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Sammanfattning

Det empiriska stodet blir allt starkare for vad som ar verksamt i de mangsidiga programmen.
De mest valdokumenterade och i USA vanligast forekommande programmen delar ett antal
karaktaristika eller faktorer som &r gemensamma och som samféllt anses relaterade till
programmens effektivitet. Det rader konsensus om att dessa faktorer &r relaterade till
effektivitet.

De gemensamma faktorerna relaterade till effektivitet ar

1. Tidig start som innebér att barnet kommer igadng med ett program sa tidigt som mojligt
efter diagnos, eventuellt redan efter misstanke om svarigheter inom autismomradet.

2. Hog intensitet i betydelsen den méngd tid som barnet &r aktivt engagerat i adekvata,
systematiskt upplagda aktiviteter, mellan 15 och 40 timmar per vecka aret runt under
minst tva ars tid i de olika programmen.

3. Planerade och systematiskt upplagda inlarningstillfallen i starkt understédjande
miljoer. For att motverka att barn med autism spontant 4gnar mindre tid &t fokuserade och
socialt inriktade aktiviteter nar de befinner sig i ostrukturerade eller ¢j tillrattalagda
sammanhang &r det en barande princip i varje program att inlarningstillfallena ar
véalplanerade och systematiskt upplagda samt att man pa olika sétt tillrattalagger
inlarningsmiljon. Inlarningspsykologiska principer anvands. Strategier som “discrete trial
training”, olika former av féardighetstraning, ”incidental learning” eller "free operant
instruction” ar effektiva. Tillampad beteendeanalys (TBA) &r grunden for alla
ovanstaende inlarningsstrategier antingen det handlar om att minska/reducera ett stérande
beteende eller att lara in en ny fardighet.

4. Prioriterade omraden i programmen. Alla program fokuserar pa grundlaggande
svarigheter, om &n pa nagot olika satt, som barn med autism har vad galler socialt
samspel, inlérning, funktionell kommunikation, problembeteenden och adaptiva
fardigheter.

5. En 6vergripande individuell plan ar en viktig forutsattning for att fa till stand ett barns
individuella program. Den anvands i de olika programmen som ett ssmmanhallande och
administrativt instrument for att planera och genomféra ett barns individuella program.

6. Individualisering. Individualiseringen innebar ofta att dagsschema, inlarningsmiljo,
inlarningsstrategier och andra faktorer ar utformade sa att barn och familj utifran sin
formaga maximerar sina maéjligheter att na de uppsatta malen. De olika programmen gor
detta pa olika sétt.

7. Kontinuerlig utvardering. Alla program har ett utvecklat tillvagagangssatt for
kontinuerlig utvardering. Resultatet fran utvarderingen formar det fortsatta upplagget.

8. Mojligheter att vara tillsammans med normalutvecklade jamnariga. |
modellprogrammen strdvar man efter att barn med autism ska vara integrerade i vanliga
forskolegrupper. Syftet &r bland annat att mojliggéra samspel med andra barn och att
normalutvecklade jamnariga ska fungera som modeller for att utveckla lek och socialt
samspel.

9. Foraldramedverkan. Foréldrar har en central roll i de olika programmen, dels som en
viktig part i planering och malsattning, dels som tranare for att 6ka intensitet och forbattra
generalisering av inlarda fardigheter. Foraldrar och syskon far ocksa i 6kad utstrackning
sjélva insatser som information och utbildning, psykosocialt stod och liknande.
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10. Utbildning och universitetsanknytning. Alla program betonar vikten av att personal
som arbetar i programmen har en adekvat utbildningsniva saval nar det galler kunskaper
om vad som ar utmarkande for autism, som goda praktiska och teoretiska kunskaper om
olika empiriskt belagda inlarningsstrategier. Tillgang till kontinuerlig handledning ingar i
detta. Aven foraldrar behéver tillgang till utbildning och handledning. Programmen ar
knutna till universitetet, leds av personer med minst doktorsgrad och har eller har haft en
pagaende forskningsanknytning.

11. HOg personaltathet innebér att inlarning sker i en ”en- till- en”-situation eller i mycket
liten grupp for att pa ett effektivt satt kunna na individuellt satta mal.

12. Planerad 6vergang fran forskola till skola. De flesta program avslutas nar barnet nar
skolalder. Det ingar som en del i programmen att pa olika satt forbereda barnen pa
overgangen till skolan. Det kan rora sig om att hjalpa foraldrar hitta en bra skolform for
barnet, forbereda den nya personalen pa olika satt, lara ut anvandbara skolfardigheter till
barnet och att successivt vanja barnet vid den nya skolmiljon.

Inledning

Det finns stora likheter i de mest valdokumenterade mangsidiga programmen for barn med
autism i forskolealdern. Dessa likheter har behandlats i ett antal 6versiktsartiklar och man har
kunnat urskilja ett antal gemensamma karaktaristika (Anderson & Romanczyk, 1999; Dawson
& Osterling, 1997; Howlin, 2005, 2003 och 1997; Hurth et al., 1999; National Research
Council, 2001; New York State Department of Health, 1999; Rogers & Vismara, 2008). Vi
har valt att kalla dessa for ”Gemensamma faktorer relaterade till effektivitet”. De férekommer
i alla typer av program, oavsett teoretisk inriktning. FOr en dversikt, se tabell 4.

Man har annu inte lyckats beldgga vilka enskilda faktorer som &r verksamma i de respektive
programmen, men de gemensamma faktorerna far ett allt tydligare empiriskt stéd i aktuella
oversikter (Howlin et al 2009; Reichow & Wolery, 2009;Eldevik et al 2009;Eikeseth, 2009;
Rogers & Vismara, 2008).

Dawson och Osterling (Dawson & Osterling, 1997) granskade ett antal mangsidiga program
som forekommer i USA (Douglass, Health Sciences/Denver model, LEAP, May, Princeton,
TEACCH, Walden och Young Autism Project/Lovaas). Dessa utmarktes av hdg intensitet,
familjedeltagande, ett specifikt innehall i traningen, starkt understodjande miljo (fysisk och
personellt), TBA vid problembeteenden och noggrant planerad och forberedd dvergang fran
forskola till skola.

En grupp forskare (Hurth et al., 1999) har forsokt validera de faktorer som Dawson och
Osterling fann vara gemensamma genom att noggrannare definiera dem och granska i vilka
program de representeras. Man fann att det rérde sig om i stort sett samma omraden som
Dawson och Osterling tog upp som gemensamma med nagra fa undantag (se tabell 4).

Anderson och Romanczyk (Anderson & Romanczyk, 1999) som diskuterar gemensamma
faktorer i TBA-grundade program, lagger med utgangspunkt frdn Dawsons och Osterlings
faktorer bland annat till kontinuerlig och objektiv utvardering av hur barnet svarar pa
programmet, ett individualiserat och skraddarsytt program for varje barn samt lampligt
utbildad och omvardande personal.

Rogers (Rogers, 1998) analyserar mojliga verksamma faktorer relaterade till effektivitet
utifran neuropsykologisk kunskap om autism. Med denna utgangspunkt diskuterar hon hur de
olika programmen arbetar med utveckling inom fem viktiga utvecklingsomraden: intersubjek-
tivitet (t ex gemensam uppmarksamhet), imitationsférmaga, exekutiva funktioner,
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kanslomassig funktionsformaga och aktivitetsniva. For en narmare beskrivning, se avsnittet
om Kognition och Sensomotorik (aktivitetsniva). Rogers och Vismara uppdaterar Rogers
oversikt fran 1998 och inkluderar studier publicerade 1998-2006. Fragestallningen ar vilken
evidens det finns for tidiga effektiva interventioner for barn med autism. Deras slutsatser och
rekommendationer gar i linje med NRC till vilka de hanvisar (Rogers & Vismara, 2008).

Forskarna i Educating Children with Autism (National Research Council, 2001) ansluter sig
till detta satt att se pa karaktaristika i effektiva program och presenterar en syntes av detta
utifran tio "modellprogram” och som ar delvis desamma som Dawson och Osterling utgick
fran. Modell-programmen ar Children’s Unit, Denver model, DIR, Douglass developmental
center, Individualized support program, Pivotal Response Training, LEAP, TEACCH, UCLA
Young autism project och Walden Early Childhood Programs.

Programmen har olika teoretisk grund och inlarningsstrategierna varierar fran strikt operant
inlarning till en bredare syn pa beteendeterapeutisk inlarning, sa kallad Tillampad Beteende-
Analys, TBA, (Applied Behavior Analysis, ABA) till mer "incidental learning” och till andra
mer utvecklingsorienterade program. Detta kan leda till vissa skillnader i syn pa mal,
inlarnings-strategier och metoder for utvardering.

De gemensamma faktorerna bygger saledes pa en allmant omfattad uppfattning, konsensus,
om vad program for barn med autism i forskoledldern behover innehalla och beakta utifran
aktuellt kunskapslage och beprévad erfarenhet (Howlin, et al 2009; Reichow & Wolery,
2009; Eldevik, et al 2009; Eikeseth, 2009; Rogers & Vismara, 2008).

Tidig start

Tidig intervention beskrivs i litteraturen som insatser som satts in sa tidigt som majligt efter
att svarigheter har identifierats, helst redan efter misstanke om autism men absolut direkt efter
diagnos och under barnets forskolear (National Research Council, 2001).

Nagra fa studier har tittat pa hur val alder vid programstart predicerar utfall. Fenske med flera
(Fenske et al., 1985) visar att de barn som fick paborija sitt program fére 5 ars alder fick ett
béattre utfall vad géllde vardagsfungerande och skolplacering an de barn som startade efter 5
ars alder. Harris & Handleman (2000) fann att barn som kom in i ett mangsidigt program fore
40 manader oftare gick i vanlig skola &n barn som startade efter 54 manaders alder. Bada
studierna ar okontrollerade och retrospektiva.

Trots att det finns fd som direkt studerat alderns betydelse vid programstart rader det relativt
stor enighet om att man bor starta sa snart man misstanker svarigheter inom autismomradet.
Detta for att om mojligt forebygga uppkomst av rigida beteendemdnster som sedan kan vara
svara att bryta (Howlin, 2003). Ett annat argument for tidig start ar att barn allmant anses mer
paverkbara vid yngre alder an vid &ldre utifran idéer om hjarnans plasticitet och paverkbarhet
(se t ex Rogers, 1998).

Med dagens metoder kan diagnos faststallas fran ca tva ars alder (National Research Council,
2001).

| redovisade modellprogram i Educating Children with Autism ligger medelaldern vid tidigt
paborjat program mellan 2 ar 6 man och 4 ar (National Research Council, 2001).
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Intensitet

| litteraturen fors en diskussion kring vilken intensitet som kravs for att uppna maximal
paverkan pa utvecklingen. Begreppet intensitet saknar tydlig definition. Grundbetydelsen
brukar vara antalet timmar per vecka som interventionen pagar. Men intensitet enbart i antal
timmar motsvarar inte automatiskt antal timmar effektiv traning. For effektiv tréaning krévs
ocksa att barnet ar aktivt engagerat i det han eller hon gor och att aktiviteterna ar adekvata.
Darfor foreslar vi att intensitet definieras som det antal timmar per vecka som ett barn ar
aktivt engagerat i en traningssituation med stegvis och tydligt strukturerade instruktioner
tillsammans med en vuxen i en-till-en-baserade situationer eller i en mycket liten grupp.

Modellprogrammen har en genomsnittlig intensitet pa 27 timmar per vecka, med en variation
fran 15 till 40 timmar och pagar under arets alla manader. Programmen stracker sig i regel
fran tre ars alder upp till skolstart och pagar under minst tva ar (Dawson & Osterling, 1997;
Diggle et al., 2004; Handleman & Harris, 2000; Howlin, 1997; Kasari, 2002; Ludwig &
Harstall, 2001; National Research Council, 2001; Smith, 1999).

Det finns fa kontrollerade studier som jamfor hur intensitet, matt i antal timmar traning per
vecka, paverkar resultatet. Lovaas (Lovaas, 1987) jamfor tva grupper som fick traning 10
respektive 40 timmar per vecka under minst tva ar. Experimentgruppen som fick 40 timmars
traning uppnadde signifikant battre resultat vad géller 1Q och att fler av barnen i den gruppen
klarade vanlig skolgang utan stdd. McEachin och medarbetare (McEachin et al., 1993) visade
att resultatet stod sig vid uppféljning av barnen fran Lovaas studie da dessa var i genomsnitt
12 ar. Liknande resultat har rapporterats i andra, metodologiskt svagare studier (Sheinkopf &
Siegel, 1998; Smith et al., 1997). Det ar viktigt att notera att resultatet varierar mycket aven
inom saval experiment- som kontrollgrupp. Vissa barn i experimentgrupperna gor stora
framsteg och andra gor obetydliga framsteg. Det géller dven i kontrollgrupperna dar enstaka
individer gor klara framsteg.

Cohen et al (2006)har gjort en replikation av UCLA modellprogram med kvasiexperimentella
grupper och jamfort beteendeterapeutisk intensivtraning enligt UCLA modellprogram med
specialpedagogisk behandling av eklektisk karaktar. Resultaten ger stod for att intensitet &r en
viktig variabel vid tréning. Liknande resultat visar Eikeseth (2007).

Eldevik, et al (2006) genomfdrde en studie dar tva grupper av barn med autism och
utvecklingsstorning, fick sa kallad lagintensiv traning. Experimentgruppen fick
beteendeterapeutisk traning enligt TBA och kontrollgruppen fick eklektisk traning. Bada
grupperna erholl i medeltal 12 tim tréning per vecka. Studien ar en retrospektiv jamforelse
mellan de tva grupperna avseende begavning, sprak, adaptiv formaga. Barnen fick under 20
tim traning/vecka. Experimentgruppen utvecklades mer, med avseende pa begavning, sprak,
och adaptiv férmaga vid uppféljande matning efter tva ar. Lagintensiv traning enligt TBA &r
mer effektiv an annan Iagintensiv traning. Intensitet viktigt for resultat av
behandlingsinsatser.
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Planerade och systematiskt upplagda inlarningstillfallen i starkt
understddjande miljoer

Barn med autism dgnar spontant mindre tid at fokuserade och socialt inriktade aktiviteter nar
de befinner sig i ostrukturerade och icke tillrattalagda sammanhang. Detta forsoker man i alla
program motverka med systematiskt planerade och utvecklingsmaéssigt anpassade
pedagogiska aktiviteter som syftar till att nd bestamda mal.

Inl&rning och tréning &ger rum i en méangd olika situationer och miljéer och alla program
tillampar nagon form av tillrattalaggande av dessa situationer och miljoer. Exempelvis
forsoker man minimera storande stimuli under aktiviteterna pa olika satt och underlatta
genom lata miljo och aktiviteter genomsyras av struktur och forutsagbarhet. Tillrattalaggande
sker pa olika satt och programmen gor inte alltid pa samma satt. Hog personaltathet, speciella
arbetsplatser, att bygga pa rutiner, anvanda scheman och liknande samt ett sarskilt anpassat
innehall ar nagra exempel pa tillrattalagganden av situationer och miljo.

Inlarningssituationen &r vanligen noggrant pedagogiskt planerad och uppbyggd i sma steg.
Tréningen sker i korta inlarningspass (15-20 minuter) med pauser inlagda for de yngre
barnen. For att barnen ska lyckas med sina uppgifter erbjuder alla program riklig tillgang pa
vuxenstod i en-till-en-situationer eller i mycket sma gruppkonstellationer. Inlarningen sker sa
gott som dagligen, minst fem dagar i veckan, aret runt och med i genomsnitt cirka 25 timmars
intensitet per vecka. Innehallet anpassas efter barnets kronologiska alder, utvecklingsniva och
med individuell hansyn till barnets styrkor och svagheter. Programmen ar stegvis upplagda, sa
att barnet kan lyckas med uppgifterna och befasta dem allt eftersom. Traningen ger stort
utrymme for repetition, alltsd mojlighet att 6va samma saker manga ganger med variation.
Strategier for generalisering och vidmakthallande tillampas regelméssigt och systematiskt, d v
s strategier som framjar utveckling av férmagan att anvanda inlarda kunskaper med olika
personer i olika miljéer och sammanhang 6ver tid (National Research Council, 2001).

Det ar vanligt att modellprogrammen anvénder olika typer av TBA-baserade
inlarningsstrategier. Smith och Magyar (Smith & Magyar, 2003) beskriver olika TBA-
inlarningsstrategier: discrete trial training &r en en-till-en-baserad traningssituation med kort
och tydlig instruktion, noggrann planering for prompt-system och med omedelbar
forstarkning vid ratt respons; flexiblare formad tréning (loosely structured training) anvands i
barnets vardagliga situationer, dar man har mojlighet att anvanda jamnariga mer an vuxna
som modeller for inlarning. Instruktionen presenteras i flera steg, gdrna med bilder i serie;
incidental learning beskrivs som en kedja av forspecificerade interaktionsuppgifter, dar
omgivningen organiseras sa att barnet blir uppmuntrat till aktiviteter och dar innehallet tranas
genom stegvisa instruktioner utifran den aktivitet som barnet valt; free operant instruction
innebar att lampligt beteende forstarks och olampligt sadant negligeras. Omgivningen ar inte
systematiskt tillrattalagd i syfte att skapa traningssituationer, utan barnet far forstarkning
under pagaende aktivitet. Tydliggorande pedagogik (Structured Teaching), som anvéands inom
TEACCH-programmet, beskrivs som ett tydliggérande av tid, rum, arbetsordning och
tillrattalaggande av innehall och material utifran individens niva och svarigheter (Marcus et
al., 2000).
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Prioriterade omraden i programmen

Alla befintliga mangsidiga program fokuserar pa de grundlaggande svarigheter som barn med
autism har, vad géller socialt samspel, inlarning, funktionell kommunikation,
problembeteenden och adaptiva fardigheter. Att trana barnets formaga att uppméarksamma
omgivningsfaktorer pa ett adekvat sétt och trana imitationsformaga som grund for senare
inlarning av lek och sociala fardigheter, ar ocksa nagot som alla program gor. Det vanliga ar
att de mangsidiga programmen har en manual, dar innehallet foljer stegen i utvecklingen hos
normalutvecklade barn, liksom laroplaner for vanlig forskola. I de olika programmen
benamns och struktureras de ovanndamnda omradena pa litet olika satt men alla &r inriktade pa
grundlaggande fardigheter inom respektive omrade.

Viktiga delar i varje program ér:

1.

Funktionell, spontan kommunikation. For det mycket unga barnet utgar planeringen
fran antagandet att de flesta barn kan lara sig prata. Inlarningsstrategier for bade
verbalt sprak och i de flesta fall alternativa satt att kommunicera anvands konsekvent i
alla miljoer dér barnet vistas. Ndr alternativa satt att kommunicera l&rs ut &gnas oftast
mycket tid at att samtidigt trana verbalt sprak. I de flesta program ses inldrning av
funktionell kommunikation som en viktig del i att reducera problembeteenden. Se
vidare avsnittet om Kommunikation och Problembeteenden.

Att trana socialt samspel &r ett viktigt omrade i alla program. De flesta program
anvander jamnariga som samspelspartners men gor det vid olika tidpunkt i
programmet medan andra huvudsakligen riktar in sig pa interaktion mellan barn och
en vuxen (l&rare, forélder eller annan). Se vidare avsnittet om Socialt samspel.

Adaptiva fardigheter avser hér vardagliga fardigheter typiska for hem-, skol-, familje-
och olika samhallssituationer (ADL), sjalvhjalp och liknande. Alla program égnar tid
at att lara ut ADL-fardigheter. | de TBA-baserade programmen anvander man en
uppséttning av olika inlarningsstrategier for att lara in ADL-fardigheter. De mer
utvecklingsbaserade programmen tenderar att relativt sett agna mindre tid at detta
omrade. Dessa fardigheter ar avgorande for hur delaktigt barnet kan vara och hur
sjalvstandigt det kan fungera i vardagliga situationer. Detta fardighetsomrade &r av
stor betydelse dven om brister inom det egentligen inte tillhor karnsvarigheterna vid
autism. Se vidare avsnittet om Adaptiva fardigheter.

Lek dr nara relaterad till bade det sociala omradet och kommunikation. Alla program
agnar olika tid, tyngd, innehall och strategi at omradet lek. | Denverprogrammet till
exempel, ar lek huvudaktiviteten. Inom omradet funktionell lek har alla program
formulerat tydliga mal. De flesta fokuserar pa att lara barnet funktionell anvandning
av leksaker, interagera med andra barn vad galler leksekvenser och sa smaningom
forsta och delta i lek med andra barn.

Néstan alla program trénar kognitiva fardigheter men variationen ar stor nar det galler
hur mycket tid som &gnas at detta, exakt vad som lars ut och pa vilket sétt det gors. Se
vidare avsnittet om Kognition.

Generellt ar det sa att strategier for att minska/reducera problembeteenden i de
mangsidiga programmen nastan blivit synonyma med strategier for att 6ka barnets
engagemang i mer strukturerade och konstruktiva aktiviteter. Ungefar hélften av
programmen forlitar sig helt och hallet till positiva strategier for att undvika
problembeteenden och bygga upp alternativa fardigheter. Funktionell beteendeanalys,
funktionell kommunikationstraning och forstarkning av alternativa beteenden &ar
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vanliga sétt att reducera och undvika problembeteenden. Se vidare avsnittet om
Problembeteenden.

7. For manga program &r sjalvstandig skolgang efter avslutat program ett mal och darfor
lars ibland funktionella skolfardigheter ut, som enkel matematik, forberedande l&s-
och skrivinlarning. Detta sker nar sa ar lampligt och utifran varje barns fardigheter och
behov.

Overgripande plan

En Overgripande individuell plan &r en viktig forutséattning for att kunna bedriva tidig, intensiv
intervention. En sadan plan tjanar som ett sammanhallande och administrativt instrument for
att planera och genomfora ett barns individuella program. I USA dar modellprogrammen
anvands upprattas en sadan plan, Individual Educational Plan (IEP), &ven om den inte direkt
ingar i programmet.

Overgripande planering och mal formuleras utifran varje barns individuella forméaga och
svarigheter liksom utifran familjens krav, 6nskemal och resurser. En 6vergripande individuell
planering underlattar mojligheten till regelbunden utvardering. Socialstyrelsen i Sverige har
utfardat en foreskrift om samordning i habilitering (SOSFS 2008:20). For det enskilda barnet
bor man uppratta en évergripande individuell plan déar det bland annat formuleras
overgripande mal, ansvarsfordelning och liknande. Syftet med denna plan ar att tjana som ett
sammanhallande och administrativt instrument for att planera och genomfora barnets program
och andra insatser. Alla inblandade godkénner planen.

Individualisering

Alla program understryker vikten av att barnets individuella plan &r individualiserad men gor
detta pa olika séatt. Individualisering sker inom ramen for varje program. Det finns en méangd
mojligheter och 6vervaganden som gors utifran barnets alder, kognitiva niva, sprakliga
utveckling och familjens prioriteringar. Barnets och familjens behov, styrkor, svarigheter och
preferenser beaktas.

Individualiseringen innebér ofta att dagsschema, inlarningsmiljo, inlarningsstrategier och
andra faktorer ar utformade sa att barn och familj utifran sina mojligheter maximerar sina
mojligheter att na de uppsatta malen.

Kontinuerlig utvardering formar upplagget

Alla program har ett utvecklat om an varierat tillvagagangssatt for kontinuerlig utvéardering
vars resultat formar det fortsatta upplagget. Det kan handla om att anvanda bade
standardiserade instrument for globala matt som att observera och utvardera sarskilda
malbeteenden.

Néstan alla program anvénder Childhood Autism Rating Scale, CARS (Schopler et al., 1988)
och Vineland Adaptive Behavior Scales, VABS (Sparrow, 1984). Vineland 1l kommer att
normeras och Oversattas till svenska under 2010 och 2011. Nastan alla program utvérderar
kognitiv funktion och i senare studier ofta dven barnets vardagliga sociala fungerande.

Insamlingen av data gar till pa olika satt. Traditionella TBA-program registrerar och samlar in
data fran den dagliga traningen kontinuerligt och sammanstaller dem grafiskt. Utvardering av
varje barns framsteg nar det géller att uppna uppsatta mal sker kontinuerligt for att ytterligare
forfina barnets individuella plan. Det ar vanligt att spela in videofilmstickprov som sedan
analyseras och bedéms efter olika utarbetade system. Funktionell analys som dokumenteras
anvands vid problembeteenden.
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Mojlighet att vara tillsammans med normalutvecklade jamnariga

| modellprogrammen stravar man efter att barn med autism ska ga i vanliga forskolegrupper.
Syftet ar bland annat att mojliggéra samspel med andra barn och att normalutvecklade
jamnariga ska fungera som modeller for att utveckla lek och socialt samspel. Exakt hur detta
organiseras skiljer sig dock fran program till program och fran individ till individ.

Foraldramedverkan

| alla program har foréldrarna en central roll. Hur detta deltagande ser ut varierar mellan
programmen. Foraldrar &r den viktiga parten vid upprattandet av barnets évergripande plan
liksom vid annan planering och malsattningsarbete. Nastan alla program erbjuder foraldrar
mojlighet att lara sig specialiserade fardigheter for att kunna handskas med och tréna sina
barn. | vissa program &r foréldrars medverkan som trénare obligatorisk under ett visst antal
timmar per vecka. | andra program ar medverkan som tranare frivillig men med en
rekommendation att 4gna sa mycket tid som mojligt at att trana sitt barn. Tanken med
foraldrar som trénare &r att 6ka intensiteten i trdningen och forbattra mojligheten till
generalisering av inlarda fardigheter till s2 manga personer och miljéer som majligt (Sallows
& Graupner, 2005; Handleman & Harris, 2000). Okad kunskap till foraldrar om autism och
riktad utbildning om tillampad beteende analys gynnar foréldrars psykiska hélsa i familjer dar
barn nyligen diagnostiserats (Tonge, 2006).

Det &r ocksa vanligt med upplagg for att forse foraldrar med olika sorters information om
autism och deras legala rattigheter, med psykosocialt stod och stédgrupper av olika slag. Se
vidare kapitlet om Foraldramedverkan.

Utbildning och universitetsanknytning

En nddvéndig forutsattning for att kunna erbjuda alla typer av specialiserade upplégg for
forskolebarn med autism é&r, att personalen som arbetar med dessa barn har en adekvat
utbildningsniva saval nar det galler kunskaper om vad som ar utméarkande for autism, som
goda praktiska och teoretiska kunskaper om olika empiriskt belagda inlarningsstrategier.
Tillgang till kontinuerlig handledning ingdr i detta. Aven foraldrar behover tillgang till
utbildning och handledning, i synnerhet om de aktivt ska delta i barnets program som trénare.

Att familj och personal bildar ett aktivt natverk for intensiv traning har visats vara en viktig
faktor for framgang i behandlingen (Johnson & Hasting, 2002).

Cohen et al (2006) har i en studie upprepat Lovaas intensivtraningsprogram i kommunal
verksamhet, for att se vilka resultat som kan uppnas. En jamforelse gjordes mellan tva
grupper dar experimentgruppen fick traning enligt Lovaas “early intensive behavioral
intervention” (EIBI). Barnen i kontrollgruppen fick specialundervisning” inom den ordinarie
forskoleverksamheten. Experimentgruppen visade en signifikant 6kning vad géllde
begavningsmatt och adaptivt beteende. Barnen i kontrollgruppen forbattrades ocksa, men
experimentgruppen presterade battre i alla avseenden. Resultatet visade att behandling kan
genomforas inom kommunal verksamhet med positiva resultat.

Alla modellprogram har grundats i en universitetskontext och leds av professionella med
minst doktorsgrad. Ofta har dessa personer ocksa en vetenskaplig produktion, pagaende eller
bakom sig, som tillkommit i samband med programmens verksamhet. De flesta program ingar
eller har ingatt som en del av ndgon form av storre autismcenter med bred forsknings- och
utvecklingsaktiviteter. Forskning &r eller har varit en integrerad del i manga av programmen.
Manga av programmen har tillkommit som forskningsprojekt med statliga forskningsanslag
fran utbildningsdepartement (Department of Education) och halsoministerium (National
Institutes of Health).
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| de flesta program verkar en interdisciplinar grupp av professionella som har en ordinarie
grundexamen i botten — t ex speciallérare, psykologer, logopeder etc — ofta som handledare,
utbildare och liknande. Dessutom har de flesta program egna utbildningsvégar, certifierings-
system och examina, utbildningsmaterial och liknande som &r specialiserat pa autism och
sérskilt avpassat for det egna programmet. Alla program har ett utarbetat handledningssystem.
I USA spelar universitetsstuderande en viktig roll som trénare i nastan alla program.

De ansvariga for de olika programmen antar att effektiviteten av deras program ar beroende
av att personalen har en hdg, specialiserad och adekvat utbildningsniva och skicklighet.
Dessutom ar det troligt att de flesta programs forskningsanknytning &r av betydelse for deras
utveckling och kvalitet.

HOg personaltathet

HOg personaltathet dr en viktig princip i alla program och ses vanligen som en forutséttning
for att kunna erbjuda “planerade och systematiska inlarningstillfallen” (se ovan) pa ett
effektivt och intensivt satt. For att kunna dva pa olika saker pa ett effektivt satt anses barnet
dagligen behdva mycket individuell uppmérksamhet. Darfor tillampar de flesta program en
inlarningssituation som sker en-till-en i och/eller i mycket sma grupper (en-till-tva).

Planerad dvergang fran forskola till skola

De flesta modellprogrammen avslutas i och med att barnet uppnar skolaldern. Att klara sin
skolgang sa sjalvstandigt som mojligt r en av malséttningarna i programmen och typ av
skolplacering ar ofta anvand som utfallsmatt. Det ingar darfor som en del i programmet att pa
olika satt forbereda barnen pa 6vergangen till skolan, vilken skolform det &n blir fraga om, for
att 6vergangen ska ga sa bra som mojligt. 1 vissa program hjalper personalen till rent praktiskt
att finna bra skolalternativ. Man kanske anordnar studiebesok for fordldrarna i den nya skolan
och ger den nya skolpersonalen grundlig information och ibland &ven viss utbildning. For
barnet kan dvergangen i sig behova planeras med sikte pa de svarigheter barn med autism inte
sallan har med 6vergangar och med att generalisera sadant de lart sig till nya situationer. En
del program tillampar en gradvis dvergang fran forskola till skola. Det ar ocksa vanligt att
man 6var nya fardigheter som anses speciellt viktiga for att klara en s& normal skolsituation
som mojligt sa sjalvstandigt som mojligt. Att kunna arbeta sjalvstandigt och tyst, byta
aktivitet utan hjalp, racka upp handen nar man vill ha hjélp, ta och félja instruktioner pa olika
satt, ga pa led och liknande &r nagra exempel pa sjalvstandighetsfardigheter som ar viktiga.
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