den aktuella
tidsrymden inte kunna forandras pa annat sétt &n genom interventionen. Nar det exempelvis
galler vilken form av skola barnet gar i kan detta uppenbart paverkas genom t ex foraldrars
val och inte bara av barnets formaga att tillgodogdra sig undervisning.
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Matten maste ha god tillforlitlighet, reliabilitet, d v s i stort ge samma resultat vid upprepad
matning av samma eller oberoende beddmare i jamforbara situationer. For att 6ka
tillforlitligheten i den initiala beddmningen rekommenderar Smith och medarbetare (2000) att
en beddémning forst gors i en situation med maximal uppmuntran for att sedan foljas upp med
testning i en standardiserad situation. Pa sa sétt forsoker man undvika initial underskattning
pa grund av bristande medverkan.

De som mater bor vara oberoende bedémare som inte &r delaktiga i interventionen och blinda,
d v s inte veta om det barn de ska bedéma ingar i experiment- eller kontrollgrupp.
Utvarderingen bor ocksa omfatta uppféljning av hur resultatet av interventionen vidmakthalls
over tid (Gresham & McMillan, 1997; Kasari, 2002).

Wolery och Garfinkle (2002) patalar flera brister vad galler matt som anvands i studier vid
tidig intervention. Ett mal i de flesta program &r att barnet ska generalisera fardigheter till
olika personer och miljoer som skolan och hemmet. Men man gor séllan matningar i olika
miljoer da det &r tids- och resurskravande. Utvecklingsmatt som tar hansyn till normal
utvecklingstakt behdvs for att man ska kunna bedéma i vilken utstrackning en forandring
beror pa en viss insats respektive kan tillskrivas normal utveckling. Analys av
utvecklingskurvor foreslas ofta men anvands inte enligt Wolery & Garfinkle (2002). De
patalar ocksa att matt i hogre grad borde vara relaterade till framtida krav exempelvis i skolan
- sjalvstandighet, gruppdeltagande och social interaktion. Anvanda matt ska vara nara knutna
till programmets mal.

De matt man anvander bor utga fran barnets och foraldrarnas behov, vilket innebar
vardagsfungerande och delaktighet i familjeliv, utbildning och samhéllsliv (National Research
Council, 2001).

Vilka matt har man anvant och hur bra ar de?

Alla de vanligaste matten har svagheter och diskussionen runt dem ar omfattande. Att man
trots allt fortsatt att anvanda vissa matt i manga studier kan ses som ett uttryck for vilja att
gora resultaten jamforbara. De vanligaste matten vid utvardering av resultat for barnens
framsteg ar: begavning méatt med 1Q, andra specifika utvecklingsmatt, matt pa adaptiva
formagor, skol-placering efter interventions slut, omvéardering av diagnos samt reduktion av
autistiska symptom (Wolery & Garfinkle, 2002). Matt som handlar om foréldrar och familj
omfattar ofta upplevd stress och néjdhet, ibland kunskap och coping (Diggle et al., 2004;
Wolery & Garfinkle, 2002; Bailey et al., 1998).

Test som matt pa kognitiva formagor

IQ som ett sammanfattande matt pa foérandring av kognitiv férmaga anvands i nastan alla
studier trots de svagheter som detta matt har. Test kan vara verbala och icke-verbala.
Stanford-Binet 1V &r den mest anvénda skalan i amerikanska program. Detta test anvands inte
i Sverige. WPSSI, WISC och Leiter ar ofta anvénda test.

Rapin (2003) sammanfattar de problem som finns vid anvéndning av standardiserade test som
matt vid utvardering av effekter av mangsidiga program. Svagheterna med existerande test ar
bland annat att de pa lag niva kan vara ett osékert matt da det finns relativt fa uppgifter pa
denna niva. En klarad eller en missad uppgift kan fa for stor betydelse. Detta kan medfora
dverskattning eller underskattning av férmaga.

Vissa uppgifter kraver verbal instruktion och verbala svar, vilket ibland &r omajligt da barnet
inte har ndgot sprak och sprakforstaelsen ar svag. Sammanfattande matt som 1Q ger ingen bild
av de styrkor respektive svagheter som barnet har. Eftersom barn med autism ofta presterar
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battre pa icke-verbala test an pa verbala ger ett ssmmanfattande matt inte ndgon bra bild av
personens formaga.

En ytterligare svaghet ar att man i olika aldrar tvingas anvanda olika test och att dessa inte
mater exakt samma formagor. Testning vid tidig alder kan darfor ha begréansat varde nar det
galler att forutsaga framtida prestation eftersom de formagor man kan mata inte har sa starkt
samband med férmagor i hogre aldrar. Testning med olika testmetoder i for- och
efterméatningar blir darfor inte helt jamforbara och skillnader i resultat kan eventuellt
tillskrivas sadana ovidkommande faktorer (Magiati & Howlin, 2001).

Begavningstest ar fortfarande bland de béast standardiserade matt som finns. Déarfor kommer
sadana test att fortsatta anvandas trots dessa svagheter. Noggrannhet vid val av metod,
forsiktighet vid tolkning av resultat och att komplettera test med andra matt ar det som
rekommenderas (Wolery & Garfinkle 2002; Handleman & Harris, 2000).

Spraktest

Spraktest av olika slag anvands men inte i alla program. Nagra vanligt forekommande test ar
Peabody Picture Vocabulary Test-R, Reynell Developmental Language Scale (Ludwig &
Harstall, 2001). I de flesta fall anvands olika matt som inte ar standardiserade och darfor svara
att jamfora (Goldstein, 2002).

Matt pa adaptiva férmagor

De flesta program har flera matt pa adaptiva formagor (Wolery & Garfinkle, 2002). Floran av
matt gor det svart att jamfora utfall. Det vanligaste standardiserade mattet ar Vineland
Adaptive Behavior Scales (VABS). Skalan stracker sig fran fodseln till 18 ar och 11 manader
och omfattar fyra omraden: kommunikation, ADL-férmagor, sociala fardigheter samt
motoriska formagor. Kommunikation innebar formaga att forsta och uttrycka sig samt kunna
lasa; ADL innebér formagor som behovs for att klara sig sjalv och kunna bidra till familj och
samhalle; sociala fardigheter innebér formaga att komma 6verens med andra och kunna styra
sina kanslor och beteenden; motoriska formagor, saval grov- som finmotoriska, ar framst
relevanta hos forskole-barn och personer med motoriska svarigheter. Skalan omfattar dven
problembeteenden som blir hinder i personens fungerande. Problembeteendeskalan kan
anvandas fran 5 ar och uppat.

Vinelandskalan finns i tre versioner — en for allman kartlaggning, en utvidgad som lampar sig
for individuell planering och en skolversion for klassrumssituationer (Carter et al., 1996).

Barn med autism som grupp tycks ha en unik profil pa Vineland-skalan. Jamfort med
personer med utvecklingsstorning, vilka har jamn sankt formaga, ar personer med autism
svagare i sociala fardigheter och starkare i ADL-formagor och ligger mittemellan i
kommunikation. Jamfort med normala barn far barn med autism en lagre poang pa skalan for
sociala fardigheter 4n pé dvriga skalor. Alder och kognitiv nivé kan paverka den adaptiva
formageprofilen. Personer med autism som har en genomsnittlig kognitiv formaga har ofta
svagt resultat i sociala fardigheter och dessutom flera problembeteenden. Personer med lag
kognitiv formaga har ofta storre variation i sina adaptiva formagor &n personer med hogre
kognitiv formaga (Carter et al., 1996). Vineland-skalan ar normerad efter amerikanska
forhallanden och det finns sarskilda normer for personer med autism (Carter et al., 1998; se
aven Bolte & Poustka, 2002; Kraijer, 2000; Liss et al., 2001; McClannahan et al., 1990).

Matt pa adaptiv formaga anses vara en battre prediktor for framtida fungerande an vad
intellek-tuell formaga ar. En ofta avgorande faktor for prognos ar graden av problembeteende
(National Research Council, 2001; Wolery & Garfinkle, 2002). Personer med hog grad av
problembeteenden har ofta samre prognos.
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Beteendematt

Beteendeterapeutiska program har malbeteenden som utfallskriterier. Malbeteenden &r
aktiviteter som barnet utfor. Ett malbeteende finns antingen i for hdg grad — och utgor da ett
problem-beteende som man vill minska - eller i for 1ag grad - och blir da en bristande formaga
som man vill 6ka. Dessa matt registreras ofta kontinuerligt i olika vardagliga situationer. Pa sa
satt mater man ocksa hur beteendet &r generaliserat till olika situationer. Beteendematt kan
ocksa registreras i sarskilda observationssituationer av tranade bedomare for att man ska fa ett
mera standardiserat matt (Smith & Magyar, 2003).

Vid kartlaggning av beteendesvarigheter registreras forutom sjalva malbeteendet dven de
situationer som foregar beteendet liksom de konsekvenser som foljer beteendet. Denna
procedur Kkallas tillampad (eller funktionell) beteendeanalys (Smith & Magyar, 2003).

| andra program videofilmas strukturerade eller ostrukturerade situationer med visst intervall
och kodas i efterhand. Sadana matningar ar viktiga for den individuella utformningen av
programmet men svara att koda pa ett tillforlitligt satt. Beteendematt ar svarare att jamfora
eftersom de ar individuellt satta och darmed mycket specifika (National Research Council,
2001).

Ett exempel pa en forekommande skattningsskala av beteendeproblem ar Child Behavior
Checklist (Achenbach, 1995).

Skolplacering efter intervention

De flesta argumenterar emot skolplacering efter avslutat program som matt pa utfall vid tidig
intervention, men manga anvander det anda som ett kompletterande matt. Som matt pa barns
formaga att klara skolamnen och att fungera socialt ar det ett tveksamt matt. Skolplacering ar i
hog grad beroende av skolpolicy d v.s om man ser integrering som énskvérd eller ej och om
foraldrar far valja skolform (Wolery & Garfinkle, 2002).

Diagnostisk omklassificering

Diagnostisk omklassificering innebar att man pa nytt bedémer om barnen uppfyller kriterierna
for autism. Att géra om autismbedémningen rekommenderas som matt men bor da goras av
"blinda” bedomare, d v s personer som inte har nagon tidigare kunskap om barnet ifraga
(Wolery & Garfinkle, 2002). Vid diagnostisk omklassificering efter intervention hander det
att barn som gjort framsteg bedéms ha mindre svarigheter och far diagnoser som
inlarningssvarigheter eller sprakstorning i stéallet for den tidigare autismdiagnosen.

Den mest anvénda klassifikationen & DSM, Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (American Psychiatric Association, 2000).

Reduktion av autistiska symptom

Olika standardiserade matt for bedémning av autistiska symptom anvands savél vid diagnos
som vid bedomning av utfall efter intervention. De vanligaste matten ar ABC, CARS, ADI-R
och ADOS. Hur dessa matt fungerar beror pa reliabiliteten i beddmningen. Direkta
observationer gors ocksa ofta av beteenden som &r nara forknippade med autism, exempelvis
olika problem-beteenden och ekolali. Antal ”positiva symptom” enligt DSM-I11-R
kompletterade med en fyrgradig skattning av grad av svarighet inom respektive omrade har
anvants (Smith & Magyar, 2003). For utvardering av TEACCH-baserade interventioner
anvands framst PEP-R, Psycho-educational Profile - Revised. Skalorna mater utveckling inom
sju omraden. PEP-R anvands som grund for diagnos och for planering av intervention och
utvardering (Ozonoff & Cathcart, 1998; Marcus et al., 2000; Webster et al., 2003).
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Familjematt

De matt som anvands for att mata paverkan pa framfor allt foraldrar ar sallan relaterade till
det som &r fokus for interventionen. Man &r ofta inriktad pa att lara foraldrarna hantera
barnets beteende och lara dem tréna sina barn. De matt som anvands ar daremot ofta inriktade
pa upplevd stress och nojdhet med behandlingen. Exempel pa matt ar Parent Stress Index,
Parent Satisfaction Questionnaire, Family Environment Scale som maéter t ex sammanhallning
och konflikthantering (Wolery & Garfinkle, 2002). Bailey och medarbetare (1998) forslar en
bredare ram for att studera utfall vad géller familjen, men det finns fa matt inom de omraden
som foreslas. MPOC (Measurement of Processes of Care) ar ett matt som mater foraldrars syn
pa delaktighet, bemotande, information samt samordning och allsidighet i insatser. MPOC-
skalan &r utvecklad och utprovad i Canada, fran borjan for att anvandas vid utvardering av
insatser till familjer som har barn med rorelsehinder (King et al., 1996). MPOC-skalan finns
Oversatt och har anvénts i Sverige for utvardering av habiliteringsinsatser i stort (Larsson,
2000; Granat et al., 2002; Bjerre et al., 2004).

Behandlingstrohet

Att studera i vilken utstrdckning programmet genomfors enligt aktuell manual ar bl.a. viktigt
som en tankbar forklarande faktor till variation i utfall. Beror brist pa resultat pa bristfalligt
genom-ford traning? Matt pa hur val man foljer programmet kan ocksa ge en grund for att
studera vilka komponenter som behdvs for att uppna ett visst resultat. Nar traningen utfors av
manga personer och av “icke-professionella” tranare, som foraldrar och andra personer i
barnets natverk, kan det vara ett viktigt matt att ha med. Det kan vara till hjalp for att
korrigera traningsinriktning nar det behdvs. Matt pa behandlingstrohet &r relativt sallsynt
(Wolery & Garfinkle, 2002). Wolery och Garfinkle (2002) rekommenderar att man bor ha en
checklista for att se till att nddvandiga element forekommer som planerat i programmet.

Medierande och andra liknande faktorer

Matt pa sa kallade medierande faktorer saknas enligt Wolery & Garfinkle, (2002).
Medierande faktorer ar faktorer som inte direkt ingar i programmet men kan underlatta
inlarning och paverka resultatet. Exempel pa medierande faktorer kan vara tillgang till
interaktion med normalt sociala barn och i vilken utstrdéckning kommunikationstillfallen
naturligt erbjuds av vuxna och kamrater.

Aven allmanna risk- och friskfaktorer i det sociala systemet borde relateras till utfall vid
behandling (Wolery & Garfinkle, 2002).

Matt for att forutsaga individuella resultat/” Early learning measures

Ett matt avsett att utifran resultat tidigt i programmet forutsaga utfall pa langre sikt anvands
inom Lovaas Young Autism Project. Det kallas "Early learning measure” och ar ett matt pa
hur snabbt, under de forsta sex manaderna, ett barn lar sig imitera rérelser, folja enkla
instruktioner samt imitera sprakljud och benamna féremal. Mattets prognostiska formaga
anses annu inte vara tillrackligt utvarderad (Smith et al., 2000). Weiss (1999) studerade
sambandet mellan initial prestation (pa imitation, manipulation av objekt, att ta enkel
instruktion och svar pa mycket enkla fragor) och resultat efter tva ar pA CARS och
Vinelandskalan. Hon fann mattliga samband mellan initial inlarning och resultat vid
behandlingens slut.

Att kunna forutsaga hur det ska ga for ett enskilt barn pa langre sikt ar angelaget for
utformningen av varje barns program (Smith et al., 2000). Det finns annu inget tillrackligt
utvérderat matt.
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Slutsatser och rekommendationer

Vanliga matt

De vanligaste matten for att mata forandring hos barn med autism vid tidig intervention ar
begavningsniva matt med 1Q, utveckling av adaptiva formagor, skolplacering efter
genomganget program, reduktion av autistiska symptom samt upprepning av
diagnosbeddmning.

Rekommenderade matt

Vineland Adaptive Behavior Scales som matt pa adaptiva formagor d v s kommunikation,
ADL-formagor, sociala fardigheter samt motoriska formagor ar det matt som for narvarande
anses ha bast prognostisk formaga. Standardiserade utvecklingsskalor/intelligenstest
rekommenderas ocksa. De &r for narvarande de basta matten pa kognitiva formagor. Testen
bor véljas utifran barnets alder och formaga for att ge maximal tillforlitlighet i beddmningen
(Wolery & Garfinkle, 2002).

I Sverige ar mgjligheten till anvéndning av Vineland-skalan starkt begransad av att den inte &r
Oversatt och att svenska normer saknas. Detta ar otillfredsstallande eftersom denna skala anses
ha den basta prediktionsformagan. Tillgangliga test for barn i forskolealdrar ar WPPSI, Leiter,
NEPSY och Griffiths utvecklingsskala. For barn i skolaldrar WISC-111, NEPSY och Leiter.

Matt som ofta saknas

Formaga vad géller imitation, uppmarksamhet och lek borde i hogre utstrackning anvandas
som utfallsmatt (Wolery & Garfinkle, 2002). Likasa borde reduktion av autistiska symptom
liksom omklassificering av diagnos anvandas som utfallsmatt.

Matt pa interventionens kvalitet saknas oftast. Det handlar om matt pa hur troget programmet
ar manualen (Wolery & Garfinkle, 2002). Kontinuerlig matning ger mojlighet till korrigering
av strategi. Man bor utarbeta checklistor for registrering av nédvéandiga element i
behandlingen. Hur val programmet genomfors &r intressant som tankbar forklaringsvariabel
till olika resultat av programmet.

Likasa saknas matt pa medierande faktorer, d v s sadana faktorer som inte direkt ingar i
programmet. Exempel pa medierande faktorer kan vara tillgang till interaktion med normalt
sociala barn och vilka kommunikationstillfallen som naturligt erbjuds av vuxna och kamrater.
Aven allmanna risk- och friskfaktorer i det sociala systemet borde relateras till utfall vid
behandling (Wolery & Garfinkle, 2002).

Matt som borde uteslutas

Placering i olika skolformer &r inte ett bra matt pa ett programs effektivitet. Skolplacering
beror sallan bara pa barnets formaga till inlarning utan ocksa pa andra yttre faktorer (Wolery
& Garfinkle, 2002).

Allmanna rekommendationer vid méatning av effekter

Metodologiska rekommendationer: de som utvérderar bor vara s k oberoende/blinda
bedomare; man bor anvanda olika typer av matt, bade observationer och intervjuer.

Typisk funktion, variabilitet och konstans i beteende bor vdgas in. Det betyder att man bor
studera resultat i olika miljoer, i situationer dar man maximerar mojligheten att na goda
resultat liksom i standardiserade situationer.

Utvardering bor goras kontinuerligt for att styra programmets inriktning och studera hur
effektiv den specifika interventionen ar.
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Det &r viktigt att valja mal som kan uppnas inom en relativt begransad tid. Mal bor séttas for
observerbara och matbara beteenden. Inlarningsstrategin eller malen bér omvarderas om inga
framsteg gjorts inom tre manader. Mal bor utga fran vardagsfungerande och syfta till
delaktighet i familjeliv, utbildning och samhallsliv.
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Sammanfattning

e Foréldramedverkan &r en sjalvklar del i alla program for barn med autism. Det géller
oavsett vilken teoretisk grund programmet vilar pa. Foraldrars delaktighet ar bade
ideologiskt och empiriskt grundad.

e Foréldramedverkan kan innebéra olika saker. Som samarbetspartners medverkar foréldrar
i planering samt far information och rad om hur man kan interagera med barnet. Det &r en
sjalvklar del i alla program. I en del program medverkar ocksa foraldrar som barnets
tranare. Ofta ansvarar da foraldrarna for en mindre del &n de professionella tranarna.
Nagra program bygger i huvudsak pa att féraldrar och personal i forskola/skola dr de som
tranar barnet under handledning av specialister.

e | program som bygger pa beteendeterapeutiska principer ar ofta foraldramedverkan i den
direkta traningen en viktig del. Aven TEACCH- programmet betonar starkt
foraldramedverkan.

e Motiv fOr att engagera foréldrar i traning &r att de kan underl&tta generalisering av sitt
barns inlarda fardigheter till olika miljoer/situationer. Ett annat viktigt skal ar att
m0ojliggOra hog intensitet och kontinuitet i programmet.

e Foréldrar och 6vrig familj upplever ofta en hog grad av stress nar ett barn i familjen har
autism.

Forskningen vad galler féraldramedverkan har fokuserat dels pa effekten av traning utford av
foraldrar, d v s om barnet gor framsteg, och dels pa hur foraldrarna sjalva paverkas av
tranarrollen. De béasta studierna finns an sa lange 6ver hur foraldrar fungerar i rollen som
tranare for sitt barn. Det finns farre bra studier av hur familjen paverkas av att uppfostra och
leva med ett barn med autism. Relevanta jamforelser med vanliga” familjer och med familjer
med barn som har andra funktionshinder gors séllan. Inte heller har man tillréckligt beaktat
sociala och kulturella faktorers inverkan.

Man kan dra preliminéra och allménna slutsatser av aktuell forskning:
e Detar klart visat att foraldrar kan lara sig att tillampa férandringsstrategier.

e Det handlar om strategier for att lara barnet specifika formagor och att bemaéta olampligt
beteende samt l&ra barnet att leka och fungera socialt.

e Det finns studier som tyder pa att man bor lara foraldrar generella analys- och
inlarningsprinciper for hur man kan lara ut nya fardigheter eller handskas med
problembeteenden i stéllet for att 1ara dem bemota specifika beteenden. Nar foraldrar l1&r
sig generella principer kan de béttre 6verfora denna kunskap aven till nya problem.

o Att fordldrar har lart sig metoder att bemota barnets beteende kan reducera stress och tka
den psykiska halsan hos foraldrarna sjalva.

e Det behovs mer forskning om specifika effekter av att anvanda foraldrar som tranare.

e Det behdvs ocksa mer forskning om hur man bér utforma utbildningsprogram for
foraldrar.

Foraldrars olika roller
| alla program och upplagg for barn med autism har foréldrar flera viktiga roller som bland

annat samarbetspartners och tranare. Men foraldrar har ocksa behov av eget stod (National
Research Council, 2001; Wolery & Garfinkle, 2002).
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Foraldrar engageras alltid i planeringen av insatser for sitt barns traning. Malet &r att gora
foraldrar delaktiga i barnets habilitering. Att gora foréldrar delaktiga i planering av insatser
for barnet och familjen i 6vrigt har vuxit fram som ett viktigt mal i sig inom familjecentrerad
habilitering (Mahoney et al., 1990). Foréldrars viktiga roll som samarbetspartners betonas
redan tidigt i alla typer av behandlingsprogram saval i beteendeterapeutiska som i TEACCH-
programmet (Lovaas, 1973; Schopler & Reichler, 1971). For att kunna vara delaktiga behdver
foraldrar fa information och utbildning om funktionshindret autism och om de olika alternativ
till insatser och upplagg som finns. De behdver ocksa information och rad om vilket stod och
vilken hjalp som finns att fa (National Research Council, 2001).

Manga program ger dven foraldrarna en roll i sjalva traningen av sitt barn. Malet ar att
effektivisera traningen och 6ka mojligheten till generalisering av fardigheter som barnet lar
sig. Ett barn med autism anvander sig oftast inte spontant av fardigheter det lart i en situation
nér det befinner sig i en liknande situation i en annan miljo eller med andra personer. D&rfor
blir det speciellt viktigt att alla personer som finns runt barnet kan trana barnet pa samma satt
och hjalpa det att 6verfora fardigheter fran hem till skola och tvartom. Ett annat viktigt skal ar
att foraldrarna tillbringar mycket tid tillsammans med barnet och att mangden traning darfor
kan Oka vasentligt (Lovaas et al., 1973; Schopler & Reichler, 1971; Dawson & Osterling,
1997).

Allt fler program utvecklar det psykosociala foraldrastodet. Malet &r att 6ka familjens
valbefinnande och l&ra foraldrar att hantera sin egen stress. FOor kunna utvérdera det
psykosociala stodet har man borjat utveckla mera systematiska metoder for att kartlagga
familjen behov. Dunlap och Fox (1999) foreslar kartlaggning av behov inom féljande
omraden: behov av information om funktionshindret, behov av stod att soka hjélp, behov av
utbildning for att kunna interagera med barnet eller av annat emotionellt och/eller praktiskt
stod sasom samordnande kontaktperson. Bailey och medarbetare (1998) liksom Wolery och
Garfinkle (2002) foreslar utvarderingsmatt som upplevd coping, stress och néjdhet vid
utvardering av insatser riktade mot familjen.

Foraldrar som tranare

Malet med att involvera foraldrar direkt i traningen av sitt barn ar att 6ka effektiviteten i
inlarningen genom att ge foraldrarna redskap att interagera med sitt barn pa ett konstruktivt
satt. Om generalisering av fardigheter ska bli mojlig fran en traningssituation till hemmet
behover foraldrarna kunna trana och bemota barnet pa samma satt som den som forst lar
barnet en ny fardighet. Detsamma géller for att det ska vara mojligt att uppratthalla/behalla en
forvarvad fardighet. Det handlar ocksa om att kunna ge barnet maximalt antal timmar tréning.
Dérfor blir foraldrarna, som ju tillbringar mycket tid tillsammans med barnet, séarskilt viktiga
for att uppna generalisering och hog intensitet. Det ar vanligt att foraldrar deltar i traningen i
olika typer av program (Dawson & Osterling, 1997; Handleman & Harris, 2000; National
Research Council, 2001; Brookman-Frazee et al., 2006).

Inriktningen i foraldratraning ar att lara fordldrarna att trana specifika formagor, att bemota
barnets beteende samt att lara sitt barn att leka och fungera socialt (Mahoney et al., 1999).
Antal timmar som foraldrar tranar tas ofta med som ett utmarkande drag vid beskrivning av
olika program (National Research Council, 2001; Ludwig & Harstall, 2001; Kasari, 2002).
Antalet timmar varierar och har i regel varit relativt begrénsat. Upp till tio timmar per vecka i
en-till-en traning férekommer men ofta mats inte antalet timmar. Foraldrars del i trdningen av
barnet géller ofta vardagsaktiviteter och hantering av problembeteende. Flera studier bygger
helt pa traning av foraldrar som bara handleds av specialister (Sheinkopf & Siegel, 1998).
Tidiga studier av interventioner, vilka huvudsakligen ar baserade pa att foraldrar tranar sina
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barn, har varit relativt begransade i omfattning d v s bara pagatt under nagra manader (Jocelyn
et al., 1998; Kaiser et al., 1998; Ozonoff & Cathcart, 1998; Shields, 2001).

Smith och medarbetare (2002b) och Sallows & Graupner (2005) redovisar resultat efter tva
respektive fyra ars behandling med foraldrar som tranare.

Utbildningsprogram for foraldrar

For att foraldrar ska kunna fungera i tranarrollen behévs bade initial utbildning och
handledning over tid. Hur utbildningen sker varierar mycket. | Handleman och Harris (2000)
och Educating Children with Autism (National Research Council, 2001) ges utforliga
beskrivningar av flera olika program. En viktig faktor for att garantera inlarning av viktiga
principer i programmet ar en skriven manual (Gresham & MacMillan, 1997). Utbildningen
omfattar ofta féreldsningar om autism och grundlédggande inlarningsprinciper liksom work-
shops om hur inlarningsprinciperna tillampas pa olika problem. Handledning sker vid
hembesok for att underlatta tillampning hemma. Stodgrupper for foréldrar anvénds for
diskussion om problemlésning och som del i att skapa motivation hos féraldrar (Dawson &
Osterling, 1997; National Research Council, 2001). Beteendeinriktade forskare anser att
utbildningen for att vara effektiv kraver direkt fardighetstraning (modellering) med terapeuten
som forebild i inlarningssituationen med barnet. | en randomiserad studie av Tonge och
medarbetare (2006) ges visst stod for detta. Man vet dock &n sa lange dock allt for litet om
effektiva satt att utbilda foraldrar.

Hur blir resultatet nar foraldrar tréanar sina barn?

Det finns ett relativt stort antal studier som visar att foraldrar fungerar mycket bra i
tranarrollen. Dawson och Osterling summerar (1997) liksom National Research Council
(2001) samt Diggle och medarbetare (2004) i sina 6versikter studier av effekter av
foraldratraning.

De omraden som varit aktuella for intervention har enligt Diggle och medarbetare (2004)
varit: hantera beteendeproblem (Howlin, 1987); forbattra foraldra-barninteraktion (Dawson &
Osterling, 1997; Koegel et al., 1996; Symon, 2005); underlatta kommunikation (Prizant et al.,
1997; Kaiser et al., 1998; McConachie et al., 2005) och tillampa beteendeanalys (Smith et al.,
2000a). Det finns studier som tyder pa att foraldrar lar sig generalisera béttre om de
undervisas om generella inlarningsprinciper och inte bara att beméta specifika problem
(Moes, 1995; Smith & Magyar, 2003).

Diggle och medarbetare (2004) ger en systematisk Gversikt av referenser over studier av
foraldratraning. De tva studier som jamfor randomiserade grupper &r Jocelyn och medarbetare
(1998) samt Smith och medarbetare (2000b). Jocelyn och medarbetare utbildar saval foraldrar
som forskolepersonal och later dem trana barnen under handledning av specialister. De jamfor
denna grupp av barn med en kontrollgrupp som enbart far undervisning i vanlig forskola. Den
grupp som far speciell traning forbattras mera vad galler spraklig formaga an den grupp som
far vanlig forskola. Den relativa betydelsen av foraldrars respektive forskolepersonals insatser
utvarderas inte i denna studie. Weiss (1999) utvérderar Rutgers autismprogram dar foraldrar
ingar som tranare i ett team av tranare. Foraldrarnas insats utvéarderas inte separat men de
bedéms fungera lika bra som de professionella tranarna. Smith och medarbetare (2000b)
jamfor effekten nar foraldrar respektive professionella tranar barnet. Professionella nar ett
nagot battre resultat vad galler utveckling av den intellektuella formagan medan foraldrar
tenderar att na battre resultat vad galler stérande beteende och adaptiva formagor. Sallows &
Graupner (2005) gor aven jamforelser av foréaldrars respektive professionellas effektivitet som
tranare. De fann att resultatet - vad gallde kognitiv, spraklig, adaptiv och social formaga samt
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forskole-/skoluppgifter - efter fyra ars traningen var likvardigt for foraldrar och
professionella.

| Educating Children with Autism (National Research Council, 2001) liksom Diggle och
medarbetare (2004) menar man att férdelarna med féraldramedverkan ar sjélvklara darfor att
foraldrar kan ge barnen daglig traning och for att de kan underlatta generalisering av
fardigheter till olika vardagssituationer.

Hur paverkas foraldrarna av tranarrollen?

Foraldrars roller i tidig intervention debatteras livligt i Dunst (1999), Mahoney et al., (1999)
och McCollum (1999).

Man har diskuterat huruvida rollen som tranare av det egna barnet leder till 6kad eller
minskad stress for foraldrarna men det finns fa studier gjorda av detta. Studier av hur foraldrar
paverkas av att ta rollen som tréanare finns summerade i Hastings och Johnson (2001) och
Diggle et al., (2004). Flertalet studier tyder pa att foraldrar som deltar aktivt i traningen av sitt
barn upplever mindre stress (Bristol et al., 1993; Birnbauer & Leach, 1993; Koegel et al.,
1996; Jocelyn et al., 1998). Hastings och Johnson (2001) har sjélva gjort en studie i England
av 141 familjer som i hemmet tillampar beteendeterapeutisk intensivtraning. De fann inte
nagon hogre grad av stress hos dessa foraldrar som deltog i sitt barns traning jamfort med tva
samples fran deras tidigare studier. De faktorer - i Hastings och Johnsons undersokning - som
hade samband med mindre upplevd stress var upplevelse av kontroll, foraldrars tilltro till
programmet, tillgang till informellt socialt stod liksom professionellt stod. Jocelyn och
medarbetare (1998) fann att mammor som utbildades och deltog i tréningen hade mera
kunskap om autism, tenderade att uppleva 6kad kontroll och mindre stress. Fordldrarna i
dessa familjer var mera néjda med programmet &n kontrollgruppen som bara fick vanlig
forskoletraning. Smith och medarbetare (2000b) fann att kdnslan av stress minskade hos
foraldrar vars barn fick traning, saval nar foraldrarna sjalva deltog i traningen, som nar barnet
fick traning av professionella. Aven Tonge och medarbetar (2006) fann att foraldrars psykiska
hélsa och valbefinnande forbattrade. De jamforde tre grupper: en kontrollgrupp och tva
utbildningsprogram for foraldrar som é&r lika i alla avseenden vad géller innehall och
omfattning men skiljer sig vad galler metod. | det ena Iag fokus pa traning av fardigheter,
hemuppgifter och feedback och i det andra anvandes diskussioner och radgivning. Vid
uppfoljning efter 6 manader ha foraldrar som foljt bada utbildningsprogrammen béttre psykisk
hélsa an kontrollgruppen och den grupp som fatt fardighetsinriktad traning nagot battre
resultat &n jamforelsegruppen. Deras barn deltog i samma behandlingsprogram.

Psykosocialt stod till familjen

Foraldrar som har barn med autism far manga roller och det &r inte utan pafrestningar for
foraldrarna (Gallagher, 1992). Mal med insatser som ar riktade direkt mot foraldrar och familj
I Ovrigt ar att minska stress och 6ka vélbefinnande.

Foraldrar till barn med autism upplever en hogre grad av stress an foréldrar som har barn med
andra funktionshinder. Det visar ett stort antal studier summerade av Koegel och medarbetare
(1992, 1996). Man har funnit att htg grad av autistiska symtom hos barnet 6kar stressen hos
familjen. Detta galler generellt oavsett foraldrars utbildning, socioekonomiska forhallanden
0SV.

Inom alla program for barn med autism utgor olika former av psykosocialt stod en del
eftersom man funnit att sadant stod kan reducera stress hos foraldrar och har betydelse for
bemastrande av livssituationen dver tid (Albanese et al.,1995). Enligt Albanese &r teorierna
bakom sociala stodgrupper att de har en skyddande effekt genom att bidra till gemenskap,
empowerment och coping. Sociala stédgrupper kan bidra till att skapa gemenskap mellan
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foraldrar och darigenom minska kéanslan av att vara ensam i situationen. De kan ocksa bidra
till att beframja “empowerment”, alltsd en okad kansla av makt och kontroll. Aven
copingférmagan - att kunna bemastra olika situationer - antas bli beframjad genom en rad
processer — information, social forstarkning, attitydpaverkan och andra beteendeprocesser.

Bristol och medarbetare (1993) liksom Koegel och medarbetare (1996) har studerat hur
upplevd coping kan reducera depression och stress hos forédldrar. Ett flertal studier visar att
tillgang till framfor allt informellt socialt stod kan reducera stress hos foraldrar (Hasting &
Johnson, 2001). Genom att starta sociala stddgrupper och ge stéd vid byggande av nétverk
kan professionella hjalpa till att 6ka foréaldrars sociala skyddsnét (Dunst,1999; Jocelyn et al.,
1998).

Aven syskons behov av kunskap om autism har studerats i nagra fa studier (Glasberg, 2000).
Hur syskonrelationer paverkas av funktionshinder som autism har studerats av Kamisky och
Dewey (2001) och Hastings (2003). Lobato och Kao (2002) fann att syskon som deltog i en
psykopedagogisk gruppintervention fick 6kad kunskap om funktionshinder och forbattrad
syskonrelation enligt saval syskon som foraldrar.

Slutsatser och rekommendationer

Alla mangsidiga program for barn med autism innehaller foraldramedverkan som en viktig
komponent. | de flesta program oavsett teoretisk inriktning &r foréldrar direkt involverade i
sjalva traningen. En rad studier har Kklart visat att foraldrar kan l&ra sig att tillampa
forandringsstrategier. Det handlar om strategier for att lara barnet specifika formagor och att
bemota olampligt beteende samt att lara barnet leka och fungera socialt.

Det finns studier som tyder pa att man bor lara foraldrar generella inlarningsprinciper om
effektiv interaktion med barn med autism i stéllet for att 1ara dem bemota specifika beteenden.
Nér foréldrar lar sig generella principer kan de battre éverfora denna kunskap &ven till nya
problem och nya situationer.

Den oro som ibland framkommer i debatten om att foraldrar skulle paverkas negativt av att
vara med att tréna sitt barn far litet stod i gjorda studier. | dversikterna 6ver studier av
foraldramedverkan i tréaning dras slutsatsen att upplevelsen av stress minskar hos foréldrar
som lart sig strategier att styra sitt barns beteende.

For att kunna vara delaktiga i planering

behover foraldrar

o fa kunskap om autism och narliggande storningar

e fa information om program fér traning av barnet och om andra habiliteringsinsatser
e mojlighet att ha en aktiv roll vid planering av insatser

For att kunna paverka inriktningen i barnets individuella program
behover foraldrar

e ges majlighet att satta mal for sitt barns traning och undervisning

o fa fortlopande information, garna skriftlig, om barnets utveckling/framsteg
For att kunna delta aktivt i traningen av barnet

behover foraldrar

o fa mojlighet att lara sig generella principer for hur man kan lara barnet fardigheter och
bemota problembeteende
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o fa upprepad/kontinuerlig handledning for att lara sig att tillampa dessa generella principer
pa nya problem och i nya situationer

For att mé bra och reducera stress
behover foraldrar

e tillgang till psykosocialt stod

e mojlighet att delta i sociala stodgrupper/samtalsgrupper; sadana grupper kan bidra till att
minska stress och depression.

e information om socialt stéd och réttigheter som kan underlétta hela familjens fungerande

e samordning av insatser sa att bade foraldrars och barns behov kan tillgodoses

behover ocksa syskon och andra narstaende

e ha mojlighet till delaktighet, kunskap och eget stdd.
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Sammanfattning
e Social formaga ar grundlaggande for allt omsesidigt mellanmanskligt samspel.

e Barn med autism kan, atminstone under vissa forutsattningar, dra nytta av
interventionsprogram nar det galler att utveckla sin sociala formaga.

e Beteendemaéssiga interventionssatt ar bést utforskade.

e Det saknas data om férmagan att generalisera forvarvade kunskaper liksom langsiktiga
uppfoljningar for att sakerstalla om uppmatta effekter vidmakthalls.

e Barn med autism &r som individer olika varandra och kan darfor behdva olika
interventionsstrategier.

e Ytterligare forskning behdvs for att sérskilja vilka komponenter i ett program som &r
verksamma for vilka individer.

e Vuxenstyrda inlérningsstrategier syns mest gynnsamma fér mindre barn jamfort med
nagot aldre barn med mer utvecklat socialt beteende, dar samspel med jamnariga kamrater
har visat lika goda eller battre resultat.

Inledning

Med social formaga menas de grundlaggande egenskaper och fardigheter som manskliga
individer utvecklar fran fodelsen och under uppvaxtaren for att kunna fungera i sociala
omsesidiga mellanmanskliga relationer. Har ingar bl a formagan att ta sociala initiativ, svara
pa annan persons forsok till kontakt och kommunikation, etablera och vidmakthalla
omsesidiga relationer samt tillagna sig och forsta sociala spelregler. Det specifikt sprakliga i
kommunikation behandlas i avsnittet Kommunikation.

Man har under lang tid studerat bakomliggande mekanismer for att forsta utvecklingen av
sociala fardigheter och funktioner inom flera vetenskapliga falt, sasom psykologi, psyKkiatri
och specialpedagogik. Avvikelser i den sociala utvecklingen har sjalvklart darfor samtidigt
intresserat samtliga dessa vetenskapliga falt.

Social utveckling hos barn med autism

Barn med autism uppvisar avvikelser i den sociala utvecklingen. Generellt presterar de lagre
an normalutvecklade barn, och stundtals lagre &n barn med andra funktionshinder, pa
standardiserade test som mater social kompetens (Lord, 1993). Brister i social interaktion hos
barn med autism kan belysa grundlaggande brister i social forméaga. Lord och Magill-Evans
(1995) beskriver i en studie att barnen med autism generellt 4gnade mindre tid at 6msesidigt
samspel an normalutvecklade barn, att deras samspel, nér det skedde, med andra jamnariga
barn hade “lagre kvalitet” och att de agnade mer tid at andamalslosa aktiviteter eller forblev
passiva. Barnen med autism uppvisade ocksa storre fysisk distans nar de samspelade med
jamnariga. McGee, Feldman och Morrier (1997) fann att yngre barn med autism, trots
avvikelser, pa nagot satt engagerade sig i lek, och social interaktion. Men i jamforelse med
normalutvecklade barn, i likartade situationer (fri lek i forskolemilj6), &gnade de dock mindre
tid tillsammans med andra barn, mottog mindre sociala initiativ fran jamnariga, visade mindre
intresse for saval vuxna som andra barn, pratade mindre med andra, och uppvisade fler
avvikande beteenden. Sigman och Ruskin m fl (1999) fann i en stdrre studie en rad skillnader
I socialt beteende hos barn med autism jamfoért med barn med Downs syndrom eller andra
utvecklingsavvikelser och normalutvecklade barn. Man fann att barn med autism tillbringade
mer tid i ickesocial lek, bredvidlek, och mindre tid i direkt samspel med andra. | studien drar

Haglund, N. (2004). Socialt samspel
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-72 -



www.habiliteringschefer.se

man slutsatsen att barnens sociala isolering primart beror pa deras eget beteende snarare &n att
andra jamnariga undviker dem.

Trots att forskningen tydligt visar att det finns brister och skillnader i det sociala beteendet
hos barn med autism bor féljande framhallas:

e FOr det forsta ar det sa att de flesta barn med autism trots avvikelser och brister agnar sig
at olika former av social interaktion med andra. Men tillganglig forskning visar att barn
med autism ger och mottar farre sociala initiativ &n normalutvecklade barn gor, att de
svarar mindre pa sociala inviter och dgnar mindre tid at andra (Kennedy & Shukla, 1995).

e For det andra visar forskningsresultaten att socialt samspel for manga barn med autism
inte ar den typ av aktiviteter som foredras mest. Snarare &r det sa att barn med autism i fri
lek agnar sig at enskild lek, bredvidlek eller andra aktiviteter nar normalutvecklade barn
vanligen dgnar sig at socialt samspel.

Avvikande beteende som erséattning for social interaktion

Jamfort med andra barn i samma alder uppvisar barn med autism mer repetitiva och icke-
funktionella rérelsemonster sasom stereotypier och sjalvstimulerande beteenden, hdgre grad
av sjalvskadande beteenden och sociala undvikandebeteenden (Lord, 1993). Alla dessa
avvikelser minskar patagligt mojligheterna till social inlarning genom att tiden dgnas at icke-
sociala aktiviteter och pa sa satt hammas utvecklingen av sociala formagor pa lang sikt.
Studier visar att det foreligger ett omvéant funktionellt forhallande mellan barnens grad av
stereotypa och sjalvskadande beteenden och graden av social interaktion och deltagande
(Koegel et al., 1992; Lee & Odom, 1996; Lord & Magill-Evans, 1995; Schleien et al., 1988;
Sigman et al., 1999). Det finns studier som visar att "autistiska beteenden” i viss grad kan
kontrolleras med hjélp av sociala aktiviteter (Baker et al., 1998; Koegel et al., 1987).
Samtidigt kan det vara sd att atminstone vissa barn med autism upplever starkare positiv
forstarkning vid dessa “autistiska” beteenden jamfort med sociala beteenden eller att de
anvander dessa "autistiska” beteenden just for att undvika och eller minska tvanget av social
interaktion (Warren & Reichle, 1992).

For att vi ska fullt ut forstd forhallandet mellan social formaga och beteendeavvikelser fordras
ytterligare forskning. Forhoppningsvis kan framtida forskning klargora i vilken grad tidig
social kompetens kan fungera som skydd for eller férhindra att stereotypier och sjalvskadande
beteenden utvecklas och beskriva végar att ersatta beteendeavvikelser med funktionella
sociala formagor.

Forskningsunderlag avseende social utveckling hos barn med autism

Kvaliteten pa forskning inom omradet social utveckling avseende barn med autism har
markbart forbattrats sedan 1990-talets borjan. En bidragande faktor &r att diagnosgruppen
autism béttre har kunnat avgransas i forhallande till andra grupper av funktionshinder genom
ett mer strikt anvandande av diagnosmanualen DSM (APA, 2000).
Avgransningsproblematiken kvarstar dock nar det galler aldre studier; man vet inte alltid
vilken grupp man undersoker i dessa studier.

En annan aspekt som forsvarar tolkningen av forskningen &r att barnen vanligen
diagnostiserats vid en relativt hog alder. De flesta barn med autism diagnostiseras efter 24
man alder. Darigenom har man inte kunnat studera och identifiera viktiga utvecklingsaspekter
under de tva forsta aren, och darmed inte heller kunnat studera interventionsprograms effekt
vid dessa tidiga aldrar.

En ytterligare svarighet nar man forsoker dra slutsatser av éldre studier &r att manga sociala,
miljomassiga betingelser har férandrats over tid, alltsa det sammanhang i vilket socialt
Haglund, N. (2004). Socialt samspel
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samspel utspelas. Vistas barnen i segregerad eller integrerad verksamhet? Ar de tillsammans
med normalutvecklade barn? Har man matt miljomassiga faktorer? Ar de ens matbara? Hur
tidigt kan intervention starta?

Den avgorande fragan ar dock: Vilket stod ger det nuvarande kunskapslaget for att de
avvikelser i socialt fungerande som barn med autism uppvisar ar moéjliga att férandra
eller bota genom intervention?

McConnell (2002) har i en forskningséversikt inom omradet granskat kunskapsunderlaget
som fokuserat pa inlarningsstrategier som kan tankas paverka utvecklingen av sociala
formagor hos barn med autism. Han fann i Psychinfo 793 referenser som belyste omradet i
stort. Bland dessa fanns 320 studier innehallande intervention for barn med autism under 9 ars
alder. Nar metodologiska aspekter beaktades och att studierna inte fick vara publicerade fére
1979 kvarstod endast ett 50-tal studier av tillrackligt god vetenskaplig kvalitet.

Resultat fran interventionsstudier
McConnell presenterar resultaten i fem kategorier

a) Miljomaéssiga skillnader/variationer

b) Tréaning av andra funktioner an social formaga som samtidigt okar den sociala
formagan

c) Barnspecifik intervention avseende traning av sociala funktioner

d) Traning dar jamnariga fungerar som instruktorer/tranare

e) Mangsidig intervention - tva eller fler av ovan beskrivna strategier anvands
Sammanfattningsvis konstaterar McConnell att:

a) Miljomassiga forandringar och anpassningar, sasom strukturerade aktiviteter och
utvecklingsanpassade barngrupper kan under vissa férhallanden underlatta social
utveckling. Dock behdvs ocksa andra specifika insatser for att skapa storre
forandringar.

b) Likasa kan traning av andra funktioner och generell lek med jamnariga dka formagan
till social interaktion - sarskilt lek- och dramapedagogisk tréning.

c) Barnspecifik intervention (intervention som &r riktad direkt till barnet) kan dka
formagan till socialt samspel for barn med autism, till exempel att ta sociala initiativ
och svara pa andras forsok till social kontakt, samt 6ka tiden barnet &dgnar at social
interaktion. Dock tycks det vara sa att dessa strategier har begransad effekt om de
enbart tillampas i isolerade situationer. Studierna i det har sammanhanget tycks mer
fokusera pa formagan att ta sociala initiativ 4n pa ett mer kvalitativt dmsesidigt
samspel. Det & mojligt att den svaga forstarkning som social samvaro ofta ger barn
med autism gor att dessa formagor inte vidmakthalls éver tid eller generaliseras.

d) Att trdna och anvanda jamnariga som speciella samspelspartners for barn med autism
har i flera studier visat tydliga och stundtals mera bestaende effekter. En begransning i
dessa uppléagg ar att dessa formagor inte sjalvklart generaliseras till andra "icke-
tranade” jamnariga.

e) Mangsidig intervention och interventionsupplagg som ocksa riktar sig till andra barn
tycks i de fa studier som foreligger visa positiv effekt och aven stundtals att
formagorna generaliseras till andra situationer. Dock fordras ytterligare forskning for
att forsta vilka mekanismer som styr utfallet hos olika individer.
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Strategier

Valet av inlarningsstrategier av sociala fardigheter maste goras utifran individuella skillnader
hos barnen (National Research Council, 2001). F6r barn med autism med lite av spontan
initiativformaga syns mera vuxenstyrd instruktion vara det mest effektiva angreppsséttet for
att lara nya fardigheter. Samtidigt behdvs barncentrerade och kamratrelaterade strategier for
att utveckla spontanitet, generaliseringsformaga och vidmakthallande av inlarda fardigheter.
For barn med autism pa hogre utvecklingsniva som har mer utvecklad férmaga till socialt
samspel bedéms det vara lika effektivt eller till och med effektivare att arbeta med jamnariga
som samspelspartners/instruktorer &n med vuxenstyrda inlarningsstrategier. Forskningen
visar pa att barn med autism &r mycket olika varandra, vilket gor att man maste gora
noggranna bedémningar av varje barns formagor och fardigheter och skraddarsy ett program
utifran dessa formagor utan att fastna i teoretiska 6vervaganden. Tydligt ar att om en
inlarningsstrategi inte bedéms vara verksam bor den ersdttas med en annan.

Slutsatser och rekommendationer

Tillganglig forskning inom omradet intervention avseende utveckling av social férmaga hos
barn med autism ger idag stod for att barn med autism kan dra nytta av olika
interventionsprogram och utveckla sin sociala férmaga.

Forskningsléaget ger stod for antagandena att
a) social interaktion gar att lara ut och kan laras in,
b) social interaktion i normal miljo kan fungera framgangsrikt och
c) tydligt positiva framsteg sker.

(Kennedy & Shukla, 1995).

Oberoende undersokare stoder dessa slutsatser (McConnell, 2002).

Kunskapslaget ger vid handen att det for de flesta barn med autism ar meningsfullt att trana
sociala fardigheter och att detta bor ha en given plats i varje barns individuella program.
Foraldrar och larare bor kunna forvanta sig att dessa insatser ger positiv effekt pa barnets satt
att fungera i socialt samspel och relationer, under férutséattning att programmet ar lampligt
tillrattalagt och vél genomfort. Dock kvarstar fragor som exempelvis vilka komponenter i
olika program som egentligen ar verksamma och om de ger langsiktiga mojligheter till
generalisering och vidmakthallande? Det saknas idag tillrackligt forskningsunderlag, till
exempel i form av jamforande studier, som tydligt kan sarskilja vilka komponenter i ett
program som &r verksamma for vilka individer. De flesta interventionsstudier hittills har
oftast mycket kort uppféljning, ofta betydligt kortare &n ett ar. Utan langsiktig uppféljning vet
vi inte om inldrningsstrategier maste forandras Gver tid, om de kan tidsbegréansas eller maste
vara fortlopande. Trots att barn med autism enligt teoretiska och empiriska studier uppvisar
likartade svarigheter i sitt sociala fungerande som tydligt skiljer dem fran andra grupper &r det
fortfarande inte kant om det kravs andra eller specifika interventionsmetoder for dessa barn i
jamférelse med barn som har andra typer av utvecklingsavvikelser eller sociala stérningar.

Vilka sociala formagor visar sig svara pa interventionsforsok?

Studier har pavisat positiv effekt av intervention nar det galler formagan att ta sociala initiativ,
att svara pa social kontakt och att hantera sociala konflikter (Krantz & McClannahan, 1998;
Odom & Strain, 1986), att svara pa sociala initiativ fran normalutvecklade jamnariga
(Goldstein et al., 1992; Goldstein & Wickstrom, 1986; Lee & Odom, 1996; Odom & Strain,
1986), l6sa sociala konflikter, vidmakthalla social interaktion, hélsa pa andra, alternera mellan
samtalsamnen, ge och ta emot komplimanger, turtagning, dela med sig, be om hjalp och
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hjélpa andra, samt dra in andra i aktiviteter (Kamps et al., 1992). Dessutom har vissa studier
visat att unga personer med autism har lart sig ’sjalv-reglerande” strategier for att generalisera
kunskaper till andra situationer och Over tid (Sainato & Carta, 1992; Shearer et al., 1996)

Vilka begréansningar finns i dagens tillvagagangssatt?

For det forsta finns det fortfarande fa utvarderingar av vélbeskrivna och av manga anvanda
program och upplagg/kursplaner. Samtidigt som det finns manualer for manga av de
beskrivna interventionssatten saknas det studier som speciellt utvérderar eller dokumenterar
effektiviteten av de mangsidiga programmen. For det andra &r det sa att manga av de populéra
inlarningsstrategier och program som anses nydanande och innovativa inte ar utvarderade pa
ett noggrant satt, om de alls ar utvarderade. Detta gor det svart att argumentera for att dessa
inlarningsstrategier och program ar sakra och effektiva. For det tredje ar de flesta
interventionsstudier genomfdrda i sérskilda inlarningsmiljoer med larare eller professionella
som tranare och klasskamrater som interaktiva partners. Malsattningen for intervention och
tillvagagangssatt maste vidareutvecklas och bedomas for att kunna anvandas i hemmet och
ute i samhaéllet. Forskningen inom detta omrade kan komma att behdva belysa andra
tillvagagangssatt och metoder for intervention i och med att de miljomassiga betingelserna &r
annorlunda i hemmet liksom att malen for barnets individuella program blir andra. Utbudet av
olika programalternativ behover breddas for barnen och deras familjer.

Det saknas ocksa dokumentation kring langtidseffekten. Kvarstar de uppmatta kortsiktiga
effekterna av interventionerna Over tid? De presenterade studierna innefattar oftast barn i
aldern 48 manader eller dldre, endast i vissa studier 36 — 48 manader gamla. Vad kan tidig
diagnostik och dérmed tidiga interventioner ge for effekt hos yngre barn? Informationen om
barnets status fore pabdrjad intervention ar ocksa bristféllig. Det finns fa skattningsskalor for
att identifiera behovet av intervention, liksom for att méta utvecklingen under och efter
interventionen.

Interventionsstrategier som vilar pa inlarningsteoretisk grund &r battre utforskade an
utvecklingsmassiga interventionsprogram. Trots detta finns det inga studier som stdder ett
program eller en inlarningsstrategi framfor nagon annan.

Utifran tillganglig forskning kan man foresla ett antal praktiska anvisningar vid
upprattandet av interventionsprogram for barn med autism

e Analysera den sociala interaktionen med andra barn och vuxna i normalmiljo, inkluderat
klassrum och hem.

e Arrangera miljon sa att social interaktion beframjas och understdds.

e Lara ut sarskilda sociala fardigheter till barn med autism och normalutvecklade jamnariga
och satsa mycket pa intervention som beframjar social interaktion

e Successivt tona ner betydelsen av direkt intervention till forman for mer naturligt socialt
umgange.

e Utvidga programmet till att omfatta hela vardagens aktiviteter.

e Kontrollera effekten av interventioner och utvecklingen av formagan till social
omsesidighet langsiktigt.

Denna framstallning bygger dels pa kapitel 6 i Educating Children with Autism (National
Research Council, 2001), dels pa McConnell (2002).
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Sammanfattning

Kommunikation i betydelsen tal- och sprakutveckling &r ett komplext fenomen som &r
mojligt att dela upp i manga olika bestandsdelar.

Avvikelser, forsening och olika typer av brister inom kommunikationsomradet &r ett av
kriterierna for autism. Alla barn med autism har alltsa svarigheter inom detta omrade men
de individuella skillnaderna &r stora, fran total avsaknad av funktionellt tal till forsenat
och/eller udda tal eller svarigheter med sprakets sociala aspekter.

Nivan pd tal- och sprakfardigheter ar férknippad med livskvalitet och férekomst av
problembeteenden. Aven sma forbattringar av kommunikationsférmagan kan innebéara
patagligt forbattrad livskvalitet och farre problembeteenden.

Faltet kommunikationsintervention ar mycket varierat bade nar det galler hur man ser pa
sprak och intervention (teoretiska synsatt), vad man tranar (malsattning) och hur man gar
tillvaga for att trana (undervisningsstrategi).

Kunskapslaget lamnar manga fragor obesvarade: studierna inom omradet ar heterogena,
oftast av 1ag metodologisk kvalitet och beskriver néstan uteslutande inlarning av
avgransade kommunikativa beteenden (t ex av enstaka ord eller liknande). Detta hindrar
oss fran att dra bestamda slutsatser om exempelvis vilken/vilka strategier som ar bést for
vem vid vilket tillfalle for att lara vad, om intensitet och liknande.

De inlarningsstrategier som beskrivs i de basta studierna kan ses som ett kompendium av
mer eller mindre empiriskt underbyggda strategier som kan anvéndas for att befordra
sprak- och/eller talutvecklingen hos barn med autism trots bristerna i kunskapslaget. Det
ror sig om olika AKK-tekniker, olika upplégg i discrete trial-formatet och inom det
naturalistiska paradigmet (modernare beteendeinriktade strategier) men ocksa bidrag fran
olika utvecklingsorienterade synsatt.

Kommunikationsinterventioner for barn med autism kraver ett helhetsgrepp och noggrann
planering som bor utmarkas av:

o Individualisering utifran barnet och dess omgivning.

Att man utgar fran kompendiet av undervisningsstrategier (se ovan).

Att man valjer anvandbara och meningsfulla mal.

Att man tillrattalagger miljon for att framja mojligheterna till kommunikation.
Att funktionella forstarkare finns tillgangliga i barnets naturliga miljo.

Att man tillhandahaller olika typer av stod (scaffolds) i barnets vardag.

Att barnet kontinuerligt ges manga tillfallen till 6vning under hela dagarna.

O O O o o o o

Att man utvérderar och dokumenterar vad och hur man gor och vad det
resulterar i.

Zander, E. (2004). Kommunikation Reviderad augusti 2006
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-80 -



www.habiliteringschefer.se

Inledning
| det foljande avser kommunikation endast tal- och sprakutveckling.

Tal- och sprakférmaga ar ett komplext fenomen som ar méjligt att dela upp i en mangd olika
sprakliga fardigheter: man talar exempelvis om impressiv och expressiv formaga, alltsa att
kunna ta in och forsta andras tal respektive sjalv producera for andra begripligt tal. Fonologi
handlar om formagan att kunna sarskilja olika ljud liksom att producera dem pa ett for andra
uppfattbart satt. Detta krdver bland annat utvecklad horselperception och god motorisk
formaga. Prosodi beskriver hur man anvander tonlagen och satsmelodi i talet. Mer formella
aspekter av spraket kan vara morfologi (hur man satter ihop och béjer ord), syntax (hur man
satter ihop yttranden och meningar), semantik (vad ord betyder). Man talar om forstaelse och
pragmatik eller sprakets sociala anvandning som en viktig del av sprakomradet: hur gar det
till att inleda ett samtal och halla det vid liv, vad kan man saga eller prata om med vem vid
vilka tillfallen och pa vilka satt och sa vidare.

Andra aspekter av kommunikation, t ex ickeverbal kommunikation och sadana aspekter av
kommunikation som mer allméant beror (osprakliga aspekter av) socialt samspel behandlas
under rubriken Socialt samspel. | ett barns utveckling saknas naturliga granser mellan
kommunikation och social formaga: dessa omraden ar intimt sammanvavda och 6msesidigt
beroende av varandra. Uppdelningens syfte ar att battre kunna identifiera och studera de olika
bestandsdelarna och utifran detta skapa effektiva interventioner.

Kommunikation och autism

I kommunikationskriteriet for autistiskt syndrom i DSM-1V-TR (APA, 2000) listas ett antal
avvikelser och brister, daribland &ven brist pa varierad spontan latsaslek. Nivan pa sadan lek,
men aven funktionell lek, korrelerar med sprakformaga (Mundy et al., 1987; Sigman et al.,
1999). Fenomenet lek kommer inte att vidare behandlas i denna genomgang.

Avvikelser inom kommunikationsomradet ar ett av de definierande dragen vid autism. Det
innebar att det alltid foreligger brister och avvikelser inom det sprakliga omradet vid autism
samtidigt som dessa brister och avvikelser kan vara oerhort olika individer emellan.
Talutvecklingen ar vanligen forsenad. Mellan en tredjedel (Bryson, 1996) och hélften (Lord &
Paul, 1997) av alla barn med autism anvander inte tal pa ett funktionellt sétt. Vissa behandlare
menar att med adekvat traning kan en hogre andel lara sig att anvanda tal pa ett funktionellt
satt (Koegel, 2000). Talat sprak hos barn med autism fore fem ars alder har ocksa visat sig
vara ett av de starkaste och tillforlitligaste tecknen for en vidare positiv utveckling (Rapin &
Dunn, 2003). Det ar ovanligt att de barn med autism som inte anvander tal, dtminstone som
sma, spontant kompenserar for detta genom gester och liknande; uteblivet tal kan ses som en
del av barnets begransade allmanna kommunikationsformaga. Bland manga av dem som
anvander tal funktionellt och/eller har ett formellt sett utvecklat sprak forekommer storre eller
mindre svarigheter med de sociala och pragmatiska aspekterna av spraket, t ex hur man
inleder och uppratthaller ett samtal och vad man kan prata om vid vilka tillfallen och
liknande. Det &r vanligt att barn med autism anvander orden och spraket pa ett
okonventionellt satt. Aven svarigheter med fonologiska aspekter och grammatik forekommer.
Avvikelser kan foreligga inom sprakets alla delomraden vid autism (Rapin & Dunn, 2003).

Det finns forskning som pekar pa att bristerna i kommunikationsformaga hos barn med autism
ar sarskilt patagliga inom omradena gemensam uppmarksamhet (joint attention) och
symbolanvéandning. Dessa omraden ar ocksa karnomraden i sprakutvecklingen. Gemensam
uppmarksamhet tycks vara en viktig foregangare och en prediktor for senare sprakutveckling.
Symbolanvandning anvands har synonymt med forstaelse av och formagan att hantera — forsta
och uttrycka — symbolers delade och konventionella betydelse, bade i verbalt och ickeverbalt
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(kroppssprak) hanseende. Gemensam uppméarksamhet och symbolanvéandning bér darmed
ocksa vara centrala att paverka vid intervention.

Formagan att kommunicera pa ett funktionellt sétt ar av avgorande betydelse for hur en
individs liv skall gestalta sig. Redan en rudimentar kommunikativ formaga kan betyda mycket
nar det galler att samspela med sin omgivning, allmén anpassning, delaktighet och
livskvalitet. Exempelvis visar sig problembeteenden av olika slag ofta hdnga ihop med brister
i kommunikationsformagan och kan manga ganger undvikas och reduceras genom att
kommunikationsutvecklingen framjas. Problembeteenden kan, enligt manga kliniker, ses i
ljuset av individens kommunikativa kompetens (t ex National Research Council, 2001). Dessa
forhallanden understryker att det ar viktigt att tidigt strava efter att forsoka beframja barns
kommunikationsformaga genom olika interventioner och pedagogiska program, om inte annat
i forebyggande syfte.

Kommunikationsintervention

Eftersom tal och sprak ar komplexa fenomen och kan delas upp i manga bestandsdelar ar det
inte forvanande att interventioner som syftar till att utveckla och forbattra sprakformagan for
barn med autism ar tamligen mangskiftande. Det dvergripande syftet for dessa interventioner
ar att sa mycket som mojligt utveckla formagan hos individen med autism att anvanda
kommunikation for att paverka, forsta och delta i sin sociala varld. Hur de mer precisa
malsattningarna sedan gestaltas och vilka prioriteringar som gors for varje individ ar bland
annat en funktion av individens styrkor och svagheter och de inlarningsstrategier och
teoretiska sardrag som utmarker varje upplagg. Det finns flera olika synsétt saval nar det
galler vad som skall tranas for att forbattra den kommunikativa formagan hos barn med
autism som hur man skall ga tillvaga for att gora det. Saval synsatt som tillvagagangssatt kan
ibland tyckas eller vara direkt motsatta vid olika upplagg medan de andra ganger uppvisar
stora likheter.

Man placerar ibland in de olika inlarningsstrategierna pa ett kontinuum med de mest
vuxenstyrda och strukturerade vid den ena polen och de mindre vuxenstyrda och mindre
strukturerade vid den andra. Vid den forstndmnda polen brukar discrete trial-formatet
placeras. Dessa strategier tillhor de bast beskrivna (t ex Lovaas, 1977, 2003; Lovaas et al.,
1981). Mitt pa finns en méangd strategier som ibland kallas naturalistiska eller miljomassiga
och liknande (se nedan). Dessa strategier bygger ocksa pa inlarningspsykologisk teori och
praktik men ar vanligen barninitierade snarare an vuxeninitierade. De anvands ocksa i hogre
utstréackning i barnets vardag och dess naturliga sammanhang samt anvander sig oftare av
naturliga forstarkare (Anderson & Romanczyk, 1999; Prizant & Rubin, 1999; Prizant &
Wetherby, 1998). Narmast polen med mindre vuxenstyrning och struktur brukar de sa kallat
utvecklingsbaserade inlarningsstrategierna placeras (Greenspan & Wieder, 1997; Hwang &
Hughes, 2000; Lewy & Dawson, 1992; Rogers & DilLalla, 1991; Rogers et al., 1989). Dessa
ar mindre vél beskrivna i forskningslitteraturen. Denna indelning &r mycket grov och
forenklad. | synnerhet de naturalistiska strategierna delar manga drag med bade discrete trial-
formatet och de utvecklingsbaserade inlarningsstrategierna. Dessutom ar det inte ovanligt att
man anvander olika hart vuxenstyrda och strukturerade strategier i sekvens i vissa upplagg
och program.

Kunskapslaget

Foljande genomgang bygger framst pd Howard Goldsteins (Goldstein, 2002) dversiktsartikel
om kommunikationsinterventioner for barn med autism. Oversiktsartikeln grundar sig pa
referentbedomda och publicerade forskningsartiklar fran ar 2000 och tjugo ar bakat i tiden.
For att inkluderas skall artiklarna bland annat handla om yngre barn med autism, innehalla en
beskrivning av interventionsstrategierna i fraga, innehalla empiriska utfallsdata som har att
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gora med kommunikation av nagot slag och halla en viss metodologisk niva. Sokkriterierna
redovisas ej. Ett sextiotal artiklar redovisas som uppfyller dessa krav. Ytterligare sokningar
har gjorts i PubMed och Psychlinfo for aren 2001-2003 utan att Goldsteins bild paverkas
namnvart.

Allmant kan ségas att forskningsfaltet ar tdmligen heterogent och fragmenterat, dels nar det
galler olika strategier som beforskats, dels nar det galler mal/matt anvants (Wolery &
Garfinkle, 2002). Goldstein delar in materialet i sex kategorier:

1. Kommunikationsinterventioner som innehaller icketalat sprak (AKK).

2. Interventioner med strategier som bygger pa discrete trial-formatet (DTT).
3. Interventioner tankta att implementeras i den naturliga miljon.

4. Kommunikationsinterventioner for att ersatta problembeteenden.

5. Interventioner for att befordra socialt samspel.

6. Klassrums- och foraldrainterventioner for grupper.

Det maste understrykas att studierna inom varje kategori ofta ar tamligen olikartade och
darfor inte sjalvklart gar att jamféra narmare med varandra.

1. Alternativ och Kompletterande Kommunikation (AKK, pa engelska: Augmentative
and Alternative Communication, AAC). (Se de artiklar som granskas av Goldstein under
respektive rubrik i referenslistan.)

Det har avsnittet bygger ocksa pa tva oversiktsartiklar av Mirenda (Mirenda, 2001, 2003)
samt en nyligen genomfaérd metaanalys av single subject-studier inom det har omradet av
Wendt och medarbetare (2004).

Huvudsyftet med AKK-tekniker &r att kompensera for sprakliga och kommunikativa brister.
Det finns olika exempel pa kommunikationssystem som bygger pa gester/kroppsprak eller
andra visuella satt (i motsats till talade) att kommunicera. Att manga barn med autism inte lar
sig att anvanda talat sprak eller gor det med svarighet kan gdra dessa visuella och mindre
flyktiga kommunikationssystem till méjliga alternativ for dem. Det kan réra sig om
hjalpmedelsoberoende AKK-tekniker (unaided AAC) som teckensprak eller
hjalpmedelsberoende AKK-tekniker (aided AAC) som system av bilder och symboler, skrift
och liknande samt olika typer av elektroniska hjalpmedel som ”samtalshjalpmedel”. En viktig
fragestallning i det har avseendet ar om dessa alternativa kommunikationssystem i allmanhet
kan vara till nytta for individer med autism eller om de exempelvis hdmmar talutvecklingen.
En annan ar om nagot av dessa system &r béattre dn andra och, i sadana fall, for vilka individer.

Det finns stod for att manga individer med autism kan ldra sig anvéanda (ickeelektroniska)
hjalpmedelsberoende AKK-system men dven hjalpmedelsoberoende AKK-system under
forutsattning att de lars ut pa ett passande vis (se t ex om PECS: Charlop-Christy et al., 2002;
Kravits, et al., 2002; Magiati & Howlin, 2003; Tincani, 2004). Det saknas starkt stdd for att
pasta att hjalpmedelsoberoende AKK skulle vara effektivare &n hjalpmedelsberoende eller
vice versa (Millar et al., 2000; Mirenda, 2003; Schlosser & Lee, 2000).

Det finns begransat forskningsunderlag for att hjalpmedelsberoende
bildkommunikationssystem som PECS kan vara lattare att lara for individen med autism och
omgivningen an t ex det hjalpmedelsoberoende teckenspraket. For att lara teckensprak kravs
en valutvecklad finmotorisk formaga samt formaga att planera och styra rorelser viljeméassigt
(praxis) vilken inte séllan ar bristfallig hos barn med autism. De preliminara resultaten fran
den senaste metaanalysen visar att det finns forhallandevis manga studier, d&ven om de &r
nagot aldre, som visar pa att hjalpmedelsoberoende teckensprak kan vara effektivt (Wendt et
al., 2004), och for vissa individer kanske effektivare &n PECS (Tincani, 2004).
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Det finns begransat forskningsunderlag for att bade hjalpmedelsoberoende AKK-system som
teckensprak och hjalpmedelsberoende AKK-system som PECS och liknande kan underlatta
talutvecklingen men sambanden ar komplexa och studiernas resultat motséagelsefulla (t ex
Ganz & Simpson, 2004). Det finns dock inget stod for att anvandning av AKK skulle hdmma
talutvecklingen.

Det finns stdd for att samtalsapparater och datorer med kommunikationsprogram kan
anvandas effektivt i skolsammanhang. Detta ar ett omrade déar en del forskning bedrivs. I den
nyligen genomforda metaanalysen framstar samtalsapparater som ett effektivt satt att forbattra
kommunikationsférmagan hos individer med autism (Wendt et al., 2004). Aven i Sverige
bedrivs en del intressant forsknings- och utvecklingsarbete inom detta omrade som pekar pa
samtalsapparaters effektivitet (se t ex Thunberg, 2001; 2004; Lepp, J, 2004; Jacobsson, 2003).

Det finns stdd for att kompletterande tekniker som olika former av visuellt stéd, t ex i form av
scheman (Mirenda, 2001) och sociala berattelser (Brownell, 2002; Cullain, 2002; Hagiwara &
Myles, 1999; Kuoch & Mirenda, 2003; Kuttler et al., 1998; Norris & Dattilo, 1999; Scattone
et al., 2002; Swaggart et al., 1995; Thiemann & Goldstein, 2001) underlattar for individen
med autism att effektivt ta in information.

Det finns ett starkt forskningsunderlag som talar emot att sa kallad faciliterad kommunikation
(facilitated communication) skulle ha nagon effekt och darfor avrads fran att anvanda detta
tillvagagangssatt (Mostert, 2001; se d&ven American Academy of Pediatrics, 1998).

2. Interventioner med strategier som bygger pa discrete trial-formatet (DTT).

Goldstein granskar tolv artiklar som studerar olika sprakliga traningsmoment men med det
gemensamma att traningen sker i discrete trial-formatet. De flesta studierna handlar om
tillagnandet av enstaka ord eller fraser men det finns aven exempel dar mera komplexa
verbala beteenden framgangsrikt lars ut (Krantz et al., 1981). Discrete trial-formatets
effektivitet nar det galler att lara barn med autism olika beteenden ar vélbelagt och uppfyller
enligt en forskargrupp (Odom et al., 2003) i sig kraven pa véletablerad psykosocial
interventionsmetod enligt Amerikanska psykologférbundets (APA) riktlinjer (American
Psychological Association, 1995; Lonigan et al., 1998; se dven bilaga 4). (I det har fallet att
det foreligger fler an nio valdesignade single-case studier.) Generalisering av inlérda
fardigheter, som tidigare var en svaghet forknippad med den hér undervisningsstrategin,
beaktas alltmer och battre i upplaggen och det finns data som visar att den effektivt kan laras
ut.

3. Interventioner tankta att implementeras i den naturliga miljon.

Under den hér rubriken redovisas TBA-inlarningsstrategier som i motsats till discrete trial-
formatet ar tankta att implementeras i barnets naturliga miljé och under pagaende aktiviteter.
Man anvander begrepp som “naturalistic language intervention”, ”milieu teaching”,
”normalized intervention” (Delprato, 2001) och liknande for att beteckna denna typ av
inldrningsstrategier. Dessa strategier stélls inte sallan som motpol till discrete trial-strategier
trots att de bygger pa samma inlarningspsykologiska principer.

Nagra utméarkande drag i det har paradigmet (men inte alltid i alla upplaggen) &r att
strategierna i hogre utstrackning utfors i barnets naturliga miljo, alltsa dar barnet rakar befinna
sig, snarare &n vid en sérskilt anvisad "inlarningsplats”. Interaktionerna &r ofta barninitierade
snarare an tillkomna pa initiativ/uppmaning av en vuxen. Nagra av vinsterna med denna typ
av tillvagagangssatt har tankts vara battre generalisering i olika miljoer och att mer spontan
kommunikation skulle bli resultatet. Generaliseringsaspekten ar ocksa “inbyggd” i upplagget
medan den déremot sarskilt behdver planeras for i discrete trial-upplaggen. Dessutom kan de
héar strategierna upplevas som l&ttare att implementera &n t ex discrete trial-upplaggen.
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Vid en narmare jamforelse star det dock klart att denna grupp av inlarningsstrategier dels &r
mycket heterogen: nastan vad som helst kan gémma sig under dylika rubriker, dels att de
delar manga av discrete trial-formatets sardrag (for en genomgang, se Delprato, 2001;
Hepting & Goldstein, 1996). Bland de har interventionsstrategierna aterfinner man bland
annat Time delay (Charlop et al., 1985), Pivotal response training (Koegel et al., 2001) och
Milieu teaching, t ex Incidental teaching (Hart & Risley, 1975).

Huvudfragestallningen nar det galler de naturalistiska inlarningsstrategierna har egentligen
inte varit om de ar effektiva eller inte utan om de skulle vara effektivare an upplagg som mer
forlitar sig till discrete trial-formatet. Denna fraga kan &nnu inte besvaras pa nagot entydigt
satt eftersom det fortfarande saknas dvertygande data for att dessa tillvagagangssatt skulle
vara effektivare an discrete trial. Daremot finns det data som visar att manga av dessa upplagg
ar effektiva vid sprakinlarning, ibland effektivare an discrete-trial (Delprato, 2001; Koegel et
al., 1998), ibland inte (Elliott et al., 1991). Studierna ar utéver metodologiska brister manga
ganger pa intet satt jamforbara.

4. Kommunikationsinterventioner som syftar till att ersatta problembeteenden
Funktionell kommunikationstraning (Functional Communication Training, FCT).

Hypotesen att problembeteenden skulle kunna ha en kommunikativ funktion och darigenom
kunna paverkas med olika typer av kommunikationsinterventioner har diskuterats under lang
tid (Carr & Durand, 1985). Tidig, "preventiv’ kommunikationstraning skulle da ocksa kunna
utgora en viktig skyddsfaktor for utvecklandet av problembeteenden. Detta tankesatt anknyter
till idén om att sprak och kommunikation utgér viktiga medel for att utéva kontroll Gver sin
omgivning. Det finns talrika exempel pa studier dar man efter noggrann funktionell analys
med framgang lart ut sprakliga eller kommunikativa fardigheter med samma kommunikativa
funktion som problembeteendet som man dnskar eliminera och dér effekten har blivit
minskade eller eliminerade problembeteenden (Bird et al., 1989; Carr & Durand, 1985;
Durand & Carr, 1987, 1992; Horner & Budd, 1985), se &ven avsnittet om Problembeteenden
och for en dversikt av single subject-studier, Wendt och medarbetare (2004).

5. Interventioner for att befordra socialt samspel.

Det finns ett antal studier som egentligen hér hemma under rubriken interventioner for att
utveckla individers sociala formaga (i den man det ar mojligt att skilja socialt samspel och
kommunikation at) men i vilka det forekommer utfallsmatt som &r av ren
kommunikationskaraktar.

Nagra av studierna anvander sig av jamnariga barn som “larare”. Andra har lart ut kortare
eller langre scripts eller modeller for samspel pa olika sétt, bland annat genom drama.
Studierna visar att barn med autism kan ldra sig manga viktiga fardigheter med den har typen
av interventioner som t ex att ta fler kommunikativa initiativ i naturliga sammanhang. Den
typen av fardigheter kan i sin tur leda till manga positiva saker, exempelvis béttre sprak,
mojlighet till mindre restriktiv skolplacering och forhoppningsvis dven till mer langsiktiga
relationer och vénskap med andra.

Det finns ett fatal timligen olikartade studier av oftast lag metodologisk kvalitet som
undersoker vilken effekt pa barns kommunikationsférmaga det har att undervisa foraldrar
och/eller personal i samspelsfardigheter som syftar till att underlétta interaktionen med barnen
med autism. Resultaten fran dessa studier tyder pa att den har typen av tillvagagangssétt kan
vara effektiva och skulle kunna leda till bland annat att barnen kommunicerar mer och battre.
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Slutsatser

Det finns fler valgjorda studier inom omradet kommunikationsintervention &n inom manga
andra omraden men sammantaget lider detta forskningsfalt brist pa metodologiskt vélgjorda
studier. Det finns relativt gott om studier men de &r oftast sa olikartade att resultaten ar
svarjamforda. Exempelvis studerar de helt olika aspekter av sprak (fran att harma enstaka
sprakljud till att spontant stalla fragor) och manga mycket olika inlarningsstrategier anvands
for att forsoka paverka dessa aspekter. Inlarningsstrategierna i sin tur ar ofta otillrackligt
beskrivna, vilket gor att det inte alltid gar att veta hur man exakt har gatt till vaga och
omdjliggor replikation. | allménhet &r inte heller deltagarnas karaktéristika i studierna
tillrackligt val beskrivna. Detta medfor att man inte vet exakt vilken/vilka grupper som
studerats och darmed inte heller vilken population resultaten skulle kunna tdnkas vara giltiga
for.

Dessutom domineras forskningen av upplagg med tamligen begransade mal som méts
kortsiktigt. Det &r ovanligt med studier dar resultaten foljts upp langsiktigt och/eller dar malen
galler komplexa sprakliga fenomen. Detta ar inte sérskilt forvanande eftersom vi bland annat
har betydligt battre kunskaper om den tidigare sprakutvecklingen an om det fullt utvecklade
spraket. Det dr lattare att formulera utvecklingsmassigt sett lampliga interventionsmal for
sprakets mer grundldggande aspekter. For de som har svarast att tilligna sig och anvanda
nagon typ av kommunikationssystem saknas idag effektiva interventioner for att lara ut annat
an rudimentéra kommunikationssystem.

Utover forskningsunderlagets allménna metodologiska brister gor den stora variationen
mellan olika studier det svart att dra mer bestamda slutsatser om vad som ar basta
tillvagagangssatt och upplagg for att forbattra kommunikationsfardigheter hos barn med
autism. Fragor om intensitet och frekvens ar inte heller mojliga att besvara pa nagot
underbyggt sétt.

Samtidigt kan man argumentera for att det foreligger ett antal strategier for att lara ut
atminstone begransade sprakliga fardigheter till barn med autism och vars effektivitet ar
empiriskt belagd pa nagot satt. Det ar de strategier som redovisas i denna oversikt. | stort sett
alla bygger pa inlarningspsykologisk grund. Trots studiernas metodologiska brister kan dnda
de granskade strategierna och upplaggen utgdra en anvandbar véagledning i vara
anstrdngningar att gestalta effektiva kommunikationsinterventioner for barn med autism.

Om vi betraktar dagens strategier och tillvagagangssatt inte som en slutpunkt i utvecklingen
av effektiva interventionsstrategier for barn med autism utan som en fruktbar utgangspunkt
for vidare utveckling finns alla mojligheter att effektivare tillvagagangssatt kan komma att
utarbetas med tiden.

Rekommendationer

Att utifran det befintliga kunskapsunderlaget satta ihop individualiserade, langsiktiga och
mangsidiga kommunikationsprogram for barn med autism ar en svar och mycket komplex
uppgift. Forskningslaget ger endast en preliminér vagledning och lamnar stort utrymme och
ansvar till dem som skall planera och utforma kommunikationsinsatser till barn med autism.
Samtidigt vet vi att dven en blygsam utveckling av kommunikationsformagan hos ett barn
med autism kan innebdéra en stor skillnad fér individen och dennes omgivning nér det géaller t
ex livskvalitet och adaptivt beteende.

Arbetet med att utveckla kommunikation hos barn med autism skulle vinna pa att
regelmadssigt dokumenteras och utvarderas. Dels behdvs noggranna beskrivningar av barnet
och inlarningsstrategierna, dels genomtankta satt att samla utvecklings- och utfallsdata pa
lang och kort sikt. Detta skulle underlattas om nagon typ av gemensam databas kunde
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upprattas dar man helst internationellt nadde konsensus vad som skulle registreras bade nar
det galler beskrivande data om varje barn och utfallsmatt.

Inom AKK-omradet pagar ett sadant utvecklingsarbete under ledning av en grupp av engelska
psykologer och logopeder att med utgangspunkt fran en metaanalys av omradet och ICF
(2001) skapa en mall for vilka data som bor samlas in och registreras i olika sammanhang
(Pennington et al., 2004).

Nér det galler inlarningsstrategierna kunde exempelvis en kategorisering som den Hepting &
Goldstein (se bilaga 5 samt Hepting & Goldstein, 1996) foreslar kunna vara behjalplig nar de
verksamma komponenterna i respektive upplagg skall beskrivas. Sadana ”standardiserade”
beskrivningar skulle kunna innebara mycket for kunskapstillvéxten.

En mojlighet att uppna signifikant positiva forandringar pa sprak- och/eller
kommunikationsférmagan kan vara att utga fran dessa ofta ”minimala” strategier (som alltsa
tranar eller paverkar en val avgransad aspekt av sprak eller kommunikation) som har nagon
form av empirisk underbyggnad och sétta ihop dem pa ett individualiserat satt utifran varje
barns sarskilda behov och situation. Det maste aterigen upprepas att litteraturen inte sjalvklart
ger nagra exakta riktlinjer for hur den har individualiseringen skall se ut, utan att det
ankommer pa dem som ansvarar for respektive program att avgora. Det maste dessutom
tillaggas att positiva forandringar pa sprak- och/eller” kommunikationsférmagan kan
innebara olika saker och att det ar viktigt att 1dta kommunikationsaspekten ur ett aktivitets-
och delaktighetsperspektiv vara ett viktigt matt nar man amnar mata forandringar.

Effektiva kommunikationsupplégg fordrar ett helhetsgrepp. En noggrann planering dér
foljande punkter beaktas &r en nédvandig utgangspunkt:

e Vilj ett satt att konceptualisera mal och vélj utifran detta anvandbara och
meningsfulla mal. Olika inriktningar har olika satt att férhalla sig till malséttningsarbetet
vilket paverkar praktiken (Siegert & Taylor, 2004); fran att satta mal a priori (oberoende
av individ; traditionellt behavioristiska program) till att satta mal individuellt direkt
utifran en funktionell analys (modernare beteendeinriktade program), med fokus pa
kommunikativ mening utifran var barnet befinner sig pa en utvecklingsstege
(utvecklingsorienterade inriktningar) eller individuellt utifran en utvecklingsstege med
fokus pa kommunikativ kompetens i nuet samtidigt som man beaktar och planerar for
framtida kommunikativa behov (AKK) (National Research Council, 2001; se ocksa
Zachrisson et al., 2001 for en modell utvecklad i Sverige). Malséttnings- och
prioriteringsarbetet &r ett viktigt och nédvéndigt villkor for att kunna framja ett barns
kommunikationsutveckling. Grundlaggande fragor &r: Vilka beteenden skall tranas? Hur
skall olika typer av kommunikativa fardigheter sekvenseras? Hur skall programmen
individualiseras och anpassas till individen utifran behov, alder, familjens 6nskemal,
kulturell miljé osv.?

e Anvand “kompendiet” med undervisningsstrategier med empirisk grund som
utgangspunkt. Kompendiet bestar av olika AKK-tekniker, olika upplagg i discrete trial-
formatet och inom det naturalistiska paradigmet (modernare beteendeinriktade strategier)
men ocksa bidrag fran olika utvecklingsorienterade synsatt.

e Arrangera miljon sa att meningsfull kommunikation underlattas.

e Tillhandahall funktionella forstarkare som med tiden finns tillgangliga i den naturliga
miljon.

e Tillhandahall olika typer av stodstrukturer (scaffolds), t ex modeller, prompts,

korrigeringar och uppmuntran som sedan successivt avlagsnas for att befordra sjalvstandig
och spontan kommunikation.

Zander, E. (2004). Kommunikation Reviderad augusti 2006
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-87 -



www.habiliteringschefer.se

e Ju fler tillfallen att (ut)éva kommunikation desto battre. Aven om det saknas data for
hur den optimala intensiteten och frekvensen i interventioner behdver vara borde logiskt
sett mer vara béttre &n mindre.

e Utvardera och dokumentera forandring som sker under interventionen och/eller f6lj
upp maluppfyllelsen. Nar man mater interventioners effekt bor detta ske i forhallande till
de viktiga omradena gemensam uppméarksamhet och symbolanvéandning (se ovan).
Utvardering ar en viktig och noédvandig informationskalla for planeringen av den fortsatta
interventionsinriktningen (t ex kan man behdva férandra upplagget pa olika sétt om det
inte har 6nskad effekt). Den mest fullodiga och precisa bilden av ett barns kommunikativa
formagor far man om olika utvarderingssétt kombineras (Wetherby & Prizant, 1999).
Formella och standardiserade instrument, som oftast méter begransade aspekter av den
kommunikativa kompetensen i speciella situationer, kan anvandas i kombination med att
man utvarderar hur kommunikationen spontant tar sig uttryck i barnets naturliga och
vardagliga miljo med barnets symboliska formaga som referensram: anvandning av
blickkontakt och ansiktsuttryck for att reglera samspel, olika kommunikativa funktioner
som barnet har pa sin repertoar, hur mycket barnet kommunicerar, anvandning av gester
och kroppssprak, anvandning av reparativa strategier, forstaelse av konventionell mening
och formagan att initiera och vidmakthalla samspel/samtal (Wetherby et al., 1997). Olika
informella matmetoder kan anvandas systematiskt, t ex intervjuer med vuxna i barnets
narhet, observation i vardagen i olika miljoer for att berika bilden av barnet.

Ett stort tack till logopederna Gunilla Thunberg, DART, Goteborg och Lena Nilsson, Barn-
och ungdomshabiliteringen, Landstinget i Uppsala lan, for vardefulla bidrag till denna text.

Referenser

American Academy of Pediatrics. Committee on Children with Disabilities. (1998). Auditory
integration training and facilitated communication for autism. Pediatrics, 102(2 Pt 1),
431-433.

American Psychological Association. (1995). Template for developing guidelines:
Interventions for mental disorders and psychosocial aspects physical disorders.
Washington, DC: Author.

Anderson, S. R., & Romanczyk, R. G. (1999). Early Intervention for Young Children with
Autism: Continuum-Based Behavioral Models. Journal of the Association for Persons
with Severe Handicaps, 24(3), 162-173.

APA. (2000). Diagnostic and statistical manual of mental disorders. DSM-IV-TR (4th ed.,
text revision ed.). Washington, DC: American Psychiatric Association.

Bird, F., Dores, P. A., Moniz, D., & Robinson, J. (1989). Reducing severe aggressive and
self-injurious behaviors with functional communication training. Am J Ment Retard,
94(1), 37-48.

Brownell, M. D. (2002). Musically adapted social stories to modify behaviors in students with
autism: Four case studies. Journal of Music Therapy, 39(2), 117-144.

Bryson, S. E. (1996). Brief report: epidemiology of autism. J Autism Dev Disord, 26(2), 165-
167.

Carr, E. G., & Durand, V. M. (1985). Reducing behavior problems through functional
communication training. J Appl Behav Anal, 18(2), 111-126.

Zander, E. (2004). Kommunikation Reviderad augusti 2006
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-88 -



www.habiliteringschefer.se

Charlop, M. H., Schreibman, L., & Thibodeau, M. G. (1985). Increasing spontaneous verbal
responding in autistic children using a time delay procedure. J Appl Behav Anal,
18(2), 155-166.

Charlop-Christy, M. H., Carpenter, M., Le, L., LeBlanc, L. A., & Kellet, K. (2002). Using the
picture exchange communication system (PECS) with children with autism:
Assessment of PECS acquisition, speech, social-communicative behavior, and
problem behavior. Journal of Applied Behavior Analysis, 35(3), 213-231.

Cullain, R. E. (2002). The effects of social stories on anxiety levels and excessive behavioral
expressions of elementary school-aged children with autism. The Union Inst., US, 1.

Delprato, D. J. (2001). Comparisons of discrete-trial and normalized behavioral language
intervention for young children with autism. J Autism Dev Disord, 31(3), 315-325.

Durand, V. M., & Carr, E. G. (1987). Social influences on "self-stimulatory" behavior:
analysis and treatment application. J Appl Behav Anal, 20(2), 119-132.

Durand, V. M., & Carr, E. G. (1992). An analysis of maintenance following functional
communication training. J Appl Behav Anal, 25(4), 777-794.

Elliott, R. O., Hall, M. S., & Soper, H. V. (1991). Analog language teaching versus natural
language teaching: Generalization and retention of language learning for adults with
autism and mental retardation. Journal of Autism & Developmental Disorders, 21,
433-447.

Ganz, J. B., & Simpson, R. L. (2004). Effects on communicative requesting and speech
development of the Picture Exchange Communication System in children with
characteristics of autism. J Autism Dev Disord, 34(4), 395-409.

Goldstein, H. (2002). Communication intervention for children with autism: a review of
treatment efficacy. J Autism Dev Disord, 32(5), 373-396.

Greenspan, S. ., & Wieder, S. (1997). Developmental patterns and outcomes in infants and
children with disorders in relating and communicating: A chart review of 200 cases of
children with autistic spectrum diagnoses. Journal of Developmental and Learning
Disorders, 1, 87-141.

Hagiwara, T., & Myles, B. S. (1999). A multimedia social story intervention: Teaching skills
to children with autism. Focus on Autism & Other Developmental Disabilities, 14(2),
82-95.

Hart, B., & Risley, T. R. (1975). Incidental teaching of language in the preschool. Journal of
Applied Behavior Analysis, 8, 411-420.

Hepting, N. H., & Goldstein, H. (1996). What's natural about naturalistic language
intervention? Journal of Early Intervention, 20(3), 249-265.

Horner, R. H., & Budd, C. M. (1985). Acquisition of manual sign use: Collateral reduction of
maladaptive behavior, and factors limiting generalization. Education & Training of the
Mentally Retarded, 20(1), 39-47.

Hwang, B., & Hughes, C. (2000). Increasing Early Social-Communicative Skills of Preverbal
Preschool Children with Autism through Social Interactive Training. Journal of the
Association for Persons with Severe Handicaps, 25(1), 18-28.

Jacobsson, L. (2003). IT, AKK och autism. Stockholm: Hjalpmedelsinstitutet: Projekt nr.
2000/0179 .

Zander, E. (2004). Kommunikation Reviderad augusti 2006
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-89 -



www.habiliteringschefer.se

Koegel, L. K. (2000). Interventions to facilitate communication in autism. J Autism Dev
Disord, 30(5), 383-391.

Koegel, R. L., Camarata, S., Koegel, L. K., Ben-Tall, A., & Smith, A. E. (1998). Increasing
speech intelligibility in children with autism. J Autism Dev Disord, 28(3), 241-251.

Koegel, R. L., Koegel, L. K., & McNerney, E. K. (2001). Pivotal areas in intervention for
autism. J Clin Child Psychol, 30(1), 19-32.

Krantz, P. J., Zalewski, S., Hall, L., Fenski, E., & McClannahan, L. (1981). Teaching
complex language to autistic children. Analysis & Intervention in Developmental
Disabilities(21), 333-350.

Kravits, T. R., Kamps, D. M., Kemmerer, K., & Potucek, J. (2002). Brief report: increasing
communication skills for an elementary-aged student with autism using the Picture
Exchange Communication System. J Autism Dev Disord, 32(3), 225-230.

Kuoch, H., & Mirenda, P. (2003). Social Story Interventions for Young Children with Autism
Spectrum Disorders. Focus on Autism & Other Developmental Disabilities, 18(4),
219-2217.

Kuttler, S., Myles, B. S., & Carlson, J. K. (1998). The use of social stories to reduce
precursors to tantrum behavior in a student with autism. Focus on Autism & Other
Developmental Disabilities, 13(3), 176-182.

Lepp, J. (2004). ’Min tur att tala!”” Dokumentation och utvardering av ett verksamhets-
utvecklingsprojekt dar skolbarn med autism anvant pratapparat i grupp. Opublicerat
manuskript: Examensarbete i logopedi. Avdelningen for logopedi och foniatri,
Goteborgs Universitet., Goteborg.

Lewy, A. L., & Dawson, G. (1992). Social stimulation and joint attention in young autistic
children. J Abnorm Child Psychol, 20(6), 555-566.

Lonigan, C. J., Elbert, J. C., & Johnson, S. B. (1998). Empirically supported psychosocial
interventions for children: an overview. J Clin Child Psychol, 27(2), 138-145.

Lord, C., & Paul, R. (1997). Language and communication in autism. In D. Cohen & F. R.
Volkmar (Eds.), Handbook of pervasive developmental disorders (pp. 195-225). New
York: John Wiley and Sons.

Lovaas, O. I. (1977). The autistic child: Language development through behavior
modification. New York: Irvington Press.

Lovaas, O. I. (2003). Teaching individuals with developmental delays: Basic intervention
techniques. Austin, TX: PRO-ED, Inc.

Lovaas, O. I., Ackerman, A. B., Alexander, D., Firestone, P., Perkins, J., & Young, D. (1981).
Teaching developmentally disabled children: The me book. Austin, TX: Pro-Ed.

Magiati, 1., & Howlin, P. (2003). A pilot evaluation study of the Picture Exchange
Communication System (PECS) for children with autistic spectrum disorders. Autism,
7(3), 297-320.

Marshall, J., Goldbart, J., & Pennington, L. (2004). Paper presented at the ISAAC, Brasilien.

Millar, A., Light, J., & Schlosser, R. W. (2000). The impact of AAC on natural speech
development: A meta-analysis. Paper presented at the Proceedings of the 9th biennal
conference of the International Society for Augmentative and Alternative
Communication, Washington, DC.

Zander, E. (2004). Kommunikation Reviderad augusti 2006
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-90 -



www.habiliteringschefer.se

Mirenda, P. (2001). Autism, augmentative communication, and assistive technology: What do
we really know? Focus on Autism & Other Developmental Disabilities, 16(3), 141-
151.

Mirenda, P. (2003). Toward a functional augmentative and alternative communication for
students with autism: Manual signs, graphic symbols, and voice output
communication aids. Language, Speech & Hearing Services in the Schools, 34(3),
203-216.

Mostert, M. P. (2001). Facilitated communication since 1995: a review of published studies. J
Autism Dev Disord, 31(3), 287-313.

Mundy, P., Sigman, M., Ungerer, J., & Sherman, T. (1987). Nonverbal communication and
play correlates of language development in autistic children. J Autism Dev Disord,
17(3), 349-364.

National Research Council. (2001). Educating children with autism. Committee on
Educational Interventions for Children with Autism. Division on Behavioral and
Social Sciences and Education. Washington, DC: National academy press.

Norris, C., & Dattilo, J. (1999). Evaluating effects of a social story intervention on a young
girl with autism. Focus on Autism & Other Developmental Disabilities, 14(3), 180-
186.

Odom, S. L., Brown, W. H., Frey, T., Karasu, N., Smith-Canter, L. L., & Strain, P. S. (2003).
Evidence-Based Practices for Young Children with Autism: Contributions for Single-
Subject Design Research. Focus on Autism and Other Developmental Studies, 18(3),
166-175.

Pennington, L., Goldbart, J., & Marshall, J. (2004). Describing Participants, Partners and
Environments in AAC Research. Paper presented at the Research Symposium of the
International Society for Augmentative and Alternative Communication (ISAAC),
Natal, Brasilia.

Prizant, B., & Rubin, E. (1999). A contemporary issues in interventions for autism spectrum
disorders: A commentary. Journal of association for persons with severe handicaps,
24(3), 199-208.

Prizant, B. M., & Wetherby, A. M. (1998). Understanding the continuum of discrete-trial
traditional behavioral to social-pragmatic developmental approaches in
communication enhancement for young children with autism/PDD. Semin Speech
Lang, 19(4), 329-352; quiz 353; 424.

Rapin, 1., & Dunn, M. (2003). Update on the language disorders of individuals on the autistic
spectrum. Brain Dev, 25(3), 166-172.

Rogers, S. J., & DilLalla, D. L. (1991). A comparative study of the effects of a
developmentally based instructional model on young children with autism and young
children with other disorders of behavior and development. Topics in Early Childhood
Special Education, 11(2), 29-47.

Rogers, S. J., Lewis, H., & Reis, K. (1989). An effective day treatment model for young
children with pervasive developmental disorders. J Am Acad Child Adolesc
Psychiatry, 28(2), 207-214.

Scattone, D., Wilczynski, S. M., Edwards, R. P., & Rabian, B. (2002). Decreasing disruptive
behaviors of children with autism using social stories. J Autism Dev Disord, 32(6),
535-543.

Zander, E. (2004). Kommunikation Reviderad augusti 2006
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-91 -



www.habiliteringschefer.se

Schlosser, R. W., & Lee, D. (2000). Promoting generalization and maintenance in
augmentative and alternative communication: a meta-analysis of 20 years of
effectiveness research. AAC: Augmentative and Alternative Communication, 16(4),
208-226.

Siegert, R. J., & Taylor, W. J. (2004). Theoretical aspects of goal-setting and motivation in
rehabilitation. Disabil Rehabil, 26(1), 1-8.

Sigman, M., Ruskin, E., Arbeile, S., Corona, R., Dissanayake, C., Espinosa, M., et al. (1999).
Continuity and change in the social competence of children with autism, Down
syndrome, and developmental delays. Monogr Soc Res Child Dev, 64(1), 1-114.

Swaggart, B., Gagnon, E., Bock, S. J., Earles, T. L., & et al. (1995). Using social stories to
teach social and behavioral skills to children with autism. Focus on Autistic Behavior,
10(2), 1-16.

Thiemann, K. S., & Goldstein, H. (2001). Social stories, written text cues, and video
feedback: Effects on social communication of children with autism. Journal of
Applied Behavior Analysis, 34(4), 425-446.

Thunberg, G. (2001). Konsekvenser av IT-insatser till personer med autism. Stockholm:
Hjalpmedelsinstitutet.

Thunberg, G. (2004). AAC and autism - communication development using pictures and
speech-generating devices. Paper presented at the ISAAC, Natal-Brazil.

Tincani, M. (2004). Comparing the picture exchange communication system (PECS) and
sign-langueage training for children with autism. Focus on Autism & Other
Developmental Disabilities, 19(3), 152-163.

Wendt, O., Schlosser, R. W., & Lloyd, L. L. (2004). A meta-analysis of AAC intervention for
children with autism. Preliminary results. Paper presented at the Research Symposium
of the International Society for Augmentative and Alternative Communication
(ISAAC), Natal, Brasilia.

Wetherby, A. M., & Prizant, B. (1999). Enhancing language and communication development
in autism: Assessment and intervention guidelines. In D. Berkell Zager (Ed.), Autism:
Identification, education, and treatment. Mahwah, NJ: Lawrence Erlbaum associates.

Wetherby, A. M., Schuler, A. L., & Prizant, B. (1997). Enhancing language and
communication: Theoretical foundations. In D. Cohen & F. R. Volkmar (Eds.),
Handbook of autism and pervasive developmental disorders (2 ed., pp. 513-538). New
York: John Wiley and Sons.

Wolery, M., & Garfinkle, A. N. (2002). Measures in intervention research with young
children who have autism. J Autism Dev Disord, 32(5), 463-478.

World Health Organisation (WHO). (2001). International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF). Svensk version: Klassifikation av funktionstillstand,
funktionshinder och hélsa.

Zachrisson G., Rydeman, B. & Bjorck-Akesson E. (2001). Gemensam problemlésning vid
alternativ och kompletterande kommunikation. Stockholm: Hjalpmedelsinstituet.

Artiklar som Goldstein (2002) granskar:

Zander, E. (2004). Kommunikation Reviderad augusti 2006
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-92 -



www.habiliteringschefer.se

1. Alternativ och Kompletterande Kommunikation (AKK, pa engelska: Augmentative
and Alternative Communication, AAC).

Barrera, R. D., Lobato-Barrera, D., & Sulzer-Azaroff, B. (1980). A simultaneous treatment
comparison of three expressive language training programs with a mute autistic child.
J Autism Dev Disord, 10(1), 21-37.

Barrera, R. D., & Sulzer-Azaroff, B. (1983). An alternating treatment comparison of oral and
total communications training programs with echolalic autistic children. J Appl Behav
Anal, 16(4), 379-394.

Brady, D. O., & Smouse, A. D. (1978). A simultaneous comparison of three methods for
language training with an autistic child: an experimental single case analysis. J Autism
Child Schizophr, 8(3), 271-279.

Carr, E. G., & Dores, P. A. (1981). Patterns of language acquisition following simultaneous
communication with autistic children. Analysis & Intervention in Developmental
Disabilities, 1, 347-361.

Carr, E. G., Pridal, C., & Dores, P. A. (1984). Speech versus sign comprehension in autistic
children: analysis and prediction. J Exp Child Psychol, 37(3), 587-597.

Layton, T. L. (1988). Language training with autistic children using four different modes of
presentation. J Commun Disord, 21(4), 333-350.

Wherry, J. N., & Edwards, R. P. (1983). A comparison of verbal, sign, and simultaneous
systems for the acquisition of receptive language by an autistic boy. J Commun
Disord, 16(3), 201-216.

2. Interventioner med strategier som bygger pa discrete trial-formatet (DTT).

Buffington, D. M., Krantz, P. J., McClannahan, L. E., & Poulson, C. L. (1998). Procedures
for teaching appropriate gestural communication skills to children with autism. J
Autism Dev Disord, 28(6), 535-545.

Casey, L. O. (1978). Development of communicative behavior in autistic children: a parent
program using manual signs. J Autism Child Schizophr, 8(1), 45-59.

Egel, A. L., Shafer, M. S., & Neef, N. A. (1984). Receptive acquisition and generalization of
prepositional responding in autistic children: A comparison of two procedures.
Analysis and Intervention in Developmental Disabilities, 4, 285-298.

Goldstein, H., & Brown, W. (1989). Observational learning of receptive and expressive
language by preschool children. Education and Treatment of Children, 12, 5-37.

Handleman, J. S. (1979). Generalization by autistic-type children of verbal responses across
settings. J Appl Behav Anal, 12(2), 273-282.

Handleman, J. S. (1981). Transfer of verbal responses across instructional settings by autistic-
type children. J Speech Hear Disord, 46(1), 69-76.

Koegel, L. K., Camarata, S. M., Valdez-Menchaca, M., & Koegel, R. L. (1998). Setting
generalization of question-asking by children with autism. Am J Ment Retard, 102(4),
346-357.

Koegel, R. L., O'Dell, M., & Dunlap, G. (1988). Producing speech use in nonverbal autistic
children by reinforcing attempts. J Autism Dev Disord, 18(4), 525-538.

Krantz, P. J., Zalewski, S., Hall, L., Fenski, E., & McClannahan, L. (1981). Teaching
complex language to autistic children. Analysis & Intervention in Developmental
Disabilities(21), 333-350.

Zander, E. (2004). Kommunikation Reviderad augusti 2006

Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-03-



www.habiliteringschefer.se

Mcllvane, W. J., Bass, R. W., O'Brien, J. M., Gerovac, B. J., & Stoddard, L. T. (1984).
Spoken and signed naming of foods after receptive exclusion training in severe
retardation. Appl Res Ment Retard, 5(1), 1-27.

Secan, K. E., Egel, A. L., & Tilley, C. S. (1989). Acquisition, generalization, and maintenance
of question-answering skills in autistic children. J Appl Behav Anal, 22(2), 181-196.

Yoder, P. J., & Layton, T. L. (1988). Speech following sign language training in autistic
children with minimal verbal language. J Autism Dev Disord, 18(2), 217-229.

3. Interventioner tankta att implementeras i den naturliga miljon.

Charlop, M. H., Schreibman, L., & Thibodeau, M. G. (1985). Increasing spontaneous verbal
responding in autistic children using a time delay procedure. J Appl Behav Anal,
18(2), 155-166.

Charlop, M. H., & Trasowech, J. E. (1991). Increasing autistic children's daily spontaneous
speech. J Appl Behav Anal, 24(4), 747-761.

Hwang, B., & Hughes, C. (2000). Increasing Early Social-Communicative Skills of Preverbal
Preschool Children with Autism through Social Interactive Training. Journal of the
Association for Persons with Severe Handicaps, 25(1), 18-28.

Ingenmey, R., & Van Houten, R. (1991). Using time delay to promote spontaneous speech in
an autistic child. J Appl Behav Anal, 24(3), 591-596.

Jocelyn, L. J., Casiro, O. G., Beattie, D., Bow, J., & Kneisz, J. (1998). Treatment of children
with autism: a randomized controlled trial to evaluate a caregiver-based intervention
program in community day-care centers. J Dev Behav Pediatr, 19(5), 326-334.

Koegel, R. L., Camarata, S., Koegel, L. K., Ben-Tall, A., & Smith, A. E. (1998). Increasing
speech intelligibility in children with autism. J Autism Dev Disord, 28(3), 241-251.

Koegel, R. L., O'Dell, M. C., & Koegel, L. K. (1987). A natural language teaching paradigm
for nonverbal autistic children. J Autism Dev Disord, 17(2), 187-200.

Laski, K. E., Charlop, M. H., & Schreibman, L. (1988). Training parents to use the natural
language paradigm to increase their autistic children's speech. J Appl Behav Anal,
21(4), 391-400.

Matson, J. L., Sevin, J. A., Box, M. L., Francis, K. L., & Sevin, B. M. (1993). An evaluation
of two methods for increasing self-initiated verbalizations in autistic children. J Appl
Behav Anal, 26(3), 389-398.

McGee, G. G., Almeida, M. C., Sulzer-Azaroff, B., & Feldman, R. S. (1992). Promoting
reciprocal interactions via peer incidental teaching. J Appl Behav Anal, 25(1), 117-
126.

McGee, G. G., Krantz, P. J., & McClannahan, L. E. (1985). The facilitative effects of
incidental teaching on preposition use by autistic children. J Appl Behav Anal, 18(1),
17-31.

Neef, N. A., Walters, J., & Egel, A. L. (1984). Establishing generative yes/no responses in
developmentally disabled children. J Appl Behav Anal, 17(4), 453-460.

4. Kommunikationsinterventioner som syftar till att ersatta problembeteenden.

Bird, F., Dores, P. A., Moniz, D., & Robinson, J. (1989). Reducing severe aggressive and
self-injurious behaviors with functional communication training. Am J Ment Retard,
94(1), 37-48.

Zander, E. (2004). Kommunikation Reviderad augusti 2006
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-94-



www.habiliteringschefer.se

Carr, E. G., & Durand, V. M. (1985). Reducing behavior problems through functional
communication training. J Appl Behav Anal, 18(2), 111-126.

Davis, C. A., Brady, M. P., Williams, R. E., & Hamilton, R. (1992). Effects of high-
probability requests on the acquisition and generalization of responses to requests in
young children with behavior disorders. J Appl Behav Anal, 25(4), 905-916.

Durand, V. M., & Carr, E. G. (1987). Social influences on "self-stimulatory" behavior:
analysis and treatment application. J Appl Behav Anal, 20(2), 119-132.

Durand, V. M., & Carr, E. G. (1992). An analysis of maintenance following functional
communication training. J Appl Behav Anal, 25(4), 777-794.

Foxx, R. M., Faw, G. D., McMorrow, M. J., Kyle, M. S., & Bittle, R. G. (1988). Replacing
maladaptive speech with verbal labeling responses: an analysis of generalized
responding. J Appl Behav Anal, 21(4), 411-417.

Haring, T. G., & Kennedy, C. H. (1990). Contextual control of problem behavior in students
with severe disabilities. J Appl Behav Anal, 23(2), 235-243.

Horner, R. H., & Budd, C. M. (1985). Acquisition of manual sign use: Collateral reduction of
maladaptive behavior, and factors limiting generalization. Education & Training of the
Mentally Retarded, 20(1), 39-47.

Koegel, R. L., Koegel, L. K., & Surratt, A. (1992). Language intervention and disruptive
behavior in preschool children with autism. J Autism Dev Disord, 22(2), 141-153.

McMorrow, M. J., & Foxx, R. M. (1986). Some direct and generalized effects of replacing an
autistic man's echolalia with correct responses to questions. J Appl Behav Anal, 19(3),
289-297.

Schreibman, L., & Carr, E. G. (1978). Elimination of echolalic responding to questions
through the training of a generalized verbal response. J Appl Behav Anal, 11(4), 453-
463.

Wacker, D. P., Steege, M. W., Northup, J., Sasso, G., Berg, W., Reimers, T., et al. (1990). A
component analysis of functional communication training across three topographies of
severe behavior problems. J Appl Behav Anal, 23(4), 417-429.

5. Interventioner for att befordra socialt samspel.

Charlop, M. H., & Milstein, J. P. (1989). Teaching autistic children conversational speech
using video modeling. J Appl Behav Anal, 22(3), 275-285.

Goldstein, H., & Cisar, C. L. (1992). Promoting interaction during sociodramatic play:
teaching scripts to typical preschoolers and classmates with disabilities. J Appl Behav
Anal, 25(2), 265-280.

Goldstein, H., Kaczmarek, L., Pennington, R., & Shafer, K. (1992). Peer-mediated
intervention: attending to, commenting on, and acknowledging the behavior of
preschoolers with autism. J Appl Behav Anal, 25(2), 289-305.

McGee, G. G., Krantz, P. J., & McClannahan, L. E. (1984). Conversational skills for autistic
adolescents: teaching assertiveness in naturalistic game settings. J Autism Dev Disord,
14(3), 319-330.

Shafer, M. S., Egel, A. L., & Neef, N. A. (1984). Training mildly handicapped peers to
facilitate changes in the social interaction skills of autistic children. J Appl Behav
Anal, 17(4), 461-476.

Zander, E. (2004). Kommunikation Reviderad augusti 2006
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-905-



www.habiliteringschefer.se

6. Klassrums- och foraldrainterventioner fér grupper.

Harris, S. L., Handleman, J. S., Kristoff, B., Bass, L., & Gordon, R. (1990). Changes in
language development among autistic and peer children in segregated and integrated
preschool settings. J Autism Dev Disord, 20(1), 23-31.

Harris, S. L., Wolchik, S. A., & Weitz, S. (1981). The acquisition of language skills by
autistic children: can parents do the job? J Autism Dev Disord, 11(4), 373-384.

Howlin, P., & Rutter, M. (1989). Mothers' speech to autistic children: a preliminary causal
analysis. J Child Psychol Psychiatry, 30(6), 819-843.

Jocelyn, L. J., Casiro, O. G., Beattie, D., Bow, J., & Kneisz, J. (1998). Treatment of children
with autism: a randomized controlled trial to evaluate a caregiver-based intervention
program in community day-care centers. J Dev Behav Pediatr, 19(5), 326-334.

Ozonoff, S., & Cathcart, K. (1998). Effectiveness of a home program intervention for young
children with autism. J Autism Dev Disord, 28(1), 25-32.

Zander, E. (2004). Kommunikation Reviderad augusti 2006
Mangsidiga intensiva insatser fér barn med autism i forskoledldern

-96 -



www.habiliteringschefer.se

0
Problembeteenden

Eric Zander



www.habiliteringschefer.se

Sammanfattning

e Problembeteenden kan definieras som beteenden som bland annat gor att barn med autism
gar miste om viktiga inlarnings- och utvecklingstillfallen och utestanger dem fran att delta
i olika miljéer och sammanhang.

e Problembeteenden anses i varierande grad hanga ihop med svarigheter och brister i
kommunikation och social interaktion och bristande forstaelse men kan ocksa hanga ihop
med avvikande reaktioner pa sensoriska stimuli.

e Majoriteten av barn med autism uppvisar problembeteenden nagon gang under sin
utveckling.

e Problembeteenden kraver intervention av nagot slag eftersom de sallan forsvinner av sig
sjélva.

Forskningsléget tillater oss inte att dra sékra slutsatser om vilka interventionsstrategier som ar
bést for vilka individer och vilka problembeteenden. Men vi kan dra preliminéra och allménna
slutsatser:

1. Undvik och férebygg att problembeteenden utvecklas.

a. Uppratta och genomfor en heltdckande dvergripande individuell plan med barnets
individuella program som beaktar viktiga inlarningsomraden som kommunikation,
socialt samspel, ADL, etc.

b. Organisera miljon pa ett "autismvanligt” vis: minimera bland annat aversiva
element, maximera tillgdngen pa omtyckta aktiviteter och beloningar, hég grad av
barnaktivering, tillgang till ett konsekvent och forutsagbart system av visuella
scheman, av normalutvecklade jamnariga och ett fungerande
kommunikationssystem.

2. Om ett barn anda utvecklar problembeteenden bor interventioner planeras och
genomforas for att paverka dessa i positiv riktning.

a. Vanligaste strategier i det granskade underlaget ar sadana dar alternativa
beteenden lars ut, dar olika typer av strategier kombineras eller dar man forsoker
paverka de faktorer som utloser problembeteenden (antecendentbaserade).

b. Forskningsunderlaget visar att de anvanda strategierna ar effektiva;
problembeteendena reduceras i genomsnitt omkring 85% utom ndr sensoriska
stimuli forstarker beteendena. Da ar proportionerna omvanda.

c. Den viktigaste medierande faktorn for framgangsrik intervention &r att anvanda
information fran en funktionell eller tillampad beteendeanalys (TBA). Ju
noggrannare funktionell analys desto béttre effekt.

d. Personer i barnets narhet, t ex foraldrar eller larare, kan framgangsrikt genomféra
interventionen.

e. Systemforéndringar (dndra organisatorisk struktur, &ndra beteenden hos de vuxna,
osv.) 6kar sannolikheten for framgangsrik intervention.

Zander, E. (2004). Problembeteenden
Mangsidiga intensiva insatser for barn med autism i forskoleéldern.

-08 -



www.habiliteringschefer.se

Inledning

En global definition av *problembeteenden’ ar sddana beteenden som gor att barn med autism
gar miste om viktiga inlarningstillfallen och som kan leda till minskat livsrum, alltsa
utestangning fran en mangd miljoer och sammanhang med pafoljande konsekvens av minskad
delaktighet, isolering och forsdmrad livskvalitet.

Ur barnets synvinkel kan problembeteenden definieras som beteenden som i varierande grad
hanger ihop med kommunikations- och sociala samspelssvarigheter (t ex kunna formedla
behov och 6nskningar, forsta andras instruktioner och forvantningar och initiera och
vidmakthalla konstruktiva sociala samspel eller relationer med andra) samt varierande grad av
oférmaga eller svarigheter att forsta olika situationers krav (t ex i klassrummet eller vid
matbordet) eller svarigheter att forsta sina beteendens effekter och konsekvenser. Ur barnets
synvinkel kan ocksa ofta olika typer av avvikande reaktioner pa sensoriska stimuli ha
betydelse for etablerandet av problembeteenden (t ex Reese et al., 2003; Rojahn et al., 2001).
Problembeteenden &r allvarliga hinder for effektiv inlarning och social utveckling.

Sett ur den vuxnes (t ex foralders eller larares) synvinkel definieras problembeteenden kanske
snarare som olydnad, beteenden som stor rutinerna, utbrott, forstorelse eller aggressioner mot
saval sig sjalv som andra.

Problembeteenden &r vanligt forekommande bland barn med utvecklingsavvikelser inklusive
autism men dven bland barn i allmanhet. Epidemiologiska studier visar att atminstone 13-30%
av alla smabarn uppvisar sa allvarliga problembeteenden att det fordras nagon form av
intervention (Emerson, 1995; McDougal, 1999). Sarskilt barn med kommunikations- och
samspelssvarigheter riskerar att utveckla problembeteenden (Borthwick-Duffy, 1996; Koegel
et al., 1992). Majoriteten av barn med autism uppvisar problembeteenden atminstone nagon
gang under sin utveckling (Reese et al., 2003; Rojahn et al., 2001).

Nér ett problembeteende hos barn med autism val har etablerats kan man inte rdkna med att
det avtar eller forsvinner av sig sjélv; for att det skall reduceras och/eller upphora kravs det
nagon form av intervention. Problembeteenden vidmakthalls av sina funktionella effekter och
darfor kan man inte forvanta sig att sadana beteenden reduceras eller férsvinner utan att det
sker en forandring av dess kontingenser, alltsa i forhallandet mellan utlésande och
forstarkande faktorer.

De vanligast rapporterade problembeteendena i det material som denna framstéllning bygger
pa (se nedan) ar aggressivitet, utbrott, forstorelse, stora olika aktiviteter, sjalvskadande
beteende, stereotypier och olampligt verbalt beteende. Denna upprékning skall inte
nddvéndigtvis likstallas med de vanligast forekommande problembeteendena.

Kunskapslaget

Det saknas fortfarande ett valunderbyggt forskningsunderlag for de tillvagagangssétt som
anvands idag for reducera och eliminera problembeteenden hos sma barn med autism. Vi kan
darfor endast dra prelimindra slutsatser om exakt vad som &r verksamt for vem i vilka
situationer.
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Det foreligger ett antal orsaker till detta. For det forsta har forskningsféltet néar det géller
beteendeinterventioner (behavior support) forandrats mycket under de senaste aren och
fortsatter att utvecklas snabbt. Darfor ar det svart att anvanda éldre forskning i metastudier
eftersom helt andra tillvagagangssatt da anvandes &n man gor idag. For det andra finns det
inga Oversikter som specifikt fokuserar pa sma barn med autism i det har avseendet; studierna
som ingar i de fem Oversikter som foreligger inom det har omradet avser interventioner vid
problembeteenden for olika kliniska grupper i olika aldrar utan att det annat an undantagsvis
gar att urskilja barn med autism.

Darmed ar kunskapslaget avseende dagens tillvagagangssatt bristfalligt. Horner och
medarbetare (2002) har dock gjort en ny 6versikt som sarskilt fokuserar pa studier mellan
aren 1996-2000 avseende yngre barn med autism. Man fann nio studier av lag metodologisk
kvalitet (uppfyller endast de l1&gre evidensgraderna, se avsnittet om Evidensvérdering) som
sammanlagt studerar 24 individer (37 dataserier). Darmed kan man inte dra sdkra slutsatser
om till exempel vilka interventionsmetoder som ar effektivast men kan anda gora jamfarelser
med de storre dversikterna. For ndrmare detaljer om underlaget for Horner och medarbetares
argumentation se (Horner et al., 2002) och National Research Council (2001). Férnyade
databassokningar utifran samma kriterier som Horner med flera anvant fran 2001 till forsta
hélften av 2003 har foretagits utan att ovanstaende bild forandras. Sammantaget ger
litteraturen en bild av beteendeinterventioner for sma barn med autism som innehaller
foljande element:

Ett preventivt och proaktivt forhallningssatt

Det rader konsensus om att det basta séttet att handskas med problembeteenden hos sma barn
med autism ar att pa olika satt forhindra att sadana utvecklas. Mycket talar for att den mest
effektiva formen for sadan prevention &r att uppratta och genomféra en dvergripande
individuell plan med barnets individuella program. Problembeteenden behdver betraktas
utifran ett helhetsperspektiv dar det forsta som skall bedémas ar om upplagget for barnet ar
adekvat och i andra hand faktorer som ar direkt kopplade till barnet. Miljon behdver anpassas
till barnet och inte tvartom.

Miljon skall organiseras sa att forekomsten av aversiva eller obehagliga element minimeras,
att det finns maximal tillgang till belonande aktiviteter och konsekvenser for énskade
beteenden medan sannolikheten att problembeteenden beldnas ar minimal.

Miljéer som “skyddar” mot problembeteenden utmarks av:

e Enhog grad av barnaktivering

e Tillgang till omtyckta aktiviteter och beldningar

e Ett konsekvent och forutsagbart system av scheman (visuella)
e Tillgang till typiska jamnariga

e Ett omedelbart och effektivt kommunikationssystem

En del nyare data talar for vikten av att noggrant och systematiskt analysera olika typer av
”inre” och yttre miljofaktorer (setting events) vars paverkan pa individen inte sallan kan vara
det som utl6ser ett problembeteende. Carr och medarbetare (2003) har utvecklat ett arbetssatt
dar man "avléser” dessa miljofaktorers (fysisk miljo, sociala och fysiologiska faktorer
sammantaget) paverkan genom att bedéma en individs sinnesstamning (’mood’ som man ser
som effekten av multipla, ofta oidentifierade miljofaktorer som kumulativt &r associerade med
problembeteenden) och dar man ocksa utvecklar individuella strategier att paverka
sinnesstamningen positivt sa att problembeteenden undviks. Groden och medarbetare (2001)
har i detta avseende utvecklat en stressenkat. Det finns ocksa vissa preliminara data i denna
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anda som pekar pa att femton minuters massage innan sanggaende kan reducera
problembeteenden till viss del hos sma barn, méjligen genom att forbattra deras somn
(Escalona et al., 2001), liksom att avslappning (Groden et al., 1998) och ordentlig och fysiskt
anstrangande motion anpassad till barn i den har aldern (Kern et al., 1984; Kern et al., 1982;
Levinson & Reid, 1993; Watters & Watters, 1980; Quill et al., 1989). Men det ror sig endast
om lovande strategier som &nnu ej ar tillrackligt utprovade.

Eftersom barn med autism ofta & mindre mottagliga for social forstarkning (t ex berém eller
uppmarksamhet) ar det noédvandigt att foreta en noggrann individuell analys av funktionella
forstarkare. Det finns effektiva procedurer for sadana analyser (Fisher et al., 1992; Mason et
al., 1989; McGee & Daly, 1999; Roane et al., 1998).

Det finns starkt stod for att brister i kommunikationsférmaga spelar en viktig roll i
uppkomsten av problembeteenden. Strategier som syftar till att forbéattra den receptiva
kommunikationen till exempel genom att anvénda scheman, arbetssystem och
uppgiftsorganisering (Schopler et al., 1995) for att underlatta forstaelsen for klassrumsrutiner
och liknande liksom effektiv inl&rning av spontan, expressiv kommunikation (Schreibman et
al., 2000; Wacker et al., 1996) ar nédvéndiga for att férebygga problembeteenden och
vidmakthalla reducering av dem. Se ocksa avsnittet om Kommunikation.

Nar problembeteenden redan etablerats

Slutsatserna av den mer specifika litteraturgenomgangen av interventionsstrategier for att
reducera/eliminera redan uppkomna problembeteenden redovisade ovan &r foljande:

1. Det finns en stor mangd interventionsstrategier beskrivna i litteraturen. | den nyaste
forskningen om barn med autism dominerar instruktionsbaserade strategier, alltsa
inlarningsstrategier som syftar till att lara barnet lampliga beteenden som funktionell
kommunikation, olika adaptiva beteenden och att anvanda bildscheman. Upplagg dar man
kombinerar olika typer av strategier, strategier dar man paverkar de utlésande faktorerna
(antecendentbaserade strategier) och utslackning ar ocksa vanligt forekommande. Positiv
forstarkning, bestraffning (eller forsvagning) och systemforandringar forekommer ocksa
tamligen ofta. Aldre studier redovisar oftare konsekvensbaserade
(forstarkning/bestraffning) strategier.

2. Det publicerade underlaget ger stod for att beteendeinterventioner for att
reducera/eliminera vid problembeteenden har effekt. I genomsnitt reducerades
problembeteendena i studierna med ca 85% i de 37 dataserierna. Aven i 6versikterna
noteras god effekt av intervention utom i de fall da beteenden vidmakthalls av sensoriska
forstarkare; i de fallen ar nastan 80% opaverkade av beteendeinterventioner. Resultaten
vidmaktholls (fran 12 veckor till ett ar) val i de fall detta undersoktes (21/37 dataserier).
Generaliseringsdata redovisades endast i tva av de nio studierna.

3. Nar det galler medierande faktorer ar det enda och genomgaende fyndet att de
interventioner som bygger pa information fran funktionella analyser har storre
sannolikhet att leda till signifikant reducering av problembeteenden. Detta fynd bekraftas
ocksa i en nyare Oversikt dar det dessutom framkommer att ju noggrannare denna
funktionella analys &r desto battre resultat av interventionen kan man forvénta sig
(Campbell, 2003). Valgjorda funktionella analyser leder ocksa oftare till positiva
beteendeinterventioner &n om de inte utfors.

4. De flesta studierna beskriver interventioner utforda av personer néra barnet (foraldrar,
larare och liknande) och ej av ditkallade experter.
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5. Systemfdéréandrande procedurer (se nedan), t ex strukturella fordndringar i organisationen
eller beteendeférandringar hos vuxna i barnets narhet tycks 6ka sannolikheten att
interventioner blir effektiva.

6. Utifran det ovan redovisade underlaget finns det inte ndgon typ av intervention som
enbart ar effektiv for sma barn med autism. Beteendet hos barn med autism med autism
kontrolleras av samma mekanismer som hos alla andra, alltsa forstarkning, bestraffning,
utslackning. Det genomgaende budskapet fran litteraturen ar darfor att interventionerna
skall utvecklas baserade pa en grundlig analys av de biologiska faktorerna, av de
utlésande faktorerna (antecendenterna) och av konsekvenserna som kontrollerar
problembeteendet.

| amerikanska forhallanden forekommer begreppet och forhallningssattet *Positiva
beteendeinterventioner och —stdd” (Positive behavioral support, se t ex Koegel et al., 1996)
som ocksa ar det lagstadgade sattet att handskas med problembeteenden hos barn i USA och
pa manga satt overensstammer med den allméanna svenska installningen till barnuppfostran.
Det kan beskrivas som en tillampning av beteendeinterventionsprinciper inom ramen for
samhallsnormerna for att reducera o6nskade beteenden och léara in lampliga beteenden.
Utifran detta forhallningssatt handskas man med problembeteenden i forsta hand som nagot
som behdver atgardas i ett bristfalligt sammanhang (omgivningens beskaffenhet och
beteenderepertoar) som framkommit i en funktionell analys. Data tyder pa att positiva
beteendeinterventioner och —stdd ar effektiva (Marquis et al., 1996)

Positiva beteendeinterventioner och —stdd inkluderar:

Systemforandringar processen att modifiera eller i grunden fordndra en verksamhets policies,
procedurer, praktik, personal, organisation, miljé osv. Om man anser att vissa typer av
interventioner skall erbjudas sma barn med autism maste man ocksa foreta erforderliga
forandringar pa systemniva for att detta skall vara mojligt. En annan niva av
systemforandringar ar att manniskor i barnens omgivning andrar sina beteenden sa att de
optimalt tjanar barnens utveckling (Powers, 1994).

Miljoférandringar omfattar olika typer av miljoforandringar som att bygga pa barnets styrkor
och preferenser, verka for att barnet far ta del av olika former av samhéllsstod, forbattra den
fysiska miljon, forandra miljon t ex genom att andra nar och hur lange vissa aktiviteter skall
forsigga eller infora ett schema och att ge instruktioner pa alternativa sétt.

Fardighetstraning bestar av fardigheter bade for barnet och for den som interagerar med
barnet nar det galler skoldmnen, sjalvstandighet och annat; bestar ocksa av alternativa och
adaptiva beteenden som minskar eller mildrar problembeteenden; fardigheter i att lara ut och
tréna kommunikation och socialt samspel med barnet samt problemlésning och lampliga
responser pa problembeteenden.

Beteendekonsekvenser sa att beteendeproblem elimineras och lampliga beteenden etableras
och okar.
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Slutsatser och rekommendationer

e Litteraturgenomgangen talar for att man bor inta en preventiv och proaktiv hallning till
problembeteenden, alltsa att utifran en helhetssyn genomfara en individuell 6vergripande
plan for varje barn med barnets individuella program som exempelvis anger hur inlarning
ska ga till, vad barnet skall trana och hur miljon beh6ver anpassas.

o Nar ett problembeteende har identifierats bor funktionell eller tilldmpad beteendeanalys
tillampas dar saval systemnivan som milj6- och fardighetstraningsaspekter beaktas, alltsa
att man betraktar problembeteendet som i forsta hand nagot i sammanhanget som behover
atgardas och inte som nagot som maste forandras direkt hos barnet.

e Nar ett problembeteende har identifierats bér en funktionell analys utféras som
0 definierar problembeteendet operationellt

o identifierar antecendenterna som pa ett tillforlitligt satt predicerar bade nar ett
problembeteende upptrader och nér det inte gor det

o identifierar konsekvenserna som vidmakthaller problembeteendet

o inforlivar data fran direktobservationer som bekréaftar vilka variabler som
kontrollerar beteendet

| praktiken brukar den funktionella analysen bygga pa intervjuer med vuxna i narheten av
barnet och/eller direktobservation som sedan ligger till grund for hypoteser om vilka faktorer
som kontrollerar beteendet och som sedan testas systematiskt. FOr ndrmare upplysningar om
funktionell analys och dess metodologi, se specialnumret av Journal of Behavior Analysis
1994:27(3) (Neef) samt (Bailey & Pyles, 1989; Durand & Crimmins, 1988; Hanley et al.,
2003; Iwata et al., 1994; LaBelle & Charlop-Christy, 2002; Mace & Lalli, 1991; O'Neill et
al., 1997).

e Nar den funktionella beddmningen genomfoérts utformas en beteendeintervention som

o betonar kontrollen av de faktorer som utloser (antecendenterna) och pa sa satt
gor problembeteendet irrelevant (t ex reducerar férekomsten av aversiva eller
obehagliga stimuli, erbjuder regelbunden tillgang till omtyckta aktiviteter och
liknande)

o lar ut och tranar socialt lampliga beteenden som bade 6kar barnets kompetens
och/eller ger samma konsekvens som problembeteendet gav fran omgivningen

0 organiserar konsekvenserna sa att forstarkning av problembeteenden undviks

0 organiserar konsekvenserna for att maximera forstarkningen av konkurrerande,
lampligare beteenden

o forsékrar sig om att de specifika procedurerna och strategierna ligger inom
formagan och resurserna for dem som skall genomfara interventionen och att
de Gverensstimmer med deras varderingar

o lagger upp och haller igang ett datainsamlingssystem sa att effekterna av
interventionerna kan utvarderas

Denna framstéllning bygger huvudsakligen pa Horner et al.., 2002 och kapitel 1 och 10 i
Educating children with autism (National Research Council, 2001). Framstéllningen ar
uppdaterad med nyare forskning (2001-férsta halvan av 2003).
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Sammanfattning

e Kognitiva svarigheter ar inget kriterium for autism, men manga barn med autism visar en
nedsatt eller avvikande kognitiv formaga, vilket paverkar deras inldarning. De visar svag
formaga framfor allt vid uppmarksamhet, imitation, symbolhantering, begreppsbildning
och generalisering.

e | detta avsnitt behandlas de grundlaggande kognitiva svarigheterna som de manifesteras
hos sma barn.

e Mangsidiga program for forskolebarn med autism &r framst inriktade pa dessa
grundlaggande kognitiva svarigheter.

e Kognitiva svarigheter ar nara associerade med sociala och kommunikativa svarigheter.

e Som matt pa kognition anvands olika begavningstest eller utvecklingsskalor. Resultatet
summeras oftast som intelligenskvot (1Q).

e 1Q-poéng kan i stort forutsdaga skolresultat och teoretiska prestationer, men ar mindre
tillforlitliga under smabarnsaren.

e Forskolebarn med 1Q-poéng i narheten av normalomradet och som har vissa sprakliga
fardigheter, visar en mer gynnsam framtida utveckling.

e Ett antal interventionsstudier visar positiva effekter pa utveckling av teoretiska formagor,
métt med 1Q, for barn med autism.

e Det finns praktiskt taget inga studier som beskriver specifikt vilka strategier som &r mest
effektiva for att oka teoretiska prestationer hos sma barn.

e En kombination av faktorer ar viktig vad géller forskolebarns inldrning. Insatser ska under
smabarnsaldern fokusera pa imitation, lek och kommunikationstraning och att utveckla
adekvata svarsmonster hos det lilla barnet. Tidig intensiv tréaning for att 6ka dessa
formagor hos barnet kan paverka senare inlarningsmaéjligheter inom andra omraden.

Inledning

Kognitiv formaga ar inte ett kriterium for autism men olika brister i kognitiva férmagor ar
associerade med autism (American Psychiatric Association, 2000). Barn med autism visar
ofta en nedsatt eller avvikande kognitiv formaga, vilket paverkar deras larande (Green et al.,
1995; Prior & Rogers, 1998, National Research Council, 2001).

Autismspektrumtillstdnden ar beteendedefinierade syndrom men konceptualiseras sedan lange
som en i grunden kognitiv dysfunktion beroende pa ett dysfunktionellt nervsystem (t ex
Rutter, 1983). Det finns idag ett antal teorier som forsoker forklara den autistiska
symtomatologin pa den kognitiva eller neuropsykologiska nivan. En viktig faktor i dessa
forsok ar att urskilja de typiskt autistiska kognitiva svarigheterna och sardragen fran dem som
allmant forekommer vid utvecklingsstorning, alltsa att forsoka finna forklaringar till det
typiska vid autism som inte endast ar en effekt av lag allman begavning. Lag allméan
begavning &r inte ett kriterium for autism eller specifikt for denna grupp. En betydande andel
av personer med autism har inte nagon allman begavningsnedséttning.
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Autism och begavningsniva

En relativt stor andel barn med autism fungerar pa en niva som motsvarar utvecklingsstorning
(American Psychiatric Association, 2000). Andelen personer med autism som &ven har
utvecklingsstorning berdknas vara ca 70% (National Research Council, 2001; Fombonne,
2003). Fombonne fann i sin fornyade genomgang 2003 inga sékra tecken pa att andelen
personer med autism som ocksa har utvecklingsstorning minskar. Nivan kan variera fran
lindrig till svar utvecklingsstérning. | manga rapporterade interventionsstudier ligger
genomsnittsnivan mellan 50 till 70 matt i 1Q-poang (Kasari, 2002).

Kanner fann i sin originalstudie (1943) att barn med autism uppvisade ett ojamnt resultat nar
man testade deras begdvning. Kunskapen kring denna ojamna begavningsutveckling har okat
under arens lopp. Barn med autism kan ha god férmaga inom vissa omraden medan det inom
andra omraden foreligger en signifikant storning i utvecklingen (Ozonoff & Miller, 1995).
Hos barn med autism generellt &r de ickeverbala formagorna starkare &n de verbala (American
Psychiatric Association, 2000).

Begavning ar foremal for matning i nastan alla studier, dels for att man vill veta vad som
utméarker den grupp som undersoks och dels for att man i interventioner med mangsidiga
program ofta ser den storsta effekten pa begavning matt med intelligenstest.

Interventioners effektivitet pa begavningsniva

Kognition &r ett komplext omrade. Program for barn med autism under forskoledren &r framst
inriktade pa grundlaggande fardigheter sdsom uppmarksamhet, imitation, begreppsbildning,
kategorisering, generalisering samt inldrning av vanliga forskole- och skolfardigheter. For att
utvardera effekten av de mangsidiga programmen pa kognitiva formagor anvands nastan alltid
sammanfattande matt, standardiserade begavningstest, trots de brister som detta kan medfora.
(Om 1Q som matt se avsnittet Att mata effekter av tidig intervention).

Man anvander begavningstest dels for att man vill veta vad som utméarker den grupp som
ingar i interventionen och dels for att interventionen ofta har effekt pa testresultaten. | de
oversikter som ligger till grund fér mangsidiga program rapporteras 6kning med i genomsnitt
ca 20 1Q - poang (mellan 15 — 30 poédng) (Dawson & Osterling, 1997; Rogers, 1998a; Smith,
1999; Ludwig & Harstall, 2001; National Research Council, 2001; Kasari, 2002; Diggle et al.,
2004). Resultaten i originalstudierna har diskuterats och ifragasatts av olika forskare, som
givit alternativa forklaringar till resultaten (Gresham & MacMillan,1997). En forklaring kan
vara att barnen genom interventionen lart sig att battre utnyttja sina formagor. En annan
forklaring kan vara att 1Q som matt pa kognitiv utveckling under smabarnsaren medfor
speciella problem. De uppgifter som anvénds i test under smabarnsaren méter delvis andra
formagor an dem man mater senare under forskolearen. Ytterligare en forklaring kan vara att
resultat hos en 2-aring inte &ger samma stabilitet som de vid 5, 7 eller 10 ars alder (Rapin,
2003).

En annan viktig invandning mot generallserbarheten av resultaten &r att den individuella
variationen &r stor. Aven om studier visat pa stora framsteg hos en grupp barn har utfallen for
de olika barnen varit mycket varierande (Rogers, 1998a; Smith, 1999: National Research
Council, 2001). Fragan om IQ vid start har betydelse for hur stora framsteg barnen gor har
bland annat studerats av Harris och Handleman (2000). De visar att 1Q och sprakutveckling
kan ha betydelse for att forutsaga framsteg inom skola och utbildning. De fann vid en studie
att barn, som deltog i ett interventionsprogram fran tidig alder och hade hogre 1Q vid
programmets start, hade stérre mojligheter att placeras i normalskoleklass &n de barn som
startade senare och hade lagre 1Q vid programstarten.
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Det finns bara nagra fa studier av hur resultaten star sig pa langre sikt (Lovaas,1987; Mc
Eachin et al., 1993; Smith et al., 2000). De flesta betraktar dock resultaten som lovande
(National Research Council, 2001; Kasari, 2002; Howlin, 2003).

Grundlaggande kognitiva svarigheter hos barn med autism

Det finns en omfattande litteratur som undersoker huruvida barn med autism skulle sakna
eller ha nedsatt Theory of Mind, exekutiv dysfunktion, svag central samordning eller problem
med minnet (for en grundlig genomgang, se Dahlgren, 2004). Aven om ingen av dessa teorier
annu har visat sig kunna forklara varken hela den autistiska symtomatologin eller galla alla
individer med autismspektrumstorningar ar det okontroversiellt att pasta att det &r vanligt
forekommande att barn med autism uppvisar ett grundlaggande ménster av
inlarningssvarigheter. Exakt hur detta monster, liksom symtomatologin, yttrar sig ar bland
annat avhangigt barnets allmanna intellektuella formaga.

Autism drabbar manga aspekter av det kognitiva omradet och paverkar larandet hos barn med
autism. Sally Rogers (1998b) gor en analys av dessa grundldggande neuropsykologiska
svarigheter. Hon menar att svarigheter inom omradena intersubjektivitet, imitation, exekutiva
funktioner, emotioner och sensoriska funktioner &r sa gott som universella. Denna
kombination av svarigheter paverkar pa ett genomgripande satt formagan till inlarning inom
flera viktiga utvecklingsomraden, t ex uppmarksamhet, malinriktat beteende, generalisering,
kommunikation, sprak och socialt samspel (se vidare Socialt samspel och Kommunikation).
Hon menar att detta sammantaget ofta medfor att barn med autism lar sig langsammare an
andra barn och att de darfor behéver fler 6vningstillfallen for att lara nytt. Rogers lyfter ocksa
fram nagra omraden dar barn med autism inte séllan uppvisar relativa styrkor, som t ex
visuospatial formaga, gott utantillminne, minne for detaljer, vanor och rutiner samt motorik.

Rogers menar att de mangsidiga program for forskolebarn med autism som har empiriskt stad,
arbetar med dessa grundldaggande hinder for effektiv inlarning, om an pa lite olika satt. Har
nedan foljer en kort genomgang framst utifran Rogers framstéllning av respektive omrade och
hennes exempel fran nagra av dessa program (Lovaas program, Denvermodellen och
TEACCH-programmet) och hur man kan arbeta med dessa svarigheter. For en kort
beskrivning av dessa program, se Handleman och Harris (2000).

Nér det galler sensorisk funktion hanvisas till avsnittet Sensomotorik.

Intersubjektivitet

Under denna rubrik samlar Rogers delad uppmarksamhet samt formagan att dela avsikter och
emotionella tillstand. Delad uppméarksamhet handlar om att samordna sin egen
uppmarksamhet med nagon annans i férhallande till ndgot tredje (féremal, person eller annat).
Det innebér att kunna fokusera och félja med blicken och peka for att uppmarksamma
omgivningen pa en aktivitet eller ett féremal. Delad uppméarksamhet ar ocksa att vara
medveten om flera samtidigt forekommande foreteelser, utan att detta stér uppmarksamheten
pa det man just valt att fokusera pa. Att dela avsikter tar sig uttryck genom joller, blickar,
kroppssprak eller verbal kommunikation, alltsa kommunikativa beteenden med syfte att
formedla avsikter. Att dela emotionella tillstand handlar om att avsiktligt forsoka formedla
vad man kanner till ndgon annan med sérskilt fokus pa dennes ansikte. Sma barn med autism
uppvisar vanligtvis inte dessa férmagor eller gor det pa ett annorlunda sétt, men manga
tillagnar sig dessa formagor med tiden, atminstone delvis. Delad uppmarksamhet har visat sig
samvariera med sprakniva. Delad uppmarksamhet ar det mest utforskade nar det galler
autism. Overhuvud taget hanger intersubjektivitet nara ihop med kommunikation, symbollek
och inlevelseformaga (Theory of Mind).
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Funktionell och effektiv kommunikation &r ett av intersubjektivitetens k&nnetecken och det ar
nagot alla program arbetar mycket med.

| TEACCH-programmets forskoleupplégg tas funktionella kommunikationssystem
omedelbart i bruk. Dessa bygger pa bilder, objekt, text och ord utifran varje individs formaga
och preferenser och anvénds i savél naturligt uppkomna situationer som i strukturerade
sammanhang. Visuella scheman och bilder anvénds for att ge instruktioner och tydliggdra
situationer fran vuxen till barn.

Denvermodellen anvander ett antal olika interventioner for att direkt befrdmja barnets
intersubjektiva formaga. Dels stravar man efter att balansera mangden situationer dar barnet
”leder” aktiviteterna, med situationer dar den vuxne styr. Syftet &r att barnet ska lara sig att bli
medvetet bade om den vuxnes motiv och avsikter liksom sina egna. Man arbetar direkt med
delad uppmérksamhet. Avsiktlig kommunikation évar man bland annat genom att arrangera
situationer pa ett satt sa att barnet inte kan lata bli att kommunicera. Man anvander ocksa
bilder, tecken och/eller ord saval i naturliga situationer som i detaljplanerade och
strukturerade inlarningssituationer.

| Lovaas-programmet bestar en viktig del i att trdna barnet att rikta uppméarksamheten pa
uppgiften och pa den vuxnes instruktioner i en-till-en situation (discrete trial).
Inlarningssituationen ger rik erfarenhet av kommunikation fran den vuxne som kréaver nagon
typ av respons vilken den vuxne laser av i minsta detalj. Nar barn lart sig en fardighet pa detta
sétt kompletteras den helt vuxenstyrda inlérningsstrategin med andra mer barnstyrda och
naturalistiska strategier som ger barnet mojlighet att erfara egna avsikter och motiv.

Imitation

Svarigheter inom imitation syns tidigt, det galler saval vokal imitation som formaga att
imitera gester och att imitera utifran objekt. (Ohta, 1987; Prior et al., 1975; Rapin, 1996;
Sigman & Ungerer, 1984). | en longitudinell studie fann man att 60% av forskolebarnen med
autism, uppvisade imitationssvarigheter av varierande grad. Imitation ar en viktig formaga
inte bara for utveckling av sprak och lek, utan aven for forstaelse av kénslor, socialt beteende
och senare, abstrakt tdankande (Stone et al., 1997).

For att kunna imitera kravs att man har en viss motorisk formaga som brukar kallas praxis,
alltsa en underliggande process till planering och utférande av nya komplexa motoriska
monster och sekvenser. Att barn med autism, men dven hégfungerande ungdomar och vuxna,
har brister i formagan att imitera har lange varit kant. Man har konstaterat att det foreligger en
sarskild svarighet att imitera andras rorelser vilket skulle kunna hanga ihop med en
underliggande storning av praxis. En underliggande praxisstorning skulle kunna forklara
manga symtom vid autism, exempelvis brister i socialt samspel, avsaknad av lek med
jamnariga och symbollek, svarigheter att utveckla tal och svarigheter att producera nya
beteenden.

| TEACCH-programmet 6vas inte imitation direkt men daremot understods praxis pa flera
sétt. Bland annat tillrattaldggs miljon i detta syfte. Uppgifterna som skall genomféras bryts
ned i sma steg, instrueras och understods visuellt. Att ha en genomtéankt och alltid
aterkommande gang i hur uppgifter genomfors, uppifran och ned och fran vanster till hoger,
samt att man foretradesvis anvander motoriska prompter framfor verbala, kan ocksa ses som
sétt att understddja praxis.

| Denvermodellen utgar man ifran att barn med autism har dyspraxi och att detta ligger till
grund for svarigheterna att harma. Man Gvar darfor imitation intensivt i en-till-en situationer,
bade motoriskt, verbalt och vokalt, genom att dela upp varje beteendesekvens som skall
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harmas i mindre delar. Dessutom évar man detta pa liknande satt i gruppsituationer med andra
barn och i leksituationer for att forbereda barnet pa lek med jamnariga.

I Lovaas-programmet lars imitation ut direkt fOr att fortsattningsvis tjana som en
huvudstrategi for vidare inlarning. Barnet lar sig i en strukturerad situation med en vuxen att
harma motoriskt, vokalt och verbalt och med olika objekt. Detta generaliseras sedan till andra
situationer, t ex med jamnariga. De respektive fardigheterna bryts ned i lagom stora bitar och
ovas sedan tills de ar automatiserade. Overforing till andra naturliga vardagssituationer sker
pa ett noggrant planerat sétt.

Exekutiva funktioner

Barn med autism har brister vad galler exekutiva funktioner. Detta medfor svarigheter att
uppfatta, forsta och minnas helhet och se sammanhang, inse konsekvenser, innebérd och
mening (Frith, 1996; Jarrold et al., 2000). Det innebéar ocksa svarigheter att dra slutsatser av
tidigare erfarenheter och inlarda beteenden, d v s att anvanda/utnyttja sin begavning.

Ofta foreligger svarigheter med planering och organisation vilket ger bristande flexibilitet i
tanke och handling samt i formaga att hitta strategier. Denna dysfunktion anses ligga bakom
manga av de symtom som har med begransade, repetitiva och stereotypa monster i beteenden,
aktiviteter och intressen att gora. Barn med autism har svarigheter att sortera information och
dra anvandbara slutsatser av det de lar, det vill sdga de har svart med generalisering. Det finns
en begransning i automatisering av inlarda férmagor (Schreibman & Lovaas, 1973; Tager-
Flusberg, 1981).

TEACCH-programmet ser svarigheter med organisering och arbetsminne som grundlaggande
utmaningar vid autism. Man understodjer dessa genom att organisera inlarningsmiljon pa ett
sadant satt att barnets uppmarksamhet for uppgifterna blir maximal. Detta sker genom ett
utvecklat system av visuella instruktioner, framhé&vande av viktig information, scheman for att
underlatta 6vergangar och framja flexibilitet samt att sensoriska storningsmoment reduceras.
Forstarkning och ett system av scheman som minskar svarigheterna att ta initiativ, hamma
ovidkommande impulser och sekvensering, anvands for att barnet skall 4gna sa mycket tid
som mojligt at malinriktade aktiviteter. Scheman utformade och anvéanda pa ett lampligt sétt
kan underlatta for barn att forhalla sig mer flexibla till exempelvis det som hander under
dagen och minska deras forandringsovilja.

| Lovaas-programmets en-till-en upplagg minimeras kraven pa valutvecklade exekutiva
funktioner hos barn med autism pa olika satt. Dels &r arbetssattet mycket strukturerat och
tydligt vuxenstyrt — den vuxne kan sagas overta det exekutiva ansvaret fran barnet. Hela
inlarningssituationen ar uppbyggd pa ett sadant satt, att barnet skall kunna agera pa ett
koncentrerat och organiserat vis genom att uppmarksamheten understdds av instruktionen och
uppgiftens tydlighet. Kraftfulla forstarkningsstrategier gor det lattare for barnet att hamma
ovidkommande impulser. Den noggranna uppdelningen av fardigheter i sma och tydliga delar
som Ovas upprepade ganger, hjalper barnet att sekvensera sina aktiviteter pa ett malinriktat
satt. Genom att lara ut lampliga lekfardigheter utokas barnets beteenderepertoar som pa grund
av den exekutiva dysfunktionen utan sarskilda insatser ofta ar stereotyp och repetitiv hos
barnet med autism.

Emotion

Det emotionella omradet ar fortfarande inte sarskilt utforskat nar det galler autism. Det finns
dock flera omraden av emotionellt fungerande som tycks vara paverkade. Exempelvis tycks
dessa barn emotionellt sett oftare uppvisa mer neutrala och svartolkade ansiktsuttryck an
andra barn. De tycks ocksa ha svarigheter bade att avlasa och/eller tolka andras emotionella
signaler, som att férmedla sina egna emotionella tillstand till andra. Det ar inte klart huruvida
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dessa svarigheter av emotionell art &r primara vid autism eller en foljd av andra typer av
avvikelser.

| TEACCH-programmet lyfter man fram hur man kan hantera negativa ké&nslor hos individer
med autism. Ett uttalat syfte ar att reducera kansloméssigt obehag. Man har identifierat vissa
foreteelser som anses kunna orsaka mycket oro, osdkerhet och dverstimulering, t ex vissa
sensoriska stimuli, oférmaga att forutse vad som kommer att handa harnast, plotsliga
forandringar och liknande. Utdéver det lidande sadant orsakar stor detta ocksa individens
mojligheter till inldrning och utveckling. Viktiga element i TEACCH-programmet &r tydlig
fysisk omgivning, visuella strategier och arbetssystem som underlattar for barnet att fa
mojlighet att arbeta med angendma saker i en lugn, stédjande och stabil miljo dar osakerhet,
otydlighet och misslyckanden &r reducerade till ett minimum och dar mdéjligheten att lyckas
och fa kanna sig kapabel ar maximal.

I Denvermodellen betonas vikten att skapa situationer med socialt samspel som resulterar i
starka positiva kanslor hos barnet. Sadana kansloméssiga tillstand anses avgorande for
mojligheten att utveckla varma och tillitsfulla relationer med vuxna. Dessa positiva k&nslor
hos barnet far aterverkningar vad galler motivation att interagera med vuxna och att hoja
barnets uppmarksamhet for uppgiften och den vuxne. Detta, menar man utgor fundamentet for
barnets sociala engagemang med vuxna éverhuvud taget. Exempelvis tillampar man som en
del i programmet, ”sensosociala” rutiner (sensory social routines) vilket innebar roliga och
larorika aktiviteter med starka sensoriska, motoriska och sociala inslag. Det kan vara ramsor,
sang- och rorelselekar, livliga fysiska lekar som syftar till att skapa starka positiva kénslor,
reglera aktivitetsnivan, ge barnet kommunikativ kontroll i samspelet och stimulera
barninitierad kommunikation, pa vilken den vuxne kan svara.

Lovaas har noggrant beskrivit hur man kan handskas med negativa kénslor och
problembeteenden med hjélp av funktionell beteendeanalys. Genom att betona positiva
forstarkningsstrategier for att framja barnets motivation, understryks vikten av positiva
kanslor i Lovaas-programmet. Utgangspunkten &r att barn lar sig béattre nar de befinner sig i
ett positivt kanslotillstand. Framgangsrik traning dér barnet lyckas, antas forandra balansen
mellan negativa och positiva kanslor sa att barnet upplever fler situationer med positiva
kéanslor. Ytterligare ett omrade déar kéanslor spelar en viktig roll, ar barnets upplevelse av den
vuxnes kénslouttryck i olika situationer. Det handlar om starka och tydligt uttryckta kanslor,
bade positiva och negativa, som respons pa barnets beteende. Kénslor uttrycks pa ett
forutségbart och begripligt satt vilket hjalper barnet att tolka dem korrekt, samtidigt som
begrepp och ord for kénslor lars ut.

Langsam inlarningstakt

Inlarningen hos manga barn med autism utmarks av att den &r langsam. Det ar vanligt att de
behdver mycket mer 6vning dn andra barn for att tillagna sig manga fardigheter. Darfor ar det
viktigt att de inlarningsstrategier som tillampas bygger pa struktur och systematik och utgar
fran inlarningsteori (TBA). Uppgifterna behover brytas ned i sma steg, laras ut individuellt.
Korrekt utforande av uppgifterna maste forstarkas. Detta utmérker alla de beskrivna
programmens tillvagagangssatt.

| TEACCH-modellen betonas visuella strategier framfor auditiva och man anvander
uppgiftsanalys dar fardigheter bryts ned i mindre bitar for att sedan l&ras ut i langre sekvenser
(chaining). Man betonar ocksa sjalvstandighet och livsperspektiv pa ett praktiskt satt, genom
att éva och forbereda barnet for miljoer, arbetssatt och aktiviteter som kommer att dominera
nasta livsstadium ("teaching the next environment”).

Lovaasprogrammet bygger pa operanta strategier. De allmanna inlarningssvarigheterna vid
autism bemots med hog traningsintensitet, noggrant genomténkt och uppbyggd
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fardighetstraning, planerad generalisering till olika situationer, upprepning och anvéndning av
beteendeanalys for att lara ut komplexa fardigheter och sekvenser.

Starka sidor

Manga barn med autism uppvisar relativa styrkor nar det galler vissa omraden. Exempelvis
tycks manga barn med autism ha relativt starkare visuospatial férmaga och motorik, lar sig
ofta lasa tidigt, visar starkt detaljsinne och har gott utantillminne for vissa saker.

Det ar valdokumenterat att det ar effektivt att dra nytta av styrkor och specialintressen for att
lara ut funktionella fardigheter. Att betona individuella styrkor och intressen &ar vanligt i all
interventionslitteratur.

TEACCH-programmet har lyft fram de visuella styrkorna och individens goda minne for
detaljer och rutiner. Programmet bygger mycket av sitt upplagg pa visuellt material och att
finna goda rutiner. Man understryker ocksa vikten av att individen far tillgang till
favoritaktiviteter och -material, eftersom detta dr starkt motiverande for individen nér det
géller att lara nytt. En accepterande installning till autism i sig har alltid lyfts fram som en
viktig punkt inom TEACCH-filosofin. Specialintressen och specialférmagor accepteras och
varderas som viktiga formagor.

Aven Denvermodellen anviander barnens intressen och preferenser for att lara ut funktionella
fardigheter.

| beteendeinriktade program som Lovaas’ &r visuellt material och forskoleaktiviteter starkt
framtradande.
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Slutsatser och rekommendationer

Det finns ett antal interventionsstudier som visar att manga barn med autism kan fa battre
resultat pa begavningstest genom att delta i mangsidiga program (for dversikter av dessa
studier, se avsnittet Granskning av det vetenskapliga underlaget). De flesta program arbetar
direkt eller indirekt med de underliggande neuropsykologiska brister som barnen uppvisar.
Man vet &nnu inte vilka enskilda faktorer, som har storst betydelse vid inlarning fér barn med
autism. Inom de olika programmen rader stark konsensus kring vissa faktorer som anses
nddvéndiga vid inlarning for barn med autism (se Gemensamma faktorer relaterade till
effektivitet).

Ta hansyn till och trana de karaktaristiska svarigheterna vid autism:

e Att fokusera och dela uppmérksamhet.

e Att imitera, saval motoriskt som vokal.

e Att ldra sig samarbeta och ta instruktioner som ar nodvandiga forutsattningar for inlarning.
e Att utveckla exekutiv formaga genom sekvensering och strukturering av uppgifter.

e Att trdna forskoleuppgifter, som kategorisering, klassificering, antal och
begreppsbildning.

o Fokusera pa barnets formagor hellre an deras svarigheter.

e Anvanda inlarningsstrategier baserade pa tillampad beteendeanalys (TBA) vid
intervention.

e Strukturera, organisera och visualisera omgivningen, for att oka barnets forstaelse,
reducera stress och underlatta inlarning.

e Planera for generalisering och vidmakthallande av inlarda formagor till situationer utanfor
sjélva traningssituationen.

e Anvanda naturligt uppkomna tillfallen i miljon till inlarning, generalisering och
vidmakthallande.
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Sammanfattning

e Adaptiva beteenden definieras vanligen som beteenden som behdvs for att géra individens
interaktion med omgivningen andamalsenlig och som okar delaktighet och
sjalvstandighet. Har ar fokus pa ADL-fardigheter.

e Att hatillagnat sig aldersadekvata adaptiva fardigheter ar en forutsattning for delaktighet
och ger okade mojligheter att kunna delta i manga vardagliga situationer och
sammanhang.

e Att planera for generalisering av tillagnade adaptiva fardigheter ar av storsta vikt.

e Det saknas i stort sett studier om interventioner for tillagnandet av adaptiva fardigheter
hos barn med autism.

e Vid utformandet av ADL-interventioner for forskolebarn med autism utgar man ofta fran
lardomar om inlarning av sadana fardigheter fran andra grupper, som vuxna med
allehanda funktionshinder och manualer och liknande avsedda for normalutvecklade barn
samt allmanna kunskaper om inlarningsméssiga sardrag vid autism.

e Noggrann och aterkommande bedémning, till exempel med Vineland-skalorna, av varje
barns adaptiva fardigheter ar viktig och kan vara anvandbar.

Inledning

Adaptiva beteenden (adaptiv funktionsformaga, adaptiva fardigheter etc.) &r en bred kategori
beteenden som brukar definieras som beteenden som behdvs for att en individ skall kunna
uppfylla den kulturella gemenskapens forvantade aldersanpassade krav avseende
sjalvstandighet och socialt ansvarstagande (Grossman, 1983) samt for att kunna utféra de
dagliga aktiviteter som ar nodvandiga for personlig och social sjalvstandighet (Sparrow et al.,
1984). Det handlar om beteenden inom en méangd omraden som inte nodvandigtvis direkt har
med t ex 1Q att gora. | litteraturen om barn med autism avhandlas under den hér och liknande
rubriker salunda allt fran mer autismspecifika svarigheter som socialt samspel och
kommunikation till olika typer av vardagliga fardigheter typiska for hem-, skol-, familje- och
olika samhdllssituationer (ADL), sjalvhjalp och liknande. Det ar vanligt att i det har
sammanhanget tala om olika typer av sjalvhjalpsfardigheter i forhallande till biologiska
funktioner som toalettrdning, mat och sémn.

Det ar viktigt for varje barn med en autismspektrumstérning att fa mojlighet att lara sig ADL
och sjalvhjalp utifran en genomtankt planering som, utover fardighetstillagnandet, beskriver
hur generaliseringen av dessa fardigheter till olika situationer skall ga till. ADL och sjélvhjélp
ar nyckelfardigheter som kan 6ppna for storre delaktighet i en méangd situationer for barn med
autism. Dessutom kan fardigheter inom de har omradena vara tacksamma startpunkter i
undervisningsuppléagg eller program eftersom barn med autism inte séllan lattare goér framsteg
hér an inom karnomradena socialt samspel och kommunikation. Dessa omraden ar viktiga
komponenter i de flesta mangsidiga program och andra typer av upplagg som anvands for
barn med autism.

Zander, E. (2004). Adaptiva beteenden.
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Overgripande mal

Det 6vergripande malet ar att lara ut fardigheter som utvecklar barnets maéjligheter till storsta
mojliga (aldersmassiga) delaktighet i olika sasmmanhang som barnet har nytta av. Barn som
exempelvis inte &r toalettrdnade har sannolikt mindre mojligheter att kunna vistas i ett
klassrum med normalutvecklade jamnariga. Likasa undviker sannolikt foraldrar till barn som
har ett "farligt” beteende att Iata barnet folja med i en méngd sammanhang. Fardigheterna
skall kunna tillagnas inom ett ar annars ar malet for hogt satt. | planeringen av tillagnandet av
adaptiva fardigheter maste sarskild vikt laggas vid att explicit planera for hur fardigheterna
skall generaliseras till olika situationer och sammanhang.

Beddmning

Det finns flera viktiga skal att gora noggranna och formella beddmningar av barnets adaptiva
fardigheter:

1. Ger ett vardefullt matt pa typisk funktion i barnets vanliga och naturliga miljoer (till
skillnad fran ett rent begavningstest i en tillrattalagd miljo) vilket kan saga mycket om
generaliseringsformaga. Exempelvis kan stora nivaskillnader i adaptivt beteende mellan
mycket strukturerade och mindre strukturerade miljoer eller mellan adaptivt beteende och
IQ géra omgivningen uppmarksam pa vikten av att trana generalisering till olika miljoer
och pa att explicit lara ut sddana fardigheter som man kanske tagit for givet att individen
beharskade utifran 1Q-nivan. Vissa data tyder pa att nivan pa adaptivt beteende predicerar
framtida sjalvstandigt fungerande battre &n 1Q (Carter et al., 1996).

2. Identifiera en individs starka och svaga sidor infor planeringen av barnets individuella
program kan t ex vara till hjalp att formulera adekvata inlarningsmal.

3. Anvandbart for att 6vervaka en individs utveckling éver tid och i olika sammanhang samt
aven fungera som utvarderingsinstrument vid insatser.

4. Hjalp vid diagnostik (MR, Aspergers syndrom).

Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS).

Ett vanligt forekommande instrument i den engelsksprakiga varlden for sddan bedémning ar
Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS; for en kort presentation se Volkmar, 2003). Det
ar standardiserat och normerat efter amerikanska forhallanden och det finns sérskilda normer
for personer med autism (Carter et al., 1998) och det finns en del intressanta studier gjorda
dar man anvander VABS (Bolte & Poustka, 2002; Kraijer, 2000; Liss et al., 2001;
McClannahan et al., 1990). Instrumentet har ocksa anvants som ett matt vid
interventionsstudier (Anderson et al., 1987; McEachin et al., 1993; Greenspan & Wieder,
1997; Smith et al., 2000) eftersom det anses ge en global bild av ett barns typiska
funktionsférmaga i vanliga och representativa miljoer och situationer och dess formaga att
generalisera inlarda fardigheter i olika sammanhang till skillnad fran t ex intelligenstest som
bedomer ett barns specifika formagor vid mycket strukturerade situationer. Vineland-skalorna
bestar av fyra omraden: Kommunikation, ADL-fardigheter, Sociala fardigheter och Motorik.
Tyvarr saknas svensk dverséttning och normering av Vineland-skalorna.

Zander, E. (2004). Adaptiva beteenden.
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Interventionsstudier

Om man bortser fran studier som utvarderar beteendeinterventioner vid socialt samspel och
kommunikation finns det forvanansvart fa studier som direkt utvarderar denna typ av
interventioner for att lara ut adaptivt beteende hos sma barn med autism. Allméant tyder dock
forskningsresultaten pa att det ar mojligt att lara manga av barnen med autism en hel rad
adaptiva féardigheter.

Déaremot finns det viss forskning om den betydelse olika typer av forstarkning (reinforcer
potency) har som &r relevant vid anvandande av beteendetekniker vid fardighetstraning dar
barn med autism. Noggranna och systematiska forstarkningsanalyser har allmant visat sig
kunna effektivisera inlarningen (Mason et al., 1989). Exempelvis finns visst stéd for att
varierade forstarkare ar effektivare &n samma hela tiden (Egel, 1981) och att sensoriska
forstarkare ar mer motstandskraftiga an atbara (Rincover & Newsom, 1985).

Rekommendationer

Manualer for toalettraning avsedda for normalutvecklade barn (Azrin & Foxx, 1974) har
visat sig vara tdmligen enkla att anpassa till anvandning for barn med autism (McGee et al.,
1994) och ar kanske ocksa mer framgangsrika &n rena operanta tekniker, atminstone sadana
som anvandes forr dér ofta (fysisk) bestraffning férekom (Ando, 1977).

Handledning av jamnariga (peer tutoring) visade sig effektivt for att lara ut ADL
(community living skills) (képa glasspinne, lana en bok pa bibliotek, képa nagot i en affar och
ga over gatan) till tva pojkar, 5 och 8 ar, med autism. Modellering (modelling) forstarktes
med direkt instruktion fran de jamnariga vilket ledde till att bada pojkarna larde sig dessa
uppgifter (Blew et al., 1985).

Fysisk aktivitet eller motion, i det hér fallet jogging 20 minuter om dagen, har visat sig
kunna minska sjalvstimulerande beteende hos barn med autism liksom forbéttra
andamalsenliga skolbeteenden (koncentration och prestation) (Kern et al., 1982). Energisk
fysisk aktivitet har visat sig minska sjalvstimulerande beteende (Kern et al., 1984).

Det finns checklistor for personlig omvardnad som kan vara mycket anvandbara som
bedémningsinstrument (eller kvalitetssakringsinstrument for god omvardnad for barn som ar
pa institution) (McClannahan et al., 1990). Man har sett att ett systematiskt forhallningssatt
till personlig omvardnad, t ex genom med hjalp av en checklista, kan forbattra barns kladsel
och hygien. Att vara hel och ren och se allmént valvardad ut maste anses vara en viktig aspekt
for 6kade mojligheter till delaktighet i sociala och samhalleliga sammanhang.

Det ar vanligt att de strategier som anvands for lara ut adaptiva fardigheter till barn med
autism bygger pa forskning och erfarenheter fran undervisning av vuxna med olika typer av
utvecklingsavvikelser (inklusive autismspektrumstérningar). Vi saknar slutgiltiga och sékra
svar pa nar och hur ofta samt med hur stora férandringar dessa strategier verkligen ar
tillampbara pa barn med autism. | vissa lagen kan det autistiska beteendet lagga sérskilda
hinder i vagen for ett flexibelt tillagnande av fardigheten ifraga och detta kraver sannolikt att
man utvecklar specifika strategier just for denna grupp (t ex begransade matvanor,
toalettritualer och liknande). En genomgripande anpassning behdver sannolikt géras nér det
galler forstarkare jamfort med vuxna med utvecklingsavvikelser i allmanhet.
Generaliseringsstravanden bor standigt hallas levande och da for varje specifikt barn och
beteende. | vissa lagen kanske generaliseringsstravandena far sta tillbaka for att ett visst
beteende anda utfors (battre att borsta tanderna med en sarskild tandborste &n att inte gora det
alls). Det kan inte heller nog understrykas att de individuella skillnaderna ar mycket stora
avseende hur latt varje barn har att lara och darmed resultatet av interventionen vilket gor det
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absolut nodvéandigt att alltid individualisera varje behandlingsupplégg i detta och andra
avseenden.

I dagens lage finns ett behov av att dversétta den forskning som finns till anvandarvénliga
manualer och traningsresurser for att ge foraldrar och larare rimliga mojligheter att erbjuda
barnen med autism genomténkta och effektiva program for adaptiva funktionsfardigheter.
Som det ar nu far man i mangt och mycket halla till godo med manualer som egentligen ar
avsedda for normalutvecklade barn.

Denna framstallning bygger pa kapitel 9 i Educating children with autism (National Research
Council, 2001). Framstallningen &r en uppdaterad med nyare forskning (2001-forsta halvan av
2003).
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Sammanfattning

e Manga barn med autism reagerar avvikande pa olika sensoriska stimuli och har en
avvikande motorik. Det finns anledning att tro att dessa avvikelser paverkar deras
utveckling negativt och ligger bakom vissa symtom och problembeteenden.

e Barn med autism &r en varierad grupp.

e Det finns en mangd olika interventioner vars syfte ar att direkt och specifikt avhjalpa eller
reducera dessa avvikande reaktioner pa sensoriska stimuli: olika sensoriska
integrationsterapier, horselintegrationstraningsprogram, visuella terapier, sensomotoriska
stimuleringstekniker och allménna fysiska aktiviteter.

e | flera av de mangsidiga programmen for férskolebarn med autism, om an pa olika sétt,
beaktas varje barns sensomotoriska profil for att minimera dess eventuellt negativa
inverkan pa inlarning och beteende.

e Det saknas forskningsstod for att anvénda denna typ av interventioner.
Kunskapsunderlaget for dessa interventioner ar mycket bristfalligt saval vad galler
teoretisk underbyggnad som effektstudiernas antal, resultat och metodologi. Né&r positiva
resultat uppmétts har man i allménhet inte kunnat férbinda de antagna dysfunktionella
neurologiska mekanismerna till funktionella férandringar i studierna. De positiva
resultaten, nar sadana uppmatts, ar oftast svaga och inte bestaende.

e Interventionerna ar forhallandevis resurs-, kompetens- och tidskravande.

e Det rekommenderas att barn med autism i férsta hand inte erbjuds specifika och punktvisa
sensomotoriska interventioner som riktar in sig pa enstaka sensoriska stimuli utan att de
far sina sensoriska behov beaktade i sina vanliga miljoer pa ett kontinuerligt och
langsiktigt vis inom ramen for ett mangsidigt upplagg. Denna rekommendation grundar
sig pa att det annu saknas forskningsstod for att dessa interventioner skulle vara effektiva
samt att de i detta perspektiv kan anses konkurrera om vardefull tid och begrénsade
resurser med barnets mangsidiga upplagg.

Inledning

Trots att forskningen fortfarande bade ar begransad och bristfallig inom det har omradet &r det
tamligen val belagt att manga barn med autism uppvisar olika typer av avvikelser inom det
sensomotoriska omradet, t ex dver- och underkansligheter inom olika sinnesmodaliteter, andra
ovanliga reaktioner pa och svarigheter att tolka sensoriska stimuli samt motoriska avvikelser
(for referenser, se t ex Rogers & Ozonoff, 2005; Baranek, 2002; National Research Council,
2001; for en antologi av egna upplevelser inom det har omradet, se Bogdashina, 2003).

Det &r inte klarlagt vad som ligger bakom dessa avvikelser och det har inte gatt att sl fast
varken att de skulle vara universella eller specifika vid autism dven om de tycks vara mycket
vanligt forekommande. Den individuella variationen &r ocksa avsevard. Daremot anses den
hér typen av avvikelser kunna paverka utvecklingen inom manga omraden pa ett negativt satt.
Aven en del av de typiska beteendesymtomen vid autism skulle kunna hanga ihop med dessa
sensomotoriska avvikelser.

Att denna typ av avvikelser tycks vara sa vanligt forekommande hos barn med autism med
pafoljande negativa paverkan inom flera viktiga utvecklingsomraden &r utgangspunkten och
rationalen for en mangd interventionsmetoder inom det sensomotoriska omradet.

Sjohom-Lif, E. (2004).Sensomotorik Reviderad augusti 2006
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Den féljande texten beskriver och diskuterar helt kort interventioner som riktar in sig pa att
paverka specifika sensoriska och/eller motoriska komponenter i sig. Endast den typ av
interventioner kommer att behandlas

e som bygger pa att specifikt kompensatoriska fardigheter 6vas eller att specifika
uppgifts/miljéforandringar genomfors for att underlatta for sensoriska svarigheter,

e som har en primér grund i sensomotoriskt teoribygge;

e som fungerar och kan ses som ett komplement till 6vriga, mer mangsidiga
insatser/program.

| motsats till dessa specifikt inriktade interventioner skulle de mangsidiga programmen kunna
stéllas. Sally Rogers (1998) har argumenterat for att en av de faktorer som &r relaterade till
effekt i olika typer av mangsidiga program kan vara att de tar hansyn till, om an pa olika sétt,
att barn med autism kan ha svarigheter inom det sensomotoriska omradet. Exempelvis utgar
man i Denvermodellen fran varje barns aktivitetsniva och jobbar medvetet med aktiviteter
som hajer och sanker barnets aktivitetsniva for att maximera varje barns
inlarningsmajligheter. | TEACCH-programmet tillrattalagger man miljon pa ett systematiskt
satt utifran varje barns sardrag pa det har omradet for att minska negativ arousal och for att
undvika sensorisk dversvdmning. | beteendeinriktade program som Lovaasprogrammet
arbetar man sa att inlarningssituationen ar tydlig, motiverande och bekant, dér saker som
skulle kunna stdra barnet ar bortskalade for att hjalpa barnet att fa si manga vélorganiserade
sensoriska upplevelser som mojligt snarare &n motsatsen. Genom att fokusera pa att
generalisera det inlarda far ocksa barnet mojlighet att lara sig handskas med potentiellt
sensoriska utmaningar i olika miljoer och situationer.

Det finns ocksa data som tyder pa att vissa auditiva 6verkansligheter gar att behandla
framgangsrikt med systematisk desensibilisering som om det vore en fobi (Koegel et al.,
2004).

Kunskapsunderlag

Foljande genomgang bygger i huvudsak pa genomgangar och dversikter av Dawson &
Watling (2000), National Research Council (2001), Baranek (2002), samt nar det géller
Berards Auditory Integration Training pa Sinha och medarbetares systematiska
Cochranedversikt (2004). Endast nar det géller Berards Auditory Integration Training
foreligger en systematisk dversikt (Sinha et al., 2004). Baranek (2002) ar en fyllig 6versikt
med sokstrategier och tillvdgagangssatt redovisade men utan ansats (eller mojlighet pa grund
av primarstudiernas beskaffenhet) till ndgon metaanalys.

Olika interventioner

Sensorisk integrationsterapi (Sensory Integration Therapy, SI) (Ayres, 1972; Pollock,
2000)

| sensorisk integrationsterapi avser man att direkt fokusera pa hypotetiska underliggande
neurologiska brister i processandet av sensorisk information som i sin tur ligger till grund for
inlarning av fardigheter pa hogre niva. Interventionsstrategierna innefattar planerade och
kontrollerade sensoriska upplevelser, t ex vestibulara, proprioceptiva och somatosensoriska
aktiviteter som att gunga, djupberdring, taktil stimulering och liknande och fokuserar pa att
lara barnet utfora funktionella och adaptiva responser pa sensoriska stimuli. Aktiviteterna ar

barncentrerade och leds av en specialutbildad arbetsterapeut, direkt en-till-en, 1-3 entimmes
sessioner per vecka under flera manader pa klinik, med speciell utrustning.
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Behandlingsmal ar

a) att forbattra sensorisk modulering i forhallande till uppmérksamhet eller
beteendekontroll; och/eller

b) forbattra sensorisk integration som leder till battre inlarningsformaga i en mangd
sammanhang.

Ayres underliggande teori om de neurologiska mekanismerna som tanks paverkas vid
sensorisk integration har kritiserats och inte kunnat bekréftas (Baranek, 2002; Hoehn &
Baumeister, 1994). Nar det galler barn med autism finns ett fatal studier som inte gar att dra
sakra slutsatser fran. Det finns ocksa nagra metaanalyser for sensorisk integrationsterapi som
inte &r begransade till gruppen barn med autism. Generellt kan sdgas att dldre studier har visat
viss effekt men att de uppmatta resultaten inte kan knytas till interventionen pa grund av
metodologiska brister. De senare studierna har inte visat effekt (Vargas & Camilli, 1999).

Andra upplagg som bygger pa idéer om sensorisk integration
De har upplaggen skiljer sig fran det ursprungliga Sl-upplagget pa olika sétt.

Sensory Diet (sensory summation approach) ar ett hem- och/eller klassrumsbaserat program
med sensoriskbaserade aktiviteter som syftar till att tillfredsstalla barnets sensoriska behov.
Det kan ha formen av t ex ett schema med regelbunden och systematiskt tillampad
somatosensorisk stimulering (borstning, massage etc.) integrerat i barnets dagliga aktiviteter.
Det finns nagra fa studier som dock inte sager nagot om effekt.

Alert program ar tankt fér mer hogfungerande personer med autism och innefattar olika
kognitiva strategier for att underlatta sensorisk modulering (reglering).

Alert program utférs oftast en-till-en eller i grupp. Studier saknas for gruppen med
autismspektrumstorningar.

Horselintegrationstraning (Auditory Integration Training, AIT)

Berard (Berard, 1982; Berard, 1993) postulerade att dver- och underkansligheter for vissa
frekvenser hangde ihop med olika inlarningssvarigheter och beteendeproblem. Genom att
lyssna pa sarskilt preparerad musik (utifran varje individs sarskilda horselprofil) i 2 x 30
minuter i 10 dagar tanks horseln bli aterstalld sa att inlarning/beteende blir battre fungerande.

Det finns en Cochrane-6versikt (Sinha et al., 2004): man fann 6 RCT (och nagra icke-RCT).
Datasyntes kunde inte genomféras pga for stor heterogenitet i materialet. De storre studierna
rapporterade ingen skillnad mellan grupperna, de sma studierna rapporterade sma skillnader
vars kliniska signifikans ar oklar. Sinhas och medarbetare slutsats ar att Berards
horselintegrationstraning kan anses vara en experimentell behandling i vantan pa mer
overtygande data men att man bor se upp sa att inte horseln skadas om man anvander den.
Den amerikanska barnlékarféreningen bedémer Berards horselintegrationstraning som en
kontroversiell intervention som tills dess bevis for dess effektivitet presenteras endast skall
anvandas experimentellt nar det géller barn med autism (American Academy of Pediatrics
(AAP), 1998).

Tomatismetoden

Tomatismetoden ar en foregangare till Berards horselintegrationstraning. Vid autism pagar
ofta behandlingen under betydligt langre tid &n Berards metod. Interventionen bestar av att i
horlurar lyssna pa musik och pa bl a sin egen rost och mammas rost forvrangd sa att den later
som den skulle ha gjort nar man lag i hennes mage.
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Det saknas RCT for denna grupp. Det finns ett fatal studier (t ex Kershner et al., 1990;
Neysmith-Roy, 2001), som inte ger nagra sakra data och darmed inte ger méjligheter att
beddma effekt.

Andra horselintegrationstraningsmetoder
Samonas sound therapy (liknar Tomatismetoden). Data saknas.

Acoustic intervention: data saknas — polyvagal theory (Porges, 2001; Porges, 2003).

Visuella terapier

Det finns ett antal olika visuella terapier som gar ut pa att géra 6gonmotoriska dvningar, bara
olika typer av linser (fargade, foérvrdngande) som tanks kunna forbattra visuospatial
perception och/eller visuellt processande och liknande.

Ogonmotoriska Gvningar: inga data
Irlen linser (fargade): inga studier

Forvrangande linser: tre studier av samma forskare (Carmody et al., 2001; Kaplan et al.,
1996; Kaplan et al., 1998): metodologin och data &r svaga varfor inget sékert om effekt kan
sagas.

Sensomotoriska berdringstekniker

| den har gruppen ingar reflexintegration, olika ‘neurodevelopmental therapies’, ‘patterning’
("The Doman-Delcato treatment of neurologically handicapped children,” 1968), craniosacral
therapy (Barrett, 2004; Craniosacral therapy), etc. Man stravar efter att normalisera
muskeltonus, integrera spadbarnsreflexer, ”ga igenom” grovmotoriska stadier som man missat
(krypa, kravla, etc.) och liknande. De utfors en-till-en. Inga studier finns.

Fysiska aktiviteter

Motion anses hélsosam for alla mé&nniskor. Det finns tankar om att aerobics skulle kunna
minska problem- och sjalvstimulerande beteenden, stress och liknande. Det finns nagra fa
studier for att understka t ex om ordentlig motion minskar sjalvstimulerande beteenden (Kern
etal., 1984; Kern et al., 1982; Levinson & Reid, 1993; Watters & Watters, 1980). Alla
studierna fann vissa positiva resultat men som var kortvariga och férsvann ndr interventionen
upphorde. Det finns aven ett par studier dar man tittat pa allman fysisk aktivitets paverkan for
nagot dldre barn med autism men som inte heller de ger nagra tydliga resultat (Schleien et al.,
1988; Weber & Thorpe, 1992).

Det finns fler interventionsmetoder inom det sensomotoriska omradet, men inga studier har
kunnat identifieras som avser barn med autism.

Slutsatser och rekommendationer

Manga barn med autism uppvisar sensomotoriska avvikelser. Dessa avvikelser har
synbarligen ofta en negativ inverkan pa barnets allmanna utveckling och mojligheter till
optimal inlarning. Avvikelserna skulle i vissa fall kunna hanga ihop med en del av de typiska
symtomen vid autism och med en del andra avvikande beteenden. Detta dr nagra av skalen till
att man har forsokt att skapa eller tillampa olika typer av specifika interventioner som tanks
kunna avhjalpa eller reducera avvikelserna inom det sensomotoriska omradet hos dessa barn.

Man har ocksa kunnat konstatera att barn med autism ar mycket olika nar det galler
sensomotorisk funktion och avvikelser. Detta medfor att ingen av de beskrivna
interventionerna ens i teorin regelmassigt skulle kunna anvandas for alla barn.
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Overlag ar forskningslidget mycket bristfalligt inom det hiar omradet. Flera av metoderna &r
forlegade, felaktiga eller bygger pa obekréftade antaganden/teorier om neurologisk
dysfunktion, hur denna antagna dysfunktion skulle kunna avhjélpas och dessa
funktioners/dysfunktioners samband med beteende (Dawson & Watling, 2000; Goldstein,
2000; National Research Council, 2001). Den storsta begransningen i studierna &r att man inte
kunnat lanka den antagna dysfunktionella mekanismen till funktionella férandringar av
beteendet. Detta innebdr att man inte i de fall positiva férandringar uppmatts kan vara saker
pa att dessa beror pa interventionen. Det géller exempelvis sensorisk integrationsterapi och
Berards horselintegrationstraning.

Det finns endast ett fatal studier som undersoker effekten av sensomotoriska interventioner
for sma barn med autism och dessa har ofta metodologiska brister. De studier som uppvisar
positiva resultat har oftast endast kunnat uppmaéta svaga och kortvariga positiva forandringar
som i princip forsvinner nar interventionen avslutas. Dessa forhallanden talar snarast for att
aven de uppmatta positiva effekterna kan vara dverskattade. Nagot som ocksa talar for detta
antagande ar t ex VVargas och Camillis metaanalys (Vargas & Camilli, 1999) av effekten av
sensorisk integrationsterapi som visar att ju battre metodologi man anvént i studier, desto
lagre, om nagon, effekt uppmiits (se t ex Kunz & Oxman, 1998 och NRSMG, 2001 for en
fordjupad diskussion om metodologins betydelse for effektstorlek).

Att kunna erbjuda dessa interventioner ar i flera fall forhallandevis kostsamt. Dels handlar det
om personal- och uthildningskostnader eftersom manga av dessa interventioner endast kan
utforas av specialutbildade personer. De utfors ofta en-till-en, ibland flera ganger i veckan pa
klinik eller i speciella lokaler. | vissa fall kravs ocksa dyrbar utrustning. Vanligen ingar inte
den héar typen av interventioner i landstingens insatser vilket innebér att foraldrarna sjalva far
betala for dem.

I de mangsidiga programmen, enligt Sally Rogers (1998) beaktas och utgar man ofta fran
varje barns sensomotoriska profil i sina upplagg, om an pa olika sétt.

Sammanfattningsvis anser manga att man kan forvanta sig att det ar effektivare att forséka
hjalpa barn med autism att handskas med sina eventuellt avvikande sensoriska reaktioner i
sina vanliga miljoer pa ett kontinuerligt och langsiktigt vis inom ramen for ett mangsidigt
program &n att erbjuda punktvisa specifika interventioner som riktar in sig pa enstaka
sensoriska stimuli (National Research Council, 2001).

1. En aterhallsam installning till anvandandet av ovanstaende typ av metoder
rekommenderas.

2. Varje barns sensomotoriska profil behdver beaktas inom ramen for de insatser man
planerar och genomfor. Eftersom hallbara data saknas for att nadgon av dessa specifika
interventionsmetoder har nagon effekt bor detta ske pa ett kontinuerligt satt inom ramen
for barnets mangsidiga program i form av olika typer av anpassningar (i t ex
inlarningsstrategier och/eller miljéanpassningar eller liknande) i de situationer dér barnet
befinner sig snarare &n i punktinsatta en-till-en-terapier med fokus pa enstaka stimuli. |
flera av de mangsidiga programmen for sma barn med autism tar man hansyn till att
barnet kan ha sensomotoriska svarigheter.

3. Om man anda véljer att anvanda nagon av ovanstaende interventionsmetoder (eller
liknande) skall de ses som komplement till det 6vriga upplagget, och bor da innehalla
utvecklingsmassigt lampliga aktiviteter och kunna anses ge nagot till barnet i termer av
forbattrad funktionsformaga inom viktiga omraden som exempelvis kommunikation,
socialt samspel eller adaptiva fardigheter.
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4. Flera av de ovanstaende interventionerna ar savitt man vet inte skadliga for barnet och
kan eventuellt upplevas som roliga. | ljuset av allt ovanstaende, alltsd manga av
interventionernas tveksamma teoretiska underbyggnad, de svaga eller obefintliga
effektresultaten, interventionernas kostnad och att problemomradet beaktas och arbetas
med pa olika sétt i de mangsidiga programmen, kan man dock argumentera for att &nda
inte anvanda sig av dylika interventioner av prioriteringsskal. De konkurrerar utifran detta
synséatt om tid, kraft och resurser med barnets mangsidiga upplagg som allmént anses
mera produktiva (se t ex (American Academy of Pediatrics (AAP), 1998; Baranek, 2002;
National Research Council, 2001; New York State Department of Health, ; Sinha et al.,
2004).
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