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Sammanfattning

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

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

Kunskapsunderlaget for effekten av dessa mangsidiga program véxer och slutsatserna har
starkts sedan den ursprungliga litteraturgenomgangen 2004 .

Kunskapsunderlaget bestar av 17 6versikter av olika metodologisk kvalitet med 15 vélgjorda,
kontrollerade primarstudier varav ett fatal randomiserade kontrollerade forsék (RCT).

Alla dversikter analyserar i stort sett samma primarartiklar. De slutsatser som dras i
oversikterna ar 6verensstammande saval vad galler studiernas evidensvarde som resultatet av
interventionerna:

e De valkontrollerade priméarstudierna ar 15 varav 2 med randomiserade grupper och dvriga
med kvasiexperimentell design. Lovaas studie (Lovaas, 1987; McEachin et al., 1993) har
lange betraktats som den metodologiskt starkaste studien men anses anda ha brister, bland
annat vad galler urval. De tvd RCT-studierna ar replikationer pa Lovaas studie (Smith et
al, 2000; Sallow & Graupner, 2005) och Lovaas resultat styrks av dessa studier. De
granskade studierna jamfor inte olika typer av program utan oftast gors jamforelser mellan
interventioner baserade pa tillampad beteendeanalys och en traditionell eller eklektisk
behandling. Samstdammigheten har ¢ver tid 6kat i beskrivning av deltagarna liksom
bedémningsprocedurerna. Utfallsmatt som 1Q, sprak och adaptiva formagor ingar oftast.
Programmen har ett brett innehall men effekten av olika delar ar forfarande otillrackligt
studerade.

Vad som predicerar gott utfall & &nnu osakert: det galler hur faktorer som intensitet,
programlangd, olika barnkaraktaristika (som alder, initialt 1Q och sprakférmaga) eller
familjefaktorer forhaller sig till resultat matt som 1Q, adaptiv formaga och skolplacering.
Kunskapen om i vilken utstrackning uppmatta resultat vidmakthalls ar fortfarande begréansad.

o Oversikter visar att det finns stod for att traning enligt de undersokta programmen hjalper
barn med autism att utveckla viktiga férmagor. Samtliga valkontrollerade studier visar pa
gruppniva positiva effekter pa allman funktionsniva vad galler barn i forskolealder. Det
finns dock en relativt stor variation i utfall mellan olika barn i samma studie. Det géller
samtliga studier.

e Det anses allméant finnas béattre kunskapsunderlag for att fokuserade interventioner (som
ofta kortsiktigt riktar in sig pa ett mer begréansat fardighetsomrade) som bygger pa
Tillampad beteendeanalys-principer (TBA, pa engelska Applied Behavior Analysis, ABA)
ar effektiva och att strukturerade upplagg fungerar béattre &n ostrukturerade. Forenklat kan
det sdgas att de mangsidiga programmen ofta &r uppbyggda av ett flertal sadana
fokuserade och empiriskt sett battre underbyggda strategier.

e Vad galler savél program som fokuserade insatser, vilka inte bygger pa TBA-principer,
finns det fa publicerade och bland dem inga valkontrollerade studier som visar effekt. De
studier som finns fyller endast kraven for Iag evidensniva och dessa interventioner kan
inte anses som “valetablerad” eller ”sannolikt effektiv” behandling.
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Inledning

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

Anda sedan Kanners artikel har det funnits manga olika idéer om vad autism ar och beror pa
och hur man skulle kunna paverka prognosen i positiv riktning (Schopler, 2001). Det finns
manga anekdotiska rapporter som berattar om individer som pa olika sétt blivit "botade™ fran
autism eller uppnatt normal funktion (Bettelheim, 1967; Stehli, 1996; Tustin, 1990).

Lovaas publicerade 1987 en studie som rapporterade att nastan halften av en grupp pa 19 barn
med autism efter flera ars mycket intensiv beteendetraning blivit “omajliga att skilja” fran
normalt utvecklade jamnariga. Studien vackte hopp om att det skulle finnas realistiska
mojligheter att forandra prognosen for atminstone vissa barn med autism. | denna studies spar
har det runt om i vérlden alltmer kommit att talas om vikten av tidiga insatser for barn med
autism, hur sadana insatser bor se ut och vad man skulle kunna forvantas uppna med sadana.
Foraldrar har ocksa i allt hogre utstrackning borjat efterfraga tidiga insatser for sina barn.
Utifran bland annat Lovaas arbete, men dven fran andra inriktningar som TEACCH-
programmet (Marcus et al., 2000), Denvermodellen (Rogers et al., 2000) och andra modeller
(Greenspan & Wieder, 1997; Koegel et al., 2001; McGee et al., 2000) har det utvecklats ett
antal program for tidiga, mangsidiga intensiva insatser for barn med autism som syftar till att
paverka barnets utveckling (Handleman & Harris, 2000; National Research Council, 2001).

Det har funnits och finns en debatt om olika program, hur och pa vilket sétt de &r effektiva,
hur intensiva och langa perioder av insatser som behovs, vilka program som é&r bra for vilka
barn och annat. Dessa fragor ar alltjamt obesvarade men nya studier tar in dessa fragor.

Syftet med den redovisade litteraturgenomgangen ar att bedéma kunskaps- eller evidenslaget
vad galler tidiga, mangsidiga och intensiva program for barn med autism.

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

En bred sdkning i de vanligaste databaserna har genomforts.

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

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

Se bilaga 1 for mer detaljer om sokstrategier och databaser.
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Oversikt 6ver kunskapsunderlaget

Kunskapsunderlaget utgérs av 17 dversikter publicerade fran och med 1997 till och med 2009
samt ett antal riktlinjer (guidelines) med olika slags underbyggnad. Sedan publiceringen av
denna rapport 2004 har under 2008 och 2009 fem oGversikter tillkommit (Howlin et al, 2009;
Reichow & Wolery, 2009; Eldevik et al, 2009; Eikeseth, 2009; Rogers & Vismara, 2008). |
dessa dversikter granskas sammanlagt sju artiklar som beskriver studier med brett upplagd
intensivtraning vilka inte finns med i tidigare Oversikter. Dessa ar Remington et al, 2007;
Magiati et al, 2007; Eikeseth et al., 2007; Eldevik et al., 2006, Cohen et al., 2006; Howard et
al., 2005; Sallows & Graupner, 2005. De tillkomna studierna har 6kat kunskapsunderlaget
kring mangsidiga programs effektivitet.

Oversikterna ar gjorda pa olika satt. Nagra uppfyller kraven for systematiska dversikter
(Eldevik et al, 2009; Reichow & Wolery, 2009; Diggle et al., 2004; Bassett et al., 2000). En
av dessa dr publicerad i Cochrane-biblioteket (Diggle et al., 2004). Det finns ocksa ett
strukturerat sammandrag (structured abstract) (Ludwig & Harstall, 2004) publicerat i
Cochrane-biblioteket. Ovriga ar kritiskt analyserande Gversikter (Howlin et al, 2009; Eikeseth,
2009; Rogers & Vismara, 2008; Kasari, 2002; National Research Council, 2001; Probst,
2001; ECRI, 2000; New York State Department of Health, 1999; Smith, 1999; Rogers, 1998;
Jordan et al., 1998; Dawson & Osterling, 1997). Varje 6versikt presenteras i Tabell 1. Det
foreligger ocksa ett antal riktlinjer som bygger pa varierande kunskapsunderlag. Aven dessa
presenteras i Tabell 1.

Den Cochranepublicerade éversikten av Diggle och medarbetare (2004), ar designad och
genomford enligt ett strikt evidensbaserat synsétt (Nordenstrom, 2004) och inkluderar enbart
RCT-studier. Detta géller &ven Reichow &Wolery (2009) och Eldevik et al (2009) som gjort
meta-analyser av studier med kontroll och jamférelsegrupper.

Oversikterna inkluderar fran tva primarstudier (Diggle et al., 2004) till 25 studier (Eikeseth,
2009). De program som studerats i primarstudierna ar TBA-inriktade program som Lovaas
(Lovaas et al., 1981), andra TBA-program (t ex Princeton, May, Rutgers, Pivotal response
training), TEACCH-programmet och sa kallade utvecklingsbaserade och/eller eklektiska
program (t ex LEAP och Denvermodellen, som ocksa kallas Colorado eller Health sciences).
For en narmare beskrivning av dessa program, se Handleman & Harris (2000).

| denna revidering av litteraturéversikten 2010 ingar 17 6versikter och ett antal
rekommendationer av skiftande karaktar och kvalitet (se Tabell 1). Samtliga kommer till
liknande slutsatser. | stort sett samma relativt metodologiskt valgjorda primarstudier granskas
i samtliga dversikter.

Oversikterna utgor ”det bésta vetenskapliga underlaget” och ligger till grund for slutsatserna
om tidiga intensiva insatser for barn med autism.

Bedomning av det vetenskapliga underlaget utifran de olika
Oversikterna

Alla dversikter analyserar i stort sett samma primarartiklar. De slutsatser som dras i
oversikterna ar 6verensstammande saval vad galler studiernas evidensvarde och resultatet av
interventionerna.

De valkontrollerade primarstudier som ingar ar totalt 15. Dessa beskrivs i Tabell 3. Nagra har
randomiserade grupper och évriga har en kvasiexperimentell design. Lovaas studie (Lovaas,
1987; McEachin et al., 1993) har lange betraktats som den metodologiskt starkaste studien
men anses anda ha brister bland annat vad galler urval.
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Tva RCT-studier som gjorts ar replikationer pa Lovaas studie (Smith et al, 2000; Sallow &
Graupner, 2005). Interventionen i dessa studier baseras pa Lovaas modellprogram och
resultaten ar jamforbara med dem Lovaas fick. | Sallow och Graupner studie jamfors tva
grupper som bade far intensiv traning enligt Lovaas modell: den ena gruppen med féraldrar
som behandlare av sina barn och den andra med professionella tranare (Sallow & Graupner,
2005). Bada grupperna nar jamforbara resultat efter tva ars traning.

Sallow & Gaupner (2005) liksom de studier som kortfattat beskrivs nedan har tillkommit i de
nya Oversikterna. Cohen och medarbetare (2006) jamfor intensivtraning enligt Lovaas modell
med vanlig specialpedagogik i en kvasiexperimentell studie, foraldrarna far valja grupp.
Gruppen som fick intensivtraning nadde vid uppféljning efter 3 ar signifikant battre resultat
vad galler 1Q och adaptiv formaga. Den studie som gjorts av Eikeseth och medarbetare
(2007) jamfor barn som fatt TBA-behandling med eklektisk behandling. Tillgang pa
behandlare styrde urvalet till respektive grupp. Vid uppféljning efter ca 3 ar hade de barn som
fatt intensivtraning okat sin 1Q och adaptiva formaga signifikant i flertalet avseenden mer an
de som fatt specialpedagogik respektive “eklektisk”” behandling.

Howard et al (2005) jamforde i en studie tre grupper av barn med autism som fick intensiv
beteendeterapeutisk traning med intensiv eklektisk traning samt en grupp av barn som erhéll
lagintensiv eklektisk traning. Uppfoljningen visade att den grupp som fatt intensiv
beteendeterapeutisk traning hade signifikant hogre resultat pa alla omraden utom motorik.

Eldevik et al (2006) genomforde en retrospektiv studie som jamforde tva grupper av barn som
erhallit lagintensiv traning enligt TBA, respektive eklektisk traning. Bada grupperna fick i
genomsnitt cirka 12 timmars traning per vecka. Barnen foljdes upp efter tva ars traning och
den grupp som fatt traning enligt TBA hade signifikant battre resultat pA omradena som matte
intelligens, spraklig uttrycksformaga och forstaelse, kommunikativ skicklighet och uppvisade
mindre problembeteende.

Magiati et al (2007) visade i en studie likartade resultat for tva grupper av barn med autism,
dar den ena gruppen erhallit autismspecifik forskolebaserad traning och den andra gruppen
fick traning enligt TBA. Resultatet visade framgang i bada grupperna men inga signifikanta
skillnader. Foraldrarnas val avgjorde grupptillhérighet.

Remington et al (2007) redovisar i sin artikel resultat fran behandling av barn med autism dar
en grupp barn fick traning enligt TBA och den andra gruppen fick tréning enligt mer
traditionell behandling. Foraldrarnas val av behandling Iag till grund. Resultaten efter tva ar
visade att det fanns skillnader dér den grupp som fatt traningen enligt TBA hade béttre
resultat avseende 1Q, sprak, ADL och beteende. | studien visades ocksa att intensivtraning
inte 0kade belastningen pa foraldrarna.

Sammanfattande slutsatser

Oversikterna visar att det finns stod for att traning enligt de undersékta programmen hjalper
barn med autism att utveckla viktiga férmagor. Samtliga valkontrollerade studier visar pa
gruppniva positiva effekter pa allman funktionsniva vad galler barn i forskolealder. Det finns
dock en relativt stor variation i utfall mellan olika barn i alla studier. Det saknas underlag for
att gora sakra utfastelser om vad som predicerar gott resultat for enskilda barn.

Begransningar i underlaget

De granskade studierna jamfor inte olika program. I studierna jamfors oftast interventioner
som baserade pa tillampad beteendeanalys med en traditionell eller eklektisk behandling.
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De ingaende programmen har ett brett innehall inriktade pa utveckling av kommunikation,
social formaga och forhindrande av ritualistiskt beteende. Effekten av hur de olika delarna i
programmen bidrar till resultatet ar forfarande otillréackligt studerade. Se vidare under kap 7-
12.

Samstdmmigheten har éver tid 6kat vad galler beskrivning av deltagarna liksom
bedomningsprocedurerna. Diagnos satts ofta utifran ICD-10 eller DSM — 1V. Utfallsmatt som
IQ, sprak och adaptiva formagor ingar oftast. Anvandning av olika testmetoder forsvarar
jamforelser (Wolery & Garfinkle, 2002). Se vidare under kap 5.

Vad som predicerar gott utfall & d&nnu osékert: det géller hur faktorer som intensitet,
programlangd, olika barnkaraktaristika (som alder, initialt 1Q och sprakférmaga) eller
familjefaktorer forhaller sig till resultat matt som 1Q, adaptiv formaga och skolplacering. Se
vidare under kap 4 och 6.

Kunskaper om i vilken utstrackning uppmatta resultat vidmakthalls ar relativt begransat.
Endast Lovaas studie har presenterat data fran en langre uppféljning (Lovaas, 1987;
McEachin et al., 1993). Sallow & Graupner (2005) redovisar uppfoljning efter fyra ar och
Cohen med medarbetare (2006) liksom Eikeseth med medarbetare (2007) efter 3 ar.

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

Vad galler saval program som fokuserade insatser, vilka inte bygger pa TBA-principer, finns
fa publicerade och bland dem hittills inga vélkontrollerade studier som visar effekt. De studier
som finns fyller endast kraven for 1ag evidensniva och dessa interventioner kan inte i nulaget
anses som “véletablerad” eller ”sannolikt effektiv” behandling.

Slutsatser

Oversikterna visar att det finns stod for att traning enligt de undersékta programmen hjalper
barn med autism att utveckla viktiga férmagor. Samtliga valkontrollerade studier visar pa
gruppniva positiva effekter pa allman funktionsniva vad galler barn i forskolealder. Det finns
dock en relativt stor variation i utfall mellan olika barn i samtliga studier.

Kunskapsunderlaget nar det géller effekten av tidiga, intensiva och mangsidiga program
baserade pa tillampad beteendeanalys (TBA) for barn med autism har starkts sedan den forsta
rapporten publicerades 2004 . Flera valkontrollerade studier har tillkommit och granskats i
fem nya Oversikter.

Reichow & Wolery (2009) och Eldevik et al. (2009) fann en medelhdg till hog effektstorlek
for forandring av 1Q respektive adaptiv formaga. Rogers & Vismara (2008) drar slutsatsen att
TBA-baserad behandling ar en "véletablerad” behandlingsmetod for att forbattra intellektuell

Zander, E. (2004). Granskning av det vetenskapliga underlaget
Gunilla Bohlin, Tina Granat och Gunilla Bromark (2010) Granskning av det vetenskapliga underlaget. Reviderad mars 2008
Mangsidiga intensiva insatser for forskolebarn med autism Reviderad juni 2010

- 26 -



www.habiliteringschefer.se

prestation utifran tillganglig evidens medan data vad géller sociala och sprakliga fardigheter
samt problembeteenden inte ar lika entydiga. De granskar ocksa Pivotal Response Training,
som ar en liknande metod, och bedomer den som ”sannolikt effektiv”. Aven Eikeseth (2009)
bedomer utifran evidensnivan TBA som en "valetablerad” metod. Forutsattningen ar att
traningen ar intensiv och ges av utbildade personer som foljer manual. Evidensnivan uppfyller
kraven for att kunna gora rekommendationer ("recommended practice parameter”) vad géller
behandling for barn med autism i forskolealder. Metoden bedomer Eikeseth pa samma
grunder som "sannolikt effektiv” dven for nagot aldre barn, upp till 7 ar. Det innebaér att det
idag finns stod for hur program for barn i forskolealder bor vara utformade for att vara
effektiva. Vad galler andra metoder finns i dagslaget inget vetenskapligt stod som kan ligga
till grund for att anse dem effektiva.

Fran forskning till praktik

Vad kan rekommenderas utifran befintligt kunskapsunderlag? Olika instanser, forskare och
andra har besvarat den fragan pa ett ganska likartat satt nar det galler vad som kan goéras, men
skiljer sig nagot at med vilken sakerhet de gor sina rekommendationer. Det finns ett antal
kliniska riktlinjer och liknande, dokument fran officiella instanser, nationella planer,
konsensusdokument och dylikt. En del kallas evidensbaserade riktlinjer (guidelines). Vissa
ger preciserade rekommendationer medan andra pa olika sétt formulerar sina
rekommendationer pa en mer allman niva. Dessa riktlinjer presenteras narmare i Tabell 1
tillsammans med 6versikterna. Aven flera av dversikterna formulerar rekommendationer. Har
nedan foljer en kort sammanfattning av de vanligaste rekommendationerna.

Utgangspunkten ar att andamalsenliga och effektiva insatser kan reducera de autistiska
symtomen och underlétta utveckling av grundldggande sociala, kommunikativa och kognitiva
fardigheter. Sadana habiliteringsupplagg utmarks av:

e individualisering (individuellt program).

e att beakta det som dr typiskt vid autism

e att ta hansyn till helhetssituationen.

e att fordldrarna r involverade.

e att programmen ar kontinuerliga och langsiktiga

e att interventionsstrategier for barn med autism bygger pa befintlig forskning. Det innebar
att programmen skall besta av mangsidiga strategier och férhallningssatt som tillampas i
olika miljoer av utbildad personal.

e att modellprogrammet baseras pa TBA — principer for inlarning

o att inlarningstillfallen &r planerade och systematiskt upplagda och sker i understédjande
miljoer.
Mer detaljerade rekommendationer med utgangspunkt i foreliggande genomgang, avsnittet

Gemensamma faktorer relaterade till effektivitet och det amerikanska National Research
Councils (2001) arbete, presenteras i avsnittet Rekommendationer.
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