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Sammendrag
Mennesker med autisme synes a ha en spesiell sarbarhet for a utvikle psykiske tilleggslidelser.

Allikevel er det begrenset forskningsmessig grunnlag for a anbefale hvordan intervensjoner
for psykiske lidelser bar tilrettelegges og gjennomfares for pasienter med autisme,
utviklingshemning og psykisk lidelse. Det aktuelle prosjektet er en multisenterstudie hvor
fagmiljeer med ansvar for a gi regionale eller spisskompetente tjenester til denne gruppen
samarbeider for & fa bedre kjennskap til hvordan intervensjonene best kan tilrettelegges i

denne gruppen og for & fa bedre dokumentasjon av hvilken effekt intervensjonene gir.

Innledning
Autisme er en gjennomgripende utviklingsforstyrrelse som kjennetegnes av alvorlige vansker

i forhold til kommunikasjon og gjensidig sosial interaksjon og et begrenset og repeterende
mgnster av aktiviteter og interesser (ICD-10, World Health Organization, WHO, 1992,1993;
DSM-1V, American Psychiatric Association, APA, 1994). Det er stor variasjon i hvordan
mennesker med autisme fungerer, bade med hensyn til alvorlighetsgrad av autismerelaterte
symptomer og i forhold til evneniva. Denne variasjonsbredden medfarer at det i dag er vanlig
a snakke om autismespekteret og autismespekterdiagnoser (ASD), hvor spekteret bestar av
fem — seks ulike undergrupper (Lord & Spence, 2006; Wing, 1997). De mest kjente
undergruppene er Barneautisme (Infantil autisme) og Asperger syndrom. Nar det ikke
refereres til en spesifikk undergruppe, vil betegnelsen autisme bli benyttet synonymt med
DSM-1V kategorien “autismespekterforstyrrelse/diagnose” (ASD) (APA, 1994) og ICD-10
kategorien ’gjennomgripende utviklingsforstyrrelse” (WHO, 1993) i dette prosjektet.

Autisme opptrer sammen med en rekke andre medisinske tilstander, og det er pavist
uvanlig hgy komorbiditet bade med andre nevropsykiatriske tilstander og psykiske lidelser
(Gillberg & Billstedt, 2000). Forekomsten av andre syndromer sammen med ASD er ogsa
hayere enn ellers i befolkningen (Moss & Howlin, 2009; Rutter et al., 1994). Samtidige
lidelser eller komorbiditet regnes derfor i dag som regelen heller enn unntaket.
Utviklingshemning opptrer for eksempel svert hyppig hos de med barneautisme, hos om lag
75 til 80 prosent, men nar man ser pa hele autismespekteret er forekomsten vesentlig lavere,
bare 10 til 25 prosent (Fombonne, 1999, 2005; Ghaziuddin, 2005).

Mennesker med autisme synes a ha hgyere forekomst av psykiske tilleggslidelser enn
befolkingen for gvrig (Bradley et al., 2004; Brereton, Tonge & Einfeld, 2006; Clarke et al.,
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1999; Ghazuiddin, 2005; Glenn, Bihm & Lammers, 2003; Howlin et al., 2004; Lainhart,
1999; Leyfer et al., 2006; Matson & Nebel-Schwalm, 2007; Morgan, Roy & Chance, 2003;
Simonoff et al., 2008; Tsakanikos et al., 2006). Tidligere ble psykiske tilleggslidelser i denne
gruppen ofte oversett og symptomer pa psyKkisk lidelse attribuert til grunnlidelsen (Bortwich-
Duffy, 1994; Jacobsen, 1999; Jopp & Keys, 2001; Mason & Scior, 2004; Matson & Boisjoli,
2008; Wing, 1997). Det er allikevel stor variasjon mellom ulike studier i hvor stor forekomst
av psykiske tilleggslidelser som rapporteres, for eksempel mellom ni og 89 prosent (Howlin,
2002). Til tross for dette, synes angst og depresjon a forekomme hyppigst, mens tvangslidelse
(OCD) og psykose synes & forekomme noe sjeldnere (Bradley et al, 2004; Ghaziuddin &
Zafar, 2008; Howlin et al., 2004; Hutton et al., 2008; Lainhart, 1999; Leyfer, et al, 2006;
Melville et al., 2008; Morgan, et al., 2003; Schopler & Mesibov, 1994; Tantam, 2000).

Det foreligger fa studier av forekomsten av psykiske lidelser hos mennesker med
autisme og utviklingshemning, og resultatene er motstridende i forhold til om mennesker med
autisme og utviklingshemning er mer sarbare for psykisk lidelse enn de som bare har
utviklingshemning (Bradley et al., 2004; Melville et al., 2008; Mouridsen et al., 2008; Morgan
et al., 2003; Thakanikos et al, 2006). | en norsk screeningundersgkelse ble to representative
utvalg av ungdom og voksne med autisme og utviklingshemning (ASD + UH) og bare
utviklingshemning (bare UH) sammenlignet (Bakken et al., in press). | denne studien hadde
autisme en markert effekt pa forekomsten av psykisk lidelse. Forekomsten av en psykisk
lidelse ble funnet & vaere omtrent 2,5 ganger hgyere i ASD+ UH gruppen sammenlignet med
bare UH gruppen.

Variasjonen i rapportert prevalens generelt ma sees i sammenheng med flere forhold,
for eksempel om de studerte utvalgene er representative eller kliniske utvalg og hvilke lidelser
som har veert studert. Allikevel er det rimelig a anta at hovedgrunnen til variasjonen er
vanskelighetene med & diagnostisere psykiske lidelser hos mennesker med autisme og hvilke
diagnostiseringsmetoder som har vart benyttet. Dette fordi det er vanskelig a skille mellom
symptomer pa psykisk lidelse og symptomer pa autisme. Det er stort symptomoverlapp
mellom autisme og psykiske lidelser, og klarest er overlappet til schizofreni og til OCD
(Clarke et al., 1999; Ghaziuddin, Alessi & Greden, 1995; Ghaziuddin, Tsai & Ghaziuddin,
1992; Kobayashi & Murata, 1998; Lainhart, 1999; Long, Wood & Holmes, 2000; McDougle,
Kresch & Posey, 2000; Reaven & Hepburn 2003; Volkmar & Cohen, 1991;Wing, 1997).
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Diagnostisering av psykisk lidelse

Psykiske lidelser hos mennesker med autisme diagnostiseres pa grunnlag av vansker som
opptrer i tillegg til autismesymptomene (Ghaziuddin, 2005; Lainhart, 1999; Tsai, 1996).
Kjennskap til bade autisme, ulike psykiske lidelser og utviklingshemning er derfor en
forutseting for & kunne diagnostisere psykiske lidelser i denne gruppen (Bakken &
Helverschou, 2008). Det har imidlertid veert mangel bade pa diagnosekriterier og instrumenter
for & identifisere psykiske lidelser hos mennesker med autisme. | en empirisk studie om
identifisering av psykiske lidelser hos mennesker med autisme og utviklingshemning, viste
det seg teoretisk mulig & skille mellom symptomer pa autisme og symptomer pa fire
hovedgrupper av psykisk lidelse: psykose, depresjon, angst og tvangslidelse, OCD
(Helverschou, Bakken & Martinsen, 2008). Et sett av symptomer ble identifisert som
spesifikke for en psykisk lidelse uten samtidig a vaere karakteristiske for autisme. Disse
symptomene ble vurdert & veere indikatorer pa psykiske lidelser hos mennesker med autisme
og utviklingshemning, og ble anvendt som grunnlag for & utarbeide et screeninginstrument,
Psychopathology in Autism Checklist (PAC). Resultatene fra pilotstudien og den farste
valideringsstudien av PAC, tyder pa at instrumentet har akseptable psykometriske egenskaper,
og at PAC skiller mellom voksne med autisme og utviklingshemning med og uten en psykisk
tilleggslidelse og delvis mellom voksne med autisme og utviklingshemning med ulike
psykiske tilleggslidelser (Helverschou, Bakken & Martinsen, 2009). Det har ogsa veert
gjennomfart spesifikke studier om hvordan psykose kan identifiseres i denne gruppen
(Bakken et al., 2007; 2009).

To andre nye kartleggingsinstrumenter som spesifikt er utviklet for a identifisere
psykiske lidelser hos mennesker md ASD, er publisert parallelt i tid med PAC: ”The Autism
Co-morbidity Interview - Present and Lifetime version” (ACI-PL, Leyfer et al., 2006) og “’the
Autism Spectrum Disorder-Comorbidity for Adults (ASD-CA, LoVullo & Matson, 2009;
Matson & Boisjoli, 2008). Alle tre instrumenter bruker narpersoner og familiemedlemmer
som informanter, men forgvrig er disse tre instrumentene svert forskjellige med hensyn til
strategien som har veert benyttet ved utvikling, hva de er ment & brukes til, og hvilken gruppe
de er konstruert for. ACI-PL er konstruert for diagnostisering av barn, mens ASD-CA og PAC
begge er screening instrumenter for bruk i forhold til ungdom og voksne med autisme og
utviklingshemning. Med tilgjengelige kartleggingsinstrumenter, er det rimelig & anta at
utfordringene med a identifisere psykiske lidelser hos mennesker med autisme og

utviklingshemning er redusert.
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Intervensjon ved psykisk lidelse

Nar en psykisk lidelse identifiseres hos mennesker med autisme og utvikingshemning, er det
rimelig & forvente en endring av forstaelsen av personen og personens mate a reagere pa.
Dette vil ogsa medfare behov for a endre intervensjonene rundt personen. Det er imidlertid
lite forskningmessig grunnlag for hvordan intervensjoner i forhold til den psykiske lidelsen
bar gjennomfares for a ta hensyn til at personen bade har autisme, utviklingshemning og en
psykisk lidelse. Den eneste mulighet som foreligger er & ta utgangspunkt i metoder fra
allmennpsykiatri, erfaringer fra intervensjoner for mennesker bare med utviklingshemning, og
fra studier av mennesker med autisme og normalt evneniva. Ved spesiell tilpasning, synes
metoder fra allmennpsykiatri og fra intervensjoner for mennesker med utviklingshemning
ogsa a kunne anvendes for mennesker med autisme og utviklingshemning. Tilpasningen som
da synes ngdvendig er knyttet til de spesielle problemene som kjennetegner mennesker med
autisme, slik som kommunikasjons- og forstaelses- og sosiale vansker og individets alder og
mentale kapasitet. For denne gruppen mennesker vil derfor samtaler som oftest veere direkte
0g stettende, mens innsiktsorientert og psykodynamisk terapi generelt ikke er nyttig.
Kognitive atferdsterapeutiske intervensjoner og tradisjonell miljaterapi for & bedre personens
problemer i dagliglivet anbefales (Ghaziuddin, 2005). Det utgjer en spesiell utfordring a
tilpasse generelle intervensjoner fra psykisk helsevern til mennesker med autisme og
utviklingshemning fordi mange av disse personene ikke snakker, kun kommuniserer med
enkeltord eller bruker alternativ og stgttende kommunikasjon. Samarbeid med
familiemedlemmer og andre narpersoner som Kjenner personen godt, er da en forutsetning for
a lykkes.

Basert pa anbefalinger for pasientgrupper med store og sammensatte problemer i
generell psykiatri (Pratt et al., 2007) og intervensjoner ved psykisk lidelse hos mennesker med
bare utviklingshemning (Benson & Havercamp, 2007) krever den store kompleksiteten som
kjennetegner psykiske lidelser hos mennesker med autisme og utviklingshemning
intervensjoner preget av en multidisiplingr og koordinert tilneerming (Dosen, 2007). | dette
ligger inkludering av biologiske, psykologiske, sosiale og utviklingsperspektiver, integrering
fra ulike disipliner og terapeutiske tilneerminger, tverrfaglig samarbeid og, hvis mulig,
samarbeid med familiemedlemmer og andre narpersoner. Vanligvis benyttes flere ulike
tilnerminger i kombinasjon med medikamentelle og psykososiale tilnaerminger, og det er
ingen intervensjon som fungerer for alle (Ghaziuddin, 2005). Tiltakene retter seg ikke bare
mot de spesifikke symptomene, men mot hele person, og malet er a oppna gket livskvalitet og

velvaere. Derfor vil psykisk helsehjelp kun utgjere en av flere ngdvendige komponenter, noe
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som gker behovet for koordinering mellom ulike instanser og nivaer i tjenesteapparatet. For
denne gruppen mennesker er det spesielt viktig at intervensjonene ved psykisk lidelse
tilpasses hver enkelt person. | tillegg gker behovet for individuell tilrettelegging i forhold til
autismevanskene, dvs. tilrettelegging som gir struktur og forutsigbarhet, psykososiale
intervensjoner og spesifikke oppleringstiltak (Leyfer et al., 2006).

Effektive miljaterapeutiske tiltak for mennesker med autisme og alvorlig psykiske
lidelser vil hovedsaklig inkludere de samme kjerneelementene som blir brukt for mennesker
som ikke har autisme (Bakken et al, 2008a, 2008b; Rassberg, 2005). | en rapport hvor
erfaringene fra 19 enkeltkasus blir oppsummert, fikk alle klientene konvensjonell og
systematisk miljaterapi, selv om alle intervensjonene ble tilpasset personens idiosynkratiske
kommunikasjonsstil og kognitive niva (Bakken et al., 2008c). Studier av intervensjon ved
stemningslidelser eller psykose hos personer med autisme bestar forelgpig bare av
kasusstudier og kasusserier (Bakken et al, 2007; Bakken & Smeby, 2004; Bglte & Bosch,
2005; Clarke et al, 1989; 1999; Lainhart & Folstein, 1994, Petty et al, 1984; Shastri,
Lakshmiramana & Sabaratnam, 2006; Skinner et al., 2005; Sverd, Montero & Gurevich,
1993; Toth & King, 2008; Yapa & Clarke, 1989). En rekke ulike tilnerminger og
psykososiale tiltak slik som multidisiplinzre team, stattende psykoterapi, miljaterapi,
multifamiliegruppe har vist seg effektive, serlig i kombinasjon med medikamentell
behandling (Marder et al., 2004; McFarlane, 2003; Sin & Lyubomirsky, 2009; Toth & King,
2008; van Os & Kapur, 2009). Generelt tyder resultatene fra studiene pa at tilsvarende
intervensjoner som for personer uten autisme, ogsa fungerer for personer med autisme, og at
generelt en kombinasjon av psykososiale tiltak og medikamentell behandling anbefales for
personer som har psykose i tillegg til autisme. For depresjon, anbefales ogsa en tilsvarende
tilneerming som i generell psykiatri, men intervensjonene anbefales a veere mer omfattende
(Ghazuiddin, 2005).

Selv om det ikke foreligger noe dokumentasjon for at psykofarmaka er effektiv i
forhold til kjernesymptomene pa autisme, er omtrent tre av fire voksne med autisme
medisinert med psykofarmaka (Myers, 2007). Sannsynligheten for & veere medisinert med
psykofarmaka ser ut til & ske med darligere sosiale ferdigheter, gket grad av utfordrende
atferd, bolig uavhengig av foreldrene, og gkende alder (Stachnik & Nunn-Thompson, 2007).
Pa grunnlag av kasusstudier er det samtidig rimelig a anta at relevant medikamentell
behandling er sentral for behandling av psykose, mani, depresjon, angstlidelser og
tvangslidelser (Ghaziuddin, 2005; Ghaziuddin, Ghaziuddin & Greden, 2002; Perry et al, 2001,

Tsai, 2006). Medikamentell behandling er det mest sentrale behandlingsformen som er
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rapportert i forhold til depresjon hos personer med autisme (Lainhart & Folstein, 1994), og i
en studie ble slik behandling funnet a veere effektiv for 12 av 15 personer (Stewart et al.,
2006). Kombinasjon av medikamentell behandling og miljeterapi, som innebar
kommunikasjonsopplaring og positiv statte til personalet, viste seg effektivt i en kasusstudie
hvor personalet fikk veiledning fra eksperter pa psykisk lidelse (Long et al., 2000). Kognitiv
atferdsterapi har blitt rapportert med godt resultat for en ung mann med Asperger syndrom og
depresjon (Hare, 1997). Effektiv bruk av lysterapi for sesongavhengig depresjon har blitt
rapportert for to pasienter (Cooke & Thompson, 1998), og “electroconvulsive therapy” (ECT)
har veert effektiv for behandling av katatoni i et kasus (Zaw et al., 1999). ECT har ogsa vert
rapportert som effektiv i forhold til alvorlig depresjon, sarlig nar personen ogsa hadde tegn pa
psykose (Bertagnoli & Borchardt, 1990) og for personer med utviklingshemning (Aziz et al.,
2001).

Innen allmennpsykiatri, synes personer med psykiske lidelser & profitere pa spesifikke
intervensjonsmetoder knyttet til den lidelser de har (Lehman & Steinwachs, 1998; Pratt et al.,
2007). For eksempel er kognitiv atferdsterapi (Cognitive-behavioural therapy, CBT) hyppig
beskrevet og generelt betegnet som en effektiv metode for behandling av angst- og
tvangslidelser (OCD) i generell psykiatri (Chorpita et al., 2004; James, Soler & Weatherall,
2005; March et al., 1997; O'Kearney, Anstey & von Sanden, 2006; Scott, Mughelli & Deas,
2005). Bruk av eksponering ved modellaring, behandling av hundefobi ved bruk av et
individuelt angsthierarki fulgt av gradvis eksponering og avslapningstrening er ogsa rapportert
i forhold til mennesker med utviklingshemning (Benson & Havercamp (2007). Det er
forelgpig gjennomfart fa kontrollerte studier ved bruk av CBT i behandlingen av angst eller
tvang hos mennesker med ASD. Resultater fra kasusstudier og studier av sma utvalg tyder
imidlertid pa at ogsa mennesker med ASD profiterer pa denne behandlingsformen dersom den
tilpasses de spesielle sprak-, kommunikasjons- og forstaelsesvanskene som kjennetegner
mennesker med ASD generelt og individualiseres ut fra den enkelte persons kognitive,
emosjonelle, spraklige og sosiale fungering spesielt (Attwood, 2004; Cardaciotto & Herbert,
2004; Chalfant, Rapee & Carroll, 2007; Howlin, 2004; Lehmkuhl et al., 2008; Lord, 1996;
Reaven & Hepburn, 2003; Reaven, et al., 2009; Sofronoff, Attwood & Hinton, 2005; Sze &
Wood, 2007; White et al., 2009; Wood et al., 2009). Hvilke tilpasninger som er ngdvendige
for & gke behandlingseffektiviteten, er imidlertid ikke systematisk studert (Howlin et al,
2004), og fordi ulike studier vektlegger de ulike komponentene som inngar i behandlingen
forskijellig, er det vanskelig a vurdere hvilke som er de viktigste for et godt

behandlingsresultat (Sturmey, 2004). Prosedyrer for a redusere tannlegeskrekk har blitt
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rapportert for barn med autisme og utviklingshemning (Luscre & Center, 1996), og ogsa vare
kliniske erfaringer, tilsier at slike intervensjoner kan tilpasses mennesker med autisme og
utviklingshemning (Bakken et al., 2008c; Helverschou, 2006).

Behov for gket kunnskap og spesialiserte tjenester

Oppmerksomheten om psykiske tilleggslidelser hos mennesker med autisme og deres
spesielle sarbarhet for a utvikle psykiske lidelser, er gket de siste arene. Ifglge var erfaring
synes imidlertid behandlingstilbudet innen psykisk helsevern a vere begrenset for denne
gruppen. De far ofte ikke adekvat hjelp fordi behandlingstilbudet og de terapeutiske metodene
som benyttes innen psykisk helsevern, ikke er tilpasset de spesielle behovene og problemene
som kjennetegner mennesker med autisme (Lunsky, Gracey & Bradley, 2009; Royal College
of Psychiatrists, 2006).

For & heve kvaliteten og tilgangen pa individuelt tilpasset behandling av psykisk
lidelse for mennesker med autisme og utviklingshemning, synes det & vaere behov for flere
tiltak: & vekke interessen og heve kompetansen blant fagfolk, gke samarbeidet mellom
spesialister innen ulike deler av speisalisthelsetjenesten (dvs. psykisk helsevern og
habilitering) og etablere regionale funksjoner og / eller nasjonale nettverk. Kjennskap bade til
psykiske lidelser og autisme er en forutsetning for & kunne diagnostisere og behandle psykiske
lidelser hos mennesker med autisme (Bakken & Helverschou, 2008). Nar autisme opptrer i
kombinasjon med utviklingshemning, utgjer dette en spesiell utfordring, og krever
kompetanse pa dette ogsa.

Forskning pa intervensjoner ved psykiske lidelser hos personer med autisme og
utviklingshemning er forelgpig kun i en innledende fase. Selv om det er hgstet gode erfaringer
med 4 tilpasse intervensjoner fra allmennpsykiatri til denne pasientgruppen, er det forelgpig
ikke tilstrekkelig forskningmessig grunnlag for a anbefale hvordan intervensjonene bar
tilrettelegges og gjennomfares. Falgelig er det et stort behov for forskning for a fa bedre
dokumentasjon av hvilken effekt intervensjonen gir, og bedre kjennskap til hvordan
intervensjonene best kan tilrettelegges for pasienter med autisme, utviklingshemning og
psykisk lidelse. Som et resultat av en desentralisert organisering av tjenestene til mennesker
med funksjonshemning eller mentale helseproblemer, og av at de fleste mennesker med
autisme og utviklingshemning i dag far sine tjenester i kommunale tiltak, er det ogsa et stort
behov for a utvikle ambulante intervensjonsformer og modeller for opplearing og veiledning

av kommunalt personale (Costello, Bouras & Davis, 2007; McDonnel et al., 2008). Det er
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ogsa behov for & utarbeide retningslinjer for nar innleggelse i psykiatriske sykehus er

ngdvendig for denne pasientgruppen.

Aktuelt prosjekt
Nasjonal kompetanseenhet for autisme (Autismeenheten) ved Oslo Universitetssykehus

initierte i januar 2007 etableringen av et flerregionalt fagnettverk for fagmiljger med ansvar
for & gi regionale eller spisskompetente tjenester i forhold til psykiske tilleggslidelser hos
personer med autisme og utviklingshemning. Fagnettverket for Autisme, Utviklingshemning
og Psykisk lidelse (AUP-nettverket) er etablert for a drive kompetanseheving, fagutvikling og

forskning forankret i klinisk praksis. Nettverket blir koordinert av Autismeenheten.

Aktuelt prosjekt er et samarbeidsprosjekt — multisenterstudie — mellom fagmiljger som deltar i
AUP-nettverket (kompetansemiljger). Overordede fgringer for studien er:
e (i direkte klinisk relevans
e datainnsamling begrenses til & vaere gjennomfarbar som en naturlig del av klinisk
virksomhet
e utarbeide felles protokoll for kartlegging / datainnsamling og etablere felles database
e datainnsamling /kartlegging kan delvis utfares av fagpersoner pa HF- niva og i
kommuner
e legge til rette for flere underprosjekter / besvare flere problemstillinger

e gi mulighet for masteroppgaver og Ph.d. prosjekter

Malsettinger
Hensikten med studien er systematisk a samle erfaring med intervensjoner for psykiske

tilleggslidelser hos mennesker med autisme og utviklingshemning for a gi gkt kunnskap om
hvordan intervensjonene best kan tilrettelegges og hvilken effekt intervensjonen gir.

Prosjektets mal er a bidra til et bedre behandlingstilbud for denne gruppen.

Spesifikke problemstillinger
Hva slags intervensjoner fungerer for denne pasientgruppen?
Kan man overfare intervensjonsmetoder fra generell psykiatri til denne pasientgruppen - og

hvordan ma eventuelt intervensjonene spesielt tilrettelegges?
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Har pasientene utbytte av behandlingen - og hva er realistiske behandlingsmal?

Hvilke kartleggingsmetoder gir grunnlag for objektiv vurdering av pasientenes utbytte?

I hvilken grad er behandlingsresultatet avhengig av intervensjonsform, involverte fagpersoner
0g ressursbruk?

Er det forskjeller mellom regionene i forhold til valg av intervensjoner, organisering av
intervensjonene og pasientens utbytte?

Hvilke miljgvariabler er kritiske for vellykket resultat?

Er det sammenheng mellom psykiatrisk diagnose og pasientforlgp?

Hvilke somatiske variabler har innvirkning pa psykiske symptomer og atferd hos pasientene?
Bivirkninger og effekt av medikamentell behandling

Er det gkt forekomst av lav metaboliseringshastighet av visse typer medisiner hos personer
med autisme? Kan dette eventuelt tilskrives spesielle biologiske forhold hos personer med
autisme? (Ifglge klinisk erfaring reagerer mange pasienter med autisme atypisk pa en del

medikamenter, ved a fa uvanlige reaksjoner/mye bivirkninger, ogsa pa lave doser).

Metode
Utvalg

Deltakere i prosjektet er personer med autisme og utviklingshemming som henvises til et
regionalt fagmiljg /spisskompetansemiljg med mistanke om en psykisk tilleggslidelse eller
atferdsproblemer. Pasienter som inkluderes er personer over 14 ar med alle grader av
utviklingshemning. Studien omfatter nye klienter eller nyhenviste klienter. Andre komorbide
tilstander som ADHD, Tourette, epilepsi, genetiske syndromer, etc. er ikke

eksklusjonskriterium.

Kartlegging

Alle kompetansemiljg gjennomfarer samme minimum av kartlegging av pasientene.
Minimumskartleggingen omfatter: Bolig, arbeid og nettverk, Medisinsk kartlegging,
Vineland, SCQ, ABC, PAC, Symptombeskrivelser, Sentrale miljgterapeutiske variable,
diagnose, evalueringsskjema. Kartleggingen skal gjennomfares i en fast rekkefglge og til faste

tidspunkter i pasientforlgpet.
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Tidspunkter for kartlegging:

T1 T2 T3

Henvisning/Inkludering Far behandling Etter 12 mnd, evt.
(max.1mnd) ved behandlingsslutt | Etter 24 -27 mnd.

Bolig, arbeid og nettverk X X X
Medisinsk kartlegging X X X
Vineland X *
SCQ X
ABC X X X
PAC X X X
Symptombeskrivelser X X X
Virksomme miljgvariable o X X X
Evalueringsskjema X
Diagnose Diagnose og diagnostiseringstidspunkt registreres

* Skal bare kartlegges for deltagere diagnostisert med schizofreni / bipolar, eller hvor
personen i Igpet av behandlingsperioden har endret seg vesentlig.
o Skal gjennomfares i lgpet av 3 maneder.

Bolig, arbeid og nettverk er en sjekkliste for & kartlegge informasjon fra pasientens

neerpersoner om pasientens bolig og sosiale nettverk (Myrbakk & von Tetzchner, 2008).
Opprinnelig versjon er revidert og tilpasset for bruk i multisenterstudien av forfatteren i

samarbeid med nettverksgruppen.

Medisinsk kartlegging er en sjekkliste utarbeidet spesielt for denne studien av Sissel Nygaard,

overlege ved Voksenhabiliteringsteamet, Helse Nord-Tregndelag og Oddbjern Hove,
psykologspesialist, Ph.D, Psykiatrisk klinikk, Haugesund sjukehus, Helse Fonna, i samarbeid
med nettverksgruppen. Vi gnsker a kartlegge somatiske variabler som kan tenkes & ha
innvirkning pa psykiske symptomer og atferd hos pasientene. Hvilke medisiner pasientene
bruker, og i hvilke doser, vil ogsa bli registrert for & kunne identifisere faktorer som farer til
/medvirker til bedring.

Pasientene som inkluderes vil ofte ikke selv kunne gi uttrykk for effekt, mangel pa
effekt eller eventuelle bivirkninger. Som ledd i & vurdere medisineringen mener vi derfor det
er nyttig og klinisk relevant & undersgke pa legemiddelomsetning ved a ta farmakogenetisk
blodpreve med genotyping i forhold til enzymene CYP 2D6, CYP 2C9 og CYP 2C19. Dette
er enzymer i leveren som omsetter mange psykofarmaka og antiepileptika, dessuten en rekke
andre vanlige medisiner. Ved a ta denne analysen far vi kartlagt om pasienten tilhgrer den
delen av befolkningen som omsetter visse medisiner langsomt, med vanlig hastighet eller
ultraraskt. Dette er av klinisk interesse, fordi de som omsetter langsomt har gkt risiko for

bivirkninger pa vanlige doser, mens de som omsetter ultraraskt ikke vil fa tilstrekkelig effekt
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pa vanlige doser. Blodprgvene vil bli sendt til det laboratoriet det enkelte sykehus vanligvis
bruker. Pravene skal ikke oppbevares i ettertid, slik at det er ikke aktuelt med oppretting av en
behandlingsbiobank.

The Vineland Adaptive Behavior Scales (Vineland) (Sparrow, Balla & Cicchetti, 1984) er et
kartleggingsinstrument utarbeidet for vurdering av personlig og sosial fungering hos

mennesker med sarlige behov. Kartleggingen foregar ved intervju av nerpersoner, og
sparsmalene dekker fire omrader: Kommunikasjon, selvhjelpsferdigheter, sosialisering og
motorisk fungering. Vineland vurderes & ha en hgy grad av validitet og reliabilitet. Vineland
foreligger i ny versjon — Vineland II, og "Expanded Interview Form” planlegges brukt i
engelsk utgave med statteversjon pa norsk inntil offisiell norsk oversettelse foreligger.

| denne pasientgruppen vil evnetester ikke gi palitelig 1Q vurdering ved henvisning.
Grad av utviklingshemning gjeres derfor pa grunnlag av Vineland og bakgrunnsinformasjon.
Grunnet et slikt begrenset grunnlag for vurdering, rapporteres kun to kategorier av
utviklingshemning - mild/moderat og alvorlig/dyp.

Social Communication Questionnaire (SCQ) (tidligere kalt Autism Screening Questionnaire,

ASQ) er et screeninginstrument for vurdering av autismespekterforstyrrelser (Rutter et al.,
2003). Kartleggingen foregar ved intervju av narpersoner i forhold til ndveerende og tidligere
(i barnealder) fungering. SCQ har en hgy korrelasjon til ADI-R, som er gullstandarden for
diagnostisering av ASD og gir valide mal pa symptomenes alvorlighetsgrad (Berument et al.,
1999). SCQ er inkludert i protokollen for & kunne bekrefte autismediagnosen og rapportere

grad av autismesymptomer.

Aberrant Behavior Checklist (ABC) (Aman & Sing, 1986) er et kartleggingsinstrument

utviklet for kartlegging av avvikende atferd hos barn og voksne med en moderat, alvorlig eller
dyp grad av utviklingshemming. Naerpersoner fyller ut skjema i forhold til sparsmal knyttet til
irritabilitet, sosial tilbaketrekking, stereotyp atferd, hyperaktivitet og ukritisk tale. ABC har
ogsa blitt benyttet for mennesker med lett psykisk utviklingshemming og samtidig psykisk
lidelse for kartlegging av symptombildet far, under og etter et behandlingsforlgp (Shedlack et
al., 2005). ABC er inkludert i protokollen for objektiv vurdering av pasientens utbytte av

intervensjonene.
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Psychopathology in Autism Checklist, PAC (Bakken et al., in press; Helverschou et al., 2008,

20009) er et screeninginstrument for & identifisere psykiske lidelser hos personer med autisme
og utviklingshemning. PAC er inkludert som det farste ledd i kartlegging av symptomer pa
psykisk lidelse, for a undersgke sammenheng mellom konklusjon fra screening med PAC og
endelig diagnose, og for & vurdere om PAC er egnet for objektiv vurdering av

symptomreduksjon og bedring hos pasientene.

Symptombeskrivelser. ”Mini Internasjonalt Nevropsykiatrisk Intervju” er et 'Semi’-screening

instrument for kartlegging av symptomlidelser pa Akse |1 i DSM-1V (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders, Fourth Edition, American Psychiatric Association,
1994). Vanligvis fylles protokollen ut under intervju med pasienten, og danner grunnlag for
vurdering av diagnoser. MINI er utviklet av D. Sheehan, J. Janavs, R. Baker, K.Harnett-
Sheehan, E. Knapp, M. Sheehan, University of South Florida — Tampa, USA og

Y. Lecrubier, E. Weiller, T. Heguerta, P. Amorim, L.I. Bonora, J.P. Lépine,

Hopital de la Salpétriere, Paris, Frankrike. © Copyright 1994, 1998, 2000, 2001, Sheehan DV
& Lecrubier Y . Norsk utgave: Leiknes KA, Leganger S, Malt EA & Malt U. Psykosomatisk
avdeling, Rikshospitalet, Oslo 1999, 2000, 2001. Utgave tilpasset DagavdelingsNettverk:
Urnes @, Pedersen G. Avdeling for Personlighetspsykiatri, Ulleval universitetssykehus, Oslo
2004.

Grunnet symptomoverlapp mellom autisme og psykiske lidelser samt at pasientene i
aktuelt prosjekt ogsa har utviklingshemming, vil MINI ikke kunne benyttes pa ordinaer mate,
men kun som en sjekkliste hvor protokollen fylles ut basert pa intervju med narpersoner. Ved
ordinere bruk av MINI, er instrumentet ikke et fullgodt diagnostisk verktay, men kun et
hjelpemiddel. I aktuelt prosjekt vil instrumentet kun vaere et hjelpemiddel til & fa gode

symptombeskrivelser.

Endelig fastsettelse av diagnoser representerer en utfordrende differensialdiagnostisk

oppgave. Fagpersonene ma skille mellom hvilke symptomer som skyldes autisme, hvilke som
skyldes utviklingshemning og hvilke som kan skyldes en psykisk lidelse. Diagnostiseringen
bar baseres pa ordinzre diagnosekriterier, men kan ikke falge en streng kriteriebasert
prosedyre. For & gjennomfare diagnostisering av psykiske lidelser i den gruppen, bar
fagpersonene ha en grunnleggende forstaelse av hva som kjennetegner de ulike tilstandene og
hva som skiller dem. Tett samarbeid med familiemedlemmer eller andre narpersoner som

kjenner pasientene godt, er ogsa en forutsetning (Bakken & Helverschou, 2008).
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Virksomme miljgvariable kartlegger kvalitative sider ved pasientens milja. Sjekklisten er

utviklet som et samarbeid i nettverksgruppen, og konkret utformet av Gry Elizabeth Juvelid
ved Regionalt senter for utviklingshemmede, Sykehuset Buskerud, Vestre Viken HF.
Sjekklisten skal fylles ut av fagpersoner i kompetansemiljget som er ansvarlig for pasientens
intervensjoner. Sjekklisten skal farst fylles ut etter at fagpersonene har fatt tilstrekkelig
forstaelse av pasientens nare miljg og av omsorgsarbeideres kjennskap og forstaelse til

pasienten og pasientens problemer.

Evalueringsskjema er utarbeidet for a fa tilbakemeldinger fra fagpersoner og pargrende rundt

pasienter som har fatt intervensjon ved psykisk lidelse i regi av et av kompetansemiljgene.
Skjemaet er en revisjon av evalueringsskjemaet som ble benyttet i oppsummering av
erfaringene fra 19 enkeltkasus (Bakken et al., 2008c), og er tilpasset multisenterstudien av

prosjektleder.

Det skal gjennomfares detaljerte og fortlepende beskrivelser av intervensjonene, alle tiltak og

endringer, direkte klientrettet arbeid og tiltak rettet mot personale, innleggelse, utskrivning til
bolig, registrering av tidsbruk fra kompetansemiljget; antall timer pr. maned som benyttes, og
hvem som utfarer, organiseringen av behandlingen. etc. Disse oppsummeres i eget skjema
over intervensjonskomponenter utarbeidet av Trine Lise Bakken, Psykiatrisk avdeling for

utviklingshemmede og autisme, Oslo Universitetssykehus.

Prosedyre

Alle deltakere i prosjektet gjennomgar en standardisert kartleggingsprosedyre. Kartleggingen
er tilpasset & veere gjennomfarbar som en naturlig del av klinisk virksomhet. For mange vil det
ogsa vere behov for ytterligere undersgkelser. Etter en slik grundig utredning, vil vanligvis en
psykiatrisk diagnose kunne gis eller mistanken om psykisk lidelse avkreftes. Som oftest vil
kartlegging og intervensjon innebeere et samarbeid mellom aktuelle bergrte parter pa alle

nivaer i hjelpeapparatet og pargrende eller andre neaerpersoner.
For denne gruppen mennesker ma intervensjonene ved psykisk lidelse tilpasses hver enkelt

person. Vanligvis vil behandlingen omfatte tverrfaglig innsats og sveert mange ulike tiltak,
ofte en kombinasjon av psykososiale tiltak og medikamentell behandling. Tiltakene retter seg
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ikke bare mot de spesifikke symptomene, men mot hele person, og malet er & oppna gket

livskvalitet og velveere.

Ansvarlig behandlingsmiljg vil i behandlingsperioden fortlgpende samle detaljert informasjon
om den behandlingen som gjennomfares. Ved avslutning av behandlingen eller senest ett ar
etter sist kartlegging, vil det bli gjennomfart en ny kartlegging for & kunne vurdere effekten av

behandlingen. Det vil ogsa bli gjennomfart en tredje kartlegging to ar etter behandlingsstart.

Etikk

Prosjektet innebeerer at personer med autisme, utviklingshemning og en psykisk lidelse far
intervensjoner for sin psykiske lidelse som er tilpasset deres grunnleggende vansker.
Ansvarlig for gjennomfering av intervensjonene er fagmiljger med et spesielt
behandlingsansvar (regionalt ansvar /ansvar for spisskompetanse) for denne gruppen, spesielle
kompetansemiljger. Informasjonen som innhentes i prosjektet, inngar i deltagernes ordinzre
journal. Behandlingsutbyttet vil ogsa bli evaluert ved to ulike tidspunkter, noe som kan veere
en fordel, men kan ogsa oppleves belastende. For gvrig, gjennomfares innsamling av
informasjon og intervensjoner pa en tilsvarende mate som ordiner kartlegging og behandling.

Representanter fra kompetansemiljgene deltar i samlinger seks ganger hvert ar for
drgfting og erfaringsutveksling rundt de spesielle utfordringene som diagnostikk og tilpasning
av intervensjoner for denne pasientgruppen representerer. Det gjennomfgres ogsa et todagers
oppstartseminar for alle fagpersoner som deltar i det kliniske arbeidet lokalt. Dette innebarer
en statte til fagpersonene og kvalitetssikring av intervensjonene som tilbys.

Deltagerne og/eller foresatte far detaljert informasjon om prosjektet og gir samtykke til
deltagelse. De far ogsa informasjon om at de kan trekke seg underveis (Se vedlagte
samtykkeskjema). Det er forventet at de fleste av deltagerne vil ha redusert eller manglende
samtykkekompetanse. Derfor vil foresatte og hjelpeverger fortrinnsvis gi samtykke, mens
deltagerne selv ogsa vil bli bedt om samtykke nar de vurderes a ha mulighet for dette.
Samtykkeerkleeringen vil bli oppbevart hos den behandlingsansvarlige.

Opplysninger om hver enkelt deltaker blir avidentifisert av den enkeltes ansvarlige
fagperson. Alle data vil altsa bli behandlet uten navn og fadselsnummer eller andre direkte
gjenkjennelige opplysninger, og den enkelte deltager vil ikke kunne identifiseres i resultatene
av studien nar disse publiseres. Hver deltager tildeles et ID nummer, og det er kun ansvarlig

fagperson som har kjennskap til hvilken person som kan knyttes til ID-nummeret.
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Fagpersonen fyller ut et oppsummeringsskjema (papir) med personopplysninger,
kartleggingsresultater og informasjon om intervensjonene. Oppsummeringsskjemaene
overleveres i papir til registeransvarlig for hvert senter Jomrade. Registeransvarlig er ansvarlig
for tildeling av ID nummer for hvert senter /omrade, for at all informasjon registreres korrekt i
statistikkprogrammer og for overfering av data til felles database. Kryssliste som kobler
avidentifiserte data med personopplysninger lagres separat i hvert fagmiljg. Prosjektleder har
kun liste over personkoder i hvert fagmiljg, og denne lagres separat i last arkivskap i avlast
kontor.

Oslo universitetssykehus er databehandlingsansvarlig for studien. Det vil bli opprettet
databehandleravtale med alle registeransvarlige, og avidentifiserte data vil bli lagret pa egen
forskningsserver pa Oslo Universitetssykehus. Prosjektet er godkjent av personvernombudet
ved sykehuset. Dersom formalet, utvalget av inkluderte eller databehandlingen endres vil
personvernombudet gis forhandsinformasjon om dette. Prosjektleder vil hvert tredje ar sende
personvernombudet ny melding som bekrefter at databehandlingen skjer i overensstemmelse
med opprinnelig formal og helseregisterlovens regler. Opplysningene vil bli slettet senest
31.12.30.

Organisering av prosjektet
Nasjonal kompetanseenhet for autisme (Autismeenheten), Oslo Universitetssykehus, leder og

er ansvarlig for prosjektet. Leder ved Autismeenheten, Britta Nilsson har et overordnet ansvar
for prosjektet, og prosjektleder er psykologspesialist Sissel Berge Helverschou. Patricia
Howlin, som er professor of Clinical Child Psychology ved Institute of Psychiatry, London,
UK, er tilknyttet Autismeenheten og dette prosjektet som veileder.

Medlemmer av AUP-nettverket utgjer prosjektgruppen.

Fglgende kompetansemiljger, fagpersoner og registeransvarlige (RA) deltar:

e Regionalt senter for utviklingshemming, Sykehuset Buskerud, Vestre Viken, HF
Elisabeth Wigaard, psykologspesialist (RA) og Gry Elizabeth Juvelid, radgiver

e Psykiatrisk avdeling for utviklingshemming og autisme, Oslo Universitetssykehus
Trine Lise Bakken, RN, MHSc, (RA) og Nils Egil Foss, psykologspesialist

e Psykiatrisk klinikk, Haugesund sjukehus, Helse Fonna
Oddbjgrn Hove, psykologspesialist, Ph.D,(RA) og Hildegunn Waage, cand.polit.

e Voksenhabiliteringstjenesten, Helse Sunnmgre, Kari Eilefsen, overlege
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e Voksenhabiliteringstjenesten, Helse Nordmgre og Romsdal HF
Olaf Holm, psykologspesialist (RA, Helse Sunnmgre/ Helse Nordmgre og Romsdal)
e Habiliteringstjenesten for voksne, St. Olavs Hospital
Anne-Marit Stokke, psykologspesialist
e Voksenhabiliteringstjenesten og Barnehabiliteringstjenesten, Helse Nord-Trgndelag
Sissel Nygaard, overlege (RA for Nord- og Ser-Trgndelag)
e Psykiatrisk innsatsteam, Nordlandssykehuset, Helse Nord
Even Myrbakk, psykologspesialist, Ph.D (RA) og Per Anders Johansen

Fremdriftsplan

Forprosjekt 2008 — 2009
Datainnsamling 2010 — 2015
Dataanalyser og publisering 2013 — 2017

Finansiering
Prosjektleders deltakelse er finansiert av Nasjonal kompetanseenhet for autisme.

Autismeenheten dekker utgifter ved oppstartseminar til alle foredragsholdere. @vrige utgifter
for de deltagende kompetansemiljger finansierer av egen institusjon eller via regionale
gremerkede midler for autisme. Utgifter til analyse og publisering av delprosjekter, vil

forsgkes dekket gjennom eksterne midler.

Resultat
Resultatene fra studien planlegges publisert i internasjonale og nasjonale tidsskrifter, pa

konferanser og som en rapport.
Prosjektleder koordinerer forfatterskap for artikler og rekkefglge pa medforfattere i forhold til

”Vancover-reglene” og de ulike fagpersonenes innsats i studien, initiativ, faglig interesse og

kompetanse. Det er utarbeidet en egen avtale som regulerer samarbeid i studien.
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Ettersom tiltaket forutsettes gjennomfart i samsvar med gjeldende reguleringer vil det ikke vere noe
til hinder for at resultatene kan publiseres. Hvis det blir behov for dokumentasjon vil dette brevet
bekrefte at dette prosjektet ikke er framleggingspliktig.


http://helseforskning.etikkom.no/�
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Det medisinske fakultet

Vedtak:

Etter sgknaden fremstar prosjektet som kvalitetssikring av et etablert behandlingstilbud, og faller
derfor utenfor helseforskningslovens virkeomrade, jf. § 2. Prosjektet kan gjennomfares uten
godkjenning av REK.

Vedtaket kan paklages (jfr. Forvaltningslovens 28) til Den nasjonale forskningsetiske komité for
medisin og helsefag. Klagen skal sendes til REK Sgrgst A (jfr. Forvaltingslovens § 32).
Klagefristen er tre uker fra den dagen du mottar dette brevet (jfr. Forvaltningslovens § 29).

Med vennlig hilsen

Gunnar Nicolaysen (sign)

Professor

Leder
Jorgen Hardang
Komitésekreteer

Kopi: Oslo universitetssykehus ved gverste administrative ledelse
Britta.Nilsson@oslo-universitetssykehus.no
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AUP- multisenterstudie - Gjennomfgrte intervensjoner

Antall maneder fra henvisning til oppstart

Diagnose ICD-10 / DSM-IV

Antall maneder fra oppstart til diagnose

Mer kartlegging enn i AUP protokoll

Hvis ja, spesifiser:

Gjennomfgrte tiltak / intervensjoner

JA/
NEI

Antall Spesifiser ved behov
maneder

Medikamentell behandling

Lysbehandling

Annen biologisk behandling, f. eks, ECT

Samtalebehandling

Gruppebehandling

Flerfamiliegruppe

Spesifikk angstbehandling

Ambulant behandling

Poliklinisk behandling

Dggnbehandling

Spesifiser ved behov

Har utarbeidet fasebeskrivelser

Har identifisert varseltegn

Har laget kriseplan

Daglige aktiviteter er tilpasset diagnose

Krav er endret og tilpasset diagnose

@ket fokus pa ros og oppmerksomhet

Innfart belgnningssystemer

Har endret / innfart dagsplan

Har innfart atferdsavtaler

@ket fokus pa autonomi

Kommunikasjonsstgtte /sprakopplering

Andre miljgterapeutiske endringer

Veiledning til boligpersonale

Veiledning til spesialisthelsetjeneste

Familiesamtaler

Samarbeidsmagater

Personalopplering

Fagpersoner involvert fra
kompetansemiljg

Lege

Sykepleier

Vernepleier

Psykolog

Spesialpedagog

Ergoterapeut

Fysioterapeut

Annet personale

Total tidsbruk pr mnd

Spesifiser ved behov

Versjon okt 2012
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Vedlegg 5

PAC

(Psychopathology in Autism Checklist)

Kartleggingsverktgy for identifisering

av symptomer pa psykisk lidelse hos mennesker med autisme

Bakgrunnsinformasjon (Sett kryss i den ruten som passer)

Klientkode

Klientens fgdselséar

Klientens Kjgnn:

1 Mann

2 Kvinne

Informant:

institusjon)

1 Kontaktperson (i bolig /

2 Neer pargrende

Boform:

1 Kommunal Bolig

2 Hos foreldre

Hvor lenge har du

kjent klienten: Ar Maneder

Bruker klienten faste

medisiner? 1Ja 2 Nei

Hvis, ja, pa spgrsmalet over, hvilke medisiner?

Ikke dose.

Hvordan 1. Snakker i hele 2. Bruker tale og 3. Bruker fa 4. Bruker idiosynkrasier og
kommuniserer setninger alternativ ord/tegn og gester

klienten? kommunikasjon gester

Har det skjedd store forandringer i livssituasjonen for personen i lgpet av det siste aret?

1Ja

Hvis ja, hvilke? (stikkord)

2 Nei

Dato for utfylling

© 2010 Nasjonal kompetanseenhet for autisme (Autismeenheten), Oslo Universitetssykehus.
Utviklet i samarbeid med Psykiatrisk avdeling for utviklingshemming og autisme.
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Angi for hvert av leddene i hvilken grad disse er et problem for denne personen slik hun / han er na (til venstre).
Angi ogsa endring i symptomet / atferdsbeskrivelsen i forhold til vanlig veeremate for personen (til hgyre)
Omfang av problemer

Endring fra vanlig

veaeremate
Ikke Liten | Moderat | Stor For- U- For-
problem | grad grad grad verret | endret | bedret

1 Er passiv gjennom store deler av dagen

2 Tar lite initiativ til daglige gjgremal

3 Virker urolig

4 Har sgvnvansker

5 Trekker seg unna eller unngar sosiale situasjoner

6 Reagerer med irritasjon pa bagatellmessige hendelser

7 Selvskader

8 Mister traden i samtale eller aktivitet

9 Raserer omgivelsene

10 | Eruvanlig opptatt av bekreftelse / forsikring, for eks.
om noe konkret som skal skje, hvem som kommer pa
johb etc.

11 | Viser voldelig atferd mot andre personer

12 | Virker trett pa dagtid

13 | Ser ting som andre ikke ser

14 | Er overdrevent opptatt av om en oppgave er utfgrt
”riktig” for personen selv

15 | Skjelver

16 | Klager pa smerter, for eksempel i mage eller bryst

17 | Er desorienter i kjente situasjoner og pa kjente steder

18 | Hyperventilerer, puster raskt og overfladisk

19 | Sjekker gjentatte ganger om darer er I3st, brytere er av
eller p4, etc.

20 | Har stort behov for bistand for & komme i gang om
morgenen

21 | Vrangforestillinger, har underlige og fastlaste
oppfatninger som er umulig & vaere enig i

22 | Har vansker med & avbryte tvangsmessig eller ritualisert
atferd

23 | Opptrer truende; med tale, mimikk, kroppssprak, etc.

24 | Har energitap

25 | Svetter, er klam

26 | Har raske humgrsvingninger

27 | Har et spesielt atferdsmgnster; gar i et spesielt mgnster,
bergrer visse gjenstander etc.

28 | Viser frykt for spesielle situasjoner

29 | Har atferd som tilsier lytting etter noe ikke eksisterende,
hgrselshallusinasjoner

30 | Har vektendring

31 | Har utvidede pupiller

32 | Virker nervgs

33 | Gjentar vasking av ting - klaer, mgbler, etc.

34 | Er desorientert i samhandling

35 | Viser liten interesse for ting personen likte / var
interessert i tidligere

36 | Overdriver kroppsvask og tannpuss

37 | Klarer ikke a fglge kjente instrukser

38 | Har hgyt motorisk aktivitetsniva

39 | Virker trist og nedstemt

40 | Har behov for a utfgre noe et helt bestemt antall ganger

41 | Har hgyt kommunikativt aktivitetsniva; taleflom

42 | Bruker mer tid til tvangsmessig eller ritualisert atferd

© 2010 Nasjonal kompetanseenhet for autisme (Autismeenheten), Oslo Universitetssykehus.
Utviklet i samarbeid med Psykiatrisk avdeling for utviklingshemming og autisme.
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Psychopathology in Autism Checklist (PAC)
Kartleggingsverktgy for identifisering av symptomer pa

psykisk lidelse hos mennesker med autisme

Skaringsark

Generelle vansker 12 ledd — cutoff >2.0

Psykose 10 ledd - cutoff >2.3

LEDD Stikkord Skire LEDD Stikkord

1-Genl Er passiv

2-Gen2 Tar lite initiativ

3-Gen3 Virker urolig 8 - Psyl Mister traden i samtale

4 - Gend Har sgvnvansker 13- Psy2 | Serting som andre ikke ser
5—Gen5 Trekker seg unna 17 —-Psy3 | Er desorientert i kjente

6 - Gen6 Reagerer med irritasjon 21 —Psy4 | Vrangforestillinger
7-Gen7 Selvskading 23 —Psy5 | Opptrer truende

9 - Gen8 Raserer omgivelsene 26 - Psy6 | Har raske humgrsvingninger
10 - Gen9 Er uvanlig opptatt 29 — Psy7 | Har atferd som tilsier lytting
11 - Genl0 | Viser voldelig atferd 34 —Psy8 | Er desorientert i samhandling
16 - Genll | Klager pa smerter 38 — Psy9 | Har hgyt motorisk aktivitet
42 — Genl2 | Bruker mer tid 41 - Psy10 | Har hgyt kommunikativt
Total skare Total skare

Gjennomsnitt Gjennomsnitt

Tvang 7 ledd - cutoff >2.4 Depresjon 7 ledd - cutoff >2.0

14 - Tvangl | Er overdrevent opptatt 12 - Depl | Virker trett pa dagtid

19 - Tvang?2 | Sjekker gjentatte 20 — Dep2 | Har stort behov for bistand
22 - Tvang3 | Har vansker avbryte 24 - Dep3 | Har energitap

27 - Tvang4 | Spesielt atferdsmanster 30 — Dep4 | Har vektendring

33 -Tvang5 | Gjentar vasking 35 - Dep5 | Viser liten interesse

36 — Tvang6 | Overdriver vasking 37 -Dep6 | Ikke & fglge instruksjoner

40 - Tvang7 | Utfare bestemt antall 39 - Dep7 | Virker trist og nedstemt
Total skare Total skare

Gjennomsnitt Gjennomsnitt

Angst 6 ledd- cutoff >1.8

15 - Angstl | Skjelver R . .
18 - Angst2 | Hyperventilerer Oppsummerlng -8l ennomsnitt
25 - Angst3 | Svetter, er klam

28 - Angst4 | Viser frykt Generelle vansker (>2.0)

31 - Angsts | Har utvidete pupiller Psykose (>2.3)

32 - Angsté | Virker nerves Tvang (>2.4)

Total skire Depresjon (>2.0)

Gjennomsnitt Angst (>1.8)

Over cut-off p4d GV? L JA ' NEI

Over cut-off pi andre subskalaer? Evt. hvilke

Er det grunnlag for 4 mistenke at personen har en psyKkisk lidelse

L JA
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Vedlegg 7
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Gmmunity

Fedselsdato:

Skjema utfylt aw: ) Dato

Forhold til bruker (kryss):

(for eksempsi foreldre, miljparbeider, lzrer)

Hvor er personen observert?

(for eksempel hjsmme, skole, arbeid)

Funksjonsvansker/ med.sinske forhold (kryss av ved det som passer);

2. Dev Nei la Vet ikke
b, Blind Nai ia Vet iicke
. Epilepsi Nei Ja Vet tkke
d. Cerebral parese Nei ia Vet kke
Annet;

Eventiuer e mecis ner sam 5ruxes:
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—

' INSTRUKSJON.

Det er personens situasjon de siste 4 ukene som skal vurderes. P4 hvert punkt skal det]
krysses av for det som passer best:

0= ikke problem

1= problem, men bare i liten grad

2= problem av moderat alvorlighetsgrad
3= problem som er svaert alvorlig

Ved vurderingen bor det legges vekt pa folgende:

a) Ta hensyn til hvor hyppig dette problemet forekommer hos personen
sammenlignet med andre du kjenner i tilsvarende situasjon. Hvis for eksempel
sinneutbrudd forekommer oftere enn hos andre, si er problemet sannsynligvis p4 |
et moderat (2) eller pa et svaert alvorlig niva(3), selv om det forekommer bare en
eller to ganger i uka. Andre typer problemer, som for eksempel 4 ikke hare etter
rad eller rettledning, ma nok forekomme oftere for 4 kunne vurderes som
alvorlige problemer,

b) Ta ogsi hensyn til erfaringer som andre har med personen dersom du har
kjennskap til dette. Dersom andre for eksempel har erfaring med problemer som |
du selv ikke har opplevd ber ogsa dette tas med i vurderingen for 4 3 fram et ‘
helhetlig bilde av situasjonen. r

¢) Dersom en bestemt type atferd kan hemme personens utvikling,
I el i s wrev o allaw Facliald 31 o Jean borse And meenl bop L
UIHIRSIUIIIL Y IIL LAIUE IV HUIG L1l aliul © Uyl uct UED{I Lan il

vurderingen. Det kan for eksempel veere slik at rugging eller sosial

tilbaketrekning ikke forstyrrer andre, men det kan i stor grad hemme

mmmwrnn AI) T ndd o 2
CHY L LI UCg g
personens egen utvikling. l

Ikke bruk for mye tid pd hver punkt - det du tenker pd forst er vanligvis den riktige
vurderingein.




Community

(= ikke problem

1= problem, men bare 1 liten grad

2= problem av moderat alvorlighetsgrad
3= problem som er svert alvorlig

] 1

b

Overdrevent aktiv hjemme, pé skolen, pa arbeid eller andre steder

Skader seg selv med vilje .

Slapp, dorsk og passiv —— B

= [w | o=

Aggressiv mot andre (i ord eller handling)

Isolerer seg fra andre

Meningslase gjentatte kroppsbevegelser

Brautende (ungdvendig steyende og uveren) o i

Skriker og hyler upassende

SIEI RN

Snakker overdrevet mye

10. | Anfall med sinne/ raseri o )

11. | Stereotyp atferd; unormale, gjentatte bevegelser ;

12. | Andsfraveerende, stirrer ut i huften
3. {Impulsiv (handler uten 4 tenke) ] i

14, 'Iritabel

15. Rastles, klarer ikke & sitte stille
16. , Tilbaketrukket, foretrekker aktiviteter alene _ o

17. | Rar, bisarr at{erd , i

18. | Horer ikke etter, er vanskelig 4 grensesctie

19. | Hyler pa upassende tidspunkt '

20. Lbevegehg ansiktsuttrykk, mangler folelsesmessige real\smner
2}, J Ulbll}llLi CL!JUIC i S ' e L
122. | Tale som er full av gjentakelser
123, Gijar ikke annet enn 4 sitte & se pé andre
24. Lite samarbeidsvillig i
25. | Nedtrvkt/ depresivt stemmingsleie |
26. | Gjer motstand mot enhver fonn for fysisk kontakt
27. | Beveger eller ruller med hodet frem og tilbake om og om igjen ]
28. | Horer ikke etter rdd og veiledning o I
29, i Krav ma bli imetekommel med en gang IR
30. Isolerer seg fraandre |
31. Forstyrrer gruppeaktiviteter I
32, Sitter eller stir i samme stilling over lengeretid | il
33, :Snakker hovttilsegsely [ T
34. ( Taler lite av erarelser eller sarede folelser for han/hun grater :
35, | Repeterende héind-. kropps- eller hodebevegelser ) ;
Bﬁ'. Raske humersvingninger
{_37_,_ Passiv i strukturerte aktiviteter (reagerer ikke) - |
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38

Blir ikke sittende i stolen sin (for eksempel i en skoleti:ﬁ?ellgé
under et maltid)

|

39. | Sitter ikke stille lenge av gangen
40. | Er vanskelig & na inn til eller & {3 kontakt med
41.  Roper og skriker upassende - o
42, Foretrekker 4 vaere alene
43. | Forsgker ikke 8 kommunisere med ord eller gester
44. | Lett distraherbar
145, | Vifter med eller rister gjentatle ganger med armer/ ben
46. | Gjentar et ord cller en setning om 0g om igjen
47, | Tramper med foitene, slar til gjenstander eller smeller med dorer i
48. | Laper cller hopper rundt i rommet hele tiden ;
49. |Rugger kroppen gjentatte ganger frem og tilbake I !
50. | Kan péafere seg selv fysiske smerter med vilje
51. | Horer ikke etter ndr han/ hun blir snakket til ,
52. |Utgver fysisk vold mot seg sjel ]
53. ' Passiv, beveger seg aldri frivillig
4.  Har en tendens til & veere overdrevent aktiv.
55. | Reagerer negativl pa embet og nerhet R
56. | Overser med vilje rettledning }
57. |Har sinneutbrudd eller raserianfall nér han/ hun ikke fir viljen sin
58. 'Reagerer lite sosialt pd andre
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1. Overdrevent aktiv hjemme, pa skolen, pi arbeid eller andre steder
Er aktiv i en slik grad at det forstyrrer. Skyver pa stoler, loper eller gér rundt omkring,
sitter ikke stifle.

2. Skader seg selv med vilje

Gjentatte handlinger som personen foretar og som forer til kutt, bldmerker eller skrubbsar
pa personens egen kropp. Fksempel: skalling, trykke hardt pa pynene, biting, kloring,
klyper cller slr seg selv, skader seg rektalt eller drar ut har,

3. Slapp, dorsk og passiv
Trenger ofte fysisk paskynding for 4 bevege seg eller for & gjore ting. Er konstant trett
eller sevnig.

4. Aggressiv mot andre ( verbalt eller fysisk )
Paferer andre smerte eller skade giennom ord eller handling. Eksempelvis dytter, sldr,
kaster ting pa andre, skriker mot andre, plager andre (verbalt eller fysisk), biter, klorer.

5. Isolerer seg fra andre
Deltar ikke i sosialt samkvem med andre. Lite meddelsom, irritabel. gjemmer seg eller
finner en stille plass for seg selv. Sitter i utkanten eller {lytter seg ndr noen nermer seg.

6. Meningslese gjentatte kroppsbevegelser
Kroppsbevegelser uten klare funksjoner, f. eks. rugging

7. Steyende ( upassende brikete og grov )
Upassende brikete eller grov. F. eks. hyling, roping og dytting under lek

8. Skriker og hyler upassende
Skriker uten noen Apenbar &rsak. Kanskje for & seke oppmerksomhet. Viser vanligvis
 ingen tegn p4 & veere oppskaket. Gjelder ikke skriking som felge av smerte.

9. Snakker overdrevent mye
Snakker en stor del av tiden. Vanligvis er det forstaelig, men ikke nadvendigvis. Kan veere
repeterende og hores ut som “ hakk platen™. Spker ofte oppmerksomhet.

10. Anfall med sinne/ raseri
Skriker, gréter i sinne, slar rundt seg, tramper i bakken.

11. Stereotyp adferd; unormale, repeterende bevegelser
Gjentatte bevegelser uten &penbare onskelige konsekvenser. F. eks. rulling med hodet,
vifting med hendene, kompliserte fingerbevegelser, s14 hendene Jett mot kroppen.

12. An(isf‘ravmrende, stirrer ut i luften
Dagdrommer: nodvendig med flere henvendelser for 4 £ personens oppmerksomhet

PR-nnjene e,

S R By
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13. Impulsiv ( handler uten 4 tenke )
Handler plutselig og spontant uten tilstrekkelig overveielse. Ubetenksom og skjedeslos.

4. Irritabel
Jamrer seg, klager pa en umoden mate. Griter ved den minste foranledning. blir oppbrakt

av smd bagateller.

15. Rastles, klarer ikke & sitte stille
Konstant i bevegelse, setter seg ned for s & reise seg opp igjen.

16. Tilbaketrukket, foretrekker aktiviteter alene
Foretrekker aktiviteter alene. Er anonym i sosiale sammenhenger; ekstremt stille.

17. Rar, bisarr adferd
Holder pa med rituell, gjentakende adferd.

18. Er ulydig, vanskelig 4 grensesetic
Ikke fayelig i kontakt med andre. Kan vare sta og aggressiv hvis det settes krav ti
personen,

19. Hyle pa upassende tidspunkt
Uforutsigbare upassende lyder, ikke nedvendigvis for & tiltrekke seg oppmerksomhet.

20. Stivt ansiktsuttrykk, manglende folelsesuttrykk
Viser ikke forandringer i folelser, selv ved berering (kiling, dytting, smerte). Fa uttrykk
for folelser eller liten variasjon i folelsesuttrykk.

21. Forstyrrer andre
Forstyrrer, blander seg bort i pagdende aktiviteter i boligen, i klasserommet eller o

arbeidsplassen.

22, Tale som er full av gjentakelser
Stercotype lyder: Uttaler enkelte ord, fraser eller setninger gjentatte panger. Kan veere som
en mekanisk eller tvangsmessig gjentakelse av et ord.

23. Gjor ikke annet enn 4 sitte 4 se pa andre
Er 1kke med pé sosiale aktiviteter; kan virke nedtrykt

24, Lite samarbeidsvillig
Nekter & gjore det personen blir bedt om.

25. Nedtrykt/ depressivt stemningsleie
Reagerer ikke pa nerhet, ombhet eller andre former for folelsemessig oppmerksomhet.
Virker likegvldig. wist, tar lett til tarene. Gir Jite ovekoniakt,
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26. Gjor motstand mot enhver form for fysisk kontakt
Flytter seg hvis noen kommer for ner. Blir urolig ved fysisk kontakt. Virker reservert.

27. Beveger eller ruller med hodet gjentatt frem og tilbake
Gjentatte bevegelser uten noe klart formél,

28. Horer ikke etter rid eller veiledning
F. eks. md miljopersonalet gjentatte ganger fortelle eller vise hva som skal gjeres uten at
dette blir gjort (skyldes ikke manglende sprakforstielse).

29. Krav mi bli imetekommet med en gang
Forventer & fa det pd sitt vis; blir opphisset eller sint hvis kravene ikke blir innfridd
pyeblikkelig.

30. Isolerer seg fra andre
Vanskeligheter i sosiale sammenhenger. Kan kanskje samhandle med andre, men da bare

etler motivering/ oppmuntring til dette.

31. Forstyrrer gruppeaktiviteter
Kan forstyrre og skape misstemning i gruppen; kan kaste pa ting;, kommer seint tj]
gruppeakiiviteter og krever oppmerksomhet,

32. Sitter eller stir i en stilling over lengre tid
Star eller sitter passiv, uten 4 foreta seg noe. Kan kjede seg, viere nedtrykt eller kan vare
fullstendig tilbaketrukket,

33. Snakker hoyt til seg selv
Man mé vére helt sikker pa at personen ikke snakker med andre. Det ma vare ord som
brukes, men det som sies trenger ikke A vare meningsfylt,

34. Taler lite for han/ hun griter
Overfolsom, reagerer p4 mindre vansker. Kan grate {eller skrike) uten at dette stér i noe
rimelig forhold til situasjonen.

35. Repeterende hand-, kropps- eller hodebevegelser
Selvstimulerende atferd uten noe klart formal. Stereotyp atferd.

36. Raske humersvigninger
Har plutselige humorsvigninger. Kan le, grate eller skrike uten noen klar grunm.

37. Passiv i strukturerte aktiviteter ( reagerer ikke )

Blir ikke med pa aktiviteter som det legges opp til, selv om personen opplordres ti] 4
delta. Kan [leks. heller fortsette med & vzre passiv og ikke gjore noe som helst. eller kan
trekke seg bort fra og isolere seg fra andre.




e, : . vy %
ABC '._'Lu‘_- HIL ey 81 ST

Community

38. Sitter ikke pa stolen sin ( f.eks. i en skoletime eller under et miltid )
Vandrer omkring nér det er meningen at han’ hun skal vare i ro, sitte ned eller viere
opptatt med en aktiviter,

39. Vil ikke sitte i ro for lengre perioder av gangen
Overaktiv, fysisk rastlos

40. Er vanskelig 4 nd inn til cller 4 3 kontakt med
Har autistiske tendenser. mangler ovekontakt. Reagerer ikke pa sosial kontakt

41, Roper og skriker upassende
Grater og skriker uten at dette stér i et rimeli g forhold til omstendighetene (omfatter ikke
grating eller skriking pga. smerte). Overdrevent “emosjonell”,

42. Foretrekker 2 vaere alene
Usosial, sky, reservert. Trekker seg aklivt bort fra andre.

43. Prover ikke & kommunisere med ord eller gester
Reservert. Personen formidler ikke ensker eller behov ete. il tross for at han/ hun kan
kommunisere med tale, tegn eller med gester.

44, Lett distraherbar
Manglende konsentrasjonsevne, umotivert, begrenset oppmerksomhetspenn.

45. Vinker med eller rister p4 armer/ ben gjentatte ganger
Stereotyp atferd med bruk av armer, fingre, fatter og teer uten noe klart formal. Kan
framstd som et rituale.

46. Gjentar ord eller setninger om og om igjen
Kan minne om *hakk i platen”. Kan si de samme tingene, som vanligvis ikke passer inn i
sammenhengen, om og om igjen.

47. Tramper i bakken eller slir med ting eller smeller med derene
Liker & lage stey eller & irritere andre; spiller ut; uttrykker frustrasjoner. Raserianfall.

48. Leper eller hopper hele tiden rundt i rommet
Overdrevent energisk. Fysisk overaktiv,

49. Rugger kroppen gjentatte ganger frem og tilbake
Stereotyp adferd uten noe klart formal.

S0. Kan pafore seg selv fysiske smerter med vilje
Innbefatter selvskadende atferd. overdreven onani, sel vadeleggelse. Trenger ikke
nedvendigvis & resultere 1 blodninger. sar eller kutt.
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51. Herer ikke etter ndr hun/ han blir snakket ti]
Er ikke fovelig og reagerer ikke. Gielder ikke dersom personen er herselshemmet.

52. Utever fysisk vold mot seg selv
All fysisk form for selvskading

53. Passiv, beveger seg aldri frivillig
Apatisk, nedstemt, overdreven til beyelighet til 4 bli vaerende pa samme sted.

54. Har en tendens til 4 vzere overdrevent aktiv
Konstant i bevegelse, alt for energisk

55. Reagerer negativt pa gmhet 0g naerhet
Liker ikke & bli holdt, klemt, kysset eller bli siraket

56. Overser med vilje rettledning
Sterk vilje, “ulvdig”. {lerer rettledning, men later som han/ hun ikke har hert.

57. Har sinneutbrudd eller raserianfall nar hun/ han ikke far viljen sin
Skriker, tramper i bakken, blir aggressiv dersom personen ikke far det han/ hun forlanger
og dersom pnsker ikke blir imatekommet,

S58. Reagerer lite sosialt pi andre
Reagerer ikke folelsesmessig, er asosial, har tendens til 4 trekke seg tilbake fra andre.




Vedlegg 8


Vedlegg 8




