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Sammanfattning

Inom Barn- och ungdomshabliteringen, Region Skane, har en grupp psykologer,
pedagoger och logopeder provat en arbetsmodell ”utvidgad bedomning” himtad
fran Division TEACCH 1 North Carolina. Modellen 4r utarbetad for att samordna
och utveckla de kunskaper och erfarenheter forildrar till barn med autism har om
sitt barn med habiliteringsteamens erfarenheter och kunskaper.

Syftet med denna studie har varit att sitta in modellen i ett teoretiskt samman-
hang, dessutom jimfora med liknande metoder 1 Sverige: Theraplay, Early Bird
och More Than Words (Hanen).

Resultatet visar att evidensbaserad forskning har lite att erbjuda i form av impli-
kationer for praktik. Det ar svart att fanga de komplexa sammanhang som familjer
och barn lever i. Flera studier visar pa att olika insatser som ges ir effektiva pa
olika sitt. Vid insatser riktade till familjen foreslas utvirderingsmatt som upplevd
coping, stress och nojdhet.
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Forord

En grundbult i forsknings- och utvecklingsverksamheten i var forvaltning 4r att
medarbetare bade ska ifrdgasitta och granska de metoder som anvinds i habili-
teringen. Hur saker dr kunskapen om tinkta effekter och var finns forskningen, ar
fragor var och en bor reflektera 6ver. Kort sagt, utsitta vardagspraktiken for provning
1 ett teoretiskt sammanhang. [ denna rapport har logoped Ann Skill6 gatt fran ord
till handling.

Den vardagspraktik som har granskats 4r en modell som beskrivits 1 FoU-bulletinen
nr 3/2004. ”Att forsta sitt barns autism. Tidsbegrinsat Intensivt Familjesamarbete”.
Hir finns en beskrivning av modellens uppkomst och utveckling inom Barn- och
ungdomshabiliteringen 1 Region Skine och ocksa en redovisning av hur arbets-
sdttet upplevts av forildrar. Ann var en av medforfattarna och har i denna rapport
fordjupat kunskapen om modellen genom att granska forskning pa omradet och
jamfort med andra liknande modeller 1 vart land.

Det har varit givande att handleda och f6lja Ann i denna process, att hitta i data-
baser, lisa och virdera artiklar och slutligen sitta samman materialet sa att visentliga
delar lyfts fram. Det ir en skapande process, dir man fran borjan inte vet slutet.
Mingden av material 4r som alltid mer omfattande 4n det som slutligen utkristal-
liseras. Vigen dit innebdr omvixlande skrivande, strykningar och omformuleringar.
Ann har genomfort arbetet 1 samklang med annat vardagsarbete och fatt stod fran
kollegor i sin nirhet pa olika sitt, i diskussionen av den forskning hon list och i
sjdlva skrivarbetet. I olika skeden dr det flera som gett synpunkter pa texten, hir
kan vi nimna Elisabeth Hallberg, enhetschef, Kristina Karlsson, psykolog och
Harriet Ingemarsdotter, pedagog. Nagon som sirskilt ska nimnas ir logoped och
doktorand Pernille Holck som granskat texten med akademisk grundlighet.

Stort tack till er alla!

Lund 1 augusti 2006

Kerstin Liljedahl
Leg psykolog, fil dr
FoU-chef



Utvidgad bedémning 06-09-13 09.06 Sida 9 $

Inledning

Barn och ungdomshabiliteringen i Region Skane arbetar utifran den kunskap om
autism som manga forskare 1 USA, England, Danmark och Sverige presenterat
under de senaste tjugo aren. Barn och ungdomshabiliteringen arbetar frimst
utifrin TEACCH!, den behandlingsmodell som Riksféreningen Autism fort fram
sedan ett tiotal ar. (Habiliteringsprogram foér barn och ungdomar med autism-
spektrumstorningar, 2004, www.skane.se/habilitering/).

TEACCH Division center 1 USA arbetar bland annat med utredning for diagnos
och bedémning av barn med autism samt det som kallas *utvidgad bedémning”, pa
engelska “extended diagnostic services” eller “extended evaluation”/”hometraining/
homeprogramming”(Shopler, Mesibov, Shigleey och Bashford, 1984).

Inom Region Skane har en grupp, bestdende av psykologer, pedagoger och logo-
peder, provat en modell starkt inspirerad av “extended evaluation” anpassad efter
svenska forhallanden. Forfattaren till det aktuella arbetet ingar i denna grupp.
Anledningen till att modellen provades var att vi ville hjilpa forildrar att fa en
bittre forstaelse for sitt barns autism for att dirigenom littare kunna tolka, ana-
lysera och hitta strategier for en fungerande vardag. Vi har kallat modellen for TIF
- Tidsbegrinsat Intensivt Familjesamarbete. I denna studie anvinds dock bendm-
ningen “utvidgad bedémning”.

Vid utvidgad bedémning utgar man fran vikten av att se barnets styrkor och forsta
bakomliggande svarigheter. Vi fick stod 1 dessa tankar pa ”Samradets arliga kon-
ference™ i Skive 2004, ”Autisme set indefra - en sdgen efter mening”. Dir talar
bl.a. Theo Peeters® om wikien av att forstd auntism inifrdn och podngterar att man bor
fokusera pa forstdelse och mening, inte pd beteende. Livskvalitén hos barn med autism dr
beroende av omgivningens forstaelse for autism.

Stod for vart sitt att tinka fick vi ocksa 1 filmen ”Autism-svarigheter och mojlig-
heter” (2002) dir Gunilla Gerland® siger: Man kan komma lingt med forstdelse, det
dr viktigt att man kdnner att omgivningen forstdar och accepterar att man har vissa svdrig-
heter. Det dir ju sd att inte ens med den bésta pedagogik i vérlden kan man avhjilpa alla
svdrigheter som en person med autism bar.

1 Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped Children
Samradet ir ett samarbete mellan Sofieskolan och andra skolor i Danmark. Dessa samverkar i sin
tur med Center for autisme.

3 Theo Deeters ir chef for Opleidingscenter Autisme i Antwerpen, har byggt upp ett utbildnings-
program om autism enl. TEACCH modellen som fatt stor spridning i Europa.

4 Gunilla Gerland ir forfattare till bl.a. "En riktig manniska”.

o
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Bakgrund

I oktober 2001 gjorde den ovan nimnda gruppen ett studiebesok vid TEACCH
Division Center, Greenville, North Carolina, USA. Hir kunde pa nira hall studeras
hur man arbetar med diagnostisering, bedomning och med ”extended evaluation”
(se ovan). Detta innebir att nir utredningen for diagnos ar firdig och resultaten dis-
kuterats med familjen, ges forildrarna mojlighet till en i tid och kvalitet fordjupad
bedémning som leder till en bittre forstaelse for barnet. Denna utvidgade bedomning
erbjuds vid fyra till atta tillfillen per barn och famil;.

Familjen far tva terapeuter, en barnterapeut och en forildraradgivare, och ett trinings-
program laggs upp.

Man triffar barnet och familjen pa centret helst en gang/vecka da man anser att den
frekvensen ger bist resultat. Om forildrar 6nskar upprepa en behandlingsperiod
sitts de upp pa vintelista.

Infér en behandlingsperiod gors ett samforstandsavtal, dvs. ett avtal mellan for-
dldrar och team angaende de forutsittningar som ska gilla for det gemensamma
arbetet. Avtalet bygger pa en dmsesidig respekt for formagor och kunskaper, drlighet
och rak och tydlig kommunikation vad giller planering och beslutsfattande, samt
utbyte av information. Under, eller helst efter, behandlingsperioden kan fordldrar
erbjudas att lana hem arbetsmaterial, en sa kallad ”parent box” som innehaller ett
urval av olika arbetsmaterial. Innehallet i lidan individualiseras utifran det enskilda
barnets intressen och funktionsniva/utvecklingsniva.

Med utgangspunkt frin “extended evaluation” vid Division TEACCH ville vi 1
gruppen prova hur man kan samordna och utveckla den kunskap och de erfaren-
heter forildrarna har om sitt barn med de kunskaper och de erfarenheter om
autism som vi i teamen har skaffat oss genom utbildning och mangarigt praktiskt
arbete. Vi ville prova hur forédldrar och professionella tillsammans kan finna 16s-
ningar relaterade till barnets autism, dvs. ett slags behandlingssamarbete. Var
fraga var om vi med utgangspunkt frin extended evaluation” kunde hjilpa for-
dldrar att fa en battre forstaelse for sitt barns autism och darigenom littare kunna
tolka, analysera och hitta strategier att 16sa problem i vardagen.

For att prova denna fragestillning gjorde vi upp en arbetsmodell for utvidgad
bedémning och behandlingssamarbete som provades vid Barn- och ungdomsha-
biliteringen 1 Malmé och Helsingborg. Detta finns redovisat i en FoU bulletin
fran 2004 (Bjorling m.fl.).

10
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Beskrivning av utvidgad bedomning, svensk modell

Den modell av utvidgad bedémning som provades bygger pa att forildrarna far
direkta upplevelser via one-way screen” genom att en professionell person agerar
modell och visar hur man kan leka, arbeta och samtala med barnet i1 aktiviteter
som fokuserar pd kommunikation, samspel, inlirning, struktur och bemotande.
Samtidigt far forildrarna sjilva tillsammans med forildraradgivaren mojlighet att
tolka och reflektera kring det de ser hinda. Fokus ligger bade pa vad barnet gor
och vad barnterapeuten gor. Forildrarna tar aktiv del i arbetet genom att fa upp-
gifter, himtade ur terapisituationen, att trina pd hemma tillsammans med sitt
barn. De far sjilva uppleva vad som hinder och kan komma tillbaka och fa feed-
back och nya upplevelser vid nista habiliteringsbesok. Att triffas regelbundet
under flera veckor 6ppnar mojligheter for nira samarbete och fortroende mellan
foraldraradgivare och forilder, samtidigt som barnterapeuten lir kinna barnet.

De viktigaste delarna i modellen wutvidgad bedomning handlar om att den:

* har sin utgingspunkt i férildrarnas frigeformulir’ och i barnets specifika
styrkor och svarigheter

* ger forildrarna en direktupplevelse av hur vi som professionella i leken, i arbetet
eller i samtalet bemoter barnet 1 dess styrkor och svarigheter

* 4r en process over tid och tar hinsyn till olika fragestillningar fran forildrarna

* erbjuds som ett utvidgat bedomnings- och behandlingssamarbete pa habiliter-
ingen en gang 1 veckan fyra till atta ganger.

Forildrarna uttrycker tydliga 6nskemdl och forvintningar i ett inledande frage-
formuldr, vilket dr en viktig forutsittning for hela forloppet.

Barnterapeuten skapar situationer som visar pa de svarigheter som forildrarna
beskrivit i sin fragestillning. Familjerddgivaren och forildrarna iakttar, kommen-
terar och fortydligar dessa fran sina olika perspektiv. Utbyte av idéer och tankar
pagar kontinuerligt. Samtalet i fordldrarummet férmedlas till barnterapeuten och
paverkar nista session i barnrummet dvs. fordldrarnas upplevelser, fragor och
undringar paverkar forloppet.

Forildrar och terapeuter ser barnet samtidigt och kan jimfora sina intryck, vilket
okar mojligheten att fa en gemensam bild av barnet. Pa sa sitt far vi ett gemen-
samt sprakbruk och kan bli 6verens om vad vi kallar det vi ser.

5 Prigeformuliret tar upp problem, glidjeimnen, vad man énskar hjilp med och foérvintningar infor
samarbetet, se Bjorling, Haglund, Lundblad, Karlsson, Lundstrom och Skills, 2004

11
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Hembesoken som gors fore och efter en period av utvidgad beddmning ger en viktig
grund for att de strategier vi gemensamt kommer fram till ska fungera i vardagen.

Genom den utvidgade beddmningen underlittas implementeringen av arbetssitt,
metod och rad. Forildrarna behover inte sjilva sta for genomforandet i det forsta
skedet. Alla ir med och analyserar och tolkar for att hitta bakomliggande svarighet
och dirigenom komma fram till fungerande strategier. Det ger en 6msesidig och
okad forstaelse for vad man kan/inte kan gora. Tillsammans ser fordldrar och pro-
fessionella vad som fungerar/inte fungerar och kan modifiera, utveckla arbetssitt
och forhallningssitt under perioden.

Genom att utga fran forildrarnas 6nskemal och forvintningar kring ett specifikt
problem i vardagen har man inte bara fitt en 16sning pa ett problem utan dven ett
verktyg eller ett sitt att tinka som kan anvindas mera generellt.

Overblick over olika synsiitt och metoder
For att ge ett sammanhang visas hir en skiss 6ver olika synsitt och metoder inom
omradet autism.

SEEEEEEEEsEEEEEEEEEEEEEEEEsEEEEEEEsssEnNEEsEEEEEEEREEE

: Middle :
. Ground H
. ; Social Pragmatic-
Traditional Behaviour Approaches MTW (Hanen) Developmental
SCERTS (Prizant) Approaches
Rogers (The Denver Model)
Early Bird (UK)

Discrete Trial (Lovaas) Mod DT TEACCH - Schopler Hanen:
(DT) Natural Language — Koegel It Takes to Talk
Enhanced Milieu — Kaisser Greenspan:
Incidental Learning — Hart Floor Time

Figur 1. Beskrivning av synsatt (Prizant & Wetherby, 1998).6

6 Beskrivningen hdmtad ur artikel (Prizant & Wetherby, 1998), figuren finns pa Hanens hemsida
(se referenser)

12
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Ovan visas en beskrivning av det kontinuum av olika synsitt och metoder som
finns idag, med en spannvidd fran Discrete Trial (inriktning pa att forindra enskilda
beteenden) till Floor Time (barnet i sitt sociala sammanhang). De flesta metoderna
ligger i ett filt mellan dessa bada poler. I ena dnden finns alltsa teorier om bete-
ende; den vuxne star for initiativet, inlirning maste folja en i forvag faststilld plan
och malet ar att anpassa/normalisera barnet. I andra dnden finns sociopragmatiska
teorier’; som betonar barnets initiativ och spontanitet och f6ljer barnets fokus for
uppmirksambhet sa langt det ir mgjligt. I ena dnden har man fokus frimst pa barnets
beteende, i andra dnden dr det sociala sammanhanget viktigast. Mellan dessa pla-
cerar sig de som kombinerar teorier om autism med de andra teorierna; man arbetar
1 sma steg som vid Discrete Trial men ldgger vikt vid att anpassa miljé och bemot-
ande efter barnets styrkor och svarigheter. I mellanskiktet finner vi TEACCH, dir
extended evaluation ingar.

Syfte, avgriansning och metod

[ ett samarbete mellan forildrar och habilitering for att 6ka forildrars kunskap
och forstaelse for sitt barn har modellen extended evaluation provats under svenska
forhallanden. Syftet med denna studie ar att sitta in modellen i ett teoretiskt och
erfarenhetsmaissigt sammanhang inom ramen for kunskapsformedling till foraldrar
till barn med autism.

Metoden for detta dr dels att se vilken forskning som finns kring just extended
evaluation eller liknande metoder, dels att jimfora med andra liknande metoder
i praktiken. Studien fokuserar pa forskning som huvudsakligen handlar om kunskaps-
formedling till forildrar och har inte tittat pa forskning som enbart underséker
effekter pa barnet.

Arbetet ir en litteraturstudie. Sokning efter vetenskapliga artiklar har skett 1 data-
baserna Cochrane®, SBU’ och Pubmed?.

Sokningen skedde i flera steg. (1) Vad har bedomts vara evidensbaserat? En sokning
i Cochrane pa ordet autism gav 6 triffar. Ytterligare 66 forskningsrapporter fanns

7 Teorier som utgar frin omgivningsfaktorer, 6msesidig paverkan och kommunikation.

Anvindandet av spraklig och icke-spraklig formaga 1 kommunikativt syfte.

Databasen Cochrane Library ir en internationell organisation som samlar, virderar och presenterar
den bista befintliga vetenskapen inom olika medicinska/hilsoomraden. (www.cochrane.com)

9 Statens beredning for medicinsk utvirdering

10 Databas for medicinsk litteratur.

8
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nimnda men exkluderades av Cochrane p.g.a. icke evidens. (2) I nista steg gjordes
en sokning 1 SBU, den gav inga resultat. (3) Som ett tredje steg soktes i PubMed
med sokord autism. Pubmed gor inte urval utifran evidens och ger dirfor manga
fler triffar pa ordet autism, 8893 triffar. For att gora sokningen mer precis anvindes
fler sokord: autism, therapy, early intervention, parents, education, det gav 21
triffar. (4) Sokning gjordes efter erfarenhet av andra metoder, som syftar till for-
dldrars kunskapsinhimtning, via kollegers och egen erfarenhet och konferenser
inom omradet.

Vad siger forskningen?

Arbetssittet som vi anvint oss av 1 utvidgad bedémning dvs. “extended evalua-
tion” har undersokts i flera olika studier. En sammanfattning av olika studier har
gjorts av Ozonoft och Cathcart (1998).

Effekt pa forildrar och barn:

* Flera studier har visat att efter en home-program intervention” upplever for-
dldrar 6kad kinsla av kompetens och framgang och minskad kinsla av depres-
sion och stress (Schopler, 1987, Bristol, 1985, 1988, Bristol, Gallagher & Holt,
1993; Short, 1984).

* Marcus, Lansing, Andrews och Schopler (1978) visade pa en signifikant for-
bittring bade i friga om barnets sitt att klara uppgifter och féraldrarnas formaga
att undervisa sitt barn efter att man genomgatt ett home-program”.

* Pa samma sitt fann Short (1984) att foréldrar signifikant forbittrade sin formaga
att undervisa barnen pa ett strukturerat sitt och att barnets beteende signifikant
forbittrades efter ett "home-program”.

* Schopler, Mesibov och Baker (1982) fann via frageformulir till férdldrar och
terapeuter att bada parter beddmde “home-programs” mycket positivt.

Effekt pa barnet:

Efter "utvidgad bedomning” kommer en period da forildrar och dven forskole-
personal anvinder den kunskap om barnet som man fatt under perioden. I den
tidigare nimnda studien gor Ozonoff och Cathcart (1998) en kompletterande studie
efter fyra manaders arbete 1 hemmet, dir effektiviteten hos ett TEACCH baserat
“home-program” for sma barn med autism utvirderas. Resultaten visade att barnen
i forsdksgruppen forbittrades signifikant mer dn de i kontrollgruppen pa PEP!!
testets subskalor for imitation, finmotorik, grovmotorik, ickeverbala kognitiva
formagor och genomsnittliga resultat. Forsoksgruppens forbattringar var tre till

11 pgp, forkortning av Psychoeducational Profile, en individualiserad bedémning av barn med autism
utarbetad vid Division TEACCH

14
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fyra ganger storre an kontrollgruppens pa alla testresultat. Detta talar for att insatsen
var effektiv for utvecklingen hos sma barn med autism.

Ett svenskt arbete 6ver evidensbaserad forskning inom omradet autism utkom 1

slutet av 2004 (Bohlin m.fl.). I ett kapitel om fordldramedverkan dras preliminidra

och allminna slutsatser av aktuell forskning, sammanfattat sa har:

* Det dr klart visat att forildrar kan ldra sig att tillimpa forindringsstrategier.

* Det handlar om strategier for att lira barnet specifika formdgor och att beméita olimpligt
beteende samt lira barnet att leka och fungera sociall.

* Det finns studier som tyder pa att man bor lira forildrar generella analys- och inldrnings-
principer for hur man kan lira ut nya fardigheter eller handskas med problembeteenden
1 stéllet for att lira dem bemota specifika beteenden. Nir fordldrarna lir sig generella
principer kan de biittre dverfora denna kunskap dven till nya problem.

At forildrar bar lirt sig metoder att bemota barnets beteende kan reducera stress hos for-
dldrarna sjilva.

s Det behovs mer forskning om specifika effekter av att anvinda forildrar som trinare.

* Det behivs ocksa mer forskning om hur man bor utforma uthildningsprogram for foréldrar.

(Granat 2004, sidan 58).

I databasen Cochrane finns en sammanstillning av "Parent-mediated early inter-
vention for young children with autism spectrum disorders” av Diggle, Mcconachie
och Randle (2002). I sammanstillningen inkluderades bara randomiserade'? eller
kvasirandomiserade studier.

Kontrollgrupper fanns i samtliga fall, och dven en barnrelaterad resultatmitning.
Studierna hade fokus pa forildraférmedlad tidig intervention.

Resultaten av sammanstillningen kan sammanfattas sa hir: I den ena studien hit-
tades tva signifikanta resultat till fordel for trining via férildrar, nimligen barnets
sprak och moderns kunskap om autism. I den andra studien visade sig intensiv-
triningen ge bittre resultat nir den utfordes av professionella (men involverade
forildrar) dn av forildrar. Inga skillnader fanns nir man mitte forildrars och lirares
uppfattning om firdigheter och beteenden hos barnen. Oversikten hade lite att
erbjuda i form av implikationer for praktik. 66 studier exkluderades da den forsk-
ningen var upplagd pa annat sitt.

12 Randomiserade studier anses vara det vetenskapligt sikraste sittet att visa en interventions effekter.
Personer placeras slumpvis i olika grupper, med och utan behandling. Utfallet av behandlingen
jamfors.

15
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Liknande metoder

Metoderna som beskrivs nedan dr sadana som samtliga anvinds i nagon form i
Sverige idag och som har fokus pa att ge fordldrar kunskap om sitt barns autism
och strategier for bemotande.

De som beskrivs dr Theraplay, Early Bird och More Than Words (Hanen). Forst
ges en kort beskrivning av metoden f6ljd av den forskning som respektive metod
hinvisar till. Direfter gors en jimforelse mellan metoderna/programmen.
“Extended evaluation” finns redan beskriven och ir forstas den som mest liknar
utvidgad bedomning. I figur 1 ovan aterfinns TEACCH (extended evaluation),
Early Bird och MTW (Hanen).

Det finns mycket skrivet inom omradet autism och det ir dirfér mojligt att andra
beskrivningar och jimforelser skulle kunna goras.

Theraplay

Theraplay ir en metod som utvecklats vid The Theraplay Institute i Chicago,
USA och som anvinds i Sverige vid Barn- och ungdomspsykiatriska kliniken 1
Umea. "Umeamodellen” utgar fran att barn och forildrar alltid maste ses i relation
till varandra (Lundsteth, 2003). Inledningsvis intervjuar man familjen. Direfter
gors en bedomning i flera steg dar en av fordldrarna gor nio uppgifter tillsammans
med barnet. Terapeuterna och den andra forildern ser pa samspelet genom en
“one-way screen”, och interaktionen videofilmas. Efterat ser man tillsammans pa
filmen och episoderna kopplas till liknande situationer i hemmet.

Efter bedomningen startar behandlingen med Theraplay. Av de tva terapeuterna
ar en barnterapeut och en vuxenterapeut. Bakom en “one-way screen” studerar
bada forildrarna tillsammans med vuxenterapeuten nir barnet leker/gor 6vningar
med barnterapeuten. Sa smaningom kommer en forilder in och tar 6ver barn-
terapeutens roll.

Barnen kan fa Theraplay som sin forsta behandling, de kan ocksa fa det samtidigt
med andra typer av insatser (Jernberg, 1998).

Theraplay ir ett fokuserat sitt att leka med barnet. Det ger barnet erfarenhet av

samspel med andra och ger fordldrarna verktyg att fa med sig barnet som annars
skulle dra sig undan. Theraplay forsoker forindra beteenden, men pa ett mer socialt
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sitt in manga ABA" program. Theraplay har anvints for barn med autism sedan
det utvecklades for 30 ar sedan, och man har mycket positiv klinisk erfarenhet.
Det finns publicerat “single case studies” och det har gjorts en kontrollerad studie
1 Korea. Forskningsdata samlas nu 6ver USA, i Kanada och 1 Finland. Forildrar,
terapeuter och ldrare rapporterar regelbundet signifikanta framgangar nar
Theraplay anvinds. T.ex. rapporterar specialpedagoger att barn som fatt Theraplay
1 forskolan har littare att borja 1 en skolklass, anpassa sig till rutiner, knyta an till
lararen och samarbetar bittre med kamrater (Bundy-Myrow & Lindaman 2000).

Hanen

Hanen-programmet grundades pa 1970-talet 1 Kanada och ir en forildrautbildning
for att hjalpa forildrar utveckla barnets kommunikativa firdigheter. Det finns flera
olika Hanen-program och 1995 utvecklades Hanens More Than Words - The Hanen
Program for Parents of Children with Autism Spectrum Disorder, som ir riktat till for-
aldrar till barn med autism. More than Words har sitt teoretiska ursprung inom det
sociopragmatiska utvecklingsperspektivet, och forildrarna far lira sig att anvinda
vardagliga aktiviteter som kontext for att hjdlpa barnet att kommunicera.

Metoden innebir en kombination av gruppverksamhet och individuella besok 1
hemmet med videofilmning och samtal kring t.ex. bemotandestrategier. Programmet
har i sitt innehall fokus pa uppmairksamhet, imitation, forstaelse och anvindning av
sprak, adekvat lek med leksaker och samspel med andra. Andra faktorer som ingar 1
programmet ir strategier for generalisering/ stodjande omgivning, forutsigbarhet
och rutiner, funktionellt angreppssitt for problembeteende, familjeengagemang.

Att anvinda barnets naturliga miljo har undersokts i flera studier och visar att
barn med autismspektrumstorningar har bittre sprakforstaelse och egen sprak-
produktion i naturliga miljéer d4n nir den vuxne anvinde ett mer styrande sitt
(Delprato, 2001). Andra studier visar att saidana naturalistiska metoder gynnar

barnets formaga att generalisera spraket 1 vardagen (Koegel m.fl., 1998, Koegel
m.fl., 1992, McKee m.fl., 1985).

For att behandling for barn med autism ska lyckas maste det inga en del dar for-
dldrarna far trining/utbildning (Dawson, & Osterling, 1997). Vilken typ av under-
visning forildrar far kan variera bade till innehall och hur den ges. I ena dnden finns
foresprakare for traditionell beteendeterapi (ABA), som anser att barn med autism
maste ldra sig spraket genom mycket strukturerad operant betingning och maste folja

13 Applied Behaviour Analysis, s.k. traditionell beteendeterapi, se figur 1, metoder pa den vinstra sidan
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en 1 forvig faststilld plan. I andra dnden finns anhidngare av utvecklingsteorier och
kliniker, t.ex. logopeder och de som jobbar med tidig intervention, som anser att barn
med autism lir sig kommunicera genom att vara aktiva deltagare i meningsfulla
aktiviteter (Prizant, 1998, se figur 1). Under de senaste tio aren har en mingd
forskning visat att barn har nytta av bada sitten (Green, 1996, McEachin m.fl., 1993,
Greenspan, 1997), men det har skett en glidning mot arbete i mer naturliga
omgivningar (Educating Children with Autism, The National Research Council,
2002). More Than Words betonar en forening av aspekter fran bade behavioristisk
och naturalistiska program: att bryta ner aktiviteter i strukturerade sma steg som
1 ABA program och att erbjuda mojligheter att anvinda spraket 1 funktionellt syfte
sa som 1 mer naturalistiska program. Det finns en mangfald av program som tar
detta eklektiska perspektiv (Hart, 1985, Koegel, O’Dell och Koegel, 1989).

Early Bird

The National Autistic Society, NAS, i Storbritannien har utvecklat ett autismspecifikt
tremanaderspaket for foridldrar, NAS EarlyBird, som betonar samarbete med for-
dldrar. Sex familjer deltar i ett tremanadersprogram, som kombinerar gruppsamman-
komster for forildrar varje vecka med individualiserade hembesok. Under pro-
gramtiden lér sig fordldrar forstd autism, bygga social kommunikation och att ana-
lysera och anvinda struktur for att forebygga olimpligt beteende. Att anvinda
video och gruppdynamik ar viktiga komponenter i programmet. En effektivitets-
studie har utvirderat programmet och vidare observationer ir igang. Detta korta
och kostnadseffektiva program med data som stodjer dess effektivitet dr en
modell for tidig intervention som ir mycket populir hos forildrar (Shields, 2001).

Som en del av en utvirderingsstudie blev alla fordldrar intervjuade efter tremanaders-
paketet. Forildrarna uppskattade sirskilt foljande: stod for att forsta sitt barns
utveckling och behov, praktiska strategier for att underlitta sprak och fa med barnet
1 lek och stod till forskolor dar barnen gick (Whitaker, 2002).

Ovanstaende metoder ses i Sverige inte som de enda insatser som barnet och
familjen far utan som kvalitetshojande delar med syfte att 6ka forildrars kunskap
om barnets autism.

Diskussion

Forutom forildrautbildning om diagnos, anpassning av miljon och trining av
barnet finns idag modeller och mojlighet att ge forstaelse for det enskilda barnet,
hur det egna barnet samspelar och kommunicerar och vad autism betyder {or just
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mitt barn. Det ir i detta sammanhang som “extended evaluation” och utvidgad
bedomning kommer in och, som jag ser det, dven Theraplay, Hanen-More Than
Words och delvis Early Bird.

Att forsta hur barn med autism tinker, ldr sig och organiserar information om den
sociala och icke-sociala virlden kraver kreativa infallsvinklar och kunskap om barnets
specifika inldrningsstil, styrkor och svarigheter. Detta blir viktigt for alla 1 barnets
nitverk. Hur barnet forstar virlden och gor sig forstatt blir sedan basen for vad
barnet lir sig.

Forildramedverkan ar en sjdlvklar del 1 alla program f6r barn med autism. Det giller
oavsett vilken teoretisk grund programmet vilar pa. Forildrars delaktighet dr bade
ideologiskt och empiriskt grundad (Granat 2004). Beroende pa grundsyn ligger
sedan fokus antingen pa anpassning av miljon och forildrars och omgivningens
sdtt att bemota barnet eller pa direkt trining av barnet. Ingen metod idag utesluter
det ena eller andra men fokus for insatsen varierar.

Vid en aterblick pa “extended evaluation” mairker vi, som arbetar enligt denna
modell, att utvidgad bedémning glidit mot ett tydligare fokus pa forildrars for-
staelse for sitt barn och pa avsikten att ge forildrar ett medel att generalisera sin
kunskap till flera situationer. "Extended evaluation” har mer fokus pa firdighets-
trining hos barnet, nagot som 1 var modell snarare blir en f6ljd av behandlings-
perioden. Detta kan forklaras av att svenska forhallanden ser annorlunda ut dn
amerikanska, t.ex. gar de flesta svenska barn i foérskola.

De metoder som till sin form, t.ex. att man arbetar parallellt i olika rum med
barnet respektive forildrarna, mest liknar utvidgad bedémning ar forstas extended
evaluation”, men ocksa Theraplay. Theraplay har dock ett snidvare fokus mot lek
och samspel.

Bade ”extended evaluation” och Theraplay har en modell for éverlimnande till
forildrarna som innebir att man under behandlingsperioden later forildrarna byta
plats med barnterapeuten bakom en “one-way screen”. Som vi arbetat med utvidgad

bedomning har det inte riktigt passat in och vi funderar pa andra mojligheter for
att forsakra oss om att foraldrarna har tagit 6ver. En del av detta dr hembesoken
fore och efter och den dérpa foljande planen for habiliteringsinsatser, som foljs
av stod hemma och pa forskolan. Det dr dock mojligt att dven andra typer av stod
for att fora over teori till praktik behovs.

Nir det giller Early Bird pekar Whitaker (2002) pa vikten av att vara medveten
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om risken att forildrarna kommer att anta att bara en expert kan arbeta med barnet.
Han menar att man ibland beh&ver en mycket medveten process for 6verlimnande.
Hanens modell dir man mellan gruppundervisningen aker hem och filmar samspel
mellan barn och forilder och samtidigt “coachar” forildrarna kring de omraden
man just da forsoker belysa i undervisningen ér ett sitt att l6sa det pa. I Hanens och
Early Birds modeller uppstar inte heller problemet med att en expert ska 6verlimna
till foraldrarna, da det hela tiden ir forildrarna som ir aktiva med barnet. Hanen och
Early Bird arbetar bada med grupper av forildrar varvat med individuellt stod.

Utvidgad Extended

beddmning evaluation Hanen Theraplay Early Bird

Hembesok X X

Foraldragrupper X X
Individuellt stéd X X X X X
Terapeuten forebild X X X

Foraldrar aktiva med barnet (X) X (X) X
Figur 2.

En sammanstallining av delar i de olika metoderna for en jamforelse.

Utvidgad bedémning utgér sannolikt en bra grund for familjer med ett barn som
nyligen fatt diagnos dir fordldrarna behover mycket tid att reflektera 6ver och forsta
sitt barn, liksom for familjer som vi redan kdnner dir barnet har en problematik
som 4r svar att forsta.

Hanen har fokus pa sprak och kommunikation, Theraplay har sin givna roll nir
lek och samspel ir de viktigaste fragestillningarna. De olika metoderna kan ocksa
komplettera varandra i olika skeden av barnets habilitering. Early Bird som ir en
gedigen forildrautbildning forefaller vara ytterligare ett alternativ for en effektiv
start pa habiliteringsarbetet.

For att en metod helt och fullt ska kunna passa inom svensk barn- och ung-
domshabilitering bor den fungera i teamsammanhang. Utvidgad bedémning,
“extended evaluation” och Early Bird forutsitter teamarbete. Hanenkurser leds av
logopeder och kriver viss anpassning for att teamet runt barnet ska komma till sin
ritt. Theraplay som anvinds pa BUP brukas av psykoterapeuter och psykologer
och har oss veterligen inte anvints inom barn och ungdomshabiliteringen.
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Att lyfta fram omgivningens och vardagssammanhangets betydelse ligger i linje med
intentionerna i WHO:s senaste klassifikationsinstrument, ICF'. Socialstyrelsens
faltprovningsgrupp for tillimpning av ICF skriver: for att utforma och lyckas
genomfora atgirder som bidrar till delaktighet for individen sa maste han eller
hon acceptera och forsta den atgirden. Det forsta man da har att arbeta med ir
att stodja individen att utveckla forstaelse. Har kan manga pedagogiska strategier
komma till anvindning men konkretisering i vardagen har visat sig vara en bra vig
(Granlund, Haglund, Lewin, Sandlund, 2005).

Inom Barn- och ungdomshabiliteringen i Region Skane lyfts det salutogena'® arbets-
sittet fram. Det pagar ett utvecklingsarbete med att infora ett sadant arbetssitt for att
mer hilsoinriktat mota barn, unga och forildrar. En del i det salutogena tinkandet
ar att fOrsta sin livssituation, for en forilder exempelvis, att forsta sitt barn bittre.
Genom en utvidgad bedémning kan detta uppnas och pa sa sitt bidra till en upp-
levelse av sammanhang, delaktighet och begriplighet. Shopler hinvisar 1987 till
flera studier som visar att foraldrar efter avslutade home-program interventions”
upplever okad kinsla av kompetens och framging och minskade kinslor av
depression och stress.

Det ir viktigt att granska de grunder som metoder bygger pa. Hur man bist utvir-
derar en metod som innefattar sa manga minskliga parametrar som denna ir en
viktig fraga. Vi kommer att fortsdtta samla utviarderingar fran forildrarna. Under
projekttiden fick forildrarna bl.a. svara pa fragor direkt relaterade till vilka for-
vintningar man haft pa samarbetet (se Bjorling m.fl.). Kanske bor utvirderings-
formuliret kompletteras med fler fragor kring t.ex. delaktighet, coping och stress.
Bailey m.fl. (1998) och Wolery & Garfinkle (2002) foreslar utvarderingsmatt som
upplevd coping, stress och ndjdhet vid utvirdering av insatser riktade mot familjen.

14 1CF ar forkortning av International Classification of Functioning, Disability and Health, pa svenska
Klassifikation av funktionstillstind, funktionshinder och halsa. ICF har en biopsykosocial ansats, dvs.
man ser pa funktionstillstind och funktionshinder ur ett biologiskt, psykologiskt och socialt perspektiv.

15 Det salutogena tinkandet har teoretiskt utvecklats av professor Aaron Antonovsky. Betydelsefulla
delar for att uppleva sammanhang i sin tillvaro ir att forsta sin situation, att se en mening i den och
att kunna hantera den.
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