Bilaga 3

Oversikterna

Hér nedan foljer en presentation av Cochrane-0versikten, den strukturerade
sammanfattningen, ocksa ur Cochranebiblioteket, samt ett antal andra Gversikter och de
slutsatser man dér dragit i syfte att forsoka utrona hur det basta vetenskapliga underlaget for
tidig intervention for barn med autism &r konstituerat. Det féljer ocksa en kortfattad
presentation av ett antal riktlinjer, reckommendationer och liknande.

De kontrollerade primarstudier som inkluderats i de olika Oversikterna presenteras kort i
bilaga 2 samt i tabell 3.

Systematiska oversikter

Foraldramedierad tidig intervention fér barn med autism (Parent-mediated early intervention
for young children with autism) av Diggle och medarbetare (Diggle et al., 2004) &r den hittills
enda Cochrane-dversikten som avser psykosociala interventionsmetoder vid autism. Det finns
daremot tva andra systematiska oversikter i Cochranebiblioteket (CDRS) som undersoker
vitamin- (Nye & Brice, 2004) samt horselterapibehandling vid autism (Sinha et al., 2004).

Oversikten ar utford i enlighet med Cochranesamarbetets metodhandbok (Clarke & Oxman,
2003), vilket bland annat innebar noggrant redovisat tillvagagangssatt, att flera forskare
oberoende av varandra varderat det vetenskapliga underlaget utifran en i férvag uppstalld
fragestallning och tydliga inklusions- och exklusionskriterier.

Diggle och medarbetare konstaterar att foraldramedverkan anses viktig och ingar i manga
program for tidig intervention vid autism. Deras fraga ar i vilken grad foraldraimplementerad
tidig intervention for barn med autism &r effektiv, i synnerhet nér det géller utvecklingen av
sprak, beteende och socialt samspel, samt nér det galler att minska stress och liknande for
foraldrar. Nagra av inklusionkriterierna ar att studierna randomiserar barnen till olika grupper
dar olika program jamfors och att barnen ar yngre an 7 ar. Endast tva studier inkluderas
(Jocelyn et al., 1998; Smith et al., 2000) av fran borjan 15000 traffar dar 68 studier
kontrollerades noggrant. Dessa studier beskrivs i bilaga 2 och i tabell 3. Inga av de studier
som granskas i manga av de dvriga 6versikterna (se nedan) inkluderades pa grund av
metodologiska skél (Birnbrauer & Leach, 1993; Lovaas, 1987; McEachin et al., 1993;
Ozonoff & Cathcart, 1998; Sheinkopf & Siegel, 1998; Smith et al., 1997).

Man konkluderar att det befintliga vetenskapliga underlaget inte kan besvara fragan om bésta
praktik. Studierna ar mycket olika och dérfor ojamférbara (bland annat nar det géller teoretisk
underbyggnad, intensitet, langd och kontext). Dessutom har bada metodologiska brister. De
har fa deltagare (sma sample) och darmed lag statistisk power (formaga att uppticka sma
skillnader). Aven om deltagarna i bada studierna ar randomiserade pa ett adekvat satt 4r de
ocksa matchade utifran symtombelastning (Jocelyn) och 1Q (Smith). Detta kan tvartemot
forskarnas intentioner potentiellt ha infért bias som da ytterligare forsamrar reliabiliteten.
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Nar det géller Jocelyn-studien &r det svart att veta om de statistiskt signifikanta resultaten
ocksa &r kliniskt signifikanta. Det &r inte heller méjligt att veta vad i programmet som
medforde denna forandring (om det var foraldern det berodde pd); barnens foralder och
assistenten i forskolan fick samma utbildning och gjorde samma saker med barnet. Dessutom
pagick interventionen under mycket kort tid (12 veckor) vilket kan ha medfort att eventuella
skillnader mellan grupperna nar det galler interventionens effektivitet var sa sma att de inte
hann producera upptackbara skillnader i resultatet.

I Smith-studien uppnar den professionellt tranade gruppen barn i genomsnitt lite drygt 15 1Q-
poang (en standardavvikelse) mer dn barnen i den foréaldratranade gruppen. En sadan skillnad
ar kliniskt signifikant, menar forfattarna. Dock reser dversiktsforfattarna flera fragetecken
infor detta resultat: &ven om skillnaden ar statistiskt signifikant ligger spannet vid 95 %
konfidensintervall mellan cirka 0 och 30 1Q-podng; resultatet &r osékert. Man anvande olika
test vid olika tillfallen vilket ocksa infor ett matt av osékerhet i matningarna och en del av
testen ar mycket alderdomliga (Merrill-Palmer har normer fran 1948). Betyder skillnaden pa
en standardavvikelse 6kad 1Q att barnet fatt en okad formaga att folja/lyda den vuxne, fragar
forfattarna sig, eller en verklig 6kning av 1Q? | sprakférmaga matt med Reynell uppmattes
ingen skillnad mellan grupperna (granskarna har missat ett erratum, se Smith et al., 2001
errata). | de andra matten som byggde pa skattningar av dem som kéande barnen bast
(Vineland och psykiatrisk belastning) uppmattes ingen skillnad mellan grupperna. Annu ett
moment som kan ha paverkat reliabiliteten ar att uppfoljningen skedde flera ar efter avslutad
traning. Detta spér ytterligare pa matosakerheten, exempelvis nar det galler foraldrarnas
skattning av sin stressbelastning under interventionen; en liten positiv skillnad i det avseendet
uppmattes i den intensivtranade gruppen.

Sammantaget, menar forfattarna, att man skulle kunna saga att foraldramedierad tidig
intervention (Jocelyn) ar nagot effektivare an enbart forskola i att ge sprakforbattring matt pa
kort sikt och att modrar och assistenter som fick foraldratraning fick béattre kunskaper i
autism. Man skulle ocksa kunna séga att foraldramedierad beteendeorienterad intervention
(Smith) ar nagot mer effektiv an enbart forskola, men inte lika effektiv som intensiv,
hembaserad beteendetraning utford av professionella. Den skillnaden kan dock bero pa att den
sistndmnda gruppen av barnen tranades betydligt intensivare och under l&ngre tidsperiod &n
barnen i den foréldramedierade gruppen.

Oversikten har alltsa lite att erbjuda nar det galler implikationer for praktik. Likval &r
principen att befordra foraldrars medverkan i sina barns program och att bygga pa deras
kunskaper och formaga att handskas med sina barn med autism pa ett konstruktivt sétt en
sjalvklarhet for de flesta. Vi saknar dock fortfarande mer specifika kunskaper om effekt och
eventuella nackdelar.

Forfattarna raknar med att presentera en substantiell uppdatering av 6versikten under 2004.
Enligt en av forfattarna (McConachie, 2004) har tva nya RCT tillkommit (Aldred et al., 2004;
Drew et al., 2002).

Strukturerade sammanfattningar (structured abstracts)

Strukturerade sammanfattningar i Cochranebibliotekets Database of Abstracts of Reviews of
Effectiveness (DARE) ar kortfattade texter som pa ett strukturerat satt sammanfattar vissa
oversikter som inte ingar i Cochranebiblioteket men som anda bedémts vara av god kvalitet. |
det har fallet ar det granskare (reviewers) fran NHS Centre for Reviews and Dissemination
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(CRD) som har bedomt 6versikten utifran en given uppsattning kvalitetskriterier och ansett att
den haller tillrackligt god kvalitet for att kvalificera som strukturerad sammanfattning i
DARE.

Ludwigs och Harstalls Intensive intervention programs for children with autism (2004) &r en
strukturerad sammanfattning av en berattande (narrative) oversikt pa meta-metanivan (alltsa
en oversikt av dversikter) utford av en av de kanadensiska organisationerna for medicinsk
utvardering (Alberta Heritage Foundation for Medical Research, AHFMR, jfr vart SBU). For
att inkluderas i 6versikten skulle tidiga intensiva (flertalet vakna timmar for barnet: 15-40
timmar/vecka) mangsidiga interventionsprogram for sma barn med autism behandlas. Endast
kritiska Oversikter inkluderades av vilka man fann tre stycken (Bassett et al., 2000; ECRI,
2000; Smith, 1999). | dessa tre dversikter, analyserades i sin tur, sammantaget 20 olika
primarstudier. Manga av studierna var gemensamma for alla tre dversikterna, se tabell 2. Det
framgar inte om och i sadana fall vilka exklusionskriterier forfattarna tillampade for att valja
Oversikter.

Programmen som analyserades var olika former av beteende/utvecklingsinriktade program:
Lovaas, Rutgers, TEACCH, LEAP, Denver och Autism Preschool program. Det vanligaste
utfallsmattet var intellektuell funktion (1Q) som mattes med ett antal olika test. Vissa andra
matt forekom ocksa (skolplacering, foraldraskattningar av olika slag, adaptivt beteende,
personlighetsskattningar, osv).

Forfattarna presenterar de olika 6versikternas kritiska analyser av varje primarstudie som de
sedan sammanfattar. De gor ingen egen bedémning av primarstudierna. Oversikten ar en
berattande syntes. Nedan ges en kort presentation av varje 6versikt och sedan en
sammanfattande slutsats.

ECRI (Emergency Care Research Institution) analyserade 14 (se tabell 2) primérstudier varav
4 exkluderades. Sex stycken hade kontrollgrupp men endast en var randomiserad (Jocelyn et
al., 1998). Alla studier rapporterade positiva resultat men metodologiska brister minskar
resultatens reliabilitet; pa grund av detta gar det inte att med sakerhet tillskriva interventionen
i sig de rapporterade resultaten, ens i Lovaas studie (Lovaas, 1987). Det tycks daremot mojligt
att de undersokta programmen kan leda till att vissa aspekter av funktionsformagan forbattras
hos barn med autism. Det saknas dock kunskapsunderlag for att dra slutsatser om vilket
program som ar bast. Pa grund av de metodologiska bristerna i studierna ar det inte mojligt att
med sédkerhet sla fast att de rapporterade positiva forandringarna hos manga barn beror pa
programmet som anvénts. ECRI:s Overgripande slutsats &r att man inte kan utesluta
maojligheten att vilka positiva och intensiva anstrangningar som helst riktade mot barn med
autism skulle kunna medféra positiva forbattringar, oavsett om dessa anstrangningar ar
forknippade med ett program eller inte.

Bassett och medarbetare (Bassett et al., 2000) &r en systematisk dversikt utford av forskare
vid British Columbias Health Technology Assessment-organisation (BCOHTA). Den &r
utford enligt den systematiska 6versiktens metodologi. Fragestallningen ar vilken evidens det
finns for att tidiga, intensiva beteendetraningsprogram jamfort med alternativa strategier for
forskolebarn med autism kan medféra en 6vergripande forbattring i utfallet.
Inklusionskriterier var att det fanns kontrollgrupp och att utfallsmatt redovisades. Av
ursprungligen 6ver tusen studier kontrollerades 150 men endast fyra inkluderas: Lovaas
(1987) + McEachin (1993), Birnbrauer & Leach (1993), Sheinkopf & Siegel (1998) samt
Ozonoff & Cathcart (1998).
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Trots att Lovaas (Lovaas, 1987) och McEachin (McEachin et al., 1993) &r metodologiskt
starkare dn andra publicerade studier av alternativa program &r de otillrackliga for att fastsla i
vilken grad detta program kan befordra normal funktion, hur man &n definierar denna.
Déremot finns gott underlag for att TBA (ABA) ar effektiv nér det géller att lara in nya
fardigheter och minska problembeteenden vid autism (Matson et al., 1996). Avsaknaden av
stod for att det gar att bota autism skall darfor inte forminska vardet av TBA vid autism som
kan framja utvecklingen pa ett kliniskt signifikant satt &ven om barnen inte uppnar normal
funktion’.

Av delvis samma Gversiktsforfattare finns ocksa en systematisk cost-benefit-analys (Green et
al., 2000) som inte ovantat konstaterar att det inte finns tillrackligt empiriskt underlag om
nagot programs effektivitet for att det skall vara mojligt att gora sadana analyser i dagslaget.

Smith (Smith, 1999) uppfyller inte alla krav for en systematisk éversikt men ar en valgjord,
kritisk granskning av 12 referentbedémda effektstudier om tidig intervention vid autism
publicerade efter 1980. Smith inkluderar nio studier av beteendeanalytiska program, en av
TEACCH och tva av Colorado Health science (som ocksa kallas Denver model).

Smith menar sammantaget att man maste vara mycket forsiktig nar man drar slutsatser utifran
det hédr underlaget och att de positiva resultaten vid en ndrmare granskning tyvarr visar sig
mindre &n vad vissa andra 6versiktsforfattare tidigare havdat. Studiernas metodologiska
brister &r stora och forhindrar oss att dra sakra slutsatser. Vi vet inte hur intensitet och
program specifikt korrelerar med utfall. Det verkar som om de som &r mest begavade vid
traningens borjan gor storst framsteg men undantagen ar manga. Vi vet inte om resultaten &r
bestaende eftersom det i stort saknas langsiktig uppfdljningsdata, vilket om sa inte var fallet
skulle utmana hela idén med tidig intervention.

Som stod for att tidiga, intensiva beteendetraningsprogram i allménhet och Lovaas program i
synnerhet ar effektiva papekar Smith att Lovaas program fortfarande ar det bast
dokumenterade, har de metodologiskt starkaste studierna och har uppnatt de basta resultaten.
Dessutom finns det ocksa att starkt empiriskt stod for att mer fokuserade beteendeanalytiska
strategier ar effektiva nar det géller att forbattra en rad problembeteenden och lara in nya
fardigheter hos barn med autism. Lovaas och andra beteendetraningsprogram &r uppbyggda
av sadana mer fokuserade strategier och borde darmed rent logiskt ocksa vara effektiva. Smith
konstaterar att i de flesta granskade studier gor en grupp stora framsteg men att varje studie
ocksa inneholl en stor undergrupp vars 1Q-vérden stod stilla eller sjonk.

Sammanfattningsvis kommer alla tre 6versikterna fram till snarlika slutsatser: De flesta
program visade effekt nar det géllde att hos en del av barnen befordra utvecklingsframsteg,
6kad 1Q och mindre restriktiva skolplaceringar. Alla dversikter diskuterar studier av
interventioner utforda enligt Lovaas manual (Lovaas et al., 1981) och konstaterar att de alla &r
metodologiskt bristfalliga. Detta géller aven Lovaas ursprungliga studie (Lovaas, 1987;
McEachin et al., 1993) &ven om den har den starkaste designen av de granskade studierna.
Kunskapsunderlaget ar otillrackligt for att kunna sla fast nagot samband mellan méangd
traning (intensitet och langd) och utfallsmatten (1Q-test, sprakutveckling och adaptivt
beteende). Primarstudiernas metodologiska brister begrénsar och gor evidensen for efficacy
(resultaten under ideala forhallanden i en forskningsundersokning, ungefar intern validitet)
och effectiveness (resultat i den vardagliga praktiken, ungefér extern validitet) oséker for alla
program. Alla de undersokta programmen verkar vara effektiva men man kan inte saga vilket
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program som ar bast, eller hur intensitet och/eller langd pa traningen, 1Q eller nagot annat
korrelerar med utfall s3 som det hittills har matts.

Andra kritiska oversikter

Early intervention in autism (Dawson & Osterling, 1997)

Dawsons och Osterlings kritiskt resonerande dversikt ingar som ett kapitel i Guralnicks bok
om tidig interventionsforskning i allmanhet (Guralnick, 1997). De diskuterar atta program:
Lovaas, TEACCH, LEAP, Denvermodellen (som héar kallas Health sciences) och nagra andra
TBA-(ABA)program: Princeton, May, Walden och Douglass. De fragar sig om programmen
ar effektiva och om effektiviteten i sddana fall beror pa programmen, deras filosofi eller pa
barnkaraktaristika som initialt 1Q eller verbal formaga? Dessutom forsoker de beskriva
gemensamma element eller faktorer som finns i varje program oavsett filosofi och som de
menar ingar i varje program darfor att arbete med barn som har autism s att saga foder vissa
forhallningssatt, anvandningen av likartade undervisningsstrategier och liknande. Dessa
gemensamma faktorer har flitigt citerats och forts vidare i flera andra 6versikter, bland annat
Educating children with autism (National Research Council, 2001) och New Yorks
Halsodepartements riktlinjer (New York State Department of Health, 1999). Det finns ocksa
studier som utvecklat temat gemensamma faktorer och bland annat noggrannare undersokt hur
gemensamma de olika faktorerna egentligen &r (Hurth et al., 1999). Andra har forsokt forsta
dessa faktorer utifran neuropsykologisk forskning (Rogers, 1998b). De gemensamma
faktorerna kommer att behandlas pa annat stalle.

Dawson och Osterling konstaterar att bara i en av de granskade studierna fanns kontrollgrupp
(Lovaas). Lovaas-studiens resultat &r trots de metodologiska bristerna uppmuntrande. Man
konstaterar vidare att alla de granskade programmen var ganska effektiva nar det gallde att
befordra mindre restriktiv skolplacering och tydliga utvecklingsframsteg for en stor del av de
deltagande barnen. Inga slutsatser gar att dra nar det géller hur barnkaraktaristika som 1Q och
sprakfoérmaga ar relaterade till utfall eller hur stor intensiteten beh6ver vara. Sammantaget
menar de att den undersdkta populationen var representativ och att halften av den gjorde stora
framsteg i de undersokta programmen. Kanske borde forskarnas anstrangning idag fokusera
pa att sprida det vi vet sa att de program som finns kan na ut till en bredare allménhet snarare
an att forsoka utveckla nya program, menar forfattarna.

Empirically supported comprehensive treatments for young children with autism (Rogers,
1998)

1998 presenterade ett flertal forskare genomgangar och metodologiska resonemang som
byggde pa American Psychological Association (APA) Task Force on Psychological
Intervention Guidelines (1995) i Journal of Clinical Child Psychology, 27(2). | det hér
sammanhanget gick Sally Rogers genom kunskapsunderlaget avseende mangsidiga program
for barn med autism for att underséka om nagot av programmen kunde beddmas vara
"véletablerat’ (evidensbaserat) eller "troligen effektivt’ utifran de kriterier som APAs Task
Force hade satt upp for empiriskt underbyggda interventioner. Rogers éversikt foljer inte den
systematiska 6versiktens format men ar en kritiskt granskande genomgang av ett antal
program som finns i USA. Hon granskar ett antal studier publicerade i referentbedémda
tidskrifter fran atta olika forskargrupper. Det framgar inte hur hon gjort sitt urval eller vilka
sokstrategier hon anvént, men som man kan se i tabell 2 behandlar hon i stort samma studier
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som aterfinns i de andra 6versikterna: Lovaasprogrammet, andra TBA-inriktade program och
Rogers egen Denvermodell.

Rogers konstaterar att inget program uppfyller kriterierna for att vara ndgon véletablerad eller
troligen effektiv psykosocial intervention for barn med autism. Lovaas-programmet har
presenterat data pa det metodologiskt minst svaga sattet. For att besvara fragor om vilket
program som ar effektivast samt fragor om intensitet, och vilken betydelse barnens initiala 1Q
och/eller sprakformaga har for utfallet maste resultaten fran ytterligare studier invéntas; det
gar inte att besvara dem utifran dagens kunskapslage. Rogers framhaller att det vid en ytlig
jamforelse ar slaende hur lika resultaten ar nar det géller hur olika utvecklingsférmagor, 1Q
och sprak mellan de olika, har granskade programmen utvecklas. | dagslaget tyder de har
studierna sammantaget pa att det finns “hopp om pataglig forbattring av de autistiska
symtomen”.

Educational interventions for children with autism: A literature review of recent and current
research (Jordan et al., 1998)

Rita Jordan och medarbetare genomforde 1998 pa det brittiska utbildningsdepartementets
uppdrag en brett upplagd genomgang av publicerad forskning och laget i Storbritannien néar
det galler pedagogiska interventioner for barn med autism. Genomgangen ar narmast en
kritiskt diskuterande Oversikt. Den har kritiserats av Sallows (Sallows, 2000).

Jordan konstaterar att alla undersokta program (se tabell 2) har nagon typ av empiriskt
underlag for sin effektivitet men att kvaliteten pa underlaget ar skiftande samtidigt som annu
inget program till fullo har lyckats genomfora en metodologiskt oklanderlig utvardering. Det
saknas bevis for nagot programs 6verlagsenhet. Ingen studie kontrollerade for intensitet och
darfor vet vi inte om man maéter ett programs effektivitet eller intensitetens effekt. I alla
undersokningar gjorde en del barn stora framsteg och andra mindre eller inga alls; vi vet annu
ej med sékerhet vad som predicerar gott utfall.

Clinical practice guideline (New York State Department of Health, 1999)

Staten New Yorks Halsodepartement gav 1999 ut, som de kallar det, evidensbaserade
riktlinjer for diagnostik och intervention avseende barn med autism i aldrarna 0-3 ar.
Riktlinjerna bygger pa en systematisk genomgang av befintlig evidens utifran specifika
fragestallningar. Man har gjort grundliga och redovisade sokningar i olika databaser. Nar det
galler mangsidiga program for sma barn med autism fann man 232 artiklar som granskades.
Av dem inkluderades endast fem kontrollerade studier (fyra dataserier) (Birnbrauer & Leach,
1993; Lovaas, 1987; McEachin et al., 1993; Sheinkopf & Siegel, 1998; Smith et al., 1997).
Ingen av dessa studier ar randomiserad men till skillnad fran granskarna i vriga oversikter
bedomer man att detta inte pa nagot namnvart satt har paverkat resultatens tillforlitlighet.
Utifran detta drar man tamligen bestamda slutsatser om till exempel hur intensitet och 1Q ar
relaterade till utfall och att storre intensitet verkar béattre. Bland annat rekommenderar man
med starkaste evidensgradering utifran detta underlag att alla upplagg for sma barn med
autism skall anvanda TBA-strategier (ABA) som ett viktigt element och att varje barn skall ha
minst 20 timmar per vecka individualiserad en-till-en-traning som bygger pa detta.

Sammantaget domineras Clinical practice guideline av rekommendationer pa svagaste
evidensniva (expertasikter) vilket beror pa det bristfalliga kunskapslaget inom detta omrade
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samtidigt som rekommendationer med de starkaste graderingarna kan ifragasattas eftersom
man bedomt underlaget pa ett mycket mindre strangt satt an vad som &r brukligt.

Behavioural interventions for preschool children with autism (McGahan, 2001)

Den har 6versikten pa meta-meta- (och ibland meta-meta-meta-)niva av McGahan och
medarbetare &r en kanadensisk HTA-rapport. Det &r en systematisk dversikt av dversikter och
expertasikter. Den diskuterar och varderar tre kliniska riktlinjer eller rekommendationer av
arbetsgrupper och fem 6versikter av olika slag. Fragestallningen &r hur kunskapslaget och
expertasikterna betraffande beteendetraning och utfall for forskolebarn med autism ser ut.

Inga av Oversikterna uppfyller de hdgre evidenskraven vilket begransar mojligheten att dra
sékra slutsatser.

Rekommendationerna som granskats &r alla frain USA: NY State Departments of Health
riktlinjer (1999), California Department of education of services for children with disabilities
(Best practices designing and delivering effective programs for individuals with autistic
spectrum disorders: recommendations of the collaborative work group on autistic spectrum
disorders, 1997) och Maine administrators of services for children with disabilities (Maine
administrators of services for children with disabilities (MADSEC) Autism task force., 2000).
McGahan och medarbetare konstaterar att alla tre riktlinjer i olika man bygger pa mindre
rigorés oversiktsmetodologi och uttrycker expertasikter. De rekommenderar bland annat att
programmen skall bygga pa strategier som &r forankrade i dagens forskning och att en mangd
strategier skall anvandas konsekvent och systematiskt i olika miljéer av kompetent personal
och liknande.

Flera av dversikterna som granskas har redan berorts i foregaende diskussion: ECRI (ECRI,
2000), Bassett och medarbetare eller BCOHTA (Bassett et al., 2000), Ludwig och Harstall
eller AHFMR (Ludwig & Harstall, 2001) och Smith (1999). Den femte Gversikten ar en
fransk HT A-rapport fran 1994 (Agence Nationale pour le Développement de I'Evaluation
Médicale (ANAES), 1994).

Sammantaget konstaterar McGahan och medarbetare att det finns mycket fa publicerade
kontrollerade primarstudier och att de som finns alla har metodologiska brister vilket
begransar mojligheten att dra sakra slutsatser. Flera av de granskade ¢versikterna kommer
fram till samma slutsatser. Nuvarande, begransade, kunskapsunderlag tyder pa att
beteendetréning (minst 20 timmar/vecka en-till-en) kan forbéattra vissa aspekter av
funktionsnivan, sarskilt resultat pa 1Q-test. Vi vet daremot inte hur intensiv traningen behdver
vara, vad som predicerar utfallet, vilka barn som kommer att gora storst framsteg, vilka
komponenter som ar verksamma i tréningen, om resultaten skulle bli likadana om barnen var
aldre nar de borjade traningen, om resultaten vidmakthalls eller om hojd 1Q resulterar i
lyckligare ménniskor som fungerar battre i samhallet.

Elterntrainings im Rahmen der Rehabilitation autistischer Kinder: Konzepte und Ergebnisse
[Foraldratréaning inom ramen for habilitering av barn med autism: begrepp och resultat]
(Probst, 2001).

Probsts studie syftar till en kritisk och metaanalytisk genomgéng av begrepp som anvénds i
litteraturen i samband med interventioner som bygger pa traning av barn med autism dar
foraldramedverkan ingér och resultaten av sddana interventioner. Oversikten ar alltsa inte
systematisk. Den inkluderar alla typer av gruppstudier, dven dar inga barnutfallsdata ingar,
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bade de kontrollerade och andra; denna 6versikt blir darmed en av de mer inklusiva med
trettio studier (se tabell 2). Man foretar inte ndgon ingaende kritisk analys av primarstudierna i
denna studie.

Probst delar in materialet i fem olika teoretiska inriktningar: Schopler-Mesibov (TEACCH-
programmet), Lovaas, Koegel-Schreibman (incidental teaching), andra TBA(ABA)-influerade
program och Howlin-Rutter (Howlin & Rutter, 1987). Han raknar ut ett effektmatt med hjalp
av data fran de nio kontrollerade studierna. Effektmatten sager egentligen ingenting, enligt
honom, eftersom data kommer fran sa metodologiskt svaga och olikartade studier. Man kan
utifran kunskapslaget inte besvara fragan om vilket program som ar effektivast. Inte heller
fragorna om intensitetens eller startalderns betydelse gar att besvara utifran befintliga data.
Annan neurologisk/utvecklingspsykologisk forskning talar daremot for vikten av att pabdrja
traning sa tidigt som mojligt.

Probst sammantagna slutsats &r att alla de undersokta inriktningarna erbjuder empiriskt
grundande alternativ samtidigt som det inte gar att saga att alla alternativen ar likvardiga.

Educating children with autism (National Research Council, 2001) och Assessing change in
early intervention programs for children with autism (Kasari, 2002)

Educating children with autism, som samordnats och organiserats av bland annat USA:s
utbildnings- och hélsodepartement, &r en av flera publikationer dar ett antal valrenommerade
forskare sammanfattar kunskapslaget, bland annat nar det galler tidig intervention vid autism.
Den foregicks och har foljts av ett antal forskarkonferenser och temanummer i Journal of
autism and developmental disorders 2000:30(5) och 2002:32(5), och annu en artikel i samma
tidskrift 2005 (Lord et al., 2005). | dessa publikationer gérs en genomgang av kunskapslaget i
allménhet nar det géller interventioner for barn med autism, bade nar det galler mangsidiga
program och mer fokuserade strategier. Nar det galler mangsidiga program diskuteras
resultaten mindre i detalj medan metodologiska faktorer i studierna och gemensamma element
i de olika programmen behandlas mer ingaende. Kapitlet i Educating children with autism
foljs upp i en artikel av Kasari (Kasari, 2002). Educating children with autism innehaller
ocksa rekommendationer.

Man konstaterar att det saknas vélkontrollerade, randomiserade studier som jamfor olika
program och att det darfér finns mycket litet data for att bestimma om nagot program &r
battre &n nagot annat. Man anser att mycket talar for att manga barn kan ha stor nytta av de
program som idag finns i USA, trots att studierna som utvarderar dem har stora
metodologiska brister. Utmaningen ligger snarast pa planet att implementera de program som
idag finns i mer reguljara sammanhang. Educating children with autism agnar utrymme at och
rekommenderar att varje upplagg bor innehalla ett antal element eller bestandsdelar. Dessa
bestandsdelar &r gemensamma i de olika programmen och det rader konsensus om att de ar
viktiga for effektiviteten. Det saknas daremot an sa lange stod i forskningen for att sa skulle
vara fallet. Dessa faktorer kommer att diskuteras mer ingaende pa annat stalle.

Assessing change in early intervention programs for children with autism

Kasari (Kasari, 2002) gar utifran ett metodologiskt perspektiv (APA Task force 12) igenom
tio studier som utvarderar mangsidiga program for barn med autism. Kasari konstaterar att
trots att manga av dessa program rapporterar framgangar nar det géller att forbattra prognosen
for barn med autism saknas annu kunskapsunderlag for att gora sadana utfastelser. Inget
program uppfyller &nnu kriterierna for en *valetablerad’ intervention (se Rogers, 1998 och
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ovan). Detta beror pa att ingen studie jamfor olika program med varandra, att det i stort
saknas RCT inom det har omradet, att studierna innehaller mycket fa deltagare och att barnen
som ingar ar otillrackligt beskrivna. Dessutom ar méatprocedurerna bristfalliga, t ex anvands
olika instrument vid for- och eftermatningarna. Darfor vet vi inte hur intensitet,
undervisningsstrategi, innehall i traningen eller om nagra och i sadana fall vilka
barnkaraktéristika interagerar med utfallet.

Riktlinjer, rekommendationer och handlingsprogram

Det finns mangder av riktlinjer, rekommendationer och liknande inom det har omradet. Nagra
exempel skall presenteras lite ndrmare har.

New York State Department of Health. (New York State Department of Health, 1999), etc.
Olika delstater i USA har gett ut riktlinjer i det har avseendet, t ex New York State (New
York State Department of Health, 1999), California (Best practices designing and delivering
effective programs for individuals with autistic spectrum disorders: recommendations of the
collaborative work group on autistic spectrum disorders, 1997) och Maine (Maine
administrators of services for children with disabilities (MADSEC) Autism task force., 2000).
De tva sistnamnda kan laddas ned fran Internet. New York-rapporten har presenterats narmare
ovan eftersom den bygger pa en redovisad, omfattande 6versikt. De andra tva granskas i
McGahan (McGahan). Dessa tva redovisar inte evidenslaget lika ambitiost som New York-
rapporten. Sammantaget kan sagas att alla dessa tre dokument ger riktlinjen att
interventionsstrategier for barn med autism skall byggas pa befintlig forskning, besta av
mangsidiga strategier och forhallningssatt som tillampas i olika miljer av utbildad personal
och liknande. Alla tre dokumenten anser att programmen skall anvanda sig av TBA-
(ABA)principer och flera beddmer TEACCH-programmet vara lovande. Allmént kan sagas
att den har typen av riktlinjer inte alltid tillampar de striktaste granskningsmetodologier nér de
graderar sina rekommendationer. De har kritiserats for att dra allt for lAngtgaende och sakra
slutsatser utifran evidenslaget (se t ex Bassett et al., 2000; McGahan, 2001). Trots detta
innehaller t ex New York-rapporten mestadels rekommendationer pa lagsta
evidensgraderingsniva (konsensusniva).

National autism plan for children (NAPC) (NIASA National Initiative for Autism Screening
and Assessment, 2003)

| Storbritannien offentliggjordes under 2003 National autism plan for children (NAPC)
utarbetad av National Autistic Society (ungefar Riksforeningen Autism i Storbritannien),
Royal College of Psychiatrists, Royal College of Paediatrics and Child Health och en
partidverskridande parlamentarisk grupp av politiker. Den innehaller manga
rekommendationer som ofta ror sig pa en konkret men anda allmén niva och som skall ses
som ett antal minimikrav for hur stod for personer med autism bor l&ggas upp. Man talar och
beskriver helhetssituationen for familjer med barn som har autism med allt fran
informationsbehov till vad som behdver beaktas nar det géller insatser till barnen: sérskilt
anpassade upplagg dar det som &r typiskt vid autism och just den har individens behov
beaktas och som bygger pa vetenskap (som inte har sa mycket att saga med sékerhet i det har
sammanhanget) och beprévad erfarenhet. TBA(ABA)-principer ar viktiga. Man talar ocksa
bland annat talar om system for positivt beteendestdd, alltsa att man fokuserar pa positiva
aspekter av bade barnets beteende och omgivningen, som viktigt.
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Cochranesamarbetets Evidence-Based Medicine Guidelines (EBMG,
http://www.terveysportti.fi/pls/ebmg/ltk.koti?u=9003921 &hakusana=autism).
Cochranesamarbetet har ocksa riktlinjer knutna till sig (EBM Guidelines). Aven har &r
rekommendationerna tamligen allmént hallna: varje barn skall ha ett individuellt program, att
andamalsenlig och effektiv habilitering kan reducera de autistiska symtomen och liknande.
Resultatet fran den systematiska Cochrane-oversikten som diskuterats tidigare har infogats
som rekommendation med stod pa C-niva: det finns begransad forskningsbaserad evidens for
att foraldratraning kan vara fordelaktigt for saval barn som foraldrar i
behandlingssammanhang vid autism. Ovriga rekommendationer &r ograderade. Man har
inkluderat pastaendet att "holding terapi’ skulle kunna vara effektivt for vissa barn med autism

(*.

U.S. Department of Health, 1999

| USA har ett flertal dokument med uttalanden fran myndigheter och andra publicerats. USAs
halsodepartment (U.S. Department of Health and Human Services, 1999) har genom Surgeon
General uttryckt att tidiga och intensiva specialpedagogiska och beteendeprogram kan tka
maojligheten hos barn att l&ra sig prata och tillgodogdra sig viktiga fardigheter. Man namner
Lovaas program (man beddmer studierna som ”well-designed”), TEACCH-programmet och
andra centerbaserade TBA (ABA)-program.

American Academy of Child and Adolescent Psychiatry

Likasa har American Academy of Child and Adolescent Psychiatry (Volkmar & et al., 1999)
gett ut rekommendationer om utredningsforfarande och behandling vid autism. Nar det galler
psykosociala insatser uttalar man sig ocksa tamligen allmant men bestamt. Man slar fast att
den centrala aspekten nér det galler behandling vid autism &r pedagogiska insatser
(educational services), vilket innebér specialpedagogik, beteendemodifikation och annan
service som logopedi, arbetsterapi och liknande. Basta tillgangliga evidens antyder att
anpassade och intensiva interventioner kan befordra tillagnandet av grundldggande sociala,
kommunikativa och kognitiva fardigheter. Programmen behdver snarare vara kontinuerliga
och langsiktiga an korta och foraldrar skall inkluderas.

Educating children with autism (National Research Council, 2001)

Det mest omfattande amerikanska arbetet kring behandling (treatment) vid autism &r sannolikt
det som 1999 tog sig uttryck i en konferens med manga av de ledande auktoriteterna i USA i
just detta @mne, temanummer av Journal of autism and developmental disorders (30(5) och
32(5)) och en bok, Educating children with autism (National Research Council, 2001).
Konferensen syftade till att dra upp riktlinjerna for vilken forskning som behovdes pa omradet
och var en fortsattning av den konferens som hallits aret innan angaende screening och
diagnostik (Filipek et al., 2000; Filipek et al., 1999). Det hér arbetet organiserades av
National Institute of Mental Health (NIMH) samt ett flertal andra federala myndigheter i USA
som Office of Special Education och National Institute of Health (NIH). Det forsta
temanumret (JADD 30(5)) innehdll artiklar av bland annat Cathrine Lord, Sally Rogers, Lynn
Koegel och Mark Wolery om viktiga fardighetsomraden som barn med autism sarskilt brukar
behdva arbeta med. Ar 2001 féljdes till en del dessa artiklar upp i Educating Children with
autism (National Research Council, 2001) som i sin tur f6ljdes upp av en konferens i
september 2002 (http://www.nimh.nih.gov/events/autismconference.cfm) och ett
temanummer i Journal of autism and developmental disorders (32(5)), dar flera teman fran
boken utvecklades. Educating children with autism innehdll ocksa tamligen detaljerade
rekommendationer avseende tidiga insatser for barn med autism. Educating children with
autism har diskuterats ovan.
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