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Indledning

Autisme er en spektrumforstyrrelse, der optraeder hos
ca. 1-2 pct. af befolkningen (Socialstyrelsen, 2020b). At
det er en spektrumforstyrrelse betyder, at der er meget
stor variation ift., hvordan autismen kommer til udtryk
pa tveers af spektret — og altsa hos det enkelte menne-
ske med autisme. Denne vidensafdakning fokuserer pa
bern og unge fra 0-17 &r* pa den del af autismespek-
tret, som ogsa har en grad af udviklingshaemning (1Q
mindre end 70).

Ogsa inden for denne afgraensede malgruppe er der stor
variation ift., hvordan autismen kommer til udtryk, men
faelles er dog, at malgruppens udfordringer er kende-
tegnet ved en hgj grad af kompleksitet, og at sterste-
delen har behov for hgjt specialiserede tilbud. Social- og
Boligstyrelsens beregninger viser, at der over en tidrig
periode (2009-2018) er sket en stigning pa 46 pct. i
antallet af bgrn og unge (0-17 ar), som er diagnostice-
ret med bade autisme og udviklingshaemning.

Kompleksiteten i udfordringerne har stor betydning
for den enkelte, da der bl.a. er gget risiko for, at barnet
udvikler andre samtidige vanskeligheder eller belast-
ningsreaktioner, ligesom der er risiko for mistrivsel.
Udfordringer i relation til barnet pavirker og belaster
0gsa barnets familie, hvor bade foraeldre og s@skende
kan udvise tegn pa mistrivsel.

Desuden oplever landets kommuner og de fagpro-
fessionelle udfordringer i relation til malgruppen og
den kompleksitet, som kendetegner malgruppen. En
undersegelse af den kommunale sektors udfordringer
og behov pa socialomradet viser, at over halvdelen af
kommunerne, i hgj eller meget hgj grad, oplever ud-
fordringer i arbejdet med barn med autisme.? Udfor-
dringerne er blandt andet relateret til vaekst i antallet,

at tilbyde relevante tilbud og indsatser til malgruppen
samt at udvikle og fastholde relevante kompetencer

og viden blandt de fagprofessionelle (Socialstyrelsen,
2021b). Kommunerne oplever serligt, at det er den hgje
grad af kompleksitet, herunder komorbiditet, der stiller
store krav til specialtilbuddene og de fagprofessionelles
kompetencer (Socialstyrelsen, 2022b).

Der findes begraenset viden om denne afgraensede
malgruppe pa autismespektret. Denne vidensafdaek-
ning har derfor haft til formal at afdeekke viden om
malgruppen og hvilke indsatser, der anvendes i praksis
til malgruppen.

Vidensafdaekningen er foretaget af Social- og Boligsty-
relsen i perioden januar til december 2022.

Malgruppe for vidensafdaekningen

Vidensafdaekningen er malrettet medarbejdere, ledere,
udviklingskonsulenter og andre interessenter, der arbej-
der i relation til bgrn med autisme og samtidig udvik-
lingshaemning samt deres familier.

Vidensafdaekningen kan bidrage med opmaerksom-
hedspunkter, der kan bringes i spil og vaere med til at
kvalificere arbejdet pa omradet.

Metode

Vidensafdaekningen er udarbejdet pd baggrund af
udvalgt litteratur (bade forskningsartikler og gra
litteratur®) samt interviews foretaget af Social- og
Boligstyrelsen. Litteraturen er fremkommet via en
bred databasesggning pa autisme og udviklingshaem-
ning samt via efterfglgende sneboldmetode. Der er

' Benaevnes i det fglgende alene som barn af hensyn til formidlingen. | de tilfaelde hvor det indholdsmaessigt vurderes relevant benaevnes bade bgrn

og unge eller unge alene.
2 Bade bgrn med og uden udviklingshaemning.

3 Grd litteratur betegner fx lokale evalueringer, udgivelser fra handicaporganisationer og videnscentre, hjemmesideartikler fra regioner, kommuner,

handicaporganisationer, tilbud etc.



foretaget seks semistrukturerede gruppeinterviews
med i alt 15 personer (psykologer, specialpaedagogiske
konsulenter, skoletilbud og anbringelsessteder samt to
handicaporganisationer). Interviewene er gennemfert
med udgangspunkt i interviewguides og er efterfalgen-
de transskriberet og analyseret ud fra et display med
lgbende identificerede emner.

Derudover er der foretaget et registertraek af malgrup-
pen med registerdata fra Danmarks Statistik. Register-
traekket daekker over opggrelsesdrene 2009-2018, som
var det senest mulige traek ved tilblivelsen af vidensaf-
daekningen. Malgruppen defineres som b@rn og unge i
alderen 0-17 ar, som har faet stillet diagnoserne autisme
og udviklingshaemning (med udgangspunkt i ICD-10
diagnosekoderne) i sygehusregi. Bern og unge, der kun
er diagnosticeret i primaersektoren (i speciallegeregi),
er ikke med i opgerelsen. Antallet af bgrn og unge med
autisme og udviklingshaemning kan séledes vaere hgjere,
end hvad beregningerne viser.

Lesevejledning

Vidensafdaekningen indeholder en beskrivelse af mal-
gruppen samt ni hovedfund. Hovedfundene er temaer,
som er fremkommet gennem litteratur og interviews.
Efter beskrivelsen af malgruppen og de ni hovedfund

er der til slut et kapitel om, hvordan der kan arbejdes
med problematikker adresseret i de ni hovedfund med
fokus pa at styrke trivsel, udvikling og livskvalitet hos
bern med autisme og samtidig udviklingshamning samt
deres familier.

Bilagene indeholder en uddybning af de identificere-
de indsatser og metoder, som kan veere relevante for
malgruppen.

Pa naeste side er der et resumé af de ni hovedfund samt
det afsluttende kapitel.



Resumé af hovedfundene

Gennem vidensafdakningen er der blevet identificeret ni hovedfund. Hovedfundene
er de pointer eller temaer, der har vist sig gennem analyse af litteraturen samt inter-

viewene. Disse hovedfund kan vaere relevante at arbejde videre med for at imgde-

komme de problemstillinger, som knytter sig til arbejdet med malgruppen af bgrn og

unge med autisme og samtidig udviklingshaemning. Dette kapitel indeholder et resumé
af hovedfundende. | de efterfglgende kapitler uddybes de ni hovedfund hver for sig.

HOVEDFUND 1
En usynlig malgruppe

Bern med autisme og samtidig udviklingshaemning
adresseres sjeldent som en differentieret malgruppe
pa fx offentlige hjemmesider, i materialer, pa konferen-
cer, i indsatser mm. Malgruppen er desuden under-
repraesenteret i autismeforskningen, hvilket bl.a. kan
skyldes, at det er svaert at rekruttere barnene og deres
familier, fordi der ikke bliver taget tilstraekkelig hejde
for at understette barnene og familiernes deltagel-
sesmuligheder. Den manglende repraesentation har
betydning for diagnosticering og indsatser samt for
pargrende og fagpersoners muligheder for at fa mere
relevant viden om bgrnenes behov og gnsker.

HOVEDFUND 2

Begreenset inddragelse
af barnets perspektiver

Vidensafdakningen indikerer, at bernenes perspektiv
ofte ikke bliver inddraget i tilstraekkelig grad pa bade
individ- og samfundsniveau. Dette kan blandt andet
handle om, at det er udfordrende at inddrage mal-
gruppen, eller at malgruppens perspektiv ikke vaeg-
tes. Afdaekningen belyser desuden, at inddragelse af
bernenes perspektiv er vigtig, da den kan danne afsaet
for indsatser, der matcher barnets gnsker og behov og
vaere med til at understgtte barnets medbestemmelse,
motivation, trivsel og udvikling.




HOVEDFUND 3

Daekkende diagnosti-
cering og faglig funktions-
beskrivelse er vigtig

Det er komplekst at diagnosticere malgruppen, og kun ca.
17 pct. bliver diagnosticeret med bade autisme og udvik-
lingshaemning samtidigt. Det skyldes bl.a. barnets sprog-

lige og kognitive funktionsniveau samt symptomoverlap.
Seerligt den del af malgruppen, der bliver diagnosticeret

med udviklingshaemning som den fgrste, kan ga langt op i

barndommen, fer de ogsé far autismediagnosen.

Udfordringerne betyder desuden, at det er sveert at lave

daekkende faglige beskrivelser af malgruppens funktions-

niveau og stgttebehov. Dette gor det svaert at tilrette-
lazgge den rette indsats for barnet.

For at sikre daekkende diagnosticering og faglige beskri-
velser er der behov for et tvaerfagligt samarbejde. Der-
udover er der behov for Igbende opfelgning pa barnets
diagnoser og de faglige beskrivelser, da barnets funkti-
onsniveau kan andre sig i takt med udviklingen fra barn
til voksen og ved andringer i barnets omgivelser.

Det kraever faglig
viden at imgdekomme
barnets behov

Born med autisme og samtidig udviklingshaemning har
ofte brug for moderat eller hgjt specialiserede social-
padagogiske indsatser, der stgtter dem i flere eller de
fleste af livets forhold. Med afsaet i praksiseksempler
belyses eksempler pd, hvad der kan understgtte et
fagligt miljg.

Over halvdelen af landets kommuner oplever i hgj eller
meget hgj grad udfordringer i arbejdet med bgrn med
autisme.* Udfordringerne er blandt andet relateret til

at tilbyde relevante tilbud og indsatser til malgruppen
samt at udvikle og fastholde relevante kompetencer og
viden blandt de fagprofessionelle. Det er sarligt den
hoje grad af kompleksitet, herunder komorbiditet, der
stiller store krav til specialtilbuddene og de fagprofessi-
onelles kompetencer. En undersggelse viser desuden, at
61 pct. af personalet, der varetager den socialpaadago-
giske indsats for denne malgruppe, er paedagoger, 0og 15
pct. er ikke-uddannede.

4 Her refereres til bern med autisme pa tvaers af hele spektret — bade med og uden udviklingshaemning.



HOVEDFUND 5

Hjelpemidler som en
integreret del af den
paedagogiske indsats

Der er stor forskel pa, hvilke hjeelpemidler bgrn i mal-
gruppen kan have gavn af. Feelles er dog, at de typisk
er afhaengige af, at de voksne omkring barnet ogsa
understgtter brugen af hjelpemidlerne og afseger nye
muligheder for brug af hjeelpemidler.

Valg og tilpasning af hjeelpemiddel tager afszt i barnets
behov, @nsker eller interesser og udviklingsmuligheder.

Relevante hjelpemidler for malgruppen kan fx vaere
kommunikationshjaelpemidler, hjzlpemidler til at under-
stgtte struktur, indretning af de fysiske omgivelser, san-
sestimulerende hjzelpemidler, hjaelpemidler til sikkerhed
af barnet m.m.

Begraenset udvalg
af indsatser til
malgruppen

Malgruppens udfordringer er komplekse og adskiller

sig fra andre malgrupper, og der er ofte behov for en
moderat til hejt specialiseret indsats, for at matche
malgruppens stattebehov. Der er et begraenset udvalg
af indsatser, som retter sig specifikt til malgruppen med
autisme og samtidig udviklingshaemning. Fagpersoner
pa omradet eftersparger indsatser, som er udviklet til
eller tilpasset til malgruppen. Nar indsatser skal tilpasses
malgruppens behov, handler det om maden indsat-

sen bliver udfert, herunder struktur, rutiner og tydelig
kommunikation, samt tilpasning af malsaetningerne for
indsatsen.

Bilag A indeholder et kort overblik over udvalgte ind-
satser med relevans for malgruppen: TEACCH, Intensive
Interaction, TIP, perspektivskifte som metode, PACT,
Low Arousal, KRAP, PECS og musikterapi.




HOVEDFUND 7

Foraeldre er pressede

Nar et barn har autisme og samtidig udviklingshaamning,
pavirker det hele den nzere familie. De fleste foraeldre
oplever, at det er kraevende at vaere forzeldre til et barn
i malgruppen. Der er en tendens til, at forzeldregruppen
er preeget af mistrivsel og nedsat livskvalitet, ligesom
konfliktniveauet i familierne er hejt som faelge af udfor-
dringer, der er relateret til at veere foreaeldre til et barn
med et betydeligt handicap.

Forzeldrene eftersparger specialiseret viden om diag-
nosen samt specialiserede indsatser og redskaber, der
kan stgtte dem i at handtere barnets vanskeligheder

pad en made, der tilgodeser barnets behov og udvikling.
Vidensafdaekningen indikerer, at det varierer pa tveers
af landets kommuner, bade hvorvidt og i hvilket omfang
forzeldre til bgrn i malgruppen modtager indsatser.

HOVEDFUND 8

Begraenset udvalg af ind-
satser rettet mod forzeldre
til bern i malgruppen

Der findes forskellige typer af foraeldrerettede ind-
satser, som kan vaere relevante for malgruppen. Nogle
er malrettet foraeldre til barn med handicap bredt set
(altsd alle former for handicap), mens andre er specifikt
malrettet foraeldre til bern med autisme eller udvik-
lingshaemning. Gennem vidensafdaekningen er der kun
identificeret fa indsatser, der er malrettet foraeldre til
bern med bade autisme og udviklingshamning.

De forskellige typer af indsatser har forskellige formal
og kan eksempelvis vaere foraeldreuddannelse, terapi og
stettegrupper. Det er forskelligt, i hvor hgj grad indsat-
serne har effekt pa foraeldrenes trivsel. Der er imidlertid
ikke viden om, hvorvidt indsatser malrettet foraeldre

til bern med handicap (uanset funktionsniveau) ogsa
gavner foreldre til bern med mere komplekse handicap,
som er kendetegnende for denne malgruppe.

Til trods for, at en del indsatser er velafprevede, er der
pa nuvaerende tidspunkt ikke et fyldestgerende, evi-
densbaseret grundlag for at anbefale og guide praksis i
valg af indsatser.

Bilag B indeholder et kort overblik over udvalgte identi-
ficerede indsatser (bade handicap bredt set og specifikt
for autisme eller udviklingshaemning): Stepping Stones,
Triple P, Foraeldrekurser, Terapeutisk bistand, Starthjelp,
Early Bird, Parent Education and Management Inter-
vention (PEBM), Acceptance and Commitment Training
(ACT), Signpost for Building Better Behaviour og Con-
nect — familienetvaerk i LEV.



HOVEDFUND 9

Det pavirker at vaere
spskende til et barn
med handicap

Nar et barn har autisme og samtidig udviklingshaemning,
pavirker det barnets sgskende. Mange sgskende udviser
i hgjere grad tegn pé mistrivsel og er i stgrre risiko for

at udvikle psykiske og adfaerdsmaessige vanskeligheder
end det er tilfeeldet blandt sgskende i andre familier.
Relationen mellem det handicappede barn og sgskende
kan ligeledes vaere pavirket af eksempelvis asymmetri
og hej grad af omsorg og indlevelse samt en oplevelse
af forskelsbehandling. Desuden kan der mangle en dben
og arlig kommunikation i familien om funktionsnedsaet-
telsen og dens betydningen for familien.

Der er en tendens til, at sgskende til bgrn med handicap
i begraenset omfang tilbydes en s@skenderettet indsats,
indikerer Vidensafdaekningen.

Bilag C indeholder et kort overblik over udvalgte indsat-
ser, der er rettet mod sgskende: Att ge syskon utrym-
me, SIBS og Sibworks.

&

OPSAMLING

Efter vidensafdaekningen

Vidensafdaekningens hovedfund peger pa faelgende
fokusomrader som kan vaere relevant at styrke i det
fremtidige arbejde med malgruppen:

- Synliggere malgruppen

- Understgtte inddragelse af bgrn og unge i malgruppen

- Understatte den faglige kapacitet og behov for lg-
bende opfelgning i kommunerne

- Understatte, at bern i malgruppen og deres familier
modtager specialiserede indsatser
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Beskrivelse at malgruppen

Denne vidensafdaekning handler om bgrn og unge fra
0-17 &r, som bdde har autisme og udviklingshaamning.
En stor del af bernene har desuden et nedsat funktio-
nelt sprog, og nogle kan have fysiske funktionsnedsaet-
telser (WHO, 20223; Lord, et al., 2022). | dette kapitel
tager beskrivelsen af malgruppen afsaet i autisme
diagnosebeskrivelsen fra ICD-11.

| henhold til ICD-11 beskrives i det falgende, hvad der
karakteriserer henholdsvis autisme, udviklingshaem-
ning og nedsat funktionelt sprog. Derefter beskrives,
hvordan kombinationen af disse tre kan variere og
kompleksiteten i relation hertil, ligesom der redegeres
for komorbiditeter i relation til malgruppen.

Autisme

| Danmark er diagnosen autisme baseret pa de kriterier,
som er beskrevet i WHO's internationale klassifikations-
system, ICD (Sundhedsdatastyrelsen, 2022). | januar
2022 tradte den nyeste udgave, ICD-11, officielt i kraft.
Med denne udgave beskrives autisme ikke laengere ud
fra de forskellige underdiagnoser, fx infantil autisme
eller Aspergers syndrom, men som en spektrumfor-
styrrelse (WHO, 2022a). Denne andring understreger

i hgjere grad end tidligere, at autisme kan optraede i
forskellige grader inden for dette spektrum, og der kan
derfor veere stor forskel pa, hvordan autismen kommer
til udtryk hos det enkelte barn. Autismespektret er
defineret ved fglgende kernesymptomer:

a. Vedvarende vanskeligheder ift. at igangsaette gensidig
social interaktion og social kommunikation og kunne
holde denne interaktion i gang, samt

b. Vedvarende begraensede, repetitive og ufleksible ad-
faerdsmenstre, interesser eller aktiviteter, som er klart
atypiske eller overdrevne set i forhold til barnets alder
og sociokulturelle kontekst (WHO, 2022a).

Som en del af den diagnostiske beskrivelse bar der ogsa
foretages en samtidig vurdering af barnets intellektuelle
og sproglige funktion (WHO, 2022a).

Social interaktion
0g social kommunikation

Vanskeligheder ved social interaktion og social kommu-
nikation kan komme til udtryk pa forskellig vis. Barnet
kan fx have vanskeligt ved at forstd andres verbale
kommunikation og afkode den nonverbale kommunika-
tion (fx kropssprog og ansigtsudtryk) samt tilpasse sin

o‘j
;. r
G
AN
* Den endelige implementering af ICD-11 i det danske sundhedssystem skal ferst vaere gennemfert i 2025. Ude i praksis arbejder man mange

steder allerede med en forstaelse af autisme som en spektrumforstyrrelse, men det vil tage tid for en endelige implementering har fundet sted
(Sandahl, 2022).



egen ageren og kommunikation til situationen. Det kan
fx 0gsad veere sveaert for barnet at igangsaette eller op-
retholde en samtale, eller barnet kan have svart ved at
forestille sig og reagere pa andres fglelser, stemninger
og holdninger (mentalisering) (WHO, 2022a).

Begreensede, repetitive og
ufleksible adfaerdsmenstre,
interesser eller aktiviteter

De begraensede, repetitive eller ufleksible adfaerds-
menstre, interesser eller aktiviteter kan ogsad komme til
udtryk pa forskellig vis. Barnet kan fx have adfeerd og
interesser, der er praeget af gentagelser og faste rutiner,
som nedigt aendres (infleksibilitet). Repetitiv adfeerd kan
0gsa vise sig motorisk eller sprogligt, fx ved usaedvan-
lige hand- og fingrebevaegelser, vuggende bevaegel-
ser, atypisk gang (fx ga pa taeer) eller gentagelse af
bestemte lyde.

Barnet kan desuden have sansemotoriske forstyrrelser
i form af hypersensitivitet (overfglsomhed over for
sansestimuli) eller hyposensitivitet (nedsat fornem-
melse for sanseinput). Alle sanser kan vaere pavirket,

herunder flernsanserne, hvor stimuli kommer udefra, fx
syns-, lugte-, hgre- og smagssans, samt narsanserne,
hvor stimuli stammer fra egen krop, fx bergrings- og
fglesans samt den interoceptive sans, som handler om
fornemmelse for, hvad der sker i ens krop (WHO, 20223;
Socialstyrelsen, 2020b).

Betydning for hele barnets udvikling

De beskrevne vanskeligheder har betydning for hele
barnets udvikling, ligesom de pavirker barnets vaeren i
verden, herunder de situationer og sammenhange, som
barnet befinder sig i (WHO, 2022a).

Autismen viser sig i udviklingsperioden, typisk i tidlig
barndom, men opdages sommetider farst senere, fx nar
barnet bliver mgdt med for hgje forventninger.

For en lille del af barnene med autisme er det tilfaeldet,
at de mister tidligere erhvervede faerdigheder, herunder
sprogbrug, social interesse og social kontakt (regression).
Det identificeres typisk frem mod barnets tredje levear
og kan ligeledes have betydning for, hvornar man kan
opspore barnet (WHO, 2022a; Thompson, et al., 2019).
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Udviklingshaamning

Udviklingshamning er karakteriseret ved, at barnets in-
tellektuelle funktion og adaptive adfeerd ligger vaesentligt
under gennemsnittet for jaevnaldrende (det vil sige en 1Q
under 70).

Nedsat intellektuel funktion betyder, at barnet kan have
udfordringer med perceptuel raasonnering,® arbejdshu-

kommelse, forarbejdningshastighed og sproglig forstaelse.

Adaptiv adferd under alderssvarende niveau betyder, at
barnet har udfordringer, der er relateret til de konceptu-
elle, sociale og praktiske faerdigheder,” som barnet skal
bruge for at bega sig i hverdagslivet (WHO, 2022b).

Hvis udviklingshaemning optraeder samtidig med autis-
me, skal det, ifglge den nye ICD-11, indgd i den samlede
beskrivelse af barnet (WHO, 2022a).

Forskellige grader af
udviklingshaamning

Barnets IQ alene er ikke nok til at beskrive det kognitive
funktionsniveau, men 1Q bruges typisk til at beskrive de
forskellige grader af udviklingshaemning: let, moderat,
svaer, dyb (WHO, 2022b). Den nye ICD-11 indeholder,
ift. til den tidligere ICD-10, en omfattende beskrivelse
af, hvad der kendetegner de fire grader, alt afhaengig af

om personen er barn, ung eller voksen. | de falgende
gives der et kort overblik over de overordnede karak-
teristika:

+ Let grad af udviklingshaeamning (1Q 50-70)
De fleste i denne gruppe har sveert ved at tilegne
sig og forsta komplekse sprogbegreber og akademi-
ske faerdigheder.® De fleste mestrer grundlaeggende
egenomsorg samt huslige og praktiske aktiviteter,
ligesom de generelt kan opna et relativt selvstandigt
hverdags- og arbejdsliv som voksne, evt. med behov
for stotte.

+ Moderat grad af udviklingshaemning (IQ 35-49)
Sprog og evne til at tilegne sig akademiske feerdig-
heder hos denne gruppe varierer, men er generelt
begraenset til grundlaaggende faerdigheder. Nogle
mestrer til en vis grad grundlaaggende egenomsorg,
huslige og praktiske aktiviteter. De fleste har brug for
betydelig og konsekvent stgtte for at opna en selv-
steendig tilvaerelse og beskaeftigelse som voksne.

- Sveer grad af udviklingshaemning (1Q 20-34)
Denne gruppe udviser meget begraenset sprog og
evne til at tilegne sig akademiske faerdigheder. De
kan ogsa have motoriske funktionsnedsaettelser og
kraever typisk daglig stette i et overvaget miljg for at
fa den tilstraekkelige pleje, men kan tilegne sig grund-
lazggende egenomsorgsfaerdigheder med intensiv
traening.

- Dyb grad af udviklingshaemning (1Q under 20)
Denne gruppe har meget begransede kommunika-
tionsevner, og kapaciteten til at tilegne sig akade-
miske feerdigheder er begraenset til grundlaeggende
konkrete feerdigheder. De kan ogsa have samtidige
motoriske og sensoriske svaekkelser og kraever typisk
daglig stette i et overvaget miljg for at kunne fa
tilstraekkelig pleje.

¢ Evnen til at tage information ind, fx visuelt eller auditivt, og bearbejde det, sa man kan bruge informationen til at lgse et givent problem.
7 Konceptuelle feerdigheder er dem der involvere anvendelsen af viden (fx laesning, skrivning, matematik, problemlgsning og at traeffe beslutninger)
samt kommunikation. Sociale faerdigheder handler om evnen til at indga i interaktion og socialt samspil og om evnen til at tage socialt ansvar, at

folge regler og adlyde love samt undga at blive offer. Praktiske feerdigheder handler om evnen til at drage egenomsorg, have blik for egen sundhed

og sikkerhed og evnen til selvstaendigt at klare et hverdagsliv (WHO, 2022b).

¢ Sasom laesning, skrivning, aritmetik etc. (WHO, 2022b).
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Nedsat funktionelt sprog

En stor del af bgrnene med autisme og samtidig udvik-
lingshaemning har ogsa en grad af nedsat funktionelt
sprog (Lord, et al., 2022). Det funktionelle sprog handler
om barnets evne til at bruge sproget (bade det talte

og ved brug af tegn) til instrumentelle formal, fx at
kunne udtrykke egne gnsker og behov (WHO, 2022b).°
Gennem interview med specialister pa omradet blev det
udtrykt, at barnets sproglige faerdigheder har sa stor
betydning for barnets samlede funktionsniveau, at der
ber tages seerlig hejde for, om barnet har verbalt sprog
eller ej ved valg og tilpasning af indsatser. Beskrivelsen
af autisme i ICD-11 understreger ligeledes vigtighe-

den af, at graden af funktionelt sprog skal indga i den
samlede beskrivelse af det enkelte barn og barnets
stgttebehov.

Der er stor variation blandt bgrnene ift. deres funkti-
onelle sproglige faerdigheder. | ICD-11 deles det ind i
felgende grader:

+ Mild eller ingen svaekkelse af funktionelt sprog, hvor
barnet har et forholdsvist stort ordforradd og kan tale i
setninger.

- Nedsat funktionelt sprog, hvilket eksempelvis
kommer til udtryk ved, at barnet ikke er i stand til at
bruge mere end enkelte ord eller simple saetninger i
kommunikation med omverden.

- Fuldstaendigt eller naesten fuldstaendigt fraveer af
funktionelt sprog.'®

° Vanskeligheder ved det funktionelle sprog adskiller sig fra de vanskeligheder relateret til pragmatisk sprogbrug, der er et generelt kernesymptom
hos mennesker med autisme (WHO, 2022a). Vanskeligheder med det pragmatiske sprogbrug kan komme til udtryk som en meget bogstavelig
forstaelse af det, der bliver sagt, at barnet har en meget monotom sprogmelodi, manglende opmaerksomhed pa valg af sprogbrug i forskellige

kontekster eller pedantisk praecision i sprogbrugen (WHO, 2022a).

© Graden af nedsat funktionelt sprog skal selvfglgelig sammenholdes med barnets alder og det deraf forventede udviklingsniveau.
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Autisme og samtidig
udviklingshaemning

Nar barnet har autisme, en samtidig grad af udviklings-
haemning og eventuelt ogsa en grad af nedsat funktio-
nelt sprog, er barnets funktionsniveau pavirket pa flere
parametre. Samtidigheden kan vaere med til at forstaer-
ke autismesymptomerne (Lecavalier, et al., 2011). Det
har betydning for barnets samlede funktionsniveau og
stottebehov.

Hvordan det enkelte barns funktionsniveau er pavirket
vil varierer, og det kan andre sig i lgbet af livet (WHO,
2022a; WHO, 2022b).

Faktorer i det omgivende miljg kan ogsa pavirke, hvor-
dan autisme og samtidig udviklingshaemning kommer

til udtryk hos og pavirker den enkelte. Det kan eksem-
pelvis vaere belastninger i det omgivende miljo eller
andringer i den enkeltes livssituation, som kan pavirke
den enkelte. Det kan komme til udtryk som belastnings-
reaktioner. Desuden er barnet i @get risiko for komor-
biditet, hvor en eller flere diagnoser optraeder samtidig
med autisme og udviklingshaamning og samlet pavirker
vanskelighederne hinanden.

Samlet vil disse individuelle og kontekstuelle faktorer

pavirke barnets funktionsniveau og stettebehov, lige-
som de pavirker, at malgruppe er kendetegnet ved hgj
grad af kompleksitet (WHO, 20223; Lord, et al., 2022;
Socialstyrelsen, 2020b).

Kompleksitet bade i
dybden og bredden

Kompleksiteten kan beskrives i dybden ift. sveerheds-
graden af autismen og udviklingshamningen samt i
bredden i form af komorbiditet og/eller omgivelsesfak-
torer, fx socialt belastende forhold i hjemmet.

Kompleksitet i dybden

Kompleksiteten i dybden kan variere hos det enkelte
barn med autisme og samtidig udviklingshaamning. Pa
den ene side kan det fx kendetegne bgrn med autis-

me, som har moderat til dyb udviklingshaamning (1Q
under 50) og et begraenset funktionelt sprog, at de har
brug for omfattende stgtte. De har ogsa ofte behov
for pleje, omsorg og stette fra voksne hele degnet og
gennem hele livet, da de ikke er i stand til at klare sig
selvstaendigt, fx varetage egen personlig pleje, omsorg
og sikkerhed (Lord, et al., 2022). | internationale autis-
memiljger betegnes denne del af gruppen nogle steder
som ‘profound autism’ (Lord, et al., 2022).

Og pa den anden side kan det kendetegne bgrn med
autisme, som har en let grad af udviklingshaemning (1Q
omkring 70), og en mild svaekkelse af det funktionelle
sprog, at de i mindre grad end beskrevet ovenfor har
brug for kontinuerlig og taet voksen stgtte. Barnet kan
have et kognitivt og sprogligt funktionsniveau, herun-
der ressourcer i forhold til forarbejdningshastighed, der
ger, at barnet eksempelvis kan udtrykke egne @nsker
og behov, kan tilegne sig, forsta og bega sig i mindre
komplekse faglige lzeringssituationer og sociale fzlles-
skaber evt. med behov for stgtte. Barnet kan afhangigt
af funktionsniveau ga i en specialklasse og det kan ofte
lzere at klare sig selv og varetage egenomsorg (eksem-
plet er inspireret af en VISO-case og ICD-11).

Kompleksitet i bredden

Kompleksiteten i bredden kan ogsa variere ift. hvorvidt
og hvor mange samtidige udfordringer, der optraeder
og pavirker barnet. Kompleksiteten i bredden kan vise
sig fx i form af komorbide tilstande som epilepsi, angst
og udadreagerende adfeerd og/eller faktorer i omgi-
velserne, der kan pavirke barnet uhensigtsmaessigt, fx
hej grad af konfliktniveau i hjemmet, skilsmisse, psykisk
sygdom eller dedsfald i den naermeste familie. Dette vil
tilsammen pavirke barnets funktionsniveau og barnet
samt familiens stgttebehov (Socialstyrelsen, 2020b;
Lord, et al., 2022; Lecavalier, et al., 2011; WHO, 2022a).

Laes mere om kompleksiteten i bredden i afsnittet Ko-
morbiditet og belastningsreaktioner.
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Udviklingspotentiale for malgruppen

Alle bgrn har et udviklingspotentiale, selvom udgangs-
punktet for udvikling kan veere meget forskelligt, alt
afhaengig af det intellektuelle og sproglige funktionsni-
veau. Nar barnet har udviklingshamning og begraenset
funktionelt sprog, kan potentialet for udvikling synes
meget lille, maske ikkeeksisterende, sammenlignet med
den del af autismegruppen, som er normaltbegavet og
har et veludviklet funktionelt sprog (Lecavalier, et al.,
201; WHO, 2022a; Lord, et al., 2022). Gennem de rette,
tilpassede indsatser vil det vaere muligt at tage hgjde
for barnets udviklingspotentiale, s& barnet ogsa far
mulighed for at udvikle sig og trives i et liv med social
kontakt, meningsfulde aktiviteter og selvstaendighed i
nogle feerdigheder (Lord, et al., 2022). Dette synspunkt
bekraftes gennem interviews med bade specialister,
fagfolk og repraesentanter fra handicaporganisationer.

Hvor mange barn har bade autisme

0g udviklingshaemning?

Der er meget forskellige bud pa, hvor mange mennesker
der bade har autisme og udviklingshaemning. De store
forskelle skyldes, at der, pa tvaers af studier, anvendes
forskellige metoder til at fastsla antallet og forskel-
lige kriterier for hhv. autisme og udviklingshaemning
(Lecavalier, et al., 2011; Delobel-Ayoub, et al., 2020).
Der er ogsa forskel pa, om studierne beregner med ud-
gangspunkt i udviklingshaemningen eller autismen som
den primaere diagnose (Lecavalier, et al., 2011).

Samlet kan det dog konkluderes, pa trods af variatio-
nen pa tveers af studier, at der er et tydeligt overlap
mellem autisme og udviklingshamning. Sundhedssty-
relsen anslar, at op imod 65 pct. af bgrn i skolealderen
med autisme ogsa har en grad af udviklingshaamning

" Beregningerne er baseret pa det danske Landspatientregister og omfatter derfor kun bgrn, som har faet stillet diagnosen i sygehusregi. Barn,
der kun er diagnosticeret i primaersektoren (i speciallaegeregi), er ikke med i opgerelsen. Antallet af bgrn med autisme og udviklingshaemning kan

sdledes vaere hgjere, end hvad beregningerne viser.
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Figur 1. Antal bern og unge med autisme og udviklingshaemning pr. 31/12 i opgarelsesarene 2009-2018
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Kilde: Social- og Boligstyrelsens egne beregninger pa baggrund af registerdata fra Danmarks Statistik

(Sundhedsstyrelsen, 2021). Det senest mulige datatrask
foretaget af Social- og Boligstyrelsen viser, at der i 2018
var 2.731bern (0-17 ar) i Danmark diagnosticeret med
bdde autisme og udviklingshaamning.' Det formodes,
at dette tal er hgjere, da der kan vaere et betydeligt
merketal, fordi data kun viser antallet, der er diagnosti-
ceret i sygehusregi.

Figur 1 viser, at der er sket en stigning pa 46 pct. i
antallet af bern diagnosticeret med autisme og samtidig
udviklingshaemning i sygehusregi i perioden 2009-2018.

Det er kun omkring 17 pct., der far begge diagnoser stil-
let samtidig, hvorfor mange i malgruppen kun er diagno-
sticeret med enten autisme eller udviklingshamning i en
periode. Laes mere om dette i hovedfund 3 "Daekkende
diagnosticering og faglig udredning er vigtig".

Kan

Social- og Boligstyrelsens beregninger viser, at omkring
75 pct. i mdlgruppen er drenge, og omkring 25 pct.

er piger, hvilket er typisk pa autismeomradet generelt
(Posserud, et al., 2021). Udenlandske studier, herunder
to norske registerbaserede opggrelser, peger dog p3, at
kensfordelingen er mere lige, ndr der i tillaeg til autismen
er udviklingshaemning (Posserud, et al., 2021; Neerland,
et al., 2017; Channell, et al., 2019). Her adskiller oven-
stdende danske tal sig altsa fra andre studier. Det kan

Figur 2. Kensfordeling blandt bern og unge
med autisme og samtidig udviklingshaemning
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Kilde: Social- og Boligstyrelsens egne beregninger pa baggrund af register-
data fra Danmarks Statistik.

bl.a. skyldes forskellige mader at opgare tallene i de
forskellige undersggelser. En evt. underdiagnosticering
kan skyldes, at redskaberne til at vurdere og diagnosti-
cere autisme ofte er baseret pa den mandlige faenotype,
altsa hvordan autisme kommer til udtryk hos drenge og
mand (Posserud, et al., 2021).



Komorbiditet og
belastningsreaktioner

Autisme og samtidig udviklingshaemning optraeder ofte
sammen med andre psykiske vanskeligheder og/eller
somatiske sygdomme (komorbiditet). Desuden kan der
opsta reaktioner som fglge af, at barnet oplever laenge-
revarende negativ belastning, fx hvis barnet i laangere
tid ikke bliver mgdt med den rette indsats (Socialstyrel-
sen, 2020b).

Generel hgj forekomst af
psykiske vanskeligheder

Mennesker med autisme og samtidig udviklingshaem-
ning har generelt en hgjere forekomst af psykiske
vanskeligheder, bdde nar man sammenligner med den
almindelige befolkning og sammenlignet med personer,
som kun har udviklingshaemning (Helverschou, et al.,
2021; Lecavalier, et al., 2011).

Pa tvaers af de forskellige psykiske vanskeligheder va-
rierer det, hvor hgj forekomsten er. Sammenligner man
malgruppen med mennesker, der alene har autisme,

sa viser tallene en mindre forekomst af nogle psykiske
vanskeligheder, szerligt angst og depression (Nim-
mo-Smith, et al., 2020; Raij, et al., 2018). Dette kan dog
skyldes marketal i opggrelserne, da det er svaert at ud-
rede for psykiske vanskeligheder hos malgruppen, som
badde har autisme og udviklingshamning (Helverschou,
et al., 2021; Bakken, et al., 2016).

Hgj forekomst af adfaerdsproblemer

Adfaerdsproblemer forekommer ogsa hyppigt blandt
malgruppen. Eksempelvis er udadreagerende adfaerd i
form af selvskade, irritabilitet og dysreguleringer'? hyp-
pigt forekommende, ligesom reserveret adfaerd ogsa

forekommer (Lecavalier, et al., 2011; Walton, et al., 2013;

WHO, 2022b; Socialstyrelsen, 2020b). Adfaerdsproble-
merne kan opstd som en reaktion pa overbelastning,
som et symptom pa psykisk mistrivsel eller somatisk
sygdom - eller som en made at udtrykke sig pa, hvis
barnet eksempelvis fgler sig misforstaet.

Nar adfaerdsproblemer opstar som en reaktion pé over-
belastning i det omgivende miljg, kan det eksempelvis
handle om, at indsatsen, der er rettet mod barnet, ikke
er afstemt efter barnets funktionsniveau og stgttebe-
hov. Fx kan et hypersensitivt barn have svaert ved at
sortere i og bearbejde sanseindtryk fra omgivelserne,
hvilket kan lede til sansemaessig overstimulering, som
kan resultere i udadreagerende, selvskadende eller re-
serveret adfaerd (Socialstyrelsen, 2020b; WHO, 2022a).

Et andet eksempel kan veere, at psykosociale forhold i
barnets omgivende miljg, som fx stress blandt forzeldre,
hej grad af konfliktniveau i hjemmet, omsorgssvigt i
familien eller traumatiske oplevelser, kan belaste barnet
i en sddan grad, at barnets reaktioner kommer til udtryk
som adfzaerdsproblemer.

Adfaerdsproblemer kan ogsa vaere et symptom pd

psykisk mistrivsel, som kan komme anderledes til udtryk
hos denne malgruppe, og altsa fx vise sig ved selvskade
eller udadreagerende adfaerd (Helverschou, et al., 2011).

Det kan ogsa veere et symptom pd somatisk sygdom.
Eksempelvis kan barnet udvise udadreagerende adfzerd
i de tilfzelde, hvor det har et meget begraenset funktio-
nelt sprog, og derfor ikke sprogligt kan forteelle omgi-
velserne om symptomer som eksempelvis smerte.

Adfaerden kan ogsa vaere en generel mdde at udtryk-
ke sig pd, hvis man har meget begraenset funktionelt
sprog, som fx hvis barnet ikke oplever sig forstaet af
sine omgivelser og dermed reagerer med indad- eller
udadrettet frustration.

Udadreagerende adfeerd fylder
mest | henvendelserne til VISO
VISO modtager omkring 50 henvendelser om aret for

malgruppen bgrn med autisme og samtidig udviklings-
haemning."* Ud af disse henvendelser ivaerksaettes der

2 Dysregulering refererer til folelsesmaessige reaktioner, der ikke er tilpassede eller passende som fglelsesmaessig reaktion i konkrete situationer fx

at reagere med overdreven aggression mod omverden.
'3 Tallet afspejler arene 2018-2021, hvor data er trukket.
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omkring 35 radgivningsforlgb arligt, hvor henvendelsen
typisk handler om falgende samtidige problematikker:

- Udadreagerende adfaerd
- Stressbelastning

- Social isolation

- Selvskadende adfzerd

- Skolevaegring.

Derudover handler VISO-forlgbene i hgj grad ogsa
om autisme og udviklingshamning kombineret med
andre samtidige vanskeligheder, hvoraf fglgende er de

hyppigste:

- Kommunikationsnedsaettelse
- Opmeaerksomhedsforstyrrelse
- Angst

- Epilepsi

- Sjeeldne diagnoser

Den hyppige forekomst af ovennaevnte problematik-
ker og komorbiditeter indikerer, at praksis her szerligt
oplever udfordringer og behov for ekstern radgivning i
forhold til malgruppen. Dette ger sig seerligt geeldende
for den udadreagerende adfaerd, som optraeder hyppi-
gere sammenlignet med de gvrige problematikker.'

Laes mere om komorbiditeter i fglgende afsnit.

Komorbiditeter der typisk
optreeder hos malgruppen

| det folgende uddybes udvalgte komorbiditeter, som
er fremkommet i interviewene og litteratursggningen.
Bemazerk, at der kan optraede langt flere komorbiditeter,
som ikke er navnt i denne vidensafdaekning, fx tubergs
sklerose, kromosomale abnormiteter, inklusive Fragilt
X-syndrom, cerebral parese, tics og Tourettes m.v.
(WHO, 2022a).

ADHD

Pa tveers af spektret har ca. 1/3 af bgrn med autisme
0gsa ADHD, viser Social- og Boligstyrelsens beregnin-
ger (Socialstyrelsen, 2020a). For den del af autisme-
malgruppen, der ogsa har udviklingshaemning anslar en
norsk, registerbaseret undersggelse dog, at det kun er
0,04 pct., som har ADHD (Posserud, et al., 2021). Den
store forskel i antallet kan skyldes, at det er szerligt
sveert at udrede for ADHD ved samtidig udviklings-
haemning, fordi der er betydelige overlap mellem de

to diagnoser ift. uopmaerksomhed og hyperaktivitet/
impulsivitet (McClain, et al., 2017). Derudover er der
0gsa overlap ift. autismekernesymptomerne, bade mht.
sociale faerdigheder og repetitiv adfaerd (McClain, et al.,
2017). Kombinationen af autisme og udviklingshaem-
ning kan forstaerke ADHD-symptomerne, hvorfor det
er vigtigt at identificere de differentierede diagnoser
(McClain, et al., 2017).

Angst

Angst er udbredt blandt bgrn med autisme. Et review
anslar, at tallet er omkring 40 pct. opgjort pa tvaers af
autismespektret (Nimmo-Smith, et al., 2020; Meier, et
al.,, 2015). Social- og Boligstyrelsens beregninger viser, at
det kun er 2,6 pct. af malgruppen med samtidig udvik-
lingshaemning, der har angst, mens tallet er 6,5 pct. for
barn med autisme uden udviklingshaemning. En dansk og
en svensk undersggelse indikerer ogsa en lavere tendens
til angst blandt bgrn med autisme og samtidig udvik-
lingshaemning (Meier, et al., 2015; Nimmo-Smith, et al,,
2020). Undersggelserne pointerer dog, at det kan vaere
sveaerere at vurdere angstsymptomerne, nar intelligens
eller sprog er kompromitteret. Der kan derfor vaere
risiko for underdiagnosticering blandt mennesker med
autisme og samtidig udviklingshamning.

OCD (Obsessive-Compulsive Disorder)

OCD forekommer hyppigt hos malgruppen (Meier, et
al., 2015). Symptomer, i form af tvangstanker og/eller
-handlinger, kan dog vaere svzere at skelne fra autis-

™ Det er forskelligt pa tveers af landets kommuner, hvorvidt og hvad den enkelte kommune retter henvendelse til VISO omkring. Radgivningsfor-
lgbene i VISO og de szerlige problematikker, der knytter sig hertil afspejler dermed ikke et generelt udfordringsbillede i relation til malgruppen,
der er repraesentativt pa tveers af landets kommuner. Data kan dermed kun vaere med til at indikere, hvilke udfordringer praksis saerligt kunne

taenkes at opleve i relation til malgruppen.
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mesymptomer (den stereotype adfzerd). Forskellen er
dog vaesentlig for en daekkende forstaelse af barnets
udfordringer. Ved OCD harmonerer tvangstanker-
ne/-handlingerne ofte ikke med barnets selvbillede eller
behov, hvorfor barnet vil forsege at undgd tankerne/
handlingerne. Omvendt kan den stereotype adfzerd, der
er relateret til autismen, vaere rar eller tilpas stimuleren-
de for barnet. Barnet kan ligefrem reagere aggressivt,
hvis handlingerne bliver forhindret (Meier, et al., 2015;
Helverschou, et al., 2011). Den stereotype adfeerd kan
0gsa vaere en made for barnet at handtere pressede si-
tuationer pa og fungerer dermed som en mestringsstra-
tegi i medet med en verden, der kan virke uoverskuelig
(Prizant, 2016).

Depression

Et svensk studie viser, at mennesker med autisme uan-
set intellektuel funktionsniveau har en sterre risiko for
depression, sammenlignet med den generelle befolk-
ning, og at risikoen er hgjere hos den del af malgruppen
som ikke har udviklingshamning (Rai, et al., 2018).
Social- og Boligstyrelsens beregninger viser, at 1,1 pct.
af malgruppen har depression, mens tallet er 5,4 pct.
for bern med autisme uden udviklingshaamning. Der kan
dog veere risiko for underdiagnosticering hos mennesker
med autisme og samtidig udviklingshaamning, da det

er svaerere at diagnosticere depression hos malgrup-
pen. Det skyldes dels, at depressionssymptomerne
bliver forvekslet og forklaret ud fra barnets intellek-
tuelle funktionsniveau, dels fordi denne malgruppe har
svaerere ved at give udtryk for vanskeligheder, hvorfor
diagnosen, ved denne del af malgruppen, bgr baseres pa
adfeerdsmaessige karakteristika (Rai, et al., 2018).

Skizofreni

Nogle bgrn med autisme og samtidig udviklingshaem-
ning kan udvikle skizofreni. Der er betydelig symp-
tomoverlap mellem skizofreni og autisme, fx konkret
taenkning, glemsomhed, neologismer (selvopfundne
ord), mangelfulde sociale og sproglige faerdigheder og
udfordringer med non-verbal kommunikation (Helvers-
chou, et al.,, 2011). Andre symptomer bliver mistolket. Fx
kan vrangforestillinger og hallucinationer, som kende-
tegner skizofreni, forveksles med autismekarakteristika
som saeregent sprog, anderledes adfaerd og saeregne
interesser (Helverschou, et al., 2011).

Spiseforstyrrelser

Social- og Boligstyrelsens beregninger viser, at knap 2
pct. af bern med autisme og samtidig udviklingshaem-
ning har en samtidig spiseforstyrrelse (fx anoreksi eller
Avoidant/Restrictive Food Intake Disorder). Det kan fx

vise sig ved et begraenset udvalg af gnskede madvarer,
selektivt spisemgnster og szerlige spiseritualer (So-
cialstyrelsen, 2020b). Udfordringerne kan bl.a. skyldes
sansemassige vanskeligheder, som giver udfordring

ift. konsistens, smag og lugt. | et interview fortalte et
medlem af en handicaporganisation, at udfordringer
0gsa kan veere knyttet til problemer med mundmoto-
rikken saerligt for den del af malgruppen, der ikke har et
verbalt sprog, og som derfor ikke naturligt stimulerer
og bruger mundens muskler regelmaessigt. Det kan bl.a.
fore til fejlsynkning. Dehydrering kan ogsa vaere et pro-
blem for malgruppen, som sansemaessigt ikke kan holde
ud at drikke vand, eller som skal mindes om at drikke
vand, fordi de fx ikke foler torst.

Et dansk studie fra 2015 viser, at unge med autisme
uanset intellektuelt funktionsniveau desuden har stgrre
risiko for at udvikle anoreksi, sammenlignet med den
almene befolkning (Koch, et al., 2015). Risikoen @ges
ydermere, hvis den unge har depression eller andre
psykiske lidelser.

Epilepsi

Der er en hgj forekomst af epilepsi hos bgrn med autis-
me og samtidig udviklingshaemning. Forekomsten af
epilepsi stiger med svaerhedsgraden af udviklingshaam-
ning (WHO, 2022a; Lecavalier, et al., 2011). Social- og
Boligstyrelsens opgarelse over malgruppen viser, at 15,4
pct. har epilepsi sammenlignet med kun 3,2 pct. hos
den del af autismemalgruppen, som ikke har udviklings-
hamning. Det samme billede tegner sig i et udenlandsk
studie, hvor forskellen er hhv. 21,4 pct. hos bgrn og
voksne med autisme og samtidig udviklingshaemning og
8 pct. hos bgrn og voksne med autisme uden samtidig
udviklingshaemning (Lecavalier, et al., 2011).

Sevnproblemer

Mange personer med autisme har sgvnproblemer, og
studier peger p4, at der er en sammenhang mellem risi-
koen for sgvnproblemer og svaerhedsgraden af autisme
(Mannion, et al., 2014). Sgvnproblemer kan fx vaere van-
skeligheder med at ga fra vagen tilstand til at kunne fin-
de ro, at falde i sgvn og at sove uden mange opvagnin-
ger. Udfordringerne kan ogsa relatere sig til ikke at kunne
vagne "rigtigt" igen efter sgvn (Socialstyrelsen, 2020b).
Sevnproblemer hos barnet pavirker trivslen generelt hos
bade barnet og familien (Mannion, et al., 2014).

Arsagen til sgvnproblemer er kompleks og kan skyl-
des flere forhold. Blandt andet kan det vaere udtryk
for en belastningsreaktion, der opstar som felge af
autismekernesymptomerne, fx @get sansesensitivitet.
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Sevnproblemer kan ogsa have en biologisk arsag, fx er
der en tydelig sammenhang mellem sgvnproblemer og
fordgjelsesproblemer (Mannion, et al., 2014) . Sgvnpro-
blemer kan dermed ogsa vaere et vaesentligt symptom
pa mistrivsel eller somatisk sygdom.

Sveaert at opdage psykiske
vanskeligheder hos malgruppen

Psykiske vanskeligheder kan vaere sveere at opdage
hos mélgruppen, da der kan vaere symptomoverlap
eller symptomerne kan komme til udtryk pa andre
mader, eksempelvis som udadreagerende adfzerd.
Derudover er det 0gsa vigtigt at vaere opmasrksom

pa barnets muligheder for selvrapportering, fx hvis
barnet har meget nedsat funktionel sprog, sa den rette
diagnose stilles, og barnet kan fa en passende stotte
og/eller behandling.

Sveert at opdage og behandle
somatisk sygdom hos malgruppen

Det er ofte en udfordring at opdage somatisk sygdom
hos malgruppen, og at fa barnet tilset og behandlet.™
Informanter i interviewene fortalte, at det er sveert for

pargrende og personale at opdage somatiske sygdom-
me i tide, fordi barnene ofte har vanskeligt ved at maer-
ke, forsta og tolke signaler fra egen krop (bl.a. smerte)
og kommunikere dette konkret til andre. | interviewet
med en handicaporganisation forklarede de, at det ty-
pisk ferst er, nar barnet aendrer adfaerd, at fagpersoner
eller pargrende opdager, at barnet er sygt.

Ift. at fa barnet tilset og behandlet, forklarede in-
formanterne, at det er sveert for bgrnene at vente i
ventevaerelset og deltage i laegekonsultationen med
en fremmed eller i uvante rammer. Nogle informanter
beskrev desuden, at barn nogle gang ma leegges i fuld
narkose for at fa taget blodprgve eller lignende medi-
cinske procedurer. Ogsa tandlaegebehandling ma ofte
foregad i fuld narkose, og oplevelsen er, at det ikke er let
at fa bevilget specialiseret tandplejetilbud efter sund-
hedslovens §133. Der blevet peget p3, at udkgrende
leger kan veere en fordel for denne malgruppe, som
har gavn af genkendelige steder og trygge rammer.
Foreeldre oplever desuden at blive mgdt af den almen-
praktiserende laege med en forventning om, at barnet
er tilknyttet speciallaege eller sygehus for behandling, i
situationer, hvor det ikke er tilfaeldet.

s P4 omradet for voksne med udviklingshaamning har man afprevet indsatsen Sundhedstjek, som er en tvaerfaglig sundhedspaedagogisk indsats,
der har til formal at opspore og forebygge sundhedsproblemer hos voksne med udviklingshaemning. Laes mere pa Vidensportalen:
www.vidensportal.dk/handicap/udviklingshaemning-og-sundhedsfremme/indsatser/sundhedstjek
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Sociale foranstaltninger

Social- og Boligstyrelsens beregninger, foretaget ifm.
denne vidensafdaekning,® viser, at 28 pct."” af alle barn

eller autisme . De hyppigst forekommende foranstalt-
ninger var:

diagnosticeret med autisme og udviklingshaemning,
modtog en eller flere forebyggende foranstaltninger i
2018. Figur 3 viser de forebyggende foranstaltninger,
som malgruppen typisk modtog i 2018, sammenlignet
med malgrupperne af barn kun med autisme eller kun
med udviklingshamning — eller som hverken har udvik-
lingshaemning eller autisme’® eller kun med udviklings-
hamning — eller som hverken har udviklingshaemning

- aflastning

- familiebehandling

- forebyggende indsats jf. servicelovens §11 stk. 3 1*:2°
- pkonomisk stette til foreeldremyndighedsindehaver.?'

Derudover blev der foranstaltet fast kontaktperson til

barnet (3,4 pct.) og paedagogisk stgtte (2,9 pct.). Mal-
gruppen modtog kun i mindre grad behandling af barnet
(1,6 pct.) og fast kontaktperson til familien (0,4 pct.).?2

Figur 3. Andel bern og unge med/uden autisme og udviklingshaemning,
som har modtaget forebyggende foranstaltning i 2018.

Andel, pct.

10 % Autisme og udviklings-
8 haemning
6 Autisme
4 = | Udviklingshaemning
2 E E E E E M Hverken autisme eller
0 — — - udviklingshaemning

@konomisk stgtte
(SEL §52a, stk.1-3)

Forebyggende indsats
(81 stk 3)

Affastning
(SEL §52, stk. 3)

Familiebehandling
(SEL 852, stk. 3)

Kilde: Social- og Boligstyrelsens egne beregninger pa baggrund af registerdata fra Danmarks Statistik.

® Laes om baggrunden for datatraekket i afsnittet Metode pa s. 3. Bl.a. omfatter tallene kun bgrn og unge, som er diagnosticeret i sygehusregi, og
ikke i primaersektoren (i speciallaegeregi), hvorfor tallet reelt kan veere anderledes.
Tallet daekker kun forebyggende foranstaltninger. Det har ikke vaeret muligt at traekke data pa merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste (servicelo-

N

ven §§41 og 42). Desuden viser tallet kun, hvor mange bgrn, der modtog en forebyggende foranstaltning i 2018. Der kan altsd ogsa vaere barn,

der har modtaget foranstaltninger i eksempelvis 2017, men ikke laengere i 2018, og de er ikke med her.

Malgruppen kan dog have andre diagnoser.

De forebyggende indsatser kan vaere 1) konsulentbistand, herunder familierettede indsatser, 2) netvaerks- eller samtalegrupper, 3) radgivning
om familieplanlaegning, 4) andre indsatser, der har til formal at forebygge barnets, den unges, eller familiens vanskeligheder.

Anvendelse af forebyggende indsats via SEL §11, stk. 3 er forst indberetningspligtigt fra 1/7-2020. Det betyder, at antallet er lavere end det
reelle brug, og daekker blot over det antal registreringer, kommunen har valgt at indberette til Danmarks Statistik og ikke som det faktiske antal
bevilgede forebyggende foranstaltninger.

Tallet daekker over foranstaltninger bevilget efter servicelovens §52a, stk.1-3. Det har ikke vaeret muligt at traekke data p& merudgifter og tabt
arbejdsfortjeneste (serviceloven §§41 og 42).

De udvalgte foranstaltninger er ikke en fuldkommen liste, men blot et udsnit af de foranstaltninger, malgruppen og deres familier modtager.
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Anbringelse

Social- og Boligstyrelsens beregninger viser, at 14,3 pct.
af alle bgrn, diagnosticeret med autisme og udviklings-
hamning,?® var anbragt i 2018. Det er kun tilfaeldet

for 4,7 pct. af barn, der alene var diagnosticeret med
autisme, og 1 pct. for barn, der hverken har autisme
eller udviklingshaemning. Tallene viser desuden, at flere
bern, diagnosticeret alene med udviklingshaamning, var
anbragt i 2018 (17,1 pct.).

Ud af de 390 begrn i mélgruppen, der var anbragt i 2018,
var sterstedelen anbragt pa en degninstitution (66,8
pct.), imens 30,4 pct. var anbragt i en plejefamilie. Kun en
mindre andel pd 2,1 pct. var anbragt i netvaerkspleje.?*

| interviews med fagpersoner pa to forskellige specia-
liserede anbringelsessteder for malgruppen blev det
udtrykt, at bern i malgruppen typisk anbringes i et
degntilbud fra 12-15 ars alderen, og nogle fra de er 6-7
ar. Tidligere var det ofte tilfeldet, at bgrnene blev an-
bragt i 5-6 ars alderen. De beskriver, at barnene typisk
har boet hjemme frem til anbringelsen, og i den periode

har veeret visiteret til specialtilbud og en forebyggende
indsats i barnets naermiljg. Foraeldrene gnsker ofte ikke
et degntilbud til deres bern til at begynde med.

Figur 4. Andel af bgrn og unge med/uden autisme og udviklingshaemning,
som har veeret anbragt i opgerelsesaret, fordelt pad anbringelsessted (2018)
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Kilde: Social- og Boligstyrelsens egne beregninger pa baggrund af registerdata fra Danmarks Statistik.

23 Begge diagnosticeringer har fundet sted i sygehusregi. Bgrn, der kun er diagnosticeret i primaersektoren (i speciallaegeregi), er ikke med i opggrelsen.
24 Pga. diskretion ved for f& data har det ikke vaeret muligt at beskrive tallene for hjemmebaserede foranstaltninger.



Skoletilbud Underretninger

En dansk unders@gelse fra 2017 indikerer, at bgrn med Social- og Boligstyrelsens beregninger viser, at der
autisme og samtidig udviklingshaemning typisk visiteres i 2018 er modtaget underretning om 16,5 pct. af de

til et specialpaedagogisk skoletilbud (Center for autisme, bern, der er diagnosticeret med autisme og udviklings-
2017). Til sammenligning hermed er fordelingen blandt hamning. Det er en lidt mindre andel end malgruppen
barn med autisme uden samtidig udviklingshamning af barn, der alene er diagnosticeret med udviklings-
mere ligeligt fordelt mellem bgrn, der gér i almenskolen, hamning (17,1 pct.) eller autisme (20,1 pct.). Til sam-
og andre, der er visiteret til et specialtilbud (Center for menligning blev der kun modtaget underretninger pa
autisme, 2017). 5,7 pct. af bern, som hverken har autisme eller udvik-

lingshaemning.?

Underretningerne for malgruppen sker saerligt i relation
til anden bekymrende adfeerd hos barnet og barnets
fysiske eller psykiske funktionsniveau, mens 1-2 pct. af
underretningerne handler om omsorgssvigt, overgreb,
hejt konfliktniveau i hjemmet eller skoleproblemer hos
barnet (se figur 5).

Figur 5. Andel af barn og unge med/uden autisme og udviklingshaemning, som der er
modtaget underretning om i opgerelsesaret, samt baggrunde for underretning (2018)
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Kilde: Social- og Boligstyrelsens egne beregninger pa baggrund af registerdata fra Danmarks Statistik.

5 Denne malgruppe kan dog godt have andre diagnoser.
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HOVEDFUND 1

En usynlig malgruppe

Interviewene med fagpersoner og handicaporganisati-
oner i denne vidensafdaekning viser, at der eftersperges
viden specifikt om autisme i kombination med udvik-
lingshamning. Informanterne oplever, at malgruppen
ikke adresseres som en differentieret malgruppe med
sarlige behov sammenlignet med den mere velfunge-
rende del af autismemalgruppen. Det ger sig fx gaelden-
de i beskrivelser pa offentlige hjemmesider, i materialer
og bager om autisme, pa konferencer og i indsatser.

Fagpersoner
efterspgrger viden

l interviewene udtrykte flere fagpersoner, at de havde
sveaert ved at genkende de problematikker, der bliver
praesenteret pa autismekonferencer, fordi konferencerne
primaert fokuserer pa de normal- til hgjtbegavede. Det
viser sig bl.a. ved de temaer, der bliver taget op, som fx
"Inklusion i grundskolen" eller "Beskaeftigelsesmulighe-
der", som ikke er relevante ift. denne del af autismemal-
gruppen. De gar typisk pa specialskole og har umiddel-
bart ingen udsigt til at komme i ordinaer beskaeftigelse.
En paedagogisk vejleder forklarede, hvordan de ma
omszette den viden, de far, sd den passer til malgruppen,
og at de generelt fgler sig glemt i det store billede.

Pargrende
eftersparger viden

Pargrende til malgruppen kan, ifelge deres handicapor-
ganisation, ikke genkende deres berns udfordringer, nar
de modtager viden om autisme, fx gennem forzeldre-
kurser. De oplever ofte, at der er fokus pa bgrn med
autisme inden for normal- til hgjbegavelsesomradet,
og at udviklingshaamning naevnes kort som en eventuel
komorbiditet.

| mgdet med kommunen oplever flere forzeldre, at
sagsbehandlerne har begraenset viden om hele autis-
mespektret. De forstar derfor primeert autisme ud fra

viden om bgrn med autisme, der er normal- eller hgjt-
begavede. Dermed oplever forzeldrene ikke forstaelse
for de szerlige behov, der knytter sig til malgruppen,
som har samtidig udviklingshaemning, og som fx har
behov for stette, nar det kommer til pleje, sikkerhed i
hjemmet, tandlaege m.m., og/eller som har andre udfor-
dringer, der kraever saerligt tilrettelagte indsatser og en
hgjere specialiseringsgrad.

Malgruppen er sparsomt
repraesenteret i forskningen

Informanternes udsagn afspejler sig ogsa i forsknings-
litteraturen. Et review har gennemgaet 300 studier fra
2016 for at afklare, i hvor hgj grad forskning om autisme
inkluderer den del af malgruppen, der har samtidig ud-
viklingshaemning (Russell, et al., 2019). Undersagelsen
anslog, at 94 pct. af deltagerne i studierne ikke havde
udviklingshamning og altsa befandt sig i normalbega-
velsesomradet eller derover. | 38 pct. af studierne var
der meget begreenset information om deltagernes intel-
lektuelle funktionsniveau. Det ger det endnu svaerere at
vurdere, hvilken del af autismespektret der egentlig er
genstand for den respektive undersggelse, hvilket kan
fgre til mistolkning af resultaterne (Russell, et al., 2019).

Betydning for diagnosticering af malgruppen

Det kan bl.a. have betydning for de redskaber, der bliver
brugt til at stille en autismediagnose, hvis de primaert
bliver afprevet i arbejdet, med at identificere autisme

i normalbegavelsesomradet (Russell, et al., 2019). Det
kan betyde, at diagnoseredskaberne underidentificerer
de mennesker, der bade har autisme og udviklingshaam-
ning, og dermed andrer pa granserne for, hvem der
bliver diagnosticeret med autisme (Russell, et al., 2019).

Betydning for indsatserne til malgruppen

Fordi udfordringerne og behovene typisk ikke er de
samme, har det desuden betydning for malgruppen,
nar indsatserne i langt overvejende grad udvikles til og
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afprgves pa mennesker med autisme inden for normal-
begavelsesomradet eller derover. Det betyder bl.a., at
malsaetningerne for indsatsen, og dermed vurdering af
indsatsens effekt, ikke passer med malgruppens funk-
tionsniveau (Russell, et al., 2019; Walton, et al., 2013).
Samme pointe understreges i Sundhedsstyrelsens natio-
nale kliniske retningslinje pa autismeomrade, som peger
pa, at der med fordel kan undersgges mere om den del
af autismemalgruppen, der ogsa har udviklingshaemning
og/eller minimalt sprog (Sundhedsstyrelsen, 2021).

Hvordan kan malgruppen repraesenteres i forskning
og andre undersggelser?

Den manglede viden om malgruppen skyldes bl.a., at
det er sveert at rekruttere malgruppen med samtidig
udviklingshaemning til undersggelser om autisme. Det

kan dels handle om, at barnene er svaere at inddrage
som folge af deres intellektuelle og sproglige funkti-
onsniveau, ligesom det dels kan skyldes, at familierne,
pga. barnets stgttebehov, har mindre tid og feerre
ressourcer til at deltage i undersggelserne (Russell, et
al.,, 2019). For i hgjere grad at inkludere malgruppen i
unders@gelser er det hensigtsmaessigt at planlaegge og
udfere interview, der tilgodeser barnenes funktionsni-
veau og familiernes muligheder for at deltage. Det kan
fx ske gennem mere fleksibel rekruttering (Russell, et
al., 2019), forberedelse (Haas, et al., 2014; Rasmussen,
et al., 2019), tilretteleeggelse (Thagersen, et al., 2022),
alternative kommunikationsformer (Haas, et al., 2014)
og motivationsfaktorer (Haas, et al., 2014).
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HOVEDFUND 2

Begraenset inddragelse
af barnets perspektiv

Fagspecialister pa omradet beskriver i interviews, at
det ville vaere hensigtsmaessigt, at de fagprofessionelle
omkring bgrn i malgruppen i hgjere grad har fokus pa at
afdaekke barnets @nsker og behov gennem inddragelse
af barnet. De indikerer, at bgrnenes perspektiv ofte ikke
bliver inddraget og lyttet til, hvilket blandt andet kan
handle om, at det er udfordrende at inddrage malgrup-
pen, eller at malgruppens perspektiv ikke vaegtes.

En vidensindsamling, foretaget af VIVE, viser, at unge
med autisme?® sjzeldent oplever at blive inddraget og
have indflydelse i egen sag (Bengtsson, et al., 2022). De
unge giver udtryk for, at deres kommunikative og socia-
le vanskeligheder spiller en afggrende rolle i kontakten
med sagsbehandler. Flere oplevede desuden, at deres
sagsbehandler ikke lyttede til dem, ikke inddrog dem,
talte ned til dem, talte i et sveert tilgeengeligt sprog,
havde et fastlast billede af dem eller udviste manglende
forstdelse for autisme som en udfordring (Bengtsson, et
al,, 2022).

Da bgrn i malgruppen som oftest ikke er i stand til at
tale for sig selv, er de desuden afhaengige af, at forael-
dre eller andre agerer talergr for dem, og kommunikerer
deres gnsker og behov i forskellige sammenhange, dels
til sagsbehandlere og andre fagpersoner, men ogsa til
politiske beslutningstagere, det videnskabelige samfund
og medier (Lord, et al., 2022).

Det er vigtigt at inddrage
barnets perspektiv

Interviews med specialister, handicaporganisationer

og praktikere understreger vigtigheden af at inddrage
og lytte til barnets perspektiv. Det kan vaere med til at
sikre, at indsatserne, der ivaerksaettes, matcher barnets
gnsker og behov, ligesom det kan understgtte udvikling
af barnets evne til at give udtryk for egne gnsker og
behov. Derudover beskriver informanterne, at inddra-
gelse og kommunikation med barnet kan vaere med til
at mindske frustration og adfaerdsmaessige problemer
hos barnet.

Det er vaesentligt at inddrage barnet, da det har en helt
saerlig viden, som de voksne kun kan fa adgang til gen-
nem barnet — en viden, der kan vaere med til at under-
stotte barnets udvikling og livskvalitet i det paedagogi-
ske og sociale arbejde. Desuden kan det, at de voksne
lytter til barnet, have betydning for barnets motivation
0g medspil, 0og sa er det ogsa gennem inddragelsen,

at barnet kan fa indflydelse pa konkrete beslutninger
vedrgrende sit eget liv (Warming, 2011).

Denne inddragelse af barnet er ogsa vigtig i forsknings-
maessige sammenhange, sa indsatser og paadagogiske
redskaber ogsa bliver udviklet og afprgvet i relation

til denne del af autismemalgruppen ogsa. Laes mere i
hovedfund 1 "En usynlig malgruppe".

26 \/idensindsamlingen er baseret pa interviews med unge med autisme i alderen 17-26 ar, hvoraf stgrstedelen er normalt begavede eller seerligt
godt begavede. Unders@gelsen afspejler dermed ikke unge med autisme og samtidig udviklingshaemnings perspektiv. Til trods herfor vurderes
det, at nogle af pointerne ogsa kan veere relevant viden ift. denne malgruppe.
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Hvad kan understgtte
inddragelse af barnet?

| det fglgende er der beskrevet eksempler pd, hvad der
kan understgtte inddragelse af barnet. Afsnittet skal
ikke lzeses som en fuldstaendig liste over, hvad der er
med til at hjeelpe inddragelse pa vej.

Hjeelpemidler og metoder kan hjzelpe til

at bringe barnets perspektiv i spil
Kommunikationsunderstgttende hjzelpemidler kan ggre
det muligt at inddrage barnets perspektiv, bade for dem
med begranset og intet verbalt sprog. Eksempelvis be-
skriver fagpersoner i et interview, hvordan de gennem
et kommunikationsunderstgttende program har kunne
understgtte en nonverbal dreng til at udtrykke sine
gnsker og behov, og hvordan han derved har faet mu-
lighed for at have indflydelse pa aktiviteter i hverdagen.
Laes mere om kommunikationsunderstgttende hjzelpe-
midler i hovedfund 5 "Hjeelpemidler som en integreret
del af den padagogiske indsats".

Ifelge interviews kan bestemte metoder ligeledes
understgtte, at barnets perspektiv bringes i spil i det
padagogiske arbejde med barnet. Det drejer sig blandt
andet om Intensive Interaction samt metoder til at
tilstraebe sig forstaelse af barnets perspektiv. Disse
metoder er naermere beskrevet i bilag A: Indsatser
malrettet barnet.

Inddragelse i egen sag

| relation til inddragelse i egen sag giver bern med autis-
me uden udviklingshamning udtryk for, at det har en
positiv betydning, at de, i samspillet med sagsbehandler,
stgttes af en ledsager eller bisidder, som de stoler pa.
Det kan vaere med til at skabe en tryghed for barnet og
understgtte kommunikationen, ligesom bisidderen kan
hjeelpe til, hvis der skal benyttes hjaelpemidler i kommu-
nikationen (Bengtsson, et al., 2022).

Inddragelse i egen sag kan ogsa ske ved, at barnets
perspektiv er repraesenteret af en anden til mgderne. Det
vil ofte vaere barnets forzeldre, der repraesenterer barnet.
Inddragelse gennem denne tilgang udger en seerlig risiko
for symbolsk inddragelse. Det daekker over, at barnet
umiddelbart bliver givet en stemme, men i virkeligheden
far den kun en lille eller ingen betydning, og barnet far
heller ikke mulighed for at udtrykke sine egne gnsker og
behov (Bengtsson, et al., 2022).

Inspirationsmateriale og kommende

vidensafdaekning

Der er begraenset viden om inddragelse af bern og unge
med handicap, herunder autisme. Pa den baggrund har
Social- og Boligstyrelsen i samarbejde med eksterne
videnshavere, udarbejdet et inspirationsmateriale med
fokus pd inddragelse af bern og unge med autisme i egen
sag (Socialstyrelsen, 2022a). Materialet beskriver fire
forskellige metoder, som kan anvendes, nar man skal
inddrage barnets perspektiv: samtale, spgrgeskema,
observation og at andre reprasenterer barnets perspek-
tiv. Gennem metoderne inddrages barnets perspektiv
enten direkte eller mere indirekte, afhaengigt af barnets
forudsaetninger for deltagelse. Det understreges, at det
er vaesentligt at vaelge og tilpasse inddragelsesmetoden
med afsaet i det enkelte barns forudsaetninger og behov,
da det ikke er hensigtsmaessigt eller muligt at inddrage
alle barns perspektiv gennem samtale (Socialstyrelsen,
2022a).

Videnscenter om bgrneinddragelse og udsatte barns liv
har desuden igangsat en vidensafdaekning om metoder til
at inddrage bgrn med opmaerksomheds- og udviklings-
forstyrrelser i sagsbehandlingen, som pa sigt kan bidrage
med mere viden pa omradet.
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Daekkende diagnosticering
0g Taglig funktions-
beskrivelse er vigtig

En daekkende diagnosticering?” eller faglig funktionsbe-
skrivelse kan have stor betydning for, om barnet mod-
tager den rette indsats, og for de fagprofessionelle, som
skal tilpasse indsatsen til barnets behov. Hvis barnet
ikke modtager den rette indsats, kan det fa betydning
for barnets trivsel og udvikling, hvorfor det er afggren-
de, at diagnosticering og faglige beskrivelser er sa retvi-
sende som muligt (Knudsen, 2012).

Diagnosticering og faglig funktions-
beskrivelse er ikke altid deekkende

Pa tveers af interviewene udtrykker fagprofessionelle og
brugerorganisationer pa omradet, at diagnosticering og
faglige beskrivelser af malgruppe ikke altid er deek-
kende. Interviewene indikerer, at det kan handle om, at
bernene kun har faet stillet en del af diagnosen, har faet
stillet en forkert diagnose eller at de faglige beskrivelser
ikke skaber et fuldstaendigt billede af barnets funkti-
onsniveau og stgttebehov.

Interviewene belyser desuden, at diagnosen ofte danner
grundlag for, hvilket tilbud barnet visiteres til, og en ikke
daekkende diagnosticering kan dermed have betydning
for, om barnets modtager det rette tilbud.

77| dette hovedfund refererer ‘diagnosticering’ til de diagnoser, der stilles i psykiatrien eller af privatpraktiserende psykiatere.



Komplekst at diagnosticere og lave
daekkende faglige beskrivelser for
malgruppen

Flere kilder papeger, at det er komplekst at diag-
nosticere og lave deekkende faglige beskrivelser for
malgruppen (Oxelgren, et al., 2019; Lecavalier, et al.,
2011). Dette afspejles 0gsa i Social- og Boligstyrelsens
beregninger,?® der viser, at kun 17 pct. af barnene har
faet begge diagnoser samtidigt (figur 6). Det betyder,
at langt sterstedelen af malgruppen, 83 pct., ikke har
det fuldkomne diagnosebillede fra starten.?®

En tredjedel af bgrnene far autismediagnosen farst,
mens halvdelen af bgrnene er diagnosticeret med ud-
viklingshaemning som den ferste diagnose.

Figur 7 viser, hvornar bgrnene bliver diagnosticeret med
diagnoserne. En stor del af barnene, sarligt dem, der
far autismediagnosen farst eller begge diagnoser sam-
tidigt, far stillet diagnoserne i bgrnehavealderen (3-5
ar). For bernene, der diagnosticeres med udviklings-
hamning som den farste diagnose, er der sterre forskel
pa, hvornar i barndommen det sker (mere jaevnt fordelt
mellem 3-14 &r).

Figur 6. Hvilken diagnose har barnet faet stillet forst?

M Autisme diagnosticeret forst

Begge diagnosti-
ceret samtidig

Udviklingshaemning diag-
nosticeret forst

17%

50%

Kilde: Social- og Boligstyrelsens egne beregninger pa baggrund af register-
data fra Danmarks Statistik.

Figur 7. Hvorndr har barnet féet stillet diagnoserne?
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Kilde: Social- og Boligstyrelsens egne beregninger pa baggrund af registerdata fra Danmarks Statistik.

2 Beregningerne er baseret pa det danske Landspatientregister og omfatter derfor kun bgrn, som har faet stillet diagnosen i sygehusregi. Barn,
der kun er diagnosticeret i primaersektoren (i speciallaegeregi), er ikke med i opgerelsen. Antallet af bern med autisme og udviklingshaemning kan

saledes vaere hgjere, end hvad beregningerne viser.

2 Dertil kommer eventuelle komorbiditeter, som heller ikke ngdvendigvis er diagnosticeret.
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Flere forhold kan have betydning for, hvorfor det er
svaert at lave en daekkende diagnosticering og faglig
funktionsbeskrivelse af barnet: den heterogenitet, der
kendetegner autismemalgruppen (Lecavalier, et al.,
2011), symptomoverlap mellem de to diagnoser3® og
at udredningen er vanskelig pga. barnets sproglige og
kognitive funktionsniveau (WHO, 2022b).

Udfordringer ved at afdaekke det intellektuelle
funktionsniveau hos bern med autisme

N&r barnet udredes for autisme, er der som en del af
udredningen, fokus pa at afdaekke barnets intellektuelle
funktionsniveau. Det kan dog vaere sveert at afdeek-

ke det intellektuelle niveau, dels hvis barnets sprog er
steerkt kompromitteret, dels hvis barnet har sveer til
dyb udviklingshaemning (WHO, 2022b).

Med den nye ICD-11 klassifikation understreges det, at
barnet skal have en szerskilt diagnosticering, hvis barnet
i tillaeg til autismediagnosen ogsa har udviklingshaem-
ning (WHO, 2022a). Og i forleengelse heraf skal svaer-
hedsgraden ogsa preeciseres - altsa om den er mild,
moderat, sveer, dyb eller forelabig.

Udfordringer ved at afdaekke autisme hos

barn med udviklingshamning

Pa trods af stigende forekomst af autisme hos barn med
udviklingshamning — specifikt Downs Syndrom — bliver
mange af disse barn ikke udredt for autisme (Oxelgren,
et al., 2019; Bradbury, et al.,, 2022). Det skyldes bl.a.,

at udviklingshaemningen bliver brugt som forklaring

pa barnets adfaerdsproblemer i stedet for autismen
(Oxelgren, et al., 2019). Det er desuden vanskeligt at
gennemfgre udredningen og stille autismediagnosen
pga. barnets intellektuelle udfordringer (WHO, 2022b;
Godfrey, et al., 2019).

En anden arsag til den manglende diagnosticering af
autisme hos barn med udviklingshaemning, som ogsé
har autisme, er, at diagnosen for udviklingshamning i
sig selv er nok til at f& "den forngdne stgtte" til barnet,
fx tabt arbejdsfortjeneste eller placering i botilbud eller
specialdagtilbud/-skole (Oxelgren, et al., 2019 s. 2023;
Rasmussen, et al., 2020). Dette gav flere af informan-
terne udtryk for i interviewene.

Seerligt for Downs Syndrom:

Studier peger p3, at autismesymptomerne kan vaere
mildere hos mennesker med Downs Syndrom (Hamner,
et al., 2020; Godfrey, et al., 2019) og derfor sveerere at
opdage, selvom estimater viser, at omkring 7-19 pct.
af mennesker med Downs Syndrom ogsa har autisme
(Channell, et al.,, 2019). Dette blev ogsé papeget af

to specialister gennem interviewene. Nogle forskere
foreslar standardiseret autismescreening hos bgrn med
Downs Syndrom inden for det forste leveadr, sledes at
bernene, som bade har autisme og udviklingshaemning,
kan fa den rette indsats i tide (Godfrey, et al., 2019 s.
92; Rasmussen, et al., 2001).

30 Eksempelvis forekommer et symptom som repetitiv adfaerd bade ved autisme og udviklingshaemning, ligesom der er overlap i symptombilledet
i relation til de sociale faerdigheder herunder ogsa bern med Downs Syndrom (Channell, et al., 2019; WHO, 2022b). Desuden er der overlap i

symptombilledet i relation til de sociale faerdigheder (WHO, 2022b).
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Udfordringer ved at afdaekke
komorbiditeter hos mélgruppen

Det kan ydermere vaere sveert at afdaekke kormorbidi-
teter hos bern med autisme, isaer nar barnet ogsa har
udviklingshamning (Helverschou, et al., 2021; Bakken,
et al., 2016). Dette kan skyldes overlap mellem sympto-
merne pa autisme og komorbiditeter, som eksempelvis
skizofreni, ADHD eller OCD, samt at malgruppen kan
have svaert ved at forsta og fortaelle om deres person-
lige tilstand (Bakken, et al., 2016). Sidstnaevnte betyder
desuden, at symptomer pa psykiske vanskeligheder kan
fremsta anderledes hos bgrn med autisme og udvik-
lingshaemning (Helverschou, et al., 2011).

| Norge har man oprettet afsnit specifikt for psykiatri

og udviklingshaemning/autisme pa to sygehuse for at
kunne give den rette behandling til malgruppen (Ege-
lund Olsen, et al., 2022). P4 afsnittene fokuserer de pa
sammenhangende behandling, tvaergadende samarbejde
(praktiserende laeger, kommune, pargrende/botilbud),
gremaerkede sengepladser og traditionelle behandlings-
metoder, der er tilpasset udviklingshamning (Egelund
Olsen, et al., 2022).

Samarbejde pa tveers af

faglige akterer og med familien

For at sikre daekkende diagnosticering og faglige funkti-
onsbeskrivelser er flere akterer ofte involveret.

Ved diagnosticering i psykiatrien er fglgende aktarer
typisk involveret i udredningsprocessen: familien, barn,
PPR, skole, sagsbehandler og psykiatri m.fl. Et godt
samarbejde pa tvaers af de faglige aktgrer og med
familien er afgerende for, at barnets behov og funkti-
onsniveau daekkes.

Faglig beskrivelser af barnets funktionsniveau og stet-
tebehov kan finde sted inden for forskellige fagomrader
i kommunen. Her inddrages flere aktgrer efter behov
med henblik pa at skabe et daekkende billede af barnet
og barnets kontekst. | paadagogisk psykologisk radgiv-
ning udarbejdes en padagogisk psykologiske vurderin-
ger i et samarbejde mellem psykolog, skole, familie og
med eventuel inddragelse af ergo- eller fysioterapeut
og audiologopaed (Nielsen, 2019). | regi af myndighed
gennemfgres den bgrnefaglige undersggelse sa vidt
muligt i samarbejde med foraeldre og barn, ligesom fag-
professionelle fra daginstitution, skole, sundhedsvaesnet
og andre parter inddrages, hvis de har relevant viden
om barnets udviklingsmasssige og familizere forhold
(Socialstyrelsen, 2018).
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Behov for opfelgende diagnosticering
og faglig funktionsbeskrivelse

Bern med autisme og samtidig udviklingshaemning ud-
vikler sig gennem livet, og det intellektuelle og adaptive
funktionsniveau kan variere meget i takt med, at barnet
udvikler sig eller som fglge af belastninger i det omgi-
vende miljg eller ved eventuelle tilstadende komorbidi-
teter (Lecavalier, et al., 2011; WHO, 2022a).

Nar autisme diagnosticeres tidligt (omkring det 2.
leveadr), kan det vaere sveert at skelne mellem de bern,
der har betydelige kognitive og sproglige funktionsned-
seettelser, og dem, der ikke har. P& det tidspunkt er det
derfor sveert at afdaekke og forudsige, hvilke bgrn, der
pa sigt kan diagnosticeres med bade autisme og udvik-
lingshamning (Lord, et al., 2022). Det er dermed ikke
givet, at en diagnose eller en faglig funktionsbeskrivelse
som er udarbejdet pa dette tidspunkt skaber et retvi-
sende billede af barnet fremadrettet (WHO, 2022a).

Derfor er der behov for en Igbende opfelgning pa barnets
diagnose og de faglige beskrivelser undervejs i udviklin-
gen fra barn til voksen for, Igbende, at sikre et retvisende
billede af barnets funktionsniveau (WHO, 2022a).

Opfelgning pa diagnose

Pa tvaers af interviewene tegner sig et billede af, at det
kan veaere svaert at fa et barn genudredt i psykiatrien,
nar ferst der har vaeret en udredningsproces i gang.
Ikke desto mindre var der bred enighed om, at der kan
vaere behov for en genudredning for at sikre barnet og

familien de rette indsatser og den rette stotte, sarligt
nar behovene andrer sig. En botilbudsleder bekriver, at
genudredning typisk finder sted i tilfeelde, hvor barnet
udvikler udadreagerende eller problematisk adfzerd eller
anden form for mistrivsel.

Hvornar der kan vaere behov for opfelgning?
Specialisterne i interviewene pegede pa tre overgange,
hvor det er szerlig relevant med en opfglgning:

1. Nar barnet skal overga fra dagtilbud til skole eller
lignende specialiseret tilbud (Hamner, et al., 2020).

2. Nar barnet kommer i puberteten, hvor kroppen for-
andres og nye sociale krav og forventninger kommer
i spil.

3. Ved overgang til voksenparagrafferne, som ofte kan
betyde skift af tilbud og stette bade for den unge og
familien (fx tabt arbejdsfortjeneste).
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Det kraever faglig
viden at imgdekomme

barnets benhov

Barn med autisme og samtidig udviklingshamning har
ofte brug for socialpaedagogiske indsatser, der stgt-
ter dem i flere eller de fleste af livets forhold. De har
ofte brug for, at indsatser er pd et moderat eller hgjt
specialiseringsniveau, ligesom de ofte kan have brug for
stotte, som er individuelt tilrettelagt. Det kan fx dreje
sig om varierende grad af hjzlp og stette til at indgd i
relationer, stgtte til kommunikation, hjzelp til personlig
pleje og til dagligdagens ggremal.

Landets kommuner
oplever udfordringer

En stor del af landets kommunerne (56 pct.) angiver,
at de i hgj eller i meget hgj grad oplever udfordringer i
arbejdet med bgrn med autisme pa tveers af spektret
(Socialstyrelsen, 2021b). De stgrste udfordringer er
relateret til:

+ Vaekst i antallet af personer i malgruppen

- At tilbyde relevante tilbud og indsatser til malgruppen

- At udvikle og fastholde relevante kompetencer og
viden hos de fagprofessionelle, som sikrer et kvalifice-
ret socialfagligt arbejde med malgruppen (Socialsty-
relsen, 2021b).

Kommunerne oplever ogsa udfordringer, nar bgrn med
udviklings- og opmaerksomhedsforstyrrelser®' har mere
komplekse problemer, herunder flere komorbide tilstan-

de. De oplever, at kompleksiteten stiller store krav til
specialtilbuddene og de fagprofessionelles kompetencer
i forhold til at im@dekomme barnets behov. Eksempel-
vis kan det vaere vanskeligt for de fagprofessionelle at
vurdere, hvordan de skal imgdekomme barnets stgt-
tebehov, hvis der er flere diagnoser og udfordringer pa
samme tid (Socialstyrelsen, 2022b).

Pa tveers af interviewene ifm. denne vidensafdaekning
udtrykker fagprofessionelle og handicaporganisatio-

ner pa omradet ogsa en oplevelse af, at der kan vaere
udfordringer relateret til at tilbyde relevante tilbud og
indsatser til malgruppen samt udfordringer med, at den
rette viden og de rette kompetencer er repraesenteret
hos de fagprofessionelle, som arbejder med malgruppen.

¥ | undersggelsen er der spurgt ind til bern med udviklings- og opmaerksomhedsforstyrrelser generelt. Der refereres dermed til en samlet mal-
gruppe, som ogsa inkluderer bern og unge med autisme og samtidig udviklingshaamning.



Personalesammensaetning i de
kommunale og regionale tilbud

Socialpaedagogerne har lavet en undersggelse af per-
sonalesammensaetningen pa de kommunale indsatser
for bgrn og unge med szerlige behov. Undersggel-
sen viser, at 61 pct. af personalet, der varetager den
socialpaedagogiske indsats for denne malgruppe, er
padagoger,? og at 15 pct. er ikke-uddannede (Social-
padagogerne, 2021).** Undersggelsen viser desuden,
at der er stor variation i personalesammensatningen
pa tveers af landets kommunerne, fra en andel pa 40
pct. paedagoger op til en andel pa 93 pct. paedagoger
(se variationen i figur 8).

Figur 8. Andel af paedagoger og ikke-uddannede Paedagoger

pa tilbud til bern og unge med szerlige behov. Ikke-uddannede
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(Socialpaedagogerne, 2021).
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Kilde: Socialpeedagogerne, 2021

*2 Socialpaedagoger udger 51 pct., mens 10 pct. er almenpaedagoger, der arbejder pa saerlige dagtilbud og szerlige klubber.
# Jddannelsesbaggrunden for de resterende 24 pct. er ikke yderligere specificeret i undersggelsens beregninger, men daekker bl.a. over
SOSU-personale, servicepersonale og administrativt personale (Socialpaedagogerne, 2021).
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Hvordan understattes et fagligt miljg?

| det folgende er beskrevet eksempler pd, hvad der kan
stgtte det faglige miljg. Afsnittet er baseret pa eksem-
pler, der er naevnt i interviewene, og skal dermed ikke
lzeses som en fuldstaendig liste over, hvad der er med til
at fremme det faglige miljg.

Rekrutteringsstrategi

| et interview til denne vidensafdaekning blev det belyst,
hvordan et anbringelsessted har god erfaring med at ar-
bejde ud fra en bevidst rekrutteringsstrategi ved blandt
andet at profilere sig som en organisation, der satter
faglighed hgjt. De arbejder ogsa bevidst med at re-
kruttere medarbejdere med kompetencer inden for det
paadagogiske omrade til at indga i et fast vikarkorps ved
at vaere opsggende pa eksempelvis uddannelsessteder.

Kompetenceudvikling

Det faglige miljg kan desuden understgttes gennem
systematiske planer for kompetenceudvikling af de
ansatte. Det kan inkludere et introforlgb for nye med-
arbejdere og strategisk kompetenceudvikling af hele
medarbejdergruppen i specialiseret viden om malgrup-
pen og i udvalgte metoder. | planen kan indga introkur-
ser for vikarer og en strukturel rammesaetning, der skal
klaede vikarer pé til at felge den valgte paedagogiske
linje ift. barnet.

Et anbringelsessted beskriver, at de ovenfor beskrevne
tilgange har ledt til en styrket faglighed blandt de fag-
professionelle og har vaeret med til at nedbringe antallet
af magtanvendelser i den paedagogiske praksis.

Kompetenceudvikling i bestemte metoder beskrives i
et interview med fagspecialister pd omradet ogsa at
kunne understette et faelles metodisk sprog og en feel-
les faglig retning for det paedagogiske arbejde blandt
medarbejderne i en organisation. Samtidig pointeres et

behov for, at de fagprofessionelle ikke bliver fastlaste
af en bestemt metode, men ogsa formar, fleksibelt,
at skifte mellem forskellige paedagogiske metoder og
perspektiver.

Tveerfaglig indsats

Interviews med praksis pd omradet papeger, at det er
hensigtsmaessigt at bringe tvaerfaglige perspektiver i
spil i relation til det enkelte barn, sa de forskellige per-
spektiver tilsammen kan vaere med til at kvalificere den
samlede indsats for barnet. Det tvaerfaglige samarbej-
de kan desuden bidrage til at sikre en sammenhaeng i
indsatserne for barnet. Derudover kan tvaerfaglighe-
den bringes ind i formelle kompetenceudviklingsforlgb,
eksempelvis ved, at medarbejdere, der har specialiseret
viden, kompetenceudvikler det primaere paedagogiske
personale omkring bgrnene.

Tveerfagligheden kan, foruden fagpersonerne med pae-
dagogisk baggrund, udgeres af bl.a. psykologer, audio-
logopaeder, ergoterapeuter, fysioterapeuter, socialradgi-
vere og sundhedsplejersker (Socialstyrelsen, 2020b).
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Hjzelpemidler bruges som en del af den padagogiske
indsats og med stette fra fagpersonerne og familien
omkring barnet. Selv inden for den afgraensede mal-
gruppe, som beskrives i denne vidensafdaekning, er der
meget stor forskel pa, hvad barnene har behov for at
blive stottet i. Derfor er det vigtigt, at fagpersonerne
omkring barnet har eller opsgger viden om hjzelpe-
midler, sa barnet far de rette hjelpemidler. Gennem
interviews ifm. vidensafdaekningen blev der efterspurgt
viden om hjalpemidler specifikt til denne malgruppe.

Fagpersoners kendskab og
nysgerrighed til hjeelpemidler
er vigtigt for barnet

Det er karakteristisk for denne malgruppe, at de i hgj
grad er afhaengige af de omsorgspersoner og fagper-
soner, der er omkring dem. Derfor er det ogsa vigtigt,
at disse personer tager aktiv del i brugen af hjzlpe-
midlerne, er nysgerrige pa nye hjelpemidler eller nye
mader at bruge hjaelpemidlerne p3, fx ved at sege
vejledning i de tilfaelde, hvor de ikke er bekendte med
hjeelpemidlet og brugen af det. Undersegelser, base-
ret pa andre malgrupper, viser, at vejledning i at bruge
hjeelpemidlet er afgarende for, at det overhovedet
bliver brugt, og at det bruges optimalt (Larsen, 2019;
Socialstyrelsen, 2014a).

Hjzelpemidler som en
ntegreret del ar den
Daedagogiske indsats

Valg af hjeelpemidler

Hjaelpemidler, redskaber og lignende stgttesystemer
udvaelges pa baggrund af det enkelte barns behov

og gnsker samt barnets muligheder for at udvikle sig
(Cook, et al., 2020). Ved nogle typer af hjzelpemidler
kan det veere en fordel, at det er de samme produkter,
der bliver brugt i institutionen, skolen og hjemme hos
familien, sa barnet, familien og fagpersonerne bliver
fortrolige med de enkelte produkter. Dette gaelder i hgj
grad kommunikationsunderstgttende hjeelpemidler, som
kan spille en afggrende rolle for barnets udvikling og
trivsel, og som kan vaere komplicerede at laere at bruge
for alle, der tager del i kommunikationen. | andre tilfael-
de er det blot vigtigt, at det er de samme metoder,**
der bliver anvendt pa tveers af de arenaer, barnet befin-
der sig i, og at der er en faglig dialog mellem arenaerne
ift. valg og fravalg af hjeelpemidler.

Bevilling af hjeelpemidler

Mange forskellige produkter kan stgtte barnet i hver-
dagen. Nogle produkter kan bevilges af kommunen,
mens andre ma indkgbes af familien eller anbringelses-
stedet selv.

Bgrnene i malgruppen for denne vidensafdaekning hgrer
under personkredsen for bevilling af forskellige former

# Fx billedunderstettet kommunikation, som i én arena kan faciliteres gennem piktogrammer pa en tablet og i en anden arena kan faciliteres gen-

nem fysiske piktogrammer.
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for stette, fordi de har en varigt nedsat fysisk og/eller
psykisk funktionsniveau. Det er forskelligt fra kommune
til kommune, hvad der bevilges, ligesom forstaelsen af
hjeelpemidler og forbrugsgoder kan andres i takt med
den teknologiske udvikling (Socialstyrelsen, 2021a).

Pa Hjaelpemiddelbasen?s kan man bade som fagperson
og privatperson laese mere om forskellige typer af hjael-
pemidler, herunder de hjzlpemidler der er beskrevet i
de fglgende afsnit.

Kommunikationshjzelpe-
midler er afggrende

Det er vigtigt for et barns udvikling og trivsel at kunne
kommunikere og interagere med sine omgivelser.
Funktionsniveauet hos den del af malgruppen, dvs.
barn der har et nedsat eller intet funktionelt sprog, ger,
at de bern har nogle szerlige stgttebehov pa det her
omrade. Alternative og supplerende kommunikations-
former (ASK) er en made for barnet at kunne udtrykke
synspunkter, behov og gnsker - og for at kunne blive
forstaet (Cook, et al., 2020). Alternative kommunikati-

35 www.hmi-basen.dk

onsformer kan bade vaere uden hjzlpemidler (fx Tegn til
Tale, gestik, mimik, bergring) og det kan vaere med brug
af hjeelpemidler (fx talegenererende enheder, Talking
Mats, kommunikationsbeger, fotos, piktogrammer)
(Socialstyrelsen, 2017a).

Det er meget individuelt, hvilke kommunikationsformer
der fungerer for den enkelte, og det kraever derfor, at
fagpersonerne omkring barnet har et bredt kendskab
til kommunikationshjaelpemidler eller sgger vejledning,
fx ved kommunikationscentrene, nar der er behov for
det. Det er ngdvendigt med en grundig og lgbende
udredning af barnet med henblik pa at kunne planlaegge
og arbejde med implementering af kommunikations-
hjeelpemidler og kommunikationsstrategier (Cook, et
al,, 2020). Hjeelpemidlerne skal desuden fglge barnets
udvikling, fx ved at indfere nye billeder pa en talege-
nererende enhed, ndr barnet far nye interesser eller
bekendtskaber (Cook, et al., 2020 s. 425) .

Struktur, visualisering
og genkendelighed

Indsatser til malgruppen ber tage udgangspunkt i mal-
gruppens behov for forberedelse, genkendelige rutiner,
tydelig kommunikation, rammer og struktur. At under-
stgtte strukturer i barnets hverdag kan vaere med til

at skabe overblik, forudsigelighed og ro hos bgrn med
autisme og samtidig udviklingshamning, og derved
understgtte barnet i at navigere i forskellige situationer.
Struktur kan skabes ved hjzelp af piktogrammer, billeder,
konkreter og i nogle tilfeelde skrevne ord, hvis barnet kan
forsta og have gavn af dette (Socialstyrelsen, 2020b).

Visualiseringerne kan understgtte prompting (signal,
som bruges til at igangsaette en handling), konkretisere
abstrakte begreber eller mundtlige beskeder, illustrere
bestemte raekkefglger (fx morgenrutinen) m.m. (So-
cialstyrelsen, 2020b).

Nogle barn foretraekker analoge udgaver, mens andre
foretraekker elektroniske. Vigtigt er det dog at gere
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brug af de samme systemer pa tvaers af skole, familie
og eventuelt anbringelsessted, sa barnet kan blive for-
trolig med systemerne (Cook, et al., 2020).

Fysiske rammer

Malgruppen har ofte brug for, tydeligt, at kunne ori-
entere sig i det fysiske rum. De kan have behov for, at
indretningen guider dem fx visuelt ift. bevaegemanstre
og aktiviteter, eller tilgodeser behovet for socialt sam-
vaer, bevaegelse, fysiske aktivitet og ro (Socialstyrelsen,
2020b). Der kan ogsa veere behov for, at de fysiske
rammer er fleksible, sa der let kan laves en indretning,
der tilgodeser den enkeltes eller gruppens behov (So-
cialstyrelsen, 2020b). Eksempelvis har nogle bgrn behov
for et lille, trygt og genkendeligt miljg, mens andre har
brug for plads og f& mebler, som eventuelt er fastgjort
(Socialstyrelsen, 2020b).

Man kan fremme trivslen hos barnet og begraense
oplevelsen af stress ved at fokusere pa tilpasning af
de fysiske rammer omkring barnet som en del af den
padagogiske indsats (Socialstyrelsen, 2020b). Dette
kan i hgj grad taenkes sammen med sansestimulerende
hjaelpemidler, som beskrives i naeste afsnit.

Sansestimulerende hjeelpemidler

Sensoriske problemer hos bgrn kan ofte reduceres ved
hjeelp af individuelt tilpasset sansestimulation eller tera-
peutisk sanseintegrationsbehandling (Hjaelpemiddelba-
sen, 2021). Ved begge tilgange kan sansestimulerende
hjeelpemidler vaere til gavn. Sansestimulerende hjzelpe-
midler kan vaere en hjalp, hvis barnet fx har sgvnpro-
blemer, oplever motorisk uro, har svaert ved at maerke
sin krop og signaler fra kroppen, eller fgler ubehag ved
visse typer bergring. Der findes en lang raekke af for-
skellige hjzelpemidler, som stimulerer forskellige sanser.
Laes mere om de forskellige typer i Hjzelpemiddelbasens

guide om sansestimulerende hjeelpemidler (Hjaelpemid-
delbasen, 2021).

Andre gange kan barnet have behov for at begraense
sanseindtryk. Dette kan fx ske ved hjeelp af hgrevaern
og stgjreducerende hgretelefoner, afskaermning i lokale
eller morketelte (Hjeelpemiddelbasen, 2021).

Sikkerhed og beskyttelse

Adfzardsproblemer er hyppige hos malgruppen og kan
skyldes belastningsreaktioner, sdsom sansemaessig
overstimulering, eller vaere tegn pa psykiske vanske-
ligheder eller somatisk sygdom (Lecavalier, et al., 2011;
Walton, et al., 2013; WHO, 2022b; Socialstyrelsen,
2020b). Derudover er der nogle bgrn i malgruppen, som
"stikker af"3* (Anderson, et al., 2012; Mcllwain, et al.,
2017). For at beskytte barnet og omgivelserne kan det
veaere ngdvendigt at gge sikkerheden i barnets omgi-
velser pa anbringelsesstedet og/eller hos familien. Det
kan fx vaere i form af bgrnesikringer, sa skuffer og skabe
ikke kan abnes, lasehasper pa dgre og vinduer, s barnet
ikke kan forlade rummet uset, og tryghedsskabende
teknologier, sdsom forskellige former for GPS-tracking,
i tilfeelde af, at barnet "stikker af" (Cook, et al., 2020).

3% Nar barnet forlader et sted uden at give besked og uden at forholde sig til konsekvenserne, herunder risici, af sin handling. | den engelsksprogede
autismeforskning bruges typisk begreberne wandering og elopement (Anderson, et al., 2012).
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Bleer

Nogle barn i malgruppen bliver farst sent eller aldrig
renlige og bruger derfor ble. Der findes forskellige typer
af bleer, hhv. dbne og lukkede bleer samt badebleer og
badetgj til brug i svsgmmehaller og lignende.

P& Hjaelpemiddelbasen kan man finde en guide om ble-
er,*” som beskriver de forskellige typer af bleer, og hvad
man skal vaere opmaerksom pa, ndr man bruger bleerne:

Hjeelpemiddelbasens guide om bleer til voksne (Hjzelpe-
middelbasen, 2017).

Sevn

Mange bgrn med autisme har sgvnproblemer eller

udfordringer relateret til en omvendt degnrytme. Dette
galder bade evnen til at ga fra vagen tilstand til at finde
ro og falde i sgvn og blive ved med at sove (Mannion, et

al,, 2014). Fer der tages medicinske behandlingsmetoder
i brug, kan det vaere en mulighed at saette marklaeg-
ningsgardiner op og ggre brug af lys til at simulere sol-
opgang eller ved hjzelp af individuelt tilpasset sansesti-
mulation, fx brug af tyngdedyner.

Nogle bgrn har tendens til at ga ud af sengen, enten

i bevidst eller ubevidst tilstand. En tremmeseng med
hoje sengesider kan til en vis grad forhindre barnet i at
komme ud af sengen. Der stilles helt szrlige krav til
bernesenge for barn med handicap, da bgrns adfzerd
og proportioner er anderledes end voksnes. Det gaelder
bl.a. sikkerhedsforanstaltninger ift. klemningsafstande,
materiale, smadele, stabilitet, fare for kvaelning m.m.
Laes mere i Hjzelpemiddelbasens guide om plejesenge til
bern (Hjaelpemiddelbasen, 2018).

37 Guiden omhandler bleer til voksne, men mange af pointerne kan overfgres til berneomradet.
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Malgruppens udfordringer adskiller sig bade fra gruppen
af bern med autisme uden udviklingshamning samt
gruppen af bern med udviklingshaamning uden autisme.
Derfor er det vigtigt, at de valgte indsatser er tilpasset
lige praecis denne malgruppe og det enkelte barns funk-
tionsniveau (Walton, et al., 2013; Sundhedsstyrelsen,
2021; Paulais, et al., 2019).

Der findes et meget begraenset udvalg af indsatser,
som er udviklet specifikt til malgruppen, og det er ofte
uklart, hvorvidt afprgvninger af indsatser har omfattet
den del af malgruppen, som bade har autisme og udvik-
lingshamning (Walton, et al., 2013). Gennem interviews
med fagpersoner og handicaporganisationer blev der
badde efterspurgt viden om indsatser, som er udviklet
specifikt til malgruppen samt viden om eksisterende
indsatser, som skal tilpasses malgruppen.

Begraenset udvalg af
ndsatser til malgruppen

Indsatserne skal vaere udviklet til eller
tilpasset malgruppen

Nar metoder skal tilpasses malgruppen, sa gaelder

det bade maden hvorpa, indsatsen er struktureret og
bliver udfert, og de mdlsatninger, der er for indsatsen.
Derudover har stgrstedelen af malgruppen fra meget
begraenset til intet verbalt sprog, hvilket udelukker nog-
le typer af indsatser (Walton, et al., 2013).

Struktur og udferelse

Indsatserne til malgruppen ber tage udgangspunkt i
malgruppens behov for genkendelige rutiner og forbe-
redelse, tydelighed i kommunikation, rammer og struk-
tur samt brug af visuel stgtte i forhold til at navigere i
hverdagens aktiviteter, socialt samspil og kommunikati-
on (Socialstyrelsen, 2020b). Derudover skal indsatserne
tilpasses med afsaet i viden om autisme og udviklings-
haemning samt det enkelte barns funktionsniveau og
livssituation (Socialstyrelsen, 2020b).

Malsaetninger

Malsaetningerne skal passe til malgruppen, sa indsatser-
ne giver mening ind i den padagogiske indsats. Fx fo-
kuserer mange autismeindsatser pa at styrke komplekse
sociale faerdigheder, sdsom folelsesmaessig forstaelse,
mentalisering, smalltalk, at opbygge venskaber og social
problemlgsning (Walton, et al., 2013). Men for bgrn

med autisme og udviklingshaamning vil de relevante
malszetninger i hgjere grad vaere fx gjenkontakt, felles
opmaerksomhed og fagter (Walton, et al., 2013).
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Hvilken viden og hvilke metoder er |
fokus i VISOs radgivning?

| perioden fra 2018 til 2021 viser et datatraek fra VISO,
at de har modtaget omkring 50 henvendelser om

aret pa malgruppen, og at de ivaerksaetter omkring 35
radgivningsforlgb om aret. | relation til rddgivningsfor-
lgbene malrettet malgruppen er der registreret, hvad
der typisk har vaeret omdrejningspunktet for radgiv-
ningsforlgbene.?® De tematikker der typisk har vaeret
omdrejningspunktet er:

+ Mangel pa metode til strukturering af hverdagen

- Mangel pd metode til handtering af konflikter

- Specifik viden om malgruppen (konkrete
problemstillinger og sammenhaenge, hvori
funktionsnedsaettelsen komme til udtryk)

+ Mangel pd metode til at handtere andre
problemstillinger

- Mangel pd metode til at omsaette
udredningsresultater til praksis

+ Mangel pa metode til undervisning

- Viden om, hvad funktionsnedsaettelsen
betyder for det enkelte barn

+ Mangel pa metode til udredning af
funktionsniveau

- Belastede relationer til omgivelserne.

Tematikker refererer bade til viden om malgruppen og
metoder og redskaber, der kan understgtte arbejdet
med malgruppen i praksis i relation til seerlige problema-
tikker. Dette kan vaere med til at indikerer, hvad nogle
af landets kommuner efterspgrger af viden i relation til
arbejdet med malgruppen.?®

En veerktgjskasse af metoder, som kan
tilpasses det enkelte barn

Flere af de interviewede fagpersoner forklarede, at det
er vigtigt at have en vaerktgjskasse af metoder, som
den fagprofessionelle kan anvende fleksibelt, enten ale-
ne eller i kombination, afhaengigt af barnets behov. Det
er afggrende, at indsatsen tilpasses det enkelte barn,
og at tilpasningen sker lgabende, sd indsatsen passer til
barnets zone for naermeste udvikling. Blandt de inter-
viewede fagpersoner var der en klar pointe om, at alle
bernene har potentiale for udvikling, uanset deres funk-
tionsniveau, og at malsaetningerne skal vaere realistiske
ift. den enkelte.

*® | datatraekket er de registreret under kategorien problematikker. De benaevnes her tematikker, da kategoriseringen taler ind i den viden og de
metoder samtidige udfordringer der kan karakterisere et barn med autisme og samtidig udviklingshaamning.

32 Det er forskelligt pa tveers af landets kommuner, hvorvidt og hvad den enkelte kommune retter henvendelse til VISO omkring. Radgivningsfor-
lgbene i VISO og de sarlige problematikker, der knytter sig hertil afspejler dermed ikke et generelt udfordringsbillede i relation til malgruppen,
der er repraesentativt pa tveers af landets kommuner. Data kan dermed kun vaere med til at indikere, hvilke udfordringer praksis saerligt kunne

taenkes at opleve i relation til malgruppen.
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Eksempler pa relevante indsatser til
barn med autisme og samtidig
udviklingshaemning

Der er med denne vidensafdaekning ikke foretaget en
systematisk afdaekning af indsatser til malgruppen, lige-
som der ikke er foretaget en dybdegdende afdaekning
af viden om de enkelte indsatser.* Gennem interview
med specialister og fagpersoner er der fremkommet
folgende udvalg af indsatser, som de finder relevante
for malgruppen:

- TEACCH

- Intensive Interaction

« TIP og Perspektivskifte som metode
- PACT

- Low Arousal

- KRAP

- PECS

- Musikterapi.

Indsatserne adresserer malgruppens kernesymptomer
og dermed ikke tillaegsvanskeligheder som eksempelvis
indsatser ift. angst.

Indsatserne er uddybet i Bilag A: Indsatser
malrettet barnet.

“ Dette har betydet, at det ikke har vaeret muligt at beskrive de enkelte indsatser i henhold til de fem vidensparametre i Social- og Boligstyrelsens
vidensdeklaration (Socialstyrelsen, 2017c). Desuden har det eksisterende vidensgrundlag ikke gjort det muligt at identificere kerneelementer,
der kan danne afsaet for modning af indsatser til malgruppen. Dette arbejde kan eventuelt foretages i forleengelse af denne vidensafdaekning,
hvor der fokuseres pa mere afgraensede temaer ift. malgruppen, fx foreeldrerettede indsatser.
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Foreeldre er pressede

Nar et barn har autisme og samtidig udviklingshaemning,
pavirker det hele den neere familie omkring barnet og
stiller store krav til bade forzeldre og s@skende (laes mere
om sgskendes pavirkning i hovedfund 9). For de fleste

i malgruppen er familien den primaere kilde til stotte i
barnets liv, hvilket betyder, at familiens sociale situati-
on og foraeldrenes forudsaetninger for at understgtte
deres barn har stor betydning for barnets trivsel og
udviklingsmuligheder. Derfor er det vigtigt, at indsatser
tager afsaet i en samlet vurdering af barnet og familiens
udfordringer, ressourcer og stgttebehov (Socialstyrelsen,
2020b; Lord, et al., 2022; Lyk-Jensen, 2018).

Hvad kendetegner
foraeldrene?

De fleste foraeldre til bgrn med autisme oplever, at det
er en kraevende opgave at vaere forzeldre til et barn med
autisme (Sundhedsstyrelsen, 2021).4' | denne forzeldre-
gruppe er der tendens til et hgjt niveau af stress, sorg,
mistrivsel og nedsat livskvalitet, ligesom der er en ten-
dens til et hejt niveau af skanderier og konflikter i fami-
lierne. Familierne har ofte en mindre grad af tilknytning
til det omgivende samfund i form af eksempelvis job,
familie, venner og fritid. Deres gkonomiske situation kan
vaere pavirket i form af eventuelle ekstraudgifter, ned-
gang i indtaegt samt mere begraensede muligheder for at
tage mere kraevende jobs. Desuden har de ofte et storre
forbrug af laege, psykolog og parterapi (Bengtsson et al.,
2011; Lyk-Jensen, 2018; Socialstyrelsen, 2014b).

Interviews med henholdsvis handicaporganisationer
samt faglige specialister og praktikere understreger, at
familier til barn med autisme og samtidig udviklings-
hamning oplever at vaere meget pressede. Det kan

blandt andet vaere sveert for foraeldrene at handtere
barnets udfordringer og behov derhjemme, og forzeldre-
ne kan have brug for viden om, hvordan de er forzeldre
til et barn med autisme og samtidig udviklingshaamning.
Det kan ogsa handle om, at familierne bliver et arbejds-
faellesskab med stort fokus pa barnet med handicap,

og dermed i mindre grad har fokus pa at vaere par samt
forzeldre til eventuelle sgskende. Desuden indikerer in-
terviewene, at det kan handle om, at foreeldrene bruger
mange ressourcer pa samarbejdet med det offentlige
system, at de til tider oplever modstand, og at det kan
vaere en lang og svaer proces at fa adgang til indsatser,
der matcher deres barns behov.

Reaktion ved diagnosticering

En dansk underseggelse viser, at foraeldre har forskellige
reaktioner, nar deres barn diagnosticeres med autisme,
og at deres reaktioner kan andre sig over tid. Foraeldre-
nes reaktioner kan variere inden for et spektrum. Spek-
tret er pa den ene side, kendetegnet ved, at diagnosen
forstyrrer foraeldrenes selvforstaelse, og som felge heraf
kan der eksempelvis opsta en fglelse af sorg. | de sam-
menhaenge kan foraeldrene have behov for at redefinere
sig selv og deres eget barn. Den anden ende af spektret
er kendetegnet ved, at diagnosen kan skabe sammen-
haeng og klarhed for foraeldrene omkring deres fortidige,
nutidige og fremtidige foraeldreskab. En reaktion inden
for spektret kan ogsa veere, at diagnosen ikke pavirker
foraeldrenes selvforstdelse, men at foreldrene oplever,
at diagnosen kan anvendes til at fa den forngdne stgtte
(Rasmussen, et al., 2020).#?

41 Her refereres der til barn med autisme pa tveers af hele spektret - bade med og uden udviklingshaemning.

2 Undersggelsen, der henvises til, er baseret pa data fra foraeldre til bgrn med autisme i alderen 7-15 ar, som ikke har samtidig udviklingshaemning.

Det ma dog formodes, at nogle af de samme folelsesmaessige processer ger sig geeldende for forzeldre til bgrn med autisme og samtidig udvik-

lingshaemning.
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Foraeldrene eftersparger viden om diagnosen
samt redskaber til at h&ndtere diagnosen

Af "National Klinisk Retningslinje for behandling af barn
og unge med autismespektrumforstyrrelse" fremgar
det, at foraeldre til bern med autisme ofte efterspgrger
psykoedukation og konkrete redskaber, der kan statte
dem i at handtere barnets vanskeligheder pa en made,
der tilgodeser barnets behov og udvikling (Sundheds-
styrelsen, 2021). Det kan bade vaere redskaber ift. autis-
mekernesymptomerne, men ogsa til de tillaagsvanskelig-
heder, der ofte ferer med, sdsom adfaerdsvanskeligheder,
aggression og felelsesmaessig dysregulering. Formalet
med denne type indsatser er dels at leere foraeldrene at
forsta deres bgrns vanskeligheder, dels at fa konkrete,
handlingsanvisende redskaber som fx visualisering og
reinforcering® af adfeerd. Hensigten med indsatserne

er forst og fremmest at hjaelpe barnet til bedre trivsel

og derudover at reducere stress hos foraldrene (Sund-
hedsstyrelsen, 2021).

Denne eftersporgsel fra foraeldrene genkendes i flere
interviews. Et interview med en handicaporganisation
indikerer bl.a., at foraeldrene efterspgrger indsatser, der
er specifikt rettet mod foraeldre til bgrn med autisme
og samtidig udviklingshaemning. De papeger, at det
ofte er sveert for foreeldre at genkende deres bgrn og
de szerlige udfordringer, der gor sig geeldende for dem,
da fokus, eksempelvis i indsatser, ofte er pa den del af
autismespektret, der er kendetegnet ved hgjere grad af
funktionsniveau.**

Det varierer, om foraeldrene bliver tilbudt indsatser
Interviews med informanter pa omradet indikerer, at det
varierer pa tvaers af landets kommuner, hvorvidt og i
hvilket omfang forzeldre til barn i malgruppen modtager
indsatser. Det handler bade om indsatser i form af stette
i hiemmet og foraeldrerettede indsatser, herunder mal-
gruppespecifik foraeldrevejledning og individuel supervi-
sion, der kan guide dem i foraeldrerollen.

43 At en given adfeerd forstaerkes gennem eksempelvis positiv og negativ belgnning.
4 Denne tendens oplever en handicaporganisation ogsa afspejler sig pa offentlige hjemmesider, i materialer og beger om malgruppen og pa

konferencer.
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til bern i ma

Gennem vidensafdaekningen er der ikke identificeret en
indsats, der er malrettet foraeldre til bgrn med autis-
me og samtidig udviklingshaemning specifikt. Der er
identificeret indsatser, der er malrettet forzeldre til bgrn
med handicap bredt samt indsatser, der rettet mod
forzeldre til bgrn med henholdsvis udviklingshaemning
eller autisme.

Da malgruppens udfordringer er komplekse og adskiller
sig fra andre malgrupper, er det vigtigt, at indsatser
bliver tilpasset foraeldre til barn med autisme og sam-
tidig udviklingshaemning, sa den matcher deres behov
(Walton, et al., 2013; Sundhedsstyrelsen, 2021; Paulais,
et al.,, 2019). Denne pointe understreges gennem inter-
views med handicaporganisation og praksis.

Forskellige typer af
foraeldrerettede indsatser

Der findes forskellige typer af indsatser, der er rettet
mod foraeldre til bern med handicap med forskellige for-
mal, fx foreeldreuddannelse, terapi og stettegrupper og
indsatser, hvor flere komponent kombineres.*®

Uddannelse til foreeldre
En kortlaegning af danske og udenlandske forzeldrerette-
de indsatser til bgrn med funktionsnedsaettelse*® viser,

Begreenset udvalg af
ndsatser rettet moc
grupper

at der er flest indsatser af den type, der kan benavnes
"uddannelse til foreeldrene" (Jansbgl, et al., 2015). Det
primaere mal med denne type indsats er at understatte
barnets udvikling, hvilket sker ved at styrke foraeldres
evne til at opdrage og forsta deres barn med handi-

cap, sa foraeldrenes forudseetninger for at understgtte
barnets udvikling @ges. Forventningen er, at hvis barnets
udvikling forbedres, sa har det ogsa en positiv betydning
for foraeldrenes egen mestring, depression, stress, angst
eller lignende. Foraeldreuddannelse karakteriseres som
en tidsafgraenset indsats, hvor forzeldrene gennemgar et
bestemt indhold, der handler om barnet med et handicap
og opdragelsen af barnet (Jansbal, et al., 2015).

Terapi

Der findes ogsa en del indsatser, der benaevnes "terapi".
| den type indsats er foraeldrene og deres trivsel det pri-
maere fokus. Terapi karakteriseres som radgivning med
et terapeutisk sigte, der kan vaere baseret pa forskellige
terapeutiske tilgange, eksempelvis kognitiv terapi, fami-
lieterapi eller systemisk terapi (Jansbel, et al., 2015).

Stgttegrupper

Nogle indsatser kan benaevnes "stgttegruppe". De er
baseret p3, at en gruppe foraeldre med lignende proble-
matikker samles med henblik pa at stgtte hinanden og
laere af hinandens erfaringer (Jansbgl, et al., 2015).

45 Kortlaegning fra 2015 (Jansbel, et al., 2015) beskriver, at det ogsa kan kendetegne indsatser til foraeldre, at der tilknyttes en kontaktperson, der
kan understgtte familien, eller at indsatsen bestar af midlertidig eller permanent aflastning i eller udenfor hjemmet. Med kortlaegningen er der

ikke identificeret indsatser, der indeholder aflastning og kontaktperson.

4 Kortleegningen har, bredt set, afdaekket indsatser til foraeldre med bern med handicap og dermed ikke kun haft fokus pa bern med autisme og

udviklingshaamning.

foraeldre
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Multikomponent indsatser

Nogle indsatser kan karakteriseres som "multikompo-
nent indsatser". De er kendetegnet ved at kombinere to
eller flere af de ovennaevnte typer af indsatser. Eksem-
pelvis indeholder nogle indsatser bade uddannelse af
foraldre og terapi (Jansbal, et al., 2015).

Brede og snaevert rettede indsatser

Foraeldrerettede indsatser kan vaere bredt rettet mod
forzeldre til barn med handicap, eller de kan vaere mere
snaevert rettet mod foraeldre til bern med bestemte
diagnoser og i en szerlig aldersgruppe. De brede indsat-

ser har typisk fokus pa generel forebyggelse, imens de
snaevert afgreensede indsatser typisk har fokus pa bern
med mere komplekse handicap (Jansbal, et al., 2015).

Kortlaegningen (Jansbagl, et al., 2015) viser, at flere
kommuner har etableret bredt anlagte foraldreret-
tede programmer, og at det oftest er disse, der bliver
anvendt i kommunerne, Kommunerne foretraekker
brede programmer frem for indsatser, der er snaevert
afgraensede, hvilket, ifalge kortlaegningen, kan handle
om gkonomi og implementering.
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Hvad ved vi om effekten af
indsatser rettet mod foreeldre til bgrn
med autisme?

Der er en del velafprgvede indsatser rettet mod barn med
autisme pa tvaers af spektret og deres foraeldre. Til trods
herfor er der ikke daekkende evidensbaseret viden om,
hvilke indsatser der ber tilbydes til hvem, hvornar, over
hvor lang tid og med hvilke forventede resultater. Det
nuvaerende evidensbaserede vidensgrundlag kan dermed
ikke fyldestggrende guide praksis (Lord, et al., 2022).

Desuden er bgrn med autisme og samtidig udviklings-
hamning sparsomt repraesenteret i forskningen. Der er
en tendens til, at indsatser ofte er udviklet og afprgvet
pa mennesker med autisme inden for normalbegavel-
sesomradet eller derover, hvilket ligeledes kan have
betydning for, hvad der reelt er af viden om effekten
af indsatser, som specifikt er rettet mod malgruppen
(Russell, et al., 2019; Sundhedsstyrelsen, 2021).

Effekten af forskellige typer

af foraeldrerettede indsatser

Til trods for, at der ikke er et daekkende evidensbaseret
grundlag, s viser kortlaegningen fra 2015, at indsat-
ser,*” der primaert har til hensigt at styrke foraeldrenes
evne til at understgtte deres barns udvikling og trivsel,
0gsa har effekt pa foraeldrenes trivsel. Den viser 0gsa,
at det har positiv effekt pa foraeldrenes trivsel, hvis

de modtager indsatser,*® der primaert har til formal at
styrke deres trivsel (Jansbal, et al., 2015).

Veelger man at kombinere de to typer af indsatser —
bdde dem der har til formal at styrke foraeldrenes trivsel
og dem der har til formal at styrke deres evne til at
understgtte deres barns udvikling og trivsel — s& har
dette bedre effekt pa forzeldrenes trivsel, sammenlignet

47 Eksempelvis dem der tidligere er benaevnt uddannelse af forzeldre.
¢ Eksempelvis dem der tidligere er benaevnt terapi.

med forzeldrerettede indsatser, der alene baseres pa ét
af elementerne (Jansbgl, et al., 2015).

Kortlaegningen fra 2015 viser ogsa3, at indsatser, der pa
tvaers kan benaevnes "stgttegrupper" har effekt, ligesom
indsatser, der leveres virtuelt, ser ud til at have effekt.
Effekten af de to typer af indsatser ser dog ud til at vaere
lidt mindre og mindre sikker, end den er tilfaeldet for de
andre typer af indsatser (Jansbagl, et al., 2015).

Gavner brede forzeldrerettede

indsatser komplekse malgrupper?

Der er i kortlaegningen fra 2015 ikke saerskilt viden om,
hvorvidt de brede forzeldrerettede indsatser gav-

ner forzeldre til bern med mere komplekse handicap,
herunder bgrn med autisme og samtidig udviklings-
hemning (Jansbal, et al., 2015). | et interview giver en
handicaporganisation udtryk for, at forzeldre til bgrn i
malgruppen ofte ikke kan genkende deres barn og de
saerlige udfordringer, der ger sig gaeldende for dem, i de
indsatser, de bliver tilbudt.

Effekt af tidlig indsats

Pa tvaers af flere undersggelser indikerer resultater, at
tidlig indsats kan have positiv effekt pa social kommu-
nikation, sprog, kognition og adaptiv adfeerd hos sma
barn med autisme pa tveers af spektret (Lord, et al.,
2022; Godfrey, et al., 2019). Tidlige indsatser, hvor man
uddanner foreeldre til at stgtte barnet i udviklingen af
tidlig kommmunikation og social interaktion, har positiv
effekt. Ogsa adfaerdsterapi, hvor man laegger @get vaegt
pa barnet som en aktiv partner i kommunikationen, ser
ud til at have positiv effekt (Lord, et al., 2022).
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Eksempler pa indsatser til foraeldre

Der er identificeret indsatser, der er malrettet bredt til
foreeldre til bgrn med handicap samt indsatser, der er
rettet mod foraeldre til barn med henholdsvis udvik-
lingshaemning eller autisme. Falgende evidensbaserede
og lovende indsatser er identificeret gennem de inter-
views og den litteratursegning, der danner afsaet for
vidensafdakningen.

Indsatser til forzeldre til bern med handicap

Gennem litteratursegning er der identificeret fglgen-
de indsatser, som er malrettet foraeldre til barn med
handicap bredt:

- Stepping Stones, Triple P
- Foreeldrekurser#®

- Terapeutisk bistand®®

- Starthjelp.

Indsatser til foraeldre til bgrn med autisme

Gennem litteratursegning er der identificeret indsatser,
som er malrettet foraeldre til bern med autisme. En af
disse indsatser, "Early Bird", er implementeret i flere
danske kommuner, bl.a. Odense Kommune (Special-
radgivningen for smabgrn, 2021). Odense Kommune
oplyser, at de anvender indsatsen ift. foraeldre til bgrn
med autisme og samtidig udviklingshaemning.
Folgende indsatser til foraeldre til barn med autisme er
identificeret:

- Early Bird

- Parent Education and Management
Intervention (PEBM)

+ Acceptance and Commitment Training (ACT).

Indsatser til foreeldre til bern med udviklingshaemning
Gennem litteratursggning er falgende indsatser til for-
ldre til bern med udviklingshaemning identificeret:

+ Signpost for Building Better Behaviour
+ Connect — familienetvaerk i LEV.

@vrige foraeldrerettede indsatser

Desuden er der identificeret indsatser, som er udbudt
af private og handicaporganisationer, ligesom der i
"National Klinisk Retningslinje" er identificeret en raekke
forzeldremedierede indsatser til foraeldre til bgrn med
autisme.

Indsatserne er uddybet i Bilag B: Indsatser malrettet
forzldre.

4° |ndsatsen er udviklet og afprevet i regi af Mestringsprogrammet, der er malrettet foraeldre til bgrn med handicap.
% Denne indsats er ogsa udviklet og afprevet i regi af Mestringsprogrammet.
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HOVEDFUND 9

Det pavirker at vaere

spskende ti
med handi

Sgskende til bgrn med handicap udviser i hgjere grad
tegn pa stress og sociale problemer, end det er tilfzel-
det blandt sgskende i andre familier (Lyk-Jensen, 2018;
Bengtsson et al., 2011). Derudover har sgskende en gget
risiko for psykiske vanskeligheder, som angst, depressi-
on, sociale og adfaerdsmaessige vanskeligheder (Social-
styrelsen, 2020d). Eksempelvis peger et studie p3, at
seskende til barn med autisme og samtidig depression®
har stgrre sandsynlighed for ogsa at fa en depression.
Dette sammenfald kan dels forklares med genetisk dis-
position, men kan ogsa skyldes sociale faktorer sasom,
at de far mindre opmaerksomhed i familien, end deres
sgskende med autisme, eller at de oplever flere stres-
sfaktorer og uoverensstemmelser i hjemmet. Det kan
ogsa skyldes, at de i hgjere grad bliver fulgt af psykiatere
pga. deres sgskendes depression (Rai, et al., 2018).

Betydning af relationen til
en sgskende med handicap

Seerlige forhold ger sig geeldende for sgskende til barn
med handicap. Eksempelvis skal de forholde sig til, at
deres sgskende har et handicap og derved er anderle-
des, ligesom de ofte er i en asymmetrisk sgskenderelati-
on, hvor de ofte tager mere ansvar og initiativ (Bengts-
son et al., 2011). Relationen til deres sgskende kan

0gsa vaere praeget af faktorer som omsorg, angst og
bekymring. Det, oplever nogle sgskende, kan forstaerke
relationen, mens andre oplever det som en begraens-
ning, der forringer deres livskvalitet (Socialstyrelsen,

51 Studiet inkluderer bgrn med autisme uanset intellektuelt funktionsniveau.

et barn
cap

2020d). Den anderledes sgskenderelation kan ogsa lede
til gget omsorg og empati samt hgjere tolerance hos
sgskende til barn med handicap (Socialstyrelsen, 2020d;
Bengtsson et al., 2011).

| familien kan s@skende til barn med handicap desuden

opleve, at barnet med handicap far mere opmaerksom-
hed, hvilket kan fore til en folelse af forskelsbehandling i
sg@skendegruppen. Der kan ogsa mangle en dben og aer-
lig kommunikation i familien om funktionsnedsaettelsen
og dens betydning for familien (Socialstyrelsen, 2020d).




Tilbydes i begraenset omfang en indsats

| praksis indikerer interviews med informanter pa om-
radet, at der kan vaere en tendens til, at sgskende til
bern med autisme og samtidig udviklingshamning kun

tilbydes sgskenderettede indsatser i begraenset omfang.

Indsatser rettet mod sgskende

Gennem vidensafdaekningen er der ikke identificeret en
indsats, der specifikt retter sig mod sgskende til barn
med autisme og samtidig udviklingshamning. Der er
gennem interviews og litteratursggning identificeret
folgende indsatser, der bredt set er rettet mod s@sken-
de til bgrn med handicap:

- Att ge syskon utrymme
- SIBS
- Sibworks.

Indsatserne er uddybet i Bilag C: Indsatser malrettet
soskende.

Desuden er der identificeret indsatser fra private
udbydere og handicaporganisationer, som er malret-
tet sgskende til bgrn med autisme, hvor bgrnene med
samtidig udviklingshaemning kan vaere inkluderet, uden
at det fremgar eksplicit af beskrivelserne.
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Efter vidensatdaekningen

Dette afsluttende kapitel beskriver forskellige forslag til, hvordan der kan
arbejdes med problematikkerne adresseret i de ni hovedfund med henblik pa
at styrke understgttelsen af trivsel, udvikling og livskvalitet hos bgrn med

autisme og samtidig udviklingshaemning samt deres familier.

Synliggare
malgruppen

HVAD VISER VIDENSAFDAKNINGEN?

Barn og unge med autisme og samtidig udviklingshaamning
adresseres i begraenset omfang, som en differentieret malgruppe
med saerlige behov sammenlignet med den mere velfungerende
del af autismemalgruppen. Det gor sig fx geeldende i vidensmate-
rialer, projekter, pa konferencer og i indsatser, hvor der typisk er
fokus pa de normal- og hgjtbegavede barn med autisme, selvom
en vasentlig del af den samlede autismemalgruppe har samtidig
udviklingshamning.

HANDLEMULIGHEDER

Der kan veere et behov for, at denne del af autismemalgrup-

pe reprasenteres mere udtalt og med afsaet i, hvad der seerligt
kendetegner denne del af malgruppen i aktiviteter pa autismeom-
radet, bl.a. hjemmesider, projekter og gvrige vidensaktiviteter. Det
kan ogsa veere relevant at malgruppen i hgjere grad inkluderes i
vidensarbejder.

Denne vidensafdakningen, herunder malgruppebeskrivelsen, kan
vaere med til at skabe et nuanceret billedet af, hvad der kende-
tegner bgrn med autisme og samtidig udviklingshamning sam-
menlignet med den samlede autismemalgruppe, som kan danne
afsaet for dette arbejde. Desuden kan det fx ske ved at beskrive
malgruppens udfordringer tydeligere med udgangspunkt i denne
vidensafdaeknings ni hovedfund
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Styrke inddragelsen af
bgrn og unge i mal-
gruppen

HVAD VISER VIDENSAFDAKNINGEN?

Inddragelse af bgrnenes perspektiv kan vaere med til at sikre, at der
ivaerksaettes indsatser, der matcher deres @nsker og behov. Inddra-
gelsen kan desuden vaere med til at understgtte barnets medbe-
stemmelse, selvbestemmelse, motivation, trivsel og udvikling.

Forudsaetningerne for at blive inddraget er dog staerkt begraen-
sede, nar barnet har svaert ved at udtrykke sine gnsker og behov
(pga. det manglende funktionelle sprog) eller reflektere over sine
gnsker og behov (pga. den kognitive funktionsnedszettelse). Dette
geelder bade pa et individuelt niveau, fx i mgdet med en sagsbe-
handler eller paedagog, og pa samfundsniveau, fx gennem under-
segelser og i den generelle samfundsdebat.

HANDLEMULIGHEDER

Der er generelt begranset viden om inddragelse af bgrn med han-
dicap herunder metoder til inddragelse af malgruppen. Det kunne
derfor vaere relevant at modne og afpreve metoder til inddragelse
af malgruppen. | forhold til malgruppen kunne det saerligt vaere
relevant at afdaekke og udvikle viden om metoder til inddragel-

se af bern med autisme og samtidig udviklingshaemning, der har
et begraenset funktionelt sprog. Det kan bade veere relevant at
teenke i metoder til inddragelse af barnet bade i egen sag, i den
paedagogiske praksis og pa samfundsniveau.

Desuden kan det veere relevant med initiativer, der klaeder fag-
professionelle, fx udfegrer og myndighed, pa til i hgjere grad at
inddrage barnets perspektiver, ligesom det kan vaere relevant med
initiativer, der er rettet mod at styrke barnets kommunikation eller
kompensere for barnets begrasnsninger gennem kommunikations-
understgttende metoder og hjaelpemidler.
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Styrke det faglige
kapacitet og prioritere
en lgbende opfalgning

HVAD VISER VIDENSAFDAKNINGEN?

Der er behov for deekkende diagnosticeringer og faglige funkti-
onsbeskrivelser af barnet for at kunne tilrettelaegge og udfere en
faglig kvalificeret indsats til barnet. Derudover er der behov for, at
de fagprofessionelle omkring barnet sikrer en lgbende opfglgning
pa disse, sdledes at beskrivelserne af barnet og selve indsatsen
justeres i takt med barnets udvikling og eventuelle aendringer i
barnets omgivelserne. Derved sikres et mere daekkende grundlag
for at udfere bade den socialfaglige og den socialpaedagogiske
indsats omkring barnet.

Dette er en kompleks opgave, der kraever specialiseret viden samt
prioritering fra ledelsens side.

HANDLEMULIGHEDER

Vidensformidling malrettet ledere i praksis om vigtigheden af at
prioritere en lgbende opfglgning af barnets funktionsniveau samt
prioritering af en Iebende opfelgning pa og tilpasning af indsatser
rettet mod barnet.

Kompetenceudvikling af fagpersoner, der arbejder med malgrup-

pen til daglig, med henblik pa at styrke fagpersonernes forudszet-
ninger for fleksibelt og faglig kvalificeret at kunne tilpasse indsat-
sen til den enkeltes specialiserede stgttebehov.

Inspirationsmateriale malrettet ledere i praksis med fokus pa,
hvordan ledere kan opna og fastholde en hgj faglig kapacitet pa
tilbuddet.
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Barn i malgruppen og
deres familier har brug
for specialiserede
indsatser

HVAD VISER VIDENSAFDAKNINGEN?

Malgruppens udfordringer er komplekse og adskiller sig fra andre
malgrupper. Derfor er det vigtigt med indsatser, der er tilpasset
malgruppens og familiernes behov. Der findes dog kun et begraen-
set udvalg indsatser specifikt rettet med bgrn med autisme og
samtidig udviklingshaemning og deres familier. Specifikke indsatser
rettet mod malgruppen eftersperges af reprassentanter for forael-
dre og bgrn i malgruppen. Dette geelder 0ogsa indsatser specifikt
rettet mod s@skende til malgruppen.

HANDLEMULIGHEDER

Udvikling tilpasning og afprevning af indsatser, der specifikt er
malrettet malgruppen og deres familier.

Arbejdet kan tage afseet i tilpasning og afprevning af eksisteren-
de indsatser til malgruppen. Denne vidensafdakning peger pa
eksempler pa indsatser, som kunne vaere relevante at tilpasse og
afpreve ift. malgruppen fx Intensive Interaction.

Arbejdet kan ogsa tage afseet i udvikling af en prototypisk ind-
sats, der adressere en gnsket problematik fx de problematikker,
der er beskrevet i hovedfundene. Her kan vidensafdaekningen i et
vist omfang danne grundlag for identificering af kerneelementer

i en prototypisk indsats,*2 men der vil vaere behov for at foretage
en supplerende afgraenset screening af viden, som grundlag for
identificering af en daekkende prototypisk indsats, der adressere
den givne problematik.

Som supplement til vidensafdaekningen kan det ligeledes vaere
relevant at foretage en systematisk afdaekning af indsatser til
malgruppen. En opfelgende afdaekning af indsatser kan ogsé af -
greenses sa den adressere og afdaekker indsatser i relation til et af
hovedfundene i denne vidensafdaekning.

52 Kerneelementer identificeret med denne vidensafdaekning kan fx handle om afdaekning af malgruppens funktionsniveau og stettebehov (hoved-
fund 3) eller inddragelse af malgruppens perspektiv (hovedfund 5).
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Bilag A: Indsatser til barnet

Bilaget indeholder et udvalg af indsatser og metoder,
der er blevet fremhaevet af specialister og fagfolk fra de
interviewede tilbud som relevante indsatser for mal-
gruppen. De beskrevne indsatser adresserer malgrup-
pens kernesymptomer og dermed ikke tillaegsvanskelig-
heder som eksempelvis indsatser ift. angst.

Med denne vidensafdaekning er der ikke foretaget en
systematisk afdaekning af indsatser til malgruppen,
ligesom der ikke er foretaget en dybdegdende afdaek-
ning af viden om de enkelte indsatser. Overblikket over
indsatserne bruges bl.a. til Social- og Boligstyrelsens
fremtidige prioritering inden for malgruppen.

Hjzelpemidler til at understgtte barnets
udvikling og trivsel

En vaesentlig del af det paedagogiske arbejde for denne
malgruppe er brugen af hjaelpemidler. Det kan veere
systemer til at visualisere dagstruktur, understgttelse af
kommunikation, sikkerhedslgsninger, lgftesejl, inkonti-
nensprodukter, boligaendringer osv.

Hijeelpemidler kan ikke sta alene, og det er vigtigt, at fag-
personerne omkring barnet ger brug af hjeelpemidlerne
og er nysgerrige pa, om der er andre relevante hjelpe-
midler, der kan understgtte barnets udvikling og trivsel.

Laes mere om hjaelpemidler i hovedfund 5 "Hjaelpemidler
som en integreret del af den paedagogiske indsats".

TEACCH

Formadlet med "TEACCH" er at styrke barnets selvstan-
dighed og faerdigheder samt forebygge adfaerdspro-
blemer (Sanz-Cervera, et al.,, 2018). Indsatsen tager
udgangspunkt i struktureret paedagogik og omfatter
bl.a. indretning af omgivelserne, visuelle skemaer til at
understgtte forudsigelighed og systemer, der under-
stetter selvstaendig udferelse af aktiviteter (Sanz-Cer-
vera, et al.,, 2018).

Et review fra 2013 beskriver flere studier, som har af-
provet TEACCH-programmet pa bgrn, unge og voksne
med autisme og udviklingshaemning med god effekt, fx
ift. at kigge pa den anden i kommunikationen samt antal

minutter for deltagelse i en social aktivitet (Walton, et
al., 2013).

En af informanterne ifm. vidensafdaekningen papegede,
at der er behov for at undervise fagfolk i metoden, sa
det ikke primaert sker gennem sidemandsoplaering, hvor
systematikken og indholdet af metoden "udvandes"
over tid. Denne problematik er ogsa blevet papeget i en
dansk undersggelse fra 2007 (Hagsbro, et al., 2007).

Intensive Interaction

Intensive Interaction handler om at Izere barnet det
basale grundlag for kommunikation (Socialstyrelsen,
2020c). Det kan fx veere feelles opmaerksomhed,
bemaerke andre, turtagning, forsta gjenkontakt og
ansigtsudtryk samt at regulere og kontrollere fglelses-
maessige responser og arousal-niveau (Andersen, 2015).
Afstemning ift. barnet er en afggrende del af indsatsen
- dvs. ved at fglge barnets tempo, tilpasse indholdet til
det, barnet allerede ved, forstar og er optaget af, og
ved at komme med svar, som er simple og passer til de
input og handlinger, barnet kommer med (Andersen,
2015). Formalet med denne afstemning til barnet er, at
aktiviteten bliver forstaelig og meningsfuld for barnet,
og at barnet oplever at have indflydelse pa aktiviteten
og samspillet (Andersen, 2015).

Studier har vist, at indsatsen har en positiv effekt for
mennesker med autisme og svaer udviklingshaemning
(voksne) ift. at tolerere naerhed, gjenkontakt, tage
initiativ til social kontakt og engagere sig i interaktive
sekvenser (Walton, et al., 2013). Et studie viste desuden,
at der allerede kunne ses en positiv effekt efter en enkelt
behandlingssession (Walton, et al., 2013). Et review peger
pa, at det for denne malgruppe er sveert at sige med sik-
kerhed, om det er indsatsen, der er arsag til forandringen,
men at foraeldrenes udsagn vidner om, at indsatsen har
gjort en forskel for barnet (Hutchinson, et al., 2015).

Metode til at tilstraebe at saette sig |
barnets sted
Nar barnet ikke har mulighed for at kunne udtrykke

sig tydeligt hverken verbalt eller nonverbalt, ma de
pargrende, fagpersonerne og omgivelserne fortolke
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og geette pa barnets gnsker og behov. For at opnd en
bedre forstaelse for barnet kan man analysere sig frem
til et tilstraebt "indefra-perspektiv" (TIP). Det tilstraeb-
te indefra-perspektiv kan udforskes i en systematisk
tilgang gennem brug af undersggelsesark, der sikrer
nysgerrighed og grundighed fra den fagprofessionelle
(SOPRA, u.a.).

Det tilstraebte indefra-perspektiv kan ogsa ske ved at
bruge perspektivskifte som metode til at nerme sig
barnets perspektiv. Iben Ljungmann beskriver nogle
forskellige greb til at saette sig i borgerens eller barnets
sted, nar personen ikke selv kan udtrykke sig tilstraek-
keligt (Ljungmann, 2017). | perspektivskifte-metoden
ligger der en implicit anerkendelse af, at man aldrig

kan vaere helt sikker pa, hvad personen taenker. Men
gennem bl.a. observationer og kendskab til barnet, kan
man antage, hvilke tanker den enkelte har og derudfra
skabe hypoteser, som danner grundlag for paedagogiske
indsatser, der kan afpreves.

PACT

PACT (Paediatric Autism Communication Therapy) er en
kommunikationsindsats for bgrn med autisme i alderen
2-11ar med forskellige grader af funktionelt sprog - fra
barn, som kan tale i saetninger til bern, som bruger fa
eller ingen ord (PACT Training, 2022). Indsatsen udfolder
sig mellem forzeldrene og barnet, hvor den profes-
sionelle agerer sparringspartner for foraeldrene med
specialistviden om autisme, sprog og kommunikation.
Formalet med indsatsen er at forbedre barnets feerdig-
heder ift. social kommunikation (PACT Training, 2022).

Et effektstudie fra 2016 viser, at PACT pa lang sigt
reducerer autismesymptomerne social kommunikation
og repetitiv adfeerd (Pickles, et al., 2016), mens et andet
studie fra 2010 har vist, at foraeldremedierede indsatser
kan forbedre foraeldrenes opfattelse og sensitivitet over
for deres barns kommunikationsbehov, ligesom den
sociale kommunikation mellem forzelder og barn a&ndres
signifikant positivt (Green, et al., 2010).

| januar 2023 starter et dansk forskningsprojekt (DAN-
PACT), hvor metoden afpreves til bern med autisme i
alderen 2-6 ar (bdde med og uden udviklingshaemning)
(Region H Psykiatri, u.d.).

Low Arousal

Low Arousal er en tilgang med fokus pa, hvordan
fagprofessionelle gennem egen adfzerd, kan stotte
borgerens trivsel og udvikling af nye strategier til mere
hensigtsmaessig adfeerd i vanskelige situationer (So-
cialstyrelsen, 2022c). Indsatsen retter sig mod flere
malgrupper, herunder voksne med udviklingshaemning
og/eller autisme samt bgrn pa normalomradet (Social-
styrelsen, 2022c). Flere af de interviewede tilbud, ifm.
denne vidensafdaekning, fortalte, at de brugte eller var
inspirerede af metoden til bgrnene/de unge med autis-
me og udviklingshaemning.

| Danmark er Low Arousal blevet udviklet og afpravet

i to forskellige udgaver (Afstemt paedagogik og LA2),
som hver isaer passer til dansk kontekst og socialpae-
dagogisk arbejde. Danske evalueringer af Low Arousal,
Afstemt Paadagogik og LA2 viser tegn pa, at tilgangen
har positiv effekt for bade borgerne og de fagprofes-
sionelle, bl.a. ved betydelig nedgang i magtanvendelse
og i haendelser med udfordrende adfaerd samt gget
trivsel for borgere og fagprofessionelle (Socialstyrelsen,
2022¢).

KRAP

KRAP (Kognitiv, Ressourcefokuseret og Anerkenden-
de Praksis®?) er en socialpadagogisk tilgang, som kan
bruges pa tvaers af malgrupper. Gennem interview med
specialister blev metoden navnt som relevant ift. bern
og unge med autisme og samtidig udviklingshaamning.

KRAP er afprgvet pa malgruppen "voksne med udvik-
lingshaemning pa botilbud" og har vist en signifikant
bedre udvikling hos indsatsgruppen ift. praktiske faer-
digheder i hjemmet (Rambgll, 2018). Derudover ople-
vede medarbejderne, at arbejdet med KRAP medferte
mindre udadreagerende adfzerd hos borgerne, faerre
konflikter og mindre uro pa botilbuddet.

PECS

PECS (The Picture Exchange Communication System)
er en billedbaseret kommunikationsmetode, der kan
styrke kommunikations- og sprogudviklingen, primaert
hos mennesker med autisme og komplekse kommu-

53 | den nyeste udgave af grundbogen for KRAP (2019) star P’et for praksis og ikke kun for paedagogik.
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nikationsbehov (Socialstyrelsen, 2017b). Formalet

med PECS er at give barn og unge med autisme uden
talesprog mulighed for at udvikle et aktivt og mere nu-
anceret kommunikativt samspil med deres omgivelser,
som raekker ud over den konkrete situation (Socialsty-
relsen, 2017b). Det betyder bl.a., at barnet har mulighed
for selv at indlede kommunikationen, og dermed ikke er
afhaengigt af, at kommunikationspartneren begynder
samtalen med at sperge (Socialstyrelsen, 2017b). En af
forudsaetningerne for PECS er, at personen kan lzese
billeder og har en forstaelse for give-tage-systemet.
En raekke forskningsstudier viser, at PECS har en positiv
effekt ift. at styrke kommunikationen og sprogudviklin-
gen inden for en relativt kort tidsperiode. Forskningen
viser 0gsa, at PECS medvirker til udvikling af spontan,
sproglig imitation og bevirker en stgrre kompleksitet og
laengde i barnets ytringer (Socialstyrelsen, 2017b).

Musikterapi

Musikterapi kan bruges til at arbejde med kommunika-

tion og interaktion, sansebearbejdning og sanseintegra-
tion, affektregulering, identitetsdannelse samt kreative

og rekreative behov, som kan lede til gget livskvalitet

(Geretsegger, et al., 2022). Maden, hvorpa terapien ud-
fores, kan variere meget, bade ift. valget af aktiviteter
(fx sang, bevaegelse, historiefortaelling) samt udferelsen
(fra struktureret til mere improvisatorisk) (Geretsegger,
et al., 2022).

Et review af 26 udenlandske studier viser, at musik-
terapi kan have en gavnlig effekt pa barnets generelle
udvikling, mindske autismesymptomerne samt forbedre
livskvalitet (Geretsegger, et al., 2022). Overordnet kan
reviewet ikke pavise en signifikant effekt®* i forhold til
social interaktion og non-verbal og verbal kommunika-
tion. Det bliver dog beskrevet, at musikken giver bar-
nene et rum med mulighed for at kommunikere, uanset
om barnet foretraekker ord eller lyde, og for at motivere
barnet til at interagere med terapeuten, fx ved fzlles
opmaerksomhed, gjenkontakt og turtagning (Geretseg-
ger, et al., 2022).

Deltagernes intellektuelle niveau er ikke specificeret i
unders@gelsen, men en dansk forsker i musikterapi fra
Aalborg Universitet forklarer, at indsatsen i hgj grad kan
bruges til mennesker med bade autisme og udviklings-
haemning.

54 Musikterapi viste stor effekt, bade ift. social interaktion og non-verbal kommunikation pa kort sigt, men validiteten af resultaterne blev vurderet

som lav, hvilket betyder, at der er lav tillid til resultatet.
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Bilag B: Indsatser til foreeldre

| det folgende beskrives udvalgte indsatser, der er
malrettet forzeldre til barn med handicap bredt samt ind-
satser, der er snaevert rettet mod foraeldre til bern med
henholdsvis autisme eller udviklingshamning. De ud-
valgte indsatser er identificeret gennem de interviews og
den litteratursegning, der danner afsaet for indevaerende
vidensafdaekning. Hensigten er, at de udvalgte indsatser
kan bidrage som afsaet for Social- og Boligstyrelsens
videre arbejde med indsatser i relation til malgruppen.

Med vidensafdaekningen er der ikke foretaget en fuld-
steendig og systematisk afdaekning af foraeldrerettede
indsatser til malgruppen, ligesom der ikke er foretaget
en dybdegaende afdaekning af viden om de enkelte
indsatser.*®

Indsatser til foreeldre til
b@rn med handicap

Stepping Stones, Triple P

Stepping Stones®® er rettet bredt mod foraeldre med
bern i aldersgruppen 2-12 &r med varige og betydelige
handicap. Indsatsens formal er at styrke forzldrenes
evne til at mestre hverdagen og I@se de problemstillin-
ger, de oplever med henblik p3, at de bedre kan under-
stgtte deres barns udvikling og trivsel (Socialstyrelsen,
2020e; Lyk-Jensen, 2018).

Et dansk som internationale studier viser positive re-
sultater (Socialstyrelsen, 2020e; Lyk-Jensen, 2018). | et

studie er indsatsen specifikt afprgvet pa forzeldre til barn

med autismespektrumforstyrrelse, og det resultat viste
ingen signifikante forandringer (Jansbal, et al., 2015).

Forzeldrekurser

Forzeldrekurser er bredt rettet mod forzeldre til bgrn
med et betydeligt og varigt handicap. Indsatsens
formal er at styrke trivsel i familien gennem kurser og
netvaerksdannelse. En evaluering viser begransede sig-
nifikante forandringer hos foraeldrene og deres familier
(Lyk-Jensen, 2018).

Terapeutisk bistand

Terapeutisk bistand er bredt rettet mod foraeldre med
bgrn i alderen 0-18 ar, hvor barnet inden for de sidste
seks maneder, er udredt med et betydeligt og varigt
handicap. Indsatsens formal er at styrke forzldrenes
evne til at mestre hverdagen og I@se de problemstillin-
ger, de oplever i hverdagen med henblik pa, at de bedre
kan understgtte deres barns udvikling og trivsel. En
evaluering indikerer, at indsatsen har signifikant positiv
betydning for m@drene. De samme resultater var ikke
gaeldende for faedrene (Lyk-Jensen, 2018).

Starthjelp — om familie og mestring

Starthjelp®’ er rettet mod foraeldre eller primaere om-
sorgsgivere, som for nylig har faet et barn (0-3 &r) med
en betydelig og varig nedsat funktionsniveau. Indsatsen
skal bidrage til at styrke forzeldrenes forstaelse, indsigt
og viden om deres nye situation, hvilket sker gennem
formidling af viden om familiens muligheder og rettig-
heder, om det at mestre familielivet, foraeldrerollen og
hverdagen samt gennem erfaringsudveksling. Ifglge
kortlaegning fra 2015 foretages der lgbende evaluerin-
ger af indsatsen, og indsatsen er kategoriseret som en
lovende praksis i kortlaegningen (Jansbal, et al., 2015).

55 Dette har betydet, at det i afsnittet ikke er muligt at beskrive de enkelte indsatser daekkende i henhold til de fem vidensparametre i Social- og
Boligstyrelsens vidensdeklaration. Det har heller ikke gjort det muligt at vurdere, hvorvidt indsatserne kan kategoriseres som uddannelse til
foraeldre, terapi, stgttegruppe eller en multikomponent indsats. Desuden har det eksisterende vidensgrundlag ikke gjort det muligt at identificere
tvaergdende kerneelementer, der kan danne afsaet for modning af en foraeldrerettet indsats til malgruppen. Dette arbejde kan eventuelt foreta-

ges i forleengelse af naervaerende vidensafdaekning.

¢ Programmet er udviklet i Australien. | Danmark er dele af det samlede program afprgvet og implementeret i flere danske kommuner (Socialsty-

relsen, 2020e; Lyk-Jensen, 2018).

57 Starthjelp beskrives yderligere pa hjiemmesiden www.mestring.no/starthjelp
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Indsatser til foreeldre til
bgrn med autisme

Early Bird

Early Bird-programmet®® er rettet mod foreeldre til sma
bern med autisme.*® Indsatsen har til formal at stette for-
ldre, umiddelbart efter diagnosen er stillet. Den har fokus
pa at styrke foraeldrenes forstaelse af autismen herunder
at styrke en positiv opfattelse af autismen. Den har ogsa
fokus pa at understgtte deres lzering og udvikling i forhold
til at vaere foraeldre til et barn med autisme (Shields, 2001;
Dawson-Squibb et.al, 2019; Palmer et al., 2020).

Indsatsen har vist lovende resultater i flere studier, men
evidensgrundlaget for indsatsen er begraenset. De refe-
rerede studier anbefaler, at der, fremadrettet, foretages
randomiserede kontrollerede forseg af indsatsen (Daw-
son-Squibb et.al, 2019; Palmer et al., 2020).

Parent Education and

Management Intervention (PEBM)

PEBM® er rettet mod forzeldre til bern pa 2,5-5 ar,
hvor barnene for nylig er diagnosticeret med autisme.
Indsatsen har til formal at styrke foraeldrenes evne til
at understgtte deres barns udvikling og til at handtere
egen sorg og at handtere sgskende og faellesskaber
(Jansbgl, et al., 2015).

Et RCT-studie indikerer, at PEBM har en positiv effekt
pa foraeldrenes mentale trivsel (Jansbel, et al., 2015).

Acceptance and Commitment Training (ACT)

Indsatsen er malrettet foraeldre til hele spektret af barn
med autisme og har til formal at forbedre foraeldrenes
angst, depression og livskvalitet. Et lille studie viser
signifikant effekt pa flere mal, hvilket fastholdes efter 3
maneder (Jansbal, et al., 2015).

Indsatser til foraeldre til
bgrn med udviklingshaamning

Signpost for Building Better Behaviour
Indsatsen er malrettet foraeldre til bgrn med udviklings-
hamning og adfaerdsproblemer i alderen 3-16 ar. Forma-

let med indsatsen er at stotte foraeldre og styrke deres
trivsel gennem aktiviteter i gruppe, individuelt, telefonisk
eller gennem selvlzering. Et australsk studie indikerer, at
indsatsen har en effekt (Jansbgl, et al., 2015).

Connect — familienetvaerk i LEV

Indsatsen er rettet mod forzeldre til bern med ud-
viklingshaemning i alderen 0-18 ar og har fokus pa at
forbedre foreeldrenes livskvalitet gennem deltagelse
i netvaerksgrupper. Indsatsen er, i en kortlaegning fra
2015, beskrevet som en lovende praksis (Jansbgl, et
al., 2015).

@vrige forzeldrerettede indsatser

Indsatser ved private og handicaporganisationer
Handicaporganisationer tilbyder ifglge interviewet med
de faglige specialister forskellige indsatser rettet mod
foreeldre og mod hele familien (Jansbel, et al., 2015).
Eksempelvis tilbyder Autismeforeningen foraeldrekurser,
ligesom der ogsé udbydes en raekke foraeldrerettede
kurser ved private aktgrer pd omradet.

Forzeldrerettede programmer og indsatser

refereret i National Klinisk Retningslinje

Indsatsen til bgrn og unge med autismespektrum-
forstyrrelser bgr anskues som indsatser til at stotte
barnets udvikling og trivsel bedst mulig, hvilket blandt
anden kan geres gennem indsatser malrettet omkring
barnet, eksempelvis foraeldre og familienetvaerk (Sund-
hedsstyrelsen, 2021).

Der refereres i "National Klinisk Retningslinje" til en
raekke foraeldremedierede indsatser, der er mélrettet
foraeldre til barn med autismespektrumforstyrrelse fra
18 maneder og ldre. Foraeldremedierede indsatser er
defineret ved, at de retter sig mod, at foraeldre laerer
at forsta deres bgrns vanskeligheder samt undervises i
konkrete, handlingsanvisende redskaber som fx visu-
alisering og reinforcering af adfaerd. Hensigten med
indsatserne er at hjeelpe barnet til bedre trivsel og
sekundaert at reducere stress hos foraeldre (Sundheds-
styrelsen, 2021).

¢ Programmet er udviklet i England. Flere danske kommuner har valgt at implementeret programmet, bl.a. Odense kommune (Specialrddgivningen

for smabgrn, 2021).

*¢ Specialradgivningen for smabgrn under Odense Kommune oplyser i en telefonsamtale med Social- og Boligstyrelsen, at de i praksis seerligt
anvender indsatsen foraeldre til bgrn med autisme og samtidig udviklingshaemning.
% |ndsatsen er udviklet og implementeret i Australien. Den er ikke implementeret og afprevet i dansk eller nordisk kontekst.

75



sgskende

°
e |

| det fglgende beskrives udvalgte indsatser, der bredt
set er rettet mod s@skende til bgrn med handicap. De
udvalgte indsatser er identificeret gennem de inter-
views og den litteratursegning, der danner afsaet for
indevaerende vidensafdaekning. Hensigten er, at de
udvalgte indsatser kan bidrage som afszt for Social- og
Boligstyrelsens videre arbejde med indsatser i relation til
malgruppen.

Med vidensafdaekningen er der ikke foretaget en fuld-
steendig og systematisk afdaekning af sgskenderettede
indsatser til malgruppen, ligesom der ikke er foretaget
en dybdegdende afdakning af viden om de enkelte
indsatser.®’

Att ge syskon utrymme

Indsatsen er malrettet sgskende i alderen 8-12 ar til
bern med alle former for handicap. Indsatsens formal

er at gge s@skende til barn med handicaps viden om
deres sgskendes funktionsnedszettelse samt give dem
viden om en raekke problemlgsningsstrategier. Indsatsen
er afprgvet og evalueret i en nordisk kontekst og viser
lovende resultater (Socialstyrelsen, 2022b). | kortlaeg-
ning fra 2015 er den kategoriseret som lovende indsats
(Jansbal, et al., 2015).

SIBS

SIBS er en indsats, der er malrettet s@skende til barn og
unge med handicap og kronisk sygdom i alderen 8-16 ar
og deres foraeldre. Formalet med indsatsen er har fokus

Bilag C: Indsatser

pa at styrke kommunikationen om den funktionsramte
sgskendes diagnose og handtere relaterede sgskende-
udfordringer. SIBS er evalueret i norsk kontekst med
positive resultater (Socialstyrelsen, 2022d).

SibworkS

SibworkS er malrettet s@skende til bern og unge med
en bred vifte af handicap i alderen 8-12 ar, hvor svaer-
hedsgraden hos den funktionsramte bror eller sgster
kan variere. Formalet med indsatsen er at give sgskende
til bern med saerlige behov adgang til information, at
styrke deres modstandskraft og undgd, at de faler sig
isolerede. Evaluering af indsatsen har vist positiv effek-
ter (Socialstyrelsen, 2020d)

Indsatser og aktiviteter
ved handicaporganisationer

Handicaporganisationer tilbyder forskellige indsatser
og aktiviteter rettet mod sgskende (Jansbal, et al.,
2015). Eksempelvis tilbyder Autismeforeningen kurser
rettet mod s@skende til bgrn med autisme, og Center
for Autisme har en hjemmeside: www.autizme.dk, der
retter sig mod b@rn og unge i alderen 9-18 ar, som har
spskende med autisme.

" Dette har betydet, at det i afsnittet ikke er muligt at beskrive de enkelte indsatser daekkende i henhold til de fem vidensparametre i Social- og
Boligstyrelsens vidensdeklaration. Det har heller ikke gjort det muligt at vurdere, hvorvidt indsatserne kan kategoriseres som uddannelse til
foraeldre, terapi, stgttegruppe eller en multikomponent indsats. Desuden har det eksisterende vidensgrundlag ikke gjort det muligt at identificere
tvaergdende kerneelementer, der kan danne afsaet for modning af en foraeldrerettet indsats til malgruppen. Dette arbejde kan eventuelt foreta-

ges i forleengelse af naervaerende vidensafdaekning.
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