100 YEARS

OF MAKING THE DIFFERENCE

En mors historie om at stgtte
sin autistiske datter — og hvad
fagpersoner kan tage med sig

Shelley Hughes er autoriseret ergoterapeut og Director of Portfolio
Management and Delivery hos Pearson Clinical. Laes videre for at finde
ud af, hvordan en tidlig udredning og intervention var afggrende for at
opna bedre langsigtede resultater for hendes autistiske datter.

Somautoriseretergoterapeut og Director of Portfolio Managementand Delivery hos Pearson Clinical
har jeg mange drs erfaring med mit arbejde med barn og unge, der har féet stillet mange forskellige
diagnoser. Og som mor til en autistisk datter ved jeg, hvor sveert det kan veere at fd den nadvendige
diagnose - og hvorfor det er utroligt vigtigt, at barnehave og skoler samarbejder med forceldre/
omsorgspersoner i deres sggen efter svar.
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At keempe for ens barn - den lange rejse, nar
man lgber panden mod en mur

Min datter, som nu er 20 ar gammel, fik diagnosen autisme, da hun var fem ar
gammel. Selvom det kan virke forholdsvis tidligt - og det er det bestemt ogsa
sammenlignet med mange andre - vidste jeg allerede, da hun var to ar, at det var
en mulighed. Den instinktive tanke satte gang i en besveerlig rejse, hvor vi talte med
fagpersoner, der vurderede, at hun havde tale- og sprogvanskeligheder snarere
end autisme.

Det er sveert at rumme denne frustration som forzelder: Nar man er sikker pa, at
ens barn har brug for noget, og fagpersoner og andre eksperter afviser det. Men jeg
keempede videre og fik til sidst den specialistbehandling, som har hjulpet hende til
at blomstre, og som hun stadig behgver for at kunne klare sin hverdag.

Men det er ikke alle, der har overskud til at fortsaette, nar de fgler, at de ikke bliver
hart, og jeg er klar over, at min professionelle baggrund gav mig en fordel. Hvis jeg
ikke havde vidst, hvad jeg skulle vaere opmaerksom pa, og ikke havde presset pa,
ville hun sandsynligvis ferst have faet diagnosen meget senere, hvilket ville have
forsinket starten pa den kritiske stgtte og behandling, hun havde brug for.

Som forzeldre ved vi, at vi skal stole pa vores instinkter, fordi vi kender vores barn.
Det er vores opgave at keempe for at fa adgang til den rette stgtte sa tidligt som
muligt, hvilket vil bidrage til bedre resultater pa lang sigt.

Alligevel er der stadigvaek store udfordringer mht. at fa bgrn diagnosticeret med
autisme, ikke mindst i specifikke demografiske grupper. Det er grunden til, at jeg
altid star frem og forteeller om mine erfaringer - ikke mindst nu i forbindelse med
Autism Awareness and Acceptance Month.

Fagpersonernes rolle i at fa mere retfaerdige
diagnoser

En af de udfordringer, jeg stadte pd, var, at det er svaerere for piger og kvinder at
fa en diagnose. Barriererne omfatter forzeldrenes opfattelse, men ogsa mangel pa
information og endda kliniske fordomme, hvor mange inden for omradet fortsat
betragter autisme som en "drengeforstyrrelse”. Med mindre tilgaengelig information
om kvinder og autisme er det desuden sveerere for bekymrede forzeldre at f& adgang
til den information, de har brug for.

Tilsammen kan alle disse faktorer fgre til forsinkelser i genkendelsen af autistiske
profiler, hvilket igen forsinker henvisningerne. Det er ingen overraskelse,
at forskningsstudier viser, at mange piger med autisme ikke far den rigtige
diagnose.
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https://www.scientificamerican.com/article/is-a-diagnostic-test-to-blame-for-why-we-know-so-little-about-autism-in-girls/

Udover kgn kan race/etnicitet og sociogkonomiske faktorer bidrage til
underdiagnosticering i visse grupper. En aktuel undersogelse fra Rutgers
University, som blev gennemfart i storbyomradet i New York/New Jersey viser, at
farvede bgrn med autismespektrumforstyrrelse (ASF) og ingen intellektuelle
funktionsnedsaettelser har 30 % mindre sandsynlighed for at blive
identificeret sammenlignet med hvide bgrn. Bagrn, som bor i velhavende omrader,
har 80 % stgrre sandsynlighed for at blive identificeret med ASF og ingen
intellektuelle funktionsnedseettelser sammenlignet med bgrn i underbemidlede
omrader. Yderligere forskning fra de amerikanske Centers for Disease
Control and Prevention (CDC) viser, at farvede samt latinamerikanske bgrn er
mindre tilbgjelige til at blive identificeret med ASF end hvide bgrn, selvom dette tal
er steget for nylig. Yderligere nyere forskning viser, at mere underbemidlede
befolkningsgrupper ogsa ofte mangler adgang til de nedvendige ressourcer.

Disse indsigter belyser den kritiske rolle, som fagpersoner indtager. Screening er det
forste skridtiden tidlige interventions- og identifikationsproces, som er afggrende for,
at man kan begynde at implementere tiltag for at ggre det lettere at opna fremgang.
Tidlig diagnosticering er ngglen til forbedring af savel akademiske resultater som
sociale behov. Barn, der diagnosticeres senere, trives maske ikke optimalt, hvilket
igen kan pavirke deres mentale sundhed, sociale feerdigheder og meget mere.

Tidlig diagnosticering giver ogsa familier mulighed for bedre at forstad deres barns
behov og starre mulighed for at formidle demtilandre, da skoler og andre institutioner
kan abne dgren til de ressourcer og tjenester, som foraeldre/omsorgspersoner har
brug for, men som de maske ellers ikke ville have haft adgang eller rad til.

Autismescreening bgr indgd som en del af en omfattende mental sundhedsstrategi,
idet autisme haenger sammen med mentalt helbred. Undersegelser viser, at
omkring 70 % af barn og unge med autisme har én psykisklidelse, mens 41 % har
to eller flere psykiske diagnoser.

Vurderinger og stotte, der kan hjaelpe med at
fremme bedre resultater

Selvom fordelene ved at screene for autisme er tydelige, ved jeg, at forskellige
organisationer, som arbejder med bgrn og unge, konstant er udfordret i forhold
til at finde finansiering til alle tiltag, selv dem der klart er fordelagtige. Derfor er jeg
stolt af den brede vifte af veerktgjer i Mental Health Resource Center, som
Pearson har samlet.

Jeg tror ogsa pa styrken i fagpersonalets uddannelse og traening. Det kan veere
udfordrende at arbejde med autistiske bgrn og unge, men jo mere f.eks. laerer
forstar, desto mere stgtte kan de give. Enlang raekke miljgmaessige og interpersonelle
faktorer kan pdvirke barns deltagelse i undervisningen, men heldigvis er der mader,
hvorpd leerer kan justere udformningen af deres fysiske klassevaerelse og daglige
rutiner for at imgdekomme en lang raekke behov.
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https://www.rutgers.edu/news/study-logs-five-fold-increase-autism-new-york-new-jersey-region
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Pearson tilbyder en raekke vurderinger, der kan identificere bgrn og unge med
Il autisme og deres behov, hvilket kan vaere starten pa en rejse, hvor man kan
give den individuelle statte, der vil skabe fremgang:

Vineland Adaptive Behavior Scales (Vineland-3) tilbyder en
standardiseret made at vurdere en persons sociale og praktiske
feerdigheder pa for at ime@dekomme hverdagens krav - instrumentet bruger
adskillige oplysninger fra foraeldre/omsorgspersoner og laerere/paedagoger,
som kan sammenlignes for at fa indsigt pa barnets adaptive styrker og
svagheder i forskelle kontekster.

PEDI-CAT kan bruges til at vurdere bgrn og unge med forskellige fysiske
handicaps eller adfeerdsmaessige forstyrrelser for at forsta de individuelle behov,
der kreeves for at kunne deltage i daglige aktiviteter.

Sensory Profile 2 giver indsigt i et barns sensoriske bearbejdningsmanstre,
som kan hjzelpe forskellige fagpersoner med at foretage de rigtige tilpasninger
og statte autistiske bgrn med at mestre deres egne omgivelser.

| Fokuser pa styrkerne

Tveerfagligt samarbejde kan sikre, at de rigtige processer er pa plads for at lette
screeningsprocessen og sgrge for, at den udfgres sa effektivt som muligt.

Den vigtigste stgtte - som pa alle andre omrader af bgrns udvikling - er at tage
udgangspunkt i deres styrker. Brug ikke din energi pa at udpege, hvad en person
ikke kan eller ikke vil gare. Fokusér i stedet pa de omrader, hvor de trives - hvad de
kan gare, og hvad de veelger at gare.

Det er det, der giver barnet mulighed for at opna fremgang i savel klasseveaerelset
som i alle andre aspekter af deres liv. "Fokusér pa det positive” er mit mantra, og det
kan ogsa blive dit.

Shelley Hughes

Director of Portfolio Management
and Delivery hos Pearson
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