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Y ABAFORENINGEN

Kabenhavn den 5.1.2007

Kommentarer fra ABA-foreningen vedr. Forslag til folketingsbeslutning om
stotte til forzeldre til handicappede born, der giver deres bern undervisning og
trzening i hjemmet (B 20, Folketingsaret 2006-07).

Resumé af ABA-foreningens kommentarer

ABA-foreningen kan generelt stette intentionerne i beslutningsforslag B 20. Vi har dog ogsé en
rekke betenkeligheder, og heringsvaret indeholder forslag til, hvorledes hjemmebaseret
undervisning og trening ber kvalitetssikres og -kontrolleres. ABA-foreningens kommentarer
forholder sig udelukkende til barn med autisme, som er den primare mélgruppe for ABA-
behandlinger.

Foreldres engagement i deres barns udvikling
Beslutningsforsiag B20 understetter foreldres mulighed for aktivt at engagere sig i deres
handicappede barns udvikling.

Lige muligheder for tidlig, intensiv og veldokumenteret indsats

B20 vil give alle foreldre i landet lige mulighed for at valge en tidlig, intensiv og veldokumenteret
indsats for deres barn med autisme, uafh®ngig af hjemkommune, graden af handicap og
privatekonomi.

Mangfoldighed i udbuddet af treenings- og undervisningsmetoder
B20 vil skabe sterre mangfoldighed i udbuddet af traenings- og undervisningsmetoder til at realisere
udviklingspotentialer hos bern med autisme.

Pedagogisk behandling til barn med autisme
Kvalitet i hjemmebaserede ABA-tilbud til bern med autisme forudsatter et behandlingsteam
omkring barnet samt en hyppig supervision fra et certificeret ABA-supervisionscenter.

Kvalitetssikring og godkendelsesordning

For at sikre kvaliteten i hjemmebaserede treenings- og undervisningstilbud og for at forhindre
udviklingen af et marked for userigse og udokumenterede metoder ber der indferes en central
godkendelsesordning.

Integration med almindelige born

Det er helt centralt i en ABA-indsats, at barnet far mulighed for samvar med jaevnaldrene. Det er
derfor en forudsztning for en velfungerende og optimalt hjemmebaseret ABA-behandling at barnet
med autisme samtidig er indskrevet i et dag- eller skoletilbud.

Foranstaltninger imod udbreendthed i hjemmebehandling
Det kan ikke anbefales, at den ene eller begge forzldre til et barn med autisme igennem laengere tid
fuldtids arbejder i et hjemmebaseret ABA-tilbud.

Behandlingsmeessigt ansvar
Forzldre til born med autisme kan ikke pélagges et behandlingsmassigt ansvar for deres eget barn.
Behandlingsansvar skal varetages af en autoriseret psykolog fra et ABA-supervisionscenter.




Hjemmebaseret behandling til bern med autisme

ABA, som star for Applied Behavior Analysis, er i Danmark en relativ ny padagogisk
behandlingsmetode som primart — men ikke udelukkende — anvendes til bern med autisme. Den er
evidensbaseret, hgjintensiv og kvalitetssikret i form af supervision og dataregistrering. Metoden er
baseret pa et teet samarbejde mellem fagfolk og foreldre, som aktivt involveres i behandlingen.

En ABA-behandling til bern med autisme kan organiseres pa flere forskellige méder: som et
integreret tilbud i bernehave eller skole, som et segregeret tilbud i specialpadagogiske miljoer eller
som et hjemmebaseret tilbud. I Danmark organiseres offentligt finansierede ABA-tilbud altid som
et inkluderende tilbud i bernehave eller skole, men pa grund af manglende tilbud i en reekke
kommuner har foreldre til bern med autisme set sig nadsaget til i stedet selv at finansiere og
organisere ABA-behandling i hjemmet. I udlandet er hjemmebaserede ABA-behandlinger meget
udbredte.

Hjemmebaserede ABA-behandlinger er karakteriseret ved

- aten foreldre organiserer behandlingen, som primert sker i hjemmet

- at der etableres et behandlingsteam bestiende af foraldre og et antal medhjzlpere

- at der leveres hyppig supervision fra et certificeret supervisionscenter ledet af en autoriseret
psykolog

Der er offentliggjort 28 effektstudier af ABA-behandling i kvalitetskontrollerede, internationale
tidsskrifter. En del af disse effektstudier omfatter hjemmebaserede behandlinger, men resultaterne
er blandede. Generelt gelder, at bern i hjemmebaserede ABA-tilbud ikke opnédr den samme
kognitive, sproglige og sociale udvikling som bern, der far et offentligt organiseret tilbud, hvor
behandlingen leveres af fagfolk. Der er dog enkelte undersegelser, der viser at effekten af et
hjemmebaseret tilbud kan vare ligevardigt med et professionelt tilbud under forudstning af

- at det ikke er forzldrene men supervisionscenteret, der har det behandlingsmassige ansvar

- at der tilknyttes uddannet personale til behandlingsteamet (Sallows & Graupner, 2005).

Forzldres engagement i deres barns udvikling

Forslag B20 vil stette foreldres mulighed for aktivt at engagere sig i deres handicappede berns
udvikling. Forslaget vil skabe gget opmarksomhed omkring det afgerende foreldreengagement og
dermed medvirke til en positiv udvikling indenfor de omréader, hvor tet samarbejde mellem
foreldre og fagfolk er helt centralt for det handicappede barns udviklingsmuligheder. Dermed er der
basis for foraldrene bliver til samarbejdspartnere for fagfolk og forvaltninger — ikke klienter.
Forslaget vil give foreldre mulighed for aktivt at velge den behandlings- eller
undervisningsmetode, der passer barnet og familien bedst.

Foreldres engagement i en ABA-baseret indsats er af stor betydning, bade for familiens trivsel og
for hvilke resultater der kan opnés. Den hgje grad af foraldreinddragelse betyder at ABA-
behandling har indbygget en intensiv for@ldreuddannelse, der stter foreldrene i stand til pd
meningsfuld méde at indga i samvaret med deres barn med autisme og til selv at videreudvikle
barnets kompetencer.

Lige muligheder for tidlig, intensiv og veldokumenteret indsats

Forslag B20 vil give forzldre til bern med autisme mulighed for at velge en tidlig, intensiv og
veldokumenteret indsats for deres barn, uathaengig af hjemkommune, handicap og privatekonomi.
Forslaget vil bane vejen for, at tidlig og intensiv behandling bliver en reel valgmulighed for alle de
foreldre, der matte onske det.

Der er ca. 75 bern, der modtager ABA-behandling i Danmark. Stersteparten er ferskolebern. Lidt
over halvdelen af disse behandlinger er fuldt offentligt finansieret, mens de resterende er helt eller
delvist finansieret af foreldrene. Der er dermed stor tilfeldighed i, om ens hjemkommune giver




tilbud om ABA. Det er desuden en meget stor beslutning for den enkelte familie at igangsette et
hjemmebaseret ABA-projekt, som indtil nu har veret forbeholdt ressourcesterke forzldre, der
derved bliver i stand til at dokumentere at barnet har stort udbytte. Det er ikke en tilfredsstillende
situation. B20 er et skridt pa vejen mod at gere metoder til tidlig og intensiv leringsindsats til en
reel valgmulighed for familier til bern med autisme.

Mangfoldighed i udbuddet af traenings- og undervisningsmetoder

Hyvis forslaget kombineres med en kvalitetssikring og godkendelsesordning, vil forslaget betyde, at
flere veldokumenterede og gennempregvede behandlingsmetoder kan vinde indpas i Danmark.
Derved skabes der bade bedre grundlag for offentlige tilbud af hej kvalitet, og for at velge den
rigtige indsats for det enkelte barn. Sterre mangfoldighed i udbuddet af treenings- og
undervisningsmetoder til at realisere handicappede berns udviklingspotentialer vil give bedre
grundlag for at evaluere og dokumentere de forskellige indsatser — og for faglig udveksling med og
udvikling af allerede eksisterende tilbud. P& den méde vil forslaget vaere med til at danne grundlag
for bedre offentlige tilbud.

Kvalitetssikring og godkendelsesordning

I beslutningsforslaget nevnes, at der findes mere end 30 forskellige metoder til hjemmetraning og
— undervisning af handicappede bern. Men alene pé autismeomradet regner man med, at der findes
op mod 60 forskellige alternative behandlinger, hvoraf stersteparten udferes af foraldre 1 hjemmet.
Der er tale om udokumenterede metoder, som i bedste fald er uskadelige, men hvis bivirkninger og
negative effekter er ukendte. Forzldre til nydiagnosticerede bern med autisme er ofte desperate
efter alternative behandlinger, og at de er parate til at afpreve metoder, hvis eneste dokumentation
bestér i andre foraldres positive beretninger om metodens resultater for enkelte bern. Forskning
viser, at % af barn med autisme modtager alternative behandlinger, og jo mere alvorlig barnets
autismediagnose er, desto mere udbredt er brugen af alternative behandlinger.

(Hanson et al., 2006; Harrington, Rosen, Garnecho, & Patrick, 2006).

For at undga, at beslutningsforslag B20 abner op for udokumenterede behandlinger til bern med
autisme, leegger ABA-foreningen stor vaegt pa, at der indferes en godkendelsesordning. En sddan
godkendelsesordning ber ideelt set ogsa omfatte offentlige tilbud til bern med autisme. P4 grund af
manglende krav om evidens i behandling af bern med autisme anvendes der i offentligt regi i dag
mange udokumenterede padagogiske metoder.

Der ber derfor stilles de samme krav til godkendelse af hjemmetraening og —undervisning som til
offentlige behandlingstilbud. Godkendelsesordningen ber vere central, da kommunerne ikke kan
forventes at have kompetence til at administrere en sddan. Nar det galder behandling af bern med
mentale handicaps — som fx autisme — ber interventionen opfylde folgende krav til veldokumenteret
psykosomal praksis (Lonigan et al., 1998):
behandlingen skal vere velbeskrevet dvs. manualiseret
- behandlingen skal have klare kvalitetsmal
- behandlingen skal vare databaseret, sdledes at barnets udvikling kan folges
- behandlingen skal vare videnskabeligt dokumenteret med mindst 9 veldesignede og —
gennemforte videnskabelige studier, som giver de samme resultater, og som sammenligner
den valgte intervention med andre behandlinger eller tilstande.

Man kan evt. overveje lavere krav til dokumentation ~ en sandsynligvis effektiv psykosocial
metode, hvor de forskningsmassige krav er mindre.

Foranstaltninger imod udbrzndthed i hjemmebehandling

Autisme er et handicap, som i langt de fleste tilfzlde er uhyre belastende og stressende for de
narpersoner, der har ansvar for et barn med autisme. Gentagne undersegelser viser, at foreldre til
bern med autisme er mere psykisk belastede og mere stressede end foreldre til bern med andre




typer af handicap (Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001; Hastings & Johnson, 2001).
Undersegelser af arbejdsmilje hos fagpersoner, der arbejder med bern med autisme, viser at
arbejdet er belastende og udmarvende (Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006), og det er velkendt, at der
er en hgj grad af udskiftning hos personalet i autismespecifikke institutioner.

Pa denne baggrund kan det ikke anbefales at den ene eller begge forzldre til et barn med autisme
fuldtids arbejder i et hjemmebaseret ABA-tilbud. Selv om undersegelser af sikaldte ABA-familier
(dvs. familier med hjemmebaserede ABA-programmer) viser, at de hverken oplever storre eller
mindre belastninger end andre familier med autistiske bern (Hastings & Johnson, 2001), sa vil det
pa sigt vaere nedslidende for familielivet, hvis man som foreldre arbejder fuldtids som ABA-
pzdagog for sit eget barn. Det er derfor afgerende, at der til et hjemmebaseret ABA-program
tilknyttes et team af personer, som skiftes til at undervise og trene barnet med autisme.

En sddan teamorganisering af indsatsen har desuden den store padagogiske og behandlingsmassige
fordel, at barnet far generaliseringsmuligheder — dvs. mulighed for at overfere indlerte ferdigheder
til interaktion med forskellige personer.

Behandlingsmaessigt ansvar

ABA-metoden er en meget effektiv metode til undervisning og treening af bern med autisme.
Metoden har karakter af en egentlig behandling; dvs. den kan etablere grundlzggende &ndringer i
et barns omverdensrelationer, kommunikation og feerdigheder. Men det er samtidig en metode, som
kan misbruges i en uetisk praksis, hvor barnets granser ikke bliver respekteret, og hvor der er fare
for fejludviklinger. Derfor kan det behandlingsmessige ansvar ikke overlades til foreldre, som ikke
— uanset forazldrekurser og supervision — har et tilstreekkeligt fagligt overblik. Det er séledes
afgerende, at der til alle former for ABA-behandlinger — ogsa hjemmebaserede tilbud — tilknyttes
hyppig supervision fra et certificeret ABA-supervisionscenter, og at den kliniske chef for dette
center er en autoriseret psykolog, der patager sig det behandlingsmaessige ansvar. Dette ansvar kan
ikke overlades til et kommunalt tilsyn, der ikke har eller kan fa faglig indsigt i ABA-metoden.

Integration med almindelige bern
Autisme er et socialt, kommunikativt og adfaeerdsmaessigt handicap. Bern med autisme har derfor
brug for i deres dagligdag at have teet kontakt til jevnaldrende, der kan fungere som rollemodeller,
hvorfra hensigtsmaessig og alderssvarende adfzerd og feerdigheder kan lzres. Forskning viser, at
born med autisme som er integreret med typiske bern

viser storre engagement og social interaktion

giver og modtager mere social stette til og fra kammerater

har et sterre socialt netverk blandt j&vnaldrende

har individuelle undervisningsplaner, som er mere ambitigse end bern, der ikke er
integrerede (Harrower & Dunlap, 2001)

Det kan altsa ikke anbefales at bern med autisme udelukkende undervises eller trenes i deres hjem,
hvor der sjzldent er tilgang til jeevnaldrende. Det er derfor en forudsztning for en velfungerende og
optimalt hjemmebaseret ABA-behandling at barnet med autisme samtidig er indskrevet i et dag-
eller skoletilbud. Af hensyn til sammenhangen i barnets tilveerelse og behandlingens effektivitet er
det enskverdigt at der anvendes den samme ABA-metode i barnets dag- eller skoletilbud.
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