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1. Overordnet afgrænsning af genstand og problemstilling

Rehabilitering er andet og mere end træning. Derfor sondres der i evalueringens titel mellem rehabiliteringsindsats og træningsindsats. Ved rehabilitering forstås: ”en målrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger, pårørende og fagfolk. 
Formålet er, at borgeren, som har eller er i risiko for at få betydelige begrænsninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnår et selvstændigt og meningsfyldt liv. 
Rehabilitering baseres på borgerens hele livssituation, og beslutninger består af en koordineret, sammenhængende og vidensbaseret indsats.” (”Rehabilitering i Danmark – Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet”, 2004. )
Når evalueringen konsekvent anvender rehabiliteringsbegrebet er det på grund af fokus på samspillet mellem barnets medfødte funktionsevnenedsættelse (her forstået primært som autismespektrumforstyrrelse) og omgivelsernes krav og muligheder. Forstavelsen ”re” kan synes uheldig og man kunne vælge at erstatte det med ordet ”habilitering” for at understrege at der ikke er tale om en tilbagevenden til en tidligere situation men en indsats, der i samarbejde med barn og pårørende ruster barnet til et liv på egne præmisser, så nær det ønskede liv som muligt. I Danmark anvendes ordet rehabilitering dog generelt for en sådan indsats, både når der er tale om medfødte og erhvervede funktionsevnenedsættelser, og evalueringen har derfor fastholdt dette begreb.

Samlet set fokuserer evalueringen således på udviklingen af barnets funktionsevne forstået som et samspil mellem mentale funktioner, evne til at klare sig selv og indgå i samspil med andre samt udviklingen i barnets omgivelser som måtte øge dets ressourcer. Dermed er evalueringen også i overensstemmelse med de grundlæggende præmisser for WHO’s klassifikationssystem ICF. (International Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnenedsættelse og Helbredstilstand).
Evalueringen skal redegøre for forskelle og ligheder mellem forskellige modeller for træning og støtte til førskolebørn i Danmark med autismespektrumforstyrrelser som primær diagnose. Evalueringen skal ikke kvantitativt redegøre for indsatsens omfang og geografiske spredning, men kvalitativt redegøre for betydningsfulde forskelle mellem forskellige modeller for indsatsen og komme med en vurdering af disse forskelles baggrund og betydning.

På baggrund af diskussioner er der udvalgt fire forskellige tilbud, som repræsenterer følgende fire forskellige modeller:

1. En decentral model, der bygger på superviseret ABA-træning af børn med autisme placeret i almindelige dagtilbud for normale børn.
2. En decentral model, der bygger på træning efter gængse metoder for børn med autisme placeret i almindeligt dagtilbud for normale børn.
3. En central model, hvor børnene er placeret i specialtilbud for børn med autisme.
4. En central model, hvor børnene er placeret i specialtilbud for børn med forskellige former for psykiske/mentale/kognitive forstyrrelser og udviklingsproblemer.

I første omgang er der tale om fire modeller som er fortrinsvis organisatorisk defineret bortset fra ABA-træningen i København som defineres ved et bestemt koncept for indsatsen. De øvrige modeller forventes at være TEACCH-inspirerede eller superviserede, dvs. i større eller mindre grad konsistent med retningslinierne indenfor denne særlige metode. Selvom de organisatoriske karakteristika danner udgangspunkt for udvælgelsen af de tilbud som indgår i evalueringen, vil evalueringen i høj grad fokusere på det pædagogiske koncept og i denne sammenhæng diskutere om der i virkeligheden er tale om flere end fire forskellige modeller. Evalueringen indkredser disse modeller i deres praksis, og skaber dermed baggrund for en analyse af modeltrofasthed, dvs. forholdet mellem den iagttagne praksis og modellernes særlige karakteristika, sådan som de diskuteres på internationalt niveau. Det er ikke intensionen at sikre en sådan modeltrofasthed undervejs i projektet. Dette ansvar påhviler praktikere, konsulenter og supervisorer knyttet til de enkelte tilbud.
Hver af de fire modeller forventes at omfatte hver 15-20 børn. I alt indgår der således 60-80 børn i evalueringen.

Evalueringen vil overordnet set forholde sig til følgende spørgsmål:
1. Er der væsentlige forskelle mellem de forskellige modeller for indsatsen, eller er udvekslingen af delelementer i indsatsen så udbredt, at forskellene udviskes? Kan ABA-modellen fastholde en egen identitet i en sammenhæng der påvirkes af professionelle med anden baggrund, og i hvor høj grad er TEACCH modellen fastholdt som entydig pædagogisk koncept?

2. Hvilke forskelle er der i effekten af de forskellige former for indsats? Påvirkes børnene hvad angår IQ-PRÆSTATION og autismespecifikke funktionsevnenedsættelser? Hvilke forskelle ses i forældrenes tilfredshed og belastning?

3. Er der særlige elementer i indsatsen, som kan tillægges særskilt stor betydning? F.eks. særskilt forældrevejledning, særlige former for forældresamarbejde, træning i eget hjem, intensiteten af træning, antallet af primære støttepersoner, aflastning af forældrene, pædagogiske metoder, kontakt med andre børn med og uden autismespektrumforstyrrelser.

4. Er der forskelle i målgruppen for de forskellige modeller, sådan at modellerne henvender sig til forskellige børn?
5. Er der forskelle i den regionale kontekst, som måtte influere på valget mellem forskellige modeller? Er valget afhængigt af eksempelvis tætheden i befolkningen og dermed afstand til tilbud eller eksempelvist pædagogiske forudsætninger hos personalet og potentielle medarbejdere?

6. Er indsatsens effekt knyttet til forældrenes forventninger til de enkelte modeller, måden modellen forklares på samt den løbende kontakt, dialog og samarbejdet mellem professionelle, forældre, andre børn, andet personale og pårørende?
7. Hvilke samfundsøkonomiske ressourcer lægger de enkelte modeller beslag på, og hvilke ressourcer frigøres som en effekt af den enkelte model? Frigøres der ressourcer hos forældrene eller aflastes andre dele af de sociale, sundhedsmæssige og pædagogiske tilbud?
Evalueringen anvender de fire grupper som kontrolgrupper i forhold til hinanden. Kvalitative data som interview og observationer kontrasteres. Data fra standardiserede interview og psykologiske test analyseres statistisk. Der er mulighed for at sammenligne specifikke grupper indenfor samplet. Den gruppe der eksempelvis har modtaget ABA træning sammenlignes med 20 børn udvalgt fra det øvrige sampel således, at de matcher ABA gruppen hvad angår IQ, forældrebaggrund og autismespecifikke funktionsevnenedsættelser. Da der som baggrundsvariable indgår oplysninger om modtagelse af tilbud inden første undersøgelsestilbud, vil det også være muligt at se på betydningen af disse i forhold til den opnåede effekt indenfor evalueringsperioden.
Evalueringen baseres på data fra såvel psykologiske test som kliniske iagttagelser, afrapporteret brugertilfredshed og observerbare ændringer i sociale konfliktniveauer, relationer og kompetencer. Der indgår således både kvalitative interview og spørgeskema til professionelle og forældre, observationer af børn og træningsforløb ud over standardiserede test. Evalueringen gør sig således ikke udelukkende afhængig af testresultaterne, idet en sådan afhængighed vil skabe problemer, hvis spredning og samplestørrelse gør, at fundne forskelle ikke er signifikante. Undersøgelsen baseres tillige på ”metodetriangulering” dvs. den ekstra validering der knytter sig til at data indhentet med forskellige metoder, peger på de samme konklusioner.

Designet for evalueringen vil tage udgangspunkt i den tilgang til undersøgelse af modeller i socialt arbejde, som er præsenteret i artiklen »Evaluering af socialt arbejde for udsatte grupper« (Høgsbro 2004). Denne tilgang er specielt velegnet, når det gælder undersøgelser af tilbud til personer, der i begrænset omfang er i stand til at tale for sig selv, og derfor oftest er overladt til en professionel vurdering af deres behov. Rammen angiver en række elementer, som er gennemgående for sådanne modeller. Der henvises til artiklen for en generel introduktion til denne tilgang. I det efterfølgende vil der blive givet en kort introduktion til tilgangens karakteristika med særlig henblik på denne undersøgelses emne.
Evalueringsdesignet kombinerer etnografi og traditionel effektevaluering. Den etnografiske del fokuserer på hvordan tilbudene fastholdes i forskellige former for problemforståelse, vaner, traditioner og kompetencer mens den traditionelle effektevaluering fokuserer på målbare kriterier for, at en ønsket effekt faktisk er opnået. Kombineret giver dette en mere kvalificeret indsigt i indsatsens præmisser, forholdet mellem teori og praksis og baggrunden for at givne effekter opnås.
2. Generelt vedrørende undersøgelser af rehabiliteringsmodeller
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En rehabiliteringsmodel indeholder generelt fire forskellige niveauer efterfølgende kaldet A, B, C og D (se figur).

A-niveauet indeholder den internationale diskussion, der sammenholder resultater fra forskellige 
forskningstraditioner med etiske forudsætninger og politiske værdigrundlag i internationale aftaler og manifester. En given rehabiliteringsmodel refererer således både til en international konsensus om rettigheder for mennesker med funktionsevne og til givne forskningsresultater inden for neurologi, psykologi, antropologi og sociologi. Endvidere refererer den til kulturelt accepterede normer for det at drage omsorg for andre, hvad der er »normalt« og »afvigende« og pædagogiske teorier om, hvad det vil sige at »lære«, og hvordan man skaber de bedste betingelser for læring og personlig udvikling. Det er sådanne teorier, forestillinger og værdigrundlag, der fører til udviklingen af en bestemt praksis, både når det gælder veldefinerede koncepter som ABA, og når det gælder mindre systematiske former for indsats. Autisme defineres diagnostisk på baggrund af en eller flere forskellige karakteristiske nedsættelser af funktionsevnen i det sociale samspil, kommunikation og adfærd (ICD-10), men dertil kommer teorier og forestillinger om hvordan disse karakteristika fastholdes i bestemte neurologiske strukturer eller udvikles/hæmmes i samspillet med omgivelserne som et produkt af andre menneskers reaktioner på den afvigende adfærd eller mangelfulde udvikling af sociale kompetencer. Dette forbindes atter med givne etiske retningslinier for ligestilling af mennesker med funktionsevnenedsættelse sådan som de spredes via FN’s henstillinger. Kombinationen af disse erkendelsesmæssige valg fører til et bestemt koncept for indsatsen, som herefter spredes til de professionelle via grunduddannelserne, efteruddannelser og supervision.

Selv om en indsats ikke er organiseret under et fælles koncept, kan den godt være ensartet og homogen i kraft af, at medarbejderne »tænker på samme måde«, fordi de er præget af de samme teoretiske traditioner og det samme værdigrundlag. Omvendt kan alternative modeller ligne alle andre tilbud til forveksling, fordi deres indhold er »selvfølgeligt« for enhver professionel inden for området. Eller deres udbredelse kan være hæmmet af at professionelle med en traditionel uddannelse bag sig overser det særlige i den alternative model. En models succes kan være »performativt« knyttet til dens lancering mere end til et reelt nyt indhold. Tiltrækning af engagerede medarbejdere til modeller, der lanceres ved hjælp af tidens populære nøglebegreber, kan i sig selv sikre modellens effekt. Det er derfor nødvendigt, at der skelnes mellem performativitet/retorik og reelle nye elementer i paradigmet. Disse forhold som her er nævnt helt generelt er det nødvendigt at være opmærksom når evalueringen undersøger TEACCH og ABA ”inspirerede” modeller i praksis. Muligvis er de kun ”inspirerede”, muligvis er de netop af denne grund genialt implementeret i en særlig dansk sammenhæng og muligvis er de i praksis så forskellige fra det internationale koncept at effekter eller mangel på samme ikke bør tilskrives/belaste det internationale koncept.

Evalueringen vil også beskæftige sig med hvordan overensstemmelsen mellem teori, koncept og praksis fastholdes organisatorisk via uddannelse, supervision og krav i forbindelse med ansættelser. 
B-niveauet indeholder den professionelle praksis, som den foreskrives af A-niveauet. A-niveauet bestemmer, hvordan der visiteres til rehabiliteringen, idet A-niveauet definerer rehabiliteringsmodellens særlige målgruppe. I dette tilfælde er det børn i førskolealderen med primærdiagnosen autismespektrumforstyrrelser, men der kan være andre mere specifikke inklusionskriterier i de enkelte tilfælde. Fx kan der være tale om at man i visse dele af landet er grundigere og hurtigere til at få identificeret problemet og stillet en diagnose hvorfor børnene både får specialtilbudet tidligere og gennemsnitlig vil ligge i den lettere ende af skalaen. Krav om forældreinvolvering kan frasortere mindre ressourcestærke dele af målgruppen og frivillig tilmelding til alternative tilbud kan privilegere børn af velinformerede, engagerede forældre. A-niveauet bestemmer herefter, hvordan de problemstillinger, rehabiliteringen retter sig mod (B1), indikerer et behov for en ganske bestemt form for professionel praksis (B2). Stereotypt repetitiv adfærd som er en af de særlige kendetegn ved autismespektrumforstyrrelser kan opfattes som en uskadelig pauseaktivitet, et symptom på utilfredshed eller som en patologisk neurologisk kortslutning som er selvforstærkende. Alt efter hvordan den forstås vil den professionelt blive ignoreret, kompenseret eller forsøgt standset. Hvis man fortolker FN’s ligestillingskrav som et krav om optimal integration i almindelige sociale sammenhænge, foretrækker man muligvis tilbud der arbejder med integration i almindelige dagtilbud. Fortolker man det derimod som et krav om støtte til et liv på egne præmisser foretrækker man muligvis et specialtilbud der stiller færre krav og lægger mindre vægt på kognitive præstationer. A-niveauet bestemmer indholdet af denne praksis i form af metoder og forskrifter. Indsatsen forventes efterfølgende at have en bestemt effekt (B3). A-niveauet definerer, hvad der er den ønskværdige effekt, og hvordan den måles. Man kan mene, at man kan forbedre IQ-PRÆSTATION via træning eller at et sådant mål er irrelevant. Man kan fokusere på målbare kognitive præstationer, ”indre harmoni” eller sociale kompetencer alt efter hvordan man forstår den neurologiske funktionsevnenedsættelses karakter og karakteren af de sociale, psykologiske og kundskabsmæssige problemer der vil belaste barnet fremover.
Følgende forhold skal man være særlig opmærksom på:

1. Er problemstillingen (B1) angivet sådan, at der er elementer i visitationspraksis, som sikrer en positiv/negativ effekt?
2. Er praksis (B2) i overensstemmelse med konceptet? Har medarbejderne reelt forstået, hvad konceptet går ud på? Handler de eventuelt i forlængelse af ældre og anderledes koncepter? Er der tale om, at indsatsen er forskellig fra medarbejder til medarbejder, fordi de reelt refererer til forskellige teoretiske traditioner? Sådanne forhold er deltagerne sig ikke altid bevidst. De kan afsløres i interview eller via observationer. De kan ofte afsløres i forbindelse med kollegiale konflikter.
3. Er den ønskede professionelle effekt (B3) defineret således, at den er fuldstændig uden interesse for andre end de professionelle selv?  Er der tale om test, som ikke har nogen relevans for brugerne eller politikerne? Trænes børnene målrettet til at klare kognitive og autismespecifikke test som ikke siger noget om deres trivsel eller sociale kompetencer? 
Udvikles børnene til at begå sig i en helt speciel social sammenhæng, hvorefter man kan begynde forfra når de kommer i skole, bliver teenagere og når de bliver voksne. Evalueringen skal derfor være opmærksomme på en eventuel modstrid mellem testresultater og andre effektmål. Disse andre eksterne effektmål er dels professionelle kriterier for personlig, faglig og social udvikling, dels politiske kriterier for livskvalitet, selvhjulpenhed og forventet fremtidig ressourceforbrug i forbindelse med støtteforanstaltninger. 
C- og D-niveauet spejler A- og B-niveauet. D svarer således til A, men angiver nu brugersidens forestillingsverden (brugerperspektivet). Dette perspektiv knytter sig til en bestemt hverdagskultur, der karakteriserer bestemte sociale miljøer, familier, jævnaldergrupper, foreninger og subkulturer. Der er tale om kollektivt bearbejdede erfaringer udvekslet gennem samtale og anden kommunikation inden for sociale netværk i samfundet og distribueret via medierne i form af opslagsværker, litteraturoversigter, populærvidenskabelige tidsskrifter, nyhedsformidling og fiktion. Denne referenceramme indeholder sin egen forståelse af problemerne (C1), har sine egne forventninger til relationerne inden for det professionelle tilbud (C2) og sine egne krav og forventninger til resultatet (C3).

Evalueringen skal her være opmærksom på, at evalueringen i undersøgelsen opererer med to forskellige slags brugere: Den egentlige målgruppe, børnene, og så deres forældre. Evalueringen har derfor også at gøre med tre forskellige forståelser af problemet: Børnenes, forældrenes og pædagogernes (C1b, C1f og B1). Undersøgelsen må eksplicit forholde sig til om forståelsen af problemet er den samme hos de professionelle og hos forældrene og om målsætningerne er de samme. Der kan eventuelt være en konflikt om, hvem der bedst definerer problemet, og der kan være problemer og kritikpunkter forældre og pædagoger ikke taler åbent om. På grund af børnenes specifikke kommunikative problemer kan det være svært at indhente deres forståelse, men undersøgelsen vil dog ikke på forhånd afskære sig fra at forsøge.

I et bredere rehabiliteringsperspektiv bør rehabilitering også omfatte »community education«, dvs. udvikling af miljøets og de sociale fællesskabers evne til at rumme og støtte mennesker med funktionsevne. Indenfor nogle af tilbudene fokuseres der på indsatsen overfor det individuelle barn, mens der i andre tilfælde satses på uddannelse af forældre og pårørende samt informationer til det miljø barnet færdes i. I undersøgelsen ses på, hvordan kammerater og familie hjælpes til at støtte og rumme børn med autisme. Enten som en integreret del af konceptet eller som elementer, der indføres ud fra den konkrete medarbejders egen konduite.

I gennemførelsen af undersøgelsen vil evalueringen forholde sig neutralt deskriptivt til de forskellige gruppers kriterier for vurdering af effekterne af indsatsen, idet evalueringen samtidig vil gøre det muligt for hver enkelt gruppe at kvalificere sin viden, om hvad der er foregået, og hvad der er kommet ud af det.
3. De konkrete elementer i undersøgelsen

I det efterfølgende gennemgås de enkelte elementer i undersøgelsen. Gennemgangen er disponeret sådan, at den følger niveauerne og elementerne i den generelle model.

A.

Det professionelle epistemologiske niveau kortlægges via en litteraturgennemgang, der fokuserer på:

1. litteratur vedrørende rehabilitering og testning af børn med autismespektrumforstyrrelser.
2. litteratur vedrørende forskellige modeller for træning/rehabilitering af børn med autismespektrumforstyrrelser, deres teoretiske grundlag, deres forskrifter og virkemidler.

Denne kortlægning resulterer i en identifikation af de generelle forskelle mellem forskellige rehabiliteringsmodeller, deres relation til almene psykologiske, didaktiske, sociologiske og samfundsøkonomiske teorier og modellernes specificitet inden for en sådan sammenhæng. Endvidere diskuteres de forskellige former for praksis, som modellerne lægger op til.

Arbejdet med denne del af analysen foregår gennem hele forløbet. 

B1.
En analyse af børnegruppens karakteristika som den vurderes ud fra en professionel baggrund ved evalueringens start:
1. En analyse af børnenes præstationer i forhold til internationalt anerkendte test. Der søges en kvalificeret balance mellem internationalt anerkendte og oversatte tests, som kan operationaliseres til brug for kvantitativ måling af effekter og kliniske iagttagelser, som i en dansk sammenhæng danner udgangspunkt for tildeling af ydelser, hjælp og støtte. Alle fire grupper testes i september-oktober 2005. Testning gennemføres af erfarne psykologer med forudsætninger for at teste børn i denne alder og med autorisation til gennemførelse af de pågældende test. De test der vil danne basis for denne del af undersøgelsen er WPSSI-R/BAYLEY (vurdering af det generelle udviklingsniveau) REYNELL (vurdering af de sproglige kompetencer), ADOS-testen (vurdering af graden af autisme), VINELAND (vurdering af adfærd og sociale kompetencer). Alle undersøgelser vil blive foretaget i rammer, som er kendte og trygge for børnene, det vil sige at undersøgelserne foregår i børnenes daginstitutioner. Der er afsat 1 dag pr. barn til undersøgelse og observation. For at modvirke eventuelle bias i den enkelte psykologs skøn, gennemføres testningen indenfor den enkelte model af flere psykologer.
2. En konkret analyse af visitationsprincipperne knyttet til det tilbud, der eksisterer i de forskellige modeller:
a. Hvilken udskillelse er der foregået?
b. Har alle dele af målgruppen haft lige store chancer for at blive optaget?
c. Er målgruppen defineret på samme måde inden for de fire modeller?

Analysen gennemføres via interview med visitatorer og forældre. Interviewene gennemføres i efteråret 2005. 

B2.

En analyse af de forskellige elementer i praksis, sådan som de optræder i de fire forskellige modeller:

1. Hvilke forskelle er der i praksis mellem de fire modeller, ressourcemæssigt og pædagogisk?
2. Hvilke elementer er særlig betydningsfulde i hver enkelt af de fire forskellige modeller?
3. Er praksis inden for de fire modeller i overensstemmelse med forskrifterne for de pågældende modeller?
4. I hvilken udstrækning er der tale om, at de enkelte tilbud i praksis er forskellige?
5. Hvilke teoretiske traditioner refererer de professionelle implicit og eksplicit til, når de omtaler deres opgaver og metoder? Er der principielle forskelle?
6. Hvordan definerer de professionelle deres egen praksis til forskel fra andre former for praksis?
7. Hvilken kontekst indgår de enkelte tilbud i hvad angår:

a. befolkningstæthed?

b. de professionelles særlige faglige forudsætninger?

c. den givne struktur af dagtilbud?
8. Hvilke lokale/regionale ressourcer er de enkelte modeller afhængige af hvad angår 
supplerende tilbud og tilstedeværelsen af bestemte former for professionel arbejdskraft.
9. Hvilke ressourcer beslaglægger rehabiliteringsforløbet alt i alt hvad angår de direkte udgifter
til træning og støtte samt indirekte udgifter i tabt arbejdsfortjeneste og belastning af andre
offentlige tilbud.

Analysen gennemføres ved hjælp af interview og observationer af den professionelle praksis i perioden oktober 2005 til oktober 2006. Der afsættes 10 observationsdage pr. region til observation af den pædagogiske praksis i udvalgte eksempler på tilbud. Observationerne gennemføres af specialpædagogisk forsker midtvejs i evalueringsperioden, idet den specialpædagogiske observation primært fokuserer på spørgsmålet om modeltrofasthed vedrørende træningens organisering, rummets indretning, kommunikative hjælpemidler, strukturerede og ustrukturerede aktiviteter i dagligdagen interaktion mellem børn og pædagoger samt børnenes relationer til andre børn.

Endvidere indsamles økonomiske data vedrørende omkostninger i social- og sundhedssektoren til undersøgelse, behandling, træning og støtte af det enkelte barn.
Barnet testes og observeres i marts-april 2006 efter samme principper som nævnt under B1.

B3.

En analyse af den professionelt definerede effekt på tre dimensioner:
1. Børnene testes og observeres i oktober-november 2006 efter samme principper som ved B1.

2. En analyse af de professionelle pædagogers og træneres kliniske iagttagelser af det enkelte barns opnåede færdigheder og sociale kompetence i efteråret 2006. Analysen gennemføres på baggrund af:

a. fokuseret gruppeinterview med trænere og pædagoger.

b. spørgeskema knyttet til hvert enkelt barn udfyldt af vedkommendes træner og pædagoger i fællesskab.
3. En analyse af forbedringernes konsekvenser i forbindelse med udgifter til støtte i hjem og dagtilbud samt specialpædagogiske tilbud.
C1.

En analyse af forældres og børns forståelse af problemerne og forventninger til tilbuddet:

1. Forældrenes opfattelse af, hvad der er deres og deres børns væsentligste problemer i forhold til børnehavens:

a. Strukturerede og ustrukturerede aktiviteter.

b. Arbejds- og undervisningsformer.

c. Sociale adfærdsregler og ‑normer.

d. Kammeratskabsrelationer.
2. Forældrenes opfattelse af, hvad der er deres børns væsentligste problemer i den hjemlige sociale sammenhæng.
3. Forældrenes opfattelse af forbedringer i deres situation hvad angår privatøkonomiske forhold, sygefravær og arbejdsbelastning.
Analysen gennemføres på baggrund af:

1. interview med seks forældrepar inden for hvert enkelt model.

2. spørgeskema udfyldt af samtlige forældre.
Data indsamles september-oktober 2005.

C2.

Analyse af børnenes hverdag og sociale relationer, både hvad angår dens struktur og den sociale interaktion. Analysen fokuserer på:

1. deres relationer til andre børn.

2. deres accept af det tilbud, de får.

3. deres relationer til trænere og pædagoger.

4. den kognitive, emotionelle og sociale dimension af læringen. Herunder:

a. I hvilken grad er situationen overskuelig og udfordrende?

b. I hvilken grad skabes der en emotionelt harmonisk og stimulerende situation?

c. I hvilken grad skabes der en attraktiv social rolle for barnet?

Analysen gennemføres på baggrund af observationer i dagtilbuddet. Der kan være tale om kortere samtaler med børnene i den udstrækning dette er muligt, og i øvrigt fortrinsvis om iagttagelser af samspillet med andre børn og med det ansatte personale. Der fokuseres på kommunikativ kontakt, spontan deltagelse i legeaktiviteter, henvendelser til andre børn, børnekulturen og reaktioner på pædagogernes regulerende indgreb. Samtaler og observationer refereres og er genstand for en analyse med fokus på det sociale samspil.

Observationerne gennemføres af specialpædagogisk forsker midtvejs i evalueringsperioden i forbindelse med observation af modeltrofasthed som beskrevet under B2.
C3.

En analyse af forældres oplevelse af udbyttet af tilbuddet:

1. Forældrenes opfattelse af, hvad der er væsentlige forbedringer i deres/deres børns situation, hvad angår børnehavens:

a. strukturerede og ustrukturerede aktiviteter.

b. arbejds- og undervisningsformer.

c. sociale adfærdsregler og -normer.

d. kammeratskabsrelationer.
2. Forældrenes opfattelse af, hvad der er væsentlige forbedringer i deres børns hjemlige sociale sammenhæng.

Analysen gennemføres på baggrund af:

1. interview med seks forældrepar inden for hver enkelt model.

2. spørgeskema udfyldt af samtlige forældre.
Data indsamles i oktober-november 2006.

4. Datasikkerhed

Principperne for evalueringen følger Datatilsynets regler. I forbindelse med afrapportering vil der være tale om fuld anonymitet for alle deltagere. Data indsamles med angivelse af personnummer. Efter indsamling af data og før analyse af data fjernes personnummer, navn og adresse fra datamaterialet, hvorefter deltagere kun optræder med et identifikationsnummer. Forbindelsen mellem identifikationsnummer og personnummer, navn og adresse opbevares under særligt sikre forhold hos AKF.
5. Diskussion og afrapportering

Evalueringen afrapporteres som minimum i form af en rapport til ministeriet og en videnskabelig artikel, der forholder sig til følgende problemstillinger:
1. En beskrivelse af de børn der indgår i samplet (anonymiseret ved hjælp af opdeling i kategorier og eventuelt anonymiserede cases).

2. Hvilke principielle forskelle er der mellem de fire modeller, hvad angår

a. menneskesyn, didaktik og psykologisk forståelse af børnenes problemer?

b. forholdet mellem teori og praksis?

c. ressourceforbrug og faglige krav til personalet (herunder efteruddannelse og supervision)?

d. organisering og krav til institutionelle sammenhænge?

e. samspillet mellem professionelle, børn og forældre, herunder samarbejde, information, brugerinddragelse og terapeutisk alliance?
3. Indgår der elementer af community education i de teoretiske overvejelser eller i den praktiske implementering?
4. Hvilke effekter er der knyttet til anvendelsen af de respektive modeller, hvad angår:

a. testresultater?

b. forhold, der kan iagttages professionelt/klinisk?

c. forhold, som kan opleves af børnene selv?

d. forhold, som opleves af forældrene?

e. ændret behov for støtte i forhold til hjem og børnehave på kort sigt og på længere sigt?
5. Hvilke elementer inden for de respektive modeller har særlig betydning for de angivne effekter?
6. Er der forhold vedrørende forældrebaggrund, familiemønstre og forventninger, der har særlig betydning for effekten?
7. Er der brug for certificering/kvalitetskontrol af tilbuddene?
8. Hvad er den samfundsøkonomiske effekt af de respektive modeller?
9. Hvilke effekter må anses for særlig relevante set ud fra et politisk-økonomisk perspektiv såvel som et brugerperspektiv.
10. Eventuelle forskelle mellem danske og internationale erfaringer samt disse forskelles baggrund i specifikke danske forhold.
11. Validitetsproblematikker i forbindelse med test- og effektvurdering.

6. Tidsplan

	Ele-ment
	Aktivitet
	2. kv. 2005
	3. kv. 2005
	4. kv. 2005
	1. kv. 2006
	2. kv. 2006
	3. kv. 2006
	4. kv. 2006

	A
	Litteratur
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	B1
	8 gr.int./foræld.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	4 gr.int./visit.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	80 test
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	B2
	Obs. af pæd.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	Øko.data
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	80 test
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	B3
	80 test
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	80 spørge-skema/prof.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	8 gr. int. /prof.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	C1
	24 ind.int./foræld.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	80 spørge-skema/foræld.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	C2
	Obs. /prof.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	C3

	24 ind.int./foræld.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	80 spørge-skema/foræld.
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Rapport
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


5. Evalueringens organisering
Organiseringen af evalueringen vil indeholde en projektgruppe, en ressourcegruppe og en følgegruppe.
Projektgruppen repræsenterer forskellige faglige kompetencer i forhold til den samlede evaluering, således at gruppen både rummer en generel kompetence vedrørende rehabiliteringsforskning og samtidig rummer en autismespecifik viden og kendskab til indsatsen specifikt overfor børn med autismespektrumforstyrrelser.
Projektgruppen består af:

Kjeld Høgsbro, AKF

Betty Nørgaard Nielsen, MarselisborgCentret

Mette Svarre, MarselisborgCentret

Mette Hennelund, MarselisborgCentret
Hanne Hvolbæk, MarselisborgCentret
Marie Gammeltoft, MarselisborgCentret

NN, DPU

Ressourcegruppen til projektet består af forskellige fagligt uvildige personer og internationalt anerkendte forskere, der dækker det tværvidenskabelige forskningsfelt.
Ressourcegruppen består af:
Helen McConachie, University of Newcastle

Patricia Howlin, St. Georg´s Hospital School University of London

Ole Sylvester Jørgensen, Børne- og Ungdomspsykiatrisk Afd, Bispebjerg Hospital

Søren Kristiansen, Aalborg Universitet

Søren Langager, Danmarks Pædagogiske Universitet

Charlotte Holmer Jørgensen, Videnscenter for Autisme

Følgegruppen består af repræsentanter fra de involverede instanser, bevillingsgiver samt involverede interesseorganisationer.
Følgegruppen består af:

Marianne Vedel, Amtsrådsforeningen

Lise Holten, Kommunernes Landsforening

Jan Rix Rasmussen, Københavns Kommune

Charlotte Holmer Jørgensen, Videnscenter for Autimse

Dimitrius Haracopos, Center for Autisme

Joi Bay, ABA-Foreningen

Morten Carlsson, Landsforeningen Autisme

Else Hornemann, Socialministeriet

Det er fundet vigtigt at etablere en balance mellem faglig indsigt og distance i selve gruppernes sammensætning.
Ledelsen af evalueringen varetages af Kjeld Høgsbro, der er faglig ansvarlig projektleder, og Betty Nørgaard Nielsen som økonomisk og juridisk ansvarlig projektleder. 

Mette Svarre er projektmedarbejder og varetager primært den økonomiske evaluering i tæt samarbejde med relevante forskningsinstitutioner på området.

Mette Hennelund, Marie Gammeltoft og Hanne Hvolbæk forestår de psykologiske test.

NN fra Danmarks Pædagogiske Universitet med en etnografisk/pædagogisk forskningsmæssig baggrund forestår observationer af samspil mellem børn og professionelle indenfor det enkelte tilbud.

Gruppen omfatter således:

Kjeld Høgsbro, ph.d. og seniorforsker ved AKF. Har siden 1986 beskæftiget sig med handicapforskning først i forbindelse med et ph.d. projekt om selvorganiseringer og selvhjælp indenfor området, finansieret af Det Samfundsvidenskabelige Forskningsråd. Senere gennem analyser af unge med bevægelseshandicap (spasticitet, hjerneskader, muskelsvind m.v.) og deres overgang til en selvstændig voksentilværelse, og i de sidste 10 år med forskningen og indsatsen overfor mennesker med alvorlige sindslidelser, hjerneskader, hjemløshed og misbrug.

Vigtigste publikationer på dette område:

Høgsbro, Kjeld (2004): Forskning vedrørende sindslidendes forhold i samfundet. I: Kjeld Høgsbro (red).: Socialpsykiatriens kompleksitet. Samfundslitteratur s. 15-49.

Høgsbro, Kjeld (red.) (2004): Socialpsykiatriens kompleksitet. Samfundslitteratur.

Høgsbro, Kjeld (2004): Evaluering af socialt arbejde for udsatte grupper. I Olaf Rieper (red.): Håndbog i evaluering. AKF Forlaget.

Høgsbro, Kjeld (2004): Procesevaluering. I Olaf Rieper (red.): Håndbog i evaluering. AKF Forlaget.

Høgsbro, Kjeld; Preben Brandt, Frank Ebsen, Ole Thomsen og Merete Nordentoft, (2003): Brugerne, de professionelle og forvaltningen. AKF Forlaget.

Kjeld Høgsbro, Kirsten Marie Bovbjerg, Louise Hardman Smith, Mette Kirk og Jesper Henriksen, (2003): Skjulte livsverdener  AKF Forlaget

Høgsbro, Kjeld (2002): Rehabilitering af mennesker med traumatiske hjerneskader på Kolonien Filadelfia. AKF Forlaget

Ebsen, Frank og Kjeld Høgsbro (2001): Faglig bæredygtighed i det sociale arbejde i små kommuner. AKF Forlaget 

Høgsbro, Kjeld og Olaf Rieper (2000): Formative evalueringer. I Hanne Krogstrup og Peter Dahler- Larsen (red.): Tendenser i evaluering. Odense Universitetsforlag.

Kjeld Høgsbro (2000): Den sindslidende og de lokale tilbud - et udkast til en helhedsfor​ståelse. Dafolo.

Høgsbro, Kjeld: Birgit Kirkebæk, Sara Vafai Blom og Else Danø (1999): Ungdom, udvikling og handicap - Erfaringer fra et udviklingsprogram for 23 unges overgang til en selvstændig voksentilværelse. Samfundslitteratur.

Kjeld Høgsbro (1997): Dansk forskning vedrørende sindslidendes forhold. ISU.

Kjeld Høgsbro (1995): Sociologiens metodologiske udfordring i forbindelse med forsøgs- og udviklingsprojekter.  Dansk Sociologi nr.4 1995.

Kjeld Høgsbro (1995): Professionalismen og de frivillige i det sociale arbejde. I: Kurt Klaudi Klausen og Per Selle (red.) Frivillig organisering i Norden, Tano.

Kjeld Høgsbro (1995): Mellem selvhjælp og profession. I: Per Schulz Jørgensen og Bo Ertmann (red.) Børn og unge på tværs. Reitzel.

Kjeld Høgsbro (1992): Dansk forskning vedrørende sindslidelser - en første skitse af forskningens pro​blemstillinger, metoder og forskningsmiljøer. Center for alternativ samfundsforskning.

Kjeld Høgsbro (1992): Sociale problemer og selvorganiseret selvhjælp i Danmark. Samfundslitteratur.

Betty Nørgaard Nielsen, cand.mag., direktør, MarselisborgCentret – dansk center for rehabilitering, forskning og udvikling.

MarselisborgCentret har som formål at bidrage til udviklingen af en bedre rehabiliteringspraksis i Danmark – på tværs af sektorer og fagskel. At videreudvikle borgerens egne ressourcer på trods af en given funktionsevnenedsættelse er centralt i MarselisborgCentrets aktiviteter. 

MarselisborgCentret tager udgangspunkt i en tværfaglig videnskabelig tilgang, der matcher genstandsfeltet: den helhedsorienterede rehabiliteringsindsats med individ, gruppe og samfund.

MarselisborgCentret har siden 1996 bidraget til den tværfaglige koordinering af rehabiliteringsindsatsen mellem sundheds-, social-, beskæftigelses- og undervisningssektorerne i Danmark. Tæt på den professionelle praksis og tæt på borgeren/brugeren. Resultaterne af MarselisborgCentret indsats danner ofte grundlag for nationalpolitiske beslutninger og prioriteringer i Danmark, Norden og EU.

MarselisborgCentret er anerkendt af WHO som Danmarks afprøvningsenhed for den internationale klassifikation ICF. MarselisborgCentrets har sammen med Sundhedsstyrelsen oversat den danske klassifikation: ”International Klassifikation af Funktionsevne, funktionsevne og Helbredstilstand” og udarbejdet: ”ICF – den danske vejledning og eksempler fra praksis”, 2005. 

Mette Svarre, cand.scient.pol., projekt- og udviklingskonsulent, MarselisborgCentret.

Erfaring med planlægning, udvikling, kvalitetsudvikling og evaluering fra ansættelser i det amtslige sundheds- og socialvæsen og fra MarselisborgCentret. Erfaring med såvel kvalitative som kvantitative analysemetoder og økonomisk evaluering af indsatser inden for socialområdet. Medlem af Dansk Selskab for Evaluering.

Projektleder for ICF, International Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnenedsættelse og Helbredstilstand. Brug af ICF som referenceramme og klassifikation, projektvejledning, undervisning.
Udvalgte publikationer: 

· Ny indsigt – ny indsats. Udviklingsprojekt til intensivering af optræningsindsatsen for børn med medfødt hjerneskade, MarselisborgCentret 2004
· ”Evaluering af forsøgsordning i forhold til Servicelovens § 138 vedr. hjemmetræning af børn med hjerneskade”, MarselisborgCentret 2005
Mette Hennelund, cand.psyk., specialist i klinisk børneneuropsykologi.
Medlem af Børneneuropsykologisk Fagnævn under Psykologforeningen

Deltaget i projekt ”Brugerorienteret behovsanalyse for personer med autisme i Ribe Amt”. Rapporten udgivet 1999 med efterfølgende formidling på bl.a. konferencer og forældre-møder.

Har i en årrække været ansat som klinisk psykolog i Åbenrå Kommune. Ansat i Sønderjyllands Amt.  Amtets kontaktperson til Videnscenter for Autisme. 

Har arbejdet med ETIBA-evalueringens målgruppe i 15 år.

Certificeret til og flere års erfaring med ETIBA-evalueringens test-batteri.

”Brugerorienteret behovsanalyse for personer med autisme i Ribe Amt”, Videns Center for Autisme, 1999.
Hanne Hvolbæk, cand.pæd.psyk., specialist i klinisk børneneuropsykologi, godkendt supervisor i Klinisk Børneneuropsykologi.

Oprindelig uddannet lærer og har i årene 1971 – 1989 undervist elever med autismespektrum-forstyrrelser

Har siden 1989 været ansat i PPR, Fyns Amt. Amtets kontaktperson til Videnscenter for Autisme.

Projektleder for DAMP-projektet i Fyns Amt – 1995-1996. Formidling i nationale fagkredse af rapportens resultater.

Certificeret til og flere års erfaring med ETIBA-evalueringens test-batteri.
Marie Gammeltoft, cand.psyk., specialist og godkendt supervisor i psykoterapi og børnepsykologi.
Haft ansættelser i Københavns Amt, Børn og Unge Afdelingen, Bagsværd Observationshjem (børn 0-6 år), Institut for Almen Medicin, KU (forskningsprojekt) og Børne og Ungdomspsykiatrisk Afd., Bispebjerg Hospital. Driver siden 2005 privat praksis. 
Medlem af Adoptionsnævnet (under Familie- og Forbrugsministeriet)

Certificeret til og flere års erfaring med ETIBA-evalueringens test-batteri
Udvalgte publikationer:

Lier L, Gammeltoft M. Forebyggelse af psykiske forstyrrelser i barnealderen. Ugeskr Læger 1990;22:1615-16.

Liselotte Grünbaum & Marie Gammeltoft: Young children of schizophrenic mothers: Difficulties of intervention. Amer. J. Orthopsychiat. 63(1), Jan 1993

Lier L, Gammeltoft M, Knudsen IJ. Early mother-child relationship. The Copenhagen model of early preventive intervention towards mother-infant relationship disturbances. Arct Med Res 1995:Suppl. 1:15-23.

