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Nettverk for tidlig og intensiv innsats for barn
med autismespekterforstyrrelser i Helse Sgr-@st




Forord

Nettverk for tidlig og intensiv innsats for barn med autismespekter-
forstyrrelser ble opprettet i tidligere helseregion Sgr i forbindelse med
avviklingen av kompetansenettverket for autisme. Nettverket bestod
da av gremerkede stillinger ved Sgrlandet Sykehus HF, Sykehuset i
Telemark HF, og davaerende Sykehuset i Buskerud HF.

Nettverket ble koordinert og ledet av Psykiatrien i Vestfold HF, Glenne
regionale senter for autisme. Ved opprettelsen av helseregion Sgr-@st
ble nettverket i samarbeid med Regionalt fagmiljg for autisme, ADHD,
Tourettes syndrom og narkolepsi ved Oslo universitetssykehus HF utvidet
med representanter fra de andre helseforetakene.

Nettverket blir fortsatt koordinert og ledet av Sykehuset i Vestfold HF,
Glenne regionale senter for autisme.

Utarbeidelsen av denne beskrivelsen er gjort av alle deltagerne i
nettverket og Regionalt fagmiljg for autisme, ADHD, Tourettes syndrom
og narkolepsi star for trykking og distribusjon.
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Innledning

Autismespekterforstyrrelser er betegnelsen pa en sammensatt gruppe nevro-
utviklingsmessige forstyrrelser med biologisk opprinnelse. Forstyrrelsene
karakteriseres ved svekkelser i kommunikasjon, sosialisering og atferd.

Forekomsten (prevalens) har gkt i takt med utviklingen av ny kompetanse og gkt kapasitet til
utredning. Studier viser at den i nyere tid anslas til a ligge mellom 0,2% — 0,9% avhengig avom
hele autismespekteret ble inkludert i undersgkelsen eller kun deler av diagnosene i spekteret
(se for eksempel Baird, Simonoff, Pickles & al., 2006; Chacrabarti, 2001; Fombonne, 2009; Kim,
Leventhal, Koh & al., 2011). Til tross for at forstyrrelsene har et sammensatt biologisk opphav
finnes det i dag ikke vitenskapelig stgtte for at biologisk behandling av kjernesymptomene ved
forstyrrelsene er mulig.

Internasjonalt anbefales det at det tilrettelegges for omfattende behandlings- og oppleeringstil-
bud for sma barn med autisme (National Research Council, 2001; National Autism Centre, 2009),
fordi slike tilbud har bredere effekt pa kjernevanskene ved autisme (Rogers & Vismara, 2008).
Effektstudier viser at tidlig (ideelt nar barnet er mellom 2 og 5 ar) og intensiv opplaering basert pa
anvendt atferdsanalyse er den tilnaeringen som er best dokumentert for barn med autisme-
spekterforstyrrelser (Eikeseth, 2009; National Autism Centre, 2009; National Reserach Council,
2001). Tilneermingen sammenfattes ofte under akronymene ABA (Applied Behavior Analysis), EIBI
(Early Intensive Behavioral Interventions) eller TIOBA (Tidlig Intensiv Opplaering Basert pa Atferds-
analyse).

Erfaring viser at avstanden i ferdighetsniva mellom barn med autisme og andre barn gker med
gkende alder. Man vil ved a starte opplaeringen tidlig kunne bidra til 3 forebygge videre skjevut-
vikling og begrense forekomsten av uhensiktsmessig atferd. Opplaeringen bgr ogsa starte sa tidlig
som mulig fordi hjernen er mer plastisk jo yngre den er (Perry et al., 1995). Plastisitet i hjernen
kan innebeere at andre deler av hjernen kompenserer for de forstyrrelsene som ligger til grunn for
utfordringene som autismespektertilstanden har bidratt til.

Beskrivelsen nedenfor gir en oversikt over ngdvendige forutsetninger ved disse opplaeringsformene.




ATFERDSANALYSE

Atferd kan forstas som resultatene av medfgdte biologiske forutsetninger og
hvordan disse forutsetningene pavirkes av og pavirker sine omgivelser.

En utfordring ved a analysere atferd er at den
kan variere avhengig av mange forhold bade
ved personen selv og ved omgivelsene den
forekommer i. Som eksempel er det mer sann-
synlig at man oppsgker et sted hvor drikke er
tilgjengelig nar man er tgrst enn nar man ikke
er tgrst. Det er ogsa mer sannsynlig at noen
gar til arbeid nar de tidligere har mottatt pen-
ger for det enn hvis de ikke har mottatt noen
goder etter at de har gatt til arbeid (forutsatt
at penger er viktig). Atferdens konsekvenser
(det som skjer nar vi gjgr noe) bidrar slik til a
forme og a opprettholde den (om vi gjgr det
igjen eller ikke).

Analysen av atferd omfatter derfor bade det a
ta hensyn til biologiske forutsetninger

(for eksempel type eller omfang av autisme-
spekterforstyrrelse), omgivelser for atferd
(for eksempel dagsform, situasjon, eller grad
av tilpasset miljg) og konsekvensene av det

vi gjgr (for eksempel er det en ganske vanlig
konsekvens at lyset kommer pa nar vi trykker
pa lysbryteren). Kunnskap om slike forhold er
ngdvendig for a kunne si noe om hvilke
sammenhenger som er med pa a opprettholde
atferd.

Nar vi vet at forutsetningene for et barns
atferd er annerledes (barnet har en autisme-
spekterforstyrrelse) vet vi ogsa at vi ma tilret-
telegge for oppleering og behandling pa en
annen mate enn vi ellers ville gjort. For eksem-

pel vet vi at ferdigheter som har blitt etablert
under tilrettelagte betingelser hos et barn med
autisme ikke "automatisk” vil bli opprettholdt
under “normale” betingelser. Bear, Wolf og
Risley (1968) beskrev forhold som ma
fokuseres nar oppleering og behandling skal
tilrettelegges;

1. Det personen lzerer skal vaere anvendelig
for personen selv og ma veaere effektivt der
personen oppholder seg.

2. Det som styrer tilrettelegging og opplaering
er hva personen mestrer - hva personen
faktisk vanligvis gjor.

3. Analyser som avdekker faktiske forhold
(funksjonelle relasjoner) mellom atferd og
omgivelser.

4. Oppleaeringsteknikkene ma vaere
5. beskrevet ngyaktig.

6. Begrepene man benytter ma veaere tydelig
gjort rede for slik at sannsynligheten for
misforstaelser reduseres.

7. Effekten av opplaeringen ma vaere sa stor at
innsatsen og omkostningene kan godtgjgres.

8. At opplaeringen gir varige effekter og over-
fgring av leering til andre omrader.




TIDLIG OPPLARING

Intensiv opplaering bgr starte sa tidlig som mulig (Green, Brennan & Fein, 2002;
National Research Council, 2001).

Intensiv oppleering bgr starte sa tidlig som mulig Fenske et al. (1985) viste at barn som mot-
tok et slikt tilbud far fylte 5 ar (60 mnd) hadde bedre nytte av tilbudet enn de barn som startet
oppleeringen etter fylte 5 ar. Flere av disse barna kunne ved endt oppleering motta undervisning
under normale leeringsbetingelser slik at flere kunne gjennomfgrte skoletilbudet pa den lokale
bostedsskolen. Nyere studier (Harris & Handlemann, 2000; Granspeesheh, 2009), underbygger
lignende effekter.

Selv om forskningsresultatene i det vesentlige tar utgangspunkt i yngre barn sa har Eikeseth et
al. (2002) vist at ogsa barn som starter senere kan ha godt leeringsutbytte av denne formen for
oppleering.

INTENSIV OPPLARING

Barn med autismespekterforstyrrelser trenger spesielt tilrettelagte oppleerings-
tilbud som ogsa bgr omfatte et spesielt fokus pa de spesifikke og karakteristiske
svekkelsene ved kommunikasjon og sosiale ferdigheter.

[ tillegg har de fleste barn som blir fgdt med slike nevro-biologiske forutsetninger ogsa behov
spesifikk oppleering i selvhjelp og dagliglivsferdigheter.

Det anbefales at optimale behandlings- og oppleaeringsbetingelser bgr strekke seg over 35 - 40
timer malrettet oppleering pr uke (Anderson, & al.,, 1987; Birnbrauer & Leach, 1993Eldevik & al,,
2009; Fenske & al., 1985; Lovaas, 1987, 2003; Perry, Cohen & De Carlo, 1995; Sallows & Graup-
ner, 2002). Oppleeringen bgr forega bade i hjemmet sammen med foreldrene og i barnehagen.
Slik vil den fordeles over den tiden barnet ikke sover. Dette bidrar til at oppleeringen kan gjgres
variert og motiverende for barnet, og ferdighetene som gves kan i stgrre grad tilpasses de behov
som barn/familie har i en naturlig sammenheng (Lovaas, 2003).

Like sentralt som antall timer med oppleering er hvor mange leeringsmuligheter barnet presen-
teres for i lgpet av hver oppleeringstime. Malet er a tilrettelegge for flest mulig planlagte situa-
sjoner hvor leering fremmes, samt at antall ferdigheter trent i disse lzeringsmulighetene er hgy.




Antall leeringsmuligheter et barn kan behov for bgr undersgkes konkret og tilpasses individuelt.
Greer, Yuan og Gautreaux (2005) antydet 200 - 300 leeringsmuligheter daglig som et mulig
gjennomsnitt. Dersom oppleeringsformen er konsentrert til repetisjoner i avgrensede forsgk
(discrete trial teaching) bgr det tilstrebes at det gjennomfgres 7-12 repetisjoner pr minutt av-
hengig av forutsetninger ved barnet og ferdigheten som gves (Smith, 2001).

INDIVIDUELT TILPASSET OPPLARING

Oppleering ma ta utgangspunkt i det enkelte barns forkunnskaper/ferdighetsniva,
hva som er viktig a laere for hvert enkelt barn og hvordan barnet leerer mest
effektivt (Green, 1996; Karlsen, 2003).

Barnets forkunnskaper og forutsetninger undersgkes blant annet ved bruk av standardiserte
evnetester, funksjonskartlegging og redskaper for vurdering sprak og sosial tilpasning. Barnets
motivasjon og interesse for oppleering ma behandles spesielt slik at, de ansvarlige for tilrette-
leggingen av oppleeringen og foresatte gjennomfgrer systematiske og mindre systematiske
undersgkelser av hva barnet er opptatt av for tiden (kartlegging av forsterkere).

Motivasjon varierer med en rekke ulike forhold og det er ingen selvfglge at det som virket
motiverende den ene dagen ogsa har lignende effekt neste dag. Oppleeringsmalene ma ta
utgangspunkt i de ferdighetene som barn pa omkring samme alder mestrer i fgrskolealder.

De bgr omfatte alle sider ved barnets fungering og de bgr formuleres slik at gradvise endringer
mot mestring kan males (operasjonalisering). Opplearing gjennomfgres slik det best ivaretar
barnets interesser og forkunnskaper. Det kan som eksempel veere nyttig a se for seg en gradvis
progresjon fra oppleering i eget rom, til en liten gruppe og stgrre gruppe. Det optimale malet er
a leere barnet a lzere under samme betingelser som andre barn.




SYSTEMATISK ETABLERING AV SMA MALBARE
ENHETER

Atferdsanalyse gjor lereren i stand til 3 bryte leeringsmalene ned i sma
og malbare enheter slik at sannsynligheten for effektiv opplaering gkes
(se for eksempel Maurice, Green & Luce, 1996).

Eikeseth og Jahr (2003) beskriver atferdsanalytisk oppleering som en byggesteinsmodell.
Enkle ferdigheter utgjgr byggesteiner og forutsetninger for at barna senere skal kunne mestre
mer komplekse ferdigheter senere i opplaeringen.

Oppleeringsmdlene omfatter alle sider ved barnets fungering slik som:

- samarbeidsferdigheter

- felles oppmerksomhet

- grunnleggende ferdigheter
- sentrale leeringsferdigheter
- sprak og kommunikasjon

- lek og sosiale ferdigheter

- selvhjelpsferdigheter

- forskoleferdigheter

Et oppleeringstilbud settes sammen av tilpassede gvelser pa mange ulike ferdighetsomrader
samtidig. Til hjelp og stgtte i dette arbeidet har det blitt utviklet arbeidsbgker og behandlings-
manualer slik at alt fra forslag til malsettinger til registrerings- og evalueringsformer er tilgjen-
gelig for alle som gnsker det (se for eksempel Lovaas, 2003; Leaf & MacEachin, 1999; Maurice &
al, 1996).

FOKUS PA VARIASJON | OPPLARINGSFORM

Valg av form pa opplaeringen varierer avhengig av barnets ferdigheter, hva man til
en hver tid gnsker a leere barnet og ikke minst hvilke forkunnskaper det enkelte
barn besitter.

Den vanligste og kanskje mest anvendte oppleaeringsformen bestar i at man avgrenser hver

repetisjon til en instruksjon, en atferd og en konsekvens (se for eksempel Catania, 1992).
Ved bruk av denne voksenstyrte opplaeringsformen blir ferdigheter som deles i sma malbare




enheter innleert ved hjelp av gjentatte repetisjoner frem til mestring (Leaf & McEachin, 1999).
Flere oppleeringsformer tar utgangspunkt i naturlig forekommende atferd hos barnet. Barnets
initiativ fglges tett i naturlige situasjoner, den voksne fglger opp barnets initiativ ved a hjelpe
barnet til 4 lykkes med det som det er tatt initiativ til og den voksne formidler tydelige positive
tilbakemeldinger. Som eksempel kan barnet sta foran den voksne med armene i veeret (vi gjetter
at barnet vil opp), den voksne kan hjelpe barnet til a si "opp” og a strekke sine armer mot barnet.
Oppleering i naturlige situasjoner har vist seg a gke mulighetene for at barnet bruker sine nye
ferdigheter spontant og sammen med andre personer i andre omgivelser (Fenske, Krantz & Mc-
Clannahan, 2001). Det finnes flere ulike former for opplaering basert pa naturlig forekommende
forsgk hos barn.

Lindsley (1990) tar utgangspunkt i a fglge barnets initiativ slik at barnet pakaller den voksnes
oppmerksomhet om en hendelse eller et objekt. Utforsking og interesse for omgivelsene har vist
seg avgjgrende ved oppstart av intensiv oppleering hvor fokus er a styrke barnets felles opp-
merksomhet (Isaksen & Holth, 2009).

Oppleering som tar utgangspunkt i a bruke av andre barn som trenere er en fjerde oppleerings-
form gjgres ved a tilby oppleering i sosiale ferdigheter, det & "lese” signaler i miljget og a gi
positive tilbakemeldinger til andre barn for a pavirke sosial interaksjon (McConnel, 2002).
Dette har vist seg a veare effektive prosedyrer for a bedre sosial fungering hos barn med

autismespekterforstyrrelser.

Oppleering med fokus pa tempo og flyt er en femte opplaeringsform som benyttes. Dette er opp-
leering bestaende av oppleeringsgkter med fokus pa a etablere uanstrengte og automatiserte
ferdigheter, som anses som raske og presise responser (Lindsley, 1992). Presisjon og flyt anses
som en av egenskapene ved det 4 mestre en ferdighet, og bgr trenes etter at ferdigheter er
mestret gjennom annen type oppleering. Denne opplaeringen kan enten administreres av en
lzerer eller av barnet selv og har vist seg sveert effektiv i forhold til leering av blant annet lesing,
skriving og annen faktakunnskap.

Det vil alltid matte vurderes individuelt hvilke oppleaeringsformer som skal anvendes til hvilken
tid og i forhold til hvilke ferdigheter. Variasjon i oppleeringsformer har vist seg a veere en viktig
faktor nar det gjelder a styrke barnets motivasjon for a laere.




FOKUS PA GENERALISERING

Tilegnelse av en ny ferdighet gjennom opplzering er av liten verdi om den ikke blir
generalisert, dvs. overfgrt til hverdagslivet og opprettholdt over tid.

Barn med autismespekterforstyrrelser kan ha problemer med a overfgre en ferdighet som er
leert i en situasjon til en ny situasjon. De vil ogsa ofte ha vanskeligheter med a variere og kombi-
nere innlerte ferdigheter pa nye mater.

Sa fort en ferdighet er laert ma man sikre seg at den kommer til anvendelse i de situasjonene
hvor de er nyttig for barnet. Generalisering av ferdigheter kan sikres blant annet gjennom at (a)
oppleaeringen og praktiseringen av ferdigheten skjer i ulike miljger, (b) oppleeringen og prakti-
seringen av ferdigheten skjer sammen med flere personer (voksne og barn), (c) det er naturlige
betingelser som opprettholder ferdig-heten over tid, (d) motiverende innleering, (e) det
benyttes flere typer oppleeringsmateriell for a leere ferdigheten, og (f) det benyttes ulike opp-
lzeringsformer (Cooper et al,, 2007).

SPESIELT TILRETTELAGTE OPPLARINGSARENAER

Et av de viktigste malene for oppleeringen er a lere barna ferdigheter som de kan
benytte under lek, samhandling og laering sammen med andre barn.

For a lykkes med dette er det ngdvendig at barna er i et miljg med andre barn, og at oppleerin-
gen gis der barnet til daglig befinner seg; i hjemmet, i barnehagen og eventuelt andre miljger.
Barnet anbefales a vaere i en vanlig barnehage, i barnets lokalmiljg. Dette for a dra nytte av andre
barn i opplaeringen, samt a fremme generalisering.

Oppleeringen gjennomfgres av et opplaeringsteam som har fatt veiledning i oppleaeringsformen
pa forhand. En effektiv gjennomfgring krever at oppleeringen gis i samsvar med empirisk
validerte best-practice standarder, lovverk og etiske retningslinjer. Videre bgr oppleeringen
gjennomfgres av personer med trening i metoden, og disse ma samtidig motta Ilgpende veiled-
ning av profesjonelle med erfaring og hgy faglig kompetanse (Green, 1996). Barnet ma ogsa
disponere et eget oppleeringsrom som er tilgjengelig og tilpasset det enkelte barn, der deler av
oppleeringen kan gjennomfgres uten forstyrrelser (Green, 1996; Leaf & McEachin, 1999).
Oppleaeringsteamet bgr besta av foresatte og minimum 2-3 ansatte i barnehagen. En av de




ansatte bgr ha en tilknytning til den avdelingen barnet tilhgrer i barnehagen, og det defineres
hvem i oppleeringsteamet som har det pedagogiske ansvaret for den oppleeringen barnet far.
Jevnlige mgter i opplaeringsteamet, minimum annenhver uke, hvor alle fair komme med innspill
til oppleaeringen, utvikle sine ferdigheter i a gi barnet opplaering og holde seg informert og opp-
datert om oppleeringen er en sentral del av tilretteleggingen.

Disse jevnlige mgtene inneholder gjennomfg@ring av opplaering med barnet til stede, evaluering
av progresjon siden sist mgte, og planlegging av videre oppleering.

INVOLVERING AV NARPERSONER

Viktigheten av foreldrenes rolle som samarbeidspartnere er vektlagt i alle former
for oppleering av barn med autismespekterforstyrrelser (Lovaas, & al, 1973;
Schopler & Reichler, 1971).

Da barn store deler av uken er sammen med sine foreldre, gir det seg at nar foreldre deltar aktivt
i oppleeringen og tilretteleggingen gker dette effekten betraktelig (Lovaas, 1973;1987; Dawson
& Osterling, 1997)

Det bgr fra starten av oppleaeringen og gjennom hele forlgpet sikres at alle involverte, barnehage,
veiledere, foresatte og andre, sikres faste samarbeidspunkter. Dette for at foreldre og andre som
kjenner barnet skal kunne gi innspill ut i fra sin kunnskap om barnet, at alle far innsyn i alle
deler av opplaeringen og at opplaringen gjennomfgres eller viderefgres pa alle arenaer barnet
befinner seg.




HYPPIG EVALUERING

Hyppige evalueringer av barnets progresjon sikrer at mindre effektiv opplaering
fort blir korrigert (Karlsen, 2003).

Kort tid mellom evalueringene bidrar til gkt individualisering og gker presisjonen i malvalgene.
Det gker ogsa motivasjonen til de involverte nar fokus pa fremgang knyttes til sma konkrete
mal i tillegg til stgrre og mer abstrakte mal som er tilfelle ved langsiktige planleggings- og evalu-
eringssystemer som individuelle opplaeringsplaner og halvarsrapporter (Lovaas, 2003).

Hyppige evalueringer sikres gjennom at de som til daglig gjennomfgrer oppleaeringen far opplee-
ring i hvordan de selv kontinuerlig kan evaluere progresjon og effekt. Dette evalueres gjennom
den dokumentasjonen som samles av opplaringen (se nedenfor) og foregar pa flere nivaer;

i den daglige oppleeringen, i jevnlige mgter og gjennom mer formelle rutiner.

Et fellestrekk ved "best out-come” studiene er hyppig veiledning av personer med kompetanse
og erfaring knyttet til atferdsanalytisk oppleering. Veiledere skal sammen med oppleaerings-
teamet evaluere progresjon og opplaeringsmetodene, samt evaluere trenerferdighetene for a
oppna best mulig kvalitet pa oppleaeringen (Eikeseth & al., 2009). Studiene som viser god effekt
har innehold hyppig veiledning, og ikke sjeldnere enn hver 14 dag. Eikeseth (2009) har ogsa
funnet sammenheng mellom intensitet pa veiledning og endring i funksjonsniva i lgpet av
behandlingen.

DOKUMENTASJON

| enhver opplaeringssituasjon bgr det stilles krav til dokumentasjon av progresjon.
Dette gir muligheter for a forbedre den opplaeringen som gis til det enkelte barn.

Hensikten med a stille krav til dokumentasjon er a sikre at effekten av opplaeringen er tilfreds-
stillende.

Innsamling av dokumentasjon er en stor og viktig del av atferdsanalytisk opplaering. Dokumenta-
sjon av barnets progresjon gjgres pa flere nivaer. Det samles dokumentasjon pa effekt og progre-
sjon innen hver oppleaeringsgkt og innen hvert enkelt oppleeringsomrdde. Dette gjgres gjennom
kontinuerlig innsamling av dokumentasjon og kartlegginger av ferdighetsniva. I tillegg til denne




dokumentasjonen samles det dokumentasjon om gkning i generell fungering med standardi-
serte kartleggingsverktgy.

Dokumentasjonen samles kontinuerlig gjennom bruk av ulike hjelpemidler som penn og papir,
programvare og videodokumentasjon. Det anbefales at barnets spraklige ferdigheter, generelle
evneniva og adaptive ferdigheter vurderes flere ganger i lgpet av opplaringstilbudet (for eksem-
pel ett ar etter oppstart av opplaringen og fgr barnet skal begynne pa skolen)
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