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Forord:;
National Autisme Plan

Alle foreldre onsker, at deres nyfodte barn er normalt. Det at opdage af, at ens
barn har en funktionsnedsattelse, kan vere en traumatisk oplevelse hos foreldre.
Autisme Spektrum Forstyrrelser (ASF) er en serligt hard diagnose set fra forel-
drenes synspunkt. Barnets fysik er som regel normal og for omverdenen er der
sjeldent en god forklaring pd barnets szre og ofte bekymringsvaekkende adferd.

Der er gjort betydelige fremskridt med hensyn til at forstd Autisme Spektrum
Forstyrrelser i lobet af de sidste 20 &r, men det er stadig en bide forvirrende og
foruroligende diagnose. I den senere tid har der veret en stigende interesse for
ASF ikke mindst pa grund af det voksende antal beviser for, at ASF forekommer
betydeligt hyppigere end tidligere antaget.

Idéen til disse rapporter er opstiet ud fra et mangedarigt enske hos Lands-
foreningen Autisme om at lave en "Vugge til grav” beskrivelse af kvalitetstilbud
til mennesker med ASE. Videnscenter for Autisme har arbejdet med planer om
at udarbejde et kvalitetssikringsprogram med anbefalinger til, hvordan man ber
tilrettelegge og gennemfore indsatsen overfor mennesker med ASF i Danmark.
Behovet for at samle denne viden blev endnu sterre, da strukturreformen blev
vedtaget, og ansvaret for opgavelgsningen blev yderligere decentraliseret. Kon-
taktudvalget, der blev etableret for et par ér siden af Landsforeningen Autisme,
hvor foruden Videnscenter for Autisme ogsd Samradet af Specialskoler for Barn med
Autisme og Center for Autisme er reprasenteret, fandt det derfor naturligt at sette en
national plan pd autismeomrédet pa dagsordenen.

Som led i strukturreformen overtager kommunerne fra. 1. januar 2007 ansvaret for
indsatsen i forhold til mennesker med funktionsnedsazttelser. Nar kommunerne skal
lofte opgaverne med at etablere og drive tilbud og indsats til mennesker med ASF

og deres familier, kraver det, at den tilstreekkelige vilje, viden og prioritering er
til stede. Udfordringen med at fa tilbud i nzromradet til at haenge sammen med
kvalitet i opgavelosningen forudsetter, at alle i systemet deler viden og understot-
ter den samlede sammenhangende indsats. At ridgive om ASF kraver specialvi-
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den, og den viden skal kommunerne sikre sig er til stede hos fagpersoner, der har
at gore med mennesker med ASF og deres familier.

Udgiverne har ensket at skabe et grundlag for, at lese denne opgave i form af
anbefalinger og formidling af operationel viden baseret pa forskning, evidens og
erfaringer fra fagfolk, forskere og parerende herhjemme og i udlandet. Rappor-
terne indeholder fagfolk og forzldres vigtigste anbefalinger i forhold til opsporing,
udredning, behandling, indsats, aktiv involvering af foreldre i alle processer, uddan-
nelse af fagfolk, tverfagligt samarbejde og etablering af tilbud til mennesker med
autisme i Danmark. Der er vejledninger til, hvordan man rent praktisk tilretteleegger
arbejdet, hvem der ber inddrages, uddannelse og viden hos aktererne, samarbejdsre-
lationer m.v.

National Autisme Plan er resultatet af en felles indsats mellem forzldre og fagfolk,
hvilket gor den serligt verdifulde og betydningsfulde. Rapporterne fokuserer pa be-
hovet for at hojne standarden i indsatsen for born, unge og voksne med ASF inden
for omréiderne sundhed, uddannelse og social service. De understreger endnu en gang
de enorme potentielle fordele, der ligger i samarbejdet mellem foreldre og fagfolk. Vi
haber ogsa, at rapporterne vil understrege ngdvendigheden af ordentlig finansiering
af ekspertbaseret forskning, som vil gere det muligt for os bedre at forsta, hvad
der kan og ikke kan opnas for personer med Autisme Spektrum Forstyrrelser.

Tidlig indsats for smabern med ASF
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Hvem star bag den
Nationale Autisme Plan

Den Nationale Autisme Plan er resultatet af et samarbejde mellem ca. 50 eks-
perter pa autismeomrédet, en fagkyndig komite, der har godkendt indholdet af
rapporterne, en redaktionsgruppe samt udgiverne i form af nzvnte kontaktudvalg
bestiende af Landsforeningen Autisme, Videnscenter for Autisme, Samradet af
Specialskoler for Bern med Autisme og Center for Autisme.

Videnscenter for Autisme har fungeret som sekretariat for projektet.

Landsforeningen Autisme

er en forening af pargrende, mennesker med ASF og fagfolk. Formalet med for-

eningens arbejde er at bidrage til, at der skabes de bedst mulige vilkér for menne-

sker med autisme. Landsforeningen arbejder for:

o At udbrede kendskab til og forstéelse for de vanskeligheder, autismen medforer,

o At representere mennesker med autisme, bern, unge og voksnes interesser over
for samfundet,

e At stotte og vejlede forzldre og seskende til personer med autisme,

e At virke for oprettelsen af og stotte til de for mennesker med autisme nedven-
dige bernehave- og skoletilbud, bosteder, bofellesskaber, beskaftigelsestilbud,
og andre aktiviteter som idret og kulturelle initiativer, samt pase,

e At navnte tilbud er pi et passende kvalitetsniveau og i overensstemmelse med
den enkelte brugers individuelle tarv

e At fremme den nedvendige forskning.

Videnscenter for Autisme

har siden 1994 fungeret som vidensbank, formidler og samlende debatforum for
de mange fagfolk i det sundheds-, social- og undervisningssystem, som hjalper
mennesker med ASF og deres familier. Fra 1. januar 2007 overgar Videnscenter
for Autisme til VISO — den nye styrelse, videns- og radgivningsorganisation, der
etableres under Socialministeriet. VISO skal via deres konsulenter tilbyde kom-
muner og borgere gratis vejledende specialridgivning i de mest specialiserede og
komplicerede enkeltsager pa social- og specialundervisningsomradet. Videnscen-
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ter for Autisme skal fortsette sine nuvaerende opgaver, men i endnu hgjere grad
legge vaegt péd det internationale samarbejde i forhold til indsamling af viden og
netvarksdannelse. Mélgruppen for Videnscentrets arbejde udvides til at omfatte
ikke kun fagfolk, men alle, som eftersporger viden om autisme.

Samradet af Specialskoler for Bern med Autisme

udbyder treningskurser for fagfolk, arrangerer den arlige internationale autis-
mekonference i Skive og er med til at planlegge, gennemfore og finansiere
samarbejdsprojekter pi omradet. Samradet samarbejder med f.eks. Division
TEACCH, North Carolina, USA, Utbildningscenter Autism, Stockholm, Sverige
og AUTEA, Gelsenkirchen og Bielefeld i Tyskland.

Samrédet har etableret et fagligt ledelsesforum for dreftelse af inspiration, udvik-
ling, onsker og behov pé iser omradet medarbejderuddannelse. Samradet har en
stor stab af serligt uddannede undervisere og instrukterer, der bade nationalt og
internationalt forestar treeningskurser for professionelle. Samradet af Specialskoler
for Bern med Autisme er en sikaldt non-profit organisation godkendt af Told og

Skat.

Center for Autisme

blev etableret i 1993 med okonomisk bistand fra forskellige fonde. Formalet

var at skabe en institution, der kunne medvirke til at hgjne det faglige niveau i
diagnosticering, undervisning og behandling af bern, unge og voksne i Danmark
med autisme, Aspergers syndrom og beslegtede forstyrrelser. Center for Autisme
er godkendt som fondsvirksomhed med et socialt, velgorende formal, hvis even-
tuelle pkonomiske overskud skal gi til at hojne arbejdet med personer med autis-
me. Centret drives for indtagter fra de ydelser, der udferes for amter, kommuner,
institutioner, private personer samt fra fonde, der stotter det forsknings- og
udviklingsarbejde, som lobende igangsettes. Centret har sin egen bestyrelse, som
har det overordnede ansvar for organisationen. Ud over at yde bistand til fagfolk,
foraldre og institutioner for personer med autisme har centret etableret Erhvervs-
treeningen ved Center for Autisme.

Udgiverne vil gerne takke alle, der har veret med til at bidrage til den Nationale
Autisme Plan.

Tidlig indsats for smabern med ASF
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Hvad er Autisme Spektrum
Forstyrrelser (ASF)?

ASF er udviklingsforstyrrelser, der sarligt viser sig i barn og unges kontakt med
andre mennesker. Nogle af personerne er meget s@re og kontaktsvage. Andre har
forstyrrelsen i mildere grad, sa afvigelserne forst opdages i skolealderen, evt. forst
nar de far sveert ved at klare de sociale krav i ungdomsarene.

Ved ASF er der tale om forskellige grader af den samme grundleggende udvik-
lingsforstyrrelse, hvor hovedsymptomet er, at personen har vanskeligheder med
socialt samver og kontake til andre mennesker.

Forstyrrelserne i ASF horer til gruppen af gennemgribende udviklingsforstyrrelser.

Det er let at se, at born med autisme adskiller sig fra normaltudviklede bgrn, men
det er ofte vanskeligt at skelne autisme fra andre udviklingsforstyrrelser. P4 trods
af klare biologiske og genetiske komponenter, stilles diagnosen fortsat ud fra
observation af adfeerd, eller snarere fraver af adferd (afvigende eller manglende
kommunikation, socialt samspil samt forestillingsevne).

Da autisme er en udviklingsforstyrrelse, vil symptombilledet skifte i takt med
barnets alder og udvikling, og da autisme endvidere ofte optreder sammen med
andre udviklingsproblematikker, bor en diagnose altid folges af en lobende tver-
faglig vurdering af barnets szrlige udvikling og behov. Det er den lebende vurde-
ring — ikke diagnosen — som ber danne fundamentet for en padagogisk indsats.

Det er naturligt, at diagnoserne inden for autismespektret revideres lobende, samt
at vor nuverende diagnostik betragtes som et midlertidigt stisted pa vejen frem
mod sterre forstielse af social og kommunikativ udvikling.

1 1979 lagde Wing og Gould grunden til den
nuvarende forstielse af ASE. Wing og Gould
undersogte alle born under 15 ar med psykiske Wings triade
eller indleeringsmessige problemer i London-

forstaden Camberwell. Bernenes funktion blev
vurderet specifikt inden for omriderne: socialt
samspil, kommunikation og forestillingsevne.

Kommunikation Socialt samspil

Forestilingsevne

Tidlig indsats for smabern med ASF
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Disse tre omrider benzvnes i dag ofte som Wings triade, og det er dem som dan-
ner kernen i alle problematikker inden for autismespektret.

Triaden forte til en logisk og bredere forstielse af ASE. Wing og Gould fandt i
deres undersogelse en gruppe bern, som havde si mange trek til felles med bern
med den klassiske Kanner-autisme, at de psykologisk og pzdagogisk syntes at
representere den samme problematik. Wing og Gould konkluderede at man med
triaden som udgangspunkt matte udvide autismespekeret til at omfatte fem gange
s mange bern som hidtil antaget.

Nir vi i dag taler om autisme, taler vi siledes om en gruppe, der ud fra mange
forskeres vurdering udger mellem 0,6 og 0,9 % af befolkningen, hvor gruppen
for 1994 kun udgjorde ca. 0,2 %.

Der foreligger ingen nyere pravalensundersogelser fra Danmark. Da diagnostik-
ken varetages af sivel offentlige instanser (bornepsykiatriske afdelinger m.v.) som
af private instanser (privatpraktiserende psykologer og psykiatere, Center for
Autisme m.v.), vil en almindelig rundsperge ikke kunne give noget brugbart bil-
lede. Det klareste billede far vi derfor ved at folge forskning og statistik fra andre
lande i den vestlige verden (Sverige, UK, USA, Japan m.v.).

I Autismebladet nr. 1, 2002 omtalte Videnscentret den hidtil grundigste under-
sogelse af udviklingen foretaget af Medical Research Council i England. Denne
undersogelse konkluderer, ud fra sammenligning af data fra en rekke lande, at
autisme forekommer hos 0,6 % af befolkningen.

I dag hvor WHOs diagnosemanual ICD-10 har veret i brug i mere end 10 ér,
peges der i stigende omfang pa de mange problemer, der ligger inden for afgrans-
ningen af de gennemgribende udviklingsforstyrrelser. Problemerne tegner sig pa
flere fronter. Et af de vasentligste problemer ligger i, at man med ICD-10 fast-
holdt "askesystemet” hvor man opererer med en rekke underkategorier (autisme,
atypisk autisme, Aspergers syndrom, gennemgribende udviklingsforstyrrelse
uspecificeret m.v.). Problemet ved disse undergrupperinger er, at de er konstruk-
tioner, som ikke underbygges tilstreekkeligt af den kliniske praksis. En anden pro-
blematik ligger i det store sammenfald, der er mellem autisme og en rekke andre

problematikker som f.eks. ADHD og OCD.

National Autisme Plan



Autismeomradet har i dag et omfang, som bevirker, at der ber opbygges et bered-
skab i lighed med de beredskaber, man har etableret pa syns-, hore- og taleomra-
det m.v.

Lidt historie

Efter 2. verdenskrig blev man opmarksom p4, at nogle born havde sa serlige
kommunikative og sociale vanskeligheder med stereotyp eller rituel veeremade, at
de var svert handicappede af deres tilstand. Serinteresser, serlig og usedvanlig
viden og szrlige talenter blev beskrevet hos disse barn som noget gidefuldt og
forvirrende.

Der forela iser pd engelsk arbejder af den estrigskfedte psykiater Leo Kanner om
”Early Infantile Autism”. P4 tysk forela beskrivelser af “die Autistischen Psycho-
paten” ved den ligeledes ostrigske padiater Hans Asperger.

Kanners beskrivelser vakte opmerksomhed internationalt. Han var emigreret

til USA og skrev pa engelsk. Historiske og sproglige forhold ma tilskrives det
faktum, at Aspergers arbejde forst for alvor blev kendt bredt internationalt i
1980’erne takket vare bornepsykiateren Lorna Wing. Til gengzld fik hendes for-
ste beskrivelse af ”Asperger’s syndrome” fra 1981 sammen med udviklingen af det
amerikanske diagnosesystem DSM-IV afggrende indflydelse pa udviklingen de
sidste 25 ar. Forstdelsen af, at der er tale om et spektrum af autismeforstyrrelser
eller —tilstande er af forholdsvis ny karakter, bade internationalt og herhjemme.
Udviklingen i Danmark formede sig dels under international indflydelse, men
ogsd som en udvikling med mange misforstielser. Begrebet ”psykotiske born” bed
sig fast bade bernepsykiatrisk og pedagogisk. Graensepsykoser - dekkende bl.a.
det nuvarende Aspergers syndrom - supplerede de sakaldt egentlige bernepsy-
koser (i hovedsagen autisme) i beskrivelsen af storstedelen af det, vi i dag kender
som Autisme Spektrum Forstyrrelser. Misforstdelser og fejlagtige hypoteser med-
forte gennem mange ar faglige stridigheder om f.eks. sikaldt "skjult viden”. Der
var strukturerende, iser indleringsorienterede, men ogsd psykoanalytisk inspire-
rede tiltag.

Indtil WHOs vedtagelse af diagnosesystemet ICD-10 i 1990 og efterfolgende
dansk brug heraf fra 1995 sas stadigvaek udlebere af de forste tidrs forvirring. I
dag bruges i fagkredse og bruger/foreldrekredse betegnelsen Autisme Spektrum

Tidlig indsats for smabern med ASF
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Forstyrrelser for de tilstande, der i ICD-10 benavnes gennemgribende udviklings-
forstyrrelser.

Nutidens forskning og det generelt hoje stade i indsatsen har ikke helt elimineret
uenigheder og sekteriske interventionsmodeller, men velbaseret forstaelse af, at
der er tale om gennemgribende funktionsnedsettelser sikrer i dag i almindelighed
den indsats, der heri kan findes anbefalinger pa.

National Autisme Plan



Terminologi

Autisme Spektrum Forstyrrelser

Autisme Spektrum Forstyrrelser (ASF) vil blive brugt gennem hele rapporten.
Det star for den gruppe af gennemgribende udviklingsforstyrrelser (WHO, 1993;
American Psychiatric Association, 1994) som er karakteriseret af kvalitative afvi-
gelser i gensidigt socialt samspil og kommunikationsmenstre, samt af et begran-
set, stereotypt, repetitivt repertoire af interesser og aktiviteter. Disse kvalitative
afvigelser er et gennemgribende trek hos individet og pavirker hans/hendes funk-
tionsniveau i alle situationer, dog i varierende grad.

Det er nu bredt anerkendt, at der er tale om et spektrum af autismeforstyrrelser,
der indbefatter forskellige grader af funktionsnedsattelse og intellektuel formaen
— fra mennesker med meget nedsat funktionsevne til de sakaldt "hejtfungerende”.
Denne sidste term kan vare misvisende, da funktionsdygtigheden (for eksempel
med hensyn til at f dagligdagen til at fungere) ikke nedvendigvis henger sam-
men med, hvor godt man fungerer intellektuelt. Mange “hgjtfungerende” indivi-
der fir forst en klinisk diagnose sent i livet.

Autisme Spektrum Forstyrrelser er unikke med hensyn til det menster af svaghe-
der og styrker, de viser. ASF er ikke en kategori i ICD-10 eller DSM-IV, men bli-
ver anvendt som en slags pragmatisk paraplybegreb, der afspejler den nuverende
grad af viden og vished om de forskellige syndromer. Autisme defineres som den
prototypiske forstyrrelse i gruppen. P4 trods af, at man i diagnostisk gjemed le-
ner sig op ad barnets udviklingshistorie og direkte observation af den kvalitative
funktionshemning i opferslen, er validiteten af "kerneautisme” relativt godt fun-
deret, og erfarne psykologer og psykiatere kan stille en sikker diagnose i 2-3-ars-
alderen. Dog har udvidelsen af, hvad man accepterer som inkluderet i diagnosen
ASF uvegerligt resulteret i en debat om de bern, der udviser forskellige grader af
funktionsnedszttelse pa forskellige tidspunkter i deres liv og de bern, der har en
funktionsnedszttelse inden for autismens kerneomrader. Hvordan man afgrenser
de forskellige syndromer er stadig til debat, og den nosologiske gyldighed (arsa-
ger, udvikling, symptomer og forlgb) af underkategorierne i ICD-10 og DSM-IV
(sisom atypisk autisme, Aspergers syndrom, gennemgribende udviklingsfor-
styrrelse, uspecificeret etc.) er stadig uklar. Det er vigtigt at identificere bade en

Tidlig indsats for smabern med ASF
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diagnose og barnets serlige behov, nar der udarbejdes retningslinjer for indsatsen.
Komorbiditet samt lerings-, opforsels- og medicinmassige problemer er alminde-
lige og ofte de vigtigste emner at handtere.

Handicap - funktionsnedseettelse

Sondringen mellem funktionsnedsattelse og handicap er afgerende for det sa-
kaldte miljo- eller samfundsrelaterede handicapbegreb. Med det miljorelaterede
handicapbegreb flyttes fokus vak fra individet over til samfundets indretning.
Handicappolitik handler i mindre omfang om diagnoser, fejlfinding og "repara-
tion” af den enkelte og i stigende omfang om at forandre omgivelserne, s der i
videst muligt omfang tages hensyn til, at mennesker med funktionsnedszttelser
ogsé er en del af den befolkning, som skal fungere i samfundet.

Forskydningen i handicapdefinitionen fra den individcentrerede til den mere
samfundsorienterede definition betyder, at det handicappolitiske fokus er flyttet
fra en snaver sygdoms- og behandlingsbetragtningsmade til en langt bredere ind-
sats, som ikke alene handler om at "helbrede” det enkelte individ, men om - for
nu at blive i sprogbrugen - at helbrede samfundet. (Status over udviklingen i lige-
behandlingen af handicappede, Arsberetning 1998, Center for Ligebehandling af
Handicappede).

Integration - inklusion

Nar man taler om at integrere eller inkludere i normalmiljeet bor man vere op-
mearksom pé forskellen mellem begreberne.

Social integration i et fellesskab kan optrede som integration pa majoritetens
premisser eller som en fragmenteret integration uden, at deltagelsesmulighederne
i fellesskabet 2ndres. Eksempelvis born og unge med ASF med behov for sarlig
stotte, der tilbydes deltagelse, hvor dette er muligt pa fellesskabets premisser,
men i andre sammenhange udelukkes, fordi deres deltagelsesmuligheder ikke kan
tilgodeses.

At inkludere betyder at medregne. Nar fokus flyttes fra det enkelte barn el-
ler ung til leringsmiljoer og sociale fellesskaber bliver inklusion en proces med

National Autisme Plan



mange facetter, hvor der ikke gives nogen entydige muligheder. Inklusion som
padagogisk strategi over for personer med ASF kraver viden om ASF hos alle
involverede fagfolk samt en tilstreekkelig indsats, der sikrer at virkelig inklusion
lykkes. Der er ikke blot tale om rummelighed. Rummelighed kan optrede uden
social integration som en fysisk eller funktionel integration. Eksempelvis kan
bern og unge med ASF vere placeret i almindelige skoler eller dagtilbud i form af
specialklasser, uden kontakt med de gvrige bern eller unge i organisationen.

Tidlig indsats for smabern med ASF

15



16

Forekomst

Studier af forekomst er endnu kun udfert pa berneomradet. Beregningen af fore-
komst athenger af de involverede borns alder og af de verktejer og metoder, der
benyttes i diagnosticeringen. Variation i studierne vil derfor reflektere de metodi-
ske forskelle. Imidlertid er der, ifelge nylige studier, enighed om at ASF pévirker
cirka 60 ud af 10.000 under otte 4r, hvor af 10-30 ud af 10.000 bgrn har snavert
defineret autisme. Disse udregninger bekrefter, at ASF er langt mere udbredt
end ferst antaget. Statistikker fra Amtsradsforeningen bekrafter ogsa denne stig-
ning. Kommunerne ma derfor forberede sig pa og sikre sig, at der er tilstrakke-
lige tilbud malrettet isr den kommende store gruppe af unge med ASE.
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Komorbiditet

En del mennesker med ASF har samtidig en anden lidelse, et andet psykiatrisk
syndrom eller tilstand. Det er vigtigt at holde gje med, om den enkelte far tilste-
dende lidelser (komorbide diagnoser), da de kan kreve anden behandling (f.eks.
medicin) end selve autismeforstyrrelsen. Personer med en udviklingsforstyrrelse
har sterre risiko end andre for at have eller fa flere forstyrrelser samtidig, f.eks. er
ASF og ADHD en relativt hyppig kombination. Mental retardering, angst, epi-
lepsi, depression, sevn- og spiseforstyrrelser, OCD, Tourette syndrom er typiske
eksempler pd sidanne tilstande, men dette er ikke en udtemmende liste. Det er
vigtigt at henvise til speciallzge, hvis man er i tvivl om, at personen med ASF kan
have andre sidanne problemer. Det er en specialistopgave at afdekke komorbidi-
tetsmonstret og planlegge en skraddersyet kombinationsbehandling.

Tidlig indsats for smébern med ASF -~ 17
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Nogle grundlaeggende principper

Samarbejde mellem foraeldre og fagfolk

Siden Eric Schoplers epokeggrende udvikling af en model for samarbejde mellem
fagfolk og forldre i hele indsatsen for mennesker med ASE har der udviklet sig
en model for ligevardigt samarbejde, der vegter forzldrenes rolle som eksperter
pa deres barn.

Specialpeedagogik

Selv om der er en stigning i antallet af beviser for virkningen af den indsats, man
anbefaler at bruge til et barn med ASF i dag, er der stadig mange ubesvarede
sporgsmal med hensyn til den relative verdi af de forskellige indsatsprogrammer,
samt udbyttet af programmer med forskellige grader af intensitet i behandlingen.
Verdien af individualisering i en velstruktureret, overskuelig og dermed menings-
fuld hverdag er der enighed om blandt de fleste fagfolk.

Som si mange andre funktionsnedsettelser, der identificeres i barndommen, er
autisme/ASF en livslang forstyrrelse. Som parerende kun alt for godt erfarer, fin-
des der meget mindre forskning og investering i studiet af, hvordan man bedst
tager sig af den voksne person med autisme/ASE.

Indsatsstudier bor have et langsigtet perspektiv, men desvarre er forskning pa
dette omride bade meget vanskelig og underfinansieret. Derfor ma vi desvarre
acceptere, bide som forzldre og som fagfolk, at vi stadig ikke med sikkerhed ved,
hvordan vi bedst drager omsorg for alle disse forskellige grupper af born med
funktionsnedsettelse. Det er dog ikke en undskyldning for ikke at gore noget

— mange steder er servicestandarden for bern med autisme/ASF langt fra visio-
nerne i denne rapport. Handling her og nu er pakravet for at kunne tilbyde bare
den mest grundleggende omsorgsstandard, som kan retferdiggeres af pragmati-
ske hensyn og medmenneskelighed.

Indsatser for mennesker med funktionsnedsattelser i Danmark hviler pa princip-

perne nzrhed, mindsteindgreb, integration og effektivitet. Det indeberer, at man
tilstreber en indsats med maksimal effekt i en sammenhzng, som stiller fa krav
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til mennesket med funktionsnedsattelsen, i vedkommendes narhed, og med fo-
kus pa ligeveerdig deltagelse i samfundet.

Personaleuddannelse

Fagfolk, der varetager den primare indsats for personer med ASF, ber som mind-
stemal have gennemgget specialuddannelse i ASF af ikke under 200 timers varig-
hed. Sidanne uddannelser er der nu erfaringer med i Danmark og udland.
Fagfolk, der kommer i beroring med ASF i deres arbejde, ber have en elementaer
viden om og forstielse for funktionsnedsettelsen, samt hvad der i dagligdagen
kraeves i det konkrete tilfelde.

Behovet for systematisk opfelgning i forhold til ny udvikling og forskning inden
for autismeomradet siger sig selv.

Tidlig indsats for smébern med ASF -~ 19



Tidlig indsats for
smabgern med ASF

Formalet med denne rapport er at prasentere nogle retningslinjer for den tidlige
indsats over for smidbern mellem 0 og 6 ir med autisme og andre kategorier af
forstyrrelser inden for det autistiske spektrum. Retningslinjerne tager udgangs-
punke i den aktuelle viden, vi har fra forskning og vores daglige praksis. Vi haber,
at kommunerne kan bruge disse retningslinjer til at udvikle og tilretteleegge den
tidlige indsats pa autismeomradet. Vi beskriver dels generelle og specifikke ind-
satsomréder i forhold til det enkelte barn, dels tilbud der ber vere tilgengelige
for smabern med autisme, deres foreldre og det pedagogiske personale.

Autisme og de andre kategorier inden for Autisme Spektrum Forstyrrelserne
(ASF) varierer med hensyn til graden af symptomer og den alder, hvor sympto-
merne bliver tydelige og ved forskellige karakteristika som mental retardering og
sproglig forsinkelse. En tidlig indsats ber altid ga ud fra det enkelte barns forud-
setninger og behov for hjelp til udvikling. Foreldrenes gnsker, behov og priorite-
ringer ber ligeledes inddrages.

Rapporten er udarbejdet af:

Demetrious Haracopos, Center for Autisme

Mogens Kaas Ipsen, Sofieskolen

Esther Ulsted, Borne- og Ungdomspsykiatriske Hospital
Lise Dantzer, Fyns Amt

Anne-Grethe Andersen, Fyns Amt

Ulla Kjer, socialradgiver, Landsforeningen Autisme

20 National Autisme Plan



Anbefalinger

¥

*)

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

Der er betydelig variation i symptomer, alder og karakteristika hos bern
med ASE Uanset diagnostisk kategori og funktionsniveau er bernene dog
alle karakteriseret ved grundleggende forstyrrelser i social interaktion, i
nonverbal og verbal kommunikation og ved stereotype og indskrankede
menstre i adferd og leg. Disse forstyrrelser bor vere centrale i tilrettelaeg-
gelsen af den tidlige indsats.

Epilepsi, sansehandikap, motoriske problemer, mental retardering, ad-
ferdsproblemer, hyperaktivitet og opmarksomhedsforstyrrelser er hyppigt
forekommende hos bern med ASF og ber afdekkes og vurderes, nar ind-
satsen planlegges.

Pi baggrund af en grundig undersggelse af barnet bor der udarbejdes en
skriftlig rapport med precise mal for den behandlingsmzssige indsats.
Foraldrene ber involveres i udarbejdelsen af rapporten.

Der er i dag ikke dokumentation for, at én bestemt behandlingsform el-
ler metode er mere effektiv end andre. Fagfolk er dog generelt enige om,
at en struktureret paedagogisk, indlerings- og adferdsorienteret tilgang er
anbefalelsesveerdig. Der er ogsd enighed om, at indsatsen ber vare intensiv,
og at der skal veere mulighed for individuelt tilrettelagt specialpadagogisk
indsats pa daglig basis.

Kommunen ber have en variation af dagtilbud, som kan dzkke behovet
hos det enkelte barn med ASE Der kan vere tale om specialiserede tilbud
og tilbud, der indgar i et almindeligt dagtilbud.

Uanset hvilket dagtilbud, der etableres for det lille barn med ASE er det
afggrende, at miljoet tilpasses det enkelte barns forudsztninger og evner
samt dets styrker og svagheder. Nogle af kerneomréiderne i den forbindelse

Tidlig indsats for smabern med ASF
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er en malrettet organisering af det fysiske miljo samt strukturering af bar-
nets dagligdag med forudsigelighed og tydeliggorelse af de daglige aktivite-

ter og rutiner.

Uanset hvilket tilbud, barnet placeres i, skal det kunne @ndres, hvis tilbud-
det viser sig ikke at vare optimalt for barnets udvikling og trivsel.

Foraldrenes erfaringer, bekymringer og perspektiver vedrerende deres
barns udvikling skal inddrages aktivt i planlegningen af en tidlig indsats.
Foraldrene ber sivel medvirke ved udredning af barnets diagnose og funk-
tionsniveau som ved tilretteleeggelse og gennemforelse af den behandlings-
massige indsats. Samarbejdet ber bide inddrage mulighederne for indsats i
hjemmet og i dagtilbuddet.

% ®

@ Samtidig med den tidlige indsats over for barnet med ASF er der behov for

en koordineret og samlet indsats i forhold til familien. Der kan vare brug
for akut krisehjelp i forbindelse med konstateringen af barnets diagnose
og for tilbud om viden om og udvikling af ferdigheder til at handtere
barnets autisme og adferd. Maske skal der gores en sarlig indsats over for
soskende, eller familiens gvrige netvark i form af bedsteforzldre m.fl. skal
inddrages.

@ Kommunen skal orientere foreldrene om lovgivningen vedrerende hjelp

til foreldre med et barn med autisme, f.eks. nar det gelder tabt arbejds-
fortjeneste, stotteforanstaltninger, transportgodtgerelse, aflastning og
merudgifter og i samarbejde med forzldrene aktivt og imgdekommende
diskutere familiens behov for hjelp fra det offentlige.

@ Uanset hvilket dagtilbud, som barnet med ASF er placeret i, er det af-

gorende for effekten af den tidlige indsats, at personalet er tilstreekkeligt
uddannet og trenet i principperne for behandling af bern med ASE. Per-
sonalet skal lobende modtage vejledning og supervision fra eksperter pa
autismeomradet.
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Man ber i vurderingen af det enkelte barns stottebehov forholde sig til
barnets funktionsniveau: bern med svart nedsat funktionsniveau har brug
for massiv stotte til mange daglige goremal, born med moderat funkti-
onsniveau har brug for stette i forskellige former, visuelt og verbalt, mens
normaltbegavede smibern kun har brug for begrenset praktisk og struktu-
rerende stotte, men vil have behov for stotte i sociale situationer.

Foraldre ber tilbydes autismespecifik vejledning omkring handtering af
problemskabende adferd, specielt hvis barnet har selvskadende eller ag-
gressiv adferd.

Man ber udarbejde handleplaner for hvert enkelt barn i savel specialinsti-
tution og normalinstitution. Disse handleplaner ber indeholde kortsigtede
og langsigtede mél samt overvejelser om, hvordan disse mal kan opnis.
Man ber i den sammenhzng skitsere en padagogisk helhed omkring bar-
net.

Enhver pedagogisk indsats bor medvirke til at kompensere for og tage
hejde for autismens grundleggende forstyrrelser, men ogsd fremme og
udvikle savel konkrete ferdigheder som barnets lyst og evne til at lere.

Enhver pedagogisk indsats for smabern med ASF ber tage udgangspunkt
i fysisk struktur, dag-skemaer, arbejdssystemer og visualisering. Disse prin-
cipper ber indarbejdes i bade institution og hjem.

Kommunikationshjzlpemidler sisom piktogrammer og PECS ber, hvis de
bruges, vere umiddelbart tilgengelige for barnet.

Eventuelle talepedagogiske indsatser ber vare tilpassede born med ASFs
specielle kommunikationsstil. Et godt talesprog er ingen garanti for kom-
munikation hos bern med ASE.

Padagogiske indsatser bor tage udgangspunkt i, hvordan barnet med
autisme fungerer, erkender omverdenen og tenker, samt forholde sig til
de sarlige reaktionsmenstre forbundet med ASE. Man ber endvidere ikke
glemme den glede og forngjelse, born med autisme ogsa far ud af at vere
sammen med andre.

Tidlig indsats for smabern med ASF
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Foreldre ber tidligt efter barnets diagnose tilbydes tvarfaglig radgivning

i hjemmet i, hvordan de handterer barnet. Denne vejledning ber vare
bide praktisk og orienteret omkring forstaelsen af barnets vanskeligheder.
Vejledningen ber ogsd indeholde radgivning i forhold til forzldrerollen og
soskendeproblematik.

@ Foreldre ber tidligt i forlgbet tilbydes kursusforleb og samtalefora med

andre foreldre til born med ASE. Det anbefales, at man pd primerkom-
munal niveau opretter empowermentprogrammer eller lignende forleb til
foraldre til nydiagnosticerede born. Ligeledes bor der gives mulighed for
soskende at mede andre sgskende, eventuelt i specielt rettede saskendekur-
ser.

@ Der ber etableres relevante procedurer for overgang mellem institutioner

og skole, med meder og vidensformidling omkring det enkelte barn, for at
sikre videreforing af de specialpedagogiske metoder, som har vist sig virk-
ningsfulde for det enkelte barn. Foraldre ber involveres i denne proces.
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1. Hvorfor er tidlig indsats vigtig?

Da ASF er et livslangt handikap, ber indsatsen ses i et langsigtet perspektiv
(Vedel, 2004). For det lille barn er det afggrende at blive medt med forstielse

af foreldre og andre omsorgsgivere, siledes at de sociale og kommunikative van-
skeligheder ikke resulterer i social isolation og problematisk adfzrd. Den tidlige
indsats mindsker sandsynligheden for, at barnet udvikler fastliste, problematiske
adferdsmenstre. Man fir ogsi bedre mulighed for at sikre, at barnet kan udnytte
sine ressourcer og sit potentiale bedst muligt.

Autisme er en udviklingsforstyrrelse. Det betyder, at autismen har en afggrende
indflydelse pa barnets udviklingsbetingelser og karakteristika, men samtidig kan
barnets modning med alderen og udvikling af feerdigheder gennem stimulation
og mélrettet treening pavirke autismen. Autismens udtryk og konsekvenser for
barnet kan siledes “mildnes” eller aftage.

Det er i dag veldokumenteret, at en tidlig indsats — dvs. allerede fra barnet er to
til fire &r gammelt — kan have en meget positiv effekt pa barnets udvikling pa for-
skellige omrader. Intensiv og arelang indsats med serlig veegt pd én-til-én under-
visning har pavist god effekt pa barnets generelle kognitive feerdigheder. Andre og
mere kortvarige, men ligeledes intensive treeningsprogrammer, har vist god effekt
pa serlige omrader af ferdigheder som ellers volder bern med ASF store vanske-
ligheder, eksempelvis felles opmarksomhed, leg og tur-tagning m.v. (National
Research Council, 2001; Howlin, 2001).

Derudover er tidlig indsats vigtig af hensyn til trivslen i familien. Foreldre, so-
skende og andre betydningsfulde personer i familiens netvaerk har brug for viden
om ASF. Iser foreldre og seskende har ogsd behov for vejledning til at handtere
de adferdsmassige problemer, som barnet kan volde i det daglige. Mange for-
®ldre gnsker desuden at tage aktivt del i behandlingen og vil gerne vejledes om,
hvordan de kan stimulere og treene barnet i hjemmet. En malrettet indsats pd
disse omrader nedsatter stressniveauet og oger folelsen af mestring og kompeten-
ce hos familiens medlemmer (Roeyers, 1995; Rodrigue, 1990; Hastings, 2003;
Autismebladet, 3:2005; Dawson, 1997).

Tidlig indsats for smabern med ASF
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2. Malgruppen

Vi har i denne rapport taget udgangspunke i gruppen af bern i alderen 0-6 ar,
som har en diagnose inden for det autistiske spektrum. Det kan vere infantil
autisme, atypisk autisme, desintegrativ forstyrrelse, Aspergers syndrom m.fl. P4
grund af de serlige karakteristika hos barn med Retts syndrom har vi ikke ind-
draget disse berns behov for en tidlig indsats, selv om de pé flere omrider kan

have behov for den samme indsats (Gillberg, 1999).
Diagnose og funktionsniveau

Smiborn med ASF og svart nedsat funktionsniveau

Denne gruppe bern har et langsomt indleringstempo og har brug for omfattende
stotte til mange daglige goremal. Funktionsniveauet ligger betydeligt under det
alderssvarende udviklingstrin pa praktisk taget alle omréder. Flertallet i denne
gruppe far aldrig et udviklet talesprog. De har svert ved at give udtryk for deres
basale behov og ved at udfere handlinger efter verbale anvisninger. Mange har
epilepsi og/eller andre tilstodende problemer.

Sméborn med ASF og moderat nedsat funktionsnivean

Born i denne gruppe har et ferdighedsniveau, som kan svinge fra langt il lidt
under det alderssvarende. De kan dog have enkelte alderssvarende ferdigheder.
Nogle bern i denne gruppe har brug for stette til daglige goremal, mens de bedst
fungerende kan klare de fleste goremal selv med verbal stotte. Bornene udvikler
ofte et rimelig godt talesprog, selv om de har svart ved at kommunikere. Nogle
har et talesprog, som sztter dem i stand til at forsta verbale opfordringer og gore
sig nogenlunde forstaelige. De bedst fungerende kan indgé i en dialog, udveksle
meninger og indgé enkle aftaler. De har alle, uanset funktionsniveau, behov for
specialpedagogisk stotte i dagligdagen.

Normaltbegavede smaborn med ASF

Denne gruppe kan klare mange dagligdags funktioner og geremal selvstendigt
og alderssvarende og har kun brug for begrenset professionel stotte til at tilrette-
legge dagligdagen. Bornenes udviklingsniveau ligger inden for det normale om-
rade, men de vil ofte have problemer med at indga i sociale situationer med andre
bern, f.eks. i leg og samtale. Kommunikationsevnen er god, dog vil bernene
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have problemer med at forsté abstrakte begreber og samtaleemner. De har siledes
behov for specialpedagogisk stette i dagligdagen, bade i forhold til kommunika-
tion, forstaelse for det sociale samspil, planlegning og adferd.

Ledsagende diagnoser og komplikationer (komorbiditet)

Som omtalt er der hos bern med ASF hyppigt ogsi andre komplikationer eller
ledsagende forstyrrelse, som har betydning for tilretteleggelsen af den tidlige ind-
sats:

o Epilepsi
Det er ikke usedvanligt, at bern med ASF far epilepsi i de tidlige barneir.
Nogle har lette anfald i form af absencer, mens andre fir krampeanfald, ek-
sempelvis grand mal. Man foretager normalt en EEG-undersegelse, bl.a. for at
afgere om barnet skal i medicinsk behandling. Det vil ofte vere nedvendigt, at
barnet skal til jeevnlig kontrol hos en specialist.

o Sanseforstyrrelse
Nogle bern med ASF har nedsat herelse og nedsat syn, og nogle fa er dove
og/eller blinde. Sansehandikap kombineret med ASF og eventuelt mental re-
tardering kan vere temmelig invaliderende, og derfor har barnet behov for en
serlig omfattende stotte og indsats.

* Mororiske forstyrrelse
Nogle bern har ledsagende motoriske handikap, eksempelvis spasticitet. Si-
danne handikap kan naturligvis indvirke pa barnets evne til at ferdes og klare

almindelige dagligdags funktioner.

* Mental retardering
Ca. 75 % af bernene med infantil autisme er samtidig mentalt retarderede.
Det er vigtigt for forzldre og personale at fa en precis vurdering af barnets
intelligensmeassige styrker og svagheder, sd man kan tilrettelegge indlering i
overensstemmelse med barnets funktionsniveau, forudsztninger og evner.

* Adferdsproblemer
Adferdsproblemer i form af sevnforstyrrelse, spiseproblemer, manglende
renlighed samt aggressiv og selvskadende adferd er hyppige og kan forstyrre
barnets indlerings- og udviklingsproces og besvarliggare det sociale samspil.

Tidlig indsats for smabern med ASF
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Forzldre og padagoger har brug for vejledning om den nedvendige analyse af
barnets adferdsproblemer, siledes at man kan finde effektive interventionsmu-
ligheder. Nar det lykkes at @ndre adferden, vil barnet vere mere tilgengeligt
og modrtageligt for indlering

* Hyperaktivitet ogleller opmarksombedsforstyrrelser
En del smdbern med ASF er motorisk urolige og/eller har opmarksomheds-
forstyrrelser. Det er vigtigt at vurdere omfanget af disse forstyrrelser. Ofte kan
man minimere forstyrrelserne ved at strukturere dagligdagen bedre i overens-
stemmelse med barnets behov. I nogle tilflde vil det dog vaere nedvendigt
med medicinsk behandling, f.eks. Ritalin.
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3. Forudsaetninger for
en tidlig indsats

En tidlig indsats forudsatter en tidlig identifikation og udredning (se rapporten
National Autisme Plan — Opsporing og udredning, 2006). Da der er stor forskel
pa graden af autisme, funktionsniveau, tillegsforstyrrelser, adfzrdsmessige og
andre karakteristika blandt bern med ASE er det vigtigt at foretage en pracis og
grundig vurdering af det enkelte barn som udgangspunkt for planlegningen af
den tidlige indsats. Det enkelte barns ressourcer, begreensninger og funktions-
massige profil kan variere betydeligt. Derfor er det iser vigtigt med en vurdering
og beskrivelse af serlige styrkeomrader og omrader, hvor barnets svagheder er
fremherskende (National Research Council, 2001).

For at sikre en grundig vurdering ber den varetages af et tvarfagligt team af
fagfolk. Det er vigtigt, at barnets kontaktpadagog og foreldrene inddrages med
observationer og vurdering af dagligdagen. Vurderingen af barnet ber g ud fra
henholdsvis en padagogisk og psykologisk undersegelse hos psykolog, talepaeda-
gog og specialpedagog og en medicinsk/paramedicinsk vurdering hos pediater/
bernepsykiater og ergo-/fysioterapeut.

Omréder, der ber inddrages i vurderingen af barnet
Undersogelsen, der skal sigte mod en planlegning af den behandlingsmeessige
indsats, ber iser fokusere pa:

* Graden af autisme

* Barnets udviklingsniveau

* Omfanget af barnets stereotype, ritualistiske adfeerdsmenstre

* Eventuelle ledsagende adferdsproblemer/-forstyrrelser (komorbiditetsproble-
matik)

* Barnets sproglige, kommunikative, kognitive kompetencer

* Vurdering af barnets sansemotoriske udvikling

* Barnets almene psykiske velbefindende og trivsel

* Sarbarhed over for psykiske, sociale og sansemessige pavirkninger. Det ber
vurderes, om barnet kan magte et miljg med mange sociale stimuli.

Tidlig indsats for smabern med ASF

29



Relevante redskaber i vurderingen

Til brug ved vurdering af barnets kognitive forudsztninger og udviklingstrin er
der udarbejdet en rekke standardiserede udviklingsskalaer og tests til sméibgrn,
og de kan ogsa anvendes til born med ASE. Af hensyn til den store variation i
bernenes funktionsniveau, her iser deres talesproglige ferdigheder, ber det un-
dersogende team béde rade over tests og skalaer til bern med og uden talesprog.
Desuden findes der en rekke udviklingsskalaer og observationsredskaber udarbej-
det specifikt til smabgrn med autisme.

Nedenfor prasenteres nogle af de mest anvendte tests og skalaer til smabern med
autisme:

A)  Visuelle tests:
Leiter — R (fra 2%2 4r - op)
B) Sproglige / visuelle tests:
WPPSI-R (3% - 6% 4r)
C)  Udviklingsskalaer omfattende motoriske, visuelle og sproglige fardigheder:
NEPSY (4-12 4r)
Bailey (1 — 42 mdr.)
PEP-R (1 — 5ar)
D) Sproglige tests:
Reynell (2 -6 ar)
Peabody (fra 2 ar - op)
E)  Til vurdering af adferd og grad af autisme anvendes malrettede observationer
eller rating scales:
Vineland Adaptive Behaviour Scales
Vineland Social — Emotional Early Childhood Scale.
ADOS - R (Autisme Diagnostisk Observation) anvendt som vurderingsred-
skab.
PEP-R (adfzerdsskala)
CARS (Childhood Autisme Rating Scale)
F)  Redskaber til samrale med foreldrene:
ADI-R
DISCO
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Formulering af den individuelle plan for indsatsen

P4 baggrund af den diagnostiske udredning og den tvarfaglige undersogelse af
barnet bor der udferdiges en skriftlig rapport, der praciserer indholdet i den be-
handlingsmassige indsats over for barnet. Forzldrene ber heres og involveres i at
udforme maélsztninger og indsatsomrader.

Behov for opfelgning

Det kan vere vanskeligt pracist at forudsige udviklingsforlgbet hos det enkelte
lille barn med autisme. Derfor er det vigtigt at folge udviklingen neje og foretage
bide revurderinger og fortlebende vurderinger. Dermed kan den padagogiske
indsats lebende tilpasses i forhold til metoder, indsatsomrader og niveau (Natio-
nal Research Council, 2001).
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4. Visitation af barnet

Den kendsgerning, at et barn har en ASF-diagnose, er som sadan ikke tilstrek-
keligt grundlag for at treeffe en beslutning med hensyn til den bedst egnede place-
ring. Der skal ske en vurdering af barnets forudsetninger og evner, og vurderin-
gen kombineres med forzldrenes ensker.

Ifolge Lov om Social Service har kommunen pligt til at have de nedvendige
tilbud til smabern. For de kommunale myndigheder kan visitere til et relevant
tilbud, ber der foreligge en skriftlig rapport. Rapporten beskriver en grundig
undersogelse af barnet og har en konklusion med angivelse af barnets specifikke
padagogiske behov (se ovenfor vedr. formulering af den individuelle plan).

I visitationen ber forzldrene have mulighed for at tage stilling til tilbuddet, bade
ud fra barnets behov og familiens tarv og interesser. Visitationen skal munde ud
i en skriftlig begrundet afggrelse til foreldrene med klagevejledning. Foraldrene
har ogsd her mulighed for fortlebende aktindsigt.

Forskelhge typer dagtilbud til bern med ASF:
Barnet gir i normalbernehave med stotte

* Barnet er i en specialgruppe med andre bern med autisme i en normal berne-
have

* Barnet gir i en specialbornehave for udviklingshemmede

* Barnet gir i en specialbornehave udelukkende for smabern med autisme

Der er ikke nogen entydige principper for, hvilket dagtilbud der passer bedst til
bern med ASF. For nogle vil et meget specialiseret tilbud med sma grupper af
andre born med ASF veare at foretrekke, mens andre vil have det bedst med at gi
i en almindelig bernehave (Jordan, 2001). Det mindst indgribende dagtilbud skal
afbalanceres med behovet for serlig indsats.

Uanset hvilket dagtilbud, der velges, er det vigtigt at sorge for folgende:
* Kuvalificerede personaleressourcer samt ekspertbistand

* Vejlednings- og uddannelsesmuligheder for foraldrene

* Positivt samarbejde mellem foraldrene og bernehaven
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* Mulighed for at tilretteleegge de fysiske rammer mest hensigtsmassigt for barnet
* At personalet har den nedvendige autismespecifikke specialpedagogiske viden

Pzdagogiske handleplaner i dagtilbuddet

Det enkelte dagtilbud har pligt til at udarbejde en pzdagogisk lereplan, der giver
rum for leg, lering og udvikling. Lareplanen skal med udgangspunkt i sammen-
setningen af bernegruppen beskrive dagtilbuddets arbejde med mal for lering.
Den skal ogséd indeholde overordnede padagogiske beskrivelser af relevante mu-
lige aktiviteter og metoder. Herudover skal planen gore rede for, hvordan udsatte
berns lering understottes.

Specialdagtilbud skal udarbejde handleplaner for hvert enkelt barn, s der arbej-

des malrettet og systematisk med barnets fremtid.

Cases

Et normaltbegavet barn

Denne case handler om en 3Y2-arig normaltbegavet pige, Maria, med diagnosen
infantil autisme. Testresultatet af en intelligensprove (WPPSI) viser, at hun i nog-
le af delproverne har et prastationsniveau over gennemsnittet for hendes alder.
Man vurderer derfor, at hun intelligensmassigt har forudsetninger for at klare sig
i en normal bernehave. Socialforvaltningen beslutter derfor i samrid med forzl-
drene at placere Maria i en normal bernehave med ca. 60 born inddelt i tre grup-
per uden stottepedagog.

Efter et halvt ars tid kan man konstatere, at Maria udviser tiltagende tilpasnings-
vanskeligheder og samtidig er overdrevent sirbar over for omgivelsernes pavirk-
ninger, f.eks. er hun meget pavirkelig over for forandringer i dagligdagen. Hun
reagerer passivt p henvendelser fra de andre bern. P4 baggrund af et mgde med
foreldrene og de implicerede fagfolk bliver det besluttet at bevilge en stottepada-
gogordning 25 timer ugentligt. P trods af stettetimerne og en maélrettet intensiv
indsats viser det sig, at Maria fortsat mistrives. Hun har i udtalt grad vanskeligt
ved at magte det sociale samspil og bernehavens milje med de mange sociale og
sansemassige pavirkninger. Hendes vanskeligheder viser sig ved, at hun ofte skri-
ger uden umiddelbar arsag, treekker sig helt ind i sig selv og undgér kontakt med
biade pedagoger og bern. I pressede situationer kan hun finde pd at sla sig selv.

Tidlig indsats for smabern med ASF
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Efter yderligere et halvt drs forlgb bliver det nedvendigt at finde en anden lgsning
for Maria. Hun bliver placeret i en specialbernehave for bern med Autisme Spek-
trum Forstyrrelser. Efter kort tid i dette miljo falder hun mere til ro og viser ferre
af de adferdsproblemer, som var udtalte i den normale bornehave. Hun trives
generelt bedre, er mere glad, og dben og begynder at vere mere socialt aktiv.
Zndringen i Marias adferd og funktionsniveau skal ses som et resultat af, at in-
stitutionen har de nedvendige ressourcer til at skabe forudsigelige og overskuelige
rammer for hende. Hendes positive udvikling skal ogsa ses i lyset af det pedago-
giske personales viden og erfaring inden for autismeomradet. Personalet er i stand
til at tilrettelegge peedagogiske rammer i takt med, at de lerer Maria at kende.
Rammerne tager de nedvendige hensyn til Marias vanskeligheder.

Overnavnte case er udtryk for, hvor vigtigt det er, at de pedagogiske rammer
skaber de bedst mulige betingelser for et sirbart barn som Maria. Samtidig viser
casen, at institutionen skal have de nedvendige ressourcer og viden om autisme,
for at der kan blive taget sa meget hensyn til barnets vanskeligheder, at det kan
udnytte sit potentiale. Selv et velfungerende barn kan vare sa sarbart, at fagper-
soner frarader, at det gir i normal bernehave, f.eks. kan barnet vare ekstremt
folsomt over for lyde og larm.

Et mindre sarbart normaltbegavet barn med autisme vil maske godt kunne klare
sig i en normal bernchave safremt der er tilknyttet en fast, kontinuerlig autisme-
specifik stotte.

Et barn med moderat nedsat funktionsniveau

Da Jesper er 2 ar og 10 maneder, bliver han henvist til tverfaglig udredning af
praktiserende speciallege. Af henvisningen fremgér det, at Jesper ikke har noget
sprog, og at han har en darlig blikkontakt. I samtalen med foraldrene om den
tidligste udvikling giver de bl.a. udtryk for, at de oplever kontakten med Jesper
som meget anderledes end med hans storebror, der er en velfungerende dreng. De
oplever, at de hverken kan have gjenkontake eller dialog med Jesper.

Jesper passes i hjemmet af forzldrene. De har forsegt en ordning med en ung
pige, men opgaven var for vanskelig for hende. Da Jesper er omkring to ar, seger
foreldrene lzege for at drefte hans udvikling. Der er lavet en del horeundersogel-
ser, men foreldrene har altid varet sikre pd, at han kan here. Foreldrene har store
problemer med at kommunikere med Jesper. Han skriger ofte i dagligdagen, han
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banker hovedet i gulvet, han har serlige hind- og armbevagelser og vifter med
henderne og vender ansigtet mod loftet, mens han kerer med ojnene.

I undersogelsen indgar en anamneseoptagelse, vurdering med ADOS, PEP og
padagogisk observation i hjemmet med fokus pé leg, samspil og adferd. Herud-
over er der lavet en neurologisk undersogelse. Jesper far diagnosen gennemgri-
bende udviklingsforstyrrelse inden for det autistiske spektrum. Ud over autisme-
diagnosen viser den psykologiske undersegelse en udviklingsalder pa 1 ar og 7
maineder, svarende til ca. halvdelen af hans levealder.

P4 baggrund af diagnosen, den forsinkede udvikling og de adferdsmassige van-
skeligheder — iser at han skriger — anbefales et dagtilbud i en specialbernehave
med autismespecifik pedagogik. Bernehaven har fokus pa struktur, genkendelig-
hed, gentagelser og visualisering, ikke mindst omkring kommunikation. Familien
har specielt bedt om hjelp til at handtere kommunikation og hans skrigen.

Jesper tilbydes plads i en specialbornehave for smibgrn med gennemgribende
udviklingsforstyrrelser. Han begynder to méneder efter, at undersogelsen er slut
og placeres i en gruppe bern pd samme udviklingsniveau.

I lobet af den forste uge oplever personalet Jespers skrigende adferd. Han in-
troduceres for visuel kommunikation i form af Boardmaker-piktogrammer, og
familien tager ogsa piktogrammer med pa ferien. Det viser sig hurtigt, at Jespers
skrigende adferd aftager, efter at han er begyndt at bruge piktogrammerne bade
hjemme og i specialbernehaven. Jesper begynder efterhanden at udvikle tale-
sprog og at anvende talesproget kommunikativt. Han flytter senere til en mere
sprogsterk gruppe i den samme bernehave og virker glad for skiftet.

Jesper kan vere stereotyp og vanebundet i sin adferd og er athengig af rutiner.
Imidlertid udvikler han sig fortsat i kraft af den genkendelige, strukturerede hver-
dag og den visuelle stotte. Han er en glad og aktiv dreng, nysgerrig og med god
sans for humor.

Jesper er velplaceret i en specialbornehave for smabern med autisme og pibegyn-

der skolegang i en specialskole for bern med gennemgribende udviklingsforstyr-
relser. Skolen har samme pzdagogiske udgangspunkt som specialbernehaven.

Tidlig indsats for smabern med ASF
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Et barn med svart nedsat funktionsniveau

Frederik er 3% ar gammel. Han har faet stillet diagnosen infantil autisme og
mental retardering. Frederik har ikke noget talesprog. Han kommunikerer med
lyde og enkelte ordlignende lyde. Omkring et-ars-alderen begynder Frederik at
sige enkelte ord, men ved 15-méneders-alderen gar udviklingen i std, og ordene
forsvinder igen. Ved en psykologisk testning ses, at Frederik har et udviklingstrin,
der er betydeligt forsinket og samtidig skevt. Pa det sproglige omréide er hans ud-
viklingstrin under et ar bide med hensyn til sprogforstielse og talesprog. Frede-
riks visuelle opfattelse og forstaelse svarer til cirka to 4r. Pa det motoriske omrade
svarer udviklingen til godt to ar. Han har svag muskelspending og kropsbevidst-
hed samt balance- og koordineringsproblemer. Desuden har han meget svart ved
imitation og at vente pd sin tur.

Frederiks adferd er preget af gentagne handlinger og menstre. Han kan lide at fa
legetgjet til at snurre rundt og gar altid med en ting i hver hand. Frederik folger
sine egne ideer og reagerer med frustration og skrig, hvis han meder forhindrin-
ger. For eksempel skriger han, hvis forzldrene ikke gir samme vej med ham, som
de plejer, nir de gér tur.

Frederik har fiet plads i en specialbornehave for born med autisme, der dekker
et spektrum med hensyn til udviklingstrin. Han er i en gruppe for bern med et
langsomt indlzringstempo. Bornene har mulighed for musikterapi og sansemo-
torisk trening, og personalet har viden om autisme, bl.a. om billedkommunikati-
onstrening.

Efter V2 ar i bernehaven kan Frederik forsté billeder brugt til kommunikation og
er selv begyndt at kommunikere med enkle billeder. Det har betydet, at han ikke
bliver frustreret s ofte som tidligere. I bornehaven legges der vegt pi at trene
nye ferdigheder, bl.a. til selvhjelp og for-sproglige ferdigheder. I musikterapien
arbejdes der bl.a. med at vente pé sin tur. Frederik trives godt i bernehaven og
udvikler sig i langsomt tempo.
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5. Den tidlige indsats i
forhold til barnet

Parallelt med andre lande oplevede Danmark i slutningen af 1960’erne og
1970’erne en markant 2ndring i behandlingen af born med autisme. Fra en psy-
kodynamisk orienteret retning udviklede behandlingen sig i 1980’erne i en mere
adferdsorienteret retning. Fra 1990’erne og fremefter er den paedagogiske tilgang
i stigende grad blevet mere orienteret mod en struktureret padagogik, hvor for-
udsigelighed, overskuelighed og tydeliggarelse i barnets hverdag er udgangspunk-
tet for den pedagogiske indsats. Iser visuel stotte spiller en meget vigtig rolle i

det pedagogiske arbejde.

Forskning og litteratur samt erfaringer pa smabernsomradet giver intet videnska-
beligt belzg for at udpege én behandlingsform eller metode som mere effektiv
end andre. Der er dog generelt enighed om, at en struktureret pedagogisk og
indlerings- og adferdsorienteret tilgang kan betragtes som anbefalelsesverdig
(National Research Council, 2001). I det specialpedagogiske arbejde med bern
med ASF er der mange érs positiv erfaring med at bruge visuel stotte og instruk-

tion, bade i det pedagogiske miljo og hjemmet (Dyrbjerg, 2002).

Den tidlige indsats mé bygge pa en kombination af kendskab til det normaltud-
viklede barns udvikling og til de serlige vanskeligheder hos smébgrn med autis-
me. Vi anbefaler, at udvalgte kerneindsatsomréider indgar i den tidlige indsats
(se nedenfor). Det er vigtigt at prioritere indsatsomraderne efter barnets behov,
forudsetninger, evner og sarbarhed.

Kerneindsatsomrader

Uanset om barnet er i specialbernehave, i gruppeordning eller gar i normalber-
nehave med stotteperson, er det altafgorende, at miljoets fysiske rammer og den
padagogiske indsats er tilrettelagt pa en sarlig made. Det skal bade kunne kom-
pensere for og tage hojde for nogle af autismens grundleggende forstyrrelser, og det
skal kunne fremme og udvikle sivel konkrete funktionelle feerdigheder som barnets
lyst og evne til at lere.

Tidlig indsats for smabern med ASF
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Barnets selvstzendige aktiviteter og feerden i miljoet er en god indikator for, om
det er lykkedes at skabe mening for barnet, og om barnet har fiet de rigtige hjal-
peredskaber.

P4 samme méde er barnets almene psykiske velbefindende en god indikator for,
om vi bade strukturelt og indholdsmeassigt har ramt noget, som ogsé barnet synes
er interessant og sjovt, tydeligt og forudsigeligt.

Strukturering af barnets dagligdag

Mange bern med Autisme Spektrum Forstyrrelse synes at have trukket sig tilbage
fra en verden, som for dem virker truende og uforudsigelig. De yder modstand
mod indlering og forandringer, foretrekker ofte isolation frem for menneskelig
kontakt og har vanskeligheder ved at engagere sig i mélrettet beskaftigelse, nir de
er overladt til sig selv. Nir vi skaber struktur omkring dem, er det for at fa orden i
deres ellers kaotiske virkelighedsbillede. Midlet er en velstruktureret daglig rytme
med aktiviteter, som de kan regne med, lere at kende og bruge som basis for
videre udvikling. Med andre ord ensker vi at skabe struktur, overblik, forudsige-
lighed, tydelighed, synlighed, klarhed og forventelighed for bornene (Haracopos,
1988).

Det handler om at skabe gode rutiner i dagligdagen, tydeliggore hvor man gor
hvad, lave en plan, en rekkefolge, en oversigt over hvornar man skal hvad, hvor-
nar man selv kan bestemme, og hvornédr andre bestemmer, hvornar der er aktivi-
teter, og hvornar der er pauser.

Det er overordentlig vigtigt, at man har et sammenhzngende, detaljeret og in-
dividualiseret padagogisk system til at sikre alt dette i barnets dagligdag. I over-
sigtsform kunne det tage udgangspunkt i:

o Fysisk struktur, dvs. den fysiske indretning af miljoet

* Dag-skemaer, dvs. strukturering af barnets aktivitetsforleb i tid og rum

o Arbejdssystemer, dvs. hjelp til at gennemfore selvstendige aktiviteter

o Visualisering, dvs. alle konkretiserede og visualiserede hjelpemidler, der kan
opfindes” for at understotte barnets handlen, indlering, kommunikation og
interesser
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* Rutiner, dvs. at fi etableret hensigtsmassige rutiner i dagligdagen f.eks. vedre-
rende hygiejne etc. Man skal dog vare opmarksom pa, at rutiner kan fremme
rigiditet og virke begrensende pé udviklingsmuligheder.

Om brugen af velstruktureret pedagogik og visualisering som et barende og vig-
tigt element i arbejdet med det lille barn med autisme findes der anbefalelsesver-
dig litteratur pa dansk (Vedel, 2004; Dyrbjerg, 2002).

Erfaringen viser, at barnets familie meget hurtigt ensker at fa dreftet, om man
kan indpasse nogle af disse principper i hjemmet.

Kommunikation og talesprog

Kommunikation kan defineres som brug af alle til radighed stiende midler for at
forsta, blive forstiet og vare i en gensidig dialog. Hos smé bern med ASF er det
mest tydelige og omfattende problem at forstd meningen med kommunikation.
De kommunikative forstyrrelser ytrer sig meget forskelligt hos smabern med
autisme pé forskellige udviklingstrin. Nogle er ikke i stand til at udtrykke behov
for hjelp eller give udtryk for det, de har lyst til. Andre kan slet ikke afstemme sig
i forhold til omgivelserne, andre igen er kun i stand til at kommunikere pd meget
stereotype mader.

Hovedproblemet for selv velfungerende bern med autisme er altsd deres man-
gelfulde kommunikation i den sociale kontekst. Derfor skal vi stotte dem til at
opdage verdien af kommunikation med andre, sidan at de efterhdnden selv med-
virker aktivt hertil.

Ogsi pé dette omréide er det overordentlig vigtigt, at de padagogiske og metodi-
ske programmer, som man anvender, bygger pa det princip, at kommunikationen
bliver konkretiseret og visualiseret for barnet, og at redskaberne hertil hele tiden
er umiddelbart tilgengelige for barnet. Det nytter siledes ikke noget, at man har
kommunikationstrening tre gange om dagen i 15 minutter: hvis det ikke er en
integreret del af al aktivitet (Dawson, 1997).

De grundleggende kommunikative begreber, som hele tiden skal relateres til det
individuelle barn med autisme er:

* Felles opmarksomhed, "at vi sender pd samme kanal”

Tidlig indsats for smabern med ASF
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* Felles forstielse, "at vi taler om den samme ting”

* Hensigt/mening, "at jeg er ude pa noget”

* Gensidighed, "at jeg ma lytte til dig, give og tage”

* Alternative udtryksformer, "at der findes meget andet end det talte ord"
* Konkretisering, "at jeg skal have det hindgribeligt og ikke abstrakt”

Det er vigtigt, at man sammen med forzldrene udferdiger fortlobende vurdering
(assessment) og resultatopgerelser, der hele tiden fokuserer pa udvikling i de
kommunikative ferdigheder og pa, hvordan spontan kommunikation udvikler sig.

Det siger sig selv, at talesproglige ferdigheder ogsa skal trenes hos de sma born
med autisme. Bade som talepadagog, forzldre og bernehavepadagog skal man
imidlertid vare klar over, at den talesproglige udvikling giver helt specielle pro-
blemer hos disse bern:

* Bogstavelighed i forhold til abstraktionsevne

* Veltalenhed i forhold til indholdsforstaelse

* Vanskelighederne med at kunne flere ting ad gangen

* Andres talesprog kan vare mere forstyrrende end stottende

* Talesprog er ingen garanti for kommunikation

* Aten stor del af born med autisme slet ikke udvikler talesprog

* At mange fortrinsvis bruger talesproget ekkolalisk, f.eks. kun gentager det, der
bliver sagt til dem.

* At nazsten ingen bern pé egen hind bruger alternativer til talesprog

Trening af talesprog og kommunikation hos smabern med autisme skal som re-
gel gribes an pa helt andre preemisser end talepadagogen normalt anvender.

Socialt samspil og leg
En anden af de fundamentale vanskeligheder hos born med autisme er deres op-
mearksomhed pé, forventning til og kompetencer i det sociale samspil.

Treningen af dette ma, uanset om det foregar i specialbernehaven eller i den
kommunale normal-daginstitution, tage udgangspunkt i, hvordan barnet med
autisme fungerer, hvordan born med autisme erkender omverdenen og tenker,
hvad der kan udlese deres serlige reaktionsmenstre og adferd, samt forst og
fremmest hvilke gleeder og fornejelser de kan fa ud af at veere sammen med andre.

National Autisme Plan



Ogsé pé dette udviklingsomrade har arbejdet i specialmiljoerne igennem de sene-
ste mange 4r vist, at:

* det oftest for barnet drejer sig om at leere, hvordan man ger, sjeldnere om at
det ikke har lyst.

* ogsd bern med autisme vil foretrekke selskab frem for at veere alene og isolere
sig.

* bern med autisme er utrolig athangige af at kende til regler, fremgangsmader,
alt det, der for os andre giver sig selv.

* selv meget indviklede sociale regler kan forenkles, konkretiseres, visualiseres,
tegnes.

* uanset hvor meget bernene med tiden far lert, sa vil der fortsat i den pulse-
rende sociale verden vare utrolig meget, de ikke forstar eller i situationen ikke
kan na at indrette sig efter, siledes at deres samspil forekommer mekanisk eller
uspontant. Det skal vi acceptere og respektere.

Et af de omrader, som har vist sig uhyre givtigt at trene, er legeferdigheder.

Der er specielt fokuseret pa at skifte tur, lade ga rundt, bygge noget op for to (el-
ler flere) bern, hvor hver har sin opgave og pd at udforme visuelle statteredskaber
til at organisere og guide bernene igennem legeprocessen. De verdifulde erfarin-
ger, der er indhestet pa dette udviklingsomrade, er bl.a.:

* Hvordan man kan tilrettelzegge legeforlob

* Hvordan man kan fremme opmerksomhed, forventning og felles fokus gen-
nem strukturerede legeaktiviteter

* Hvordan man malrettet kan fremme imitation og spejling i leg

* Hvordan man kan arbejde med leg igennem visuelle scripts

* Hvordan man lerer grundleggende spilleregler i leg (Beyer, 2000)

De specialmiljoer, som i de seneste dr har arbejdet systematisk med at indlering
af kompetencer i struktureret leg, har néet resultater, som vi ikke for 10 ar siden
regnede for mulige.

Enhver bernehave, gruppeordning eller specialbernehave skal forholde sig til
disse meget fundamentale behov i ferskolebgrnenes liv.

Det er ogsd afggrende, at man sammen med foreldrene udformer en individuel
og sammenhengende udviklings- eller behandlingsplan. Planen skal rumme tre-
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ning af funktionelle feerdigheder (intellektuelt, sansemotorisk, praktisk selvhjelp
mv.) gennem de daglige aktiviteter bide hjemme og i institutionen. Og lige s&
vigtigt er det, at man har gje for barnets motivation og dets ret til at vre en spe-
ciel personlighed.

Handtering af problemadfaerd

Adferdsmessige vanskeligheder er typisk for smdbgrn med en ASE Vanskelighe-
derne bekymrer forzldrene, som har brug for kvalificeret stotte og vejledning om,
hvordan de bedst muligt kan hindtere dem.

Det drejer sig, i smabernsalderen, typisk om problemer i forbindelse med hygi-
ejne og toilettrening, sovn- og spiseforstyrrelser, hidsighedsanfald, motorisk uro
samt aggressiv og selvskadende adferd. Problemerne kan veare enerverende for
foreldrene, og hele familien kan opleve fortvivlelse og magteslashed, som igen
kan medfere, at familien isolerer sig, eller at hjemmet bliver praget af en kon-

flikefyldt atmosfere (Dodd, 1994).

Familien og de involverede padagoger i daginstitutionerne har brug for kvalifi-
ceret stotte og vejledning i form af redskaber til at analysere, beskrive og forsta
bernenes uhensigtsmessige adfeerd. Samtidig skal de hjalpes til at finde effektive
opdragelsesstrategier, saledes at yderligere fastlasning af adferdsproblemerne ef-
terhdnden kan undgis og aflgses af mere acceptable og hensigtsmassige adfaerds-
monstre (Carr, 1994).

Typisk vil behandlingsindsatsen i forhold til problemadferd besta i folgende:

* Identificere og afgrense den specifikke problemadferd

* Beskrive og analysere de situationer, hvori problemadfarden opstar, herunder
tid, aktiviteter, personkreds og sted

* Udarbejde en arbejdshypotese baseret pd de bagvedliggende udlgsningsfakto-
rer/motiver pa problemadfarden

* Beskrive de opdragelsesstrategier og metoder der kan reducere problemadfar-
den og samtidig fremme alternative udtryksformer

* Afprove hypotesen for at evaluere effekten af indsatsen (Haracopos, 1988)

Héndtering af problemadfard ber ferst og fremmest bygge pé positiv forsterk-
ning, strategier og stotte (National Research Council, 2001, Horner, 2002).
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6. Tidlig indsats i forhold til familien

Kommunen har en generel forpligtelse til at yde radgivning og vejledning pa en
rekke omrider — og en skarpet forpligtelse over for familier med et barn med
varigt nedsat funktionsevne. Forzldrene ber lobende tilbydes radgivning om stet-
temuligheder f.eks. aflastning, tabt arbejdsfortjeneste og deekning af merudgifter
til kurser, medicin og transport.

Nar barnet far stillet diagnosen ASF

Pa mange mader mister foreldrene drommen om at fa et normalt barn, nér det
opdages, at de har faet et barn med autisme. Barnets funktionsnedsattelse med-
forer smertefulde vanskeligheder og oplevelser hos forzldrene. De folelsesmessige
reaktioner barer ofte preg af sorg, vrede, fortvivlelse og magtesloshed. Det kan
belaste familielivet, bl.a. forholdet til gtefellen og til seskende. I mange hen-
seender er familien i krise og har brug for stette, omsorg, nerhed og kvalificeret
vejledning,.

Rédgivning i hjemmet for barnet kommer i daginstitution

De fleste forldre vil opleve, at der gir fra én til flere maneder, fra diagnosen stil-
les, til de tilbydes et specifikt dagtilbud mélrettet mod deres barns problemer og
behov. Her er det vigtigt, at kommunen hurtigst muligt iveerksatter et relevant
dagtilbud til det enkelte barn og familien.

Tidlig indsats i hjemmet ber foregd i et tveerfagligt samarbejde ud fra foreldrenes
onsker og behov. Denne forste ridgivning skal dels hjelpe dem til en forstielse
for, hvad autisme er, dels give dem de forste peedagogiske redskaber til hindtering
af de kommunikative og adfeerdsmessige vanskeligheder.

Da de fleste bern undersoges og udredes i ikke-kommunale teams, ber indsatsen
koordineres i forhold til primerkommunale tilbud. Athengigt af ventetiden pa
et autismespecifikt specialtilbud kan det vere relevant, at kommunens fagfolk i
samrad med forzldrene overvejer at sztte yderligere tilbud i vark. Disse tilbud
uddybes i naste afsnit.
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Foreldresamarbejde

Fagfolk og forzldre bor vere i lobende dialog om behandling og beslutninger
vedrgrende barnet. Fagfolk kan bidrage med deres ekspertise og erfaring pa om-
radet. Foreldrene kan tilfore samarbejdet engagement samt omfattende kendskab
til og omsorg for barnet.

Man ber arbejde pa at give forzldrene en grundleggende viden om autisme,
samspil og kommunikation samt analyse- og handleredskaber til hindtering af

adferd.

Medarbejderne bor have indsigt i, hvad det vil sige at vere forzldre og saskende
til et barn med autisme. Dette indeberer, at samarbejdet ogsd tager udgangs-
punkt i foreldrenes ensker, forudsetninger og interesser. Mange familier vil have
behov for hjelp til seskendes problemer og behov (Haracopos, 1988).

Empowerment-programmer

Det er vesentligt, at der tilbydes radgivning og undervisning (viden) til foraldre-
ne, efter diagnosen er stillet. Direkte oversat betyder empower” “at bemyndige”
eller sette i stand til”. Disse programmer har dels til hensigt at give forzldre
grundleggende viden om autisme, og dels at give dem brugbare redskaber til at
handtere vanskeligheder hos barnet i form af uhensigtsmassig eller bizar adferd.
Programmet kan vare et tilbud til en gruppe foraldre eller til forzldre og paeda-
goger i feellesskab. I tilgift har foreldre stor gleede af at tale sammen og udveksle
bekymringer og idéer. For at sikre implementering af viden og erfaringer er disse
programmer af leengere tids varighed (3-6 mdr.).

Individuelle vejledningsforlgb

Nogle familier fir i perioder behov for specifikke radgivnings- og vejledningsfor-
lob. Vejledningen kan foregé i hjemmet alene med forzldrene og/eller i barnets
institution sammen med en kontaktpedagog. Omfanget af vejledningsforlobet
afklares i samrad med forzldrene. Der skal naturligvis tages hensyn til forldre-
nes motivation, ressourcer og baggrund. Ekstern vejledning af det pedagogiske
personale kan i denne sammenhang ogsi komme pa tale.

Forzldresamtalegrupper

De fleste forzldre har ofte i lang tid inden diagnosticeringen haft fornemmelse
af, at ikke alt er, som det skal veere. De har maske lznge giet med en bekymring,
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som de har haft svert ved at sette ord pa. Velmenende familie og venner vil ofte
have forsegt at berolige, hvis de er blevet inddraget. Hvis familien har konsul-
teret forskellige eksperter, har de méske fiet henholdende svar, og det kan have
forsteerket usikkerheden eller fiet dem til at fole sig som darlige foraldre. Mange
har derfor et stort behov for at kunne mgdes med andre i samme situation og
udveksle erfaringer pa godt og ondt.

Det er vigtigt at fa mulighed for at vare sammen med ligesindede. Derigennem
kan man opleve, at man ikke er den eneste i verden, der har det svert med at
have et lille autistisk barn i hjemmet. Man forstir, at man ikke er en dérlig foral-
der, fordi man nogle gange har svert ved at overskue alle de ting, man skal sztte
sig ind i og gere, nir ens barn fir en diagnose inden for ASE.

I starten kan foraldregruppen veare styret af en professionel, der sikrer, at alle far
mulighed for at komme frem med deres szrlige problemer. Vedkommende sorger
ogsa for, at de relevante problemstillinger lobende tages op.

Der ber etableres grupper for nye forldre enten i tilknytning til den udredende
instans eller kommunen. Alternativt — eller eventuelt samtidigt — kan foreldrene
settes i kontakt med netvarksgrupperne under Landsforeningen Autisme.

Stotte- og kursusforleb for foraldre

De fleste forldre har behov for lebende opdatering af viden pé autismeomradet.
Dette bor tilbydes i forskellige former for kurser, konferencer, workshops, tema-
dage etc.

Hvis barnet inkluderes i almindelig daginstitution, mé det anbefales, at bade for-
xldre og peedagoger fir ridgivning og undervisning, f.eks. gennem kursusforleb
rettet mod begge parter.

Stotte- og kursusforleb for seskende

At veere soster eller bror til et barn med ASF kan vere svert. Samver og samtale
med andre bern og unge i samme situation kan hjelpe sgsteren eller broderen til
bade at forstd og at blive forstdet. Nar der tages haind om sgskendes oplevelser,
tanker og fantasier, kan det vare med til at sikre deres trivsel (Roeyers, 1995). De
ber have adgang til eksempelvis:
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o Soskendegrupper for deres egen aldersgruppe

* Kurser for bade foreldre og soskende, si de sammen kan dele oplevelsen af at
vere vak fra hverdagen med barnet med ASF og dele erfaringer og tilegne sig
viden om det at leve med et barn med ASF i familien

* Individuel stotte hvor der er behov for en serlig indsats over for den enkelte
spskende

Vi gor opmerksom pé seskendehjemmesiden, autizme.dk, der henvender sig til
bern fra 8-18 ar.

Stette- og kursusforlgb for nzre parorende

Undervisnings- og samtalegrupper for familiemedlemmer, der er tet pd den ram-
te familie, kan vare en uvurderlig stotte for bade forzldrene og barnet. Samtidig
med at bedsteforzldre ofte er vasentlige ressource-personer for den unge familie,
er de ogsa berort af barnebarnets funktionsnedszttelse og forzldrenes sorg. Det
kan vere altafgerende for at bevare de nere parerende som en ressource, at de far
orientering og viden om autisme og kommer til at tale med andre i en lignende
situation (Rodrigue, 1990).

46 National Autisme Plan



/7. Uddannelse og supervision
af fagfolk

Mange faggrupper er involveret i behandlingen af smibern med ASE, forst og
fremmest padagogisk uddannet personale, men ogsa talepedagoger, fysioterapeu-
ter, psykologer m.fl. Hver faggruppe har sin egen baggrund, men felles for alle
er, at viden om autisme, diagnostik, behandlingsmetoder og udviklingsforlgb kun
er sporadisk lerdom, hvis den overhovedet har varet en del af det faglige indhold
i uddannelserne. Det er derfor vigtigt, at man giver mulighed for en lgbende
opkvalificering af det fagmiljo (f.eks. i tverfaglige medarbejderteams), som i det
daglige skal tage vare pd barnet med autisme. Det kan vere i form af:

* Lobende supervision og vejledning fra fagpersoner med specialviden om ASF
og specifikt om sméibgrn med ASF

* Adgang til specialkurser og uddannelsesforlab om ASF

* Adgang til trening i serlige behandlingsmetoder og teknikker

* Mulighed for praktikforleb pa eksisterende specialinstitutioner, hvor der kan
ske en formidling af viden i praksis

Vi vil anbefale, at man pa kommunalt niveau:

* Tilvejebringer de okonomiske og personalemessige rammer for at ovenstiende
kan blive fast praksis for ansatte, som arbejder med sméborn med ASF

* Tilbyder sine medarbejdere fagrelevante kurser og uddannelser.

* Tilstreeber at uddanne egne specialister, der kan yde lobende ridgivning og
supervision til fagpersoner, som arbejder med smibgrn med ASF

Viden om ASF

Padagoger, lzrere og andre fagfolk, der beskaftiger sig med smabern med autis-
me, ber have en grundleggende viden om autisme og lebende have opdateret
denne viden. Dermed sikrer man sig den mest kvalificerede indsats og dermed de
bedste udviklingsmuligheder for det enkelte barn.
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Fagfolks viden ber opdateres og udvikles i forhold til f.eks.:

* Ny viden og teorier om autisme

* Tidlige tegn pa autisme

* Metoder til at fremme kommunikative og sociale ferdigheder, legefunktion,
analysemetoder til hindtering af problemadferd mv.

* Viden om behandlingsformer og -metoder

* Viden om og indsigt i andre behandlingsformer, siledes at man kan veare i
dialog med forzldrene om disse, f.cks. alternative behandlingsmetoder

I den forbindelse er det vigtigt at fremme en lobende forskningsbaseret indsats

med hensyn til effekten af den tidlige indsats over for barnet, familien og fagfolk.
Dermed kommer indsatsen til at fungere s optimalt som muligt.
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8. Fra bornehave til skole

For at finde det bedst egnede skoletilbud skal der udarbejdes en grundig vurde-
ring af barnets styrker og vanskeligheder. Kommunen afggr i samarbejde med
personalet og familien, hvilket tilbud der er bedst egnet. Man ber etablere pro-
cedurer til at sikre den bedst mulige overgang mellem forskoletilbud og skole.
Foreldre og relevante fagfolk skal inddrages i processen.

Lav mode mellem afgivende bernehave/skole og den nye skole

For at lette overgangen til skolen atholdes mede mellem den afgivende berneha-
ve/skole og den nye skole. Formilet er at videregive erfaringer og oplysninger om,
hvad det er godt at vere opmarksom pi i forhold til barnet med ASE Som en
selvfolge ber oplysninger fra bernepsykiatrisk eller psykologisk udredning folge
barnet. Det er vigtigt at treekke pa de erfaringer, som forazldrene har gjort sig.
Det kan vare godt at udpege en primear kontaktperson for barnet, si det pa for-
hand ved, hvem det primert skal forholde sig til, kan have samtale med, soge

hjelp hos og lignende.

Lav en plan for introduktionen

Det anbefales at opstille en plan for, hvordan barnet introduceres for den nye
skole. Arranger besog pa forhand, serg for at barnet far et forstaeligt skoleskema
i ord eller billeder, introducer barnet for de voksne, der skal vere omkring det,
brug billeder og vis barnet rundt en eller flere gange, sd det leerer skolen at ken-

de.

Informer om den nye elev

Det er vigtigt, at der gives information til andre bern og forzldre i klassen/pa
skolen i samarbejde med barnets forzldre. Det kan vare godt at tale med klas-
sekammeraterne om, hvordan de kan hjzlpe eleven med ASE, og hvilke ting den
nye elev er god til. Serg for at der dannes basis for en positiv oplevelse for alle.
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Som led i strukturreformen overtager kommunerne fra. 1. januar 2007 an-
svaret for indsatsen i forhold til mennesker med funktionsneds=ttelser.

Derfor udgiver Landsforeningen Autisme, Videnscenter for Autisme, Samra-
det af Specialskoler for Bern med Autisme og Center for Autisme en Natio-
nal Autisme Plan.

Udgiverne har gnsket at skabe et grundlag for, at kommunerne kan etablere
en kvalitetsorienteret indsats. Rapporterne indeholder derfor fagfolk og for-
®ldres vigtigste anbefalinger i forhold til opsporing, udredning, behandling,
indsats, aktiv involvering af foraldre i alle processer, uddannelse af fagfolk,
tveerfagligt samarbejde og etablering af tilbud til mennesker med autisme i
Danmark.

Formaélet med denne rapport er at prasentere nogle retningslinjer for den
tidlige indsats over for smdbern mellem 0 og 6 ar med ASE
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