K@benhavn den 25.5.2007

Beretning til generalforsamling i ABA-foreningen den 9.6.2007

I folge vedtegterne for ABA-foreningen skal der pd generalforsamlingen fremlegges en
arsberetning. Af hensyn til helheden og sammenhangen mellem ABA-foreningen og ABAforum
omfatter denne arsberetning ikke alene foreningen, men ogsa ABAforum.dk. ABA-foreningen er en
interesseorganisation og parerendeforening, mens ABAforum er et videns- og ressourcecenter om
anvendt adferdsanalyse. Der er et intensivt samarbejde mellem foreningen og ABAforum, og deres
aktiviteter supplerer hinanden.

Beretningen daekker perioden fra den seneste beretning (maj 2006) til 1 dag.
Indhold

ABA-tilbud i Danmark

Der findes ikke noget samlet overblik over antallet af bern 1 adfeerdsanalytisk tilbud 1 Danmark,
men antallet af bern 1 ABA-tilbud i1 det forlgbne ar har vaeret relativt stabilt. Der har vearet en lille
men stabil tilgang af bern, som er startet i ABA-behandling, men samtidig har der veret en
tilsvarende afgang. Enten fordi offentligt finansierede projekter er blevet afsluttet eller fordi
bernene er blevet 1 stand til at klare sig pd almindelige vilkar — dvs. uden ABA-baseret paedagogisk
stotte og supervision. Det skonnes derfor, at der stadig er ca. 75 bern i ABA-behandling 1 Danmark,
hvoraf ca. 50 er offentligt finansierede forsegstilbud eller projekter, mens de resterende helt eller
delvist organiseres og finansieres af foraeldrene.

ABA-foreningen
ABA-foreningen har i maj 2007 151 medlemmer, som fordeler sig saledes:

Medlemmer af ABA-foreningen, maj 2007

Frederiksberg 8
Kgbenhavn 39
Region Hovedstaden i gvrigt 37
Resten af Sjeelland 13
Fyn 12
Region Midtjylland 23
Resten af Jylland 16
Udlandet 3

151

Antallet af medlemmer har varet stabilt 1 det forlebne ar: pd samme tidspunkt sidste &r var antallet
af medlemmer 145; dvs. at antallet af udmeldinger eller udsmidning pga. manglende betaling er
blevet opvejet af nye medlemmer. Men der er en relativ stor udskiftning af medlemmer. En
tredjedel af de nuverende medlemmer er blevet indmeldt i lobet af det sidste &r og et tilsvarende
antal har forladt foreningen. Denne heje udskiftningstakt skyldes formodentlig, at ABA-foreningen



er en niche-forening, som ikke varetager autismeforaldres interesser i bred forstand men fokuserer
pa intensiv adfaerdsanalytisk intervention. Foraldre, hvis bern enten ikke kommer 1 gang med en
sddan intervention eller hvis bern udvikler sig ud af malgruppen for denne type af intervention vil
ikke opretholde medlemskab af ABA-foreningen. Den relativt hgje tilgang — 55 nye medlemmer 1
lobet af 12 maneder — viser, at der stadig er en stabil interesse for ABA-baserede tilbud til bern med
autisme 1 Danmark.

Som man kan se af oversigten over medlemmer er der i ABA-foreningen en betydelig koncentration
af medlemmer i de store byomrider: Nordsjlland og Storkebenhavn, Arhus-omradet samt Odense
og omegn. Derimod er der ingen eller meget f& medlemmer i fx Sydsjelland og Storstremsomrédet,
samt 1 store dele af Jylland. Det skyldes ikke kun at befolkningstetheden 1 disse omrader er lav og
at udbredelsen af autisme blandt bern derfor er lav, men primert, at ABA-foreningens idegrundlag
— @&ndring af det offentlige tilbud til bern med autisme fra en omsorgsbaseret tradition til en
leeringsbaseret tradition — appellerer til kritiske og hgjtuddannede foreldre til barn med autisme.
Foraldre, som stiller hgje krav til deres berns tilbud og som har ressourcer til at orientere sig
internationalt i moderne behandlingsmuligheder.

Langt hovedparten af medlemmerne i ABA-foreningen er foraldre til born med
autismespektrumforstyrrelser. Der er enkelte andre parerende og enkelte fagfolk, men foreldre
udger en overvaeldende majoritet. Samtidig er der en meget stor andel af medlemmerne hvis barn
enten er i gang med en ABA-tilbud eller som aktivt arbejder for at fa etableret et sadant tilbud. Som
forening betragtet er der tale om en meget motiveret og meget aktiv medlemsmasse. Det er
ressourcesterke foraldre, som aktivt har opsegt en sarlig paedagogisk metode til deres barn og som
desuden har ressourcer til at vaere aktive i foreningen. Selv om medlemstallet i ABA-foreningen er
meget lille, s& betyder denne medlemssammensatning at foreningen samlet set har ressourcer, som
er betydelig storre end medlemstallet 1 sig selv antyder.

Det er dog stadig et problem, at der findes en reekke foreldre til barn 1 ABA-behandling, som ikke
er medlemmer af ABA-foreningen. Det svaekker vores muligheder for at vare orienteret om
udviklingen i kommuner, nar vi ikke har kontakt til disse foreldre, og det svaekker foreningens
muligheder for at tiltreekke nye foraeldre, nar der i bestemte lokalomrader ikke er et eksisterende
netvaerk blandt ABA-foraldre, som de nye kan knytte an til.

Okonomi
Foreningens ekonomiske status og resultat for 2006 fremgar af det regnskab, som udsendes
sammen med denne beretning.

Lokalafdelingerne

Der er nu lokalafdelinger af ABA-foreningen i Kebenhavn, Frederiksberg, resten af Region
Hovedstaden samt 1 Region Midtjylland. Desuden er medlemmerne pa Fyn ved at organisere en
lokalafdeling. Der er ikke i ABA-foreningen vedtaget centrale retningslinier for lokalafdelingernes
geografiske eller administrative dekning, og der er ikke lagt en central plan for oprettelse af nye
lokalafdelinger. De eksisterende lokalafdelinger er vokset frem af lokale behov og afspejler hvor
der har vaeret interesse 1 og medlemmer nok til dannelse af lokalafdelinger.

Den kommunale strukturreform, som trddte i1 kraft ved starten af 2007 har 1 betydelig grad
besvearliggjort det lokale arbejde 1 sma péarerendeforeninger som ABA-foreningen.. Hvor det
tidligere ofte var muligt at opretholde en lokalafdelinger svarende til den amtslige administrative



struktur, sd betyder amternes nedleggelse og opgavetemningen af regionerne i forhold til tilbud til
bern med handicap betydet, at ABA-foreningen nu skal forholde sig til 98 kommuner i stedet for 15
amter, og en forening af ABA-foreningens storrelse har kun 1 meget fa tilfelde medlemmer nok til
at oprette lokalafdelinger i enkelte, store kommuner.

ABA-forceldre i Kebenhavn

ABA-forzldre i Kebenhavn er ABA-foreningens lokalafdeling i Kebenhavns Kommune.
Lokalafdelingen bestér af foraldre til 24 bern 1 kommunens forsegsprojekt samt foraldre til 10
bern, der ikke er med i forsagsprojektet. Hovedparten af de 10 bern deltager i foreldreorganiserede
og —finansierede ABA-tilbud. Lokalafdelingen 1 Kebenhavns Kommune har i det forlebne ér
primert arbejdet 1 forhold til forvaltning og politisk udvalg omkring permanentgerelse af ABA-
forsagsprojektet. Pa grund af ekonomiske problemer 1 Borne- og Ungdomsforvaltningen er det
besluttet at stoppe forsggsprojektet et ar for tiden (dvs. august 2007 1 stedet for 2008) og samtidig
@ndrer de organisatoriske og ekonomiske betingelser for fortsat ABA-padagogisk indsats 1
kommunen. I stedet for et hgjintensivt ABA-forsegsprojekt er det besluttet at oprette et ABA-
inspireret paedagogisk tilbud som er udgiftsneutralt 1 forhold til traditionelle tilbud — 1 forste
omgang til de 24 bern 1 forsegsprojektet, men muligvis ogsd for andre bern med autisme 1
kommunen. Lokalafdelingen har varet aktivt involveret i at udforme det ABA-inspirerede tilbud,
men foreningens forslag til kvalitetssikring er kun 1 begraenset omfang blevet imedekommet. Der
vil fremover vere tre typer af ABA-inspireret tilbud: et for forskolebarn og to for hhv. hejt- og
lavtfungerende bern med autisme.

ABA-foreeldre pd Frederiksberg

Lokalafdelingen pa Frederiksberg er nydannet. Tidligere har ABA-foraldre individuelt og isoleret
arbejde for tilbud til deres eget barn. Nu har lokalafdelingen udarbejdet et felles forslag om ABA-
tilbud til bade forskole- og skolebarn. Disse forslag er indtil videre blevet godt modtaget 1
kommunen, og der har veret atholdt mede med et medlem af kommunalbestyrelsen. Der skal
senere vere made med formanden for Berne- og Ungdomsudvalget, og senere vil lokalafdelingens
henvendelse til kommunen skulle behandles i1 de to forskellige forvaltningsomrader inden
sommerferien.

Lokalafdelingen har desuden organiseret en generel underskriftsindsamling til fordel for bern med
serlige behov generelt. Formalet er at vise politikerne, at ABA-foreldre ikke star alene med deres
ensker om bedre uddannet personale, stattetimer efter behov, foreldreinddragelse,
behandlingsplaner samt nedvendige ressourcer til bern, der er enkeltintegreret. Underskrifterne
viser, at ABA-foraldre ikke er de eneste, der er utilfredse.

ABA-foreldre pa Frederiksberg arbejder ogsa pa at engagere bedsteforaeldre. Det er sket ved at
udarbejde en brochure, som forklarer bedsteforaldre om autisme og ABA-behandling.
Lokalafdelingen vil ogsd gerne arrangere arrangementer for bernenes bedsteforaldre, sa de ogsé
kan sta sammen og bruge hinanden. Endelig har lokalafdelingen udarbejdet en folder til nye ABA-
foraeldre pa Frederiksberg. Den indeholder information og korte beretninger om hver enkelt af de
eksisterende ABA-familier.

ABA-forceldre i Region Hovedstaden
Der er i februar 2007 stiftet en ny ABA-lokalforening > ABA-foreldre i Region Hovedstaden’.
Lokalforeningen aflgser den tidligere ABA-foraldreforening i Kebenhavns Amt. Foreningen



dakker Region Kabenhavn, undtagen Kebenhavns og Frederiksberg Kommuner, der har egne
lokalforeninger. Foreningen har ikke nogen formand, men et koordineringsudvalg pa 3 personer.

Foreningen fungerer primert som netvaerk for erfaringsudveksling mellem ABA-foraldre i
regionens kommuner. Der er desuden taget initiativ til at atholde et seskendekursus pé Sjelland 1
samarbejde med lokalforeningerne i Kebenhavn og pa Frederiksberg.

ABA-foreningen i Arhus

I september 2006 gik det davaerende Arhus Amts ABA-projekt i gang med et barn fra Randers og 8
bern fra Arhus Kommune. Opstarten er i overvejende grad géet godt pa forskoleomradet, mens
skoleomradet har oplevet flere problemer, primart i forhold til at fa klare regler pa skolerne for
hvilke rammer projektet har. Ved overgangen fra Amter til Regioner er nogle organisatoriske ting
faldet pé plads (ansattelse af projektkoordinator), mens andre endnu mangler en afklaring (testning
af bern pd Berne- og Ungdomspsykiatrisk Hospital, kommunal evaluering af projekterne).

ABA-foreningen i Arhus planer for den kommende tid er at tage kontakt til politikerne i Arhus
Kommune og formidle 1-arsstatus og invitation til besog 1 institutioner/skoler. Desuden fortsatter vi
med gennem projektets koordinationsudvalg at preve at afklare og pavirke udformningen og
evalueringen af projektet, jf. fornaevnte problemer.

ABA-foreeldre pd Fyn

Der findes endnu ingen lokalafdelingen pd Fyn, men der har veret atholdt indledende meder og der
er etableret en falles mailingliste. I august vil ABA-familierne pd Fyn blive inviteret til et mede for
at diskutere, hvorvidt der skal etableres en lokalforening/afdeling.

I Odense Kommune har Borne- og Ungeudvalget besluttet at overtage Fyns Amts forpligtigelser for
de to eksisterende ABA-skoleprojekter — og viderefore dem endnu et dr. Samtidig blev det besluttet
ikke at bne op for nye skoleprojekter. Endvidere blev det besluttet at kommunen fremover selv
skal sta for supervisionen af ABA-skolebarnene. Hertil er der afsat /2 psykolog-stilling, men der er
ikke sikret ABA-specifik efteruddannelse af vedkommende psykolog. Der er pt. to familier - udover
familierne til de eksisterende projekter - som sager om ABA-skoleprojekter.

P& smabernsomridet er der i Odense Kommune en familie, som har ansegt om et ABA-
bernehaveprojekt. Projektet er startet op med 15 timers stotte 1 barnehave og privat finansiering af
supervision. Ansggningen om et fuldtidsprojekt med offentlig betalt supervision stér til at skulle
behandles 1 Barne- og Ungeudvalget 1 den nermeste fremtid. I kerteminde Kommune er der én
familie, som star for at skulle opstarte hjemmebaseret ABA-behandling — for herefter at ansoge
Kerteminde Kommune om et offentligt finansieret projekt.



ABAforum.dk

Antal Gns. Gns. Antal
artikler  antal antal unikke MBytes
pa beseg hits per besggende downloaded
sitet per dag dag per maned per maned
Marts 2003 454 73 2304 1956 264
Marts 2004 700 131 4419 2637 563
April 2005%) 816 133 4929 2444 814
Marts 2006 957 206 6954 3934 1000
Marts 2007 1472 253 7829 4615 1.580

*) April er valgt som sammenligningsgrundlag i 2005 fordi pasken det ar faldt i marts
maned, som derfor giver et skaevt billede af trafikken

Websitet ABAforum.dk har i1 det forlebne &r fortsat sin gode udvikling. Alle indikatorer viser
markante stigninger. ABAforum besgges nu af mere end 250 personer per dag, hvilket svarer til
nasten 8.000 besagg pa en maned. Af disse er mere end halvdelen (4.600) unikke besogende — dvs.
besogende, som inden for den samme maned ikke tidligere har besogt ABAforum.dk. Det er altsa
ikke kun faste besogende, som bruger ABAforum.dk. Det gennemsnitlige antal beseg per dag er
steget med 23 %, antallet af hits per dag (dvs. hvor mange gange der bliver klikket pa et link til eller
1 ABAforum.dk) er steget med 13 % og mangden af donwloaded materiale er steget med ikke
mindre end 58 % og ligger nu pé over 1,5 Gbyte per maned. Stigningen i antallet af hits per dag og i
mangden af downloaded materiale viser, at de besogende stadig finder anledning til ikke kun at
kigge pa forsiden, men faktisk finder tekster, som de finder anvendelige.

Individuel radgivning og vejledning om anvendt adfeerdsanalyse

Hverken ABA-foreningen eller ABA-forum har en officiel radgivning, men der er relativt mange
foreldre til is@r nydiagnosticerede bern med autisme, som henvender sig for at radgivning. Det
drejer sig om to slags rddgivning. Dels foraldre der er i den forste fase 1 erkendelse af deres barns
alvorlige handicap; foreldre, som forseger at orientere sig 1 autismeomradet og som er sggende
omkring behandlingsmuligheder. Disse soger pa Internettet, de finder her ABAforum.dk og
henvender sig for at i yderligere information — ikke nedvendigvis om ABA-metoden, men mere
generelt om stotte- og behandlingsmuligheder. Den anden gruppe henvendelser kommer fra
foreldre, som er opsatte pa at fa igangsat et ABA-padagogisk tilbud til deres barn og som seger rad
om, hvordan de bedst kan opna dette mal. Radgivningen til disse foreldre indbefatter bl.a.
studiebesog hos en familie eller en bernehave, der praktiserer ABA-metoden. ABA-foreningen er 1
mange tilfaelde behjelpelig med at fa arrangeret studiebeseg hos eksisterende ABA-bern og har i en
rekke tilfeelde ogsd serget for bisiddere til vigtige meader med lokale forvaltninger eller politiske
udvalg. Som alt andet arbejde 1 ABA-foreningen er der tale om frivilligt, ulennet socialt arbejde.

Studier og efteruddannelse i ABA

Vejledning af studerende

Hvert forar nér paedagogstuderende skal skrive deres afsluttende bachelorprojekt far ABA-
foreningen henvendelser fra studerende, som skriver om autisme og autismebehandling. De soger
information om ABA-metoden og eftersom der er skrevet meget lidt om denne metode pa dansk mé
de opsege informationerne ved at interviewe fagfolk eller foraldre, som har kendskab til metoden,
og ved at tage pd studiebesog 1 bernehaver med ABA-barn. ABA-foreningen formidler kontakter
mellem studerende og relevante personer fra ABA-miljoet og giver 1 en raekke tilfeelde ogsa ulennet



vejledning til de studerende — isaer mht. at finde relevant litteratur men ogsé som kritik af udkast til
bachelorrapporter.

ABA-specialmodul pa Peedagogisk Diplomuddannelse

1 2006 startede en dansk ABA-efteruddannelse for paeedagoger og lerere. Efteruddannelsen bestar af
et serligt ABA-specialmodul som en del af den Pedagogiske Diplomuddannelse i
Specialpeedagogik. ABA-modulet tager udgangspunkt i standardmodulet Specifikke og
gennemgribende udviklingsforstyrrelser. Ved at folge ABA-specialmodulet f&r man mulighed for
bade at tage en moduleksamen pa den Pedagogiske Diplomuddannelse og at blive junior-
certificeret som ABA-paedagog efter standarder udviklet af The Lovaas Institute of Early
Intervention (LIFE). Certificering forudsetter dog, at man sidelebende med efteruddannelsen
modtager supervision fra et autoriseret supervisionscenter.

For at blive optaget pdA ABA-specialmodulet skal man dels vere beskaftiget som padagog eller
leerer 1 et superviseret og intensivt ABA-tilbud til bern med autisme, og dels skal man opfylde de
sedvanlige kriterier for optag pa den Paedagogiske Diplomuddannelse — dvs. en mellemlang
videregaende uddannelse (lerer, paedagog eller tilsvarende), samt mindst to rs relevant
erhvervserfaring indenfor omradet efter bestaet grunduddannelse. Der kan dog seges om
dispensation for optagelseskravene.

2 hold padagoger og lerere — primeart fra Kebenhavns Kommune — har afsluttet ABA-
specialmodulet. I alt ca. 30 fagfolk. Et tredje hold skulle vare startet i begyndelsen af 2007, men
har mattet opgives pga. Kebenhavns Kommunes planer om at stoppe ABA-forsggsprojektet. I
stedet har supervisionscenteret NOV A gennemfort et efteruddannelseskursus med samme
adfardsanalytiske indehold men uden det generelle indhold om autismespektrumforstyrrelser. Dette
kursus svarer til det kursus, som NOVA sidelebende gennemforer for ABA-paedagoger ansat i
Region Midtjylland. I alt efteruddannes og certificeres 20 paedagoger og lerere 1 foraret 2007.

Nar de to igangverende hold afslutter deres efteruddannelse vil der i Danmark 1 alt vere ca. 50
fagfolk, som har taget en ABA-specifik efteruddannelse. Ikke alle har opnaet certificering — nogle
har skiftet job inden certificeringen og andre har ikke kunnet bestd den kraevende teoretiske
certificeringsprove. Antallet af certificerede, danske ABA-fagfolk kendes ikke pracist, men der er
efterhdnden en stab af fagfolk, som 1 kraft af deres arbejdserfaring og efteruddannelse har en solid
viden om anvendt adfaerdsanalyse. Langt fra alle veelger en karriere som ABA-padagoger eller —
leerere, men denne gruppe af fagfolk udger en basis for, at man fremover vil have lettere ved at
rekruttere kvalificerede fagfolk ndr nye ABA-behandlinger igangsettes.

Uddannelse af de forste danske ABA-supervisorer

To danske psykologer — en fra Kebenhavn og en fra Arhus — er i gang med at efteruddanne sig som
seniorsupervisorer. For den enes vedkommende ved at tage en supplerende masteruddannelse 1
anvendt adferdsanalyse ved et anerkendt amerikansk universitet; en mastergrad, som giver
certificering som Board Certified Behavior Analyst (BCBA). Desuden har Odense Kommune og
Kebenhavns Kommune afsat midler til efteruddannelse af kommunalt ansatte psykologer inden for
anvendt adferdsanalyse, men kvaliteten eller omfanget af disse efteruddannelse kendes endnu ikke.

5 certificerede ABA-padagoger fra Kabenhavns Kommune er 1 gang med at blive efteruddannet
som juniorsupervisorer efter LIFE-standarder. Den forste er 1 faerd med at afslutte efteruddannelsen;
de fire resterende er i gang med den teoretiske del, men mangler den praktiske del af



efteruddannelsen. Det er planen at disse fem kommunalt ansatte jurniorsupervisorer skal varetage
en del af supervisionen af det kommende ABA-inspirerede tilbud i kommunen under
seniorsupervision fra et eksternt supervisionscenter.

Studierejser og konferencedeltagelse

Medlemmer af ABAforums redaktion har i1 det forlebne ar deltaget 1 Association for Behavior
Analysis International 32nd & 33rd Annual Conventions 1 hhv. Atlanta (2006) og San Diego
(2007). Begge konferencer har samlet mere end 4.000 forskere, studerende og leegfolk — primeert
foreldre til bern med autisme. Disse konferencer af holdes arligt i USA og hovedparten af
deltagerne er fra Nordamerika, men der deltager ogsa adferdsanalytikere fra resten af verden.
Konferencerne bestér af forskellige former for faglige arrangementer. Workshops er praktiske
kurser 1 brugen af adfaerdsanalytiske teknikker pé serlige indsatsomrader; 1 foreleesninger gives
overblik over den nyeste viden; i symposier og paper-fremlaeggelser presenteres aktuel forskning
og 1 poster-sessioner viser studerende resultater fra den meget omfattende studenterforskning.

Der findes en raekke tilsvarende, genkomne faglige arrangementer andre steder 1 verden. Hver
sommer afholdes Conference of the European Association for Behaviour Analysis (EABA) og
Norsk atferdsanalytisk forening atholder deres arlige faglige mede 1 forsommeren. Hvert andet ar
aftholdes en International ABA Conference i skiftende lande. For to ar siden var det i Kina og i ar er
det 1 Australien.

Evalueringer af ABA-tilbud i Kebenhavns Kommune

Der blev 1 februar maned 2007 offentliggjort to evalueringer af ABA-forsegsprojektet i Kebenhavns
Kommune. ETIBA, som en udfert i et samarbejde mellem Amternes og Kommunernes
Forskningsinstitut og Marselisborgcentret, og den sékaldte CASA-evaluering, som blev udfert af
CASA (Center for Alternativ Samfundsanalyse). Den forste evaluering var bestilt af
Socialministeriet; den anden af Kebenhavns Kommune.

Evalueringerne havde forskelligt sigte: mens ETIBA var en effektundersogelse og en komparativ
analyse af traditionelle autismespecifikke tilbud til forskolebern og ABA-tilbud til den samme
malgruppe, sa omfattede CASA-evalueringen bade forskole- og skolebarn og fokuserede is@r pa
organisatoriske problemstillinger og tilfredshed hos aktererne: foreldre, fagfolk, institutionslederes
samt forvaltningen.

ETIBA-evalueringen har varet i gang i mere end 2 ar, og ABA-foreningen har vaeret representeret i
evalueringens folgegrupper. Her har ABA-foreningens reprasentanter faet indblik 1 de metodiske
svagheder ved evalueringen og har forsegt at pavirke evalueringsdesignet men uden held. Pga. de
metodiske fejl 1 evalueringen — primart at der ikke er blevet foretaget en base-line testning af
bernene inden behandlingerne er startet — gennemforte ABA-foreningen i samarbejde med
ABAforum en kampagne imod ETIBA-evalueringen. I efterdret 2006 blev der langt planer for
denne kampagne og der blev nedsat forskellige arbejdsgrupper bestaende af forskere og mediefolk
blandt ABA-foraldre. Der blev lagt en mediestrategi, som blev startet en méned inden ETIBA-
rapporten blev offentliggjort med det forméil at afbede de forudsete negative virkninger af
evalueringen. Der blev bl.a. skrevet en videnskabelig kritik af ETIBA-evalueringen, som udkom
kun ganske fa uger efter offentliggerelsen af selve evalueringsrapporten. Det lykkedes pa den méde
at skabe en relativt stor mediecopmarksomhed omkring ABA i almindelighed og iser ABA-
forsagsprojektet 1 Kebenhavns Kommune, som samtidig blev behandlet politisk.



Men det er ikke lykkedes at atbede de langsigtede negative virkninger af ETIBA-evalueringen.
Evalueringen har en hgj autoritet blandt fagfolk og politikere fordi den tilsyneladende er en
uathangig evaluering og fordi den — til forskel fra alle andre effektmalinger af Aba-behandlinger —
er gennemfort 1 Danmark. Der forestar derfor et stort og langsigtet arbejde for at korrigere de
fejlagtige resultater 1 evalueringen og atbede de negative effekter pa landsplan.

Klage til Pressenzevnet

Politiken bragte 1 slutningen af februar 2007 en artikel om alternative behandlinger af born med
handicap, og her blev ABA-behandling sarskilt fremhavet. Der blev i artiklen fremsat en reekke
usande og @rekreenkende beskyldninger imod forzldre til ABA-bern og fagfolk, der praktiserer
denne metode 1 Danmark. ABA-foreningen klagede 1 forste omgang til Politikens Laesernes
Redakter og samtidig startede foraldre til ABA-bern en spontan mail-storm rettet imod journalisten
og avisens chefredaktion. Der blev pa denne baggrund kun offentliggjort enkelte berigtigelser i
avisen, og derfor har ABA-foreningen klaget til Pressenavnet over Politiken.

ABA-foreningen har klaget over, at sker en sammenblanding af fakta og kommentarer, uden tydelig
adskillelse, at der anvendes skadelige og unedvendigt nedvardigende ringeagtsytringer som
“idiothelbredelse”, ”hundetreening” og “’robotprogrammering’; at artiklens rubrik og den valgte
illustration giver indtryk af et religiost indhold, som der hverken er beleg eller dokumentation for,
ligesom der heller ikke er belag eller dokumentation for pastande om fx “mirakler”, ’tro” og
“mirakelkure”; at der ikke er udevet den forventelige kildekritik og at kildernes troverdighed ikke
kan vurderes eller efterpraves eftersom alle kilder er anonyme, samt at ikke er givet plads til svar pa

kritikken fra forskere, fra adfeerdsanalytiske fagfolk eller fra ABA-foreningen.
Klagesagen er stadig under behandling i Pressenavnet.

Status for lovgivning m.v. omkring ABA-behandlinger

I forbindelse med kommunalstrukturreformen er der sket en revision af hele den sociale lovgivning
— her under Serviceloven, som regulerer specialtilbud til bern med autisme og andre handicaps. De
relevante paragraffer i Serviceloven er dog i deres intentioner og indhold uandrede, og det skennes
ikke at der 1 denne forbindelse er sket @ndringer 1 betingelserne for etablering af ABA-tilbud til
smabern. Det samme gor sig geldende for Folkeskoleloven, som ogsa er blevet tilpasset amternes
nedlaeggelse, men heller ikke her er der tilstreebt @ndringer i1 reglerne for etablering af vidtgaende
specialundervisning.

Konsekvenser af struktur- og finansieringsreformer

Derimod har amternes nedlaeggelse og det kommunale eneansvar for specialpedagogiske tilbud pa
afgerende made pavirket det samlede udbud af specialpeedagogiske tilbud. Der er tre forhold, som
har varet afgerende. Pa den ene side har kommunale ambitioner og selvtilstraekkelig betydet, at de
tidligere amtslige tilbud til bern med handicap — her under autisme — 1 naesten alle tilfalde er blevet
overtaget af kommunerne 1 stedet for at blive overdraget til regionerne. Der har altsé varet en meget
tydelig bevagelse bort fra centrale tilbud til lokale tilbud. Samtidig har den finansieringsreform,
som blev gennemfort samtidig med strukturreformen, virket motiverende for at oprette lokale tilbud
1 stedet for specialiserede, centrale tilbud. Endelig er der regeringens skattestop, som kraftigt
begraenser kommunernes muligheder for aktivitetsudvidelser.

I sig selv burde en sddan udvikling veare til fordel for mulighederne for at etablere lokale ABA-
tilbud, men sadan har det ikke fungeret i praksis. Pa grund af finansieringsreformen (som indebarer



afskaffelse af den tidligere udgiftsudligning mellem kommunerne, og som derfor vil give
kommunerne incitament til at opfinde bedre og billigere mider at imedekomme de behov, som
borgerne i de enkelte kommuner har) og det samtidige skattestop er der samlet set sket en kraftig
samlet beskaring af midler til bern med handicap. Kommunernes Landsforening har foretaget en
opgorelse, der sammenligner de kommunale budgetter for 2007 pd handicapomradet med de
tilsvarende kommunale og amtskommunale budgetter for 2006 og det viser sig, at der i 2007 regnes
med en besparelse pa 200 mio. kr. Det er ikke kun bern med handicap, der rammes. Pé det
psykosociale omrade (bl.a. anbringelser uden for hjemmet) er der sket et fald 1 budgetterne pa 400
mio. kr.

De forhabninger, som nogen ABA-foraldre har haft til kommunalreformen — at den lokale
forandring af tilbud til bern med handicap ville resultere i en satsning pa inkluderende, lokale tilbud
som ABA — er altsd endnu ikke blevet indfriet.

Folketingsforslag om stotte til hiemmeundervisning og —treening af born med handicap

B20 er et beslutningsforslag 1 Folketinget om statte til foraldre til handicappede bern, der giver
deres bern undervisning og treening 1 hjemmet. [ B 20 er hjemmebaseret ABA-behandling til bern
med autisme eksplicit ne@vnt som en mulighed. I dag er der - vha. en dispensationsordning i
Serviceloven - mulighed for at en kommune kan finansieres hjemmebehandling af barn med
hjerneskade efter enten Doman eller Family Hope-metoderne (som der specifikt er givet
dispensation til). Derimod er det ikke lovligt 1 dag at give stette til hjemmebaseret ABA-behandling.
Det vil - efter alt at domme - blive lovligt, hvis B20 bliver til lov. Sa for bern med autisme kan B20
blive en mulighed, som ikke findes i dag.

Det er Dansk Folkeparti, som har fremsat B 20, og Folketingets behandling har vist, at der er
politisk flertal for gkonomisk stette til hjemmetreningsprogrammer. Regeringen og
regeringspartierne er modstandere af beslutningsforslaget, men det politiske flertal i oppositionen —
inkl. Dansk Folkeparti — har besluttet at fremme forslaget, og der er blevet nedsat et
embedsmandsudvalg, som forventes at afslutte sit arbejde september méned 2007. Herefter vil
sagen blive genoptaget 1 Folketingets socialudvalg med henblik pa fremsattelse af et egentligt
lovforslag. Der indgar i forslaget ret pracise overvejelser om godkendelsesordninger eller kriterier
for de enskede hjemmetraeningsprogrammer. Det er en del af embedsmandsudvalgets opgave at
undersoge hvilke kriterier, der vil vaere relevant for godkendelse. ABA forventes i den
sammenhang at st overordentlig steerkt pa grund af den gode dokumentation — ogsa som
hjemmebehandlingsmetode.

Baggrunden for B 20 er en konstatering af, at det offentlige ikke kan tilbyde en treningsindsats for
bern med alvorlige handicaps, som er tilstraekkelig intensiv, og at der derfor er mange foraldre til
sddanne bern, som 1 stedet giver deres barn hjemmetraening eller —undervisning.
Beslutningsforslaget palaegger derfor regeringen at fremsatte lovforslag og at forberede
administrative @ndringer, der sikrer, at foraldre til bern med handicap, fir mulighed for at modtage
okonomisk stette til hjemmetraening og —undervisning. Ordning skal omfatte alle foraldre til
handicappede bern og unge under 18 4r, og skal vare permanent og landsdekkende. Desuden skal
ordningen ikke varet begranset til en eller enkelte metoder, men skal kunne omfatte alle metoder,
der er udbredte og anerkendte 1 udlandet — fx ABA, IAHP, Son-Rise, ABR, FHC og Kozijavkin.



ABA-foreningen har involveret sig aktivt 1 de politiske diskussioner af B 20. Foreningen har sendt
et haringssvar til folketingets Socialudvalg og medlemmer af foreningens bestyrelse har holdt
meder med socialordferere for de politiske partier, der har stettet B 20.

Landsforeningen Autisme

Det fleste medlemmer af ABA-foreningen er samtidig medlemmer af Landsforeningen Autisme,
som mere bredt burde varetage foreldres og barns interesser. Men en af de allerstorste udfordringer
for ABA-foreldre og -fagfolk er den betydelige modstand mod ABA og tidlig og intensiv
padagogisk indsats, der findes i store dele af det danske autismemiljo. Landsforeningen Autisme
(LA) burde stotte ABA-foreldres onsker — pa samme made som andre kvalificerede foreldre-
onsker — ikke mindst 1 betragtning af, at ABA er overordentlig veldokumenteret i forhold til de
eksisterende tilbud. Men det har LA endnu ikke gjort. Tvaertimod har man aktivt arbejdet imod
ivaerksettelsen af flere ABA-tilbud, og LA benytter ofte lejligheden til at fremme stereotype
skreemmebilleder af ABA som noget usympatisk og sekterisk. Man har vaeret passiv i forhold til at
fa inddraget ABA som en del af fx den Nationale Autismeplan (NAP). Det er en stor belastning for
familierne, at deres egen handicapforening i flere tilfeelde aktivt har henvendt sig til lokalpolitikere
forud for en beslutning om lokale ABA-tilbud og kraftigt frarddet politikerne at stemme for. Denne
fremgangsmade er bade uheldig og kritisabel, og den bygger pa fordomme og frygt for forandringer
frem for evidens og foreldreonsker.

Langt bedre forstaelse har der imidlertid veret i de lokalforeninger af Landsforeningen, hvor der
ogsa sidder ABA-foreldre. Det er som om, at ndr de andre medlemmer i LAs kredsbestyrelse ser,
hvem disse ABA-foraldre er, og hvilke ensker de har for deres bern, sa billedet et helt andet end de
skreemmebilleder, de har faet serveret fra Landsforeningen Autisme. Det er overordentlig positivt,
for det tyder pa, at der ikke er tale om afgrundsdybe forskelle i menneskesyn, men snarere om
forskellige konkrete valg foretaget af hver enkelt familie for at hjelpe deres bern bedst muligt hver
is@r, uanset om dette valg sé er ABA eller et traditionelt tilbud.

Der er imidlertid flere tegn pé, at ABA ogsa er ved at opnd sterre accept i LAs hovedbestyrelse. P4
det seneste repraesentantskabsmede vedtog LA en vedtegtsendring, der understreger, at LA ikke vil
favorisere én behandlingsform frem for andre. Heri kunne man habe, at der ligger en erkendelse af,
at den hidtidige politik har varet diskriminerende over for ABA. Der er dog et stykke vej endnu, for
LA fér et neutralt forhold til ABA, som mange 1 autismemiljoet opfatter som en konkurrent om
midlerne til behandling af bern med autisme. Forhébentlig kan vi ved faelles hjelp nd frem til, at vi
sammen kemper for ordentlige forhold og tilstrekkelige midler bdde til ABA-bern og til det
traditionelle tilbud. Det faktum, at ABA-tilbud er dyrere i bernenes forste levedr, er jo intet
argument for, at en sddan behandlingsform skal udelukkes, hvis den giver nogle andre fordele.
Sadanne fordele kunne fx vare oget livskvalitet og lavere samfundsudgifter 1 et livslangt perspektiv.
Sadanne argumenter mé kunne vinde geheor, s vi kommer ud over den kortsigtede kamp om midler,
tradition og principper. ABA-foreningen vil gere sit til, at det bliver sddanne positive udfordringer,
som kommer til at praege samarbejdet med LA.

Kommunalisering af ABA-tilbud i Danmark

Nogle af de store kommuner i Danmark har nu i en nogle ar haft forsegsprojekter med ABA-tilbud
for et begraenset antal born. Det gzelder Odense (2 bern), Kebenhavn (24 bern) og Arhus (8 bern). I
de to forstnaevnte kommuner er forsegsprojekterne afsluttet og kommunerne har derfor skullet tage
stilling til, om man fortsat vil tilbyde ABA-baseret padagogik til bern med autisme. I Kebenhavn
har man besluttet at oprette et tilbud om et ABA-inspireret tilbud til de bern, der har vaeret med 1



forsegsprojektet og man har sendt et forslag om et generelt ABA-baseret tilbud 1 hering med
henblik pa en senere beslutning om det ABA-inspirerede tilbud skal vare abent for alle. I Odense er
man ved at forberede en tilsvarende beslutning. Her har de 2 bern fra det tidligere forsagsprojekt
faet et ABA-baseret skoletilbud, mens der endnu er usikkerhed omkring ABA-tilbud til
bernehaveborn.

I begge kommuner har man 1 forbindelse med permanentgerelsen valgt samtidig at billiggere
tilbuddene, séledes at de prismaessigt er sammenlignelige med traditionelle tilbud. Det betyder, at
der fremover bliver tale om lavintensive tilbud med begranset supervision. I bdde Kebenhavn og
Odense har man valgt at sats pa egne supervisorer i stedet for udelukkende at kabe ekstern
supervision. Kgbenhavns Kommune er i gang med at efteruddanne 5 juniorsupervisorer, siledes at
man fremover kan ngjes med at kebe ekstern seniorsupervision. I Odense har man afsat midler til
efteruddannelse af en psykolog i ABA-metoden.

Der er saledes tale om en kommunalisering af ABA-tilbuddene: de bliver en integreret af
kommunens faste tilbud men samtidig sker der en tilpasning af metoden til lave kommunale
standarder. Begrundelsen er dels skonomisk og dels etisk: det er i lengden ikke holdbart at en
mindre gruppe af bern fér et autismespecifikt tilbud, der er meget dyrere end de tilbud, som andre
bern far. Det er en proces, som man tidligere har observeret i andre lande — bl.a. 1 USA, Canada,
Norge og Sverige: Nar det offentlige overtager ABA-tilbuddene og integrerer dem i1 egne systemer
er det desverre snarere reglen end undtagelsen at bade kvalitet og intensitet falder.

Det er kun de sterste kommuner, der har ressourcer og bern nok til en sddan kommunalisering. I de
mindre kommuner, hvor antallet af bern med autisme er lille, er der storre sandsynlighed for at man
fortsat vil kunne satse pd hej intensitet og kvalitet til enkelte barn, fordi man 1 disse kommuner
snarere opfatter et ABA-tilbud som en individuel foranstaltning end som et egentligt tilbud.
Individualiserede tilbud kan uden at komme i konflikt med ligebehandlingsprincippet godt vaere
meget forskelligartede og have varierende pladspriser eftersom det er barnets og foraeldrenes behov,
der er bestemmende. Hvorimod generelle tilbud med flere bern nedvendigvis md bedemmes og
finansieres ud fra lighedsbetragtninger.

Ideer til fremtidig strategi
ABA-foreningen og ABAforum har igennem de seneste fire ar samarbejdet omkring det faelles mal
at gare ABA-behandling til bern med autisme til et offentligt finansieret tilbud 1 Danmark. Det er
primert sket pa folgende mader:

* organisering af foreldre med interesse for tidlig og intensiv leringsorienteret intervention 1

ABA-foreningen, i netverk og i1 forskellige arbejdsgrupper og lokalafdelinger

* formidling af viden om anvendt adfaerdsanalyse som interventionsform

* politisk arbejde for at etablere kommunale ABA-tilbud

* etablering af individuelle ordninger til enkelte bern — private eller offentlige

* aktiv deltagelse i Landsforeningen Autisme

Hvis man sammenligner denne liste over aktiviteter med sgsterorganisationer i udlandet, sd er der
nogle markante forskelle. Spergsmalet er derfor om vi 1 udlandet kan hente inspiration til det videre
arbejde? I det folgende navnes enkelte eksempler pa, hvordan ABA-foreninger 1 andre lande
prioriterer deres arbejde.



* ABA-foreninger i en rekke lande er betydelig mere aktivistiske end den danske ABA-
forening. De benytter kreative og opmarksomhedsskabende aktioner som middel til at
treenge igennem med deres synspunkter.

* ABA-foreninger eller enkelte medlemmer i andre lande er betydelig mere aktive i den
generelle offentlighed end ABA-forzldre 1 Danmark er. De skriver laeserbreve og
debatindleg hver gang, der er en anledning.

* [ kraft af bade aktioner og brugen af avisernes debatsider er det lykkedes ABA-foreninger 1
fx Irland og England, Canada og flere steder i USA at skabe en offentlig opmarksomhed
omkring problemer med manglende kvalitet og manglende dokumentation for tilbud til bern
med autisme. Det betyder, at aviserne faktisk meget jeevnligt skriver om adfaerdsanalytiske
problemstillinger.

* I de lande, hvor der er et angelsaksisk retssystem, forer ABA-foraldre en lang reekke
hejprofilerede retssager imod det offentlige. Det geelder 1 USA, 1 Canada, i Storbritannien og
1 Irland. I mange tilfelde er der formodentlig tale om héblese sager, som foraldrene har
meget sma muligheder for at vinde, men sagerne bliver alligevel anlagt, fordi det giver en
talerstol og en medieopmerksomed, som tvinger politikere til at forhold sig til
problemstillingen.

* Nar ABA-forzldre 1 udlandet ikke kan komme igennem med deres enske om offentlig
finansierede tilbud til deres bern tager de ofte sagen i1 egen hand og opretter private ABA-
skoler. I mange tilfeelde drejer det sig i starten om nogle fa familier, der gdr sammen og
kombinerer deres allerede igangvarende hjemmebaserede ABA-programmer til en kollektiv
indsats 1 ydmyge lokaler og uden fastansat personale. I lande med skolepligt (som forskel fra
den danske undervisningspligt) fungerer oprettelse af private skoletilbud samtidig som en
aktionsform fordi foraeldrene bryder med lovkravet om at sende barnet i en anerkendt skole.

* [ England er ABA-foreningen, som hedder PEACH, ikke alene en interesseorganisation men
ogsa serviceudbyder af ABA-supervision. Man har valgt at etablere en konkurrence til de
private serviceudbydere for at 4 saenket prisen pa supervision.

I Danmark har der indtil videre i ABA-foreningen varet enighed om en lokal strategi: eftersom
etablering af tilbud til bern med autisme er en lokal opgave og eftersom der ikke er
lovgivningsmeessige forhindringer for etablering af ABA-tilbud, s& har logikken vearet, at arbejdet
burde investeres lokalt, hvorimod det landsdakkende perspektiv har vaeret nedprioriteret. Denne
logik geelder stadig, men strategien begynder at vise sine svagheder, og noget tyder pa, at krav om
okonomisk tilbageholdenhed 1 kommunerne sammen med kommunalstrukturreformen betyder, at de
lokale muligheder fremover er mere begransede.

Man kan derfor argumentere for, at strategien ber omlaegges, og at vi 1 hgjere grad skal have blik for
det nationale perspektiv. Ikke for at @ndre lovgivningen, som pé de fleste punkter er OK, men for at
bearbejde den offentlige forstaelse af

* de sa@rlige behov hos bern med autisme,

* nedvendigheden af tidlig mistanke, tidlig udredning, tidlig diagnose og tidlig intervention,

* autismeramte familiers svare situation

* en leringsorienteret intervention 1 stedet for en omsorgsorienteret

Et yderligere argument for at inddrage den nationale offentlighed er de begraensninger, vi som
ABA-forening og ABA-foraldre er palagt i forhold til den autismespecifikke offentlighed (dvs.
Videnscenterets og Landsforeningens blade). Mens vores synspunkter bliver undertrykt i den
autismespecifikke offentlighed er der ikke tilsvarende fordomme i den brede offentlighed.



Offentlige eller private ABA-tilbud

I de lande, hvor anvendt adfzerdsanalyse har en lengere historie, end det er tilfeeldet i Danmark, har
man — som navnt ovenfor — oplevet en helt tilsvarende udvanding af ABA-tilbud kvalitetsmessigt
og med hensyn til intensitet. Nar det offentlige overtager det skonomiske og organisatoriske ansvar
kan den hgje intensitet og kvalitet sjeldent opretholdes. I disse lande er der derfor blevet etableret
private alternativer — dels 1 form af hjemmebaserede behandlinger og dels 1 form af ABA-skoler
(som 1 angelsaksiske lande optager elever fra ca. 3 ar og opefter). Desuden findes der private ABA-
centre, der selger tidlig og intensiv adfzerdsanalytisk intervention til skoledistrikter og andre
offentlige instanser. De mest kendte af disse er Princeton Child Development Institute, May
Institute, New England Centre for Children, Eden Institute m.fl.

Mens ABA-skoler ikke har nogen pendant i Danmark, hvor det ikke lovgivningsmaessigt er muligt
at oprette private specialskoler (i al fald ikke med offentlig stotte), sd er der mange paralleller
mellem de private men almennyttige ABA-centre og selvejende institutioner i Danmark. I dansk
socialforsorg er der en lang historisk tradition for at private, non-profit organisationer varetager
sociale opgaver under driftsoverenskomst med det offentlige. Disse konstruktioner er iser udbredte
inden for de almene sociale kerneomrader (behandling, degninstitutioner osv.), men ogsé en rekke
autisme-institutioner i Danmark er oprindelig startet pa den made; det geelder bl.a. Sofieskolen.

Det ber overvejes og undersgges om oprettelse af sddanne selvejende, private institutioner kunne
varetage sikringen af kvalitet og intensitet 1 behandlingen af bern med autisme 1 Danmark. Ikke
mindst fordi sddanne institutioner kunne blive centre for adfaerdsanalytisk specialviden.

ABA-foreningens tidligere meget entydige satsning pa tidlig og intervention i almindelige
bernehaver bor ogsa genovervejes, og det ber vurderes om hjemmebaserede tilbud til helt smé bern,
der enten er under udredning eller nydiagnosticerede, 1 hgjere grad kan sikre disse bern
udviklingsmuligheder end lavintensive offentlige tilbud med dérlig kvalitetssikring. Den nyeste
forskning fra USA og England tyder p4, at hjemmebaserede tilbud kan opna en tilfredsstillende
kvalitet. Det er dog uklart om disse resultater kan overfores til danske forhold.
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