(sIsAjeuy Joiaeyag paljddy)
vgYy uspolawsbuljpueyaq je bulianjeas Japuniay
‘awisiine paw uigq Joj uasiespuisbulueesy bo
-sBulialljiqeyas je Bulian|eas 1a1aseqsbuluysio) ug

valld



ETIBA

En forskningsbaseret evaluering af rehabiliterings- og traeningsindsatsen for bgrn med autisme, her-
under evaluering af behandlingsmetoden ABA (Applied Behavior Analysis).

Udgiver: Marselisborgcentret, 2007

Hovedforfatter: Kjeld Hggsbro, AKF

Copyright: MarselisborgCentret. Gengivelse af mindre uddrag med tydelig kildeangivelse er tilladt.
Billeder: De anvendte fotos i naervaerende publikation viser Rasmus - i bgrnehave, i hjemmet og i
daglige ggremal. Rasmus har en diagnose indenfor det autistiske spektrum, men indgar ikke selv i
ETIBA-evalueringen. Som det ses af fotoserien er Rasmus bl.a. begejstret for at tegne fisk. Fotoserien
er venligst udlant af Rasmus’s mor, Annette Lund Dreyer.

Grafisk produktion: Huset Venture * Stavtrupvej 34 « 8260 Viby J « TIf. 86 28 35 55

Oplag: 1000 stk.

ISBN: 978-97-990134-8-7

Rapporten kan downloades pa MarselisborgCentrets hjemmeside, www.marselisborgcentret.dk eller
mod betaling rekvireres hos:

MarselisborgCentret

P. P. @rums Gade 11 + 8000 Arhus C

TIf. 89 49 12 00



Indholdsfortegnelse

LI T 0 RN 5
2. SAMMENTATNING ....oiiciiieii e e e se e s s e e s e e e e e ae e e Re e e Re e e e n e e e ne e e neenn e e nnnnes 7
B INErOAUKLION ... e s s e s ae e s ne e s e e e e e e s ne e s e e n e e e s 9
Del | - 4. Bgrnenes og familiens SitUation.............ccoooerieiieisence s 22
4.1 Intelligenskvotienter og autismespecifikke tragk.......couuuierieiererieie s 22
4.2 Specifikt vedrgrende de nKEItE tEST.......cuciiiiiiiieiicciecie e e 22
4.3 Resultaterne fra den indledende teStrUNAE .......ccueieiierieiererere e s 25
4.4 Sammenfatning af teStreSURAtEINE ..o e e 36
LR oY== Lo L= a T To oY o] (=AY = T 36
Ol =Y o TN LT=Y g Eo e (V- 1o o [P PRSPPI 52
4.7 Autismespektrumforstyrrelsens belastning af familien ..o e 54
4.8 Foreeldres stillingtagen til det peedagogiske tilbud ........cccccviiiiiiciiiiii 59
4.9 Foreeldrenes oplevelse af visitatioNSPrOCESSEN .....c.civuiiiiiiiiiiiirieesiesee e 63
5 Den kommunale VISitation ... e e 66
5.1 Tilrettelaeggelse af ViSitationNen ......ccoceiie i e e e 66
SR 8 Lo [ =T [ 011 0T SRR 67
5.3 ViSitatioNSPOIITIK coouveeiieiiieiiee e e r e nre s 67
5.4 Statusmgder og statusnotat/handleplaner..........oce e 68
5.5 Graden af foraeldreinddragelSe ......oouriierieeieri e sre e 69
5.6 Praksis og mulighed for revisitation ..o e e s 69
5.7 Veegtning af argumenter for PlaCcering ..o ceeceeieiree et e 69
5.8 Forskelle i de kommunale forvaltningers visitationsSpraksis........ccocuuererieeienienierie e 70
5.9 Spgrgsmalet om en eksplicit faglig begrundelse .........cccoveveeciiciciecceceeeee e 72
5.10 Graden af foraeldreindflydelSe. . ...cuiviriii i e 73
5.11 VisitationSProCeSSENS rESUITAT.......eiiiiiiiieieie e sane s 74
6. Fra teori til Praksis.........cccuccuiiriciiei et e 78
6.1 EpidemiologiSKe reSUITATET .....c.cocviieeeiee e 78
6.2 Individuelle UdVIKIINGSM@BNSTIE ...cccviiiieiiiiisiee e sbe e s ae e e nseeesanen s 78
6.3 Neurologiske fOrKIariNger ..o e sae e s 79
6.4 Psykologiske Karakteristika .........cueoerierieeiece e 79
SRl YL (oY [oYe TR o Yo I F==Ye F=To o o |1 80
6.6 Intervention i form af treening 0g STrUKLUT.......cccviiiiiii e 80
Del Il - 7. Den paedagogiske Praksis .........cccuieiriiiiiinisie e s e ssse s se s e sse e s esn e sne s s e s e e s n s sanen s 82
A B e &1 QT Ta T Y0 =Y oo [T PRSPPSO 82

70 g



7.2 Menneskesyn, didaktik og praksis inden for TEACCH-inspirerede tilbud.........cccoeiivinennennennnnnne 83

7.3 Menneskesyn, didaktik og praksis inden for ABA-tilbud........cccocceiriiiiiin i, 98
7.4 De paedagogiske tilbuds OrganiSEriNg .....cuceicerrerrerriersiee et ste st sr e sre e e sre e saeesre e sreesree e 110
7.5 Sammenfatning af de paedagogiske og organisatoriske forhold.........ccccccveverieiveniinnenseeseeseee 126
8 Samspillet mellem professionelle 0g foraeldre...........ccccviriiiiiiiiicircc 129
8.1 Foraeldrenes rolle i treeningen af Darnet.......cocoiieeiese e s 130
8.2 Betydningen af at fa rad og redskaber fra personalet i institutionen med hjem ........c.ccccevvenenns 132
8.3 Betydningen af at fgle, at man ikke er @lENe ........oocviviiiiieiic e 135
8.4 Betydningen af at fgle, at der SKEr NOGEL......ccecueiiireeieeree e 135
8.5 Sammenfatning vedrgrende SAMSPIllET .......cceciiiciiiiie i 139
9. Uddannelse af det omgivende milj@..........c.coceviiiiiiiiisiinicrr s 140
9.1 Inddragelse og information af normale bgrn i de TEACCH-inspirerede tilbud.........cccceeveieennnnns 141
9.2 Inddragelse og information af andre bgrn i ABA-tilbuddet ..........ccoverieiiinninnineeeeeee 143
9.3 Uddannelse og radgivning af foraeldrene ..o s 144
9.5 Uddannelse og information af de almindelige bgrns foraeldre i institutionen..........ccccecvevvennens 146
10 De offentlige UdGifter...........cociiiiiiiiirrrr e r e sn e r e ne e ne s 148
10.7 Det retSlige grundlag. ..ottt e e s sa e e s b e e nre e e naae e s be e re e e nree e nanee e 148
10.2 Fremskaffelsen af de gkonomiske data ........ccoceiieriiiiiiniisr e 150
10.3 Analyse del 1: Udgifterne til de 4 forskellige typer tilbud........cccoevviiriiniiiinesee e 152
10.4 Analyse del 2: Udgifterne set i forhold til graden af retardering.......ccccoeceeveeveieeicevcecce e, 155
10.5 Analyse del 3: Udgifternes fordeling pa typer tilbud og grad af retardering .......ccceevvvevvrnnnene 156
10.6 Konklusion pa analysen af de offentlige Udgifter ... 157
Del lll - 11 Effekterne af de anvendte tilbud ..o 158
11.1 Effekten malt pa baggrund af teStreSURAtEr......occii i 159
11.2 Effekten malt pa baggrund af peedagogernes VUrdering .......cccceceeveeieeseeseeseesee e see e see e 166
11.3 Effekten malt pa baggrund af foraeldrenes VUrdering .......ccueeveeeeceesesieseesensesesseeseseseeseeseessenns 168
11.4 UdViklingen i famMIlIEIIVEL .....coeeeeieeeeeeese st sne e nnesrenneen 173
B BT T Taa Yo Y=Y a1 =14 LoV PP 177
12 Identifikation af elementer i indsatsen, som har saerlig betydning.........cc.cccoecvrinriininncencenceeenen, 178
13 Diskussion 0g KONKIUSIONEY ..........ccceviiieiiiiiiiiinicsnres s sr e s s s s sss s s s s e s s s ssne e s s snne e s s s nne e s s ssnneessnnnneesann 182
I =Y R 186

Y/



FORORD

1. Forord

Denne rapport indeholder resultaterne fra en forskningsbaseret evaluering af en raekke fgrskoletilbud
til bgrn med autismespektrumforstyrrelser (ASF). Evalueringen har iszer fokuseret pa forskellene mel-
lem de tilbud, der almindeligvis gives bgrnene i Danmark, og sa szerlige forsgg med ABA-tilbud (Ap-
plied Behaviour Analysis), som har fundet sted bl.a. i Kgbenhavns Kommune i 2005-2006.

Evalueringen beskaeftiger sig bade med barnets udvikling og den situation, der karakteriserer familier,
hvor der er et barn med autisme, samt de udfordringer, det stiller de professionelle overfor. Vi haber
derfor, at denne evaluering kan finde anvendelse bade i visitationssammenhange og i efter- og vide-
reuddannelsen pa det specialpaedagogiske felt, samt generelt af beslutningstagere i forvaltningssyste-
met og interesserede foreeldre i foraeldreorganisationerne.

Rapporten forsgger pa en og samme tid at daekke sig ind over for savel fagfolk med et indgaende
kendskab til omradet og forskere med avancerede krav til indsigt i datagrundlag og analysemetoder.
Rapporten kan derfor visse steder vaere vanskeligt tilgeengelig, men vi har tilstreebt, at der hele tiden
fglges op med forklaringer, saledes at ogsa lsesere uden disse forudsaetninger kan fa det vaesentlig-
ste ud af rapporten. Tabellernes detaljer og mere spidsfindige forklaringer ma sa vaere for de seerligt
interesserede.

MarselisborgCentret har pa basis af en bevilling fra SATS-puljen 2005 udfgrt evalueringen i perioden
2005-2006 i samarbejde med akf, amternes og kommunernes forskningsinstitut, med seniorforsker,
Ph.d., Kjeld Hggsbro som faglig ansvarlig projektleder og hovedforfatter til evalueringsrapporten. Akf
har derudover forestaet dataindsamling via spgrgeskema til foraeldre og psedagoger, interview med
foreeldre samt statistiske analyser af testresultater og spgrgeskemaresultater samt kvalitative analyser
af foraeldreinterview. Den kvalitative undersdgelse af paedagogiske principper og metoder er gennem-
fgrt af Ph.d.-studerende Tine Basse Fisker fra DPU, Danmarks Peedagogiske Universitet. Cand.scient.
pol. Mette Svarre, MarselisborgCentret, har udfgrt den kassegkonomiske analyse og dataindsamling.
Den kvalitative analyse og dataindsamling af visitationspraksis er udfgrt af cand.mag. Karen Wes-
sel Fyhn, MarselisborgCentret. Cand.mag. Betty Ngrgaard Nielsen, MarselisborgCentret, har haft det
overordnede ansvar for den samlede evaluerings gennemfgrelse.

Vi skylder iszer cand.psych. og specialist i bgrneneuropsykologi Mette Hennelund og cand.psych. og
specialist i bgrneneuropsykologi Hanne Hvolbaek en stor tak for diskussioner og kritiske bidrag til eva-
lueringen. Samtidig @nsker vi at takke Joi Bay og Linda Andersen, ABA-foreningen, Morten Carlsson,
Landsforeningen Autisme, samt centerleder Dimitrious Haracoupos, Center for Autisme, og konst.
centerleder Charlotte Holmer Jgrgensen, Videnscenter for Autisme, for deres meget aktive indsats i
falgegruppen. Deres overblik og viden har afggrende medvirket til at kvalificere evalueringen og sikre,
at spgrgsmal, der var relevante for foraeldre og fagfolk, blev inddraget i evalueringens analyser. Bo
Hejlskov Jgrgensen, VidensCenter for Autisme, Lise Holten, Kommunernes Landsforening, Marianne
Verdel, Amtsradsforeningen, Else Hornemann, Socialministeriet og Henning Damkjeer, Kgbenhavns
Kommune har ligeledes bidraget til fglgegruppens faglige sparring.



Vi skylder ligeledes overlaege, dr.med. Ole Sylvester Jdrgensen, Bispebjerg Hospital, lektor Sgren
Langager, DPU, og lektor Sgren Kristiansen, Aalborg Universitet, en tak for deres aktive og kritiske del-
tagelse i den danske del af evalueringens faglige ressourcegruppe. Som udenlandske deltagere skal
endvidere takkes Helen McConachie, professor i klinisk bgrnepsykologi, University of Newcastle, og
Patricia Howlin, professor i klinisk bgrnepsykologi, St. Georg’s Hospital School University, London, for
deres gennemsyn og kommentering af undersggelsens design, metode og teoretiske overvejelser.

Stud.scient.pol. Kirsten Frost Lorenzen, MarselisborgCentret, har bidraget vaesentligt i forbindelse
med dataindsamling og gkonomisk analyse, og stud.scient.ant. Julie Bang, akf, har staet for organi-
sering og analyse af det kvalitative datamateriale, mens stud.scient. Malene Brandt, akf, har staet for
store dele af den deskriptive statistik. Stud.polit. Michael Rudy Schrgder, akf, forskningschef Thomas
Bue Bjgrner, akf og cand.scient.soc. Signe Hald Andersen, akf, har bidraget med kvalitetssikring af de
statistiske analyser.

Projektgruppen vil gerne benytte lejligheden til at takke alle de bgrn, foreeldre og fagpersoner i kom-
muner og institutioner, der har stillet sig til rAdighed for denne evaluering og dermed bidraget veesent-
ligt til denne evaluerings resultat.

Kjeld Hogsbro
December 2006
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SAMMENFATNING

2. Sammenfatning

Rapporten omhandler resultaterne fra en evaluering af fgrskoletilbuddene til bgrn med autismespek-
trumforstyrrelser (ASF) i Danmark med seerlig fokus pa forsgget med ABA-metoden i Kgbenhavns
Kommune.

Der indgar 54 bgrn i evalueringen, hvoraf 13 bgrn er indgaet i det kgbenhavnske ABA-tilbud. Blandt de
gvrige bgrn har yderligere to bgrn modtaget ABA-tilbud, mens resten indgar i det, man kan kalde det
almindelige tilbud i Danmark. Dette tilbud bestéar af stgtte til bgrn med saerlige problemer i almindelig
bgrnehave samt forskellige specialtilbud, der retter sig mod bgrn med saerlige problemer. Bgrnene i
ABA-tilbuddet ligner bgrnene i de gvrige tiloud, hvad angar deres oprindelige diagnose, 1Q-niveau,
selvhjeelpsniveau og social kontakt.

Den gkonomiske del af evalueringen viser, at det almindelige tilbud i Danmark gennemsnitligt ko-
ster det offentlige mellem 286.000,- og 580.000,- kr. pr. barn pr. ar alt afheengig af institutionstype og
graden af retardering. Det kgbenhavnske ABA-tilbud koster det offentlige ca. 1 mio.kr. pr. barn pr. ar
uanset graden af retardering.

Den del af evalueringen der omhandler den kommunale visitationspraksis viser, at de bgrn der er
svage hvad angar 1Q, selvhjalp og social kontakt primaert visiteres til de amtslige eller kommunale
specialbgrnehaver, mens de bgrn der er mindre svage pa disse omrader visiteres til normalbgrnehave
med seerlig stgtte. Ogsa hensynet til begreenset afstand mellem dagtilboud og hjem samt til foreeldre-
nes gnsker spiller en rolle i forbindelse med visitationen.

Den del af evalueringen, der omhandler familiens situation, viser, at foraeldrene navnlig er belastet af
bdrnenes adfeerdsmaessige problemer, der i visse tilfeelde indskraenker foraeldrenes muligheder for
social kontakt. Derudover belastes foraeldrene ofte af en manglende viden om, hvordan de skal for-
holde sig til bgrnenes problemer, samt hvilke hensyn de skal tage, og hvilke krav de bgr eller kan stille
til bgrnene. Evalueringen peger pa et udaekket behov for information og radgivning blandt foraeldre i
de gvrige tilbud, hvorimod tilfredsheden med dette er stor inden for ABA-tilbuddet.

Den del af evalueringen, der retter sig mod forskellene i det paedagogiske tilbud, viser, at det er muligt
at se markante forskelle, nar det drejer sig om de krav, man stiller til bgrnene, og de hensyn man tager
til bgrnene. Peedagogerne i de almindelige tilbud er saledes mere parate til at acceptere bgrnenes be-
hov for at veere alene i skaermede omgivelser, og de er mere accepterende over for barnets specielle ad-
faerd. Pa dette omrade satser ABA-tilbuddets peedagoger pa en mere malrettet treening, der i samarbej-
de med foraeldrene satser pa at stgtte normal adfeerd og seette greenser for uhensigtsmaessig adfaerd.
Paedagogerne i ABA-tilbuddet fglger en klar paeedagogisk linje, som understgttes af intensiv supervision
og foreeldrekontakt. Peedagogerne i de gvrige tilbud tager i hgjere grad udgangspunkt i deres grundud-
dannelse, deres efteruddannelser og kurser samt kollegial stgtte og diskussion. Deres udgangspunkt er
saledes eklektisk og pragmatisk, idet de lokalt udvikler principper og holdninger i forhold til barnet pa
baggrund af en inspiration udefra, som primaert stammer fra det internationale TEACCH-koncept.



n SAMMENFATNING

Evalueringen viser, at paedagogerne i det kgbenhavnske ABA-tilbud er mere belastede, hvad angar
psykisk pres og en ensom arbejdssituation. Der er en stdrre udskiftning af den primaere psedagog i
Igbet af et ar, end det er tilfeeldet i de gvrige tilbud, og nar den primeere psedagog har sygefraveer, er
det i mindre grad muligt for kollegerne at overtage funktionerne i forhold til barnet.

Den del af evalueringen, der omhandler bgrnenes udvikling, som den kan méales med de psykologiske
undersggelser og test, viser entydigt, at bgrnene i de almindelige tiloud udvikler sig mere, hvad angar
IQ, sprogligt niveau og selvhjezlpsfardigheder end bgrnene i ABA-tilbuddet. Derimod udvikler bgrn i
ABA-tilbud sig mere positivt hvad angar evne til social kontakt, ligesom foraeldrenes forventninger er
stgrre inden for ABA-tilbuddet, og deres oplevelse af fremskridt er stgrre.

Valget af psykologiske test og undersdgelser er sket med de involverede parters accept, og der har
isaer fra ABA-foreningen veeret lagt veegt pa, at disse test var det bedste og mest objektive mal for
tilbuddets evne til at understgtte en ekstraordinzer udvikling af bgrnenes kompetence. ABA-tilbuddet
er samtidig praeget af intensiv malrettet traening og ekstraordinaer ressourcetilfgrsel, og det var derfor
ogsa fra flere sider forventet, at dette ville give sig udslag i markant bedre resultater i de psykologiske
undersggelser, navnlig hvad angar selvhjalpsfaerdigheder, uanset om dette sa skyldtes de ekstraor-
dineaere ressourcer til foreeldrekontakt og intensiv treening, eller det skyldtes de seerlige paedagogiske
metoder.

Evalueringen ma pa det foreliggende grundlag konkludere, at det enkeltintegrerede ABA-tilbud, som
det er tilrettelagt i Kgbenhavn, ikke har understgttet bgrnenes udvikling mere end det almindelige til-
bud i Danmark. Samtidig har det dog realiseret en stgtte til familierne og en inddragelse af foreeldrene,
som foraeldrene mangler i det almindelige tilbud. Og evalueringen efterlader et abent spgrgsmal om
de forskellige paedagogiske princippers betydning hvad angar evne til social kontakt.

Pa denne baggrund rejser evalueringen en lang raekke spgrgsmal vedrgrende styrken i de eklektiske
tilbud og funktionen af foraeldreinddragelse og samvar med almindelige bgrn, som peger pa yderli-
gere undersggelser af datamaterialet og pa nye teoretiske overvejelser savel som udviklingsarbejder
inden for tilbuddene til fgrskolebgrn med autisme.
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INTRODUKTION

3. Introduktion

Den evaluering, der hermed afrapporteres, fandt sted i perioden 2005-2006, bl.a. pa initiativ af Kgben-
havns Kommune. Den oprindelige overordnede interesse for denne evaluering udsprang af et gnske om
at vide, hvilken effekt kommunens forsgg med et seerligt ABA-tilbud til bgrn med autisme havde. Denne
interesse blev herefter bredt ud til en sammenligning af de forskellige modeller for fgrskoletilbud i Dan-
mark, men stadig var det overordnede fokus for evalueringen en sammenligning af disse almindelige
tilbud med ABA-tilbuddet. Dette er derfor ogsa det overordnede emne for denne rapport, selv om under-
s@gelsens datamateriale kan belyse andre vaesentlige forhold i forbindelse med de danske tilbud.

Evalueringen skal ligeledes ses som led i MarselisborgCentrets flerarige engagement i at dokumentere
og forbedre indsatsen for bgrn med forskellige former for funktionsnedsaettelse og deres foraeldre.

Rehabilitering er andet og mere end traening. Derfor sondres der i forbindelse med denne evaluering
mellem rehabiliteringsindsats og treeningsindsats. Ved rehabilitering forstas: “en malrettet og tids-
bestemt samarbejdsproces mellem en borger, pargrende og fagfolk. Formalet er, at borgeren, som har
eller er i risiko for at fa betydelige begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne,
opnar et selvstaendigt og meningsfyldt liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation, og
beslutninger bestar af en koordineret, ssmmenhangende og vidensbaseret indsats” (Rehabilitering i
Danmark: Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet. MarselisborgCentret 2004).

Nar evalueringen tager udgangspunkt i rehabiliteringsbegrebet, er det pa grund af evalueringens fokus
pa samspillet mellem barnets medfgdte funktionsevnenedsaettelse (her forstaet primaert som autis-
mespektrumforstyrrelse) og omgivelsernes krav og muligheder. Forstavelsen “re” kan synes uheldig,
og man kunne valge at erstatte det med ordet “habilitering” for at understrege, at der ikke er tale om
en tilbagevenden til en tidligere situation, men en indsats, der i samarbejde med barn og pargrende
ruster barnet til et liv pa egne pramisser, sa naer det gnskede liv som muligt.

Samlet set fokuserer evalueringen saledes pa udviklingen af barnets funktionsevne forstaet som et
samspil mellem mentale funktioner, evne til at klare sig selv og indga i samspil med andre samt ud-
viklingen i barnets omgivelser, som matte gge dets ressourcer. Dermed er evalueringen ogsa i over-
ensstemmelse med de grundleeggende praemisser for WHO's klassifikationssystem ICF. (International
Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnenedsaettelse og Helbredstilstand).

Evalueringen redeggr for forskelle og ligheder mellem forskellige modeller for treening og stgtte til fgr-
skolebgrn i Danmark med autismespektrumforstyrrelser som primaer diagnose. Evalueringen redeggr
ikke kvantitativt for indsatsens omfang og geografiske spredning, men kvalitativt for betydningsfulde
forskelle mellem forskellige modeller for indsatsen, og kommer med en vurdering af disse forskelles
baggrund, betydning og effekt.

Pa baggrund af diskussionerne i det hjemlige miljg er der udvalgt en raekke forskellige tilbud, som
repraesenterer fglgende fire forskellige typer af tilbud:
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1. En type tilbud, der bygger pa superviseret ABA-traening af bgrn med autisme placeret i almindelige
dagtilbud for normale bgrn.

2. En type tilbud, der bygger pa traening efter geengse metoder for bgrn med autisme placeret i almin-
deligt dagtilbud for normale bgrn.

3. En type tilbud, hvor bgrnene er placeret i specialtilbud for bgrn med autisme.

4. En type tilbud, hvor bgrnene er placeret i specialtilbud for bgrn med forskellige former for psykiske/
mentale/kognitive forstyrrelser og udviklingsproblemer.

| fgrste omgang er der tale om fire typer af tilbud som er fortrinsvis organisatorisk defineret bortset
fra ABA-traeningen i Kgbenhavn, som defineres ved et bestemt koncept for indsatsen. De gvrige tre
typer er, hvad man kunne kalde TEACCH-inspirerede, dvs. i st@grre eller mindre grad konsistent med
retningslinjerne inden for denne seerlige metode. Selv om de organisatoriske karakteristika danner
udgangspunkt for udveelgelsen af de tilbud, som indgar i evalueringen, fokuserer evalueringen i hgj
grad pa det peedagogiske koncept, og i denne sammenhang diskuteres, om der i virkeligheden er tale
om flere end fire forskellige modeller.

Evalueringen indkredser de forskellige modeller for psedagogisk indsats i deres praksis, og skaber
dermed baggrund for en analyse af forholdet mellem den iagttagne praksis og modellernes szerlige
karakteristika, sddan som de diskuteres pa internationalt niveau og blandt de involverede praktikere.
Det er ikke intentionen, at evalueringen sikrer en form for modeltrofasthed undervejs i projektet. Dette
ansvar pahviler praktikere, konsulenter og supervisorer, der har vaeret knyttet til de enkelte tilbud. Der
er sdledes tale om en realistisk evaluering, der ser pa implementeringen af modellerne sddan som den
foregar i en almindelig social kontekst.

Hver af de fire typer af tilbud gnskede vi fra evalueringens start skulle veere repraesenteret med 15-20
bgrn. | alt skulle der saledes veere indgaet 60-80 bgrn i evalueringen. Inklusionskriteriet var, at bgrnene
skulle have en diagnose inden for ASF, at de ikke umiddelbart var pa vej ind i et institutionsskift, og
at foraeldrene kunne tale dansk pa et niveau, hvor de var i stand til at udfylde et spgrgeskema. Det
viste sig dog trods et ihaerdigt arbejde at vaere umuligt at identificere sa mange bgrn inden for denne
malgruppe og fa deres foreeldres godkendelse af, at de indgik i undersggelsen. Oprindeligt blev der
identificeret i alt 93 bgrn fordelt pa forskellige tilbud i landet. Af disse 93 bgrn godkendte 65 foraeldre,
at de og deres bgrn indgik i undersggelsen, hvilket indebar testning, indhentning af gkonomiske op-
lysninger i kommunen, spgrgeskemaer og eventuelle kvalitative interview og observationer. Af disse
bgrn matte vi selv frasortere tre, fordi de var for gamle, og et barn, fordi foreeldrene ikke talte dansk. Et
barn matte vi opgive at teste, og to blev udtaget pa grund af flytning til dggninstitution og medvirken
i anden undersggelsessammenhang. Fire bgrn i amtslige specialtilbud undlod vi at teste fordi denne
tilbudstype var overrepraesenteret. Der indgar saledes 54 bgrn i den endelige analyse.

Evalueringen havde lige fra den blev igangsat adgang til navne og adresser pa de foreeldre, der var
tilknyttet forsgget med ABA-tilbud i Kgbenhavns Kommune. Af disse mulige bdgrn lykkedes det at fa
alle til at medvirke i undersggelsen, idet et enkelt barn dog blev fravalgt pa grund af alder. Udover
bgrn fra det kdbenhavnske ABA-tilbud indgar et enkelt andet barn i andet kommunalt ABA-tilbud i
evalueringen.

En kontakt til to amtslige specialinstitutioner identificerede hurtigt en raekke potentielle bgrn, hvoraf vi
ngjedes med at medtage 18 i undersggelsen. Henvendelsen til foreeldrene foregik via institutionen, og
vi fik fgrst oplyst navn og adresse pa foraeldrene, nar de selv svarede pa henvendelsen. Kontakten til
tilbud inden for model 2 var betydeligt vanskeligere, idet vi ikke pa forhand vidste, hvilke institutioner
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der havde bgrn med ASF-diagnose. Ved henvendelse til psykiatriske afdelinger, konsulenter og psyko-
loger lykkedes det at identificere en raekke dagtilbud, hvorefter foraeldrene blev opfordret til at tiimelde
sig undersggelsen af dagtilbuddets personale.

Der er saledes alt i alt 70 % af de identificerede bgrn, hvor foraeldrene gav tilsagn til at deres bgrn ind-
gik i undersggelsen, men dette tal deekker over store forskelle indenfor de forskellige typer af tilbud,
sadan som det fremgar af tabel 3-1.

Tabel 3-1: Bortfaldet indenfor de enkelte tilbudstyper

Tilbudstype Antal identificeret | Antal samtykke- Svarprocent Antal bgrn
erkleeringer i undersggelsen

1. ABA-tilbud 16 16 100 15

2. Kommunal bgrnehave 21 11 52 9

3. Amtslig Specialinstitution 38 25 65 18

4. Kommunalt specialtilbud 18 13 72 12

| alt 93 65 70 54

Evalueringen er ikke repraesentativ hvad angar bgrn med autisme som sadan, idet der pa forhand er
udvalgt et antal bestemte tiloud, som repraesenterer de tilbud, hvis effekt vi var interesseret i at sam-
menligne. Pa grund af den relativt lille andel af tilsagn fra foraeldre i tilbudstype 2, kan vi heller ikke vaere
sikker pa at bgrnene indenfor denne tilbudstype er et repraesentativt udvalg. Vi er derfor opmaerksomme
pa at vi kunne kan sammenligne de forskellige indsatstypers effekt for sa vidt som de i undersggelsen er
repraesenteret ved bgrn, der i udgangspunktet er ens pa en raekke vaesentlige omrader.

En hjemmeside for evalueringen,

har veeret oprettet siden projektets start, saledes at savel foreeldre, som paedagoger og sagsbe-
handlere mv. har kunnet fa indsigt i design, projektbeskrivelse, tidsforlgb og organisering. Der har veeret
afholdt manedlige mgder i projektgruppen og kvartalsvise mgder i fglgegruppe og ressourcegruppe, som-
mermaneder undtaget. Der har veeret inviteret til 4 foreeldremgder, et for hver model. Der blev afholdt
tre mgder; et mgde blev aflyst pa grund af manglende tilslutning. Der har ligeledes veeret udarbejdet en
4-siders informationsfolder, der i et letforstaeligt sprog orienterer om evalueringens indhold og forlgb.
Evalueringen har tilladelse af Datatilsynet til at gennemfg@re projektets dataindsamling og databehandling.
Principperne for evalueringen har fulgt Datatilsynets regler, og deltagerne har vaeret sikret fuld anonymitet.

| rapporten anvendes betegnelsen: “normal/typisk/almindelig” om bgrn, der ikke har en ASF-diagnose.

Evalueringen vil overordnet set forholde sig til fglgende spgrgsmal:

1. Er der i praksis vaesentlige forskelle mellem de forskellige modeller for indsatsen, eller er udveks-
lingen af delelementer i indsatsen sa udbredt, at forskellene udviskes? Kan ABA-modellen fastholde
en egen identitet i en sammenhang, der pavirkes af professionelle med anden baggrund, og i hvor
hgj grad er den TEACCH-inspirerede model fastholdt som entydig paedagogisk koncept?

2. Hvilke forskelle er der i effekten af de forskellige former for indsats? Pavirkes bgrnene, hvad angar
IQ-preaestation og autismespecifikke funktionsevnenedsaettelser? Hvilke forskelle ses i foraeldrenes
tilfredshed og belastning?

3. Er der szerlige elementer i indsatsen, som kan tillaegges saerskilt stor betydning? Fx seerskilt forzel-
drevejledning, seerlige former for foraeldresamarbejde, treening i eget hjem, intensiteten af treening,
antallet af primaere stgttepersoner, aflastning af foraeldrene, paedagogiske metoder, kontakt med
andre bgrn med og uden autismespektrumforstyrrelser.
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4. Er der forskelle i malgruppen for de forskellige modeller, sadan at modellerne henvender sig til
forskellige b@rn?

5. Er der forskelle i den regionale kontekst, som matte influere pa valget mellem forskellige model-
ler? Er valget afhaengigt af eksempelvis teetheden i befolkningen og dermed afstand til tilbud eller
eksempelvist peedagogiske forudsaetninger hos personalet og potentielle medarbejdere?

6. Er indsatsens effekt knyttet til forseldrenes forventninger til de enkelte modeller, maden modellen
forklares pa samt den Igbende kontakt, dialog og samarbejdet mellem professionelle, forzeldre,
andre bgrn, andet personale og pargrende?

7. Hvilke gkonomiske ressourcer laegger de enkelte modeller beslag pa, og hvilke ressourcer friggres
som en effekt af den enkelte model? Friggres der ressourcer hos forzeldrene, eller aflastes andre
dele af de sociale, sundhedsmaessige og paedagogiske tilbud?

Evalueringen baseres pa data fra savel psykologiske test som kliniske iagttagelser, afrapporteret
brugertilfredshed og observerbare andringer i sociale konfliktniveauer, relationer og kompetencer.
Der indgar saledes bade kvalitative interview og spgrgeskemaer til professionelle og foreeldre, samt
observationer af bgrn og treeningsforlgb ud over standardiserede test. Endvidere er der indsamlet
gkonomiske data fra kommunerne samt data vedrgrende den kommunale visitationspraksis. Evalu-
eringen ggr sig saledes ikke udelukkende afhaengig af testresultaterne, idet en saddan afhaengighed
vil skabe problemer, hvis spredning og samplestgrrelse ggr, at fundne forskelle ikke er signifikante.
Undersggelsen baseres tillige pa “metodetriangulering” dvs. den ekstra validering, der knytter sig til,
at data indhentet med forskellige metoder, peger pa de samme konklusioner. Evalueringen anvender
bgrnene fra de fire typer af tilbud som kontrolgrupper i forhold til hinanden. Data fra spgrgeskema og
kvalitative interview og observationer kontrasteres. Data fra standardiserede interview og psykologi-
ske test analyseres statistisk.

Evalueringen har til formal at sammenligne resultaterne af det tiloud, de forskellige bgrn har modta-
get. Men hvordan maler man en sadan effekt? Dybest set er det mest interessante spgrgsmal, man kan
stille til et treeningstilbud til sma bgrn med ASF, om traeningen og det paedagogiske tilbud har hjulpet
dem til at fungere bedre rent socialt (Rogers 2000). Har de faet en bedre kontakt til andre bgrn? Har de
faet bedre muligheder for at klare sig blandt jeevnaldrende? Er familielivet blevet mere harmonisk? Er
foraeldrene blevet aflastet? Har de faet mere hab til fremtiden? Alle disse vigtige spgrgsmal er inde-
holdt i spgrgsmalet, om bgrnene er kommet til at fungere bedre rent socialt.

Det er dybest set uden betydning, hvordan bgrnene klarer sig i forhold til bestemte test, hvis ikke
testene siger noget om, hvordan bgrnene klarer sig i sociale sammenhange. Testpsykologiens store
problem i 90’erne har derfor vaeret, at den ikke direkte malte nogle kompetencer, som vi formodede
var relevante for menneskers evne til at klare sig i samfundet (Wilson 1993). Intelligenskvotienten var
fx udtryk for, hvordan man klarede sig i prgver, man ikke direkte havde brug for at kunne Igse i daglig-
dagen, men hvor man formodede, at mennesker, som klarede sig bedst i disse prgver, ogsa klarede sig
seaerligt godt i Igsningen af socialt relevante opgaver. Det er faktisk en pointe i sig selv, at man ikke kan
»@gve sig« pa intelligensprgver, fordi de dermed er et godt objektivt mal for menneskers evner.

| forbindelse med rehabilitering af mennesker med traumatiske hjerneskader opdagede man, at den
reelle forbedring, man kunne skabe i forbindelse med 90’ernes nye metoder for hjerneskaderehabilite-
ring, ikke kunne males med de davaerende neuropsykologiske test (Wilson 1993, Teasdale et al. 1997).
Det samme geelder psykologiske test anvendt til effektmaling af tilbud til bgrn med ASF. De er udviklet
til at male uforanderlige karakteristika og kan derfor ikke altid indfange de forandringer i sociale kom-
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petencer og livskvalitet, som er vaesentlige effekter af indsatsen (Charman et al. 2001). Vi star saledes

i en situation, hvor psykologiske test tilleegges stor betydning for tildeling af offentlige ydelser savel

som maling af tilbuddenes effekt, men hvor vi samtidig ma erkende, at testene ikke med sikkerhed

maler det, vi har brug for at kunne male (Hall og Cope 1995, Sbordonne og Long 1998).

| denne situation griber forskningen ud efter design, som kan forsyne evalueringen med det, man kal-

der gkologisk validitet (Sbordonne 1998), dvs. evnen til at méale, hvordan en indsats medfgrer en stgrre

evne til at klare sig i normale sociale sammenhange og ikke bare i kunstige testsituationer. Inden for

ASF-forskningen efterlyser man af samme grund evalueringsdesign, som kombinerer de »objektive

test« med kliniske erfaringer og brugernes oplevelse af kvalitative forbedringer af det sociale samspil

(Charman et al. ibid.). Det er disse retningslinjer, vi har fulgt i valget af et evalueringsdesign, som

kombinerer resultater fra test med paedagogiske observationer samt spgrgeskema og interview med

foreeldre og professio-nelle.

| vores evaluering af det paedagogiske tilbud til fgrskolebgrn med ASF har vi inddraget fglgende stan-

dardiserede psykologiske test og undersggelsesmetoder til belysningen af effekten:

1. Psykologiske test, der maler 1Q, dels sprogligt dels visuelt (WPPSI-R og for de svageste BAYLEY).

2. En test, der maler forstaelsen af det talte sprog (REYNELL).

3. Et skema til vurdering af evnen til at klare sig selv i hverdagen (VINELAND). Skemaet udfyldes pa
baggrund af spgrgsmal til paedagogerne.

4. En psykologisk test, der tilstraeeber en maling af autismespecifikke problemer i social interaktion
(ADOS).

Disse test og skemabaserede mal kombineres med spgrgeskema og interview med foreeldre og pro-
fessionelle, der via deres iagttagelser kan kvalificere vores viden om de forbedringer, der er sket.

Vi er os meget bevidst, at vi pa den ene side star med test, der er objektive, men til gengaeld ikke med
sikkerhed maler det, vi er interesseret i at male, og at vi pa den anden side har spgrgeskemaundersg-
gelser, der kan vaere pavirket af gnsketaenkning. Vi Igser problemet ved at se p3, i hvilken udstrakning
disse forskellige former for data understgtter hinanden — det man inden for forskningen kalder meto-
detriangulering (Tsudi 1982, Grgnmo 1982). Modsiger de hinanden, star vi over for et paradokspro-
blem, som ma Igses teoretisk.

Vi har ikke kun veeret interesseret i at male effekter i denne evaluering. For hvad er det egentlig effek-
ten af? Ved vi overhovedet, hvad der er foregaet i den paedagogiske indsats, og kan vi vaere sikre p3, at
der er foregaet det, som ledelsen de forskellige steder fortzeller, at der er foregaet? Hvis ikke man ved,
hvad der er foregaet, kan kendskabet til effekten i princippet veere ligegyldig.

Designet indeholder derfor ogsa en diskussion af de overordnede retningslinjer for det tiloud, bgrnene
modtager, og en undersggelse af de forskellige former for peedagogisk praksis. Her overskrider vi den
tidligere naevnte mere overordnede opdeling i fire hovedtyper. Inden for hver af disse typer finder vi
variationer i paedagogikken, som udvikles lokalt eller af den enkelte medarbejder. Vi far saledes opdelt
de overordnede retninger, som kaldes henholdsvis TEACCH og ABA i en raekke elementer, hvor en del
gar igen begge steder og i visse tilfeelde ogsa gar tabt nogle steder, uanset hvad man officielt mener
er en del af konceptet.

Sidegevinsten ved at indbygge dette element i evalueringen er, at man sa ogsa kan give et input til de
paedagogiske diskussioner de pagaeldende steder. Mange steder er man jo mindre interesseret i, om
man lige netop overholder det ene eller andet koncept, og mere interesseret i, at man lader sig inspi-
rere af gode ideer og justerer den paedagogiske praksis i forhold til det enkelte barn.
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Det er hovedindtrykket i en vurdering fra National Research Council i USA (2005), at ingen enkeltsta-
ende metode er den bedste for alle individer eller for det enkelte barn i laengere tidsrum. Flere un-
dersggelser har vist gode resultater med ABA i den fgrste periode og stor foraeldretilfredshed uanset
bgrnenes udbytte. Der er dog ikke pavist et sikkert udbytte ved senere test (Volkmar 2004: 151). For-
talere for ABA-metoden henviser ofte til en undersggelse af Svein Eikeseth, hvor han sammenligner
ABA-metoden med andre former for intervention. Resultatet af undersggelsen peger pa en stgrre
effekt ved den rene ABA-model (Eikeseth et al. 2002). Undersggelsen sammenligner resultatet af et
ars ABA-treening af 13 bgrn med et ars intensivt eklektisk tilbud til 12 bgrn. En tilsvarende undersg-
gelse med samme resultat er gennemfgrt pa baggrund af en sammenligning af tre grupper pa i alt 29
i ABA-tilbud, 16 i intensivt »eklektisk« tilbud og 16 i ikke intensivt offentligt specialtilbud (Howard et
al. 2005). Pa grund af diskussionen om, hvordan man overhovedet maler sddanne effekter, herunder
spgrgsmalet om gyldigheden af test, udvaslgelsen af bgrnene og problemerne med at generalisere og
fastholde tilleerte kompetencer i andre sociale sammenhange, hersker der dog stadig usikkerhed om-
kring betydningen af disse resultater (Charman og Howlin 2003, Volkmar 2004). Dertil kommer usik-
kerheden omkring konstruktionen af det »eklektiske« tilbud, man sammenligner ABA-tilbuddet med
og manglen pa undersggelser, der sammenligner et bredt udvalg af forskellige tilbud (Howard et al.
2005). Naervaerende undersggelse er derfor sa vidt vides den fgrste, som sammenligner reelt eksiste-
rende tilbud, som ikke er konstrueret til brug for evalueringen. At evalueringen kun omfatter et sample
pa 54 bgrn, diskvalificerer den ikke i en international sammenhang, hvor man i al almindelighed har
begranset mulighed for at teste et stgrre antal bgrn og vanskelighed med at kontrollere, afgreense og
karakterisere det tilbud, de har faet.

Pa grund af de tvetydige resultater i forbindelse med sammenligninger af de overordnede paedagogi-
ske tilgange har opmaerksomheden internationalt samlet sig om de enkelte elementers szerlige betyd-
ning, herunder betydningen af at engagere bgrnene gennem gget opmaerksomhed over for dets evner
og interesser og intervention i det samlede familiesystem gennem supervision og traening (Volkmar
2004). En sadan nedbrydning af de padagogiske modeller i deres enkelte elementer og efterfglgende
eksperimentelle undersggelse af disse elementers effekt har vaeret nemmere at undersgge. Derudover
ligger der den fordel i denne metode, at det muligggr en etablering af nye modeller, og det muligggr,
at elementer i det paedagogiske tilbud, der har en saerlig positiv effekt, kan udveksles mellem de over-
ordnede koncepter som ABA og TEACCH. Litteraturen indeholder flere af denne slags eksperimentelle
evalueringer af enkeltelementer som fx video- og billedunderstgttelse af barnets evne til at indleve sig
i andre situationer (Howlin et al. 1999) og forskellige former for instruktion af forzeldre i deres samspil
med bgrnene som fx daglig imitation af barnet (Dawson og Galpert 1990). | forbindelse med nezer-
vaerende undersggelse har hovedinteressen dog vaeret knyttet til en undersggelse af, om det kgben-
havnske ABA-tilbud var sa meget bedre end de almindelige tilbud i landet, at det kunne retfeerdigggre
yderligere forsgg eller permanentligggrelse af tilbuddet i Kgbenhavn og andre dele af landet.

Designet for evalueringen tog udgangspunkt i den tilgang til undersggelse af modeller i socialt arbej-
de, som er praesenteret i artiklen »Evaluering af socialt arbejde for udsatte grupper« (Hggsbro 2004).
Denne tilgang, SIMREB', er specielt udviklet til undersggelser af tilbud til personer, der i begraenset
omfang er i stand til at tale for sig selv, og derfor oftest er overladt til en professionel vurdering af

1 Sytematic Inquiry into Models of Rehabilitation. Tilgangen blev udviklet i forbindelse med en undersggelse af tidlig rehabilite-
ring af mennesker med traumatiske hjerneskader pa kolonien Filadelfia (Hggsbro 2002). Den blev senere beskrevet i antologien
Héandbog i Evaluering (Hggsbro 2004) og er efterfglgende blevet praesenteret pa ISA’'s verdenskongres i Durban 2006.



deres behov. Rammen angiver en reekke elementer, som er gennemgaende for sddanne modeller. Der
henvises til artiklen for en generel introduktion til denne tilgang. | det efterfglgende vil der blive givet
en kort introduktion til tilgangens karakteristika med seerlig henblik pa denne undersggelses emne.
Evalueringsdesignet kombinerer etnografi og traditionel effektevaluering. Den etnografiske del foku-
serer pa, hvordan tilbuddene fastholdes i forskellige former for problemforstaelse, vaner, traditioner
og kompetencer, mens den traditionelle effektevaluering fokuserer pa malbare kriterier for, at en gn-
sket effekt faktisk er opnaet. Kombineret giver dette en mere kvalificeret indsigt i indsatsens praemis-
ser, forholdet mellem teori og praksis og baggrunden for at givne effekter opnas.

En rehabiliteringsmodel indeholder generelt fire forskellige niveauer efterfglgende kaldet A, B, C og
D (se figur 3-1).

Figur 3-1: SIMREB-modellen
Etik

Sygdomsbegreb

Omsorgsbegreb
Menneskesyn

Sociologi A
Psykologi ETz'OS::t'I”;i Didaktik
Neurologi diskussion Antropologi

forventning

B1
Problem-
stilling

B2
Problem-
stilling

Cc1
Problemer

Cc2
Ophold
relationer

Etnicitet Barndoms-
Miljg B2 oplevelser
Livshistorie Problem- Personlighed
stilling

Familienormer

A-niveauet indeholder den internationale diskussion, der sammenholder resultater fra forskellige
forskningstraditioner med etiske forudsaetninger og politiske vaerdigrundlag i internationale aftaler
og manifester. En given rehabiliteringsmodel refererer saledes bade til en international konsensus om
rettigheder for mennesker med funktionsevne og til givne forskningsresultater inden for neurologi,
psykologi, antropologi og sociologi. Endvidere refererer den til kulturelt accepterede normer for det
at drage omsorg for andre, hvad der er »normalt« og »afvigende« og paedagogiske teorier om, hvad
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det vil sige at »leere«, og hvordan man skaber de bedste betingelser for lzering og personlig udvikling.
Det er sadanne teorier, forestillinger og veerdigrundlag, der fgrer til udviklingen af en bestemt praksis,
bade nar det geelder veldefinerede koncepter som ABA, og nar det geelder mindre systematiske for-
mer for indsats. Autisme defineres diagnostisk pa baggrund af en eller flere forskellige karakteristiske
nedsaettelser af funktionsevnen i det sociale samspil, kommunikation og adfeerd (ICD-10), men dertil
kommer teorier og forestillinger om, hvordan disse karakteristika fastholdes i bestemte neurologiske
strukturer eller udviklessThaammes i samspillet med omgivelserne som et produkt af andre menneskers
reaktioner pa den afvigende adfzerd eller mangelfulde udvikling af sociale kompetencer. Dette forbin-
des atter med givne etiske retningslinjer for ligestilling af mennesker med funktionsevnenedsaettelse,
sadan som de spredes via FN's henstillinger. Kombinationen af disse erkendelsesmaessige valg fgrer
til et bestemt koncept for indsatsen, som herefter spredes til de professionelle via grunduddannel-
serne, efteruddannelser og supervision.

Selv om en indsats ikke er organiseret under et feelles koncept, kan den godt veere ensartet og homo-
gen i kraft af, at medarbejderne »teenker pa samme made«, fordi de er praeget af de samme teoretiske
traditioner og det samme veaerdigrundlag. Omvendt kan alternative modeller ligne alle andre tilbud til
forveksling, fordi deres indhold er »selvfglgeligt« for enhver professionel inden for omradet. Eller de-
res udbredelse kan veere heemmet af, at professionelle med en traditionel uddannelse bag sig overser
det seerlige i den alternative model. En models succes kan vaere »performativt« knyttet til dens lance-
ring mere end til et reelt nyt indhold. Tiltreekning af engagerede medarbejdere til modeller, der lan-
ceres ved hjaelp af tidens populaere ngglebegreber, kan i sig selv sikre modellens effekt. Det er derfor
ngdvendigt, at der skelnes mellem performativitet/retorik og reelle nye elementer i paradigmet. Disse
forhold, som her er naevnt helt generelt, er det ngdvendigt at vaere opmaerksom pa, nar evalueringen
undersgger TEACCH- og ABA-"inspirerede” modeller i praksis. Muligvis er de kun “inspirerede”, mu-
ligvis er de netop af denne grund genialt implementeret i en szerlig dansk sammenhaeng, og muligvis
er de i praksis sa forskellige fra det internationale koncept, at effekter eller mangel pa samme ikke bgr
tilskrives/belaste det internationale koncept.

B-niveauet indeholder den professionelle praksis, som den foreskrives af A-niveauet. A-niveauet be-
stemmer, hvordan der visiteres til rehabiliteringen, idet A-niveauet definerer rehabiliteringsmodellens
saerlige malgruppe. | dette tilfaelde er det bgrn i fgrskolealderen med primeerdiagnosen autismespek-
trumforstyrrelser, men der kan veere andre mere specifikke inklusionskriterier i de enkelte tilfaelde.
Fx kan der veere tale om, at man i visse dele af landet er grundigere og hurtigere til at fa identificeret
problemet og stillet en diagnose, hvorfor bgrnene bade far specialtilbuddet tidligere og gennemsnit-
lig vil ligge i den lettere ende af skalaen. Krav om foraeldreinvolvering kan frasortere mindre res-
sourcestaerke dele af malgruppen, og frivillig tilmelding til alternative tilbud kan privilegere bgrn af
velinformerede, engagerede forzeldre. A-niveauet bestemmer herefter, hvordan de problemstillinger,
rehabiliteringen retter sig mod (B1), indikerer et behov for en ganske bestemt form for professionel
praksis (B2). Stereotypt repetitiv adfaerd, som er en af de saerlige kendetegn ved autismespektrum-
forstyrrelser, kan opfattes som en uskadelig pauseaktivitet, et symptom pa utilfredshed eller som en
patologisk neurologisk kortslutning, som er selvforstaerkende. Alt efter hvordan den forstas, vil den
professionelt blive ignoreret, kompenseret eller forsggt standset. Hvis man fortolker FN'’s ligestillings-
krav som et krav om optimal integration i almindelige sociale sammenhange, foretraekker man mu-
ligvis tilbud, der arbejder med integration i almindelige dagtilbud. Fortolker man det derimod som et
krav om stgtte til et liv pa egne preemisser, foretrackker man muligvis et specialtilbud, der stiller feerre
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krav og leegger mindre vaegt pa kognitive praestationer. A-niveauet bestemmer indholdet af denne
praksis i form af metoder og forskrifter. Indsatsen forventes efterfglgende at have en bestemt effekt
(B3). A-niveauet definerer, hvad der er den gnskvaerdige effekt, og hvordan den males. Man kan mene,
at man kan forbedre 1Q-praestation via treening, eller at et sddant mal er irrelevant. Man kan fokusere
pa malbare kognitive praestationer, “indre harmoni” eller sociale kompetencer alt efter, hvordan man
forstar den neurologiske funktionsevnenedsaettelses karakter og karakteren af de sociale, psykologi-
ske og kundskabsmaessige problemer, der vil belaste barnet fremover.

Det er SIMREB-tilgangens pastand, at sammenhangen A-B er selve kernen i det man kan kalde "pro-
fessionalisme’. Professionelle er altid forpligtet til at ggre sig overvejelser om, hvorvidt det, de fore-
tager sig, er i overensstemmelse med anerkendte retningslinjer og en anerkendt forstaelse af et givet
problem. Sa lzenge deres praksis er en service over for borgere, der kan foretage bevidste valg, kan
dette muligvis overses, fordi tilpasningen til borgernes krav er en vaesentlig og gyldig begrundelse.
Men nar der er tale om tilbud til mennesker, som samfundet ikke tillaegger evnen til i fuldt omfang at
varetage egne interesser, bliver henvisningerne til accepterede retningslinjer, evidensbaseret praksis
og internationale diskussioner en vaesentlig reference for deres handlinger som professionelle.

Fglgende forhold skal man vaere saerlig opmaerksom pa:

1. Er problemstillingen (B1) angivet sadan, at der er elementer i visitationspraksis, som sikrer en po-
sitiv/negativ effekt?

2. Er praksis (B2) i overensstemmelse med konceptet? Har medarbejderne reelt forstaet, hvad koncep-
tet gar ud pa? Handler de eventuelt i forleengelse af seldre og anderledes koncepter? Er der tale om,
at indsatsen er forskellig fra medarbejder til medarbejder, fordi de reelt refererer til forskellige teo-
retiske traditioner? Sadanne forhold er deltagerne sig ikke altid bevidst. De kan afslgres i interview
eller via observationer. De kan ofte afslgres i forbindelse med kollegiale konflikter.

3. Er den gnskede professionelle effekt (B3) defineret saledes, at den er fuldstaendig uden interesse
for andre end de professionelle selv? Er der tale om test, som ikke har nogen relevans for brugerne
eller politikerne? Treenes bgrnene malrettet til at klare kognitive og autismespecifikke test, som ikke
siger noget om deres trivsel eller sociale kompetencer?

Udvikles bgrnene til at bega sig i en helt speciel social sammenhang, hvorefter man kan begynde
forfra, nar de kommer i skole, bliver teenagere og nar de bliver voksne. Evalueringen skal derfor veere
opmaerksom pa en eventuel modstrid mellem testresultater og andre effektmal. Disse andre eksterne
effektmal er dels professionelle kriterier for personlig, faglig og social udvikling, dels politiske kriterier
for livskvalitet, selvhjulpenhed og forventet fremtidig ressourceforbrug i forbindelse med stgtteforan-
staltninger.

C- og D-niveauet spejler A- og B-niveauet. D svarer saledes til A, men angiver nu brugersidens forestil-
lingsverden (brugerperspektivet). Dette perspektiv knytter sig til en bestemt hverdagskultur, der karak-
teriserer bestemte sociale miljger, familier, jeevnaldergrupper, foreninger og subkulturer. Der er tale
om kollektivt bearbejdede erfaringer udvekslet gennem samtale og anden kommunikation inden for
sociale netvaerk i samfundet og distribueret via medierne i form af opslagsveerker, litteraturoversigter,
populeervidenskabelige tidsskrifter, nyhedsformidling og fiktion. Denne referenceramme indeholder
sin egen forstaelse af problemerne (C1), har sine egne forventninger til relationerne inden for det pro-
fessionelle tilbud (C2) og sine egne krav og forventninger til resultatet (C3).
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Evalueringen er her opmarksom p4, at der i undersggelsen indgar to forskellige slags brugere: Den
egentlige malgruppe, bgrnene, og sa deres foreeldre. Evalueringen har derfor ogsa at ggre med tre
forskellige forstaelser af problemet: Bgrnenes, foreeldrenes og paedagogernes (C1b, C1f og B1). Un-
dersggelsen ma eksplicit forholde sig til, om forstaelsen af problemet er den samme hos de profes-
sionelle og hos foraeldrene, og om malsaetningerne er de samme. Der kan eventuelt vaere en konflikt
om, hvem der bedst definerer problemet, og der kan vaere problemer og kritikpunkter, foraeldre og
paedagoger ikke taler abent om. Pa grund af bgrnenes specifikke kommunikative problemer har det
ikke vaeret muligt at indhente deres egen vurdering. Her ma observationer, psykologiske vurderinger
og pargrendes vurderinger traede i stedet.

| et bredere rehabiliteringsperspektiv bgr rehabilitering ogsa omfatte »community education«, dvs.
udvikling af miljgets og de sociale feellesskabers evne til at rumme og stgtte mennesker med funkti-
onsevnenedsaettelse. Inden for nogle af tilbuddene fokuseres der pa indsatsen over for det individu-
elle barn, mens der i andre tilfaelde satses pa uddannelse af foraeldre og pargrende samt informationer
til det miljg, barnet faerdes i. | undersggelsen ses pa, hvordan kammerater og familie hjeelpes til at
stgtte og rumme bgrn med autisme. Enten som en integreret del af konceptet eller som elementer, der
indfgres ud fra den konkrete medarbejders egen konduite.

| det efterfglgende gennemgas de enkelte elementer i undersggelsen. Gennemgangen er disponeret
sadan, at den fglger niveauerne og elementerne i den generelle model.

A.

Det professionelle epistemologiske niveau kortleegges via en litteraturgennemgang, der fokuserer

pa:

1. litteratur vedrgrende rehabilitering og testning af bgrn med autismespektrumforstyrrelser.

2. litteratur vedrgrende forskellige modeller for traening/rehabilitering af bgrn med autismespektrum-
forstyrrelser, deres teoretiske grundlag, deres forskrifter og virkemidler.

Denne kortleegning resulterer i en identifikation af de generelle forskelle mellem forskellige rehabili-
teringsmodeller, deres relation til almene psykologiske, didaktiske, sociologiske og samfundsgkono-
miske teorier og modellernes specificitet inden for en sddan sammenhang. Endvidere diskuteres de
forskellige former for praksis, som modellerne lsegger op til.

B1.

En analyse af bgrnegruppens karakteristika som den vurderes ud fra en professionel baggrund ved

evalueringens start:

1. En analyse af bgrnenes funktionsniveau baseret pa internationalt anerkendte test. Der sgges en kva-
lificeret balance mellem internationalt anerkendte og oversatte test og standardiserede undersggel-
sesmetoder, som kan operationaliseres til brug for kvantitativ maling af effekter og samtidig indgar
i kliniske sammenhaenge, som i Danmark danner udgangspunkt for tildeling af ydelser, hjelp og
stgtte. Alle fire grupper blev testet i september-oktober 2005. Testning gennemfgrtes af erfarne psy-
kologer med forudsaetninger for at teste bgrn i denne alder og med autorisation til gennemfgrelse af
de pageldende test. De test, der danner basis for denne del af undersggelsen, er WPPSI-R/BAYLEY
(vurdering af det generelle udviklingsniveau) REYNELL (vurdering af de sproglige kompetencer),
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ADOS-testen (vurdering af graden af autisme), samt den spgrgeskemabaserede registrering af selv-

hjeelpsniveauet ved hjzelp af VINELAND. Alle undersggelser vil blive foretaget i rammer, som er

kendte og trygge for bgrnene, det vil sige at undersggelserne foregar i bgrnenes daginstitutioner.
2. En konkret analyse af visitationsprincipperne knyttet til det tilbud, der gives. Analysen gennemfgrtes

via interview med visitatorer og forzeldre i foraret 2006 samt spgrgeskema til foraeldre i efteraret 2005.

a. Hvilken udskillelse er der foregaet?

b. Har alle dele af malgruppen haft lige store chancer for at blive optaget?

c. Henvender de fire tilbudstyper sig til forskellige malgrupper af bgrn?

B2.

En analyse af de forskellige elementer i praksis, sddan som de optraeder i de fire forskellige typer af

tilbud:

1. Hvilke forskelle er der i praksis mellem de fire modeller, ressourcemaessigt og paedagogisk?

2. Hvilke elementer er saerlig betydningsfulde i hver enkelt af de fire forskellige modeller?

3. Er praksis inden for de fire modeller i overensstemmelse med forskrifterne for de pagaeldende mo-
deller?

4. | hvilken udstraekning er der tale om, at de enkelte tiloud i praksis er forskellige?

5. Hvilke teoretiske traditioner refererer de professionelle implicit og eksplicit til, nar de omtaler deres
opgaver og metoder? Er der principielle forskelle?

6. Hvordan definerer de professionelle deres egen praksis til forskel fra andre former for praksis?

7. Hvilken kontekst indgar de enkelte tilbud i, hvad angar:
a. befolkningstaethed?
b. de professionelles szerlige faglige forudsaetninger?
c. den givne struktur af dagtilbud?

8. Hvilke lokale/regionale ressourcer er de enkelte modeller afheengige af, hvad angar supplerende
tilbud og tilstedeveerelsen af bestemte former for professionel arbejdskraft.

9. Hvilke ressourcer beslaglaegger rehabiliteringsforlgbet alt i alt, hvad angar de direkte udgifter til
treening og stgtte samt indirekte udgifter i tabt arbejdsfortjeneste og belastning af andre offentlige
tilbud.

Analysen gennemfdrtes ved hjzelp af interview og observationer af den professionelle praksis i foraret
2006. Til disse etnografiske beskrivelser og analyser blev der afsat 10 dage pr. tilbudstype. Observa-
tioner, samtaler og interview blev gennemfgrt af specialpsedagogisk forsker midtvejs i evalueringspe-
rioden, idet der primeert blev fokuseret pa spgrgsmalet om modeltrofasthed vedrgrende traeningens
organisering, rummets indretning, kommunikative hjeelpemidler, strukturerede og ustrukturerede akti-
viteter i dagligdagen interaktion mellem bgrn og paedagoger samt b@grnenes relationer til andre bgrn.

Endvidere indsamledes gkonomiske data vedrgrende omkostninger i social- og sundhedssektoren til
undersggelse, behandling, traening og stgtte af det enkelte barn.
Dette skete i foraret 2006.

B3.

En analyse af den professionelt definerede effekt pa tre dimensioner:

1. Bgrnene blev testet i september-december 2006 efter samme principper som ved B1. Bgrn, der be-
gyndte skole i 2006, blev testet i juni 2006.
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2. En analyse af de professionelle paedagogers og traeneres kliniske iagttagelser af det enkelte barns
opnaede feerdigheder og sociale kompetence i efteraret 2006. Analysen gennemfgres pa baggrund
af spgrgeskema knyttet til hvert enkelt barn udfyldt af vedkommendes treener og pesedagoger i feel-
lesskab.

C1.

En analyse af foraeldrenes forstaelse af problemerne og forventninger til tilbuddet:

1. Foreeldrenes opfattelse af, hvad der er deres og deres bgrns vaesentligste problemer i forhold til
bgrnehavens

2. Foraeldrenes opfattelse af, hvad der er deres bgrns veesentligste problemer i den hjemlige sociale
sammenhaeng.

3. Foraeldrenes opfattelse af forbedringer i deres situation.

Analysen gennemfgrtes pa baggrund af:

1. interview med fire foraeldrepar inden for hvert enkelt model i foraret 2006.

2. spgrgeskema udfyldt af samtlige forzeldre i efteraret 2005. Da der kan veere forskel pd mgdres og
feedres vurderinger har vi valgt at anfgre i spgrgeskemaet at det altid skal veere mgdrenes vurderin-
ger der ligger til grund for besvarelserne.

C2.

Analyse af bgrnenes hverdag og sociale relationer, bade hvad angar dens struktur og den sociale in-
teraktion. Analysen fokuserer pa:

1. deres relationer til andre bgrn.

2. deres accept af det tilbud, de far.

3. deres relationer til treenere og paedagoger.

Analysen gennemfgrtes pa baggrund af de kvalitative interview med foraeldre og postspgrgeskema
udsendt til foraeldre i efteraret 2005 og efteraret 2006.

C3.

En analyse af foraeldres oplevelse af udbyttet af tilbuddet:

1. Foreeldrenes opfattelse af, hvad der er vaesentlige forbedringer i deres/deres bgrns situation.

2. Foraeldrenes opfattelse af, hvad der er vaesentlige forbedringer i deres bgrns hjemlige sociale sam-
menhang.

Analysen gennemfgres pa baggrund af:
1. Interviewene med fire forseldrepar inden for hver enkelt model i foraret 2006.
2. Spgrgeskema udfyldt af samtlige forzeldre (mgdre) i efteraret 20086.

2 Dette er valgt for at reducere den usikkerhed der er forbundet med mgdres og faedres forskellige made at give udtryk for
bekymringer pa. Mgdrene bliver derved den person i familien der giver udtryk for de gvrige familiemedlemmers situation. | de
kvalitative interview er begge parter dog kommet til orde. Her er der ofte tale om interview med par, men de tilfeelde hvor kun
den ene part har kunnet veere til stede, har det i alle tilfeelde veeret moderen, vi har interviewet.
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Der var enkelte tilfeelde, hvor det ikke var muligt at indhente gkonomiske oplysninger fra kommunen,
hvor bgrnene ikke kunne testes anden gang, og hvor foraeldre ikke tilbagesendte spgrgeskema. Den
efterfglgende tabel viser antallet af besvarelser, sdidan som de indgar i det endelige datagrundlag for
hver enkelt delundersggelse. Samtlige bgrn i samplet er testet fgrste gang, hvorefter en enkelt blev
taget ud af samplet idet vedkommende skiftede til et ikke-inkluderet tilbud midt i perioden. Et enkelt
foreeldrepar afviste at lade barnet teste anden gang. Derudover er der et bortfald i de enkelte delunder-
s@dgelser som dels skyldes problemer med at indhente gkonomiske oplysninger hos den kommunale
sagsbehandler, dels skyldes foraeldrenes og psedagogernes manglende returnering af spgrgeskema.
| forbindelse med etnografiske beskrivelser, visitationsinterview og foraeldreinterview var der tale om
en teoretisk sampling hvor der ikke var nogen der frasagde sig at blive inddraget i disse delundersg-
gelser.

Tabel 3-2: Antallet af besvarelser i datagrundlaget

Undersggelsesdel Antal bgrn i samplet, som indgik i de enkelte delundersggelser (N)
1. Test 54
2. Test 52
@konomi 46
Etnografiske beskrivelser 17
Visitationsinterview 13
Paedagogspgrgeskema 50
Forzeldrespgrgeskema 1 54
Foreeldrespgrgeskema 2 45
Forzeldreinterview 16

Evalueringen har veeret afviklet under et betydeligt tidspres, da der har varet et gnske om at skabe
maksimal afstand mellem de to testperioder. Samtidig har projektledelsen bestraebt sig pa en aben
dialog med foreeldregrupper, hvilket har veeret tidskreevende, men ogsa har kvalificeret evalueringen.

Rapportens disposition fglger i hovedsagen SIMREB-modellens grundstruktur fra venstre mod hgijre,
idet den indledes med en gennemgang af bgrnenes og familiens situation forud for det tilbud, de far
i det efterfglgende ar. Denne situation er indkredset og beskrevet via resultaterne fra de indledende
psykologiske test, spgrgeskema til foreeldre og interview med foreeldre. Foraeldrenes oplevelse in-
deholder bade oplevelsen af at f4 en sddan diagnose, at skulle fungere som familie og skulle veelge
det rigtige tilbud. Den kommunale visitationspolitik, beskrevet via interview med visitatorer, indgar i
denne indkredsning af bgrnenes forudseetninger og udgangspunkt for det tilbud, de har faet.

Anden del af rapporten omfatter observationer af den praksis, der karakteriserer de pagaeldende til-
bud og deres teoretiske fundament. Afsnittet indledes med kap. 6, som gennemgar den internationale
teoretiske forstaelse af autismen og betydningen af den paedagogiske indsats, og det fortsaetter med
en gennemgang af de to hovedretninger inden for det danske tilbud, sddan som de optraeder i praksis
(TEACCH og ABA). Herunder gennemgas bade principper, retningslinjer og konkrete teknikker samt
samspil med forzeldre, tilbuddets organisering og gkonomi.

Tredje del af rapporten omfatter tilbuddets effekt, hvor overraskelser og paradokser kommer til syne i
testmaterialet sadvel som i peedagogernes og foraeldrenes vurdering af det givne tilbud.
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DEL |
4. Bgrnenes og familiens situation

Der indgar en raekke forskellige psykologiske test i denne undersggelse. Testene er udvalgt, sa de
dels daekker de vaesentligste aspekter af de funktionsevnenedsazettelser, der er tale om, dels er alment
anvendt og accepteret inden for det kliniske arbejde. Saledes har vi valgt at anvende WPPSI-R og
BAYLEY til maling af 1Q, hvor BAYLEY anvendes til de svageste bgrn, fordi WPPSI-R starter med et
udviklingsniveau pa 2,5 ar. Vineland er anvendt til at male selvhjaelpsniveau hos bgrnene, dvs. hvor
meget de er i stand til at klare i det daglige. Reynel er anvendt for at male bgrnenes evne til at forsta
verbal kommunikation, og ADOS er anvendt for at male barnets evne til social kontakt.

| det efterfglgende vil der blive givet en kort beskrivelse af de enkelte test, hvorefter resultatet fra de
indledende testrunder vil blive gennemgaet. Gennemgangen tjener to adskilte formal:

1. Den undersgger, hvad der karakteriserer de bgrn, der indgar i netop denne undersggelse.

2. Den undersgger, om der rent metodologisk er grundlag for at sammenligne de bgrn, der indgar i

ABA-tilbuddet, med de bgrn, der indgar i de gvrige tilbud.

| det efterfglgende praesenteres de enkelte test med en kort og populariseret gennemgang af deres
formal, metode og validitet.

WPPSI-R: (Wechsler Preeschool and primary Scale of Intelligens)

WPPSI-R retter sig mod bgrn i alderen 2,5 til 7,3 ar og belyser generel intellektuel formaen. Det er
en af de test, der betegnes intelligenstest. Med en |Q-test undersgges det generelle funktionsniveau
som et mal for, hvor langt barnet/den unge er naet i sin overordnede kognitive/intellektuelle udvikling
sammenlignet med den gennemsnitlige udvikling hos jeevnaldrende. Barnet kan hermed tilleegges en
saerlig mental alder, dvs. den alder, vedkommendes evner rent mentalt ville svare til.

Testresultaterne er opgjort saledes, at man far en 1Q for den sproglige del, en I1Q for handledelen og
en samlet 1Q, som er et gennemsnit af de to dele. Den samlede score skal ses som en vurdering af
individets kapacitet til at forstd og mestre omgivelserne. Testene er konstrueret saledes, at gennemsnit
af 1Q for alle bgrn ligger pa 100. 1Q for det enkelte barn angiver dets mentale alder i procent af dets
biologiske alder. De enkelte IQ-niveauer kan inddeles saledes:

1Q 20-49: mental retardering af sveer til middelsvaer grad

IQ 50-69: mental retardering af lettere grad

IQ Over 70: normal begavelse. Indenfor dette omrade angiver 1Q 70-85 generelle indlzeringsvanskelig-
heder og 1Q 85-115 angiver en gennemsnitlig begavelse.

| tabellerne opgiver vi indimellem bade 1Q for handledel og for sproglig del, fordi det har en seerlig
pointe, at bgrn med autisme ofte er sent udviklet, hvad angar den sproglige del, saledes at de bade pa
det visuelle omrade og i deres evne til at Igse konkrete opgaver er mere udviklede, end de fremstar,
hvis man kun er opmaerksom pa deres sproglige formaen.
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Selv om WPPSI-R tester 1Q bade i opgaver, der kraever verbale formuleringer og i opgaver, der kan
Igses uden, bruger vi ikke WPPSI-R til at teste bgrnenes sproglige forstaelse som sadan. Her inddrages
Reynell, som omtales nedenfor.

BAYLEY Scales of Infant development

Malgruppe for denne test er 0-42 mdr. Testen maler det mentale og motoriske udviklingsniveau samt
adfeerd. Vi har kun anvendt den del af testen, der maler den mentale udvikling. WPPSI-R-testen for-
drer, at barnet forstar noget sprog, og den forudsaetter en mental udviklingsalder pa over 2,5 ar. BAY-
LEY har derimod opgaver, der kan Igses af bgrn med en udviklingsalder pa nogle fa maneder. BAYLEY
forudseetter ikke samme grad af verbalsproglig forstaelse, da der er mange opgaver, hvor man skal
ggre noget med ting, fx banke med en ting, imitere, la&egge puslespil, matche farver og udpege billeder.
| BAYLEY tezelles point sammen for barnets praestationer, og disse tal omregnes til en udviklingsalder.
Denne udviklingsalder sammenlignes med barnets biologiske alder, hvorved 1Q fremkommer som
barnets udviklingsalder i procent af barnets biologiske alder. Er barnet fx 4 ar og har en 1Q pa 70,
betyder det, at barnet kan, hvad et almindeligt barn pa 2,8 ar kan. IQ malt med BAYLEY kan séaledes
umiddelbart sammenlignes med IQ malt med WPPSI-R-testen. | tabellerne vil vi kun i enkelte tilfaelde
holde resultaterne fra de to test adskilt.

VINELAND

VINELAND bygger pa et spgrgeskema til foraeldre og/eller peedagoger. | denne undersggelse er der
lagt vaegt pa peedagogernes svar. Foreeldrene har kun veeret respondenter i enkelte tilfeelde. Skemaet
bruges til at vurdere niveauet for bgrn-unge i alderen 12 ar til 19 ar. Det indeholder 260 spgrgsmal,
som angar selvhjalpsfeerdigheder i forbindelse med spisning, pakleedning, faerden, evne til at beskaef-
tige sig selv, kommunikation og socialisation. VINELAND's totalscore er et mal for, hvad barnet har af
feerdigheder — af mere praktisk art — pa de omrader, der er angivet i skemaet. Man spgrger paedagogen
og/eller forzeldrene til daglige faerdigheder som fx at ga pa toilettet og tage tgj pa og giver 1 eller 12
point, for hver ting barnet mestrer. Derefter laegges pointene sammen, og man far en 'VINELAND so-
cialalder’, der angiver, hvad pointtallet svarer til aldersmaessigt. Herefter har vi udregnet "VINELAND
socialkvotient’, som denne alder i procent af barnets biologiske alder, hvilket fglger det samme princip
som udregning af Q. VINELAND sgger at indkredse bredden i selvhjeelpsniveauet pa en objektiv made
ved hjzlp af mange konkrete spgrgsmal til de naermeste voksne.

REYNELL

Reynell maler barnets aktuelle sproglige formaen. Vi har taget den impressive del af testen, dvs. den
del, der maler sprogforstaelse. REYNELL bestar af opgaver med legetgjsting, hvor man beder barnet
om at ggre noget med forskelligt legetgj, fx: “Saet dukken pa stolen”, “Tag den gule blyant” osv. med
stigende svaerhedsgrad. Efterfglgende opteeller man, hvor mange point barnet har faet. Manualen til
prgven angiver i 122 ars intervaller, hvilket pointtal der svarer til hvilken alder.

Vi har lidt utraditionelt tilladt os at danne en ‘REYNELL koefficient’ (RK) forstaet som udviklingsalder
gange 100/biologisk alder. Dette mal, som tillader os at sammenligne de forskellige grupperinger af
bgrnene, forteeller altsa, hvor stor sprogforstaelsen er blandt bgrnene i procent af det almindelige
niveau for denne aldersgruppe.

Populeert sagt er dette et tal for, om barnet har en alderssvarende evne til at forsta det, en voksen siger
til det, eller om deres forstaelse svarer til det, man kan forvente af et noget yngre eller &eldre barn med
en alder pa barnets reelle alder gange RK/100.



ADOS

Ados testen vurderer barnets adfzaerd pa autisme-typiske omrader.

ADOS modul 1 anvendes til bgrn, der er naesten uden verbalt sprog. Den samlede pointsum skal veere
min. 12 for autisme og 7 for autismespektrum-forstyrrelse (maks. 24).

ADOS modul 2 anvendes til bgrn med et sprog, der er domineret af bestemte fraser og korte satnin-
ger. Den samlede pointsum skal vaere min. 12 for autisme og min. 8 for autismespektrum-forstyrrelse
(maks. 24).

ADOS modul 3 anvendes til bgrn med almindeligt talesprog. Den samlede pointsum for de to dele er
minimum for autismespektrum-forstyrrelser 7 og for infantil autisme mere end 10 (maks. 22).

Den samlede pointsum fra ADOS testen vises i tabellerne under betegnelsen "autismescore total’. Man
skal her huske, at tallet stammer fra en af de tre ovennavnte moduler, der har forskellige maksimum-
veerdier og forskellige greenseveerdier for, hvor alvorligt problemet er. Forskellene er stillet op i tabel
4-1.

Tabel 4.1: Vaerdier for de tre moduler i ADOS-testen

Modul 1 Modul 2 Modul 3
Maksimumpoint 24 24 22
Nedre greense for
infantil autisme 12 12 10
Nedre greense for
autismespektrumforstyrrelse 7 8 7

Man skal her huske, at der er andre kriterier, der ogséa skal vaere opfyldt, og at den totale pointsum
saledes er et noget groft mal pa enkeltcaseniveau (fx som diagnostisk redskab), men at den kan bruges
i en kvantitativ analyse som en mere enkel indikator for graden af autisme.

Y/
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Resultaterne fra den fgrste testrunde viser bgrnenes udviklingsniveau, sddan som den fremstar i de
psykologiske test. Hvad angar intelligenstestene, kan vi konstatere, at 32 af de 54 bgrn kunne testes
med WPPSI-R, mens 22 bgrn er testet med BAYLEY. Bgrnene er generelt laengere tilbage pa det sprog-
lige omrade, idet den gennemsnitlige IQ i den sproglige WPPSI-R test ligger pa 69,34, mens gennem-
snittet i IQ pa handleomradet (lgsning af opgaver) ligger pa 78,94 (se tabel 1). Disse resultater angar
vel at maerke de 60% af bgrnene, hvis IQ kan males med WPPSI-R.

For samtlige 54 bgrn ligger gennemsnittet af 1Q pa 55,25. En tredjedel af bgrnene har en 1Q, der er
mindre end 41,83 og en tredjedel har en |Q pa over 63,9 (tabel 4-2).

Tabel 4-2: Statistisk fordeling af bernene hvad angar intelligens?

WPPSI-R WPPSI-R WPPSI-R BAYLEY IQ Samlet IQ

sproglig prgve handleprgver sproglig prgve (BAYLEY og

10 1Q total 1Q WPPSI-R)

N Valid 32 32 32 22 54
Missing 22 22 22 32 0
Mean 69,34 78,94 71,25 32,1045 55,2519
Median 63,50 82,50 66,50 29,9000 54,1000
Minimum 0 39 44 17,00 17,00
Maximum 114 117 112 54,20 112,00
Percentiles 33 56,78 76,78 58,78 26,1770 41,8300
66 76,00 86,00 79,34 36,3600 63,9000

Hvis vi opdeler gruppen af bgrn i fem lige store grupper ordnet efter deres 1Q, ser vi, at en femtedel af
bgrnene har en 1Q, der ligger over 80, dvs. naesten inden for normalomradet, mens en femtedel har en
lettere mental retardering eller generelle indlaeringsvanskeligheder (tabel 4-3). En femtedel af bgrnene
er sveert mentalt retarderede.

Tabel 4-3: Opdeling af barnene i fem lige store grupper ordnet efter deres 1Q
Samlet |Q (BAYLEY og WPPSI-R)

N Valid 54
Missing 0
Percentiles 20 28,8000
40 44,0000
60 59,0000
80 80,0000

3 Tabellen indeholder en raekke tal, som fortzeller noget om den gruppe bgrn, vi har med i undersggelsen.

Valid forteeller, hvor mange bgrn der er blevet testet med denne test. Det er i alle tilfaelde 54 bgrn, som vi har resultater fra i den indle-
dende testrunde. P& grund af sondringen mellem WPPSI-R og BAYLEY er 32 bgrn testet med WPPSI-R og 22 er testet med BAYLEY.
Missing har ingen betydning. Det angiver, hvor mange der ikke er testet i de enkelte undersggelser. | tilfeeldet med de ovenfor an-
givne 1Q-test er samtlige 54 bgrn testet med enten WPSSI-R eller BAYLEY.

Mean er gennemsnittet af testresultatet. For WPPSI-R skal man leese det som gennemsnittet af den bedste halvdel, og for BAYLEYs
vedkommende skal man laese det som gennemsnittet af den darligste halvdel. Den gennemsnitlige 1Q for hele gruppen findes, nar
man tildeler samtlige bgrn en 1Q fastlagt ved en af de to testmetoder.

Median betyder, at halvdelen af bgrnene befinder sig over dette tal og halvdelen under. Afstanden mellem mean og median angiver
en skaevhed i fordelingen, som er uheldig, nar man skal lave statistiske analyser. Minimum og maksimum angiver den mindste og
den stgrste af de pagaeldende testresultater. Det er her, fejlindtastninger ofte afslgres.

Percentiles 33 og 66 angiver det testresultat, som henholdsvis den darligste tredjedel ligger under, og den bedste tredjedel ligger
over. Nar det drejer sig om BAYLEY og WPPSI-R, ma man huske, at det sa pludselig er sjettedele vi taler om. Percentile 33 i BAILEY
angiver saledes graensen for den darligste sjettedel af samtlige bgrn, mens Percentile 66 angiver graensen for den darligste tredjedel
af bgrnene.



Fordelingen af bgrnene pa 1Q skalaen viser, at fordelingen fglger en normalfordeling (dog noget ven-
streskaev) med et hgjdepunkt omkring 1Q mellem 50 og 60 bortset fra en overrepraesentation af bgrn
med 1Q mellem 20 og 30 (se fig. 4-1).

Figur 4-1: Bgrnenes fordeling pa IQ-skalaen
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Hvis vi ser pa bgrnenes 1Q inden for de fire forskellige modeller, kan vi konstatere, at de fordeler sig
lidt forskelligt. De amtslige specialtilbud og de kommunale specialbgrnehaver har de bgrn, der ligger
pa det laveste intelligensniveau. Bgrn i kommunal bgrnehave med stgtte er gennemsnitligt hgjere
placeret, hvad IQ angar, og endeligt ligger ABA-bgrnene nogenlunde i midten af det hele (figur 4-2).
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Figur 4-2: Den gennemsnitlige 1Q for bernene inden for de fire typer af tilbud
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Figuren viser den gennemsnitlige intelligens for bgrnene inden for de enkelte typer af tilbud markeret med en cirkel. Stregerne ud fra
cirklen angiver usikkerheden for denne maling af gennemsnittet, nar man tager hgjde for, at det er meget sma grupper, vi har malt pa.

Faktisk svarer ABA-bgrnenes gennemsnit nogenlunde til gennemsnittet for hele gruppen, hvilket frem-
mer muligheden for at sammenligne denne gruppes udbytte med det udbytte, de gvrige bgrn far. Dette
fremgar af den statistiske kontrol af data, som fremkommer ved at sammenligne tabel 4-4 og 4-5.

ABA-treening i
kommunal bgrnehave

Kommunal bernehave

Tabel 4-4: Spredningen i ABA-bgrnenes I1Q

Statistics(a)

Samlet 1Q (BAYLEY og WPPSI-R)

N

Mean

Std. Error of Mean
Median

Std. Deviation
Variance

Skewness

Std. Error of Skewness
Minimum

Maximum

Valid
Missing

14

0
59,7286
7,46958
50,5000
27,94859
781,124
,297
,697
17,00
103,00
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Tabel 4-5: Spredning i I1Q for samtlige born
Samlet IQ (BAYLEY og WPPSI-R)

N Valid 54

Missing 0
Mean 55,2519
Std. Error of Mean 3,43037
Median 54,1000
Std. Deviation 25,20800
Variance 635,443
Skewness ,405
Std. Error of Skewness ,325
Minimum 17,00
Maximum 112,00

Tabellerne 4-4 og 4-5 viser, at den gennemsnitlige 1Q for samtlige bgrn med 95% sikkerhed vil ligge i
omradet 55,25+(3,43x1,96), mens gennemsnittet for ABA-bgrnene med 95% sikkerhed vil ligge i om-
radet 52,3+(7,47x1,96). Nar usikkerheden er stgrst for ABA-bgrnenes vedkommende, skyldes det fgrst
og fremmest den store spredning i IQ hos ABA-bgrnene i undersggelsen. Men det, at ABA-bgrnene
placerer sig taet pa gennemsnittet for hele gruppen, fremmer mulighederne for at lave statistiske sam-
menligninger af ABA-bgrnenes udbytte af deres tilbud med de gvrige bgrns. Levene’s test og t-test af
forskellene mellem veaerdierne for ABA-bgrnene og den resterende gruppe af bgrn (tabel 4-6) viser, at
der sandsynligvis er tale om bgrn med samme intelligensniveau. For vores forlgbsundersggelser har
det alene betydning, at de ikke er vaesentligt forskellige.

Tabel 4-6: Statistisk analyse af, i hvilken udstraekning ABA-bgrnene ligner de gvrige bern, hvad
angar 1Q

Institutionstype N Mean Std. Deviation Std. Error Mean
Samlet IQ (BAYLEY
og WPPSI-R) @vrige tilbud 39 53,6513 24,67864 3,95174
ABA 15 59,4133 26,95960 6,96094
Independent Samples Test
Levene's
Test for
Equality of
Variances t-test for Equality of Means
F Sig. t df Sig. Mean Std. 95%
(2-tailed) | Difference Error Confidence
Difference Interval of
the Difference
Lower | Upper
Samlet |IQ (BAYLEY Equal
og WPPSI-R) variances | ,392 534 | -,749 52 ,457 -5,76205 | 7,69063 |-21,19443|9,67033
assumed
Equal
variances
not
assumed -,720 | 23,576 479 -5,76205 8,00443 |-22,29813(10,77402

Ideelt set burde man have visiteret et tilfeeldigt udvalg af bgrn til det szrlige forsgg med det noget
dyrere ABA-tilbud. Men det, der ville veere naturligt, nar man fx skal vurdere effekten af ny medicin,
lader sig ikke altid ggre, nar der er tale om sociale og paedagogiske tilbud. Her ma vi ngjes med at se
pa, om bgrnene, der indgar i forsggsordningen, afviger systematisk fra bgrnene i de almindelige til-
bud. Dette synes ikke at vaere tilfaeldet. Barnene i ABA-tilbuddet synes at veere et repraesentativt udsnit



af samtlige bgrn, hvad angar spredning og gennemsnit i 1Q testens resultat. Vi vil senere se, at det

samme er tilfeeldet, hvad angar de gvrige psykologiske test og undersggelser. Visitationen til ABA-til-

buddet synes saledes ikke at have veeret underlagt et szerligt hensyn til barnets evner. Derimod synes

visitationen til de gvrige tilbud at vaere pavirket af bgrnenes grad af retardering, saledes at de bgrn,

der er svaerest retarderet, tildeles et specialtilbud, mens bgrn pa et hgjere I1Q niveau tildeles plads i

normalbgrnehave med stgtte.

Vi vil derfor fremover tillade os at betragte samplet som knyttet til en qvasieksperimentel situation,

hvor man sammenligner to forskellige former for praksis:

1. Barnet visiteres til et tilbud, som passer til dets grad af retardering. Tilbuddet er TEACCH-inspireret
- eventuelt eklektisk.

2. Barnet placeres i enkeltintegreret ABA-tilbud uanset 1Q-niveau.

Bornenes sproglige kompetencer

Gennemsnitligt ligger bgrnene i undersggelsen pa et sprogligt niveau, der svarer til, at de skulle vaere
halvt sa gamle, som de egentlig er (tabel 4-7). Tabellen viser kun middelveerdien, maksimum og mi-
nimum samt graensen for den gverste og nederste tredjedel af bgrnene. Bag disse tal gemmer sig en
stor spredning inden for gruppen, idet 6 bgrn ligger pa 0, hvilket vil sige, at psykologerne ikke har kun-
net male nogen sproglig forstaelse, 7 ligger pa 15 maneder, som er det tal, vi kunstigt har tildelt bgrn,
som i testen ligger under 24 maneder, og 10 ligger pa 24 maneder, som er den egentlige nedre greense
for testen. Fem bgrn har en sproglig udvikling, som ligger over normalomradet. Resten af bgrnene
ligger i omradet mellem disse to ydergreenser.

Tabel 4-7: Barnenes fordeling, hvad angar sproglige kompetencer angivet i procent af det, man
forventer i den pagaeldende alder.
REYNELL Kvotient

N Valid 52

Missing 2
Mean 48,9954
Std. Error of Mean 4,42760
Median 42,8571
Std. Deviation 31,92791
Minimum ,00
Maximum 123,563
Percentiles 33 34,0394

66 54,5292
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Ser vi pa, hvordan bgrnene fordeler sig inden for de fire forskellige tilbudsmodeller, viser det sig igen,
at ABA-tilbuddets bgrn repraesenterer et udmeaerket gennemsnit af bgrnene som helhed. Samtidig
viser fordelingerne inden for de gvrige tre tilbudstyper den samme tendens som fordelingen pa 1Q-
skalaen: Bgrnene med det bedste sprogniveau placeres i enkeltintgrerede tilbud og de mere belastede
bgrn i specialbgrnehaver.

Figur 4-3: Det gennemshnitlige sproglige funktionsniveau for bgrn inden for de enkelte typer af tilbud
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Institutionens type

Bornenes sociale kompetencer og selvhjzaelpsfaerdigheder

Et er imidlertid 1Q-malinger, og det vil sige evnen til at Igse problemer ved at se mgnstre og sam-
menhange. Et andet er den sociale kompetence, der ligger i at kunne klare dagligdagens ggremal
- veere selvhjulpen, og kunne forsta og bega sig i sociale sammenhange. Her ma vi bringe andre
test og indikatorer pa banen - indikatorer, der ofte synes mere usikre og mere overladt til individuelle
fortolkninger. VINELAND og ADOS er eksempler pa sadanne andre malemetoder, der undersgger selv-
hjaeelpsfeerdigheder og evne til at have social kontakt med andre mennesker.

Ser vi fgrst pa resultaterne fra VINELAND, kan vi konstatere, at bgrnenes sociale udviklingsalder i
gennemsnit er to tredjedele af deres biologiske alder (tabel 4-8). De klarer sig saledes bedre, nar det
drejer sig om at klaede sig af og pa, ga pa toilettet mv., end de klarer sig, hvad angar forstaelse af det
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talte sprog. Ligesom det var tilfeeldet i intelligensprgverne, hvor deres sproglige intelligensniveau var
ringere end deres evne til at Igse opgaver. En tredjedel af bgrnene ligger pa under 54% af det normale,
mens en tredjedel ligger over 74% af det normale.

Tabel 4-8: Barnenes fordeling, hvad angar selvhjalpskompetencer malt som social udviklingsalder i
procent af deres biologiske alder.

VINELAND socialkvotient

N Valid 54

Missing 0
Mean 64,3278
Std. Error of Mean 2,97035
Median 65,3000
Std. Deviation 21,82751
Minimum 23,00
Maximum 114,00
Percentiles 33 54,0000

66 74,0000

Ser vi pa spredningen af testresultaterne inden for de fire forskellige tilbudsmodeller (fig. 4-4), finder
viigen, at ABA-bgrnene repraesenterer et udmaerket gennemsnit af bgrnene som helhed, sé her er der
atter mulighed for umiddelbart at sammenligne de to grupper. Og endnu engang ser vi den samme
fordeling blandt de tre gvrige tiloudstyper, saledes at de bgrn, der er leengst i deres udvikling, placeres
i enkeltintegrerede tilbud og de gvrige i specialbgrnehaver.
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Figur 4-4: Boernenes gennemsnitlige niveau for selvhjaelpsfaerdigheder inden for de enkelte typer af
tilbud
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ADOS-testen retter sig mod specifikke autistiske traek, som er knyttet til kommunikationen og evnen til
atindga i sociale situationer. Som omtalt er denne test opdelt i tre moduler, hvor modul 1 anvendes til
bagrn, der ikke kan udtrykke sig sprogligt, modul 2 til bgrn, der har noget sprog, og modul 3 til bgrn, der
har normal sprogforstaelse. Det er malet med ADOS-testen specifikt at identificere graden af autisme
hos bgrn med forskellig IQ og sprogforstaelse. Som det fremgar af efterfglgende tabeller (Tabel 4-9,
4-10 og 4-11), er 4 bgrn blevet testet med modul 3. | alt 23 bgrn er blevet testet med modul 1, og i alt
27 bgrn er blevet testet med modul 2.

Ifglge testresultaterne fra modul 1 og 2 er der tre bgrn, som rent faktisk har scoret et pointtal (autisme-
score total), som ligger uden for autismespektret’, 11 bgrn ligger inden for det brede spektrum, men
uden for omradet infantil autisme, og resten dvs. 40 bgrn ligger inden for omradet infantil autisme.
Blandt de bgrn, hvor der er anvendt modul 3, ligger to bgrn pa 6 point, et barn pa 9 point og 1 barn
pa 10 point.

4 Enten skyldes dette en udvikling, der er sket efter oprindelige diagnose blev givet eller ogsa skyldes det at diagnosen er blevet
givet pa baggrund af kliniske iagttagelser, hvor resultatet af ADOS-testen ikke alene er afggrende.



Tabel 4-9: Barnenes fordeling, hvad angar resultaterne fra ADOS modul 1.

Kommunikation Interaktion Autisme
score Score score total
N Valid 23 23 23
Missing 0 0 0
Mean 6,70 11,39 18,09
Std. Error of Mean ,317 ,486 ,728
Median 7,00 12,00 19,00
Std. Deviation 1,521 2,330 3,489
Minimum 2 4 8
Maximum 8 14 22
Percentiles 33 6,00 10,00 17,00
66 8,00 12,84 20,00
a ADOS modul nr. =1
Tabel 4-10: Bornenes fordeling, hvad angar resultaterne fra ADOS modul 2.
Kommunikation Interaktion Autisme
score Score score total
N Valid 27 27 27
Missing 0 0 0
Mean 5,41 7,48 12,85
Std. Error of Mean ,343 ,484 ,784
Median 6,00 7,00 14,00
Std. Deviation 1,782 2,517 4,073
Minimum 2 2 5
Maximum 8 12 20
Percentiles 33 4,00 6,00 10,24
66 6,48 8,48 15,00
a ADOS modul nr. =2
Tabel 4-11: Bornenes fordeling, hvad angar resultaterne fra ADOS modul 3.
Kommunikation Interaktion Autisme
score Score score total
N Valid 4 4 4
Missing 0 0 0
Mean 4,25 7,75 12,00
Std. Error of Mean 1,109 1,031 2,041
Median 4,00 7,50 12,00
Std. Deviation 2,217 2,062 4,082
Minimum 2 6 8
Maximum 7 10 16
Percentiles 33 2,65 6,00 8,65
66 5,60 9,30 15,30

a ADOS modul nr. =3

Selv om det ma siges at vaere en noget grov forenkling at behandle totalscoren fra ADOS, som om alle
bgrn var testet med samme modul, ligger bade maksimum og graensevaerdier sa taet ved hinanden,
at forskellene statistisk set har mindre betydning. | fig. 4-5 er testresultaterne saledes behandlet under
et, og det er dette samlede autismespecifikke tal for evne til kommunikation og interaktion vi vil bruge

til at konstatere eventuelle forandringer i den samlede bgrnegruppe®.

® Der har vaeret prgvet at danne en ny variabel x=autismescore — cut off autisme. Denne variabel ville veere et mere ngjagtigt
mal for sma variationer pa tveers af de enkelte moduler for den store gruppe, der befinder sig teet pa cut off veerdierne, men det
viste sig ikke at influere pa undersggelsens resultater.
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Figur 4-5: Fordelingen af bgrnene, hvad angar svaerheden af deres specifikt autistiske problemer.
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Da greensevaerdierne for autismespektrumforstyrrelser og infantil autisme i alle tre moduler ligger pa
henholdsvis 7-8 og 10-12, har vi sdledes en mindre gruppe af bgrn, som ligger uden for det egentlige
autismeomrade, og enkelte, der ifglge vores test ligger under 7, dvs. pa graensen til det normale.

Ser vi pa spredningen af testresultaterne inden for de fire forskellige tilbudsmodeller, far vi atter en-
gang et resultat, der peger pa, at ABA-tilbuddets bgrn repraesenterer et gennemsnit for gruppen som
helhed, og at der blandt de gvrige tre tilbudstyper er tendens til, at de mest belastede placeres i spe-

cialbgrnehaver (figur 4-6).
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Figur 4-6: Barnenes gennemsnitlige niveau for autismespecifikke funktionsnedsaettelser inden for
de enkelte typer af tilbud
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Bornenes oprindelige diagnose

Som en sidste sikkerhed for, at der ikke gemmer sig en markant forskel mellem bgrnene i ABA-tilbud-
det og bdgrnene i de gvrige tilbud, kan man se pa den diagnose, bgrnene oprindeligt fik. Vi kan ikke
tage hgjde for eventuelle fejlagtige diagnoser, som siden hen burde veere blevet sendret. Der ligger
ogsa nogle lidt forskellige principper bag den diagnose der er givet. Saledes er den i visse tilfalde
specificeret og i andre er den uspecificeret. Vi vil derfor til en vis grad haevde, at vores aktuelle data
om bgrnene er en bedre indikator for deres situation i dag. Men deres oprindelige diagnose kan maske
sige noget om deres generelle indleeringsvanskeligheder.

Fordelingen fremgar af tabel 4-12, hvis data ikke grundlaeggende stiller spgrgsmal ved antagelsen om,

at man kan sammenligne bgrnene i ABA-tilbud med bgrnene i de gvrige tilbud. Der er dog i ABA-til-
buddet en lidt stgrre andel af bgrn med infantil autisme.
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Tabel 4-12: Den oprindelige diagnose for bgrnene i samplet opdelt pa de fire typer af tilbud

Institutionen - Institutionens type (gruppe 1, 2, 3 eller 4)
ABA treening Kommunal Amts- Kommunal
i kommunal bdrnehave institution specialbgrne-
bgrnehave med stgtte have
Gennemgribende udviklingsforstyrrelse Ja ,0% ,0% 38,9% 0%
Infantil autisme Ja 80,0% 66,7% 77,8% 66,7%
Atypisk autisme Ja 13,3% 11,1% ,0% 16,7%
Aspergers syndrom Ja 6,7% 11,1% ,0% ,0%
Andre gennemgribende udviklingsforstyrrelser Ja ,0% 11,1% ,0% 8,3%
Gennemgribende udviklingsforstyrrelse, uspecificeret  Ja ,0% ,0% ,0% 16,7%

Det vurderes ogsa pa dette omrade, at bgrnene i ABA-tilbuddet ligner samplets gvrige bgrn.

Afsnittet om testresultaterne har vist en raekke resultater af vores psykologiske undersggelser, som
har betydning for det efterfglgende. Det har vist, at vi i samplet som helhed har at ggre med bgrn, som
har ret markante udviklingsforstyrrelser, men ogsa, at der er tale om en relativ stor spredning. Det har
samtidig vist, at bgrnene i ABA-tilbuddet gennemsnitligt ligner den samlede gruppe af bgrn i de gvrige
tilbud, hvilket har betydning for de efterfglgende overvejelser. Uanset at der ikke er tale om en tilfeeldig
udvaelgelse af bgrnene ligner de to grupper i udgangspunktet hinanden pa alle relevante psykologiske
indikatorer, hvorfor vi vil kunne tillade os at sammenligne udviklingen inden for de to grupper, som
om der var tale om en gvasieksperimentel situation.

Det naeste spgrgsmal, der rejser sig, bliver derefter, hvordan foreeldrene oplever barnets seerlige pro-
blemer, hvilken familiesituation barnets problemer skaber, og hvordan forzeldre, forvaltning og peeda-
goger forholder sig til disse problemer.

Et er at man pa forskellig made kan udfgre kliniske test, der fortaeller noget om disse bgrns evner,
noget andet er, hvordan foreeldrene oplever bgrnene i hverdagen. Dette kan afheenge af mange an-
dre forhold. Fgrst og fremmest afhaenger det af forseldrenes forventninger. Man har nogle forvent-
ninger til, hvad barnet skal kunne, og barnet kan leve mere eller mindre op til disse forventninger.
Hvis foraeldrene har meget store forventninger til bgrnene, bliver bgrnenes muligheder for at leve op
til disse forventninger mindre. Men det kan lige sa godt veere omvendt: Foraldrene tilpasser deres
forventninger til det barn, de selv har, og bliver gleedeligt overrasket over sméa fremskridt. Bérn med
udviklingsforstyrrelser halter bagud pa nogle specifikke omrader eller helt generelt, og det kan vaere
sveert for foraeldrene at vurdere, hvor meget de er bagud, fordi foraeldrene muligvis ikke har noget at
sammenligne med, hvis det er deres &ldste eller eneste barn.

De professionelle sammenligner ogsa det enkelte barn med deres forventninger til barnet. Men deres
forventninger er praeget af oplevelsen af de mange bgrn. Deres blik minder derfor om udgangspunktet
for de psykologiske test, der altid sammenligner barnets praestationer i testsammenhang med det,
der er normalt for alderen. Samtidig ser de dog kun barnet i en speciel professionel sammenhang, og
det er ikke sikkert, at barnet udfolder sig fuldt ud i denne sammenhaeng.

Man skal derfor ikke forvente, at foreeldrenes vurderinger stemmer helt overens med hverken de pro-
fessionelles vurdering eller resultaterne af de psykologiske test. Dette er dog en helt generel overve-
jelse, som knytter sig til SIMREB-designet. Man kan ikke pa forhand udtale sig om graden af overens-
stemmelse mellem de tre indfaldsvinkler. Det afheenger konkret af den kommunikation, der finder sted
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mellem professionelle og foraeldre. | det efterfglgende vil vi se neermere pa foreeldrenes oplevelse af
problemerne.

Forzeldrenes oplevelse af det at modtage en diagnose

Forzeldrene oplever i visse tilfeelde en betydelig afstand mellem deres egen opfattelse og den diag-
nostisk-professionelle. Dette skaber en usikkerhed hos dem vedrgrende sammenligningsgrundlaget
og muligheden for, at de eventuelt ser en anden side af barnet end de professionelle. Nogle forzeldre
stiller med udgangspunkt i deres egen oplevelse af barnet spgrgsmal til den diagnose, som barnet har
faet. | de fglgende interviewuddrag er F=far, M=mor og I=interviewer.

F: - Vivar godt klar over, at der maske var noget. Men det er ogsa et meget hardt ord, og det bringer
en masse ting med sig at sige autisme — at han havde infantil autisme.

M: Jeg tror, det er fordi, det lyder sa tungt det ord. For jeg tror, at hvis de havde sagt at det var As-
berger fx, det var mdske mere det vi selv synes han var i forhold til det vi havde laest. Jeg synes bare
det andet det lgd sa tungt. Og han er jo sadan ret normalt fungerende - sa jeg tror, det var et stgrre
chok at hgre den diagnose, fordi at dem vi har set og laest om med den diagnose, de kan vaere meget
darligt fungerende. Jeg synes ikke, at han stemmer 100% overens med at veaere infantil autist.

F: Jeg har maske stadig en mistanke om at han har vaeret langsom, og altsa det er ogsa en meget
diffus diagnose. Og der er en hel masse ting, som jeg synes, at han er skide god til, som jeg kan se
og hgre, at mange af de andre diagnosticerede infantile ikke kan. Der var virkelig nogle af dem, der
ikke kunne seerlig meget. De har typisk ingen fantasi og kan ikke skabe en historie, mens [B] han
digter og bygger sine fantasifigurer. Og mange autister er retarderede, hvor [B] er normal. Jeg tror,
han maéske bare har nogle omrader, hvor han er lidt bagud, ligesom[M] havde vaeret. Vi lever lidt i
hdbet om, at sa var det en fejldiagnosticering.

Oplevelser af, at der ikke har veeret basis for, at barnet har kunnet yde sit bedste i testsituationen, kan
komme til at danne grobund for tvivl om diagnosens berettigelse:

M: Ah, vi syntes jo sa ogsa, at de dgmte ham lidt hardt. Fordi at vi kender ham, og vi kan fa kontakt
med ham - det kunne vildt fremmede folk ikke pa det tidspunkt.

M: ...og sd kom der en psykolog pa, som ikke vidste, hvad hun skulle stille op, hun var herhjemme.
Fordi jeg havde bedt dem om bade at se pa ham i bgrnehaven og herhjemme, fordi vi havde jo man-
ge meget forskellige oplevelser af [B] i barnehaven og her. Han var en helt anden dreng her, end han
var i bgrnehaven. Sa det ville jeg have. Sa kan hun ogsa komme her og se pa ham. Men hun kunne
slet ikke lave de undersggelser, og de ting hun skulle med ham. Da hun gik i gang med opgaverne,
sd gik der meget kort tid, s mistede han interessen. Det var ikke noget for ham.

F: Det gad han simpelthen ikke.

M: Hun kunne ikke fastholde ham. Fordi hun skulle ogsa lige kigge i en bog og se, hvordan hun skulle
gore det og sddan. Og han havde altsé ikke talmodighed til at blive siddende stille, nar hun lige skulle
kigge i en bog, det havde han slet ikke overskud til.

For foraeldrene betyder det at modtage en bestemt diagnose at acceptere visse beskaeringer af det
hab, de neerer for deres barns udvikling.
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M: Jeg havde faet det at vide inde pa [Bynavn] Sygehus, da vi fik det konstateret, at jeg skulle nok ikke
regne med at han blev renlig, for det havde han ingen fornemmelse for.

Men i nogle tilfaelde oplever foraeldrene dog, at prognosen ikke holder stik:

F: Men det kom ogsa bare fra den ene dag til den anden. Det var som om, han havde bestemt sig
for, at det gad han ikke mere

F: sa det var jo en fryd at veere til samtale nede pa [Bynavn] Sygehus ‘ja han er jo ikke renlig’ - ‘jo
han er!’ (griner). Det synes jeg bestemt var for fedt.

Foraeldrene kan ogsa have behov for at udfordre diagnosen, fordi diagnosen i forhold til det offentlige
system bliver bestemmende for barnets livsbane og fremtidsmuligheder idet den vil komme til at
danne grundlag for, hvor det vil blive placeret nar det geelder dagtilbud, skole og sa videre.

F: Det kan da ogsa godt veere, at man er bange for at bruge den diagnose, fordi man séa kan se, at
diagnosen er sadan en kasse. Jeg er da rigtig bange for at komme ind i alle mulige amtssystemer og
skoler og institutioner og ting og sager, som mdéske ikke er ngdvendige, men samtidig er jeg ogsa
bange for at presse ham ind i et almindeligt system. Det, synes jeg, er det sveere ved det. Det er
sadan lidt grazoneomrade. Det frustrerer mig helt vildt. Det er ikke et spgrgsmal om accept, det er
sddan et blik pa fremtiden, og alt hvad der fglger med..

| spgrgeskemaet har vi spurgt moderen, hvordan hun oplevede situationen, da barnet fik diagnosen inden
for ASF. 36% svarer, at det var et chok at fa diagnosen at vide, mens 36,7% oplevede det som en lettelse.
Over halvdelen havde haft en mistanke, og 31,7% accepterede den med det samme. Det er veerd at be-
maerke, at 40% fgrst accepterede den efter et stykke tid, og at 8,3% aldrig accepterede den (tabel 4-13).

Tabel 4-13: Madrenes oplevelse, da barnet fik stillet diagnosen

Ja
Antal %
Den kom alt for tidligt 1 1,7%
Den kom alt for sent 13 21,7%
Det var en stor lettelse 22 36,7%
Det var et chok 24 40,0%
Jeg havde selv haft en mistanke 34 56,7%
Jeg accepterede den med det samme 19 31,7%
Jeg accepterede den efter et stykke tid 24 40,0%
Jeg accepterer den aldrig 5 8,3%

Man kan sammenfatte disse intervieweksempler i en reekke generelle forhold, der karakteriserer foreel-

drenes oplevelse, som den kommer til udtryk i interviewmaterialet:

* For foraeldrene er en bestemt diagnose knyttet til bestemte forestillinger. Infantil autisme betragtes
som mere alvorligt end Aspergers Syndrom. Ordet infantil er i sig selv skreemmende for nogen, og
Aspergers Syndrom opleves som mindre gennemgribende. Nar et barn diagnosticeres, modtager for-
a&ldrene diagnosen som en vurdering af, hvilke af deres hab og forventninger til barnets udvikling der
er realistiske. Diagnosen far som sadan karakter af at afggre familiens skaebne og livsperspektiv.

« Testsituationen kan give anledning til tvivl om resultatet, idet der opstar tvivl, om barnet bare har en
darlig dag, eller om testpsykologen ikke formar at skabe kontakt til barnet.



- Forskellene i vurdering pavirker hele familiens identitet, dels hvad angar barnets evner, men ogsa
hvad angar foraeldrenes evne til at vurdere deres eget barn. Nar foraeldrene i visse tilfeelde far ret i
deres vurdering (dvs. at de professionelle skifter mening), opleves det som en sejr for dem og gen-
etablerer fglelsen af at veere i stand til at vurdere og treeffe beslutninger pa barnets vegne.

* Forzeldrene er bevidste om, at en bestemt diagnose bliver afggrende for barnets fremtid i det offent-
lige system. Det er udbredt blandt forzeldrene at frygte, at deres barn far et tilbud, hvor det enten ikke
bliver udfordret tilstraekkeligt eller ikke magter kravene.

Barnets feerdigheder

For at fa et bedre overblik over forzeldrenes vurdering af barnets evner i det daglige har vi stillet
foraeldrene en raekke spgrgsmal angaende bgrnenes evner til at huske rytmen i familiens dagligdag,
orientere sig fysisk, spise, ga pa toilettet og tage tgj pa samt beskeeftige sig selv. Svarene pa disse
spgrgsmal fremgar af tabel 4-14.

Tabel 4-14: Barnets faerdigheder

| hgj grad | nogen grad | | mindre grad Slet ikke Total
% % % % Antal %

Barnet ved eller fornemmer,
hvornar vi skal spise 42,6% 42,6% 14,8% ,0% N=54 100,0%
Barnet forsvinder og farer
vild, hvis vi ikke holder
gje med det 34,0% 20,8% 20,8% 24,5% N=53 100,0%
Barnet kan selv spise 66,7% 27,8% 5,6% 0% N=54 100,0%
Jeg kan fa barnet til at forsta,
hvad vi skal, nar vi skal

ud af dgren 40,7% 42,6% 11,1% 5,6% N=54 100,0%
Barnet kan finde rundt

i huset uden hjeelp 94,4% 5,6% ,0% ,0% N=54 100,0%
Barnet kan selv tage tgj pa 26,4% 35,8% 28,3% 9,4% N=53 100,0%
Barnet kan beskeeftige sig selv 28,3% 37,7% 24,5% 9,4% N=53 100,0%
Barnet kan selv ga pa toilettet 28,3% 26,4% 9,4% 35,8% N=53 100,0%

Pa baggrund af disse spgrgsmal har vi udregnet et simpelt "faerdighedsindeks” som opstar ved at
laegge tallene sammen fra hvert af spgrgsmalene, saledes at "i hgj grad” teeller 3, og "slet ikke” taeller
som 0. Herved fremkommer et tal, som ligger mellem 0 og 32. Undersggelsens bgrn fordeler sig pa
fglgende made inden for denne skala. Fordelingen ligner nogenlunde en normalfordeling, hvilket er
en fordel, nar man skal vurdere forskelle og udvikling (se figur 4-7).
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Figur 4-7: Indeks for foraeldrenes svar vedrgrende bernenes faerdigheder.
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Barnets faerdigheder har betydning for familiernes daglige situation. | det efterfglgende beretter en
familie om nogle af de problemer, der kan vaere forbundet med at have et barn, der ikke kan hjeaelpe sig
selv pa helt fundamentale daglige omrader:

M: Hun er slet ikke motiveret til at blive renlig, selv om hun bliver seks her til sommer. Men det er der
sa ikke noget at ggre ved.. (sukker) Hun er stadig sa lille, at hun kan komme op pé puslebordet, hun
fylder jo ikke noget. Men en sommer, der har jeg prgvet, nar hun render rundt uden ble, sa taenker
jeg, nar det Igber ned ad benet, det er jo ikke sa dejligt, vel? Men det kommer vel pa et tidspunkt, jeg
kan jo ikke rende og skifte ble pa hende, nar hun er tretten ar.

F: Godt nok lzerer han flere ord, og han er ogsa blevet lidt selvhjulpen og sadan, men der er ogsa
andre punkter, hvor jeg synes, at han gar laengere vaek. Han har i hvert fald kunnet sidde ved bordet
og spise frikadeller eller alle mulige ting, altsa vi er nede pa at spise leverpostej, rugbrgd, drikke
saftevand og juice — og sa spise slik og sddan noget. Men altsa han spiser meget meget lidt, og bare
at fa4 ham til at spise et halvt stykke rugbrad, der er jo... (lille grin) Det er ikke nemt, kan man sige
- pd nogen made.

Y/
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M: Det er selvfglgelig nemmere om sommeren, for sa kan man bare rende ind og ud, men her i
vinterperioden, hvor man skal have flyverdragt og hvad ved jeg pa, der er det nogle gange rigtigt
besveaerligt. Bare det at skulle fa tgj pa ham og fa flyverdragt og alt det pa ham, det tager en evighed.
For han kan ikke selv hjeelpe til — han sidder meget og falder sammen, og man skal virkelig bruge
meget tid, det tager i hvert fald et kvarter at f4 ham i overtgjet.

M: Han er langt, langt efter sine jaevnaldrende, altsa han er lysér efter sine jeevnaldrende.

F: Og s& alligevel er der andre ting, hvor han lige pludselig ggr noget, hvor vi er dybt overraskede.
Fx kan han pludselig selv have taget alt sit tgj af, fordi nu vil han gerne i bad. Ja han havde taget sin
ble pa engang.

M: Ja.. Men igen i forhold til det, vil jeg jo sige, det kan et halvandetarigt barn ogsa.

F: Jamen jeg snakker ikke om, hvad der er normalt — jeg snakker om [B].

M: Jamen jeg mener stadigveek.. Det, som vi synes er mirakulgst, er jo stadigvaek ting, som et almin-
deligt barn pa halvandet ar kan eller vil kunne.

I: Men det er, nar der pludselig kommer noget, som | ikke troede, han kunne?

F: Ja. Som fx den med at han er alene i et rum, og sa har han lige pludselig taget ble pa. Det er fan-
tastisk. Han kan vaere sadan, det er bare... som er fantastisk.

Ovenstaende citater viser, hvordan forzldrene kan svinge mellem mismod og optimisme alt efter
deres valg af sammenligningsgrundlag. | visse tilfeelde sammenligner de deres barn med andre bgrn,
i andre tilfeelde fokuserer de pa den udvikling, deres eget barn har vaeret igennem, og i atter andre til-
feelde sammenligner de det barnet kan med de professionelle forventninger, der har veeret til barnet.

Som vi indledningsvist sagde helt generelt, er foraeldrenes vurdering ikke ngdvendigvis sammenfal-
dende med resultaterne fra de professionelle psykologiske test. Dels kan bgrnene fungere anderledes
i testsituationer og dels sammenligner foraeldrene ikke ngdvendigvis deres bgrn med normale bgrn.
Deres sammenligningsgrundlag er et andet, og deres forventninger er eventuelt tilpasset barnets si-
tuation. Alligevel viser figur 4-8, at der er en sammenhang om end svag (R Sq Linear = 0,304) mellem
foreeldrenes vurdering og VINELAND resultater:
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Figur 4-8: Sammenhangen mellem VINELAND og foraeldrenes vurdering af selvhjaelpsfaerdigheder
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Figur 4-9: Foraeldrenes vurdering af barnets faerdigheder inden for de forskellige modeller
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Ligesom det var tilfaeldet med VINELAND viser indekset for barnets faerdigheder, sddan som foraeldre-
ne vurderer det, at ABA-bgrnene repraesenterer et gennemsnit af hele bgrnegruppen, mens det inden
for de gvrige tre modeller er saddan, at de bedst fungerende placeres i de kommunale bgrnehaver med
stgtte, mens de darligst fungerende placeres i specialbgrnehaver (figur 4-9).

Barnets kontakt til andre mennesker

Barnets kontakt til andre mennesker er maske det aspekt af deres tilvaerelse, som allermest rammes af deres
specielle udviklingsforstyrrelse. For familien betyder det, at man dels er bekymret for manglen pa legekam-
merater, dels er bekymret for, at de bliver holdt udenfor af jeevnaldrende bgrn, og dels har vanskeligt ved at
blive aflastet af andre voksne, som kan ga ind og passe bgrnene, mens foraeldrene er optaget af noget andet.

Forzldrene oplever barnets manglende interesse for kontakt pa en reekke mader. Ofte har barnet ikke
udpreaeget interesse for andre bgrn:

M: - De andre bgrn, der render og leger ude pa vejen, siger hende ikke noget.. overhovedet ikke. Hvis
hun ser ud af vinduet, at der kommer én, der kommer ind ad dgren, sa vil hun helst have hende til at
gé igen med det samme, hun er sadan set ligeglad.



F: - Han har jo ikke s& meget kontakt med andre bgrn, det har han ikke.

M: - Han er dybest set ikke interesseret i andre bgrn, han kan godt lide at kigge pa dem engang imel-
lem, men han gér ikke hen til dem og blander sig i deres leg.

F: - Det sker en meget meget sjeelden gang. Der var engang ude hos min sgster, hvor han gik hen til
sin lille kusine og skreg sadan af glaede lige ind i hovedet pa hende. Men for den ene gang, hvor han
viste hende interesse, der har hun jo spurgt ham ‘skal vi ikke lege et eller andet” hundrede gange.

Men ud over at bgrnene ikke har legekammerater og tit ikke viser interesse for andre bgrn, oplever
foraeldrene ofte, hvordan de ikke viser tegn pa interesse for selv naere familiemedlemmer:

M: - Hendes storebror oplevede virkelig, at hun afviste ham, det kan jeg se g@r ondt pa ham, isaer nar
han gleeder sig enormt til at komme hjem og se os alle sammen. Og han glaeder sig ogsa til at se [B],
men hun giver ikke noget respons.

M: - Hun har ikke voldsomt meget kontakt med bedsteforaeldrene. Hun kan kende dem, nar de kom-
mer, men det foregdr pa hendes praemisser, fx sa har hun i en lang periode ignoreret min far fuld-
staendig.

Men mest smertefuldt for forseldrene er maske, nar de oplever, at barnet ikke viser interesse for sine
foreeldre:

M: - Jeg har tit veeret ked af det, nar jeg skulle hente ham. Jeg kunne jo se, at nar alle de andre for-
aeldre kom, sa kom deres bgrn Igbende hen til deres foreeldre, imens min dreng han bare ikke var til
at fa gje pa nogen steder.

M: - Tidligere, da hun var omkring tre ar, da kunne hun slet ikke kende os, hun anede ikke, hvem vi var.
F: Nej, og vi métte ikke rgre hende.

| forbindelse med forzeldrespgrgeskemaet har vi stillet foraeldrene en raekke spgrgsmal, som indkred-
ser bgrnenes relation til andre mennesker (tabel 4-15) dels samlet svarene pa disse spgrgsmal i et
samlet indeks for kontakt til andre mennesker (figur 4-10):
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Tabel 4-15: Bornenes kontakt til andre mennesker, sadan som det opleves af foraeldrene

| hgj grad | nogen grad | | mindre grad Slet ikke Total
% % % % Antal %

Barnet tager selv initiativ til
kontakt med andre bgrn 16,7% 27,8% 35,2% 20,4% N=54 100,0%
Barnet kan spille spil sammen
med andre bgrn 7.4% 20,4% 25,9% 46,3% N=54 100,0%
Barnet kan lege med andre
bgrn, nar det er i daginstitution 16,7% 38,9% 24,1% 20,4% N=54 100,0%
Barnet har venner
pa sin egen alder 7,4% 11,1% 22,2% 59,3% N=54 100,0%
Det er meget sveert for
andre bgrn at forsta barnet 43,4% 43,4% 5,7% 7,5% N=53 100,0%
Barnet kan spille spil
sammen med voksne 20,4% 31,5% 20,4% 27,8% N=54 100,0%
Det er meget sveert for
andre voksne at forsta barnet 24,1% 42,6% 24,1% 9,3% N=54 100,0%
Barnet kan lege med de voksne,
nar det er i daginstitution 47,2% 34,0% 17.0% 1,9% N=53 100,0%
Barnet kan lege med
mig/os herhjemme 51,9% 33,3% 13,0% 1,9% N=54 100,0%

Det er her iseer samvaeret med andre bgrn, som er den store udfordring

grafiske fordeling:

. Derneest er det kontakten til
andre voksne end foraeldrene. Indekset, der er konstrueret pa baggrund af disse svar, viser fglgende

Figur 4-10: Indeks for barnets kontakt til andre mennesker, som oplevet af foraeldrene
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Hvis denne oplevelse skulle have sammenhang med en af de psykologiske test, ma det netop vaere
ADOS-testen. Figur 4-11 viser ogsa en paen sammenhang om end svag mellem foraeldrenes vurde-
ring af barnets kontakt til andre mennesker og scoren i forbindelse med ADOS-testen. Jo hgjere score
i ADOS-testen, jo ringere vurderes kontakten til andre mennesker at veere.

Figur 4-11: Sammenhangen mellem resultatet af ADOS og foraeldrenes oplevelse af bgrnenes kon-
takt til andre mennesker.
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Figur 4-12: Foraeldrenes vurdering af barnets kontakt til andre mennesker inden for de forskellige

modeller
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Ogsa nar det geelder foraeldrenes vurdering af bgrnenes kontakt til andre mennesker, placerer bgrnene
i ABA-tilbud sig omkring gennemsnittet for de gvrige grupper (figur 4-12).

Nar vi har brugt en del plads i det foregdende pa at gennemga foraeldrenes oplevelse af barnets evner

og den sammenhang, der kan vaere mellem forzeldrenes oplevelse og resultatet af testene, tjener det

to formal:

1. Det viser, hvordan nggterne testformer maler noget, som er konkrete oplevede problemer i hver-
dagen.

2. Det viser, at der ikke er nogen grundlaeggende uoverensstemmelse mellem testresultater og de re-
sultater, vi far via vores Cl-Indeks, der bygger pa foraeldrenes besvarelse af udvalgte spgrgsmal. De
to mader at male pa validerer saledes gensidigt hinanden.

Barnets adfaerd og trivsel
Bgrn med autisme er ofte svaere at komme i kontakt med, eller de reagerer fglsomt og irriteret pa lyde,
visuelle indtryk, forandringer i dagsrytmen og brud pa hverdagens rutiner eller &ndringer i den made,
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man plejer at ggre ting pa. Mest hyppigt er disse problemer knyttet til situationer, hvor foreeldrene skal
have barnet med uden for hjemmet:

M: Nér vi er pd besgg hos andre, bruger vi meget energi pa at Igbe rundt og simpelthen lave "da-
mage-control’ og sige: "Nej, det ma du ikke” og “Den ma du ikke tage” og "Nej, du ma ikke spise
hundens mad” og “Nej, du ma ikke vaelte vandskalen” og “Nej du ma ikke hive planterne i stykker
eller hive i ledningerne” eller “Du ma ikke bide i taeppet eller spise deres fotos”.

M: Det er sveert at have ham med ude at handle. Jeg var nadt til at have ham med her den anden
dag. Det er et mareridt, altsa — han flar alt ned fra hylderne.

Barnets fglsomhed og afhaengighed af rutiner indskraenker familiens raderum og betyder, at der er en
reekke situationer, som familien enten méa undga eller tage nogle voldsomme konflikter omkring.

M: Hun vil helst have, at alting er som det plejer. P4 den made at hvis vi skal kare et eller andet sted
hen - op til sommerhuset for eksempel. Nér vi sé kommer op til frakgrslen, og min mand han lige
siger, at vi lige skal et eller andet fgrst, og vi sa drejer til venstre, sa bliver hun... Uha — hun er ved at
smadre bilen. Vi skal huske at sige til hende, at fgrst skal vi det og sa til sommerhuset, for ellers s
kan jeg da lige love dig, at der bliver ballade. | bussen kan hun ogséa godt blive gal, for hun er ikke ret
god til at skulle vente, hvis vi holder i k@ eller holder for radt — hun bliver tosset. Vi skal af sted, men
vi er sadan ligesom ngdit til at holde for rgdt lys jo...
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Barnets voldsomme og uforstaelige reaktioner fgrer til en fglelse af radvildhed og magteslgshed:

M: Han smurte affgring op pa vaeggen.

I: Na op pa veeggen?

M: Ja... Og sa er det, man taenker, at han er skar i hovedet. Han har gjort det flere gange. Og det er
bare sa grimt, at man naesten ikke ved, hvad man skal stille op.

M: Vi turde snart ikke lade ham vaere alene.

M: Det var lige den gang, da vi havde féet den lille her, og der gjorde han det sa en overgang. Men
vi turde snart ikke at lade ham veere alene

F: Nej - hvis han gik ind.

M: Nej, hvis han gik ind, sa var det bare med at komme efter... Nej det... Det er skraekkeligt.

I: Men det var sa fgr, at han kom pa [den nuvaerende institution]?

M: Ja, det var det. Men det er kun gaet fremad, siden han kom derud.

M: Han har jo de her ture med at laegge sig ned og banke hovedet rigtigt hardt i gulvet eller i den
neermeste vaeg, eller hvad han nu kan finde pa. | bordkanten... Det er meget voldsomt. Altsa, det gar
ondt at se pa som foraeldre. For det ggr jo ondt pd ham, det kan man godt se pa ham bagefter.

Hvor nogle bgrn synes at reagere udadvendt eller voldsomt pa forandringer eller utilpashed, traekker
andre bgrn sig ind i sig selv.

M: For tiden har han det, vi kalder en dimse-periode.

I: Ja, hvordan det?

M: Det begyndte i november, hvor han begyndte at lukke sig til igen og begyndte at flimre lidt mere
med fingrene ved hovedet - virke mere indelukket. Han virker lidt sur og vil ikke svare eller hgre efter.
Og sa kan han sidde og lege normalt, og sa lige pludselig rejser han sig op og begynder og hoppe
og sige nogle underlige ord og sddan noget. Og det er i de perioder, hvor han kan finde pa at stikke
af lige pludselig.

M: Han er ikke sa a&engstelig og anspaendt mere. Men pa et tidspunkt havde han det sadan, at han
skulle lege én leg, og sa skulle det vaere pa det samme sted - det var bare rituelt.

Forzeldrene sammenkaeder ofte problematisk og voldsom adfserd med perioder, hvor de oplever, at
barnets generelle trivsel ikke er god. Flere beretter om, hvordan vredesanfald og stereotyp adfeerd
fortager sig, nar barnet begynder at trives i institutionen.

I: Hvad var den mest positive oplevelse, | kan teenke pa, efter at han er startet i den nye institution?

F: Jamen det var sadan en lille ting som - eller en lille ting var det faktisk ikke — han har en trgje, vi kalder”
ni-til-seks-trgjen”. Den er han meget meget glad for, og den havde han altid pa, nar han var nede i den
gamle bgrnehave. Den blev vasket om natten, sa han kunne have den pa, ndr han kom derhen. Nar han
skulle have noget andet pa, sa var det under store protester. Og da han havde vaeret det nye sted i tre dage,
jamen sé prgvede vi. Vi pravede jo hver dag med en anden trgje, og sa pludselig var det ikke noget problem
- han ville gerne have en anden trgje pa. Vi har prgvet at finde en forklaring pa det, og vi har fundet frem til,
at han ma have fglt, at han har haft et stykke af sig selv med ned i bgrnehaven - sit eget lille univers, som
han kunne beskytte sig i. Og det behgvede han altsa gjensynligt ikke mere, fordi han var glad.



| spgrgeskemaet til foreeldrene har vi stillet foreeldrene en reekke spgrgsmal, som kan indkredse bar-
nets generelle trivsel (tabel 4-16), hvorefter vi har sammenfattet svarene i et samlet indeks (figur 4-
13).

Tabel 4-16: Foraeldrenes svar pa spgrgsmal til barnets trivsel

| hgj grad | nogen grad | | mindre grad Slet ikke Total
% % % % Count %

Barnet virker ofte utilfreds 9,4% 15,1% 58,5% 17,0% N=53 100,0%
Barnet virker ofte glad 64,8% 33,3% 1,9% ,0% N=54 100,0%
Barnet virker ofte vred 9,4% 22,6% 52,8% 15,1% N=53 100,0%
Barnet virker ofte
trist og ked af det ,0% 20,8% 52,8% 26,4% N=53 100,0%
Barnet glemmer ofte,
hvad det er i gang med 20,8% 22,6% 30,2% 26,4% N=53 100,0%
Barnet er sveer at
fa kontakt med, nar det er
i gang med noget 16,7% 53,7% 22,2% 7,4% N=54 100,0%

Figur 4-13: Indeks for bgrnenes trivsel, sadan som foraldrene oplever det.
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Figur 4-14: Foraeldrenes vurdering af barnets trivsel inden for de forskellige modeller
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Dette er fgrste gang, vi ser et brud med det mgnster, som indtil videre har placeret ABA-bgrnene paent
i midten af de gvrige tilbudsmodeller. Hvad angar foreeldrenes vurdering af barnets trivsel, ligger ABA-
bgrnene for sig som den gruppe bgrn, der trives bedste.

Opsummering af pointerne vedrgrende foraeldrenes oplevelse af adfeerd og trivsel:

* Problematisk adfeerd belaster forzeldrene, idet det fordrer store tilpasninger af hverdagen fra forael-
drenes side og dermed indskreenker deres muligheder i dagligdagen.

* Voldsom eller afvigende adfaerd er en stor fglelsesmeessig belastning af foraeldrene, som ikke ved,
hvordan de skal gribe ind og derfor kommer til at fgle sig magteslgse.

* For foreeldrene udggr dagtilbuddet og hjemmelivet en helhed, hvor det ene pavirker det andet. De-
res vurdering af dagtilouddet pavirkes derfor af deres oplevelse af, om problemerne hjemme bliver
stgrre eller mindre.

6 Nogle laesere vil maske bemaerke, at vi, i en raekke tilfeelde som her, undlader at anvende statistiske test sa som Levenes t-test,
da det vil veere at overdrive ngjagtigheden og formalet med disse indikatorer.
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| fgrste omgang vil vi se pa, i hvilken udstraekning bgrn i ABA-tilbud har den samme familiebaggrund
som bgrnene i de gvrige tilbud. Resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen viser her, at der er re-
lativt mange af mgdrene i de gvrige tilbud, der modtager pension (7,5%) eller anden form for over-
fgrselsindkomst (25%), mens der er relativt mange i ABA-tilbuddet, der modtager kompensation for
tabt arbejdsfortjeneste (66,7%). Der er tilsvarende relativt mange af mgdrene i ABA-tilbuddet, der har
indkomster fra deltidsarbejde (44,4%), fuldtidsarbejde (44,4%) og selvsteendig virksomhed (11,1%). De
tilsvarende andele for mgdrene til de gvrige bgrn er henholdsvis 27,5%, 20% og 7,5%.

Tabel 4-17: Moderens indtaegt fordelt pa ABA og gvrige tilbud

Institutionstype fordelt pa
ABA og gvrige
ABA @vrige tilbud
mors indteegt - A-kasse,
kontanthjeelp, sygedagpenge Ja Antal 1 10
Procent 11,1% 25,0%
mors indteegt - Pension Ja Antal 0 3
Procent ,0% 7,5%
mors indteegt — Aktivering, skanejob, fleksjob,
beskaeftigelsestilbud Ja Antal 0 1
Procent ,0% 2,5%
mors indteegt - Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste
i forbindelse med barnets handicap Ja Antal 6 14
Procent 66,7% 35,0%
mors indteegt - Lgn fra almindeligt deltidsjob Ja Antal 4 11
Procent 44,4% 27,5%
mors indteegt - Lgn fra almindeligt fuldtidsjob Ja Antal 4 8
Procent 44,4% 20,0%
mors indteegt - Indtaegt fra egen virksomhed Ja Antal 1 3
Procent 11,1% 7,5%

Hvad angar faderens indteegtskilder, er forholdet tilsvarende sadan, at der ikke er nogen feedre til
ABA-bgrn, der modtager overfgrselsindkomster, hvorimod der blandt de gvrige faedre er 2,3%, der
modtager pension, og 16,3%, der modtager anden form for overfgrselsindkomst. | gvrigt er der bety-
deligt flere ABA-bgrn, hvis faedre har indtaegt fra egen virksomhed (33,3) end det er tilfaeldet blandt de
gvrige faedre (9,3%).

Tabel 4-18: Faderens indtaegt fordelt pa ABA og gvrige tilbud

Institutionstype fordelt pa
ABA og gvrige
ABA @vrige tilbud
fars indteegt - A-kasse, kontanthjzelp, sygedagpenge Ja Antal 0 7
Procent ,0% 16,3%
fars indteegt - Pension Ja Antal 0 1
Procent ,0% 2,3%
fars indteegt - Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste
forbindelse med barnets handicap Ja Antal 1 0
Procent 11,1% ,0%
fars indteegt - Lgn fra almindeligt fuldtidsjob Ja Antal 5 30
Procent 55,6% 69,8%
fars indteegt - Indteegt fra egen virksomhed Ja Antal 3 4
Procent 33,3% 9,3%




Hvad uddannelsesbaggrund angar, er der langt flere bgrn i de gvrige tiloud, hvor mgdrenes laengste
uddannelse er folkeskole (16,3%), gymnasium (16,3%) og erhvervsfaglig grunduddannelse (27,9%).
Tilsvarende har stgrstedelen af ABA-bgrnenes mgdre en mellemlang (45,5%) eller le&engere akademisk
videregaende uddannelse (45,5%).

Tabel 4-19: Moderens uddannelse fordelt pa ABA og evrige tilbud

Institutionstype fordelt pa
ABA og gvrige
ABA @vrige tilbud

Mors leengste uddannelse Folkeskole/grundskole Antal 0 7
Procent ,0% 16.3%

Gymnasie, hf, htx, hh Antal 0 7
Procent ,0% 16,3%

Erhvervsfaglig/fagleert uddannelse Antal 0 12
Procent ,0% 27,9%

Kort uddannelse (1 ar) efter folkeskole/gymnasium Antal 1 3
Procent 9,1% 7,0%

Mellemlang uddannelse efter gymnasium Antal 5 12
Procent 45,5% 27,9%

Leengere akademisk uddannelse Antal 5 2
Procent 45,5% 4,7%

Det samme mgnster genfinder vi i feedrenes uddannelsesbaggrund.

Tabel 4-20: Faderens uddannelse fordelt pa ABA og gvrige tilbud

Institutionstype fordelt pa
ABA og gvrige
ABA @vrige tilbud
Fars lengste uddannelse Folkeskole/grundskole Antal 0 3
Procent ,0% 7,0%
Gymnasie, hf, htx, hh Antal 0 4
Procent ,0% 9,3%
Erhvervsfaglig/fagleert uddannelse Antal 2 15
Procent 18,2% 34,9%
Kort uddannelse (1 ar) efter folkeskole/gymnasium Antal 1 2
Procent 9,1% 4,7%
Mellemlang uddannelse efter gymnasium Antal 2 12
Procent 18.2% 27,9%
Leengere akademisk uddannelse Antal 4 7
Procent 36,4% 16,3%
Anden Antal 2 0
Procent 18,2% ,0%

Bgrnene i ABA-tilbuddet har saledes en familiebaggrund, der er praeget af, at badde mgdre og feedre
generelt har leengere uddannelse, og flere har indkomster fra fuldtidsanszettelse eller egen virksom-
hed, end det er tilfeeldet for de bgrn, der er tilknyttet de gvrige tilbud.

Der er ogsa flere af bgrnene i ABA-tilbud, hvis foreeldre er blevet skilt. 27,3% af bgrnene i ABA-tilbud

har foreeldre, der er blevet skilt, hvorimod 85,7% af bgrnene i de gvrige tilbud har foraeldre, som stadig
er gift og/eller samlevende.
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Tabel 4-21: Foraeldrenes aegteskabelige status fordelt pa ABA og gvrige tilbud

Institutionstype fordelt pa
ABA og gvrige
ABA @vrige tilbud
Forzeldrenes samliv Gift og/eller bor sammen Antal 8 36
Procent 72,7% 85,7%
Skilt Antal 3 2
Procent 27,3% 4,8%
Separeret Antal 0 3
Procent ,0% 7.1%
Har aldrig boet sammen Antal 0 1
Procent ,0% 2,4%

Der er saledes nogle markante forskelle mellem familiernes situation, nar vi sammenligner familierne
til bgrn i ABA-tilbud med familierne til bgrn i de gvrige tilbud. Forzeldrene til bgrn i ABA-tiloud kunne
taenkes som helhed at veere mere pressede end foraeldrene til bgrnene i de gvrige tilbud. Bade pa
grund af deres mere karriereorienterede livsform og pa grund af den hgjere skilmissefrekvens.

| det efterfglgende vil vi se neermere pa de forskellige former for belastning af familien, som det kan
medfgre at have et barn med autisme. | forbindelse med denne identifikation af forskellige former for
belastning har vi ikke opdelt datamaterialet i ABA-tilbud og gvrige, da der nok s& meget er tale om
belastninger, der karakteriserer foreeldregruppen generelt, uafhaengig af deres tilknytning til bestemte
tilbud. Vi vil senere se pa, hvordan tilbuddene forholder sig til disse problemer i deres samspil med
foraeldrene.

Familiens situation er pavirket gkonomisk i form af ekstraudgifter, eventuel indteegtsnedgang og redu-
cerede muligheder for at tage job, der stiller alt for store krav, og som derfor kan komme i konflikt med
barnets behov for, at forzeldrene er til stede. Derudover pavirkes familiens sociale muligheder i form
af en eventuelt reduceret kontakt til andre mennesker.

Arbejds- og karrieremaessige afsavn
Forskellige foreeldre reagerer forskelligt pa karrieremaessige afsavn. Nogle synes at affinde sig med
det som et valg, de har foretaget af hensyn til barnets situation:

I: Har du gaet hjemme ogsa inden du fik hende?

M: Ja noget af tiden, og nu er jeg sa blevet fartidspensionist, sa nu er jeg faktisk hjemme altid.

J: Ja — men det haenger vel godt sammen?

M: Ja, jeg benytter mig af, at hun indimellem lige kan fa en fridag. Sa gar vi og hygger os, og sa tager
vi pa McDonalds, og det er bare fint.

I: I har méttet give lidt kgb pa erhvervsmaessige ambitioner?

M: Ja det er sa det, jeg har skrevet. Jeg har ikke karrieremaessige ambitioner (griner). Jeg har valgt
at arbejde som nattevagt, og det vil sa sige, at jeg arbejder en uge og har fri i en uge. Det er da ikke
lige dér, man kommer leengst som sygeplejerske, det ved jeg godt, men det er det, der giver mest
tid til bornene.

F: Og jeg har ingen ambitioner, det har jeg ikke (griner) — med karriere. Jeg har det arbejde, jeg gerne
vil have.
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For andre er der tale om et valg, de oplever som mere smertefuldt, idet det kommer mere pa tveers af
de ambitioner, de oprindeligt havde for deres liv:

M: Jeg kan da ogsa blive frustreret over mit eget liv — altsa i forhold til karriere og sadan nogle ting.
Nogle gange sa taenker jeg, at nu har jeg faet bgrn, imens jeg var ung, inden jeg begyndte at lzese, og
sd har jeg ogsa taenkt, at nar jeg sa var faerdig, sa ville de veere sa store, at sa kunne jeg ggre, hvad
jeg ville — at s& ville jeg vaere meget fri karrieremaessigt. Og det kan da godt ggre mig lidt ked af det,
fordi det er jeg ikke sikker pa, at vi nogensinde bliver.

M: Da jeg havde faet [B] - det fgrste ar — der taenkte jeg, at jeg var kommet til et sted i min karriere,
hvor jeg skulle sgge en chefstilling. Men fuldstzendig...Jeg kommer aldrig til at fa en chefstilling. Og
jeg kan ikke skifte job, fordi der er ikke nogen, der sgger folk pa nedsat tid, sa jeg er sadan ligesom
stavnsbundet til at vaere det samme sted. Karrieremaessigt er der fuldsteendig lavet om pa mine
ambitioner. Det har haft nogle ret store konsekvenser for, hvilke forestillinger jeg havde om mit liv
— min karrieremaessige udvikling.

M: Vores gkonomi har sadan set haengt fornuftigt sammen, det er mere det, at jeg ikke kan veere...
Eksempelvis fik jeg et tilbud om at vaere projektleder for et stort firma, og det kan jeg ikke, selv om
jeg er kvalificeret til det bade menneskeligt og fagligt. De jobs, som jeg har sggt, har kraevet en del
rejseaktivitet, og det har jeg simpelthen ikke kunne honorere.

Det kan vaere sveert at fa arbejdsmarkedets krav til at haeenge sammen med livet som foraelder til et
barn med autisme. | veerste fald gar det ud over jobbet og eventuelt rammer belastningen ogsa pa en
eller anden made eegteskabet.

M: Som ofte i sadan en skilsmisse er der foregaet sa mange ting, og hele vores sociale situation har
veeret belastet, fordi min mand har veeret uden arbejde i lang tid, og det har praeget vores liv meget,
synes jeg. Alle de frustrationer omkring det er sadan set ogsa en konsekvens af hendes sygdom,
fordi han var tjenestemandsansat. Hans arbejdsgiver sendte ham til X by. Og pa den made kunne vi
jo ikke fa vores liv til at haenge sammen, fordi han skulle bruge tre timer pa at kare frem og tilbage.
Sa han bad om at blive fritstillet. Og blev det sd ogsa, men med den konsekvens, at han jo sa ikke
har faet noget andet job. Og det tzerer jo pa ens... P4 en masse ting i én.

Soskendes afsavn
M: Der har jo veaeret fokus pa [B], ikke, der har ogsa vaeret fokus pa ham ovre i bgrnehaven, og nar
jeg kom og hentede dem begge to, sa blev der snakket om [B]. Men det er jo sa ogsa op til os at tage
hende til side en gang imellem, s& hun far noget tid sammen med os. Det er mdske mest sddan, at
hun ikke har sa meget tid sammen med mig.

M: Men sa prgver man jo sa at give den store en dag, eller hvad man kan finde pa, hvor man spiller
matador eller sddan noget, hvor det sa er hans tid. Men pa én eller anden made gér det selvfglgelig
altid lidt ud over den store - man vil altid have darlig samvittighed.

De afsavn, foraeldrene oplever i forhold til muligheden for at veere en familie, er i hgj grad betinget af,
hvilke forventninger foraeldrene har til det at veere en familie. Hvad skal der til, fgr at man er en rigtig
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familie’, hvad er normalt, og hvor meget kan man bzere at afvige fra den opfattelse? Er det afggrende
at alle sidder til bords og spiser middag sammen? Hvor stort et afsavn er det hvis det ikke kan lade sig
ggre? Hvor belastet er man arbejdsmaessigt? Hvor meget tid har man til at give tid til et barn, der kan
vaere en halv time om at tage stgvler pa eller halvanden time om at spise aftensmad?

M: Det stgrste mal er, at han skal vaere en del af vores familie, fordi vi er fem i den her familie, lige
nu er vi fire og én. Sa det er sddan nogle helt store — Men [B] han skal faktisk tilpasse sig til vores
familie, vi vil ikke tilpasse os 100% til ham

F: Sadan nogle ting med, at han skal sidde herude og spise, det har han store problemer med.

M: Ja, at han skal sidde sammen med sin familie og spise alle maltider. Sa nogle gange der stiller
vi nogle krav til ham, som vi synes... Det forventer vi, fordi han er en dreng, der er sa stor, som han
nu er.

F: Det er sddan lidt en vekselvirkning. Nogle gange, vi har nogle ting, som vi holder meget fast pa, at
det skal han simpelthen. Andre gange séa lukker man gjne og grer og ser ikke, fordi man ikke magter
at tage konflikten.

M: Inden vi spiser og om aftenen, sa har hun sa gdet og smaspist lidt af nogle kager og sddan noget
der... Hun spiser ikke noget saerligt, men hun far bare lov at spise, som hun har lyst til at spise. Det

hun far, det far hun.

Som det fremgar af tabel 4-22, rammer det isser moderens muligheder for at dyrke sine fritidsinteres-
ser, det indskraenker de jobmeessige ambitioner, og nar man er sammen med andre mennesker og har

barnet med, oplever de fleste, at deres opmaerksomhed er koncentreret om barnet.

Tabel 4-22: Moderens netvaerk og muligheder

| hgj grad

| nogen grad

| mindre grad

Slet ikke

Total

%

%

%

%

Antal

%

Jeg har tid til at dyrke
fritidsaktiviteter uden barnet
Jeg har mattet deempe mine
jobmaessige ambitioner pa
grund af barnets handicap
Jeg har mistet venskaber

pa grund af barnets handicap
Jeg ma indimellem blive
hjemme pa grund af
barnets handicap

Jeg er genert over at vise
mig offentligt sammen

med barnet pa grund af
barnets handicap

Nar jeg har barnet med,

er min opmarksomhed

helt optaget af barnet

Jeg har problemer med at
have barnet med, nar jeg

er pa besgg hos venner

Jeg har mulighed for

at besgge mine venner alene

13,0%

40,7%

13,2%

26,4%

1,9%

50,9%

27,8%

37,0%

22,2%

29,6%

20,8%

32,1%

7,4%

34,0%

24,1%

25,9%

31,5%

16,7%

13,2%

20,8%

20,4%

13,2%

16,7%

33,3%

33,3%

13,0%

52,8%

20,8%

70,4%

1,9%

31,5%

3,7%

54

54

53

53

54

53

54

54

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

Familien som helhed oplever ligeledes, at deres aktiviteter indskraenkes
23, fgler de feerreste, at de kan ggre det samme som andre familier. Over halvdelen oplever, at sgsken-

. Som det fremgar af tabel 4-




des behov i hgj grad eller i nogen grad bliver tilsidesat, og at det er svaert at tage pa ferie og udflugter
som familie. Over halvdelen af mgdrene mener, at det i hgj grad eller i nogen grad er gaet ud over
deres egne eller deres partners erhvervsmuligheder.

Tabel 4-23: Familiens samvaer og muligheder

| nogen grad

| mindre grad

Slet ikke

Total

| hgj grad
%

%

%

%

Antal

%

Familien kan stort set ggre

det samme som andre familier
Barnets sgskendes behov
bliver indimellem tilsidesat

pa grund af barnets handicap
Min partners behov bliver
indimellem tilsidesat pa

grund af barnets handicap
Barnets far og jeg er enige om
hvad der er det bedste at ggre
Nar barnet er med pa besgg
hos venner, gdeleegger det
forngjelsen for andre i familien
familiens samvaer

— Medlemmer af vores
familie kan gdre det samme
som andre mennesker kan
Bedsteforeeldre eller andre
voksne i familien tager sig
jeevnligt af barnet

Barnet har et godt forhold

til bedsteforzeldre eller andre
voksne i familien

Det er sveert at tage pa ferie
eller udflugter som familie

pa grund af barnets handicap
Familien er blevet gkonomisk
vanskeligere stillet pa grund
af barnets handicap

Det er muligt for os at have
barnet med til arrangementer
med mange mennesker
Barnets handicap er gaet ud
over mine eller min partners
erhvervsmuligheder

14,8%

23,9%

16,7%

48,1%

14,0%

26,0%

23,5%

75,0%

37,7%

20,8%

11,3%

38,5%

25,9%

37,0%

47,6%

42,3%

16,0%

32,0%

39,2%

13,5%

32,1%

22,6%

24,5%

17,3%

35,2%

28,3%

26,2%

7,7%

30,0%

30,0%

17,6%

7,7%

17,0%

26,4%

45,3%

17,3%

24,1%

10,9%

9,5%

1,9%

40,0%

12,0%

19,6%

3,8%

13,2%

30,2%

18,9%

26,9%

54

46

42

52

50

50

51

52

53

53

53

52

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

100,0%

Hvad den mere rene psykologiske belastning angar, har vi spurgt mgdrene, hvordan de oplever denne
belastning i form af treethed, bekymringer, vrede og tristhed. Det er her navnlig bekymringen over
barnets fremtid, der i hgj grad ggr sig geeldende hos de fleste. Halvdelen er ogsa praeget af at veere
konstant bekymret for barnet, og halvdelen oplever i hgj grad og i nogen grad traethed, nar de er sam-

men med barnet i leengere tid ad gangen.
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Tabel 4-24: Moderens belastning af barnets situation

| hgj grad I nogen grad | | mindre grad Slet ikke Total
% % % % Antal %

Jeg bliver treet, nar jeg er
sammen med barnet i l&engere
tid ad gangen 24,5% 34,0% 35,8% 5,7% 53 100,0%
Det bekymrer mig, hvad der
skal blive fremtiden for barnet 72,2% 16,7% 9,3% 1,9% 54 100,0%
Jeg er naesten konstant
bekymret for barnet 25,5% 23,5% 39,2% 11,8% 51 100,0%
Jeg er stadig vred over
mit barns skeebne 9,4% 9,4% 37,7% 43,4% 53 100,0%
Jeg slapper af, nar jeg er
sammen med barnet 20,4% 44,4% 31,5% 3,7% b4 100,0%
Jeg er bekymret for barnet,
nar det er i daginstitution 3,7% 14,8% 24,1% 57,4% 54 100,0%
Jeg er ofte ked af det 11,3% 30,2% 39,6% 18,9% 53 100,0%

For at fremhaeve noget af det positive, sa synes de fleste at vaere rimeligt trygge ved daginstitutioner-
ne. Det er heller ikke fremherskende, at de oplever at veere vrede over barnets skaebne, og foraeldrene
er heller ikke udpraeget uenige. Bgrnene har i langt de fleste tilfeelde et godt forhold til bedsteforaeldre
og andre voksne i familien, og over halvdelen oplever ikke, at de har mistet venskaber pa grund af
barnet.

Helt konkret har mange familier haft ekstraudgifter i form af udgifter til barnepige, hjeelpere, hjelpe-
midler, kurser, fysioterapeuter, kosttilskud og medicin. | efteraret 2005 spurgte vi foraeldre, hvor store
udgifter de selv havde mattet deekke uden at fa tilskud fra det offentlige. Der var i visse tilfalde tale
om udgifter, det offentlige kunne have deekket eller senere rent faktisk gik ind og overtog, men pa dette
tidspunkt var billedet, at der selvfglgelig var meget stor forskel pa, hvor mange penge familierne selv
havde brugt i forbindelse med barnets handicap. Den stgrste gennemsnitlige udgift havde familierne
haft til redskaber og gvrige udgifter, der omfattede bleer, tgj, sko, konferencegebyr, biomedicinsk test,
lamineringsmaskine, skriveprogrammer, regnemaskine, reparation af gdelagte ting, faglitteratur, ma-
terialer, alternativ behandling og supervision. Samlet har familierne en gennemsnitlig udgift pa 5.184
kr. i Igbet af et ar. Halvdelen klarer sig med mindre end 1000 kr. og en enkelt er helt oppe pa at vurdere
den samlede udgift til 104.000 kr.

Tabel 4-25: Udgifter, som familierne selv har haft i forbindelse med barnets handicap

familie familie familie familie familie familie familie familie
udgifter - | udgifter - | udgifter - | udgifter - | udgifter - | udgifter - | udgifter - | udgifter -
barnepige | hjeelpere |redskaber | kurser dk | kurser udl fys kosttilskud| i gvrigt

privat privat privat privat privat
N Valid 38 36 38 35 36 36 38 34
Missing 22 24 22 25 24 24 22 26
Mean 713,16 195,83 1850,00 80,00 ,00 ,00 1032,63 2133,24
Median ,00 ,00 ,00 ,00 ,00 ,00 ,00 ,00
Minimum 0 0 0 0 0 0 0 0

Maksimum 12000 5000 60000 2000 0 0 18000 40000
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Tabel 4-26: Samlede udgifter for familien

N Valid 33

Missing 27
Mean 5183,9394
Median 1000,00
Minimum ,00
Maksimum 104000,00

Nar medianen for de samlede udgifter er 1000, mens den for
hver enkelt udgiftspost er O skyldes det at flertallet ikke har
nogen udgift pa de enkelte naevnte poster, men at flertallet
samtidig har mindst enkelte udgiftspost der i alt overstiger
1000 kr.

Efter diagnosen starter en dialog om, hvilket tilbud der er bedst for barnet, hvor vurderinger af karak-
teren af barnets saerlige problemer indgar i beslutningsprocessen. Foraeldrene gar i en raekke tilfeelde
aktivt ind i en stillingtagen til spgrgsmalet om, hvilket tilbud barnet bgr tilbydes. Herunder er den vig-
tigste beslutning knyttet til spgrgsmalet, om barnet skal i enkeltintegreret tilbud.

Tabel 4-27: Antal tilbud, forzeldrene har modtaget

Antal Procent (%)

Valid ,00 6 10,0
1,00 39 65,0

2,00 14 23,3

3,00 1 1,7

Total 60 100,0

| enkelte kommuner foretraekker man at enkeltintegrere bgrnene for at undga at sende dem i et amts-
ligt specialtilbud, der ligger langt veek. | det efterfglgende interview har moren reelt kun faet én 'valg-
mulighed’ (hvilket, som det ses i tabel 4-27, har veeret tilfeeldet for 65% af foraeldrene), men i fglgende
interviewuddrag er moderen alligevel tilfreds, da hendes oplevelser med at have sgnnen enkeltinte-
greret i en almindelig vuggestue har veeret positive, og fordi hun vurderer, at han magter og har gavn
af at veere sammen med normalt fungerende bgrn.

M: Til sidst [i vuggestuen] blev han faktisk bedre til at forsta feelles beskeder og sddan noget. Det
blev han bedre og bedre til, og det var ogsa med til at pavirke vores beslutning — hvordan han var
sammen med de andre bgrn. Og han kommenterede jo de andre bgrn med det sprog, han nu havde.
Og han bemaerkede, at de var der og havde helt klart noget ud af, at de var der, selv om det ikke var
pa samme made som andre bgrn.

En mor, hvis datter scorer lavt i samtlige tests og yderligere har et tilleegshandicap, har ogsa kun faet
ét tilbud, nemlig om en plads i en amtslig specialinstitution. Men fordi hendes oplevelse af at datteren
for hende at se passer pa malgruppen for tilbuddet, er hun alligevel tilfreds med sin valgmulighed:

I: Jeg vil gerne vende tilbage til den institution, hun er i nu. Dengang hun skulle starte der, hvad var
dine forventninger til institutionen?

M: Jeg oplever, at [B] er meget ressourcekraevende, og at hun jo virkelig ikke er nem at lzere noget
som helst. Og der skal rigtigt mange gentagelser til. Det er formentlig pa grund af, at hun ogsa er



BORNENES OG FAMILIENS SITUATION

retarderet ikke ogsa? Og jeg regnede med, at i [det amtslige specialtilbud] ville de stille op med et
paedagogisk system, som hun ville vaere mélgruppe for — de der ting, som man jo har inden for
autisme med tavler og struktur pa hverdagen. Og sa havde vi ogsa en forventning om, at der var lidt
mere tid til den enkelte.

| andre tilfeelde oplever foraeldrene tanken om at saette barnet i et specialtilbud som stigmatiserende,
idet specialtilbud er for bgrn, der er svagere end netop deres barn. | de fglgende tilfelde har de kom-
munale myndigheder anbefalet bgrn med diagnosen infantil autisme til amtslige specialtilbud, pa
trods af at bgrnene har en 1Q inden for normalomradet, imens foraeldrene har oplevet bgrnene som
for godt fungerende til dette tiloud, hvorfor de har opfordret myndighederne til at tilbyde dem noget
andet. Centralt for foraeldrenes overvejelser er, at barnet kan blive trukket ned af de andre bgrn i insti-
tutionen.

M: Vi var ovre og kigge pa en specialinstitution, og vi taenkte med det samme, at her passer han
ikke ind. Fordi sa darligt fungerende er han heller ikke. Han skal ikke vaere i det miljg. Der er rimeligt
meget gang i gverste etage. Han mangler bare nogen redskaber til ligesom at kunne sadan rigtigt
bruge det - til at forholde sig til tingene og fa det ud.

I: Hvordan foregik det sa, da | skulle vaelge tilbud til barnet?

M: Vi havde sadan et mgde, hvor konsulenten nede fra kommunen, han ville have en amtsinstitu-
tion. Fordi han havde kun set papirerne, og der kunne han se diagnosen og okay, de fleste af dem
[der har den diagnose], de sidder i de der amtsinstitutioner. Men det viste sig, da vi endelig fik lov at
tale med de paedagogiske og psykologiske instanser, uden at han var der, sa var de jo helt enige med
os, det synes jeg var absurd. Og jeg tror virkelig, at han ville blive understimuleret pa en amtsinstitu-
tion, hvor alle maske var tunge autister og slet ikke tog nogen kontakt til ham. Men der er ingen tvivl
om, at selv om han har en diagnose, sa er han jo ikke ubegavet, sd han kigger selvfgigelig pa verden
omkring sig. Og det er klart, at det, som de andre bgrn synes er fedt, det praver han ogsa af. Sa pa
den made er det samspil jo helt centralt.

De ovenstaende cases illustrerer, hvordan en vurdering af barnets problemer og feerdigheder bliver

udgangspunktet for at vaelge tilbud. | foreeldrenes vurdering indgar der fglgende to hensyn:

1. Er tilbuddet tilpasset forzeldrenes erfaring med de specielle hensyn, der skal tages til barnet.

2. Er tilbuddet tilstraekkeligt udfordrende for barnet til at give barnet den udvikling, barnet efter forzel-
drenes mening har brug for.

Forzeldrene har hver deres seerlige balance mellem hensyn 1 og 2. For nogle foreeldre er det at holde
konfliktniveauet nede og undga frustrerende situationer det veesentligste, mens det for andre er ud-
viklingsperspektivet eller frygten for stagnation som er det vaesentligste. | visse tilfaelde er den kom-
munale anbefaling i modstrid med foraeldrenes fokus og visitationen ma sa skabe en balance mellem
det, de professionelle mener, er bedst for barnet, og det, foreeldrene mener, er bedst for barnet.

| en reekke tilfaelde beretter forzeldrene, at de professionelle ret hurtigt fik overbevist dem om, hvad
der var det bedste tilbud, og de oplever dermed, at de selv har valgt tilbuddet, selv om de reelt ikke
blev praesenteret for alternativer. De to hensyn til barnets situation, som blev anfgrt ovenfor, kan godt
stadig ligge under deres beslutning som en foruroligende faktor, der bliver ved med at stille spgrgsmal
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til om beslutningen nu ogsa var den rigtige. Sadan som det fremgar af efterfglgende interviewuddrag,
hvor moren trods sin umiddelbare accept af tilbuddet synes at tvivle pa, om hun burde have valgt et
tilbud, der stillede st@rre krav til datteren:

M: Jamen det er jo meget med, at hun falger med — hun fglger med paedagogerne rundt. Jeg har
ikke indtryk af, at de seerlig tit seetter sig ned og prover og ggre noget med hende.

I: nej?

M: Det har jeg ikke sa meget indtryk af, at de ggar.

I: Det er simpelthen, fordi hun har for nemt et gemyt eller...?

M: Jaa altsa - ja, det tror jeg egentlig, og sa fordi de maske oplever, at hun er enormt sveer at
fange.

I: Ja?

M: Jeg ved sa ikke, om man som paedagog kategoriserer bgrnene pa den made, at de ser hende som
uden for terapeutisk raekkevidde i et eller andet omfang, sa det bliver sa ikke prioriteret sa hgjt at
saette sig ned og prave at ggre noget med hende.

I: Okay?

M: Men det har jeg overhovedet ikke noget belaeg for, og jeg tror heller ikke p4, at det er sadan vel?
I: nej...

M: Det kunne méske lyde som om, at jeg ikke vil erkende omfanget af hendes autisme. Men jeg ved
godt, at hun er meget langt bagud, og at hun er meget svaer at lsere noget og sadan noget, det kan
jo veere, at det er, fordi man simpelthen siger, at der ikke er noget at stille op.

I: ok?

M: Nej nej, men jeg tror jeg lidt har samme holdning som dem. Jeg taenker - jeg tror virkelig, at de
gdar deres bedste.

I:mm...

M: Og jeg tror, de taenker sig meget om, hvordan de kan na hende, og hvordan de skal nd hende og
gor de ting. Det tror jeg, de gar, fordi de er kompetente. Det synes jeg, de er.

I: De gar deres bedste ud fra de ressourcer, de har?

M: Ja, og ud fra hendes ressourcer, kan man ogsa sige. Maske er det i virkeligheden mest det. Sa det
er jo lidt det der forezeldregnske, der kolliderer lidt med deres faglige kompetencer.

I: Der kolliderer?

M: Altséa vi gnsker jo — vi haber jo altid, nar vi sender vores bgrn sadan nogle steder hen, at de kan
lave mirakler.

I: ja

M: ... eller bare sma mirakler maske. Det har der sa ikke vaeret med [B] vil jeg sige, det kan nok ikke
lade sig gore.

Hvor moren i det ovenstaende udtrykker en nagende tvivl om, hvorvidt tilbuddet er tilstraekkelig ud-
fordrende, og om det er rigtigt af personalet at lade pigen tulle rundt, som hun vil, er foreeldrene i det
nedenstaende citat mere selvsikre i deres kritik og mere sikre pa, at deres sgns potentialer for udvik-
ling ikke bliver udnyttet:

F: fordi [B] han har det jo... Han er glad for at vaere derinde, og han er ikke blevet ked af at veere der-
inde. Men vi har i hvert fald leest os frem til, at det er det her tidspunkt i deres liv, hvor der er stgrst
mulighed for udvikling. Og det er sddan lidt som en normal bgrnehave, man kgrer sadan set bare i
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et lavere tempo. Det er sddan noget med at tage pa nogle ture. De laver sadan et ugeskema, og det
er de samme ture, de tager pa altid. Man har indimellem en fornemmelse af, at der ikke er noget
formél med at tage pa sadan en tur.

Altsa: "Vigar en tur derhen, og sa bruger vi nogle timer pa det og sa tilbage”, altsa hvad er formalet?
Skal vi udvikle bgrnene, eller skal vi bare have tiden til at g&, sa de har det godt? Der er det helt klart
den sidste, synes jeg. Det er pasning.

Men ovenstaende valg mellem tilbud, der er tilpasset barnet, og tilbud, der stiller tilstraekkelige krav til
barnet, er ikke de eneste to elementer i en kompliceret overvejelse. | forbindelse med, at barnet bliver
aeldre, begynder nogle foraeldre at frygte, at barnet bliver holdt udenfor af de normalt fungerende bgrn
og at de i disse situationer oplever nederlag og svigtende selvtillid.

Det efterfglgende er et uddrag af et interview med forzeldre til et barn, der er i enkeltintegreret tilbud,
men hvor spgrgsmalet har meldt sig, om de skal fortszette med at veelge tilbud, hvor han er det eneste
barn med autisme.

I: Sa det bliver jo noget af et skift, fordi hun nu faktisk er sammen med bgrn uden autisme og egent-
lig er godt tilfreds og har kontakt til dem og hun nu skal flytte over...

M: Ja, ja. Det har hun jo til dels, men kun til en begraenset del af bgrnene. S pa den made tror jeg,
det bliver godt, ogsa fordi jeg netop kan maerke pa hende, at hun selv begynder at fgle, at hun er
anderledes, sa jeg tror faktisk, det vil vaere godt. Ogsa fagligt.

I: For jer er det altsa ikke noget must, at hun skal vaeere sammen med normale bgrn?

M: Men jeg, altsa, jeg har det modsat. Vi har jo en del vennepar, som har normale bgrn, sa dem
ser hun masser af, men det hun faktisk ikke har lige nu, det er barn, der minder om hende, hvor
hun maske kan nikke genkendende til (lille grin) jamen, det er ikke bare mig, der (lille grin) sadan
er, sa det er faktisk det, hun mangler nu. Det andet, det kan vi nok, altsa, vores problem med Spe-
cialskolen er faktisk, at 99%, havde jeg neer sagt, er drenge (lille grin) og hun er meget, meget piget
og prinsesse og... dukker mig her og der og Barbie, og, og det har vi sa syntes var lidt synd, hvor
vi skal oppe os lidt mere for at bibeholde noget pigekontakt. | 1. og 2. klasse er der ikke en eneste
pige. Hvad der kommer her, nar B skal starte, ved vi ikke, men det er naesten meaerkeligt, hvis der
sd skulle komme to piger pa én gang, sa det synes jeg er lidt synd, men ikke, at det er bgrn, som
ogsa har autisme. Det tror jeg kun er godt for hende. Det andet det kan vi sagtens bibringe hende
herhjemme.

F: Vi kan jo ogsa se det, nar, nar det er, at vi har mange bgrn pa besgg. Sa plejer hun sadan i starten,
og sa... sa vil hun gerne lege med dem, men sa, sa gar der sa et stykke tid, sa trackker hun sig sa lidt
for sig selv. Sa finder hun sig...

M: Sa ser hun film eller spiller computer.

F: Ja, sa ser hun film eller computer.

M: (griner) og nér det er helt ekstremt, sa siger hun “ga hjem!” (griner), sa gider hun ikke det mere.
F: Hun kan ikke rigtigt fglge det rees der.

M: Nej, men hun er glad for dem, og jeg tror ogsa ..., altsa det er gerne jo flere der er, desto sveerere
er det for hende. Jeg tror ikke, nogen af de bgrn, vi kender i vores vennekreds, de har lagt meerke
til, at hun skiller sig ud pa nogen made. Der er aldrig nogen af dem, der har kommenteret hende, og
det er fordi, hun falder mest igennem i de store maengder. Og de har jo altid set hende sadan som
hun treekker sig, sa... sd gh jeg tror, det vil kun vaere godt for hende at komme ind et sted, hvor der
er nogen, hun kan identificere sig med, altsa (lille grin), det tror jeg, det er det, hun mangler lige nu.
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Men jeg ved det ikke, altsa, det ma vi jo se (lille grin). Men jeg kunne forestille mig, det ville vaere
rigtigt godt for hende at fgle, at hun ikke er den eneste, der er sadan.

F: Men sa ved vi jo ogsa, at hvis hun starter der, og hun er for god til at veere der, s4 ...

M: Men de skal nok fa hende sparket ud, hvis hun er for god.

F: Sa skal de nok sparke hende ud, fordi det er sa dyrt i forhold til andet. S vil de slet ikke have
hende.

M: Nee... det skal man ikke vaere bange for.

F: Det er da bedre for hende, at hun starter med a fa en succes derinde, end hun starter pa en almin-
delig skole og sa far en fiasko og sa skal til at bygges op igen derinde.

M: Ja, altsa, derinde, der vil hun jo ligge i toppen, fordi hun er sd god, som hun er, altsa. Der vil hun
ligge i den gode halvdel af klassen, kan man sige, hvor man i en almindelig klasse skulle trackke
hende igennem, og hun maske ville ligge i bunden, altsa... vi har selvfglgelig hart om alt det der med
en almindelig klasse og sa have statte pa hele tiden, men... jeg ved ikke, for hvis skyld vi skulle ggre
det, jeg synes ikke for hendes.

F: Det er jo frikvarteret, der er problemet.

M: For B’s skyld, s& skulle det vaere for foreeldrenes skyld, at kunne sige, jamen, hun gar i almindelig
skole og uha, hvor er det fint, eller (grin), altsa, jeg synes ikke for hendes skyld.

F: Jeg ved jo altsé, det er jo ikke i timerne, der vil vaere et problem, det vil jo vaere i frikvarterene, og
der er stottepaedagogen der nok ikke.

M: Nej, hvis der er stgttepaedagog, ville hun sikkert kunne fglge det faglige og... ja, jeg ved ikke, det
er svaert at sige, hun ville jo hvert fald fa meget lettere ved det henne pa Specialskolen.

Foreeldrenes valg af paedagogiske tilbud er sdledes ambivalent knyttet til oplevelsen af tre forskellige

former for risici:

1. Risikoen for, at barnet bliver stillet i situationer, det ikke kan klare, og at dette vil belaste barnet savel
som familien.

2. Risikoen for, at barnet ikke far de udfordringer, som er ngdvendige for dets fremtidige udvikling.

3. Risikoen for, at barnet oplever nederlag og udstgdelse, som kan ggre, at det mister gleede og selvtil-
lid.

| spgrgeskemaet har vi spurgt mgdrene, hvilke overvejelser der var udslagsgivende for deres beslut-
ning om at sige ja til det tilbud, deres barn fik, og hvor stor betydning disse overvejelser havde (tabel
4-28). Over halvdelen svarer her, at det havde en stor betydning, at det var det eneste tilbud, og over
halvdelen svarer, at kommunen efter deres mening ikke kunne levere noget bedre. Men derudover
svarer omkring 80%, at det havde stor betydning, at personalet havde specialiseret viden om autisme,
at det var et tilbud om intensiv traening, at paedagogerne var gode at tale med og udviste forstaelse
for problemerne. Lidt faerre regner det for betydningsfuldt, at de er enige i den paedagogiske linje.
Derimod tilleegger langt feerre af mgdrene det en stgrre betydning, at tilbuddet er teet ved deres bopazel,
eller at barnet gar sammen med andre bgrn med autisme eller andre handicap.
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Tabel 4-28: Overvejelsers betydning for valg af tilbud

Havde ingen | Havde nogen | Havde stor Total
betydning betydning betydning
% % % Antal %

Jeg/vi fik anbefalet stedet af bekendte 68,9% 13,3% 17,8% 45 100,0%
Det |4 teet pa vores bopeel 51,1% 27,7% 21,3% 47 100,0%
Kommunen kunne ikke tilbyde noget bedre 38,6% 9,1% 52,3% 44 100,0%
Det var det eneste tilbud 43,2% 6,8% 50,0% 44 100,0%
Det var vigtigt for mig/os, at barnet skulle

ga sammen med normalt udviklede bgrn 27,7% 21,3% 51,1% 47 100,0%
Det var vigtigt for mig/os, at barnet skulle

ga sammen med andre bgrn med handicap 71,1% 17,8% 11,1% 45 100,0%

Det var vigtigt for mig/os, at barnet skulle
ga sammen med andre bgrn med en
autismespektrum-diagnose 47,9% 18,8% 33,3% 48 100,0%
Det var vigtigt for mig/os,
at personalet har specialiseret

viden om bgrn med handicap 23,4% 17,0% 59,6% 47 100,0%
Det var vigtigt for mig/os, at personalet

har specialiseret viden om autisme 7.8% 9,8% 82,4% 51 100,0%
Det var vigtigt for mig/os, at barnet blev

tilbudt meget strukturerede rammer 4,2% 25,0% 70,8% 48 100,0%
Det var vigtigt for mig/os,

at barnet blev tilbudt intensiv traening 6,1% 10,2% 83,7% 49 100,0%

Motivation for valg (saet ét kryds i hver raekke)
- Jeg/vi kunne lide den paedagagogiske linje,

man star for pa stedet 13,0% 13,0% 73,9% 46 100,0%
Pzedagogerne var gode at tale med 10,0% 8,0% 82,0% 50 100,0%
Pzedagogerne var venlige og forstaende 10,4% 8,3% 81,3% 48 100,0%

Vi har tillige i spgrgeskemaet stillet mgdrene en raekke spgrgsmal om deres forventninger til tilbuddet
(tabel 4-29). Svarene pa disse spgrgsmal viser en hgj grad af positive forventninger til det tiloud, deres
bgrn har faet, og det uanset om spgrgsmalet gaelder deres eget kundskabsmaessige udbytte, barnets
evne til at omgas andre bgrn, evner til at klare sig blandt normale mennesker og evne til at udtrykke

sig.

Tabel 4-29: Foraeldrenes forventninger til tilbuddet

| hgj grad I nogen grad | | mindre grad Slet ikke Total
% % % % Antal %

Tror, at tilbuddet vil have
positiv indflydelse pa barnet 80,8% 15,4% 3,8% ,0% 52 100,0%
Regner med, at vi som
forzeldre vil lseere mere
om barnets handicap 53,7% 22,2% 14,8% 9,3% 54 100,0%
Regner med, at tilbuddet vil
ggre barnet i stand til at klare
sig bedre med andre bgrn 57,4% 31,5% 11,1% ,0% 54 100,0%
Forventer, at barnet vil blive
bedre til at klare sig i blandt
“normale” mennesker 50,0% 27,8% 13,0% 9,3% 54 100,0%
Regner med, at tilbuddet vil
ggre, at barnet bliver bedre
til at beskaeftige sig selv 43,4% 35,8% 17,0% 3,8% 53 100,0%
Forventer, at tilbuddet vil ggre
barnet nemmere at veere
sammen med derhjemme 40,7% 35,2% 18,5% 5,6% 54 100,0%
Regner med, at barnet bliver
bedre til at udtrykke sig 59,3% 29,6% 9,3% 1,9% 54 100,0%




Pa baggrund af tabel 4-29 har vi genereret et forventningsindeks’. Fordelingen viser, at foreeldrene til
bgrn i ABA-tilbud har den hgjeste grad af forventninger til det tilbud, de har faet.

Figur 4-15: Forzeldrenes forventninger fordelt pa de fire tiloud
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5. Den kommunale visitation

Det efterfglgende er en sammenfatning af en reekke kvalitative interviews gennemfgrt ved hjaelp af se-
mistrukturerede spgrgeguide i 13 af de kommuner, der har veeret bergrt af undersggelsen. Kommunerne
er valgt ud fra krav om at tilstreebe den hgjest mulige grad af repraesentativitet i forhold til det samlede
antal kommuner, der indgar i ETIBA-undersggelsen - det vil sige repraesentativitet i forhold til geografi,
kommunestgrrelse og befolkningsstgrrelse. | hver af kommunerne er den hovedansvarlige for visitati-
onspraksis udvalgt til telefoninterview. Der er udvalgt kommuner inden for alle de modeltyper, der ind-
gar i ETIBA, det vil sige model 1 (ABA-traening i almindelig bgrnehave), model 2 (kommunal bgrnehave
med stgtte), model 3 (amtslig specialbgrnehave) og model 4 (kommunal specialbgrnehave).

Visitationen er placeret forvaltningsmaessigt forskelligt i de enkelte kommuner, idet den i nogle kom-
muner er placeret i Socialforvaltning, andre i Bgrne- og Kulturforvaltning, Bgrn- og Ungeforvaltningen
mv. Tilsvarende er visitationen placeret i forskellige afdelinger: | nogle kommuner bliver visitationen
tilrettelagt i Peedagogisk Psykologisk Radgivning (PPR) eller i en afdeling, der arbejder taet sammen
med PPR. Afdelingerne har forskellige navne: Bgrneradgivningen, Bgrnepasning, Serviceafdelingen,
Radgivningsafdelingen, Dagpasning mv.

| kommuner med forsgg vil visitation blive tilrettelagt i den forvaltning og/eller den afdeling, som for-
sgget er blevet knyttet til.

Tilretteleeggelsen af visitation for bgrn med handicap vil typisk tage sit udgangspunkt i, at de profes-
sionelle omkring barnet (paedagogisk personale, sygehus, sundhedsplejerske) og eventuelt foreeldre
har observeret en karakteristisk adfaerd, der giver behov for nszermere undersggelse.

| kommuner med central visitationspraksis vil herefter indtraeede nogle faste overordnede procedurer,
bl.a. i dannelsen af et tveerfagligt team. Forekomsten af central visitationspolitik heenger saledes teet
sammen med tveaerfagligt teamsamarbejde.

| kommuner, hvor afggrelsen pahviler den enkelte sagsbehandler, varierer tilretteleeggelsen fra sag til
sag. Dette er navnlig gaeldende for sma kommuner. Der er dog en undtagelse fra denne regel, idet en
enkelt mindre kommune har central visitationspraksis og udelukkende benytter sig af enkeltperson,
idet sagsbehandleren selv tilretteleegger og foretager visitation.

Derudover er der i nogle mindre kommuner krav om, at visitation til amtslige specialtilbud forudsaetter
politisk bevilling i udvalg, hvilket sker efter en forudgaende indstilling fra forvaltningen om, at det er
det rette tilbud for det pagaeldende barn.

Der kan ligeledes veere forskelle i forhold til tilretteleeggelse af visitation alt afhaengig af, hvilken model
man visiterer ind til, dvs. om man visiterer ind til for eksempel en kommunal specialbgrnehave eller
en amtslig specialbgrnehave. | den sammenhaeng er der i nogle kommuner formuleret en overordnet
politik om hovedsageligt at visitere ind til én modeltype. Hensigten hermed kan vaere sa vidt muligt at
Igse problemerne lokalt eller sa vidt muligt at anvende amtets specialtilbud.



DEN KOMMUNALE VISITATION

| det kgbenhavnske ABA-tilbud har der generelt veeret forsgg med alternative metoder, der gennem-
fgres for gjeblikket. | disse forsgg er visitationen blevet tilrettelagt saledes, at der er blevet forfattet
et brev til 600 handicapfamilier (hvis adresser kommunen har faet oplyst via de fire handicapcentre i
kommunen). Brevet redeggr for tilbuddet med nye behandlingsmetoder, som ud over ABA-treening
omfatter Doman og Family Hope. Ans@gning til visitationsudvalget har skullet vedlaegges:

1) en behandlingsplan for barnet, som beskriver, hvilke mal der ligger for barnet

2) udredning og diagnose fra en bgrnepsykiatrisk afdeling, fra en bgrnepsykiater, som udreder barn
med hensyn til funktionsniveau og med hensyn til en diagnosticering inden for autismespektrum-
omradet

Derudover skal foraeldrene godkende en raekke krav i forhold til treening, gkonomiske og organisato-
riske vilkar.

Kommunerne fglger de samme generelle udredningsprocedurer, hvilket indebzerer observationer fra
foreeldre og paedagoger, eventuelt kliniske observationer samt anvendelse af relevante tests. Der er
forskel pa, i hvor hgj grad man tester fgrskole-bgrn. Inddragne fagpersoner vil sadledes afhaenge af
sagens karakter, men kan vaere paedagogisk personale, psykolog, ergoterapeut, fysioterapeut, bgrne-
psykiater mv.

| sma kommuner samt en enkelt stgrre kommune, der konsekvent visiterer til amtslig specialbgrne-
have, ggr man brug af Specialradgivningens udredning (amtslig regi).

| kommunen med forsgg med alternative behandlingsmetoder skal der foretages bade en udredning
og en diagnosticering af det pageeldende barn pa baggrund af en bgrnepsykiatrisk vurdering. Dette
fungerer som et af adgangskriterierne for at veere med i forsgget.

| forhold til tildeling af stgttetimer mv. naevner flere, at det ikke er ngdvendigt, at barnet er faeerdigud-
redt. Derudover naevner en kommune med en lokal kommunal specialbgrnehave, at nogle bgrn i visse
tilfaelde mistrives i en grad, sa man vurderer det er vigtigere at lade det starte i specialinstitution, og
sa fgrst efterfglgende foretage en egentlig udredning. Andre kommuner betoner vigtigheden af en
ordentlig udredning inden visitation.

Det fremgar af interviewene, at der er meget forskellige preemisser for den kommunale visitation. Det
er saledes szerdeles vanskeligt at generalisere nogle overordnede betragtninger pa tveers af kommu-
nerne.

Stgrstedelen af kommunerne har vedtaget en form for visitationspolitik. For alle disse gaelder, at visi-
tationen skal op i et visitationsudvalg, det vil sige, at der er en taeet sammenhang mellem en politisk
vedtaget eller i forvaltningen nedfaeldet visitationspolitik og eksistensen af et visitationsudvalg.

At tilbuddet skal veere fagligt forsvarligt er et argument, der gar igen, og med det menes, at et tilbud
skal gives pa baggrund af den udredning, der har fundet sted, i forhold til den eventuelle politik, der
er vedtaget pa omradet, i forhold til anbefalinger fra de fagfolk, man har haft ind over. Hvilket betyder,
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at det i forhold til visitationspolitik ser ud til, at visiteringen til de forskellige tilbudstyper sa vidt muligt
hviler pa den normale kommunale visitationspraksis beskrevet laengere oppe, saledes at de svageste
bgrn visiteres til specialinstitutioner osv. Undtaget er naturligvis Kgbenhavns Kommune i kraft af ABA-
forsgget

| nogle kommuner har man formuleret en overordnet politik om hovedsageligt at visitere ind til en
bestemt tilbudstype — det kan veere sa vidt muligt at Igse problemerne lokalt eller sa vidt muligt at
anvende amtets specialtilbud. Men det skal bemaerkes, at en formuleret visitationspolitik ikke haen-
ger sammen med politisk formulerede retningslinjer for, hvornar man skal anvende kommunale eller
amtslige tilbud.

Det skal bemeerkes, at én kommune skiller sig ud, idet den udelukkende visiterer til amtslige special-
institutioner — dette kunne lede til en formodning om, at man derved kan risikere at visitere bgrn til en
amtslig specialinstitution, der ud fra gaeldende opfattelse i normal kommunal visitationspraksis reelt
set ville kunne profitere bedre af et andet tilbud i en mindre specialiseret institution.

| forhold til spgrgsmalet om, hvilke tiltag der iveerksaettes for barnet, hvis der er venteliste til det "rig-
tige” tilbud, svarer alle interviewede, at man vil bakke op med stgtte i den mellemliggende periode.
Det kan vaere stgttetimer pa den nuveerende institution, stgtte i form af frikgb af foraelder, eller radgiv-
ning fra PPR eller fra amtets specialradgivning (alt afhaengig af, hvilken institutionstype/hvilken model
der er blevet visiteret ind til).

| sma kommuner fremhaeves det som en fordel, at man ofte pa trods af stram gkonomisk rammesty-
ring netop qua sin stgrrelse kan udarbejde mere smidige Igsninger. Som naevnt senere kan de ofte
stramme gkonomiske rammer dog leegge hindringer i vejen.

Der er ogsa pa dette omrade relativt store variationer. Antallet af mgder varierer, alt afhaengig af om
der er tale om statusmgder i kommunale eller i amtslige modeller/institutionstyper. For de amtslige
institutioner er lovkravet 1 gang arligt, ligesom det er lovfaestet, at der skal udarbejdes handleplaner
efter hvert statusmgde. Kommunerne har ikke indflydelse pa de amtslige statusmgder. Det ligger i
amtsregi.

Statusmgder i kommunalt regi varierer alt afheengig af lokal praksis. Lovgrundlaget er mindst to sta-
tusmgder om aret med efterfglgende handleplan. Beslutningen om hyppigheden af statusmgder samt
deltagere ligger hos forvaltningen, og mg@derne afholdes oftest i daginstitutionerne. | kommunale in-
stitutionstyper/modeller vil der ofte arligt veere flere statusmgder, end gaeldende lov kreever.

Central visitationspraksis medfgrer ikke ngdvendigvis en fast praksis i forhold til afholdelse af status-
mgder og udferdigelse af statusnotat/handleplaner. Man kan dog tale om en vis grad af sammen-
heaeng, men lokalpraksis spiller en stor rolle.

| kommunen med forsgg med alternative metoder mgdes alle, der er organiseret omkring barnet og
engageret i dets traening (det vil sige ogsa foraeldre), fast to timer ugentligt til supervision i daginstitu-
tionerne. Derudover bliver der udarbejdet halvarlige handleplaner/behandlingsplaner for barnet.
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Alle kommuner veegter foraeldreinddragelsen, men prioriterer foraeldreinddragelsen forskelligt.

For kommuner med central visitationspraksis er der ogsa ofte fast praksis pa dette omrade. Det kan
veere fast praksis om at hgre foraeldre, fér man foretager sig noget, hvilket typisk ses i mindre kom-
muner. Her kan netop kommunestgrrelsen spille ind, idet store kommuner med mange sager ikke kan
overkomme at inddrage foreeldre tidligt i forlgbet fgr visitation. Her vil der typisk veere tale om, at
foraeldre efter et visitationsudvalgsmgde eller en visitationskonference praesenteres for mulige tilbud,
som man efterfglgende far lejlighed til at komme ud at besgge. Ofte vil der vaere krav om, at man hen-
vender sig til institutionen inden besgg.

| forhold til foreeldreinddragelse skinner de overordnede forskelle mellem stgrre og mindre forvalt-
ninger igennem. | mindre forvaltninger inddrages foraeldre mere uformelt og pa et tidligere tidspunkt
i visitationen. | nogle af disse kommuner, specielt de med sag til sag-praksis og enkeltperson ift. visi-
tation, vil det dog veere sadan, at man maske nok opretholder en uformel teet dialog med forzeldrene
og udviser fleksibilitet i forhold til stgttetimer, men det er reelt et spgrgsmal, i hvor hgj grad man kan
inddrage forzeldregnsker, pa grund af stramme gkonomiske rammer.

Forzldrenes gnsker inddrages, forudsat at gnsker om fx behandling vurderes til at veere optimalt for
barnet.

Ogsa pa dette omrade er der store forskelle kommunerne imellem. Kommuner med central visitati-
onspraksis har dog i hgjere grad faste regler for revisitation end kommuner med decentral visitations-
praksis.

Der kan veere gnsker om revisitation, dels hvis der er faglige begrundelser for at revisitere barnet til en
anden modeltype, dels hvis foraeldre gnsker deres barn i en anden modeltype

Alle interviewede anfgrer, at man altid vil tage gnsker om revisitation alvorligt, men for nogle kom-
muner er der reelt meget fa tilbud at vaelge imellem.

Nogle kommuner papeger, at de reelt har meget lille erfaring med revisitation. Dette ses specielt hos
sma kommuner med decentral visitationspraksis og visitation baseret pa enkeltperson.

Revisitation kan forega i forskellige sammenhange: hos nogle kommuner vil revisitation forega pa
statusmgder, hos andre skal det over visitationsudvalget. Derudover beror valget i nogle kommuner
(specielt de med visitation baseret pa enkeltperson) pa amtets specialradgivning.

Nar det drejer sig om forsgg pa omradet, kan revisitation opfattes som et darligere tilbud, da barnet i
forsggsperioden kan veere omfattet af en bedre normering.

Pa dette omrade er der atter store forskelle mellem kommunerne. De fleste interviewede mener, at de
inden for de rammer, der lokalt er udstukket, ggr et tilfredsstillende stykke arbejde, men der kan natur-
ligvis veere utilfredshed med disse rammer, hvor de interviewede mener, at rammerne kan forbedres.
Flertallet af de interviewede anfgrer, at de forholder sig kritisk reflekterende til egne tilbud og papeger,
at de internt i forvaltningerne forbedrer praksis pa visitationsomradet i det omfang, det er muligt.
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| forhold til argumenter for placering vaegtes faglige argumenter hgjest, teet forfulgt af foraseldreind-
dragelse.

Fglgende interviewuddrag viser ogsa, hvordan det kan veere svaert at skelne mellem de to ting, nar
man rent fagligt mener, at det er ngdvendigt med opbakning fra foraeldrene:

"Fgrst og fremmest faglighed. Geografi spiller en vis rolle forstdet pa den made, at man skal sgge at
lave et lokalt tilbud, men kan det ikke gares fagligt optimalt, bruger man tilbud lsengere vaek.”

Foraeldregnsker spiller en vis rolle, men kun hvis forvaltningen fagligt kan sta inde for det. | en konkret
sag, hvor foraeldrene gnskede et seerligt tilbud, var:

“det jo vores faglighed, der sagde os, at det her ikke kan lykkes, nar vi har en sa massiv foraeldremod-
stand. Sa det er ikke alene foraeldregnsket, vi gar efter — faglighed burde derfor sta lidt for sig selv.”

Dog kan der komme en konflikt, hvor man rent fagligt mener, at barnet ikke er tjent med det tilbud,
foraeldrene gnsker, sadan som det fremgar af efterfglgende interviewuddrag:

“Vi ma som kommune tage barnets tarv. Mange gange vil foreeldre gerne lade deres bgrn blive i det
normale system, sa laeenge som muligt. Men det er ofte pa bgrnenes bekostning, for bgrnene kan ikke
rumme alle de der bgrn, vi har i en typisk bgrnehave.”

Geografi spiller typisk en rolle i de sager, hvor et barn skal kgre langt til et tilbud. Her vil kommunerne
vaere opmaerksomme pa at yde tilskud til befordring. Hvis forvaltning vurderer, at afstanden til tilouddet
indvirker for negativt i forhold til den gvrige families dagligdag, forzeldres arbejde mv. er der eksempler
pa, at en kommune i sadanne seerlige tilfeelde vil kgbe forzeldre fri til selv at passe barnet i en periode.

| henhold til Forvaltningsloven skal en afggrelse truffet af en offentlig myndighed altid begrundes i
det aktuelle lovgivningsgrundlag og den forvaltningsmaessige praksis pa omradet eller, hvis det har
status af forsgg, leve op til de for forsgget vedtagne rammer. Dette lever kommunerne ifglge alle inter-
viewede op til. Men derudover er det interessant at se pa, om der er nogle forskelle, der gar igen.

Det er vigtigt at vaere opmaerksom pa3, at det i en forsggssammenhaeng kan vaere lettere at stille spe-
cifikke krav til udredning og tilretteleeggelse af visitation mv., mens det i "ikke-forsggssammenhang”
kan veere vanskeligere at vaere konsistent, idet "materialet” (dvs. de borgere, man visiterer ind), den
politiske og forvaltningsmeessige virkelighed med videre til stadighed vil spille ind.

Der synes dog i de enkelte kommuner at veere intern konsistens, saledes at det i de enkelte kommuner
tilstreebes at fglge de samme regler generelt for bgrn med handicap, selv om det ligeledes papeges i
flere interview, at man altid vil tage udgangspunkt i den enkelte sag.

Pa tveers af kommunerne er der relativt stor forskel pa traditioner og arbejdsgange, hvilket i virkelighe-
den ggr det saerdeles vanskeligt at tegne et entydigt overordnet/generelt billede for fx kommuner med
central visitationspraksis. Det er dog muligt at uddrage nogle fa generelle tendenser.
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Der er en tendens til, at central visitationspraksis pa ét omrade sa at sige smitter af pa andre omrader.
Det vil sige: Faste procedurer kan medvirke til intern konsistens i tilretteleeggelsen af visitationen.
Saledes optraeder central visitationspraksis og teamsamarbejde de fleste steder sammen, idet kom-
muner med central visitationspraksis ogsa oftest benytter sig af teamsamarbejde. Ligeledes er der i
disse kommuner en tendens til at nedsaette visitationsudvalg, hvori visitationen afggres. En enkelt
mellemstor kommune afviger dog veesentligt fra de andre i den henseende, idet den har central visi-
tationspraksis (visiterer konsekvent til amtslige tilbud), samtidig med at visitationen tilretteleegges og
afggres af den enkelte sagsbehandler.

Man kunne have en hypotese om, at central visitationspraksis og teamsamarbejde haenger sammen
med personalemaessige ressourcer, der sa igen haanger sammen med det kommunale skattegrundlag
(og derfor i en vis forstand kommunestgrrelse). Men undersggelsen viser, at der er meget stor varia-
tion: Man ser for eksempel sma kommuner med under 10.000 indbyggere, der har central visitations-
praksis og visitationsudvalg. Det ser ud til at bero mere pa lokale traditioner og maske pa faglige og/el-
ler politiske ildsjeele. Dette kunne veere hypotesegenererende elementer for senere undersggelser af
kommunal visitationspolitik.

Forholdene i en enkelt af kommunerne stgtter tilsyneladende denne hypotese: Den ledende psykologs
speciale er autismespektrumforstyrrelse. Trods et indbyggertal pa under 10.000 har kommunen cen-
tral visitationspraksis, taet tveerfagligt teamsamarbejde og en kommunal specialbgrnehave.

Den interviewede fra kommunen papeger, at det maske kan veere en fordel, at man i kommunen har et
teet tvaerfagligt teamsamarbejde, der daekker bgrn fra 0 til 18 ar. Ogsa den interviewede i en anden lille
kommune med samme struktur bemaerker, at det er en fordel, at der sidder folk fra alle relevante fag-
grupper for at kunne holde et samlet overblik i forhold til visitation. Begge kommuner benytter sig pa
den made af deres lille stgrrelse, idet det kun er i mindre kommuner, at det er muligt at samle visitation
fra 0 til 18 ar i én instans. | de stgrre kommuner vil sagsmaengden vaere for stor.

Det fremgar af interview, at et element som erfaring spiller en meget stor rolle, og dette element haen-
ger til en vis grad sammen med kommunestgrrelse. | de mindste kommuner star sagsbehandlerne
meget alene og anfgrer, at de ofte har ringe kendskab til autismespektrumforstyrrelse, hvilket de anser
som et problem, da denne diagnose synes sa forskellig fra andre diagnoser og er meget kompliceret.
En sagsbehandler fra en lille kommune anfgrer, at “det bliver godt, nar vi bliver lagt sammen med de
andre kommuner og derved opnar et bredere vidensgrundlag”s. Hvilket igen vil give, ifdlge samme
sagsbehandler, mulighed for bedre at kunne specialisere sig inden for omrader som for eksempel
autisme.

Erfaring er derudover et vigtigt element i forhold til at sikre vidensopsamling og vidensgenerering i
kommunerne.

Kommunestgrrelsen spiller en rolle. En lokal kontekst som afstand mellem borger og forvaltning spil-
ler en stor rolle for udredning savel som visitationspolitik generelt, idet der pa nogle omrader er en
tendens til mere fleksibel praksis i mindre kommuner. Denne fleksible praksis kan give sig udtryk i en
staerk og meget uformel dialog med foraeldrene og tildeling af stgttetimer, indtil endeligt tilbud er fun-
det. Dog anfgrer de interviewede ligeledes, at der reelt ikke er mange tilbud at veelge imellem, hvilket

8 Flere interviewede fremhaever, at det er en fordel med szerligt kendskab til autisme, bl.a. fordi de oplever, at det for forzeldre
kan veaere vanskeligt at forsta. De fremhaever, at et begreb som empati er meget vigtigt, nar man skal tale med foraeldrene.
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medfgrer, at man holder en Igbende dialog med foraldrene, idet man samtidig ma ggre dem klart,
at kommunen har begraensede muligheder bade i forhold til ressourcer og i forhold til reelle tilbud at
veelge imellem.

Dermed kommer geografien i realiteten ogsa til at spille en rolle. Det er ikke ligegyldigt, hvor i landet
og i hvilken kommune man bor.

Pa baggrund af interviewingen kan man diskutere, om der eksisterer en bevidst, ekspliciteret faglig
begrundelse for at fordele bgrnene pa en made, sa de far det tilbud, som formodes at vaere det bedste,
og efter hvilke preemisser bgrnene i sa fald fordeles.

Der er meget fokus pa faglighed, selv om flere kommuner - specielt de sma — opererer inden for
stramme gkonomiske rammer. Derudover har disse kommuner ikke sa mange valgmuligheder i form
af forskellige tilbud.

Analysen viser, at erfaring, teamsamarbejde og central visitationspraksis betyder meget i forhold til at
sikre fagligt begrundede tilbud. Det teeller som et stort plus hos de adspurgte, nar de har et tveerfagligt
team at leene sig op ad.

Som det fremgar, star sagsbehandlere i nogle kommuner meget alene og har pa grund af meget fa
tilfeelde af bgrn med autismespektrumforstyrrelse svaert ved at generere erfaring og faglig viden pa
omradet. Dette ses ofte i sma kommuner med visitation beroende pa enkeltpersoner. Fglgelig ma de
lene sig op ad Amtets Specialradgivning i forbindelse med udredning, men i forhold til visitation star
de ofte selv med ansvaret. | kommuner, hvor visitation hviler pd den enkelte sagsbehandler, naevner
flere, at sammenlagningen med andre kommuner kan blive en fordel, idet man far flere ressourcer til
omradet og far mulighed for at danne sig flere erfaringer samt gge sin faglige viden pa omréadet.

Fokus pa faglighed sker oftest under hensyntagen til foraeldres motivation. De interviewede anfgrer
generelt, at gnsket om den stgrst mulige faglighed maske nok vil veegte hgjest, men at man vil ga seer-
deles langt i forhold til foreeldregnsker — ogsa selv om det maske betyder, at barnet derved ikke far det
bedste tilbud. Visitatorerne navner gentagne gange, at foraeldres motivation er noget af det vigtigste
til at sikre et optimalt forlgb. Er foraeldre ikke motiverede eller decideret imod et tilbud fra kommunen,
er det naermest dgmt til at mislykkes.

Man kan i denne sammenhaeng bringe begreber som forvaltningslov og forvaltningspraksis pa banen:
Kommunerne har maske nok fulgt forvaltningsloven ved at visitere til et bestemt tiloud, men forvalt-
ningspraksis i forhold til foreeldreinddragelse vil maske veje tungere, hvis man ved, at forzeldrene er
imod et tilbud. lkke at forvaltningspraksis gar imod forvaltningsloven — det kommer blot til at veje
tungere.

De interviewede oplever stigende foraeldrefokus pa individuelle traeningstilbud og alternative behand-
lingstilbud, hvilket for eksempel kan udmgnte sig i gnske om traeningstilbud i lokal kommunal bgrne-
have med mange stgttetimer, hvilket de frygter dels kan blive meget omkostningstungt, dels kan ga ud
over fagligheden. Nogle af de interviewede papeger, at deres kommune kun stgtter behandlingsformer
godkendt af Sundhedsstyrelsen, andre vil have faglige ekspertbedgmmelser pa, idet det anfgres, at
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visse former for behandlingsformer ikke egner sig til alle bgrn. Dette mener nogen af de interviewede
for eksempel er gaeldende for en behandlingsform som ABA.

Det er for gvrigt interessant i denne sammenhaeng, at begrebet faglighed forstas forskelligt. En ofte brugt
begrundelse for, at fagligheden er sikret, er at henvise til det tvaerfaglige teamsamarbejde, der foregar i
de kommunale forvaltninger. En anden mindre brugt begrundelse er at lade politikerne veere garant for
fagligheden. Dette sidste fremgar for eksempel af et interview, hvor det anfgres, at politikernes gnsker
er funderede i faglighed pa den made, at de har forholdt sig til en foraeldregruppe, der har fremlagt en
metode, som politikerne sa har ment har et fagligt fundament, som man kan bygge videre pa.

Dette leder frem til et interessant muligt dilemma for forsgg eller tilbud med alternative metoder (hvor
foreeldregnsker generelt veegtes meget hgjt): Sker denne vaegtning med udgangspunkt i uvildig fag-
lighed?

Projektlederen i det efterfglgende interviewuddrag ser ikke umiddelbart noget problem:

“Politikernes gnsker er jo funderetifaglighed pa den made, at de har forholdt sig til en foraeldregruppe,
der har fremlagt en metode, som politikerne sa har ment har et fagligt fundament, som man kan
bygge videre pa. Sa det er det, der er gaet ned igennem hele forvaltningshierarkiet, nemlig at
praemissen for at lave forsgget (der er saerdeles dyrt) er, at der er bevilget penge til det hele. Sa man
kan sige, at fagligheden har en meget hgj vaegtning forstaet pa den made, at man har sgrget for, at
gkonomien er til det, og sgrget for at veelge de Igsninger — i samarbejde med foraeldre i gvrigt - som
man mener er bedst fagligt”.

Det fremgar af de foretagne interview, at foraeldreinddragelse i det omfang, det er muligt, veegtes hgijt.
Men specielt de sma kommuner (og en mellemstor, der udelukkende benytter sig af amtslige tilbud for
f@rskolebgrn inden for autismespektret) har reelt set ikke mange valgmuligheder.

Motivationsaspektet vurderes af de interviewede til at veere afggrende, forstaet saledes at der i de ad-
spurgte kommuner er en klar holdning til, at foraeldrene skal vaere indforstaede med det tilbud, kom-
munen anviser, idet foraeldres motivation som ovenfor naevnt er afggrende for et tilbuds succesfulde
implementering.

Kommunerne oplever i stigende grad, at foreeldrene gnsker alternative behandlingstilbud og samtidig

vaelger specialinstitutioner fra, idet de hellere vil have, at deres barn gar i en normal institution med

mest mulig stgtte, ekstra timer og specialekspertisen etableret pa den enkelte daginstitution. | deres
iver efter at fa disse tilbud igennem for deres barn er foreldrene ofte seaerdeles aktive. Interviewene
med de kommunale visitatorer peger pa, at foraeldrene kan ga to veje:

1. Procedure A: Den traditionelle procedure gennem forvaltningen (dette ses flere steder i interviewe-
ne). Forzeldre med gnsker til alternative behandlingsmetoder, udvidet stgtte mv. vil ga til forvaltnin-
gen i form af fx sagsbehandleren, der, hvis gnsket overskrider de budgetmaessige rammer, vil skulle
bringe det videre op i det politiske system. | et konkret eksempel har foraeldrene fremfgrt et gnske,
hvor man internt ikke har kompetence til at tage beslutning. Her har PPR eller Bgrn og Unge-team
bragt gnsket videre til bgrn og unge-udvalget (med alle relevante akter vedrgrende sagen), der igen
indstiller til gkonomiudvalget, der sa evt. bringer det op til en byradsbeslutning.
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2. Procedure B: Den utraditionelle procedure direkte til politisk niveau (dette ses bl.a. hos de to kom-
muner med forsggsordninger). Dette er en procedure, der gar uden om det normale forvaltnings-
maessige led: Forzeldre kan samle sig i en stgrre interessegruppe og eventuelt inddrage interesse-
organisationer som for eksempel Hjerneaktiv (Doman-metoden) og ABA-foreningen (ABA-traening).
Faler de sig ikke tilstreekkeligt taget alvorligt af forvaltningen eller fgler, at der sker for lidt i “sagen”,
kan de ga direkte til politikere (fx i relevante udvalg) og foreleegge sagen for disse. | de konkrete
eksempler har det givet sig udslag i, at foreeldre har haft en seerdeles taet dialog med politikere.

For Kgbenhavns Kommunes vedkommende er foraeldre bade fgr og under dette forsgg gaet direkte til
politikerne. Fglgelig har der som udgangspunkt vaeret en raekke politikere, der har haft en taet dialog
med forzeldrene. Under forsggsperioden har projektledelsen generelt oplevet, at de almindelige kom-
mandoveje ikke er blevet fulgt, men at foraeldregruppen er gaet direkte til det politiske niveau.

For en anden kommunes vedkommende er et foreeldrepar gaet til det politiske niveau og har faet fore-
traede for bgrneudvalget med deres gnske om at fa bevilget et ABA-pilotprojekt efter i fgrste omgang
at have faet afslag fra forvaltningen begrundet i det store belgb i forhold til forvaltningens budget. Bgr-
neudvalget bevilligede i fgrste omgang en tilleegsbevilling. Sagen skulle herefter op i gkonomiudvalg
og i byradet, og gik den igennem begge steder, vil det komme til at bero pa en politisk tillaegsbevilling
| sa fald ville forvaltningen vaere underlagt den politiske beslutning.

Som det er naevnt tidligere, synes resultatet af visitationsprocessen at vaere, at bgrnene visiteres,
saledes at de bgrn, der er svage, hvad angar 1Q, selvhjelp og kontakt, visiteres til de amtslige eller
kommunale specialbgrnehaver, mens de bgrn, der er mindre svage pa disse omrader, visiteres til
normalbgrnehave med serlig stgtte. Dette geelder dog kun som en gennemsnitlig betragtning. Ser
man pa spredningen i bgrnegrupperne, hvad angar intelligens, selvhjelp og kontakt, er den ret stor
(se fig. 5-1til 5-3). Vi har i dette tilfeelde valgt boxplottet som frafisk fremstilling, idet disse figurer viser
maksimum- og minimumvaerdierne samt median og kvartiler. Derved far man en fornemmelse for de
forskelle der er i bgrnegruppen indenfor de enkelte typer af tilbud. Iszr er der en stor spredning i IQ
blandt bgrnene i ABA-tilbuddet, mens de gvrige bgrn der er placeret i normalbgrnehave med stgtte, er
snaevrere defineret og har et hgjere funktionsniveau hvad angar I1Q og selvhjeepsferdigheder. Der er
en stor spredning i autismescoren hos de bgrn, der er placeret i amtsligt specialtilbud, men det samme
geelder bgrnene i kommunal bgrnehave med stgtte. Fordelingen kunne tyde pa, at den faglige vurde-
ring af barnets evne til at klare sig i en almindelig bgrnehave hvad angar 1Q og selvhjaelpsfeerdigheder
indgar som en vaesentlig preemis for visitationen til denne type tilbud, mens evnen til sociale kontakt
betyder mindre. Der kan her ogsa vaere andre hensyn, der ggr sig gaeldende. Disse hensyn kan som
ovenfor omtalt veere:

1. Hensynet til at afstanden mellem dagtilbud og hjem ikke bliver for stor.

2. Hensynet til foreeldrenes gnsker.

Det kgbenhavnske ABA-forsgg adskiller sig helt fra ovenstaende mgnster ved at have en gennem-
snitlig fordeling og en stor spredning i bade 1Q-niveau, selvhjelpsfaerdigheder og autismespecifikke
traek. Derimod har bgrnene en markant anden social baggrund, idet deres foraeldre gennemsnitligt har
laengere uddannelse og en mere stabil beskaeftigelsessituation end gennemsnittet af de gvrige foreel-
dre (se afsnit 4.6), og de har de stgrste forventninger til det tilbud, de har faet (se afsnit 4.5). Man kan
antage, at sadanne foraeldre optreeder mere selvsikkert over for forvaltningen, at de i hgjere grad er i



stand til at omgéa de normale forvaltningsmaessige procedurer, og at de er mere velinformerede, nar
det drejer sig om alternative tilbud og forsgg. Ovennavnte interview med visitatorer synes at stgtte
en sadan betragtning, idet processen omkring visitationen til det alternative ABA-tiloud i Kgbenhavns
Kommune i hgj grad har veeret karakteriseret ved en direkte kontakt mellem foraeldre og politikere.

| det tilfaelde, hvor foreeldrenes viden og indsigt sikrer et relevant fagligt valg for det enkelte barn, er
sadanne beslutningsprocesser en fordel for barnet. Men der eksisterer ogsa en risiko for, at processen
tilsidesaetter professionel viden og erfaring og afkobler den direkte dialog mellem professionelle og
foraeldre, som maske i nogle tilfeelde ville vaere det bedste for barnet.

Figur 5-1: ‘Boxplot’ der viser spredningen i barnenes 1Q inden for de forskellige typer af tilbud®.
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Figur 5-2: ‘Boxplot’ der viser spredningen i barnenes VINELAND-kvotient inden for de forskellige
typer af tilbud.
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Figur 5-3: ‘Boxplot’ der viser spredningen i barnenes autisme-score inden for de forskellige typer af
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6. Fra teori til praksis

| de foregaende afsnit har vi set pa, hvad der karakteriserer de bgrn, vi har med i vores undersggelse.
Vi har set pa familiernes situation og de vanskelige valg, de star overfor, nar de skal tage stilling til,
hvilket tilbud der vil veere bedst for deres bgrn. Samtidig har vi set pa, hvilke forhold kommunerne ser
pa, nar de tager stilling til, hvad de skal anbefale foraeldrene forud for en visitation af bgrnene.

Men hvor repreesentativ er vores ‘lille’ udvalgte gruppe bgrn, og hvilke overvejelser ggr man sig inter-
nationalt om arsagerne til autisme, udbredelsen af f&anomenet og indsatsen?

Svarene pa disse spgrgsmal vil vi ganske kort forsgge at indkredse i det fglgende.

Autisme forstas i dag som en livslang tilstand, der optraeder i 0,6% af befolkningen (Hill og Frith 2003).
Kommunerne skal saledes vaere forberedt pa at have autismespecifikke tilbud til 6 ud af 1000 bgrn. Tre
fierdedele af disse bgrn vil veere drenge, dog vil overhyppigheden af drenge falde i den del af spektret,
hvor bgrnene samtidig karakteriseres som retarderede (Volkmar et al. 2004). Mellem 25 og 40% af
bgrn med en autismediagnose vil vaere betegnet som retarderede med en intelligenskvotient under
70 (Baird et al. 2000, Chakrabati og Fombonne 2001).

| neervaerende undersggelse er forholdet mellem drenge og piger 4:1. 40% af bgrnene er sa darligt
fungerende, at de kun kan 1Q-males med BAYLEY. Resten af bgrnene kan males med WPSSI-R. En
tredjedel af bgrnene har en IQ pa under 41, mens en tredjedel ligger over 64. Der er saledes tale om en
meget stor spredning, hvad angéar graden af retardering, og i forhold til ovennaevnte generelle forhold
er der flere bgrn i undersggelsen, der kan betegnes som retarderede, end der forventes at veere blandt
bgrn med ASF. Dette kan skyldes, at autismen bliver opdaget senere hos bgrn, der er gennemsnitligt
intelligente.

Den hyppigste lidelse, som optraeder i forbindelse med ASF i vores sample, er epilepsi, som forventes
at bergre 17% af bgrn med autisme (Volkmar et al. 2004, Fombonne 2003). | vores eget sample er kun
3% af bgrnene bergrt af epilepsi. Dette har vi ikke umiddelbart nogen forklaring pa.

Der er rent teoretisk ingen biologiske markgrer i forbindelse med ASF-diagnosen, og diagnosen bygger
derfor alene pa iagttagelse af adfaerd og psykologiske test (Hill og Frith 2003). Tilstanden er arvelig, men
selve funktionsnedseettelsen er ogsa bestemt af miljg og opvaekstforhold. Ved en sneever definition pa
autisme er det kun i 36% af de tilfeelde, hvor den ene af to enaeggede tvillinger har diagnosen, at den
anden ogsa far diagnosen. Anleegger man en bredere definition, gzelder det op til 90% (Bailey et al.
1995). Vi star saledes over for en tilstand, hvor biologisk identiske individer kan veere meget forskelligt
pavirket af autismespektrumfor-styrrelsen, og hvor man derfor ma antage, at forstyrrelser i opvaekstfor-
hold og forskelle i indsats kan veaere ret afggrende for problemets sveerhedsgrad og sociale betydning
(Volkmar et al. 2004). Dette forklarer noget af baggrunden for den bekymring og opmaerksomhed over
for problemet, som preeger bade professionelle og foraeldre, som vi mgder dem i de foretagne inter-
view. Ogsa inden for forskningen tilleegger man indsats og miljg en afggrende betydning.

| interviewene med foraeldrene optraeder der ofte en usikkerhed over for resultater fra professionelle
vurderinger og test. Usikkerheden gar pa, i hvor hgj grad disse vurderinger og test identificerer bar-
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nets reelle evner og kompetencer. Nogle har oplevet, at deres barn bade har kunnet mere, end de
professionelle mente, de kunne, og ogsa udviklet sig mere, end de professionelle mente, de ville.
Dette kan ikke afvises. Bgrn med ASF kan givetvis miste noget af deres kompetence, nar de placeres
i en professionel testsammenhang sammen med en fremmed voksen. Deres feerdigheder kan ogsa
veere kontekstuelt knyttet til bestemte sammenhange. Samtidig kan de givetvis udvikle sig forskelligt.
| forbindelse med asperger syndrom diagnosen er fraveer af sproglig og kognitiv forsinkelse saledes
et vaesentligt kriterium. Dette kriterium er dog forbundet med en vis grad af tilfeeldighed, idet men-
nesker med ASF kan udvikle sig langsomt sprogligt og senere indhente eftersleebet (Prior et al. 1998,
Gilchrist et al. 2001). Netop dette faanomen er omtalt af foraeldre i den kvalitative interviewing i vores
undersggelse. Der er dog ingen forklaringer pa de store forskelle i funktionsniveau og sprogligt niveau
(Hill og Frith 2003). Den ujeevne personlige udvikling og de store forskelle i funktionsniveau giver bade
foraeldrene og den udefrakommende betragter fornemmelsen af ikke at vide, hvad der foregar i barnet
og en usikkerhed, hvad angar barnets potentialer

Forskningsverdenen har lenge vaeret opmaerksom pé, at omkring 20% af foreeldrene i en undersg-
gelse oplever, at deres barn udvikler sig normalt i de fgrste 12-18 maneder, hvorefter den mentale og
sproglige udvikling gar i sta eller ligefrem gar tilbage (Volkmar et al. 2004). Det har pa denne baggrund
vaeret drgftet, hvorvidt ASF kunne fremkaldes af den vaccine mod maeslinger, som mange bgrn far i
denne alder, og saddanne forestillinger har vi ogsa mgdt i vores interview med foraeldrene. Kontrol-
lerede undersggelser, der sammenligner hyppigheden af autisme i forhold til eendringer i sadanne
vaccinationsprogrammer, har dog ikke kunnet pavise en sddan sammenhaeng (ibid.). Det er stadig
uafklaret, hvad der er baggrunden for sddanne “sene udbrud” eller "regression”.

Interessen for at knytte psykologiske og adfserdsmeessige karakteristika sammen med neurologiske
fund har veeret stor, men uden at man af den grund er naet frem til stabile konklusioner (Volkmar
et al. 2004). Forskningen fokuserer pa forskellige omrader af hjernen alt efter forskernes grundlzeg-
gende antagelse om, hvad der er det centrale problem i autismespektrumforstyrrelser. De forskere,
der antager, at det centrale problem er evnen til emotionel og social empati fokuserer pa det centrale
limbiske system, mens de forskere, der er optaget af motoriske funktioner, fokuserer pa cerebellum
(lillehjernen). De forskere, der ser den manglende sortering af impulser og indtryk som det primeere,
fokuserer pa de corticale regioner i hjernen, mens forskere, der antager, at det er den manglende evne
til tage initiativer, seendre aktivitet, samt udvikle strategier og prioritering, fokuserer pa frontallapsde-
fekter (Bailey et al. 1998). De mange forskellige forklaringer og neuropsykologiske karakteristika peger
pa, at forstyrrelsen rammer et bredt udsnit af neurale systemer, og at der samtidig er tale om, at andre
systemer efterlades fuldstaendigt intakte (Volkmar et al. 2004).

Den neurologiske diskussion og forskellige psykologiske teorier afspejler sdledes den manglende af-
klaring af spgrgsmalet om, hvad der er den biologiske kerne eller den centrale psykologiske karakteri-
stik af funktionsnedseettelsen.

| stedet for en eksakt viden om, hvordan ASF opstar, arbejder man i forskningsverdenen med forskel-
lige psykologiske modeller, der sammenfatter de psykologiske faanomener, som knytter sig til autisme
i et hierarki, hvor nogle faanomener tilleegges primeer betydning og andre tillaegges en sekundaer
betydning. Overordnet set er der tre vaesensforskellige modeller, som g@r sig geeldende i den psyko-
logiske og paedagogiske diskussion (Volkmar et al. 2004, Hill og Frith 2003):
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1. Theory of mind-modellen, ifglge hvilken den centrale funktionsnedsaettelse er en reduceret evne til
at seette sig i andres sted og danne sig billeder af andre menneskers intentioner, behov og tro samt
definere egen situation til forskel fra dette (Baron-Cohen et al. 2000).

2. Weak central coherence-modellen, ifglge hvilken den centrale funktionsnedsaettelse er en reduceret
evne til at skabe sammenhang mellem adskilte stimuli og integrere disse i et meningsfuldt helheds-
indtryk (Happé and Frith 1996).

3. Executive dysfunction-modellen, ifglge hvilken den centrale funktionsnedsaettelse er en reduceret
evne til at sortere information, fokusere, frasortere irrelevante informationer, tilegne sig abstrakte
regler og fastholde og generere malsaetninger (Pennington og Ozonof 1996).

Alle tre modeller forklarer de samme faeanomener, men identificerer det grundleeggende indlzerings-
problem pa forskellig made. Pa baggrund af vore forelgbige observationer og interview forventer vi
ikke, at de danske tilbud har en intention om at tage eksplicit udgangspunkt i den ene eller den anden
model, men snarere, at man mere eller mindre bevidst forholder sig til det, som i det enkelte konkrete
tilfeelde er det mest fremtraedende problem.

Hvis der fx er tale om et barn, der i sarlig grad bliver ophidset og rasende ved pavirkning af mange
forskellige farveindtryk, lyde og mennesker, la&egger man vaegt pa at skeerme barnet for sddanne pa-
virkninger, og nar de er uundgaelige, forbereder man barnet pa de forandringer, der vil indtrzeffe.
Hvis det er et barn, der i seerlig grad gar i sta i repeterende handlemgnstre og mangler evnen til at
planlaegge simple opgaver i hverdagen, gar man ind og saetter graenser for monotonien, laegger tids-
planer og etablerer en fast struktur af rutiner for, hvordan opgaver lgses.

Behandlingsmaessigt kunne summen af de overvejelser, som indtil videre er gennemgaet, pege pa, at

forskellige bgrn har brug for forskellige tilbud pa forskellige tidspunkter under deres opveekst (Volk-

mar et al. 2004). En fleksibel indsats, som abner for individuelle forskelle i evner, kontekst og behov,

synes at fremme effekten (Andersen og Romanzyk 1999). Dette synes ogsa at veere det overordnede

udgangspunkt for malrettede treeningsprogrammer som ABA, sadan som vi har observeret paeda-

gogikken herhjemme. Men ogsa paedagoger uden for ABA anlaegger et meget individuelt tillempet

program, nar de tilretteleegger den paedagogiske indsats over for det enkelte barn. Det drejer sig om at

tage udgangspunkt i barnets specifikke udviklingsniveau og familiens mest patreengende problemer.

Nar der er tale om psykologiske tilgange inden for en kognitiv tradition, opstilles der i visse tilfaelde

félgende systematiske krav til en malrettet paedagogisk indsats (Rogers 2000):

1. Definere, hvad der er gnskelig adfaerd.

2. Definere, hvad der er konsekvenserne af en given adfeerd.

3. Definere, hvad der er kriterierne for, at malene for adfaerd er opnaet.

4. Have en strategi for vedligeholdelse af gnsket adfzerd.

5. Have en teori om muligheden for, at adfeerdsaendringen vedligeholdes i nye og anderledes situa-
tioner.

Dette er kort fortalt de vigtigste erkendelsesmaessige forudsaetninger for den paedagogiske indsats.
Ikke forstaet pa den made, at den enkelte padagog refererer til disse diskussioner, nar vedkommende
tilrettelaegger sit arbejde i det daglige, men forstaet sadan, at de paedagogiske traditioner, vedkom-
mende er pavirket af, pa den ene eller anden made ma forholde sig til det, man inden for epidemio-
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logien, neurologien og neuropsykologien ved om feenomenets udbredelse og karakteristika. Hvis det
var ligegyldigt, hvad man gjorde, var det ogsa omsonst at ga op i, om barnet fik tilstraekkelige udfor-
dringer. Usikkerheden omkring prognosen og usikkerheden omkring miljgets og indsatsens betydning
gdr det derimod vigtigt, at man eksperimenterer med forskellige former for indsats. Og usikkerheden
omkring de centrale neuropsykologiske karakteristika abner samtidig op for forskellige paedagogiske
tilgange, der forekommer lige fornuftige om end deres preemisser er forskellige.

| det efterfglgende vil vi se neermere pa, i hvilken udstraekning den praktiske psedagogiske indsats
afspejler forskelle i menneskesyn og problemforstaelse, og hvorvidt psedagogerne er i stand til at
handle konsistent ud fra disse forskelle.
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DEL Il
1. Den pedagogiske praksis

Den efterfglgende analyse af den padagogiske praksis er baseret pa radata fra etnografiske feltstu-
dier™ iforaret 2006 samt spgrgeskema udsendt til peedagoger i efteraret 2006. De etnografiske studier
omfattede observationer og interview inden for de tilbud, som 17 af de 54 bgrn havde faet.

Hensigten med denne analyse er at indkredse de paedagogiske metoder, som i praksis er blevet ind-
draget i daginstitutionerne. Det er saledes ikke intentionen at ga ind i den paedagogiske faglitteratur
med henblik pa en diskussion af forholdet mellem det, man ggr, og det man burde ggre, men alene
at preesentere metoderne som de forstads og anvendes i den (danske) praksis. Spgrgeskemadata sup-
plerer observationer og interview ved at hente data om udbredelsen af de synspunkter, metoder og
teknikker, som kommer til syne i observationer og interview.

Det er saledes muligt at naerveerende analyse overser elementer, som navnes i litteraturen eller kunne
findes i andre institutioner end de observerede, men i sa fald er det, fordi de er fraveerende i den kon-
krete praksis i netop disse institutioner for smabgrn.

Hvis et element kun optraeder i en enkelt institution, men tilskrives TEACCH, er det integreret i beskri-
velsen, men kommenteret, at det ikke er et generelt forekommende element.

Herved fremstar en beskrivelse af den faktiske pasedagogiske praksis i daginstitutionerne, uden "for-
urening” fra teoretiske elementer, som ikke er til stede i praksis. | forhold til de enkelte paeedagogiske
redskaber, som fx arbejdsborde og drill-lister, gar beskrivelsen her ikke i dybden, men konstaterer, at
redskabet anvendes.

Det forudsaettes dermed, at lseseren har et vist forhandskendskab til dette seerlige paedagogiske felt.

Betragtet som etnografisk feltstudie er der tale om et meget kort og koncentreret forlgb, idet det
omfatter i alt 40 observationsdage fordelt pa 17 forskellige steder, hvor bgrn og psedagoger mgder
hinanden. Disse forskellige steder kan veere forskellige bgrnehaver med enkeltintegrerede bgrn eller
forskellige 'stuer’ pa samme amtsinstitution. Da den paedagogiske praksis tillige kan varriere fra dag
til dag som led i en ugeplan eller manedsplan eller vaere afhaengig af det pagaeldende barns specielle
problemer, er der gjort en del ud af samtaler og interview med psedagogerne under opholdet. Disse
samtaler og interview tager udgangspunkt i det observerede, men bruger pseedagogen som informant
vedrgrende spgrgsmalet, om det observerede er udtryk for noget generelt eller noget ekseptionelt,
og om det er forankret i lokale normer eller en padagogisk forstaelse, som knytter det mere stabilt
sammen med en bestemt paedagogisk praksis. Data fra observationer, samtaler og interview kaedes
sammen til et helhedsbillede af den psedagogiske praksis og forstaelse, hvad angar fglgende temaer,
som pa forhand var fastlagt som udgangspunktet for feltstudierne:

10Etnografiske feltstudier retter sig mod at give en sammenhangende beskrivelse af de involveredes made at teenke og handle
pa ved pa baggrund af udsagn og iagttagne handlinger at skabe et sammenhaengende billede af praksis og de forestillinger,
der ligger bag. Fremstillingen, der udvikler sig fra de fgrste optegnelser (etnografiske noter) til et sammenhaengende billede
‘thick description’, er hele tiden genstand for justering og validering gennem dialogen med paedagogerne som betragtes som
informanter i forhold til den praksis, de selv er en del af (Geertz 1973, Spradley 1979).
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1) Fysisk skeermning, overskuelighed, regelmaessighed.

2) Den paedagogiske praksis. Peedagogens/padagogernes virkemade, arbejdsfacon og samarbejde.
3) Dagligdagens sammenhaeng.

4) Forzeldresamarbejdet.

5) Hvordan forberedes bgrn og paedagoger inden for normaltilbud til at modtage bgrnene?

Fordelingen pa de fire organisatoriske tiloud er som fglger:

1: ABA-traening 5 observationer/interview
2: almindelig bgrnehave med stgttepaedagog 4 observationer/interview
3: amtsinstitutioner 4 observationer/interview

4: kommunale bgrnehaver med specialgrupper 4 observationer/interview

Selv om observationerne fylder mere i tid end samtaler og interview, er det igennem disse sidste, at
iagttagelserne kan generaliseres. Fgrst nar vi kobler det, paeedagogerne ggr, sammen med en bestemt
forstaelse af bestemte paedagogiske problemstillinger og mal, bliver vores iagttagelse interessant.
Analysen fokuserer saledes i mindre grad pa uoverensstemmelser mellem det, de siger, og det de
gdr, idet det ikke er dens mal at 'afslgre’ sddanne modsigelser pa baggrund af to dages observationer.
Malet er at indkredse de generelle tendenser inden for de enkelte typer af tilbud.

| det efterfglgende gennemgar vi de relationer, der er mellem den overordnede paedagogiske forsta-
else hos praktikerne og den konkrete daglige praksis, sddan som vi har kunnet observere den under
vores ophold pa de enkelte tilbud. Gennemgangen er organiseret pa den made, at vi fgrst gennemgar
TEACCH-modellen og observationerne af de tilbudsmodeller, der knytter sig mere eller mindre teet til
dette koncept (2, 3 og 4). Derefter gennemgar vi ABA-modellen og de tilbud, der knytter sig til dette
koncept.

Som TEACCH er set praktiseret i disse institutioner, bestar paedagogikken dels af en raekke igjnefal-
dende paedagogiske redskaber, dels af et seerligt perspektiv pa handicappet, barnets livsbetingelser
og de rammer, barnet skal tilbydes for at trives bedst. Dette perspektiv vil her blive defineret som det
epistemologiske grundlag.

| det fdlgende afsnit vil epistemologien, peedagogikken og de centrale psedagogiske redskaber blive
gennemgaet.

Epistemologi og paedagogik
Oplysningerne nedenfor bygger dels pa observationer, dels pa samtaler og interview med paedago-
gerne.

Handicapsynet

Inden for den TEACCH-inspirerede paedagogik i Danmark er handicapsynet kendetegnet ved en ud-
bredt accepterende indstilling til handicappet. Man anerkender barnets behov for fysisk og social
struktur og bestraeber sig pa at systematisere omgivelserne, sa barnet udsaettes for sa fa forstyrrende
stimuli som muligt. Denne opfattelse af, at omgivelserne skal tilpasses barnet, og ikke omvendt, er et
helt centralt element i peedagogikken.



DEN PAEDAGOGISKE PRAKSIS

| forleengelse af dette handicapsyn ligger da ogsa alle de her observerede TEACCH-inspirerede prak-
sisser i specialinstitutioner eller i specialgrupper i typiske bgrnehaver.

Et veesentligt element i en TEACCH-baseret padagogik er fenomenet skeermning. Da TEACCH som
navnt er baseret pa et accepterende og beskyttende handicapsyn, forekommer en omfattende skaerm-
ning af bgrnene, fysisk savel som socialt (dette bliver neermere beskrevet senere). Den sociale skaerm-
ning resulterer saledes i en afvaergende holdning til konflikter, og store bestreebelser pa at mindske
stressniveauet hos bgrnene.

De mal, der opstilles for barnets udvikling, er naturligvis meget individuelle, og justeres Igbende i
barnets bgrnehavetid. Alle peedagoger i disse observationer er ganske afklarede omkring tilbuddets
muligheder: de mener, det er muligt at give bgrnene en god barndom, at hjeelpe dem til at udvikle sig
vha. struktur i hverdagen, som skaber overskuelighed og mindsker stressniveauet. Men en helbre-
delse vil aldrig komme pa tale, i mange tilfelde end ikke en normalisering af barnets faerdigheder, sa
det kan bega sig i en almindelig skole.

Psedagogikken i praksis
| omtalen af méalet med paedagogikken optraeder saledes kategoriseringer som fx: “en god dag”, “en

god barndom”, "en glad pige”, "en tryg hverdag i bgrnehaven” som veerende betydningsfulde ar-
bejdskategorier.

Fglgende citater til illustration af dette er hentet fra observationsrapporterne:

“Denne ro tilstraebes pa stuen, og det er et mal, at bgrnene skal vaere rolige og beskaeftiget med
noget “meningsfuldt” og ikke bruge for meget tid pa at “dimse rundt”. Hverdagen skal helst forega
i et roligt og stabilt tempo, ligesom paedagogerne selv udstraler ro og stabilitet.”

(Etnografisk note)

"P siger, at selvhjulpenhed ikke er et mal i sig selv for paedagogikken. For hende er det snarere et mal,
at bgrnene skal have en god dag, og der skal vaere en god kontakt mellem hende og det pagaeldende
barn. Det er fint, hvis et barn selv er motiveret til at tage sine stgvler af, men hun ville ikke tage en
konflikt med barnet for at fa ham/hende til det. Da jeg senere vender tilbage til dette tema med B
under interviewet, bruger hun udtrykket “for hvis skyld er det lige vi vil ggre det?”. Det er et udtryk
jeg har hgrt anvendt flere gange pa disse to dage, og det fremtraeder som en refleksionskategori, de
anvender i forbindelse med paedagogiske diskussioner.”
(Etnografisk note)

Pzdagogerne giver generelt udtryk for stor respekt for bgrnenes integritet, for at de er "hele”
mennesker, med hver deres personlighed, som fx selvstimulering er en del af. Som led i denne respekt
ma de derfor afggre om bgrnenes selvstimulerende handlinger skal bremses helt, begraenses, eller
accepteres. Generelt bliver selvstimulering tilladt i yderst begraeenset omfang, idet det respekteres
at det er en made for barnet at slappe af pa og finde ro. Det tilstraebes dog at bgrnene indgar
i “meningsfulde” aktiviteter, og selvstimulerende adfeerd bliver udelukkende accepteret som en
ganske kortvarig pauseaktivitet.
(Etnografisk note)
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Samveaer med almindelige bgrn

| nogle af specialgrupperne i tilbudstype 4 forekommer overvejelser omkring integration af barnet
med autisme, og der arbejdes mere eller mindre malrettet med omvendt integration af de mest velfun-
gerende bgrn. Denne integrationsmulighed findes selvsagt ikke i tilbudstype 3 (Amtsinstitutioner™).

Tabel 7-1viser, at ca. en tredjedel af barnene i de TEACCH-inspirerede grupper har samvaer med
almindelige born i over 6 timer om ugen.

Antal Procent (%)
Aldrig 18 50,0
Under 2 timer om ugen 5 13,9%
Mellem 2 og 5 timer om ugen 1 2,8%
Mellem 6 og 15 timer om ugen 3 8,3%
Mere end 15 timer om ugen 9 25%
Total 36 100%

Den omvendte integration gennemfgres ved, at nogle udvalgte almindelige bgrn inviteres ind i spe-
cialgruppen for at lege. Peedagogerne beretter samstemmende, at det er meget populeert blandt de
gvrige bgrn at komme pa besgg. Afhaengig af det enkelte barns behov igangsaetter paedagogerne for-
skellige spil og lege, eller lader bgrnene lege frit, men er til stede til at afhjaelpe konflikter. Ofte foregar
integrationen dog pa legepladsen, hvor specialgruppens bgrn blandes med de gvrige bgrn. Denne
kontakt foregar ofte uden megen intervention fra paedagogernes side.

| spgrgeskemaet har vi spurgt peedagogerne om, hvilken form for stgtte bgrnene far til at komme i
kontakt med andre bgrn. Nedenstaende tabel viser fordelingen af svarene. Det, der er mindst udbredt,
er den form, hvor man treener barnet i et spil, inden det skal spille med almindelige bgrn (8,8%), mens
de gvrige former, der naevnes, bruges over for en femtedel og en tredjedel af de bgrn som indgar i
TEACCH-inspirerede tilbud. Omkring 60% af bgrnene i disse tilbud er principielt afskaret fra kontakt
med almindelige bgrn.

Tabel 7-2 Stotte til kontakt og samvaer med normalt fungerende bgrn (TEACCH)

Ja Nej Arbejder Total
i en institution
med kun
udviklingsforstyrrede
bgrn

% % % Antal %
Hjeelper barnet med at kontakte nornalt
fungerende bgrn 22,9% 14,3% 62,9% 35 100,0%
Igangsaetter lege eller spil for barnet og
normalt fungerende bgrn 22,9% 14,3% 62,9% 35 100,0%
Jeg treener barnet i et spil inden det skal spille
med normalt fungerende bgrn 8,8% 26,5% 64,7% 34 100,0%
Jeg stgtter barnet mens det spiller med normalt
fungerende bgrn 17,1% 20,0% 62,9% 35 100,0%
Jeg er til stede mens barnet spiller eller leger med
normalt fungerende bgrn for at afhjeelpe konflikter 31,4% 5,7% 62,9% 35 100,0%

1 Bgrnene i dette tiloud er medtaget i de fglgende tabeller, da det er vores principielle interesse at kunne sammenligne ABA-
tilbuddet med de gvrige tilbud. Men for en del af spgrgmalene vil svarene af samme grund vaere domineret af bgrn, der slet ikke
har mulighed for kontakt til almindelige bgrn, hvilket betyder at paedagogen svarer, at vedkommende arbejder i en institution,
der udelukkende omfatter bgrn med udviklingsforstyrrelser.
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Tabel 7-3 viser, at naesten 60% af bgrnene har over 6 timer om ugen, hvor de er sammen med andre
bgrn med udviklingsforstyrrelser, mens lidt over en fjerdedel aldrig har denne form for samveer.

Tabel 7-3: Barnets samvaer med andre bgrn med andre udviklingsforstyrrelser (TEACCH)

Antal Procent (%)
Aldrig 10 27,0
Under 2 timer om ugen 4 10,8
Mellem 2 og 5 timer om ugen 1 2,7
Mellem 6 og 15 timer om ugen 1 2,7
Mere end 15 timer om ugen 21 56,8
Total 37 100,0

Paedagogerne er endvidere blevet spurgt, hvor meget reel kontakt de vurderer, at barnet har med de
bgrn, som de har samveaer med. Med reel kontakt menes, at barnet reagerer pa samvaeret ved at imite-
re dem, at de opnar feelles opmaerksomhed, eller at der opstar verbal eller nonverbal kommunikation.
Tabel 7-4 viser, hvordan den reelle kontakt vurderes i forhold til almindelige bgrn, bgrn med autisme
og bgrn med andre udviklingsforstyrrelser. Her ses det, at flest peedagoger vurderer, at der ingen reel
kontakt er mellem barnet og almindelige bgrn. Endvidere ses det, at over halvdelen af paedagogerne
vurderer, at der er en del reel kontakt eller reel kontakt det meste af tiden, nar barnet har samvaer med
bgrn med andre udviklingsforstyrrelser. Samvaeret med bgrn med andre udviklingsforstyrrelser frem-
star sdledes som det der giver anledning til mest reel kontakt.
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Tabel 7-4: Bornenes reelle kontakt med andre bern (TEACCH)

Der er ingen Der er Der er en del Der er reel Total
reel kontakt djeblikke reel kontakt kontakt det
med reel meste
kontakt af tiden
% % % % Antal %
Barnets reelle kontakt nar
barnet er sammen med bgrn
med andre udviklings-
forstyrrelser 14,8% 29,6% 33,3% 22,2% 27 100,0%
Barnets reelle kontakt nar det
er sammen med normale bgrn 30,8% 26,9% 19,2% 23,1% 26 100,0%
Barnets reelle kontakt nar
barnet er sammen med bgrn
med autisme 21,9% 40,6% 21,9% 15,6% 32 100,0%

Eklekticisme

Da TEACCH i Danmark er en paedagogisk tankegang med tilhgrende redskaber, som man i varierende
grader kan lade sig inspirere af, opstar der ofte en vis grad af eklekticisme i de institutioner, som arbej-
der TEACCH-inspireret. Denne eklekticisme er dels foranlediget af, at der i de pagaeldende institutioner
ofte er en lang tradition for at arbejde med bgrn med forskellige psykiske og fysiske handicap, og der
dermed er en del traditioner i huset, og dels udtrykker disse psedagoger skepsis over for at fglge en
enkelt paedagogisk linje, som de mener ikke i tilstraekkelig grad tilgodeser de enkelte barns szerlige
behov.

Dette afspejles ogsa i peedagogernes svar pa spgrgeskemaerne. 73,7% af paedagogerne, der arbejder
inden for TEACCH-inspirerede tilbud, angiver, at de har et eklektisk udgangspunkt, hvor de inddrager
elementer fra forskellige metoder, som de finder brugbare.

PECS er det mest veldefinerede redskab, der forekommer i disse institutioner. Desuden udggr tradi-
tioner og paedagogernes egne paedagogiske kategorier, som fx kategorien “almindelig opdragelse”
tilbagevendende elementer i arbejdet.

“Paedagogerne refererer ofte til en paedagogisk kategori, som de kalder ‘almindelig opdragelse’.
Denne kategori ser ud til at daekke over et socialiserings- og normaliseringsbegreb, som i saerlig
grad fokuserer pa indlaering af hverdagsfaerdigheder, som det at indga i et feellesskab omkring de
praktiske funktioner i en familie. Det kan for eksempel vaere det at vaere i stand til at tsmme op-
vaskemaskinen, sortere bestikket og tallerkenerne korrekt og anbringe dem pa relevante pladser i
kokkenet.

Selvhjulpenhed er et andet vigtigt element i kategorien “almindelig opdragelse”. Barnene skal laere
selv at knappe og lyne deres tgj, tage stgvler af, binde sngreband mv., og disse faerdigheder er vig-
tige elementer i de arbejdsopgaver, de sidder med ved arbejdsbordene. Renlighed er en funktion,
der ligeledes bliver fokuseret pa. Endelig indgar der et socialiserende element, som handler om at
kunne vaere updagtet til stede i en forsamling og i forskellige sociale situationer. Peedagogerne naev-
ner betydningen af, at familien kan tage barnet med pa restaurant eller pa familiebesgg. For at det
kan lykkes, skal barnet kunne sidde stille ved bordet, det skal kunne spise almindelig mad og ggdre
det pa en made, der ikke vaekker voldsom opmaerksomhed fra omgivelserne.

Det er min vurdering, at denne kategori “almindelig opdragelse” er et af de helt centrale psedago-
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giske begreber for disse to paedagoger, og at der i denne kategori indgéar elementerne hverdagsfaer-
digheder, selvhjulpenhed og social tilpasning i et overordnet socialiseringsbegreb.”
(Etnografisk note)

| spgrgeskemaet har vi bedt paedagogerne angive pa en skala fra 0-5, hvor meget tid de bruger pa at
lzere barnet forskellige feerdigheder. "0” star for “ingen tid”, og “5"” star for "mest tid”. Ved at tage
gennemsnittet af besvarelserne far vi et mal for, hvordan tiden bruges i forhold til bgrn i TEACCH-in-
spirerede tilbud (tabel 7-5).

Tabel 7-5: Prioritering af feerdigheder som i observationerne benzaevnes “almindelig opdragelse”
(TEACCH)

Gennemsnit af Antal

prioriteringer
At lzere barnet grovmotoriske faerdigheder 2,58 38
At lzere barnet finmotoriske faerdigheder 2,71 38
At leere barnet at overholde regler fx ved frokostbordet 3,32 38
At lzere barnet at tage tg@j, overtdj eller stgvler pa selv 2,65 38
At lzere barnet at forsta visuelt stgttede beskeder 3,76 38
At lzere barnet at forstda mundtlige beskeder 2,89 38
At leere barnet at bruge verbale ord og seetninger 3,13 38
At leere barnet at anvende PECS 1,97 38
At lzere barnet at spise selv 2,26 38
At laere barnet at ga pa toilettet 2,29 38

Tabellen viser, at paeedagogerne i gennemsnit prioriterer deres tid hgjest pa at forbedre bgrnenes kom-
munikationsmuligheder og i at overholde regler.

Den paedagogik der ses i de institutioner, der arbejder TEACCH-inspireret, er altsa bade praeget af
TEACCH-tiltag, men i lige sa hgj grad af lokale udviklinger. Den ovennavnte indstilling til en "tilpas-
ning” af barnet er saledes ikke et typisk TEACCH-indslag, og en af observationsrapport konkluderer
da ogsa:

“De giver udtryk for, at de synes man i TEACCH skaermer bgrnene for meget, og derved hindrer en socialise-

ringsproces (observatagren ord, ikke deres), som de ser det som en af deres vigtige opgaver at fremme.

(...)

Samtidig mener paedagogerne ikke, at der i TEACCH ggres nok ud af “almindelig opdragelse”, som

for dem inkluderer kategorier som det at vente pa hinanden, at blive siddende ved bordet til froko-

sten er feerdig, at tage sit tgj pa selv m.m. Derfor gor de selv meget ud af denne side af socialiserin-

gen i deres paedagogiske tilgang til barnene.

Under interviewet spgrger jeg P, hvordan de anvender TEACCH i den paedagogiske hverdag, og hun

svarer:

"altsa i vores gruppe der bruger vi jo det vi nu engang synes vi kan bruge i forhold til de bgrn der er

der, og jeg synes, at de systemer der nu er, og som man kan bruge i forhold til, at bgrnene kan blive

selvstaendige omkring nogle arbejdsopgaver, nogle arbejdsprocesser, dem bruger vi”.

P4 spgrgsmalet om hvorvidt de bruger nogle teknikker og metoder hentet fra ABA, smalér P og si-

ger: “grunden til at jeg griner lidt er, at jeg jo mener at ABA i bund og grund handler om almindelig

opdragelse”.”
(Etnografisk note)
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TEACCH fremstar saledes i disse institutioner ikke som en fastlagt paedagogisk model, men derimod
som en paedagogisk retning, som institutioner og psedagoger lader sig inspirere af. Nogle af peedago-
gerne i de besggte institutioner fastslar, at de arbejder med TEACCH, andre siger, at de er inspireret af
TEACCH. Faelles for paedagogerne er dog, at de pointerer, at de tilpasser redskaberne efter det enkelte
barn og anvender "det, de kan bruge” fra paedagogikken.

Dog spgrges paedagogerne i spgrgeskemaet, hvordan de vil beskrive deres paedagogiske metode, og
her svarer 63,2%, at de benytter metoder baseret pa TEACCH, som det fremgar af tabel 7-6.

Tabel 7-6: Peedagogernes beskrivelse af deres metode (TEACCH)

Antal Procent (%)
Metode baseret pa TEACCH 24 63,2
Metode baseret pa struktureret psedagogik 10 26,3
Metode baseret pa almindelige paedagogiske principper 2 5,3
Metode baseret pa TEACCH og struktureret peedagogik 1 2,6
Metode baseret pa TEACCH, struktureret paedagogik og almindelige paedagogiske principper 1 2,6
Total 38 100,0

| forbindelse med observationerne beretter paeedagogerne ligeledes, at de gerne inddrager andre red-
skaber, strategier og teknikker, hvis de mener, barnet kan profitere af det. Flere paeedagoger giver ud-
tryk for, at de ikke bryder sig om at anvende en paedagogik, der kgrer for rigidt efter en bestemt model,
da de mener, hensynet til det enkelte barns individuelle behov, interesser og ressourcer ma sattes
hgjere end den paedagogiske model (fx observation 11 og 16). Hermed sigter de mod en forstaelse af
TEACCH som veerende en oprindelig temmelig stram paedagogiske model fra USA, som, de mener,
ma tilpasses danske forhold:

“De har den opfattelse at TEACCH, i hvert fald i USA, er et temmelig rigidt system og en stram mo-
del, som man skal falge. Men de er af den opfattelse, at man ma tage individuelle hensyn i forhold
til det enkelte barn. Barnet kan ikke bare presses gennem et bestemt seet af opgaver, men disse op-
gaver ma tilpasses det enkelte barn. Desuden synes de ikke, at traditionel TEACCH laegger vaegt nok

pa sociale feerdigheder og ‘almindelig opdragelse’.
(Etnografisk note)

Det skal bemaerkes, at dette synspunkt kun optraeder sa eksplicit i en enkelt observation/samtale, men
den tankegang, der ligger bag udsagnet; at paedagogerne gerne selv vil have indflydelse pa paeda-
gogikken, og bl.a. i kraft af deres uddannelse og erfaring mener sig i stand til selvstaendigt og kritisk
at vurdere, hvilke paedagogiske tiltag det enkelte barn kan profitere mest af, optraeder implicit i flere
samtaler, interview, ligesom det fremgar af spgrgeskemabesvarelserne.

Denne udpraegede eklekticisme betyder, at en del institutioner, som arbejder ud fra TEACCH, er abne
for andre typer af indslag, og en enkelt af specialinstitutionerne har oven i kgbet veeret langt i proces-
sen med at etablere et ABA-tilbud i institutionen. Bade leder og paedagoger var velvilligt og dbent ind-
stillet, og en af pasedagogerne skulle uddannes til ABA-traener. Projektet gik imidlertid i sta af forskellige
arsager, som ikke havde noget at ggre med institutionen.

Fremskridt
| forhold til b@rnenes udvikling er fremskridt naturligvis et emne, der optager paedagogerne.
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| alle observationerne, der arbejder TEACCH-inspireret, beretter psedagogerne om meget store frem-
skridt for bgrnene szerligt i Igbet af det fgrste ar, de gar i institutionen.

| spgrgeskemaerne til paeedagogerne i efteraret 2006 bad vi paedagogerne angive bgrnenes fremskridt
inden for perioden sept. 2005 til sept. 2006 pa udvalgte omrader. Af data fra paedagogspgrgeskema-
erne (tabel 7-7) fremgar det, at flertallet af peedagogerne har oplevet fremskridt hos bgrnene. De to
feerdigheder, som skiller sig ud med hensyn til dette, er ‘barnets anvendelse af PECS’ og ‘barnets brug
af verbale ord og seetninger’, hvor henholdsvis 32,1% og 21,1% af paedagogerne ikke har oplevet no-
gen fremskridt hos barnet.

Til gengeeld har over 80% af paedagogerne oplevet sma eller store fremskridt mht. barnets sociale feer-
digheder i forhold til andre bgrn, og de har oplevet fremskridt vedrgrende evnen til at forstda mundtlige
og visuelt stgttede beskeder (henholdsvis 76,3% og 71,1%).

Paedagogerne tilskriver i samtalerne disse fremskridt den strukturerede hverdag, som bgrnene kom-
mer ind i.

Tabel 7-7: Paedagogernes vurdering af bgrnenes fremskridt i perioden 1/9-05 til 1/9-06 (TEACCH)

Barnet Barnet har Barnet har Der har ikke Total
mestrede haft store haft sma veeret
allerede denne fremskridt fremskridt fremskridt i
feerdighed med denne | med dennen perioden
d.1.9.2005 feerdighed i | feerdighed i
perioden periode
% % % % Antal Procent (%)

Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at ga
pa toilettet selv? 39,5% 28,9% 18,4% 13,2% 38 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at spise
selv? 71,1% 13,2% 10,5% 5,3% 38 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at
anvende PECS? 25,0% 28,6% 14,3% 32,1% 28 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at bruge
verbale ord og saetninger? 23,7% 36,8% 18,4% 21,1% 38 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at forsta
mundtlige beskeder? 15,8% 31,6% 44,7% 7,9% 38 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at forst4
visuelt stgttede beskeder? 26,3% 55,3% 15,8% 2,6% 38 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at tage
tgj, overtgj eller stgvler pa selv? 34,2% 26,3% 36,8% 2,6% 38 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at
overholde regler? 26,3% 31,6% 42,1% ,0% 38 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til barnets
sociale feerdigheder i forhold
til de andre bgrn? 0% 44,7% 39,5% 15,8% 38 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til barnets
finmotoriske faerdigheder? 21,1% 26,3% 47,4% 5,3% 38 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til barnets
grovmotoriske feerdigheder? 39,5% 23,7% 34,2% 2,6% 38 100,0%
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Supervision, vidensudvikling og samarbejde

Af besvarelsen af spgrgeskemaerne fremgar det, at 79% af peedagogerne har vaeret pa kursus, til fore-
drag eller pa seminar, der er relaterede til autisme. | den efterfglgende fritekst angives en lang raekke
forskellig kurser herunder TEACCH-kurser. Der er kurser, der fokuserer pa redskaber som PECS og
Marte Meo, og kurser, der fokuserer mere generelt pd ASF. Endvidere mener 96% af de padagoger,
der har veeret pa kursus, at de har faet vigtige redskaber til deres videre arbejde med bgrn med ASF.

| spgrgeskemaet har vi spurgt paedagogerne om, hvor deres viden om redskaber og metoder stammer
fra, og hvor vigtige disse inspirationskilder har veaeret. Tabel 7-8 viser, at alle peedagoger vurderer rad-
givning fra kolleger til at veere "vigtig’ eller ‘'meget vigtig’. Det samme geelder litteratur om paedagogik,
specialepaedagogik eller autisme, og efter dette kommer kurser og supervision. Derimod vurderer ca.
1/3 af peedagogerne, at medarbejderseminarer er mindre vigtige eller ligefrem ingen betydning har.

Tabel 7-8: Paedagogernes vurdering af deres radgivningskilders vigtighed for deres arbejdsmade
(TEACCH)

Meget Vigtig Mindre Ingen Total
vigtig vigtig betydning
% % % % Antal Procent (%)

Supervision 66,7% 21,2% 6,1% 6,1% 33 100,0%
Kurser 66,7% 30,6% 2,8% ,0% 36 100,0%
Kolleger 75,7% 24,3% 0% 0% 37 100,0%
Medarbejderseminarer 50,0% 19,2% 23,1% 7,7% 26 100,0%
Litteratur om paedagogik,
specialepaedagogik eller
autisme 50,0% 50,0% ,0% ,0% 38 100,0%

Hvad supervision og radgivning angar, viser spgrgeskemaundersggelsen tabel 7-9, at naesten 70%
procent af paedagogerne far radgivning fra kolleger, mens ca. 58% modtager radgivning fra ledelsen
pa institutionen. Det ses endvidere, at 57,9% modtager radgivning fra en psykolog, og at ogsa radgiv-
ning fra bgrnepsykiatrisk afdeling og fysio-/ergoterapeuter spiller en rolle for flere paeedagoger.
Endelig har naesten 40% svaret, at de modtager radgivning fra en paedagogisk konsulent, men det
angives ikke, om disse konsulenter radgiver ud fra TEACCH-modellen.

Tabel 7-9: Radgivning og supervision (TEACCH)

Ja Nej Total
Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)
Modtager radgivning fra en psykolog 57,9% 42,1% 38 100,0%
Modtager radgivning fra bgrnepsykriatisk afdeling 21,1% 78,9% 38 100,0%
Modtager radgivning fra en socialradgiver 0% 100,0% 38 100,0%
Modtager radgivning fra en paedagogisk konsulent 39,5% 60,5% 38 100,0%
Modtager radgivning fra fysio-/ergoterapeut 47,4% 52,6% 38 100,0%
Modtager radgivning fra kolleger 68,4% 31,6% 38 100,0%
Modtager radgivning fra ledelsen pa institutionen 57,9% 42,1% 38 100,0%

Paedagogerne blev endvidere spurgt om deres tilfredshed med den radgivning og supervision, de har
modtaget, og i tabel 7-10 ses det, at 80% af paedagogerne er meget tilfredse eller tilfredse med mang-
den og/eller indholdet af den radgivning og supervision, de modtager fra ledelsen i institutionen. Pa
samme made er 70% af peedagogerne tilfredse med radgivningen fra en paedagogisk konsulent. Til
gengeeld viser nedenstaende tabel ogsa, at en fjerdedel af paedagogerne er utilfredse med radgivnin-
gen fra psykologer.



Tabel 7-10: Paedagogernes tilfredshed med radgivning (TEACCH)

Meget Tilfreds | Hverken | Utilfreds Meget Total
tilfreds tilfreds utilfreds
eller
utilfreds
Procent Procent | Procent Procent | Procent) Antal Procent
(%) (%) (%) (%) (%) (%)

Tilfredshed med radgivning fra psykolog 25,0% 42,9% 7.1% 10,7% 14,3% 28 100,0%
Tilfredshed med radgivning fra
bgrnepsykiatrisk afdeling 29,4% 11,8% 52,9% 5,9% ,0% 17 100,0%
Tilfredshed med radgivning fra
socialradgiver ,0% 6,7% 73,3% 13,3% 6,7% 15 100,0%
Tilfredshed med radgivning fra
paedagogisk konsulent 45,0% 25,0% 25,0% 5,0% ,0% 20 100,0%
Tilfredshed med radgivning fra
fysio-/ergoterapeut 40,0% 20,0% 35,0% 5,0% ,0% 20 100,0%
Tilfredshed med radgivning fra en
ABA-supervisor 7.7% 7.7% 76,9% 7.7% ,0% 13 100,0%
Tilfredshed med radgivning fra kolleger 54,5% 24,2% 18,2% 3,0% ,0% 33 100,0%
Tilfredshed med radgivning fra ledelsen
pa institutionen 50,0% 30,0% 16,7% 3,3% ,0% 30 100,0%

De mange forskelligartede kilder til udvikling af psedagogernes arbejdsmade, som ikke ngdvendigvis
er TEACCH-baserede - fx kollegers erfaringer og kurser — giver inden for denne type psedagogik rig
mulighed for selv at saette sit praeg pa det samlede paedagogiske billede, og i observationerne bliver
arbejdet da ogsa udfgrt meget forskelligt, bade i de forskellige institutioner og internt pa stuerne i
den samme institution. Paedagogernes holdninger, overskud, prioriteringer og indstilling til bgrnene
preeger dagligdagen, sa der pa nogle stuer er fokus pa at treene selvhjulpenhed, pa andre er fokus pa
at holde strukturen, og pa andre igen er der stgrst fokus pa at skabe ro pa stuen.

Y/
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Af observationerne fremgar det ogsa, at peedagogerne i samtlige institutioner profiterer af det kolle-
giale samarbejde og i varierende grader superviserer hinanden og diskuterer psedagogisk-faglige pro-
blemstillinger omkring handteringen af bgrnene. | nogle miljger foregar denne supervision og faglige
sparring meget organiseret og struktureret, i andre forekommer den mere ad hoc. | nogle tilfeelde er
der mulighed for supervision af bade faglig og mere personlig karakter hos en psykolog.

Foraeldresamarbejdet

Ifglge flere af de kvalitative interview virkede det ikke som om foreeldresamarbejdet spillede en vee-
sentlig peedagogisk eller treeningsmaessig rolle inden for den TEACCH-inspirerede paedagogik i Dan-
mark. | en raekke interview skelnes der skarpt mellem foraeldre- og paedagogrollen. Et typisk udsagn
lyder:

”...de skal have lov til bare at vaere foraeldre for deres bgrn, og ikke professionelle traenere. Pa
samme made skal barnet have lov til at have fri, nar det kommer hjem, og ikke “fa traeenet hele sin
barndom vaek””

“Jeg spagrger B, om nogen af foraeldrene traener bgrnene hjemme, og hun forstar fgrst ikke rigtigt,
hvad jeg mener med at traene. Derefter siger hun, at det gor de ikke, de skal jo veere foraeldre, ikke
professionelle behandlere. Den slags har man jo bgrnehaven til.
En enkelt mor har dog selv fundet nogle billeder pa nettet, og har indfgrt et PCS-lignende system
derhjemme. B forteeller, at de har snakket med hende om, hvor vigtigt det er, at det er de samme
billeder derhjemme som i barnehaven. Men da man ikke bare lige kan fa det samme program, og
da bgrnehaven ikke ma udlevere billederne (det er et omfattende arbejde at printe, klippe ud, lami-
nere og saette velkro pa billederne), ved jeg ikke rigtig hvordan, moderen sa skal arbejde med det
hjemme. Indtrykket var, at hun blev bremset i sine initiativer og ikke tilbudt alternativer eller mulig-
hed for hjeelp”.

(Etnografisk note)

Nar paedagogerne blev spurgt, om foraeldrene traener hjemme, opstod en generaliseret diskurs om, at
familierne ofte er ganske belastede af forskellige arsager, bl.a. er det en belastning i sig selv at have et
barn med denne diagnose, og det kan derfor ikke forventes, at foreeldrene skulle have overskud til at
treene med barnet. Der opstod i mange samtaler en diskurs om, at foreeldrene havde mange vanske-
ligheder at slas med i dagligdagen, og af denne grund sjaeldent havde ret mange ressourcer at saette
ind i et kreevende treeningsforlgb.

| en samtale med en paedagog opstod saledes fglgende forteelling:
“P fortaeller om en mor, som var meget plaget af samvittighedskvaler fordi hun valgte ikke at gen-
nemfgre en meget kraevende treening af sit barn. Hun oplevede et stort samfundsmeessigt pres, for
at hun skulle ggre mere for barnet end blot at vaere mor. P stgttede hende i, at hun skulle overlade
treeningen til barnehaven. P formulerede en teori/overbevisning om, “at hjernen har taget skade, og
man kan kun na et vist stykke vej med traeening. Det kan godt vaere, man nar til vejs ende hurtigere
ved intensiv traening, men man ville na det samme ved almindelig traening, det ville bare tage lzen-
gere tid, og sa har bgrnene i stedet ikke faet lov til at vaere bgrn”".

(Etnografisk note)
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Data fra peedagogspgrgeskemaet giver et lidt andet billede. Peedagogerne er i skemaet blevet spurgt,
hvor enige de var i udsagnet "At det er vigtigt at foraeldrene traener med barnet derhjemme” hvilket
65,8% er meget enige eller enige i. Hvad angar udsagnet “Jeg mener ikke, at forseldrene bgr bekymre
sig om at treene med barnet derhjemme”, angiver 68,4% af de adspurgte padagoger at de er uenige
i dette standpunkt.

Nar det kommer til, om det er for anstrengende for foraeldre og bgrn at treene derhjemme, er det kun
15,8% af peedagogerne, der mener, at foraeldrene ikke har overskud til treeningen, mens kun 10,15% er
enige i udsagnet om, at det er for anstrengende for barnet ogsa at treene hjemme.

Tabel 7-11: Paedagogernes holdning til foraeldrenes rolle i forhold til traening hjemme (TEACCH)

Meget enig Enig Hverken Uenig Total
enig eller
uenig
Procent (%) Procent (%) | Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)

Det er vigtigt, at foreeldrene
treener med barnet derhjemme 15,8% 50,0% 28,9% 5,3% 38 100,0%
Jeg mener ikke, at forzeldrene
bgr bekymre sig om at treene
med barnet derhjemme ,0% 21,1% 10,5% 68,4% 38 100,0%
Forzeldrene har ikke overskud
til at treene med barnet

derhjemme 2,6% 13,2% 36,8% 47,4% 38 100,0%
Det er anstrengende for barnet,
hvis der ogsa skal traenes

derhjemme 2,6% 7.9% 21,1% 68,4% 38 100,0%

Kontakten med foreeldrene i specialinstitutioner er ofte koncentreret om kontaktbgger. | nogle tilfaelde
taler paedagogerne med foraeldrene pr. telefon. Egentlige mgder varierer i hyppighed fra hver 3. ma-
ned til 1 gang om aret. Ved disse mgder diskuteres bl.a. peedagogiske handlingsplaner, hvilket foregar
ved, at paedagogerne kommer med et oplaeg, som foraeldrene kan kommentere. | praksis er det dog
sjeeldent, de kommer med andringsforslag eller tilfgjelser.

Paedagogerne giver udtryk for, at de oplever, at foraeldrene ikke tager initiativ i forhold til det paedago-
giske arbejde, og dermed mere eller mindre bevidst overlader det peedagogiske arbejde til institutio-
nen, mens de selv koncentrerer sig om at fa familien til at fungere.

Blandt paedagogerne er der en stor respekt for dette arbejde og for den emotionelle binding mellem
bgrn og foraeldre, og de fleste peedagoger gav udtryk for et gnske om stgrre kontakt mellem hjem og
institution. En del af bgrnene ankommer i disse institutioner med taxa, og den daglige kontakt med
foreeldrene er derfor reduceret til skriftlig kontakt i en bog.

Som helhed er brugen af kontaktbog meget udbredt, idet 83% angiver, at de ggr brug af dette (der
er dog en del, der ikke har svaret pa spgrgsmalet). Derimod er det kun en tredjedel af bgrnene, hvor
foreeldrene angives at skrive i kontaktbogen (tabel 7-12).

Pa denne baggrund kan forskellene mellem spgrgeskemabesvarelserne og samtalerne refereret oven-
for tolkes som en forskel, der knytter sig til konteksten for peedagogernes besvarelse af spgrgsmalet
om vaerdien af foraeldrenes inddragelse i treeningen. Et er deres holdning helt generelt, nar de besva-
rer et spgrgeskema. Noget andet er, hvordan de forholder sig til spgrgsmalet i en konkrete hverdag,
der er praeget af en manglende direkte kontakt med foraeldrene og dermed en begraenset mulighed for
at have indflydelse pa foraeldrenes rolle.
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Tabel 7-12: Kontakten til foraeldre (TEACCH)

Dagligt Flere Ugentligt Flere Manedligt| Sjeeldnere Total
gange gange om end en gang
om ugen méneden om méaneden
% % % % % % Antal %
Jeg skriver til foreeldrene
i en kontaktbog 78,9% 10,5% 0% ,0% ,0% 10,5% 38 100,0%
Jeg ser forzeldrene nar de
kommer og henter barnet 36,8% 13,2% 5,3% 5,3% 10,5% 28,9% 38 100,0%
Foreeldrene skriver til os i
en kontaktbog 32,4% 13,5% 16,2% 8,1% 8,1% 21,6% 37 100,0%
Jeg er i telefonisk kontakt
med foreeldrene ,0% 8,1% 13,5% 16,2% 5,4% 56,8% 37 100,0%
Redskaber

De TEACCH-inspirerede arbejdsredskaber i de observerede institutioner er; arbejdsborde, dagsske-
maer (visualiseringssystemer), fysisk og psykisk afskeermning af omgivelserne, herunder seerlig ind-
retning af stuen samt struktur i hverdagen.

Tabel 7-13 viser paedagogernes svar i spgrgeskemaet pa, hvilke redskaber eller metoder de bruger i
arbejdet med bgrnene. Her ses det, at ingen af peedagogerne benytter sig af drill-lister, og ogsa kun
meget fa paedagoger arbejder med trin-for-trin. Til gengzeld arbejder ca. 60% med PCS/visualiserings-
skemaer, og over 50% benytter sig af belgnninger eller forsteerkere og PECS i arbejdet med bgrnene.

Tabel 7-13: Redskaber og metoder, der benyttes i arbejdet med bgrnene (TEACCH)

Ja Nej Total
Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)

Jeg bruger tegn-til-tale 15,8% 84,2% 38 100,0%
Jeg bruger PCS/ visualiseringsskemaer 60,5% 39,5% 38 100,0%
Jeg bruger PECS 52,6% 47,4% 38 100,0%
Jeg bruger trin-for-trin 7,9% 92,1% 38 100,0%
Jeg bruger drill-lister ,0% 100,0% 38 100,0%
Jeg bruger belgnninger eller forsteerkere, hvis barnet Igser

en opgave rigtigt 52,6% 47,4% 38 100,0%
Jeg bruger sociale historier 44,7% 55,3% 38 100,0%
Jeg bruger Marte Meo 10,5% 89,5% 38 100,0%
Struktur

Den helt primaere paedagogiske opgave er at skabe og fastholde en overskuelig struktur. Dette veegtes
og italesaettes i alle institutioner i gruppe 3, 4 og i et enkelt tilfeelde i gruppe 2, og indgar som en del af
skeermningen af barnet. Rutiner og systemer har stor betydning for barnets handtering af hverdagen,
og mange steder tilstraeber man derfor at fglge den samme ugestruktur. Man gar fx de samme steder
hen, nar man gar tur, fglger den samme rute, er i svgmmehallen de samme ugedage, bager pa de
samme ugedage. Dagsskemaerne er et led i denne struktur og indeholder ofte de samme elementer
dag for dag.

Paedagogerne blev i spgrgeskemaet preesenteret for forskellige udsagn om struktur, forudsigelighed
og udfordringer, og af tabel 7-14 fremgar det, hvordan paedagogerne var enige i disse udsagn.
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Tabel 7-14: Struktur, forudsigelighed og udfordringer (TEACCH)

Meget Enig Hverken Uenig Meget Total
enig enig uenig
eller
uenig
Procent Procent | Procent Procent Procent) Antal Procent
(%) (%) (%) (%) (%) (%)

Det er vigtigt, at der sker det samme
hver dag 55,3% 26,3% 13.2% 5,3% ,0% 38 100,0%
Det er vigtigt, at hver dag indeholder
noget nyt 5,4% 27,0% 35,1% 21,6% 10,8% 37 100,0%
Det er vigtigt, at hver dag indeholder
en udfordring for barnet 26,3% 50,0% 18,4% 2,6% 2,6% 38 100,0%
Det er vigtigt, at barnet afskaermes
fra andre indtryk, nar det leger eller
laver opgaver 18,9% 54,1% 16,2% 10,8% ,0% 37 100,0%
Det er vigtigt, at barnet lzerer at tackle
kaotiske forhold ligesom normale bgrn 5,4% 16,2% 40,5% 24,3% 13,5% 37 100,0%
Det er vigtigt at barnet tilpasser sig
omgivelsernes krav 2,7% 13,5% 59,5% 24,3% ,0% 37 100,0%
Det er vigtigt at stille krav til barnet, selv
om barnet ikke bryder sig om det 18,9% 62,2% 18,9% ,0% ,0% 37 100,0%

Det ses, at godt 80% af peedagogerne er enige eller meget enige i, at det er vigtigt, at der sker det
samme i institutionen hver dag, og at ca. 65% mener, at det er vigtigt, at barnet afskeermes, nar det
leger eller laver opgaver.

En mindre del af peedagogerne (ca. en tredjedel) er enige i, at det er vigtigt, at hver dag indeholder
en udfordring for barnet, og kun en femtedel er enige i, at barnet skal leere at tackle kaotiske forhold
ligesom almindelige bgrn.
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Fysisk afskeermning

Omgivelserne kan vaere preeget af bade fysisk og social/psykisk skaermning. Den fysiske skaermning kan
besta af mange elementer, hvoraf man ogsa finder tilsvarende foranstaltninger i typiske bgrnehaver. Det kan
fx veere dgrhandtag, som sidder hgjt oppe, og afladsning af dgre til rum med renggringsartikler. | de institu-
tioner, som arbejder med TEACCH, optraeder denne type afskaermning blot hyppigere, dvs. pa flere dgre.
Visuel skeermning forekommer hyppigt i form af afskeermning af vinduer, sa udefra kommende stimuli
ikke forstyrrer for meget, afdeekning af spejle og reoler, hvidmaling af veegge.

Fysisk skeermning kan endvidere ses i indretningen af arbejdsbordene. Hvis det er muligt, placeres de
i et separat rum, og under alle omstaendigheder afskeermes bordet ved hjelp af reoler, som placeres
sa barnet kun sidder med ryggen fri ud mod rummet.

Nogle steder har det veeret ngdvendigt at indrette en szerlig legekrog vha. fast monterede skaerme,
som nar op i voksnes gjenhgjde, som kan lukkes, sa barnet ikke kan komme ud, og andre ikke kan
komme ind.

De fleste steder anvendes flytbare skaerme i stort omfang, nar et barn skal have fred til at koncentrere
sig om en leg eller arbejdsopgave.

Indretningen af stuen forekommer ofte som en del af skaermningen, idet man mange steder har be-
straebt sig pa at funktionsopdele stuen, sa de enkelte omrader i hgj grad er reserveret specifikke akti-
viteter. Denne form for indretning ses dog ogsa i nogle typiske bgrnehaver, hvor det betragtes som et
udmeerket redskab til at skabe mere ro, overblik og hygge pa stuen.

I nogle institutioner benytter man sig af farvekoder pa gulvet, sa en rgd streg fx markerer, at man ikke
ma bevaege sig ind i et bestemt omrade, fx kgkken eller kontor, og en rgd cirkel pa gulvet kan markere,
hvor barnet skal sta, nar det tager tgj af. Det er dog uklart, om dette er et TEACCH-inspireret visualise-
ringssystem, eller om der er tale om et eklektisk og lokalt indslag.

Paedagogerne blev i spgrgeskemaet ogsa spurgt om de fysiske rammer, som barnet befinder sig i pa
institutionerne, og til det dette spgrgsmal oplyste to tredjedele, at barnets arbejdsbord er afskaermet,
og at det er over 80% af bgrnene, der Igser opgaver ved et skrivebord. 25% af paeedagogerne oplyser,
at der er stillet et lokale til radighed saerligt for det autistiske barn.

Social skeermning

Den psykiske eller sociale skeermning af b@rnene er ofte ganske omfattende i institutionerne. Paedago-
gerne forsgger i varierende omfang at skeerme bgrnene mod forstyrrelser, som de opfatter som kaos-
skabende for bgrnene. Det kan vaere besgg udefra, fremmede vikarer, for meget tale under spisningen
eller pa stuen i det hele taget og stgj. Man bestraeber sig sadledes pa at mindske disse forstyrrelser
ved kun at tale deempet og mindst muligt sammen, ved at forsgge kun at have de samme vikarer ved
paedagogers sygdom m.m.

Der er en udbredt accept af, at det tager bgrnene lang tid at veenne sig til nye situationer og omgivel-
ser, og paedagogerne fglger i hgj grad bgrnenes behov for forudsigelighed og ensartethed.

Den sociale og psykiske skeermning kommer endvidere til udtryk i maden, konflikter handteres pa.
Da meget af paedagogernes arbejder gar ud pa at mindske stress og stressrelaterede reaktioner hos
bgrnene, bliver de krav, der stilles til bgrnene, ogsa afvejet ngje, sa der bliver udlgst feerrest mulige
konflikter med bgrnene. Mange af bgrnene reagerer voldsomt pa krav og nye udfordringer, og for
nogle bgrns vedkommende minimeres disse derfor.
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Visualiseringssystemer

Dagsskemaer er det mest udbredte visualiseringssystem og forekommer i alle observationer i vari-
erende omfang, i gruppe 2, 3 og 4. Skemaerne kaldes i daglig omtale "skema”, "tavle” eller "strim-
mel” og er en made at illustrere og strukturere dagens gang pa. En raekke billeder bliver haengt op pa
en lodret strimmel velcro eller metal. Dagsskemaerne, som benyttes (eller har vaeret benyttet tidligere)
alle steder, bortset fra i gruppe 1, er oftest farvekodede, sa hvert barn har sin egen farve, som gar igen
pa stole, pladsen ved bordet, garderoben m.m.

Detaljeringsgraden af systemet kan variere, sa der nogle steder er overordnede aktivitetskategorier,
som fx “leg”, "frugt”, “toilet”, "legeplads”, "bus” m.m., og andre steder arbejdes der med en hgj de-
taljeringsgrad, sa alle legeaktiviteter er illustreret med fx fotos af det pageeldende legetgj. Ved denne
detaljeringsgrad spaender de enkelte illustrationer ofte over et tidsrum pa 15-20 minutter, sa der skal
mange billeder pa for at fylde en dag. Billederne kan veere hentet fra board maker-programmet, eller
det kan veere fx fotos, som paedagogerne selv har taget.

Nogle steder saettes billederne op i Igbet af dagen, andre steder er alle billederne placeret fra dagens
begyndelse. Om man ggr det ene eller det andet, begrundes ofte med barnets behov for overblik eller
evne til at handtere aendring af en aktivitet.

Hver gang barnet skal skifte aktivitet, gar det/bliver det sendt til skemaet for at se, hvad neaeste aktivitet
er. Der er forskel pa, hvor konsekvent systemet anvendes, nogle steder skal barnet altid ga til skema
efter hver aktivitet, andre steder kun nar det skgnnes ngdvendigt. Efterhanden som aktiviteterne er

faerdige, bliver billedet taget af skemaet, sa barnet kan fglge med i dagens gang.

Endelig ses det, at indretningen pa stuen kan veere visualiseret vha. billeder, sa barnet kan funkti-
onsbestemme de forskellige omrader. Fx et billede af et la&esende barn over sofaen, hgretelefoner pa
reolen, hvor bandoptageren star, et bord pa reolen med arbejdsborde.

Nogle steder betegnes disse billeder som PCS; Picture Communication System, og skelnes fra PECS;
Picture Exchange Communication System, i andre institutioner kaldes de ikke rigtigt noget.

Arbejdsborde

Et igjnefaldende paedagogisk redskab i den TEACCH-inspirerede paedagogik er arbejdsborde, som
man fysisk afskeermer med fx reoler, sa barnet bliver sa lidt forstyrret af udefra kommende stimuli som
muligt. Her sidder bgrnene og arbejder selvstaendigt og koncentreret med opgaver, som kan traene
forskellige faerdigheder. Eksempler pa opgaver kan vaere puslespil, sorteringsopgaver, farve- og form-
genkendelse, tal- og bogstavopgaver, samling af klodser, knappe knapper, lyne lynlase, binde slgjfer
m.m. Til sammen skal disse opgaver traene fx finmotorik, kognitiv udvikling og selvhjulpenhed.

| det efterfglgende gennemgar vi de relationer, der er mellem den overordnede paedagogiske forsta-
else hos paeedagogerne indenfor ABA-tilbuddet og den konkrete daglige praksis, sddan som vi har kun-
net observere den under vores ophold pa de enkelte tilbud, og som det fremgar af spgrgeskemaerne
og interviewene.

Epistemologi og paedagogik

ABA er i disse observationer det peedagogiske koncept, som er mest praecist defineret af peedagoger-
ne (herefter kaldet "treenerne”). Traenernes italesaettelse af ABAs ideologi er i fuld overensstemmelse
med den praksis der iagttages.
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Der er fem centrale elementer i traenernes fremstilling af ABA-tilbuddet, som adskiller sig saerligt tyde-

ligt fra TEACCH-paedagogikken, som den blev praesenteret ovenfor.

1) Flere treenere beskriver en opfattelse af en differentiering mellem barnets personlighed, autismen
og barnligheden.

2) Barnets faerdigheder skal normaliseres og tilpasses omgivelserne, og ikke omvendt.

3) Barnet skal integreres i et typisk bgrnehavemiljg, for herigennem at fa optimale betingelser for ud-
vikling, bl.a. via imitation af almindelige kammeraters adfzerd.

4) | forhold til andre af de her identificerede padagogikker ma ABA betegnes som en konfronterende
og kravstillende paedagogik.

5) Forzeldrene er en integreret del af traeningen. ABA-traener og forzeldre kan betragtes som kolleger
i forhold til arbejdet med barnet.

Handicapsynet

| epistemologisk forstand fremtraeder handicapsynet i samtalerne som nogle betydningsfulde og mar-
kante opfattelser, som adskiller ABA og de gvrige paedagogiske tilgange.

Den fgrste handler om, at barnet opfattes som et barn med autisme, i modsaetning til et autistisk barn.
Flere traenere giver udtryk for en skelnen mellem barnets personlighed, “barnlighed” og selve autis-
men. Ved at adskille disse elementer kategorialt opstar muligheden for at arbejde paedagogisk med
autismen og samtidig forsgge at lade barnet udfolde sig. Det er vaesentligt for treenerne, i deres egen
beskrivelse, at de lader barnet fa rum til at vaere "barnlig”. "Barnligheden” kommer konkret til udtryk
i de lege, bgrnene leger i institutionen™,

Fglgende citater fra to forskellige noter illustrerer denne skelnen:

“P giver udtryk for at hun skelner mellem barnet og autisten. Nar B udviser problematisk adfeerd, ser
hun det som en del af autismen, og som noget hun/han skal laere ikke at ggre. Nar B “er sig selv” er
hun/han den sgde, dejlige pige/dreng som hun arbejder med hver dag. P siger hun teenker i denne
opsplitning for at rumme B’s meget forskellige adfaerd.”

(Etnografisk note)

“P giver udtryk for, at et aspekt af treeningen, som er blevet vanskeligere efterhanden, som B er
blevet bedre, er handteringen af ‘almindelig bgrneadfaerd’. B har nu faet venner blandt den jaevnald-
rene bgrnegruppe, og de har i de sidste par uger leget nogle vilde og larmende lege. P bremser dem
ikke, da hendes fokus er samspillet, og sa laeenge det gar godt, er hun tilfreds. Det gvrige personale
mener imidlertid ofte, bgrnene larmer for meget og bremser dem. Ps filosofi er, at hun (og B) natur-
ligvis skal respektere husets regler, men at hun ikke selv skal begraense Bs udfoldelsesmuligheder,
sé laenge der er tale om aegte samspil. Problematikken bestar i at vurdere, hvor graensen gar mellem
almindelig vild bgrneleg og autismepraegede handlinger”
(Etnografisk note)

“For P er autismen en adskilt del af B’s personlighed, og det giver hende mulighed for at arbejde
paedagogisk med en skelnen mellem ‘barneadfserd’ og ‘autismeadfaerd’” hos B. Samtidig kan hun

tillade al adfaerd, som kan placeres under kategorien ‘sadan ggr bgrn’.
(Etnografisk note)

12 Denne skelnen italesaettes ligeledes spontant i et enkelt tilfselde i gruppe 4: specialgrupper
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Det er naturligvis veesentligt at bemaerke, at dette er en problematik, som bliver vanskeligere, jo bedre
barnet fungerer, og som muligvis slet ikke er til stede i forbindelse med bgrn med en stgrre grad af
funktionsevnenedsaettelse. Det er da heller ikke noget, treenerne til disse bgrn omtaler. Denne skelnen
er saledes fortrinsvis i spil, nar der er tale om bgrn i midteromradet, hvad angar 1Q, selvhjelp og kon-
taktproblemer.

Et andet karakteristika ved ABA-principperne, som adskiller dem fra andre traeningstilgange, er fra-
veeret af skeermning af bgrnene. Man arbejder ud fra den filosofi, at b@rnene skal kunne faerdes i en
normal verden, og derfor skal udsaettes for en normal verdens stimuli i sa vidt mulig omfang. Ideen
er, at det er barnet der skal tilpasse sig verden, det er ikke omvendt. Argumentet er, at det ikke hjeelper
barnet at tilpasse omgivelserne til barnet, fordi det ikke kan lade sig ggre at anbringe barnet i eksklu-
sive og tilpassede omgivelser resten af livet, og det derfor er bedre, at barnet vaenner sig til verden i
sa tidlig en alder som muligt™.

Pa spgrgsmalet om, hvilke fysiske rammer barnet har i institutionen, oplyser 2/3 dele af peedagogerne,
at barnet Igser opgaver ved et skrivebord, men over 80% oplyser endvidere, at barnets arbejdsbord
ikke er afskaermet (tabel 7-15). | 75% af tilfeeldene har man et seerligt lokale stillet til rddighed, og her
kan man tale om en skeermning af barnet, som er stgrre end i de gvrige tilbud.

Tabel 7-15: Barnets fysiske rammer (ABA)

Ja Nej Total
Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)
Barnet Igser opgaver ved et skrivebord 66,7% 33,3% 12 100,0%
Barnets arbejdsbord er afskaermet 16,7% 83,3% 12 100,0%
Der er stillet et lokale til radighed szerligt for dette barn 75,0% 25,0% 12 100,0%

Det er af afggrende betydning for ABA-traeneren, at barnet indgar i et helt almindeligt bgrnehavemiljg,
hvor der er mulighed for interaktion med andre bgrn, i det omfang barnet med autisme magter det.
Det forekommer, at det er vaesentligt for treenerne, at barnet bliver sa lidt "saerligt” som muligt. Ofte
er det ngdvendigt at tage specielle hensyn, men malet er, at barnet skal kunne indga i bérnehavens liv
pa samme vilkar som de gvrige bgrn, indrette sig under samme regler m.m.

Dette princip resulterer endvidere i den opfattelse, at man hjaelper barnet bedst til at udvikle sit fulde
potentiale ved at stille forholdsvist store krav til det og ikke vige tilbage for de konflikter, det uvaeger-
ligt giver. ABA fremstar i disse observationer saledes som en konfronterende paedagogik, som vha.
udfordring af bgrnenes graenser og faerdigheder konstant arbejder for at gge disse bgrns faerdigheder.
Det er helt afggrende i denne forbindelse, at det er foraeldre, treener og i hgjeste grad supervisor, som
styrer, hvilke krav der skal stilles, og ikke barnet selv. Det forventes, at der, i hvert fald i starten, vil veere
en del modstand mod treeningen, men denne modstand skulle gerne forsvinde, efterhanden som bar-
net accepterer treeningen, og det ikke er muligt at vaelge den fra.

Treenere i samtlige observationer i gruppe 1 beskriver saledes, at barnet yder modstand mod treeneren
og de krav, hun/han stiller, men at det er vigtigt, at treeneren tager konfrontationen og er konsekvent
i de krav, der stilles, da barnet kun kan hjalpes videre, hvis det er traeneren, der styrer forlgbet. Nar
barnet har accepteret treeneren og treenerens krav, sker de virkelige fremskridt i barnets udvikling.

13 | en enkelt observation i gruppe 3 gives der udtryk for lignende overvejelser, pa trods af det skeermende paedagogiske
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Tabel 7-16 viser paedagogernes holdninger til struktur, forudsigelighed og udfordringer, som de frem-
gar af spgrgeskemaerne.

Her ses det netop ogsa, at stgrstedelen af paedagogerne er enige eller meget enige i, at det er vigtigt,
at hver dag indeholder en udfordring for barnet, at barnet skal leere at tackle kaotiske forhold, at barnet
tilpasser sig omgivelsernes krav, og at der ogsa skal stilles krav til barnet, selv om barnet ikke bryder
sig om det.

Tabel 7-16: Struktur, forudsigelighed og udfordringer (ABA)

Meget Enig Hverken Uenig Meget Total
enig enig uenig
eller
uenig
Procent Procent | Procent Procent Procent) Antal Procent
(%) (%) (%) (%) (%) (%)

Det er vigtigt, at der sker det samme
hver dag ,0% 25,0% 25,0% 41,7% 8,3% 12 100,0%
Det er vigtigt, at hver dag indeholder
noget nyt 8,3% 25,0% 25,0% 41,7% ,0% 12 100,0%
Det er vigtigt, at hver dag indeholder
en udfordring for barnet 50,0% 33,3% 16,7% ,0% ,0% 12 100,0%
Det er vigtigt, at barnet afskeermes fra
andre indtryk, nar det leger eller laver
opgaver 8,3% 16,7% 16,7% 33,3% 25,0% 12 100,0%
Det er vigtigt, at barnet lzerer at tackle
kaotiske forhold, ligesom normale bgrn 41,7% 41,7% 16,7% ,0% ,0% 12 100,0%
Det er vigtigt, at barnet tilpasser sig
omgivelsernes krav 41,7% 41,7% 8,3% ,0% 8,3% 12 100,0%
Det er vigtigt, at stille krav til barnet, selv
om barnet ikke bryder sig om det 66,7% 25,0% ,0% 8,3% ,0% 12 100,0%

Skeermning af bgrnene er altsa ikke som sadan en del af ABA-principperne, men optraeder alligevel i
brugen af det sarlige treeningslokale. Dette lokale, som er en forudsaetning for 1:1-treeningen, er helt
ngdvendigt, for at treener og barn kan fa ro til arbejdet, og som det fremgar af tabel 7-15, har 75% af
bgrnene i gruppe 1 et sadan lokale stillet til radighed. Lokalet er imidlertid ikke visuelt skeermet, som
det ville veere i andre typer af institutioner.

Lokalet repreesenterer saledes fgrst og fremmest en form for social skeermning, idet det bade anven-
des til at f& arbejdsro, men ikke mindst ogsa anvendes som tilbagetraekningssted, hvis barnet ikke
magter at veere ret meget sammen med de gvrige bgrn i bgrnehaven.

Et af de overordnede mal med ABA-traeningen er en normalisering af barnets feerdigheder. Traenerne
inden for tre af de observerede tilbud understreger at “normalisering” ikke daekker over en antagelse
om, at barnet kan "ggres normalt” eller helbredes, men over, at malet med traeningen er, at barnet skal
kunne indga i sd normale sammenhange som muligt pa sa normal made som muligt. Der er saledes
tale om en tilpasning eller normalisering af barnets feerdigheder, fx legefaerdigheder og selvhjaelps-
feerdigheder.

Pa spgrgsmalet om, hvordan psedagogerne prioriterer treeningen af forskellige faerdigheder (tabel 7-
17), oplyses det da ogsa, at feerdigheder, som barnet skal bruge, nar det omgéas andre bgrn, prioriteres
hgijt, og det samme ggr sig bl.a. gaeldende med hensyn til at leere barnet at tage tgj pa. Ogsa feerdighe-
der som at laere barnet at bruge og forsta mundtlige beskeder vaegtes hgjt hos paedagogerne i denne
gruppe. Derimod har indlaering af visuel kommunikation lav prioritet.



m DEN PEADAGOGISKE PRAKSIS

Tabel 7-17: Peedagogernes svar pa, hvordan de prioriterer traeningen af bestemte faerdigheder (ABA)

Gennemsnit af Antal

prioriteringer
At leere barnet grovmotoriske faerdigheder 3,83 12
At leere barnet finmotoriske feerdigheder 3,42 12
At lzere barnet faerdigheder, som skal bruges, nar det omgas andre bgrn 3,67 12
At leere barnet at overholde regler fx ved frokostbordet 3,60 12
At lzere barnet at tage td@j, overtdj eller stgvler pa selv 3,17 12
At leere barnet at forsta visuelt stgttede beskeder 0,58 12
At lzere barnet at forsta mundtlige beskeder 3,17 12
At leere barnet at bruge verbale ord og seetninger 3,75 12
At lzere barnet at anvende PECS 1,00 12
At lzere barnet at spise selv 1,75 12
At lzere barnet at ga pa toilettet 1,50 12

Tabellen vises den gennemsnitlige vaerdi, nar paeedagogerne bliver bedt om at angive deres prioritering pa en skala fra 0 til 5 ud
for hver faerdighed. 5 star for ‘mest tid'.

Traeningen fokuserer derfor pa alle de omrader af barnets udvikling, hvor en intensiv indsats kan
bidrage til at integrere barnet i et normalt bgrnemiljg, og interaktionen bliver i sig selv et mal for tree-
ningens succes som normaliseringsproces:

"P’s normalitetsbegreb er bundet taet sammen med begrebet interaktion, og hun er optaget af at
hjeelpe B med at erobre verden, som andre bgrn ggr. Al nysgerrighed, initiativ og samspil stattes,
idet det er beerende elementer i et normalt bgrneliv, og for P er “al interaktion godt””.

(Etnografisk note)
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For at na malet med treeningen som er at ggre barnet i stand til at indga i sa normal interaktion og sa
normale omgivelser som muligt, bliver der stillet store og ofte greenseoverskridende krav til barnet,
idet filosofien bag dette er, at barnet oftest selv vil veelge at forblive introvert, hvis det far muligheden
for selv at bestemme. En traener formulerede det saledes: "Der hvor ABA ggr en forskel er at de tgr
ggre noget, og t@r tage stilling til, hvad der er acceptabel og ikke-acceptabel adfeerd”. Pointen her er,
at treeneren mener, at man i ABA-traening stiller krav til barnet og forlanger, at barnet overskrider sine
egne graenser, for derigennem at bryde isolationen. Synet pa barnet med autisme er (som ovenfor
naevnt), at det har en mangde potentialer, som skal have mulighed for at udfoldes, og for at na dertil
kan det veere ngdvendigt med en ganske konfronterende og kravstillende paedagogik.

Pzdagogikken i praksis

Traeningen tilretteleegges efter ngje gennemfgrte (af supervisor) adfeerdsanalyser, som treenerne i
disse observationer dog ikke omtaler meget, men blot naevner at de ligger til grund for niveauet i
treeningen.

Det baerende element i traeningen er 1:1-treening i et saerligt treeningslokale. Her bliver barnet treenet
i forskellige konkrete faerdigheder, som efterhanden generaliseres, bade ved variation i treeningsrum-
met og senere i andre miljger.

Overordnet set fordeles traeningen pa forskellige typer af treening som fx: DTT: "bordtreening”, den
mest intensive 1:1-treeningsform, hvor treener og barn sidder ved et bord, har gjenkontakt og meget
struktureret treening. NET: traening i selvhjaelpsfeerdigheder i naturlige omgivelser, IT: traening af spon-
tane tilkendegivelser af behov. Desuden er "generalisering” et meget vaesentligt traeningselement,
hvor barnet skal lzere at generalisere de oplaerte feerdigheder til andre situationer. Endelig er "opret-
holdning” af betydning, hvilket daekker over traening af tidligere indleerte feerdigheder, sa barnet ikke
glemmer dem igen.

Under hele treeningsforlgbet dokumenterer treeneren de opgaver der bliver udarbejdet, hvor lang tid
der arbejdes med dem, hvor mange gentagelser der skal til fgr de mestres m.m. Opgavernes art regi-
streres og spaender lige fra simple imitationsopgaver (peg pa naese) og genkendelsesopgaver (peg pa
kgkken (billede af et kgkken)), til deciderede skoleopgaver med tal og bogstaver, naturligvis afheengig
af barnets niveau. Derpa registreres antallet af gange barnet skal hjeelpes for at udfgre opgaven kor-
rekt, og der treenes indtil barnet mestrer opgaven.

Det skal bemaerkes, at traenerne laegger vaegt pa, at hele dagligdagen i bgrnehaven er treening. Treene-
ren fglger barnet rundt i b@drnehaven hele dagen, og selv i de tilfeelde, hvor barnet evner at lege med
de dvrige bgrn, holder treeneren sig i naerheden, parat til at gribe ind ved konflikter, eller hvis barnet
begynder at selvstimulere og har, hvad treenerne definerer som "autistisk adfaerd”. Alle situationer
opfattes som potentiel traening og kan veere med til at udvikle barnet, blot traeneren er til stede til at
guide, gribe ind og pa anden vis dreje situationen, sa barnet dels bliver udfordret, men ogsa bliver tryg
og far selvtillid ved at kunne magte situationen.

Dette fremgar ogsa af tabel 7-18, hvor over 90% af peedagogerne angiver at veere til stede, mens bar-
net spiller eller leger med normalt fungerende bgrn, og over 80% angiver at de stgtter bgrnene mens
de spiller eller leger med almindelige bgrn.
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Tabel 7-18: Stotte til kontakt og samvaer med normalt fungerende bgrn (ABA)

Ja Nej Total

Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)
Hjeelper barnet med at kontakte normalt fungerende bgrn 50,0% 50,0% 12 100,0%
lgangseetter lege eller spil for barnet og normalt
fungerende bgrn 75,0% 25,0% 12 100,0%
Normalt fungerende bgrn deltager i treeningen af barnet 90,9% 9,1% 1 100,0%
De normalt fungerede bgrn er blevet informeret om barnets
handicap/vanskeligheder 66,7% 33,3% 12 100,0%
Normalt fungerende bgrn er blevet opleert til at hjeelpe barnet 41,7% 58,3% 12 100,0%
Jeg treener barnet i et spil inden det skal spille med normalt
fungerende bgrn 75,0% 25,0% 12 100,0%
Jeg stgtter barnet mens det spiller med normalt
fungerende bgrn 83,3% 16,7% 12 100,0%
Jeg er til stede mens barnet spiller eller leger med normalt
fungerende bgrn for at afhjeelpe konflikter 91,7% 8,3% 12 100,0%

Et veesentligt element i treeningen er endvidere at leere barnet at lege. Helt fra bunden skal feerdighe-
der optraenes, og malet er (oftest), at barnet skal kunne indga i interaktion med andre bgrn i spontane
legeaktiviteter. (Dette mal er naturligvis ogsa afhaengig af barnets individuelle udgangspunkt og res-
sourcer).

| de tilfeelde, hvor barnet magter interaktion med andre bgrn, arbejdes der malrettet med dette. Det
foregar i fgrste omgang vha. omvendt integration, hvor et eller flere af de gvrige bgrn i institutionen
inviteres ind i treeningslokalet for at lege. Oftest saetter traeneren en leg i gang, som hun/han har
gvet med det pagaldende barn. Legen er altsad velkendt for barnet, og barnet har dermed et bedre
udgangspunkt for at opna succes i situationen. Nar barnet mestrer legen i treeningslokalet med andre
bgrn, tages denne leg med ind i bgrnehavens @gvrige lokaler, hvor den bliver leget med de bgrn, som
barnet tidligere har leget med i treeningslokalet.

Ogsa dette understgttes af spgrgeskemaernes resultater, og pa ovenstaende tabel ses det saledes, at
75% af bgrnene traeenes i et spil, inden det skal spille med almindelige bgrn, og at 75% af b@rnene bliver
sat i gang med at spille med almindelige bgrn.

| denne omvendte integration spiller det altsa en stor rolle, at almindelige bgrn ogsa deltager i treenin-
gen af barnet, og som det ses ovenfor, er dette tilfeeldet i 90% af svarene.

Eklekticisme

Da arbejdet med bgrnene efter ABA-modellen er ganske stramt tilrettelagt og superviseret forekom-
mer eklekticisme ikke i disse observationer. Det ses i en enkelt observation (observation 1), at treeneren
tager mere kritisk stilling til supervisors forslag end treenerne i de gvrige observationer. Denne treener
bringer selv elementer af fysisk treening ind (ridning, rytmik og fysioterapeutisk treening), men egent-
lig peedagogisk eklekticisme er der ikke tale om.

Det fremgar da ogsa af data fra spgrgeskemaerne, at alle treenerne der er tilknyttet ABA-tilbud angiver
at de benytter ABA-metoden.

Fremskridt

Samtlige treenere er meget dedikerede over for treeningen og beretter om meget store fremskridt for
bgrnene, seerligt inden for det fgrste ar, de bliver treenet, og de giver saledes udtryk for aergrelse over,
at bgrnene ikke i forbindelse med evalueringsprojektet blev testet, lige da treeningen startede.
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Treenerne beretter alle om skeptiske psedagoger i bgrnehaverne, som er blevet overbevist om ABAs
berettigelse ved at se de massive fremskridt, som bgrnene har gjort inden for den fgrste tid, de er
blevet treenet. Traenernes entusiasme forklarer de ogsa selv med, at de oplever s enorme fremskridt
for barnet.

Paedagogerne blev i spgrgeskemaet ligeledes bedt om at vurdere barnets fremskridt i en periode pa
et ar, og af tabel 7-19 fremgar det, at meget fa procent af peedagogerne ingen fremskridt har oplevet.
Det ggr sig gaeldende for barnets fremskridt i forhold til at ga pa toilettet selv (16,7%) og i forhold til at
bruge verbale ord og saetninger.

Tabel 7-19: Paedagogernes vurdering af barnets fremskridt i perioden 1/9-05 til 1/9-06 (ABA)

Barnet Barnet har Barnet har Der har ikke Total
mestrede haft store haft sma veeret
allerede denne fremskridt fremskridt fremskridt i
feerdighed med denne | med dennen perioden
d.1.9.2005 feerdighed i | feerdighed i
perioden periode
% % % % Antal Procent (%)

Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at ga
pa toilettet selv? 33,3% 41,7% 8,3% 16,7% 12 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at spise
selv? 66,7% 25,0% 8,3% ,0% 12 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at
anvende PECS? 20,0% 20,0% 20,0% 40,0% 5 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at bruge
verbale ord og satninger? 16,7% 58,3% 16,7% 8,3% 12 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at forsta
mundtlige beskeder? 8,3% 75,0% 16,7% ,0% 12 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at forst3
visuelt stgttede beskeder? 20,0% ,0% 40,0% 40,0% 5 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at tage
tgj, overtgj eller stgvler pa selv?| 25,0% 58,3% 16,7% ,0% 12 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til at
overholde regler? 16,7% 41,7% 41,7% ,0% 12 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til barnets
sociale feerdigheder i forhold
til de andre bgrn? 0% 58,3% 25,0% 16,7% 12 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til barnets
finmotoriske faerdigheder? 8,3% 58,3% 33,3% ,0% 12 100,0%
Hvordan vurderer du barnets
fremskridt i forhold til barnets
grovmotoriske feerdigheder? 16,7% 58,3% 25,0% ,0% 12 100,0%

| skemaet ses det, at svarprocenten er lav, nar det drejer sig om brug af PECS og visuelt stgttede beskeder. Vi gar ud fra, at det
skyldes, at ABA-padagogerne ikke prioriterer anvendelsen af sddanne hjzaelpemidler, og at det derfor for de fleste er et irrelevant
spgrgsmal.

Kun en enkelt traener siger, at hun ikke mener, at ABA er det rigtige for alle bgrn. Hun mener, man ma
vurdere barnets personlighed for at finde ud af, om det kan holde til det store pres, en ABA-treening
er. En anden traener er ligeledes en anelse forbeholden over for at tilbyde traeningen til samtlige bgrn



DEN PAEDAGOGISKE PRAKSIS

med autisme, ligeledes begrundet med de krav, barnet stilles overfor. Denne traener siger det dog ikke
sa direkte som fgrstnaevnte traener.

Supervision og organisering

Traenerne har veeret pa kursus i ABA og bliver superviseret af en certificeret ABA-supervisor en gang
om ugen og har dermed et hgjt fagligt bevidsthedsniveau.

Bade organisatorisk og fagligt er ABA den mest homogene paedagogiske intervention i disse obser-
vationer, idet det faglige arbejde foregar i taet samarbejde med en supervisor, som er den samme for
en del af de observeredes vedkommende, og der stilles i de her observerede tilfeelde ensartede krav
til timetal og fysiske rammer.

Paedagogerne oplyser saledes ogsa i spgrgeskemaet, at de alle modtager supervision fra en ABA-su-
pervisor. Endvidere oplyser 45,5%, at de far radgivning fra kolleger, og 58% at de far dette fra ledelsen

pa institutionen (tabel 7-20).

Tabel 7-20: Radgivning og supervision (ABA)

Ja Nej Total
Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)
Far du radgivning fra en psykolog? 8,3% 91,7% 12 100,0%
Far du radgivning fra bgrnepsykiatrisk afdeling? 16,7% 83,3% 12 100,0%
Far du radgivning fra en socialradgiver? 16,7% 83,3% 12 100,0%
Far du radgivning fra en paedagogisk konsulent? 8,3% 91,7% 12 100,0%
Far du radgivning fra fysio/ergoterapeut? 33,3% 66,7% 12 100,0%
Far du radgivning fra en ABA-supervisor? 100,0% ,0% 12 100,0%
Far du radgivning fra kolleger? 45,5% 54,5% 1 100,0%
Far du radgivning fra ledelsen pa institutionen? 58,3% 41,7% 12 100,0%

| disse observationer bliver ABA-treenerne superviseret hhv. via ABA-virksomhederne TIPO og NOVA.
Der fremkommer ikke i den paedagogiske praksis betydningsbeaerende forskelle, som umiddelbart kan
henfgres til de to forskellige virksomheder. Hvor der forekommer forskelle mellem den TIPO-super-
viserede traening og den NOVA-superviserede, ma disse forskelle dels betragtes som ubetydelige i
forhold til det direkte arbejde med barnet (fx forskelle i maden, treeningen dokumenteres pa) eller
tilskrives paedagogernes forskellige erfaringsniveau (jf. observationsrapporterne).

| spgrgeskemaet er paeedagogerne endvidere blevet bedt om at vurdere vigtigheden af deres radgiv-
ningskilder, og her oplyser 100%, at ABA-supervisionen er meget vigtig, mens alle psedagoger mener,
at kurserne er vigtige eller meget vigtige, og det samme ggr sig gaeldende for litteratur om paedagogik,
specialpaedagogik og autisme.

Tabel 7-21: Paedagogernes vurdering af deres radgivningskilders vigtighed for deres arbejdsmade (ABA)

Meget Vigtig Mindre Ingen Total
vigtig vigtig betydning
% % % % Antal Procent (%)

Supervision 100,0% 0% 0% ,0% 12 100,0%
Kurser 63,6% 36,4% ,0% ,0% 11 100,0%
Kolleger 25,0% 58,3% 16,7% ,0% 12 100,0%
Medarbejderseminarer 12,5% 37,5% 25,0% 25,0% 8 100,0%
Litteratur om paedagogik,
specialepaedagogik
eller autisme 66,7% 33,3% ,0% ,0% 12 100,0%
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Traeneren far faglig supervision af en certificeret ABA-supervisor hver anden uge. De uger, der ikke
er supervision, har treeneren mulighed for at fa telefonisk supervision i op til 2 timer. Oftest deltager
foreeldrene (eller den ene af dem) i supervisionsmgdet hver anden uge. Desuden er der ca. 3 gange
om aret staff-mgder, hvor foraeldre, treener, supervisor og leder af NOVA/TIPO deltager. Barnet bliver
saledes Igbende vurderet, og opgaverne bliver justeret efter barnets udvikling.

Strukturelt bygger ABA-paedagogikken pa, at det pageeldende barn skal integreres i et normalt insti-
tutionsmiljg, hvilket betyder, at alle ABA-tilbuddene foregar i almindelige bgrnehaver. | det omfang
barnet med autisme magter at veere sammen med de almindelige bgrn i institutionen, prioriteres dette
som del af treeningen. | disse observationer havde bgrnene veaeret treenet mellem 7 maneder og 2 ar.
Bgrnene deltog i varierende omfang i de gvrige bgrns aktiviteter, nogle deltog fx kun i frokosten, mens
andre var sammen med de gvrige bgrn hele dagen pa neer en enkelt time, hvor der blev traenet saerlige
feerdigheder i treeningsrummet.

| besvarelserne af spgrgeskemaerne ses det, at bgrnene i gruppe 1 bruger mindst 6 timer om ugen
med almindelige bgrn, og at det for 75% af bgrnene er over 15 timer om ugen.

Treeningen af barnet foregar i et seerligt traeningslokale, som de gvrige bgrn i bgrnehaven ikke har
adgang til, medmindre de bliver inviteret derind som led i treeningen; sakaldt omvendt integration.

ABA-traenernes arbejde er tilstraebt organiseret saledes, at treeneren arbejder 30 timer om ugen med
barnet og har 7,5 timer til forberedelse af treeningsopgaver. Desuden er der tilknyttet en hjaelpetraener,
som daekker den ene dag om ugen, hvor den primaere treener har forberedelse. Der kan vaere enkelte
afvigelser fra denne organisering, ved fx udflytterbgrnehaver, hvor timetallet fordeler sig en anelse
anderledes.

Saledes fremgar det ogsa af tabel 7-22, at stgrstedelen af paedagogerne oplyser, at den primeaert an-
svarlige paedagog er sammen med barnet i 30 timer eller derover.

Tabel 7-22: Hvor mange timer om ugen er den primaert ansvarlige peedagog sammen med barnet?
(ABA)

Antal Procent (%)
24 timer 1 8,3
26 timer 1 8,3
28 timer 1 8,3
30 timer 5 41,7
32 timer 4 33,3
Total 12 100,0

Derudover var der i et enkelt tilfeelde et samarbejde med en anden traener, sa de to treenere delte
timerne mellem deres to bgrn. Hver havde saledes to dage om ugen med ‘eget’ barn, og to dage om
ugen med 'den andens’ barn, mens hjalpetraeneren havde den femte dag i begge tilfeelde.

Formalet med denne arbejdsdeling var, at treenerne fik ggede muligheder for at samarbejde om tree-
ningen, kunne give hinanden fagligt og trivselsmaessigt input, og at de ikke "kgrte fast” (citat fra den
pagaeldende observationsrapport) i barnets problemer. Det var traenerne selv, der havde organiseret
dette samarbejde.

Ud over treenerens arbejde med barnet tilstreebes det, at foraeldrene treener med barnet 10 timer om
ugen. | alt skulle barnet altsa gerne have naesten 50 timers traening om ugen.
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Organisatorisk er der sdledes i ABA-treeningen forudsat en meget hgj intensitet i traeningen og et stort
antal timers stgtte til barnet.

Foreeldresamarbejde

| ABA-treeningen spiller samarbejdet mellem traener, supervisor og foreeldre en afggrende rolle.
Foraeldrene deltager som ligeveerdige samarbejdspartnere, men det er i hgj grad supervisor, som
ifdlge samtlige traenere styrer forlgbet, og som griber ind, hvis treener eller foraeldre ikke i tilstraekkelig
omfang fglger strukturen eller er konsekvente nok.

| nogle tilfeelde ma foraeldrene saledes mindes om at traene tilstraekkeligt mange timer hjemme, eller
de skal stgttes i at veere konsekvente nok. Foraeldrenes emotionelle binding til bgrnene respekteres,
men kan ogsa, ifglge treenerne, ggre det vanskeligt for dem at handtere den modstand, der kan veere
mod traeningen og de krav, der er forbundet hermed, samt at veaere tilstraekkeligt konsekvente over for
bgrnene.

Paedagogerne er i spgrgeskemaet blevet bedt om at give udtryk for deres enighed i udsagn omkring
foraeldrenes traening derhjemme, og pa tabel 7-23 ses det bl.a., at alle peedagoger i denne gruppe er
enige eller meget enige i, at det er vigtigt, at foraeldrene treener med barnet derhjemme. Endvidere
er 100% uenige i, at foreeldrene ikke skal bekymre sig om at treene derhjemme, og alle peedagoger er
ligeledes uenige i, at det er for anstrengende for barnet at treene derhjemme.

Tabel 7-23: Paedagogernes holdning til foraeldrenes rolle i forhold til treening hjemme (ABA)

Meget enig Enig Hverken Uenig Total
enig eller
uenig
Procent (%) Procent (%) Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)

Det er vigtigt, at foraeldrene
treener med barnet derhjemmg 83,3% 16,7% 0% ,0% 12 100,0%
Jeg mener ikke, at foreeldrene
bgr bekymre sig om at treene
med barnet derhjemme ,0% ,0% ,0% 100,0% 12 100,0%
Forzeldrene har ikke overskud
til at treene med barnet

derhjemme 0% 16,7% 16,7% 66,7% 12 100,0%
Foreeldrene spiller en vigtig
rolle i planleegningen af mit

arbejde med barnet 58,3% 25,0% 8,3% 8,3% 12 100,0%
Foreeldrene deltager aktivt med
forslag til arbejdet med barnet 41,7% 50,0% ,0% 8,3% 12 100,0%

Det er anstrengende for barnet],
hvis der ogsa skal traenes
derhjemme ,0% ,0% ,0% 100,0% 12 100,0%

Struktur

| hverdagen opstar der en vis struktur, i og med at traener og barn ofte har samme rytme dag for dag,
og uge for uge. Der er supervisionsmgder pa samme ugedag, udflugter sammen med den gvrige
bgrnehave pa samme ugedage m.m. Jo bedre bgrnene fungerer, jo mere kan der naturligvis afviges
fra denne struktur.

Traenerne udtrykker ikke selv eksplicit, at de arbejder med struktur som paedagogisk kategori, men
strukturen ligger alligevel i maden, dagen er organiseret pa. En traener fortaeller, at barnet, hun arbej-
der med, i begyndelsen af treeningen havde brug for hele tiden at vide, hvad der skulle forega, men
nu er sa velfungerende, at barnet godt kan handtere spontane andringer i programmet, som bliver
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forklaret verbalt. Dette beskriver hun som et mal med treeningen, som er naet, og som er et vigtigt led
i arbejdet med at ggre barnet i stand til at indga i en ‘'normal’ hverdag. Der arbejdes saledes hen imod,
at strukturen kan blive Igsere, og spontane a&ndringer kan accepteres.

Skaermning

Umiddelbart er skaermning ikke en del af den eksplicit udtrykte forstaelse af ABA-konceptet ifglge de
her observerede treenere. Men skaermningen forekommer i form af det szerlige traeningslokale, som
traeningen foregar i. Barnet far her ro fra det kaos der kan herske i den gvrige institution, og far der-
med chancen for at koncentrere sig om traeningen. Til gengeeld er selve indretningen af rummet ikke
skeermet, idet der ikke ggres forsgg pa at deempe almindelige stimuli.

Den sociale skeermning forekommer i varierende grader, idet traeningen i treeningsrummet dels er
afpasset efter barnets behov for 1:1-treening, men ogsa efter, hvor meget interaktion barnet magter.
Dvs. nogle steder er den sociale skaermning yderst begraenset, idet barnet er i stand til at indga i
bdrnehavens liv det meste af dagen. Andre steder er afskeermningen mere omfattende, idet barnet
naesten udelukkende er sammen med de gvrige bgrn til frokost eller fx ved transport.
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Visualisering

Ifglge de her observerede traenere og ogsa ifdlge svarene fra spgrgeskemaerne er visualisering et
redskab, man helst ikke anvender inden for ABA, men det er dog set et enkelt sted, at familien er be-
gyndt at anvende PECS for i det mindste at kunne formidle basale informationer til barnet. Traeneren
forklarer, at supervisionsfirmaet har den indstilling, at man helst ikke skal anvende visualiseringssyste-
mer, da det er et 'unormalt’ kommunikationsmiddel, men at man ikke modsaetter sig nogen form for
redskab, hvis det netop er det, der skal til for at hjaelpe det pageeldende barn.

Forsteerkere

Et helt centralt peedagogisk veerktgj inden for ABA-treeningen er ifglge observationerne forsteerkere.
Svarene i spgrgeskemaerne angiver, at over 80% af paeedagogerne benytter sig af dette redskab.
Positive forstzerkere kan antage mange former fra spiselige favoritter, over legetgj og lyde til sociale
forsteerkere som verbal ros og evt. knus og kram. Desuden varierer kvantiteten alt efter barnets behov,
og det tilstraebes at udfase de fysiske forstaerkere, efterhanden som barnet responderer mere pa ver-
bale forsteerkere. Under udfasningen kan man ga over til en “token-gkonomi” hvor barnet fx kan op-
tjene en form for point (fx i form af klistermaerker) og dermed spare op til den egentlige belgnning.

| det fglgende vil flere omrader af de paedagogiske tilbud blive bergrt, og der henvises i gvrigt til afsnit-
tet om de forskellige peedagogiske praksisser ovenfor.

Nar psedagogernes trivsel behandles seerligt i det fglgende, er det ud fra en erkendelse af, at paedago-
gernes trivsel har afggrende betydning for tilbuddets kvalitet og for bgrnenes trivsel og udvikling.

Gruppe 1: ABA-traening
| denne gruppe ligger det i tilbuddets strukturelle og organisatoriske opbygning, at de tilbud, der er
blevet observeret og indsamlet spgrgeskemadata fra, er meget ens organiseret.

Placering og intensitet

Strukturelt er tilbuddet placeret i et almindeligt b@grnehavemiljg. Barnet skal have mulighed for inter-
aktion med bgrnehavens gvrige bgrn, og der skal derudover stilles et traeningsrum til radighed for den
intensive 1:1-treening, som finder sted i meget varierende timetal, afhaengig af barnets individuelle
behov.

Den primaere treener er ansat 37,5 timer ugentligt, hvoraf de 7,5 anvendes til forberedelse af traenings-
opgaver m.m. De 30 timer er saledes timer, som anvendes pa intensiv traening af barnet, supervision,
staff-mg@gder m.m.. Desuden er der ansat en hjalpetraener, som dzsekker den ene dag om ugen, hvor den
primeere traener er beskaeftiget med andre opgaver.

Foreeldrene treener derudover barnet 10 timer om ugen i varierende grader af intensitet.

Samlet skulle barnet altsa i dette tilbud ideelt set have intensiv og personlig traening omkring 40-50
timer om ugen.

Psedagogik

Interaktionsmaessigt er der gode muligheder i denne gruppe, da barnet altid gar i en almindelig bgr-
nehave og dermed har daglig kontakt med de @gvrige bgrn, for sa vidt, vel at maerke, at barnet selv
magter denne kontakt. Det ses, at meget darlige bgrn gar i almindelige bgrnehaver, men reelt er meget
isolerede, fordi de ikke magter det kaos, der er pa en helt almindelig stue. Denne situation medfgrer
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en form for dobbelt isolation for barnet, idet det hele dagen ikke er i kontakt med andre mennesker
end sin traener.

Integrationen af de lavt fungerende bgrn i almindelige bgrnehaver kan veere problematisk af flere ar-
sager. En arsag er, som naevnt ovenfor, at nogle af disse bgrn ikke magter samveeret, en anden er, at
der i de tilfeelde, hvor barnet magter en tilstedevaerelse, ma foretages en evaluering af interaktionens
kvalitet. Der ses (3 observationer) tilfeelde, hvor der ingen aegte interaktion er, pa trods af fysisk tilste-
deveerelse. Her skal "zegte interaktion” defineres som udvisning af gensidig interesse for hinanden,
imitation, feelles opmaerksomhed og eventuel verbal eller nonverbal kommunikation. Paedagogerne
er ligeledes blevet spurgt i spgrgeskemaet, hvorvidt de vurderer barnets reelle kontakt til almindelige
bgrn, og pa tabel 7-24 ses det, at 41,7% af peedagogerne vurderer, at der er reel kontakt det meste af
tiden, men at ogsa 23,3% af bgrnene har ingen eller kun gjeblikke med reel kontakt i samvaeret med
de almindelige bgrn.

Tabel 7-24 viser endvidere, at fa af bgrnene i gruppe 1 har samvar med andre bgrn med autisme el-
ler andre udviklingsforstyrrelser, og her ses ikke lige sd megen reel kontakt, som det er tilfeeldet med
samveaeret med de almindelige bgrn.

Tabel 7-24: Barnets reelle kontakt med andre bern (ABA)

Der er ingen Der er Der er en del Der er reel Total
reel kontakt gjeblikke reel kontakt kontakt det
med reel meste
kontakt af tiden
% % % % Antal %

Barnets reelle kontakt,
nar det er sammen med
normale bgrn 8,3% 25,0% 25,0% 41,7% 12 100,0%
Barnets reelle kontakt,
nar barnet er sammejn
med bgrn med autisme ,0% 75,0% 25,0% ,0% 4 100,0%
Barnets reelle kontakt,

nar barnet er sammen med
bgrn med andre udviklings-
forstyrrelser 50,0% 50,0% ,0% ,0% 2 100,0%

| de tilfeelde, hvor der ikke vurderes at finde aegte interaktion sted, ses i observationerne, at 1-1-tree-
ningen oftest vaegtes hgijt, da barnet endnu ikke profiterer meget af samvaeret med de gvrige bgrn. En
angivelse af den tid, barnet tiloringer med andre bgrn, vil derfor veere en meningsldgs kvantificerende
malestok for integrationsgraden i tilbuddet, og man ma i stedet analysere kvaliteten i interaktionen.
For de hgjtfungerende bgrns vedkommende profiteres der i hgj grad af muligheden for interaktion
med de gvrige bgrn. | disse observationer forekommer talrige eksempler pa segte og spontan interak-
tion, savel initieret af barnet med autisme som af de gvrige bgrn.

Supervision og samarbejde

Traenerne (og foreeldrene) far ugentlig supervision (se ogsa tabel 7-20) og begynder ikke pa nye ar-
bejdsopgaver uden at radfgre sig med supervisor fgrst. Det er i praksis oftest supervisor, der kom-
mer med nye opgaver til paeedagogerne og tager initiativer i forhold til traeningen. | de nzerveerende
observationer var alle traenerne forholdsvist nyuddannede pa nzer en enkelt treener, som havde flere
ars erfaring med ABA-arbejdet. Alle traenerne gav udtryk for stor usikkerhed i starten af ansaettelsen i
forhold til peedagogikken, og selv med den stgrre erfaring pa nuvaerende tidspunkt var samtlige tree-
nere meget loyale mod supervisers anvisninger, stgtte og faglighed, og det sas da ogsa i tabel 7-21, at
alle paedagoger, der har besvaret spgrgeskemaet, finder supervisionen meget vigtig.
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Problematikker i forhold til tilbuddet

Organisatorisk har forsggsprojektet i Kgbenhavns Kommune lidt af nogle opstartsproblemer, som
dels skyldtes den strukturelle opbygning af projektet, dels skyldtes traeningsformens iboende arbejds-
miljg i forhold til traeneren. Det ser nu (april 2006) ud til, at der bliver taget hand om de strukturelle
problemer, sa den fglgende gennemgang vil ikke beskaeftige sig yderligere med dette.
Traeningsformens iboende problematikker i forhold til treenerens arbejdsmiljg drejer sig primaert om
den ensomhed, der ligger i arbejdet, iseer med de lavt fungerende bgrn, hvor treener og barn ofte be-
finder sig alene i treeningsrummet det meste af dagen. Desuden kan forholdet til det gvrige personale
i institutionen vaere problematisk, hvilket bl.a. kan skyldes manglende forstaelse for traeningsformen,
dvs. manglende oplysning og kommunikation, irritation over anvendelsen af et rum til formalet (ofte
har bgrnehaverne i forvejen pladsproblemer), uklarhed omkring rollefordelingen og forventningerne
til peedagogernes deltagelse i treeningen og treenerens deltagelse i det gvrige padagogiske arbejde i
bgrnehaven, og endelig fgler en del peedagoger sig underkendt, idet beslutningen om at rumme ABA-
tilbuddet i bgrnehaven var en ledelsesbeslutning, hvor de ansatte ikke blev spurgt til rads. | et enkelt
tilfaelde fornemmede treeneren desuden en vis modstand fra ledelsens side og forsgg pa overtagelse
af styringen af en del af ABA-treeningen.

Padagogerne blev ogsa i spgrgeskemaet adspurgt om deres arbejdsvilkar og belastning pa arbejdet,
og resultaterne fra dette spgrgsmal fremgar af tabel 7-25. Tabel 7-25 viser, at mere end 90% angiver, at
deres arbejde er ensomt, og 83% angiver, at det er stressende og psykisk belastende.

Tabel 7-25: Paedagogernes arbejdsvilkar og belastning (ABA)

| hgj grad | nogen grad | ringe grad Slet ikke Total
Procent (%) Procent (%) Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)
Mit arbejde er stressende 33,3% 50,0% 16,7% ,0% 12 100,0%
Mit arbejde er psykisk
belastende 27,3% 54,5% 18,2% ,0% 11 100,0%

Jeg har mulighed for at fa
aflastning af mine kolleger i
forhold til seerligt vanskelige
situationer 16,7% 41,7% 25,0% 16,7% 12 100,0%
Mit arbejde er fagligt og
menneskeligt tilfredsstillende

for mig 33,3% 66,7% ,0% 0% 12 100,0%
Jeg fgler mig fagligt rustet til

dette arbejde 58,3% 41,7% ,0% ,0% 12 100,0%
Mit arbejde er ensomt 50,0% 41,7% 8,3% ,0% 12 100,0%
Jeg har et godt samarbejde

med mine kolleger 33,3% 50,0% 16,7% ,0% 12 100,0%
Jeg har et godt samarbejde

med min leder 50,0% 41,7% 8,3% ,0% 12 100,0%
Jeg far ofte rad og stgtte fra

mine kolleger 25,0% 25,0% 33,3% 16,7% 12 100,0%
Jeg far ofte rad og stgtte

fra ledelsen 25,0% 16,7% 41,7% 16,7% 12 100,0%
Nar jeg er syg, gar treeningen

med barnet i sta 50,0% 16,7% 25,0% 8,3% 12 100,0%

Jeg er bekymret for barnet,
hvis jeg ikke selv kan veere
i bgrnehaven 8,3% 16,7% 41,7% 33,3% 12 100,0%

Der er stor udskiftning af traenere for det enkelte barn, hvilket primaert har to arsager:

Dels er traenerne typisk unge kvinder, som netop har feerdiggjort deres uddannelse, og som, helt na-
turligt for denne periode af deres liv, skal pa barsel, dels har de ovennavnte problemer veeret arsag til
sygemeldinger og opsigelser.
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Saledes fremgar det ogsa af spgrgeskemaet (tabel 7-26), at to tredjedele af institutionerne har haft én
eller flere udskiftninger af den primaere voksne i en periode pa et ar.

Tabel 7-26: Antal gange hvor den primaert ansvarlige paedagog er blevet udskiftet pga. langvarig
sygdom, barsel eller opsigelse (ABA)

Antal Procent (%)
Valid ,00 4 33,3
1,00 6 50,0
2,00 1 8,3
4,00 1 8,3
Total 12 100,0

Ifglge paedagogerne kan traenerskift forarsage tilbagegang eller stagnation pa barnets faerdighedsom-
rader. Flere traenere beskriver, at det kan tage 1-2 maneder, fgr barnet har accepteret den nye traener,
og man kan arbejde videre fra det niveau, hvor barnet sluttede med sin foregaende treener. Derudover
oplyser 50% af paedagogerne, at traeningen med barnet i hgj grad gar i sta, nar de er syge, hvilket ogsa
vil veere et problem ved mange sygemeldinger.

Styrker i forhold til tilbuddet

Dette tilbud er enestaende i forhold til den massive tidsmaessige indsats og den homogene faglighed,
som ikke findes i nogen af de gvrige grupper.

Samtidig har traenerne oparbejdet en hgj grad af faglighed inden for ABA og et meget staerkt netvaerk
primaert i form af supervisor og supervisionsfirma, men ogsa i form af de andre traenere, hvis arbejds-
forhold jo ligner deres egne meget (jf. tabel 7-20 og 7-21).

Integrationsmuligheden for de bedst fungerende bgrn er meget hgj i dette tilbud og er et element, som
prioriteres meget hgijt af treeneren. Det er en klar fordel, at der kan arbejdes sa malrettet med integrationen
af barnet, treeneren hjaelper og stgtter barnet pa forskellig vis, og opmuntrer til interaktion (jf. tabel 7-18).

Gruppe 2: Almindelig bgrnehave med stotte.

| denne gruppe ses en ganske forskelligartet tilgang til savel organisering af tilbuddet som til pseda-
gogikken, det er derfor vanskeligt at give en samlet beskrivelse af tilbuddene, da forskellige elementer
og problematikker muligvis kun optreeder i en observation. Nar der i det fglgende foretages genera-
liseringer, ma der derfor tages forbehold for det forholdsvist beskedne empiriske materiale. Dog vil
der ogsa blive praesenteret tabeller med resultater fra spgrgeskemaundersggelsen, hvilket kan give et
noget bredere overblik over tilgangene.

Placering og intensitet

| denne gruppe er alle bgrnene placeret i en almindelig bgrnehave med stgttepaedagog. Der kan vaere forskel-

lige mader at organisere denne stgtte pa, og de fire her observerede tilbud er struktureret pa fglgende made:

— barnet er det eneste barn i bgrnehaven med fast stgttepaedagog.

- barnet er eneste barn i bgrnehaven med stgtte, men stuen er generelt opnormeret, sa alle voksne er
ansvarlige for barnet, dog er én psedagog primaer kontaktpaedagog.

— barnet har fast stgtte, som ikke arbejder sammen med en anden stgttepaedagog i huset.

- institutionen har flere bgrn med psykiske udviklingsforstyrrelser, og frem for en fast stgtte er stuerne
generelt opnormerede. En paedagog er dog tilknyttet hvert barn som primeaer kontaktpsedagog.

Antallet af stgttetimer varierer fra 20 til 37 timer om ugen pr. barn.
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Paedagogik

| denne gruppe er paedagogikken i hver observation en lokal variant af forskellige former for paeda-
gogik. Der er ingen national struktur, som giver stgttepaedagogerne sikkerhed for samme adgang til
viden og ressourcer i form af supervision og arbejdsfeellesskaber. Der optraeder store forskelle fra amt
til amt, fra kommune til kommune, og ikke mindst fra psedagog til peedagog.

Peedagogerne henter inspiration til arbejdet mange forskellige steder fra, og tilouddene her rummer
de mest eklektiske tilgange til paedagogikken i de fire tilbudstyper. Ogsa spgrgeskemaundersggelsen
viser, at alle paedagoger inden for dette tilbud inddrager elementer fra forskellige paedagogiske me-
toder.

Den type paedagogik, der ses oftest, handler om struktur. Der kan veere tale om forskellige grader af
struktur, tilpasset barnets behov, men alle arbejder med visualisering og struktur via dagsskemaer.

I nogle tilfeelde anvendes tegn-til-tale, i andre en lokal variant af PECS. | nogle af tilbuddene bliver der
treenet 1:1 med barnet, og dette bliver gjort i et rum, som er aflukket fra de andre bgrn i bgrnehaven.
Nogle steder naevner man Marte Meo som inspirationskilde.

Tabel 7-27 nedenfor viser paedagogernes angivelse af, hvilke metoder de bruger, som det fremgar
af spgrgeskemaerne. Her ses det, at den metode, der anvendes mest af paedagogerne, er brugen af
visualiseringsskemaer, som det ogsa fremgar af observationerne. Derudover er det hgjst en fijerdedel
af peedagogerne, der benytter sig af de andre metoder.

Tabel 7-27: Redskaber eller metoder, der benyttes i paedagogernes arbejde (Gruppe 2)

Ja Nej Total
Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)

Jeg bruger tegn-til-tale 25,0% 75,0% 8 100,0%
Jeg bruger PCS/ visualiseringsskemaer 50,0% 50,0% 8 100,0%
Jeg bruger PECS 12,5% 87,5% 8 100,0%
Jeg bruger trin-for-trin 25,0% 75,0% 8 100,0%
Jeg bruger drill-lister ,0% 100,0% 8 100,0%
Jeg bruger belgnninger eller forsteerkere hvis barnet Igser

en opgave rigtigt 25,0% 75,0% 8 100,0%
Jeg bruger sociale historier 25,0% 75,0% 8 100,0%
Jeg bruger Marte Meo 12,5% 87,5% 8 100,0%

Desuden indgar bgrnene i den "almindelige psedagogik’ i b@rnehaven, hvor de skal indga i feelles-
skabet pa nogenlunde samme betingelser, indordne sig under de samme regler og veerdier som de
@gvrige bgrn.

Generelt arbejder man erfaringsbaseret, far ikke mange kurser, og har kun begreenset glaede af stgt-
tekorpset, hvis der er et sadant i kommunen.

Tabel 7-28: Paedagogernes vurdering af deres radgivningskilders vigtighed (Gruppe 2)

Meget vigtig Vigtig Mindre vigtig Total

Procent (%) | Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)
Supervision 60,0% 40,0% ,0% ) 100,0%
Kurser 16,7% 66,7% 16,7% 6 100,0%
Kolleger 42,9% 57,1% ,0% 7 100,0%
Medarbejderseminarer 66,7% ,0% 33,3% 3 100,0%
Litteratur om pzedagogik,
specialepaedagogik eller autisme 37,5% 62,5% ,0% 8 100,0%
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| disse tilbud er muligheden for integration naturligvis hgj. Peedagogerne er i tre af observationerne
ganske kompetente i forhold til at hjeelpe barnet med at udvikle sociale feerdigheder, og integrationen
bliver taget ganske alvorligt. | det fjerde tilbud ser det umiddelbart ud til at peedagogens primaere
funktion er at gribe ind i forhold til de konflikter der opstar mellem dette barn og de gvrige bgrn i
bgrnehaven.

Det fremgar af tabel 7-29, at en stor del af peedagogerne fra dette tilbud stgtter barnet i kontakten med
normale bgrn. Der er i de fleste tilfaelde tale om at stgtte barnet i selve situationen og informering af
de almindelige bgrn inden samveeret. Der er sjeeldnere tale om opleering af de almindelige bgrn og
forberedelse af barnet med ASF til legen med almindelige bgrn.

Tabel 7-29: Stotte til kontakt og samvaer med normalt fungerende bgrn (Gruppe 2)

Ja Nej Total

% % Antal %
Hjzelper barnet med at kontakte normalt fungerende bgrn 66,7% 33,3% 6 100,0%
Igangseetter lege eller spil for barnet og normalt fungerende bgrn 83,3% 16,7% 6 100,0%
Normalt fungerende bgrn deltager i treeningen af barnet 66,7% 33,3% 6 100,0%
De normalt fungerede bgrn er blevet informeret om barnets
handicap/vanskeligheder 83,3% 16,7% 6 100,0%
Normalt fungerende bgrn er blevet opleert til at hjeelpe barnet 33,3% 66,7% 6 100,0%
Jeg treener barnet i et spil inden det skal spille med normalt fungerende bgrn 40,0% 60,0% 5 100,0%
Jeg stgtter barnet mens det spiller med normalt fungerende bgrn 66,7% 33,3% 6 100,0%
Jeg er til stede mens barnet spiller eller leger med normalt fungerende bgrn
for at afhjeelpe konflikter 66,7% 33,3% 6 100,0%
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Supervision og samarbejde

De fleste peedagoger har et solidt samarbejde med nogle af de fglgende fagpersoner: talepsedagog,
psykolog (evt. fra PPR), socialradgiver, paeedagogisk konsulent, en bgrnepsykiatrisk afdeling og fysio-
terapeut. Seerligt talepaedagogen er ofte en stor stgtte og har ogsa introduceret PECS flere steder som
kommunikationsredskab.

De steder, hvor stuen generelt er opnormeret, har man stort udbytte af at diskutere psedagogikken
med hinanden og finder i samarbejde ud af mange Igsninger pa konflikter og problemer. De steder,
hvor der er tradition i huset for at have bgrn med handicap opstar ligeledes en vidensakkumulering,
som barnet i sidste ende profiterer af.

Paedagogerne har ofte en form for supervision fra en psykolog, som bade kan anvendes i forhold til
barnet og til peedagogens trivsel. Stgttekorpset fungerer ligeledes som netvaerk, men da der ikke ngd-
vendigvis er andre paedagoger i korpset, som arbejder med et barn med autisme, kan det veere sveert
at finde mere specifikke faglige feellesskaber her.

Af besvarelsen af spgrgeskemaerne fremgar det, at paedagoger i denne gruppe primart modtager
radgivning fra kolleger og ledelsen pa institutionen (tabel 7-30).

Tabel 7-30: Radgivning og supervision (Gruppe 2)

Ja Nej Total

% % Antal %
Far du radgivning fra en psykolog? 37,5% 62,5% 8 100,0%
Far du radgivning fra bgrnepsykriatiskafdeling? 37,5% 62,5% 8 100,0%
Far du radgivning fra en socialradgiver? ,0% 100,0% 8 100,0%
Far du radgivning fra en psedagogisk konsulent? 37,5% 62,5% 8 100,0%
Far du radgivning fra fysio/ergoterapeut? 37,5% 62,5% 8 100,0%
Far du radgivning fra en ABA-supervisor? ,0% 100,0% 8 100,0%
Far du radgivning fra kolleger? 62,5% 37,5% 8 100,0%
Far du radgivning fra ledelsen pa institutionen? 62,5% 37,5% 8 100,0%

Problematikker i forhold til tilbuddet

| disse tilbud er fagligheden af meget svingende kvalitet. Nogle steder arbejdes der med en meget
reflekteret, nuanceret og velbegrundet faglighed, og andre steder skaber paedagogen trygge og rare
rammer for barnet, men er faglig set forholdsvist ufunderet.

Der er i disse tilbud en fare for, at det faglige niveau kan blive lavt, om end kvantiteten af stgtten er hgij.
37 timers stgtte om ugen er saledes ingen garanti for kvalitet i peedagogikken, hvis psedagogen arbej-
der helt selvsteendigt og Igsrevet fra netveerksgrupper, supervisorer og andre samarbejdspartnere.
Trivselsmaessigt kan det vaere problematisk at veere stgttepaedagog i en bgrnehave. Der kan opsta tvivl
og uenighed om rollefordelinger, paedagogik og samhgrighed. Det fremgar dog af spgrgeskemaet, at
mange af peedagogerne pa spgrgsmal om deres arbejdsvilkar oplyser, at de bl.a. ikke er specielt stres-
sede, og at de har god mulighed for at blive aflastede af deres kolleger (tabel 7-31).
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| hgj grad | nogen grad | ringe grad Slet ikke Total

Procent (%) Procent (%) Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)
Mit arbejde er stressende ,0% 62,5% ,0% 37,5% 8 100,0%
Mit arbejde er psykisk
belastende 12,5% 50,0% 25,0% 12,5% 8 100,0%
Jeg har mulighed for at fa
aflastning af mine kolleger i
forhold til szerligt vanskelige
situationer 50,0% 37,5% 12,5% ,0% 8 100,0%
Mit arbejde er fagligt og
menneskeligt tilfredsstillende
for mig 75,0% 25,0% ,0% ,0% 8 100,0%
Jeg fgler mig fagligt rustet til
dette arbejde 50,0% 50,0% ,0% ,0% 8 100,0%
Mit arbejde er ensomt 12,5% 37,5% 37.5% 12,5% 8 100,0%
Jeg har et godt samarbejde
med mine kolleger 87,5% 12,5% ,0% ,0% 8 100,0%
Jeg har et godt samarbejde
med min leder 75,0% 25,0% ,0% ,0% 8 100,0%
Jeg far ofte rad og stdtte fra
mine kolleger 62,5% 25,0% 12,5% ,0% 8 100,0%
Jeg far ofte rad og stgtte
fra ledelsen 50,0% 25,0% 12,5% 12,5% 8 100,0%
Nar jeg er syg, gar treeningen
med barnet i sta 12,5% 37,5% 25,0% 25,0% 8 100,0%
Jeg er bekymret for barnet,
hvis jeg ikke selv kan veere
i bdrnehaven 12,5% 25,0% 12,5% 50,0% 8 100,0%

Det fremgar endvidere af tabel 7-23 at der i 86% af tilfeldene ikke har veeret udskiftning af den primaert

ansvarlige peedagog.

Tabel 7-32: Antal gange hvor den primaert ansvarlige paedagog er blevet udskiftet pga. langvarig
sygdom, barsel eller opsigelse (Gruppe 2)

Antal Procent (%)
,00 6 85,7
1,00 1 14,3
Total 7 100,0

Denne type tilbud kan naturligvis kun anvendes til et forholdsvist hgjt fungerende barn, da et meget
lavt fungerende barn ville have sveert ved at rumme det kaos, som en normal bgrnehave ogsa er. |
lighed med ABA-tilbuddet er der ofte ganske mange stgttetimer, men kun i et enkelt af disse observa-
tioner var der 37 timer. Dette betyder, at barnet skal veere i stand til at veere i b@grnehaven uden stgtte
et antal timer om ugen, og det kan veaere vanskeligt for bgrnehavens gvrige personale at rumme, hvis
barnet er meget anderledes. Desuden er der i tre tilfaelde i observationerne og i halvdelen af tilfeeldene
i svarene fra spgrgeskemaerne ikke et seerligt rum til barnet, hvor det kan traekkes tilbage, nar det har
brug for mere ro, sa barnet er ngdt til at kunne klare sig i bgrnehavens feelles miljg hele dagen.

Styrker i forhold til tilbuddet

Det er erfaringen fra disse 4 observationer, at tilouddet fungerer bedst, nar paedagogerne indgar i et
arbejdsfaellesskab med hinanden om barnet, hvilket fx sker nar stuen eller bgrnehaven generelt er
opnormeret, og alle dermed fgler et ansvar for barnet. Samtidig tvinger samarbejdet paedagogerne
til at veere reflekterede og velbegrundede i deres paedagogik. Endvidere opstar der i de tilfaelde, hvor
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bgrnehaven er en institution, der altid har flere bgrn med psykiske handicap, en akkumulering af pae-
dagogisk viden og erfaring, som er ganske befordrende for det faglige niveau.

Disse tilbudstyper ser endvidere ud til at give stgrre trivsel for peedagogerne, idet paedagogen har
daglige faglige sparringspartnere, og der opstar stgrre forstaelse fra kolleger i forhold til den enkeltes
arbejde og arbejdsvilkar.

Gruppe 3: Amtsinstitutioner

Observationerne inden for disse tilbud viser, at der i denne gruppe optreeder forholdsvist homogene
forhold, idet man alle steder arbejder med TEACCH, og idet den strukturelle opbygning af amts-
institutionerne ikke varierer meget. Det samme ggr sig geeldende for resultaterne fra spgrgeskemaerne.
Her oplyser alle peedagoger, at de arbejder med TEACCH, og 50% oplyser, at det primeert er denne
metode, de benytter.

Placering og intensitet
Amtsinstitutionerne er institutioner, hvor der udelukkende gar bgrn med diagnoser inden for det
autistiske spektrum, eller som forventes at fa saddan en diagnose, men som ikke er helt udredt endnu.

Timemeessigt er man normeret med ca. 2-2,5 barn pr. voksen.

Psedagogik

De paedagogiske kardinalpunkter i disse observationer er struktur, ro og forudsigelighed. Denne grup-
pe star for det samlet set mest strukturerede tilbud, nar sociale rammer savel som padagogikken ta-
ges i betragtning. | forhold til de sociale rammer er der i disse tilbud ingen kontakt med 'normale’ bgrn,
og det er dermed muligt at styre bgrnenes hverdag meget stramt og ggre den ganske forudsigelig,
hvilket til dels ogsa fremgar af tabel 7-33. Her ses det bl.a., at naesten 90% af paedagogerne er enige
eller meget enige i, at det er vigtigt, at der sker det samme hver dag.

Tabel 7-33: Struktur, forudsigelighed og udfordringer (Gruppe 3)

Meget Enig Hverken Uenig Meget Total
enig enig uenig
eller
uenig
Procent Procent | Procent Procent Procent) Antal Procent
(%) (%) (%) (%) (%) (%)

Det er vigtigt, at der sker det samme
hver dag 61,1% 27,8% 11,1% ,0% ,0% 18 100,0%
Det er vigtigt, at hver dag indeholder
noget nyt ,0% 44,4% 44,4% 5,6% 5,6% 18 100,0%
Det er vigtigt, at hver dag indeholder
en udfordring for barnet 27,8% 33,3% 33,3% ,0% 5,6% 18 100,0%
Det er vigtigt, at barnet afskeermes
fra andre indtryk, nar det leget eller
laver opgaver 16,7% 66,7% 11,1% 5,6% ,0% 18 100,0%
Det er vigtigt, at barnet lzerer at tackle
kaotiske forhold ligesom normale bgrn 5,6% 5,6% 50,0% 16,7% 22,2% 18 100,0%
Det er vigtigt, at barnet tilpasser sig
omgivelsernes krav ,0% 16,7% 55,6% 27,8% ,0% 18 100,0%
Det er vigtigt at stille krav til barnet,
selv om barnet ikke bryder sig om det 11,1% 66,7% 22,2% ,0% ,0% 18 100,0%
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Institutionerne her har inden for relativt fa ar sendret malgruppe fra bgrn med blandede handicap til
bgrn med diagnoser inden for autismespektret.

Der er derfor i institutionerne en vis erfaringsbaseret viden om arbejdet med handicappede bgrn og en
del padagogiske traditioner, som bliver overleveret fra gamle til nye medarbejdere.

TEACCH anvendes som baerende paedagogik i disse observationer. Peedagogernes viden om TEACCH
er dels overleveret viden fra andre medarbejdere, dels litterser tilegnelse, og i halvdelen af observatio-

nerne har padagogerne veaeret pa kursus i TEACCH-padagogik.

Det fremgar bl.a. ogsa af tabel 7-34, at en stor del af paeedagogerne i spgrgeskemaet angiver, at super-
vision, kurser og kolleger er eller har vaeret meget vigtige for deres arbejdsmade.

Tabel 7-34: Paedagogernes vurdering af deres radgivningskilders vigtighed (Gruppe 3)

Meget Vigtig Mindre Ingen Total
vigtig vigtig betydning
% % % % Antal Procent (%)

Supervision 82,4% ,0% 5,9% 11,8% 17 100,0%
Kurser 77,8% 22,2% ,0% ,0% 18 100,0%
Kolleger 83,3% 16,7% ,0% ,0% 18 100,0%
Medarbejderseminarer 56,3% 25,0% 12,5% 6,3% 16 100,0%
Litteratur om paedagogik,
specialepaedagogik
eller autisme 55,6% 44,4% ,0% ,0% 18 100,0%

Under samtaler og interview giver paedagogerne udtryk for holdninger og idealer, som helt ligger pa
linje med den epistemologi, der ligger bag den TEACCH-baserede paedagogik, som beskrevet oven-
for.

Kun i en enkelt observation skiller paedagogerne sig ud ved at pointere, at skeermningen kan blive sa
omfattende, at den er mere heemmende for barnet end udviklende, og at barnet i nogen grad ma til-
passes til det omgivende samfund og de betingelser, det kommer til at leve resten af sit liv under.

Den TEACCH-inspirerede paedagogik suppleres i varierende grad med visualiserende dagsskemaer
(PCS) og PECS, som det ogsa ses i tabel 7-35, og i nogle tilfaelde er kategorien "almindelig opdra-
gelse” et vaesentligt element. Her ses en bestraebelse pa at ggre bgrnene sa selvhjulpne som muligt
ud fra et ideal om, at de skal kunne indga i familiens gvrige liv.

Tabel 7-35: Brug af visualiseringsskemaer og PECS (Gruppe 3)

Ja Total

% Antal %
Jeg bruger PCS/ visualiseringsskemaer 83,3% 18 100,0%
Jeg bruger PECS 61,1% 18 100,0%

Fysioterapeuter, ergoterapeuter og talepaedagoger spiller en rolle i treeningen i disse institutioner, og
man bestraeber sig pa at arbejde med barnet pa mange niveauer, mentalt som kropsligt, hvilket ogsa
ses pa resultaterne fra spgrgeskemaerne pa tabel 7-36. Her fremgar det, at omkring to tredjedele af
paedagogerne far radgivning fra enten en psykolog og/eller en fysio-/ergoterapeut.
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Tabel 7-36: Radgivning og supervision (Gruppe 3)

Ja Total

% Antal %
Far du radgivning fra en psykolog? 66,7% 18 100,0%
Far du radgivning fra bgrnepsykiatrisk afdeling? ,0% 18 100,0%
Far du radgivning fra en socialradgiver? ,0% 18 100,0%
Far du radgivning fra en paedagogisk konsulent? 44,4% 18 100,0%
Far du radgivning fra fysio/ergoterapeut? 61,1% 18 100,0%
Far du radgivning fra en ABA-supervisor? ,0% 18 100,0%
Far du radgivning fra kolleger? 66,7% 18 100,0%
Far du radgivning fra ledelsen pa institutionen? 50,0% 18 100,0%

Interaktionen i denne gruppe er naturligvis begraenset til de andre bgrn med autisme eller autismelig-
nende tilstande og paedagogerne. Da der ikke gar bgrn med andre handicap i disse institutioner, bliver
stemningen i disse institutioner praeget af det seerlige autistiske karakteristikum: manglende evne til
social interaktion.

Supervision og samarbejde

Pa stuerne er man kontaktpaedagog for bestemte bgrn, men arbejder i dagligdagen med alle bgrnene.
Paedagogerne har dermed et godt grundlag for samarbejde og forstaelse for hinandens faglige proble-
matikker, og som det ogsa fremgar af tabel 7-37, har paedagogerne stor nytte af samarbejdet. Desuden
er der mulighed for pa tvaers af stuerne, fx ved personalemgder for hele institutionen, at diskutere
faglige emner og problematikker af mere personlig karakter i forhold til nogle af bgrnene. Dette bruges
mest i en enkelt institution.

Peedagogerne har i varierende omfang adgang til supervision af en psykolog, og har i den ene insti-
tution valgt at afholde mgder, hvor de giver hinanden kollegial supervision pa eksempelvis konkrete

oplevelser med bgrnene.

Tabel 7-37: Peedagogernes vurdering af radgivningskilder (Gruppe 3)

Meget Tilfreds | Hverken | Utilfreds Meget Total
tilfreds tilfreds utilfreds
eller
utilfreds
Procent Procent | Procent Procent Procent) Antal Procent
(%) (%) (%) (%) (%) (%)

Tilfredshed med radgivning fra psykolog 42,9% 28,6% 0% 7.1% 21,4% 14 100,0%
Tilfredshed med radgivning
fra bgrnepsykiatrisk afdeling ,0% ,0% 100,0% ,0% ,0% 6 100,0%
Tilfredshed med radgivning
fra socialradgiver ,0% 0% 100,0% 0% ,0% 8 100,0%
Tilfredshed med radgivning
fra paedagogisk konsulent 54,5% 9,1% 36,4% ,0% ,0% 11 100,0%
Tilfredshed med radgivning
fra fysio-/ergoterapeut 50,0% 10,0% 40,0% ,0% ,0% 10 100,0%
Tilfredshed med radgivning
fra en ABA-supervisor ,0% ,0% 100,0% ,0% ,0% 8 100,0%
Tilfredshed med radgivning fra kolleger 60,0% 13,3% 26,7% ,0% ,0% 15 100,0%
Tilfredshed med radgivning
fra ledelsen pa institutionen 50,0% 21,4% 28,6% ,0% ,0% 14 100,0%
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Problematikker i forhold til tilbuddet

Den hdje koncentration af bgrn med autisme i et enkelt miljg kan i nogle tilfeelde veere en alvorlig
arbejdsbelastning for paedagogerne. Flere giver saledes udtryk for, at de trivedes bedre, da institutio-
nen var en institution for bgrn med blandede handicap, og der anes en vis udmatning hos noget af det
paedagogiske personale.

Normeringen er ikke helt sd god som i specialgrupperne, med hvilke disse tilbud ellers kunne sam-
menlignes. Dette er muligvis grunden til, at flere paedagoger i disse tilbud giver udtryk for, at de har
meget travlt, og ikke har sd meget tid til det enkelte barn, som de gerne ville. Flere giver endvidere
udtryk for, at de gnsker et stgrre foraeldresamarbejde, men at der ganske enkelt ikke er tid til det.

Pa spgrgsmal om arbejdsvilkar og belastning oplyser omkring 80% af peedagogerne da ogs3, at deres
arbejde er stressende, og at det er psykisk belastende i hgj eller nogen grad.

Til gengeeld er det meget fa af paedagogerne, der kategoriserer deres arbejde som ensomt (5,6%)
(tabel 7-38).

Tabel 7-38: Arbejdsvilkar og belastning (Gruppe 3)

| hgj grad | nogen grad | |ringe grad Slet ikke Total
Procent (%) Procent (%) Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)
Mit arbejde er stressende 5,9% 76,5% 11,8% 5,9% 17 100,0%
Mit arbejde er psykisk
belastende 6,7% 73,3% 20,0% ,0% 15 100,0%

Jeg har mulighed for at fa
aflastning af mine kolleger i
forhold til seerligt vanskelige
situationer 44,4% 50,0% 5,6% ,0% 18 100,0%
Mit arbejde er fagligt og
menneskeligt tilfredsstillende

for mig 55,6% 38,9% ,0% 5,6% 18 100,0%
Jeg fgler mig fagligt rustet til

dette arbejde 61,1% 38,9% ,0% 0% 18 100,0%
Mit arbejde er ensomt ,0% 5,6% 16,7% 77,8% 18 100,0%
Jeg har et godt samarbejde

med mine kolleger 88,9% 11,1% ,0% ,0% 18 100,0%
Jeg har et godt samarbejde

med min leder 50,0% 50,0% ,0% ,0% 18 100,0%
Jeg far ofte rad og stgtte fra

mine kolleger 56,3% 37,5% 6,3% ,0% 16 100,0%
Jeg far ofte rad og stgtte

fra ledelsen 22,2% 61,1% 11,1% 5,6% 18 100,0%
Nar jeg er syg, gar treeningen

med barnet i sta ,0% 5,6% 27,8% 66,7% 18 100,0%

Jeg er bekymret for barnet,
hvis jeg ikke selv kan veere
i bgrnehaven ,0% ,0% 11,1% 88,9% 18 100,0%

| 83% af tilfeeldene har der ikke veeret nogen udskiftning af den primeert ansvarlige voksne.
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Tabel 7-39: Antal gange hvor den primaert ansvarlige paedagog er blevet udskiftet pga. langvarig

sygdom, barsel eller opsigelse (Gruppe 3)

Antal Procent (%)
,00 15 83,3
1,00 3 16,7
Total 18 100,0

Styrker i forhold til tilbuddet

En af styrkerne i disse tilbud ligger i muligheden for fagligt at sparre med kolleger. Derudover kan en
akkumulering af psedagogisk viden vaere en fordel, safremt der er ressourcer til, at personalet kan
arbejde med at dele og udbygge denne viden. Dette kraever imidlertid omfattende ressourcer i form af
tid til kommunikation samt tid og midler til kurser, foredrag og konferencer.

Gruppe 4: Specialgrupper
Denne gruppe er organisatorisk, peedagogisk og socialt set forskelligartet, men der er en reekke fzelles-
traek, som vil blive uddybet i det fglgende.

Placering og intensitet

De tilbud, der i denne gruppe indgar i observationerne, er organisatorisk set lidt forskelligartede, da

her er:

- En specialgruppe, der bestar af blandede psykiske udviklingsforstyrrelser beliggende i en normal
bgrnehaver

- To specialgrupper, udelukkende med bgrn inden for det autistiske spektrum, beliggende i normale
bgrnehaver

- En specialbgrnehave med bgrn med blandede handicap inden for autismespektret samt ADHD-spek-
tret og ingen normale bgrn.

Normeringsmeessigt arbejder tilbuddene med ca. 1,5 barn pr. voksen.

Psedagogik
Ud fra et paedagogisk perspektiv ligner to af tilbuddene i disse observationer hinanden, det tredje
tilbud minder om de to fgrste, mens det fjerde skiller sig ud.

De to tilbud, der ligner hinanden mest, arbejder med TEACCH-inspireret paedagogik, her anvendes
bade TEACCH-redskaber, og man forholder sig til bgrnene i trdad med den bagvedliggende episte-
mologi i TEACCH. | det tredje tilbud, som minder om de to fgrste, italesaetter man sit arbejde som
struktureret paedagogik. | praksis er der tale om en paedagogik, som minder meget om TEACCH, men
uden ngdvendigvis at indbefatte den samme epistemologi, og dermed handicapsyn. Man giver fx
i dette tilbud udtryk for en skelnen mellem barnets personlighed og autismen. Denne skelnen fore-
kommer ikke i en "ren” TEACCH-paedagogik, men optreeder derimod i flere ABA-tilbud.

Det fjerde tilbud i denne gruppe arbejder med PECS pa et meget hgjt niveau; fase 4, hvor bgrnene
kan kommunikere ved hjeelp af satningsstrimler, hvorpa de kan anvende 4-5 ord. De anvender bade
verber, substantiver og praepositioner i deres saetningsstruktur. PECS pa sa hgjt et niveau er ikke
observeret andre steder.
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Ogsa resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen vidner om forskellige paedagogiske tilgange i denne
gruppe. Saledes svarer 41,7%, at de arbejder med TEACCH, som det ses i tabel 7-40, mens 50% angi-
ver at metoden er baseret pa struktureret peedagogik. Naesten 92% af paedagogerne angiver i gvrigt,
at de inddrager elementer fra forskellige metoder.

Tabel 7-40: Hvordan vil du beskrive din paedagogiske metode? (Gruppe 4)

Antal Procent (%)
Metode baseret pa TEACCH 5 41,7
Metode baseret pa struktureret psedagogik 6 50,0
Metode baseret pa TEACCH, struktureret paedagogik og almindelige paed. principper 1 8,3
Total 12 100,0

Fezelles for alle fire tilbud er, at man arbejder med en forholdsvis stram struktur, visualiseret ved hjzelp
af et dagsskema, og PECS anvendes som kommunikationsredskab (mest i tre af tilbuddene). Derud-
over er der en del traditioner, lokale udviklinger af forskellige paedagogikker, og peedagogernes egne
erfaringer, som ggr sig geeldende i tilbuddene.

Det samlede billede af disse specialgrupper er saledes et billede af en eklektisk paedagogik, centreret
omkring struktur, forudsigelighed og tydelighed. Pa trods af specifikke paedagogiske forskelligheder
er det mest fremtraedende indtryk forholdsvis ensartethed i disse tilbud, idet det baerende element i
samtlige tilbud er struktur. Et element, som i gvrigt deles af bade gruppe 1 og 3. Saledes fremgar det
ogsa af tabel 7-41, at over 70% af paedagogerne i denne gruppe er enige eller meget enige i, at det er
vigtigt, at der sker det samme hver dag.

Tabel 7-41: Struktur, forudsigelighed og udfordringer (Gruppe 4)

Meget Enig Hverken Uenig Meget Total
enig enig uenig
eller
uenig
Procent Procent | Procent Procent Procent) Antal Procent
(%) (%) (%) (%) (%) (%)

Det er vigtigt, at der sker det samme
hver dag 58,3% 16,7% 8,3% 16,7% ,0% 12 100,0%
Det er vigtigt, at hver dag indeholder
noget nyt 18,2% ,0% 27,3% 36,4% 18,2% 1 100,0%
Det er vigtigt, at hver dag indeholder
en udfordring for barnet 33,3% 58,3% ,0% 8,3% ,0% 12 100,0%
Det er vigtigt, at barnet afskeermes f
ra andre indtryk, nar det leget eller
laver opgaver 36,4% 54,5% 9,1% ,0% ,0% 1 100,0%
Det er vigtigt, at barnet lzerer at tackle
kaotiske forhold, ligesom normale bgrn ,0% 9,1% 36,4% 45,5% 9,1% 1 100,0%
Det er vigtigt, at barnet tilpasser
sig omgivelsernes krav ,0% 9,1% 63,6% 27,3% ,0% 1 100,0%
Det er vigtigt at stille krav til barnet, selv
om barnet ikke bryder sig om det 18,2% 63,6% 18,2% ,0% ,0% 11 100,0%

| tre af disse grupper er der mulighed for nogen integration af de mest velfungerende bgrn i et nor-
malmiljg. Dette har disse bgrn gleede af, om end der ikke bliver arbejdet malrettet med det i en paeda-
gogisk kontekst i observationerne.

Det fremgar da ogsa, nar peedagogerne bliver spurgt om deres stgtte af bgrnene i kontakten med al-
mindelige bgrn, at kun omkring en tredjedel af peedagogerne hjalper barnet til kontakten med almin-
delige bgrn, og at kun 18,2% stgtter barnet, nar det spiller spil med almindelige bgrn (tabel 7-42).
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Tabel 7-42: Stoatte til kontakt og samvaer med normalt fungerende bgrn (Gruppe 4)

Ja Nej Arbejder Total
i en institution
med kun
udviklingsforstyrrede
bgrn
% % % Antal %
Hjeelper barnet med at kontakte normalt
fungerende bgrn 36,4% 27,3% 36,4% 11 100,0%
Igangsaetter lege eller spil for barnet og
normalt fungerende bgrn 27,3% 36,4% 36,4% 11 100,0%
Normalt fungerende bgrn deltager i treeningen
af barnet ,0% 63,6% 36,4% 11 100,0%
De normalt fungerede bgrn er blevet informeret
om barnets handicap/ vanskeligheder 54,5% 9,1% 36,4% 11 100,0%
Normalt fungerende bgrn er blevet opleert til
at hjeelpe barnet 9,1% 54,5% 36,4% 11 100,0%
Jeg treener barnet i et spil, inden det skal spille
med normalt fungerende bgrn 9,1% 54,5% 36,4% 11 100,0%
Jeg stgtter barnet, mens det spiller med
normalt fungerende bgrn 18,2% 45,5% 36,4% 11 100,0%
Jeg er til stede, mens barnet spiller eller leger med
normalt fungerende bgrn for at afhjeelpe konflikter 63,6% ,0% 36,4% 11 100,0%

Interaktionen foregar oftest pa legepladsen, pa barnets eget initiativ, og der er ikke megen fokus pa det
fra peedagogernes side. Ganske ofte er indtrykket, at bade bgrn og paedagoger har "fri”, nar de er pa
legepladsen, og bgrnene far lov til at beskaeftige sig med foretrukne aktiviteter, i modsaetning til nar
bgrnene er inde, hvor paedagogerne oftest beslutter, hvad de skal lave.

Supervision og samarbejde

| specialgrupperne har paedagogerne fordel af at kunne samarbejde om de forskellige bgrn. En af pae-
dagogerne er primaer kontaktpaedagog for barnet, men i alle tilfaelde beskaeftiger alle paedagoger sig
aktivt med alle bgrn.

Da alle saledes beskaeftiger sig med bgrnene, er der feelles opmeaerksomhed og interesse omkring
dem, og dette samarbejde ser ud til at styrke fagligheden. Der opstar faglige diskussioner, og man kan
traekke pa alle paedagogers erfaringer og viden. Saledes ses det ogsa pa tabel 7-43, at alle peedagoger
i denne gruppe vurderer, at kollegerne som radgivningskilde er enten vigtig eller meget vigtig.

Tabel 7-43: Paedagogernes vurdering af deres radgivningskilders vigtighed (Gruppe 4)

Meget Vigtig Mindre Ingen Total
vigtig vigtig betydning
% % % % Antal Procent (%)

Supervision 45,5% 45,5% 9,1% ,0% 11 100,0%
Kurser 75,0% 25,0% ,0% ,0% 12 100,0%
Kolleger 83,3% 16,7% ,0% 0% 12 100,0%
Medarbejderseminarer 28,6% 14,3% 42,9% 14,3% 7 100,0%
Litteratur om paedagogik,
specialepaedagogik
eller autisme 50,0% 50,0% ,0% ,0% 12 100,0%

Dette er i gvrigt en egenskab, denne gruppe deler med gruppe 3.

| flere af grupperne er der desuden nogen mulighed for supervision fra en psykolog.
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Problematikker i forhold til tilbuddet

Den omfattende eklekticisme i peedagogikken kan evt. veere problematisk, hvis peedagogerne ikke er
tilstraekkeligt fagligt funderede i forhold til de autismespecifikke problemer.

Det kan saledes tolkes som manglende stillingtagen til integrationens betydning, at der ikke arbejdes
mere bevidst pa at udnytte de muligheder, disse tilbud har, i og med placeringen i en almindelig bgr-
nehave.

Styrker i forhold til tilbuddet

Denne tilbudstype har mange fordele; her kan drages fordel af muligheden for integration i et normal-
miljg, med tilbagetraekning til et beskyttet miljg, nar barnet ikke kan magte situationen mere. Persona-
legrupperne er generelt meget velfungerende, hvilket bl.a. tolkes som en funktion af den gode norme-
ring samt muligheden for teet samarbejde med kolleger med faelles interesse for de saerlige bgrn.
Der vil i denne type tilbud kunne opnas en omfattende specialviden, idet savel erfaringsbaseret viden,
som viden tilegnet pa kurser m.m. deles i gruppen. | et enkelt af tilbuddene, der blev observeret, blev
specialpaedagogernes viden ogsa formidlet videre til de "almindelige” paedagoger, sa vidensdelingen
havde potentiale til at blive omfattende. Igen kraeves der dog en del ressourcer afsat til kommunikation
og kursusvirksomhed, for at dette kan udnyttes maksimalt.

Tabel 7-44 viser en hgj grad af tilfredshed med det kollegiale samarbejde og at ingen finder arbejdet
ensomt. Tabel 7-45 viser at en fjerdedel af b@rnene har faet udskiftet den primaert ansvarlige psedagog

indenfor et ar.

Tabel 7-44: Arbejdsvilkar og belastning (Gruppe 4)

| hgj grad | nogen grad | ringe grad Slet ikke Total

Procent (%) Procent (%) Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)
Mit arbejde er stressende 7.7% 46,2% 38,5% 7.7% 13 100,0%
Mit arbejde er psykisk
belastende 7.7% 38,5% 46,2% 7.7% 13 100,0%
Jeg har mulighed for at fa
aflastning af mine kollger i
forhold til szerligt vanskelige
situationer 69,2% 30,8% ,0% ,0% 13 100,0%
Mit arbejde er fagligt og
menneskeligt tilfredsstillende
for mig 84,6% 15,4% ,0% ,0% 13 100,0%
Jeg fgler mig fagligt rystet til
dette arbejde 75,0% 25,0% 0% ,0% 12 100,0%
Mit arbejde er ensomt ,0% ,0% 16,7% 83,3% 12 100,0%
Jeg har et godt samarbejde
med mine kolleger 100,0% ,0% ,0% ,0% 13 100,0%
Jeg har et godt samarbejde
med min leder 69,2% 30,8% ,0% ,0% 13 100,0%
Jeg far ofte rad og stgtte fra
mine kolleger 100,0% ,0% ,0% ,0% 12 100,0%
Jeg far ofte rad og stgtte
fra ledelsen 61,5% 23,1% 15,4% ,0% 13 100,0%
Nar jeg er syg gar treeningen
med barnet i sta ,0% 15,4% 46,2% 38,5% 13 100,0%
Jeg er bekymret for barnet,
hvis jeg ikke selv kan veere
i bgrnehaven ,0% ,0% ,0% 100,0% 13 100,0%
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Tabel 7-45: Antal gange hvor den primaert ansvarlige paedagog er blevet udskiftet pga. langvarig

sygdom, barsel eller opsigelse (Gruppe 4)

Antal Procent (%)
Valid ,00 9 75,0
1,00 3 25,0
Total 12 100,0

Organisatorisk og paedagogisk er "gruppe 1: ABA-treening” den mest homogene gruppe. Denne ho-
mogenitet skyldes den meget stramme koordinering, som treener, foraeldre og supervisor indgar i, og
som s@rger for, at samtlige tilbud i denne gruppe arbejder efter samme skabelon.

"Gruppe 3: Amtsinstitutioner” er ligeledes organisatorisk en forholdsvis homogen gruppe, men dog
paedagogisk mere differentieret end gruppe 1, da halvdelen af paedagogerne i spgrgeskemaet oplyser,
at de inddrager elementer fra forskellige metoder. Der er i denne gruppe ingen ekstern psedagogisk
supervision, som kan sikre en faelles paedagogisk platform de forskellige institutioner imellem, men
der er dog en vis intern supervision og stort samarbejde pa den enkelte stue og i nogle tilfaelde mellem
stuerne i den samme institution, og resultaterne fra spgrgeskemaerne viser ogsa, at psedagogerne
mener, at dette samarbejde er meget vigtigt for deres arbejde. Dette giver en vis konsistens internt i
den enkelte institution, men ikke institutionerne imellem.

| "gruppe 4: specialgrupper” er der stor organisatorisk og paedagogisk variation, men dog ogsa en raekke
feellestreek, som er veerd at bemeerke. For det f@grste er paedagogikken opbygget omkring struktur som
det helt centrale aspekt, og for det andet udggr specialgruppens paedagoger en enhed, som har store
muligheder for samarbejde, og som har en betydelig selvforvaltning i forhold til den gvrige bgrnehave.
Samtidig har denne gruppe rig mulighed for at kunne tilbyde bgrnene en vis form for interaktion med de
gvrige bgrn i bgrnehaven. Det fremgar af spgrgeskemaet, at flere pasedagoger ogsa benytter sig af dette i
arbejdet med bgrnene. Fagligt kan der vaere vaesentlige udviklingspotentialer at hente i dette samarbejde,
hvis der vel at maerke er ressourcer til, at pseedagogerne kan komme pa kurser eller lignende, da bade
samarbejde med kolleger og kurser spiller en vigtig rolle i peedagogernes arbejde med bgrnene.
"Gruppe 2: almindelig bgrnehave med stgttepaedagog” er den gruppe, der udviser stgrst variation,
bade hvad organisering og paedagogik angar. | denne gruppe ses i observationerne dels det helt en-
keltintegrerede tilbud, hvor barnet er eneste barn i bgrnehaven med stgtte, her findes en variant af
tilbuddet, hvor det samlede timetal pa stuen er opnormeret, sa alle har et ansvar for dette barn, og
endelig ses en variant i en bgrnehave, hvor der gar flere bgrn, der kraever stgttetimer, og hvor alle
samarbejder om disse bgrn.

Tilbuddene i undersggelsen har forskellige muligheder og begraensninger i forhold til det paeedagogi-

ske projekt.

En af de primaere forskelle er den psedagogiske intensitet, som tilbuddet omfatter. Intensiteten er ikke

udelukkende et spgrgsmal om timetal i forhold til det enkelte barn, men ma defineres som en funktion

af forskellige faktorer:

- den tid, der er til radighed pr. barn,

- forvaltningen af denne tid, dvs. hvor meget af denne tid bruges i praksis interaktionelt og intensivt
pa barnet?, hvor meget overlades barnet til sig selv eller til ikke-stgttede aktiviteter, nar peedagogen
fx er til mgde, skal bruge tid pa skriftligt arbejde, har pause, har ferie, er syg eller snakker med kol-
leger?
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- paedagogens indstilling til eget arbejde, dvs. hvor store krav stilles der til barnet og til psedagogen
selv? Er peedagogens funktion at afvaerge konflikter med de andre bgrn, at give barnet en "god dag”,
at undga konflikter med barnet, at traene barnet i faerdigheder, at hjaelpe barnet med integration, at
skeerme barnet fra kaos?

Det rene timetal er saledes ikke en parameter, der alene kan sige noget om tilbuddets kvalitet.

Ved enkeltintegration, som det ses i tre tilfeelde i gruppe 2; almindelig bgrnehave med stgtte, er der
ofte mange timer pr. barn, i nogle tilfelde er barnet daekket fuldt ind. Ud fra en faglig betragtning ma
denne type tilbud imidlertid vurderes som de mest skrgbelige, da paedagogen sjaeldent har tilstreekke-
ligt faglig opbakning, og tilbuddet derfor bliver helt afhaengig af peedagogens personlighed, erfaring,
engagement og evne til udvikling af egen laering. Det er da ogsa i denne tilbudstype, at feerrest pae-
dagoger vurderer kurser og samarbejde med kolleger til at vaere meget vigtigt for deres arbejde med
bgrnene (bortset fra ABA-tilbuddet, hvor endnu feerre paedagoger vaegter samarbejde med kolleger
som meget vigtigt).

En undtagelse, som observeres, er den ene institution i gruppe 2, som er en h-institution, med flere
bgrn med psykiske udviklingsforstyrrelser. Her har man undgaet de problemer, der kan veere i forbin-
delse med integration i en almindelig bgrnehave. Da hele institutionen er gearet til at arbejde med
bgrn med disse seerlige problematikker, er der solid sparring fra kolleger, der er faelles og akkumuleret
viden at traekke pa og der er mulighed for aflastning af den enkelte paedagog i forhold til bgrn med
seerligt vanskelige problemer. Barnet overlades desuden aldrig til personale, som ikke er rustet til (el-
ler interesseret i) at tage sig af dette barn. Fagligt kan denne type institution fungere pa et ganske hgit
niveau og kan i princippet integrere bade bgrn i ABA-treening og bgrn, der har brug for struktur og
hjeelp til integration.

En anden parameter, som kan have afggrende indflydelse pa barnets hverdag, er muligheden for
integration i en gruppe af normalt fungerende bgrn. For mange af de bgrn, der er med i denne un-
dersggelse, er en sadan integration ikke en mulighed, da de ikke vil kunne rumme (og rummes i)
et almindeligt kaotisk bgrnehavemiljg. Men for de bgrn, der magter dette, er der rige muligheder i
gruppe 1, 2 og 4. Her skal h-institutionen i gruppe 2 igen fremhaves, da der her er en kombination af
det helt almindelige bgrnemiljg og den seerlige viden og rummelighed, som er en del af institutionens
kendetegn. Denne kombination optraeder ikke i samme omfang i de gvrige observationer i gruppe 2
eller i gruppe 1, om end de tilbyder lige sa gode vilkar for integration. Hele psedagogikken omkring
barnet med autisme er knyttet til en enkelt person, og den specialviden og —interesse, der er til stede
hos den gvrige personalegruppe kan veere ganske lille. Det ses dog i resultaterne fra spgrgeskemaet,
at deri bade gruppe 1 og 2 ggres en stor indsats for at stgtte barnet til kontakt og samvaer med normalt
fungerende bgrn.

| forhold til gruppe 4 er der mulighed for integration, nar der i gruppen gar et barn som magter sam-
vaeret. | en af observationerne fortalte paedagogerne saledes, at et barn, som tidligere havde gaet i
specialgruppen, langsomt var blevet integreret i normalgruppen og nu gik der med stgttepaedagog.
Paedagogerne var dog ikke eksplicit i nogle af disse observationer aktive i forhold til en sadan integra-
tion, og samspillet opstod derfor f@grst og fremmest pa bgrnenes eget initiativ, hvilket til dels ogsa un-
derstgttes af tal fra spgrgeskemaundersggelsen. Her ses det, at alle paedagoger er til stede, nar barnet
interagerer med normalt fungerende bgrn, men at fa af peedagogerne direkte igangsaetter kontakten.
Der kunne med fordel arbejdes mere pa at udnytte den gode mulighed, som specialgrupperne tilbyder
for netop blid og gradvis integration.
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| forhold til anbringelse af bgrn med autisme i et af disse fire tilbud er det ngdvendigt at tage stilling
til skeermning som paedagogisk foranstaltning over for integration.

Rigiditeten i strukturen i gruppe 3 og 4 kan blive ganske omfattende. Flere peedagoger udtrykker sa-
ledes, at de kan overveje, om strukturen egentlig mest er for deres egen skyld eller for bgrnenes. Den
ggr det meget nemmere at handtere bgrnene i hverdagen, men paedagogerne udtrykker bekymringer
for, om bgrnene far udfordringer nok i forhold til at udvikle deres fulde potentiale. En enkelt paedagog
siger direkte, at hun har brug for strukturen og ikke ville kunne arbejde i en almindelig bgrnehaves
kaos (observation). Skeermningen kan saledes vaere et psedagogisk redskab, som giver bgrnene ro
og tryghed, men kan ifglge disse peedagoger ogsa medfgre, at bgrnene muligvis ikke bliver hjulpet
tilstraekkeligt i forhold til at overvinde indesluttethed, rutiner og modstand mod at leere nyt.

Hvad enkeltintegrerede tilbud (tiloudstype 1 og 2) angar, sa har de meget svage bgrn en raekke pro-
blemer i disse tilbud. De svageste bgrn magter ikke samveaeret med de gvrige bgrn. | de tilfeelde, hvor
barnet magter at vaere til stede, ma kvaliteten af tilstedevaerelsen ngje overvejes, da kvantiteten ikke er
en meningsfuld parameter. | forhold til peedagogernes trivsel giver den meget isolerede arbejdsfacon
med de helt svage bgrn desuden problemer, som kan fgre til treenerskift og sygdomsperioder, som det
ogsa fremgik af tabeller over udskiftningen i personale, hvilket langtfra tjener barnets tarv.

Paedagogernes trivsel fylder som emne en del i undersggelsen. Der er meget store forskelle pa paeda-
gogernes arbejdsvilkar, og sammenfattende ma det konkluderes, at der er stgrst trivsel de steder, hvor
paedagogerne arbejder i mindre specialgrupper eller i h-institution. At veere den eneste specialpaeda-
gog/treener i et normalmiljg angives som ensomt og fagligt vanskeligt, ogsa selv om der er supervi-
sion ugentligt. Der savnes daglig kontakt og samarbejde med kolleger, som fagligt ogsa interesserer
sig for dette seerlige barn, og som man kan diskutere konkrete faglige problemstillinger nar de opstar i
Igbet af dagen. Der berettes om sygdomsperioder pga. psykisk belastende arbejdsforhold i denne type
tilbud (observationerne i gruppe 1 og 2), hvilket i hgj grad ma siges at ga ud over tilbuddets kvalitet i
forhold til det enkelte barn.

Paedagogerne i gruppe 3 kan ogsa fdgle sig belastede, men i denne gruppe skyldes belastningen for-
mentlig, at de arbejder med de svageste og mest kraevende bgrn. Samtidig ma man ogsa konstatere,
at det psykiske miljg i institutioner udelukkende for bgrn med autisme er ganske tungt. Der er ikke
meget gleede og latter i paedagogernes hverdag, og i interviewene er der ogsa givet udtryk for at pee-
dagogerne savner et miljg, hvor der indgar bgrn med andre typer handicap, som ikke er sa svage rent
socialt. Peedagogerne i specialgrupperne angiver ikke at have samme fglelse af belastning.

Det skal til sidst pointeres, at flertallet af peedagogerne angiver at der er meget store fremskridt i
barnets udvikling inden for det sidste ar, hvilket alle interviewede tilskriver enten den strukturerede
hverdag, barnet har faet i bgrnehaven, treeningen eller det at fa en fast stgttepaedagog. Dvs. netop den
metode der anvendes det pageeldende sted. (Se igvrigt tabellerne 7-7 og 7-19).
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8. Samspillet mellem professionelle og foreeldre

| undersggelsens observationer af den paedagogiske praksis tyder det pa, at foraeldreinddragelse er et
element, som optraeder steerkt i ABA-tilbuddene/modellen, mens det er mere diffust i de gvrige tilbud.

| de tilbud, hvor bgrnene er enkeltintegrerede, er der ofte ganske taet kontakt mellem paedagog og
forzeldre, da foreeldrene her oftest selv henter bgrnene i bgrnehaven, som det ogsa ses i tabel 8-2. | de
amtslige og kommunale specialtilbud er kontakten ofte heemmet af, at bgrnene bliver transporteret i
taxa til og fra bgrnehaven, og den eneste daglige kontakt er en kontaktbog, som paedagogerne skriver i
stort set hver dag, men hvor responsen fra foraeldrene er meget varierende. Det ses pa tabel 8-1, at kun
1/3 af foreeldrene skriver dagligt i kontaktbogen, mens over 80% af paedagogerne skriver i denne til for-
eldrene. | de enkeltintegrerede tilbud skriver naesten halvdelen af foraeldrene dagligt i kontaktbogen.

Tabel 8-1: Peedagoger og forzeldres kontakt i specialinstitutioner

Dagligt Flere Ugentligt Flere Manedligt | Sjeeldnere Total
gange gange om end en
ugentligt maneden gang om
maneden
% % % % % % Antal %
Jeg skriver til foreeldrene
i en kontaktbog 83,3% 10,0% 0% ,0% ,0% 6,7% 30 100,0%
Jeg ser forzeldrene, nar de
kommer og henter barnet 30,0% 10,0% 6,7% 6,7% 13,3% 33,3% 30 100,0%
Foreeldrene skriver til os i
en kontaktbog 33,3% 13,3% 16,7% 10,0% 6,7% 20,0% 30 100,0%
Jeg er i telefonisk kontakt
med foreeldrene ,0% 6,9% 13,8% 17,2% 6,9% 55,2% 29 100,0%

Tabel 8-2: Peedagoger og forzeldres kontakt i enkeltintegrerede institutioner

Dagligt Flere Ugentligt Flere Maénedligt | Sjeeldnere Total Dagligt
gange gange om end en
ugentligt maneden gang om
maneden
% % % % % % Antal %
Jeg skriver til foreeldrene
i en kontaktbog 80,0% 5,0% ,0% ,0% ,0% 15,0% 20 100,0%
Jeg ser forzeldrene nér de
kommer og henter barnet 60,0% 25,0% 5,0% ,0% 5,0% 5,0% 20 100,0%
Foreeldrene skriver til os
i en kontaktbog 47,4% 21,1% 5,3% ,0% 5,3% 21,1% 19 100,0%
Jeg er i telefonisk kontakt
med forzeldrene ,0% 16,7% 11,1% 16,7% 5,6% 50,0% 18 100,0%

Mange paedagoger giver i observationerne udtryk for et gnske om mere foraeldrekontakt, men mest
som en social funktion og som en mulighed for at forsta barnets reaktionsmgnstre bedre.

Blandt paedagogerne i de forskellige typer institutioner er der stor forskel pa forventningerne til for-
eldrenes rolle, og i forbindelse med observationerne har kun de ansatte i ABA-modellen givet udtryk
for et gnske om, at et egentligt samarbejde er en vaesentlig del af konceptet. Paedagogerne i de gvrige
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tilbud giver udtryk for, at foreeldrene af forskellige arsager ikke har s mange ressourcer, og derfor ikke
har overskud til at skulle involvere sig mere i bgrnehaven, end de allerede ggr. 16% af peedagoger i
disse tilbud angiver, at det vil vaere for omfattende for de fleste foraeldre at skulle inddrages s meget
som fx foreeldre til bgrn, der bliver traenet efter ABA-metoden. Samtidig mener 21% af paedagogerne
ikke, at foreeldrene bgr bekymre sig om at treene med barnet derhjemme (jf. tabel 7-11).

For forzeldrene har det stor betydning for deres hverdag og selvopfattelse, hvor skillelinjen mellem
foreeldre- og paedagogrollen skal treekkes.

Hvor mange paedagoger i de almindelige tilbud skelner skarpt mellem disse roller og mener, at foreel-
drene primeert skal have lov til bare at vaere foraeldre for deres bgrn (jf. afsnittet under beskrivelsen
af TEACCH-metoden), inddrages de i ABA-modellen som en slags treenere for barnet. Omkring 85%
af foraeldrene erklzerer pa tveers af tilbudstyperne, at de er uenige eller meget uenige i, at det ikke er
deres opgave som foreeldre at traene med barnet hjemme (tabel 8-3). Over 30% af samtlige foreeldre
angiver dog, at det er for anstrengende, hvis der ogsa skal treenes hjemme. Det kan saledes ikke afvi-
ses, at der er en vis overensstemmelse mellem psedagogernes opfattelse og foraeldrenes holdning.

Tabel 8-3: Foraeldrenes holdning til deres rolle ift. traening (N=45)

Meget enig Enig hverken Uenig Meget uenig Total
enig eller
uenig
% % % % % %

Ville gerne treene med barnet
hjemme, men kan ikke
overkomme det 6,8% 31,8% 20,5% 25,0% 15,9% 100,0%
Det er for anstrengende for
barnet, hvis der ogsa skal

treenes derhjemme 2,2% 28,9% 15,6% 28,9% 24,4% 100,0%
Mener ikke, at det er foreeldres
opgave at treene med barnet 2,2% 2,2% 8,9% 22,2% 64,4% 100,0%

Ville gerne traene med barnet
hjemme, men mangler
radgivning 6,7% 24,4% 26,7% 22,2% 20,0% 100,0%
Hvis jeg ikke treener eller
foretager mig noget
struktureret med barnet,
ender alt i kaos 14,3% 19,0% 26,2% 21,4% 19,0% 100,0%

Over 90% af foreeldrene mener ifglge spgrgeskemaundersggelsen, at deres indsats har veeret tilstraekkelig.

Tabel 8-4: Forzeldres vurdering af deres eget engagement i den samlede indsats

Antal Procent (%)
Har veeret mere
end tilstraekkeligt 15 34,1
Har veeret tilstraekkeligt 26 59,1
Har ikke veeret tilstreekkeligt 3 6,8
Total 44 100,0

Foreeldrene, hvis bgrn gar i et ABA-tilbud, bliver i modsaetning til de andre forzeldre systematisk in-
strueret i at vaere treenere for deres bgrn og bliver stillet til ansvar for, om de far treenet med barnet
hjemme. Nogle foreeldre oplever, at treenerrollen kan vaere sveer at vaenne sig til, fordi familiens akti-
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viteter skal systematiseres, og fordi de krav, man som ‘treener’ bliver ngdt til at stille til sit barn, kan
stride imod ens gmhed for barnet som ‘forzelder’, hvilket fremgar af nedenstaende citat fra tre forskel-
lige foraeldreinterview med foraeldre til bgrn i ABA-tilbuddet.

F: - Man skal lige vaenne sig til, at det hele er ‘opgaver’, altsa i stedet for, at man siger, at 'nu skal du
sgu lige have det tgj af’, sa skal man sige, ‘nu skal vi i gang med at tage tgj af-opgaven’.

M: - Det som faktisk giver det meste arbejde, det er, at du ligesom hele tiden skal have et fokus pa
enormt mange ting og veere meget konsekvent, sa hvis du siger a, sa er du ogsa ngdt til at sige b.

M: - Der har vaeret nogle situationer, hvor det var sddan meget graenseoverskridende for os at skulle
treene, fordi der blev virkelig stillet nogle krav til ham, hvor han begynder at greede, og det har ikke
veeret saerligt sjovt. Det er jo ikke fedt at sidde der og se ens barn sadan er helt oppe at kare over, at
nu skulle han bare holde sine haender nede og pa dén bestemte made. Der sagde jeg sa ogsa stop,
at det skulle vi ikke ggre, de matte simpelthen acceptere, at han sad med haenderne oppe ved mun-
den... han blev ked af det.

Pa den anden side kan det hele tiden at skulle foretage sig noget struktureret med barnet ogsa opleves
som en lettelse, da det bliver et alternativ til planlgst kaos, hvor det kan veere svaert at opna kontakt og
oplevelsen af at lave noget sammen med barnet. Det fremgar af tabel 8-3, at en tredjedel af foreeldrene
er enige eller meget enige i denne opfattelse, og nedenstaende uddrag fra to forskellige interview med
forzeldre, der treener ABA hjemme, viser den oplevelse, man som forzeldre kan have af dette kaos:

F: - Men det giver faktisk bedre mening at skulle lave ‘af-med-tgjet-opgaven’ end bare at fla tgjet af
ham.

M: - Ja, det har givet os nogle redskaber til at treene sammen med ham i stedet. Og det er faktisk no-
get af det, hvor vi har den allermest intense kontakt med ham... og det betyder jo alt som foraeldre.
F: - For hvis han bliver sat fri, sa er 95% af de ting, han foretager sig, fuldstaendig tossede ting. Og
det vi synes er det mest deprimerende, det er nar vi ikke orker at iveerksaette noget for ham og bare
sidder og ser pé, at han Igber rundt og opfarer sig aparte. Sa far man darlig samvittighed og bliver
ked af det og alt muligt. Og ABA giver os veerktgjer til at ga i gang med noget, og i samme djeblik han
Igser en opgave, sd kan man maerke, hvordan hans energi den stiger, og at han bliver opmuntret,
fordi han kan meerke, at der er nogle ting, han kan.

M: - Supervisoren holder os mere til ilden som foraeldre. Man bliver konfronteret med, at man bliver
ngdt til at mene det alvorligt. Og det ggr vi jo. Vi kan ikke komme til mgderne og sige, at vi ikke har
lavet noget. Det er konfronterende for alle parter. Men det er faktisk en god ting, for det letter vores
hverdag.

I: - Hvordan letter det hverdagen?

M: - Jamen hvis du har en dreng, der ligger og vrider sig pa gulvet og ikke vil en skid, andet end det,
han selv vil, hvis du sa har nogle redskaber til at handtere ham, sa er det jo befriende.

I: - Men det tager vel ogsa mere tid?

M: - Nee, det synes jeg ikke det ggr. Du bruger bare din tid mere hensigtsmeaessigt. Du bruger jo tiden
alligevel. Altsa, det er jo sddan en underlig situation at havne i som foraelder ik? Fordi du kan skrige,
og du kan rabe, og du kan ggre dit og dat. Men han er der jo alligevel.
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Nogle forzeldre udtrykker dog, at de helst vil have lov til ‘bare at veere foreeldre’ for deres bgrn, enten
for at undga at overbelaste barnet, sig selv eller familien. Det er tilfeeldet med denne mor, hvis datter
gar i amtsinstitution:

I: Sa herhjemme der skal hun have lov til at slappe af?

M: Ja det skal hun... men jeg har da ransaget mig selv for at finde ud af, om det er, fordi jeg ikke
gider at gdre en indsats, eller om det er, fordi at jeg ikke tror nok pa hende. Men hun er meget, meget
traet, og nogle gange kan man ikke en gang komme hende i bad, fordi nar hun bliver for traet. Men
det er jo det dilemma, man sidder i som foraelder til sddan et barn. Og et eller andet sted sa insisterer
jeg jo ogsa pa at have et normalt liv ved siden af, og det kunne jeg ikke, hvis jeg skulle vaere behand-
ler herhjemme. Hun ville ikke kunne holde til det, og jeg ville heller ikke kunne holde til det.

Ovenstaende interview viser samtidig dilemmaet og den underliggende tvivl om, hvorvidt det man
gar, er godt nok. Om det reelt er i barnets interesse eller primaert ens egen interesse.

Men der er ogsa foreeldre med bgrn i almindelige amtslige og kommunale tilbud, der pa linje med
ovenstaende citerede ABA-foraeldre oplever, at det ikke slar til ‘bare at vaere foraeldre’ for deres
bgrn:

M: - Jeg fik at vide af personalet, at jeg skulle ‘bare vaere mor’ for mit barn. Men hvad ville de have,
jeg skulle gore? Bare saette mig ned og kigge? Og selvfalgelig er jeg hans mor, men en mor er vel
0gsa én som kan veere sammen med sit barn pa en ordentlig made. Og pa det tidspunkt var jeg...
sddan her (viser en halv centimeter mellem tommel- og pegefinger) fra at saette ham i familiepleje.
For jeg havde ikke nogle redskaber til at finde ud af... hvad pokker det her egentlig drejede sig om.

Et af de hyppigst forekommende svar, pa spgrgsmalet, "Hvad er den mest positive oplevelse, du har
haft med det tilbud, barnet nu er i?" har handlet om, hvordan bestemte redskaber eller erkendelser,
som forzeldrene har faet med sig hjem fra institutionen, har hjulpet dem til at kommunikere med bar-
net og tackle konflikter.

Forzeldrene oplever ofte i deres samveaer med deres bgrn, at deres umiddelbare instinkter og normale
opdragelsesmetoder ikke slar til, fordi disse bgrn reagerer markant anderledes end normale bgrn. Og
fordi bgrnene ofte reagerer voldsomt pa selv sma forandringer og pavirkninger, kan forseldrene nemt
komme til at drukne i konflikter. Men her kan selv sma tiltag komme til at betyde en stor forbedring af
samvaeret mellem bgrn og forzeldre.

I: - Hvad er den mest positive oplevelse, du har haft med det tilbud, han nu er i?

F: - Det tror jeg var, da de informerede os om, at vi kunne bruge det her skema.

I: - Hvad er det for et skema?

F: - PECS, det er sadan nogle piktogrammer. Og sa sagde de, at ‘det kan man jo lave selv’, og sa taen-
ker jeg ‘det laver jeg selv’. Og sa lavede vi nogle med de aktiviteter, vi kunne komme pa og fik dem
lamineret, vi fik sat magneter péa, og sa satte vi dem pa koleskabet. Og sa en dag skulle han i bad, og
det havde vi ikke noget billede til, og han ville bare ikke i bad. Og sa taenker jeg ‘okay sa laver vi et
billede’. Og sa var han med til at tegne den, den skulle have gran shampoo og sadan noget, og sa
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gik vi ud og satte den pa, og sa hoppede han lige ud i bad. Det var simpelthen.. det var magisk. Det
fiernede hele det problem med, at han altid var hysterisk over, at han skulle i bad. Vi stod med dben
mund og polypper, det var simpelthen utroligt, at der kunne man virkelig konkret se, at det hjalp. Sa
det tror jeg nok er det mest storsldede, som de har kunnet levere.

Ovenstaende interviewuddrag handler om, at foraeldrene selv finder ud af, hvordan de kan anvende et
velkendt hjaelpemiddel, som de far anvist af paedagogerne. | det fglgende interviewuddrag kom lede-
ren hjem til familien og tog med sit Idsningsforslag afszet i nogle konkrete problemer, de har:

M: - Far i tiden nar vi skulle til familiefodselsdag, sa skulle vi igennem det der med, at han lagde sig
ude i gangen og ikke ville med ind. Han kunne bare ikke finde ud af det overhovedet, og endte med
at sidde i et andet rum og spise lagkagen. Men sidste gang vi var til fgdselsdag, der sang han med
pa fadselsdagssangen. Det var helt vildt. Fgr i tiden, ndr vi sang fodselsdagssangen, sa I1d han og
skreg nede pé gulvet, fordi at han blev gal over, at vi sang. Sa vi er fuldstaendigt chokerede over, hvor
meget der er sket. [...]JDet var lederen fra institutionen, hun var herhjemme og give os nogle gode
rad til, hvordan man kunne tackle forskellige problemer i hverdagen. Og om det med fgdselsdagen
sagde hun, at vi skulle ringe til dem, der holdt dem, og sparge, hvad der ville komme til at ske til fgd-
selsdagen. Og det er selvfglgeligt surt, at de skal gdelaegge en overraskelse. Men nar [B] ved det, sa
far vi alle sammen lidt mere glaede ud af det, fordi s ved han, det sker. Og hvis han bare ved, hvad
forlgbet er.. s er han glad. Og sa karer alt bare lige efter bogen.

Uvisheden om, hvorfor barnet reagerer, som det ggr, og hvordan man som foraeldre skal fortolke og
besvare barnets reaktioner, er i sig selv belastende for foraeldrene. Derfor har de ikke blot brug for
handleanvisninger, men ogsa forklaringer pa, hvorfor barnet reagerer, som det ggr:

M: - Han begyndte for eksempel at skrige og graede, hvis folk gik, eller hvis jeg gik eller nogle gange
bare, hvis postbuddet var her med en pakke og sa gik, sa skreg han. Og problemet var, at vi jo alle
sammen sagde ‘har du ondt?’ eller ‘er du tarstig?’ eller 'vil du gerne se fijernsyn?’. Sa vi var med til
at accelerere usikkerheden, fordi det var sa tydeligt for B at se, at vi heller ikke vidste, hvad vi skulle
gore, at vi var i tvivl. Sa vi blev gjort opmaerksomme pa [af supervisorl, at nar han reagerede, sa var
det ligesom med andre bgrn, sa ggr de det for at fa en effekt. Og hvis den effekt ikke gar ham rolig,
men ggr ham endnu mere urolig, sa seetter vi bare gang i endnu laengere skrigeture, laengere hyste-
riske anfald. Sa vi var ngdt til at have én reaktion, og den reaktion skulle vaere, at vi skulle ignorere
den der meget voldsomme adfaerd. Og som jeg husker det tog det en uge, og sa var vi ude over de
veerste problemer.

Forzldrene beretter i interviewene, at noget af det mest belastende ved at veere forzeldre til et barn
med autisme er den manglende kontakt til barnet, og kommunikative redskaber kan skabe en kontakt
mellem barn og foraelder.

M: - Han havde intet sprog. Og som foraelder til et barn, som ikke kan sige noget, har jeg jo ikke haft
nogen ide om, hvad han kunne forsta eller ikke kunne forsta. Og jeg har jo altid haft en opfattelse af,
at der var mere i den dreng, end det ser ud til, at han forstod, hvad vi sagde. Og via PECS fandt vi
ud af, at HALLO vi kan snakke sammen nu. Og det har han ikke kunnet fgr. Sa fandt han jo ud af, at
han kunne kommunikere ‘jeg er sulten’ eller’ tgrstig’. Og pludselig sa kunne vi snakke sammen. Sa
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pa den méde har jeg jo faet noget ud af.. jamen fundet ud af en helt masse ting omkring min dreng.
Pludselig har jeg sa fundet ud af, jamen han har faktisk haft et begrebsapparat. Og hvordan fanden
skulle jeg have vidst det, hvis vi ikke havde gjort det her?

| ovenstaende er der bragt uddrag af interview med foreeldre til bgrn i tilbudstyperne 1, 3 og 4 om,
hvordan de har faet redskaber og rad med sig, som har hjulpet dem hjemme. Det sker dog ogsa, ma-
ske seerligt i de tilfaelde, hvor bgrnene er enkeltintegrerede, og personalet derfor har mindre special-
viden om autisme, at foraeldrene indimellem selv ma tage initiativet og leere peedagogerne i barnets
institution at bruge bestemte redskaber, sadan som det fremgar af det efterfglgende interview, hvor en
mor forteeller, hvordan hun selv har mattet leere psedagogerne i sgnnens institution at bruge visuelle
hjeelpemidler:

M: - Vi gjorde meget ud af at fortzelle fra starten, at det her system det skal | bare bruge, om det er
digitale billeder, eller om det er boardmaker, men | skal lave en dagstavle, det er sa vigtigt. Og sa
forklarede vi dem, hvorfor det var vigtigt. Og de lyttede ogsa, og jeg tror ogsa godt at de kunne forsta
det, men det var os, der kom med en tavie. Og det var mig, der sad og lavede billederne derhjemme.
Men der burde jo have veret nogle professionelle, der havde sagt ‘nej.. det er os der er paedagoger,
og det skal vi nok finde ud af’.

Foreeldrene far i sadanne tilfeelde deres viden om redskaberne ved selv at sgge informationer hos
andre professionelle eller Internettet, og der opstar hos den navnte foreelder en fglelse af ikke at fa
tilstraekkelig professionel stgtte.
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Den sarlige professionelle stgtte kan ogsa skabes via en ekstern supervisor. | det efterfglgende in-
terviewuddrag har foraeldrene accepteret, at supervisoren koordinerer og formidler mellem hjem og
institution.

M: - Supervisoren er jo vant til at kigge hele vejen rundt omkring barnet, og det er institutionen jo
ikke pa samme made vel? Det er de jo ikke erfarne i, de har ikke vaeret vant til at kigge pa foraeldrene
og sige: ‘hvordan gar det egentlig, nar | spiser aftensmad?’ eller sadan noget. De har ikke vaeret be-
vidste om, at der har vaeret problemer hjemme, de kigger bare pa deres egen hverdag. Men det er
jo klart, at nar han er irriteret, nar han er hjemme, jamen sa er han jo ogsa hardere i bgrnehaven. Og
omvendt: nar han er irriteret i bgrnehaven, er det ogsa hardere, nar han kommer hjem. Og det link
er peedagogerne ikke vant til at taenke pa, at der er et samspil.

Sa jeg vil hele tiden fastsla, at jeg synes, at de gar det utroligt godt i bgrnehaven. Men der er helt
klart mange ting, som de ikke gh... har veaeret erfarne i forhold til det med at have foraeldrene lige i
i.. ikke i nakken, men som samarbejdspartnere, at vi skal finde ud af det sammen ik? Sa betyder det
bédde hvad er det drengen synes er fedest. Kan han lide slik? Nej.. jamen lige sa snart du sidder og
diskuterer jamen, hvad er det egentlig, han synes er fedt, sa finder du ud af jamen, det har han lige
skrevet opgave om. Og det har de aldrig taenkt pa, at det kan motivere ham, at han kan fa lov til at
sla som i med en hammer. Og det er jo noget af den viden, som vi besidder, som de kan bruge. Og
omvendt ik? Men hvad hedder det - de har ikke vaeret bevidste om det, og vi har ikke vaeret bevidste
om det, og det er jo det som supervisoren udefra er bevidst om. Og det har faktisk virket.

Denne koordination handler ikke kun om at formidle psedagogernes viden til foraeldrene, men ogsa
om at formidle foreeldrenes viden til paedagogerne.

Det har en selvstaendig betydning at have fglelsen af, at man ikke er alene med problemet. Oplevelsen
af, at nogle professionelle tager ens problemer alvorligt og har gjort Igsningen af dem til deres eget
personlige mal. En mor, der er alene med sin dreng, udtaler saledes:

M: - Pa det personlige plan har jeg faet lettet lidt af byrden. For det har veeret hardt at skulle... det
lyder grotesk, men det har vaeret hardt at skulle tage hele ansvaret selv. Men nu har jeg faktisk nogle
samarbejdspartnere, jeg har et helt team som forstar hvad det er, jeg mener, og som kan arbejde
sammen for mig.

I: hvad er der sket af positiv udvikling?

M: - Noget af det mest positive er helt klart, at jeg har faet aflastning, at jeg har faet nogle timer, hvor
jeg kan veere mig selv. Og det andet er, at der ligesom er taget noget af ansvaret for hans udvikling
fra mig, fordi det har i hgj grad haengt pd mig og mine skuldre. Jeg har oplevet, at de har givet ham
nogle udfordringer, som jeg ikke selv havde taenkt pa, eller som jeg ikke selv har kunnet eller har
orket eller troet kunne lade sig gare.

For mange foreeldre er det vigtigt at opleve, at der sker noget. Nar foraeldrene gar ind i treeningen/ar-
bejdet med barnet, kan det derfor ogsa veere, fordi de er bange for, at institutionen ikke arbejder med
barnet, at der ikke sker noget, hvis de ikke selv tager initiativet:
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M: - Altsa, selvfglgelig skal vi som foraeldre ggre alt, hvad vi kan for ham, men vi har bare brug for
noget hjzelp, at der er nogen, der kommer udefra og tager noget af ansvaret vaek og gar ind i den her
behandling af ham, sa vi ved, der bliver arbejdet med ham.

M: - Hvis han fik lov, sd kunne han sidde ved computeren for evigt. Og vi hgrer ofte paedagogerne
sige ‘'men han er ogsad en nem dreng, han er sa medggrlig’. Hvor jeg siger til dem ‘jamen, det er han
da, nér ikke | stiller krav til ham, sa er han faktisk utrolig sgd og nem at arbejde med’. Men hvem er
ikke det, hvis de bare far lov at lukke sig inde og sidde og spille computer? Det synes vi sa maske ikke
er det, der fremmer hans udvikling, at sidde og spille computer i et hjorne.

F: - Han far bare lov til at se video og spille uhaammet computer. Der er ikke noget mal med det. Og vi har
ellers lzest os frem til, at det er det her tidspunkt i deres liv, hvor der er stgrst mulighed for udvikling.

M: - Vi prover hele tiden at komme med ideer til, hvordan man kan arbejde med ham. Og de har
ogsa nogle ideer, men der er ikke nogen udvikling i det, det er sadan 'sa tager vi fem byggeklodser
og saetter dem oven pa hinanden’. Men det har han kunnet i 1 ar. Sa vi oplever, at de er ikke glade
for at skulle presse ham, at de synes, det er synd for ham.

M: Men det er jo generelt, fordi at vores grundsyn.. det syn vi har pa bgrn, det er bare meget forskel-
ligt. De siger ofte til os at 'l skal bare vente, han skal nok udvikle sig’

F: - Det gar de sa ikke mere...

M: - Men det ville jeg ikke hgre, for det tror jeg ikke pa. Det er lige praecis det, hans handicap gar ud
pa: at udviklingen ikke kommer af sig selv.

F: - Og det slog os virkelig, at det, de mente, det var, at det kan vaere, at han bare rykker, ndr han
kommer i skole... fordi sa har de ikke noget ansvar for det mere.

M: - Og det synes vi ikke er godt nok, for man er ngdt til at have en tro pa, at alle barn kan udvikle
sig, uanset hvor de er.

Forzeldrene, der udtaler sig i det ovenstaende uddrag, har netop veeret til informationsmgde om ABA
og ville ideelt set helst have, at deres sgn kom i et ABA-tilbud. Den uenighed, eller det ‘forskellige
grundsyn’ pa bgrn med autisme, som moren i det ovenstaende snakker om, er et forskelligt syn pa
barnets potentiale for at udvikle sig og betydningen af at der sker noget netop i en tidlig alder. Derfor
er betydningen af at vide, at der sker noget, at der bliver taget hand om barnets udvikling, et tema, der
seerligt bliver talt om af foreeldre, hvis bgrn er i ABA-tilbud, eller som kender til ABA og méaske gnsker,
at barnet skal i ABA-tilbud.

Det der skal ske, er ikke bare aktiviteter, men aktiviteter, der indgéar i en plan og tjener et formal. Det
drejer sig derfor nok sa meget om, at peedagogerne kan forklare, hvilke langsigtede mal de har med
de forskellige aktiviteter:

F: Fordi [B] han er jo glad for at vaere derinde, og han er ikke blevet ked af at veere derinde. Men vi har
jo laest os frem til, at det her tidspunkt, det er det tidspunkt i deres liv, hvor der er starst mulighed for
udvikling. Og det ggr de bare slet ikke, altsa.. det er sadan lidt en normal bgrnehave, og den ligger
ogsa i en normal bgrnehave, men bare med en stue for de her bgrn. Og sa karer man sadan set bare i
et lavere tempo end i en normal bgrnehave. Det er sadan noget med at tage pa nogle ture, men det er
de samme ture, de tager pa altid. Indimellem har man en fornemmelse af, at der er ikke noget formal
med at tage pa sadan en tur, altsa vi gar en tur derhen og sa bruger vi nogle timer pa det og sa tilbage
igen, og det er som alle andre ting, altsa hvad er formélet altsa skal vi udvikle bgrnene, eller skal vi bare
have tiden til at ga sddan, sa de har det godt .. der er det helt klart den sidste, synes jeg.
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Som konstateret i indledningen er frygten for fremtiden en af de store belastninger ved at veere foreel-
der til et barn med autisme. Betydningen af, at der bliver gjort noget, at der sker fremskridt, at nogle
tager noget af ansvaret, at der er styr pa det, afhjaelper foraeldrenes frygt for fremtiden.

Seerligt for ABA er, at man udarbejder detaljerede planer for fremtiden - dag for dag, uge for uge
(drill-lister) — og drgfter dem med forzaeldrene hver 14. dag. Den felles plan giver netop forzeldrene en
fornemmelse af, at der sker noget, og at de selv kan ggre noget for at pavirke de problemer og savn,
som de oplever:

M: - Jeg kunne sidde og tude med mine venner og sige ‘han kommer aldrig til at cykle’. Nar jeg sa
et andet barn ggre noget med sine foraeldre, sa var det et afsavn, sa var det noget, jeg aldrig opna-
ede. Pd den made synes jeg, det er blevet bedre, fx nar jeg taenker pd, om han nogensinde bliver
renlig... nu er han godt fire og et halvt ar ik? Og sa synes jeg, det er en enorm trgst at vide, at i dette
her program, som vi er i nu, der kan vi ligesom saette det pa programmet den dag, vi synes, at vi
kan overkomme at lave renlighedstraening, og sa har de nogle veerktgjer til at gare det. Og hvis det
var enormt vigtigt for mig, at han laerte at cykle, s kunne han ogsa godt laere at cykle med det her
program, det tager selvfalgelig bare tid, kan man sige.

M: Ja, men det er jo spaendende, for du er altid, du er jo inddraget og involveret, og du har noget
at skulle have sagt og... det er jo nok det. Og der bliver fulgt op om de ting, der bliver lavet, hvis du
laver noget i bgrnehaven, sa fglger vi pd herhjemme, og omvendt, hvis vi laver noget med hende
herhjemme, sa fglger man op der og sadan. Det haenger sammen jo det hele.
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Men i foreeldrenes oplevelse af tilbuddet — og i deres beslutning om at lade barnet blive i et tilbud eller
skifte til et andet — ma foraeldrene afstemme deres frygt, pa den ene side for at deres barn spilder dy-
rebare ar i et ineffektivt tilbud, og pa den anden side for at barnet bliver udsat for skadelige maengder
af stress, der kommer til udtryk ved, at barnet ikke trives:

M: - Nu trives han igen godt, men der var en periode, hvor han ikke var glad for traeningen. Det skete
lige op til en sommerferie, hvor vi havde lavet sprogtraening — og pa det tidspunkt kunne han sige
ting. Det der skete var, at det var, som om at det der krav om at tale, det blev for meget for ham. Og
da vi sa var pa sommerferie med ham, der holdt han op med at tale. Og sa talte han ikke, og lavede
ikke engang lyde i tre maneder. Nar han graed eller skreg, sa var det heller ikke med lyd, sa skreg
han uden lyd.

F: - Ja det helt forferdeligt, nar han stod der og skreg uden lyd.

M: - Og alt hans sang og alle hans smalyde forsvandt.

F: - Det forsvandt...

M: - Der var skruet helt ned for volumen-knappen, og samtidig var han bare ked af det og sveer at
vaere sammen med.

I: Hvad har det sa veeret.. efter han nu startede, hvad har vaeret den mest positive oplevelse.. er der
en sarlig positiv oplevelse, du kan taenke pa?

M: Jamen jeg tror det, at [B] er glad for at skulle af sted om morgenen, fordi det letter jo mig, at han
ikke har noget imod at komme det sted. Han er glad for at skal af sted her.. ja han protesterer i hvert
fald ikke (griner), sa det er jo rart, ndr man ligesom har haft en darlig erfaring og sa opleve at det..
at det ikke er darligt.

Foreeldrene ma veelge et tilbud, hvor de kan identificere sig med tilbuddets grundleeggende filosofi og
metoder. Men dette valg er ikke let. De far deres informationer fra andre foraeldre og fra internettet,
hvor forskellige metoder promoveres. Dette skal sa igen afvejes med familiens samlede ressourcer og
muligheder for at indga i kreevende tilbud:

M: - | dag tror jeg helt sikkert, at jeg ville have valgt det her ABA-tilbud. Men det var fgrst efter, vi havde
valgt det tilbud, vi har nu, at vi blev opmaerksomme pa, at det fandtes. Og der blev jeg i tvivl, fordi meto-
den lgd sa stimulerende, men pa den anden side synes jeg ogsa, at den lyder lidt hard. Jeg er meget i tvivl
om det..... Jeg synes, at han trives godt, hvor han er, og har en god hverdag og far noget ud af det.

F: - Men man vil nok altid sta med denne her bekymring, om man har taget det rigtige valg for ham.
Men det er jo ikke til at sige.. og man er jo ngdt til at tro pa, at nar der har veeret en bedring, sa har
det her veeret det bedste for ham.

K:-Ja...

M: - Men jeg tror maske, at hvis han havde haft det helt vildt dérligt, sa tror jeg, jeg ville overveje
ABA mere.. for at prgve en mere drastisk metode. Men ABA lyder meget omfattende, ogsa for fami-
lien. Og der skal ogsa veere plads til hans storsgster. Og dem jeg har laest om, der har brugt metoden,
de har skullet bruge meget tid pa det derhjemme. Vi kan jo godt have ham med i Tivoli og i skoven
og lave ting sammen i weekenden. Og det er jeg vildt glad for, ogsa for hans storesgsters skyld, at
vi alle sammen kan lave noget sammen. Men jeg kan godt forsta, at hvis man oplever at have et
autistisk barn, som hele tiden har et parallel-liv i forhold til familien, at vil man hellere ggore et eller
andet, og sa kan man lige sa godt lave et aggressivt parallel-liv med det barn.



SAMSPILLET MELLEM PROFESSIONELLE OG FORALDRE

F: - Men oplysningerne om ABA skal man selv ind og finde pa nettet, og det er sa nogle foreeldre,
der star og fortzeller heroisk om, hvordan det har vaeret, men der er ikke noget objektivt materiale
om det. Men i starten da de fortalte om det, der fik vi helt darlig samvittighed over, at vi ikke gjorde
det med vores barn.

Forzeldrenes tryghed ved institutionen kan vaere knyttet til en fglelse af, at barnet trives og bliver ac-
cepteret:

Men jeg vil sige... den fgrste dag vi var dernede... det var helt vildt at se Bs kropsholdning i... og der
var vi kun pa besgg forste dag. Fra da vi tradte ind, det var det bare som om han sadan pyhh slap-
pede fuldstaendigt af. Her der kunne han veaere sig selv, hvor han var fuldstzendigt.. reedselsslagen
og anspeaendt nede i den anden bgrnehave. Der kunne han, jeg tror, at han kunne maerke, her var det
ok at vaere, som han var.

Og om man som foraeldre bliver accepteret af de andre forseldre:

M: - Jeg vil sige, at de har en stgrre forstaelse og tolerance i forhold til problemer end i en almindelig
bgrnehave. Og séa er de andre foraeldre, der har bgrnene i den bgrnehave, ogsa klar over, at der gar
nogle bgrn med vanskeligheder. Sa vi undgar, at de andre foraeldre bare star og kigger og taenker "hvad
foregar der?. Der er sddan en anden mentalitet i forhold til det, og det synes jeg er dejligt. Nogle gange
var jeg lidt utryg ovre i den anden bgrnehave, nar vi skulle til alle de undersggelser, og der maske var
problemer, og der sa er hel masse andre foraeldre, som ikke ved noget om det. Altsa, hvis han var blevet
derovre, sa skulle vi nok have faet fortalt om det, men der er det meget lettere at vaere her, hvor han er
nu, hvor de er vant til, at der er problemer, bade personalet og de andre foraeldre og sadan noget. Sa
faler man sig aldrig akavet altsa, hvis man er med til arrangementer og mgder, det synes jeg helt klart.

Forzeldres oplevelse af tilbuddene, deres forventninger til dem og de krav, de stiller til dem, er for-

skellige. Forventninger og krav opstar i en kompliceret proces, hvor egne erfaringer kombineres med

informationer om betingelser og muligheder, som spredes af forskellige grupper af professionelle, og

som i dag ofte kan hentes ned fra internettet. P4 denne made dannes der en balance mellem den umid-

delbare oplevelse af harmoni og en viden om, hvad der pa leengere sigt gavner barnet. Forzeldre kan,

som vi har set det, tilsidesaette deres oplevelse af en akavet rolle eller et for stort pres pa barnet hvis de

samtidig er overbevist om, at indsatsen vil Igse nogle problemer pa leengere sigt. Omvendt kan ople-

velsen af barnets frustrationer fa dem til at sgge viden om alternative mader at Igse problemerne pa.

Der er, som det siges i interviewene, ikke nogen naturlig made at vaere mor pa, og isaer i forholdet til

bgrn med autisme ma man sgge professionelle rad. Dette indebaerer et behov for et samspil med de

professionelle, der indeholder fglgende.

1. En oplevelse af, at der bliver gjort noget.

2. En oplevelse af, at det der bliver gjort, indgar i en plan, der udspringer af en indsigt i de problemer,
man har som familie.

3. En oplevelse af, at de professionelle indgar med et personligt engagement for Igsningen af de pro-
blemer, man har.

4. En erfaring med, at de helt konkrete rad og hjeelpemidler, man far af de professionelle, har en virk-
ning.
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9. Uddannelse af det omgivende miljg

Inden for handicapforskning har man haft en generel diskussion om betydningen af en indsats, der
ikke bare s@gger at tilpasse mennesker med handicap til normalsamfundet, men ogsa udvikler metoder
til at ggre normalsamfundet mere rummeligt, accepterende og stgttende. Sadanne former for indsats,
der internationalt gar under betegnelsen ‘community education’, omfatter forskellige former for indsats
over for det sociale miljg, mennesker med handicap indgar i (Condeluci 1997). Dermed rettes indsatsen
mod begge sider i samspils- og integrationsstrategien, hvilket er i overensstemmelse med det rehabi-
literingsbegreb vi introducerede i indledningen og den grundlaeggende filosofi bag ICF (International
klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedszettelse og helbredstilstand).

En sadan dobbeltsidet integrationsstrategi kunne, nar det drejer sig om bgrn med autisme, dels omfatte un-
dervisning og 'uddannelse’ af foreeldrene dels en samlet indsat, der forbedrer samspillet mellem bgrn med
ASF og normale bgrn. En sadan systematisk indsats kunne ga pa at forberede de normale bgrn til modtagel-
sen af barnet med ASF og deres foreeldre til at takle de problemstillinger, de vil blive konfronteret med.

Et szerligt omrade for intervention, som muligvis burde veere genstand for stgrre opmaerksomhed
herhjemme, er interventioner, der inddrager normale bgrn direkte i treningen. Hvor man tidligere har
fokuseret ensidigt pa opnaelse af gnsket adfaerd sammen med voksne, er der i den internationale lit-
teratur en voksende opmaerksomhed over for mulighederne for at inddrage normale bgrn til at udvikle
bgrnene med autisme i deres samspil med andre bgrn (Rogers 2000).

Metoderne omfatter dels treening af bgrn med autisme i »naturlige« omgivelser med normale bgrn,
dels treening af normale bgrn til mediation mellem normale bgrn og bgrn med autisme. Sidstnaevnte
omfatter (ibid.):

1. treening i at komme i kontakt med bgrn med autisme.

2. treening i at respondere pa bgrn med autisme.

3. treening i en tutorrolle, hvor barnet med autisme stgttes i sit samspil med andre bgrn.

De normale bgrn kan indga i en rolletraening med voksne professionelle, indtil de har leert strategierne,
og forzeldre kan lzere at opleere sgskende til disse strategier (Strain og Danko 1995, Strain et al. 1994).
Bgrn med andre former for funktionsnedszettelser er blevet inddraget som mediatorer med positiv
effekt (Shafer et al. 1984), og som arstallet for offentligggrelsen af denne undersggelse viser, er der
tale om en tradition, der har rgdder tilbage i tiden. Opmaerksomheden over for jeevnaldergruppernes
betydning i barnets socialisering er dog ikke noget, man synes at have vaeret saerlig opmaerksom pa i
Skandinavien (Frgnes 1995), og en sadan forstaelse er ngdvendig for, at man kan udvikle metoderne
for instruktion af bgrnene (Rogers 2000). Man ma huske, at jeevnaldrende bgrn har lige sa vanskeligt
ved at finde ud af, hvordan de skal veere »kammerater« eller vise omsorg over for et barn med autis-
me, som mgdrene har det med at vide, hvordan de skal vaere »mor«. Problemet er rent fagligt-paeda-
gogisk, at vores forstaelse for kvaliteter i samspillet som fx »venskab« er mangelfuld. Vores forstaelse
er stgrst, nar det gaelder »adfaerd« (Bauminger og Kasari 2000, Hurley-Geffner 1995).

Traeningen af normale bgrn indeholder den fordel, at man springer et led over i habiliteringen. Hvis
man alene udvikler samspillet omkring leg og imitation i forhold til voksne, vil man bagefter skulle
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overfgre disse kompetencer til samspil med andre bgrn (Rogers 2000). Til gengeeld vil samspillet med
de treenede normale bdrn heller ikke umiddelbart blive til kompetencer i samspillet med normale
utreenede bgrn. Undersggelser har vist, at de efterfglgende kan fastholde deres kompetencer i for-
hold til fremmede treenede bgrn, men ikke i forhold til fremmede utraenede bgrn (Rogers 2000: 404,
Oke og Schreibman 1990). Til gengaeld er der konstateret en tendens til, at utreenede bgrn leerer af de
traenede bgrn, sdledes at kompetencerne breder sig i bgrnegruppen (Rogers 2000, Shafer et al. 1984).
| disse sidste tilfselde vil man kunne tale om, at man ikke bare har inddraget udvalgte bgrn som 'hjeel-
petraenere’, men er i gang med at udvikle miljget omkring barnet i forleengelse af ambitionerne for
‘community education’.

| det fglgende vil vi se pa, i hvor hgj grad vi kan identificere ovennaevnte paedagogiske elementer i
denne evaluerings datamateriale.

Som det blev beskrevet tidligere, har kun ca. en tredjedel af bgrnene i de TEACCH-inspirerede grupper
samvar med normale bgrn i over 6 timer om ugen, imens ca. 60% af bgrnene i disse tilbud er afskaret
fra kontakt med normale bgrn.

Inddragelse af normale bgrn i treeningen af barnet med autisme i de TEACCH-inspirerede tilbud fore-
kommer derfor kun i de tilfeelde, hvor barnet er enkeltintegreret i en almindelig institution (gruppe 2),
eller gar i specialgruppe i en kommunal institution (gruppe 4). Derfor er det forholdsvis fa af paeda-
gogerne, der svarer ja eller nej pa spgrgsmalene. For resten (godt 60%) er spgrgsmalet irrelevant. |
12% af tilfeeldene er normale bgrn blevet informeret, hvilket svarer til godt en tredjedel af de mulige
tilfaelde. Noget sjaldnere finder man, at de indgar i treeningen af barnet (knap en tredjedel af de mu-
lige tilfeelde) og endnu sjeeldnere opleeres de normale bgrn til at hjeelpe bdrnene med ASF (knap en
fierdedel af de mulige tilfaelde).

Tabel 9-1: Inddragelse og uddannelse af normalt fungerende bgrn (TEACCH-inspirerede tilbud)

Ja Nej Der er udelukkende Total
udviklingsheem-
mede bgrn i denne
institution
Procent (%) Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)

Normalt fungerende bgrn deltager
i treeningen af barnet 11,4% 25,7% 62,9% 35 100,0%
De normalt fungerede bgrn er blevet
informeret om barnets

handicap/ vanskeligheder 12,4% 25,9% 61,8% 34 100,0%
Normalt fungerende bgrn er blevet
opleert til at hjaelpe barnet 8,6% 28,6% 62,9% 35 100,0%

Hvis vi ser naermere pa de enkelte typer af tilbud inden for den TEACCH-inspirerede paedagogik, kan
vi konstatere, at for de tilbud, hvor bgrnene er enkeltintegrerede (tilbudstype 2), er man i hgjere grad
tilbgjelig til at inddrage de normale bgrn, idet det her er naesten tre fijerdedele af tilfeeldene, hvor de
bliver informeret, og over halvdelen af tilfaeldene, hvor de deltager i treeningen.
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Tabel 9-2: Inddragelse og uddannelse af normalt fungerende bern (tilbud 2)

Ja Nej Arbejder i Total
en institution med
kun udviklings-
forstyrrede bgrn

Normalt fungerende bgrn deltager
i treeningen af barnet 66,6% 33,3% 0% 6 100,0%
De normalt fungerede bgrn er blevet
informeret om barnets

handicap/vanskeligheder 83,3% 16,7% 0% 6 100,0%
Normalt fungerende bgrn er blevet opleert
til at hjeelpe barnet 33,3% 66,6% 0% 6 100,0%

Vi kommer ikke i spgrgeskemaets spgrgsmal yderligere ind pa, hvordan de normale bgrn i dagtilbud-
det er blevet informeret.

De kvalitative interview med foraeldrene indeholder eksempler pa ikke-formaliserede former, hvor man
har nogle bestemte spgrgsmal parat for det tilfeelde, at de andre bgrn i bgrnehaven stiller spgrgsmal:

F: - Nar bgrnene spgrger “hvorfor er det sadan?”, sa far de at vide at ” det er fordi, [B] har ekstra brug
for hjeelp til nogle ting, fordi der er nogle ting, han har svaert ved.” og de spgrger jo ogsa til, hvorfor
han har hans benskinner pa, “na men det er, fordi hans ben ikke er sa gode, og sa hjaelper det, nar
han har dem pa, sa gar han meget bedre, kan du ikke se det?”, “jo, jo”, siger de sa. De er meget ac-
cepterende og der har ingen problemer vaeret med, at de andre bgrn ikke forstar ham eller ikke vil

forstd ham. De undrer sig lidt over ham nogle gange, men pa en kaerlig made.

Der er dog ogsa eksempler, hvor forzaeldrene er grundlaeggende usikre pa, om de andre bgrn er infor-
meret, eller om bgrnene blot selv danner sig en eller anden forestilling om, hvad der er begrundelsen
for, at der geelder saerlige regler for dette specielle barn.

I: - Hvad med bgrnene, ved bgrnene i bgrnehaven, at [B] er autist?

M: - Det er sddan de fleste bgrn dernede ved, at der er et eller andet med hende. De ved nok ikke
preecis hvad det er, men de ved godt, der er noget anderledes med hende, efterhanden ved de jo, at
hun skiller sig ud, og det gaelder ogsa en pige med Downs Syndrom, der ogsa gar dernede. Men de
er faktisk gode til at acceptere, at der gaelder forskellige regler for forskellige bgrn, altsa, nu ved de,
at sadan er [B1] bare og sadan er [B2] bare.

For bgrnene i specialinstitutioner synes mulig-
heden for at inddrage normale bgrn ikke at blive
udnyttet, selv om kun lidt over en tredjedel af
bgrnene gar i institutioner, hvor der slet ikke gar
normale bgrn (tabel 9-3). Godt nok bliver bgrn
fra de andre grupper inviteret ind til specialgrup-
pen for at lege, men inddragelse af disse bgrn i
treeningen af barnet synes ikke at forekomme.
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Tabel 9-3: Stotte til kontakt og samvaer med normalt fungerende bgrn i tilbud inden for tilbudstype 4.

Ja Nej Arbejder i Total
en institution med
kun udviklings-
forstyrrede bgrn
% % % Antal %

Normalt fungerende bgrn deltager
i treeningen af barnet ,0% 63,6% 36,4% 11 100,0%
De normalt fungerede bgrn er blevet
informeret om barnets

handicap/vanskeligheder 54,5% 9,1% 36,4% 11 100,0%
Normalt fungerende bgrn er blevet
opleert til at hjeelpe barnet 9,1% 54,5% 36,4% 11 100,0%

Inden for ABA-tilbuddet er der betydeligt flere tilfaelde, hvor man inddrager de normale bgrn, end det
er tilfeeldet i de enkeltintegrerede TEACCH-inspirerede tilbud. | ABA-tilbuddet er der saledes i 90% af
tilfeeldene tale om, at de almindelige bgrn indgar i treeningen, og i 41% af tilfeeldene, at de opleeres til
at hjeelpe bgrnene. De samme tal for det TEACCH-inspirerede enkeltintegrerede tilbud var henholdsvis
67% og 33%. Dette til trods for at ABA-tilbuddets bgrn er gennemsnitligt mere belastede end bgrnene
i de enkeltintegrerede TEACCH-tilbud.

Tabel 9-4: Stotte til kontakt og samvaer med normalt fungerende bern (ABA)

Ja Nej Total
Procent (%) Procent (%) Antal Procent (%)
Normalt fungerende bgrn deltager i treeningen af barnet 90,9% 9,1% 11 100,0%
De normalt fungerede bgrn er blevet informeret om
barnets handicap/ vanskeligheder 66,7% 33,3% 12 100,0%
Normalt fungerende bgrn er blevet opleert til at hjeelpe barnet 41,7% 58,3% 12 100,0%

En systematisk inddragelse af almindelige bgrn i treeningen kan, som vi beskrev det i forbindelse med
observationerne, forega ved, at "et eller flere af de gvrige bgrn i institutionen inviteres ind i traenings-
lokalet for at lege. Nar barnet mestrer legen i traeningslokalet med andre bgrn, tages denne leg med
ind i bdrnehavens gvrige lokaler, hvor den bliver leget med de bgrn, som barnet tidligere har leget
med i treeningslokalet”. Dette er et eksempel pa en mere systematisk udnyttelse af de almindelige
bgrns tilstedeveerelse.

Foreeldrene beskriver en lignende situation pa fglgende méade:

M: Men nér de har det der inklusion, nar de praver at tage bgrn ind i [B’s] treeningslokale, sa er det
typisk sadan tre-fire bgrn, som de ved, at han har et godt gje til pa en eller anden made, ikke, sa det
er lidt de samme, det er typisk [B1] eller hans lillebror [B2], mdske nogle bgrn, der er lidt rolige i det
eller, jeg ved ikke, hvad de vaelger dem ud fra, men det er i hvert fald sadan lidt de sammen bgrn,
der gér igen.

I: Ja.

M: Som kommer med ind og sidder og laver et eller andet, eller som de saetter ham ved siden af pa
stuen, hvis de sidder og laver noget feelles.

M: Det er vel ligesom det, tror jeg, og sa selvfglgelig legeplads; cykle eller gynge sammen med andre
bgrn, men det er sd ogsa tit ivaerksat af en voksen, der siger, ‘du skal gynge sammen med [B]’, eller
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‘er der nogen, der vil gynge sammen med [B], er der nogen, der vil cykle sammen med [B]’ eller et
eller andet, sa der sker noget.

Der kan saledes veere tale om, at man ender i det problem, som Rogers og Oke/Schreibman var inde
pa: At resultatet af inddragelsen af de normale bgrn bliver, at man far nogle enkelte af disse bgrn ud-
dannet til at indga i et samspil, men at disse kompetencer ikke breder sig til bgrnegruppen som sadan
og ikke fgrer til, at barnet med autisme leerer at omgas ikke-treenede almindelige bgrn.

Der er flere bgrn med steerkt nedsat funktionsniveau i ABA-tilbud end i de andre enkeltintegrerede
tilbud (tilbudstype 2). | nogle tilfeelde er bgrnene sa kontaktsvage, at de ikke magter interaktionen
- eller at de andre bgrn ikke er interesserede i at inddrage dem, sadan som det er blevet oplevet i det
fglgende interviewuddrag:

Bade P1 og P2 fortzeller, at de andre bgrn kun ved, at [B] har brug for lidt ekstra hjeelp. De beskriver
bgrnene som meget accepterende og omsorgsfulde, og P1 beder fx ofte en af de store om at tage
[B] i hdnden ned pa legepladsen, nar hun selv gar til pause. Bgrnene hilser pa B, men forsgger ellers
ikke at inddrage ham i aktiviteter, da de godt ved, at det kan han ikke.

F: Der inde péa den stue, ikke, hvis nu [B] kom ind pa stuen, og der er 20 bgrn, sa opfgrer han sig jo
autistisk ad Pommern til og Igber rundt med et eller andet og sdadan ikke rigtig har..

I: Ja.

F: Han har ogsa sadan lidt spastiske bevaegelser og nar de ligesom ser ham sadan, sa har de jo ikke
sd meget lyst til maske at ga hen og sige, at nu skal vi lave noget sammen.

| de TEACCH-inspirerede tilbud synes foreeldrene ikke sa hyppigt at blive uddannet eller radgivet til
at tackle barnets problemer eller treene hjemme. Tabel 9-5 angiver forzeldrenes svar pa spgrgsmalet
om, hvorvidt personalet har stgttet og radgivet dem i det daglige. Kun 19% angiver, at de adskillige
gange har faet rad, som har betydet vaesentlige forbedringer af kvaliteten af samvaeret med barnet
derhjemme.

Tabel 9-5: Radgivning og uddannelse af forzeldre i de gvrige tilbud (foraeldrespsrgeskema)

Adskillige | Fa gange | En enkelt | Pa intet Total
gange gang tidspunkt
% % % % Antal %

Personalet har fortalt ting om barnets handicap, som
har gjort en forskel for forstaelse af barnet 12,5% 50,0% 15,6% 21,9% 32 100,0%
Personalet har givet rad, som har betydet vaesentlige
forbedringer af kvaliteten af samveer med barnet

derhjemme 18,8% 37,5% 12,5% 31,3% 32 100,0%
Personalet har vaeret pa hjemmebesgg for at
instruere i at takle/arbejde med barnet hjemme 3,1% 3,1% 9,4% 84,4% 32 100,0%

Tilsvarende angiver kun 43% af psedagogerne, at foraeldrene har faet redskaber og ideer til, hvordan
man kan arbejde/traene med barnet, med hjem fra dagtilbuddet.
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Tabel 9-6: Radgivning og uddannelse af foraeldre i de gvrige tilbud (psedagogspgrgeskema)

Hyppigt Sjaeldent Aldrig Total
% % % Antal %

Forzeldre far materialer, redskaber og ideer til,
hvordan man kan arbejde/ treene med barnet,
med hjem fra os i institutionen 43,6% 48,7% 7,7% 39 100,0%
Jeg har instrueret forzeldrene i at bruge PECS
derhjemme 15,8% 31,6% 52,6% 38 100,0%
Foreeldrene og jeg samarbejder intensivt for
at leere barnet bestemte feerdigheder 53,8% 38,5% 7.7% 39 100,0%
Jeg har veeret pa hjemmebesgg for at
instruere foraeldrene i at tackle/arbejde
med barnet hjemme 7,7% 12,8% 79,5% 39 100,0%
Jeg forklarer foraeldrene, hvordan de kan laere
barnet selvhjelpsfaerdigheder som at ga
pa toilettet, spise, etc. 38,5% 35,9% 25,6% 39 100,0%

Pa dette omrade inddrager ABA-tilbuddet i langt hgjere grad udviklingen af foreeldrenes kompetencer
som en systematisk del af deres koncept. 81% af foreeldrene angiver, at personalet adskillige gange
har givet dem rad, som har betydet en vaesentlig forbedring af kvaliteten af samveaeret med barnet

derhjemme.

Tabel 9-7: Radgivning og uddannelse af foraeldre i ABA-tilbuddet (foraeldrespoergeskema)

Adskillige | Fa gange | En enkelt | Pa intet Total
gange gang tidspunkt
% % % % Antal %
Personalet har fortalt ting om barnets handicap, som
har gjort en forskel for forstaelse af barnet 63,6% 9,1% ,0% 27,3% 11 100,0%
Personalet har givet rad, som har betydet vaesentlige
forbedringer af kvaliteten af samveer med barnet
derhjemme 81,8% 9,1% ,0% 9,1% 11 100,0%
Personalet har vaeret pa hjemmebesgg for at instruere
i at takle/arbejde med barnet hjemme ,0% 45,5% 18,2% 36,4% 11 100,0%

Tilsvarende angiver 73% af peedagogerne, at forzeldrene far redskaber og ideer med hjem fra institu-

tionen.

Tabel 9-8: Radgivning og uddannelse af foraeldre i ABA (psedagogspergeskema

Hyppigt Sjeeldent Aldrig Total
% % % Antal %

Forzeldre far materialer, redskaber og ideer til,
hvordan man kan arbejde/ treene med barnet,
med hjem fra os i institutionen 72,7% 27,3% ,0% 11 100,0%
Jeg har instrueret foreeldrene i at bruge PECS
derhjemme ,0% 9,1% 90,9% 11 100,0%
Foreeldrene og jeg samarbejder intensivt for
at leere barnet bestemte feerdigheder 81,8% 18,2% ,0% 11 100,0%
Jeg har veeret pa hjemmebesgg for at
instruere foraeldrene i at tackle/arbejde
med barnet hjemme 18,2% 36,4% 45,5% 11 100,0%
Jeg forklarer foraeldrene, hvordan de kan laere
barnet selvhjeelpsfaerdigheder som at ga pa
toilettet, spise, etc. 45,5% 36,4% 18,2% 11 100,0%
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Ofte fremstar informationen af de andre foraeldre og bgrn i tilbuddet som noget, der ikke indgar i
nogen samlet plan, men som noget, man finder Igsninger pa pa baggrund af egne fornemmelser og
intuition:

I: Sa | har slet ikke oplevet nogen negative reaktioner?

M: ikke gh... fra bgrnene. Altsé, jeg har hgrt, ad andre veje, at nogle foreeldre har reageret lidt steerkt
pa hende, fordi de netop ikke har vidst, hun havde diagnose, sa de har syntes, hun var et smaekfor-
kaelet barn (griner), fordi hun jo kan skrige ret sa hgijt, hvis tingene ikke udvikler sig, som hun synes,
oh men efterhanden kom det jo igennem, at hun har det autisme, og sa har jeg faet meget positiv
respons fra foraeldrene, sa kommer det modsatte jo, “jamen, det kan man jo slet ikke se” og “ej, hun
er da ellers god”, altsa, nar bare de ved, sa forstar de meget bedre, altsa.

I: Men er det noget, | har skullet fortaelle dem hver iseer, eller er det noget, som der er blevet indkaldt
til et mgde om, hvor psedagogerne har fortalt...?

M: Nae, men nu har vi jo faet diagnosen, mens vi faktisk har vaeret dernede, i starten har der jo ikke
veeret noget at fortaelle, kan man sige gh... efterfglgende sd kom en af paedagogerne hen og spurgte
mig, fordi der var en af foraeldrene, der havde sagt noget... eller gjort gjne til [B's] opfarsel og sadan,
om hun matte ga ud og fortaelle, nar det var sadan, at hun havde den diagnose, fordi jeg er der jo,
jeg er der jo kun to gange et kvarter, hvor jeg henter og bringer, altsa, sa jeg oplever det jo ikke, og
de ville heller ikke sige det til mig (grin), sh om hun sd matte sige til de forzeldre der, at, at hun havde
den diagnose, og det sagde jeg, "selvfglgelig ma du det”, og sa det er kun i [B's] interesse, at (grin)
at man ved, at det er der.

I: Ja, men har der ikke veeret indkaldt til et samlet mgde, hvor en ekspert udefra kunne fortaelle om
det?

M: Nej, nej, nej, det er der ikke.

Nogle foraeldre foretraekker det specialiserede tilbud, hvor der er flere bgrn med udviklingsforstyr-
relser pa grund af den stgrre forstaelse af barnets problem, som karakteriserer miljget, dvs. de andre
bgrn og deres forzeldre. Det kan saledes lette foraeldrene, at forberedelsen af miljget til at modtage de
specielle bgrn ikke er op til deres eget initiativ, men sker pa grundlag af institutionsledelsens profes-
sionelle erfaring.

M: - Jeg vil sige, at de har en stgrre forstaelse og tolerance i forhold til problemer end i en almindelig
bagrnehave. Og sé er de andre foraeldre, der har bgrnene i den bgrnehave, ogsa klar over, at der gar
nogle bgrn med vanskeligheder. Sa vi undgar, at de andre foraeldre bare star og kigger og taenker,
‘hvad foregar der?’ Der er sadan en anden mentalitet i forhold til det, og det synes jeg er dejligt.
Nogle gange var jeg lidt utryg ovre i den anden bgrnehave, nar vi skulle til alle de undersggelser,
og der mdske var problemer, og der sa er en hel masse andre foraeldre, som ikke ved noget om det.
Altsa, hvis han var blevet derovre, sa skulle vi nok have faet fortalt om det, men der er det meget let-
tere at veere her, hvor han er nu, hvor de er vant til, at der er problemer, bade personalet og de andre
foraeldre og sddan noget. Sa faler man sig aldrig akavet altsd hvis man er med til arrangementer og
mgder, det synes jeg helt klart.

I: Er der blevet gjort noget sadan samlet for at informere de andre foraeldre om hans situation?

M: Altsé ikke hele gruppen om nogen diagnose, vi ved heller ikke de andre bgrn pa stuen, hvad for
diagnoser de har.
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I. Okay.

M: Oh.. sé det gor der ikke .. men alle er jo indstillet pa, at deres bgrn fx kan vaere i legegruppe med
nogen, der har nogle problemer, men altsa.

I: Ja.

M: @hm.. jeg synes, der er stor forstaelse for det, altsa nar der er forseldremgde, sé bliver der ogsa
snakket om det.. og sa hedder de bare H-bgrnene, og hvordan man nu skal det ene og det andet.

F: Jamen det .. hvad er det nu.. to gange nu .. er der ogsa samtale og der finder man sa hurtigt ud
af, hvem de andre H-bgrns foraeldre er, ikke og s snakker man "hvad er der med jeres bgrn og vores
barn..” og ‘hvordan gar det’ og .. sa det er meget godt.

| dette interviewuddrag indgar der ogsa det aspekt ved tilstedevaerelsen af andre bgrn med udviklings-
forstyrrelser, at foreeldrene kan stgtte hinanden.

| spgrgeskemaet har vi spurgt foreeldrene om hyppigheden af kontakt med andre foraeldre, og foreel-
drene i ABA-tilbud angiver her kontakten som langt stgrre end foraeldrene i de gvrige tilbud (tabel 9-9
og 9-10). Samtidig angiver 10% af foreeldrene i de gvrige tilbud, at de har savnet en sddan kontakt. | de
tilfeelde, hvor der har vaeret meget kontakt, har foraeldrene ogsa oplevet, at de har kunnet stgtte hinan-
den, og forzldrene har med undtagelse af foraeldre til bgrn i ABA-tilbud haft behov for mere kontakt.

Tabel 9-9: Kontakt mellem foraeldre

Der har Vi har Der har | Sletikke Total
veeret mgdt ikke veeret

afholdt | hinanden nogen

jeevnlige kontakt

mgder

% % % % Antal %
Kontakt til andre forzaeldre (samlet) 34,1% 47,7% 18,2% ,0% 44 100,0%
Kontakt til andre foraeldre (ABA) 72,7% 18,2% 9,1% ,0% 11 100,0%
Kontakt til andre foreeldre (gr. 2) 28,6% 57,1% 14,3% ,0% 7 100,0%
Kontakt til andre forzeldre (gr. 3) 25,0% 50,0% 25,0% ,0% 16 100,0%
Kontakt til andre foraeldre (gr. 4) 10,0% 70,0% 20,0% ,0% 10 100,0%
Tabel 9-10: Foraeldrenes udbytte af kontakten
I hgj I nogen I ringe Slet ikke Total
grad grad grad
% % % % Antal %

Foreeldrene har kunnet stgtte hinanden (samlet) 22,0% 24,4% 26,8% 26,8% 41 100,0%
Savnet mere kontakt (samlet) 10,3% 28,2% 25,6% 35,9% 39 100,0%
Forzeldrene har kunnet stgtte hinanden (ABA) 54,5% 18,2% 9,1% 18,2% 11 100,0%
Savnet mere kontakt (ABA) ,0% ,0% 28,6% 71,4% 7 100,0%
Foreeldrene har kunnet stgtte hinanden (Gr. 2) ,0% 42,9% 57,1% ,0% 7 100,0%
Savnet mere kontakt (Gr. 2) 14,3% 57,1% ,0% 28,6% 7 100,0%
Foreeldrene har kunnet stgtte hinanden (Gr. 3) 14,3% 21,4% 14,3% 50,0% 14 100,0%
Savnet mere kontakt (Gr. 3) 13,3% 40,0% 26,7% 20,0% 15 100,0%
Foreeldrene har kunnet stgtte hinanden (Gr. 4) 11,1% 22,2% 44,4% 22,2% 9 100,0%
Savnet mere kontakt (Gr. 4) 10,0% 10,0% 40,0% 40,0% 10 100,0%
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10. De offentlige udgifter

| forbindelse med den forskningsbaserede evaluering er der gennemfgrt en kassegkonomisk analyse
af konsekvenser for den offentlige kommunale socialsektor af forskellige typer sociale tilbud til fgrsko-
lebgrn med autisme.

Analysen falder i tre dele.

| del 1 afdeekkes og sammenlignes de kommunale sociale udgifter til dagtilbud og gvrige service-
ydelser i henhold til Serviceloven, som bevilges til bérnene/deres forzeldre i de fire typer tilbud.

| del 2 sammenlignes udgifterne for bgrn med samme grad af retardering for at se om ydelsesniveau
varierer for bgrn med stor grad af retardering ift. bgrn med middel retardering og normal begavelse.

| del 3 sammenlignes bgrn med samme grad af retardering med tilsvarende bgrn i de andre fire
modeller. Dette for at afdeekke, om sammenlignelige bgrn i de forskellige modeller “ligner” hinanden
i deres sociale ydelsesniveau.

Nedenfor er gennemgaet de relevante paragraffer, som der er bevilget ydelser efter til bgrnene i eva-
lueringen. Det er disse bevillinger, som analysen sammenligner. Der er udarbejdet en oversigt, der
kort naevner den konkrete paragraf, en beskrivelse af dennes indhold, og en kommentar, der relaterer
beskrivelsen til autismeomradet.

De udgifter, der sammenlignes, er de udgifter, der gar til den sociale indsats for barnet i kommunalt
regi. For bgrn i 8 16-tilbud er der tale om delt finansiering mellem amt og kommune (kommunen
betaler en grundtakst til amtet, amtet betaler den resterende andel af tilbuddet). Her er den amtslige
andel af taksten taget med (denne del bliver kommunal pr. 1.1.07). Alle gvrige udgifter, der sammen-
lignes, er kommunale udgifter og forbliver det ogsa efter 1.1.2007.

Eventuelle udgifter, som det offentlige har i forbindelse med barnets behandling i det danske sund-
hedsvaesen, pa sygehuse og hos praktiserende laager mv., er ikke medtaget. Udgifter til eventuelle
amtslige ydelser efter Serviceloven til det enkelte barn er ikke medtaget. Dette fravalg er begrundet
i, at indsatsen i Danmark til fgrskolebgrn med autismespektrumforstyrrelser varetages i det sociale
system, hvor kommunerne har den primeere forpligtigelse i dag, og fremover vil have den samlede
forpligtigelse ift. at varetage finansieringen. De fleste bgrn er ikke i kontakt med sygehusvaesenet efter
diagnosticeringen. Bgrnene er selvfglgelig, som andre bgrn i den aldersgruppe, i kontakt med sygehus
og leege, fx i forbindelse med de anbefalede bgrneundersggelser og vaccinationer, men disse udgifter
er ikke autismespecifikke.
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Tabel 10-1: Paragraffer, der er bevilget ydelser efter til bgrnene i evalueringen

8iLovom

Social service Beskrivelse: Kommentar

87 Kommunalt dagtilbud organiseres Denne ydelse finansieres af kommunen.
som:

Enkeltintegreret plads med stgtte i Bgrn, der er enkeltintegrerede, er ofte bgrn med autisme i mindre
almindelig bgrnehave (model 2). grad, der kan profitere af at veere sammen med normale bgrn og har et
Normeringen er hgjere end i almin- mindre stgttebehov. Men det kan ogsa veere, at barnet har et stort stgt-
delig bgrnehave. Barnet, der har tebehov, men er enkeltintegreret, fordi det er det tilbud, kommunen har
autisme, er indskrevet med et antal kunnet etablere, eller fordi foraeldrene har gnsket integration i alminde-
ekstra stgttetimer ud over en alminde- lig bgrnehave med almindelige bgrn.

lig normering til et normalt barn.

Kommunal specialbgrnehave Bgrn i kommunal specialbgrnehave er ofte bgrn med et middel behov
(model 4). for stgtte, og hvor det vurderes, at bgrnene vil fa mest ud af et specia-
Normeringerne er hgjere end i liseret miljg med andre bgrn med funktionsevnenedsaettelser. Bgrnene
almindelige bgrnehaver, da samtlige i gruppen har forskellige vanskeligheder/handicap. Der vil ofte veere til-
bgrn har funktionsevnenedseettelser.  knyttet terapeutisk personale. Der er ingen normale bgrn i bgrnehaven.
| bgrnehaverne gar der bgrn med | enkelte kommunale bgrnehaver ses en tendens til, at man “samler”
forskellige funktionsevnenedsaettelser, bgrn med samme type handicap i specialgrupper. Men det er meget
og bgrnene er oftest tildelt forskellige varierende, hvordan det ggres, afhaengig af bgrnenes typer af vanske-
antal stgttetimer alt efter behov. ligheder i en given argang.

8§16 Amtsligt dagtilbud til bgrn med Oftest er det bgrn med de sveaereste handicap, som gar i de amtslige
betydelige og varige fysiske eller tilbud. Bgrnene har massive behov for specialpaedagogisk indsats.
psykiske funktionsnedsaettelser. Personalet i bgrnehaverne er tveerfagligt sammensat, og der er ansat
Bgrnene er sammen med andre bgrn  terapeutisk personale. Barn med autismespektrumforstyrrelser er sam-
med samme type handicap i special- letien bgrnehave.
bgrnehave. Bgrnehavens bgrnegrup-
per er mindre end i almindelige
bgrnehaver, og der er flere voksne pr.
barn.

840 Foranstaltninger til bgrn og unge. | forhold til fgrskolebgrn med autisme bevilges enkelte af bgrnene i
Herunder hgrer aflastning uden for undersggelsen aflastning uden for hjemmet. Foreeldre til bgrn med
hjemmet. Paragraffen deekker over autisme har ofte brug for den tid til sig selv og eventuelle sgskende.
forskellige foranstaltninger, som kom- Aflastning kan veere savel hos plejefamilie — det mest anvendte til min-
muner kan bevilge bgrn og unge med dre bgrn — eller pa en institution.
behov for disse.

§ 28 Merudgiftsydelse, herunder ogsa Kan gives til merudgifter som fglge af barnets funktionsnedsaettelse.
aflastningsordning Det kan ogsa veere tilskud til aflgnning af barnepige, hvis blot det kan

begrundes i barnets funktionsevnenedsattelse.

8§29 Tabt arbejdsfortjeneste til foraeldre Gives til forzeldre til bgrn i dagtilbud, hvis barnet fx har behov for
(forsgger) til hjemmeboende bgrn kortere tid i institution, eller hvis det pa anden vis ikke er muligt, at en
med funktionsevnenedsaettelse af foraelder arbejder fuld tid pa grund af barnets handicap.
betydelig og varig karakter

I undersggelsen er der flere bgrn, hvis foraeldre modtager tabt arbejds-
fortjeneste. Denne post varierer fra barn til barn. Udgiftens stgrrelse er
afhaengig af, om der er bevilget hel eller delvis tabt arbejdsfortjeneste
samt indkomstniveauet hos den forzelder, der modtager ydelsen.

| ABA-forsgget i Kebehavns Kommune modtager foreeldrene tabt
arbejdsfortjeneste som et led i ABA-projektet — til at kunne deltage i
ABA-supervisionen. Herudover modtager en del af forzeldrene tabt
arbejdsfortjeneste i henhold til § 29, ligesom andre foreeldre til smabgrn
med autisme, som har behov for at arbejde mindre for at kunne tage
sig af deres barn.

897 Hjeelpemidler mv. Hjeelpemidler mv.

Der kan ydes tilskud til hjeelpemidler mv. til bgrnene og deres familier.
Der er kun enkelte bgrn i undersggelsen, der modtager ydelser efter
denne paragraf.

8§98 Forbrugsgoder Forbrugsgoder

Der kan ydes tilskud til forbrugsgoder mv.
Der er ingen af bgrnene i undersggelsen der modtager bevillinger iht.
denne paragraf.

Andet Mulighed for at naevne andre para- Her har de kommunale sagsbehandlere haft mulighed for at nsevne ud-
graffer, som barnet blev tildelt ydelser gifter, der ikke henhgrer under de tidligere neaevnte paragraffer. Fglgende
efter. bevillinger, som kommer til udtryk i spgrgeskemaerne, er opfgrt her:

Handicapbil og indretning af denne (arligt afdrag), hgre/tale-undervis-
ning (2 bgrn), befordring til bgrnehaven (1 barn), socialpsedagogisk
friplads (8 15) (4 bgrn)
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For ABA-bgrnene fra Kgbenhavns Kommune gzelder, at de gkonomiske data vedrgrende udgiften til
dagtilbuddet er en gennemsnitsudgift beregnet ud fra det samlede budget i kommunen til ABA-pro-
jektet. Udgiften er sammensat af en reekke ydelser. | tabel 10-2 ses, hvilke ydelser der er indeholdt i det
kgbenhavnske ABA-tilbud.

Tabel 10-2: Oversigt over, hvilke ydelser der er indeholdt i Kesbenhavns ABA-tilbud
(Budgettal i p/I niveau 2006)

2004-06 2007-08
i 2006-priser | i 2006-priser

Udgift pr. treeningsforlgb (heldrsvirkning) Udgift pr. barn pr. ar
ABA-pzdagog 336.000 366.000
Hjeelpetraener 63.000 63.000
Udgift til daginstitutionsplads pa normalomradet 76.000 76.000
Handicaptillzeg til personale i daginstitution 5.000 5.000
Tabt arbejdsfortjeneste til foreeldre 14.000 14.000
Materialer 11.000 11.000
Supervision m.m. 129.000 150.000
Kgrsel samt fysio- og ergoterapi* 102.000 102.000
Vikarordning 0 73.000
It 0 30.000
Uddannelse 0 15.000
Administration 22.000 51.000
| alt 758.000 956.000

Note: Oplysningerne stammer fra Kgbenhavns Kommune, Bgrne- og ungeforvaltningen.

* | Kgbenhavns Kommune er udgiften til kgrsel og fysio- og ergoterapi en del af taksten til dagtilbuddet. | de andre 3 tilbudstyper
er det ikke alle bgrnene, der modtager disse ydelser. Det ydes efter behov og er sa enten inkluderet i taksten (hyppigst), men kan
ogsa i enkelte tilfeelde veere bevilget i amtsligt regi efter Servicelovens § 34.

For at sammenligne, hvilke ydelser og stgrrelsen af disse bgrnene i de forskellige tilbudstyper far, er
der i analysen bade medtaget de ydelser, der er givet gennem ABA- forsggsordningen jf. ovenstaende
tabel til bgrnene i forsgget, samt de individuelle sociale ydelser, bgrnene modtager ud over dagtilbud-
det. Derved kan der foretages en reel sammenligning pa samtlige sociale udgifter for alle bgrnene i
evalueringen.

For sa vidt angar udgifterne til ABA-bgrnene i det kgbenhavnske forsgg, skal der ggres opmaerksom
pa, at forsggets midlertidige og seerlige driftsstatus eventuelt kan betyde stgrre udgifter, end hvis det
var integreret som et permanent tilbud i den almindelige drift.

Som det ses af budgettallene fra henholdsvis 2004-2006 og 2006-2008, har det vist sig, at udgifterne
til vikarordning, it, uddannelse, supervision og administration har vaeret hgjere end forventet i for-
sggsperioden. Hvorfor budgettet er steget fra forsggets fgrste til sidste periode (tallene er sammen-
lignelige, da de alle fremstar i 2006 p/l niveau). Hvorvidt kommunen vil kunne reducere udgifter, i fald
forsggsordningen permanentgdres, kan naerveerende analyse ikke sige noget om.

Kgbenhavns Kommune har bedt om, at 2007/08-budgettallene anvendes i sammenligningen, da de
tager hgjde for alle udgifter. Den fdrste periodes budgettal er netop justeret, fordi de faktiske udgifter
til de ovennaevnte poster blev stgrre end fgrst budgetteret.

For bgrnene fra de gvrige modeller er udgifterne opgivet i 2006-kr. og med udgangspunkt i den fakti-
ske bevilling pr. 1.2.2006.
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Data er indsamlet i perioden februar-april 2006. Der har i alt veeret udsendt spgrgeskemaer til sags-
behandlere for 59 bgrn. Der er opnaet en svarprocent pa 93%. Der er efterfglgende udgaet 9 spgrge-
skemaer svarende til 16%. 5 udgik, idet bgrnene ikke er testet af en psykolog, og derfor ikke kan indga
i analysen, 3 er udgaet pa grund af mangelfulde oplysninger, der ikke kunne ikke kvalificeres, og
1 barn er udgaet, da vedkommende ikke opfyldte evalueringens inklusionskriterier. Resultatet er, at 46
besvarelser danner grundlag for den gkonomiske analyse. Dette svarende til en endelig svarprocent
pa 78%.

Nedenfor ses bgrnenes fordeling pa de forskellige modeller.

Model 1. ABA-traening i kommunal bgrnehave 14
Model 2. Kommunalbgrnehave m. stgtte 7
Model 3. Amtsinstitution 16
Model 4. Kommunal specialbgrnehave 9

Tabel 10-3 viser bgrnenes fordeling ift. deres grad af retardering og model dagtilbud de modtager.
Der ertaget udgangspunkti 1. runde psykologtests fra efterar/vinter 2005-2006 ift. at gruppere bgrnene
efter deres grad af retardering.

Tabel 10-3: Fordelingen af bgrnene efter grad af retardering - 1. testrunde

1. ABAi 2. Kommunal- 3. Amts 4. Kommunal Total
kommunal bgrnehave institution | specialbgrne-
bgrnehave m. stgtte have

Sveert retarderet 7 1 8 5 21
Middel retarderet 2 2 6 3 13
Normal begavet 5 4 2 1 12
Total 14 7 16 9

Note: Sveert retarderet er IQ under 50 dvs. det niveau, der kaldes mental retardering af middelsvaer og sveerere grad. Middel
retarderet er IQ mellem 51-70, dvs. det niveau, der kaldes mental retardering af lettere grad. Normal begavet er 1Q over 70, dvs.
det niveau, der kaldes generelle indleeringsvanskeligheder eller normal begavelse.
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Tabel 10-4: Den arlige bevilling i den givne tilbudstype

Tilbudstype Minimum Maksimum Gennemsnit Antal bgrn
1. ABA-treening i kommunal bgrnehave 622.338 956.000 932.166 * 14
2. Kommunal bgrnehave med stgtte 90.000 380.424 231.661 7
3. Amtsinstitution 413.544 433.260 425.867 16
4. Kommunal specialbgrnehave 63.312 320.004 265.787 9

* 13 af de 14 bgrn i model 1 kommer fra ABA-projektet i Kgbenhavns Kommune; her er udgiften ens for alle bgrn. Et enkelt
barn i gruppen kommer fra en anden kommune, der har etableret ABA-treening, og da dette tilbud er billigere end tilbuddet i
Kgbenhavn, bliver gennemsnittet lavere.

Af tabellen fremgar, at model 1 ABA-traening i kommunal bgrnehave er det dyreste tilbud, herefter fgl-
ger model 3 amtsinstitution, model 4 kommunal specialbgrnehave og model 2 kommunal bgrnehave
med stgtte. Udgiften til dagtilbuddet varierer fra 63.312 kr./ar/barn til 956.000 kr./ar/barn.

Tabel 10-5: Den arlige udgift (dagtilbud + tillaegsydelser efter Serviceloven ( §28, 29, 40, 97, 98 og
evt. anden relevant §))

Tilbudstype Minimum Maksimum Gennemsnit Antal
1. ABA-treening i kommunal bgrnehave 622.338 1.316.744 1.026.521 14
2. Kommunal bgrnehave med stgtte 90.000 601.998 330.617 7
3. Amtsinstitution 407.748 652.992 480.843 16
4. Kommunal specialbgrnehave 218.772 792.520 403.741 9

Tabel 10-5 viser den samlede arlige kommunale udgift til bgrnene i de fire modeller inkl. tilleegsydelser
iht. Servicelovens relevante paragraffer. Tabellen viser, at den samlede udgift varierer fra 90.000 kr./ar/
barn til 1.316.744 kr./ar/barn. Det barn, der er bevilget flest ydelser, er i model 1 ABA-traening i kommu-
nal bgrnehave, og det, der er bevilget feerrest ydelser, er i model 2 Kommunal bgrnehave med stgtte.

| nedenstaende tabeller (tabel 10-6 til 10-11) ses naermere pa, hvilke paragraffer i Serviceloven der er
bevilget tilleegsydelser efter til bgrnene og deres familier. Det skal bemeerkes, at der er ydelser, som
kun en mindre del af bgrnene modtager, og ydelser, som ingen bgrn modtager. | tabel 10-5 var samt-
lige ydelser for hvert barn lagt sammen for at fa den samlede arlige udgift.

Tabel 10-6: Arlig ydelse iht. Servicelovens § 40 - aflastning uden for hjemmet mv.

Tilbudstype Hvor mange Minimum Maksimum | Gennemsnit Antal i alt
bgrn mod-
tager ydelsen
1. ABA-treening i kommunal bgrnehave 0 0 0 0 14
2. Kommunal bgrnehave med stgtte 1 39.252 39.252 39.252 7
3. Amtsinstitution 2 109.032 118.932 113.982 16
4. Kommunal specialbgrnehave 2 89.208 180.456 134.832 9

Af tabel 10-6 ses, at 5 af de 46 bgrn i datassettet modtager stgtte i henhold til Servicelovens 840
Aflastning uden for hjemmet mv. Udgiften er stgrst for de to bgrn i amtsinstitution og mindst for
barnet i kommunal bgrnehave med stgtte. Ingen bgrn i model 1 modtager ydelsen.
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Tabel 10-7: Arlig ydelse iht. Servicelovens § 28 Aflastningsordning og merudgifter

Tilbudstype Hvor mange Minimum Maksimum Gennemsnit Antal i alt
bgrn mod-
tager ydelsen
1. ABA-treening i kommunal bgrnehave 1" 10800 103.680 59.511 14
2. Kommunal bgrnehave med stgtte 2 36.360 121.152 78.756 7
3. Amtsinstitution 11 3.636 102.504 67.025 16
4. Kommunal specialbgrnehave 6 14.544 78.000 51.918 9

Af tabel 10-7 fremgar, at 30 bgrn modtager ydelser iht. §28 Aflastning og merudgifter. Udgiften vari-
erer fra et minimum pa godt 3000 kr./ar til et maksimum pa godt 103.000 kr./ar.

Aflastning kan vaere fast ordning hver anden eller tredje weekend, men kan ogsa veere blot enkelte
dage pa et ar.

Tabel 10-8: Arlig ydelse iht. Servicelovens § 29 - tabt arbejdsfortjeneste

Tilbudstype Hvor mange Minimum Maksimum Gennemsnit Antal i alt
bgrn mod-
tager ydelsen
1. ABA-treening i kommunal bgrnehave 12 12.996 301.416 151.265 14
2. Kommunal bgrnehave med stgtte 4 2.064 140.400 56.151 7
3. Amtsinstitution 4 35.748 117.756 38.895 16
4. Kommunal specialbgrnehave 4 49.644 194.604 77.803 9

24 af de 46 bdrns foraeldre bevilges tabt arbejdsfortjeneste (tabel 10-8). Flest i model 1 modtager tabt
arbejdsfortjeneste og feerrest i model 3. Den tabte arbejdsfortjeneste afhaenger af foraeldrenes lgn-
indkomst, og det giver derfor ikke mening at sammenligne st@rrelsen af den tabte arbejdsfortjeneste
mellem de fire grupper. Det kan konstateres, at det mindste belgb, der er givet pa et ar, er 2.064 kr. (der
er da tale om tabt arbejdsfortjeneste for fa dage), og det hgjeste belgb er 301.416 kr./ar til en hgjtignnet
forzelder.




Tabel 10-9: Arlig ydelse til barnet iht. Servicelovens 897 hjeelpemidler

Tilbudstype Hvor mange Minimum Maksimum Belgb pr. ar Antal i alt
bgrn mod-
tager ydelsen
1. ABA-treening i kommunal bgrnehave 0 0 0 0 14
2. Kommunal bgrnehave med stgtte 1 2856 7
3. Amtsinstitution 1 3000 16
4. Kommunal specialbgrnehave 1 6252 9

Tre bgrn modtager ydelser til hjeelpemidler, udgiften varierer fra 2856 kr./ar til 6252 kr./ar (tabel 10-9).
Ydelserne gives til befordring til bgrnehave, indretning af bil, talepeedagog mv.

Tabel 10-10: Arlig ydelse til barnet efter Servicelovens § 98

Tilbudstype Hvor mange Minimum Maksimum Gennemsnit Antal i alt
bgrn mod-
tager ydelsen
1. ABA-treening i kommunal bgrnehave 0 14
2. Kommunal bgrnehave med stgtte 0 7
3. Amtsinstitution 0 16
4. Kommunal specialbgrnehave 0 9

Ingen af bgrnene i datasaettet modtager ydelser efter Servicelovens §98 forbrugsgoder.

Tabel 10-11: Arlige gennemshnitlige ydelser pr. barn pr. ar til andre ydelser iht. Serviceloven

Tilbudstype § 15 social Befordring handicapbil, Tale- Total
paedagogisk | til bgrnehave indretning* paedagog
friplads
ABA-trening i kommunal bgrnehave 0 0 1(14.424 kr. 0 14
pr. ar)
Kommunal bgrnehave med stgtte 0 0 0 0 7
Amtsinstitution 0 0 0 2 (38.520 kr. 16
pr. ar)
Kommunal specialbgrnehave 4 (19.464 kr. 1(31.716 kr. 0 0 9
pr. ar) pr. ar)

* Handicapbil-indretning er en engangsydelse, men da bilen er bevilget i 2006, kommer dens indretning med i det ar, og udgif-

ten er omregnet til ménedlig udgift.

8 bgrn modtager ydelser efter andre paragraffer i Serviceloven. | tabel 10-11 ses, hvilke ydelser bgr-
nene modtager. 4 bgrn har socialpadagogisk friplads, 1 barn far betalt befordring til bgrnehaven, og
1 barn far betalt indretning af handicapbil, 2 bgrn far betalt talepaedagog.
Nedenstaende tabel 10-12 samler informationerne i tabel 10-6 til og med 10-11.

Tabel 10-12: Samlet tabel, der viser ssmmenhangen mellem tilbudstype og den arlige gennemsnit-
lige ydelse til barnet efter Servicelovens § 40, 28, 29, 97, 98 og andet

§40 - § 28 - §29 - §97 - §98 - Andet
aflastning merudgifter | tabt arbejds- | hjaelpemidler forbrugs-
uden for  |og aflastnings-| fortjeneste goder
hjemmet ordning
1. ABA-treening i kommunal
bgrnehave 0 59.511 (11) 151.265 (12) 0 0 14.424 (1)
2. Kommunal bgrnehave
med stgtte 39.252 (1) 78.756 (2) 56.151 (4) 2.856 (1) 0 0
3. Amtsinstitution 113.982 (2) 67.025 (11) 38.895 (4) 3.000 (1) 0 38.520 (2)
4. Kommunal specialbgrne-
have 134.832 (2) 51.918 (6) 77.803 (4) 6.252 (1) 0 21.913 (5)

A/
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| tabel 10-12 ses, at tilleegsydelserne efter §28 og 29 er dem, som flest bgrn modtager. Ingen bgrn
modtager tillaegsydelser efter 8 98, og kun et mindre antal efter 840, 97 og andet. Det er hyppigst bgrn
i ABA-treening i kommunal bgrnehave og bgrn i amtsinstitution der modtager 828, mens billedet er
mere spredt for de andre ydelsestyper. Ingen af bgrnene i tilbud 1 modtager 840 og 897 (aflastning
uden for hjemmet og hjaelpemidler).

Tabel 10-13: Den arlige bevilling kr./ar/barn

Grad af retardering Minimum Maksimum Gennemsnit Antal
Sveert retarderet 63.312 956.000 540.104 21
Middel retarderet 149.736 956.000 442.638 13
Normalt begavet 90.000 956.000 565.119 12

Tabel 10-13 viser, at de normalt begavede bgrn i gennemsnit er de dyreste bgrn, og at de middel re-
tarderede er de billigste. | Kgbenhavns Kommunes ABA-projekt er den arlige bevilling pr. barn ens,
selv om bgrnene fordeler sig i de tre grupper, hvad angar grad af retardering, og det far betydning for
analysens udfald.

Tabel 10-14: Den arlige bevilling kr./ar/barn - uden tilbud 1 (ABA i kommunal bgrnehave)

Grad af retardering Minimum Maksimum Gennemsnit Antal
Sveert retarderet 63.312 433.260 355.989 14
Middel retarderet 149.736 433.260 349.300 11
Normalt begavet 90.000 433.260 285.918 7

| tabel 10-14 ses analysen uden ABA-bgrnene i tilbud 1. For de resterende bgrn i tilbud 2, 3 og 4 viser
tallene, at de sveert retarderede bgrn i gennemsnit har de hgjeste bevillinger og de normalt begavede

de mindste bevillinger pr. barn pr. ar.

Tabel 10-15: Den samlede arlige udgift til barnet (daginstitution + tillaegsydelser efter Serviceloven)

Grad af retardering Minimum Maksimum Gennemsnit Antal
Sveert retarderet 218.772 1.316.744 652.220 21
Middel retarderet 154.658 1.084.640 512.346 13
Normalt begavet 90.000 1.098.728 637.972 12

Tabel 10-15 viser den samlede udgift til daginstitution og tillaegsydelser efter Serviceloven for bgrnene
fordelt i de tre grupper efter grad af retardering. | tabel 10-15 ses ingen sammenhaeng mellem udgifts-
niveau og grad af retardering.

Tabel 10-16: Den samlede arlige udgift til barnet (daginstitution + tillaegsydelser efter Serviceloven)
- uden tilbud 1 (ABA i kommunal bgrnehave)

Grad af retardering Minimum Maksimum Gennemsnit Antal
Sveert retarderet 218.772 792.520 464.914 14
Middel retarderet 154.658 584.470 415.648 1
Normalt begavet 90.000 601.998 365.794 7
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Tages tilbud 1 - ABA-bgrn i kommunal bgrnehave med stgtte — ud (tabel 10-16), viser der sig en ten-
dens til at graden af barnets retardering har betydning for st@grrelsen af ydelser totalt set. De mest
retarderede bgrn modtager flest ydelser og de normalt begavede feerrest.

Tabel 10-17: Tabel, der viser sammenhangen mellem IQ-niveauet og de arlige ydelser til barnet efter
Servicelovens ( § 40, 28, 29, 97, 98 og andet)

§40 - §28 - §29 - §97 - §98 - Andet
aflastnings- | merudgifter | tabt arbejds- | hjaelpemidler forbrugs-

ordning og aflastnings-| fortjeneste goder

uden for ordning
Grad af retardering hjemmet
Sveert retarderet 124.407 (4) 40.338 (16) 114.183 (12) 4.626 (2) 0 22.267 (5)
Middel retarderet 0 55.277 (8) 72.728 (6) 2.856 (1) 0 19.464 (1)
Normalt begavet 39.252 (1) 44.524 (6) 79.206 (6) 0 0 35.112 (2)

Af tabel 10-17 ses de arlige tillaegsydelser til bgrnene fordelt efter deres grad af retardering. | tabellen
ses, at de sveert retarderede bgrn modtager de stgrste bevillinger, for sa vidt angéar § 40 aflastnings-
ordning uden for hjemmet og § 29 tabt arbejdsfortjeneste. Hvorimod der ikke ses nogen klar sammen-
haeng for de andre ydelsestyper, hverken hvad angar antallet af bgrn der modtager ydelsen og ydel-
sens niveau. Der skal her igen ggres opmaerksom pa, at tabt arbejdsfortjeneste er indkomstafthaengigt
og bade kan gives for enkeltdage, nedsat tid og fuld tid.

Tabel 10-18: Gennemsnitsomkostninger for dagtilbud pr. ar pr. barn fordelt pa graden af retardering
og tilbudstype

1. ABAtilbud | 2. Kommunal | 3. Amtsligt | 4. Kommunal
bgrnehave tilbud specialbgrne-
m. stgtte have
Sveert retarderet 908.327 (7) 380.424 (1) 423.402 (8) 243.242 (5)
Middel retarderet 956.000 (2) 170.790 (2) 413.544 (6) 306.957 (3)
Normalt begavet 956.000 (5) 224.906 (4) 423.402 (2) 255.000 (1)

| tabel 10-18 ses de gennemsnitlige udgifter til dagtilbud til bgrnene fordelt efter grad af retardering
hos bgrnene, og hvor i de 4 tilbud de er placeret. | parentes efter de oplyste gennemsnitsomkostninger
er anfgrt, hvor mange bgrn det drejer sig om.

Tabellen viser, at omkostningerne til dagtilbud er stgrst i tilbud 1 (ABA-tilbud) uanset grad af retarde-
ring. Dette skyldes primeert, at der som fgr naevnt, er en enhedspris i ABA-projektet for samtlige bgrn
i Kgbenhavns Kommunes dagtilbud. For de andre tilbud - 2, 3 og 4 geelder, at der ses en tendens til,
at de sveerest retarderede bgrn ogsa er de bgrn, der modtager de dyreste tilbud. Billedet er dog ikke
entydigt, hvilket dels kan skyldes de forholdsvis sma bgrnegrupper, men eventuelt ogsa det faktum, at
graden af retardering ikke ngdvendigvis er udslagsgivende for udgiftsniveauet til et givent barn. | de
amtslige tilbud er der ens takst til samtlige bgrn i tilbuddet uafthaengigt af barnets grad af retardering
eller andre forskelle ift. de andre bgrn. | kommuner er det oftere saledes, at der tildeles forskellige antal
stgttetimer til barnet efter individuel vurdering og afggrelse.
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Tabel 10-19: Gennemsnitsomkostninger for samlede udgifter pr. ar pr. barn fordelt pa graden af
retardering og tilbudstype (dvs. bade udgift til dagtilbud, og hvad der er bevilliget efter SEL)

1. ABAtilbud | 2. Kommunal| 3. Amtsligt | 4. Kommunal
bgrnehave tilbud specialbgrne-
m. stgtte have
Sveert retarderet 1.026.825 (7) 579.290 (1) 484.554 (8) 410.613 (5)
Middel retarderet 1.044.180 (2) 173.251 (2) 488.622 (6) 431.297 (3)
Normalt begavet 1.019.011 (5) 347.133 (4) 442.662 (2) 286.710 (1)

Tabel 10-19 viser de gennemsnitlige udgifter til dagtiloud og tilleegsydelser efter Serviceloven fordelt
efter grad af retardering hos bgrnene og deres placering i de 4 modeller. | parentes efter de oplyste
gennemsnitsomkostninger er anfgrt, hvor mange bgrn det drejer sig om.

Tallene viser, at tilbud 1 for samtlige grader af retardering er den dyreste gruppe. For de andre grupper
ser der ud til at vaere en svag tendens til at jo stgrre grad af retardering jo stgrre omkostninger samlet
set, men billedet er ikke entydigt. ABA-tilbuddene er de dyreste tilbud og er i forhold til de andre tilbud
for de flestes vedkommende mere end dobbelt sa dyre.

| analysens del 1 viser det sig, at ABA-tilbuddene er de dyreste dagtilbud, og at det billigste dagtilbud
findes i model 4 kommunal specialbgrnehave. Selve dagtilbudsydelsen dvs. 8 7, 8 16 eller ABA-tree-
ning i kommunal bgrnehave varierer fra 63.312 kr./ar/barn i model 4 (kommunal specialbgrnehave)
til 956.000 kr./ar/barn i model 1 (ABA-traening i kommunal bgrnehave). Endvidere ses, at de samlede
udgifter til bgrnene, dvs. inkl. tilleegsydelser efter Serviceloven, ogsa varierer fra barn til barn. Varia-
tionerne skyldes dels, at der er forskel pa, hvilke typer ydelser bgrnene far, og hvor store belgb der
er bevilget. Ift. tabt arbejdsfortjeneste skal ogsa erindres om, at denne ydelse kan variere meget, dels
afhaengig af om der er bevilget hel eller delvis kompensation, dels om der alene er bevilget til enkelt
dage eller et fast antal timer pr. uge, og fordi ydelsen er afhaengig af foreelderens indkomstniveau.

| analysens del 2 viser det sig, at der kun er svage tendenser i retning af, at bdrn med sveer retardering
er bevilget flere sociale ydelser end bgrn med lettere retardering, eller normal begavelse. At tenden-
serne ikke er tydelige, skyldes bl.a., at alle bgrn i Kgbenhavn Kommunes ABA-forsgg er tildelt samme
dagtilbudsydelse uafhaengigt af deres retarderingsniveau, og at der er fa bgrn i hver gruppe, som ggr
det sveert at tale om mere end vage tendenser.

Tendensen kan tydeligere ses, nar ABA-bgrnene tages fra. Saledes viser analysen i tabel 10-14, sa for
sa vidt angar bgrn i tilbud 2, 3 og 4 en tendens i retning af, at de sveert retarderede er tildelt flest ydel-
ser, men at det herefter er de normalt begavede, der modtager flest ydelser. Tendenserne skal tages
med forsigtighed, idet undergrupperne er relativt sma i dette sample.

| analysens del 3 sammenlignes bgrn med samme grad af retardering med tilsvarende bgrn i de an-
dre fire modeller. Dette for at afdaekke om sammenlignelige bgrn i de forskellige modeller "ligner”
hinanden i deres sociale ydelsesforbrug. Analysen giver ikke et tydeligt billede af, om der er en sadan
sammenhang, dels igen fordi bgrnene fra ABA-forsgget i Kgbenhavn alle har de samme udgifter til
dagtilbud uanset grad af retardering, og dels fordi der i nogle af grupperne er sa fa bgrn, at det ikke er
muligt at udtale sig kvalificeret om egentlig tendenser. Det viser sig saledes, at udgiften til dagtilbud
er stgrst til ABA-bgrn uafhaengig af deres grad af retardering. Det er i den forbindelse vaesentligt at
understrege, at ABA-tilbuddene i modsaetning til de andre tilbudstyper, ogsa har flere 1:1-timer mel-
lem paedagog og barn end nogen af de andre tilbudstyper.
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DEL IlI
11. Effekterne af de anvendte tilbud

Som vi indledningsvist redegjorde for kan effekten af en indsats males bade i form af den tilfredshed,
indsatsen har skabt blandt brugerne, og i form af de resultater, man ifglge en professionel vurdering
har opnaet. Brugerne er i denne forbindelse fgrst og fremmest bgrnene, men bgrnene er dog for sma
til, at vi har kunnet bruge dem direkte som respondenter. | stedet er vi henvist til psykologernes un-
dersggelser, de professionelle peedagogers vurderinger og familiens vurdering. Hver for sig vurderer
disse to grupper og de psykologiske undersggelser effekten ud fra deres eget saerlige perspektiv.

De psykologiske test maler effekten som en stigning i de point, barnet scorer i forbindelse med be-
stemte test og spgrgsmal til barnets daglige selvhjeelpsfeerdigheder. Disse test er udviklet internatio-
nalt pa baggrund af omhyggelige studier af, hvordan et gennemsnitligt barn scorer pa disse test og
spgrgsmal. De er tillige udviklet saledes, at de er sa uafhangige af den enkelte psykologs personlige
vaerdigrundlag og erfaring som muligt. De hviler dog pa en antagelse om, at disse test indirekte er
et godt mal for det enkelte barns evne til at klare sig i tilveerelsen. Derfor tilstreeber man ogsa, sadan
som vi har gjort det i denne undersggelse, at sammenszaette en raekke forskellige test, som samlet
indkredser barnets kompetencer. 1Q siger ikke alt om barnets evner. REYNELL-testen belyser andre
aspekter knyttet til sprogforstaelsen, og VINELAND-spgrgeskemaet afdaekker dets selvhjeelpsfaerdig-
heder. ADOS-testen maler dets evne til social kontakt. Alle disse fire mal for kompetencer kan pavirkes
af paeedagogisk stgtte og treening. IQ-testen og ADOS-testen er dog udviklet med det mal for gje, at de
ikke burde kunne pavirkes af samfundsmaessige erfaringer og erhvervede kundskaber. Man kan traene
sig op til at Igse IQ-opgaver, men i sa fald har man bare gjort testen vaerdilgs i professionel forstaelse.
Eller har man? Opfattelsen af ogsa dette spgrgsmal har sendret sig med arene, og man taler i disse ar
netop om, at visse former for treening i form af spil og opgaver kan fungere som en slags "mental fit-
ness”. Stadigveek er hovedformalet ved anvendelse af IQ-test dog at male en slags medfgdt biologisk
udrustning af hjernen. Det samme kan siges om ADOS.

VINELAND-spgrgeskemaet er derimod en undersggelse af barnets tilleerte evne til at hjzelpe sig selv
i dagligdagen. Evner, som kan udvikles gennem seerlig treening og stgtte i det paedagogiske tilbud.
Netop denne evne til eventuelt at kompensere for en given funktionsnedsaettelse vil gavne barnet pa
lzengere sigt og i hvert fald lette bade foraeldrene og det offentlige omsorgstilbud. Derfor har navnlig
VINELAND-undersggelsens effektmal betydning for denne undersggelses to store interessenter: for-
ldrene og kommunerne.

De professionelle vurderer effekten af deres egen indsats i form af deres iagttagelser af barnets trivsel
og evne til at klare sig inden for de rammer, dagtilbuddet har. De sammenligner barnet med de gvrige
bgrn, de har et professionelt ansvar for, og i de tilfeelde, hvor de kun har med meget specielle bgrn at
gare, og de ikke har kontakt med normale bgrn, kunne man antage, at deres sammenligningsgrundlag
med tiden blev fortegnet. Man kan ogsa fremhaeve, at dagtilbuddet er en speciel verden i sig selv, og
at det, at man laerer at klare sig inden for denne verden, ikke med sikkerhed siger noget om, hvordan
man klarer sig udenfor.

Foraeldrene vurderer barnet pa baggrund af en sammenligning af barnet med dets evner et ar tidligere
eller med de bgrn, de i gvrigt kender, herunder barnets sgskende. Men dette sammenligningsgrundlag
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er skaevt. Deres sgskende har muligvis slet ikke den samme funktionsnedszettelse, og andre bgrn har
de et mere udvendigt forhold til. Foreeldrene oplever barnet i en anden verden end paedagogerne, og
man kan sige, at det maske er mere veerdifuldt, at de kan klare sig i foreeldrenes verden, end at de kan
klare sig i peedagogernes, for man kan udskifte peedagogerne men ikke foraeldrene. Pa den anden side
er paeedagogernes verden ogsa en verden af delvist fremmede mennesker med faste spilleregler som
pa en almindelig arbejdsplads i samfundet. Barnet skal pa sigt leere at klare en hverdag, hvor det skal
ggre sig geeldende i meget forskelligartede sociale sammenhange: Familieliv sdvel som institutions-
liv. Der er derfor fornuft i at mene, at det ikke er den ene eller den anden vurdering, men en kombina-
tion af disse, der er mest relevant.

Foreeldrene kan imidlertid ogsa betragtes som en malgruppe for sig selv. Visse af malsaetningerne for

tilbuddet til barnet gar slet ikke pa barnet, men pa en aflastning af familien. Denne aflastning er et mal

i sig selv, idet den opfylder to meget vigtige funktioner:

1. Den friggr foraeldrenes ressourcer til deres erhvervsarbejde og omsorgsforpligtelser over for andre
familiemedlemmer.

2. Den kan indirekte hjaelpe barnet ved at ggre foraeldrene roligere og dermed forebygge konflikter,
der kan belaste barnet.

| det efterfglgende vil vi, med disse overvejelser i baghovedet, se pa analysen af effekterne af de for-
skellige tilbud. Vi vil hovedsagelig fokusere pa forskellen mellem ABA-tilbuddet og de gvrige tilbud.

Nar testresultaterne efterfglgende gennemgas, skal man veere opmaerksom pa tre forhold, der karak-

teriserer alle test:

1. Testene sammenligner hele tiden resultatet med det normale for den biologiske alder, barnet har.
Barnet kan saledes sagtens have udviklet sig positivt, samtidig med at man ser et fald i testresulta-
tet.

2. Der er meget stor spredning i, hvordan bgrnene udvikler sig. De enkelte foraeldre, hvis barn har
gennemgaet en kraftig udvikling, vil derfor muligvis undre sig over den beregnede gennemsnitlige
udvikling. Men det er den gennemsnitlige udvikling, der er interessant for undersggelsen, idet den
siger noget om det enkelte tilbuds mulighed for at skabe forbedringer for gruppen som helhed.

3. Selv om udviklingen som helhed er negativ, kan et tilbud godt veere positivt for nogle bestemte bgrn
i tilbuddet. Vores sample er bare for lille, hvad angar antallet af bgrn i ABA-tilbud, til, at man kan
udtale sig sikkert om dette pa baggrund af de statistiske analyser.

Udviklingen i IQ

Som baggrund for nedenstaende tabel har vi trukket 1Q-veerdierne, der blev malt ved fgrste test fra 1Q-
vaerdierne malt ved anden test. Dermed far vi et udtryk for, hvordan bgrnene har udviklet sig mellem
de to tests. Derefter har vi set pd den gennemsnitlige stigning og fald i IQ-veerdierne. Figur 11-1 viser
resultatet for bgrnene inden for de enkelte tilbud. Vi har atter valgt en form, hvor gennemsnittet vises
som en cirkel og usikkerheden pa vores maling af gennemsnittet angives ved linjer over og under
cirklen.
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Figur 11-1: Den positive og negative udvikling af IQ-niveauet for bgrnene inden for de enkelte typer
af tilbud
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Figuren viser saledes, at bgrnene i ABA-tilbuddet har udviklet sig markant ringere end bgrnene i de
gvrige tilbud, og dette er stik imod alle forventninger. ABA-tilbuddet er bade mere intensivt og om-
kostningstungt end de gvrige tilbud, og der har derfor veeret en staerk forventning til, at det ogsa havde
betydeligt bedre resultater. Der var en forventning om, at det vaesentligste og ogsa svaereste spgrgs-
mal ville vaere, hvor meget bedre man med sikkerhed kunne sige, de var, og om denne forbedring stod
mal med de langt stgrre udgifter, der var forbundet med denne form for indsats.

Udviklingen i sprogforstaelse

Der var en vis forventning om, at 1Q-testen ikke ville vise markante forskelle, idet den, som beskrevet
ovenfor, er skabt til at veere konstant for det enkelte barn, uanset hvilken psedagogisk indsats man
tilbyder.

Derimod kunne man forvente en sendring i forstaelse af det verbale sprog hos barnet. ABA-traeningen
har her adskilt sig fra de gvrige tilbud, idet man inden for ABA-konceptet satser meget pa at traene det
verbale sprog og er meget forsigtig med at bruge visuelle stgttesystemer. Man kunne derfor forvente,
at bgrn i ABA-tilbud havde en bedre udvikling af deres forstaelse af det verbale sprog.



Resultatet viser det stik modsatte: At udviklingen i forstaelsen for det verbale sprog er ringere for
bgrnene i ABA-tilbuddet.

Selv om udviklingen hos bgrnene fremstar som negativ, skal man huske, som anfgrt ovenfor, at der
er tale om en relativ udvikling, hvor bgrnene hele tiden sammenlignes med normale bgrn. Figur 11-2
viser saledes at ABA-bgrnene i gennemsnit har gget afstanden til normale bgrn, mens afstanden for
de gvrige bgrns vedkommende har vaeret nogenlunde uzendret.

Figur 11-2: Udviklingen i sprogforstaelse
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Udvikling af selvhjzaelpsfaerdigheder

Iseer hvad angar udviklingen i selvhjeelpsfeerdigheder, kan man forestille sig en effekt af det pseda-
gogiske tilbud, og man kunne her forvente, at ABA-tilbuddet med sin satsning p& malrettet intensiv
traening af feerdigheder, som kunne hjelpe bgrnene i hverdagen, ville udvise bedre resultater end de
gvrige tilbud.

Det viser sig dog ikke at veere tilfeeldet. Ogsa pa dette omrade ma man konstatere, at ABA-bgrnene
har et gennemsnitligt fald i deres relative selvhjalpsniveau, mens de gvrige bgrn har en stigning (fig.
11-3).

72/



Figur 11-3: Udviklingen af selvhjzelpsfaerdigheder
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Udvikling af evne til social kontakt

Udviklingen i barnets evne til social kontakt er blevet malt med ADOS, og der var som ovenfor anfgrt
en forventning om, at denne autismespecifikke funktionsnedszettelse havde et biologisk fundament,
som ikke kunne pavirkes af den paedagogiske indsats. Resultaterne fra denne test viser ogsa i hgjere
grad end de andre test en variation omkring 0. Bgrn i ABA-tilbud og bgrn i enkeltintegrerede kom-
munale tilbud er blevet lidt bedre i den sociale kontakt, mens bgrn i amtsinstitutioner og kommunale
specialbgrnehaver er blevet lidt ringere.

ADOS-testen adskiller sig fra de gvrige ved ikke at veere malt som en procent af det normale for alde-
ren, men at vaere malt pa en skala fra 0-24, hvor barnets niveau formodes at veere konstant. Jo hgjere
score, jo ringere funktionsevne.

Der har vaeret en antagelse om, at omgangen med normale bgrn i almindelige tiloud i hgjere grad
understgttede evnen til social kontakt, og testresultatet synes at understgtte en sddan antagelse idet de
enkeltintegrerede bgrn har udviklet sig positivt i modsaetning til bgrn i specialiserede tilbud (fig. 11-4).
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Figur 11-4: Udvikling af evne til social kontakt
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Statistisk analyse af effekten

En statistisk analyse maler, hvor meget vi kan stole pa, at det ikke blot er en tilfaeldighed, at de bgrn,
der i denne undersggelse indgar i ABA-tilbuddet, har klaret sig gennemsnitligt darligere/bedre end
bgrnene i de gvrige tilbud. Nar man ser pa, hvor store forskelle der er mellem de enkelte bgrn, kunne
man forestille sig, at det var udtryk for en tilfseldighed, at lige netop ABA-gruppen indeholdt de bgrn,
der i gennemsnit klarede sig anderledes end de gvrige.

Til dette anvendes forskellige statistisk test, bl.a. t-testen. Der kan dog veere tvivl om t-testens anven-
delighed ved sa sma grupper, og derfor har vi tillige anvendt to ikke-parametriske test (Wilcoxon og
Kruskal-Wallis)™.

Vi har fgrst set p4, om variationen i testresultaterne for bgrnene i ABA-tilbuddet og variationen inden for de gvrige bgrn er ens.
Nedenstaende tabel viser resultatet af testen om "variansen” kan siges at veere ens. Fx kan vi med 20% sandsynlighed sige, at varia-
tionen omkring gennemsnittet er ens for de to grupper (ABA og ikke-ABA). Vi bruger denne information, nar vi sammenligner, hvor-
dan grupperne har klaret sig i gennemsnit . Konklusionen er pa baggrund af efterfglgende tabel, at de to grupper varierer pa samme
made omkring gennemsnittet, og det har betydning for, hvilken test vi veelger at bruge, nar vi sammenligner gennemsnittene.

F-veerdi Pr>F
1Q 2,07 | 0,1969
VINELAND 1,13 | 0,7341
REYNEL 2,09 | 0,1902
ADOS 1,47 | 0,5078
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Tabel 11-1 indeholder i fgrste omgang en beskrivende statistik af testresultaterne for de forskellige
tilbudsmodeller. Ved at sammenligne gennemsnittene far man en fornemmelse af, hvordan bgrnene
inden for de forskellige tilbudsmodeller har klaret sig i forhold til hinanden.

Tabel 11-1: Angivelse af de forskellige tilbud og de pagaeldende bgrns gennemsnitlige stigning/fald i
resultatet fra forste og anden test

dlQ dREYNELL dVINELAND dADOS Afstand Initial Alder
mellem test
Alle N=52 N=52 N=52 N=52 N=52 N=54
Mean=1,8 Mean=-2,1 Mean=3,2 Mean=0,1 Mean=8,7 Mean=64,9
Std.Afv= 10,4 | Std.Afv=12,9| Std.Afv=13,9| Std.Afv=3,8 | Std.Afv=2,0 | Std.Afv=11,9
ABA N=13 N=13 N=13 N=13 N=13 N=15
Mean=- 4,1 Mean=- 6,9 Mean=-5,4 Mean=-1,6 Mean=7,6 Mean=69,2
Std.Afv=7,6 Std.Afv=9,9 Std.Afv= 13,6 | Std.Afv=3,1 | Std.Afv=1,9 | Std.Afv=9,3
Ikke-ABA N=39 N=39 N=39 N=39 N=39 N=39
Mean=3,8 Mean=-0,5 Mean=6,1 Mean=0,7 Mean=9,1 Mean=63,3
Std.Afv=10,56 | Std.Afv=13,4 | Std.Afv=13,0 | Std.Afv=3,8 Std.Afv=2,0 | Std.Afv=12,4
Tilbudstype 2 N=9 N=9 N=9 N=9 N=9 N=9
Mean=3,0 Mean=-1,9 Mean=8,4 Mean=-1,4 Mean=7,8 Mean=66,3
Std.Afv=13,6 | Std.Afv=9,9 Std.Afv=12,3 | Std.Afv=3,6 | Std.Afv=2,2 | Std.Afv=13,8
Tilbudstype 3 N=18 N=18 N=18 N=18 N=18 N=18
Mean=5,9 Mean=0,6 Mean=8,7 Mean=1,6 Mean=9,4 Mean=64,9
Std.Afv=11,3 | Std.Afv=17,4 | Std.Afv=14,1 | Std.Afv=4,4 | Std.Afv=1,7 | Std.Afv=12,5
Tilbudstype 4 N=12 N=12 N=12 N=12 N=12 N=12
Mean=1,2 Mean=-0,9 Mean=0,6 Mean=1,0 Mean=9,5 Mean=58,6
Std.Afv=6,3 Std.Afv=8,9 Std.Afv=10,6 | Std.Afv=2,6 Std.Afv=2,0 | Std.Afv=11,0

Med de statistiske test forsgger vi at tage hgjde for, at resultaterne for grupperne varierer ved at be-
stemme sandsynligheden for, at det kun er en tilfeeldighed, at bgrnene i ABA-tilbuddet fremstar som
havende en ringere udvikling end de gvrige bgrn. Nedenfor er opgivet resultatet af de tre forskellige
test. T-test og Wilcoxon er dobbeltsidige test, dvs. de tester, hvorvidt gennemsnittet for grupperne er
signifikant forskellige.

Som vi sa i de figurer, som vi indledningsvis brugte til at vise forskellene mellem ABA-tilbuddet og de gvrige
tilbud, synes bgrnene i ABA-tilbuddet pa baggrund af alle fire test pa naer ADOS at have en ringere udvikling
end de gvrige bgrn. Spgrgsmalet er herefter, om denne forskel er signifikant. | den efterfglgende tabel har
vi vist, hvor stor sandsynligheden er for, at de klarer sig darligere end de gvrige bgrn (gverste raekke i tabel
11-1). P-veerdierne for hver enkelt test angiver sandsynligheden for, at der i virkeligheden ikke er nogen
forskel mellem grupperne. T-testen og Wilcoxon-testen er det, man kalder dobbeltsidige, og vi kan derfor
umiddelbart tillade at halvere p-veerdierne som udtryk for sandsynligheden for, at ABA-tilbuddet vil veaere
lige sa godt eller bedre end de gvrige tilbud for lignende tilfaeldigt udvalgte grupper af bgrn. Samtidig er
Wilcoxon-testen den mest palidelige test, nar det drejer sig om sma stikprgver.

Testen viser séledes i gverste raekke af tabel 11-2, at der kun er 0,75% sandsynlighed for, at en hypote-
se om, at bgrnene i ABA-tilbud klarer sig lige sa godt eller bedre end bgrn i de gvrige tiloud er korrekt.
Eller omvendt, at de med over 99% sikkerhed vil fa en ringere udvikling, hvad angar 1Q og VINELAND,
end de ville fa i de gvrige tiloud. Sandsynligheden for, at de vil fa en lige sa god udvikling, hvad angar
REYNELL er tilsvarende 4,2% og omvendt 3,5%, hvad angar ADOS. Her har vi alene valgt at se pa Wil-
coxon-testen. De gvrige test angiver sandsynligheder omkring 5%, hvilket markerer graensen for det,
vi normalt forstar som ”“usandsynligt”.

Konklusionen er saledes, at hvis vi har to tilfaeldige grupper af bgrn, der ligner de bgrn, vi har i denne
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undersggelse og tildeler den ene gruppe et ABA-tilbud, der ligner det, de her har faet, og fordeler den
anden gruppe pa de eksisterende gvrige tilbud, sa vil bgrnene, der er placeret i de gvrige tiloud, med
sikkerhed fa en mere positiv udvikling, hvad angar 1Q, sprogfaerdigheder og selvhjeelpsfeerdigheder,
og en ringere udvikling, hvad angar evne til social kontakt.
Dette geelder selvfglgelig kun ABA-tilbuddet, sadan som det har veeret tilrettelagt og organiseret i de
danske forsgg, der har vaeret inddraget i denne evaluering.

Indtil videre har vi udelukkende sammenlignet bgrnene i ABA-tilbuddet med bgrnene i samtlige gvrige
tilbud. Og det er ogsa det eneste vi kan sammenligne. Man kunne veere interesseret i at sammenligne
hver enkelt af de gvrige tilbudstyper med ABA-tilbuddet — fx sammenligne bgrnene i ABA-tilbud med
enkeltintegrerede bgrn i almindelig kommunal bgrnehave — men man skal her vare opmaerksom pa,
at det kan vaere "som at sammenligne &bler og paerer”. Selvom ABA-bgrnene i deres udgangspunkt
ligner de gvrige bgrn, nar vi betragter dem under et, sa er de meget forskellige fra bgrnene i de enkelte
andre tilbud. | tabel 11-2 viser de tre nederste reekker resultatet af en sadan analyse, hvor vi sammen-
ligner bgrnene fra hver enkelt type tilbud med bgrnene i ABA-tilbud.

Tabel 11-2: Et udsnit af statistiske test, der viser sandsynligheden for, at born efter et ABA-tilbud
klarer de psykologiske test lige sa godt som nedenstaende fire forskellige tilbud

p(wilcoxon)=0,0056*
p(kruskal-wallis)=0,0054*

p(wilcoxon)=0,0053*
p(kruskal-wallis)=0,0051*

p(wilcoxon)=0,083*
p(kruskal-wallis)=0,0811*

dlQ dVINELAND dREYNELL dADOS
Ikke-ABA p(t-test)=0,015* p(t-test)=0,0085* p(t-test)=0,1210 p(t-test)=0,0559*
N=39 t-veerdi=2,50 t-veerdi=2,74 t-veerdi=1,58 t-veerdi=1,96

p(wilcoxon)=0,0687*
p(kruskal-wallis)=0,0671*

Tilbudstype 2
N=9

p(t-test):
Satterthwaite=0,1761
t-veerdi=1,44
Pooled=0,1266
t-veerdi=1,59
p(wilcoxon)=0,1498
p(kruskal-wallis)=0,1406

p(t-test)=0,0249*
t-veerdi=2,42
p(wilcoxon)=0,0083*
p(kruskal-wallis)=0,0075*

p(t-test)=0,2657
t-veerdi=1,15
p(wilcoxon)=0,4626
p(kruskal-wallis)=0,4425

p(t-test)=0,9051
t-veerdi=0,12
p(wilcoxon)=0,8659
p(kruskal-wallis)=0,8394

Tilbudstype 3
N=18

p(t-test)=0,0093*
t-veerdi=2,79
p(wilcoxon)=0,0042*
p(kruskal-wallis)=0,0039*

p(t-test)=0,095*
t-veerdi=2,78
p(wilcoxon)=0,013*
p(kruskal-wallis)=0,0123*

p(t-test)
Sattertwtaite=0,1415
t-veerdi=1,51
Pooled=0,1753
t-veerdi=1,39
p(wilcoxon)=0,0627*
p(kruskal-wallis)=0,0599*

p(t-test)=0,0357*
t-veerdi=2,20
p(wilcoxon)=0,0606*
p(kruskal-wallis)=0,0579*

Tilbudstype 4
N=12

p(t-test)=0,0679*%
t-veerdi=1,92
p(wilcoxon)=0,044*
p(kruskal-wallis)=0,0412*

p(t-test)=0,24
t-veerdi=1,21
p(wilcoxon)=0,1217
p(kruskal-wallis)=0,1027

p(t-test)=0,1304
t-veerdi=1,57
p(wilcoxon)=0,2003
p(kruskal-wallis)=0,1909

p(t-test)=0,0323*
t-veerdi=2,28
p(wilcoxon)=0,0488*
p(kruskal-wallis)=0,0457*

NB: Alle p-veerdier angiver sandsynligheden for hypotesen, at bgrnene indenfor det pageeldende tilbud og bgrnene indenfor
ABA-tilbud scorer det samme. P-vaerdierne er beregnet pa forskellige mader. En lille p-veaerdi antyder, at der er forskel mellem
grupperne. En positiv t-veerdi fremkommer kun, nar middelvaerdien i gruppe X er stgrre end middelvaerdien i ABA-gruppen. Det
skal bemazerkes, at samtlige t-veerdier i tabellen er positive.

Medmindre andet er angivet, sa er t-testen beregnet med pooled varianser. Hvor det ikke er rimeligt at antage, at varianserne
er ens anvendes en Satterthwaite-test, der tager hgjde for, at varianserne kan veere forskellige.

* afviser testen om, at de to middelveerdier er ens, pa 5% signifikansniveau, dvs. en * betyder, at der er forskel pa de to grupper.
For at vide, om forskellen er positiv eller negativ, skal man sammenligne med foregaende tabel. Denne tabel viser, at det i alle
tilfeelde er ABA-tilbuddet, der giver et darligere resultat, men altsa i visse tilfaelde ikke 'signifikant’ darligere.

Ved at sammenligne testresultaterne fra bgrnene i ABA-tilbud med bgrnene i de enkelte andre tilbuds-
typer far man en fornemmelse af, hvilken gruppe der har stgrst betydning for, at der er sa relativt stor
forskel pa, hvordan ABA-bgrnene og ikke-ABA-bgrnene har klaret sig. Det er navnlig bgrnene i tilbuds-
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type 3, hvor den gennemsnitlige udvikling er en del bedre end hos bgrnene i ABA-tilbuddet. Og da der
er sa mange bgrn i denne gruppe, veegter den tungt, nar den lsegges sammen med de to andre.

Tabel 11-3 opsummerer resultaterne fra ovennavnte tabel, hvad angar spgrgsmalet om signifikans.
Vi har her alene angivet, om bgrnene i ABA-tilbuddet har en signifikant ringere eller bedre udvikling
end bgrnene i de enkelte andre tiloud. Hvis de har en signifikant ringere udvikling angives dette med
en "=". Hvis udviklingen har veeret ringere, men dette muligvis kan skyldes tilfeeldigheder (dvs. ikke
signifikant pa 95% niveau), angives det med "(+)”. Har de udviklet sig mere positivt angives "+", og
hvis dette resultat ikke er signifikant angives "(+)". Vurderingen er i alle tilfeelde baseret pa Wilcoxon-
testen.

Tabel 11-3: Bgrnenes udvikling i ABA-tilbud sammenlignet med bgrnene i hver af de gvrige tilbud
(+ = bernene i ABA har ringere udvikling. + = bgrnene i ABA har bedre udvikling. () = malingen er
ikke signifikant pa 95% niveau)

diQ dVINELAND dREYNELL dADOS
Ikke-ABA
N=39 + + + +
Tilbud 2
N=9 (+) = (+) (+)
Tilbud 3
N=18 + + + +
Tilbud 4
N=12 + (<) (<) +

| tabellen sammenlignes ABA med samtlige gvrige bgrn kaldet ‘ikke-ABA’ og med bgrnene inden for de enkelte gvrige tilbud.
Bgrnene i ABA-tilbud kan reelt kun sammenlignes med ikke-ABA, idet disse to grupper, som det fremgar af tidligere afsnit, har
det samme udgangspunkt ifglge resultaterne fra de indledende test.

Fgr vi ser neermere pa, hvordan paedagoger og foreeldre har vurderet barnets udbytte af tilbuddet, ma
vi tage det forbehold, at begge grupper nok vil vaere tilbgjelige til at se det bedste i henholdsvis deres
egen indsats og i deres valg af tilbud.

| forbindelse med spgrgeskemaet til paeedagogerne har vi bedt dem vurdere barnets udvikling pa en
raekke selvhjeelpsfeerdigheder, der minder om det, VINELAND-spgrgeskemaet er udviklet til at male.

Tabel 11-4 viser resultatet af peedagogernes svar. Tabellen viser, at de fleste af bgrnene vurderedes at
mestre det at spise selv bedre end aret fgr, og at godt halvdelen af de gvrige har gjort store fremskridt.
Det er iseer pa dette omrade samt toiletbesgg, verbalt sprog og forstaelse af visuelle meddelelser, at
over halvdelen af bgrnene ggr store fremskridt. Mellem en tredjedel og halvdelen af bgrnene ggr store
fremskridt nar det drejer sig om at forsta mundtlige beskeder, tage tgj pa, overholde regler, sociale
feerdigheder, finmotoriske faerdigheder og grovmotoriske feerdigheder.
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Tabel 11-4: Paedagogernes vurdering af bgrnenes fremskridt

Barnet Store Sma Ingen Total
mesterede fremskridt fremskridt fremskridt
allerede med denne med denne
denne feerdighed feerdighed
feerdighed i perioden i perioden
d.1.9.2005
% % % % %
Hvordan vurderer du barnets fremskridt
i forhold til at ga pa toilettet selv? 38,0% 32,0% 16,0% 14,0% 100,0%
Hvordan vurderer du barnets fremskridt
i forhold til at spise selv? 70,0% 16,0% 10,0% 4,0% 100,0%
Hvordan vurderer du barnets fremskridt
i forhold til at anvende PECS? 24,2% 27,3% 15,2% 33,3% 100,0%
Hvordan vurderer du barnets fremskridt
i forhold til at bruge verbale ord og saetninger? 22,0% 42,0% 18,0% 18,0% 100,0%
Hvordan vurderer du barnets fremskridt
i forhold til at forsta mundtlige beskeder? 14,0% 42,0% 38,0% 6,0% 100,0%
Hvordan vurderer du barnets fremskridt
i forhold til at forsta visuelt stgttede beskeder? 25,6% 48,8% 18,6% 7,.0% 100,0%
Hvordan vurderer du barnets fremskridt
i forhold til at tage tgj, overtgj eller stgvler
pa selv? 32,0% 34,0% 32,0% 2,0% 100,0%
Hvordan vurderer du barnets fremskridt
i forhold til at overholde regler? 24,0% 34,0% 42,0% 0% 100,0%
Hvordan vurderer du barnets fremskridt
i forhold til barnets sociale feerdigheder
i forhold til de andre bgrn? 0% 48,0% 36,0% 16,0% 100,0%
Hvordan vurderer du barnets fremskridt
i forhold til barnets finmotoriske feerdigheder? 18,0% 34,0% 44,0% 4,0% 100,0%
Hvordan vurderer du barnets fremskridt
i forhold til barnets grovmotoriske
feerdigheder? 34,0% 32,0% 32,0% 2,0% 100,0%

Pa baggrund af paedagogernes besvarelser har vi udregnet et simpelt indeks for udviklingen i selv-
hjaelpsfeerdigheder, sddan som paedagoger har oplevet denne udvikling™. Med dette indeks har vi
kunnet sammenligne udviklingen hos bgrnene i ABA-tilbud med bdrnene i de gvrige tilbud (se figur
11-5). Sammenligningen viser, at paedagogerne inden for ABA-tilbuddet er dem, der oplever den stgr-
ste gennemsnitlige udvikling i selvhjeelpsfaerdigheder, nar man beder dem vurderer udviklingen inden
for ovennaevnte faerdigheder.

Boksen i diagrammet (mgrk tone) omfatter den midterste halvdel af besvarelserne, mens stregerne,
der ligger i forleengelse af disse bokse, angiver den gverste og nederste fierdedel af besvarelserne.
Stregen i midten angiver, at halvdelen af besvarelserne ligger over og halvdelen under denne streg.
Der er saledes en stor spredning i vurderingerne, navnlig for psedagoger i tilbudstype 1 og 3.

5 Vi har i den forbindelse udregnet et gennemsnit af indekset, séledes variablen, der forteeller at barnet allerede mestrede den
pageeldende faerdighed i 2005 ikke indgar i gennemsnittet



Figur 11-5: Peedagogernes vurdering af fremskridtet i bernenes faerdigheder inden for de enkelte
tilbudstyper
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Der er bemaerkelsesvaerdigt, at Vineland giver et resultat, der er sa forskelligt fra resultatet i spgrgeskema-
undersggelsen. Vineland bygger pa en lang reekke konkrete spgrgsmal til peedagogerne, og spgrgeskemaets
spgrgsmal er til dels inspireret af disse spgrgsmal. Forskellen mellem de to mader at undersgge udviklingen
i selvhjeelpsfeerdigheder er fglgende: Vineland indeholder langt flere emner og Vineland sammenligner ni-
veauet efteraret 2005 med efteraret 2006, hvor paedagogerne i spgrgeskemaet selv bedes vurdere, om der
har vaeret en positiv udvikling. Begrundelsen for forskellen i resultaterne kan saledes dels vaere, at vores
spgrgeskema ikke indfanger den samme bredde i selvhjaelpsniveauet som Vineland, og det kan veere, at
paedagogernes forskellige vurderinger pavirkes af forskellige forventninger til fremskridtet.

11.3 Effekten malt pa baggrund af foraeldrenes vurdering

| spgrgeskemaet til foreeldrene har vi tilsvarende bedt dem vurdere en raekke forskellige aspekter af
barnets trivsel, feerdigheder og forhold til andre mennesker.

Hvad angar forskellige udtryk for bgrnenes almindelige trivsel, angiver forzldrene bgrnenes frem-
skridt, som det fremgar af tabel 11-5. Det fremgar her, at omkring halvdelen af bgrnene vurderes som
havende en uaendret situation, og at der er flest bgrn, der opleves at have fremskridt, nar det geelder,
at de er mindre triste, bedre kan koncentrere sig og er mere keerlige.
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Tabel 11-5: Forzeldrenes oplevelse af barnets fremskridt (N=45)

| meget | lidt hgjere Situationen | mindre Total
hgjere grad end er uendret grad end
grad end sidste sidste
sidste efterar efterar efterar
% % % % %
Barnet virker utilfreds 6,8% 50,0% 43,2% 100,0%
Barnet virker glad 20,5% 31,8% 43,2% 4,5% 100,0%
Barnet har vredesudbrud 4,4% 17,8% 40,0% 37,8% 100,0%
Barnet virker trist og ked af det 8,9% 40,0% 51,1% 100,0%
Barnet kan koncentrere sig om
opgaver og ggremal 13,3% 51,1% 31,1% 4,4% 100,0%
Barnet er keerligt 26,7% 35,6% 37.8% 100,0%
Barnet sover godt om natten 11,1% 22,2% 57,8% 8,9% 100,0%
Barnet har stereotyp/selvstimulerende adfzerd 13,3% 60,0% 26,7% 100,0%
Barnet er angst eller utryg 9,1% 59,1% 31,8% 100,0%

Hvis vi laver et indeks for udviklingen i barnets trivsel pa baggrund af disse spgrgsmal, finder vi, at
foreeldrene til bgrn i ABA-tilbud generelt har en mere positiv oplevelse af udviklingen end foraeldrene
til bgrnene i de andre tilbud (fig. 11-6).

Figur 11-6: Indeks over foraeldrenes vurdering af fremskridt i barnets trivsel
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Hvad barnets feerdigheder angar, angiver foraeldrene udviklingen, sddan som det fremgar af tabel 11-
6. Det fremgar her, at omkring halvdelen af foraeldrene oplever en markant fremgang, nar det drejer
sig om det at kunne spise selv, at barnet kan forsta, hvad man skal, nar man géar ud af dgren, samt
generel forstaelse af det, man siger til barnet. Barnets evne til at finde rundt og orientere sig er i hgjere
grad uaendret.

Tabel 11-6: Foraeldrenes vurdering af udviklingen i barnets faerdigheder

| meget I lidt hgjere Situationen | mindre Total
hgjere grad end er ugendret grad end
grad end sidste sidste
sidste efterar efterar efterar
% % % % %
Barnet ved eller fornemmer,
hvornar vi skal spise 15,6% 31,1% 53,3% 0% 100,0%
Barnet forsvinder og farer vild,
hvis vi ikke holder gje meddet 2,3% 2,3% 61,4% 34,1% 100,0%
Barnet kan selv spise 24,4% 28,9% 46,7% ,0% 100,0%
Jeg kan fa barnet til at forsta, hvad vi skal,
nar vi skal ud af dgren 27,3% 38,6% 34,1% ,0% 100,0%
Barnet kan finde rundt i huset uden hjzelp 20,5% 9,1% 70,5% ,0% 100,0%
Barnet kan selv tage tgj pa 15,9% 47,7% 36,4% ,0% 100,0%
Barnet kan selv ga pa toilettet 27,3% 27,3% 45,5% ,0% 100,0%
Barnet bruger ord eller talesprog 31,8% 27,3% 36,4% 4,5% 100,0%
Barnet bruger PECS 13,5% 13,5% 62,2% 10,8% 100,0%
Barnet bruger andre ikke-verbale kommuni-
kationsmidler (billeder, objekter eller fagter) 7,5% 22,5% 60,0% 10,0% 100,0%
Barnet forstar mig, nar jeg taler til det 29,5% 50,0% 20,5% ,0% 100,0%
Barnet bruger legetdj korrekt 15,9% 43,2% 40,9% ,0% 100,0%

Danner vi atter engang et indeks for fremgangen i feerdighederne, kan vi konstatere, at forskellene her
er mindre tydelige, men at foraeldrene til bgrn i ABA-tilbud stadig har den mest positive vurdering,
samtidig med at der er stor spredning i deres vurdering.




Figur 11-7: Indeks over foraeldrenes vurdering af fremskridt i barnets faerdigheder
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Ser vi endelig pa foraeldrenes vurdering af barnets forhold til andre mennesker, viser tabel 11-7 forzel-
drenes angivelser af, hvordan bgrnenes forhold til andre mennesker har udviklet sig. Det er iszer, nar
det drejer sig om barnets initiativer over for moderen, det at kunne spille spil og ggre sig forstaelig
over for andre voksne, at foraeldrene har registreret en tydelig udvikling. Mest uaendret er situationen,
nar det drejer sig om det at have venner pa egen alder og andre bgrns forstaelse af barnet.
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Tabel 11-7: Foraeldrenes vurdering af udviklingen i barnets forhold til andre mennesker (N=45)

| meget I lidt hgjere Situationen | mindre Total
hgjere grad end er ugendret grad end
grad end sidste sidste
sidste efterar efterar efterar
% % % % %

Barnet tager selv initiativ til kontakt
med andre bgrn 15,9% 52,3% 31,8% ,0% 100,0%
Barnet kan spille spil sammen med andre bgrn 13,3% 42,2% 44,4% ,0% 100,0%
Barnet har venner pa sin egen alder 11,1% 13,3% 73,3% 2,2% 100,0%
Andre bgrn kan forsta barnet 6,8% 40,9% 52,3% ,0% 100,0%
Barnet kan spille spil sammen med voksne 20,0% 48,9% 28,9% 2,2% 100,0%
Andre voksne kan forsta barnet 20,0% 40,0% 40,0% ,0% 100,0%
Barnet kan lege med mig/os herhjemme 15,6% 37,8% 46,7% ,0% 100,0%
Jeg kan fa gjenkontakt med barnet 17,8% 37,8% 44,4% ,0% 100,0%
Barnet viser interesse for at deltage i
aktiviteter og oplevelser sammen med resten
af familien 17,8% 55,6% 24,4% 2,2% 100,0%
Barnet er naerveerende 15,6% 53,3% 28,9% 2,2% 100,0%
Barnet henvender sig til mig 40,0% 40,0% 20,0% ,0% 100,0%

| den efterfglgende grafiske fremstilling af et indeks for foreeldrenes vurdering af barnets sociale rela-
tioner til andre mennesker ser vi igen, at forzeldre til bgrn i ABA-tiloud har en mere positiv vurdering
af bgrnenes udvikling, men at der samtidig er en stor spredning i deres vurderinger (fig. 11-8).

Figur 11-8: Indeks over forzeldrenes vurdering af fremskridt i barnets sociale relationer
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11.4 Udviklingen i familielivet
Som vi var inde pa i indledningen, har det paedagogiske tilbud ikke alene den funktion at stgtte bgr-
nenes udvikling, men ogsa at aflaste foreeldrene pa en made, sa belastningen af dem formindskes, og
deres sociale relationer forbedres. Vi har derfor i spgrgeskemaet stillet foraeldrene en raekke spgrgs-
mal, som kan male forandringen i familiens situation.

Pa en reekke spgrgsmal vedrgrende forskellige former for belastning svarer forzeldrene, sddan som
det er angivet i tabel 11-8. Svarene viser, at belastningen for flertallets vedkommende er usendret pa
de forskellige omrader. Knap en tredjedel har oplevet, at de bedre kan slappe af sammen med barnet,
og knap en tredjedel er blevet mere bekymret for barnets fremtid. En tredjedel oplever ogsa, at de i
mindre grad er kede af det og vrede over barnets skaebne, end det var tilfaeldet aret fgr. Og en tredjedel

er mindre bekymret for barnet, nar det er i dagtilbuddet.

Tabel 11-8: Belastning af moderen (N=45)

I meget | lidt hgjere Situationen I mindre Total
hgjere grad end er uendret grad end
grad end sidste sidste
sidste efterar efterar efterdr
% % % % %

Jeg bliver treet, nar jeg er sammen med
barnet i leengere tid af gangen 6,7% 13.3% 48,9% 31,1% 100,0%
Bekymret over fremtiden for barnet 17,8% 11,1% 51,1% 20,0% 100,0%
Stadig vred over barnets skaebne 7.0% 4,7% 55,8% 32,6% 100,0%
Afslappet sammen med barnet 15,6% 15,6% 62,2% 6,7% 100,0%
Bekymret for barnet, nar det er i daginstitution ,0% 13,6% 56,8% 29,5% 100,0%
Mor ofte ked af det 4,4% 11,1% 53,3% 31,1% 100,0%

Hvis vi atter engang danner et indeks for disse variabler og sammenligner mgdrenes oplevelse inden
for de forskellige tilbud, ser vi atter, at mgdrene til bgrn i ABA-tilbud i hgjere grad oplever, at de er
blevet mindre fglelsesmaessigt belastet (fig. 11-9).
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Figur 11-9: Indeks for udviklingen i belastning af moderen
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Hvad angar moderens netveerk og muligheder, har mgdrene svaret pa en reekke spgrgsmal i spgr-
geskemaet, som skulle indkredse dette (se tabel 11-9). Svarene viser, at over halvdelen har oplevet,
at deres situation er uforandret, og at omkring en tredjedel har oplevet forbedringer (dog fortrinsvis
mindre forbedringer) pa de forskellige omrader.

Tabel 11-9: Moderens netvaerk (N=45)

| meget I lidt hgjere Situationen | mindre Total
hgjere grad end er uaendret grad end
grad end sidste sidste
sidste efterar efterar efterar
% % % % %

Tid til at dyrke fritidsaktiviteter uden barnet 8,9% 24,4% 57,8% 8,9% 100,0%
Ma blive hjemme pga. barnets handicap 4,4% 13,3% 53,3% 28,9% 100,0%
Genert over at vise sig offentligt med barnet
pga. barnets handicap 2,4% 7,1% 66,7% 23,8% 100,0%
Opmaerksomhed helt optaget af barnet,
nar barnet er med 4,5% 9,1% 50,0% 36,4% 100,0%
Problemer med at have barnet med pa besgg
hos venner 2,2% 13,3% 48,9% 35,6% 100,0%
Mulighed for at besgge venner alene 6,7% 22,2% 64,4% 6,7% 100,0%
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Hvis vi atter danner et indeks for sddanne forhold vedrgrende moderens sociale netvaerk, kan vi kon-
statere, at mgdrene til bgrn i ABA-tilbud har oplevet en stgrre forbedring i belastningen af deres so-
ciale relationer end mgdrene til bgrnene i de gvrige tilbud. Samtidig er forskellene inden for de enkelte
tilbud med undtagelse af tilbudstype 2 dog stor (fig. 11-10).

Figur 11-10: Indeks for udviklingen i moderens sociale netvaerk
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Endelig har vi stillet mgdrene en raekke spgrgsmal vedrgrende udviklingen i familiens samveer og mu-
ligheder for feelles aktiviteter. Svarene fremgar af den efterfglgende tabel. Der er for over halvdelen af
familierne sket en positiv udvikling, hvad angar oplevelsen af at kunne fungere som en helhed, men
ellers er situationen uzendret for de fleste. En del foreeldre er blevet mere enige, og omkring 40% har
oplevet en forbedring af forholdet til bedsteforzeldre og andre voksne familiemedlemmer, stgrre mu-
ligheder for at kunne tage pa ferie og andre udflugter samt stgrre muligheder for at have barnet med
til arrangementer med mange mennesker.
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Tabel 11-10: Familiens samvaer og muligheder (N=45)

| meget I lidt hgjere Situationen | mindre Total
hgjere grad end er uzendret grad end
grad end sidste sidste
sidste efterar efterér efterar
% % % % %
Familien kan fungere som en helhed 13.3% 42,2% 37.8% 6,7% 100,0%
Barnets sgsendes behov bliver tilsidesat
pga. barnets handicap ,0% 19,0% 47,6% 33,3% 100,0%
Partners behov bliver tilsidesat pa grund af
barnets handicap 4,8% 14,3% 66,7% 14,3% 100,0%
Far og mor enige om, hvad der er det bedste
at ggre 6,8% 18,2% 70,5% 4,5% 100,0%
Nar barnet er med pa besgg hos venner,
gdelaegger det forngjelsen for andre i familien 2,3% 4,5% 65,9% 27,3% 100,0%
Barnet har et godt forhold til bedsteforaeldre
eller andre voksne i familien 22,7% 18,2% 59,1% ,0% 100,0%
Bedsteforeeldre eller andre voksne i familien
tager sig jeevnligt af barnet 9,1% 13,6% 70,5% 6,8% 100,0%
Kan tage pa ferie eller udflugter som en familie 17,8% 24,4% 53,3% 4,4% 100,0%
Muligt at have barnet med til arrangementer
med mange mennesker 11.1% 26,7% 53,3% 8,9% 100,0%

Nar vi danner et indeks af disse besvarelser, ser vi igen, at mgdrene til bgrn i ABA-tilbud i hgjere grad vurde-
rer, at familiens muligheder er blevet stgrre. Men atter er der en stor spredning i besvarelserne (fig 11-11).

Figur 11-11: Indeks for udviklingen i familiens samvaer og muligheder
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EFFEKTERNE AF DE ANVENDTE TILBUD

Maling af tilbuddets effekt efter en raekke forskellige principper giver et tilsyneladende meget para-
doksalt resultat. Ifglge de psykologiske test har bgrnene i ABA-tilbud ikke haft den samme positive
udvikling, hvad angar IQ, sprogforstaelse og selvhjalpsfeerdigheder. Men samtidig har bade foraeldre
og paedagoger inden for ABA-tilbuddet en mere positiv vurdering af deres bgrns udvikling end pzeda-
goger og forzeldre i de gvrige tilbud.

Almindeligvis vil man som forsker sgge to alternative forklaringer pa et sadant paradoks: Enten maler
vi to forskellige ting, dvs. at foreeldre og paedagoger i virkeligheden udtaler sig om noget andet end
det, testene maler, eller ogsa er paradokset reelt nok, dvs. at folks oplevelser af virkeligheden i hgjere
grad er bestemt af deres forventninger til resultatet end resultatet selv.

For den fgrste hypotese taler det forhold, at psykologiske test foregar i en kunstig sammenheang og
forsgger at bygge pa forhold, der er sa objektive og faktuelle som muligt. Nar vi i spgrgeskemaet til
paedagoger og foraeldre har spurgt til oplevede forbedringer, sa fokuserer de psykologiske undersg-
gelser pa mange faktuelle forhold, hvor man tildeler point efter et ngje gennemprgvet system. Forael-
drenes og paedagogernes besvarelser refererer saledes i hgjere grad til nogle kvaliteter i samspillet
med barnet, som de psykologiske undersggelser ikke omfatter, fordi de er for subjektive og individu-
elle. Desuden fokuserer foreeldre og paedagoger sandsynligvis pa nogle bestemte evner, de har satset
pa at udvikle — evner, der muligvis er blevet forbedret, uden at det kan ses i den samlede psykologiske
undersggelse. Det kan muligvis ogsa have betydning for det samlede indtryk, at bgrnene i ABA-tilbud
er blevet mindre afvigende i deres sociale kontakt, hvilket resultaterne fra ADOS-testen kunne tyde

pa.

For den anden hypotese taler det forhold, at foraeldrene til bgrn i ABA-tilbud vitterlig i bade de kvali-
tative interview og i spgrgeskemabesvarelserne fremstar som meget engagerede og med meget hgje
forventninger til tilbuddet. Der har ifglge interviewene bredt sig en optimisme omkring den intensive
og malrettede indsats, som ogsa har pavirket foraeldre til bgrn i de gvrige tilbud. Efter at have talt med
de forskellige aktgrer inden for omradet og interviewet foreeldre og paedagoger i de forskellige tilbud,
har vi oplevet, at vi ogsd som forskere blevet pavirket af disse forventninger. Nar vi derefter beder
paedagoger og foreeldre om at vurdere resultatet, vil peedagoger og foreeldre inden for ABA-tilbuddet
vaere pavirket af deres overbevisning om, at tilbuddet er det bedste, mens de gvrige foraeldre og pae-
dagoger vil veere pavirket af deres tvivl.

Om det er det ene eller det andet, der er forklaringen, ma vi forelgbig overlade til en efterfglgende
undersggelse. P4 nuvaerende tidspunkt ma vi ngjes med fglgende konklusioner, som ikke udelukker
nogen af de foranstaende forklaringer:

1. ABA-tilbuddet giver i denne evaluering nar det males med anerkendte psykologiske undersggel-
sesmetoder, ringere resultater, nar det geelder bgrnenes udvikling i 1Q, sprogforstaelse og selv-
hjeelpsfeerdigheder end de almindelige tilbud i Danmark. Derimod giver det et bedre resultat nar det
geelder udviklingen i evne til social kontakt.

2. ABA-tilbuddet engagerer i denne evaluering foreeldrene pa en made, som skaber markant hgjere
forventninger, tryghed og tilfredshed end de gvrige tilbud.



12. |dentifikation af elementer i indsatsen,
som har sarlig betydning

Vi har allerede i afsnittet om de gkonomiske udgifter til de forskellige tilbud konstateret, at ABA-tilbuddet
koster kommunen 2-3 gange sa meget som de gvrige tilbud, der ligger i omradet af 330.617,- kr. pr. ar pr.
barn. Vi kan derfor konstatere, at den stgrre udgift, der er forbundet med ABA-tilbuddet, ikke umiddelbar
har medfgrt et gget udbytte hvad angar barnets 1Q, sprogforstaelse og selvhjeelpsfaerdigheder om end
en forbedret evne til social kontakt. ABA-tilbuddet har endvidere skabt stgrre tryghed og tilfredshed hos
foreeldrene end de gvrige tilbud. Denne stgrre tryghed og tilfredshed kunne taenkes at vaere pavirket
af de uimodsagte forventninger til ABA-tilbuddet og kan derfor blive pavirket negativt alene af denne
undersg@gelses resultater.

Men der er grund til at veere opmaerksom p4a, at trygheden og tilfredsheden hos foreeldrene ogsa
synes pavirket af den inddragelse, radgivning og kontakt, som karakteriserer ABA-tilbuddet frem for
de gvrige tilbud. Denne aktivitet medfgrer omkostninger, som indgar i udgifterne til ABA-tilbuddet.
Inden for ABA-tilbuddet er der de samme udgifter knyttet til alle b@rn, mens det inden for de @gvrige
tilbud synes at variere saledes, at de mest retarderede modtager det dyreste tiloud. Man kan derfor
ikke vurdere, om der i gvrigt er en sammenhang mellem udgifter og effekt, idet bgrnene ikke umid-
delbart kan sammenlignes.

Hvad angar sammenhangen mellem foreeldrebaggrund, forventninger og effekt, kan vi umiddelbart
konstatere for materialet som helhed, at denne sammenhang er negativ, hvad angar barnets ud-
bytte. ABA-tilbuddets stdrre grad af foreeldreforventninger og foraeldrenes hgjere uddannelsesniveau
og fastere tilknytning til arbejdsmarkedet har ikke resulteret i et stgrre udbytte af den paedagogiske
indsats. Om der er en positiv sammenhang inden for det enkelte tilbud, ligger uden for denne fgrste
undersggelses interesse, idet vi i fgrste omgang har koncentreret os om effekterne af de forskellige
paedagogiske tilbud.

Det samme geelder spgrgsmalet om foraeldreinddragelse. Da ABA-tilbuddet er det tilbud, der har en
markant hgjere inddragelse af foreeldrene kan undersggelsen som helhed ikke pavise en positiv effekt
af dette pa barnets udvikling. Om der er knyttet en positiv effekt af foreeldreinddragelse inden for den
enkelte tilbudstype, overlader vi til en senere analyse af materialet.

Tilbage star et bestemt forhold vedrgrende effekten af de paedagogiske tilbud, som kunne veere inte-
ressant at belyse naermere. Det drejer sig om betydningen af bgrnenes samveaer med andre bgrn, med
eller uden andre udviklingsforstyrrelser, idet dette forhold dels ikke er entydigt knyttet til en bestemt af
de overordnede 4 typer af tilbud, dels er blevet betragtet som noget, der kunne taenkes at have szerskilt
betydning for udviklingen i bgrnenes udbytte, hvad angar IQ, sprogforstaelse, selvhjeelpsfeerdigheder
og evne til social kontakt.

Hvis vi alene maler udbyttet som en sammenhang mellem udbytte og realiseret social kontakt, vil vi let
ende i en diskussion om, hvad der kommer fgrst: Hgnen eller zegget? Er 1Q, feerdigheder, sprogforstael-
se og evnen til social kontakt opstaet af samvazeret, eller er samveeret opstaet som effekt af en gget evne
pa disse omrader. Vi vil derfor ogsa se pa samvarsmuligheder og paedagogisk stgtte til dette samveer.
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| spgrgeskemaet til peedagogerne har vi spurgt dem, i hvor meget af tiden barnet har samveer med
andre bgrn, dvs. mulighed for at komme i kontakt med dem, fordi de befinder sig i samme lokale eller
situation, og i hvor hgj grad de vurderer, at der er tale om reel kontakt. Begge spgrgsmal er gradinddelt,
og begge spgrgsmal er opdelt pa kategorierne ‘'normale bgrn’, ‘bgrn med autisme’ og ‘bgrn med andre
udviklingsforstyrrelser.

Hvis vi derefter foretager en regressionsanalyse af sammenhangen mellem paedagogernes vurdering
og den opnaede a&ndring i IQ, REYNELL, VINELAND og ADOS, far vi et resultat, som atter engang er i
modstrid med udbredte forestillinger. Resultatet fremgar af efterfglgende tabel 12-1 og 12-2.

Den gverste er en regression af spgrgsmalet om graden af reel kontakt (ingen kontakt, gjeblikke med kontakt
osv.) med andre bgrn. De forklarende variabler er derefter delt op i, hvilken "type” bgrn der er kontakt med.

De tal, der er opgivet i gverste raekke, er regressionskoefficienterne og i anden raekke star signifikansen
for sammenhangen med den pageaeldende psykologiske undersggelse/test. Tallet angiver sandsyn-
ligheden for, at der ikke er en sammenhang i den positive eller negative retning, som resultaterne
ovenover angiver. To stjerner (**) angiver at der er signifikans pd mindre end 5% niveau. Dvs. at det er
usandsynligt at det ikke er en sammenhang.

Tabel 12-1: Regressioner af spgrgsmalet om sammenhaengen mellem testresultat og samvaer

Barnet er meget sammen med
Normale Autister Andre Udv. Fort.
dVINELAND -3,28 0,92 9,63**
0,2424 0,8157 0,0128
dla -1,5 -5,49 11,19%*
0,5446 0,1359 0,0021
dADOS -0,02 0,18 -0,06
0,9708 0,8465 0,9431
dREYNELL -6,64** 2,85 2,99
0,0192 0,4426 0,3584

Tabel 12-2: Regressioner af spgrgsmalet om sammenhang mellem testresultater og reel kontakt

Barnet har reel kontakt med
Normale Autister Andre Udv. Fort.
dVINELAND -2,15 -1,96 2,94%*
0,1779 0,2533 0,0162
dlQ -2,23 -2,39 2,66%*
0,0519 0,0541 0,0027
dADOS -0,52 0,26 -0,51
0,2449 0,5842 0,1331
dREYNELL -1,72 -1,05 2,13*%*
0,187 0,4499 0,0315

Tabellerne viser saledes, at bade graden af reel kontakt og tiden barnet er sammen med almindelige
bgrn og med bgrn med autisme stort set har negativ indflydelse pa deres udvikling. Denne sam-
menhaeng er dog kun signifikant, hvad angar samveaeret med normale bgrn og udviklingen i deres
sprogforstaelse. Derimod har samvaeret og kontakten med bgrn med andre udviklingsforstyrrelser en
signifikant positiv indflydelsen pa bgrnenes selvhjeelpsfeerdigheder, 1Q og sprogforstaelse.
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Nar resultatet er paradoksalt, skyldes det en almindeligt udbredt forestilling blandt foreeldre og inden
for ABA-konceptet om, at samvaeret med normale bgrn giver barnet stgrre udfordringer, som derefter
resulterer i en hurtigere udvikling af deres evner. Der er dog foreeldre, der, som det fremgar af intervie-
wene, foretraekker placeringer i institutioner, hvor der er andre bgrn og forzeldre, som har de samme
problemer. Flere foraeldre er ogsa opmarksomme pa den udstgdning fra legesammenhange, som
deres bgrn bliver udsat for, ndr de kommer op i firearsalderen, og de frygter, at en sadan udstgdning
medfgrer isolation og svigtende selvtillid.

En mulig forklaring pa paradokset kunne veere, at bgrn med andre udviklingsforstyrrelser dels ikke
har de samme kontaktproblemer som bgrn med autisme dels er mere fordomsfrie end de almindelige
bgrn, som efter firearsalderen i stigende omfang bliver sig bevidst, hvad det vil sige at vaere 'normal’
og i stigende omfang er optaget af rollelege, som stiller krav til kompetencer, bgrn med ASF ikke har.

Nu kunne forklaringen dog ogsa veere, at disse bgrn netop findes inden for tilbud, der pa anden made
har en gunstig indflydelse pa bgrnenes udvikling og for at tage hgjde for denne indvending, har vi
gennemfg@rt en undersggelse, hvor vi forsgger at neutralisere det specifikke tilbuds betydning for re-
sultatet. Resultatet i tabel 12-3 og 12-4 viser, at samveaeret med bgrn med andre udviklingsforstyrrelser
har en signifikant positiv betydning, uanset hvilket tilbud bgrnene er placeret i.

Tabel 12-3: Betydningen af barnets reelle kontakt med andre bgrn

Model 1, M1 N=20 spm 3
Barnet har reel kontakt med F-test R-square
ABA Normale Autister Andre Udv.
Fort.
dVINELAND 9,99 -4,1 0,59 10,97 4,18 (0,0180) 0,5271
0,4247 0,1791 0,8835 0,0123
dlQ 10,12 -2,33 -5,82 12,65 3,89 (0,0231) 0,5094
0,3657 0,3834 0,1194 0,0022
dADOS -0,08 -0,02 0,19 -0,07 0,01 (0,9995) 0,0038
0,9794 0,9805 0,8501 0,9416
dREYNELL -1,81 -6,39 2,91 2,73 1,71 (0,2004) 0,313
0,8773 0,035 0,4503 0,4672
Tabel 12-4: Betydningen af barnets samvaer med andre bgrn
Model 2, M2 N=48 spm 2
Barnet er meget sammen med F-test R-square
ABA Normale Autister Andre Udv.
Fort.
dVINELAND -8,93 -1,86 -2,71 2,29 2,87 (0,0341) 0,2107
0,16 0,2413 0,1301 0,0729
dia -3,78 -2,11 -2,7 2,39 3,81 (0,0097) 0,2617
0,4078 0,0689 0,0388 0,0112
dADOS -2,98 -0,43 0,02 -0,72 2,11 (0,095) 0,1643
0,965 0,3359 0,974 0,0443
dREYNELL -1,02 -1,68 -1,14 2,05 2,21 (0,0843) 0,1702
0,845 0,2043 0,4406 0,0546

Da ABA-tilbuddet har en markant stgrre grad af stgtte til foreeldrene, foreeldrekontakt og stgtte til
samveaer med andre bgrn, har vi for at male betydningen af dette element i indsatsen gennemfgrt
en analyse, hvor vi har neutraliseret ABA-tilbuddets specielle betydning pa dette omrade. Den efter-
fglgende tabel viser resultatet af denne analyse.
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Tabel 12-5: Betydningen af foraeldrekontakt og stette til samvaer

Model 3, M3 N=36 spm 22 spm8+9 spm 17

ABA Stgtte til Stgtte til Forzeldre F-test R-square
foraeldrene | samvaer med kontakt
andre bgrn

dVINELAND -10,77 0,14 -1,43 0,21 1,79 (0,1560) 0,1876
0,0849 0,9073 0,1925 0,7589

fe][0] -6,58 -1,11 -0,2 -0,07 1,91 (0,1338) 0,1977
0,1287 0,1872 0,7854 0,8857

dADOS -2,38 0,39 0,21 0,08 1,14 (03556) 0,1283
0,1195 0,1869 0,4203 0,6362

dREYNELL -8,65 1,44 0,24 0,35 1,27 (0,3022) 0,141
0,0764 0,1304 0,7719 0,5253

Tabellen viser, at det ikke har vaeret muligt at identificere nogen signifikant betydning af stgtten til for-
eldrene, stgtten til samveeret med andre bgrn og peedagogernes kontakt til foreeldrene for bgrnenes
udvikling, hvad angar |Q-preestationer, selvhjeelpsfeerdigheder, sprogforstaelse og autismespecifikke
traek. Det vil for sa vidt heller ikke vaere overraskende, hvis disse elementer i paedagogikken snarere
havde en betydning for familiens situation som helhed og derfor skulle forstds som en aflastning af
foreeldre og familieliv snarere end direkte stgtte til barnets udvikling.

Man skal dog veere varsom med at anvende alt for avancerede matematiske test pa indeks, som er
temmelig enkelt konstruerede og derfor kan vaere nok sa grove maleredskaber. Det giver let en falsk
fornemmelse for praecision. Det skal ogsa bemaerkes, at der foregar et vist bortfald af besvarelser
(N=36) i indekseringen, idet cases, der mangler besvarelser af et eller flere spgrgsmal i indekset, udgar
af malingen.
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13. Diskussion og konklusioner

| indledningen opstillede vi syv overordnede spgrgsmal, som evalueringen skulle forholde sig til. | det
fglgende vil vi vende tilbage til disse spgrgsmal og diskutere, i hvilken udstreekning de kan siges at
veere besvaret af evalueringens datamateriale og de analyser af materialet, vi hidtil har kunnet gen-
nemfgre.

Spgrgsmal 1: Er der i praksis vaesentlige forskelle mellem de forskellige modeller for indsatsen, eller
er udvekslingen af delelementer i indsatsen sa udbredt, at forskellene udviskes? Kan ABA-modellen
fastholde en egen identitet i en sammenhaeng, der pavirkes af professionelle med anden baggrund, og
i hvor hgj grad er TEACCH-modellen fastholdt som entydig paedagogisk koncept?

Vores datamateriale peger pa, at der er vaesentlige forskelle i de to tilgange. TEACCH-tilgangen er vee-
sentligt mere tilbgjelig til at acceptere bgrnene, som de er, og ABA-tilgangen vaesentlig mere tilbgjelig
til at stille krav, ogsa nar det medfgrer modstand fra barnets side. Der er dog forskelle i den made, den
individuelle psedagog forholder sig til disse overordnede retningslinjer pa. Nogle ABA-paedagoger er
tilbgjelige til at sleekke pa konsekvensen, nar det mgder modstand hos barnet, og nogle af de gvrige
TEACCH-inspirerede paedagoger er tilbgjelige til at mene, at der burde stilles stgrre krav til bgrnene.
ABA-tilgangens paedagoger er i langt hgjere grad modeltrofaste, og denne modeltrofasthed fasthol-
des dels af en feelles overbevisning om, at den er ngdvendig, dels en overbevisning om, at tilgangen
er bedre og dels en intensiv relation til supervisor.

De gvrige TEACCH-inspirerede psedagoger forholder sig mere frit til det, de opfatter som TEACCH-til-
gangen, og den ma betragtes som vaerende underordnet deres almen-paedagogiske grunduddannelse,
deres senere kollegiale inspiration og erfaringer samt kurser og efteruddannelse. De er sig dog som
helhed bevidst, at de fglger nogle grundprincipper inden for en bred forstaelse af TEACCH-tilgangen.
Hvor paedagogerne inden for ABA-tilgangen sgger at fastholde denne tilgangs principper i ren form,
synes paedagogerne inden for TEACCH-tilgangen at vaere abne over for at optage elementer fra ABA-
metoden. Disse elementer er navnlig en stgrre tilbgjelighed til at stille krav til barnet, saette greenser
for dets adfeerd, nar det er til gene for andre, og ga ind i en mere systematisk plan for opnaelse af be-
stemte mal. Derimod synes de ikke at acceptere ABA-tilgangens afvisning af visuelle hjalpemidler og
dens ambition om, at barnet skal kunne klare normale situationer. Her fastholder de princippet om at
stgtte barnet med den form for kommunikation, det bedst kan klare, og skeerme barnet for situationer,
indtryk og sociale krav, som forstyrrer det eller bringer det i affekt.

Sporgsmal 2. Hvilke forskelle er der i effekten af de forskellige former for indsats? Pavirkes bgrnene,
hvad angar 1Q-praestation og autismespecifikke funktionsevnenedsaettelser? Hvilke forskelle ses i for-
eldrenes tilfredshed og belastning?

Evalueringen ma her konkludere, at bgrnene i ABA-tilbud udvikler sig signifikant ringere, hvad angar
IQ-praestation, selvhjeelpsevne og sprogforstaelse, men bedre, hvad angar autismespecifikke funkti-
onsevnetab, end bgrnene i de gvrige tilbud.

Der eksisterer hypotetisk den mulighed, at den malspecifikke treening af bestemte feerdigheder, som
gives hgj prioritet, sker pa bekostning af de bredt definerede selvhjalpsfaerdigheder, som VINELAND-
spgrgeskemaet maler. Men inddrager vi ogsa resultatet af de gvrige test, synes konklusionen at matte
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veere, at bgrnene enten paradoksalt nok er blevet ‘'understimuleret’ i forhold til de gvrige bgrn i under-
s@gelsen, eller at de er 'stressede’.

Hvad den fgrste ‘'understimuleringshypotese’ angar, kunne det skyldes, at de darligere fungerende
bgrn i ABA-forsgget i realiteten bliver isoleret i det enkeltintegrerede tilbud, mens de bgrn, de kan
sammenlignes med i de gvrige tilbud, visiteres til specialinstitutioner, hvor de mgder bgrn pa samme
niveau, som i hgjere grad accepterer dem. At bgrnenes laering og udvikling i hgj grad skabes i sam-
vaeret med andre bgrn, er i dag alment accepteret. At bgrn med udviklingsforstyrrelser ikke kan lzere
og udvikle sig i samvaret med andre bgrn med udviklingsforstyrrelser, er ifglge denne undersggelses
resultater en misforstaelse.

Hvad den anden 'stresshypotese’ angar, kunne den dels skyldes, at en kravstillende paedagogik mu-
ligvis ikke er velegnet for alle bgrn i denne gruppe, og at nogen traekker sig tilbage og dermed bliver
mere indadvendte af den store opmaerksomhed og de krav, de udsaettes for. Derudover skal man hu-
ske, at selve forsggets organisering har medfgrt store psykiske arbejdsbelastninger af peedagogerne
og hyppige udskiftninger af den primaere paedagog. Det er velkendt og alment accepteret, at sddanne
udskiftninger kan pavirke barnet negativt.

Det er ikke muligt i denne undersg@gelse at skelne mellem effekten af de psedagogiske principper og
den made, tilbuddet er organiseret pa. De to ting udggr en helhed i det kgbenhavnske ABA-tilbud. Dets
organisatoriske problemer med hensyn til den psykiske belastning af peedagogerne og udskiftninger
af den ansvarlige paedagog er dog uadskilleligt knyttet til ambitionen om et enkeltintegreret tilbud.
Samtidig kan man konkludere, at hvis den paedagogiske tilgang reelt er bedre end TEACCH-tilgangen,
sa betyder dette samtidig, at den made, tilbuddet er organiseret pa, har langt stgrre betydning end de
paedagogiske principper.

Undersggelsens resultater stgtter dermed en hypotese om, at en paedagogisk tilgang, der hviler pa
en alment kvalificeret paedagogisk tilgang, som inkluderer forskellige elementer i tilbuddet med prag-
matisk hensyntagen til det enkelte konkrete barns situation, er bedre end det koncepttro ABA-tilbud.
Vel at maerke nar det geelder den brede gruppe af bgrn, som tilbuddet i al almindelighed henvender
sig til.

Foraldrenes stgrre tilfredshed med ABA-tilbuddet ma forstds som en tilfredshed med, at de her har en
langt teettere dialog med paedagogerne, at de har professionelle, der forholder sig aktivt til familiens
problemer og handler malrettet i forhold til dem, og at der foreligger en plan, som giver dem tillid til,
at der bliver gjort noget, og at der er en hensigt med det, der ggres. Det er sandsynligt, at der er en be-
tydelig gruppe forzeldre, som er frustreret over ikke at have en lignende stgtte andre steder, men det er
ogsa sandsynligt, at en tilsvarende gruppe forzeldre foretraekker, at de ikke bliver inddraget mere, fordi
de muligvis ikke oplever, at de vil kunne magte det. | forbindelse med visitationen til ABA-tilbuddet har
foraeldrene vidst, at de skulle indga aktivt i treeningen, hvilket givetvis har betydet, at det specielt er
foraeldrene med dette gnske, som er repraesenteret her.

Der er dog et generelt gnske blandt samtlige foraeldrene om at fa rad og redskaber til at lette den hjem-
lige situation, og pa dette omrade synes ABA-tilbuddet at vaere bedre.

Spgrgsmal 3. Er der seerlige elementer i indsatsen, som kan tilleegges saerskilt stor betydning? Fx saer-
skilt foreeldrevejledning, seerlige former for foraeldresamarbejde, traening i eget hjem, intensiteten af
treening, antallet af primaere stgttepersoner, aflastning af foraeldrene, paedagogiske metoder, kontakt
med andre bgrn med og uden autismespektrumforstyrrelser.

Man kunne givetvis besvare nogle af disse spgrgsmal i en analyse, hvor man alene beskaeftigede sig
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med bgrnene i de gvrige tilbud, idet bgrnene i ABA-tilbuddet repraesenterer en speciel peedagogik
organiseret pa en speciel made og med en speciel foreeldregruppe.

| neervaerende afrapportering af materialet har vi fokuseret pa overordnede princippers betydning og
kun overfladisk bergrt betydningen af foreeldrekontakt og kontakt til andre bgrn.

Vi har forelgbigt konkluderet, at kontakt til andre bgrn pa samme niveau, hvad angar 1Q, men uden
samme autismespecifikke traek, tilsyneladende har en positiv betydning, uanset om der er tale om
bgrn, der er lige sa retarderede.

Stgtten til forseldrene ma sandsynligvis vurderes som det, den er: En aflastning af forseldrene som ikke
ngdvendigvis resulterer i en bedre udvikling hos bgrnene.

Spdgrgsmal 4. Er der forskelle i malgruppen for de forskellige modeller, sadan at modellerne henvender
sig til forskellige bgrn?

Det, at ABA-tilbuddet kun er repreesenteret med 15 bgrn i undersggelsen, ggr det problematisk at
opdele gruppen og fx undersgge, hvordan tilbuddet er for de bgrn med den laveste IQ. Alle sadanne
opdelinger vil give ikke-signifikante resultater.

De TEACCH-inspirerede tilbud i undersggelsen ma ligesom ABA-tilbuddet betragtes som en helhed af
en paedagogisk tilgang og en seerlig organisation. Datamaterialet tyder pa, at en fordeling af bgrnene pa
integrerede tilbud og specialtilbud, sadan som den foregar i de eksisterende tilbud, er hensigtsmaessig.
Men det er sveert at udtale sig om, hvorvidt effekten skyldes denne opdeling eller paedagogikken: Dvs. at
bgrn med lavere IQ fx generelt har stgrre udbytte af at blive visiteret til amtsligt specialtilbud, og at bgrn
med lettere funktionsevnenedsaettelse i hgjere grad kan have udbytte af det enkeltintegrerede tilbud.
Det ma henlaegges til en senere analyse af datamaterialet at finde ud af, hvad der matte veere de mest
hensigtsmaessige visitationskriterier i fordelingen af bgrnene pa forskellige TEACCH-inspirerede til-
bud, og hvilket elementer i denne tilgang som kan tilskrives saerlige effekter.

Spdgrgsmal 5. Er der forskelle i den regionale kontekst, som matte influere pa valget mellem forskellige
modeller? Er valget afhaengigt af eksempelvis teetheden i befolkningen og dermed afstand til tilbud
eller eksempelvist peedagogiske forudsaetninger hos personalet og potentielle medarbejdere?

Dette spgrgsmal er forelgbigt blevet prioriteret lavere i analysen end de spgrgsmal, der har med det
paedagogiske tilbud at ggre. | de kvalitative undersggelser dvs. bade visitationsdelen og foraeldreinter-
viewene fremstar afstanden til tilbuddet som en faktor, der har betydning for valg af tilbud. Neerheden
betyder dels besparelser i transporttid og giver samtidig stgrre muligheder for kontakt mellem for-
aldre og peedagoger. Samtidig afvejes dette dog med hensynet til barnets behov for et specialiseret
tilbud, der tager hensyn til barnets specifikke funktionsevnenedsaettelse.

Spgrgsmal 6. Er indsatsens effekt knyttet til foraeldrenes forventninger til de enkelte modeller, maden
modellen forklares pa samt den lgbende kontakt, dialog og samarbejdet mellem professionelle, for-
&ldre, andre bgrn, andet personale og pargrende?

Datamaterialet tyder pa, at man ma skelne mellem en effekt over for barnets udvikling og en effekt
over for aflastning af foraeldrenes og familiens situation som veerende to adskilte forhold.

Bgrnenes udbytte er primeert knyttet til muligheden for at fa et paedagogisk specialtilbud og en kontakt
til andre bgrn, der tager hensyn til dets specielle forudsaetninger og evner.

Forzeldrenes og familiens situation er derimod positivt pavirket af en stgrre grad af kontakt, rad og
vejledning samt oplevelsen af, at barnet far et tilbud, der udspringer af en plan, en indsigt og et
engagement.
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Betydningen af at involvere forzeldrene i den paedagogiske treening afhaenger sandsynligvis af deres
gnsker om en sadan involvering. Nogle foraeldre vil have et behov for oplevelsen af, at de kan gdre
noget aktivt, mens andre foreeldre vil have behov for at blive lettet i dette ansvar og fgle, at paedago-
gerne ggr, hvad der er ngdvendigt og muligt at ggre.

Spgrgsmal 7. Hvilke samfundsgkonomiske ressourcer laegger de enkelte modeller beslag pa, og hvilke
ressourcer friggres som en effekt af den enkelte model? Friggres der ressourcer hos foreeldrene, eller
aflastes andre dele af de sociale, sundhedsmeaessige og paedagogiske tilbud?

ABA-tilbuddet i denne evaluering belaster den offentlige gkonomi to til tre gange sa meget som de
gvrige tilbud og leegger beslag pa mere skjulte ressourcer i form af belastninger af de enkelte insti-
tutioner og det enkelte foreeldrepar i form af den tid, de skal bruge pa traening. Hvor meget tilbuddet
egentlig belaster foraeldrene er svaert at sige, fordi nogle foraeldre under alle omsteendigheder ma kon-
centrere sig helt om barnet, nar de er sammen, og fordi ABA-tilbuddet her kun er med til at definere
indholdet af denne tid.

Umiddelbart vil det ikke veere til at se, at ABA-tilbuddet skulle friggre ressourcer andre steder i syste-
met, hverken pa kort eller leengere sigt. Dele af ABA-tilbuddet vil dog kunne betragtes som en ekstra
vejledning, radgivning og stgtte til familien, som de gvrige tilbud ikke indeholder. P4 baggrund af ABA-
forsggets budget kan denne funktion anslas til en udgift pad omkring 90.000,- kr. om aret, bestadende af
belgbet til deekning af foreeldrenes tabte arbejdsfortjeneste og halvdelen af supervisionsudgifterne.

Evalueringen ma pa det foreliggende grundlag konkludere, at det enkeltintegrerede ABA-tilbud, som
det blandt andet er tilrettelagt i Kgbenhavns K ommunes forsggsprojekt, ikke har understgttet bgrne-
nes udvikling i samme grad, som det almindelige tilbud i Danmark. Samtidig har det dog realiseret en
stgtte til familierne og en inddragelse af foraeldrene, som foraeldrene mangler i det almindelige tilbud.

Pa denne baggrund rejser evalueringen en lang raekke spgrgsmal vedrgrende styrken i de eklektiske
tilbud og funktionen af foreeldreinddragelsen, som peger pa yderligere undersggelser af datamateria-
let og pa nye teoretiske overvejelser savel som udviklingsarbejder inden for tilbuddene til fgrskole-
bdrn med autismespektrumforstyrrelser i Danmark.
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