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Tidlig indsats

- Hvilken metode gavner hvem?
- Hvor intensivt og hvornar?

Interview med Dr. Catherine Lord, leder af University of
Michigan Autism and Communication Disorders Center.
Cathy Lord er formand for “Committee on Educational
Interventions for Children with Autism” under National
Research Council i USA. Hun er kendt som en yderst
kompetent forsker, hvor et af hendes specialer er yngre
bgrn med autisme. Hun har tidligere bade arbejdet i Lovaas
regi og fungeret som centerleder i Division TEACCH.
Catherine Lord var en af geestetalerne ved den nyligt afholdt
Nordiske Forsker Konference om Autisme, hvor hendes
foredrag handlede om “brugen af assesment-redskaber i

forskningsprojekter”.

| den anledning blev fglgende interview gennemfgrt ved
Lennart Pedersen, psykolog (Center for Autisme).

[ Af Lennart Pedersen, psykolog,
Center for Autisme

Hvad ved vi i dag om den tid-
lige udvikling hos bgrn med
autisme? Hvor tidligt kan man
stille diagnosen?

Vi ved en hel del om den tidlige
udvikling hos bgrn med autisme,
sa tidligt som 2 - 2%/ &rs alderen.
Det kreever dog en seerlig viden
om smabgrn med autisme at
stille diagnosen meget tidligt, da
de i 2- &rs alderen sjaeldent udvi-
ser de symptomer pa autisme,
som optraeder i de anerkendte
diagnostiske systemer (ICD-10
og DSM V) og som typisk ses
hos bgrn fra 4-5 ars alderen.
Medens det er muligt at stille en
ret preecis diagnose for autisme
ned til de to ar, er det dog langt
vanskeligere at diagnosticere
barn, der i 2 ars alderen falder
lige uden for autisme-diagnosen.
Mange af disse bgrn kan se gan-
ske autistiske ud, nar de fylder
tre, mens andre ikke leengere har
symptomer, der kunne give mis-
tanke om autisme. Hvis vi ser pa
bagrn under 2 ar, er usikkerheden
om de autistiske symptomer
endnu mere udtalt. Der kan

veere bgrn i en alder af 15 mane-
der, som kan udvise helt tydelige
tegn pa autisme, mens der er an-
dre bgrn, som maske kun har
nogle af tegnene pa autisme i sa
ung en alder, men ikke alle.
Nogle af disse bgrn vil fa det be-
dre, og andre vil fremtraede med
en klarere autismeproblematik,
nar de nar 3 ars alderen. Vores
viden om de tidlige symptomer
pa autisme er saledes ikke naer
sa sikker som den viden, vi har
vedrgrende barnet fra 2 ars alde-
ren og frem. Det betyder ikke, at
folk ikke bgr forsgge at stille en
diagnose. Men ofte vil det give
mere mening at bruge en bre-
dere “diagnose” for disse sma
bgrn (under to ar) - f.eks.
“kommunikationshandikap” el-
ler “muligvis autisme-spektrum
forstyrrelse”. Det er i alle tilfeelde
vigtigt, at man beder familien
komme til en ny undersggelse 3
til 6 maneder efter for at be- el-
ler afkraefte en autismediagnose.

Hvilke faktorer er de veesent-
ligste for en positiv udvikling
hos barnet?

Den helt klart stgrste indikator
vi har for at foretage en prognos-
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tisk vurdering ved autisme er
barnets sproglige feerdigheder.
Det inkluderer bade de ekspres-
sive og de impressive sproglige
feerdigheder. Imidlertid udvikles
sproget hos bgrn med autisme i
en meget uforudsigelig form el-
ler takt, hvor mange bgrn ikke
far et forstaeligt talesprog for
end 3 til 4 ars alderen. Hos det
yngste barn med autisme, som
endnu ikke taler, er det derfor
vigtigt at vurdere dets sprogfor-
stelse. Det yngre ikke-talende
barn med autisme kan veere
ganske “intelligent”, og graden af
dets sprogforstaelse - om det er
alderssvarende elle ej - er en vig-
tig indikator for, om barnet fgr
eller senere kan udvikle tale-
sproget.

Imidlertid tror jeg, at vi tit
glemmer, at de samme faktorer,
der pavirker andre menneskers
livskvalitet, f.eks. at fale sig “lyk-
kelig” eller fgle gleede ogsa geel-
der for personer med autisme.
En gget livsgleede hos et barn
med autisme vil formodentlig
ogsa have indflydelse p4, i hvor
stor udstreekning det har lyst til
at veere sammen med andre
mennesker, og hvor meget det
drager andre mennesker til sig.
Jeg tror, at barnets “glaede” har
en signifikant betydning for dets
udvikling. Vi har imidlertid ikke
lige s& gode redskaber til at male
“gleede”, som vi har til at male
“intelligens” eller “sprog”, sa det
er et aspekt i vores vurdering af
det autistiske barn, som har det
med at komme i anden raekke.

Hvor vigtig er den tidlige inter-
vention ved autisme?
Hvorledes pavirker det barnets
udvikling?

Der er en stor mangde litteratur
omkring intervention iseer over

for bgrn, men en del drejer sig
ogsd om voksne med autisme.
Det meste af litteraturen om-
handler undersggelser af enkelt-
personer, hvor der benyttes ad-
feerdsteknikker. Undersggelserne
har vist, at hvis en behandling
tager udgangspunkt i feerdighe-
der, som ligger inden for en per-
sons udviklingsniveau, og hvis
behandlingen bliver organiseret
og personen undervist systema-
tisk, s vil nasten enhver kunne
tilegne sig de nye feerdigheder,
som er behandlingens mal. Det
forekommer ogsa logisk, at jo
tidligere et barn bliver undervist
i disse feerdigheder, jo mere kan
man se en form for fremgang
som fglger en normal udvi-
klingsproces. Barnet vil da alle-
rede have feerdigheder, som det
kan bygge ovenpa og derved
leere nye feerdigheder. Vi ved
ogsa fra forskningen, at bgrn
med autisme ikke ngdvendigvis
generaliserer det, de leerer, og at
det derfor er meget vigtigt, at
undervisningen i faerdighederne
foregar i det miljg, de skal an-
vendes i. Herudover, at man har
en meget tydelig plan for, hvor-
dan man vil generalisere disse
feerdigheder fra et miljg til et an-
det, f.eks. fra hjemmet til bgrne-
haven, fra kantinen til klasse-
veerelset; ja selv fra far til mor
kan der veere behov for at leere
barnet at generalisere sine feer-
digheder.

Som fagperson med en stor
forskningsmeessig erfaring,
hvorledes vurderer du det
videnskabelige arbejde, der
indtil i dag har fundet sted ved-
rgrende tidlig intervention?
Hvad er de positive sider ved
dette arbejde, og hvad er svag-
hederne?

Jeg synes, at det positive ved
dette arbejde er, at folk har vee-
ret meget kreative m.h.t. at til-
retteleegge og udvikle specifikke
interventionsteknikker til indlee-
ring af udvalgte feerdigheder. Og
jeg synes ogsa, at vi ofte ikke er
klar over og ikke benytter os af
det veeld af forskningslitteratur,
der faktisk findes pa dette om-
rade. Forskningen er svag i for-
hold til, at vi stort set ikke har
nogen sammenligninger af for-
skellige interventionsformer. Der
har veeret nogle enkelte under-
sggelser; iseer fra Lovaas-gruppen
af ABA - eller nu ogsd omtalt
som EIBI - interventionspro-
grammet. De har sammenlignet
effekten af et mere intensivt
ABA-program med en kontrol-
gruppe, som fik et mindre inten-
sivt interventionsprogram. Men
ofte er der sd mange ting, der va-
rierer i sddanne studier. Eksem-
pelvis kan der veere stor forskel
pa den traening, som folk far. De
folk, der udfarer den intensive
intervention har ofte faet mere
treening forud for projektet end
de folk, som udfgrer den mindre
intensive intervention. En anden
og vigtig faktor er, at de folk, der
udfgrer den intensive interven-
tion, tror fuldt og fast pa, at
dette vil &endre livet for de bgrn,
de arbejder med, og de overfagrer
dette hab og deres positive atti-
tude til foraeldrene. Andre, som
ikke deltager i de intensive pro-
grammer, har maske ikke
samme optimistiske og positive
indstilling til arbejdet. De mal,
som opstilles for det mindre in-
tensive program, er formodent-
ligt ogsa sat lavere, og antallet af
timer, hvori barnet undervises,
svinger ofte en hel del mellem
den mere intensive intervention
og kontrolgruppens. Sa alt i alt
0
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har vi i dag ikke undersggelser,

hvor vi kan sammenligne to for-

skellige behandlinger - under-

sggelser, hvor begge behand-

lingsprogrammer er udfert af

fagleerte folk, som virkelig tror

pa disse behandlinger, og hvor

bgrnene modtager det samme

antal timer undervisning/inter-

vention om dagen. Vi kan derfor

i realiteten ikke sige noget om,

hvilken behandlingsmetode eller

intervention der er bedst. Og det

er en stor mangel i vores viden.
Vi ved ogs3, at der ved alle

behandlingsformerne, inklusive

ABA er nogle bgrn, som ikke gar

de store fremskridt, og andre

barn, som faktisk gar store frem-

skridt pa trods af en relativ min-

dre indsats. Vi har endnu ikke

fundet ud af, hvordan vi kan til-

passe behandlingen til det en-

kelte barn. Saledes finder vi ikke

i forskningslitteraturen informa-

tioner, der kan fortaelle os hvilket

barn, der har brug for hvad og

hvornar i dets udvikling. En

tredje og stor mangel i vores

viden om behandlingseffekten

drejer sig om, at vi faktisk ikke i

dag kan udpege

de forskellige

elementer, der er

de vigtigste i de

forskellige be-

handlingspro-

grammer. Vi ved

ikke, hvad det er

ved ABA eller

EIBI, eller hvad

det er ved TE-

ACCH, der frem-

mer forskellige

feerdigheder. Er

det at opbygge

en social relation med barnet, el-

ler er det at hjeelpe dem til selv-

steendigt at kunne udfgre en op-

gave, som medfgrer en positiv

udvikling? Eller er det dét pree-
cise antal minutter, barnet rent
faktisk “teenker” over lgsningen
af stillede opgaver? Eller er det
de gentagne verbale instruktio-
ner med forventningen om, at
barnet vil klare sig godt? Vi ved
faktisk ikke, hvad der preecist er
virksomt i behandlingen.

Hvad er de veesentligste
diskussionspunkter i behand-
lingen af farskole- og skolebgrn
med autisme i USA for tiden?
Hvad er dit eget syn pa ABA i
forhold til andre udbredte og
anerkendte behandlings-
former?
Jeg synes, at ABA i USA har ydet
et stort bidrag til udvikling af
tidlige interventionsprogram-
mer. Det er et veldefineret be-
handlingsprogram, som har sig-
naleret nogle positive budskaber.
Jeg tror, at det har givet energi til
foraeldre savel som mange pro-
fessionelle i USA, s& de kunne
anleegge en anderledes og mere
optimistisk indgangsvinkel pa
arbejdet med de yngre bgrn med
autisme. P4 den anden side sy-
nes jeg, at ABA
folkenes pro-
klamerede ud-
sagn om, at
bgrnene blev
“helbredt”, el-
ler at bgrnene
udviklede sig
sa positivt, at
de “ikke kunne
skelnes fra
normale”, ge-
nerelt set ikke
er underbyg-
get.

Der er mange bgrn med
autisme, som vi kender i dag, der
klarer sig useedvanligt godt, og
det er en generel forventning, at

enhver fokuseret og intensiv
intervention vil kunne bidrage til
en positiv udvikling i ethvert
barn, der modtager den. Men vi
har egentlig ikke noget reelt be-
vis for, at ABA ggr det bedre end
enhver anden behandlingsform,
hvis denne bliver udfgrt med
samme intensitet.

Jeg har oplevet, at der har veeret
skabt en ungdvendig spaending
mellem ABA-behandlere og
familier, der har et gnske om at
inddrage ogsa andre behand-
lingsmetoder, eller familien har
befundet sig et sted i deres barns
udvikling, hvor de ikke har gn-
sket ABA.

Selvom der gennem de se-
nere ar har veeret en steerk ten-
dens til at vaelge ABA og EIBI i
USA, er virkeligheden den, at de
farende fagfolk bag metoden i
stigende grad inddrager udvi-
klingspsykologiske modeller og
laegger stadig mere veegt pa
“mening” i tilretteleeggelsen af
interventionen. Der er en nyere
“behandlingsmetode”, der er
kendt under betegnelsen “Verbal
Behavior”, som er blevet meget
populeer hos de folk, som benyt-
ter sig af ABA i USA. Det nye i
denne metode er blot, at man
lzegger veegt pa, at sprog traenes i
en meningsfuld sammenhaeng,
0g at bgrns hensigt og vilje til at
kommunikere er meget vigtig.

De fleste skoler bruger en
kombination af programmer,
hvilket jeg synes virker pas-
sende, da jeg selv har erfaret, at
nogle bgrn far gavn af nogle be-
handlingsprogrammer p& nogle
tidspunkter i deres liv, mens de
samme bgrn kan f& gavn af an-
dre metoder pa andre tidspunk-
ter i deres liv. Hvis program-
merne integreres, kan det ogsa i
sidste ende forsterke den sam-
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lede effekt. Det sveere er, hvor-
dan man gor det, og her tror jeg
ikke, at integrationen blot kan
foregd som en sekventiel organi-
sering. Jeg sa for nylig et barn,
hvor leereren havde organiseret
undervisningen saledes, at der i
skemaet fgrst var afsat eksem-
pelvis ti minutter med TEACCH,
derefter femten minutter ABA, ti
minutter “Sensory Diet” og fem-
ten minutter af “Floor-time” (se
ordlisten). P4 en made virkede
det ret fjollet, men p& den anden
side kunne jeg konstatere, at
barnet trivedes, hun var faktisk
glad, fordi hun lavede mange
forskellige opgaver og aktivite-
ter. Hun kedede sig ikke, og lee-
rerne havde veeret gode til at
seette fokus pa nogle hovedte-
maer og flette dem ind i de for-
skellige interventionsformer.

Hvis jeg selv skulle formulere
en mere integreret model, ville
jeg nok foresla, at man eksem-
pelvis tog udgangspunkt i ABA,
hvor man sé integrerede den ud-
viklingspsykologiske forstaelse
og vurdering af barnet, og sa
kunne man bruge TEACCH ma-
terialer for at ggre programmet
mere visuelt. Man kunne benytte
nogle af ideerne fra “floor-time”,
for at sikre sig at barnet rent fak-
tisk morede sig med at udfgre
opgaverne, og at hun forstod, at
hun havde en gensidig relation
med sin terapeut eller leerer, og
at denne relation har betydning
for hende.

Jeg tror det starste spgrgsmal
i USA i dag er, hvor meget be-
handling og af hvad, hvornar og
til hvem. Til gengeeld oplever jeqg,
at der nu er feerre uenigheder
om, hvorvidt nogle programmer
skal benyttes eller ej og meget
mere accept af, at de kan integ-
reres.

Hvad plejer du at sige til
foreeldre til bgrn i farskole-
alderen, som lige har faet
stillet diagnosen?

Vi forsgger indledningsvis at
give foreeldrene en beskrivelse af
deres barns evner og svagheder.
Vi leegger stor vaegt pa, at foreel-
drene nar frem til en forstaelse
af barnets styrker og svagheder,
og at de virkelig forstar betyd-
ningen af disse, sddan som vi
selv opfatter dem. Derefter fore-
slar vi et vist minimum af ind-
sats eller intervention, som vi
beder familierne om i den neer-
meste fremtid at

teenke over. Vi

folger her de an-

befalinger, som

er skitsereti en

artikel om

“Effekten af tidlig

intervention”

udgivet af The

National Academy

of Sciences. Vi for-

teeller forazeldrene

til 2- og 3-arige

bgrn med au-

tisme, at vi synes

deres barn har

brug for mini-

mum 25 timers intervention pa
en uge. Vi siger imidlertid ogsa:
“Lad os teenke over hvad denne
intervention kan veere, og lad os
kigge os om i omradet, hvor | bor
og finde ud af, hvad man i jeres
omrade kan tilbyde jeres barn.
Hvor finder vi de steerke sider,
ligesom vi g@gr med jeres barn?”.
Hvis der sdledes er et godt for-
skoleprogram i omradet, der kg-
rer pa gruppebasis, som laegger
veegt pa socialt samspil og leg
blandt bgrnegruppen, og hvis
barnet skennes at kunne f& gavn
af det, sa siger vi: “OK, der er ti
timer om ugen, hvad kan vi el-

lers finde pa”. Hvor meget vi
foreslar - om barnet skal fglge
en eller flere forskellige tilbud -
afheaenger af det enkelte barn.
Hvis barnets evner til at imitere
er gode, og hvis det er interesse-
ret i andre bgrn og har en rime-
lig god sprogforstaelse, sa kan
det veere, at det er muligt for det
at veere i et rimeligt almindeligt
bgrnehavemiljg. Men for det
meste vil vi samtidig insistere
pa, at barnet far noget tid hver
dag, hvor en voksen giver det sin
fulde opmeerksomhed. Ogsa
selvom barnet matte veere vel-
fungerende i en
bgrnehave eller
vuggestue. Vi
ved nemlig fra
megen anden
forskning om
indleering, at
bgrn iser nar de
er sma, hgjst
sandsynligt lee-
rer nye feerdig-
heder hurtigere i
kontakten med
en voksen.
Spgrgsmalet er
dog hele tiden,
hvor meget vi
skal haeve intensiteten i behand-
lingen. Barnet har ogsa brug for
oplevelser, som det ikke kan fa
fra neerkontakt med en voksen,
som for eksempel i leg med an-
dre bgrn.

Vi opfordrer ogsé forzeldre til
sma bgrn til at sgrge for, at deres
barn jeevnligt har kontakt med
almindelige bgrn uden handi-
cap, men kun i den udstraekning
barnet i en s&dan situation vir-
kelig formar eller far mulighed
for at lege med disse bgrn. Og vi
foreslar forzeldrene, hvis barnet
ikke leger med andre jeevnald-
rende bgrn, at de prgver at finde

O
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et aeldre barn, som vil veere villig
til at komme et par gange om
ugen og lege med deres barn. Og
med tiden kan det veere, at deres
barn kunne komme i et bgrne-
havetilbud, hvor det maske
kunne have omgang med &ldre
barn.

Vi understreger ogsa over for
familierne, at det er meget vig-
tigt at huske p4, at deres barn er
et lille menneske, og at de skal
tage hgjde for, hvor meget sti-
mulering barnet kan over-
komme, og hvad deres barn kan
lide at foretage sig. Vi fgler, at
aktiviteter som musik og bevee-
gelse, (hvis barnet kan lide mu-
sik), samt aktiviteter, hvor bar-
net far almindelige barndoms-
oplevelser, er lige sa vigtige som
voksen/barn indlaeringssituatio-
nen.

De bgrn, hvem vi fagrst og
fremmest anbefaler ABA, falder i
to grupper. Den farste gruppe er
sma bgrn med meget ringe kon-
centrationsevne, hvor det er
sveert at fange deres opmaeerk-
somhed, og hvor det virkelig
tager dem lang tid at regne ud,
hvad det er, man vil have dem til
at ggre. At undervise disse bgrn
med “standard ABA”, hvor de
skal sidde ved et bord, og noget
bliver anbragt foran dem og det
er meningen, at de skal ggre
noget med det og der sa sker no-
get godt, kan virkelig chokstarte
barnets udvikling. Derefter kan
det variere fra barn til barn, hvor
meget og hvor leenge de har brug
for at opholde sig i et sddant
ABA indleeringsmiljg. Den anden
gruppe bgrn, som jeg har erfaret
profiterer specielt godt af ABA,
har veeret bgrn med forholdsvis
gode nonverbale evner og rela-
tivt rige udtryksfaerdigheder.
Hvis barnet ikke af sig selv imi-

terer andres vokalisationer/
sprog eller ikke inden for kort tid
kommer i gang med det, sa tror
jeg, at sprogundervisning pa en,
om end meget uortodoks, men
samtidig meget systematisk
made, kan veere effektiv. P4 den
anden side synes jeg, at man, sa
snart man har faet sat barnet i
gang med imitation af vokalise-
ring/sprog, og samtidig med den
traditionelle sprogimitations
treening ogsa bgr arbejde med, at
barnet kan generalisere brugen
af ord. Man bgr preesentere bar-
net for et mere ustruktureret og
mindre forudsigeligt miljg, men
hvor sprog har den samme funk-
tionelle veerdi.

Ordforklaringer:

“ABA”: Applied Behavioral Analyzes. En
interventions eller treeningsform baseret
pa adferdsterapeutiske principper.
“EIBI”: Early intensive behavioral inter-
vention. Et ABA-beslagtet program.
“Floor time”: En interventionsform ud-
viklet af S. Greenspan, som lagger vaegt
pa den voksnes indlevelse i barnets egen
leg/aktivitet for herigennem at skabe en
folelsesmaessig kontakt til den voksne.
“Sensory Diet”: En sanseintegrations
baseret intervention.

“Verbal Behavior”: Et begreb forst fore-
slaet af B.F.Skinner (1957) og en inter-
vention som ud fra adferdsanalytiske
principper specielt retter sig mod sprog-
lig adfeerd.

Dr. O. lvar Lovaas er leder af “Lovaas
Institute for Early Intervention, et
adferdsterapeutisk interventionsprogram
udviklet pd “The Psychology Department
of UCLA” i Californien.

Efterskrift

Interviewerens motiv for at
foretage dette interview med Dr.
Catherine Lord er at medvirke til
en opkvalificering af diskussio-
nen om den tidlige interventions
betydning for bgrn med autisme.
Med ABA's indtog i Danmark er
der skabt en ny vitalitet i denne
diskussion, og efter interview-
erens opfattelse kan debatten

blive et positivt og vigtigt bidrag
til en fortsat udvikling af den be-
handling, som vi kan tilbyde
bgrn med autisme i Danmark.

Imidlertid har der ogsa i kal-
vandet p& ABA veret fremfart
nogle synspunkter, som kan
have en meget uheldig virkning
pa savel fagfolks som foraeldres
forhold til den faglige udvikling
pa omradet. Det drejer sig om de
overdrevne forventninger om
ABA-metodens effektivitet (bar-
nene bliver “helbredt”), og de
negative udtalelser om andre
behandlingsmetoder (“*gammel-
dags” og “udokumenterede”),
som mange fortalere for ABA
fremkommer med. Det er meget
uheldigt, da ABA dermed risike-
rer at blive placeret i gruppen af
“alternative behandlingsformer”,
metoder, der ofte kan karakteri-
seres ved, at de lover “helbre-
delse” og afviser dermed andre
behandlingsmetoder.

Adfaerdsterapien har aldrig
haft stor udbredelse i Danmark,
og arbejdet med at udbrede dens
teknikker vil kreeve et langt og
sejt arbejde. Myter og steerke ud-
talelser vil ikke kunne skabe det
forngdne diskussionsmiljg, der
skal til, for at det vil kunne lyk-
kes ogsa pa leengere sigt at for-
ankre de positive elementer af
adfaerdsterapien i Danmark. |
USA, hvor behandlingsmetoden
er mindst lige sa “gammel” (og
ret beset meget sldre) som an-
dre anerkendte metoder (eksem-
pelvis TEACCH), har diskussio-
nerne og synet pa den tidlige
indsats blandt fagfolk udviklet
sig i en stadig mere konstruktiv
retning til gavn for de autistiske
bgrn og deres familier, som man
kan leese ud af interviewet med
Cathy Lord.



