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SBU:s sammanfattning
och slutsatser

Autismspektrumtillstand (AST) -
ett samlingsnamn for flera olika tillstand

Autismspektrumtillstind (AST) idr en samlande benimning for till-
stand med begrinsning i utvecklingen av socialt samspel och 6msesidig
kommunikation samt med repetitiva och stereotypa beteendemonster
och begrinsade intressen. Ofta finns ocksd avvikelser i hur sinnes-
intryck upplevs och bearbetas. AST innefattar autistiskt syndrom,
Aspergers syndrom och atypisk autism. Autistiskt syndrom kallas
ibland enbart autism eller autism i barndomen. Vi anvinder oss av
begreppet autistiskt syndrom. Prevalensstudier i Europa och Nord-
amerika visar att 0,6—1,0 procent av befolkningen har AST.

AST ger symtom tidigt i livet. Det dr vanligt att personer med AST
samtidigt har andra avvikelser i utvecklingen som mental retardation
(utvecklingsstorning), sprikstorning, specifika inlirningssvérigheter,
Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) och Tourettes
syndrom. Fér minga personer med AST finns ocksd samsjuklighet
med depressionstillstind och dngestproblematik.

I denna litteraturdversike har vi gjort en genomging av det vetenskapliga
underlaget f6r de diagnostiska instrument och behandlingsinsatser som
anvinds for AST i Sverige. Rapporten ir en del i ett regeringsuppdrag
om utvirdering av diagnostik och behandling for psykiatriska tillstind.
De diagnostiska instrumenten utgér inte ensamma tillrickligt underlag
for diagnos, utan ska alltid vigas ihop med 6vriga utredningsresultat i en
konsensusdiagnos (kan ocksd benimnas LEAD; Longitudinal Observa-
tion by Experts using All Data). Nir det giller insatser och behandling
har det utvecklats ett stort antal metoder. Majoriteten av behandlings-
modellerna handlar om pedagogiska insatser inklusive beteendeterapi
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med inriktning pd basala firdigheter i socialt samspel och kommunika-
tion, samt anpassning av miljon genom att t ex skapa visuell tydlighet.
Idag finns ingen likemedelsbehandling som ir inriktad mot AST. Dir-
emot anvinds ibland risperidon vid allvarliga beteendestérningar som
aggressivitet och sjilvdestruktivt beteende hos personer med AST och

vi har gjort en systematisk genomgéng av litteraturen kring detta. I dver-
sikten ingdr ocksa avsnitt om den kunskap som finns om hur personer
med dessa tillstdnd upplever medverkan och delaktighet i utredning och
behandling. Vi har dven gitt igenom litteraturen om organisatoriska,
etiska och hilsoekonomiska aspekter pa diagnostik och behandling av
personer med AST.

Faktaruta 1 Diagnostik vid AST.

Kriterier for diagnos inom AST &r uppstillda genom internationell sam-
verkan. De utgors av en rad beskrivningar av symtom, som ska stimma
in i viss grad for att diagnos ska stallas. Det har skapats en rad hjilp-
medel med avsikt att underlitta tolkningen av diagnoskriterierna och
gora diagnostiken mer enhetlig. Dels finns frageformular och intervjuer
som pa ett strukturerat sitt samlar information fran narstaende till barn
eller fran en vuxen person som utreds, dels finns underlag for att pa ett
systematiskt sdtt gora beteendeobservationer.

En allsidig neuropsykiatrisk utredning brukar innefatta en begavningstest-
ning, ofta ocksa bedémning av sprakfirdigheter och av andra omraden

i utvecklingen. | diagnostiken vid AST ingar att ocksa ta stillning till om
behov finns av medicinsk utredning med tanke pa bakgrundsfaktorer och
eventuella andra samtidiga sjukdomar eller funktionsnedsattningar.

Det innebir inga diagnostiska svarigheter att pavisa AST i den mest typiska
formen, diremot kan bilden vara mangtydig och det kan vara svart att
hitta ratt benamning vid atypiska tillstand. Diagnostiken kan vara sarskilt
svar hos barn och vuxna som ocksa har andra avvikelser i utvecklingen
eller andra psykiatriska symtom. Det ar inte realistiskt att tro att nagot
diagnosinstrument i 100 procent av alla fall ska ge samma resultat, som

det man far vid bedémningar i ett kvalificerat utredningsteam, som har
storre mangd av information att kombinera.

14 AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND — DIAGNOSTIK OCH INSATSER,
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SBU:s slutsatser

Instrument for utredning av
autismspektrumtillstand ar daligt utvarderade

Diagnostiska instrument och skattningsformulir ir, tillsammans
med ovriga utredningsmetoder, en del i processen for att identifiera ett
autismspektrumtillstind. Det finns inga studier som utvirderar hela
den diagnostiska processen. Vi har dirfor utvirderat de diagnostiska
instrument och skattningsformulir som anvinds som verktyg i den
diagnostiska processen i Sverige for att identifiera AST.

Slutsatserna ir:

QO Autismspektrumtillstind innebir i manga fall stora funktionsned-
sdttningar, och instrumenten for utredning bor undersékas bittre.
Det finns ett vetenskapligt stod for 2 av 14 utvirderade instrument.
Dessa instrument 4r Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R)
och Social Communication Questionnaire (SCQ) for autismspek-
trumtillstdnd. For detaljer om de tvd metodernas diagnostiska kins-
lighet och tillforlitlighet, se avsnittet "Evidensgraderade resultat”. I
friga om 6vriga diagnostiska instrument och skattningsformulir 4r
det vetenskapliga underlaget otillrickligt f6r att dra nigra slutsatser.

Q  Eftersom instrumenten inte ir tillrickligt utvirderade finns det
skil att lata den diagnostiska processen ligga kvar inom den
specialiserade varden. Det ir viktigt att man féljer upp anvind-
ningen av de diagnostiska instrumenten och skattningsformuliren.

O Mainga olika insatser och behandlingar, forutom likemedel,
anvinds idag, men kunskapen om deras nytta, risker och kost-
nader méste forbittras. Vi har identifierat 25 olika insatser och
behandlingsmetoder som anvinds vid autismspektrumtillstdnd.
Det vetenskapliga underlaget for att bedéma effekterna av dessa ir
otillrickligt. Trining som innefattar kombination av flera metoder
ar en vanlig form av insats i Sverige, men effekten har inte studerats.

SBU:S SAMMANFATTNING OCH SLUTSATSER 15



QO Likemedelsbehandling med risperidon minskar allvarliga beteen-
destorningar som aggressivitet och sjilvdestruktivt beteende hos
personer med autismspektrumtillstind. Hos barn med autistiskt
syndrom ger korttidsbehandling (2 manader) med risperidon en
begrinsat bittre effekt 4n placebo pé svira beteendestorningar som
social tillbakadragenhet, hyperaktivitet och stereotypa beteenden.
En vanlig biverkning ir viktuppging.

O  Det behovs studier av hur virden och samhillets insatser bast bor
organiseras och samordnas for personer med autismspektrum-
tillstand.

O Delaktigheten for personer med autismspektrumtillstind och
deras anhoriga behover forbittras. Deras egna uppfattningar
om vard och skola bor efterfragas i storre utstrickning. Idag kan
personer med autismspektrumtillstind och deras anhériga uppleva
stigmatisering, social isolering, otillrickliga kunskaper hos vard-
och skolpersonal, resursbrist och maktlgshet. Tidig diagnostik kan
motverka stigmatisering. Det dr viktigt att bristande delaktighet
inte hindrar vérdens och skolans strivan att nd god kommunikation
och kontakt. Det dr ocksd viktigt att rikta sirskild uppmirksamhet
till syskon, som annars kan fa svarigheter med sociala relationer och
ibland dven utsittas for skrimmande och vildsamt beteende. Den
vetenskapliga kunskapen kring betydelsen av delaktighet vid autism-
spektrumtillstind kan forbittras avsevirt.

Bakgrund och syfte

Att utreda och diagnostisera ett autismspektrumtillstind (AST) dr en
komplex uppgift. Den diagnostiska beddmningen ska baseras pa social
samspelsférmdga, verbal och icke-verbal kommunikationsférméga och
formaga till flexibelt och adaptivt beteende med hinsyn till individens
utvecklingsnivé. Standard 4r en multiprofessionell klinisk bedomning,.
Inget enskilt diagnostiskt instrument utgor tillrickligt underlag for
diagnos utan ska alltid vigas ihop med 6vriga utredningsresultat.
Utredningen brukar innefatta bdde intervju med forilder eller annan
nirstdende och observation av den person det giller i vardagsmiljé och
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vid testsituationen. Denna typ av konsensusdiagnos brukar dven kallas
LEAD. Vi har utvirderat tvi typer av instrument, skattningsformulir
for symtom vid misstanke om AST, si kallad riktad screening, och
diagnostiska instrument avsedda att anvindas som del i den diagnostiska
utredningen.

Det har under arens lopp funnits olika teorier om uppkomstmekanis-
merna och detta har fitt konsekvenser f6r de behandlingsmetoder som
utvecklats. Aven om det numera rider stor enighet om en neurobiologisk
bakgrund till AST finns dnda viktiga skillnader i synsittet. Ett synsitt
dr att man ska anvinda alla mojligheter till trining for att personer med
AST ska kunna fungera optimalt. Ett annat dr att man ser det som vik-
tigt att acceptera minniskor med AST som de dr med sitt egna sitt att
tinka och forstd omvirlden. En komplicerande faktor ir att mélgruppen
ar mycket heterogen. Det finns personer som ir hégfungerande medan
andra har stora kognitiva och beteendemissiga svérigheter. Behand-
lingsinsatser finns i olika former. Det finns program med inriktning

pa de yngsta barnen, sé kallad tidig intervention. Mélsittningen ir att
hjilpa barnen till s3 normal utveckling som méjligt genom intensiv tri-
ning av kommunikation och socialt samspel. Andra insatser kan beskri-
vas som firdighetstrining och anpassning av pedagogik och social miljo
efter de svérigheter som personen med AST har. Det ir vanligt att olika
typer av pedagogiska och psykologiska insatser kombineras, men studier
ar sillan upplagda pa det sittet utan studerar en intervention i taget.

De ofta omfattande behoven av pedagogiska insatser, socialt stdd samt
psykologiska och medicinska insatser innebir en utmaning f6r de olika
samhillsorganisationer, forskola, skola, socialgjianst och sjukvird som
maste samordna sina insatser.

Ytterligare ett syfte ar att klarldgga den vetenskapliga kunskap man idag
har om hur patienter med AST upplever sin medverkan och delaktighet
i behandling och vérd. Tillstinden karakteriseras av att patienterna har
en skor och ibland svag autonomi och patientens delaktighet kan vara
svar att synliggora. Mojligheten till medbestimmande méste dirfor
granskas noga.

SBU:S SAMMANFATTNING OCH SLUTSATSER 17



Uppdraget

Denna litteraturdversike avser att granska det vetenskapliga under-
laget f6r diagnostik och behandling av autismspektrumtillstdnd (AST)

avseende:

* Den diagnostiska tillforlitligheten for instrument
som anvinds vid utredning
* Effekter av tidig intervention
* Effekter av psykopedagogiska och psykoterapeutiska metoder

* Effekter av pedagogiska insatser och anpassningar i den sociala miljon

* Effekter av interventioner inriktade pé kost

 Effekter av behandling med risperidon

* Biverkningar och oonskade effekter av de olika interventionerna
* Hilsoekonomiska aspekter

* Etiska och sociala aspekter

e Patientens delaktighet

* Organisation av vird och omsorg,.

Metod

Den systematiska 6versikten genomférdes i enlighet med SBU:s pro-
cedur. SBU har en noggrann och systematisk metodik dir all relevant
litteratur soks i tillgingliga databaser f6r den friga som studeras. Varje
inkluderad studie har kvalitetsgranskats och tabellerats enligt sirskild
metodik. Styrkan pd det vetenskapliga underlaget bedémdes med hjilp
av GRADE. Det innebir att granskningen omfattade en virdering av
studiernas dmnesrelevans och metodologiska kvalitet, studiedesign,
intern validitet (rimligt skydd mot systematiska fel), analys av resultat,
statistisk styrka och generaliserbarhet.

Studier med kvalitativ metodik kvalitetsgranskades enligt ett sirskilt

protokoll. Resultaten i de utvalda studierna vigdes samman i en sekun-
dir kvalitativ analys. Genom den fortsatta analysen sammanférdes data
frin studierna till flera teman, som redovisas som syntetiserade resultat.
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Faktaruta 2 Matt pa diagnostisk tillforlitlighet.

Relationen mellan testresultat och sjukdomsstatus kan uttryckas med olika
matt. Vi utrycker evidensstyrkan for de diagnostiska formularen i form av
sensitivitet och specificitet:

Sensitivitet anger sannolikheten for att sjuka far ett positivt testresultat.
Specificitet anger sannolikheten for att friska far ett negativt testresultat.

Faktaruta 3 Studiekvalitet, evidensstyrka och slutsatser.

Kvantitativ studiedesign
Studiekvalitet avser den vetenskapliga kvaliteten hos en enskild studie
och dess formaga att besvara en viss fraga pa ett tillforlitligt satt.

Evidensstyrkan ar en bedomning av hur starkt det sammanlagda veten-
skapliga underlaget ar for att besvara en viss fraga pa ett tillforlitligt satt.
SBU tillampar det internationellt utarbetade evidensgraderingssystemet
GRADE. For varje effektmatt utgar man i den sammanlagda bedémningen
fran studiernas design. Darefter kan evidensstyrkan paverkas av fore-
komsten av férsvagande eller forstarkande faktorer som studiekvalitet,
relevans, samstammighet, overférbarhet, effektstorlek, precision i data,
risk for publikationsbias och andra aspekter, t ex dos—responssamband.

Evidensstyrkan graderas i fyra nivaer:

Starkt vetenskapligt underlag (®©®®). Bygger pa studier med
hog eller medelhog kvalitet utan férsvagande faktorer vid en samlad
bedémning.

Mattligt starkt vetenskapligt underlag (®®®0). Bygger pa studier
med hog eller medelhog kvalitet med forekomst av enstaka forsvagande
faktorer vid en samlad bedémning.

Begrinsat vetenskapligt underlag (®®00). Bygger pa studier med
hog eller medelhog kvalitet med forsvagande faktorer vid en samlad
bedémning.

Faktarutan fortsdtter pa ndsta sida
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Faktaruta 3 fortsattning

Otillrackligt vetenskapligt underlag (®000). Nir vetenskapligt
underlag saknas, tillgangliga studier har lag kvalitet eller dar studier
av likartad kvalitet visar motsdgande resultat, anges det vetenskapliga
underlaget som otillrackligt.

Ju starkare evidens desto mindre sannolikt ar det att redovisade resultat
kommer att paverkas av nya forskningsrén inom &verblickbar framtid.

Kvalitativ studiedesign
Evidensstyrkan i resultatet bedéms enligt foljande:

Vetenskapligt stod foreligger. Slutsatser kan dras eftersom
identifierade studier har tillriacklig kvalitet och relevans.

Otillrackligt vetenskapligt stod foreligger. Inga slutsatser kan dras
eftersom identifierade studier saknar tillracklig kvalitet och relevans.

Slutsatser
| SBU:s slutsatser gors en sammanfattande bedémning av nytta, risker
och kostnadseffektivitet.

Evidensgraderade resultat

Instrument for utredning av AST

Av de fjorton diagnostiska instrument som anvinds 4r enbart tre
utvirderade i mer 4n i en studie.

Social Communication Questionnaire (SCQ) missar 3 av 10 personer
med ett autismspektrumtillstdnd och ger falsk indikation i 3 fall av 10.

Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R) forefaller ha acceptabel
formaga att korrekt identifiera barn med diagnosen autistiskt syndrom
men ir inte lika bra pa att utesluta diagnos.
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Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) forefaller bra pé att
hitta personer med autistiskt syndrom. Men det vetenskapliga underla-
get ir otillrickligt f6r att bedoma formagan att inte ge falska diagnoser.
Eftersom férmagan att stilla korrekt diagnos och inte ge falska diagnoser
hinger ihop, dr den samlade bedomningen att det vetenskapliga underla-

get for ADOS ir otillrickligt.

For 6vriga diagnostiska instrument och skattningsformulir ir det veten-

skapliga underlaget otillrackligt.

Social Communication Questionnaire (SCQ)
Identifiera AST

* Det finns méttligt starke vetenskapligt underlag f6r att SCQ har
en sensitivitet pd 71 procent (95 % KI, 66 till 74; cut-off 15 poing)
for att identifiera AST med DSM-IV eller ADI-R och ADOS
i kombination som referensstandard hos barn och ungdomar
2—16 ar i specialiserad vérd fér AST (@®@0).

* Det finns méttligt starke vetenskapligt underlag f6r att SCQ har en
specificitet pd 74 procent (95 % K1, 69 till 79; cut-off 15 poing) for att
utesluta AST med DSM-1V eller ADI-R och ADOS i kombination
som referensstandard hos barn och ungdomar 2—16 &r i specialiserad
vard for AST (@@®0).

Social Responsiveness Scale (SRS)
Identifiera AST

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att

bedoma tillf6rlitligheten f6r att identifiera AST med SRS (férildra-
skattning) hos barn (®000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att

bedoma tillf6rlitligheten f6r att identifiera AST med SRS (forildra-
skattning och ldrarskattning i kombination) hos barn (©@000).
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Ritvo Autism Asperger Diagnostic Scale-Revised (RAADS-R)
Identifiera AST

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
bedoma tillf6rlitligheten f6r att identifiera AST med RAADS-R
(sjilvskattning) hos vuxna (®000).

Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ)

Identifiera AST

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
bedéma tillforlitligheten for att identifiera AST med ASSQ (f6rildra-
skattning och lirarskattning) hos barn (®000).

Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R)
Stiilla diagnosen autistiskt syndrom

* Det finns begrinsat vetenskapligt underlag f6r att ADI-R har en
sensitivitet pd 79 procent (95 % K1, 73 till 84) for att stilla diagnosen
autistiskt syndrom med DSM-IV som referensstandard hos individer
i dldern 1,5-22 &r i specialiserad vard for AST (@®00).

* Det finns begrinsat vetenskapligt underlag f6r att ADI-R har en spe-
cificitet p& 66 procent (95 % K1, 60 till 72) for att utesluta diagnosen
autistiskt syndrom med DSM-IV som referensstandard hos individer
1,5—22 4r i specialiserad vird for AST (@®00).

Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS)

Stilla diagnosen autistiskt syndrom

* Det finns begrinsat vetenskapligt underlag for att ADOS har en
sensitivitet pd 88 procent (95 % K1, 88—92 procent) for att stilla diag-

nosen autistiskt syndrom med DSM-IV som referensstandard hos
individer 1,5—22 ar i specialiserad vérd for AST (@®00).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (heterogenitet) for att
bedéma den diagnostiska tillforlitligheten mitt som specificitet for
att utesluta diagnosen autistiskt syndrom med ADOS hos barn
och ungdomar (®000).
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Childhood Autism Rating Scale (CARS)
Stiilla diagnosen autistiskt syndrom

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
bedoma den diagnostiska tillforlitligheten for att stilla diagnosen
autistiskt syndrom med CARS hos barn (®000).

Ovriga diagnostiska instrument
* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att bedoma tillforlitligheten for att identifiera AST hos foljande
instrument (®00O0):
— Asperger Syndrome Diagnostic Interview (ASDI)
— Autism Diagnostic Observation Schedule-Toddler Module
(ADOS-TM)
— Autism Spectrum Disorder Adult Screening Questionnaire
(ASDASQ)
— Autism spectrum Quotient (AQ)
— Childhood Autism Spectrum Test (CAST)
— Development and Well-Being Assessment (DAWBA)
— Diagnostic Interview for Social and Communication disorders
(DISCO)
— Scheudle for Affective Disorders and Schizophrenia for school-aged
children (Kiddie-SADS)

Insatser vid AST

Hir presenteras alla utvirderade behandlingsinsatser utom likemedels-

behandling.

Effekt av tidig intervention

Det vetenskapliga underlaget ir otillrickligt for att bedoma effekten av
tidig (fore 3,5 drs dlder) intensiv trining inriktad pé socialt samspel och
kommunikation pga heterogena studier. Studier saknas for att bedéma
effekten av Floortime och Son-Rise Program hos barn med AST.

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (sex randomiserade
kontrollerade studier med brister i samstimmighet och studiekvalitet)
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for att bedoma effekten av tidig intensiv trining inriktad pa socialt
samspel och kommunikation hos barn med AST (©000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en randomiserad

kontrollerad studie och nio kohortstudier med brister i studie-
kvalitet och samstimmighet) f6r att bedoma effekten av tidig

intensiv trining med beteendeterapeutiskt inriktad metodik hos
barn med AST (®@000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att bedoma effekten av Floortime hos barn med AST (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att bedéma effekten av Son-Rise hos barn med AST (®000).

Biverkningar och o6nskade effekter

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas)
avseende biverkningar vid tidig intensiv trining inriktad pa socialt
samspel och kommunikation och tidig intensiv trining med beteende-
terapeutiskt inriktad metodik (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas)
avseende biverkningar vid Floortime och Son-Rise hos barn med

AST (®000).

Psykologiska och psykoterapeutiska insatser

Det vetenskapliga underlaget f6r olika psykologiska och psyko-
terapeutiska insatser vid AST ir otillrickligt.
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Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (tva studier med brister
i studiekvalitet och samstimmighet) f6r att avgéra om kognitiv
beteendeterapi ger symtomlindring med avseende pd kirnsymtom
och/eller associerade problem hos personer med AST (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for avgora
om kognitiv beteendeterapi i kombination med risperidon ger bittre
effekt 4n risperidon, mitt i form av irritabilitet, hyperaktivitet och
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stereotypa beteenden med Aberrant Behavior Checklist (ABC)
(®000).

Pedagogiska insatser och anpassning av miljo

Det vetenskapliga underlaget for olika pedagogiska insatser och social
traning vid AST ir otillrickligt.

Effekter pa kirnsymtom

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
avgdra om Treatment and Education of Autistic and Communication
handicapped Children (TEACCH) ger symtomlindring med avseende
pa kirnsymtom hos personer med AST (©000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgdra om Picture Exchange Communication System (PECS) ger
symtomlindring med avseende pd kirnsymtom hos personer med

AST (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgdra om trining av social férméga ger symtomlindring med
avseende pd kirnsymtom hos personer med AST (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
avgdra om datorbaserad trining ger symtomlindring med avseende pd
kirnsymtom hos personer med AST (©000).

Effekter pad associerade problem

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (tvd kohortstudier) for
att avgora om Treatment and Education of Autistic and Communica-
tion handicapped Children (TEACCH) ger forbattrad adaptiv for-
mdga hos personer med AST (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en kohortstudie) for att
avgdra om Treatment and Education of Autistic and Communication
handicapped Children (TEACCH) ger bittre kognition hos personer
med AST (®@000).
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* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (tre studier med brister

i studiekvalitet och samstimmighet) for att avgora om datorbaserad

trining ger forbittrad social formaga hos personer med AST (®000).

Ovriga metoder
* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas)
for att avgora effekten av f6ljande metoder (®000):
— Sociala berittelser/Social stories
— Seriesamtal
— KAT-kit
— Autism preschool program
— Early bird program
— Specialpedagogik, tydliggérande pedagogik (structured teaching)
forutom som ett led i TEACCH-programmet ovan.

Interventioner inriktade pa kost

Det vetenskapliga underlaget for att bedéma nytta och risk med kost
vid AST ir otillrickligt.

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgdra om gluten- och kaseinfri diet ger bittre effekt dn kostrdd
hos barn med AST (®000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgora om tillskott av omega-3 ger bittre effekt dn placebo hos
barn med AST (®@000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgora om tillskott av omega-3 ger bittre effekt dn hilsosam diet
hos barn med autistiskt syndrom (©000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgora om tillskott av vitamin B,, ger bittre effekt dn placebo hos
barn med autistiskt syndrom (©00O).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
nedanstiende behandlingsmetoder for patienter med AST (®000):
— Vitamin B och magnesium
— Vitamin D
— Probiotika.

Ovriga insatser

Det vetenskapliga underlaget for interventioner inriktade pa hjirnans

funktion vid AST ir otillrickligt.

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
nedanstiende behandlingsmetoder for personer med AST. (®000):
— Sensoriskt-motoriska interventioner som sensorisk integrations-
terapi (sensory integration therapy)
— Musikterapi
— Transkraniell magnetstimulering (TMS)
— Deep brain stimulation (DBS), vagus nerve stimulation (VNS)

Odnskade effekter/biverkningar

Inga studier har hittats som behandlar odnskade effekter eller biverk-
ningar av de beskrivna insatserna.

Likemedelsbehandling med risperidon vid AST
Det finns idag inga likemedel f6r att behandla AST. Men risperidon

anvinds f6r behandling av allvarliga beteendestdrningar som aggressi-
vitet och sjilvdestruktivt beteende hos personer med AST.

* Hos barn med autistiskt syndrom ger korttidsbehandling (2 ména-
der) med risperidon en begrinsat bittre effekt an placebo pd svira
beteendestérningar sdsom social tillbakadragenhet, hyperaktivitet

och stereotypa beteenden. Biverkningar ir viktuppging och nedsatt
vakenhet. For vuxna ir det vetenskapliga underlaget otillrickligt.
Risperidonbehandling leder till viktuppging och nedsatt vakenhets-

grad hos barn och ungdomar. Fér biverkningar hos vuxna med AST
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saknas vetenskapligt underlag. Det 4r dock visat p andra patient-
grupper att denna typ av likemedel ger biverkningar. Langtids-
uppfoljningar saknas helt.

Effekt

Barn och ungdomar

Det finns martligt starkt vetenskapligt underlag for att korttids-
behandling (2 manader) med risperidon, i jimf6relse med placebo,
ger begrinsat bittre effekt i form av forbittringar avseende social
tillbakadragenhet, hyperaktivitet och stereotypa beteenden mitt
med Aberrant Behavior Checklist (ABC) hos barn och ungdomar
med allvarliga beteendestérningar vid autistiskt syndrom (@®®O).

Det finns begrinsat vetenskapligt underlag f6r att korttidsbehandling
(2 minader) med risperidon, i jimférelse placebo, ger begrinsat bittre
effekt i form av forbittringar avseende irritabilitet och olimpligt
sprak mitt med Aberrant Behavior Checklist (ABC) hos barn och
ungdomar med allvarliga beteendestérningar vid autistiskt syndrom
(@®00).

Det finns begrinsat vetenskapligt underlag f6r att risperidon, i jaim-
forelse med placebo, ger bittre effekt med i form av forbittringar
avseende globalt kliniskt intryck (CGI) hos barn och ungdomar med
allvarliga beteendestorningar vid autistiskt syndrom (@®00).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for bedoma
om behandling med risperidon av barn och ungdomar med allvar-
liga beteendestorningar vid autistiskt syndrom ger bittre effekt dn

placebo avseende kirnsymtom mitt med Childhood Autism Rating
Scale (CARS) (®000).

Vuxna
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Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgdra om behandling med risperidon, i jimforelse med placebo,
ger bittre effekt i form av forbattringar avseende globalt kliniske
intryck (CGI) av vuxna med allvarliga beteendestérningar vid autis-
tiskt syndrom (®000).

AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND — DIAGNOSTIK OCH INSATSER,
VARDENS ORGANISATION OCH PATIENTENS DELAKTIGHET

Biverkningar

Barn och ungdomar

Det finns mattligt starkt vetenskapligt underlag for att risperidon,

i jimforelse med placebo, leder till viktuppgang (cirka 2 kg) hos
barn och ungdomar med allvarliga beteendestérningar vid autistiskt
syndrom (@®®O).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
risperidon, i jimférelse med placebo leder till 6kad somnolens
(nedsatt vakenhetsgrad) hos barn och ungdomar med allvarliga
beteendestérningar vid autistiskt syndrom’ (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgora om risperidon, i jimforelse med placebo, inte ger 6kad risk
for extrapyramidala biverkningar hos barn och ungdomar med allvar-
liga beteendestérningar vid autistiskt syndrom (®000).

Vuxna

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
bedéma biverkningar vid behandling med risperidon av vuxna
med allvarliga beteendestorningar vid AST" (©000).

Organisation inom psykiatrin med fokus pa AST

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
bedéma om primirvarden/forsta linjens vérd ir likvirdigt med vard
inom den specialiserade psykiatrin for personer med AST (®@000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
bedoma om specialiserade rehabiliterings/habiliteringsverksamheter
dr battre dn rehabilitering/habilitering inom befintliga organisations-
strukturer f6r personer med AST (©000).

' Det iir visat p4 andra patientgrupper att denna typ av likemedel ger biverkningar.
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* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
bedéma om stddinsatser till personalen eller strukturella hjilpmedel
till organisationen forbattrar diagnostik och behandling av personer

med AST (®@000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att bedoma om organisationsformer som aktivt anvinder kommu-
nikation med modern teknik (datorer, mobiltelefon etc) 4r bittre 4n
organisationsformer som inte bygger pa sdidan kommunikation f6r
personer med AST (®@000).

Patientens delaktighet vid AST

I avsnittet om patientens delaktighet dr nistan alla studier utférda
med kvalitativ metodik. Evidensstyrkan bedoms d& pa annat sitt

(Faktaruta 3).

* Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST upplever
osiker identitet och ensamhet. Manga saknar materiellt och emo-
tionellt stod och resurser, samhérighet och acceptans efterlyses.

* Det vetenskapliga stodet ir otillrickligt f6r att bedoma hur personer
med AST uppfattar sina méjligheter till delaktighet i utredning och
behandling.

* Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST och deras
forildrar upplever otillrickliga kunskaper hos personal inom vard
och skola samt att resurser och stod idr allefor begrinsade. Forildrar
och syskon involveras ibland p3 ett sitt som kan leda till oenigheter
i familjen.

* Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST, deras syskon
och férildrar upplever att det finns stigmatiseringsproblem och att
dessa motverkas av en tidig diagnos.
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* Det finns vetenskapligt stod for att anhoriga och professionella
vérdare till personer med AST upplever resursbrist, stress, sorg och
maktloshet, men ocksi en 6kad medkinsla och ansvarsmedvetenhet.

Hailsoekonomi

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
avgdra om risperidon ir kostnadseffektivt vid behandling av personer

med AST (®@000).

Eftersom det vetenskapliga underlaget for effekt av icke farmakologiska
insatser 4r otillrickligt betyder det dven att:

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att avgora om icke-farmakologiska insatser ir kostnadseffektiva vid
behandling av personer med AST (®000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att avgora kostnadseffektivitet av olika organisatoriska aspekter vid
behandling av personer med AST (®000).

Kunskapsluckor

Inom ramen f6r denna genomgéng har ett stort antal kunskaps-
luckor identifierats. For en fullstindig forteckning, se www.sbu.se/
kunskapsluckor. Hir foljer ndgra av de viktigaste kunskapsluckorna:

e Minga av de diagnostiska formulir som anvinds i Sverige idag
ar otillrackligt studerade.

 Evidensliget for effekt och biverkningar av insatser vid AST ir
bristfilligt. Darfor dr det viktigt act luckorna fylls i forsta hand
for de typer av insatser som anvinds mest idag, som tidig inter-
vention, social trining (t ex sociala berittelser och seriesamtal)
och miljdanpassning.
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* Kunskapen om effekter av risperidonbehandling ir bristfillig
med avseende pa effekter och biverkningar hos vuxna.

* Studier om kostnadseffektivitet saknas for alla typer av interventioner

vid AST.

* Organisation i betydelsen hur virden och samhillets insatser ir
organiserade f6r personer med AST ir i hog grad ett outforskat filt.

* Det saknas vetenskapligt underlag f6r hur personer med AST upp-
lever utredning och behandling. Detta giller for barn, vuxna och

4ldre.

* Det saknas vetenskapligt underlag for att bedéma delaktighetens
effekter pa behandlingen samt f6r att visa vad som kan frimja pati-
entens delaktighet.

* Det saknas vetenskapligt underlag om hur personer med AST onskar
kommunicera. Vetenskapligt underlag saknas ocksd om hur man bér
kommunicera for att vara siker pa att de forstdr informationen.

* Det saknas i stor utstrickning studier om genusaspekter hos personer
med AST. Mins och kvinnors olika upplevelser behéver belysas. Det

behovs ocksi fler svenska studier.

Sammanfattande diskussion
och konsekvensanalys

Diagnostik

Denna systematiska dversike stodjer indirekt den praxis som redan finns
nir det giller diagnostik av AST, niamligen att det r en specialistuppgift
som kriver en specialutbildad likare (barnpsykiater, barnneurolog eller
barnlikare med sirskild kompetens inom omradet) och en psykolog med
sirskild utbildning inom omrédet. Det pagér fortfarande en utveckling
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vad giller definition och avgrinsningar av tillstindet, liksom tekniken
for att stilla diagnos.

Risken f6r 6ver- respektive underdiagnostik finns men upplevs inte s&
stor som for en del andra neuropsykiatriska tillstind, sirskilt ADHD.
Denna risk minimeras av att diagnostiken skots av en professionell
enhet.

Var utvirdering har visat att ingen enskild undersskningsmetod, vare sig
frigeformulir eller observationsscheman av olika slag ensamt kan fast-
stilla diagnosen. Det krivs en samlad bild av information frén forildrar,
nirstdende och andra i personens nirhet som forskollirare och lirare,
samt en klinisk bedémning. Det finns ett behov av forskning som ser pd
ett samlat batteri av undersskningsmetoder och hur vil ett sddant batteri
tillfredsstiller krav pa tillforlitligheten vad giller diagnostiken. Det finns
ocksa anledning att uppritta nationella riktlinjer f6r hur diagnostiken
ska bedrivas for att fd en sd enhetlig diagnostik som méjligt 6ver hela
landet.

Diagnostiskt finns ett brett spektrum inom AST-tillstdnden, de som
har mycket stora funktionsnedsittningar och de som ir hégfungerande.
Personer med AST och lig utvecklingsniva (svar utvecklingsstérning)
behover mycket tillsyn och praktisk hjilp. Den som har AST vid normal
eller hog begévning har inda nedsatt f6rmaga att klara situationer i
vardagen (bristande adaptiv f6rméiga). P alla begdvningsnivaer dr det
vanligt med avvikelser i beteendet som paverkar bade personen sjilv
och nirstdende pa negativt sitt, t ex svérighet att hitta konstruktiva
aktiviteter med jimnariga, lisning i enahanda beteende, svarighet att
tala férindringar m m.

Sammantaget innebir det att diagnostiken méste vara anpassad for att
finga upp dessa personer, med mycket stora skillnader i funktionsnivé
pa en mingd olika omrdden. Detta gor den diagnostiska processen
komplicerad. Vid de sviraste formerna av AST ir det dock betydligt
enklare att stilla en diagnos 4n vid mildare former, samt nir det finns en
betydande samsjuklighet. Diagnosen kan stillas redan i smébarnséldern,
men dven under hela barnets och ungdomens utvecklingsperiod. Det
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dr dirfor viktigt med ingdende kunskaper i barns och ungdomars olika
utvecklingsfaser. Det ir t ex inte limpligt att bérja tala om personlighets-
storningar hos barn och ungdomar forrin de har genomgdtt hela sin
utvecklingsperiod upp i vuxendldern. P4 samma sitt skiljer sig psykia-
triska sjukdomstillstind som depressioner och psykoser dt beroende pd
ett barns och ungdoms utvecklingsniva.

Diagnostiken sker bist i en miljoé dir utredning, behandling och upp-
foljning sker i ett nira samarbete. De som utreder lir sig ocksd av att
delta i behandlingsarbetet liksom behandlingspersonal ocksa lir sig av
att delta i den diagnostiska processen. Dirfér finns det anledning for
huvudmannen att 6verviga det kloka i att dessa verksamheter ir sepa-
rata, vilket forekommer i en del fall.

Insatser

Sambhillet ger idag insatser via habilitering och sjukvard och via kom-
munala och statliga instanser (som forsikringskassan). Det dr en allmin
beprovad erfarenhet att dessa insatser 4r absolut nédvindiga och att de
ofta ir till stor hjilp. Insatser dr dels av praktisk natur for att under-
litta situationen for den enskilde och nirstdende, dels som trining eller
behandling med inriktning mot att pdverka symtombilden. Denna
rapport behandlar i huvudsak den senare typen av riktade insatser.

Var genomgang har visat att det finns ménga behandlingsmetoder som
anvinds i storre eller mindre utstrickning med bristande vetenskapligt
underlag. Det finns alltsd ett stort behov av forskning inom behandlings-
omrédet. Den forskning som finns giller framfér allt smé barn, medan
det finns mycket lite forskning om behandling av tondringar och vuxna.
Inom habilitering och sjukvard i Sverige erbjuds ofta personer med AST
s kallad eklektisk behandling. Det innebir ofta en blandning av olika
metoder mer eller mindre systematiskt. Det finns inga studier om effek-
ten av dessa samlade insatser — mer 4n beprovad erfarenhet. I studier
jimfors i allminhet olika behandlingsalternativ med denna typ av insats.
Over huvud taget finns vildigt lite rapporterat om majliga biverkningar
och problem med alla de olika behandlingsmodeller som prévas.
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Tidig intervention till sm& barn 4dr mycket resurskrivande och oftast
ligger uppgiften pa forildrarna. Det dr vanligt att insatser pa forskolan
kombineras med insatser i hemmet. For forildrarna kan det vara en
mycket tung uppgift. De ska samtidigt ocksd ansvara f6r syskon och fa
tid for sig sjilva. Detta kan bli mycket pafrestande och ocksé fa stora
ckonomiska konsekvenser for familjen.

Studier av tidig intervention kriver stora resurser eftersom det handlar
om resurskrivande insatser under ling tid, kanske en hel uppvixttid,

med upprepade uppféljningar.

Det finns pétagliga metodproblem for den hir typen av studier. Det
saknas t ex en enkel och allmint anvind metod att mita effekten av
insatserna. Av etiska skil dr det idag inte mojligt att jimfora effekten av
ett program med forloppet utan ndgon insats alls. Jimforelsegruppen
dr ofta oklart beskriven. Trots dessa svarigheter finns det idag en stor
mingd seridst upplagd forskning kring insatserna vid AST. Detta ir att
jimfora med ménga rapporter (i media och via nitet) om olika behand-
lingar som rapporterar framsteg utan att det finns en jimforelsegrupp
och utan kritisk granskning av metodiken.

Det finns inget likemedel som utvecklats for att behandla kirnsymto-
men® vid AST. Eftersom orsakerna till dessa tillstind ir ofullstindigt
kinda finns det anledning att uppmuntra grundforskning inom detta
omrdde. I vir genomgang har vi inte utvirderat andra likemedel in
risperidon eftersom det ir det enda likemedlet som ir godkint for
behandling av allvarliga beteendestérningar som aggressivitet och
sjalvdestruktivt beteende vid AST. Det finns anledning att géra en
genomgang av vilka andra likemedel som prévats vid AST utan att ha
indikationen for tillstindet.

Kirnsymtom 4r de symtom som 4r utmirkande f6r en sjukdom eller ett tillstdnd.
For AST 4r kidrnsymtomen brister i social interaktion och kommunikation samt
stereotypa beteenden.
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Det finns fi studier om hilsoekonomin vid dessa tillstdnd trots att

det handlar om en grupp med stora behov och ofta ett livslangt behov
av stodinsatser frin samhillets sida. Det behovs allts studier av kost-
nadseffektiviteten for olika typer av behandlingsinsatser.

Organisationen av diagnostik och insatser vid AST

Det finns ett behov av att ytterligare fortydliga ansvaret f6r sévil utred-
ning som behandling for olika huvudmin, landstingen och hilso- och
sjukvirden och kommunerna vad giller forskola, skola och socialtjinst
eftersom behovet av insatser ir stort inom de olika ansvarsomridena.
Hilso- och sjukvirdens roll 4r mer begrinsad till den diagnostiska
processen och vissa behandlingsinsatser medan forskola och skola har
ett stort ansvar for de pedagogiska insatserna. Det dr dirfor viktigt att
alla dessa olika aktorer samarbetar nira med varandra. Alla har ritt till
en individuell plan, men i praktiken upprittas inte alltid en sidan.

Diagnostik, vird och behandling av dessa tillstind méste ske i nira sam-
arbete mellan de olika organisationer som ir berorda. Detta stiller krav
pa samarbetsrutiner och en gemensam grundsyn vad giller dessa barn
och ungdomar, tillstdndets natur och de behov som uppstir pga detta.
Privatiseringen av virden kan tinkas ha konsekvenser f6r hur diagnostik
och behandling kommer till stdnd. Det finns anledning att huvudmin
och tillsynsmyndigheter bevakar denna problematik.

Patientens delaktighet vid AST

I studierna kan man urskilja tva grupper av personer med AST. Den
forsta dr barn och ungdomar som har s omfattande och/eller vard-
krivande funktionsnedsittningar att de inte kan virdas i hemmet. Den
andra gruppen utgors av barn och ungdomar som kan klara sig i hem
och skola med olika typer av stod. Till den andra gruppen hér ocksa per-
soner med Aspergers syndrom som kan ha starka dsikter om sin identitet
och om sambhiillets syn pd dem sjilva. Gemensamt for alla grupper ir att
de har svirigheter med det sociala umginget och de sociala spelreglerna,
kommunikationssvérigheter i varierande grad, begrinsade intressen och
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rutinbeteenden. Syskon och forildrar dr i hog grad paverkade av situatio-
nen samtidigt som de ocksé blir talesmin. Nir ett barn har AST ir det
inte endast ett isolerat problem fér barnet, utan for hela familjen, slike
och vinner, liksom lirare och stodpersoner.

Studierna visar att syskon till personer med AST kan komma i klim,
de kinner stort ansvar och medkinsla, men kan ocksi kinna ridsla,
osikerhet och drabbas av svérigheter med egna sociala relationer. Hela
familjen behover stod. Det framkommer édven att forildrar till barn med
AST anser att stigmatiseringen motverkas av att fa en tidig och tydlig
diagnos.

Forildrar till barn med AST uttrycker i studierna att de har en arbetsam
och besvirlig situation bade pd det ekonomiska, sociala och existentiella
planet, med uttalad oro for bade aktuell situation och framtiden. De
inser att de ir de enda som kan ta tillvara sitt barns intressen pa sikt och
madste dirfor borja kimpa redan i férskolan. De saknar ett palitligt stod
frén samhillet, men om de fir det dimpas oron. Specialskolor och ckad
tillginglighet efterfrégas. De anser sig behova ta ledarskapet, férhandla
om utbildningsstruktur och fungera som foresprikare dven for lirare.
Forflyteningar frin en plats till en annan eller frin en &rskurs till en
annan, bor vara vil férberedda och behovsprévade.

Etiska, sociala och genusrelaterade aspekter

De viktigaste aspekterna som framkommit ér att personer med AST

dr en srbar grupp, i méanga fall med en begrinsad autonomi samt att
kunskapsluckorna ir manga, bide nir det giller diagnostiska instrument
och insatser. Denna kunskapsbrist kan skapa vanmakt fér virden, men
hir kan den beprovade erfarenheten ha ett virde. Flera olika huvudmin
dr involverade nir det giller personer med AST. Detta kan leda till att
de hamnar “mellan stolarna”. Hir har huvudminnen ett ansvar for ett
bittre samarbete. Vuxna med AST kan ha svart att ta sig in pa arbets-
marknaden och det kan leda till ett socialt utanférskap.
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1. Inledning

Uppdraget

Denna rapport ir en del i ett uppdrag frin Socialdepartementet (2009)
att utvirdera metoder inom psykiatrin och ta fram kunskapséversikeer
inom omrédet psykiatrisk vird, behandling och rehabilitering. SBU fick
i uppdrag att utvirdera omrdden dir behovet av kunskapsutveckling och
kunskapsstdd i den psykiatriska virden bedomdes vara sirskilt stort, eller
omréiden som var angeligna for den kliniska verksamheten att fa belysta.

Autismspektrumtillstand (AST) -
ett samlingsnamn for flera olika tillstand

Autismspektrumtillstind (AST) ir en samlande benimning for tillstind
med begrinsning i utvecklingen av socialt samspel och 6msesidig kom-
munikation samt med repetitiva och stereotypa beteendeménster och
begrinsade intressen. Ofta finns ocksa avvikelser i hur sinnesintryck
upplevs och bearbetas. AST innefattar autistiskt syndrom, Aspergers
syndrom och atypisk autism. Autistiskt syndrom kallas ibland enbart
autism eller autism i barndomen. I den hir rapporten kommer vi att
anvinda oss av begreppet autistiskt syndrom.

AST ger symtom tidigt i livet. Det dr vanligt att personer med AST
samtidigt har andra avvikelser i utvecklingen som mental retardation
(utvecklingsstorning), sprakstorning, specifika inlirningssvérigheter,
Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) och Tourettes syn-
drom. Fér minga personer med AST finns ocksd samsjuklighet med
depressionstillstdnd och dngestproblematik.

Nir det giller behandling har det utvecklats ett stort antal metoder f6r
att reducera de olika typer av funktionsnedsittningar som karakteriserar
tillstdnden. Majoriteten av de behandlingsmodeller som utvecklats

handlar om olika typer av firdighetstrining, psykopedagogiska insatser,
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beteendemodifikationer och socialt stdd av olika slag samt anpassning
av miljon. Idag finns ingen likemedelsbehandling som #r inriktad mot
kirnsymtomen'. For behandling av utagerande beteenden av olika slag
och for att dimpa stereotypa beteenden kan neuroleptika (i férsta hand
andra generationens) anvindas. I denna likemedelsgrupp finns for nir-
varande bara risperidon registrerat hos Likemedelsverket f6r behandling
av allvarliga beteendestorningar vid autism.

Diagnostiken bygger pa information fran flera hall

Autismbegreppet som vi nu anvinder det beskrevs av psykiatern Leo
Kanner &r 1943 i en artikel med titeln “Autistic disturbances of affective
contact” [1]. Ar 1944 beskrev den 6sterrikiske pediatrikern Hans
Asperger [2], barn med problem liknande de som beskrevs av Kanner,
men dessa barn var mera hogfungerande 4in Kanners och flera av dem
hade en hég intelligens kopplad till begrinsade intressen. Bdda for-
fattarna beskrev en 6verrepresentation av min, social isolering, kommu-
nikationsproblem, franvaro av uttrycksfullhet, dalig 6gonkontakt, ingen
fantasifull lek, beteendestdrningar, framfér allt utagerande beteende
samt sirpriglade férmdgor inom vissa sniva omraden.

Inom psykiatrin finns tva diagnossystem. WHO:s internationella klas-
sifikationssystem, International Classification of Diseases and Related
Health Problems, version 10 (ICD-10) ir det som anvinds officiellt inter-
nationellt och iven i den svenska nationella statistiken (Faktaruta 1.1).
Det andra internationella diagnossystemet ar utvecklat av Amerikanska
Psykiatriska Foreningen (APA), och heter Diagnostic and Statistical
Manual, version IV, text revision (DSM-IV-TR). DSM-IV-TR har

fact spridning framfér allt i vetenskapliga sammanhang, men anvinds
numera iven i klinisk praxis. ICD-10 och DSM-IV-TR 6verensstimmer
i stort sett med varandra och for nirvarande pdgar en revision av bida
systemen. DSM-5 planeras komma ut &r 2013 och ICD-11 ar 2015.

' Kirnsymtom ir de symtom som ir utmirkande for en sjukdom eller ett tillstand.
For AST ir kirnsymtomen brister i social interaktion och kommunikation samt
stereotypa beteenden.
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Autistiskt syndrom var linge kopplat till schizofrenibegreppet och redan
dr 1911 anvinde den schweiziske psykiatern Eugen Bleuler termen autism
for att beskriva patienter med schizofreni, som isolerade sig socialt och
tycktes forsjunkna i sig sjilv [3]. I de tva forsta upplagorna av DSM-
systemet sdgs autism som ingdende i barndomsschizofrenitillstindet.
Begreppet autism etableras i slutet av 1970-talet och i DSM-III finns
autism baserad pd 16 olika kriterier, ungefir som vi nu kinner till dem.

[ DSM-1V (1994) ingar nu autistiskt syndrom, Aspergers syndrom och
genomgripande storning i utvecklingen UNS (utan nirmare specifika-

tion). Kriterierna enligt DSM-IV-TR finns i Faktaruta 1.2.

Diagnostiken bygger pd information frin forildrar och nirstdende som
kinner till barnen och ungdomarna vil samt en klinisk bedémning av
patienten. Den diagnostiska utredningen 4r omfattande nir det giller
AST pga den sammansatta problematiken. En komplicerande faktor dr
den stora férekomsten av samsjuklighet. Majoriteten identifieras tidigt i
barndomen och under uppvixten och en mindre andel fir sin diagnos
som vuxna. Detta innebir att AST huvudsakligen diagnostiseras och
behandlas inom barn- och ungdomspsykiatrin, barnsjukvarden och
habiliteringen. Diagnostiken kriver resurser i form av likare och psyko-
log. Ofta har man pa klinikerna organiserat sirskilda team f6r utredning
och behandling av dessa tillstind, som forutom likare och psykolog ofta
bestdr av andra professioner beroende pa svirighetsgrad. Samarbetet med
forskola och skola och sociala myndigheter ir viktigt med tanke pé de
ofta mycket sammansatta funktionsnedsittningarna.
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Faktaruta 1.1 Diagnoskriterier for AST enligt ICD-10.

Autism i barndomen

Kod: F84.0

En genomgripande utvecklingsstérning som manifesterar sig fore tre
ars dlder och karakteriseras av férsamrad utveckling av socialt samspel,
kommunikationsférmaga och av ett begrinsat, stereotypt och repetitivt
beteende. Hirtill kommer en rad mindre specifika fenomen som fobier,
sOomn- och dtstérningar, raserianfall och sjilvdestruktivt beteende.

Innefattar:
Autistisk storning
Infantil:
* autism
* psykos

Kanners syndrom
Utesluter:
Autistisk psykopati (F84.5)

Diagnostiska kriterier for autism i barndomen
A. Avvikande eller bristande utveckling dr tydlig fore tre ars dlder inom
atminstone ett av foljande omraden:
1. receptivt eller expressivt sprak som anvinds i social
kommunikation
2. utvecklingen av specifik (selektiv) social anknytning eller
av dmsesidigt socialt samspel
3. funktionell lek eller symbollek.

B. Sammanlagt maste dtminstone sex symtom fran (1), (2) och (3) fore-
ligga, med atminstone tva fran (1) och atminstone ett vardera fran (2)
och (3).

1. Kovalitativa avvikelser i 6msesidigt socialt samspel tar sig &tminstone
tva av féljande uttryck:
a. oférmaga att adekvat anvinda blickkontakt, ansiktsuttryck,
kroppshillning och gester for att reglera det sociala samspelet
b. oférmaga att etablera kamratrelationer med jamnariga (pa ett
aldersadekvat sitt och trots rikliga méjligheter dartill) som inne-
fattar ett Omsesidigt utbyte av intressen, aktiviteter och kinslor

Faktarutan fortsdtter pd ndsta sida
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Faktaruta 1.1 fortséttning

c. bristande modulering av socioemotionell 6msesidighet som
visar sig genom nedsatt eller avvikande gensvar pa andra man-
niskors kinslor, eller bristande anpassning av beteendet till
det sociala sammanhanget, eller en dalig integration av sociala,
emotionella och kommunikativa beteenden

d. brist pa spontan vilja att dela glidje, intressen eller aktiviteter
med andra manniskor (t ex visar inte fér andra, limnar inte
fram eller pekar pa sddant som ar av intresse).

2. Kvalitativ avvikelse i kommunikativ férmaga tar sig atminstone
ett av foljande uttryck:

a. forsenad talutveckling eller total avsaknad av talat sprak utan
forsok att kompensera for detta genom att anvanda andra sitt
att kommunicera, t ex gester och pantomim (kommunikativt
”joller” har ofta saknats)

b. relativ oférmaga att inleda och uppritthalla samtal (i forhal-
lande till den aktuella sprakliga utvecklingsnivan), med ett
omsesidigt kommunikativt utbyte med den andra personen

c. stereotypt och repetitivt sprakbruk eller idiosynkratisk
anvandning av ord eller meningar

d. brist pa varierade latsaslekar eller (i lagre alder) socialt
hiarmande lek.

3. Begrinsade, repetitiva och stereotypa beteendeménster, intressen
och aktiviteter tar sig atminstone ett av foljande uttryck:

a. omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begran-
sade intressen som dr overdrivna eller onormala i intensitet
och foku-sering; eller ett eller flera stereotypa och begrinsade
intressen som ar 6verdrivna i intensitet och sndva i sin natur
men inte till innehall eller fokusering

b. till synes tvangsmaissig fixering vid specifika, oindamalsenliga
rutiner eller ritualer

c. stereotypa och repetitiva motoriska manér som inbegriper
endera att vifta eller vrida med hianderna eller fingrarna, eller
komplicerade rérelser med hela kroppen

d. fascination infor delar av féremal eller icke-funktionella delar
av leksaker (sasom deras lukt, hur materialet de ar gjorda av
kanns, eller ljudet eller vibrationer som de avger).

Faktarutan fortsdtter pd ndsta sida
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Faktaruta 1.1 fortséttning

C. Den kliniska bilden gér inte att hanféra till andra former av genom-
gripande utvecklingsstorningar; impressiv sprakstérning (F80.2) med
sekunddra socioemotionella problem; reaktiv stérning i kinslomassig
bindning under barndomen (F94.1) eller distansléshet hos barn
(F94.2); psykisk utvecklingsstorning (F70—F72) med nagon darmed
forknippad kanslomassig eller beteendemissig storning; schizofreni
(F20.-) med ovanligt tidig debut; och Retts syndrom (F84.2).

Aspergers syndrom
Kod: F84.5

Autistisk psykopati
Schizoid stérning i barndomen

Diagnostiska kriterier for Aspergers syndrom

A. Ingen kliniskt signifikant allman forsening av spraklig eller kognitiv
utveckling. For diagnos kravs att enstaka ord ska ha uttalats vid
tva ars alder eller tidigare och att kommunikativa fraser har anviants
vid tre ars alder eller tidigare. Formaga att klara sig sjilv, adaptivt
beteende och nyfikenhet pa omgivningen under de férsta tre aren
ska ligga pa en nivd som &éverensstimmer med normal intellektuell
utveckling. Den motoriska utvecklingen kan emellertid vara nagot
forsenad och motorisk klumpighet ar vanlig (dock inget nédvandigt
diagnostiskt kriterium). Isolerade specialférmagor, ofta relaterade
till onormala intressen och sysselsittningar, ar vanliga, men kravs
inte for diagnos.

B. Kvalitativa avvikelser i Gmsesidig social interaktion
(samma kriterier som for autism).
1. Kvalitativa avvikelser i 6msesidigt socialt samspel
tar sig dtminstone tva av foljande uttryck:
a. oférmaga att adekvat anvanda blickkontakt, ansiktsuttryck,
kroppshallning och gester for att reglera det sociala samspelet
b. oférmaga att etablera kamratrelationer med jamnariga
(pa ett aldersadekvat sitt och trots rikliga méjligheter dartill)
som innefattar ett dmsesidigt utbyte av intressen, aktiviteter
och kdnslor

Faktaruta 1.1 fortséttning
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c. bristande modulering av socioemotionell 6msesidighet som
visar sig genom nedsatt eller avvikande gensvar pa andra man-
niskors kinslor, eller bristande anpassning av beteendet till
det sociala sammanhanget, eller en dalig integration av sociala,
emotionella och kommunikativa beteenden

d. brist pa spontan vilja att dela glidje, intressen eller aktiviteter
med andra manniskor (t ex visar inte fér andra, limnar inte
fram eller pekar pa sddant som ar av intresse).

C. Individen uppvisar ett ovanligt intensivt, avgransat intresse fér nagot
omrade eller begriansade, repetitiva och stereotypa ménster i bete-
ende, intressen och aktiviteter (samma kriterium som for autism).
Det ar emellertid antagligen mindre vanligt att dessa varken innefattar
motoriska manér eller att man sysselsitter sig med delar av objekt
eller leksakers icke-funktionella delar).

Atminstone ett av féljande uttryck:

a. omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begran-
sade intressen som dr abnorma (6verdrivna) i intensitet och
fokusering; eller ett eller flera stereotypa och begrinsade
intressen som ar 6verdrivna i intensitet och sndv natur men
inte till innehall eller fokusering

b. uppenbarligen tvangsmassig fixering vid specifika, oindamalsen-
liga rutiner eller ritualer

c. stereotypa och repetitiva motoriska manér som inbegriper
endera att vifta eller vrida med hianderna eller fingrarna, eller
komplicerade rérelser med hela kroppen

d. fascination infor delar av féremal eller icke-funktionella delar
av leksaker (sasom deras lukt, hur materialet de ar gjorda av
kdnns, eller ljudet eller vibrationer som de avger).

D. Storningen gar inte att hanfora till andra varianter av genomgripande
utvecklingsstoérningar: vanlig schizofreni (F20.6), schizotyp stérning
(F21), tvangssyndrom (F42.-), anankastisk personlighetsstorning
(F60.5), reaktiv storning i kinslomaissig bindning under barndomen
(F94.1) eller distansléshet hos barn (F94.2).

Faktarutan fortsdtter pd ndsta sida
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Faktaruta 1.1 fortséttning

Atypisk autism
Kod: F84.1

En genomgripande utvecklingsrubbning som skiljer sig fran autism i barn-
domen genom senare debut eller genom att inte uppfylla kriterierna pa
alla de tre omraden som karakteriserar autism i barndomen. Denna sub-
kategori anviands da utvecklingen forst efter tre ars alder blir avvikande
och férsenad och nir det saknas pavisbara stérningar inom ett eller tva
av de psykopatologiska omraden som kannetecknar autism i barndomen
(storning i samspel, kommunikationssvarigheter samt begrinsat, stereo-
typt och repetitivt beteende), trots samtidig narvaro av karakteristiska
storningar inom resterande omraden. Atypisk autism ses oftast vid grav
psykisk utvecklingsstérning eller vid svar impressiv sprakstoérning.

Innefattar:
Atypisk barndomspsykos
Psykisk utvecklingsstérning med autistiska drag

Tillaggskod kan anvindas for att ange psykisk utvecklingsstérning

Diagnostiska kriterier for atypisk autism

A. Avvikande eller bristande utveckling ar tydlig vid tre ars édlder eller
senare (samma kriterier som vid autism utom aldern da symtomen
framtrader).

B. Det foreligger kvalitativa avvikelser i msesidig socialt interaktion
eller i kommunikativ forméga eller begrinsade, repetitiva och stereo-
typa monster i beteende, intressen och aktiviteter. (Samma kriterier
som vid autism men det ar inte nddvindigt att kriterierna for antalet
omraden med avvikande utveckling uppfylls.)

C. Tillstandet uppfyller inte de diagnostiska kriterierna fér autism i barn-
domen (F84.0).

Autism kan vara atypisk avseende antingen debutélder (F84.10) eller sym-
tomatologi (F84.11). De tva typerna skiljs med en femte siffra av forsk-
ningsskal. Syndrom som iar atypiska i bada avseendena ska kodas F84.12.

Faktaruta 1.1 fortséttning

Autism med atypisk debutalder
Kod: F84.10

A. Storningen uppfyller inte kriterium A fér autism i barndomen (F84.0),
vilket innebdr att avvikande eller bristande utveckling ar tydlig forst
vid eller efter tre ars alder.

B. Storningen uppfyller kriterierna B och C for autism i barndomen
(F84.0).

Autism med atypisk symtomatologi
Kod: F84.11

A. Storningen uppfyller kriterium A for autism i barndomen (F84.0),
vilket innebar att avvikande eller bristande utveckling ar tydlig fore
tre ars alder.

B. Det foreligger kvalitativa avvikelser i Gmsesidig social interaktion eller
i kommunikativ formaga eller begrinsade, repetitiva och stereotypa
monster i beteende, intressen och aktiviteter. (Samma kriterier som
vid autism i barndomen, men det ar inte nddvindigt att kriterierna for
antalet omraden med avvikande utveckling uppfylls.)

C. Stérningen uppfyller kriterium C fér autism i barndomen (F84.0).

D. Storningen uppfyller inte till fullo kriterium B fér autism i barndomen
(F84.0).
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Faktaruta 1.1 fortséttning

Autism, atypisk bade i debutalder och symtomatologi
Kod: F84.12

A. Storningen uppfyller inte kriterium A fér autism i barndomen (F84.0),
vilket innebdr att avvikande eller bristande utveckling ar tydlig forst
vid eller efter tre ars alder.

B. Det foreligger kvalitativa avvikelser i Gmsesidig social interaktion eller
i kommunikativ formaga eller begrinsade, repetitiva och stereotypa
monster i beteende, intressen och aktiviteter. (Samma kriterier som
vid autism i barndomen (F84.0), men det ir inte nédvandigt att krite-
rierna for antalet omraden med avvikande utveckling uppfylls.)

C. Stérningen uppfyller kriterium C for autism i barndomen (F84.0).

D. Storningen uppfyller inte till fullo kriterium B fér autism i barndomen
(F84.0).

Faktaruta 1.2 Diagnoskriterier for AST enligt DSM-IV-TR.

Vad giller forekomsten visar epidemiologiska studier under 2000-talet
att prevalensen i Europa och Nordamerika ir cirka 6-10 per 1 0oo barn
[4]. Férekomsten av AST hos vuxna dr 9,8 per 1 0oo vuxna enligt en
engelsk studie [5]. De forsta epidemiologiska studierna av autistiskt
syndrom rapporterade en férekomst av 4.5 per 10 000 [6]. Detta avsig en
grupp med mycket svira funktionsnedsittningar. Mera aktuella studier
rapporterar en férekomst runt 1 procent. Denna 6kning har troligtvis att
gora med ett 8kande intresse for autistiskt syndrom och forindringarna i
de diagnostiska kriterierna samt tolkningen av dessa.

Studier visar att fler min dn kvinnor fir diagnosen (man:kvinna kvot
omkring 4:1) [7]. Det idr oklart vad denna konsskillnad beror pa.
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Autistiskt syndrom
A. Sammanlagt minst sex kriterier fran (1), (2) och (3), varav minst tva
fran (1), och ett fran vardera (2) och (3):
1. Kvalitativt nedsatt férmaga att interagera socialt, vilket tar sig minst
tvd av féljande uttryck:

a. patagligt bristande formaga att anvanda varierande icke-verbala
uttryck sasom 6gonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och
gester som ett led i den sociala interaktionen

b. oférmaga att etablera kamratrelationer som 4r adekvata for
utvecklingsnivan

c. brist pa spontan vilja att dela glidje, intressen eller aktiviteter
med andra (t ex visar inte, tar inte med sig eller uppmarksam-
mar inte andra pa sadant som ir av intresse)

d. brist pa social eller emotionell 6msesidighet

2. Kvalitativt nedsatt formaga att kommunicera, vilket tar sig minst ett
av foljande uttryck:

a. forsenad talutveckling eller talar inte alls (gor inga forsok att
kompensera for detta via andra kommunikationssitt, t ex gester
eller pantomim)

b. hos personer med adekvat utvecklad talférmaga en patagligt
nedsatt formaga att inleda eller uppritthalla samtal med andra

c. stereotypt tal med manga upprepningar eller idiosynkratiskt
sprak

d. brist pa varierad, spontan latsaslek eller socialt imitativt lek-
beteende som dr adekvat for utvecklingsnivan

3. Begrénsade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intres-

sen och aktiviteter vilket tar sig minst ett av féljande uttryck:

a. omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begriansade
intressen som dr abnorma i intensitet eller fokusering

b. oflexibel fixering vid specifika, odindamalsenliga rutiner eller
ritualer

c. stereotypa och upprepade motoriska manér (t ex vifta eller
vrida hianderna eller fingrarna, komplicerade rorelser med hela
kroppen)

d. entrigen fascination infor delar av saker
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Faktaruta 1.2 fortsittning

B. Forsening eller abnorm funktion inom minst ett av foljande omraden
med debut fore tre érs alder: (1) social interaktion, (2) sprak som
syftar till social kommunikation, (3) symboliska lekar eller fantasilekar.

C. Stérningen forklaras inte battre med Retts syndrom eller desintegrativ
storning hos barn.

Aspergers syndrom
A. Kvalitativt nedsatt formaga att interagera socialt, vilket tar sig minst tva

av féljande uttryck:

1. patagligt bristande formaga att anvanda varierade icke-verbala
uttryck sasom 6gonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och
gester som ett led i den sociala interaktionen

2. oférmaga att etablera kamratrelationer som ar adekvata for utveck-
lingsnivan

3. brist pa spontan vilja att dela glidje, intressen eller aktiviteter med
andra (t ex visar inte, tar inte med sig eller uppmiarksammar inte
andra pa sadant som &r av intresse)

4. brist pa social eller emotionell dmsesidighet.

B. Begrinsade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen
och aktiviteter vilket tar sig minst ett av féljande uttryck:

1. omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begrinsade
intressen som ar abnorma i intensitet eller fokusering

2. oflexibel fixering vid specifika, oandamalsenliga rutiner eller ritualer

3. stereotypa och upprepade motoriska manér (t ex vifta eller vrida
handerna eller fingrarna, komplicerade rérelser med hela kroppen)

4. entrigen fascination infor delar av saker

C. Stoérningen orsakar kliniskt signifikant nedsattning av funktionsférmagan
i arbete, socialt eller i andra viktiga avseenden.

Faktaruta 1.2 fortsittning

D. Ingen kliniskt signifikant forsening av den allméanna sprakutvecklingen
(t ex enstaka ord vid tva ars alder, kommunikativa fraser vid tre ars
alder).

E. Ingen kliniskt signifikant forsening av den kognitiva utvecklingen eller
i utvecklingen av aldersadekvata vardagliga fardigheter, adaptivt bete-
ende (utover social interaktion) och nyfikenhet pa omgivningen i
barndomen.

F. Kriterierna for nagon annan specifik ggnomgripande stérning i utveck-
lingen eller for schizofreni ar inte uppfyllda.

SO
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Manga olika typer av insatser vid AST

Det har under rens lopp funnits olika teorier om uppkomstmekanis-
merna, och dessa har fitt konsekvenser f6r de behandlingsmetoder som
har utvecklats. En komplicerande faktor dr att mélgruppen dr mycket
heterogen. Det finns personer som ir hogfungerande medan andra har
stora kognitiva och beteendemissiga svarigheter. Ett synsitt 4r att man
ska anvinda alla méjligheter till trining for att personer med AST ska
kunna fungera optimalt. Ett annat synsitt dr att man ska acceptera
minniskor med AST som de dr med sitt egna sitt att tinka och forstd
omvirlden. Habiliteringen skulle di innebira att kompensera f6r de
brister och problem som finns pé olika sitt och att férséka anpassa
omgivningen sd mycket som méjligt. Behandlingsinsatserna kan
beskrivas i termer av firdighetstrining som har en gemensam grund

i inldrningsteori och var kunskap om barns utveckling nir det giller
kommunikation, samspel och lek, pedagogiska insatser samt psykolo-
giska och psykoterapeutiska insatser. Andra interventioner riktar sig
mot kost och biokemi och ytterligare andra interventioner ir inriktade
pa neurofysiologi/hjiarnans funktion. For manga, och sirskilt de som
har betydande funktionshinder, krivs ocksa en anpassning av miljén
till barnens och ungdomarnas funktionsnedsittningar och behov. Ofta
kombineras olika typer av insatser. Eftersom dessa funktionsnedsitt-
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ningar ofta identifieras mycket tidigt i barndomen har det utvecklats
flera olika metoder f6r tidig intervention. I de flesta fall bygger dessa
program pé att forildrarna engageras i att trina sina barn i kommunika-
tion och social interaktion. Barnen placeras ofta i specialklasser dir man
utvecklat sirskild metodik f6r att fa till stind en optimal utveckling
utifrdn barnens forutsittningar.

Idag finns det inte finns ndgot specifikt likemedel utvecklat fér AST.
For behandling av utagerande beteenden av olika slag och f6r att ddimpa
stereotypa beteenden anvinds i forsta hand andra generationens neuro-
leptika. I denna likemedelsgrupp finns f6r nidrvarande bara risperidon
registrerat hos Likemedelsverket for behandling av allvarliga beteende-
storningar vid autistiskt syndrom.

Organisation inom psykiatrin med fokus pa AST

Vi har valt att se pé frigan om organisation i betydelsen "hur virden och
sambhiillets insatser 4r organiserade” for personer med AST. Det handlar
da om bade yttre férhillanden och det ssmmanhang i vilket samhillet
tillhandahaller utredning, behandling, rehabilitering och stod. I detta
kan inkluderas allt frin vem som ir huvudman, hur virden finansieras,
ledning och styrning, vilken virdgren eller specialitet som har uppdraget,
vilken typ av lagstiftning reglerar verksamheterna, vilka kompetenser
och yrkeskategorier som finns, var insatserna sker och i vilken form

(i oppen- eller slutenvérd, pa institution, i frivilliga former eller med
tvang, grad av specialisering och om insatserna sker i ett storre eller
mindre sammanhang, om de sker direkt med patienten, individuellt
eller i grupp, via internet och med eller utan tekniska hjilpmedel).

Patientens delaktighet vid AST

Historiskt sett har det funnits brister i involverandet av patienter i
virden. Vardgivare har tvekat inf6r patienters grundliggande formaga
att bidra med genomtinkta och relevanta synpunkter. Vikten av 6kad
patientmedverkan i virden har uppmirksammats internationellt pa
senare dr. Under rubriken ”Welcome to the century of the patient”
skriver BM]J i en 6versikesartikel den 9 april 2011 att det behévs nya

52, AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND - DIAGNOSTIK OCH INSATSER,
VARDENS ORGANISATION OCH PATIENTENS DELAKTIGHET

kunskaper och nya attityder hos bade patienter och virdgivare for att
patientmedverkan ska optimeras [8]. Vid ett seminarium i Salzburg —
The Salzburg statement on Shared Decision Making — [9] fértydligades
dessa idéer och uttrycket "Nothing about me, without me” speglar den
betydelse man vill ge at att patientens medverkan i vird och behandling.
Patientens eget deltagande kan sigas 6ka den demokratiska kraften i

ett samhille men det dr ocks kint att kvaliteten p& varden blir bittre
med storre patientmedverkan. Det mojliggor en bittre anpassning av
den enskildes forutsittningar och medfor en individualisering av terapi-
insatser [10-12]. Termerna person- och patientcentrerad vird anvinds
omvixlande i litteraturen [13,14]. Personcentrerad vird definieras som
en inriktning dir “virdgivaren forsoker att kliva in i patientens virld och
se sjukdomen genom patientens 6gon” [12,13]. Begreppet omfattar ocksa
en inriktning mot att ge 6kad information och att involvera patienten i

beslutsfattande vad giller behandling [14].

Mgjligheten till patientcentrering och patientdeltagande varierar bero-
ende pa sjukdomens karaktir och omfattning samt av likarens, och
virdpersonalens vilvilja. Ar patientens sjilvbestimmande paverkat av
sjukdomen eller av dess behandling kan férutsittningen och méjligheten
att delta i planering och behandling vara nedsatt. Likasa fir barn och
ungdomar som inte har egen sjilvbestimmanderitt en stillning som gor
att deras virdnadshavare far fatta beslut och ta ansvar.

Hur en patient virderar sin egen medverkan och sitt inflytande ir
mycket beroende pa de forvintningar och erfarenheter han eller hon
har. Det finns ett brett spektrum av forestillningar och 6nskemal om
vad patientdeltagande innebir, allt ifrdn att i enkel information till att
ha kontinuerligt och aktivt inflytande i diagnostik och behandling. Bade
forvintan pd patientens egen hilsoutveckling och vad virden kan och/
eller ska kunna gora paverkar graden av medverkan och delaktighet.
Det ir viktigt for all virdpersonal att i varje enskilt mote se vilka forut-
sdttningar for medverkan som finns och inte utgd ifrén att sjukdomen
med automatik hindrar patientmedverkan.

Olika intresseorganisationer och patientféreningar uttrycker idag pati-
enters samlade uppfattningar och 6nskemal. Det 4r genom dessa, ofta
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ideellt sammansatta grupper, som vi hor patienternas roster. De som ir
medlemmar i foreningarna ir, férutom patienterna sjilva, ofta forildrar
och nirstdende. Kunskapsvinster kan géras om deras erfarenheter tas
tillvara.

Hur man som patient blir lyssnad pa, och hur dsikter och 6nskningar
tas hinsyn till, kan ske pé olika sitt. En modell for hur vardpersonal
kan forhélla sig till patientens uppfattningar och asikter har skissats
av Hermerén [15].

A. Virdpersonalen lyssnar inte pa patientens dsikter, bedomningar och
virderingar — vigrar lyssna pé patienten.

B. Vardpersonalen lyssnar men vigrar diskutera patientens dsikter; nigot
samrdd och informationsutbyte férekommer inte.

C. Virdpersonalen diskuterar med patienten men bryr sig inte om vad
atienten siger; patientens asikter, bedomningar och virderingar
g g g
paverkar inte virdpersonalens handlande.

D. Vardpersonalen bryr sig om vad patienten siger, men handlar
bara delvis efter patientens sikter, bedomningar och virderingar.

E. Virdpersonalen handlar helt i enlighet med patientens asikter, onsk-
ningar och virderingar.

Personalen miste ta med i berikningen vem som berors av de dsikeer,
bedomningar och virderingar som fors fram av patienten. Om dessa
uppfattningar paverkar andra personers vilbefinnande férutom pati-
entens sa blir det en annan bedémning 4n om frigorna giller enbart
patienten [15].

Det kan finnas anledning att pdpeka att personer med AST i olika
situationer och tidpunkter kan betraktas som “personer” eller "patienter”.
Benimningen kommer dirfor att varieras och forhoppningen ir att
ddrigenom undvika stigmatisering eller diskriminering.
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Nir vi i denna rapport skriver om patientens delaktighet/medverkan,
patientens rost, anhérig, nirstdende, patient och brukare har vi valt att
definiera dessa enligt Faktaruta 1.3.

Faktaruta 1.3 Centrala definitioner.

Patient ar en person som erhaller eller ar registrerad for att erhalla
hdlso- och sjukvard. Personen har eller utreds for en sjukdomsdiagnos,
funktionsnedsittning eller beteendeproblem.

Patientens delaktighet/medverkan innebir medverkan/delaktighet

i beslutsprocesser som roér patientens hilsa. Termen ar dock beroende

av sitt sammanhang och innebir olika grader av aktivitet; fran lyssnande
och accepterande utan eget tillagg till att ha verksamt inflytande i skeendet.
Omfattningen och karaktdren av deltagandet framgar inte alltid av beskriv-
ningarna i texterna.

Patientens rost beskriver framfor allt ett perspektiv; att patientens egna
asikter och uppfattningar om vard och behandling far komma till uttryck.
Uttrycket innebdr inte enbart verbala synpunkter utan dven instillningar

och attityder ur patientens perspektiv.

Anhorig ar en person inom familjen eller bland de narmaste slaktingarna.

Ndrstdende ar en person som den enskilde anser sig ha en nira relation
till. Behover inte vara en anhorig.

Brukare ir en samhillsmedborgare som anvinder offentliga tjanster;
inte en bendmning pa en person utan pa en roll i forhéllande till en verk-
samhet — verksamheten brukas. Begreppet betonar en starkare ritt till
inflytande jamfért med begrepp som patient.

Stigmatisering innebir att bli féremal for nedvarderande och nedsit-
tande attityder. En stigmatiserad person féraktas eller fruktas for nagon
egenskap som han eller hon felaktigt utpekas ha. Ett exempel ar att psy-
kiskt sjuka personer utpekas som farliga.

Diskriminering innebar att orittvist och orittfardigt bli forvagrad sina
rattigheter t ex pga stigmatisering.
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Avsnitten om patientens delaktighet syftar till att visa hur personer
med AST kan uppleva sin medverkan och sitt deltagande i behandling
och vard. Med tanke pé det nira férhéllande och det beroende som
personerna har till sdvil anhériga som vird- och skolpersonal, om-
fattar avsnitten ocksé dessa gruppers perspektiv pa patientens och sin
egen medverkan i virden. Nir ett barn har AST s3 idr det inte ett isolerat
problem for endast barnet, utan hela familjen, slikt och vinner, liksom
ldrare och stddpersoner péverkas.

AST har idag en stor aktualitet och under senare &r har 6kade kunska-
per och nya behandlingsalternativ kommit fram. AST 4r av skiftande
svarighetsgrad. For en diagnos krivs dock en mirkbar funktionsned-
sittning avseende social kommunikation. I lindrigare fall har personen
svart att inleda samtal och kan tyckas ha begrinsat intresse av socialt
samspel. Specialintressen, ritualer och/eller repetitiva beteenden styr di
hur individen fungerar i alla miljger. Personen 4r mycket svar att avleda

och uppvisar uttalad frustration och oro om ritualer eller rutiner rubbas.

Det ir troligt att savil verbal som icke-verbal kommunikation kan oka
patienternas forstdelse, men inte nédvindigtvis. Kompletterande kom-

Fragor

Overgripande fragor har varit:

Vad ir den diagnostiska tillforlitligheten f6r instrument som anvinds
vid utredning av AST hos barn, ungdomar och vuxna?

Ger psykopedagogiska, psykoterapeutiska eller neurofysiologiska
behandlingsmetoder symtomlindring med avseende pa kirnsymtom
hos barn, ungdomar och vuxna med AST?

Vilka biverkningar eller oonskade effekter ger psykopedagogiska,
psykoterapeutiska eller neurofysiologiska behandlingsmetoder
symtomlindring hos barn, ungdomar och vuxna med AST?

Ger behandling med risperidon symtomlindring med avseende pa
allvarlig beteendestorning hos personer med autistiskt syndrom?

Vilka biverkningar fir personer med autistiskt syndrom vid behand-
ling med risperidon?

munikation kan anvindas for att sikerstilla att patientens rost verkligen

uttrycker patientens asikt och inte dr nigot som bara sigs for att vara * Finns det vetenskapligt stod for att vird inom primirvirden/forsta
till lags. Effekter av neuropsykologiska funktionsnedsittningar som t ex linjens vard ger likvirdiga resultat med vard inom den specialiserade
formagan att forstd vad andra tinker och kinner, formégan att se sam- psykiatrin med eller utan subspecialisering for personer med AST?
manhang och att planera foreligger i varierande grad. Ibland finns ocksa

intellektuella svérigheter att ta hinsyn till. I vissa fall foreligger allvarliga  Finns det vetenskapligt stod for att specialiserade rehabiliterings-/

svarigheter med verbal och icke-verbal kommunikation som orsakar
allvarlig funktionsnedsittning; mycket begrinsat samspel och mycket
begrinsat gensvar.
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habiliteringsverksamheter ger bittre resultat 4n rehabilitering/habili-
tering inom befintliga organisationsstrukturer fér personer AST med
eller utan utvecklingsstérning?

Finns det vetenskapligt stod for att strukturerade insatser som utbild-
ning och kompletterande stod till en befintlig virdorganisation

forbattrar diagnostik och behandling?

Finns det vetenskapligt stod for att organisationsformer som bygger
pa kommunikation med modern teknik (datorer, mobiltelefon etc)
ger bittre resultat in med organisationsformer som inte bygger pé
sddan kommunikation?
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e Hur uppfattar patienter med AST den vard och behandling de fér
och deras majlighet till delaktighet?

* Hur ser patienter, anhériga och vardpersonal pé sina respektive
relationer under behandlingen?

* Hur upplever patienter, anhériga och vardpersonal att omgivningen
ser pa patienterna?

* Hur ser anhoriga och véirdpersonal pa sig sjilva?

Malgrupper

Den hir rapporten riktar sig till ansvariga inom skol- och elevhilsa,
barnhilsovarden, barn- och ungdomspsykiatrin, primirvarden, barn-
och vuxenhabiliteringen, vuxenpsykiatrin, socialtjansten samt kriminal-
védrden. Den riktar sig dven till andra myndigheter med ansvar f6r barns,
ungdomars och vuxnas psykiska och somatiska hilsa.

Sammanfattning och slutsatser kan utgora underlag f6r beslutsfattare
pa olika nivéer och kommer dven att rikta sig till politiker inom sjuk-
virdsomradet.
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2. Metodbeskrivning

Litteratursokning

Litteratursokning utfordes i databaserna PubMed, Embase, Psyclnfo,
CINAHL, ERIC, Cochrane Reviews, HTA, Web of Science, HEED
och NHSEED. Sokstrategierna konstruerades utifrin de évergripande
fragestillningarna (Bilaga 1, www.sbu.se/215). Litteratursokningen har
utforts tillsammans med informationsspecialister frain SBU. Ytterligare
studier har sokts via de vetenskapliga artiklarnas referenslistor samt i
oversiktsartiklar. S6kperioden var fr o m &r 1966 till mars &r 2011. En
uppdatering gjordes i april r 2012. For Kapitel 4 var sokperioden fram
till mars 2011. For Kapitel 5 (Patientens delaktighet) var sokperioden
fr o m 4r 1995 till april ar 2011.

Granskningsprocessen

De vetenskapliga artiklarnas sammanfattningar listes och granskades av
tvi bedomare, oberoende av varandra. Milet var att identifiera studier
som var relevanta for frigestillningarna. Resultaten frin de oberoende
granskarna jimfordes och artiklar som identifierades som “méjligen rele-
vanta” av en eller bida granskarna bestilldes i fulltext. Bida bedémarna
granskade artiklarna i fulltext, oberoende av varandra, for att inkludera
de som befanns relevanta. Anledningarna fér exklusion noterades.
Tidigare faststillda inklusions- och exklusionskriterier tillimpades for
att en studie skulle inkluderas till tredje fasen av litteraturgranskningen.
De studier som ndgon av granskarna bedsmde uppfylla, eller majligen
uppfylla, inklusionskriterierna togs med till den slutliga granskningen
(Figur 2.1).

Granskningen omfattade virdering av studiernas relevans f6r projektets
fragestillningar och metodologiska kvalitet — studiedesign, intern vali-
ditet (rimligt skydd mot systematiska fel), analys av resultat, statistisk
styrka och generaliserbarhet. For att tillforsikra enhetlig, transparent
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och reproducerbar beddmning med begrinsade subjektiva inslag,
anvindes granskningsmallar, specifika for olika studiedesign och frige-
stillningar. En granskningsmall anvindes f6r randomiserade kontrolle-
rade studier (RCT), en annan for kohort- eller observationsstudier
med kontrollgrupp. For systematiska oversikter anvindes AMSTAR

[1] och fér diagnostiska studier anvindes QUADAS [2] med tilligg av
tre frigor frin STARD (3] och en friga frin AMSTAR. For samtliga
granskningsmallar, Bilaga 2, www.sbu.se/215. Efter bedémning gavs
varje enskild studie ett matt pd metodologisk kvalitet (hdg, medelhog,
lag). Vid skiljaktig uppfattning om kvaliteten hos en studie, bedomdes
artikeln av hela projektgruppen. I de fall granskningen gillde en studie
dir ndgon av medlemmarna i projektgruppen ir forfattare eller har
annan form av bindning till studiens innehéll granskades och virderades
studien av en annan medlem av projektgruppen. Slutligen sammanstill-
des viktiga fakta frin de inkluderade studierna i tabellform.
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Litteratursokning

Granskare 1 A B Granskare 2

Titel- och abstraktniva A Individuell granskning B

inklusionlochlexklusion av abstrakten, inkluderas
eller exkluderas?

Om A och B siger inkluderas = bestall i fulltext
A B Om A eller B siger inkluderas = bestill i fulltext
Om A och B siger exkluderas = exklusion

Bestillning av fulltextartiklar

o Oversiktlig
Fulltextniva individuell granskning B

inklusion och exklusion av artiklarna, inkluderas
eller exkluderas?

Om A och B siger inkluderas = granskning
A B Om A eller B sager inkluderas = granskning
Om A och B siger exkluderas = exklusion, till exklusionslista
(Bilaga 4)

Granskning av
artiklarna med hjilp
av granskningsmall

(Bilaga 2)

Fulltextniva
granskning och exklusion

Diskussion om hur man virderat studierna, konsensus
Om A och B siger exkluderas = exklusion, till exklusionslista

\ (Bilaga 4)
B Tabellering av resultatet for vidare diskussion i projektgruppen

Figur 2.1 Flodesschema for litteratursékning och granskningsprocess.
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Termer och matt for beskrivning
av tillforlitlighet hos diagnostiska test

For att kunna bestimma tillforlitligheten hos kliniska fynd och test-
resultat, dvs hur vil de speglar sjuka eller friska tillstind, behdver det
kliniska fyndet/testresultatet (sd kallat indextest) prévas (valideras) mot
en referensstandard (referenstest), ibland benimnt "gold standard”.

Validitet hos diagnostiska test

Validiteten (tillforlitligheten) beror pa hur vil referenstestet (validitets-
kriteriet) overensstimmer med det “sanna” tillstindet. Nir det finns
tydliga kriterier f6r det “sanna” tillstdndet talar man om kriterievaliditet
(criterion validity).

Nir ett entydigt referenstest saknas eller inte gir att observera kan
problemet losas indirekt genom att konstruera ett referenstest, s kallad
construct validity. Det kan bygga pd en kombination av resultat av olika
tester och andra resultat eller kliniska karakteristika och prognostisk
information. Det ger tillsammans en pragmatisk validering av sjuk-
domen. Valideringen bygger di pa en stor mingd empiriska data och
bestims ofta genom internationella konsensusprocedurer med expert-

paneler eller med s3 kallade Delfi-procedurer [4].

Matt pa tillforlitlighet

Relationen mellan testresultat och sjukdomsstatus kan uttryckas med
olika métt. De klassiska métten for att berikna tillforlitligheten hos
ett diagnostiskt test ar féljande:

Sensitivitet (Se) anger sannolikheten for att sjuka fir ett positivt
testresultat.

Specificiter (Sp) anger sannolikheten for att friska far ett negativt
testresultat.

Positivt prediktivt viirde (PPV) anger sannolikheten f6r att de med
positivt testresultat ir sjuka.
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Negativt prediktivt virde (NPV) anger sannolikheten f6r de med negativt
testresultat dr friska.

Teoretiskt ir sensitivitet och specificitet oberoende av sjukdomspreva-
lensen i populationen. I praktiken paverkas de dock av patientkarakteris-
tika, dvs det patientspektrum som testet appliceras pa. Det innebir att
sensitivitet och specificitet for ett test pd patienter som remitterats till en
specialistklinik inte kan f6érvintas vara desamma som for patienter i all-
minpraxis. Den forra utgor en selekterad population, ofta med symtom
pa (dnnu odiagnostiserad) sjukdom, medan den senare primirt dr mer
oselekterad och med storre andel patienter utan sjukdom. Sensitivitet och
specificitet pdverkas dirmed ocksa av sjukdomsprevalensen som ir ligre
i en oselekterad population [5]. I regel ir sensitiviteten ligre och specifi-
citeten hogre i en oselekterad population [5,6].

PPV och NPV beskriver en testmetods egenskaper frin klinikerns per-
spektiv. De prediktiva virdena dr dock beroende av sjukdomsprevalensen
i populationen. Vid lig sjukdomsprevalens sjunker PPV f6r en given
sensitivitet och specificitet, medan NPV inte péverkas i samma utstrick-
ning. Prediktionsvirden frin en studie kan dirfor inte direkt dverforas
till en annan population om inte sjukdomsprevalensen ir jimforbar.

Sannolikhetskvoten (likelihood ratio, LR) sammanfattar sensitivitet
och specificitet i ett métt. En positiv sannolikhetskvot (LR+) beskriver
andelen sjuka med positivt test dividerat med andelen friska med posi-
tivt test sensitivitet/(1—specificitet). En negativ sannolikhetskvot (LR-)
beskriver andelen sjuka med negativ test dividerat med andelen friska
med negativt test (1—sensitivitet)/specificitet. Annorlunda uttrycke, LR+
ir oddsen for sjukdom vid positivt test och LR— dr oddsen f6r sjukdom
vid negativt test.

Oddskvoten (odds ratio, OR) uttrycker oddsen for sjukdom vid positivt
testresultat i forhallande till oddsen for sjukdom vid negativt testresultat.
Om OR = 1 ir testet virdeldst, och ju hogre OR desto bittre ir testet for
att sirskilja sjukdom/inte sjukdom.
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Metaanalys av diagnostiska studier 4r limplig om studierna ir tillrickligt
homogena. Det s3 kallade I’-virdet, som bygger pa chi’-analys, ir ett
uttryck for graden av heterogenitet. Om I"-virdet ir hogre 4n 40 procent
anses heterogeniteten vara for stor for att berittiga en metaanalys.

Systematiska oversikter

Vissa delar i denna rapport ir baserade pé tidigare publicerade systema-
tiska 6versikter. Under de senaste 15 aren har antalet publicerade syste-
matiska oversikter och metaanalyser 6kat kraftigt [7]. Att basera nya
oversikter pd befintliga oversikter dr ett omrade under utveckling. Vi har
anvint oss av tidigare publicerade oversikter pa flera sitt. I Kapitel 3.3
Likemedelsbehandling med risperidon vid AST har vi valt att anvinda
resultat frin metaanalyser i en publicerad systematisk dversikt eftersom
de baseras pa samma primirstudier som vi har inkluderat [8].

Metaanalyser

Metaanalyserna i Kapitel 3.1 Instrument f6r utredning av AST utfordes
med hjilp av Meta-DiSc 1.4 (Meta-analysis of Diagnostic and Screening
Tests, version 1.4) [9].

Bedomning av det vetenskapliga underlaget

Studiekvalitet avser den vetenskapliga kvaliteten hos en enskild studie
och dess formaga att besvara en viss frigestillning pé ett tillforlitligt sitt.

Evidensstyrkan dr en bedomning av hur starkt det sammanlagda
vetenskapliga underlaget dr for att besvara en viss fragestillning pa ett
tillforlitlige sdce. SBU tillimpar det internationellt utarbetade evidens-
graderingssystemet GRADE [10]. For varje effektmatt utgdr man i den
sammanlagda beddmningen frin studiernas design. Direfter kan evi-
densstyrkan paverkas av forekomsten av forsvagande eller forstirkande
faktorer som t ex studiekvalitet, relevans, samstimmighet, 6verforbarhet,
effektstorlek, precision i data eller risk fér publikationsbias.
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Evidensstyrkan graderas i fyra nivéer:

Starkt vetenskapligt underlag (®®®®). Bygger pa studier med hog eller
medelh6g kvalitet utan forsvagande faktorer vid en samlad bedsmning.

Miattligt starkt vetenskapligt underlag (®®®0). Bygger pa studier
med hog eller medelhdg kvalitet med férekomst av enstaka forsvagande
faktorer vid en samlad bedomning,.

Begrinsat vetenskapligt underlag (®®00). Bygger pa studier med
hog eller medelhog kvalitet med forsvagande faktorer vid en samlad
bedomning,.

Otillrickligt vetenskapligt underlag (©00O0). Nir vetenskapligt under-
lag saknas (en studie av medelhog kvalitet eller inga studier), tillging-
liga studier har ldg kvalitet eller dir studier av likartad kvalitet visar
motsigande resultat anges det vetenskapliga underlaget som otillrickligt.

Ju starkare evidens desto mindre sannolikt dr det att redovisade resultat
kommer att paverkas av nya forskningsron inom &verblickbar framtid.
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Faktaruta 2.1 Kategorisering av evidensstyrka enligt GRADE.

Evidens-  Studiedesign Sink gradering om Hoj gradering om
styrka
Stark RCT Brister Stora effekter
GlSIIS) (randomi- i studiekvalitet: och inga
serad kon- (maximalt -2) sannolika
trollerad Bristande Overens- confounders:
studie) stammelse mellan (maximalt +2)
Diagnostik- studierna:
studie (maximalt -2) Tydligt dos—
. respons-
Matclige Brister i 6verfor- sampband:
stark barhet/relevans: (maximalt +1)
©Oe0 (maximalt -2)
Begriansad  Observa- Confounders
®®00 tions- Bristande borde leda till
studie precision: battre behand-
(maximalt -2) lingsresultat
Orill- i kontroll
racklig Hog sannolik- gruppen:
@000

het for publika-
tionsbias:
(maximalt -2)

(maximalt +1)

Slutligen sammanvigs alla faktorer i en rimlighetsbedomning.
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Kvalitativ studiedesign

[ avsnittet om patientens delaktighet dr nistan alla studier utférda med
kvalitativ metodik. Evidensstyrkan bedoms da pd annat sitt. Efter
granskningsprocessen grupperades studierna enligt metod- eller forsk-
ningsdesign. Resultat i form av teman, koder, kategorier och subkate-
gorier frén de inkluderade studierna verifierades genom sina citat och
beaktades sedan under utvecklandet av forsta nivins teman. Besliktade
[forsta nivdns teman syntetiserades sedan till andra nivins teman.

Besliktade andra nivins teman syntetiserades slutligen till 6vergripande
tredje nivins teman. En samlad bedomning av det vetenskapliga under-
laget gjordes och slutsatser formulerades.

Evidensstyrkan i slutsatserna bedémdes enligt foljande:

* Det finns vetenskapligt stod. Slutsatser kan dras eftersom identi-
fierade studier har tillricklig kvalitet och relevans.

* Det vetenskapliga stodet ir otillrickligt. Inga slutsatser kan dras
eftersom identifierade studier saknar tillricklig kvalitet och relevans.
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Figur 2.2 Exempel pa hur de olika temanivderna utvecklades.

Verifiering av Forsta nivins teman Diagnos som skydd. Forsta nivans
teman syntetiserades sedan tillsammans med de andra Forsta nivéns
teman till Andra nivins teman Vikzigt med diagnos och stod. Slutligen
syntetiserades Viktigt med diagnos och stid tillsammans med de 6vriga
Andra nivins teman till det 6vergripande Tredje nivins teman Usatther
och kamp for acceptans.

Kvalitetsbedomning vid kvalitativa studier

For kvalitetativa studier bedémdes kvaliteten med hjilp av SBU:s
granskningsmall for kvalitativ metod.
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Féljande kriterier avgjorde vilken vetenskaplig kvalitet en studie

bedomdes ha.

Faktaruta 2.2 Kriterier for bedémning av vetenskaplig kvalitet [11].

Hog kvalitet

Medelh6g kvalitet

Lag kvalitet

Klart beskrivet samman-
hang (kontext)

Vildefinierad frage-
stillning

Vilbeskriven urvals-
process, datainsamlings-
metod, transskriberings-
process och analysmetod

Dokumenterad metodisk
medvetenhet

Systematisk, stringent
presentation av data

Tolkningars férankring
i data pavisad

Diskussion om tolkning-
arnas trovardighet och
tillforlitlighet

Kontextualisering
av resultat i tidigare
forskning

Implikationer fér relevant
praktik vilformulerade

* Sammanhanget
ej beskrivet tydligt
* Fragestillning ej
beskriven tydligt

Nagra otydligheter

i beskrivningen av
urvalsprocess, data-
insamlingsmetod, trans-
skriberingsprocess och
analysmetod

Négra otydligheter i
den dokumenterade
metodiska medveten-
heten

Otydligheter i pre-
sentationen av data

Nagra otydligheter om
tolkningars férankring
i data

Nagra otydligheter
om tolkningarnas
trovdrdighet och
tillforlitlighet

Otydlig kontextuali-
sering av resultat i
tidigare forskning

Implikationer for
relevant praktik ar
otydligt beskrivna

* Oklart beskrivet
sammanhang
(kontext)

Vagt definierad
fragestillning

Otydligt beskriven
urvalsprocess,
datainsamlings-
metod, transskri-
beringsprocess
och analysmetod

Daligt dokumen-
terad metodisk
medvetenhet

Osystematisk och
mindre stringent
dataredovisning

Otydlig férankring
av tolkningarna
i data

Diskussion om
tolkningarnas tro-
virdighet och tillfor-
litlighet &r bristfillig
eller saknas

Kontextualisering
av resultat i tidigare
forskning saknas
eller ar outvecklad

Implikationer for
relevant praktik
saknas eller ar
otydliga

KAPITEL 2 « METODBESKRIVNING

71



Fynd vid kvalitativa studier kan inte generaliseras som vid kvantitativa
studier. Det ir inga fakta eller bevis som presenteras som ir sanningar
for den grupp som studerats. Fynden ir istillet beskrivningar och
tolkningar. Resultaten maste sittas i relation till sin rimlighet och hur
tydligt och logiskt de har presenterats. De maste forstds av andra och
uppfattas som trovirdiga. Begreppet 6verférbarhet anvinds i kvalitativa
sammanhang och ir jimforbart med generaliserbarhet. I den kvantita-
tiva studien 4r det forskaren som gér i god f6r en mojlig generaliserbar-
het. I den kvalitativa studien ir det lisaren som sjilv maste avgora om
studiens sammanhang ir tillrickligt lika for att resultaten ska kunna
overforas till andra sammanhang. Overforbarheten har alltid begrins-
ningar. Dirfor dr urvalsstrategin en viktig forutsittning som bidrar till
att ldsaren kan bestimma var grinserna gir [11].
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Tabell 2.1 Tabell éver tredje nivdns teman

Amnesomrade 1: Patientens perspektiv

Tredje nivans tema Andra nivans tema Forsta nivans tema Studier
Osiker identitet Virdighet; [12]
och sjilvinsikt soker moénster

for identifiering

Mer tolerans [12]
Virdighet, tolerans
och emotionellt stod Materiellt och emo- [13]
saknas tionellt stod behovs

Personernas osikra (ungdomar)

indigh akall

omst?n 'gheter palkafiar Mer tolerans [12]

sambhillets resurser och

forstaelse Materiellt och emo- [13]

tionellt stod behovs
Ensamhet, begréansat (ungdomar)
stodd, savil materiellt
som psykosocialt Psykosociala och fysiska [14]

villkor behoéver utveck-
las (vuxna). Ensamhet,
kontaktldshet, nar inte
fram
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Tabell 2.1 fortsdttning

Amnesomrade 2: Relationen mellan patient, anhériga och personal/vardgivare

Tredje nivans tema

Andra nivans tema

Forsta nivans tema

Studier

Otillrackliga férutsatt-
ningar och pafrestande
forhallanden med hopp
om férbittring

Brister i utbildning,
personella och mate-
riella resurser

Kunskapsluckor och
tidsbrist hos ldkare

[15]

Onskar ordnad
verksamhet. Behov
av praktisk och social
planering

[14]

Stod saknas
(personellt,
materiellt)

[13]

Kontroverser, tur-
bulens och oenigheter
men ocksa viss samsyn

Oenigheter forildrar
och barn

Samsyn anhériga
personal

Personer med AST/
Asperger invinder
mot majoritetens
uppfattning att AST
ar en sjukdom

[12]

Lattnad med
tveksamhet

[1e]

Ogillande 6verlag,
men enstaka omriden
positiva

[17]

Hopp om forbattringar
for barn och syskon,
bittre kommunikation
och o6kad involvering
av forildrarna, samt
pauser for kraftan-
samling

Stodgrupper ar viktiga

[18]

Forbattringar i sikte

Syskon blandas in

[19]

Foérildrarna vill bli
mer involverade

[20]

Kontakten och rela-
tionen ar nédvandig

[21]

Pauser behovs, mot-
stand kan dvervinnas

[22]
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Tabell 2.1 fortsdttning

Amnesomrade 3: Allas perspektiv pa patientens situation;

stigmaldiskriminering

Tredje nivans tema Andra nivans tema Forsta nivans tema Studier
Viktigt med diagnos Tolerans och stod [12]
och stéd :

Utsatthet och kamp Diagnos som skydd [18]

for acceptans Foréldrarna kdnner Socialt utsatta syskon [19]
sorg och vanmakt och
oroar sig for syskonen  Utsatta modrar [22]

Amnesomrade 4: anhorigas och vardgivares perspektiv pa sig sjilva
Foérvantningar Arbeta med knappa [15]
motsvaras inte moijligheter

Forildrar emotionellt [16]
paverkade, bade bedro-
velse och ny tillit
Familjen blir utsatt [18]
Oonska.de krav ger Syskonen sarbara [19]
frustration och ut-
veckling Forildrarollen stimu- [20]
lerar till vaxt och 6kat
ansvar
lfrén u.tsatthet till Okad ansvars- [21]
okad livserfarenhet medvetenhet
Foréldrar emotionellt [16]
paverkade, bade be-
drovelse och ny tillit
Forildrarollen [20]
Omvirdering av stimulerar till vaxt
personliga attityder och Skat ansvar
Okad ansvars- [21]
medvetenhet
Médrar omvirderar [22]

livssituationen

Utvecklingen av temanivaer har skett i samrad mellan de sakkunniga och ibland dven
i diskussion inom hela arbetsgruppen. Overviganden, diskussioner och omprévningar
har gjorts kontinuerligt tills de definitiva formuleringarna har bestimts. Vi har ocksa
under hela projektets gang anvint en referensgrupp bestdende av foretrddare fran
patientorganisationer inom var diagnosgrupp (se under rubriken Projektgrupp, externa
granskare, bindningar och jav) for att staimma av och fa synpunkter pa vart arbete.
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3. Systematisk litteraturoversikt -
Diagnostik och insatser vid AST

I detta kapitel redovisas resultaten av den systematiska genomgéngen av
de diagnostiska formulir och de behandlingsinsatser som anvinds vid

autismspektrumtillstind (AST). Foljande delkapitel ingér:

3.1 Instrument f6r utredning av AST
3.2 Insatser vid AST
3.3 Likemedelsbehandling med risperidon vid AST

Alla litteratursskningar innefattar barn, ungdomar och vuxna med
autismspektrumtillstind. Vi har utgatt frin de diagnostiska instru-
ment och insatser som framkom i den nationella inventeringen "Barn-
och ungdomspsykiatrins metoder” frin 2009. I samrdd med experter
inom omrédet har vi lagt till diagnostiska instrument och insatser som
anvinds i Sverige. Vi har dven tagit med vissa metoder som inte anvinds
idag men dir det kan vara av intresse att bedoma aktuell forskning.
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3.1 Instrument for utredning av AST

Slutsatser

QO  Autismspektrumtillstind innebir i minga fall stora funktions-
nedsittningar, och instrumenten f6r utredning boér undersokas
bittre. Det finns ett vetenskapligt stdd f6r tva av 14 utvirderade
instrument. Dessa instrument dr Autism Diagnostic Interview-
Revised (ADI-R) och Social Communication Questionnaire (SCQ)
for autismspektrumtillstdnd. I friga om 6vriga diagnostiska instru-
ment och skattningsformulir 4r det vetenskapliga underlaget otill-
rickligt for att dra nigra slutsatser.

Q  Eftersom instrumenten inte ir tillrickligt utvirderade finns det skal
att ldta den diagnostiska processen ligga kvar inom den specialise-
rade varden. Det ir viktigt att man féljer upp anvindningen av de
diagnostiska instrumenten och skattningsformuliren.

Bakgrund

Att utreda och diagnostisera ett autismspektrumtillstind (AST) 4r en
komplex uppgift. Den diagnostiska beddmningen ska baseras pa social
samspelsférmdga, verbal- och icke-verbal kommunikationsférméiga och
forméga till flexibelt och adaptivt beteende med hinsyn till individens
utvecklingsnivé. Standard i klinisk forskning och "best practice” i den
kliniska vardagen utgérs av en multiprofessionell klinisk bedsmning
(konsensusdiagnos). Denna typ av diagnostisk bedomning kan ocksa
benimnas LEAD (Longitudinal Observation by Experts using All
Data). Den baseras pé det multiprofessionella teamets samlade informa-
tion om individen for att avgora om tillrickligt antal kriterier for nagot
tillstind inom AST enligt DSM-IV-TR eller ICD-10 ir uppfyllt. Det
ar viktigt att podngtera att inget enskilt diagnostiskt instrument utgor
tillrickligt underlag for diagnos, utan ska alltid vigas ihop med 6vriga
utredningsresultat. Utredning brukar innefatta bdde intervju med for-
dlder eller annan nirstdende och observation av den person det giller i
vardagsmilj6 och vid testsituation.

Ett av syftena med denna systematiska oversikt dr att utvirdera de
instrument som anvinds i Sverige vid utredning av AST (autistiskt
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syndrom, Aspergers syndrom, atypisk autism; se diagnoskriterierna
Kapitel 1, Faktaruta 1.1 och 1.2). Ar 2009 publicerades den nationella
inventeringen Barn- och ungdomspsykiatrins metoder [1]. Vi har utgdtt
frén de olika instrument f6r AST som framkom i inventeringen. Nigra
instrument har inte utvirderats pga att det saknas svensk dversittning,
att det dr utvecklat f6r allmin screening av psykiska symtom, att det
inte dr utvirderat pd en klinisk population eller att det endast miter
vissa autistiska symtom. Fyra instrument har tillkommit i samrad med
experter inom det aktuella filtet (Tabell 3.1.1).

Vi har utvirderat tvé typer av instrument vid utredning av AST. Dels
skattningsformulir som anvinds vid misstanke om AST, si kallad riktad
eller sekundir screening. Med det menas frigeformulir som ir avsedda
att identifiera personer med autistiska symtom av den omfattning och
svarighetsgrad att det finns behov av fortsatt utredning. Dels diagnos-
tiska instrument i form av strukturerade forildraintervjuer och standar-
diserade observationsscheman som ir avsedda att anvindas som en del

i den diagnostiska utredningen. De ir utvecklade f6r att underlitta en
samlad klinisk bedémning av AST genom att bidra med ett standardi-
serat insamlande av information.
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Tabell 3.1.1 Utvdrderade diagnosinstrument’ for AST.

Utvirderade instrument Framkom i inventeringen
Barn- och ungdoms-
psykiatrins metoder [1]

Social Communication Questionnaire (SCQ)

Social Responsiveness Scale (SRS)

Ritvo Autism Asperger Diagnostic Scale (RAADS)

Childhood Autism Rating Scale (CARS) x
Autism Diagnostic Interview Schedule for DSM-IV x
(ADI/ADI-R)

Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) x

ADOS-Toddler Module (ADOS-TM)

Childhood Autism Spectrum Test (CAST) x

Development and Well Being Assessment (DAWBA)

Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ) x
(Ehlers formular/Formular A)

Autism Spectrum Disorder Adult Screening Questionn- x
aire (ASDASQ)

Asperger Syndrome Diagnostic Interview (ASDI) x
Autism spectrum Quotient (AQ) x
Diagnostic Interview for Social and Communication x

disorders (DISCO)

Schedule for Affective Disorders and Schizophrenia for x
school-aged children (Kiddie-SADS)

! Diagnosinstrumenten Theory of mind test, M-CHAT, Bryant index for empathy,
Griffith Empathy Measure och VABS var med i den nationella inventeringen
Barn- och ungdomspsykiatrins metoder [1]. De har dock inte utvirderats hir.
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Faktaruta 3.1.1 Utvirderade instrument
som har ett vetenskapligt underlag.

Faktaruta 3.1.1 fortsittning

Skattningsformular

Social Communication Questionnaire (SCQ) [2,3]

SCQ dr inriktat pa att identifiera barn med mojlig AST. Det bestér av

40 fragor, vilka besvaras av fordldrar eller annan narstaende. Skattningen
tar cirka 10 minuter. SCQ fokuserar pa social samverkan, sprak och
kommunikation samt stereotypt beteende. SCQ finns i tva versioner:
en som dr inriktad pa aktuella symtom samt en som inventerar férekomst
av autistiska symtom under hela uppviaxttiden. SCQ baseras pa det diag-
nostiskt inriktade instrumentet Autism Diagnostic Interview-Revised
(ADI-R). ADI baseras i sin tur pa diagnostiska kriterier for autistiskt
syndrom enligt DSM-IV och ICD-10.

Social Responsiveness Scale (SRS) [4]

SRS ar inriktat pa att identifiera autistiska drag av olika svarighetsgrad hos
barn och ungdomar 4-18 ar gamla. Formularet ar avsett att besvaras av
foréldrar (eller motsvarande) eller lirare. Skattningen tar 15-20 minuter.
De 65 fragorna tar upp specifika svarigheter inom omradena social med-
vetenhet, social kognition, social kommunikation, social motivation och
autistiska beteenden. Skattningen ska baseras pa iakttagelser av barnets
beteende i ett naturligt vardagligt socialt sammanhang.

Ritvo Autism Asperger Diagnostic Scale-Revised (RAADS-R) [5]
RAADS-R ir ett sjdlvskattningsinstrument avsett som komplement till
den kliniska diagnostiska bedémningen av autistiskt syndrom bland vuxna
(>18 ar) med normal eller hég begavning. RAADS-R omfattar 80 fragor
strukturerade i fyra omraden: social interaktion, sprak, begrinsade intres-
sen och sensoriskt motoriska symtom. Instrumentet ar designat fér att
fyllas i av patienten med tillgang till en kliniker, som vid behov kan férklara
och fortydliga fragorna. RAADS-R klassificerar individer i AST respektive
inte AST.

Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ)

(Ehlers formuldr/Formuldr A) [6]

ASSQ ar inriktat pa att identifiera barn med mojlig AST. Det bestar
av 27 fragor, vilka besvaras av forildrar eller larare. Skattningen tar
cirka 10 minuter. ASSQ fokuserar pa social interaktion, verbal- och
icke-verbal kommunikation, begriansat och repetitivt beteende och

motorisk klumpighet.

Diagnostiska instrument

Childhood Autism Rating Scale (CARS) [7]

CARS ir ett observations- och beddomningsinstrument avsett att anviandas
vid utredning av autistiskt syndrom hos unga individer. CARS baseras pa
diagnostiska kriterier for autistiskt syndrom enligt DSM-III, dvs fére det
att diagnosen Aspergers syndrom och begreppet AST introducerades.
Instrumentet har senare utviarderats enligt DSM-IV-kriterier for AST.
Barnets beteende skattas inom sammanlagt 15 domaner, som bl a inklu-
derar socialisering, kommunikation, emotionella reaktioner och sensorisk
kanslighet. CARS klassificerar individen i kategorierna svart, lindrigt, matt-
ligt och icke autistiskt syndrom.

Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R) [8]

ADI-R ar en standardiserad, semistrukturerad foraldraintervju. Instru-
mentet bestar av sammanlagt 93 fragor uppdelade i tre funktionsomraden,
social interaktion, kommunikation och sprak, samt repetitivt stereotypt
beteende. ADI-R genererar en algoritm, som har koppling till diagnostiska
kriterier for autistiskt syndrom enligt DSM-IV och ICD-10. ADI-R kan
anvindas for barn som har utvecklingsalder 2 ar eller hégre pa icke-verbala
tester.

Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) [9]

ADOS idr ett standardiserat och semistrukturerat observationsschema
avsett att anvandas vid utredning av AST. Instrumentet fokuserar pa
funktionsomradena social férmaga, social kommunikation och begrinsade
repetitiva beteenden. ADOS finns i fyra olika moduler baserade pa for-
maga att uttrycka sig med ord (inga/nagra) respektive alder (yngre/éldre).
Detta instrument, som bestar av olika moduler, kallades under en period
for ADOS-G (generic), senare ersatt av enbart ADOS. Den diagnostiska
bedémningen réknas fram genom en algoritm.
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Faktaruta 3.1.2 Diagnostik vid AST.

Kriterier for diagnos vid AST ar uppstillda genom internationell samver-
kan. De utgors av en rad beskrivningar av symtom, som ska stimma in i
viss grad for att diagnos ska kunna stillas. Det har skapats en rad hjilp-
medel for att underlitta tolkningen av diagnoskriterierna och géra diag-
nostiken mer enhetlig. Dels finns frageformular och intervjuer som pa ett
strukturerat satt samlar information fran narstaende till barn, eller frdn en
vuxen person som utreds, dels finns underlag for att pa ett systematiskt
satt gora beteendeobservationer. En allsidig neuropsykiatrisk utredning
brukar innefatta en begavningstest, ofta ocksa bedémning av sprakfardig-
heter och av andra omraden i utvecklingen. | diagnostiken vid AST ingér
att ocksa ta stillning till om behov finns av medicinsk utredning med tanke
pa bakgrundsfaktorer och eventuella andra samtidiga sjukdomar eller funk-
tionsnedsidttningar.

Det innebidr inga diagnostiska svarigheter att pavisa AST i den mest typiska
formen, diremot kan bilden vara mangtydig och det kan vara svart att
hitta ratt benamning vid atypiska tillstand. Diagnostiken kan vara sirskilt
svar hos barn och vuxna som ocksa har andra avvikelser i utvecklingen
eller andra psykiatriska symtom. Det ar inte realistiskt att tro att nigot
diagnosinstrument, i 100 procent av alla fall, ska ge samma resultat som
det man far vid bedémningar i ett kvalificerat utredningsteam, som har
storre méangd av information att kombinera.

Faktaruta 3.1.3 Utvirderade instrument dir det saknas
studier som uppfyller inklusions- och kvalitetskriterier.
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Skattningsformular

Childhood Autism Spectrum Test (CAST) [10]

CAST hette tidigare Childhood Asperger Screening Test och ar inriktat pa
att identifiera barn med autistiska symtom av lindrig svarighetsgrad typiska
for hogfungerande autistiskt syndrom och Aspergers syndrom. Formularet
ar avsett att besvaras av forildrar och bestér av 37 fragor.

Development and Well Being Assessment (DAWBA) [11]

”Bedémning av utveckling och vilbefinnande”, DAWBA, bestar av ett inte-
grerat paket av strukturerade instrument och standardiserade intervjuer
for att undersoka forekomst av alla slag av psykiska symtom hos barn och
ungdomar i aldrarna 5-16 ar. Instrumentet generar diagnosforslag enligt
DSM-1V och ICD-10.

Autism Spectrum Disorder Adults Screening

Questionnaire (ASDASQ) [12]

ASDASQ édr ett screeninginstrument utvecklat for att mita forekomst
av autismspektrumsymtom hos vuxna patienter remitterade med neuro-
psykiatrisk fragestallning. Instrumentet fylls i av kliniker.

Autism Spectrum Qoutient (AQ)

AQ ar ett instrument avsett att identifiera svarigheter inom autismspek-
trum hos vuxna med genomsnittlig intelligens. Instrumentet omfattar
50 fragor inom fem omréaden av autismspektrum: kommunikativ kompe-
tens, social kompetens, uppmarksamhet pa detaljer, fantasi och tolerans
for forandringar.

Diagnostiska instrument

Asperger Syndrome (and high-functioning autism)

Diagnostic Interview (ASDI) [13]

ASDI ar en strukturerad patientintervju utvecklad for att preliminért
faststdlla om Aspergers syndrom eller hogfungerande autistiskt syndrom
foreligger hos ungdomar och unga vuxna.
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Faktaruta 3.1.3 fortsittning

Diagnostic Interview for Social and Communication

disorders (DISCO) [14]

DISCO ir en standardiserad, semistrukturerad forildraintervju. Instru-
mentet bestar av sammanlagt 362 fragor vars primiara syfte ar att inven-
tera svarigheter inom autismspektrum fér att kunna bedéma individens
utvecklingsniva, funktionsférmaga, svarigheter och speciella behov. DISCO
genererar ocksa algoritmer som har koppling till diagnostiska kriterier for
diagnoser inom AST enligt DSM-IV och ICD-10.

Schedule for Affective Disorders and Schizophrenia

for school-aged children (Kiddie-SADS) [15]

Kiddie-SADS ir en intervju fér barn 6-18 ar och innefattar i princip alla
barn- och ungdomspsykiatriska tillstand. Samma formular anvands till barn
och féraldrar. | en strukturerad screeningintervju fragar man om cirka 80
barnpsykiatriska symtom. Om barnet har nagot problem som framgar av
screeningen gar man vidare med ett riktat supplement med detaljerade
fragor.

ADOS-Toddler Module (ADOS-TM) [16]

ADOS-TM ir en modifierad version av ADOS fér observation av barn
under 30 ménaders alder, som har natt en icke-verbal utvecklingsniva pa
minst 12 manader. ADOS-TM éar avsedd att anviandas som en del i utred-
ning av AST. Instrumentet bestar av tre moduler: social interaktion, kom-
munikation, och lek. ADOS-TM klassificerar individen i kategorierna AST
eller inte AST.

Evidensgraderade resultat

Social Communication Questionnaire (SCQ)

Identifiera AST

* Det finns méttligt starke vetenskapligt underlag f6r att SCQ har en
sensitivitet pd 71 procent (95 % KI, 66 till 74; cut-off 15 poing) for att
identifiera AST med DSM-IV eller ADI-R och ADOS i kombination
som referensstandard hos barn och ungdomar 2—16 &r i specialiserad

vard for AST (@@@0).

88 AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND - DIAGNOSTIK OCH INSATSER,
VARDENS ORGANISATION OCH PATIENTENS DELAKTIGHET

* Det finns méttligt starke vetenskapligt underlag f6r att SCQ har en
specificitet pd 74 procent (95 % K1, 69 till 79; cut-off 15 poing) for att
utesluta AST med DSM-1V eller ADI-R och ADOS i kombination
som referensstandard hos barn och ungdomar 2—16 &r i specialiserad
vard for AST (®@@®0).

Social Responsiveness Scale (SRS)
Identifiera AST

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att

bedoma tillf6rlitligheten f6r att identifiera AST med SRS (férildra-
skattning) hos barn (®000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
bedoma tillf6rlitligheten f6r att identifiera AST med SRS (férildra-
skattning och lirarskattning i kombination) hos barn (©@000).

Ritvo Autism Asperger Diagnostic Scale-Revised (RAADS-R)
Identifiera AST

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
bedoma tillf6rlitligheten f6r att identifiera AST med RAADS-R
(sjilvskattning) hos vuxna (®000).

Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ)
Identifiera AST

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
bedéma tillforlitligheten for att identifiera AST med ASSQ (f6rildra-
skattning och lirarskattning) hos barn (®000).

Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R)

Stiilla diagnosen autistiskt syndrom

* Det finns begrinsat vetenskapligt underlag f6r att ADI-R har en
sensitivitet pd 79 procent (95 % K1, 73 till 84) for att stilla diagnosen

autistiskt syndrom med DSM-IV som referensstandard hos individer
i dldern 1,5-22 &r i specialiserad vard for AST (@®00).

* Det finns begrinsat vetenskapligt underlag f6r att ADI-R har en
specificitet pd 66 procent (95 % K1, 60 till 72) for att utesluta diag-
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nosen autistiskt syndrom med DSM-IV som referensstandard hos
individer 1,5—22 ar i specialiserad véird for AST (@®00).

Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS)
Stilla diagnosen autistiskt syndrom

* Det finns begrinsat vetenskapligt underlag for att ADOS har en
sensitivitet pa 88 procent (95 % K1, 88 till 92) for att stilla diagnosen
autistiskt syndrom med DSM-IV som referensstandard hos individer
1,5—22 4r i specialiserad vird for AST (@®00).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (bristande 6verensstim-
melse och precision) for att bedéma den diagnostiska tillf6rlitligheten
mitt som specificitet for att utesluta diagnosen autistiskt syndrom
med ADOS hos barn och ungdomar (®000).

Childhood Autism Rating Scale (CARS)
Stiilla diagnosen autistiskt syndrom

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
bedoma den diagnostiska tillforlitligheten for att stilla diagnosen
autistiskt syndrom med CARS hos barn (®000).

Ovriga instrument

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att bedoma tillforlitligheten for att identifiera AST hos foljande
instrument (®000):

— Asperger Syndrome Diagnostic Interview (ASDI)

— Autism Diagnostic Observation Schedule-Toddler Module
(ADOS-TM)

— Autism Spectrum Disorder Adult Screening Questionnaire
(ASDASQ)

— Autism spectrum Quotient (AQ)

— Childhood Autism Spectrum Test (CAST)

— Development and Well-Being Assessment (DAWBA)

— Diagnostic Interview for Social and Communication disorders
(DISCO)

— Scheudle for Affective Disorders and Schizophrenia for school-aged
children (Kiddie-SADS)
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Sammanfattande resultattabeller

sCQ

Tabell 3.1.2 Sammanfattande resultattabell. Tillférlitligheten for att identifiera
AST med SCQ hos barn och ungdomar 2—-16 dr, specialistklinik, cut-off 15.

Effektmatt Antal patienter Medelvirde Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier)  (95% KiI) underlag Referens
Sensitivitet 822 0,71 CLlCle) Overensstimmelse
3) (0,66;0,74) =1y
[17-19]
Specificitet 822 0,74 @@®O Overensstimmelse
(3) (0,69;0,79) (-1
[17-19]

* Prevalens 32%, 75% och 40%.

Kl = Konfidens intervall

SRS

Tabell 3.1.3 Sammanfattande resultattabell. Tillforlitligheten for att identifiera
AST med SRS férdldraskattning.

Effektmatt Antal patienter Medelvirde Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier) (95% KiI) underlag Referens
Sensitivitet 1 365 0,90" @000 1 studie
(1) =) [20]
Specificitet 1 365 0,50" @000 1 studie

™ ) [20]

* Cut-off 56. Prevalens 12%.

Kl = Konfidens intervall
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Tabell 3.1.4 Sammanfattande resultattabell. Tillforlitligheten for att identifiera
AST med SRS férdldra- och ldrarskattning.

Effektmatt Antal patienter Medelvirde Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier) (95% KlI) underlag Referens
Sensitivitet 442 0,75" @000 1 studie
(1) () [21]
Specificitet 442 0,96 ®000 1 studie
(1) ) [21]

* Cut-off 60. Prevalens 61%.

Kl = Konfidens intervall

RAADS

Tabell 3.1.5 Sammanfattande resultattabell. Tillforlitligheten for att identifiera
AST med RAADS hos vuxna.

Effektmatt  Antal patienter Medelvirde Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier) (95% KiI) underlag Referens
Sensitivitet 779 0,97* ®000 1 studie
™ =) [3]
Specificitet 779 1,0 @000 1 studie
Q) =) [3]

* Cut-off 65. Prevalens AST 26%.

Kl = Konfidens intervall
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ASSQ

Tabell 3.1.6 Sammanfattande resultattabell. Tillforlitligheten for att identifiera
AST med ASSQ med fordldraskattning hos barn.

Effektmatt  Antal patienter Medelvirde  Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier) (95% KiI) underlag Referens
Sensitivitet 109 0,62 ®000 1 studie
(1) ) [é]
Specificitet 109 0,90" ®000 1 studie
(1 -) (6]

* Cut-off 19. Prevalens AST 19%.

Kl = Konfidens intervall

Tabell 3.1.7 Sammanfattande resultattabell. Tillforlitligheten for att identifiera
AST med ASSQ med ldrarskattning hos barn.

Effektmatt Antal patienter Medelvirde Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier) (95% KiI) underlag Referens
Sensitivitet 106 0,70" @000 1 studie
Q) -) 6]
Specificitet 106 0,91" @000 1 studie
M =) [6]

* Cut-off 22. Prevalens AST 19%.

Kl = Konfidens intervall
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ADI-R

Tabell 3.1.8 Sammanfattande resultattabell. Diagnostisk tillforlitlighet
for att stdlla diagnosen autistiskt syndrom med ADI-R, 1,5-22 dr.

Effektmatt Antal patienter Medelvirde  Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier) (95% Kl) underlag Referens
Sensitivitet 470 0,79 ®®00 Overensstimmelse
3) (0,73;0,84) (-2)"
[22-24]
Specificitet 470 0,66 ®D00 Overensstimmelse
(3) 0,60;0,72) (-2)
[22-24]

5

Skillnad mellan studierna med avseende pa aldersspann (5-20 ar, 1,5-4,5 ar, 2,5-22 ar)
och prevalens (26, 57, 55%).

Kl = Konfidens intervall

ADOS

Tabell 3.1.9 Sammanfattande resultattabell. Diagnostisk tillforlitlighet
for att stdlla diagnosen autistiskt syndrom med ADOS, 1,5-22 dr.

Effektmatt  Antal patienter Medelvirde Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier)  (95% KIl) underlag Referens
Sensitivitet 470 0,88 ®300 Overensstimmelse
(3) (0,82;0,92) (-2)"
[22,24]
Specificitet 470 0,75 ®000 Overensstimmelse
(3) (0,69;0,80) (-2)"
Precision™
[22,24]

* Skillnad mellan studierna med avseende pa aldersspann (5-20 &r, 1,5-4,5 &r, 2,5-22 ar)
och prevalens (26, 57, 55%).
“12=89 %.
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CARS

Tabell 3.1.10 Sammanfattande resultattabell. Diagnostisk tillforlitlighet
for att stdlla diagnosen autistiskt syndrom med CARS, 2 dr.

Effektmatt  Antal patienter Medelvirde Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier) (95% Kl) underlag Referens
Sensitivitet 243 0,79 ®000 1 studie
M =) [25]
Specificitet 243 0,81" ®000 1 studie
M =) [25]

* Autistiskt syndrom-diagnos i en population med autistiskt syndrom och atypisk autism.
Prevalens autistiskt syndrom 58%. Cut-off 32.

Kl = Konfidens intervall

Tabell 3.1.11 Sammanfattande resultattabell. Diagnostisk tillforlitlighet
for att stdlla diagnosen autistiskt syndrom med CARS, 4 dr.

Effektmatt  Antal patienter Medelvirde Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier)  (95% Kl) underlag Referens
Sensitivitet 148 0,86" ®000 1 studie
M - [25]
Specificitet 148 0,80 ®000 1 studie
M - [25]

* Autistiskt syndrom-diagnos i en population med autistiskt syndrom och atypisk autism.
Prevalens autistiskt syndrom 70%. Cut-off 30.

Kl = Konfidens intervall
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Fragor

1. Vad dr tillforlitligheten, mitt som sensitivitet och specificitet, f6r
instrument avsedda f6r riktad screening som anvinds vid misstanke

om AST hos barn, ungdomar och vuxna, med DSM-1V, ICD-10 eller

ADI-R och ADOS i kombination som referensstandard?

2. Vad ir tillférlitligheten, mitt som sensitivitet och specificitet, for
instrument avsedda f6r diagnostik som anvinds vid misstanke om
AST hos barn, ungdomar och vuxna, med DSM-IV, ICD-10 eller
ADI-R och ADOS i kombination som referensstandard?

Inklusions- och exklusionskriterier

Vi inkluderade systematiska 6versikter och primirstudier pd engelska,
svenska, norska eller danska.

Population Barn, ungdomar och vuxna med misstanke om AST.

Indextest De diagnosinstrument f6r AST som anvinds i Sverige
och finns 6versatta till svenska (Tabell 3.1.1).

Referenstest ~ Klinisk diagnos enligt DSM-IV, ICD-10 eller ADI-R
och ADOS tillsammans.

Utfallsmédte  Sensitivitet, specificitet, likelihood-kvoter, odds kvot,
multivariata analyser eller ROC med eller utan Az
(area under kurvan). Alternativt att data rapporteras
s att sensitivitet och specificitet kan beriknas.

Vi exkluderade studier som handlade om generella screeningsformulir
(screeninginstrument typ 1), dvs screening av populationer for ett brett

. . . o 2 . o .
spektrum av psykiatriska tillstind”. Vi har ocksa exkluderat studier som

har provat dversittningar av olika versioner av ett skattningsformulir
t ex validering av en kinesisk version av ett instrument. Undantaget dr
om det gillt en validering i ett nordiskt land.

2 Exempel pé generella screeningformulir dr Child Behavior Checklist (CBCL),
Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) och Nordiskt formulir
rorande barns utveckling och beteende i dldrarna s—15 &r (NF 5-15).
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Resultat av litteratursékningen

Litteratursékningen resulterade i 2 779 abstrakt. Flodesschemat
i Figur 3.1.1 sammanstiller det totala antalet titlar, antalet artiklar
som bestillts i fulltext och antalet som har inkluderats i granskningen.

Antal abstrakt
i sokningarna:

2779

Exkluderade abstrakt
(ej relevanta):

2 549
Antal bestillda
artiklar:
230
Antal artiklar fran Exkluderade artiklar
andra killor t ex (ej relevanta eller
referenslistor: d lag studiekvalitet):
4 A 223
Antal inkluderade
artiklar:
11

Figur 3.1.1 Flédesschema over litteratursokning och granskningsprocess.

Beskrivning av studier och resultat

Skattningsinstrument

Social Communication Questionnaire (SCQ)

En australisk studie inkluderade barn i forskoledldern som hade remit-
terats till specialistklinik for utredning pga avvikande utveckling [17].
Studien genomférdes under 9 méanader av ett multiprofessionellt team.
Forildrarna besvarade SCQ varefter teamet gjorde en oberoende diag-

nostisk beddmning baserad pa DSM-IV-kriterier f6r AST. Vid en cut-
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offnivd pa 11 erhélls en sensitivitet pa 93 procent och en specificitet pa

58 procent. Vid en cut-offnivd pd 15 6kade specificiteten till 70 procent
medan sensitiviteten minskade till 60 procent. Resultatet visar sam-

manfattningsvis att SCQ har lag specificitet, vilket ger upphov till en

hég andel falskt positiva fall.

En annan studie undersskte SCQ:s funktion som ett kliniskt screening-
instrument pd barn i dldrarna 2—16 ar vilka remitterats med misstanke
om AST [18]. Forildrarna besvarade SCQ varefter en klinisk bedém-
ning, baserad pd ADI-R och ADOS, gjordes utan kinnedom om utfallet
pa SCQ. Vid en cut-offniva pa 15 erhélls for autistiskt syndrom jimfort
med icke-AST en sensitivitet pd 78 procent och en specificitet pa 71 pro-
cent. Fér AST jamfort med icke-AST en sensitivitet pd 71 procent och
en specificitet pd 71 procent. Vid en cut-offnivd pa 20 erhslls en sensiti-
vitet pd 45 procent och en specificitet p& 84 procent vilket innebir att
den hégre cut-off nivin medférde firre falskt positiva fall, men dven
firre sant positiva fall.

Validiteten av SCQ for barn med en genomsnittlig alder pd 5 ar under-
soktes i en kanadensisk studie av AST [19]. Barnen var remitterade till
tvd olika specialistkliniker f6r utredning pga avvikande utveckling. For-
dldrarna besvarade f6rst SCQ och direfter gjorde ett tvirprofessionellt
team en oberoende diagnostisk beddmning baserad pA DSM-IV-krite-
rier, CARS och i vissa fall ADOS. ADI-R ingick i utredningen, men
resultatet anvindes inte vid faststillande av diagnos. Vid en cut-offniva
pd 15 var sensitiviteten 71 procent och specificiteten 79 procent. Speci-
ficiteten utf6ll battre pd forskolekliniken dn pi kliniken f6r autistiskt
syndrom, dvs 62 procent jimfért med 53 procent, vilket paverkar antalet

falskt positiva fall.

Metaanalys av resultaten frin de tre studierna visar att sensitiviteten
dr 71 procent och att specificiteten r 74 procent (Figur 3.1.2) [17-19].
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Syntes av studierna

Studie, ar, referens Sensitivitet Specificitet Sensitivitet Specificitet
(95% KI) (95% KI)

Allen 2007 [17] 0,61 (041,0,78) 0,71 (0,57:0,83)
Corsello 2007 [18] 0,71 (0,67:0,75) 0,71 (0,63,0,78)
Eaves 2006 [19] 0,71 (0,57;0,83) 0,79 (0,70:0,87)

0 02 040608 1 0 020406 08 1

Sammanvigd sensitivitet = 0,71 (0,66 till 0,74), 1> = 0,0%
Sammanvigd specificitet = 0,74 (0,68 till 0,79), I> = 21,4%

Figur 3.1.2 Metaanalys av vdrden fran tre studier [17—19]. Skattnings-
formuldret SCQ har anvdnts for att identifiera AST hos barn och ungdomar
2-16 dr, specialistklinik, cut-off 15.

Social Responsiveness Scale (SRS)
Med hjilp av SRS bedomde ldrare férekomsten av AST bland skolbarn i

dldern 10—12 ar, vilket jimf6rdes med motsvarande bedomningar gjorda
av forildrar [21]. Barnen som ingick i undersokningen rekryterades dels
frin en longitudinell studie av barn med olika psykiatriska diagnoser,
inklusive barn med AST, dels frin ett register med familjer med flera
personer med autistiskt syndrom. Forildrar och en lirare (vald av forild-
rarna) besvarade SRS. En uppféljande bedémning av alla studiedeltagare
med AST-diagnos gjordes med ADI-R och ADOS, men denna bedosm-
ning exkluderade inte ndgon deltagare. Vid en cut-off pa 6o, enligt bide
ldrares och forildrars skattning, var sensitiviteten 75 procent och specifi-
citeten 96 procent. Baserat pd enbart forildraskattningen blev specificite-
ten 84 procent och baserat pa enbart lirarskattningen blev specificiteten
90 procent. Overensstimmelsen (inter-rater) mellan forildrar och lirare
var 0,72 (Pearson’s r).

[ en tysk studie undersoktes SRS férméga att identifiera barn med AST
i aldrarna 8—12 4r i en grupp dir barnen hade diagnosen AST, annan
psykiatrisk diagnos eller ingen psykiatrisk diagnos [20]. En forilder
eller bida forildrarna besvarade SRS. Referenstest utgjordes av ADI-R
och ADQS, pa vars resultat en tvirprofessionell klinisk konsensusdiag-
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nos enligt ICD-10-kriterier baserades. En cut-off pé 85 diskriminerade
bist mellan AST och andra psykiatriska diagnoser, med en sensitivitet
pa 73 procent och en specificitet pa 81 procent. Eftersom olika cut-off
anvindes i de tvd studierna, samt att inga lirarskattningar gjordes i den
tyska studien, har ingen syntes kunnat goras.

Ritvo Autism Asperger Diagnostic Scale-Revised (RAADS-R)

I en multicenterstudie, som genomférdes vid nio specialistkliniker i
USA, Australien, Kanada och England, inkluderades 779 individer i
en analys av RAADS-R [5]. Till gruppen personer med autistiskt syn-
drom respektive Aspergers syndrom inkluderades tvé jimforelsegrupper.
Den ena gruppen bestod av personer med annan DSM-IV-diagnos och
den andra gruppen av personer utan DSM-IV-diagnos. Bista cut-off
for att skilja mellan autistiskt syndrom och icke-autistiskt syndrom var
65 poing da sensitiviteten uppgick till 97 procent och specificiteten till
100 procent. Eventuell osikerhet i skattningarna gir inte att utlidsa, da
studien anger standardavvikelse och inte konfidensintervall, som matt
pd varians.

Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ)

En svensk studie med inriktning pa sekundir screening av vilfungerande
AST inkluderade 110 barn och ungdomar i dldern 6 till 17 ar som var
konsekutivt handlagda vid en neuropsykiatrisk klinik [6]. Barn med
mactlig eller svar retardation exkluderades dd ASSQ inte 4r avsett f6r barn
med motsvarande funktionsnedsittningar. Referenstest utgjordes av
en professionell bedsmning enligt DSM-IV-kriterier. ASSQ tillimpades
av forildrar och lirare. Resultaten redovisas bl a i form av ROC-kurvor
vilka for forildraskattningen motsvarade en sensitivitet pd 62 procent
och en specificitet pa 9o procent. For lirarskattningen var utfallet

en sensitivitet pa 70 procent och en specificitet pé 91 procent. Dessa
resultat uppnaddes vid en cut-off som motsvarade 19 pd ASSQ-skalan
for foridldrar och 22 for lirare.
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Diagnostiska instrument

Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS)
och Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R)

En studie frin Nederlinderna jimférde ADI-R och ADOS-G (generisk)
med en klinisk diagnos baserad pA DSM-IV [22]. De som ingick i studien
var i dldern 5—20 dr, samtliga med en lindrig till grav mental retardation.
Referenstestet utgjordes av en tvirprofessionell klinisk bedémning enligt
DSM-IV-TR-kriterier, via information som var insamlad med ADI-R
och ADOS (men utan kinnedom om hur algoritmerna utféll). For grup-
pen med AST uppnéddes for ADOS-G en sensitivitet pa 87,4 procent
och en specificitet pa 47,2 procent. Fér samma grupp uppniddes med
ADI-R, en sensitivitet pa 71,6 procent och en specificitet pa 78,7 procent,
med cut-off for autistiskt syndrom (ADI-R saknar speciell cut-off for
AST). For gruppen med autistiskt syndrom erhélls for ADOS-G en
sensitivitet pd 91,7 procent och en specificitet pd 64,7 procent, och for
ADI-R en sensitivitet pd 77,1 procent och en specificitet pa 63,2 procent.
Generellt sett forefaller bade ADOS-G och ADI-R uppni hégre preci-
sion for autistiskt syndrom in f6r AST. Forfattarna beskriver svérighe-
terna att diagnostisera autistiskt syndrom vid lag utvecklingsnivi men
visar pd att ADI-R och ADOS i kombination ger tillging till den infor-

mation som krivs for att stilla en klinisk diagnos.

I en studie frin Australien undersoktes ADI-R och ADOS diagnos-
tiska egenskaper i en grupp barn i forskoledldern under en period pa
20—55 manader. Barnen var remitterade till en specialistklinik pga
forsenad utveckling och/eller misstanke om autistiskt syndrom [23].
Referenstestet utgjordes av en klinisk konsensusdiagnos baserad pé
DSM-IV-kriterier for autistiskt syndrom. Den kliniska diagnosen inklu-
derade information frin ADI-R och ADOS, men bedémarna kinde inte
till resultatet (total score). For ADOS uppnaddes f6r autistiskt syndrom
jimfort med icke autistiskt syndrom en sensitivitet p& 85 procent och

en specificitet pd 89 procent. Fér ADI-R gav motsvarande jimforelse

en sensitivitet pd 77 procent och en specificitet pd 70 procent. Vid AST
jamfort med icke-AST gav ADI-R en ndgot ligre sensitivitet pa 73 pro-
cent, men en nigot hdgre specificitet pd 77 procent. Sammanfattningsvis
visar denna studie att ADOS hade bittre 6verensstimmelse in ADI-R
med den kliniska diagnosen. Forfattarna papekade att instrumenten som
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anvints, tillsammans gav kliniskt virdefull information ocksd i denna
grupp med sin ldga dlder och ofta liga utvecklingsniva, men att resul-
taten strax over eller under cut-off pa algoritmer méste bedémas med

forsiktighet.

Barn och unga vuxna i ldern 3—22 ir som remitterats for bedémning
av AST ingick i en studie frin Grekland [24]. Diagnostisk klassifikation
enligt ADOS-G och ADI-R jimférdes med en klinisk konsensusdiagnos
baserad pd DSM-IV-kriterier, vilken var utf6rd av ett tvirprofessionellt
team. Teamet hade tillging till information frin ADI-R-intervjun och
ADOS-G-observationen. Teamet kinde dock inte till resultatet (algo-
ritm score). ADOS-G uppnidde for autistiskt syndrom jimfort med
AST och nonspektrum en sensitivitet pa 9o procent och en specificitet
pa 77 procent. Motsvarande jimforelse med ADI-R gav sensitiviteten

88 procent och specificiteten 69 procent. Sammanfattnings visar denna
studie att ADOS-G hade bittre 6verensstimmelse med klinisk diagnos
in ADI-R.

Syntes av studierna visar att sensitiviteten ir 79 procent och att specifi-
citeten dr 66 procent for ADI-R, och att sensitiviteten 4r 88 procent och

specificiteten dr 75 procent for ADOS (Figur 3.1.3-3.1.4) [22-24].

Syntes av studierna

Studie, ar, referens Sensitivitet Specificitet Sensitivitet Specificitet
(95% KI) (95% KiI)

de Bildt 2004 [22] 0,77 (0,63;0,88) 0,63 (0,55;0,71)

Papanikolaou 2009 [24] 0,88 (0,74;0,96) 0,69 (0,51;0,83)

Gray 2008 [23] 0,77 (0,68;0,84) 0,70 (0,59;0,79)

0 02040608 1 0 02040608 1
Sammanvigd sensitivitet = 0,79 (0,73 till 0,84), I = 30,4%
Sammanvigd specificitet = 0,66 (0,60 till 0,72),1> = 0,0%

Figur 3.1.3 Metaanalys av vdrden frdn tre studier [22—24]. Det diagnostiska
instrumentet ADI-R anvdndes for att stdlla diagnosen autistiskt syndrom hos
barn och ungdomar 1,5-22 dr.

102 AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND - DIAGNOSTIK OCH INSATSER,
VARDENS ORGANISATION OCH PATIENTENS DELAKTIGHET

Studie, ar, referens Sensitivitet Specificitet Sensitivitet Specificitet
(95% KI) (95% KiI)

de Bildt 2004 [22] 0,92 (0,80;0,98) 0,65 (0,56;0,73)

Papanikolaou 2009 [24] 0,90 (0,77;0,97) 0,77 (0,60;0,90)

Gray 2008 [23] 0,85 (0,77;0,91) 0,89 (0,80;0,94)

0 02040608 1 0 02040608 1
Sammanvigd sensitivitet = 0,88 (0,82 till 0,92), I* = 0,0%
Sammanvigd specificitet = 0,75 (0,69 till 0,80), 1> = 88,8%

Figur 3.1.4 Metaanalys av virden fran tre studier [22—24]. Det diagnostiska
instrumentet ADOS anvdndes for att stdlla diagnosen autistiskt syndrom hos
barn och ungdomar 1,5-22 dr.

Childhood Autism Rating Scale (CARS)
En amerikansk forskargrupp undersokte CARS diagnostiska formaga

i en studie som inkluderade barn i dldrarna tvé respektive fyra ar med
avvikande utveckling [25]. Barnen remitterades till en specialistklinik
for utredning pga misstinke autistiskt syndrom efter att ha screenats
med M-CHAT. Referenstestet utgjordes av en tvirprofessionell klinisk
bedsmning enligt DSM-IV-kriterier, baserad pé information inhdm-
tad med ADI-R och ADOS. For barn i tvddrsildern med AST visade
CARS vid en cut-offnivé pd 32 det bista utfallet med en sensitivitet pd
79 procent och en specificitet pd 81 procent. Barn i fyradrsildern med
AST-diagnos hade vid en cut-off pa 30 enligt CARS, en sensitivitet pa
86 procent och specificitet pa 8o procent. Fér barn i tvddrsdldern med
autistiskt syndrom, jimfért med icke-autistiskt syndrom, var sensitivi-
teten 93 procent och specificiteten 85 procent (cut-off 25). Barn i fyra-
drsildern med autistiskt syndrom, jimfort med icke-autistiskt syndrom,
hade vid en cut-off pa 25 for CARS en sensitivitet pd 84 procent och en
sensitivitet pa 93 procent.

Diskussion

Tretton instrument fér AST har utvirderats. Av dessa finns ett veten-

skapligt underlag for sju instrument: skattningsformuliren SCQ, SRS,
RAADS och ASSQ samt de diagnostiska instrumenten ADI-R, ADOS,
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CARS. Flertalet av de 234 studier som granskades i fulltext blev exklu-
derade pga att de inte uppfyllde inklusionskriterierna. Den vanligaste
orsaken var att tillforlitligheten i form av sensitivitet och specificitet
inte hade angetts. Detta giller t ex for studier om ASDI och DISCO.
En annan vanlig orsak till exklusion var oklarheter kring referenstestets
oberoende. Antingen att indextestet anvints i den kliniska diagnostiken
eller att det inte gick att utesluta att diagnostikern hade kinnedom om
indextestets resultat vid diagnostillfillet. Detta giller t ex for flera stu-
dier om ADI-R och ADOS. I vissa studier hade referenstestet inte base-
rats pA DSM-1V, ICD-10 eller en kombination av ADI-R och ADOS
och exkluderades dirfor.

De studier som har inkluderats i denna litteraturoversikt har samtliga
genomforts pd specialistkliniker eller universitetskliniker, dvs de base-
rades pa remitterade personer med misstankt AST eller personer som
ingdtt i andra AST-studier. Generellt kan forvintas att prevalensen ir
hégre bland de som remitteras till en specialistklinik in bland de som
soker vard i t ex primirvarden. Det innebir att virdnivan (setting) som
studien genomfordes pd behover beaktas vid bedémning av utfallet av
det undersokta instrumentet. Vid samma sensitivitet och specificitet
kommer antalet falskt positiva att 6ka vid lag prevalens (t ex i primir-
védrden), jimfort med vid hog prevalens (t ex pa specialistklinik). Annor-
lunda uttrycke, det positivt prediktiva virdet (PPV) férsimras vid lig
prevalens jimfért med vid hog prevalens.

Ett sitt att analysera diagnostiska test ir att fokusera pa utfallet i form
av sant positiva och falskt positiva fall, dvs att analysera det prediktiva
virdet. Ju hogre PPV desto storre sannolikhet att en patient med positivt
test har AST. P4 motsvarande vis, ju hogre NPV desto stérre sannolikhet
att en patient med negativt test inte har AST.

En andra jimforelse f6r att fokusera pd en undersoknings prognostiska
virde dr att uttrycka detta i dess "likelihood ratio” (LR) dvs patientens
risk efter ett positivt utfall LR+ eller ett negativt utfall LR—. LR anger
siledes en undersoknings diskriminerande kraft och indikerar hur
graden av sannolikhet fore undersékningen 6kar LR+ eller minskar

LR~ med hjilp av undersskningen.
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LR+ Sannolikhet for att personen har sjukdomen vid positivt test
>10 Stor eller mycket stor 6kning

5-10 Mattlig 6kning

2-5 Liten 6kning, kan vara betydelsefull

1-2 Mycket liten 6kning, sillan betydelsefull

LR- Sannolikhet for att personen har sjukdomen

vid negativt test

0,5-1 Mycket liten minskning, séllan betydelsefull
0,2-0,5 Liten minskning, kan vara betydelsefull
0,1-0,2 Mattlig minskning

<0,1 Mycket stor minskning

Figur 3.1.5 Féljande enkla tumregler har foreslagits for tolkning av LR+ och LR—.

Tabell 3.1.12 PPV, NPV, LR+ och LR— baserat pd de sammanfattande resultat-
tabellerna. Berdkningarna dr baserade pd en prevalens pd 25 procent.

Instrument Diagnos Grupp PPV NPV LR+ LR-

SCQ AST 2-16 ér 0,53 0,89 3,38 0,37

SRS AST Forildrar 0,55 0,89 3,73 0,36
(cut-off 85)

SRS AST Forildrar 0,86 0,92 18,75 0,26

+ ldrare
RAADS-R AST Vuxna 1 0,99 Inte mojligt 0,03
berikna”

ASSQ AST Forildrar 0,67 0,88 6,20 0,42

ASSQ AST Larare 0,72 0,90 7,78 0,33

ADI-R Autistiskt 1,5-22 ér 0,44 0,90 2,32 0,32
syndrom

ADOS Autistiskt 1,5-22 ar 0,54 0,95 3,52 0,16
syndrom

Tabellen fortsdtter pa ndsta sida
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Tabell 3.1.12 fortsdttning

Instrument Diagnos Grupp PPV NPV LR+ LR-

CARS Autistiskt 2ar 0,58 0,92 4,16 0,26
syndrom

CARS AST 2ar 0,59 0,94 4,30 0,18

CARS Autistiskt 4ar 0,59 0,94 4,30 0,18
syndrom

CARS AST 4ar 0,65 0,93 5,47 0,21

* Division med noll inte méjlig.

Fet kursiv stil anger sammanvigda resultat av tre studier, 6vriga avser en studie.

PPV idr sannolikheten for att patienten har sjukdomen nir testresultatet dr positivt.

NPV ir sannolikheten for att patienten inte har sjukdomen nir testresultatet ar negativt.
LR+ dr oddset for att ett positivt test kommer fran en patient som har sjukdomen istillet
for fran en patient utan sjukdom. LR+ definieras: sensitivitet/(1-specificitet).

LR—dr oddset for att ett negativt test kommer fran en patient som har sjukdomen istillet
for fran en patient utan sjukdom. LR— definieras: (1—sensitivitet)/specificitet.

Las mer om detta i Kapitel 2.

ADI-R = Autism diagnostic interview-revised; ADOS = Autism diagnostic observation
schedule; ASSQ = Autism spectrum screening questionnaire; AST = Autismspektrum-
tillstand; CARS = Childhood autism rating scale; LR = Likelihood ratio; NPV = Negative
predictive value; PPV = Positive predictive value; RAADS-R = Ritvo autism Asperger
diagnostic scale revised; SCQ = Social communication questionnaire; SRS = SRS = Social
responsiveness scale

Fyra av de sju instrumenten (ASSQ, CARS, RAAD-R, SRS) som
redovisas i Tabell 3.1.12 idr utvirderade i endast en studie av medelhog
kvalitet [5,6,20,21,25], vilket inte utgor tillrickligt underlag for veten-
skapligt baserade slutsatser. De fyra instrumenten visar lovande férméga
att urskilja individer med AST, men det behévs fler studier for att
bekrifta resultaten.

Ovriga instrument (ADI-R, ADOS, SCQ) ir utvirderade i flera studier.
Liga PPV-nivier for alla tre instrumenten visar att de har dilig fsrmaga
att identifiera/diagnostisera autistiskt syndrom och/eller AST. Relativt
héga NPV nivier visar 4 andra sidan att instrumenten fungerar for-
hallandevis vil for att utesluta autistiskt syndrom och/eller AST.
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Men NPV bér jimforas med forvintade nivéer fore testet. Exempelvis,
ett NPV pa cirka 90 procent bér vid en prevalens pé 25 procent av
AST innebira att 75 procent inte hade AST fore testet. Okningen frin
75 procents sannolikhet fore testning till 9o procents sannolikhet efter
testning att AST inte foreligger ir begrinsad. Aven utfallet for LR
visar att instrumenten med ett undantag har begrinsad férméga att
identifiera/diagnostisera AST liksom for att utesluta AST. ADOS ir
nagot bittre pd att indra sannolikheten jimfort med fore test, dvs

LR- 0,16.

En kompletterande litteratursskning genomfordes for att underséka om
nyligen publicerade studier kunde medf6ra forindringar av slutsatser om
evidens for inkluderade instrument. Endast tvi studier befanns vara rele-
vanta och av tillrickligt hog kvalitet, en studie baserad pa SRS-instru-
ment [26] och en pd DISCO-instrument [27]. Ett inkluderande av dessa
tvd studier hade emellertid inte medfort ndgra dndringar av evidens for
diagnostiska instrument enligt denna rapport.

Sammanfattningsvis dr tre instrument (SCQ, ADI-R och ADOY)
vetenskapligt utvirderade i mer dn en studie. SCQ ir ett skattnings-
formulir utvecklat for att identifiera personer med autistiska symtom

av den omfattning och svérighetsgrad att det finns behov for fortsatt
AST-utredning. ADI-R och ADOS ir utvecklade f6r att anvindas som
diagnostiska verktyg vid AST-utredning. Resultaten visar att samtliga
instrument har ett begrinsat virde som sjilvstindiga metoder att identi-
fiera eller diagnostisera AST, men kan utgora en viktig del i den kliniska
bedémningen. Hur en utredning dr upplagd ir sjilvklart av stor vike
bade for personer som sjilva dr berorda och for de olika samhillsorgan
som ska ge insatser med stéd av resultatet. Det bér vara samma villkor
for diagnossittande och samma tillforlitlighet i processen var utred-
ningen in sker. Vid studier av effekt av olika insatser 4r det ocksd mycket
viktigt att veta att ursprungsdiagnoserna ir jimforbara. Tillforlitligheten
i diagnostiken okar vid anvindning av standardiserade instrument. Till
utbildning i att anvinda ett instrument hor bl a att £4 kunskap om vilka
begrinsningar som finns for instrumentet. Svarigheterna vid diagnostik
ar speciellt stora for de som 4r yngst och/eller har ligsta utvecklingsnivin
samt for gruppen med mindre typiska symtom.
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Table 3.1.13 ADI-R and ADOS.

Author Aim Study design Index test Reference Main findings Study quality n Comments
Year Population characteristics test
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out
de Bildt et al Comeparision of ADI-R, Study design ADI-R DSM-IV-TR  PDD diagnosis Moderate Withdrawals
2004 ADOS-G and clinical Case-control Se 0.716 not described.
[22] classification Sp 0.787 No measures
The Population characteristics of statistical
Netherlands N=184 Autism diagnosis uncertainty
Mentally retarded (mild, Se 0.771
moderate, severe, profound) Sp 0.632

Children and adolescents from
an epidemiological study.

Age range: 5-20 years
Gender: 59% male

Setting
Participants selected from

an epidemiological study of PDD

Disease prevalence
Autism 26%

PDD 52%

Drop-out

None reported
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Table 3.1.13 continued

Author Aim Study design Index test Reference  Main findings Study quality  Comments
Year Population characteristics test
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out
Gray et al To evaluate the diag- Study design ADI-R Consensus  Autism diagnosis Moderate Uninterpretable,
2008 nostic validity of the Case-control autism clini-  Se: 0.77 (0.68—0.84) indeterminate
[23] ADI-R and the ADOS cal diagnosis/ Sp: 0.70 (0.59-0.79) or intermediate
Australia in young children with Population characteristics Clinical judg- test results not
and without autism N=209 ment based  ASD diagnosis reported.
Autism 120 children on DSM-IV  Se: 0.73 (0.65-0.80) Withdrawals not
PDD-NOS 23 children criteria Sp: 0.77 (0.65-0.87) described. Training
Non-autism 66 children and expertise of
Age range: 20-55 months investigators not
Gender: Autism 85% male, specified. Methods
non-autism 81% male for calculating test
reproducibility
Setting not described.
Assessment clinic for children Conflict of inte-
with developmental problems rest not stated
and/or suspected of having autism
Disease prevalence
Autism 57%
ASD 68%
Drop-out
None reported
Papanikolaou et al 1. To investigate Study design ADI-R Clinical diag- Diagnosis autism Moderate Examination
2009 agreement among Cross-sectional translated nosis based  vs PDD-NOS and with index and
[24] ADI-R, ADOS-G and to greek on DSM-IV  non-spectrum reference test
Greece clinical diagnosis based Populations characteristics criteria Se: 0.95 was not blinded.
on DSM-IV in a Greek N=77 Sp: 0.69 Withdrawals
sample Mean 1Q: 83 (SD 23), PPV: 0.77 not described.
range 40-146 AUC: 0.8558 Conflict of inte-
2. To examine Se, Sp Age range: 33 months—22 years (0.7711-0.9404) rest not stated
and PPV of ADI-R and Gender: 75% male
ADOS-G
Setting
Outpatient PDD clinic
Disease prevalence
Autism: 55%
Drop-out
None reported
The table continues on the next page
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Table 3.1.13 continued

Author Aim Study design Index test Reference  Main findings Study quality  Comments
Year Population characteristics test
Reference Setting
Country Disease prevalence

Drop-out
de Bildt et al Comparison of ADI-R, Study design ADOS-G DSM-IV-TR  PDD diagnosis Moderate Withdrawals
2004 ADOS-G and clinical Case-control Se: 0.874 not described. No
[22] classification Sp: 0.472 measures of statis-
The Population characteristics tical uncertainty
Netherlands N=184 Autism diagnosis

Mentally retarded (mild, Se: 0917

moderate, severe, Sp: 0.647

profound).

Children and adolescents
from an epidemiological study.
Age range: 5-20 years
Gender: 59% male

Setting
Participants selected from

an epidemiological study of PDD

Disease prevalence
Autism: 26%

PDD: 52%

Drop-out

None reported
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Table 3.1.13 continued

Author Aim Study design Index test Reference  Main findings Study quality  Comments
Year Population characteristics test
Reference Setting
Country Disease prevalence

Drop-out
Gray et al To evaluate the diag- Study design ADOS Consensus  Autism diagnosis Moderate Uninterpretable,
2008 nostic validity of the Case-control autism clini- ~ Se: 0.85 (0.77-0.91) indeterminate
[23] ADI-R and the ADOS cal diagnosis/ Sp: 0.89 (0.80-0.94) or intermediate
Australia in young children with Population characteristics Clinical judg- test results not

and without autism

N=209

Autism: 120 children
PDD-NOS: 23 children
Non-autism: 66 children
Age range: 20-55 months
Gender: Autism 85% male,
non-autism 81% male

Setting
Assessment clinic for children

with developmental problems
and/or suspected of having autism

Disease prevalence
Autism 57%

ASD 68%

Drop-out

None reported

ment based  ASD diagnosis

on DSM-IV  Se: 0.76 (0.68-0.82)
criteria Sp: 0.94 (0.85-0.98)

reported.
Withdrawals not
described. Training
and expertise of
investigators not
specified. Methods
for calculating test
reproducibility
not described.
Conflict of inte-
rest not stated
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Table 3.1.13 continued

Author Aim Study design Index test Reference  Main findings Study quality  Comments
Year Population characteristics test
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out
Papanikolaou et al 1. To investigate Study design ADOS-G Clinical diag- Diagnosis autism Moderate Examination
2009 agreement among Cross-sectional translated nosis based  vs PDD-NOS and with index and
[24] ADI-R, ADOS-G and to Greek on DSM-IV  non-spectrum reference test
Greece clinical diagnosis based Populations characteristics criteria Se: 0.90 was not blinded.
on DSM-IV in a Greek N=77 Sp: 0.77 Withdrawals
sample Mean 1Q: 83 (SD 23), range 40-146 PPV: 0.83 not described.
Age range: 33 months—22 years AUC: 0.8694 Conflict of inte-
2. To examine Se, Sp Gender: 75% male (0.7872-0.9515) rest not stated
and PPV of ADI-R and
ADOS-G Setting Diagnosis autism
Outpatient PDD clinic vs PDD-NOS
Se: 0.95
Disease prevalence Sp: 0.60
Autism 55% PPV: 0.86
AUC: 0.8571
Drop-out (0.7533-0.9346)
None reported
Diagnosis autism
Vs non-spectrum
Se: 0.95
Sp: 0.82
PPV: 0.95
AUC: 0.8929
(0.7736-0.9581)
Results continues
on the next page
The table continues on the next page
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Table 3.1.13 continued

Author Aim Study design Index test Reference  Main findings Study quality  Comments
Year Population characteristics test
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out
Papanikolaou et al Diagnosis
2009 PDD-NOS vs
[24] non-spectrum
Greece Se: 0.53
Sp: 0.90
PPV: 0.90
AUC: 0.6812

(0.5071-0.8314)

Diagnosis autism
and PDD-NOQOS vs

non-spectrum
Se: 0.85

Sp: 0.75

PPV: 0.95

AUC: 0.8179
(0.6714-0.9645)

The table continues on the next page
ADI-R = Autism diagnostic interview-revised; ADOS = Autism diagnostic observation

schedule; ADOS-G = Autism diagnostic observation schedule-generic; ASD = Autism
spectrum disorder; AUC = Area under the curve; DSM-IV = Diagnostic and statistical
manual of mental disorders, fourth version; DSM-IV-TR = Diagnostic and statistical
manual of mental disorders, fourth edition, text revision; 1Q = Intelligence quotient; N =
Number of patients; PDD = Pervasive developmental disorders; PDD-NOS = Pervasive
developmental disorders — not otherwise specified; PPV = Positive predictive value; SD =
Standard deviation; Se = Sensitivity; Sp = Specificity
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Table 3.1.14 ASSQ.

Author Aim Study design Index test Reference Main findings Study quality Comments
Year Population characteristics test
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out

Ehlers et al Evaluate the reli- Study design ASSQ DSM-1V and ASD diagnosis, Difference
1999 ability and validity Case-control ICD-10 cut-off 13, parent drop-outs and
[6] of ASSQ for scoring non-drop-outs
Sweden screening of high- Population characteristics Se: 0.91 NS

functioning ASDs N=110 Sp: 0.77

in a clinical setting

Mildly retarded children and children
with high-functioning ASD

Age range: 617 years

Gender: 79% male

Setting
Tertiary neuropsychiatric clinic

Disease prevalence
Autism: 20%

PDD: 53%

Drop-out

17 parents and 39 teachers

ASD diagnosis,
cut-off 11, teacher

scoring
Se: 0.90

Sp: 0.58

ASD = Autism spectrum disorder; ASSQ = Autism spectrum screening questionnaire;
DSM-IV = Diagnostic and statistical manual of mental disorders, fourth version; ICD =
International statistical classification of diseases related health problems, 10th revision;
N = Number of patients; NS = Non significant; PDD = Pervasive developmental disor-

ders; Se = Sensitivity; Sp = Specificity
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Table 3.1.15 CARS.

Author Aim Study design Index test Reference test Main findings Study quality Comments
Year Population characteristics
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out
Chlebowski et al  Diagnostic Study design CARS The autism group met The 2-year sample: Moderate Limitations:
2010 assessment Case-control DSM-IV criteria as Autism diagnosis, No control
[25] accuracy Diagnosis of: per best clinical diag- cut-off 30: group
USA Population characteristics Not autism nosis based on ADOS Se: 0.93
To investigate N=606 (<30) mild/ and ADI-R and direct Sp: 0.49 Clinical diag-
the use of the Children clinically referred moderate observation nosis was not
CARS in clinically for possible ASD according autism Cut-off 32: made indepen-
referred sample to screening with M-CHAT (30-36.5) The PDD-NOS group Se: 0.79 dently from
of young children severe autism diagnosis per best clini-  Sp: 0.81 CARS scores.
with ASD. The 2-year sample (>37) cal estimate based on The clinician
Replicate studies N=376 ADOS, parent interview, PDD-NOS diagnosis, who completed
assessing the ideal Age range: 21-30 months and direct observation cut-off 25.5 the CARS also
CARS cut-off for Gender: 79% male Se: 0.92 made the diag-
diagnosis of autism The non-ASD diagnosis  Sp: 0.89 nosis based on
in samples of toddlers The 4-year sample group based on other DSM-IV criteria
and preschool aged N=230 DSM-IV diagnosis The 4-year sample:
children Age range: 42—66 months Autism diagnosis, Clinicians using
Gender: 80% male No diagnosis group cut-off 30: the CARS in
Calculate the fulfilled, no DSM-IV Se: 0.86 a setting that
optimal CARS Setting diagnosis, and was Sp: 0.80 does not allow
cut-off for an Tertiary clinic judged typically for extensive
ASD diagnosis. developing PDD-NOS diagnosis, behavioural
Diagnostic agree- Disease prevalence cut-off 25.5: observations
ment between Autism: 41% Evaluations were con- Se: 0.82 yield consistent
the CARS and PDD-NOS: 24% ducted by experienced  Sp: 0.95 result with this
clinical judgment clinicians study
based on DSM-IV Drop-out Strong internal
criteria None reported consistency and
inter-rater reliability
The main findings
continues on the
next page
The table continues on the next page
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Table 3.1.15 continued

Reference test

Main findings

Study quality

Author Aim Study design Index test
Year Population characteristics
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out
Chlebowski et al
2010
[25]
USA

The CARS total score
differs significantly by
diagnostic group, with
children diagnosed with
autism having signifi-
cantly higher total CARS
than children than with
PDD-NOS, who in turn
had significantly higher
scores than those with
non-ASD diagnosis

In the 2-year sample
the CARS cut-off of
32 for autism produced
best balanced Se and Sp

The 4-year sample the
CARS cut-off of 30 for
autism produced ideal

Se and Sp

ASD = Autism spectrum disorder; ADI-R = Autism diagnostic interview-revised;

ADOS = Autism diagnostic observation schedule; CARS = Childhood autism rating scale;
DSM-IV = Diagnostic and statistical manual of mental disorders, fourth version; M-CHAT
= Modified checklist for autism in toddlers; N = Number of patients; PDD-NOS = Perva-
sive developmental disorders — Not otherwise specified; Se = Sensitivity; Sp = Specificity
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Table 3.1.16 RAADS-R.

Author Aim Study design Index test Reference Main findings Study quality Comments
Year Population characteristics test
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out
Ritvo et al To standardize Study design RAADS-R All ASD ASD vs non-ASD Moderate Limitations: There were
2011 the RAADS-R Case-control subjects Se: 0.97 significant differences of
[5] A RAADS-R score met a clinical ~ Sp: 1.00 the mean RAADS scores
USA Population characteristics of 65 or greater is DSM-IV-TR among the 9 research
N=779 consistent with a diagnosis of centers

ASD: n=201 (AD: n=66,
AS: n=135)

Comparisons n=578

(no diagnosis n=276 other
DSM-IV-TR diagnosis n=302)

Age range: 30.4-42.04 years
Mean 1Q range: 112122
Gender: 44.4% male

Setting
9 research centers

on 3 continents
(university clinics)

Disease prevalence
ASD: 26%

Drop-out
Not reported

clinical diagnosis
of ASD

A RAADS-R score
of 65 or lower is
not consistent with
a clinical diagnosis
of ASD

autism or AS

The subjects were given
the RAADS-R to comp-
lete in the presence of a
clinician who introduced
the instrument and
offered clarifications
when needed. The
clinician was blinded to
diagnostic information

AS = Aspergers syndrome; ASD = Autism spectrum disorder; DSM-IV-TR = Diagnostic
and statistical manual of mental disorders, fourth edition, text revision; 1Q = Intelligence
quotient; N = Number of patients; RAADS-R = Ritvo autism Asperger diagnostic scale
revised; Se = Sensitivity; Sp = Specificity
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Table 3.1.17 SCQ.

Author Aim Study design Index test Reference test Main findings Study quality Comments
Year Population characteristics
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out
Allen et al To estimate the Se,  Study design SCQ A multidisciplinary ASD diagnosis, Moderate Sample size
2007 Sp and positive and  Cohort study team conducted an cut-off 11 was sufficient to
[17] negative likelihood clinical assessment Se: 0.93 ensure statistical
Australia ratios of the SCQ in Population characteristics including DSM-IV crite- Sp: 0.5 precision for
correctly identifying N=81 ria for autistic LR+:2.24 (1.60-3.13) estimates of test
ASD from non-ASD Parents of all children referred disorder and the LR-:0.12 (0.03-0.47) performance for
amongst pres- for assessment over a period CARS all age groups
choolers referred of 9 months. 81 questionnaires Cut-off 15
for developmental  were completed. Se: 0.60 Limitations: The
problems Clinical ASD diagnosis: 28 children Sp: 0.70 ADI-R was used
LR+:2.01 (1.21-3.34) in the clinical
Intellectually disabled: 33.6% LR—: 0.56 (0.34-0.92) work-up by the
Age range: 2—6 years experts making
Gender: 81% male A SCQ score of the final clinical
11 provided best diagnosis
Setting Se but at the cost
Tertiary referral centre of a low Sp. The SRS were
With a cut-off of 15 completed by the
Disease prevalence the Se is poor without parents prior to
35% improvement in Sp clinical assess-
ment
Drop-out
19 out of 100 did not return the The investigator
SCQ scoring the SCQ
was blinded to
the outcome of
clinical assess-
ment
The table continues on the next page
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Table 3.1.17 continued

Author Aim Study design Index test Reference test Main findings Study quality Comments
Year Population characteristics
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out
Corsello etal To investigate how  Study design SCQ Diagnoses were made  SCQ cut-off >15 Moderate Participants in
2007 well the SCQ func- Cross-sectional by examiners who had  ASD vs non-ASD the autism group
[18] tions as a clinical access to all assess- Se: 0.71 were significantly
USA/ screening instru- Population characteristics ments results. The exa- Sp: 0.71 younger than in
United ment in a young N=590 miners were blind to the PDD-NOS
Kingdom sample of children  Children with possible ASDs SCQ scores but aware  Autism vs non-autism group
with ASD or non-  consecutively referred of ADI-R and ADOS Se: 0.78
ASD disorders Autism: n=282 scores and Sp: 0.57 Significant dif-
PDD-NOS: n=157 classifications ference across
To compare SCQ Non-PDDs: n=151 SCQ cut-off >22 groups with
with the ADI-R 1Q: significantly lower verbal and Parents completed Autism vs Non-ASD more males
regarding its dis- non-verbal IQ scores in the Autism the SCQ prior to the  Se: 0.45 than females
criminating validity ~ group than the PDD-NOS and ADI-R interview Sp: 0.84 in the Autism
both alone and in non-ASD groups, and significantly and PDD-NOS
combination with lower verbal and non-verbal IQ When the cut-off =15 was groups than the
the ADOS scores in the non-ASD group used the SCQ resulted in non-ASD
than in the PDD-NOS group. lower Se than the ADI-R
Age range: 2-16 years which is not ideal for a Sample may not
Gender: 78% male screening measure be representative
of children refer-
Setting The SCQ was most effec- red to general
2 tertiary university clinics tive in the 8-10 and >11 psychiatric or
years age groups developmental
Disease prevalence clinics
ASD: 75% Younger children scored
Autism: 48% lower than older child- The sample size
ren with ASDs on the for children <5
Drop-out SCQ, with the SCQ (=15 was insufficient
43 participants were excluded missing a large number for more detailed
because of missing SCQ items of younger children with study of age
ASDs effects during the
preschool period
The ADI-R
was used in the
clinical work-up
by the experts
making the final
clinical diagnosis
The table continues on the next page
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Table 3.1.17 continued

Author Aim Study design Index test Reference test Main findings Study quality Comments
Year Population characteristics
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out
Eaves et al To examine Study design SCQ Autism diagnoses ASD diagnosis, Moderate Limitations: the
2006 the validity of the Cross-sectional study relied on the use of cut-off of 15: ADI-R was used
[19] SCQ in two young the CARS, the ADI-R  Se: 0.71 in the clinical
Canada clinical samples Population characteristics and clinical judgement, Sp: 0.79 work-up by the
N=151 and in some cases the experts making
ADOS Preschool clinics n=45 the final clinical
1Q 33.6% were intellectually disabled ASD diagnosis: diagnosis

Age range: 3—7 years

Children under the age of 3 years
were excluded

Gender: 79% male

Setting
Tertiary autism clinic (university

clinic) or preschool clinics

Disease prevalence
ASD 32%

Drop-out

None reported

Diagnoses were made  Se: 0.71
an experienced team of Sp: 0.76
expert clinicians
Autism clinic n=106
The ADI-R was not ASD diagnosis:

used in arriving at Se: 0.71

the final diagnosis Sp: 0.52
Overall
n=151
PPV: 65%

The SCQ cut-off of 15
yielded a hit rate of 65%
in sorting out ASD from
non-ASD. 28% of the
children with ASD were
missed and 38% of the
non-ASD were misidenti-
fied as having ASD

Higher functioning child-
ren with ASD are less
likely to be identified by
the SCQ

If the cut-off score

is reduced to 11, Se
increases but Sp
declines unacceptably

ASD = Autism spectrum disorder; ADI-R = Autism diagnostic interview-revised; ADOS =
Autism diagnostic observation schedule; CARS = Childhood autism rating scale; DSM-IV
= Diagnostic and statistical manual of mental disorders, fourth version; IQ = Intelligence
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quotient; LR+ = Positive likelihood ratio; LR— = Negative likelihood ratio; N = Number
of patients; PDD = Perrasive developmental disorders-not otherwise specified; PPV =
Positive predictive value; SCQ = Social communication questionnaire; Se = Sensitivity;
Sp = Specificity
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Table 3.1.18 SRS.

Author
Year
Reference
Country

Aim

Study design

Population characteristics
Setting

Disease prevalence
Drop-out

Index test

Reference test

Main findings

Study quality

Comments

Bolte et al
2008
[20]
Germany

To examine the
cross-cultural
validity of the
parent SRS

Study design
Prospective study, selected

patients and controls

Population characteristics

N=1 436 children n=838
normative and n=527 clinical
children of which 160 had an
ASD and 367 other psychiatric
diagnoses

Age range:

Clinical sample 10.3 years
(SD=3.8)

Normative sample 9.9 years
(SD=34)

Gender:

Clinical sample 72% male
Normative sample 53% male

Setting

Tertiary clinic (university clinic)

Disease prevalence
ASD 12%

Drop-out

None reported

SRS

Raw scores can
be transformed
into T-scores in
order to provide
relative norma-
tive data

Consensus diagnoses
according to ICD-10
research criteria by
at least two expert
clinicians

AST diagnosis:
T-score of 85

Se: 0.73
Sp: 0.81

T-score of 56
Se: 0.90
Sp: 0.50

Moderate

Limitations:

Small sample.
Low proportion
of females.
Discrepancies

in age between
various diagnostic
groups

The table continues on the next page
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Table 3.1.18 continued

Author Aim Study design Index test Reference test Main findings Study quality Comments
Year Population characteristics
Reference Setting
Country Disease prevalence
Drop-out
Constantino This study exami-  Study design SRS ADI-R, and in, PDD-diagnosis: Limitations:

etal
2007
[21]
USA

ned the applica-
tion of the SRS
in the classroom
setting

Prospective study, patients
chosen at random from
clinical listings.

Parents were mailed two
SRS forms per child to be
completed by the parent(s)
and by one of the child’s
teachers

Population characteristics

Parents and teachers of 577
children from 323 families cur-
rently enrolled in another study

Data analysis comprised PDD
n=271,

Unaffected siblings n=119,
Non-PDD controls n=52
Age range: 10.1-11.9 years
Gender: Unknown

1Q data were available
for 126 of the subjects

Setting
Tertiary clinic
(university clinic)

Prevalence
ASD 48%

Drop-outs
18% of the families

a majority of cases,
the ADOS, or expert
clinician diagnosis

A SRS T-score of >60
by both parent and
teacher report:

Se: 0.75

Sp: 0.96

Likelihood of a clini-
cally classified PDD
diagnosis is 96.8% and
false positive rate 3.2%

The SRS T-score of 60

exclusively by parent

report:
Se: No data

Sp: 0.84

Exclusively teacher

report:
Se: No data

Sp: 0.90

Inter-rater agreement
between parents and
teachers r=0.72

Small sample.
Low proportion
of females.
Discrepancies

in age between
various diagnostic
groups

The SRS were
completed by the
mother, father,

and a teacher 2—6
weeks after an
ADI-R interview
with the mother.
Research assistants
were blind to clini-
cal DSM-IV criteria
diagnosis

ASD = Autism spectrum disorder; ADI-R = Autism diagnostic interview-revised; ADOS

= Autism diagnostic observation schedule; DSM-IV = Diagnostic and statistical manual of
mental disorders, fourth version; ICD-10 = International Classification of Diseases and
Related Health Problems, version 10; IQ = Intelligence quotient; N = Number of patients;
PDD = Pervasive developmental disorders; SD = Standard deviation; Se = Sensitivity; Sp =
Specificity; SRS = Social responsiveness scale;
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3.2 Insatser vid AST

Slutsats

O Mainga olika insatser och behandlingar, férutom likemedel,
anvinds idag, men kunskapen om deras nytta, risker och kost-
nader méste forbittras. Vi har identifierat 25 olika insatser och
behandlingsmetoder som anvinds vid autismspektrumtillstdnd.

Det vetenskapliga underlaget for att bedéma effekterna av dessa ir
otillrickligt. Trining som innefattar kombination av flera metoder
ar en vanlig form av insats i Sverige, men effekten har inte studerats.

Inledning

Teorier om orsaken till AST har alltid haft avgérande betydelse f6r de
insatser som erbjudits. Idag rider konsensus om den neurobiologiska
orsaken till AST men det finns ind4 ideologiska skillnader i hur man
ser pd insatser frin habilitering och sjukvird. Vissa ser det som absolut
viktigast att acceptera minniskor med AST som de dr. De ska ha ritt
till sitt sitt att tinka och forstd omvirlden och insatser innebir d3 att
oka kunskapen om AST samt anpassa miljén och dirigenom skapa
mojligheter f6r dem som har AST att vara delaktiga i samhillslivet.
Andra ser pd AST som en funktionsnedsittning som bér och kan
paverkas genom intensiv trining med malsittningen att skapa sé god
funktion som mojligt. Gruppen med AST ir inte heller homogen. For
personer med AST som har normal eller hég begavning och en positiv
sjalvbild dr det inte alltid nédvindigt att diskutera behandling. For den
grupp som har omfattande nedsittningar i olika formégor kan det vara
angeliget att forsoka paverka symtombilden. AST innefattar siledes
stor spridning frin god till mycket nedsatt funktion. Samsjuklighet
med andra psykiatriska tillstind som Attention Deficit Hyperactivity
Disorder (ADHD), tvingssyndrom, Tourettes syndrom, och kognitiva
funktionsnedsittningar sdsom utvecklingsstorning r vanligt. Andra
typer av samsjuklighet kan vara depressionstillstdnd, dngestproblematik
och personlighetsstdrning.

For att effekterna av en insats vid ett visst tillstind ska kunna bedomas
bér det finnas kunskap om naturalférloppet vid detta tillstdnd. Det dr
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beskrivet sedan linge att AST i kombination med svar utvecklingsstor-
ning ger bestiende svar funktionsnedsittning, men kunskapen har inte
varit lika stor om de mindre tydliga formerna av AST och inte heller om
forloppet vid tidig diagnos. Enligt ett flertal studier kommer en diagnos
inom AST som ir stilld vid 2 ars &lder att bli bestdende i en majoritet
av alla fall [1]. Forindrad utveckling hos barnen kan leda till indring av
diagnos inom AST och iven till 6vergidngar mellan nirliggande former
av utvecklingsproblem (som sprikstorning) och AST. Diremot dr det
ovanligt att barn efter 2 rs alder byter frin diagnosgruppen svar AST/
autistiskt syndrom till helt normal utveckling eller omvint. I en pro-
spektiv studie hade exempelvis alla 89 barn, som fick preliminir diagnos
inom autismspektrum vid 13—27 ménaders dlder, ocksé kvar diagnosen
vid uppfoljning, di de var i medeltal 47 manader gamla. For ndgra barn
mirktes mer patagliga svarigheter, men hos en stérre grupp noterades

positiv férindring till mindre uttalad AST-bild [2].

En god kognitiv utveckling samt frinvaro av sprakstérning vid 6-8 ars
&lder dr forknippat med god prognos for t ex adaptiv forméga (vardags-
fardigheter och anpassning i samhiillet) i hogre alder. Diremot verkar
skillnader i sprakutvecklingen vid lig &lder inte ha samma betydelse
for prognosen [3].

Syftet med den hir systematiska oversikten 4r att utvirdera de insatser
och behandlingsmetoder som anvinds i Sverige for barn, ungdomar
och vuxna med AST. Vi har utgétt frin de behandlingsmetoder som
framkom i den nationella inventeringen "Barn- och ungdomspsykia-
trins metoder” [4]. Flera behandlingsmetoder har lagts till i samrdd
med experter inom filtet. Vi har dven tagit med vissa metoder som inte
anvinds idag men dir det kan vara av intresse att bedéma aktuell forsk-
ning (TMS, DBS, VNS) (Tabell 3.2.1). Alla sokningar i databaser har
inkluderat insatser f6r barn, ungdomar och vuxna. Vissa metoder som
kom fram i inventeringen, t ex krisbehandling, miljéterapi, familjestdd,
forildrastod, stodsamtal, nitverksbehandling, lekterapi, theraplay sam-
spelsmetod och the Marschak Interaction Method (MIM), utvirderas

inte hir eftersom de inte ir specifikt inriktade pd insatser vid AST.
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Tabell 3.2.1 Utvdrderade metoder.

Behandlingsmetod

Framkom i inventeringen
”Barn- och ungdomspsyki-
atrins metoder” [4]

Tidig intensiv beteendeterapeutiskt inriktad traning
(Early Intensive Behavioral Intervention (EIBI), Applied
Behavioral Intervention (ABI), Applied Behaviour Ana-
lysis (ABA), Contemporary ABA, Behavioural theory
interventions, Lovaas’ therapy)

Kognitiv beteendeterapi (KBT), beteendeterapi (BT)

Treatment and education of autistic and related
communication handicapped children (TEACCH)

Specialpedagogik, tydliggérande pedagogik
(structured teaching)

Picture exchange communication system (PECS)

Social Skills Training

Sociala berittelser (social stories)

Seriesamtal

Datorbaserad tréaning

KAT-kit

Autism preschool program

Early bird program

Floortime

Son-Rise

Kognitiv psykoterapi (KPT)

Psykodynamisk psykoterapi

Sensory motor interventions

Musikterapi

Kostrad/Dietbehandling (diet therapy)

Probiotika (probiotics)

Fettsyratillskott, omega-3 (fish oil)

Tabellen fortsdtter pd ndsta sida
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Tabell 3.2.1 fortsdttning

Behandlingsmetod Framkom i inven-teringen
”Barn- och ungdomspsykia-
trins metoder” [4]

Vitamin B, Magnesium

Vitamin D

Transkraniell magnetstimulering (TMS)

Deep brain stimulation (DBS), vagus nerve stimulation
(VNS)

Kapitel 3.2 ir uppdelat i foljande avsnitt:

3.2.1  Tidig intervention

3.2.2  Anpassning av miljo och pedagogiska insatser
Treatment and education of Autistic and Communication
handicapped Children (TEACCH)
Picture Excange Communication System (PECS)
Social skills training/trining av social férmaga
Datorstddd trining

3.2.3  DPsykologiska och psykoterapeutiska insatser
Kognitiv beteendeterapi
Ovrigt

3.2.4  Intervention inriktade pd kost

3.2.5 Ovriga interventioner.

Personer med AST kan, oavsett &lder, ha behov av att miljon anpassas
och av pedagogiska insatser inriktade pd kommunikation och sociala
fardigheter. Ofta anvinds en kombination av insatser som forutsitter
god kunskap om funktionsnedsittningen och som iven forutsitter en
kartliggning av svarigheter och starka sidor hos individen. Vi kommer
att belysa TEACCH, sociala berittelser, PECS och varianter av social
trining. Aven mer ovanliga behandlingsalternativ sisom KATkit,
Autism preschool program och Early bird program (Avsnitt 3.2.2).
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Vi har gitt igenom forskningen av de vanligaste formerna av s3 kallad
alternativ behandling (Avsnitt 3.2.4 och 3.2.5). Ménga personer med
autistiskt syndrom far behandling som bygger pa en bestimd uppfatt-
ning eller hypotes om den neurobiologiska bakgrunden till autistiskt
syndrom med maélsittningen att forsoka “ritta till” kroppsliga processer.
Ett exempel dr dietbehandling. Vi kommer inte att berora insatser vid
AST som inriktas pa att uppticka och behandla andra funktionshinder
eller samtidiga sjukdomar.

Inklusionskriterier

Vi inkluderade systematiska 6versikter och primirstudier pd engelska,
svenska, norska eller danska. Studierna ska i férsta hand vara rando-
miserade och dubbelblindade och i andra hand vara observations-
eller kohortstudier med matchad kontrollgrupp.

Population Barn, ungdomar och vuxna med AST, dir diagnos
ar stilld enligt DSM-IV, ICD-10 eller ADI-R och
ADOS tillsammans.

Intervention  Behandlingsmetoder f6r AST som anvinds i Sverige
(Tabell 3.2.1).

Kontroll Annan behandling eller ingen behandling.

Utfall Forindring av kirnsymtom' och associerade problem
enligt skattningsskalor och/eller psykometriska
instrument.

! Kdrnsymtom ir de symtom som ir utmirkande for en sjukdom eller ett tillstdnd.
For AST 4r kirnsymtomen brister i social interaktion och kommunikation samt
stereotypa beteenden.
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Resultat av litteratursékningen

Sokningarna som redovisas i Bilaga 1 pd SBU:s webbplats (www.sbu.se/215)
genererade 3 981 abstrakt. Flodesschemat i Figur 3.2.1 visar det totala
antalet abstrakt och artiklar som bestilldes i fulltext samt antalet artik-

lar som inkluderas i denna granskning.

Antal artiklar fran
andra killor t ex
referenslistor:
10

Antal abstrakt
i sokningarna:

3981

Antal bestillda
artiklar:
696

Exkluderade abstrakt
(ej relevanta):
3285

Antal inkluderade
artiklar:
30

Exkluderade artiklar
(ej relevanta eller
lag studiekvalitet):

676

Figur 3.2.1 Flédesschema for litteratursékning och granskningsprocess.
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3.2.1 Tidig intervention

Bakgrund

Idag finns en 6kad kunskap om hur AST-diagnosen kan stillas tidigt
och dirfor dr det angeliget att ha god kunskap nir det giller tidiga
insatser till yngre barn. Alla studerade metoder for tidig intervention
ar insatser riktade till barn i aldersgruppen 1,5—7 ar. Metoderna har en
gemensam grund i inldrningsteori och i kunskap om barns utveckling,
men det finns stora skillnader i hur olika moment betonas. Viss trining
ar specifike inriktad pa de forsta basala stegen i barnets utveckling
av kommunikation, samspel och lek (A). Vid beteendeterapeutiskt
inriktad trining ingdr moment som syftar till att lira barnet att rikta
uppmirksamhet och samarbeta, men triningen omfattar ocksi andra

utvecklingssteg (B).

Fér metoder som klassificeras under punkterna A och B finns en samlad
strategi och behandlingsmanual. Detta skiljer sig frin det som i forsk-
ningssammanhang kallas eklektisk behandling, dir ofta flera olika typer
av behandling erbjuds utan gemensam ideologisk bakgrund. Denna typ
av insats, som ir en kombination av vad olika professioner kan erbjuda,
far ofta fungera som jimf6relseintervention i studier. I Sverige fir barn

med AST oftast ndgon form av eklektisk behandling.

Evidensgraderade resultat

Effekt

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (sex randomiserade
kontrollerade studier med brister i studiekvalitet och 6verensstim-
melse) for att bedoma effekten av tidig intensiv trining inriktad pd
socialt samspel och kommunikation hos barn med AST (©000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en randomiserad
kontrollerad studie och nio kohortstudier med brister i studiekvalitet
och 6verensstimmelse) f6r att bedoma effekten av tidig intensiv
trining med beteendeterapeutiskt inriktad metodik hos barn med
AST (@000).
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* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att bedéma effekten av Floortime hos barn med AST (®000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att bedéma effekten av Son-Rise hos barn med AST (®000).

Biverkningar och oonskade effekter

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas)
avseende biverkningar vid tidig intensiv trining inriktad pa socialt
samspel och kommunikation och tidig intensiv trining med be-
teendeterapeutiskt inriktad metodik (©@00O0).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas)
avseende biverkningar vid Floortime och Son-Rise hos barn med

AST (®000).

Sammanfattande resultattabeller

Tabell 3.2.2 Sammanfattande resultattabell. Effekt av tidig intensiv trdning
inriktad pd socialt samspel och kommunikation hos barn (2—5 dr) med AST.

Effektmatt Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer
(antal studier) underlag Referens

AST-symtom 103 Gér inte ®000 Studiekvalitet (—1)

(férandring (2 RCT) att bedéma Samstimmighet (-2)

matt med [5.6]

ADOS-G)

5

| Aldred [5] har man anvint totalpodng for ADOS-G, i Green [6] har man anvint en
totalpodng for sociala och kommunikationsfirdigheter. Resultaten gar darfor inte att
laggas samman.

ADOS-G = Autism diagnostic observation schedule-generic; RCT = Randomiserad
kontrollerad undersékning
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Tabell 3.2.3 Sammanfattande resultattabell. Effekt av tidig intensiv trdning
med beteendeterapeutiskt inriktad metodik hos barn (1,5-4,5 dr) med AST.
Uppféljningstid >1 dr.

Effektmatt Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier) underlag Referens
Adaptiv 191 - ®000 Studiekvalitet (—1)
funktion (4 kohortstudier) Samstammighet (-2)
(forandring [7-10]
matt med
VABS compo-
site score)

VABS = Vineland adaptive behaviour scale

Tabell 3.2.4 Sammanfattande resultattabell. Effekt av tidig intensiv trdning
med beteendeterapeutiskt inriktad metodik hos barn 4—7 dr med AST. Upp-
féljningstid >1 dr.

Effektmatt  Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer
(antal studier) underlag Referens

Adaptiv 25 - ®000 En studie

funktion (1 kohortstudie) [11]

(férandring

matt med

VABS compo-

site score)

VABS = Vineland adaptive behaviour scale

Frigor
1. Ger tidig intensiv trining symtomlindring med avseende pa kirn-
symtom eller associerade problem hos barn med AST?

2. Finns kunskap om negativa effekter av tidig intensiv trining?

Fragorna besvaras for varje delomrade A och B.
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Inklusionskriterier

Inklusionskriterierna finns angivna tidigare i Kapitlet 3.2. Nir det giller
effekemart har vi inkluderat studier som angett totalpoing for Autism
Diagnostic Observation Schedule (ADOS) eller motsvarande (for att
mita AST-symtom) och Vineland Adaptive Behaviour Scale (VABS,

som miter adaptiv f6rmaga).

Resultat av litteratursokningen och urval av studier

Se flodesschema (Figur 3.2.1). Vi har inkluderat sex studier om insatser
inriktade pé socialt samspel och kommunikation (A) och tio studier om
beteendeterapeutiskt inriktad trining (B).

Beskrivning av studier och resultat

A. Insatser som dr inriktade specifikt pd de basala byggstenarna for
socialt samspel och kommunikation, som formdgan att dela intresse,

att imitera och leka (Tabell 3.2.5).

Sex studier uppfyllde kriterierna f6r medelhég kvalitet [5,6,12-15]. Tva
studier kom frdn samma forskargrupp men rorde inte samma barngrupp
[12,13]. Alla studier hade preciserad metodik men med variationer. Alla
studier genomfordes som randomiserade kontrollerade studier (i ett fall
bara partiellt genomfort [15]) och en studie hade enbart vintelista som

kontroll [13] (Tabell 3.2.5).

1. Ger tidig intensiv trining som dr inriktad pa socialt samspel och kom-
munikation symtomlindring med avseende pa kirnsymtom och associerade
problem hos barn med AST?

Aldred och medarbetare beskrev att utbildning till forildrar i att stimu-
lera barnets tidiga kommunikation gav tydlig skillnad i kommunikativ
formaga efter ett ar jimfort med kontrollgruppen som enbart fick sed-
vanlig spraktrining [5]. Observation med ADOS-G visade pi en statis-
tiskt signifikant forbitering i behandlingsgruppen. Totalpoing for VABS
uppgavs inte. I vardera gruppen fanns 14 deltagare och uppf6ljningstiden
var 1 ar [5].

Green och medarbetare jimforde en grupp barn vars forildrar fact
trining och handledning i att stimulera barnen till kommunikation
och social interaktion, med en grupp barn som fick sedvanliga f6r-
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skoleinsatser [6]. Man sig storre framsteg i gruppen som fitt den speci-
fika triningen enligt skattningsskalor ifyllda av forildrarna, men dir-
emot inte ndgon signifikant skillnad vid observationer. Det dr oklart om
denna diskrepans berodde pé att forildrar hade 6verbetonat de positiva
effekterna av behandlingen vid sin skattning, eller om framstegen blev
underskattade vid observationer genom att det observationsschema
som anvindes inte var kinsligt nog (ADOS ir utarbetat f6r diagnostik,
inte for att f6lja utveckling). I studiens bada grupper var 77 respektive
75 familjer engagerade och uppféljningstiden var 13 manader.

Kasari och medarbetare visade att tvé studiegrupper som fick trining

i att dela uppmirksamhet och intresse med andra, alternativt trining
av symbol- eller fantasilek, gjorde framsteg enligt beteendeobservationer
jimfort med den grupp som enbart fick sedvanliga insatser pa forskola
[12]. Grupperna bestod av 20, 21 respektive 17 barn och uppféljnings-
tiden var 4tta veckor.

I en annan studie av Kasari och medarbetare frin ir 2010 trinade
fordldrarna barnens formaga att dela uppmirksamhet och intresse samt
formagan att leka [13]. Effekten var positiv jimfért med utvecklingen
hos de barn som var i vintelistegrupp. I vardera gruppen ingick 19 barn.
Uppfoljning gjordes efter atta veckor med trining samt efter ett ar.

Landa och medarbetare jimforde i en studie frin dr 2011 utvecklingen
hos en grupp barn i en forskoleverksamhet som var inriktad pa allsidigt
stod av utvecklingen, med en annan grupp barn i forskoleverksamheten
som dessutom fick specifik trining pé att bl a dela uppmirksamhet
och imitera [14]. Utvecklingen var positiv i bida grupperna. Den enda
skillnaden var att gruppen som fitt den specifika triningen visade signi-
fikant mer av imitation kombinerad med 6gonkontakt. Tjugofyra barn
ingick i vardera grupp och uppfoljningstiden var sex minader.

Oosterling och medarbetare genomforde en delvis randomiserad kon-
trollerad studie (men av praktiska skil begrinsades genomférandet av
randomiseringen) for att utvirdera effekten av forildratrining utdver
de vanliga insatserna som barnet gavs ("care as usual”) [15]. Barnen i de
bada grupperna gjorde stora framsteg men man fann inga signifikanta

KAPITEL 3 « SYSTEMATISK LITTERATUROVERSIKT — INSATSER VID AST 151



skillnader. En mojlig orsak till detta var att de vanliga insatserna hade Faktaruta 3.2.1 fortsittning

hég standard. Forfattarna ansig det dock inte vara etiskt forsvarbart att
gora motsvarande studie med en grupp barn som limnades utan inter- Allmanna principer:

vention. Grupperna bestod av 36 respektive 31 barn och uppf6ljnings- 1. Tidig start (fore 3,5 ars alder enligt Lovaas 1987 [16].

tiden var 15 minader. 2. Individualiserad traning som bygger pa beteendeanalys (Applied
Behaviour Analysis) och beteendeterapeutisk metodik, med de
engelska termerna bl a shaping, prompting och fading. Beloningar

2. Finns lunskap om negativa effekter av tidig intensiv trining: ar viktigt. | den ursprungliga modellen fanns ocksd moment av

Inga studier som uppfyllde inklusionskriterierna kunde identifieras bestraffning (utrop, “dask” mot laret eller liknande), men detta
avseende negativa effekter av tidig intervention. finns inte med vid senare anvindning.
3. Forsok att paverka manga beteenden.

4. Traningen 4r intensiv och bor enligt Lovaas ursprungliga metodbe-
skrivning innefatta 40 timmar specifikt inriktad traning/vecka, med
lagre antal timmar i andra studier. Tankegangen bakom den intensiva
traningen dr att barn normalt sett lar in nya fiardigheter alla vakna
timmar pa dygnet. Vid starten anviands enbart en-till-en-undervisning

Faktaruta 3.2.1 Tidig intensiv beteendeterapeutiskt inriktad trining.

Tidig intensiv beteendeterapeutiskt inriktad tréning med terapeut (discrete trial training). Nar man ser utveckling hos
(Early Intensive Behavioral Intervention, EIBI) barnet sker successivt en dvergang till gruppaktiviteter och traning
Beteendeterapeutiska behandlingsinterventioner fér barn med AST i samband med vardagssituationer med naturlig kommunikation.
utvecklades av Ivar Lovaas (Lévas) under 1970- och 1980-talet. Lovaas 5. Tita kontroller och anpassning av triningen med ledning av den effekt
och medarbetare publicerade dr 1987 en studie med 19 barn som fatt EIBI man ser, handledning fran kvalificerad personal.

under mer dn 40 timmar/vecka [16]. Vid uppféljning efter 3—4 ar hade 6. Traningen blir mer effektiv nér foraldrar medverkar.

nio barn normalt resultat vid begavningstest och skolgang i normalklass,

medan bara ett barn i en kontrollgrupp pa 40 barn som fatt mindre inten- En ofta anviand och sammanfattande term fér metodiken ar Applied Beha-
siv trianing, hade gjort samma goda framsteg. McEachin och medarbetare viour Analysis (ABA). Andra beteckningar ar Applied Behavioral Interven-
fann att det resultatet kvarstod vid uppféljning da barnen var ildre [17]. tion (ABI), Intensive Behavioral Therapy, pa svenska Intensiv Beteendeterapi
Siffran 9/19 (47 %) har lyfts fram i manga sammanhang. Kritik har riktats (IBT) och Lovaas-metodik. For modifierad metodik har termen Contem-
mot Lovaas studie for att ursprungsgrupperna inte var helt jamférbara. porary ABA kommit till anvindning.

Urvalet skedde utifran tillginglighet av terapeut och resultat beskrevs

enbart som |IK-nivder métt med varierande instrument. Denna férsta
rapport fran Lovaas grupp har blivit tongivande fér senare forskning.
Gruppen pa University of California Los Angeles (UCLA) har utvecklat
samarbete med andra institutioner i UCLA Multi-Site Young Autism
Project. En del rapporter har haft for avsikt att upprepa Lovaas studie,
andra har forsékt 6verfora den ursprungliga metodiken fran universitets-
miljo till samhallet utanfor och ytterligare andra har jamfért effekten vid
olika intensitet pa traningen.

Faktarutan fortsdtter pd ndsta sida
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B. Beteendeterapeutiskt inriktad tidig intervention (Tabell 3.2.6)

Flera rapporter finns dir deltagarna i en kohort fitt intensiv trining
enligt IBT/EIBI och jimforelsegruppen fitt en annan eller en mindre
intensiv intervention. Nio studier bedoms ha medelhdg kvalitet, varav
en studie dr en uppf6ljning (behandlar samma grupp [11,18]). I en
randomiserad kontrollerad studie av Dawson och medarbetare frin ir
2010 fir en grupp barn intensiva insatser med betydande inslag av IBT/

EIBI [19] (Tabell 3.2.6).

1. Ger tidig intensiv trining med beteendeterapeutiskt inriktad metodik
symtomlindring med avseende pd kirnsymtom hos barn med AST?
Cohen och medarbetare jimforde trining med Lovaas metodik och
social trining med specialklassundervisning [7]. Gruppen som fétt
intensiva insatser hade bittre funktion i ménga avseenden. Det var
21 barn i respektive grupp och uppfoljning gjordes efter tre ar.

Dawson och medarbetare beskrev en metod med beteendeterapi inte-
grerad med annan trining for att stddja barnens utveckling (Early Start
Denver Model, ESDM) [19]. Barnen fick trina 37 timmar i veckan
under tva 4r. Barnen som fick denna trining (n=24) gjorde storre fram-
steg nir det giller kognitiv och adaptiv férméiga 4n den grupp som fick
mindre intensiv, sedvanlig forskoletrining (n=24). I gruppen som inte
fick intensiva insatser 6kade avstindet till barnen med normal utveck-
ling, dvs att utvecklingstakten var ligre 4n normal.

Eikeseth och medarbetare visade i tva studier gott resultat med EIBI
under en tidsperiod pd ett dr [11,18]. I den senare studien gjordes en upp-
foljning efter cirka 2,5 ar. Skillnaden mellan gruppen som fick EIBI och
gruppen som fick eklektiska insatser hade dé 6kat. Det var 13 respektive
12 barn i grupperna.

Howard och medarbetare studerade utvecklingen i tre grupper som fick
antingen IBT, eklektiska insatser med speciell inriktning pd autistiskt
syndrom och med hég intensitet, eller specialundervisning utan speciell
inriktning [10]. I gruppen med IBT sig man signifikant storre framsteg
vad giller kognitiv utveckling, sprik och adaptiv férméga. IBT-gruppen

hade ockséd hogre inlirningstakt under de 14 ménader studien pagick
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jimfort med tidigare. Inldrningstakten var oférindrat lag i de 6vriga
tvd grupperna. Forfattarna diskuterade kring eklektisk terapi, som hir
innefattade inslag av beteendeterapi, PECS, sensorisk integration och
TEACCH-influerade insatser. Flera olika terapeutiska idéer kan inne-
bira manga vuxenkontakter f6r barnen, tita 6vergingar mellan aktivi-
teter och dirigenom behov av att skifta uppmirksamhet. Eventuellt kan
sddan eklektisk terapi stilla alltfor stora krav pd barnen med autistiskt
syndrom och insatserna dirigenom fé bristande effektivitet. Enligt
studien 4r det inte bara intensiteten, dvs den tiden barnet far trining,
som ir avgorande utan ocksa innehdllet av triningen. Grupperna bestod
av 29, 16 respektive 16 barn och uppféljning gjordes efter 14 ménader.

Magiati och medarbetare jimférde hembaserad beteendeterapi med
forskolevistelse med eklektisk trining [8]. Det var en marginell skillnad
mellan grupperna efter tva ars behandling och f6r bida grupperna fram-
kom f3 framsteg i forhéllande till &ldern. I grupperna ingick 28 respek-
tive 16 barn. Uppfoljning gjordes efter 23—27 manader.

Peters-Scheffer och medarbetare visade att tilligg av nigra f timmar
per vecka med en-till-en-trining pa forskolor f6r barn med autistiske
syndrom och/eller utvecklingsstorning hade tydlig positiv effekt vad
giller utvecklingsniva och adaptiv f6rméiga [20]. Tolv respektive 22 barn
deltog och uppféljning gjordes efter dtta minaders trining.

Remington och medarbetare jimforde EIBI med eklektisk forskole-
traning [9]. Efter tva r rapporterades signifikant storre framsteg for
gruppen som fatt EIBI men med starkt varierande resultat for de
enskilda barnen. Den positiva f6rindring av IK (intelligenskvot) som
i forvig bedomdes vara tillforlitlig, fanns hos sex av 23 barn i gruppen
med EIBI, och hos tre av 21 barn i den eklektiska gruppen dir ocksa
tre barn hade f6rlorat patagligt i IK-niva. Forfattarna sig inte nagot
forhallande mellan insats i tid och utfall (eventuellt for att vissa barn
som gor framsteg far minskad tid for en-till-en-trining). Grupperna
bestod av 23 respektive 21 barn och uppfoljning gjordes efter tva ar.

Zachor och medarbetare visade att en barngrupp som fick beteende-
terapi utvecklades mer avseende sprik och kommunikation, jimfért
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med en barngrupp som fick fortsitta med en pdgiende insats i forskolan
[21]. Tjugo respektive 19 barn ingick och uppfoljning gjordes efter ett &rs
intervention.

[ en annan studie av Zachor och medarbetare jimférdes barngrupper i
forskolor med olika terapeutisk inriktning. Man fann ingen signifikant
skillnad mellan de som fétt Applied Behaviour Analysis (ABA)-inriktad
trining och de som fatt fortsatt forskoleinsats utan speciell inriktning
[22]. I studien ingick 45 respektive 33 barn med en uppf6ljning efter ett
ars intervention.

2. Finns kunskap om negativa effekter av tidig intensiv trining?
Inga studier som uppfyllde inklusionskriterierna kunde identifieras
avseende negativa effekter av tidig intensiv trining.

Former av tidig intervention diir vetenskapligt underlag saknas

Floortime eller DIR (Developmental Individual difference Relationship-
based model) 4r en metod som ir inriktad pa att beakta och stimulera
barnets motivation, utveckla relationer och trina lek [23]. Négon veten-
skaplig utvirdering av metoden ir inte publicerad.

Son-Rise Program som ocksa kallas Option-metoden utvecklades

i USA pa 1970-talet. Metoden anvinds foretridesvis av foridldrar for
trining en-till-en, dir barnets intention far vara styrande. Det finns inga
studier rapporterade om effekten av behandlingen. I litteratursskningen
fann vi endast en publicerad artikel, dir forskarna beskrev en grupp
forildrar som anvinde metoden [24].

Ovrigt som inte ingdr i de evidensbaserade resultaten
Primdrstudier

Det finns nigra studier om tidig intervention som ir virda att nimnas
men som inte uppfyller inklusionskriterierna. Hir presenteras ocksa
de studier som framkom i den kompletterande litteratursokning som
gjordes i mars ar 2012. De ir i detta sammanhang av intresse men
paverkar inte evidensgraderade resultat och slutsatser.
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[ en retrospektiv multicenterstudie frin USA och Kanada presenterades
data f6r 1 433 barn med AST i &ldern 6—17 &r [25]. En stor majoritet
(95,4 %) gjorde framsteg i social och kommunikativ formaga. Efter
kontroll for alder och initiala symtom framkom ett positivt samband
mellan graden av framsteg och om barnen fitt trining (dir det forekom
olika former) och iven intensiteten pa denna trining. Sambandet mellan
insats och framsteg var speciellt tydligt for barnen med god icke-verbal
begavning. I studien beskrivs att den ildsta barngruppen hade svérare
funktionsnedsittning dn den yngsta. Det kan tolkas som att ocksd barn
med littare former av AST far en diagnos idag jimfért med tidigare.

Hayward och medarbetare fann framsteg for de barn som fitt interven-
tioner, antingen klinikbaserade eller organiserade av forildrar [26]. Det
fanns ingen skillnad mellan resultaten i de tvd grupperna. Det var 23
respektive 21 barn i grupperna och en uppfoljning efter ett drs trining.

Rickards och medarbetare visade att extra hembaserad, individualiserad
trining gav forbittrad utveckling jimfért med sedvanlig klinikbaserad
insats [27]. Arton respektive 21 barn hade autismspektrumdiagnos.

I grupperna ingick ocksd barn med andra funktionsnedsittningar.
Det fanns ingen signifikant skillnad i utveckling mellan gruppen med
autismspektrumtillstind och 6vriga vid uppf6ljning efter 13 manader.
Efter 26 ménader gjordes en uppf6ljning av alla barn [28]. Effekten av
interventionen kvarstod och négon tillbakaging i utvecklingsniva hade
inte noterats.

Sallows och medarbetare genomforde en studie med Lovaas-metodik
utanfor universitetsmiljo. De jimforde tvd former av interventioner, dir
skillnaden var antalet timmar med professionell handledning till barnens
forildrar [29]. Barnen i bida grupperna fick en-till-en-trining under
mer 4n 30 timmar i veckan under tvd &r. Man sig en signifikant positiv
utveckling (IK, sprék, adaptiv forméga) men utan skillnad mellan de
tvd grupperna. Fyra ar efter behandlingsstart hade ungefir hilften av
den totala gruppen (11 av 23 barn) fitt markant 6kad IK, medan resten
av barnen inte fick ndgon signifikant férbittring. Sju till dtta barn hade,
vad man kan beskriva som, optimalt resultat (inte lingre diagnos inom
autismspektrum). Begdvningsnivén mitt med icke-verbala tester fore
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start av behandling var det som mest tydligt sirskilde den subgrupp
som fick bist resultat. De ursprungliga grupperna var smé, 13 respektive
10 barn, med en uppféljning efter fyra ar vid cirka sju ars alder.

Smith och medarbetare rapporterade om “The Nova Scotia early inten-
sive behavior intervention model” [30]. Programmet ir utarbetat for att
ge evidensbaserad intervention pa sé effektivt sitt som mojligt. Metoden
innefattar en kombination av férildratrining och ABA-baserad inter-
vention i vardagliga situationer. Interventionen baseras pd barnets egna
intressen och forsoker locka fram barnets egna initiativ (teknik kallad
pivotal response treatment (PRT) [31]. Barnen gjorde framsteg, mer tyd-
ligt i gruppen med en IK >50, 4n bland de barn som hade en ligre IK.
Triningen skilde sig bara lite mellan tva studiegrupper pa 25 respektive
28 barn. Resultatet var positivt i bida grupperna, dvs ingen jim-
forelse av detta program mot annat; intervention 1 ar.

Wong och medarbetare anvinde en behandlingsmetod som kallas
Autism 1-2-3 [32]. Barnen fick trining i 30 minuter per dag, fem dagar

i veckan under tvi veckor i direkt anslutning till att diagnosen var stilld.
Triningen var inriktad pd 6gonkontake, gester och att géra ljud. Forild-
rarna fick ocksa lira sig anvinda samma metodik hemma. Gruppen som
face trining forbittrades t ex vid beddmning med ett observationsschema
(ADOS) jimfort med den grupp som inte fick samma insats. Forildrarna
beskrev att det var positivt att de fick strategier som var anvindbara f6r
dem i vardagen och att deras stress minskade i vintan pd andra planerade
insatser. I studien ingick nio respektive dtta barn och uppféljningstiden
var sex veckor.

[ en svensk studie, publicerad &r 2011 av Fernell och medarbetare,
beskrevs effekten av insatser under tvé ar for en grupp barn med autism-
spektrumtillstdnd [33]. Effektmattet som studerades var utvecklingen
av adaptiv formaga (mitt med en forildraintervju, Vineland Adaptive
Behavior Scale). Efter tva ar fanns ingen skillnad i utvecklingen for
gruppen (93 barn) som fétt ta del av beteendeterapeutiskt inriktad
trining enligt manual, jimfért med den andra gruppen (105 barn) som
ocksa fice habiliteringsinsatser dir beteendeterapi funnits med men
enbart varit riktad mot specifika svérigheter. I bdda grupperna var det
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storre framsteg for de barn som hade hégre begdvning in de som hade
en samtidig utvecklingsstérning. Effekterna var blygsamma pé adaptivt
beteende. Gruppen hade efter tvd 4r som medelvirde samma standard-
poing — dvs inte storre framsteg dn vad okad dlder i sig medfor. For
gruppen med den bista utvecklingen (de med normal begévning)
okade adaptiv férmaga i standardpoing (med medelvirde 100) frin
79,4 (sD 9) till 83,5 (SD 10). Studien kan inte avgora om en viss form av
insats har bittre eller simre effekt 4n nigon annan form. Alla férildrar
deltog i samma forildrautbildning inklusive information om beteende-
terapeutiska principer. I gruppen som fétt den mest intensiva beteende-
terapin varierade antalet timmar fran 15 till 6ver 30 timmar per vecka.
Urvalet till behandlingsgrupp skedde enligt forildrarnas 6nskemal samt
vilka resurser som fanns pé respektive barns forskola. Det finns ingen
mojlighet att veta i vilken grad triningen skett enligt avsedd manual.

Eikeseth och medarbetare beskrev effekten av trining f6r en undergrupp
av de barn [34] som ingick i uppféljningen publicerad av Fernell och
medarbetare [33], barn som fétt insatser vid ett specifikt triningscenter
i Stockholm under perioden mars 2008—maj 2010. Begrinsningar i
studien ir bl a att urvalet till behandling vid detta center inte varit
slumpmiissigt utan forildrarnas intresse for IBT har haft betydelse. En
annan begrinsning ir att jimforelsegruppen var barn som fick sedvan-
liga habiliteringsinsatser — dock inte i samma omréde utan i Norge och
under ndgot vidare tidsperiod. Trettiofem barn fick IBT 6ver 10 timmar
per vecka under ett 4r, i medeltal trining 23 timmar per vecka. Efter
ett ar hade gruppen som fick IBT 6kat sin adaptiva f6rmaga mitt med
VABS (6kning av totalpoing frin 67,0 (sD 10,3) till 75,3 (SD 12) medan
jimforelsegruppen hade en oférindrad niva. Fér vissa barn fanns resultat
ocksd efter tvd drs behandling, VABS-poingen var oférindrad jaimfort
med efter ett ar. Ett métt pé svérighetsgraden av symtom pa autistiskt
syndrom, CARS, visade en signifikant minskning efter ett r, och efter
tvd &r noterades fortsatt minskning av CARS-poingen.

En publikation av Kovshoff och medarbetare frin ar 2011 illustrerade

svarigheterna att ha kontroll 6ver vilka faktorer som har betydelse vid en
intervention [35]. Vid uppfdljning tvd &r efter avslutad trining av de barn
som beskrevs av Remington och medarbetare, deltog alla 23 barn i inter-
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ventionsgruppen och 18 (av ursprungligen 23) i jimférelsegruppen [9].
Det fanns da inte lingre ndgon signifikant skillnad mellan grupperna.
Vid ytterligare analys av ursprungsdata blev det tydligt att i gruppen
som fick intervention var det en undergrupp som férlorat fiardigheter
medan en annan grupp behdllit sin funktion. Gruppen med mest positiv
utveckling visade sig ocksd i starten ha haft bittre utgingslige vad giller
symtom pd autistiskt syndrom och adaptivt beteende. De hade sannolikt
ocksd fitt mera intensiv trining. Forfattarna stillde frigan om skillna-
der i modellen for trining och/eller olika intensitet i triningen och/eller
olika formagor vid starten kan ha orsakat skillnaden i hur vil effekten
av interventionen stod kvar.

Kaale och medarbetare genomférde en randomiserad kontrollerad studie
pa norska forskolor dir forskollirare trinade barnen pa att 6ka formagan
att dela intresse [36]. Efter avslutad intervention visade barnen som fitt
trining hogre frekvens av tillfillen med delat intresse med forskolldrare
och i ndgon min generalisering till lingre stunder med gemensam
aktivitet med médrarna. Det gick inte att mita ndgon skillnad i social
forméga och kommunikation mellan grupperna genom strukturerat
instrument. I interventionen deltog 34 barn och 27 barn fick forskole-
program enligt vanliga principer. Barnens dldrar var mellan 24 och

60 manader. Interventionen pégick i dtta veckor.

Systematiska oversikter och metaanalyser

Det har publicerats flera systematiska 6versikter och metaanalyser
om insatser vid AST. Vi beskriver fem rapporter, fyra systematiska over-
sikter och en metaanalys. Resultaten i dessa ligger inte till grund for de
evidensgraderade resultaten i den hir utvirderingen.

En Cochrane-6versikt frin ar 2003 av Diggle och medarbetare var inrik-
tad pé effekterna av forildrabaserad trining [37]. Fram t o m ir 2002
fanns bara tvé studier som bedomdes ha tillricklig kvalitet for att ing3;
Jocelyn och medarbetare beskrev forildratrining utéver forskoleprogram
och Smith och medarbetare beskrev trining enligt Lovaas metodik
[38,39]. Dessa kunde inte jimféras sinsemellan och gav bara begrinsat
stod for effekten av forildratrining. Slutsatsen blev att ytterligare studier

behovdes.
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Reichow och medarbetare sammanfattade dr 2009 resultat av EIBI-
studier baserade p& Lovaas metodik [40]. Resultaten visade framsteg
for grupper som fitt ta del av EIBI men forfattarna visade pd kunskaps-
luckor som t ex att EIBI inte 4r jimfort med andra typer av insatser med
vilbeskriven metodik. Man diskuterade ocksé att publikationsbias inte
kunde uteslutas, men iven efter korrektion blev effekten av behandlingen
tydligt positiv.

[ systematiska 6versikter frin de senaste dren, Effective Health Care
Program 2011 [41] och Makrygianni och medarbetare frin ar 2010 [42],
ingdr vissa artiklar publicerade fore 2000 som inte 4r med i denna rap-
port. Det beror pé att de inte uppfyllde véra inklusionskriterier (diagno-
sen ska vara stilld enligt diagnoskriterierna i ICD-10 eller DSM-1V, eller
att ADOS och ADI-R anvints i kombination). Studier som #r publice-
rade dr 2010—2011 har tillkommit efter den amerikanska rapporten och
utvirderas inom ramen for detta projekt (Tabell 3.2.5-3.2.6).

Eldevik och medarbetare gjorde en metaanalys dir tre grupper jaim-
fordes. En grupp barn som fick intensiv IBT 20—30 timmar per vecka
under 12—36 manader (n=309), en annan grupp barn som fick intensiv
trining i annan form (n=39) och en grupp som fick en mindre intensiv
och ospecificerad intervention (n=105) [43,46]. Man riknade ut nivin f6r
den forindring som kunde bedémas vara tillforlitlig (metodik anvind
ocksd av Remington och medarbetare [9], se ovan och Tabell 3.2.1). Av
de barn som fick intensiv IBT hade 83 av 279 (29,8 %) en reliabelt positiv
forindring av IK-nivin, 51 av 248 (20,6 %) hade en lika reliabel forbitt-
ring av adaptiv forméga och i gruppen som fick annan intensiv trining
hade 1 av 39 respektive 2 av 39 en motsvarande positiv forindring. I
gruppen med ospecifik insats var siffrorna 9 av 104 och 4 av 7o. Skill-
naden var signifikant; 1BT-gruppen hade bittre resultat jimf6rt med de
andra grupperna (p <o,001 for IK, p=0,003 for VABS).

Sammanfattning och diskussion
Minga heterogena studier eller inga studier alls

Det vetenskapliga underlaget f6r tidig intervention ir otillricklige
nir det giller symtomlindring med avseende pé kirnsymtom hos barn
med AST. For negativa effekter finns det inga studier som uppfyller
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inklusionskriterierna och som ir av minst medelhég studiekvalitet.
For Floortime och Son-Rise finns det inga studier om effekt av behand-
lingen jimfért med kontrollgrupp.

Vi har inkluderat 16 studier om tidig intervention (tva studier behandlar
samma grupp barn). Sex studier behandlar tidig intervention inriktad pd
socialt samspel och kommunikation och tio handlar om tidig intensiv
trining som ir beteendeterapeutiskt inriktad. Trots att relativt ménga
studier redovisas dr heterogeniteten si stor att inga synteser har kunnat
goras. Detta beror frimst pa olikheter i behandling, kontrollbehand-
ling och de effektmartt som har anvints i studierna. Andra publicerade
systematiska dversikter av tidig intervention beskriver ocksé svérigheter
att jimfora studierna pga stora variationer i hur intervention och kon-
trollatgird beskrivs, hur vil man kontrollerar att en viss behandling
genomfors, typ och omfattning av samtidiga andra interventioner och
de effektmatt som anvinds for att beskriva effekten.

Vetenskapligt underlag f6r att bedoma eventuella biverkningar vid
behandling saknas helt. Oosterling och medarbetare hér till undan-
tagen som ocksa tar upp risker med tidig intervention. De nimner
faran att forildrar kidnner stress och bristande sjilvtillit om barnet trots
intensiva anstringningar inte utvecklas [15].

Redan i Lovaas studie frdn ir 1987 noterade man att medan viss andel
barn forbittrades av tidig intervention s fanns en betydande grupp som
visade liten forindring i testresultat trots lika intensiv trining som for
ovriga i hans studie (10 av 19 barn) [16]. Liknande fynd finns i flertalet
av de efterfoljande studierna. Foretridare for intensiv tidig interven-
tion betonar att behandling méste pdgd under stor del av barnets dag
for att vara effektiv och att behandling kan behdvas under flera ar for
att barnen ska kunna nd liknande eller samma utvecklingsnivd som barn
utan AST. Barnen ligger efter jimnariga i utvecklingsnivé, d insatserna
bérjar, och maste ha en hdgre utvecklingstake 4n vanligt under viss tid
for att nd upp i normalomradet.

Enligt ett par studier 4r framstegen storst under forsta dret med behand-
ling, for att sedan minska [7,29]. I vissa studier anges hdg intensitet som
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den variabel som bist korrelerar med framsteg [10,43]. Andra rappor-
terar att utgdngsdata dr mer avgorande for effekten dn intensitet [29].
Hogre IK-niva fore behandling ir kopplat till battre effeke enligt flera
studier [8,11,18,29,30]. Lagre &lder vid start av behandling dr ocksd
kopplat till god effekt enligt vissa studier [10] medan andra inte finner
ndgot sidant samband [8,11]. Simre resultat beskrivs vid tecken pa
annan sjukdom och utvecklingsstorning hos barnet [44]. Méinga faktorer
behover analyseras nirmare, t ex om ndgon basal formaga krivs for att
insats i viss form ska vara till hjilp, inverkan av beteendeproblem m m
(t ex diskuterat i en oversikt) [45].

Det blir tydligt genom denna litteraturgenomging att en vanlig form
av insats i Sverige inte alls har ndgot vetenskapligt stod, nimligen den
typ av trining som innefattar kombination av flera metoder. Detta kan
innebira splittring av resurser och alltfor stora krav pa barnet att skifta
uppmirksamhet. Barnen med AST, som inte automatiske lir av erfaren-
heter, kan behéva vil strukturerad och samlad trining av lek och kom-
munikation for att nd framsteg.

Alternativ bearbetning av resultat frin inkluderade studier

Vi har f6rsokt att pd liknande sitt som i den metaanalys som ir publice-
rad av Eldevik och medarbetare [43,46] analysera de individuella resulta-
ten i de 16 studierna av tidig intervention som ingdr i vir dversikt. Vi har
ocksd lagt till resultat frdn tvd andra studier som 4r nimnda ovan, dir
studiegrupperna har fitt samma typ av intervention [26,29].

[ tta av studierna finns jimforbara matt pé kognitiv utveckling (IK-
matt) fére och efter intervention [7-11,20,26,29]. I sex studier finns

en grupp som fatt intensiv intervention och en kontrollgrupp med mer
ospecifik och mindre intensiv intervention [7-11,20]. I tva av studierna
har bada grupperna fitt intensiv beteendeterapeutiskt inriktad trining
med mindre skillnader i hur triningen administrerades; hir fors alla
resultat till gruppen med intensiv intervention [26,29]. I medeltal hade
de 188 barnen som ingatt i studiegrupper med intensiv intervention dkat
sin IK-nivd med 17,1 medan de 124 barn som fitt mindre specifik trining
hade okat IK-nivin med 4,5 i medeltal (utriknat som totala IK-6kningen
i respektive grupp dividerat med antalet deltagare).
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Kognitiv nivd dr ett omdiskuterat métt pa effekten av trining. Det ir
inte ett kirnsymtom. Barn kan medverka bittre vid testning efter en
triningsperiod utan att kognitiva faktorer i sig blivit férindrade och man
kan behova anvinda olika instrument efter &lder och utvecklingsniva,
vilket kan goéra att resultaten ir svira att jimfora. I genomgangen
ovan kan vi anta att testningarna gjorts pé likartat sitt i de olika studie-
grupperna (men vi kommer inte ifrin den risk for bias det innebir att

en viss grupp far extra uppmirksamhet i samband med intensiv trining).

Olika studier anvinder olika instrument vid forsék att beskriva kirn-
symtom, vilket gor det svdrt att ssammanstilla resultaten. ADOS
anvinds i ndgra fall. Det dr ett vilkidnt instrument f6r diagnostik
och kan anvindas vid uppféljning men ir sannolikt inte tillrickligt
detaljerat for att mita subtila forindringar. Ett praktiske problem ir
att man anvint olika modifikationer av ADOS.

[ brist pd beddmning av kdrnsymtom anses frindringar i adaptiv for-
mdga (formigan att klara vardagsaktiviteter) vara en virdefull indikator
pa barnets utveckling, ungefir formégan att klara vardagsaktiviteter.
[ sju studier anvinds samma métt pa adaptiv formaga, VABS composite
score (ett sammantaget resultat i Vineland Adaptive Behaviour Scale;
anges hir som standardpoing med medelniva 100, s 15). I fem studier
analyseras en observationsgrupp och en kontrollgrupp [7,8,10,11,19].

I tva studier far dessa tva grupper huvudsakligen samma intervention
och hir fors alla deltagarna till gruppen med den mest intensiva inter-
ventionen [26,29]. I medeltal far 177 barn som ingdr i studiegrupper med
intensiv intervention en okad adaptiv formaga med 5,7 standardpoing,.
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De 102 barn som fir mindre specifik trining har minskad adaptiv f6r-
mdga efter avslutad studieperiod med i medeltal 6,0 standardpoing
(utriknat som totala férindringen i standardpoing i respektive grupp
dividerat med antalet deltagare). Siledes uppkommer en skillnad pa
11,7 standardpoing mellan grupperna. I flera av de ingdende studierna
ser man en minskad adaptiv nivé i grupper som inte fir intensiv trining
[8,10,11,19]. I tva studier finns ocksd viss forlust av adaptiv forméga i
gruppen som fir mest intensiv intervention men i mindre grad 4n i kon-
trollgruppen [8,19]. Dessa resultat kan tolkas som att naturalférloppet
vid AST hos smé barn ir att utvecklingen av adaptiv férméga slipar
efter alltmera.
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Table 3.2.5 Early intervention (communication, interaction and play).

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Aldred et al Design Diagnosis I: A social communi- Assessments Behaviour/observation Moderate
2004 Pilot RCT; stratifi- Clinical and ADI-R- cation intervention Baseline and after ADOS-G:
[5] cation for age and verified diagnosis of manualised, staged to 12 months Mean baseline total score: VABS composite score
United autism severity; autistic disorder; ADOS  reflect the early pre- 1:16.1 (SD 4.5) not included in results
Kingdom unselected conse- one point below cut-off  linguistic skills. Initial Drop-outs C:15.6 (SD 4.9)
cutive clinician or accepted (in 4 cases) series of parental No drop-outs Mean follow-up total score:
self-referrals psycho-educational 1:11.8 (SD 6.4)
No of participants workshops + monthly C:16.1 (SD 4.4)
Aim 28 treatment sessions Improvement (=lower score) [>C
To test a new the- for parents and child (p <0.01)
oretically based Gender for 6 months + less
communication 25 boys, 3 girls frequent maintenance Adaptive functioning
intervention aimed sessions for 6 months. VABS communication subdomain score:
to increase the Age Videotape of parent Baseline mean:
quality of parental 2 years—>5 years, child play is reviewed. 1:22.6 (SD 13.3)
adaptation and com-  and 11 months Parents asked to prac- C:20.0 (SD 10.8)
munication against tice 30 minutes daily Posttreatment mean:
routine care alone 1Q alone with child + I:36.9 (SD 21.2)
No severe global routine speech and C:28.7 (SD 16.6)
developmental delay language therapy. ns
n=14
Other Language
No severe environ- C: Routine speech The MacArthur Communicative
mental deprivation in and language therapy. Developmental Inventory:
infancy. 1st language n=14 Language comprehension: ns
English. No diagnosed Expressive language: |>C (p <0.001)
hearing or visual impair-
ment. No chronic illness Other
in parents. Evidence of The Parenting Stress Index
some desire to interact questionnaire: ns
with adult
Parent-child interaction (video coding
developed by the researchers):
Positive synchronous communication:
I>C (p <0.016)
Shared attention: ns
The table continues on the next page
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Table 3.2.5 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period  Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference

Country

Green et al Design Diagnosis I: Preschool Autism Assessments Behaviour/observation Moderate

2010 RCT Criteria for autism Communication Trial Baseline and ADOS-G; Total socialcommunication
[6] (social and communica- ~ (PACT). Biweekly after 13 months score (a modified algorithm score): The endpoint score for
United Aim tion domains of the 2 h clinic sessions for Baseline: core symptoms of autism
Kingdom To provide a ADOS-G + >2 of 3 6 months, followed Drop-outs 1: 19.6 (4.2) improved in both groups
stringent test of a domains of the ADI-R) by monthly booster I: n=3 C:19.3 (4.0) according to observation
parent-child com- sessions for 6 months C:n=3 Follow-up: (ADOS). Parent ratings of
munication-focused  No of participants (total 18). Parents 1: 15.7 (6.0) language and social com-
intervention in child- 152 asked to do 30 minu- C:16.5(5.7) munication showed a strong
ren with core autism tes of daily home ns effect in favour of the PACT
Gender practice intervention
138 boys, 14 girls + treatment as usual. ADOS-G change from core autism:
n=77 |: To other ASD: 22/74;
Age to non-spectrum: 4/74
2 years—4 years, C: Treatment as usual. C: To other ASD: 17/74;
and 11 months n=75 to non-spectrum: 5/74
1Q Parent-child interaction during
Non-verbal mental naturalistic play: Improvement
age >12 months for 1>C for parental synchrony
(p <0.005), child initiations and
Other parent-child shared attention — ns
No epilepsy requiring
medication, no severe Adaptive functioning
hearing or visual impair- VABS interview with teachers;
ment in a parent or the Baseline mean unavailable
child. English-speaking
parents Posttreatment mean
Adaptive behavior composite
(ABC) score:
I: 60.3 (15.2)
C:62.8 (14.8)
Communication score
I: 64.3 (17.7)
C: 67.7 (17.5)
Other
Preschool Language Scales: ns
MCDI (parent ratings): I>C
CSBS-DP (parent ratings): [>C
The table continues on the next page
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Table 3.2.5 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period  Main results Study quality

Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference

Country

Kasari et al Design Diagnosis Children recruited Assessments Behaviour/observation Moderate

2006 RCT Children with autism, from an existing early Baseline and ESCS:

[12] met ADI-R and ADOS intervention 6-hour after 8 weeks Showing: (I1 and 12)>C; Improvements noted
USA Aim criteria per day preschool Responding skills: 11>(12 and C) by independent testers.

To examine the program with training Drop-outs Large effect sizes.
efficacy of targeted No of participants based on ABA (after random- Structured Play Assessment: Children in the joint atten-
interventions of 65 randomised, isation) Level of play: — 12>C tion group initiated more
joint attention and 58 in final groups I1: Joint attention 1: n=2 shows and responded
symbolic play intervention. 12: n=1 Joint attention skills in more to joint attention.
Gender n=20 C:n=4 mother-child interaction: Children in the play group
46 boys, 12 girls Joint looks: (11 and 12)>C showed greater diversity of
12: Symbolic play Giving and showing: 11>12 play and higher play levels.
Age intervention. Child-initiated joint attention: [1>C  Children were able to gene-
3—4 years n=21 ralize skills from training to
Mother-child interaction: play with their mothers
1Q C: Control group. Types of symbolic play and overall
Developmental quotient n=17 play level —12>(11 and C)
means for groups I1, 12
and C were 58, 59, and 11 and 12 had 30 minu-
52, respectively tes per day for mean
5-6 weeks of speci-
Other fied training, a combi-
No additional medical nation of behavioural/
diagnosis table training and
milieu teaching (child-
driven floor sessions)
The table continues on the next page
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Table 3.2.5 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period  Main results Study quality

Year Aim characteristics Drop-out rate Comments

Reference

Country

Kasari et al Design Diagnosis I: Inmediate Assessments Cognition Moderate

2010 RCT with waitlist DSM-IV criteria for intervention group; At baseline, after -

[13] controls; videotapes  autism by an indepen- 24 sessions (3/week) 8 weeks, and for Experiences from earlier
USA of caregiver-child dent clinician, verified of instruction, mode- group | after Language studies made authors focus

interaction scored
by blind reviewers
(primary outcome
measures)

Aim

Intervention for
caregivers of todd-
lers with autism

to increase joint
engagement and play;
to study if changes
were maintained
during a follow-up
period

with the ADI-R

No of participants
38 children and
caregivers

Gender
29 boys, 9 girls

Age
21-36 months

1Q
Average mental age:
19.2 months

ling and feed-back;
individualised to each
dyad; based on deve-
lopmental procedures
and ABA.

n=19

C: Waitlist condition;
treatment delayed for
8 weeks.

n=19

12 months

Drop-outs
No drop-outs

Adaptive functioning

Behaviour/observation
Interaction child-caregiver,
videotapes of 15 minutes;

difference baseline to 8 weeks:
Joint engagement increased more
in | compared to C (p <0.05)
Frequency of joint attention

initiations — ns

Frequency of joint attention

responses — |>C (p <0.05)

Types of functional play acts — 1>C

(p <0.05)

Types of symbolic play acts — ns

Videoscorings after 12 months, group
I: Treatment-related gains in joint
engagement and play were maintai-

ned or improved

Questionnaires

on toddlers expected to
have minimal language
abilities

Coding system of video-
tapes found reliable in
previous research [12]
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Table 3.2.5 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period  Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Landa et al Design Diagnosis | and C: Intervention Assessments Behaviour/observation Moderate
2011 RCT Diagnosis of autism in classroom 4 days/ Baseline, after The Communication and
[14] (ADOS + expert week, 2.5 hours/day, intervention for Symbolic Behavior Scales — DP: Absence of more robust
USA Aim clinician) 6 months according 6 months, and Initiation of joint attention: ns between-group differences,
To examine the to a comprehensive after follow-up for Shared postitive affect: ns probably because of the
effects in toddlers No of participants developmental cur- further 6 months similarity between the
of a supplementary 50 randomised, riculum based on Socially engaged imitation interventions
intervention targe- 48 analysed individual develop- Drop-outs (structured videotaped
ting core deficits mental profile. Parent I: n=1 observations): |>C (p=0.02)
of autism Gender education/training C:n=1 Cognition
40 boys, 8 girls MSEL expressive language
I: Interpersonal and nonverbal cognition:
Age synchrony condition No significant group differences;
21-33 months with specific efforts to in both groups, gains over time
increase joint atten- from pre-test to follow-up:
1Q tion, imitation, and I: Significant on every outcome
Non-verbal mental affect sharing. (p <0.01)
age >8 months n=24 C: Significant only on MSEL
expressive language (p=0.01)
Other C: Non-interpersonal (use of MSEL T-scores with
No siblings with ASD. synchrony condition. mean 40, not an IQ measure)
English the primary n=24
language. No known
etiology for ASD
The table continues on the next page
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Table 3.2.5 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period  Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Oosterling Design Diagnosis I: The Focus parent Assessments Behaviour/observation Moderate
etal Partly randomised Referrals who were training in addition Baseline and after ADOS:
2010 controlled study screen positive on to care-as-usual; mean 15 months Change of mean score First 25 cases were rando-
[15] ESAT; consensus diag- four weekly 2 hour (1 year of inter- from baseline to follow-up; mised, then allocation after
The Aim nosis by at least two sessions in group vention) Level of non-echoed language where families lived (for not
Netherlands To evaluate the experienced profes- with parents + 3 hour on a 6 point scale to undermine the distin-
effectiveness of a sionals (psychologist home visits every 6 Drop-outs I: 1.6 (1.1) ction between groups and
home-based parent-  and psychiatrist) after weeks during the first After randomisation C:-1.3 (1.2) for practical reasons)
training program a diagnostic assessment  year. In the second I: n=9
focused on promoting including use of the year, home visits at C:n=4 Social Affect domain score The findings of Drew et al
compliance, mutual ~ ADI-R and the ADOS 3 month intervals, I: -2.5 (4.0) [47] could not be replica-
enjoyment, and joint plenary sessions every C:-2.3 (3.7) ted. This could be due to
attention, called No of participants 6 months; methodological differences
Focus parent training, 75 randomised n=40 allocated to Joint attention factor or high standard of the care
modeled after an intervention; 9 pre- 1:-0.8 (2.3) as usual in the Netherlands
intervention descri-  Gender maturely discon- C:-0.9(0.2)
bed by Drew et al 53 boys, 14 girls tinued; 4 of these
(2002) [47] (analyzed) without endpoint Other
measurements MCDI, parent report: ns
Age
12—-42 months C: Care as usual. CGl-I (raters blind to the case-
Daycare, on an indi- control status, based on comp-
1Q vidual basis, speech rehensive assessment reports):
Autism with develop- and language + motor I: 57% showed much improvement
mental age =12 months  + play therapy and C: 52% showed much improvement
or PDD-NOS with parent counseling.
developmental age =12 n=35 allocated to
months or Development control group; 4
Quotient <80 (based on  without endpoint
PEP-R) measurement
ABA = Applied behaviour analysis; ADI-R = Autism diagnostic interview-revised;
ADOS = Autism diagnostic observation schedule; ADOS = Autism diagnostic observa-
tion schedule generic; ASD = Autism spectrum disorder; C = Control group; CGI-I =
Clinical global impression of improvement; CSBS-DP = Communication and symbolic
behavior scales developmental profil; ESCS = Early social-communication scales; ESAT =
Early screening of autistic traits; | = Intervention group; IQ = Intelligence quotient; MCDI
= MacArthur communicative developmental inventory; MSEL = Mullen: scales of early
learning; n = Number of patients; ns = Non-significant; p = Probability coefficient; PEP-R
= Psycho-educational profile revised; PPD-NOS = Pervasive developmental disorders —
not otherwise specified; RCT = Randomised controlled trial; SD = Standard deviation;
T scores (mean = 50, SD = 10); VABS = Vineland adaptive behaviour scale
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Table 3.2.6 Early intervention (behavioural therapy).

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Cohen et al Design Diagnosis I: EIBI 35—40 h/week + Assessments Outcome after 3 years Moderate
2006 Cohort study with Primary diagnosis of staff and parent training; Baseline + annual
[7] comparison group AD or PDD-NOS treatment for 3 years evaluations for 3 years Adaptive functioning Replication of the
USA based on an evalua- or more (n=17), ended VABS Composite score UCLA EIBI model in
Aim tion by an independent  before 3 years (n=4) Drop-outs Pretreatment mean: a community setting;
Replication of early  licensed psychologist (Not included in the I: 69.8 (8.1) good description of
IBT/EIBI with the and confirmed by the C: Special education n=21 in each group) C:70.6 (9.6) methodology
methodology of ADI-R classes at local public I:3 Post-treatment mean change:
the initial Lovaas’ schools (n=21) C:2 I: Increase 9 points No randomisation
study (1987) butina No of participants C: Decline 4 points;
community setting 42 I>C (p <0.01) VABS post-treatment
composite score
Gender Language reported as increase in
35 boys, 7 girls Reynell Language com- points. Otherwise only
prehension: |>C (p <0.05) in figures. Analyses
Age Reynell Expressive language: ns of covariance testing
18—42 months included
at diagnosis and Cognition
<48 months at treat- IQ (BSID-R) mean
ment onset Pretreatment:
I: 61.6 (16.4)
1Q C:594 (14.7)
Pretreatment IQ Posttreatment:
above 35 I: 87
C: 73 (details not given)
I>C (p <0.05)
Merill-Palmer: ns (results
shown in figure only)
Other
Placement in regular classroom:
I: 17/21 (6 without assistance)
C:1/21
The table continues on the next page
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Table 3.2.6 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality

Year Aim characteristics Drop-out rate Comments

Reference

Country

Dawson etal  Design Diagnosis I: ESDM; therapist- Assessments Behaviour/observation Moderate

2010 RCT, stratification Diagnosis of autism delivered intervention Baseline + after 1 year ADOS severity score

[19] on the basis of IQ according to Toddler 15.2 hours per week of intervention + after Baseline: Of interest that the

USA and gender ADI + autism or ASD (SD 1.4) + by parents 2 years or at 48 months  1: 7.2 (1.7) ESDM group had a

according to ADOS +  16.3 hours/week (SD of age C:6.9(1.7) steady rate of deve-

Aim clinical diagnosis based  6.2) + other therapies After 1 year: lopment of adaptive
To evaluate the on DSM-1V criteria 5.2 hours/week (SD 2.1). Drop-outs I: 6.5 (1.5) behavior; the commu-
efficacy of the n=24 I: No drop-outs C:73(21) nity group got further
ESDM, a comprehen- No of participants C: 3 lost to follow-up After 2 years: behind the normative
sive developmental 51 randomised, C: Community inter- 1:7.0 (1.9) sample
behavioural interven- n=3 excluded vention; average of C:73(1.8)

tion

Gender
3.5:1 (boys:girls)

Age
18-30 months

1Q
>35

9.1 hours of individual
therapy and 9.3 hours/
week of group inter-
ventions.

n=24

No significant differences

Adaptive functioning

VABS composite scale:
Pretreatment:

I: 69.5 (5.7);

C: 699 (7.3)
Posttreatment (1 year):
I: 65.7 (9.8)

C:63.7 (8.8)
Posttreatment (2 years):
1:68.7 (15.9)

C: 591 (8.8)

Language
MSEL receptive and

expressive language: ns

Cognition

MSEL Composite
Pretreatment:

I: 61.0 (9.2)

C:594 (8.6)
Posttreatment (1 year)
I: 76.4 (23.4)

C: 64.0 (13.8) I>C (p=.018)

Posttreatment (2 years)

No significant differen-
ces in ADOS scores

I: 78.6 (24.2)
C: 66.3 (15.3)
I>C (p=0.044)
The table continues on the next page
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Table 3.2.6 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference

Country

Eikeseth etal  Design Diagnosis |: Behavioural treat- Assessments Adaptive functioning Moderate

2002
[18]
Norway

Cohort study with
comparison group;
pseudo-randomisa-
tion of all referrals
during a time period;
group assignment
based on staff
availability

Aim

To evaluate the
outcome of 1 year
of IBT based on
the UCLA model
(Lovaas 1987) [16]

Childhood autism
(ICD-10) according
to ADI-R + an inde-
pendent clinical psych-
ologist

No of participants
25

Gender
19 boys, 6 girls

Age
4-7 years

05
o

ment; mean 28 h/week
(range 20-35). Parents
worked alongside
therapists at school for
the first 3 months a
minimum of 4 h/week.
n=13

C: Eclectic treatment;
mean 29 h/week (range
20-41). A minimum of

20 h/week of treatment.

A variety of different
interventions.
n=12

Baseline and after 1 year

Drop-outs
In addition to 25 partici-

pants included in analysis
I: 1
C:1

VABS Composite score
Pretreatment mean:
I: 55.77 (8.96)

C: 60.00 (13.20)
Posttreatment mean:
I: 67.00 (16.30)

C: 60.17 (11.69)

I>C (p <0.05)

The authors conclude
that results of training
in this 4-7 years old
group were consistent
with those reported
for younger children

Language
Reynell or verbal 1Q-test:

I>C (p <0.05)

Cognition

1Q (different tests used):
Pretreatment:

I: 61.92 (11.31)

C: 6517 (14.97)
Posttreatment (1 year):
[: 79.08 (18.09)

C:69.50 (18.38)

[>C (p <0.01)

Performance 1Q (Merrill-Palmer or
performance scale of other test):
Pretreatment:

I: 77.54 (30.21)

C: 81.83 (21.05)

Posttreatment (1 year):

I: 95.00 (16.91)

C:90.17 (19.97)

No significant group differences

Post-treatment WPPSI-R
1Q-scores >85:

1: 7/13

C:2/12

I>C (p <0.05)
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Table 3.2.6 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Eikeseth et al Design Diagnosis |: Behavioural Assessments Adaptive functioning Moderate
2007 Cohort study with Childhood autism treatment. Baseline and after mean VABS Composite score
[11] comparison group;  (ICD-10) according n=13 time from treatment Posttreatment mean: VABS pretreatment
Norway pseudo-randomisa-  to ADI-R + an in- C: Eclectic treatment; onset: I: 67.9 (17.1) scores as in Eikeseth
tion of all referrals dependent clinical a variety of interven- I: 33.3 months (12.6) C:49.5 (13.0) et al 2002 [18].
during a time period; psychologist tions: C: 31.4 months (8.7) (p <0.01 calculated for change Difference in scores
group assignment ABA, TEACCH, in scores from pretreatment) between groups wide-
based on staff No of participants sensory-motor thera- Mean age at follow-up ned from the year 1
availability 25 pies, clinical experience. 8 years and 2 months Cognition follow-up to this
n=12 1Q (different tests used): follow up
Aim Gender Drop-outs Pretreatment:
Follow up of an IBT 19 boys, 6 girls No drop-outs I: 61.92 (11.31)
study based on the C: 65.17 (14.97)
UCLA model [18] Age Posttreatment:
4-7 years I: 86.9 (25)
C:71.9 (284)
1Q I>C (p <0.05)
1Q =50
Post-treatment VWPPSI-R
1Q-scores >85:
I: 7/13;
C:3/12
Losing 1Q points
[:3/13
C:5/12
Other
CBCL Aggressive: I<C
(less problems in I; p <0.01)
CBCL Social: I<C (less
problems in I; p <0.05)
No longer any one-to-one treat-
ment at school (but child may have
full- or part-time shadow teacher):
[:5/13
C:1/12
The table continues on the next page
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Table 3.2.6 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Howard etal  Design Diagnosis I: 1IBT 25—40 h/week. Assessments Adaptive functioning Moderate
2005 Comparison of Diagnosis of autistic n=29 fulfilled the At baseline and at an VABS Composite score:
[10] three cohorts disorder or PDD-NOS  program average of 14 months Baseline: The authors conclude,
USA according to DSM-IV from treatment entry I: 70.46 (11.85) that the eclectic treat-
Aim criteria C1: Intensive eclectic C1: 69.81 (10.48) ment — even if inten-
To compare the intervention in public Drop-outs C2:71.62 (10.47) sive, is not as effective
efficacy of IBT No of participants classrooms designed [: n=8 Posttreatment as IBT
and more or less 78 enrolled; 61 with specifically for child- C1+C2: n=9 I: 81.32 (11.14)
intensive eclectic follow-up-data ren with ASD; com- C1: 69.25 (12.91)
treatment bination of methods; C2: 68.25 (9.86)
Gender 30 h/week. >(C1+C2) (p<0.01)
54 boys, 7 girls n=16 fulfilled the
program. Language
Age Reynell (+ other tests used)
<48 months C2: Non-intensive
public early intervention Cognition
1Q programs; combination 1Q (different tests used):
(See Main results) of methods; 15 h/week Pretreatment
n=16 fulfilled the pro- I: 58.54 (18.15)
gram C1:53.69 (13.50)
C2:59.88 (14.85)
Posttreatment
I: 89.88 (20.87)
C1: 6213 (19.63)
C2: 68.81 (15.32)
[>(C1+C2) (p<0.01);
no significant differences
between C1 and C2
Other
Learning rates at follow-up:
I: Mean rates normal/near
normal in all areas.
C1 and C2 combined:
Near normal learning rates
only for non-verbal skills
The table continues on the next page
186 AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND ~ DIAGNOSTIK OCH INSATSER, KAPITEL 3 « SYSTEMATISK LITTERATUROVERSIKT — INSATSER VID AST 187

VARDENS ORGANISATION OCH PATIENTENS DELAKTIGHET



Table 3.2.6 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality

Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference

Country

Magiati et al Design Diagnosis Treatment chosen Assessments Behaviour/observation Moderate

2007 Cohort study with Independent professio- by parents At baseline and after Symbolic Play Test-Second Edition

[8] comparison group nal diagnosis of autism/ 23-27 months ns Large individual differ-
United ASD, confirmed with I: EIBI for mean 32.4— Test of Pretend Play — ns ences in progress, with
Kingdom Aim ADI-R 33.2 h/week (at start Drop-outs intake 1Q and language

To compare home
based early IBT/
EIBI in a community
setting with autism
specific nursery
provision

No of participants
44

Gender
39 boys, 5 girls

Age
22-54 months

1Q

(See Main results)

and after 2 years).
n=28

C: Nursery group with
eclectic treatment for
25.6-27.4 h/week inclu-
ding one-to-one teach-
ing mean 6 h/week.
n=16

No drop-outs

Adaptive functioning
VABS Composite score
Baseline:

I: 59.6 (6.2)
C:55.4(54)
Posttreatment:

I: 57.5 (10.1)

C: 48.6 (10.7)

ns

Language
The British Picture Vocabulary

Scale-Il - ns
The Expressive One Word Picture
Vocabulary test-Revised — ns

Cognition
1Q (best standardized test
available at each timepoint;

WPPSI-R>Merrill-Palmer>BSID-R)

Pretreatment:

I: 83.0 (27.9)

C:65.2 (26.9)
Posttreatment (1 year):
I: 78.4 (17.6)

C: 65.3 (18.0)

ns

Other
No child in mainstream school
without 1:1 support

level best predicting
progress
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Table 3.2.6 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference

Country

Peters- Design Diagnosis I1+C attended pre- Assessments Adaptive functioning Moderate

Scheffer et al
2010

[20]

The
Netherlands

Cohort with com-
parison group

Aim

To assess the effects
of low intensity
one-to-one beha-
vioural treatment on
developmental age
and adaptive skills

Autism or PDD-NOS
and intellectual disabi-
lity based on DSM-IV
criteria and established
independently from the
study

No of participants
36

Gender
Not reported

Age
<7 years

1Q

(See Main results)

schools for children
with autism

I: 5-10 hours (Mean 6,
SD 3) of one-to-one
treatment per week.

+ teachers informally
used ABA principles

in the group context.
n=12

C: Visited preschools
where no one-to-one
treatment was given.

n=22

At baseline and after
8 months of treatment

Drop-outs
No described drop-outs

VABS Composite score (in months)
Baseline:

I:20.83 (6.69)

C:19.18 (4.14)

Posttreatment:
I: 31.75 (10.96)
C:22.05 (747)
Increase I>C (p<0.01)

Cognition

1Q (different tests used)
Pretreatment:

I: 47.00 (10.33)
C:45.73 (15.99)
Posttreatment (1 year):
I: 55.83 (14.94)
C:43.73 (16.74)

I>C (p<0.01)

Other

CBCL (parents’ report) — ns
PDD-MRS (Dutch version,
parent’s report) — ns

Significant effect of
this low intensity one-
to-one training. The
children were not ran-
domly assigned, short
follow-up period

The table continues on the next page
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Table 3.2.6 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Remington Design Diagnosis I: Parents had opted for Assessments Behaviour/observation Moderate
etal Cohort study with Diagnosis of autism EIBI. One-to-one teach- At baseline and The Early Social
2007 comparison group by a clinician, (indepen- ing mean 25.6 hours per after 1 and 2 years Communication Scales Important limitation
[9] dent of the research week for 2 years. ABA + Responding to joint attention — that parents decided
United Aim team), verified with alternative and augmen- Drop-outs I>C (p=0.049) on treatment, but
Kingdom To test whether the ADI-R tative communication No drop-outs Initiating joint attention — ns groups were similar
early IBT/EIBI systems incorporated. on demographic
can be beneficial No of participants n=23 Adaptive functioning characteristics
in routine use 44 VABS Composite raw scores
C: Parents not actively Baseline: Estimated that 23.94
Gender seeking behavioural I: 114.78 (26.89) 1Q points was a reliable
Not reported intervention, instead C: 113.57 (29.78) change for an individual
publicly funded standard Posttreatment: child:
Age provision; a variety of I: 202.83 (61.98) I: 6 children showed
30—-42 months interventions. C: 182.86 (58.89) — ns this improvement,
n=21 0 regressed;
1Q Language C: 3 improved,
(See Main results) Reynell comprehension — 3 regressed
I>C (p=0.004)
Reynell expressive language —
[>C (p=0.002)
Cognition
1Q (different tests used)
Pretreatment:
I: 61.43 (16.43)
C: 62.33 (16.64)
Posttreatment (1 year):
I: 68.72 (20.49)
C:58.90 (20.45)
Posttreatment (2 years):
I: 73.48 (27.28)
C: 60.14 (27.76)
I>C (p<0.01 on main effects for
combined 12- and 24-month data)
Other
The Autism Screening Question-
naire (completed by parents) — ns
The table continues on the next page
192 AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND ~ DIAGNOSTIK OCH INSATSER, KAPITEL 3 « SYSTEMATISK LITTERATUROVERSIKT — INSATSER VID AST 193

VARDENS ORGANISATION OCH PATIENTENS DELAKTIGHET



Table 3.2.6 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference

Country

Zachor et al Design Diagnosis 11: ABA. One-to-one Assessments Behaviour/observation Moderate

2007

Comparison of two

Criteria for autism or

treatment for 35 h/

At baseline and

ADOS:

[21] cohorts, matched for PDD-NOS according week + regular after 1 year Language and communication The authors had
Israel age, autism severity  to ADI-R/DSM-IV preschool activities. domain (all items used, not no role in selecting
and cognitive level n=20 Drop-outs only algorithm scores): children for a specific
No of particibants No drop-outs Baseline: treatment; the match-
Aim 39 12: Eclectic-develop- 11: 13.8 (4.3) ing procedure not
Comparison of mental approach; daily 12: 11.8 (4.3) described
outcomes of two Gender work in small-group Follow-up
centerbased pro- 37 boys, 2 girls activities + individual 1:7.2 (4.1)
grams for early therapy from various 12: 9.7 (3.0)
intervention in Age therapists. Decrease of scores
autism, IBT and <3 years n=19 (=improvement) for 11>12
eclectic treatment (p<0.01)
1Q
Mean 77.6 (15.8) Change of diagnosis according
to ADOS algorithm:
I11: From autism to ASD n=4,
no longer any diagnosis in the
autism spectrum n=4;
12: From autism to ASD n=3;
changes 11>12 (p<0.05)
The table continues on the next page
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Table 3.2.6 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality

Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference

Country

Zachor et al Design Diagnosis 11 and 12: 8 h per day Assessments Behaviour/observation Moderate

2010 Comparison Clinical diagnosis of in an autism-specific Baseline and after 1 year  ADOS

[22] of two cohorts autism based on ADI-R  community-based pre- of intervention Change of diagnosis according No significant group
Israel and DSM-IV criteria school to ADOS algorithm differences over time

Aim

1. To examine the
effect of two inter-
vention approaches,
IBT and eclectic

No of participants
78

Gender

11: ABA. 20 h/week

of 1:1-intervention;
parents received weekly
intstruction for home

Drop-outs

114 children recruited,
37 excluded, some of
them because of incom-
plete post-intervention

I1: From autism to ASD n=2.

No longer a diagnosis in the autism
spectrum n=1. From ASD to
autism n=2

12: From autism to ASD n=2

in any of the out-
come measures — the
authors emphasize the
importance of early
intervention but indi-

treatment 71 boys, 8 girls treatment. assessments cate that the type of
n=45 Combined 11 and 12: Children intervention is not
2. To examine the Age with low ADOS score at start a major factor
relation between 15-35 months; mean 12: Eclectic approach. improved significantly more
autism severity at age 25.4 months at Individual program. than a high ADOS score group Both groups showed
baseline, type of start of treatment Total of 19 h/week of similar stability of
intervention and individual encounters Adaptive functioning diagnosis
outcome 1Q with the child. Guidance VABS composite scale
MSEL cognitive for parents. Only reported for pretreatment
composite mean n=33
11:72.2 (19.2) Cognition
12: 73.3 (22.2) MSEL cognitive standard scores
No significant differences between
groups 11 and I2. Significant changes
in standard scores only for the
MSEL verbal cognitive domains
(ie better than was expected by
maturation)
ABA = Applied behaviour analysis; ADI = Autism diagnostic interview; ADI-R = Autism
diagnostic interview-revised; ADOS = Autism diagnostic observation schedule; ASD =
Autism spectrum disorder; BSID-R = Bayley scales of infant development-revised; C =
Control group; CBCL = Child behaviour check list; DSM-IV = Diagnostic and statistical
manual, version IV; EIBI = Early intensive behavioral intervention; ESDM = The early
start denver model; | = Intervention group; IBT = Intensive behavioral therapy; ICD-10
= International classification of diseases and related health problems, version 10; 1Q =
Intelligence quotient; h = Hour; MSEL = Mullen: scales of early learning; n = Number of
patients; ns = Non-significant; p = Probability coefficient; PDD-MRS = Pervasive deve-
lopmental disorders in mental retardation scale; PPD-NOS = Pervasive developmental
disorders — not otherwise specified; RCT = Randomised controlled trial; SD = Standard
deviation; TEACCH = Treatment and education of autistic and communication handicap-
ped children; UCLA = University of California, Los Angeles; VABS = Vineland adaptive
behaviour scale; WPPSI-R = Wechsler preschool and primary scale of intelligence-revised
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3.2.2 Anpassning av miljo och pedagogiska insatser

I detta avsnitt har vi utvirderat f6ljande behandlingsmetoder:

Treatment and Education of Autistic and Communication
handicapped Children (TEACCH)

Picture Excange Communication System (PECS)

Social skills training/Trining av social formiga
Datorbaserad trining

Social stories/Sociala berittelser

Seriesamtal

KAT-kit

Autism preschool program

Early bird program

Specialpedagogik, tydliggorande pedagogik (structured teaching)
forutom som ett led i TEACCH-programmet ovan.

Evidensgraderade resultat
Effekter pa kirnsymtom

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
avgdra om Treatment and Education of Autistic and Communication
handicapped Children (TEACCH) ger symtomlindring med avseende
pa kirnsymtom hos personer med AST (©000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgdra om Picture Exchange Communication System (PECS) ger
symtomlindring med avseende pd kirnsymtom hos personer med

AST (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgdra om trining av social forméga ger symtomlindring med
avseende pd kirnsymtom hos personer med AST (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
avgora om datorbaserad trining ger symtomlindring med avseende
pa kirnsymtom hos personer med AST (©000).
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Effekter pad associerade problem

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (tva kohortstudier) for

att avgora om Treatment and Education of Autistic and Communi-

cation handicapped Children (TEACCH) ger forbittrad adaptiv
formaga hos personer med AST (©000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en kohortstudie) for att
avgdra om Treatment and Education of Autistic and Communication
handicapped Children (TEACCH) ger bittre kognition hos personer
med AST (®@000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (tre studier med brister
i studiekvalitet och samstimmighet) for att avgora om datorbaserad
trining ger forbittrad social forméga hos personer med AST (®000).

Ovriga metoder

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att

avgora effekten av foljande metoder (®000):

— Social stories/Sociala berittelser

— Seriesamtal

— KATkit

— Autism preschool program

— Early bird program

— Specialpedagogik, tydliggérande pedagogik (structured teaching)
forutom som ett led i TEACCH-programmet ovan.
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Sammanfattande resultattabeller PECS

TEACCH

Tabell 3.2.9 Sammanfattande resultattabell. Effekt av PECS jimfort med ingen
Tabell 3.2.7 Sammanfattande resultattabell. Effekt av TEACCH jémfért med behandling hos barn med AST.
ospecifikt trdaningsprogram hos pojkar med autistiskt syndrom vid uppfaljning
efter 3 ar. Effektmatt  Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier) underlag Referens
Effektmatt Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer Karnsymtom 88 Ingen statistiskt =~ @000 En studie
(antal studier) underlag Referens (mitt med (1 RCT) signifikant skillnad [50]

ADOS)
Adaptiv 34 Ingen @000 En studie
fér.r.naga (1 kohortstudie) sFat!:Flskt [48] ADOS = Autism diagnostic observation schedule; PECS = Picture exchange communica-
(matt med S1gnt fkant tion system; RCT = Randomiserad kontrollerad undersokning
VABS) skillnad

TEACCH = Treatment and education of autistic and communication handicapped
children; VABS = Vineland adaptive behavior scale

Tabell 3.2.8 Sammanfattande resultattabell. Effekt av TEACCH jdmfort med
ospecifikt trdaningsprogram hos barn med AST vid uppfoljning efter 6 mdnader.

Effektmatt Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer
(antal studier) underlag Referens

Kognition 34 Ingen @000 En studie
(matt med (1 kohortstudie) statistiskt [49]
Merill-Palmer signifikant
scale of mental skillnad
test)
Adaptiv 34 Medel- @000 En studie
formaga (1 kohortstudie) skillnad [49]
(férandring I: 4,7 (30,4)
matt med p=ns
HKBABS) C:-24,5

(33,6)

p <0,01

HKBABS = Hong Kong based adaptive behavioral scales; | = Behandlingsgrupp
(intervention); C = Kontrollgrupp (control)

200 AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND - DIAGNOSTIK OCH INSATSER, KAPITEL 3 « SYSTEMATISK LITTERATUROVERSIKT — INSATSER VID AST 201
VARDENS ORGANISATION OCH PATIENTENS DELAKTIGHET



Trining av social formdga

Tabell 3.2.10 Sammanfattande resultattabell. Effekt av trdning av social for-
mdga jimfort med vdntelista hos barn med Aspergers syndrom vid uppfoljning
efter 5 mdnader.

Effektmatt Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier) Medelvirde (SD) underlag Referens
Social 34 SSQ-P @000 En studie
formaga (1 kohortstudie)  Foére tréning [51]
(matt med 1: 25,30 (7,43)
SSQ-P och C: 23,16 (9,05)
ERSSQ) Efter traning

I: 38,08 (9,84)

C: 25,11 (7,91)
Statistiskt sig-
nifikant skillnad
mellan | och C
efter traning till
forman for |

ERSSQ

Fore traning

1: 39,78 (10,17)
C: 39,64 (12,52)
Efter traning

1: 57,38 (13,40)
C: 40,14 (10,69)
Statistiskt sig-
nifikant skillnad
mellan | och C
efter traning till
forman for |

C = Kontrollgrupp (control); ERSSQ = Emotion regulation and social skills questionnaire;
| = Behandlingsgrupp (intervention); SD = Standard deviation; SSQP = Social skills ques-
tionnaire parent version
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Frigor

1. Ger f6ljande behandlingsmetoder symtomlindring med avseende pa
kirnsymtom och/eller associerade problem hos barn, ungdomar eller
vuxna med AST:

— Treatment and Education of Autistic and Communication
handicapped Children (TEACCH)

— Picture Excange Communication System (PECS)

— Social skills training/Trining av social formaga

— Datorstodd trining

— Social stories/Sociala berittelser

— Seriesamtal

— KATkit

— Autism preschool program

— Early bird program

— Specialpedagogik, tydliggérande pedagogik (structured teaching)
forutom som ett led i TEACCH-programmet ovan.

2. Ger nigon av behandlingsmetoderna ovan biverkningar eller
oonskade effekter?

Inklusionskriterier

Inklusionskriterierna finns angivna tidigare i Kapitel 3.2.

Resultat av litteratursokningen och urval av studier
Se flodesschema Figur 3.2.1. Vi har inkluderat tvé studier for TEACCH,

en studie var f6r PECS respektive trining av social f6rmiga och tre stu-
dier for datorstodd trining.
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Faktaruta 3.2.2 Anpassning av miljo och pedagogiska insatser.

Treatment and Education of Autistic and Communication
handicapped Children (TEACCH)

TEACCH ir ett program som skapades under sent 1960-tal av Eric
Schopler och medarbetare [52]. Programmet innebar en anpassning av
miljon och pedagogiska insatser inriktade pa kommunikation och sociala
fardigheter sasom strukturerade inlarningssituationer, organisation av
miljon och anviandande av tydliga visuella ledtradar for att minska kommu-
nikationssvarigheter. Aven beteendeterapeutisk metodik ar inkorporerad.
Metoden bygger pa ett nira samarbete mellan anhériga och professionella
och att flera yrkeskategorier samverkar.

Picture Excange Communication System (PECS)

PECS ar skapat av Bondy och medarbetare ar 2001 for att utveckla basal
kommunikation hos barn och anvinds vid olika former av funktionsned-
sattning [53]. Metoden anvinds bl a vid autistiskt syndrom utan sprak.
Ocksé barn pa lag utvecklingsniva har forutsittningar att delta genom att
visa eller stracka sig efter bilder eller féremal. Vid starten inriktning pa
nagot konkret som barnet ar motiverat att be om. Barnet styr genom att
vilja ut och lamna 6ver bild eller féremal och ir inte beroende av att en
mottagare ser vad man tecknar eller pekar pa. Kommunikationssystemet
kan vidareutvecklas till anvindning av manga bilder och kan innefatta ocksa
svar pa fragor och kommentarer (i begrinsad omfattning).

Traning av social formaga

Det ar manga olika fardigheter som kriavs vid socialt samspel — fran basal
kommunikation med 6gonkontakt, tonldge och turtagning till avancerad
forstaelse av underliggande budskap, t ex sarkasm. Till de grundlaggande
svarigheterna vid autismspektrumtillstand hér oférméga att lara in sociala
fardigheter pa ett intuitivt sitt och traning behovs. Detta giller ocksa vid
normal/god begavning.

Viktiga praktiska hjalpmedel ir sociala berittelser (social stories) och
seriesamtal. Sociala berittelser anvinds for att ge personer med autistiskt
syndrom den information de saknar for att kunna férsta och interagera
pa ett bra sitt i en social situation [54]. For att utarbeta vil fungerande
berittelser kravs analys av personens beteende, bakomliggande orsaker
och miljé [55]. Seriesamtal kan tydliggora ett socialt férlopp med enkla
teckningar och text.

Faktarutan fortsdtter pd ndsta sida
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Faktaruta 3.2.2 fortittning

Datorstodd traning

Det finns manga fordelar med att anvanda datorprogram vid social traning.
Arbete med dator har allmint hog status hos barn och ungdomar, program
kan anpassas individuellt och flexibelt, intryck fran olika sinnen kan inte-
greras. For personer med AST kan datorprogram vara till extra stor hjilp
genom Overskadlighet och forutsigbarhet. Mgjlighet finns att trina socialt
samspel pd ett for personen tryggt sitt (t ex genom avatarer, personer/
djur som kan interagera med programanvindaren).

Beskrivning av studier och resultat
TEACCH (Tabell 3.2.11)
1. Ger TEACCH symtomlindring med avseende pa kirnsymtom och/

eller associerade problem hos barn, ungdomar eller vuxna med AST?
I tva icke-randomiserade studier med kontrollgrupp, framkom
begrinsade framsteg f6r barn som deltagit i TEACCH-program
jimfort med andra insatser [48,49].

2. Ger TEACCH biverkningar eller oinskade effekter?
Inga studier har kunnat inkluderas.

Picture Excange Communication System (PECS) (Tabell 3.2.12)

1. Ger PECS symtomlindring med avseende pa kirnsymtom och/eller
associerade problem hos barn, ungdomar eller vuxna med AST?

I en randomiserad kontrollerad studie med totalt 84 barn studerade
Howlin och medarbetare effekten av utbildning och handledning i
PECS till lirare och férildrar [50]. Barnen som hade fitt tillgéng till
PECS visade signifikant fler initiativ till kommunikation efter inter-
ventionen jamfort med barnen i jimforelsegruppen. Skillnaden kvar-

stod inte vid uppf6ljning.

2. Ger PECS biverkningar eller oinskade effekter?
Inga studier har kunnat inkluderas.
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Triining av social formdga (Tabell 3.2.13)

1. Ger trining av social formdaga symtomlindring med avseende pi
kéirnsymtom och/eller associerade problem hos barn, ungdomar eller
vuxna med AST?

Beaumont och medarbetare utférde en randomiserad kontrollerad
studie med vintelistekontroller [51]. En grupp pé 18 barn fick ett
triningsprogram som inkluderade datorspel i grupp, férildratrining
och information till lirare. Efter triningen noterade man framsteg
enligt forildraskattning och ett test av formagan att hantera kinslo-
material i denna grupp, jimfért med en lika stor grupp som fick vinta
pd insatserna.

2. Ger trining av social formdga biverkningar eller oinskade effekter?
Inga studier har kunnat inkluderas.

Datorstodd trining (Tabell 3.2.14)

Personer med AST visar nedsatt uppmirksamhet infér ansikten och
ansiktsuttryck (speciellt vad giller 6gonen). Ett par forskargrupper har
utarbetat program for att forbittra igenkinnandet av kinslor. Program
for “mind reading” dr utarbetat av Golan och medarbetare [56]. Vid
trining anvinds formédgan att systematisera kunskap som ofta finns hos
personer med AST. I en modifierad version anvinds metoden pé

smd barn med forhoppning att tidig intervention ska visa sig ha bittre
effekt. Leksaksbilar (the transporters) fir minskliga ansiktsuttryck sam-
tidigt som de foljer tydliga 6verskadliga regler med liten variation [56],
(www.thetransporters.com). I en randomiserad studie frdn r 2010 fick
20 barn i dldern 4-8 ar denna trining med stéd frin férildrarna under
fyra veckor. Barnen gjorde tydliga framsteg i att uppmirksamma och
tyda kinslouttryck jimfort med 19 barn med AST som inte fick nigon
intervention [56].

Tanaka och medarbetare valde ut en grupp som hade tydliga svarig-
heter att tyda ansiktsuttryck. I en randomiserad studie fick 42 personer
trining med speciellt utformade datorspel i 20 timmar och man sig
positiv forindring jamfért med en grupp pa 37 barn som inte fick nigon
intervention [57].
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I en randomiserad kontrollerad studie av Hopkins och medarbetare
forsokte man skapa ett mer naturalistiskt program for trining av igen-
kinnande av ansikten och kinslouttryck med hjilp av avatarer (som
interagerar i dataprogrammet) [58]. Antalet deltagare var 49. Triningen
hade positiv effekt pa dessa firdigheter och gav ocksd framsteg i social
forméga enligt forildraskattning och observation.

2. Ger datorstidd trining biverkningar eller oonskade effeketer?
Inga studier har kunnat inkluderas.

Ovriga behandlingsmetoder

For foljande behandlingsmetoder finns inga studier som uppfyller

inklusionskriterierna och som #r av minst medelhdg studiekvalitet:

* Social stories/Sociala berittelser

e Seriesamtal

e KAT-kit

* Autism preschool program

* Early bird program

* Specialpedagogik, tydliggorande pedagogik (structured teaching)
forutom som ett led i TEACCH-programmet.

Ovriga studier som inte ingir i de evidensbaserade resultaten
TEACCH

Ozonoff och medarbetare publicerade ar 1998 en studie dir insatser
enligt TEACCH under fyra minader hade tydligt god effekt jimfort
med en kontrollgrupp [59]. Artikeln uppfyller inte kriterierna for att
inkluderas i den aktuella genomgéngen pga att man anvint ett annat
diagnossystem.

Van Bourgondien och medarbetare beskrev hur ett TEACCH-baserat
boendeprogram f6r en grupp pa sex personer med medelsvir—svar ut-
vecklingsstrning och autistiskt syndrom hade god effekt pd beteende
och funktion jimfért med en grupp pa 20 personer som hade en annan
form av boende [60]. Studiens kvalitet betraktas som lig pga oklarheter
kring tillvigagingssittet vid diagnostiseringen.
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Gerber och medarbetare jimférde tvd boendeprogram f6r vuxna med
svar autism och utvecklingsstérning. Tjugo personer fick en TEACCH-
baserad verksamhet med strukturerad milj6 samt tillging till kommu-
nikationstrining med PECS efter behov [61]. En jimforelsegrupp pa

11 personer fick andra och varierande insatser. Vid bedomning efter tva
ar (eller lingre) hade den forsta gruppen signifikant minskade beteende-
problem och forbittrad livskvalitet.

Welterlin och medarbetare beskrev ett program for hembaserad trining
av barn i dldern 2—3 ir med autistiskt syndrom. En terapeut triffade
barnet och férildrarna under en och en halv timme per vecka i 12 veckor.
Forildrarna fick en allemer aktiv roll i triningen av barnet [62]. I denna
rapport ingér en randomiserad kontrollerad studie inkluderade 10 barn,
som var slumpmissigt utvalda att {4 trining direkt. Gruppen jimfor-
des med en matchad kontrollgrupp som forst fick en period pé vinte-
lista f6re triningsperiod. Dessutom analyserades utvecklingen hos sex
enskilda barn (3 matchade par), si kallad single subject design, med
varierande starttid for trining. Vid denna analys noterades tydligt positiv
effekt av triningen. P4 gruppnivé kunde man inte notera nigra signifi-
kanta skillnader i utvecklingsnivé efter triningen.

Picture Excange Communication System (PECS)

F4 studier dr publicerade som anvinder PECS och de studier som finns
ir framfor allt fallstudier. Den randomiserade kontrollerade studien av
Howlin och medarbetare visade pé positiv effeke direke efter handled-
ning till ldrare och forildrar i PECS-metodik, men inte ndgon skillnad
mot kontrollgrupp pa lingre sikt [50]. Ytterligare randomiserade studier
ir utforda av Yoder och medarbetare [63—65]. Barn som fick PECS-
trining under sex manader anvinde fler ord jimfért med annan grupp
som fitt trining som var mer inriktad p turtagning och lek. Sex ména-
der efter avslutad intervention fanns inte lingre nigon skillnad (framsteg
i bida grupperna). Studien har lag kvalitet pga osikerhet om hur AST-

diagnosen stilldes.
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Trining av social formdga

Olika metoder har beskrivits for att formedla sociala fardigheter pé ett
systematiskt sitt med trining individuellt och/eller i grupp. F4 kontrol-
lerade studier r publicerade (6versikter t ex [66—68]). Hjilpmedel som
har anvints ir bl a sociala berittelser, modeller for hjilp av jimnériga
kamrater, videoinspelningar och kognitiv beteendeterapi. Lopata och
medarbetare har i en randomiserad kontrollerad studie visat positiva
effekter av sex veckor med daglig social trining i en grupp pé 18 barn
jimfort med 18 barn pé vintelista [69]. De studerade effekten av insatsen
genom en kombination av skattningsformulir och direkt bedémning av
barnets férméigor. Viss oklarhet kring diagnostiken gor att artikeln anses

ha lig kvalitet.

Datorstodd trining

Trining med hjilp av datorprogram anvinds i flera studier. I en studie
pa vuxna kunde man visa neurofysiologiskt sparbar effekt efter dator-
stodd trining [70]. For att ha effekt som social trining bér programmen
vara mojliga att anpassa individuellt och kunna anvindas inte bara i
undervisningssituation i skolan utan ocksd i hemmet och pé fritiden.
Svarigheter med generalisering finns vid den hir formen av trining
liksom vid annan intervention [58,71].

Ramdoss och medarbetare har i tva 6versiktsartiklar gitt igenom dator-
stddd trining dir triningen hade som syfte att férbittra kommunikation
och underlitta ldsinlirning f6r barn med AST [72,73]. De beskriver

lovande resultat men att behov finns av ytterligare studier.

Sammanfattning och diskussion

Det vetenskapliga underlaget dr otillrickligt for nytta och risk med
TEACCH, PECS, trining av social férméga, datorstodd trining, sociala
berittelser, seriesamtal, KAT-kit, autism preschool program, early bird
program och specialpedagogik (tydliggérande pedagogik férutom som
ett led i TEACCH).

Det finns minga metoder som ir inriktade pd anpassning av miljon och
pedagogiska insatser for personer med autistiskt syndrom. Metoderna
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har stor spridning i skola och habilitering och upplevs f6r det mesta
positivt, t ex att bemétande som bygger pa forstielse for en persons
svarigheter kan underlitta situationen for personen i friga. Ett habili-
teringsprogram for personer med AST ir ofta sammansatt av dessa
olika metoder. Det vetenskapliga underlaget 4r sparsamt for de olika
metoderna och i lika hog grad f6r den samlade habiliteringsinsatsen.
Betydande kunskapsluckor finns.
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Table 3.2.11 TEACCH.

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Panerai etal Design Diagnosis I1: R-TEACCH, Assessments Evaluation after 3 years Moderate
2009 CT According to DSM-IV-TR, a TEACCH program At baseline and compared to baseline
[48] CARS (from moderate to implemented in a after 3 years Services on the basis of
Italy Aim severe autism level), ADI-R  residential center. Adaptive functioning applications by parents.
To compare, (over cut-off for AD) n=11 Drop-outs VABS composite scale: Assessments made as part
over a period of Only children with 11 and 12: Increased level of respective program, blind
3 years, the effec- No of participants 12: NS-TEACCH, 3 years of follow-up  (p=0.02) to the purpose of the study
tiveness of three 34 a TEACCH pro- are included in the C: No increase
different educational gram implemented study. The number 11 vsI2: ns Positive effect on many
approaches addres-  Gender at home and at of children origi- 11 and 12 vs C: ns areas of the PEP-R, especially
sed to children with 34 boys mainstream schools, nally treated is not for the TEACCH program in
autism and severe natural setting reported Other natural settings
mental retardation - Age TEACCH. Included PEP-R:
a TEACCH program Primary school age parent training. Cognitive performances scale:
in a residential (mean 9 years, SD 2) n=13 11 > C (p=0.034), other scales ns
center, a TEACCH Imitation, cognitive performances,
program at home 1Q C: INSP, inclu- and composite scales, develop-
and mainstream Mean mental age in months  sive nonspecific mental age: 12 > C (p<0.005)
schools, and anon-  11: 20.4 (SD 6.9) approach, educa-
specific program 12:20.6 (SD 9.5) tion in mainstream
C:23.7 (SD 10.5) schools.
n=10
Other
Evaluated at least for
a 3-year period with
repeated PEP-R and
VABS
The table continues on the next page
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Table 3.2.11 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality

Year Aim characteristics Drop-out rate Comments

Reference

Country

Tsang et al Design Diagnosis I: 7 hours of Assessments Evaluation after 6 months Moderate

2007 CT (children Formal diagnose of PDD TEACCH training At baseline, after compared to pre-treatment

[49] randomly allocated  according to DSM-IV per day. 6 and 12 months (controlling for age, 1Q, and | tested also after 12 months
China to treatment) n=18 pretest scores) of intervention with positive

No of participants

Drop-outs

Aim 34 C: More varied I: No drop-outs Adaptive functioning

To evaluate the training, not C: All completed the HKBABS composite scale:
Chinese version Gender TEACCH. 6 months assessment, | had less progress than C
of the TEACCH 29 boys, 5 girls n=16 2/16 the 12 months  (I<C; p: <0.05)

results compared to pretest

program on the assessment Mean difference:
learning abilities Age I: 4.7 (30.4), p=ns
of pre-school child-  3-5 years C:-24.5 (33.6), p <0.01
ren with autism
1Q Cognition
I: Mean 60 (SD 11) Merrill Palmer:
C: Mean 74 (SD 18) Ivs C:ns
Other
PEP-R, Chinese version,
Composite scale:
Ivs C:ns
AD = Aspergers disorder; ADI-R = Autism diagnostic interview-revised; C = Control
group; CARS = Childhood autism rating scale; CT = Controlled trial; DSM-IV = Diag-
nostic and statistical manual, version IV; DSM-IV-TR = Diagnostic and statistical manual
of mental disorders, fourth edition, text revision; HKBABS = Hong Kong based adaptive
behavioral scales; | = Intervention group; IQ = Intelligence quotient; n = Number of
patients; ns = non-significant; p = Probability coefficient; PDD = Pervasive developmental
disorders; PEP-R = Psycho-educational profile revised; SD = Standard deviation; TEACCH
= Treatment and education of autistic and communication handicapped children; VABS =
Vineland adaptive behaviour scales
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Table 3.2.12 PECS.

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study Quality

Year Aim characteristics Drop-out rate Comments

Reference

Country

Howlin et al Design Diagnosis I1: Immediate Assessments Behaviour/observation Moderate

2007 RCT. A 3-arm Formal clinical diagnosis  treatment group. At baseline (time 1), ADOS-G

[50] randomised of autism and to meet PECS workshop, after treatment of Communication and reciprocal A pragmatic intervention
United controlled trial criteria for autism or 13 hours, for 11 (time 2), and after social interaction. Directly after trial. The researchers
Kingdom autism spectrum dis- teachers, support treatment of 12 (time 3)  treatment: ns were not blinded to

Aim
To determine if

order on the ADOS-G

staff, speech and
language therapists

Drop-outs (time 3)

Videotape of snack-time sessions

group allocation but
totally independent of

expert guidance to  No of participants and parents. 6 half- 1: n=5 in classroom (mean 11.1 min) the intervention itself.
teachers in specia- At start 88 children day school-based 12: n=7 Frequencies of child A clearly positive effect
list school settings  in 18 classes training with expert C:n=1 communication initiations: directly after treatment.
in the use of PECS consultant over At time 2: [1>C (p <0.05) This effect not maintai-
led to increases in  Gender (final grou, 5 months. At time 3: 12>C (p <0.05) ned in the group with
spontaneous com-  |1: boys n=21, girls n=5  n=30 At time 3: 11 vs C: ns additional follow-up
munication, PECS 12: boys n=27, girls n=3 period in comparison to
use and speech in C: boys n=25, girls n=3  12: Delayed treatment Frequencies of using group without specific
non-verbal children group. Treatment as PECS symbols: guidance. Treatment
with ASD Age above. At time 2: [1>C (p <0.001) fidelity not assessed
4-11 years; n=30 (+ one child At time 3: 12>C (p <0.001)
mean 6.9 years at time 2) At time 3: 11 vs C: ns
C: No treatment. Frequencies of speech: ns
n=29
Language
EOWPVT: ns
BPVS: ns
ADOS-G = Autism diagnostic observation schedule-generic; ASD = Autism spectrum dis-
order; BPVS = British picture vocabulary scales; C = Control group; EOWPVT = Expres-
sive one word picture vocabulary test; | = Intervention group; 1Q = Intelligence quotient;
n = Number of patients; ns = Non-significant; p = Probability coefficient; PECS = Picture
exchange communication system; RCT = Randomised controlled trial
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Table 3.2.13 Social skills.

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality

Year characteristics Drop-out rate

Reference

Country

Beaumont etal  Design Diagnosis I: The Junior Detective Assessments Questionnaires

2008 RCT, waitlist An Asperger Training Program with At baseline, post- SSQ-P (parent form)

[51] controls syndrome diagnosis four components: group treatment/postwaitlist Pretreatment: No description of

Australia confirmed using training of social skills, and after follow-up for I:25.30 (7.43) the randomisation
Aim DSM-IV-TR criteria parent training, teacher 6 weeks + for both C:23.16 (9.05) process. Waitlist
To investigate handouts, a computer groups follow-up Posttreatment:
the effectiveness No of participants game. Start with parent 5 months after com- I: 38.08 (9.84)

of a multi-com-
ponent social

skills intervention
for children with
Asperger syndrome

49

Gender
44 boys, 5 girls

Age
7.5-11 years

1Q
>85

information, children
and parents then had
7 weekly sessions.
follow-up session after
6 weeks.

n=26

C: Waitlist group;
then treatment as in |.
n=23

pletion of treatment

Drop-outs
At 5 months post-

intervention:
I: n=1
C:n=2

C: 2511 (7.91)

ERSSQ (parent rating)
Pretreatment:

I: 39.78 (10.17)
C:39.64 (12.52)
Posttreatment:

I: 57.38 (13.40)
C:40.14 (10.69)

For SSQ-P and ERSSQ:

I: Improvement from pre-to
post-treatment (p <0.001)

C: no significant improvement
Improvement compared to baseline:
I>C (significant difference)

Other

Test of Emotion management strate-
gies (the tests “James” and “Dylan”).
I: Improvement from pre-to post-
treatment (p <0.001).

C: No significant improvement:

I>C (significant difference)

Improvements compared to baseline
maintained 5 months after treatment
(p <0.001)

C = Control group; DSM-IV-TR = Diagnostic and statistical manual of mental disorders,
fourth edition, text revision; ERSSQ = Emotion regulation and social skills questionnaire;
| = Intervention group; IQ = Intelligence quotient; p = Probability coefficient; RCT = Ran-
domised controlled trial; SSQP = Social skills questionnaire parent version
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Table 3.2.14 Computer-based training.

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Golan et al Design Diagnosis I: Parents given the Assessments Other Moderate
2010 RCT (partly); three | + C1: ASD-diagnosis in intervention series Baseline (time 1) and Emotion vocabulary test
[56] groups matched for specialist centres using and DVD guide to after 4 weeks (time 2) Randomization proce-
United sex, age and verbal DSM-IV criteria use with their child Situation-Facial Expression dure not described
Kingdom ability. Random at home. Children Drop-outs Matching, generalisation
assignment to | I: Diagnosis confirmed using asked to watch at I:n=0 Level 1 (familiar situations) Not possible to dis-
and C1 the ADI-R and the CAST least three training C1:n=1 Level 2 (novel situations with tinguish between the
episodes per day C2:n=0 the Transporters characters) effects of the interven-
Aim C1: Diagnosis confirmed over a period of Level 3 (distant generalisations tion on its own and
To assess whether using the CAST 4 weeks. with human non-Transporters the effects of parent
independent use n=20 faces) tutoring
of computer-based C2: Children with typical
training with an development; below cut- C1and C2: At time 1:
animated series, off for ASD on the CAST No intervention On all four tasks,
the Transporters, except standard C2 significantly better
improves emotion No of participants school curriculum. than | and C1; no differ-
recognition and 57 n (C1)=19, ences between | and C1
contextual under- n (C2)=18
standing of emo- Gender At time 2:
tions in children I: 15 boys, 5 girls I: Significant improvement
with autism spec- C1: 15 boys, 4 girls on the four tasks (p <0.001 for
trum conditions, C2: 12 boys, 6 girls all tests); performance at the
aged 4-7 years level of C2
Age C1: No significant improvement
5.4-6.2 years C2: No difference
1Q
All in mainstream schools
The table continues on the next page
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Table 3.2.14 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Hopkins et al  Design Diagnosis I: Use of a social Assessments Behaviour/observation Moderate
2011 RCT ASD according to DSM-IV,  skills training pro- Baseline and post Social Skills Observation (for
[58] confirmed with the CARS  gram, the FaceSay intervention two 5-min periods during school  The FaceSay contains
USA Aim software, at school recess; blinded assessment) three different games
To examine No of participants with the assistance Drop-outs LFA: 1>C (p <0.05) with realistic avatars
1) The effect of 49 completed of investigator n=2 excluded from designed to teach
a computer-based for 10—25 minutes originally 51 enrolled Questionnaires: children specific social
social skills training Gender twice a week over SSRS (parent-report skills. The children
program on children’s 44 boys, 5 girls a period of 6 weeks, questionnaire) with ASD enjoyed the
emotion and facial a total of 12 ses- LFA: I>C (p <0.01) programs. Not pos-
recognition skill Age sions. HFA: 1>C (p <0.001) sible to tell if the skills
development, 6 years and 3 months, n=13 HFA, 11 LFA were generalised to
2) The impact of the 15 years and 1 month Other real settings
intervention on social C: Use of drawing Emotion recognition
behaviours in the 1Q software for child- (photographs and
natural environment  >70 (HFA): n=24 ren at school with schematic drawings):
<70 (LFA): n=25 the assistance of LFA: I>C (p <0.05)
investigator twice HFA: 1>C (p <0.001)
a week for 10-25
minutes per session Facial recognition
over 6 weeks, a The Benton Facial Recognition
total of 12 sessions. test (short form):
n=11 HFA, 14 LFA LFA: No significant difference
HFA: 1>C (p <0.01)
The table continues on the next page
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Table 3.2.14 continued

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality

Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference

Country

Tanaka etal  Design Diagnosis I: The Let’s Face Assessments Other Moderate

2010 RCT (randomisation ~ ASD diagnosis confirmed It! Intervention Baseline and after The Let’s Face It! Skills Battery:

[57] stratified by mental with ADI-R and ADOS-G  for an average of intervention Subtest for Parts/Whole identity: Measurable improve-
Canada age above or below 20.2 hours over an 1>C (p=0.003), ment after a relatively
and USA 8 years and diagnosis  No of participants average period of Drop-outs other subtests ns short training period

autistic disorder vs
other ASD)

Aim

To assess whether
computer-based
training will improve
face processing abili-
ties in children with
autism

79

Gender
I: 34 boys, 8 girls
C: 28 boys, 9 girls

Age
1:10.5 (3.8) years
C:114(3.7)

0
l: 93.6 (22.1)
C:95.9 (23.4)

19.1 weeks
n=42

C: Waitlist
condition
n=19

No reported drop-outs

ADI-R = Autism diagnostic interview-revised; ADOS-G = Autism diagnostic observation
schedule-generic; ASD = Autism spectrum disorder; C = Control group; CARS = Child-

hood autism rating scale; CAST = Childhood autism spectrum test; DSM-IV = Diagnostic

and statistical manual, version IV; HFA = High functioning autism; | = Intervention group;
IQ = Intelligence quotient; LFA = Low functioning autism; n = Number of patients; ns =
Non significant; p = Probability coefficient; RCT = Randomised controlled trial; SSRS =
Social skills rating system
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3.2.3 Psykologiska och psykoterapeutiska insatser
Bakgrund

Flera former av psykoterapi har tidigare anvints vid AST, men enligt de
aktuella litteratursokningarna ir forskningen numera helt inriktad pa
kognitiv beteendeterapi (KBT) och modifikationer av den. Insatser som
bygger pd beteendeanalys (ABA, Applied Behaviour Analysis) finns som
tidig intervention vid autistiskt syndrom (Avsnitt 3.2.1) men kan ocksa
vara del i omhindertagandet vid alla dldrar och utvecklingsnivier.
Beteendeterapeutiskt baserad trining kan finnas med f6r att underlitta
vid ett speciellt problem 4ven om huvudinsatsen ir strukturerad peda-
gogik och anpassningar av miljon.

Evidensgraderade resultat

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (tvé studier med brister
i studiekvalitet och samstimmighet) f6r att avgéra om kognitiv
beteendeterapi ger symtomlindring med avseende pa kirnsymtom
och/eller associerade problem hos personer med AST (®000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgora om kognitiv beteendeterapi i kombination med risperidon ger
bittre effekt dn risperidon, mitt i form av irritabilitet, hyperaktivitet
och stereotypa beteenden med Aberrant Behavior Checklist (ABC)
(®000).
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Sammanfattande resultattabeller

Tabell 3.2.15 Sammanfattande resultattabell. Effekt av KBT jdimfort med
vdntelistekontroller hos barn med AST vid uppféljning efter 3 mdnader.

Effektmatt  Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer
(antal studier) underlag Referens

Social 19 Medelvirde (SD) @000 En studie

formaga (1 RCT) I: 89 (26,39) [74]

(méatt med C: 110,30 (29,22)

SRS) p <0,05

C = Kontrollgrupp (control); | = Behandlingsgrupp (intervention); RCT = Randomiserad
kontrollerad undersékning; SRS = Social responsiveness scale

Tabell 3.2.16 Sammanfattande resultattabell. Effekt av KBT jdmfort med
vdntelistekontroller hos barn med Aspergers syndrom vid uppféljning efter
6 manader.

Effektmatt Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer
(antal studier) underlag Referens

lIska 45 Ingen statistiskt @000 En studie

(mitt med (1 RCT) signifikant skillnad [75]

ChlA-P)

ChlA-P = Children’s inventory of anger, parents form, RCT = Randomiserad kontrollerad
undersoékning
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Tabell 3.2.17 Sammanfattande resultattabell. Effekt av KBT i kombination
med risperidon ger bdttre effekt dn enbart risperidon hos barn med AST och
svdra beteendeproblem vid uppféljning efter 6 mdnader.

Effektmatt  Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer

(forindring  (antal studier) underlag  Referens

matt med

ABC)

Irritabilitet I>C (p=0,01)

Stereotypa 1>C

beteenden (p=0,04)

— 124 En studie
@000

Hyper- (1 RCT) I>C (p=0,04) [76]

aktivitet

Social

Ingen statistiskt

tillbaka- signifikant skillnad

dragenhet

ABC = Aberrant behavior checklist; C = Kontrollgrupp (control); | = Behandlingsgrupp
(intervention); p = Statistiskt signifikant; RCT = Randomised controlled trial

Friga
Ger kognitiv beteendeterapi eller kognitiv psykoterapi symtomlindring
med avseende pa kirnsymtom och/eller associerade problem hos personer

med AST?

Inklusionskriterier

Inklusionskriterierna finns angivna tidigare i Kapitel 3.2.

Resultat av litteratursokningen och urval av studier

Se flodesschema Figur 3.2.1. Vi har inkluderat tre studier; en studie
rorande effekt av KBT pé kidrnsymtom, en studie av effekt pa ilske-
reaktioner samt en studie som analyserar hur behov av medicinering

paverkas av KBT.
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Faktaruta 3.2.3 Kognitiv beteendeterapi (KBT)
och kognitiv psykoterapi (KPT)

Kognitiv beteendeterapi (KBT) och kognitiv psykoterapi (KPT) ar sam-
lingsnamn foér psykoterapiformer med utgangspunkt i inlarningspsykologi
och kognitiv psykologi. Terapin fokuserar pa att férandra tankar och synen
pa sig sjalv i forhallande till andra, som sedan leder till att man kan andra
vanor och beteenden. Pa 2000-talet har den sa kallade tredje vagens
beteendeterapi vuxit fram, med terapiformer som acceptance and com-
mittment therapy (ACT) och dialektisk beteendeterapi (DBT).

Beskrivning av studier och resultat
KBT och kiirnsymtom (Tabell 3.2.18)

I en studie har man undersékt méjligheten att paverka grundsymtomen
pa autistiskt syndrom genom KBT. Wood och medarbetare fann i en
randomiserad kontrollerad studie att resultaten pa ett forildraskattnings-
formulir, Social Responsiveness Scale [77], forindrades efter en period
med KBT. Det kan tolkas som att grundsymtomen vid autistiskt syn-
drom kan paverkas [74]. Studien har begrinsningar i form av sma studie-
grupper (9 respektive 10 barn, jimforelsegruppen stod pé vintelista och
resultatet 4r begrinsat till forildrarapporter).

KBT och ilska (Tabell 3.2.19)
En forskargrupp har beskrivit effekten av KBT vid tendens till ilske-

reaktioner hos barn med AST. I en randomiserad kontrollerad studie
av Sofronoff och medarbetare undersoktes effekten av KBT for att
behirska ilska hos barn med AST och hos barn med normal begivning
(alder 10—14 &r) [75]. Man sig en signifikant forbattring i test som miter
strategier att behirska ilska hos den grupp (n=24) som fatt behandling,
jimfort med den grupp som stod pa vintelista (n=21).

KBT och medicinering (Tabell 3.2.20)

I en randomiserad studie av Aman och medarbetare undersoktes om
tilligg av forildratrining i beteendemodifikation gav ytterligare f6r-
bittring vid svéra beteendeproblem vid AST jimf6rt med enbart medi-
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cinering [76]. Totalt deltog 124 barn i dldrarna 4—13 ar. Sjuttiofem barn
fick kombinerad KBT och medicinering, ss fullf6ljde studien under

24 veckor. En grupp pa 75 barn fick enbart medicinering, av dessa
fullfoljde 40 barn studien under 24 veckor. Insittning och titrering av
medicinering med i f6rsta hand risperidon (i 12 fall ersatt av aripiprazol)
skedde pa ett systematiskt sitt och oberoende av KBT-behandlingen.
Vid bedémning efter 24 veckor var beteendeproblemen signifikant
mindre uttalade i gruppen med KBT-behandling i kombination med
medicin enligt forildraskattningarna. Denna grupp hade ocksa ligre
medicindos. Diremot fann man inte nigon signifikant skillnad i en
klinisk intervju inriktad pa repetitivt beteende.

Ovriga studier som inte ingdr i de evidensbaserade resultaten

En omfattande gren av forskningen om beteendeterapi behandlar
forloppet vid trining i enstaka fall eller i sma grupper. Denna typ
av rapport uppfyller inte inklusionskriterierna f6r vir genomgang.
Frekvensen av ett beteende registreras under basala forhéllanden och
ddrefter noteras forindring efter en bestimd insats (6kad frekvens av
positivt beteende och omvint minskad férekomst, nir det ror sig om
ett odnskat beteende). Studieresultaten framstills ofta grafiskt och
overskadligt, se exempel i studierna av Gale och medarbetare samt
Girolametto och medarbetare [78,79].

Drahota och medarbetare fann att KBT under tre manader gav for-
bittring vad giller dagliga aktiviteter och adaptiv forméga i en grupp
pa 27 barn med autistiskt syndrom och dngesttillstind med normal
begavning och jimfort med 23 i en jimforelsegrupp pa vintelista [80].

Scahill och medarbetare presenterade ar 2012 en studie [81], med
metodik beskriven ar 2009 av samma forskargrupp, Aman och med-
arbetare [76]. Barnen var i dldrarna 4-14 4r, 75 barn fick en kombination
av medicinering med risperidon och férildrainsatser, 49 fick enbart
medicinering. Studien pagick under 24 veckor. Resultatet var att bida
grupperna blev forbittrade i avseende pa adaptiv f6rmaga med viss men
macttlig fordel for kombinationsprogrammet.
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Frazier och medarbetare gjorde en retrospektiv genomgéng av inter-
vention vid aggressivt beteende hos ungdomar med AST. De fann att
en kombination med medicinering gav 6kad effektivitet av intensiv

beteendebehandling i en oselekterad klinisk grupp (n=32) [82].

Sung och medarbetare anvinde ett KBT-program for grupper av barn
i Hong kong [83]. I en randomiserad kontrollerad studie deltog 36
barn i ett KBT-program och 34 barn i en jimférelsegrupp. Jimforelse-
gruppen fick ocksa ett program med sociala aktiviteter och rekreation.
Bada grupperna visade forbittring med minskade tecken pa dngslan
och utan signifikant skillnad mellan grupperna. Detta kan tolkas som
att regelbunden och strukturerad aktivitet hade en positiv effekt i bida
grupperna. I artikeln framférs ocksé funderingar pé att kanske ocksé

foraldrainsatser krivs for att KBT-program ska ha full effekt.

Sammanfattning och diskussion

Det vetenskapliga underlaget ir otillrickligt for att avgora om KBT
eller KPT ger symtomlindring med avseende pa kirnsymtom och/eller
associerade problem hos personer med AST.

Kognitiv beteendeterapi (KBT) anvinds vid t ex depression och &ngest
hos personer utan funktionsnedsittningar. En modifierad form har
utarbetats bl a av Attwood och medarbetare f6r att passa vid AST, t ex
med strategier som inte kriver ndgon hog nivé av abstrakt sprak, med
anvindande av visuellt st6d och sociala berittelser samt med fokus pa
inldrning av sociala firdigheter [84]. Det finns ocksé rapporter som
ger stod for att metodiken kan vara till hjilp vid svarigheter som hér
samman med AST, som vid irritation och ilska [75]. Méjligen kan ocksé
kirnsymtom péverkas och effekt av samtidig medicinering kan 6kas
med mojlighet att hdlla nere medicindoserna [74,76]. D4 det fortfarande
endast finns fa studier, dr det angelidget med fortsatt forskning inom
detta omride.
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Table 3.2.18 CBT and core symptoms.

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality

Year characteristics Drop-out rate Comments

Reference

Country

Wood et al Design Diagnosis I: CBT Assessments Questionnaires Moderate

2009 RCT with waitlist Research criteria for (see Wood et al I: Baseline and SRS total score

[74] comparison group ASD (including use of 2009 [85]). post-treatment, Baseline: Limitations of

USA the ADI-R and ADOS) n=9 n=9. Follow-up after I: 113 (18.27) study: few parti-
Aim and for separation anxiety 3 months, n=4 C:116.40 (30.19) cipants + parent
To evaluate the effect  disorder, social phobia, C: Waitlist. Post-treatment: reports only +
of a modified family or obsessive compulsive n=10 C: Baseline and I: 89 (26.39) waitlist condition

focused CBT program
on parent-reported
core autism symptoms

disorder; 11 partici-
pants from study
Wood et al 2009 [85]
+ 8 additional

No of participants
19

Gender
16 boys, 3 girls

Other
No psychiatric medication
or a stable dose

after 3 months

Drop-outs

No drop-outs during
treatment/waitlist
period

C: 110.30 (29.22)

Improvement |>C

(lower SRS total score) (p <0.05)

At follow-up 3 months after treatment
4/4 children had lower SRS-scores
than at posttreatment. Suggesting that
treatment gains had been maintained

ADI-R = Autism diagnostic interview-revised; ADOS = Autism diagnostic observation
schedule; ASD = Autism spectrum disorder; C = Control group; | = Intervention group;
IQ = Intelligence quotient; n = Number of patients; p = Probability coefficient;

RCT = Randomised controlled trial; SRS = Social responsiveness scale
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Table 3.2.19 CBT and anger.

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Sofronoff et al Design Diagnosis I: CBT program in Assessments Questionnaires Moderate
2007 RCT with waitlist Independent diagnosis 6 group sessions for At baseline, post ChIA-P
[75] condition of Asperger syndrome children, each for 2 h. intervention or I: Difference between pre- and
Australia + semi-structured Parallel parent groups. waitlist condition, post intervention (p <0.0001);

Aim interview with parents n=24 and at follow-up | compared to C ns

To evaluate the
effictiveness of a
CBT intervention
for anger manage-
ment in children
with Asperger
syndrome

to establish DSM-IV
criteria + CAST-score
>15

No of participants
45

Gender
43 boys, 2 girls

Age
1014 years

1Q
I: Mean 105 (22)
C: Mean 109 (22)

C: Waitlist condition.
n=21

after 6 weeks

Drop-outs

No drop-outs

Other

Dylan is being teased (measure

of strategies to cope with anger,
Attwood, 2004) [84]

I: Significant increase in number

of strategies between pre- and post
intervention (p <0.01), maintained at
6 week follow-up (p <0.05);

I>C at post intervention (p <0.01)

I: Qualitative teacher reports

(not blinded) of change in behaviour
or ability to manage anger:

Answer yes: n=16

Answer no: n=2

C = Control group; CAST = Childhood autism spectrum test; CBT = Cognitive behaviou-

ral therapy; ChlA-P = Children’s inventory of anger, parent form; DSM-IV = Diagnostic
and statistical manual, version IV; h = Hour; | = Intervention group; IQ = Intelligence
quotient; n = Number of patients; p = Probability coefficient; RCT = Randomised con-

trolled trial
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Table 3.2.20 CBT and medication.

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year characteristics Drop-out rate Comments
Reference

Country

Aman et al Design Diagnosis | + C: Risperidone Assessments Questionnaires Moderate

2009 RCT, multisite PDD according to treatment. If no Week 8, 16 and 24 Parent ratings week 24

[76] parallel-groups trial DSM-IV-TR clinical positive response HSQ severity score (modified form) This study refer-
USA criteria verified by by week 8, risper- Drop-outs decline in I>C (p=0.006) red to previous

Aim

To test whether
risperidone + parent
training in behaviour
management would

be superior to risper-
idone alone in children
with PDD and serious
behaviour problems

ADI-R

No of participants
124

Gender
105 boys, 19 girls

Age
4-13 years

'S

>35 or mental age
>18 months

idone was replaced
with aripiprazole
(for n=12)

|: Combination
medication +
manualised parent
training, mean
10.9 sessions in
24 weeks.

n=75

C: Medication only.
n=49

I: n=11 during week 1-8,

n=9 during week 9-24
(completed n=55)

C: n=3 during week 1-8,

n=6 during week 9-24
(completed n=40)

ABC Irritability score decline

in 1>C (p=0.01)
ABC stereotypic scores
decline in I>C (p=0.04)

ABC Hyperactivity scores

decline in I>C (p=0.04)

ABC Social Withdrawal and
Inappropriate Speech scale — ns

Other

Clinicians ratings week 24:
CYBOCS-PDD version ns

Dosage risperidone week 24:

I<C (p=0.04)

Adverse effects

(related to medication): ns

risperidone trials

The primary
outcomes were
parent ratings.
The dosage of
medication at
post-treatment is
an independent
measure

ABC = Aberrant behavior checklist; ADI-R = Autism diagnostic interview-Revised; C =
Control group; CYBOCS-PDD version = Children’s Yale-Brown obsessive-compulsive
scale-PDD version; DSM-IV-TR = Diagnostic and statistical manual of mental disorders,
fourth edition, text revision; ; HSQ = Home situations questionnaire; | = Intervention
group; |Q = Intelligence quotient; n = Number of patients; ns = Non significant; p =
Probability coefficient; PDD = Pervasive developmental disorders; RCT = Randomised

controlled trial
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3.2.4 Interventioner inriktade pa kost

I detta avsnitt har vi utvirderat f6ljande:

Kostrad, exklusionsdiet, gluten- och kaseinfri diet
Fettsyratillskott

Vitamin B och magnesium

Vitamin B,

Vitamin D

Probiotika

Evidensgraderade resultat

238

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att

avgdra om gluten- och kaseinfri diet ger bittre effekt dn kostrdd
hos barn med AST (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgora om tillskott av omega-3 ger bittre effekt 4n placebo (safflor-

olja) hos barn med AST (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgora om tillskott av omega-3 ger bittre effekt dn hilsosam diet
hos barn med autistiskt syndrom (©000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgora om tillskott av vitamin B,, ger bittre effekt dn placebo

hos barn med autistiskt syndrom (®000).

Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for

nedanstiende behandlingsmetoder for personer med AST (©000).

— Vitamin B och magnesium
— Vitamin D
— Probiotika.

Sammanfattande resultattabeller
Gluten- och kaseinfri diet

Tabell 3.2.21 Sammanfattande resultattabell. Effekt av gluten- och kaseinfri
diet jdmfort med kostrdd till fordldrar hos barn med AST vid uppfoljning efter
8 och 12 mdnader.
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Effektmatt Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer
(antal studier) Medelvarde underlag Referens

Karnsymtom 55 8 man: @000 En studie
(matt med ADOS (1 RCT) 0,87 vs 1,07 [86]
communication) (p=0,0022)

I>C
Karnsymtom 55 Ingen @000 En studie
(forandring mitt (1 RCT) statistiskt [86]
med ADOS social signifikant
and repetitive skillnad
score)
Social féormaga 55 8 man: @000 En studie
(matt med GARS) (1 RCT) 5,88 vs 6,34 [86]

12 man:

5,38 vs 6,00

(p=0,0001)

I>C
Kommunikation 55 Ingen ®000 En studie
och stereotypt (1 RCT) statistiskt [86]
beteende (mitt signifikant
med GARS) skillnad

ADOS = Autism diagnostic observation schedule; C = Kontrollgrupp; | = Behandlings-
grupp (intervention); I>C innebdr att interventionsgruppen har firre AST-symtom &n
kontrollgruppen; GARS = Gilliam autism rating scale; p = Probability coefficient; RCT =
Randomiserad kontrollerad undersékning
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Omega-3

Tabell 3.2.22 Sammanfattande resultattabell. Effekt av omega-3 jdimfort
med placebo (sdfflorolja) hos barn med AST.

Effektmatt Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer
(antal studier) underlag Referens

Kommunikation 27 Ingen @000 En studie

(férandring mitt (1 RCT) statistiskt [87]

med Peabody signifikant

picture vocabulary skillnad

test och Extressive
vocabulary test)

Karnsymtom 27 Ingen @000 En studie
(forandring mitt (1 RCT statistiskt [87]
med ABC och signifikant
BASC) skillnad
Kliniskt globalt 27 Ingen @000 En studie
intryck (matt (1 RCT) statistiskt [87]
med CGI-I) signifikant

skillnad

ABC = Aberrant behavior checklist; BASC = Behavioral assessment system for children;
CGl-I = Clinical Global Impression of Improvement; RCT = Randomiserad kontrollerad
undersdékning

Tabell 3.2.23 Sammanfattande resultattabell. Effekt av omega-3 jimfort
med hdlsosam diet hos barn med autistiskt syndrom.

Effektmatt Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer
(antal studier) underlag Referens
Karnsymtom 23 Ingen @000 En studie
(mitt med ADOS) (1 RCT) statistiskt [88]
signifikant
skillnad

ADOS = Autism diagnostic observation schedule; RCT = Randomiserad kontrollerad
undersékning

240 AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND - DIAGNOSTIK OCH INSATSER,
VARDENS ORGANISATION OCH PATIENTENS DELAKTIGHET

Vitamin B12

Tabell 3.2.24 Sammanfattande resultattabell. Effekt av vitamin B,,
hos barn med AST.

Effektmatt Antal patienter Effekt Vetenskapligt Kommentarer

(antal studier) underlag Referens
Kommunikation 30 Ingen @000 En studie
(férandring mitt (1 RCT) statistiskt [89]
med Peabody picture signifikant
vocabulary test och skillnad
MCDI)
Karnsymtom 30 Ingen @000 En studie
(forandring mitt (1 RCT) statistiskt [89]
med ABC och signifikant
CARS) skillnad
Globalt kliniskt 30 Ingen @000 En studie
intryck (matt (1 RCT) statistiskt [89]
med CGI-Il) signifikant

skillnad

ABC = Aberrant behavior checklist; CARS = Childhood autism rating scale; CGI-I =
Clinical Global Impression of Improvement; MCDI = MacArthur communicative develop-
mental inventory; RCT = Randomiserad kontrollerad undersékning

Frigor

1. Ger foljande kost eller kosttillskott symtomlindring med avseende
pa kirnsymtom och/eller associerade problem hos personer med AST:
* Kostrad, exklusionsdiet, gluten- och kaseinfri diet

* Fettsyratillskott/omega-3-fettsyror

* Vitamin B, och magnesium

e Vitamin B,

e Vitamin D

e DProbiotika

2. Finns det biverkningar associerade med ovanstiende behandlingar?
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Faktaruta 3.2.4 Interventioner inriktade pa kost.

Kostrad/exklusionsdiet/gluten- och kaseinfri diet

Bakom dietbehandling vid AST finns en hypotes, att personer med detta
tillstand har otillracklig nedbrytning av proteinerna gluten, gliadin och
kasein i tarmen samt 6kad transport 6ver tarmviggen av nedbrytnings-
produkter i form av peptider. Hypotesen ar att peptiderna fors via blodet
till centrala nervsystemet och dar paverkar utveckling och beteende.
Hypotesen ir inte bekriftad i vetenskapliga studier.

Fleromittade fettsyror/omega-3-fettsyror

Fleromittade fettsyror som omega-3 ar viktiga bestandsdelar bl a i cell-
membran i nervsystemet. Det finns misstankar om att bristande tillforsel
via kosten till sma barn kan péaverka utvecklingen negativt och férhopp-
ningen dr att extra tillférsel kan minska symtom som t ex 6veraktivt
beteende. Médnga barn med AST far omega-3-preparat som kosttillskott.

Vitamin B, och magnesium

Vitamin By, pyridoxin, har vital betydelse for amnesomsattningen. Behand-
ling med hoga doser B, uppgavs i flera studier pd 1970- och 1980-talen

ha effekt mot en rad olika symtom hos personer med autistiskt syndrom.

For att minska sidoeffekterna anvinder man kombinationsbehandling med
magnesium.

Vitamin B,,

B,, dr en annan vitamin som har viktig funktion i cellernas amnesomsitt-
ning. Det har ocksa anvints for att forscka paverka symtombilden vid
autistiskt syndrom.

Vitamin D

Vitamin D har betydelse for méanga processer i kroppen inklusive for
DNA-reparation; teorier finns om att brist pa D-vitamin kan bidra till
uppkomst av autistiskt syndrom.

Probiotika

Probiotika anvands for att aterstilla eller utveckla tarmens system av
mikrober. Det 4r en typ av preparat som ofta ingar i den alternativa
behandlingen vid AST, med hypotesen att annorlunda tarmfunktion har
betydelse for symtombilden.
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Beskrivning av studier och resultat inklusive tabeller
Gluten- och kaseinfri diet (Tabell 3.2.25)

Ger gluten- och kaseinfri diet symtomlindring med avseende pa kirnsymtom
och/eller associerade problem hos barn, ungdomar eller vuxna med AST?
En randomiserad kontrollerad studie av Whiteley och medarbetare frin
Danmark, England samt Norge gav, enligt en forildraskattning, intryck
av att behandlingen har positiv effekt [86]. Méjligheten att dra slutsatser
paverkades negativt av stort bortfall. Vid bedémning efter 12 ménader
hade 12 av ursprungligen 38 barn i gruppen med diet avbrutit sin

behandling.

Omega-3-fettsyror (Tabell 3.2.26)

Ger tillskott av omega-3-fettsyror symtomlindring med avseende pa kirn-
symtom och/eller associerade problem hos barn, ungdomar eller vuxna
med AST?

Bent och medarbetare studerade biverkningar och effekt vid tillforsel
av totalt 1 300 mg omega-3-fettsyror (dirav eicosapentanoic acid (EPA)
700 mg och docosahexanoic acid (DHA) 460 mg) under 12 veckor till
barn med AST i dldern 3-8 &r (n=13) [87]. De noterade inte nigra svéra
bieffekter och inte heller ndgon signifikant forindring i hyperaktivitet
eller andra symtom enligt forildraskattningar och klinisk bedsmning
jimfort med den grupp som fick placebo (n=12).

Johnson och medarbetare behandlade i en randomiserad studie 10 barn
med docosahexanoic acid (DHA), 400 mg per dag, under tre manader
[88]. Tretton barn ingick i jimférelsegruppen. De fann ingen positiv
effekt av behandlingen och inte heller ndgon skillnad mellan grupperna
vid observation eller enligt forildrars skattning.

Forfattarna till bada artiklarna ovan bedomer att deras barngrupper

var alltfér sma for att sikert kunna pavisa eller utesluta effekt av

behandlingen.
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Vitamin B,, (Tabell 3.2.27)

Ger tillskott av vitamin B,, symtomlindring med avseende pa kirnsymtom
och/eller associerade problem hos barn, ungdomar eller vuxna med AST?

I en pilotstudie genomférde Bertoglio och medarbetare en dubbelblind
randomiserad studie dir 30 barn med AST behandlades med vitamin B,,
i sex veckor och med placebo i sex veckor [89]. Man kunde inte notera
nagra signifikanta skillnader vid beteendeskattning under perioderna
med B,, respektive placebo.

Ovrigt

Inga studier som uppfyllde inklusionskriterierna kunde identifieras
avseende behandling med vitamin B och magnesium, vitamin D eller
probiotika.

Nye och medarbetare gjorde en systematisk litteraturgenomgéng om
kombinationsbehandling med vitamin B, och magnesium [90]. De fann

inget vetenskapligt stod for att behandlingen hade effeke vid AST.

Ovrigt som inte ingar i de evidensgraderade resultaten
Exklusionsdiet, gluten- och kaseinfri diet

Knivsberg och medarbetare beskrev effekten av gluten- och kaseinfri
kost i en randomiserad studie, dir 10 barn fick diet och 10 barn utgjorde
jimforelsegrupp [91,92]. Diagnosen var stilld av oberoende experter,
men utan uppgift om vilka diagnoskriterier som anvints. Det gor att
studien inte uppfyller inklusionskriterierna for var genomgang. En struk-
turerad intervju med forildrarna visade pé en signifikant minskning av
tecknen pé autistiskt syndrom och forbittring av icke-verbal kognitiv
formdga i gruppen som fitt dietbehandling jimf6rt med den andra
gruppen. Diremot fanns ingen signifikant skillnad i sprakutvecklingen.
Forfattarna bedémde att resultaten var lovande men att det fanns behov
av att genomfora en studie med fler barn.

Effektmatten vid dietbehandling bestar i hog grad av att forildrar skattar
barnens beteende i olika formulir. Ett studieuppligg med forildra-
grupper som sjilva soker sig till en studie och som inte ir blindade vid
sin skattning minskar studieresultatens tillforlitlighet. Elder och medar-
betare visade i en randomiserad studie att det dr méjligt att genomfora
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en dietstudie pd ett sitt som ir blindat ocksa f6r familjen [93]. Innan
studien avslutades blev forildrarna tillfrigade vilken kost de trodde att
respektive barn fitt under viss period. Forildrar till fem barn gissade
ritt, i tvd fall hade forildrarna ingen sikt medan forildrar till sex barn
tog fel. Det framkom ingen skillnad i beteende eller symtom pé autis-
tiskt syndrom efter sex veckor med diet eller placebo, inte heller skillnad
i nivdn pd peptider i urinen. Seung och medarbetare analyserade video-
inspelningar av en leksituation med barn och férildrar. De fann ingen
forindring under studien i barnens kommunikation. Detsamma gillde
for den grupp pé sju barn vars forildrar sig framsteg och for de sex dir
forildrar inte uppfattade nigon forindring [94].

Foretridare for dietbehandling framfor som hypotes, att barn med autis-
tiskt syndrom har otillricklig nedbrytning av proteinerna gluten, gliadin
och kasein i tarmen, och att detta kan avspeglas som avvikande peptid-
monster i urinen. Cass och medarbetare kunde inte pavisa nigon sidan
avvikelse vid en undersékning av urinprover frin 65 barn med autistiskt
syndrom och med en jimférelsegrupp pa 158 barn [95]. I studien blev
urinprov undersokta med massspektrometri. Denna forskargrupp drar
slutsatsen, att det inte fanns stéd for att anvinda peptidmonstret i urinen
som markér for autistiskt syndrom. Le Couter och medarbetare kom
fram till samma resultat i sin studie [96].

Munasinghe och medarbetare har i en randomiserad studie behandlat
43 barn med Peptizyde [97]. Det dr en kombination av proteolytiska
enzymer som bryter ner proteiner i tarmen. Hypotesen ir att barn
genom detta ska tila kost bittre och fi minskade kostberoende symtom
pa AST. Studien kunde inte pavisa nigon skillnad i symtombilden under
behandling i tremadnadersperioder med enzympreparatet jimfért med

placebo.

[ en systematisk oversikt av forskning kring gluten- och kaseinfri diet
som bygger pa litteratursokning som ir genomford fram till april
2007, fann Millward och medarbetare [98] enbart tre artiklar att
studera [91-93]. Materialet bedomdes vara f6r heterogent for att tillata
en metaanalys och slutsatsen var att det inte fanns vetenskapligt stdd

for att behandling med gluten- och kaseinfri diet hade effekt. Ytterligare
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en randomiserad studie dr publicerad och ir inkluderad i var utvirdering

(Tabell 3.2.25).

Fleromdittade fettsyror/omega-3-fettsyror

I en 6versiktsartikel av Bent och medarbetare blev slutsatsen att det
vetenskapliga underlaget ir otillrickligt f6r att kunna siga ndgot om
effekten av fleromittade fettsyror vid AST [99]. I denna oversikt ingick
en enda randomiserad kontrollerad studie [100]. I studien ingick totalt
13 deltagare, och trenden var en forbittring av AST-symtom vid behand-
ling. Skillnaderna var dock inte statistiskt signifikanta. Sedan dess ir
ytterligare tvd randomiserade kontrollerade studier publicerade och har
inkluderats i den hir utvirderingen (Tabell 3.2.26). James och med-
arbetare har i en Cochrane-rapport kommit fram till samma slutsats
som var dversikt, dvs att det idag inte finns st6d i litteraturen till att
behandling med omega-3-fettsyror har effekt vid AST [101]. De kom-

menterar att studier pdgir med ett storre antal deltagare.

Vitaminer och andra kosttillskott

Minga barn med AST fir omfattande kosttillskott. Kunskapsluckorna
ar stora vad giller effekt och eventuella biverkningar. Vi fann endast en
studie som uppfyllde inklusionskriterierna; en studie av B,,-behandling

(Tabell 3.2.27).

[ en retrospektiv, “naturalistisk” fall-kontrollstudie har Mehl-Madrona
och medarbetare jamfort en grupp individer, vars férildrar 6nskat
behandling pa alternativt sitt, med en grupp vars forildrar 6nskat
sedvanlig medicinering [102]. Fyrtiofyra individer, huvudsakligen barn,
behandlades med kosttillskott som innefattande alla kiinda vitaminer
och ett brett spektrum av mineraler och sparimnen. De jimfordes, med
sd langt mojligt, matchade personer som fatt en individuellt instilld
medicinering. I bdda grupperna sig man tydliga framsteg med samma
minskning i poingtal vid bedémning med CARS (Childhood Autism
Rating Scale). Man kunde notera vissa fordelar for gruppen som be-
handlats med kosttillskott mitt med andra skattningsskalor, t ex hade
beteendeproblemen minskat i nigot hogre grad enligt forildraskatt-
ningar och det fanns firre rapporter om bieffekter sdsom viktuppgéng
och trotthet. Forfattarna beskriver att man forsokte undvika bias men
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att bedomningen inte var blindad och att det var omgjligt att bedoma
hur stor betydelse skillnaderna i férildrarnas engagemang hade f6r den
uppmiitta effekten.

Adams och medarbetare publicerade en dubbelblindad randomiserad
studie av vitamin- och mineraltillskott under tre manader, till totalt
141 barn och vuxna med autistiskt syndrom [103]. Studiens kvalitet
begrinsas av att diagnoserna inte var verifierade. Det framkom ingen
signifikant skillnad mellan grupperna som fétt tillskott respektive pla-
cebo vad gillde forindring i tre olika forildraskattningar av symtombild,
vilka gjordes fore och efter perioden pa tre minader. Diremot noterades
mer positivt resultat i behandlingsgruppen in i placebogruppen pa en
fjarde typ av skattningsformulir. Det fylldes i efter avslutad studie och
forildrarna skulle dd gradera en eventuell forindring. P4 53 barn i &lder
5—16 ar gjordes laboratorieanalyser (blod- och urinprover) fére och efter
studien och nivéer av olika imnen jimfordes med motsvarande frin en
grupp barn utan utvecklingsavvikelser. Forfattarna noterade att gruppen
som helhet hade ldgre nivier dn jimforelsegruppen pa flera biokemiska
markorer vilka blev mer normala efter tiden med tillskott. De papekade
att variationen bland personerna med autistiskt syndrom var stor och att
en undergrupp kan ha haft betydande nutritionsproblem och mer tydlig
nytta av tillskott till kosten.

Sammanfattning och diskussion

Detta avsnitts systematiska litteraturgenomgéng har utvirderat inter-
ventioner inriktade pa kost och biokemi som anvinds f6r personer med
AST. Av samtliga granskade publikationer har endast ett fatal uppfylle
inklusionskriterierna och av dessa dr det fyra studier som har uppnatt
medelhog studiekvalitet [86—89]. Vi har inkluderat studier for gluten-
och kaseinfri diet (en studie) [86], omega-3 (en studie i jimforelse med
placebo i form av safflorolja och en studie i jimforelse med hilsosam
diet) [87,88] och vitamin B,, (en studie) [89]. Detta innebir att det
saknas vetenskapligt underlag for bedosmning av metoderna.
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Table 3.2.25 Exclusion diet.

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality
Year Aim characteristics Drop-out rate Comments
Reference

Country

Whiteley Design Diagnosis I: Strict gluten- and Follow up period Assessment at 12 months, Moderate

etal RCT with waitlist Previous diagnose casein-free diet. 24 months difference between groups

2010 comparison group. of ASD according to n=38 (I: n=26; C: n=29) Except for the
[86] Randomisation ICD-10 (ADOS and Drop-outs ADOS, outcome
United stratified for age ADI-R completed) C: Non-diet group n=73 available Observation data consisted of
Kingdom, and VABS com- for 12 months, for randomisation, ADOS communication score: parent reports
Denmark, posite score No of participants strict gluten- and 1 drop-out before 1>C (p=0.0022) (not blinded)
Norway 73 intended to treat, casein-free diet randomisation ADOS social and repetitive scores: ns

Aim

To evaluate the
effect of gluten- and
casein-free diet on
the developmental
outcome in children
with ASD

55 remaining after
12 months, 35 after
24 months

Gender
I: Males 21, females 5

C: Males 28, females 1

Age
4 years—10 year
and 11 months

1Q
Developmental
age >24 months

during months
12 to 24.
n=34

Drop-outs during
the first 12 months:

I: 11/38 (incl. 4 children
because lack of effect)

+ 1 excluded.
C: 4/34 + 1 excluded

Drop-out
months 12-24.
I:n=8
C:n=12

Questionnaires (parent reports)
GARS social score: I>C (p=0.0001)
GARS communication and stereo-
typed behaviour: ns

VABS communication
and social score: ns
VABS daily living: I>C (p=0.02)

For group C (n=17), comparison
of assessments at 12 and 24 months
(12 months without, 12 months
with diet):

ADOS, GARS social, VABS, ADHD
inattention: no significant changes
GARS communication and stereo-
typed behaviour: improvement
(p=0.03 and 0.02, respectively)

Large drop-out
rate; no intended-
to-treat-analysis
performed

ADHD = Attention deficit hyperactivity disorder; ADI-R = Autism diagnostic interview-
Revised; ADOS = Autism diagnostic observation schedule; ASD = Autism spectrum

disorder; C = Control group; GARS = Gilliam autism rating scale; | = Intervention group;
ICD-10 = International classification of diseases and related health problems, version 10;

IQ = Intelligence quotient; n = Number of patients; ns = Non significant; p = Probability
coefficient; RCT = Randomised controlled trial; VABS = Vineland adaptive behaviour

scales
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Table 3.2.26 Omega 3 fatty acids.

Author Study design Population Intervention Follow up period  Main results Study Quality
Year characteristics Drop-out rate Comments
Reference
Country
Bent et al Design Diagnosis I: Omega-3 fatty acids Assessments Questionnaires Moderate
2011 RCT A diagnosis of ASD 650 mg (including EPA Baseline and (completed by parents)
[87] established by ADOS, 350 mg and DHA 230 mg) post-treatment ABC: ns A pilot study with
USA Aim SCQ, DSM-IV-TR given twice daily for BASC: ns a relatively small

To determine 12 weeks. Drop-outs sample size

the feasibility No of participants n=13 I:n=1 Communication

and initial safety n= 27 randomised C:n=1 Peabody Picture Vocabulary Test: ns

and efficacy of C: Placebo packets with Expressive Vocabulary Test: ns

omega-3 fatty Gender safflower oil twice daily

acids for the I: Males 13, females 1 for 12 weeks. Other

treatment of C: Males 11, females 2 n=12 CGl-I: ns

hyperactivity

and core symp- Age Side effects

toms in children 3-8 years No serious adverse events;

with ASD no differences between | and C

1Q
Non-verbal 1Q >50

Johnson et al Design Diagnosis I: Treatment with the Assessments Observation/Behaviour Moderate

2010
[88]
USA

RCT, pilot study

Aim

To investigate
the effects of
PUFA supple-
ment compared
to a healthy low
sugar diet

Children with autism, diag-
nosis based on DSM-IV,
ascertained by ADOS

No of participants
23

Gender
Not reported

Age

I: Mean age 44.7 months
(SD 7.63)

C: Mean age 38.7 months
(SD 8.48)

PUFA DHA, omega-3
fatty acid, 400 mg per
day for 3 months.
n=10

C: Healthy diet attention
control group.
n=13

Baseline and
after 3 months

Drop-outs

No drop-outs
are reported

Observation during ADOS: ns
A pilot study with

Questionnaires a relatively small
CBCL, externalizing factor: sample size

improvement for |>C (p=0.027)

CBCL, affective factor:
improvement for C>| (p=0.023)

Cognition
Mullen’s Scales of Early Learning: ns

ABC = Aberrant behavior checklist; ADOS = Autism diagnostic observation schedule;
ASD = Autism spectrum disorder; BASC = Behavioral assessment system for children;
C = Control group; CBCL = Child behavior checklist; CGI-I = Clinical global impression
of improvement; DHA = Docosahexanoic acid; DSM-IV = Diagnostic and statistical
manual, version IV; DSM-IV-TR = Diagnostic and statistical manual of mental disorders,
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fourth edition, text revision; EPA = Eicosapentanoic acid; | = Intervention group; IQ =
Intelligence quotient; n = Number of patients; ns = Non significant; p = Probability coef-
ficient; PUFA = Polyunsaturated fatty acid; RCT = Randomised controlled trial; SD =
Standard deviation; SCQ = Social communication questionnaire;
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Table 3.2.27 B,, treatment.

Author Study design Population Intervention Follow up period Main results Study quality

Year Aim characteristics Drop-out rate Comments

Reference

Country

Bertoglio Design Diagnosis 12-week study, Assessments Communication Moderate

etal RCT, double blind, Autism according to either | for 6 weeks Baseline, 6 weeks PPVT-III: ns

2010 placebo-controlled, DSM-IV-TR criteria followed by C (n=13) and 12 weeks MCDI: ns Not exactly clear how the
[89] cross-over study and ADOS. If diagnostic  or C for 6 weeks statistics was performed. The
USA questions, also ADI-R followed by | (n=17) Drop-out Cognition authors reported that data are

Aim

To determine whether
methyl B,, supplements
improve behavioural
symptoms of autism

No of participants
30

Gender
Males 28, females 2

Age
3-8 years

IS

Non-verbal IQ >49

I: Treatment with
methyl B,,, 64.5pg/kg,
subcutaneous injec-
tion administrated by
parents every 3 days

C: Placebo (saline)
administrated as |
above

No drop-outs

Stanford Binet: ns

Questionnaires
PIA-CV: ns

ABC: ns
CBCL: ns

Other
CARS: ns
CGl-l: ns

Side effects

No serious
adverse events

analyzed using only those who
had placebo first in the placebo
group (n=17 out of the 30 total)

Other
Responders (defined)
I: 9 subjects
C: 3 subjects
ABC = Aberrant behavior checklist; ADI-R = Autism diagnostic interview-revised;
ADOS = Autism diagnostic observation schedule; C = Control group; CARS = Childhood
autism rating scale; CBCL = Child behavior checklist; CGI-I = Clinical global impression-
improvement; DSM-IV-TR = Diagnostic and statistical manual of mental disorders, fourth
edition, text revision; | = Intervention group; 1Q = Intelligence quotient; MCDI = MacAr-
thur communication developmental inventory; n = Number of patients; ns = Non signifi-
cant; p = Probability coefficient; PIA-CV = Parent interview for autism-clinical; PPVT-IIl =
Peabody picture vocabulary test-third edition; RCT = Randomised controlled trial
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3.2.5 Ovriga interventioner
Bakgrund

Minga personer med AST beskriver annorlunda upplevelser av sinnes-
stimuli och ménga visar avvikelser i motoriken, t ex i form av fascination
infor sinnesstimuli och stereotypt motoriskt beteende. Denna kunskap
ar utgdngspunkt f6r utveckling av en rad olika metoder for behandling
av olika symtom. Vissa insatser ansluter till kunskap som giller f6r
alla oberoende av funktionsnedsittning — t ex att fysisk aktivitet kan
ge forbittrat allmintillstdnd. Dessutom finns teorier om att bakom-
liggande avvikelser i hjiarnans funktion kan paverkas genom olika sinnes-
stimuli och att dirigenom symtombilden vid AST kan #ndras pa ett
mera genomgripande sitt. Under senare ar har det ocksé framkommit
forhoppningar att kunna forindra hjirnans funktion genom neuro-
fysiologisk metodik.

I det hir avsnittet behandlas:

e Sensoriskt-motoriska interventioner som sensorisk integrationsterapi
(sensory integration therapy)

* Musikterapi

* Transkraniell magnetstimulering (TMS)

* Deep brain stimulation (DBS), vagus nerve stimulation (VNS)
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Faktaruta 3.2.5 Sensoriskt-motoriska interventioner
och interventioner med neurofysiologisk metodik.

Sensorisk integrationsterapi

Den teoretiska bakgrunden till sensorisk integrationsterapi (sensory
integration; Sl) ar tanken att det gar att utveckla forbattrad integration av
den information som en individ far fran sinnesorganen genom att utsitta
honom eller henne fér kontrollerade sensoriska stimuli. Genom att nerv-
systemet far ett battre modulerat sitt att ta hand om information fran
omgivningen kan individen enligt denna teori utveckla ett mer andamals-
enligt beteende [104].

Musikterapi

Aktiviteter dar musik ingar kan ge mojlighet till kommunikation och inter-
aktion, traning att dela intresse, imitera, improvisera — samtidigt kan det
komma in aspekter av sensorisk trianing och av att anvanda starka sidor
inom perceptionen for utveckling av andra omraden [105].

Transkraniell magnetstimulering (TMS)

Transkraniell magnetstimulering (TMS) ar en neurofysiologisk metod
diar man med repetitiv stimulering med magnetfilt utanfér centrala
nervsystemet kan forandra funktionen i cortex, t ex 6ka inhibitionen.
Forhoppningar finns att man med TMS ska kunna péaverka symtomen
vid AST [106].

Deep brain stimulation (DBS), vagus nerve stimulation (VNS)
Deep brain stimulation (DBS) innebar en elektrisk stimulering av cellkar-
nor i hjarnan. Det ar en neurokirurgisk teknik som anvands for att paverka
motoriska funktionsstorningar (som vid Parkinsons sjukdom) och vid

vissa neuropsykiatriska tillstand (som svara tvangssyndrom). Vagus nerve
stimulation (VNS), en elektrisk stimulering av vagusnerven, anviands vid
terapiresistent epilepsi.
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Evidensgraderade resultat

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
nedanstiende behandlingsmetoder for personer med AST (©000).
— Sensoriskt-motoriska interventioner som sensorisk integrations-

terapi (sensory integration therapy)

— Musikterapi
— Transkraniell magnetstimulering (TMS)
— Deep brain stimulation (DBS), vagus nerve stimulation (VNS)

Frigor

Ger foljande interventioner inriktade pad sensorisk-motorisk funktion och

neurofysiologi symtomlindring med avseende pd kirnsymtom och/eller

associerade problem hos personer med AST?

e Sensoriskt-motoriska interventioner som sensorisk integrationsterapi
(sensory integration therapy)

* Musikterapi

* Transkraniell magnetstimulering (TMS)

* Deep brain stimulation (DBS), vagus nerve stimulation (VNS)

Inklusionskriterier

Inklusionskriterierna finns angivna i Avsnitt 3.2.6.

Resultat av litteratursokningen och urval av studier

Inga studier har kunnat inkluderas.

Beskrivning av studier och resultat

Inga studier uppfyller inklusionskriterierna och dr av minst medelhog
studiekvalitet.

Sensorisk-motorisk intervention

Massage anvinds vid AST med tanken att det har en lugnande och
organiserande effekt pd centrala nervsystemet (CNS). I en systematisk
oversikt sammanfattar Lee och medarbetare att det finns trend for
positiv effekt av massage som komplettering till annan terapi men att
antalet studier 4r 1agt och med f6r f4 deltagare samt att risken for bias
4r stor [107].
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I en randomiserad kontrollerad studie av Pfeiffer och medarbetare jim-
fordes SI-trining med en finmotoriskt inriktad trining till grupper med
20 respektive 17 barn [108]. Forfattarna uppfattade att denna pilotstudie
visade framkomlig vig for fortsatt forskning om SI och att det ocksa
fanns positiva effekter i form av minskad frekvens av manér/stereotypt
beteende i gruppen som fick SI-trining. Dock fanns det ingen skillnad
i andra utfallsmétt.

Lang och medarbetare genomférde en systematisk genomgéng av lit-
teratur om SI publicerad fram t o m varen 2011 [109]. De visade tydligt
att det inte fanns ndgon evidens for att metoden hade effekt vid AST.
De pipekade att en del forskare ser en risk att SI-trining pé sikt kan ha
negativa effekter pa barnens utveckling. Genom beteendeproblem kan
barnen fi uppmirksamhet och tillging till aktiviteter som ir lugnande
och enkla (som att gunga). Insatser som inte 4r funktionella kan ta tid i
ansprak och forhindra mer konstruktiv trining.

Musikterapi

Gold och medarbetare sammanfattade ar 2006 litteraturen om musik-
terapi fram till juli 2004 [110]. Resultat frin studier med totalt 24 del-
tagare gav visst stod for att kommunikationen kan péverkas i positiv
riktning. Vi har inte hittat ngon senare publicerad litteratur som upp-
fyller inklusionskriterierna.

I en svensk studie sig Lundqvist och medarbetare positiv effekt av vibro-
akustisk musik (musik med vibrationer) pa sjilvdestruktivt beteende och
andra beteendeproblem hos en grupp personer med utvecklingsavvikelser
[111]. Rapporten uppfyllde inte inklusionskriterierna for diagnostik. Alla
deltagare i studien hade mental retardation och 10 av de 20 deltagarna
hade en diagnos inom autismspektrum.

Sammanfattning och diskussion

Vetenskapligt underlag saknas f6r sensoriskt-motoriska interventioner,

musikterapi, TMS, DBS och VNS vid AST.
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3.3 Lakemedelsbehandling
med risperidon vid AST

Slutsats

QO Likemedelsbehandling med risperidon minskar allvarliga
beteendestorningar som aggressivitet och sjilvdestruktivt
beteende hos personer med autismspektrumtillstind. Hos barn
med autistiskt syndrom ger korttidsbehandling (2 manader) med
risperidon en begrinsat bittre effekt dn placebo pé svira beteende-
stérningar som social tillbakadragenhet, hyperaktivitet och stereo-
typa beteenden. En vanlig biverkning ir viktuppgéng.

Bakgrund

Idag finns det inte nagot specifikt likemedel utvecklat mot bristande
social samspelsférmaga och bristande verbal och icke-verbal kommuni-
kation vid autismspektrumtillstind (AST). Likemedelsbehandling vid
AST anvinds for behandling av utagerande beteenden av olika slag och
for att dimpa stereotypa beteenden. I férsta hand anvinds andra genera-
tionens antipsykotiska likemedel (SGA). I denna likemedelsgrupp finns
for nidrvarande bara risperidon registrerat hos Likemedelsverket for
behandling av allvarliga beteendestérningar vid autistiskt syndrom.

Evidensgraderade resultat
Effekt

Barn och ungdomar

* Det finns méttligt starke vetenskapligt underlag for att korttids-
behandling (2 minader) med risperidon, i jimférelse med placebo,
ger bittre effekt i form av forbittringar avseende social tillbaka-
dragenhet, hyperaktivitet och stereotypa beteenden mitt med

Aberrant Behavior Checklist (ABC) hos barn och ungdomar
med allvarliga beteendestérningar vid autistiskt syndrom (@@®0).

* Det finns begrinsat vetenskapligt underlag for att korttidsbehandling
(2 minader) med risperidon, i jimférelse placebo, ger begrinsat bittre
effekt i form av forbdttringar avseende irritabilitet och olimpligt
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sprak mitt med Aberrant Behavior Checklist (ABC) hos barn och
ungdomar med allvarliga beteendestérningar vid autistiskt syndrom
(@®00).

* Det finns begrinsat vetenskapligt underlag for att risperidon, i jim-
forelse med placebo, ger bittre effekt i form av forbattringar mitt
med globalt kliniskt intryck (CGI) hos barn och ungdomar med
allvarliga beteendestérningar vid autistiskt syndrom (@@®00).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) f6r bedoma
om behandling med risperidon av barn och ungdomar med allvar-
liga beteendestorningar vid autistiskt syndrom ger bittre effekt dn
placebo avseende kirnsymtom mitt med Childhood Autism Rating
Scale (CARS) (®000).

Vuxna

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgdra om behandling med risperidon, i jimférelse med placebo,
ger bittre effekt i form av forbittringar avseende globalt kliniske
intryck (CGI) hos vuxna med allvarliga beteendestérningar vid
autistiskt syndrom (@000).

Biverkningar

Barn och ungdomar

* Det finns méttligt starke vetenskapligt underlag for att risperidon,
i jimfGrelse med placebo, ger en viktuppging (cirka 2 kg) hos barn
och ungdomar med allvarliga beteendestorningar vid autistiskt syn-
drom (®@®®0).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
risperidon, i jimférelse med placebo, ger 6kad somnolens (nedsatt
vakenhetsgrad) hos barn och ungdomar med allvarliga beteende-
storningar vid autistiskt syndrom' (®000).

! Det ir visat pa andra patientgrupper att denna typ av likemedel ger biverkningar.
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* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgora om risperidon, i jimforelse med placebo, inte ger 6kad risk
for extrapyramidala biverkningar hos barn och ungdomar med allvar-

liga beteendestérningar vid autistiskt syndrom (®000).

Vuxna

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (en studie) for att
avgdra om risperidon, i jimforelse med placebo, ger biverkningar
hos vuxna med allvarliga beteendestorningar vid AST (©000).

Tabell 3.3.1 Sammanfattande resultattabell. Effekt av behandling
med risperidon jdmfort med placebo.

Effektmatt Antal Effekt Vetenskapligt Kommentarer
patienter (95% KiI) underlag Referens
(antal
studier)
Effekt
Irritabilitet 178 Skillnad i ®®00 Oprecisa data”
(férandring (2 RCT) medelvirde -1
mitt med ABC) -8,09 Studiekvalitet®
(12,99;3,19) -1
[1.2]
Socialt tillbaka- 178 Skillnad i ®®0 Studiekvalitet®
dragen (forand- (2 RCT) medelvarde (-1
ring mitt med -3,00 [1,2]
ABC) (5,03;0,97)
Hyperaktivitet 178 Skillnad i @OD0 Studiekvalitet®
(forandring matt (2 RCT) medelvarde (-1
med ABC) -8,98 [1,2]
(-12,01;5,94)
Stereotypa bete- 178 Skillnad i ®®®0 Studiekvalitet®
enden (férandring (2 RCT) medelvirde -1
mitt med ABC) -1,71 [1,2]
(-2,41;0,45)
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Tabell 3.3.1 fortsdttning

Effektmatt Antal Effekt Vetenskapligt Kommentarer
patienter (95% KiI) underlag Referens
(antal
studier)
Olampligt sprak 178 Skillnad i ®®00 Oprecisa data™
(forandring matt (2 RCT) medelvirde -1
med ABC) -1,93 Studiekvalitet”®
(-3,79;0,07) -1
[1.2]
Globalt kliniskt 208 RR 4,83 ®®00 Oprecisa data™
intryck (CGl) (3RCT) (2,21;10,59) -1
Studiekvalitet™
(1)
[1-3]
Kérnsymtom 40 20% ®000 En studie
(férandring matt (1 RCT) forbattring [4]
med CARS)
Biverkningar
Viktokning 179 +1,78 kg ®®®0 Studiekvalitet®
(2 RCT) (1,15;2,41) -n
[1.2]

" Oklar redovisning av den valbara populationen fére randomisering.

Inga powerberikningar redovisade. Stort bortfall (356).

" I’=78%
* I’=76%
“I'=43%

ABC = Aberrant behavior checklist; CGl = Clinical global impression; KI = Konfidens
intervall; RCT = Randomiserad kontrollerad undersékning

Fragor

1. Ger behandling med risperidon, jimfért med placebobehandling,

symtomlindring avseende allvarlig beteendestérning hos personer

med AST?

2. Vilka biverkningar far personer med AST vid behandling med

risperidon, jimfort med placebobehandling?
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Metod for litteratursokning och urval av studier

Sokningarna som redovisas i Bilaga 1 pi SBU:s webbplats www.sbu.se/215
gav 1 525 abstrakt. Flodesschemat i Figur 3.3.1 sammanstiller det totala
antalet abstrakt, antalet artiklar som bestilldes i fulltext och antalet

artiklar som slutligen inkluderades i granskningen.

Antal abstrakt
i sokningarna:
1525

Antal artiklar fran
andra killor t ex
referenslistor:

0

Antal bestillda
artiklar:

35

Exkluderade abstrakt
(ej relevanta):
1490

Antal inkluderade
artiklar:
4

Exkluderade artiklar
(ej relevanta eller
lag studiekvalitet):

31

Figur 3.3.1 Flodesschema for litteratursékning och granskningsprocess.
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Resultat av litteratursékningen

Vuxna med autistiskt syndrom inkluderades i en randomiserad kon-
trollerad studie dir behandling med risperidon jimférdes med placebo
[3]. Utfallet mittes bl a med Aberrant Behavior Checklist® (ABC) och
Clinical Global Impression-lmprovement3 (CGI-]) [5]. Uppfoljningsti-
den var 12 veckor. Atta av 14 patienter i behandlingsgruppen uppnidde
signifikant behandlingseffekt jimf6rt med ingen av de 16 patienterna i
placebogruppen. Det var frimst med avseende pa stereotypt beteende
och aggressivt utagerade beteende. Behandlingsgruppen visade en tydlig
allmin klinisk forbattring jimfort med placebogruppen enligt CGI-I.
Studien ingdr som en av flera delstudier publicerad av forskargruppen
RUPP (Research Units on Pediatric Psychopharmacology autism net-
work) [3]. Aven studien av McCracken och medarbetare ingdr i denna

nitverksgrupp [1].

En randomiserad kontrollerad multicenterstudie, dir risperidon jim-
fordes med placebo, foljdes efter dtta veckor av en 6ppen studie under
fyra minader [1]. Patientgruppen var barn och ungdomar med autistiskt
syndrom i &ldern 5—17 &r och alla hade en mental utvecklingsniva mot-
svarande dtminstone 18 ménaders dlder. Utfallsmatt var enligt ABC och
CGI-I [6]. Behandlingsgruppen uppnédde signifikant battre effekt enligt
ABC med avseende pd irritabilitet, hyperaktivitet och stereotypa beteen-
den och enligt CGI-I vad giller allmint forbattrat kliniskt intryck jim-
fort med placebo. Frekvensen biverkningar var signifikant hogre, frimst

viktokning, f6r behandlingsgruppen jamfért med placebogruppen.

? The Aberrant Behavior Checklist (ABC) ir en skattningsskala utvecklad for att
mita beteendeproblem hos barn och vuxna med mental retardation frin 6 till 54
ars alder. Skattningskalan bestar av 58 frigor fordelade pé delskalorna: 1 irritabi-
litet och agitation, 2 letargi och social tillbakadragenhet, 3 stereotypt beteende,

4 hyperaktivitet och dalig foljsamhet samt 5 olimpligt tal.

Clinical Global Impression-Improvement (CGI-I) ir en 7-gradig skattningsskala
for 6vergripande klinisk bedémning av psykiskt status fore och efter en interven-
tion: 1 vildigt mycket forbittrad, 2 mycket forbittrad, 3 lite forbittrad; 4 ingen
forindring, s lite forsimrad, 6 mycket férsimrad eller 7 vildigt mycket forsimrad.

2,72, AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND - DIAGNOSTIK OCH INSATSER,
VARDENS ORGANISATION OCH PATIENTENS DELAKTIGHET

En kanadensisk randomiserad kontrollerad multicenterstudie jimférde
risperidonbehandling med placebo [2]. Patientgruppen utgjordes av barn
med autistiskt syndrom i dldern 5—12 ar. Utfallsmatt var bl a enligt ABC,
CGI-Change och CGI-C. De som hade behandlats med risperidon
uppnadde signifikant bittre utfall enligt ABC med avseende p3 irrita-
bilitet och hyperaktivitet samt allmint frbittrat kliniskt intryck enligt
(CGI-C). De hade dock signifikant fler biverkningar jimfért med de
placebobehandlade barnen.

Risperidon jimfordes med placebo i en dubbelblind randomiserad
kontrollerad studie frin Indien [4]. Utfallsmatt var Childhood Autism
Rating Scale (CARS) och Children’s Global Assessment Scale (C-GAS).
Efter sex manader hade barnen i f6rs6ksgruppen signifikant bittre
utfall enligt bida skattningsskalorna jimfort med de placebobehandlade
barnen. Det fanns inga signifikanta skillnader avseende biverkningar.

Syntes av resultat

Tre av de inkluderade studierna ingdr dven i en systematisk Cohrane-
oversikt [7]. I 6versikten finns metaanalyser f6r effektmatten ABC [1,2],
CGI [1-3] och viktuppging [1-3]. Vi har valt att anvinda resultaten
frén dessa metaanalyser eftersom de baseras pa samma studier som vi
har inkluderat (Tabell 3.3.1). I metaanalysen for CGI ir det viktigt

att notera att man har lagt samman studier pa barn [1,2] med studier
pa vuxna [3]. Den fjirde studien har anvint andra effektmatt och kan
darfor inte liggas samman med 6vriga studier [4].
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Diskussion

Tre studier tillimpar till viss del samma utfallsmatt, dvs ABC [1-3]. Ett
gemensamt resultat for samtliga tre studier ir att risperidon forefaller
ha en statistiske signifikant men begrinsad effekt pa svira beteendestor-
ningar. Den fjirde studien [4] tillimpar andra utfallsmétt och ar dérfor
svarare att jimfora med de tre forstnimnda studierna [1-3]. Resultatet
gdr emellertid i samma riktning, dvs att risperidon ger en viss signifikant
effekt jimfort med placebo.

Biverkningar av risperidon, frimst viktokning (+1,78 kg), redovisas i de
tre studierna med likartade utfallsmétt [1-3], medan den lingre studien
(6 manader) frin Indien inte anger nigra biverkningar alls [4]. Tre publi-
cerade systematiska Sversikter bekriftar emellertid den okade risken for
viktokning hos barn och ungdomar vid intag av risperidon [8-10].

Ovan redovisade resultat av litteratursékningen kan jimforas med en
tidigare publicerad systematisk litteraturéversikt frain Cochrane (7],
som ocksa inkluderar de tre studierna med likartade utfallsmitt [1-3].
I rapporten konstateras att endast ett fital studier motsvarade uppstillda
inklusionskriterier, att utfallsmitten var delvis olika och att studierna
var smd. Slutsatsen enligt Cochrane-rapporten 4r inda att det finns viss
evidens for effekt av risperidon frimst pa irritation, stereotypt beteende
och hyperaktivitet.

En publicerad systematisk oversikt frin USA [11], baserad pa samma
originalstudier som de inkluderade i Cochrane-rapporten [7], bekriftar
de resultat som Cochrane Collaboration anger.
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Table 3.3.2 Treatment with risperidone.

Author Aim Study design Intervention Control Results Study
Year Population method method quality
Reference characteristics Number of Number of
Country Setting individuals individuals
Drop-outs
McCracken et al To examine Randomised double-blind Risperidone Placebo. Differences from baseline: Moderate
(network) the safety placebo-controlled trial, 0.5to0 3.5 mg n=52 Irritability subscale of ABC,
2002 and efficacy 2 months, followed by daily dose. decrease from 26.2 to 11.3
[1] of atypical an open-label treatment n=49 vs 25.5 to 21.8 (p <0.001).
USA antipsychotic for 4 months Other subscales of ABC all
agents had significant differences
in children Children 5-17 years of at 8 weeks. Clinical Global
with autism age with autistic disorders Impressions-improvements
and mental age of at least +75.5% vs 11.5%
18 months
Adverse events
Boys in total were Weight increase in kg
82 out of 101 2.7 vs 0.8 (p <0.001)
Most adverse events
University clinics were mild and self-limited
Drop-out initially due to
refusals from the patients’
physicians, n=21
McDougle et al To determine 12 weeks double-blind Risperidone Placebo. CGl-I: Responders to treatment Moderate
1998 the safety and placebo-controlled RCT 2.9 mg daily n=16 8 out of 14 vs 0 out of 16 (p <0.002)
[3] short-term dose. Risperidone was superior to placebo
USA efficacy of 31 adults of which 17 n=14 as regards
risperidone with autistic disorder Reducing repetitive behaviour (p <0.001),
for the treat- Aggression (p <0.001)
ment of adults 9 women out of 31 adults Anxiety (p <0.02)
with autistic Depression (p <0.03)
disorder and University clinics Irritability (p <0.01)
pervasive Overall behavioural symptoms
developmental 1 drop-out from of autism (p <0.02)
disorders (PDD)  risperidone group
No extra pyramidal effects, cardiac
events or seizures from risperidone
The table continues on the next page
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Table 3.3.2 continued

Author Aim Study design Intervention Control Results Study
Year Population method method quality
Reference characteristics Number of Number of
Country Setting individuals individuals

Drop-outs
Nagaraj et al To study the 6 months treatment Risperidone Placebo starting with CARS Moderate

2006

efficacy and safety

of placebo-controlled

starting with

0.5 mg daily orally and

At least 20% improvement from baseline

[4] of risperidone in  double-blind RCT 0.5 mg daily increased after 2 weeks for 12/19 vs 0/20
India young children orally and to 1 mg daily. (p <0.001)
with autism with-  Children 2 to 9 years increased after n=20
out any predefined 2 weeks to CGAS
symptom sub- 40 children, of which 1 mg daily. At least 20% improvement from baseline
group 34 were boys n=19 for 17/19 vs 2/20 (p <0.035)
Advanced pediatric centre Side effects consisted of increased appetite
of University clinic and of improved eating habits for 17/19 of
the risperidone group
1 drop-out
Shea et al To evaluate the 8 weeks double-blind Risperidone Placebo oral solution Risperidone group vs placebo group, Moderate
2004 efficacy and safety parallel-group placebo- oral solution 1.0 1.0 mg/mL administered ~ ABC irritability subscale decreased more
[2] of Risperidone for controlled multicentre RCT mg/mL adminis- at 0.01 mg/kg/day at start. for treatment than placebo (p >0.05), and
Canada the treatment of tered at 0.01 mg/ n=39 for the hyperactivity/non-compliance

behavioural symp-
toms in children
with autistic and
other pervasive
development dis-
orders (PDD)

Children 512 years
Male were 61 out of 79
7 investigational sites

1 drop-out

kg/day at start,
and maximum of
0.06 mg/kg/day.
n=40

subscale (p <0.001)

Risperidone was well tolerated but somno-
lence (72.5%) and upper respiratory tract
infection (37.5%) were frequent

ABC = Aberrant behavior checklist; CARS = Childhood autism rating scale; CGAS =
Childrens global assessment scale; CGI-I = Clinical global impression-improvement;
n = Number of patients; p = Probability coefficient; RCT = Randomised controlled trial
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4. Systematisk litteraturoversikt -
Organisation inom psykiatrin
med fokus pa AST

Slutsats

W  Det behovs studier av hur virden och sambhillets insatser bast bor
organiseras och samordnas for personer med autismspektrum-
tillstind.

Evidensgraderade resultat

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
bedéma om primirvarden/forsta linjens vérd ir likvirdigt med vard
inom den specialiserade psykiatrin for personer med AST (®@000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
bedéma om specialiserade rehabiliterings-/habiliteringsverksamheter
dr battre dn rehabilitering/habilitering inom befintliga organisations-
strukturer f6r personer med AST (©000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
bedoma om stddinsatser till personalen eller strukturella hjilpmedel
till organisationen forbattrar diagnostik och behandling av personer

med AST (®000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att bedoma om organisationsformer som aktivt anvinder kommu-
nikation med modern teknik (datorer, mobiltelefon etc) ir bittre in
organisationsformer som inte bygger pa sdidan kommunikation f6r
personer med AST (®@000).
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Bakgrund

Vi har valt att se pa frigan om organisation i betydelsen "hur virden
och sambhillets insatser ir organiserade” for personer med autismspek-
trumtillstdnd. Det handlar d& om bade yttre forhéllanden och det
sammanhang i vilket samhillet tillhandahaller utredning, behandling,
rehabilitering och stéd. I detta kan inkluderas f6ljande:

e Vem som ir huvudman

e Hur virden finansieras

* Ledning och styrning

 Vilken virdgren eller specialitet som har uppdraget

* Vilken typ av lagstiftning som reglerar verksamheterna

* Vilka kompetenser och yrkeskategorier som finns

* Var insatserna sker och i vilken form (i 6ppen- eller slutenvérd, pa
institution, i frivilliga former eller med tving, grad av specialisering,
om insatserna sker i ett storre eller mindre sammanhang, om de sker
direkt med patienten, individuellt eller i grupp, via internet eller med
eller utan tekniska hjilpmedel).

Samhillet ligger ner stora resurser for att hitta och genomféra effek-
tiva organisationer, dvs organisationer som pa ett kostnadseffektivt sitt
ger goda behandlingsresultat. I nulidget 4r dock organisationerna i stor
utstrickning utformade pa andra grunder som t ex historiska eller
administrativa eller himtade frin helt skilda verksamhetsomriden som
t ex bilindustrin.

Sambhillet och minniskors vardag har forindrats mycket under senare
drtionden och vi vet att det stiller nya krav pa utformningen av vira
system. Personerna sjilva och deras anhériga dr kunnigare idag och
onskemdlen om delaktighet stérre 4n tidigare. Hur vi ska tillhandahalla
vérd och stddinsatser och med vilka metoder ir av stor vikt. Sveriges
lagstiftning och den uppdelning i olika huvudmin som finns paverkar
forutsittningarna for arbetssitt och metodanvindning (Faktaruta 4.1).

De insatser som ges till personer med AST styrs av ett antal olika lagar.
Dessa lagar ir av olika typ vilket ger olika verksamheter olika férut-
sittningar. Hilso- och sjukvirden har inte rittighetslagstiftning och
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besluten kan inte 6verklagas till skillnad mot socialtjinsten. Inom
hilso- och sjukvérden finns didremot storre krav pé legitimerad personal
dn inom socialtjinsten.

Faktaruta 4.1 Lagstiftning som styr vard och stédinsatser
for personer med AST.

Hilso- och sjukvardslag (1982:763), HSL, ar en ramlag som klargér
landstingens (och i vissa fall kommunens) ansvar for olika delar av sjuk-
varden och skyldighet att erbjuda medborgarna vard. Den anger mal fér
hélso och sjukvarden och krav pa god vard.

Lag om psykiatrisk tvangsvard (1991:1128), LPT, kompletterar HSL
med bestammelser som reglerar mojligheten att ge psykiatrisk vard mot
personens vilja och som kan vara férenat med frihetsberévande och vissa
tvangsatgirder.

Lag om rattspsykiatrisk vard (1991:1129), LRV, kompletterar HSL

och LPT med sirskilda bestimmelser for personer som har begatt brott
och behover psykiatrisk vard. Den innehaller féreskrifter om psykiatrisk
vard som ar forenad med frihetsberévande och annat tvang (tviangsvard).

Socialtjinstlag (2001:453), SoL, dr en ramlag som klargér medborgar-
nas rattigheter till ekonomiskt och socialt stéd och om de skyldigheter
som kommunerna har i forhéallande till de méanniskor som vistas i kom-
munen. De stéd och hjilpinsatser som ges enligt socialtjinstlagen kallas
bistand. Kommunen har ett sirskilt ansvar for vissa grupper som barn
och unga och personer med funktionshinder.

Lagen med sidrskilda bestimmelser om vard av unga (1990:52),
LVU, ar en lag som kompletterar Socialtjanstlagen och reglerar vissa
situationer nar kommunen kan omhénderta barn och ungdomar utan
medgivande av den unge eller vardnadshavare.

Lagen om vard av missbrukare i vissa fall (1988:870), LVM, kom-
pletterar Socialtjanstlagen och reglerar nir personer med missbruk far
vardas utan medgivande. Det dr en lag som kompletterar socialtjanst-
lagen nar den som ska vardas inte frivilligt medverkar till behandling.

Faktarutan fortsdtter pd ndsta sida
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Faktaruta 4.1 fortsittning

Lag om stod och service till vissa funktionshindrade (1993:387),
LSS, ar en rittighetslag som ska garantera personer med omfattande

och varaktiga funktionshinder goda levnadsvillkor, att de far den hjilp de
behover i det dagliga livet och att de kan paverka vilket stéd och vilken
service de far. Den ger vissa grupper, (t ex personer med utvecklings-
storning, autism eller autismliknande tillstand, personer med varaktiga
psykiska funktionshinder och betydande svérigheter) ritt till vissa specifi-
cerade insatser.

Skollag (2010:800), i skollagen regleras elevhilsan och klargér att elev-
erna ska ha tillgang till skolldkare, skolsk&terska, psykolog och kurator
inom elevhilsan samt att rektor ar ansvarig for att barns behov av sarskilt
stod utreds.

Samverkan med det omgivande samhillet, inklusive organisationens
status paverkar ocksd hur vil organisationen kan genomféra sina

uppgifter.

Varje organisation utformas utifrin de forutsittningar som rider di

den bildas. Under tidens ging forindras de ofta eftersom kunskaperna
okar, attityder forindras och samhillet stiller andra krav. Det innebir
att en organisation successivt maste utvecklas och forindras, vilket kan
innebira slitningar i organisationen. Kanske personalsammansittningen
behover vara annorlunda och personalens kompetens anpassas till de nya

uppgifterna.
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Under de senaste decennierna har det skett en nirmast explosiv kun-
skapsutveckling kring neuropsykiatriska funktionshinder som AST.
Det har inneburit en successiv attitydférindring avseende utredning
och behandling, frin ett huvudsakligen psykoterapeutiskt synsitt till
att dven integrera medicinska/biologiska kunskaper.. Det har medfért
forindrade krav pa de verksamheter som ger insatser och en kraftigt
okad efterfrigan pé utredning och behandling. Manga personer som
har diagnostiserats sent i livet har utvecklat svdra psykiatriska och
sociala problem. En tidig upptickt av AST och med ritt insatt behand-
ling och st6d, skulle kunna forebygga utveckling av komplikationer i
form av allvarlig psykisk ohilsa och sociala problem. Centrala fragor for
beslutsfattare dr hur virden bist ska organiseras for att mojliggora tidig
diagnostik och f6r att fa veta vilken typ av vérd och stéd som behovs.
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Faktaruta 4.2 Organisationer som ar aktuella for samhillets insatser
for personer med AST.

Faktaruta 4.2 fortsittning

Landstinget

Barnhdlsovdrden med barnavdrdscentraler (BVC)

BVC skapades for att stodja barns fysiska hilsa och leds av sjukskoter-
skor i forsta ledet. Deras uppdrag har vidgats till att omfatta psykosocial
hilsa och de har tillgang till lakare och psykologer, ibland dven andra
yrkeskategorier som arbetsterapeuter, sjukgymnaster och logopeder.
Uppdraget giller barn fran fodelsen tills de bérjar i skolan. BVC ar

en viktig instans for att hitta barn med utvecklingsstorning, autistiskt
syndrom och andra svéra utvecklingsavvikelser. Stérningar i sprakut-
vecklingen kan vara ett tecken pa avvikelser och i stort sett alla barn
genomgar en av de tva sprakutvecklingstest som anvénds vid 2,5 eller
3 ars alder. Pa vissa stillen har man infort en femarskontroll som avser
fanga upp lattare utvecklingsavvikelser som inte hittats tidigare infor
skolstarten.

Primdrvdrd/barnmedicinska mottagningar/logopediavdelningar

Manga barn med AST har aven andra problem, som motorikstérning,
somnstorning, aptitregleringsproblem och sprakstérning som de kan soka
for inom olika somatiska kliniker. Vissa barnkliniker har utredningsteam
riktade mot AST och ADHD.

Barn och ungdomspsykiatri (BUP)

BUP:s uppdrag ir ofta allmant formulerat som att genom utredning,
behandling och konsultation framja barnens och deras familjers psykiska
hilsa. Vad som ingar i BUP:s uppdrag varierar mellan olika landsting,
sarskilt i vilken utstrackning det enbart ar en specialistverksamhet eller
aven tar omhand lindrigare tillstand. Utredning av AST skots ofta pa BUP,
men i vissa landsting skots det av barnmedicin eller barn och ungdoms-
habilitering. Pa nagra stillen finns sa kallade lokala basteam eller andra
samverkansformer med deltagande av olika verksamheter inom kommun
och landsting.

Barn och ungdomshabiliteringen

Barn och ungdomshabiliteringen har i uppdrag att ge insatser till barn
med funktionsnedséttningar av olika slag. Diar finns en specialistverk-
samhet med uppdrag kring personer med mer allvarlig problematik och
ofta hdnvisas till regleringen i Lag om stod och service till vissa funktions-
hindrade (LSS) och de personkretsar som ar beskrivna dar. Grupp 1

i LSS innefattar utvecklingsstorning och autistiskt syndrom. Grupp 3 i
LSS kan ibland komma ifraga for barn med AST, men det kravs i regel
flera allvarliga tillaggshandikapp. Insatserna bestéar av rad och stéd och
ofta féréldra- och anhorigutbildningsinsatser. Behandlingsinsatser direkt
riktade till funktionsnedsittningen anses ocksa héra till uppdraget, men
andra behandlingsinsatser som behévs for sekunddra psykiatriska symtom
hamnar ofta i en grdzon mellan barnhabiliteringen och BUP. Organisatio-
nen har manga yrkeskategorier som psykologer, sjukgymnaster, logope-
der, arbetsterapeuter, socionomer, specialpedagoger och likare.

Vuxenpsykiatrin

Bade utredning och behandling av AST ar en relativt ny foreteelse for
vuxenpsykiatrin och dar viljan, kunskapen och kompetensen varierar
stort i landet. | de flesta landsting finns specialiserade neuropsykiatriska
enheter och ibland rena utredningsteam. Den stora efterfragan har lett
till Ianga vantetider for utredning.

Vuxenhabilitering

Fran 18 ars alder (ibland fran 16) har vuxenhabiliteringen samma typ

av ansvar som barn och ungdomshabiliteringen, men skillnaden ar att
det inte pa alla stillen finns ldkare inom verksamheten. Verksamhetens
uppdrag ar tydligare inriktat pa personer med omfattande funktionsned-
sattningar.

Faktarutan fortsdtter pd ndsta sida

Faktarutan fortsdtter pa ndsta sida
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Faktaruta 4.2 fortsittning

Kommun

Elevhdlsan

Varje skola maste ha ett elevhilsovardsteam under ledning av rektor.
Ofta finns skolskoterska, skolpsykolog (sérskilt for de yngre barnen) och
kurator (ofta for de dldre) samt skollakartimmar. Skolldkare och skolsko-
terska arbetar med st6d av HSL, de 6vriga enligt skollagen. Eftersom alla
barn gar i skolan ar detta team ytterst viktigt for att finga upp barn med
misstankt AST. Ibland gor skolan en basutredning sjilva, ibland remitteras
barnen till BUP. Fér barn med AST har skolan en mycket viktig roll for
att se till att barnets behov av sdrskild pedagogik tillgodoses och att det
far stod i att bygga upp goda relationer till sina kamrater. Elevhilsan har
en viktig roll i skolans ansvar att motverka kriankande sarbehandling. Det
handlar d4 om att bade férhindra att barn med sarskilda behov utsitts
men ocksa utsitter andra for krankningar och negativa upplevelser.

Socialtjdnstens individ-och familjeomsorg

Socialtjansten ger rad och stéd samt beviljar bistand till barn, ungdomar
och familjer. Forildrastod av olika typer och utbildningsprogram, kon-
taktfamilj, kontaktperson, stdd i hemmet och vardagen ar exempel pa
oppenvardsinsatser. Nar det inte réacker till pga foraldrasvikt eller den
unges eget beteende kan det bli aktuellt med heldygnsvard och placering
i familjehem, Hem for vard och boende (HVB) eller pa nagon enhet inom
Statens Institutionsstyrelse. For vuxna med funktionshinder finns aven i
allminhet en sirskild enhet inom socialtjansten, som ibland kan bli aktuell
for vuxna med AST.

Socialtjdnstens enheter for funktionshinder och LSS-enheter

For familjer med barn med autistiskt syndrom kan ibland socialférvalt-
ningens LSS-enhet ge stod i form av stodfamilj, korttidsboende eller
kontaktperson for dldre barn. Aldre barn med svara beteendeproblem
kan ibland behéva sdrskilt boende. Vuxna med behov av stéd i boendet
eller for att klara vardagen kan fa detta av socialtjansten. Personer med
omfattande funktionsnedsittningar kan anséka om insatser enligt LSS.

Ovriga

Andra organisationer som kan behéva ge sirskild hjilp och stod at vuxna
med AST édr t ex foretagshilsovard, arbetsformedling, forsakringskassa,
Statens institutions styrelse (SiS) och kriminalvarden.
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Fragor

De fragor som ingick i projektet var:

* Finns det vetenskapligt stod for att vird inom primirvirden/forsta
linjens vard ger likvirdiga resultat med vard inom den specialiserade
psykiatrin med eller utan subspecialisering for personer med AST?

 Finns det vetenskapligt stod for att specialiserade rehabiliterings-/
habiliteringsverksamheter ger bittre resultat 4n rehabilitering/habili-
tering inom befintliga organisationsstrukturer fér personer AST med
eller utan utvecklingsstérning?

 Finns det vetenskapligt stod for att strukturerade insatser som ut-
bildning och kompletterande stod till en befintlig vrdorganisation
forbattrar diagnostik och behandling?

* Finns det vetenskapligt stod for att organisationsformer som bygger
pa kommunikation med modern teknik (datorer, mobiltelefon etc) ger
bittre resultat in med organisationsformer som inte bygger pa sddan
kommunikation?
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Inklusionskriterier

Vi inkluderade kontrollerade studier i fulltext samt systematiska over-
sikter pd engelska eller skandinaviska sprak.

Population Barn och vuxna med AST. Vi accepterade studier dir
deltagarna hade eller saknade samtidig utvecklings-
storning eller missbruk.

Intervention Organisationsformer relevanta f6r svenska forhallanden.
Interventionen jamfors med befintliga eller alternativa
organisationsformer.

Utfall Skattning av funktion eller sjukdomsgrad: livskvalitet,

patientndjdhet, kostnadseftektivitet, patienters och
anhorigas upplevelse, sysselsittning, kontinuitet och
skolresultat.

Kvalitetskriterier

Som framgdr av Kapitel 2 anvinde vi granskningsmallar f6r att bedoma
studiekvaliteten, Bilaga 2 (www.sbu.se/215). Fér kontrollerade studier
anvinde vi checklistan som utvecklats av EPOC inom Cochrane
Collaboration (www.cochrane.org).

Urval av studier

Sokstrategierna redovisas i Bilaga 1 pd SBU:s webbplats (www.sbu.se/215).
Sokningarna som omfattade bide ADHD och AST gav 6 861 abstrakt
(Figur 4.1). Av 63 studier som listes i fulltext uppfyllde inte nigon av
studierna inklusionskriterierna. Orsaker till att studier exkluderades
var att de inte undersdkte vir friga, de hade annat effektmitt, annan
population eller hade fel publikationstyp, att de var 6versiktsartiklar eller
dubbelpublikationer.
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Antal abstrakt
i sokningarna:

6 861
Exkluderade
abstrakt
(inte relevanta):
6798

Antal artiklar fran Antal bestillda
andra killor t ex artiklar fran

referenslistor: abstraktlistor:

7 56
Exkluderade artiklar

(inte relevanta eller
uppfyller inte inklu-
sionskriterierna:
63

Antal inkluderade
artiklar:
0

Figur 4.1 Flodesschema over litteratursékning och granskningsprocess.

Resultat av granskningen

Vird inom forsta linjens vard (allmin barnmottagning)
jamfort med vard inom den specialiserade psykiatrin med
eller utan subspecialisering

Vi kunde inte identifiera nigra studier som uppfyllde inklusions-
kriterierna.

Specialiserade rehabilitering/habiliteringsverksamheter
jimfort med rehabilitering/habilitering inom befintliga
organisationsstrukturer

Vi kunde inte identifiera nigra studier som uppfyllde inklusions-
kriterierna.
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Virde av stodinsatser till personalen eller strukturella
hjilpmedel till organisationen

Vi kunde inte identifiera nigra studier som uppfyllde inklusions-
kriterierna.

Organisationsformer som bygger pd kommunikation
med modern teknik (datorer, mobiltelefon etc) jamfort
med organisationsformer som inte bygger pa sidan
kommunikation

Vi kunde inte identifiera nigra studier som uppfyllde
inklusionskriterierna.

Diskussion

Det vetenskapliga underlaget vad giller organisation av virden f6r AST
dr i hog grad ett outforskat filt. Inga studier har kunnat inkluderas.

Vi har i diskussionen tagit upp artiklar som var intressanta for véra
fragestillningar, trots att de inte var randomiserade kontrollerade studier
som uppfyllde véra inklusionskriterier eller holl tillricklig kvalitet. De
tar dock upp aspekter som ir viktiga att reflektera 6ver nir det giller
organisationsfriigor.

Rowlandson och medarbetare har rapporterat om organisationen "Oak
House” som bestod av samordnad service inkluderande flera olika pro-
fessioner pa Isle of Wight [1]. Servicens uppdrag var att bedéma behov
och insatser for barn (5—18 &r) med komplexa behov och deras familjer.
Syftet var att utveckla en kombinerad process av att diagnostisera barn
med AST samt att samordna limpliga interventioner i deras skolmiljo,
i deras familjer samt i kommunen. Av de 19 000 elever som fanns pd
Isle of Wight blev 392 barn diagnostiserade med ADHD och med en
samsjuklighet sdsom autistiskt syndrom, spriksvérigheter, tics och dys-
praxi. Oak House ir skattat hogt av anvindarna och 85 procent dr nsjda
med verksamheten, vilket ir stor skillnad mot tidigare skattningar.

Detta kan stddja virdet av att bygga upp specialiserade team for personer
med AST. Det forefaller littare f6r en ny organisation att tilligna sig ett
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nytt arbetssitt och dven att bli mer tillginglig till det omgivande
sambhiillet 4n att férindra en tidigare organisation.

Vi fann inga studier som handlar om effekter av organisationsformer
som bygger pad kommunikation med modern teknik (datorer, mobil-
telefon etc). Diremot fann vi en systematisk 6versikt om organisationer
som erbjdd informations- och kommunikationsteknologier (IKT) “tele
practice” till personer med AST och deras forildrar eller lirare [2]. Syftet
med 6versikten var att klargora vilka méjliga tekniker som finns och
samtidigt ocksa peka ut viktiga forskningsomrdden. Frigans intresse
vicks bl a utifrdn den brist av behandlare och specialister som finns och
IKT:s mojligheter att nd ut till manga personer samt tillgingligheten av
IKT. Oversikten inkluderade 4tta studier med totalt 46 informanter

i aldern 2—11 &r. Diagnosen autistiskt syndrom hade 91 procent. De
IKT-interventioner som genomférdes i de olika studierna var t ex att
ldrare, terapeuter eller férildrar implementerade beteendetrining i flera
steg, trining av kommunikation eller hade en konsultativ roll/funktion
gentemot behandlare pa andra sjukhus eller enheter. Konsulterna var

i de flesta fall specialister/forskare som arbetade pd universitet. Sju av
studierna rapporterade att interventionen hade gétt att genomféra.
Slutsatserna i denna 6versikt var att IKT verkade lovande men att det
behovdes mer forskning och framfér allt jimférelser mellan IKT-inter-
ventioner och IRL(in real life)-interventioner.
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5. Systematisk litteraturoversikt -
Patientens delaktighet vid AST

Slutsats

O Delaktigheten for personer med autismspektrumtillstind och
deras anhoriga behover forbittras. Deras egna uppfattningar
om vérd och skola bor efterfrigas i storre utstrickning. Idag kan
personer med autismspektrumtillstind och deras anhériga uppleva
stigmatisering, social isolering, otillrickliga kunskaper hos vard-
och skolpersonal, resursbrist och maktlgshet. Tidig diagnostik kan
motverka stigmatisering. Det dr viktigt att bristande delaktighet
inte hindrar vérdens och skolans strivan att nd god kommunikation
och kontakt. Det dr ocksd viktigt att rikta sirskild uppmirksamhet
till syskon, som annars kan fa svarigheter med sociala relationer och
ibland #ven utsittas for skrimmande och vildsamt beteende. Den
vetenskapliga kunskapen kring betydelsen av delaktighet vid autism-
spektrumtillstdnd kan forbittras avsevirt.

Patienter med AST har villkor och uppfattningar om vérd och behand-
ling som ir sd nira forknippade med anhérigas och personalens syn
och villkor, att det dr naturligt att dven studera deras uppfattningar om
patientens vard. Dirtill visade det sig att ménga studier i sin design ofta
inkluderar personal och anhériga, ibland med och ibland utan patienter.
P4 det sittet blir patienternas villkor belysta pd ett mer indirekt vis. Ett
sirskilt fokus i detta kapitel 4r hur patienterna aktivt medverkar i sin
vérd; hur de 4r delaktiga i beslut och avgéranden. Vilka mojligheter har
man att paverka sin egen virds utformning och genomférande?
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Evidensgraderade resultat

Det finns vetenskapligt stdd for att personer med AST upplever
osiker identitet och ensamhet. Manga saknar materiellt och emo-
tionellt stod och resurser, samhérighet och acceptans efterlyses.

Det vetenskapliga stodet ir otillrickligt f6r att bedéma hur personer
med AST uppfattar sina méjligheter till delaktighet i utredning och
behandling.

Det finns vetenskapligt st6d for att personer med AST och deras
fordldrar upplever otillrickliga kunskaper hos personal inom vard
och skola samt att resurser och stod idr alltfor begrinsade. Forildrar
och syskon involveras ibland p3 ett sitt som kan leda till oenigheter
i familjen.

Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST, deras syskon
och forildrar upplever att det finns stigmatiseringsproblem och att
dessa motverkas av en tidig diagnos.

Det finns vetenskapligt stdd for att anhériga och professionella
vérdare till personer med AST upplever resursbrist, stress, sorg och

maktloshet, men ocksi en 6kad medkinsla och ansvarsmedvetenhet.

Tabell 5.1-5.11 beskriver de olika temanivierna och studieunderlaget.
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Tredje nivans tema: Personernas osakra omstandigheter
pakallar samhillets resurser och forstaelse

Tabell 5.1 Andra nivans tema: Osdker identitet och sjélvinsikt.

Andra nivans tema:
Osiker identitet
och sjalvinsikt [1]

Lander
Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

(antal

informanter)
Férsta nivdns teman Kanada Personer med Aspergers syndrom ar
Virdighet; séker angeldgna om att bli accepterade som de
monster for identi- 1 medelhog ar, samtidigt som de soker sin ritta identitet
fiering kvalitet och saknar sjilvinsikt. De anser att samhillet

inte dr anpassat efter dem
1 (60)

Tabell 5.2 Andra nivdns tema: Vdrdighet, tolerans och emotionellt stéd saknas.

Andra nivans tema:
Virdighet, tolerans
och emotionellt
stod saknas

[1.2]

Lander
Studiekvalitet
Antal studier
(antal
informanter)

Beskrivning

Forsta nivdns teman
Materiellt och emo-
tionellt stod behovs

Storbritannien,
Kanada

Personer med Aspergers syndrom énskar att
de blir betraktade som normala individer.
Ungdomar med AST 6nskar vilkomnande
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(ungdomar). 2 medelhdg attityder, stéd for dkad sjilvkinsla, samhorig-
Mer tolerans kvalitet het och sjilvstindighet

2 (70)
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Tabell 5.3 Andra nivans tema: Ensamhet, begrdnsat stod, sdvdl materiellt

som psykosocialt.

Andra nivans tema:
Ensamhet, begrin-
sat stod savil

Lander
Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

materiellt som (antal

psykosocialt informanter)

[1-3]

Férsta nivdns tema USA, Kanada, Ungdomar med AST leker helst ensamma,

Mer tolerans.
Materiellt och emo-
tionellt stéd behodvs
(ungdomar).
Psykosociala och
fysiska villkor behéver
utvecklas (vuxna).
Ensamhet, kontakt-
I6shet, nar inte fram

Storbritannien

3 medelhog
kvalitet

3 (88)

har ett torftigt sprak och sociala svarigheter
i skolan. De onskar sig battre lokaler, bra
kommunikation och kunnig personal.

Vuxna med AST/Aspergers syndrom énskar
instruktion om sociala koder
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Tredje nivans tema: Otillrickliga forutsattningar
och pafrestande forhallanden for den som har AST,
men det finns hopp om forbattringar

Tabell 5.4 Andra nivdns tema: Brister i utbildning,
personella och materiella resurser.

Andra nivans tema:
Brister i utbildning,
personella och

Lander

Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

materiella resurser (antal
[2,4] informanter)
Férsta nivdns teman USA, Barnlikare behéver bittre utbildning om AST,

Kunskapsluckor och
tidsbrist hos likare.

Storbritannien

men det saknas tid, traning och resurser. De
borde vara mer uppmirksamma.

Stod saknas (perso- 2 medelhog Studenterna dnskar lampliga lokaler, mento-
nellt, materiellt) kvalitet rer, bra kommunikation och kunnig personal

2 (24)
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Tabell 5.5 Andra nivans tema: Kontroverser, turbulens och oenigheter,
men ocksa viss samsyn.

Andra nivans tema:
Kontroverser, tur-
bulens och oenig-
heter, men ocksa
viss samsyn

[1,5,6]

Lander
Studiekvalitet
Antal studier
(antal
informanter)

Beskrivning

Férsta nivdns teman
Oenigheter, féraldrar
och barn.

Personer med AST/
Asperger invinder
mot majoritetens upp-
fattning om att AST
ar en sjukdom.
Samsyn, anhériga
och personal.
Lattnad med
tveksamhet.
Ogillande 6ver-

lag, men enstaka
omraden positiva

Sverige, Belgien,
Kanada

3 medelhog
kvalitet

3 (314)

Personer med Aspergers syndrom vinder sig
mot diagnos, ldkemedel och konventionellt
sprakbruk. De anser att omgivningen ar
handikappande. Det finns missndje 6ver langa
vantetider for utbildning och stéd, persona-
lens kunskaper brister. De dr missnéjda over
informationen om diagnosen, stédet, utbild-
ningen och tillgdngen till AST-anpassat stod.
Personer med Aspergers syndrom ar bekym-
rade 6ver framtida behov. Men de dr ocksa
néjda med dialog, individuella program,
professionell kunskap och kontinuitet om

de involveras i processen
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Tabell 5.6 Andra nivans tema: Hopp om forbdttringar for barn och syskon,
béttre kommunikation och 6kad involvering av fordldrarna, samt pauser for

kraftansamling.

Andra nivans tema:
Hopp om forbatt-
ringar for barn

Lander

Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

och syskon, bdttre  (antal

kommunikation informanter)

och 6kad involve-

ring av foridldrarna,

samt pauser for

kraftansamling

[7-11]

Férsta nivdns teman Australien, Syskon till personer med AST kénner stort

Stodgrupper ar Sverige, USA ansvar och medkansla men ocksa ridsla och

viktiga. osdkerhet. De har svart med externa rela-

Forbattringar i sikte. 5 medelhog tioner. Syskonens osédkerhet ir en viktig

Syskon blandas in. kvalitet faktor vid foréldrarnas beslut att flytta en

Foréldrarna vill bli person med AST till ett vardhem.

mer involverade. 5(57) Foréldrar till barn med AST anser sig behéva

Kontakten och rela- ta ledningen och férhandla om utbildnings-

tionen ar nédvandig. strukturen. De understryker kommunikatio-

Pauser behévs, mot- nens betydelse infér olika forflyttningar och

stand kan 6vervinnas inser forstaelsens betydelse. Forflyttningarna
bor vara behovsprévade och vilplanerade
for savil arliga som dagliga forandringar.
Médrar till barn med AST virdesitter egen
tid, planering, delat ansvar, kunskap som ger
kraft, gladjeamnen i livet och att "litta pa
hindren”
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Tredje nivans tema: Utsatthet och kamp for acceptans

Tabell 5.7 Andra nivdns tema: Viktigt med diagnos och stod.

Andra nivans tema:

Viktigt med diagnos Studiekvalitet

Lander

Beskrivning

och stod Antal studier
[1,7] (antal
informanter)
Férsta nivdns teman Australien, Forildrar till barn med AST beskriver att stig-
Tolerans och stod. Kanada matisering motverkas av en diagnos. Stigma-

Diagnos som skydd

2 av medelhog
kvalitet

2 (76)

tisering ar en fruktad konsekvens av AST och
det ar darfor viktigt for forildrarna att fa en
diagnos som legitimerar familjens sarprigel.
Personer med Aspergers syndrom vill bli
accepterade som de dr men 6nskar samtidigt
stédfunktioner

Tabell 5.8 Andra nivdns tema: Férdldrarna kdnner sorg och vanmakt
och oroar sig for syskonen.

Andra nivans tema: Lidnder Beskrivning
Forildrarna kdnner Studiekvalitet
sorg och vanmakt  Antal studier
och oroar sig for (antal
syskonen informanter)
[3.8]
Forsta nivans teman Sverige, USA Familjer som har barn med AST blir starkt
Socialt utsatta syskon. paverkade av barnens opilitliga och ibland
Utsatta médrar 2 av medelhog destruktiva beteende. Syskon kan fa stérda
kvalitet relationer till omgivningen och vagar inte ta
hem kamrater. Médrar till barn med AST
2 (32) menar att det dr viktigt att forsoka “ltta pa

hindren for att 6verleva”. Det dr viktigt att
forsoka se positivt pa situationen
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Tredje nivans tema: Fran utsatthet
till okad livserfarenhet

Tabell 5.9 Andra nivdns tema: Férvdntningar motsvaras inte.

Andra nivans tema:
Forviantningar
motsvaras inte

Lander
Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

[4] (antal
informanter)
Forsta nivdns teman USA Likare beskriver sig som foresprakare,

Arbete med knappa
moijligheter

1 av medelhog
kvalitet

1(14)

koordinatorer och remittenter snarare an
terapeuter. De upplever bade resurs- och
kunskapsbrister och far ofta uppdraget av for-
dldrar att behandla beteendestérningar, vilket
de inte anser vara deras uppgift. Férildrarna
kédnner sig stressade

Tabell 5.10 Andra nivdns tema: Odnskade krav ger frustration och utveckling.

Andra nivans tema:
Oobnskade krav
ger frustration

Lander
Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

och utveckling (antal

[5,7-10] informanter)

Férsta nivdns teman Australien, Forildrar till barn med AST kanner sorg,
Forildrar emotionellt  Sverige, USA maktldshet, isolering och utmattning, men

paverkade, bade
bedrovelse och

5 av medelhog

ocksa hopp om forbittring och dndrade atti-
tyder till andra som har det svart. Livet for-

ny tillit. kvalitet andras med andras kinnedom om diag-
Familjen blir utsatt. nosen, men ocksa via 6kade kunskaper. De
Syskonen sarbara. 5 (56) kan uppleva stigmatisering men lyckas genom
Foréldrarollen stimu- att sprida kunskap om AST motverka detta.
lerar till vixt och Forildrar till barn med AST anser att de maste
okat ansvar. ta ansvar for forflyttningar pa barnens villkor.
Okad ansvars- Efterhand har de lirt sig strategier for att
medvetenhet identifiera, observera och uppticka signaler
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Tabell 5.11 Andra nivdns tema: Omvdrdering av personliga attityder.

Andra nivans tema: Linder Beskrivning
Omvirdering av Studiekvalitet
personliga attityder Antal studier
[5,9-11] (antal

informanter)
Férsta nivdns teman Sverige, USA Foréldrar till barn med AST anser att de
Forildrar emotio- maste ta ansvar for att barnets intresse sitts
nellt paverkade, 4 av medelhog i forsta hand vid forflyttningar. Médrar till
bade bedrévelse kvalitet barn med AST lar sig att virdesitta egen tid,
och ny tillit. planera, dela ansvar och skaffa sig kunskap. De
Foréldrarollen 4 (37) vdrdesitter gladjeamnen i livet och kan ”litta
stimulerar till vaxt pa hindren”

och 6kat ansvar.
Okad ansvars-
medvetenhet.
Modrar omvirderar
livssituationen

Fragor

* Hur uppfattar patienter med autismspektrumtillstind (AST) den
vird och behandling de fir och deras méjlighet till delaktighet?

* Hur ser patienter, anhoriga och personal pa sina respektive relationer
under behandlingen?

* Hur upplever patienter, anhériga och personal att omgivningen ser
pd patienterna?

* Hur ser anhoriga och véirdpersonal pa sig sjilva?
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Inklusionskriterier och avgransningar

Foljande kriterier faststilldes f6r urval av studier:

Populationer Patienter oavsett dlder med diagnostiserat AST och/
eller anhoriga/nirstiende till denna grupp. I de fall dir
studiepopulationen innefattade flera diagnoser, stillde
vi som krav att minst 70 procent av studiepopulationen
skulle besta av patienter med AST eller anhériga/nirsta-
ende till dessa patienter. Aven virdpersonalens och lirares
perspektiv har tagits med i de fall dir detta férekommit i
inkluderade studier.

Interven- Inga avgrinsningar gjordes vad giller interventioner. All

tioner form av behandling togs med (psykosocial behandling,
likemedelsbehandling mm). Aven familjeaspekter har
tagits med.

Sprak Enbart artiklar forfattade pd engelska, tyska eller

skandinaviska sprik beaktades.
Tid Endast studier publicerade efter 4r 1995 har tagits med.
Studiestorlek Inga fallstudier inkluderades, men i dvrigt sattes
ingen nedre grins for antal informanter/patienter/
forsokspersoner.
Ovrigt Studier dir diagnosen inte var klart definierad exklude-
rades, liksom nir bortfallet var stort eller nir patientens
rost inte specifike uttryckees.

Resultat av litteratursokningen
och urval av studier

I Figur 5.1 redovisas litteraturflodet. Den vanligaste orsaken till exklu-
sion av fulltextartiklar var att patientpopulationen inte var klart defi-
nierad (minst 70 procent av patienterna skulle ha AST). Andra skil
var en ofullstindig eller oklar redovisning av urval eller att analysen
och datainsamlingen inte var klart rapporterad.
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Kvalitativ analysmetOd Samtliga ingdende studier kunde med dessa utgingspunkter sedan

R . . . ordnas enligt fyra olika imnesomriden:
Beskrivning av studier och resultat, inklusive tabeller gty

Inga systematiska oversikter framkom i sokningen, 21 studier kunde 1. Patientens perspektiv. Personens egen uppfattning om sin
slutligen inkluderas (Figur 5.1). Nio studier bedomdes ha lag kvalitet vird/behandling: [1-3]

och tabellerades inte (se under rubriken "Studier med lig kvalitet”). Av

de 12 tabellerade studierna har fyra anvint fenomenologisk metod. De 2. Relationen mellan patient, anhériga och personal/vardgivare,
ovriga har anvint kvalitativ innehéllsanalys. studier som speglar hur dessa grupper ser pa patientens vird och

sina inbérdes roller: [1-11].

Artikelabstrake fran Exkluderade 3. Allas perspektiv pd patientens situation; stigma/diskriminering,
databassokning och bstrakt: o o .
andra Killor: > sbstral & om upplevelsen av omgivningens syn pé patienter med AST, deras
2014 anhoriga och virdpersonal: [1,5,7,8,11].
4. Anhérigas och vardgivares perspektiv pa sig sjilva, studier
som belyser forindringar, coping, stress: [1,4—11].
Artiklar bestillda Exkluderade
i fulltext: 4 artiklar:
173 152
Inkluderade
artiklar:
AST 21

v v

Hog Medelhog Lag
studiekvalitet AST: studiekvalitet AST: studiekvalitet AST:
1 11 9

Figur 5.1 Litteratursokning — AST'.

' Antalet bestillda abstrakt inkluderar bAde ADHD/AST och schizofreni. Antalet
bestillda artiklar i fulltext inkluderar bAde ADHD/AST.
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Tabell 5.12 Forsta, andra och tredje nivdns teman som ett resultat av analysen.

Referens Forsta nivans tema Andra nivans tema Tredje nivans tema
[1] Virdighet; séker ménster for identifiering Osiker identitet
och sjilvinsikt \
[2] Materiellt och emotionellt stéd beh&vs (ungdomar) Virdighet, tolerans och . .
- . -+  Personernas osidkra omstin-
[1] Mer tolerans emotionellt stod saknas digheter pakallar samhallets
[1] Mer tolerans B / resurser och forstaelse
. . . . Ensamhet, begrinsat
[2] Materiellt och emotionellt stéd behévs (ungdomar) P .
- - . . stod, saval materiellt
[3] Psykosociala och fysiska villkor behéver utvecklas (vuxna). .
. o som psykosocialt
Ensamhet, kontaktléshet nar inte fram
[4] Kunskapsluckor och tidsbrist hos lakare Brister i utbildning,
[3] Onskar ordnad verksamhet. Behov av praktisk och social planering personella och \
[2] Stod saknas (personellt, materiellt) materiella resurser
[1] Personer med AST/Asperger invinder mot majoritetens uppfattning
om att AST ar en sjukdom.
. - Kontroverser, turbulens
Oenigheter forildrar och barn. . ST el
o och oenigheter, men Otillrackliga forutsattningar
Samsyn anhériga och personal. . > . 1o
N ocksa viss samsyn och péfrestande forhéllanden
[5] Lattnad med tveksamhet ..
. . . - for den som har AST, men det
[6] Ogillande 6verlag, men enstaka omraden positiva ) o
finns hopp om foérbéttringar
[7] Stodgrupper ar viktiga Hopp om forbittringar
[8] Forbattringar i sikte. for barn och syskon,
Syskon blandas in battre kommunikation /
[9] Forildrarna vill bli mer involverade och o6kad involvering av
[10] Kontakten och relationen ar nédvindig forildrarna, samt pauser
11 Pauser behévs, motstand kan Gvervinnas for kraftansamlin
g
[7] Diagnos som Sded Viktigt med diagnos
[1] Tolerans och stéd .
; och stéd \
[8] Socialt utsatta syskon Utsatthet och kamp
[11] Utsatta modrar Foréldrarna kdnner sorg for acceptans
och vanmakt och oroar /
sig for syskonen
Tabellen fortsdtter pd ndsta sida
p
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Tabell 5.12 fortsdttning

Referens Forsta nivans tema Andra nivans tema Tredje nivans tema
[4] Arbete med knappa mojligheter Forvantningar
motsvaras inte \

[5] Forildrar emotionellt paverkade, bade bedrévelse och ny tillit
[7] Familjen blir utsatt .

. Oonskade krav ger
[8] Syskonen sarbara frustration och ngtvecklin — Fran utsatthet till
[°] Foriéldrarollen stimulerar till vixt och 6kat ansvar g storre livserfarenhet
[10] Okat ansvarsmedvetenhet.
[5] Forildrar emotionellt paverkade, bade bedrévelse och ny tillit
[9] Foréldrarollen stimulerar tillvixt och 6kat ansvar Omvirdering av /
[10] Okat ansvarsmedvetenhet personliga attityder
[11] Méodrar omvirderar livssituationen.
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Beskrivning av studier och resultat
inklusive tabeller

Amnesomrade 1: Patientens perspektiv

* Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST upplever
osiker identitet och ensamhet. Manga saknar materiellt och emo-
tionellt stod och resurser, samhérighet och acceptans efterlyses.

Tabell 5.13 Tredje nivdns tema.

Tredje nivans tema Andra nivans teman

Osiker identitet och sjalvinsikt [1]

Virdighet, tolerans och emotionellt

Personens osikra omstindigheter pakallar stod saknas [1,2]

sambhillets resurser och forstaelse

Ensamhet, begrénsat stod, saval
materiellt som psykosocialt [1-3]

Tabell 5.14 Férsta nivdns teman.

Forsta nivans teman Beskrivningar Studier
Virdighet; séker Personer med Aspergers syndrom lyfter fram [1]
monster for sin stolthet och acceptans, Internet ir viktigt for
identifiering identiteten, de soker kidnda forebilder. De kallar

sig sjdlva Aspies och motsitter sig att tillstdndet
betraktas som en sjukdom. De ar lyckliga med
vilka de dr och anser att deras eventuella lidande
ar inbyggt i samhillet och inte i dem sjilva

De opponerar sig mot konventionellt sprakbruk
och saknar enligt forildrarna sjilvinsikt och nor-
mativa foérvintningar. P4 internet finns en stark
och proaktiv Aspie-lobby som namnger kanda
personer med denna diagnos

Tabellen fortsdtter pd ndsta sida
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Tabell 5.14 fortsdttning

Forsta nivans teman

Beskrivningar

Studier

Ensamhet,
kontaktldshet,
nar inte fram

Vuxna med AST/Aspergers syndrom upplever
social isolering, svarigheter att ta kontakt och att
kommunicera, lingtan efter intimitet och social
kontakt. Personer med AST/Aspergers syndrom
har sillan vanner och anvander ofta livfulla meta-
forer i spraket, men vet inte hur man tar kontakt
med andra. Ndr man anda forsokt ta kontakt
skapar detta angest. Manga vill garna férsoka
skapa och utveckla sina sociala nitverk

[3]

Mer tolerans

Personer med Aspergers syndrom argumenterar
mot att tillstandet betraktas som en sjukdom och
onskar att de accepteras som de dr. Pa sikt vill
ungdomar med Aspergers syndrom bli betrak-
tade som normala individer

(]

Materiellt och emotionellt
stod behovs (ungdomar)

Ungdomar med AST 6nskar sig lampliga lokaler,
mentorer, bra kommunikation, goda kunskaper
hos personalen, mer personal, vilkomnande atti-
tyder, noggrannhet, arbete for dkad sjilvkansla,
samhérighet, sjilvstandighet och livskunskap.
Ungdomar med AST 6nskar utveckla 6kad sjilv-
kdnsla, bli socialt inkluderade, mer sjélvstindiga
och organiserade samt fa livskunskap

(2]

Psykosociala och fysiska
villkor behéver utvecklas
(vuxna)

Vuxna med AST/Aspergers syndrom vill ha rik-
tade, strukturerade och gemensamma aktiviteter
med indelning i smagrupper och med rollmodel-
ler. De vill ha alternativa kommunikationsméj-
ligheter samt efterlyser rak kommunikation och
instruktion om sociala koder

De o6nskar fa planera och ge utlopp for sina krea-
tiva och improviserade idéer och 6nskar fysiska
aktiviteter utomhus. Andlighet och religion kan
vara en férmedlande link. De behéver fa vara sig
sjdlva, motas av en talig och omtianksam attityd
med tolerans och respekt. De behéver stéd att
initiera sociala kontakter

B3]
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Kommentar till analysen

Analysen baserar sig pa tre olika studier av medelhdg kvalitet; en frin
Kanada [1], en frin Storbritannien [2] och en frin USA [3].

Personer med Aspergers syndrom kallar sig sjilva Aspies och motsitter
sig att AST ska betraktas som en sjukdom som ska medicineras bort.
De idr ndjda med vilka de dr och anser att deras eventuella lidande

dr inbyggt i samhillet och inte i dem sjilva. De opponerar sig mot
konventionellt sprakbruk och saknar enligt f6rildrarna bade sjilvinsikt
och normgivande férvintningar. P4 internet finns en stark och proaktiv
“Aspie-lobby” som namnger kinda personer med denna diagnos.

Ungdomar med AST har en positiv attityd till familjelivet och saknar
insikt om tillstdndets sociala paverkan pa familjen. Ungdomarnas syn
kontrasterar med familjens. Familjen ser hur ungdomarna helst leker
ensamma, har ett torftigt sprak och sociala svarigheter i skolan.

Vuxna med AST/Aspergers syndrom upplever social isolering, svirig-
heter att ta kontakt och att kommunicera. De lingtar efter intimitet
och social kontakt. Dessa personer har sillan vinner och anvinder ofta
livfulla metaforer i sitt sprik, men vet inte hur man tar kontakt med
andra och nir de 4nda forsoker skapar detta dngest. Minga vill girna
forsoka utveckla sina sociala nitverk.

P34 sikt vill ungdomar med Aspergers syndrom bli betraktade som
normala individer. De 6nskar utveckla 6kad sjilvkinsla, sjilvstindig-
het och livskunskap, samt bli mer organiserade och socialt inkluderade.

I dessa teman ingér tre kategorier: Osiker identitet och sjilvinsikt;
Virdighet, tolerans och emotionellt stod saknas; samt Ensambhet,
begrinsat stod, savil materiellt som psykosocialt.

De intervjuade representerar olika &ldrar och kommer fran olika linder
och frin i huvudsak tre grupper; en grupp som hivdar sin integritet och
anser att det 4r omgivningen som har fel uppfattning om deras kompe-
tens, en barn- och ungdomsgrupp med god insikt om sin situation
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samt en tredje grupp som bestédr av vuxna som kan redogora for sina
upplevelser samt dirtill férildrar och barnlikare.

Nedanstiende redovisning inkluderar citat som ir typiska for dessa
i analysen beskrivna andra nivéns teman.

Osiker identitet och sjalvinsikt

Personer med Aspergers syndrom lyfter fram sin stolthet och acceptans.
Internet ir viktigt for identiteten, dir de soker kinda forebilder.

"Once [ discovered myself as an Aspie, I became overjoyed and delighted

in my self-discovery. Up until the mid-forties, my life was confusing and
misunderstood.” [1]

Virdighet, tolerans och emotionellt stod saknas

Personer med Aspergers syndrom argumenterar mot medicinering
och 6nskar bli accepterade som de ir.

"One could say, I suppose, that I'm willing to attack “ideas’— like the idea
that autism should be treated as a disease, and considering autism to be
a set of negative behaviors,” even the idea that autistic people are ‘special’
in some way (more "beautiful’, more “innocent’, etc). But I don’t attack
people, and I'm not ‘at anyone’s throat”.” [1]

Ungdomar med AST 6nskar anpassade lokaler, mentorer, bra kommu-
nikation, kunnig personal, mer personal, vilkomnande attityder, nog-
grannhet, arbete f6r 6kad sjilvkinsla, samhérighet, sjilvstindighet och

livskunskap.

"Coming here, I remember coming to [the school], and we were absolutely
gob-smacked at the range of services; the numbers of student/staff ratios

that existed. It was just great and it was just a sea-change in terms of our

expectations.” [2]
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Ensamhet, begransat stod,
saval materiellt som psykosocialt

Vuxna med AST/Aspergers syndrom upplever social isolering
och svarigheter.

"I'm not very outgoing on my own, in terms of taking the initiative.” [3]

Vuxna med AST/Aspergers syndrom vill ha riktade, strukturerade
och gemensamma aktiviteter med indelning i smigrupper. De vill ha
rollmodeller och alternativa kommunikationsméjligheter samt efterlyser
rak kommunikation och instruktion om sociala koder. De 6nskar 3
planera och ge utlopp fé6r sina idéer. De 6nskar fysiska aktiviteter, girna
utomhus.

"l dealt with my [social] frustration by starting up with the physical fitness
thing.” [3]

De behéver fa vara sig sjilva, motas av en télig och omtinksam attityd
med tolerans och respekt samt stod att initiera sociala kontaketer.

Amnesomrade 2: Relationen mellan patient,
anhoriga och personal/vardgivare

* Det finns vetenskapligt stéd for att personer med AST upplever
otillrickliga kunskaper hos personalen inom virden och inom skolan
samt att resurser och stod ir alltfor begrinsade. Forildrar och syskon
involveras ibland pé ett sitt som kan leda till oenigheter i familjen.
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Tabell 5.15 Tredje nivdns tema.

Tredje nivans tema

Andra nivans tema

Otillrackliga forutsattningar
och pafrestande forhéllanden
for den som har AST, men det
finns hopp om forbittringar

Brister i utbildning, personella och materiella
resurser [2—4]

Kontroverser, turbulens och oenigheter,
men ocksa viss samsyn [1,5,6]

Hopp om férbittringar for barn och syskon,
bittre kommunikation och 6kad involvering
av fordldrarna, samt pauser for kraftansamling
[7-11]

Tabell 5.16 Férsta nivdns teman.

Forsta nivans teman  Beskrivningar Studier
Kunskapsluckor och Enligt fordldrarna borde barnlikarna vara [4]
tidsbrist hos likare battre utbildade om AST och agera snabbare

pa upplevda svarigheter

Enligt lakarna finns en dnskan till bittre stod,
men det saknas tid, utbildning och resurser.
Forildrar efterlyste bittre utbildning om AST
for barnlikare och ett dkat intresse. Lakarna
angav tidsbrist, utbildning och resursbrist som

hinder

Personer med AST/ Personer med Aspergers syndrom opponerar [1]
Asperger invinder mot  sig mot diagnos, lakemedel och konventio-
majoritetens uppfattning nellt sprakbruk och anser att omgivningen ar

om att AST &r en sjuk-  handikappande

dom
Foréldrar och vardgivare accepterar de domi-
nerande definitionerna av Aspergers syndrom
och foéresprakar behandlingsférsok
Tabellen fortsdtter pa ndsta sida
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Tabell 5.16 fortsdttning

Forsta nivans teman

Beskrivningar

Studier

Tabell 5.16 fortsdttning

Stod saknas (personellt,
materiellt)

Studenter med AST onskar lampliga lokaler,
mentorer, bra kommunikation, goda kun-
skaper hos personalen, mer personal, vilkom-
nande attityder, noggrannhet, arbete for 6kad
sjalvkénsla, samhorighet, sjilvstandighet och
livskunskap

For att 6vergangar mellan olika skolor ska bli
bra behovs sirskilda resurser och en vilja att
respektera eleven som individ

(2]

Onskar ordnad verk-
samhet. Behov av prak-
tisk och social planering

Vuxna med AST/Aspergers syndrom vill ha
riktade, strukturerade och gemensamma
aktiviteter med indelning i smagrupper. De

vill ha rollmodeller och alternativa kommuni-
kationsméjligheter samt efterlyser rak kom-
munikation och instruktion om sociala koder.
De 6nskar fa utlopp for sina kreativa och
improviserade idéer och onskar fysiska aktivi-
teter utomhus. Andlighet och religion kan vara
en formedlande link. De behover fa vara sig
sjdlva, moétas av en talig och omténksam attityd
med tolerans och respekt. De beh&ver stéd
att initiera sociala kontakter. Vuxna med AST/
Aspergers syndrom har sjilva upplevt svarig-
heter av manga olika slag och har ocksa férslag
till sociala férbattringar

(31

Oenigheter forildrar
och barn

Personer med Aspergers syndrom ir ofta
oppositionella mot férildrar och vardnads-
havare som argumenterar for tidig diagnos,
likemedel, bittre tillgdng till behandling, spe-
cialskolor och utbildningsprogram. Féraldrar
argumenterar for tidig diagnos, bittre tillgang
till behandling, men ocksa om att motarbeta
stigmatisering genom att sprida kunskap om
att barnen inte ar bortskimda

(]
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Forsta nivans teman

Beskrivningar

Studier

Syskon blandas in

Syskon till personer med AST kianner stort
ansvar, medkansla, radsla, osikerhet och far
svarigheter med externa relationer. Syskonen
har en besvirlig situation och blir bradmogna.
De utvecklar en radsla for fysiska skador och
deras sociala liv paverkas negativt. Manga
hoppas att gruppbostaden ska kunna erbjuda
en littnad for familjen. Osakerheten for sysko-
nen ar en viktig faktor for foraldrarnas beslut
att flytta barnet med AST

(8]

Stodgrupper ar viktiga

Forildrar till barn med AST kan lyckas med att
forhandla sig till och utveckla en god situation.
Ingen forilder har kint sig underligsen eller
undervirderad. Stédgrupper anses vara vitala.
For att undvika stigmatisering ansags det vik-
tigt att fa en diagnos

(7]

Samsyn anhériga
och personal

Forildrar till personer med Aspergers synd-
rom accepterar behandlingar och vanliga defi-
nitioner av syndromet. Specialskolor och 6kad
tillganglighet efterfragas. Det ar vanligt med
kontroverser mellan personer med Aspergers
syndrom och deras forildrar, men forildrarna
tycks ha stéd av lararna i detta

(]

Forbattringar i sikte

Syskon till personer med AST hoppas att
gruppbostadsplacering ska bli en befrielse.
Stéd och radgivning bor ges till alla familjemed-
lemmar. Syskon till barn med AST lever under
standig press men har ocksa forhoppningar

om att vardhemsplacering ska bli bra for alla.
Personalen inom vérden och inom skolan bér
enligt forfattarna dven ge syskonen allt stéd

(8]

Lattnad med
tveksamhet

Forildrar till barn med AST som placerats pa
gruppbostad upplever en befrielse efter flytten
och man vill dela erfarenheterna med andra
foréldrar. Beslutet ar etiskt tungt men upplevs
som riktigt eftersom barnen mar bittre. Vissa
foraldrar ar dock inte néjda. Forildrarna har
intervjuats fore och efter barnets forflyttning
till gruppbostad. De har i huvudsak varit lat-
tade, men det har ocksa férekommit missnoje
med omhindertagandet

[3]

Tabellen fortsdtter pa ndsta sida
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Tabell 5.16 fortsdttning

Forsta nivans teman

Beskrivningar

Studier

Ogillande 6verlag,
men enstaka om-
raden positiva

Forildrar till barn och ungdomar med AST
upplever missnéje med langa vintetider

till utbildning och stod, brister i vard- och
skolpersonals kunskap, bristfillig, svarigheter
med den diagnostiska processen samt informa-
tion om diagnosen. De dr vidare missnojda
med stédet och utbildningen samt tillgdngen
till AST-anpassat stod. De dr bekymrade
over framtida behov men 4r ocksa nojda med
dialogen, individuella program, professionell
kunskap och kontinuitet om de involveras i
processen. Bristande tillgang till diagnostik,
stod och utbildning

(el

Féraldrarna vill bli mer
involverade

Forildrar till barn med AST anser sig behova
ta ledarskapet, forhandla om utbildningsstruk-
tur och bli féresprakare for lirarna. Forald-
rarna visar stor tillit till |lirare men ar mer
avvaktande till évrig personal

[9]

Kontakten och relatio-
nen ar nédvandig

Forildrar till barn med AST poangterar kom-
munikationens och férstaelsens betydelse infor
forflyttningar fran en plats till en annan eller
fran en arskurs till en annan. Forflyttningarna
bor vara behovsprévade och strategiska, och
eventuella hinder analyserade. Personalen
maste forsta barnet for att 6verforingarna ska
lyckas och det maste finnas effektiva strate-
gier for savil arliga som dagliga forandringar.
Forildrarna maste involveras

[10]

Pauser behovs, mot-
stand kan dvervinnas.

Méodrar till barn med AST virdesitter egen
tid, planering, delat ansvar, kunskap som ger
kraft, att ’latta pa hindren” och att virdesitta
gladjeamnen i livet

Médrarna tar sjdlva ansvar for sin situation och
menar att formella stédgrupper har mindre
betydelse

(1]
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Kommentar till analysen

Analysen baserar sig pa elva olika studier av medelh6g och hég kvalitet;
fem frin USA [3,4,9-11], en frin Australien [7], en frin Kanada [1],
tvd fran Sverige [5,8], en frin Belgien [6] och en frin Storbritannien
[2]. Attityderna och erfarenheterna hirror fran patienter, forildrar,
syskon och likare. Patienterna bestar huvudsakligen av barn och ung-
domar som i stor utstrickning dr hogpresterande och har normal intel-
ligens, men ir socialt svaga. De har i huvudsak positiva erfarenheter av
Internet men negativa erfarenheter av diagnostiken och stddet fran
omgivningen. De vuxna med AST/Aspergers syndrom har stora for-
hoppningar pd samhillet som dnnu inte infriat dem.

Forildrarna dr ofta hért pressade och luttrade nir det giller samhillets
insatser. Situationen blir inte bittre av att barnen/ungdomarna kan vara
oppositionella och motsitta sig behandling, specialskolor och utbild-
ningsprogram. Forildrarna dr missndjda med vintetider till utbildning
och stéd, brister i kunskap och utbildning hos vérd- och skolpersonal
samt svirigheter med den diagnostiska processen. De idr ocksd missnojda
med den information de fitt om diagnosen, stodet och utbildningen
samt brist pd tillging av AST-anpassat stod.

De ir bekymrade 6ver framtida behov. Samtidigt 4r de njda med dia-
logen, individuella program, professionell kunskap och kontinuitet om
de involveras i processen. De anser sig behéva ta ledningen, férhandla
om utbildningsstrukturen och bli en f6resprakare for lirarna. Fortro-
endet ir ldgt. Forildrarna visar dock stor tillit till lirarna men 4r mer
avvaktande till 6vrig personal.

Médrar till barn med AST virdesitter egen tid, planering, delad
bérda, kunskap som ger kraft och kunna litta pa hindren och virde-
sitta glidjeimnen i livet. De tar sjilva ansvar for sin situation och
menar att formella stddgrupper har mindre betydelse.

Syskon till personer med AST kinner stort ansvar och medkinsla,
men ocksa ridsla och osikerhet. De har en besvirlig situation di de
blir bridmogna och far svirigheter med egna externa relationer. De
utvecklar en ridsla for fysiska skador och deras sociala liv paverkas
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negativt. Oron f6r syskonen ir en viktig faktor for férildrarnas beslut
att flytta barnet med AST. Likarna anser att det saknas stdd, tid,
utbildning och personalresurser.

I detta tema ingér tre kategorier: Brister i utbildning, personella och
materiella resurser, Kontroverser, turbulens och oenigheter, men ocksa
viss samsyn samt Hopp om forbittring for barn och syskon, bittre
kommunikation och 6kad involvering av forildrarna, samt pauser for
kraftansamling.

De intervjuade representerar olika &ldrar och kommer fran olika linder
och i huvudsak fem grupper; en grupp som hivdar sin integritet och
anser att det ir omgivningen som har fel uppfattning om deras kompe-
tens, en barn- och ungdomsgrupp som saknar insikt om sin situation,
en grupp med vuxna som kan redogora for sina upplevelser, forildrar
och syskon till barn med AST samt barnlikare.

Nedanstiende redovisning inkluderar citat som ir typiska for dessa
i analysen beskrivna andra nivéns teman.

Brister i utbildning, personella och materiella resurser

Enligt forildrarna borde barnlikarna vara bittre utbildade om AST och
agera snabbare pd upplevda svarigheter. Enligt likarna finns en 6nskan
till bittre stod, men det saknas tid, utbildning och resurser.

"My wife is the medical home — she gets referrals and coordinates between
physicians, two OTs, two SLPs, teachers at school, consultant, a behavioral

specialist.” [4]

Personer med Aspergers syndrom opponerar sig mot diagnos, like-
medel och konventionellt sprakbruk och anser att omgivningen ir

handikappande.
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"Society needs to be ‘cured’ of its’ stereotypes and misconceptions. Cured of
its very narrow-minded and short-sighted approach to what is [sic] ‘normal’
and ‘good’. Eventually, word will get out that there is nothing ‘wrong’ with
our children and we won’t need to have autism in the DSM.” [1].

Elever med AST 6nskar limpliga lokaler, mentorer, bra kommunikation,
kunnig personal, mer personal, vilkomnande attityder, noggrannhet,
arbete for 6kad sjilvkinsla, samhérighet, sjilvstindighet och livskunskaps;

"I'’s transition here was brilliant because we did have huge concerns for him.
He actually had, I think it was, three or four visits. He was lent a camera
and he went around taking photographs of absolutely every teacher, every
single classroom, you name it.” [2]

Vuxna med AST/Aspergers syndrom vill ha riktade, strukturerade och
gemensamma aktiviteter med indelning i smigrupper. De vill ha roll-
modeller och alternativa kommunikationsmajligheter och efterlyser rak
kommunikation samt instruktion om sociala koder.

"I would communicate by notes. We were in the same room, but I wanted
to write notes back and forth.” [3]

De vill fa planera och ge utlopp f6r sina idéer och onskar fysiska aktivi-
teter, garna utomhus. Andlighet och religion kan vara en formedlande
link. De behover 3 vara sig sjilva och métas av en tilig och omtinksam
attityd med tolerans och respekt. De behdver stod att initiera sociala
kontakter.

Kontroverser, turbulens och oenigheter,
men ocksa viss samsyn

Personer med Aspergers syndrom ir ofta oppositionella mot forildrar
och vérdnadshavare, vilka argumenterar for tidig diagnos, likemedel,
bittre tillgéng till behandling, specialskolor och utbildningsprogram,

vilket personerna ifrdga motsitter sig.
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"However, autistics don’t ‘suffer’. There is nothing bad at all with being
autistic. We're not ‘disordered’; we're just different. That'’s all.” [1]

Syskon till personer med AST kinner stort ansvar, medkinsla, ridsla,
osikerhet och far svarigheter med externa relationer.

"My friends know that I have a brother with a handicap. But they haven’t
met him, only those who were in day nursery school in the same period as
we were. I don’t bring friends home when my brother is there because then
mum doesn’t have any time to help us.” [8]

Hopp om forbattring for barn och syskon, bittre
kommunikation och 6kad involvering av fordldrarna,
samt pauser for kraftansamling

Forildrar till barn med AST kan lyckas med att férhandla sig till och
utveckla en god situation. Ingen forilder kinde sig underligsen eller
undervirderad. Stddgrupper anses vara viktiga.

"I had all the parenting training, all the community organisations, there’s
lots of parenting courses...and it didn’t seem to be getting the results that
other people say they've either got or the courses led you believe you would
expect to get.” [7]

Forildrar till personer med Aspergers syndrom accepterar behandlingar
och vanliga definitioner pd syndromet. Man efterfragar specialskolor

och o6kad tillginglighet.

"I recommend ALWAYS getting multiple evaluations done for your child.
You wouldn’t buy a new car just because the car dealer told you it was a
great car, would you?” [1]

Syskon till personer med AST hoppas att gruppbostadsplacering ska bli

en befrielse. Stéd och radgivning bor ges till alla familjemedlemmar.

"Much more fun. Then you can do a lot of things. You can watch TV and
all that stuff and you will be safe from home.” [8]
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Forildrar till barn med AST som placerats pd gruppbostad upplever en
befrielse efter flytten. Man 6nskar dela erfarenheterna med andra for-
dldrar. Beslutet har varit etiskt tungt men upplevs som riktigt eftersom
barnen mér bittre. Vissa forildrar dr dock inte nojda.

"Leaving him was the worst thing ever. ['ve never been so... I still feel very

sad when I think about it.” [5]

Forildrar till barn och ungdomar med AST upplever missnsje med
langa vintetider till utbildning och stéd, brister i kunskaper och utbild-
ning hos skol- och vardpersonal, svirigheter med den diagnostiska
processen och information om diagnosen. De idr ocksd missnojda

med stodet, utbildningen och tillgdngen till AST-anpassat stéd. De ir
bekymrade 6ver framtida behov, men ir ocksé nojda med dialog, indivi-
duella program, professionell kunskap och kontinuitet om de involveras
i processen.

"We didn’t have the faintest notion of possibilities for education and support
for our son. By coincidence, you hear something from other parents about
appropriate services and schools.” [5]

"It was so good that they were honest with us, that they really communicated
in plain terms. It was hard, but we really needed this clearness.” [6]

Forildrar till barn med AST anser sig behéva ta ledningen.

"And. she is really on this crusade to educate herself and be an advocate for
the disability and that kind of thing...” (a father about his wife) [9].

Forildrar till barn med AST understryker kommunikationens och for-
stdelsens betydelse infor sévil dverflyttningar frin en plats till en annan
eller fran en &rskurs till en annan. Dessa bér vara vil forberedda och
behovsprévade, och eventuella hinder analyserade.
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"The bigger transition, the bigger concern, for example we had an issue with
the transition from one activity to another, going to recess and coming back
to class, and that transition was a challenge. And we have overcome that.”

[10]

Maédprar till barn med AST virdesitter egen tid, planering, delad bérda,
kunskap som ger kraft, att "ldtta pd hindren” och virdesitta glidje-
imnen i livet.

1o relieve stress I have to escape, escape the family, you know, try to make

plans with friends.” [11]

Amnesomrade 3: Allas perspektiv pa patientens
situation; stigma/diskriminering

* Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST, deras syskon
och férildrar upplever att det finns stigmatiseringsproblem och att
dessa motverkas av en tidig diagnos.

Tabell 5.17 Tredje nivdns tema.

Tabell 5.18 Forsta nivdns teman.

Forsta nivans teman Beskrivningar

Studie

Diagnos som skydd

Forildrar till barn med AST beskriver att
stigmatiseringen motverkas av AST-diagnosen.
Stigmatisering ar en fruktad konsekvens av AST
och det ar darfor viktigt for foraldrarna att fa
en diagnos som legitimerar familjens sarpragel

[7]

Tolerans och stod

Personer med Aspergers syndrom vill bli
accepterade som de ar, medan deras foraldrar
vill att de ska behandlas for sina avvikelser. Alla
vill bli accepterade som de ar samtidigt som alla
inser att det behovs stodfunktioner som kan
accepteras

(1]

Socialt utsatta syskon

Syskon till barn med AST far sina relationer
med omgivningen stoérda. Familjer med barn
med AST blir starkt paverkade av deras opa-
litliga, ibland destruktiva beteenden. Syskonen
vagar inte ta hem sina kamrater och deras egna
sociala nitverk paverkas negativt

(8]

Utsatta modrar

Méodrar till barn med AST menar att det dr vik-
tigt att forsoka "latta pa hindren”. Ett satt for
médrar att hantera sin situation ar att accep-
tera situationen och férséka se positivt pa den.
Formella stédgrupper ar mindre viktiga

(1]

Tredje nivans tema Andra nivans teman

Viktigt med diagnos och stéd [1,7]

Utsatthet och kamp for acceptans Forildrarna kidnner sorg och vanmakt

och oroar sig for syskonen [8,11]
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Kommentar till analysen

Analysen baserar sig pa fyra olika studier av medelhdg till hog kvalitet;
en frin Australien [7], en frin Kanada [1], en frén Sverige [8] och en

fran USA [11].

Patienter, forildrar och syskon har erfarenheter av stigmatisering. En
tidig och tydlig diagnos kan i viss man motverka detta genom att den
legitimerar den besvirliga situationen. Patienterna, som huvudsakligen
bestar av barn och ungdomar, kinner sig avvikande och utsatta och
syskonens sociala aktiviteter himmas. Modrarna behover stod, hellre
frin omgivningen in frin formellt utsedda personer.

I temat “utsatthet och kamp f6r acceptans” ingdr tva kategorier: Viktigt
med diagnos och stéd samt Forildrarna kinner sorg och vanmakt och
oroar sig for syskonen.

De intervjuade representerar olika &ldrar och kommer fran olika linder
och i huvudsak tre grupper; en som hivdar sin integritet och anser att
det 4r omgivningen som har fel uppfattning om deras kompetens, en

som utgdrs av syskon till barn med AST och en grupp med férildrar
till barn med AST.

Nedanstiende redovisning inkluderar citat som ir typiska for dessa
i analysens beskrivna andra nivins teman.

Viktigt med diagnos och stod

Forildrar till barn med AST beskriver att stigmatiseringen motverkas
av diagnosen.

"I think that the terminology of special needs child is far more acceptable
than whether it be autism or whether it be cerebral palsy or you know any-
thing like that. As soon as you say ‘he’s a special needs child’ people are just
more accepting.” [7]
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"Though autism is, as several people have acknowledged, a neurological
condition as opposed to a mental illness, inclusion of autism in the DSM
has provided a means for public awareness of autism. It has also allowed
parents to get needed services and accomodations from local school districts
and communities.” [1]

Personer med Aspergers syndrom vill bli accepterade som de dr medan
deras forildrar vill att de ska behandlas for sina avvikelser.

Asperger’s typically is manifested in problems with communication problems
with forming and maintaining relationships and a lack of imagination. In
many cases it is possible to live a fruitful and relatively normal life with this
condition.” [1]

Forildrarna kidnner sorg och vanmakt och oroar sig for syskonen.
Syskon till barn med AST fér sina relationer med omgivningen storda.

" don’t take people home if I don’t really know them. Most of my
pals in school do not know [that I have a brother with autism].” [8]

Médrar till barn med AST menar att det ér viktigt att forsoka "ldtta
pa hindren”.

"They are great kids. I think they were sent to me for a reason.” [11]

Amnesomrade 4: Anhérigas och vardgivares
perspektiv pa sig sjdlva

* Det finns vetenskapligt stdd for att anhoriga och professionella
vérdare till personer med AST upplever resursbrist, stress, sorg och
maktloshet, men ocksi storre medkinsla och ansvarsmedvetetenhet.
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Tabell 5.19 Tredje nivdns tema.

Tredje nivans tema

Andra nivans teman

Fran utsatthet till stérre livserfarenhet

Forvantningar motsvaras inte [4]

Oobnskade krav ger frustration och utveckling
[5,7-10]

Omvirdering av personliga attityder [5,9-11]

Tabell 5.20 Férsta nivans teman.

Forsta nivans teman

Beskrivning Studie

Arbete med knappa
moijligheter

Lakare beskriver resurs- och kunskaps- [4]
brister, forildrar och vardnadshavare
kdnner sig stressade. Likarna beskriver
sig som foresprikare, koordinatorer
och remittenter snarare én terapeuter.
De far ofta uppdraget av forildrarna att
behandla beteendestérningarna, vilket
de inte anser som sin uppgift. Ingen har
nagonsin blivit kontaktad av skolpersonal
eller varit pa nagot méte i skolan, men
konflikter har férkommit betriffande
diagnostiken

Familjen blir utsatt

Familjelivet férandras, okad offentlighet, [7]
okade kunskaper. Férildrarna upplever
stigmatisering men lyckas motstd detta

genom att sprida kunskap om AST

Syskonen sarbara

Syskon till barn med AST far 6kad med- [8]
kénsla och blir mer ansvarstagande, men
de blir ocksa osikra och ridda

Férildrar emotionellt
paverkade, bade bedrévelse
och ny tillit

Forildrar till barn med AST kéanner sorg, [5]
maktloshet, utmattning och isolering,

men har ocksa en forhoppning om for-

battring och far férindrade attityder och
forstaelse for andra som har det svart

Forildrarollen stimulerar
till vaxt och 6kat ansvar

Foraldrar till barn med AST upplever sig [9]
som ledare, férhandlare, stédjare och
foresprakare. En viktig orsak till dessa

roller dr att de méste ta pa sig ett storre

ansvar for barnets forflyttningar sa att

barnet sdtts i centrum
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Tabell 5.20 fortsdttning

Férsta nivans teman Beskrivning Studie

Okad ansvarsmedvetenhet Foraldrar till barn med AST anser att de [10]
maste ta ansvar s att barnets intresse
satts i forsta hand, da barnet ska for-
flyttas. Efterhand lirde sig foraldrarna
strategin att identifiera — observera —
undersdka infor de forflyttningar som

ska goras
Médrar omvérderar Modrar till barn med AST lar sig att var- [11]
livssituationen desitta egen tid, att planera och att dela

ansvaret. De skaffar sig kunskap och
kan ”litta pa hindren” samt vardesitter
glidjedmnen i livet

Kommentar till analysen

Analysen baserar sig pa sju olika studier av medelh6g och hog kvalitet;
en frin Australien [7], tva frén Sverige [5,8] — och fyra frin USA [4,9—
11]. Ldkare, forildrar och syskon (s—29 &r gamla) anser att de paverkats
av sina erfarenheter av AST. Likarna tycker inte att de kan leva upp
till de forvintningar som stills pa dem. Forildrarna utvecklas till

mer ansvarstagande och toleranta personer som kan finna nya glidje-
damnen. Syskonen kan drabbas hirt men utvecklar ocksi medkinsla
och ansvarstagande.

I temat "frén utsatthet till 6kad livserfarenhet” ingér tre kategorier:
Férvintningar motsvaras inte, Oonskade krav ger frustration och
utveckling samt Omvirdering av personliga attityder. De intervjuade
representerar olika dldrar, kommer fran olika linder och i huvudsak tre
grupper: likare, syskon och férildrar till barn med AST. Nedanstiende
redovisning inkluderar citat som ir typiska for dessa i analysen beskrivna
andra nivins teman.
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Forviantningar motsvaras inte

Likare beskriver resurs- och kunskapsbrister, frildrar och virdnads-
havare kinner sig stressade.

"Most [families] know more than I know about the resources in the state.” [4]

Oonskade krav ger frustration och utveckling

Familjelivet forindras, okad offentlighet och hogre kunskapsniva.

"Absolutely. Massively. I try to avoid it but basically the house is structured
around the needs of someone with autism...” (Discussing influences of the

siblings) [7].

Syskon till barn med AST fér 6kad medkinsla och blir mer ansvars-
tagande men de blir ocksé osikra och ridda.

"When I think that my parents need to rest, I go and try to comfort him.” [8]

Forildrar till barn med AST kinner sorg, maktlshet, utmattning och
isolering, men ocksé en férhopp om forbittring och dndrade attityder
och forstdelse for andra som har det svart. De upplever sig vara ledare,
forhandlare, stédjare och ombud samt att de maste ta ansvar for barnets
forflyttningar si att barnet sitts i centrum.

"It has been so difficult with him. I sometimes wonder what he really feels.
He wakes up at night and screams. The only thing that helps is my sitting
and holding him. I feel so tired, so tired all the time. He wakes up at five or
six in the morning. I'm so tired I just cry.” [5]

Omvirdering av personliga attityder

Médrar till barn med AST lir sig att virdesitta egen tid, planera och
att dela ansvaret. De skaffar sig kunskap f6r att kunna "litta pa hindren”
och virdesitta glidjeimnen i livet.
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”Me time’ can be spending time with the siblings of the child with AST.” [11]

"He’s very affectionate, probably more than a typical eight-year old child.” [3]

Kvantitativ analysmetod

Beskrivning av studier och resultat inklusive tabeller

Vi fann endast en studie av hog kvalitet som anvinde kvantitativ analys-
metod [12]. Den dndrade synen pd AST, frin barndomspsykos till
utvecklingsrelaterad funktionsnedsittning, har medfort att forildrarna
inte lingre betraktas som orsaken till barnets problem. Istillet betraktas
de som delaktiga i behandlingen. Detta stiller nya krav pé savil for-
dldrarnas formdaga att anpassa sig efter situationen och pé samhillets
mojligheter att hjdlpa och stétta. Denna svenska studie fokuserar pa
coping-strategier hos forildrar till barn med AST och relationen mellan
strategier och fostran. Strategierna mittes med Sense of Coherence Scale

(SOC) och Purpose in Life Test (PIL-R).

Sense of Coherence 6versitts till svenska som Kinsla av sammanhang
(KASAM) som “ger minniskor ett perspektiv pa sin tillvaro som gor att
de framgangsrikt kan bemistra komplexa och minga stressorer som vi
moter i livet” [13]. Begreppet KASAM innefattar tre delkomponenter;
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Antonovsky som beskrev
begreppet hivdar att dessa tre komponenter 4r “oupplosligt samman-
flitade” med varandra [14]. SOC-virden frén 29 till 87 anses vara liga
och virden &ver 145 hoga. Purpose in Life miter "meningen med livet”.
Virden mindre 4n 111 signalerar att personer inte funnit en tydlig
mening med livet, medan hogre virden pekar pa motsatsen. Forild-
rarnas attityder till barnuppfostran utvirderades med Family Impact
Questionnaire och innefattar fyra dimensioner: Kirleksfull omvardnad,

Oro/Angslan, Stress och Skuldkinslor.

Deltagarna var 66 forildrar (37 mddrar och 29 fider) till barn med
AST och en matchad kontrollgrupp bestdende av ett randomiserat urval
av 66 forildrar till barn utan AST. Kontrollgruppen himtades frin
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6 200 familjer med hemmavarande barn. Frin dessa randomiserades 300
familjer som informerades och tillfrigades om studien. Av de som accep-
terade matchades 66 forildrar med hinsyn till antalet hemmavarande
barn, deras dlder och kén, samt f6rildrarnas kon, élder, utbildning och
yrke. Alla yrken var representerade. Medeldldern i experimentgruppen
var 43 dr och i kontrollgruppen 39 ar. Andelen kvinnor var 56 procent i
bada grupperna. Antalet familjer med fyra barn eller fler var ndgot hogre
i kontrollgruppen, fyra respektive nio. Paired Samples t-Test (och Inde-
pendent Samples t-Test for konsskillnader) samt Pearsons r-korrelation
anvindes i analysen. Man fann signifikanta skillnader mellan grupperna
i nistan alla variabler (uppmitta kategorier). Fider uppvisade hogre
SOC, d v s stabilare kinsla av sammanhang in médrar till barn med
AST. Forildrar till barn med AST uppvisade signifikanta korrelationer
mellan SOC och Stress, mellan Stress och Kirleksfull omvard, mellan

Stress och Oro, liksom mellan Skuldkinsla och Oro.

De hade inte funnit nigon klar mening med livet i samma utstrickning
som kontrollgruppen. Slutsatsen av studien var att anstringningar for att
oka forildrars copingforméga och motstdndskraft bor riktas mot alla tre

dimensioner av SOC (begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet).

Studier med lag kvalitet

Taiwanesiska modrar (104 stycken) till barn med autistiskt syndrom
besvarade ett livskvalitetsformulir (WHOQOL-BREF). Studien visade
att modrarnas kinslor, kronisk sjukdom och religion korrelerade med
QOL (quality of life), men diremot inte graden av utbildning eller
anstillning/hemma arbete [15].

Vi fann en studie frin Storbritannien om erfarenheter av taktil beroring
fore, under och efter ett trinings- och stodprogram for forildrar. Fjorton
forildrar (13 médrar, 1 far) och deras barn med autistiskt syndrom

(87 procent pojkar) deltog vid studiens start men fem drog sig sedan
ur. Efter 16 veckor beskrev forildrarna en 6kad kiinsla av nirhet till
sitt barn. Barnen hade ett bittre ssmnmdnster, var mera avslappnade
och verkade mer mottagliga f6r beréring. Flera barn 6nskade massage

i hemmet [16].
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[ en studie frin Skottland studerades 126 forildrars (73 procent modrar)
tillfredsstillelse med slutsamtal och diagnosbesked for sina barn (1—15 &r
gamla, 85 procent pojkar) med autistiskt syndrom (77 procent) eller
Aspergers syndrom (16 procent) och autistiska drag (7 procent). Femtio-
fem procent angav att de var néjda eller mycket nojda och paverkades
av kvaliteten pé informationen, personalens bemétande, om de kunnat
stilla frigor eller om de fatt skriftlig information. De fick ocksd svara
pa om deras tidiga misstankar hade bekriftats av den professionella
utredaren. Svarsfrekvensen var bara 38 procent vilket forklarar kvalitets-
bedémningen [17].

Fyrtiofyra forildrar till barn med pervasive development disorder
(betyder ungefir genomgripande storning i utvecklingen) i dldrarna
3—15 ar har intervjuats i USA, vilket resulterade i ett triningsprogram
for forildrar lett av sjukskdterska [18].

Fyrtiotre amerikanska ungdomar (4—26 ar gamla, 93 procent pojkar/
unga min) med autistiskt syndrom (medelilder 13,5+5,9 r), grupperades
efter svarighetsgrad av beteende (Frankls kategorier). Simre tandstatus
var korrelerat till stdrre beteendeproblem. Sextiotre procent av patien-
terna kunde f4 tandvird med hjilp av anpassad kommunikation, like-
medel och/eller ett tillvigagingssitt som gjorde att patienten inte kunde
rora sig medan 37 procent krivde narkos. Man frigade ocksa efter
patienternas matvanor och preferenser. Fyrtioen procent av forildrarna
var involverade i barnens munhygien [19].

Fokus for denna skotska studie ir ett slutsamtal med diagnosbeskedet
AST. Nio olika professionaliteter intervjuades och 126 férildrar (73 pro-
cent mddrar) besvarade en enkit. Forildrarna 6nskade riktlinjer for
diagnos, professionellt bemétande och besked om diagnosens betydelse,
prognos och osiikerhet. Ingen yrkesutdvare férordade alltfor strikta for-
utbestimda riktlinjer f6r diagnosmeddelandet. Uppféljningen varierade
liksom vardkedjor och diagnostiska kriterier. Yrkesutévarna férstod de
svarigheter f6rildrarna upplevde [20].

Fyrtiodtta forildrar (85 procent médrar) till barn med AST (mer dn
65 procent pojkar) och 34 terapeuter i Kanada fick svara pa en enkit om
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intensiv beteendeterapi och forildraengagemang. Forildrarnas kinsla av
formaga, kunskaper och tro pa metoden var signifikant korrelerad till
deras engagemang och speciellt betydelsefullt var forildrarnas kinsla
av egen formaga [21].

I denna amerikanska studie gjordes en telefonforfrigning till 45 familjer
som hade barn med AST (4—18 ar gamla, ingen uppgift om kon). For-
dldrarna ingick i en stddgrupp. Frigorna som stilldes gillde barnens
skolform, kommunikationen med personalen, forildrarnas kunskap om
undervisningsprogrammet och om de var néjda med barnens pedago-
giska situation. Nistan hilften av forildrarna (44 procent) bedomde
att skolpersonalen inte hjilpte deras barn med det de mest behdvde.
Forildrar till yngre barn var mer néjda med kommunikationen med
skolan in forildrar till dldre barn [22].

Denna amerikanska artikel beskriver specialundervisning av 186 for-
skolebarn (3—s5 ar, konskvot 6:1 pojke:flicka) med autistiskt syndrom
som subgrupp till 3 104 barn med andra handikapp. Barnen med AST
fick fler former av stéd och vid fler tillfillen in barnen med andra
handikapp. Man fann att férildrarna till barnen med AST var mer
missndjda dn de dvriga forildrarna men att méanga likheter forelag
mellan de bida grupperna. Férildrarna till barnen med AST hade

svarare att fA mer stod till olika aktiviteter (6nskade fler stodtimmar)

[23].

Sammanfattande analys

Vi har delvis kunnat besvara de frigor vi stillde, men det finns minga
kunskapsluckor. De studier som inkluderats har i huvudsak kvalitativ
design. Samtliga studier 4r genomfé6rda i vistvirlden. Den psykiatriska
vérden ir olika i olika linder och synen pé psykiskt sjuka och psykiatrisk
védrd har en del specifika nationella fortecken. Vi har dock inte funnit
patagliga skillnader mellan olika linder i de frigor som ingatt i vart
projekt. Aven urvalet av informanter och studiemiljon har vigts in. AST
har idag en stor aktualitet och under senare &r har 6kade kunskaper och
nya behandlingsalternativ kommit fram. Tillstdndet karakteriseras av att
personerna har en skér och ibland svag autonomi, och deras egen med-
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verkan och delaktighet i behandling och behandlingsbeslut kan vara svar
att synliggora. For personer med AST ir det troligt att sdvil verbal som
icke-verbal kommunikation kan 6ka personernas forstielse, men inte
nddvindigtvis. S& kallad kompletterande kommunikation kan anvindas
for att sikerstilla att patientens rost verkligen dr patientens egen.

Effekter av neuropsykologiska funktionsnedsittningar (som t ex for-
mdgan att forstd vad andra tinker/kinner, formédgan att se sammanhang
och planeringssvérigheter) foreligger i varierande grad. Ibland finns
ocksd intellektuella svérigheter att ta hinsyn till.

Nir ett barn har AST ir det inte endast ett isolerat problem f6r barnet,
utan for hela familjen, slikt och vinner, liksom lirare och stodpersoner.

Personer med AST har villkor och uppfattningar om vird och behand-
ling som ir intimt férknippade med anhérigas och personalens syn och
forutsittningar. Det dr ddrfor naturligt att dven studera de senare grup-
pernas uppfattningar om patientens vird. Minga studier inkluderar i sin
design ofta personal och anhdériga, ibland med och ibland utan patienter.
P4 det sittet blir personernas villkor belysta pa ett mer indirekt vis.

Detta kapitel fokuserar sirskilt pd hur personer med AST aktivt med-
verkar i sin vard; hur de idr delaktiga i beslut och avgéranden samt upp-
levelser av detta. Vilka méjligheter har man att paverka sin egen vards
utformning och genomférande?

I studierna kan man urskilja tvd grupper av personer med AST. Den
forsta dr barn och ungdomar som har sd omfattande och/eller vard-
krivande funktionsnedsittningar att de inte kan virdas i hemmet. Den
andra gruppen utgdrs av barn och ungdomar som kan klara sig i hem
och skola med olika typer av stod. Till den andra gruppen hér ocksa per-
soner med Aspergers syndrom som kan ha starka dsikter om sin identitet
och om sambhiillets syn pd dem sjilva. Gemensamt for alla grupper ir att
de har svirigheter med det sociala umginget och de sociala spelreglerna,
kommunikationssvarigheter i varierande grad, begrinsade intressen
och rutinbeteenden. Syskon och forildrar ir i hog grad paverkade av
situationen samtidigt som de ocksa blir talesmin.
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Den férsta gruppens egna upplevelser och instillningar 4r okinda, men
forildrarna kan beskriva deras ensamhet. Forildrar till barn med AST
som erbjudits sirskilt boende upplevde en befrielse efter byte av boende.
Beslutet var etiskt svrt men upplevdes i efterhand som riktigt efter-
som bade barnens och familjens situation férbittrades. Vissa forildrar
var emellertid inte nojda och 6nskade dela sina erfarenheter med andra
forildrar. De poingterade kommunikationens betydelse inf6r alla typer
av forandringar och insdg hur viktigt det var med f6rstdelsen hos alla

inblandade.

Den andra gruppen kan uppleva osiker identitet och ensamhet. Ménga
saknar materiellt och emotionellt stod och resurser; samhérighet och
acceptans efterlyses. De kan formulera vad de saknar, trots att de ofta
inte har ndgon realistisk insikt om sitt funktionshinder. Det ror sig om
relativt okomplicerade 6nskemail; limpliga lokaler, bra kommunikation,
stodpersoner, kunnig och intresserad personal i skola och vid fritids-
aktiviteter, och att man arbetar f6r 6kad sjilvkinsla, samhorighet, sjilv-

standighet och livskunskap.

[ studierna lyfte en del personer med Aspergers syndrom fram sin stolt-
het och acceptans, och att internet visat sig vara ett idealiskt sitt att
kommunicera. P4 nitet kan de finna sina likar, utveckla nya nitverk
och utbyta erfarenheter och &sikter. De har forestillningen att det dr det
omgivande samhillet som ir stort och att de sjilva ofrivilligt halls utan-
for. De har ofta konflikter med f6rildrarna som anser att personerna i
fraga bor sjukforklaras, utredas och behandlas, vilket de sjilva inte har
nagon forstdelse for. De 6nskar sig emellertid riktade, strukturerade och
gemensamma aktiviteter. De uppskattar sma grupper, rollmodeller, alter-
nativa kommunikationsméjligheter, rak kommunikation och instruktion
om sociala koder. De vill fi vara sig sjilva, tilldtas i ett kreativt och
improviserat utlopp for sina idéer, kunna utéva andlighet och religion
samt kunna delta i fysiska aktiviteter utomhus. I studierna uttrycker
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personer med AST att de vill bemétas med taliga och omtinksamma
attityder, tolerans och respekt, samt stod till att initiera sociala kontakeer.
Syskon till personer med AST kan komma i klim. Studierna visar att
de kinner stort ansvar och medkinsla, men kan ocksa kinna ridsla och
osikerhet och drabbas av svérigheter med egna sociala relationer. Hela
familjen méste fa stod.

Forildrar till barn med AST uttrycker i studierna att de har en arbetsam
och besvirlig situation bade pd det ekonomiska, sociala och existentiella
planet, med uttalad oro for bade aktuell situation och framtiden. De
inser att de 4r de enda som kan ta tillvara sitt barns intressen pa sikt
och miste dirfor bérja kimpa redan i forskolan. De saknar ett palitligt
stod frin sambhillet, men om de vil fir det dimpas oron. Specialskolor
och okad tillgiinglighet efterfrigas. De anser sig behova ta ledarskapet,
forhandla om utbildningsstruktur och fungera som féresprikare dven
for larare. Forildrarna kan lyckas med att forhandla sig till och utveckla
en acceptabel situation for sina barn. Overflyttningar frin en plats till
en annan eller frin en irskurs till en annan, bér vara vil forberedda och
behovsprévade. Eventuella hinder som forsvarar overflyttningen bor vara
analyserade. Ingen av de intervjuade forildrarna i dessa studier har kint
sig underldgsen eller undervirderad.

For att oka forildrars copingformédga och motstdndskraft kan vardens
anstringningar riktas mot de tre dimensioner som ingdr i det etablerade
KASAM-begreppet (kinsla av sammanhang); begriplighet, hanterbarhet
och meningsfullhet.

Det framkom iven att forildrar till barn med AST anser att stigmatise-
ringen motverkas av att fi en tidig och tydlig diagnos.
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Table 5.21 Quadlitative method.

Author Material Informants Results Summary Study quality
Year Analysis method Comments
Reference

Country

Benderix etal Interviews with 14 siblings to 14 siblings (8 males and 6 females) Seven categories: Siblings to children with autism

2007 5 children 10—11 years of age with aged 5 to 29 years from 5 families. * Having a sense of experience stressful life conditions High

[8] autism and moderate to severe precocious respons- such as precocious responsibility,

Sweden mental retardation, during the Most of the siblings were still in ibility pity, and fear for being exposed Insufficient gender

time they moved to a group home.

The broad research question was:

“What is it like to have a sibling
with autism?”

The interviews were audio-taped
and transcribed verbatim.

Qualitative content analysis were
used. Categories were grouped
together under higher-order

school. Three had families of their
own.

Feeling sorry for the
brother or sister

Being exposed to
frightening abnormal
behaviour

Having empathetic
feelings for the child
with autism

Hoping that the group

to frightening abnormal behaviour
and physical violence, empathy
and hope. They also experience

a diminished social life with few
friends, not taking home friends
or not even talking about their
brother or sister

The majority hopes the group
home will be a relief for the family

The strongest support from the
sibling’s point of view for parent’s

informa-
tion of the children
with autism

Approved by ethics
committee

headings home will be a relief decision to move the child with
for the family autism to a group home, is the
feeling of unsafeness and anxiety
* Physical violence due to the present violence
in the family made
siblings feel unsafe Recommendations;
and anxious at home
Support and counselling
* Having a brother or should be given to all
sister with autism members of a family
affects relationships
with friends nega- It is urgent to implement programs
tively of early intervention
Peer groups for siblings can be
a valuable support. Young siblings
need protection from violent
behaviours
The table continues on the next page
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Table 5.21 continued

Author Material Informants Results Summary Study quality
Year Analysis method Comments
Reference

Country

Benderix et al Case study before and after 10 parents with five 10-11 year Themes before The group seemed to be a relief, Moderate

2006 entrusting five children with old children were interviewed the move: despite the burden on the parents
[5] autism and moderate to pro- in 2000 and 2002, first time as a * Grief and sorrow of the ethical question: are we Small study that
Sweden found mental retardation, couple, second time one by one about not having a doing the right thing? needs more investi-

healthy and typically gation
developing child Society should reflect on living

conditions for autistic children No gender informa-
Attitudes towards with learning disabilities and their tion of the children
other persons with families, the needs for home-based  with autism
problems had changed  services and the possibilities of

future sheltered housing (not Approved by ethics
The aberrant behav- be living with their families) committee
iour of the child was
sometimes not possible
to regulate

to a group home

Their language was considerably
delayed or absent

Hermeneutic phenomenological
analysis of narrative interviews
was used

Total exhaustion

Social isolation

» Siblings being affected
negatively.

Themes after the move:
It was a relief for the
family when the child
moved

Being ethically difficult
situation when entrus-
ting the child to others

Satisfaction because
of the child improving

Parents not being
satisfied with the
group home

Sharing experiences
with other parents

Hope for the future

The table continues on the next page
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Table 5.21 continued

Author Material Informants Results Summary Study quality
Year Analysis method Comments
Reference

Country

Carbone etal  Two 90 minute separate focus 5 parents (4 mothers and 1 father) Themes were: Medical homes for children with Moderate
2010 groups to identify unmet needs of 7 boys with ASDs (with a wide * The role of the ASDs would benefit from better

[4] within “medical homes” of range of age and functional levels) medical home paediatricians, ASD education and Few parent
USA children with ASD and 9 paediatricians medical systems that support ex- participants

Six broad open-ended questions.

Audiotaping, detailed notes.
Content analysis. Review by
participants

Setting:

“Medical homes” (a model of
delivering primary medical care
that is accessible, continuous,
comprehensive, family-centred,
coordinated according to
American Academy of
Paediatrics)

* The diagnosis and
management of ASDs

* Caregiver stress

* Complementary and
alternative treatments

Parents perceive that
physicians did not act
early upon their con-
cerns, and that care is
less comprehensive,
coordinated and family-
centered than desired

Paediatricians desire to

tended visits, care coordination
and interdisciplinary collaboration

improve services but cite
lack of time, training and
resources as barriers

The open-ended
questions are not
specified. Uncertain
representativity

Approved by

IRB (Institutional
Review Board of the
University of Utah)
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Table 5.21 continued

Author Material Informants Results Summary Study quality
Year Analysis method Comments
Reference
Country
Clarke et al The first 30 blogs from each per- Blogs written by self identified Major repeated The “Aspies” and the parents/ Moderate
2008 spective; “Aspies” and parents/ people with Asperger’s syndrome frames by: caretakers views are frequently
[1] caretakers, by selected from a and parents/caretakers of people oppositional to one another A preliminary and
Canada Google search using the term with AS A. “Aspies” exploratory study

Asperger blogs during one day * Self-pride and The Aspies argues against a

acceptance pathologising and medicalising No random samples

Qualitative content analysis
of 2 x 30 blogs

Emerging themes were noted
after rereading the summaries
of the blogs

Majority of bloggers were females
and older than 20 years old, al-
though gender /age information
were lacking in one third from
each groups

Role of Internet for
maintaining a positive
identity

Important people
with AS

Disabling environment

Opposition to con-
ventional language

B. Parents/caretakers

* Acceptance of dom-
inant definitions and
terms

* Treatment
* Minority opinion

* Opposition to
medicalisation

The majority of parents
argues for early diag-
nosis, greater access to

treatment, to elimination

of the disorder, and to
special schools and edu-
cational programmes

perspective, whereas the parents
and caretakers accept the medical
definition, seek assistance and cure
for their children

Aspies have only experienced their
own realities. As children they have
little or no awareness of normative
expectations

A theoretical, methodological,
substantive and practical discus-
sion can increase the understanding
of the “Aspies”

Socioeconomic data
is lacking

Ethic discussion
included

The confusing and difficult protective
role of parents to children with ASD
aiming to socialize, love nurture and
protect is discussed
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Table 5.21 continued

Author Material Informants Results Summary Study quality

Year Analysis method Comments
Reference

Country

Farrugia Twelve semi-structured inter- 16 parents Discourse reconstruc- The medical discourses Moderate

2009 views of 1-3 hours with parents tions of subjectivity are strategically deployed by

[7] of children diagnosed with ASD (4 both mothers and fathers, following diagnosis: parents of children diagnosed Support group for
Australia were recorded and transcribed. 7 mothers only, 1 father only) * the meaning of with ASD to resist stigmatisation parents with children

Questions asked aimed to cover
all aspects of the influence having
a child with ASD

Themes discussed: parenting,
changes to social lives and
daily activities, encounters
with institutions

Discourse (content) analysis
was used to analyse participants’
account of their sense of self

diagnosis
* changes in family life

ASD diagnosis is critical
for parents to resist
stigmatisation

Enacted stigma and the
strategic reconstruction
of normality:

* enacted stigma

* strategic reconstruc-
tions of normality

* public situations
* institutions

Parents experienced
considerable enacted
stigma, but successfully
resisted them by deploy-
ing medical knowledge

Parents successfully negotiate
and perform an unspoiled
subject position. No parent
felt inferior or devalued

Support groups are a vital space
for the sense of normality to take
place

The Nature of face-to-face inte-
raction in public makes deploying
medical constructions of their
child’s behaviour difficult for
parents

Avoiding the specific implications
of ASD, “special needs child” is
a more flexible construct for
parents to deploy when present-
ing their family to others

diagnosed with ASD

No gender presenta-
tion of the children

No information of
ethical approvement

The situations of siblings are discus-
sed as well as the vital importance
of the routines for the family life
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Table 5.21 continued

Author Material Informants Results Summary Study quality
Year Analysis method Comments
Reference

Country

Kuhaneck et al In-depth interviews on mother’s 11 mothers of at least one bio- Six themes emerged: These mothers had a variety of Moderate

2010 coping with ASD, recruited from logical child over the age of * “Me time” ways to cope with parental stress
[11] ASD support groups 2 years with a diagnosis of ASD and reported that time alone, Approved by Sacred
USA * Planning planning ahead, educating themsel- Heart University IRB
Individual semi-structural inter- ves, reframing difficulties in a more
views with open-ended questions. * Sharing the load positive light, and working with their
Thematic analysis was phenomeno- spouse in partnership were the key
logical after coding and identifying * Knowledge is power coping strategies
clusters of meaning across cases
* Lifting the restraints Formal support groups were
Continued review of interviewing of labels less helpful
techniques and triangulation
* Recognizing the joys The following themes are described:
No new information emerged Coping, family, diagnosis, identity,
after 11 interviews communication, support and atti-
tudes of the society, gender
Miiller et al Individual semi-structural inter- 18 adults (15 women, 13 men) 15 major and 11 minor Contributes to the knowledge of Moderate
2008 views with a series of open-ended with self-reported difficulties themes were yielded how individuals with ASDs can
[3] questions to describe experiences  with social cognition and a formal and categorized in two better be supported to make mea- No ethics approval
USA of navigating in social worlds and diagnosis of Asperger syndrome categories 1) social ex- ningful social connections, and how  is mentioned
to recommend effective social sup-  or other ASD syndrome, based periences and 2) recom- they make sense of social contexts
ports and strategies for improving on DSM-IV, and no diagnosed mendations for social
social connectedness. Copy to the ~ mental retardation. Recruitment supports Recommendations should prove
stakeholders, analysis of major by telephone calls and personal useful to teachers, clinicians, and
(mentioned by >50%) and minor contacts, ASD and parent support Isolation, difficulties ini-  adult service providers
(mentioned by >25%) themes groups tiating social interactions,
in two phases. Coding with challenges relating to Limitations were:
ATLAS.ti 4.1 and consensus communication, longing  Participants belonged to autism
for intimacy and social support groups, many were older
connectedness, desire adults who did not receive diagnosis
to contribute to one’s of ASD until later in life, and several
community and an effort  strategies were identified by fewer
to develop greater social/ than 10 participants
self-awareness were
described. Recommen-
dations were given
The table continues on the next page
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Table 5.21 continued

Author Material Informants Results Summary Study quality
Year Analysis method Comments
Reference

Country

Renty et al Literature review to create 244 parents of children with ASD, Six main categories from Parents experienced difficulties

2006 a special questionnaire for the 3-18 years old, male-female sex the questionnaire with the diagnostic process, with Moderate

[6] purpose with six main categories ratio 4:1) support and education provided

Belgium supplemented with semi-structured * General demographic by mainstream settings and with Unclearness of

in-depth interviews with a stratified
sample of 15 parents

The interviews were audio taped
and transcribed verbatim. Thematic

analysis

Recruitment process from
diagnostic centre (105/180)

Advertisement (125) and special
school (14)

35% of the children had an
intellectual disability

Parents signed a consent form

64% only mothers, 7% only
fathers, 25% both parents and
3% by others (grandparents)

information
* Diagnosis

The parental satisfac-
tion with the diagnostic
process was significantly
associated with the age
of diagnosis, the amount
and quality of perceived
information

* Access to appropiate
education and support

Dissatisfaction with
long waiting lists, limited
supply of specialist
schools and services

for ASD

* Education and support

Satisfactions due to
mutual information
exchange about the
child with ASD, indivi-
dual program, profes-
sional knowledge and
expertise, continuity
of staffing

* ASD-specific know-
ledge and training

* Concerns and future
needs

the accessibility of autism-specific
service provisions. Conversely,
parents were satisfied with the
quality of autism-specific support
and education

representativeness
of parents

No information of
ethical approval

Predictors for satisfaction was
parental involvement, knowledge

of available services provisions, time
between first consultation and final
diagnosis

1. Parents of children with-
out intellectual disabilities gene-
rally experienced more difficulties
with finding appropriate support

2. Parents of older children were
often concerned about the con-
tinuity of the support reaching
adolescent and young adulthood

3. Regardless of age, intellectual
level, support needs, parents
attach equal importance to close
cooperation with professionals,
continuity of staffing, commitment
and enthusiasm of professionals,
and ASD-specific knowledge
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Table 5.21 continued

Author Material Informants Results Summary Study quality
Year Analysis method Comments
Reference

Country

Stoner et al A qualitative study with 3 x 90 min 8 biological and married parents Major categories found  The parents, especially mothers’ Moderate

2006 semi-structured interviews with to four, 6—8 year old boys with engaged in multiple roles as they

[9] each parents with open-ended ASD. All enrolled in public school * Negotiator interacted with education profes- No ethic discussion
USA questions, new questions were or preschool sionals or approval mentio-

developed after analysis of the
first interview session

Data saturation

Cross-case analysis, line-by-line
coding followed by comparative
analysis of all cases. Triangulation,
respondent validation and member
checking to confirm the findings

Purposive sampling of married
parents from support group

Three of the four mothers were
homeworkers and all parents
from a middleclass socioeconomic
background

Negotiation was a paren-
tal skill that evolved and
its use was dependent on
child-specific needs and
knowledge about related
services and the educa-
tional structure

* Monitor

Formal (meetings) and
informal (notebooks)

* Supporter

Parents encouraged,
assisted, or acted as an
advocate for teachers

¢ Advocate

Supplemental advocacy
activities related to ASD
beyond directly affecting
own child more seen in
mothers

Trust in education
professionals was
a prevailing theme
through all interviews

Engaging roles such as negotiator,
monitor and supporter, was medi-
ated by the trust the parents placed
on the education professionals.
Repeated past negative interactions
with medical and education profes-
sionals negatively affected their ten-
dency to trust other professionals

Recommendations:

Recognize the potential benefit
of parents’ assuming multiple roles
within the education setting and
encourage parents to be fully enga-
ged in their children’s education

Recognize that parents will vary
in their level of engagement in their
children’s education

ned

Small group recrui-
ted from a support
group from a limited
geographical area
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Table 5.21 continued

Author Material Informants Results Summary Study quality
Year Analysis method Comments
Reference
Country
Stoner et al A qualitative study with 3 x 90 min 8 biological and married parents Major themes Parents’ perspectives are complex Moderate
2007 semi-structured interviews with to four, 6—8 year old boys with * Effective transitions and are usually filtered through the
[10] each parents with open ended ASD, all enrolled in public school were child-centred needs and characteristics of their Small group
USA questions. Questions specific or preschool transitions children: from a limited geo-
to transitions were incorporated * The use of Child Profile facilita- graphical area
during the second and third inter- Three of the four mothers were * Communication: the tes communication during yearly
view homeworkers and all parents had vital link for successful transitions with teachers More action-oriented
a middle class socioeconomic transitions between parents than usual
A cross case analysis method to background school and home * The daily horizontal transi-
analyse the data tions cause children the Sample interview
* Preparation for transi- most frequent difficulty if questions
Triangulation, respondent validation tion began with under- not negotiated effectively
and member checking to confirm standing my child No ethic discussion
the findings * An identify-observe-explore or approval mentio-
* Barriers to successful strategy is aiding the children ned
Purposive sampling of married transitions to catch up with new environ-
parents from support group ments
* Types of transitions
were a vital prepara- Parents need to be involved in
tion the planning and implementa-
tions of strategies that facilitate
* Effective transition transitions
strategies (horizontal,
vertical, from school
to adult life)
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Table 5.22 Quantitative method.

Author Study design Number Patient Assessments Summary Results Study quality
Year Gender Characteristics Comments
Reference
Country
Sivberg Comparisons between 66 parents to children Age 1-10 years: Coping strategies Families with a Group differences in coping High
2002 parents with children  with ASD living at 9 boys and 7 girls measured with child with ASD strategies and parental
[12] with ASD and a paired home and 66 parents “Sense of Coherence do not get the attitudes: The study
Sweden matched control to children without Age 11-15 years: Scale (SOC)” and support for their was approved
group of parents to ASD matched for 7 boys and 4 girls “Purpose in Life Test” daily life situation Significant differences were by the local
children without ASD, number of children (PIL-R). Parental needed. Parents found between the ASD committee
a random sample of living at home, their Age 16-26 years: attitudes measured of ASD children parent group and non-ASD  of ethics
300 families out of sexes and ages. 5 boys and 5 girls with Family Impact have a lower sense  group of parents on SOC
6 200 families with 37 mothers and 29 Questionnaire (14/50 of coherence than  and PIL-R as well as on
children still living at ~ fathers in each group questions), sections:  Swedish parents in  parental attitudes for loving
home in the munici- loving care, worry, general care, worry, stress, guilt
pality stress and guilt feelings
feelings Sense of coherence
had a strong stress- The majority of control
Paired Samples reducing effect parents had found a clear
t-Test and Pearson’s  regardless of easy  meaning in life while the
r correlation life situation as a ASD group had not
parent
Relations between coping
The need for sear-  strategies and parental
ching an individual  attitude; there was a nega-
meaning in life was tive significant correlation
greater the more between sense of coherence
severe the life- and stress in both groups,
situation was sign. Positive correlation
between stress and worry,
worry and guilt towards
children; A gender diffe-
rence was found in favour
of males on the coping stra-
tegy sense of coherence
ASD = Autism spectrum disorder
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Table 5.21 continued

Author Material Informants Results Summary Study quality

Year Analysis method Comments

Reference

Country

Tobias Voluntary students with ASD were 10 children and 5 parents; two groups Aspects of current sup- Implementing good transition sup- Moderate

2009 asked to participate in two focus groups  with 3 students from year 11 and 7 port evaluated positively port, providing students with the

[2] and parents to all students with ASD in  students from year 9. All had ASD and by participants: opportunity to talk to a mentor A small-scale study with

United Kingdom  two grades were asked to participate in  were linked to a support centre within * Targeted support at key figure at school and meeting the a small group of people
another focus group the mainstream secondary school and transition points needs of individuals rather than in a single setting

one group with 5 parents to some of
The aims were to define what support the participating students
had been most helpful, and to consi-
der what additional support could be
provided

The groups were videoed, the dialogues
taped and transcribed and analysed with
interpretative phenomenological analysis
(IPA)

Emerged themes were grouped into
master themes spanning for all three
groups

The student groups were activity-based
on questions of imaginary boys with
ASD and to compile a toolbox to help
them during school day

applying blanket policies to groups
of students with ASD, are all per-
ceived as positive strategies

The provision of mentors
for students

The availability of quiet,
calmer spaces to reduce
anxiety

The ethos of a school and the
quality of its communication
with parents are also extremely

Good communication be-  important

tween staff and parents

Additional support to achieve
better self-awareness

Staff have a good know-
ledge of ASD and of
individual students

Individual, tailor-made
support

A welcoming ethos

Thoroughness

Lower student/staff ratios

Possibilities for additional
support:

To develop an enhanced
self-confidence and self-

awareness

To develop a sense of
belonging and social
inclusion

To develop greater
independence and
organisational ability

To develop life-skills, with
which to negotiate the
“real world”

No gender, socioecono-
mic information of the
students or the parents
and no description of the
ASD handicap

No ethic discussion
or approval

AS = Aspergers syndrome; ASD = Autism spectrum disorder; DSM-IV = Diagnostic and
statistical manual of mental disorders, fourth version
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6. Etiska, sociala och
genusrelaterade aspekter

Detta kapitel ror i forsta hand diagnostik och insatser vid autismspek-
trumtillstdnd (AST). For etiska, sociala och genusrelaterade aspekter pd
de systematiska litteraturéversikterna "Organisation inom psykiatrin
med fokus pd AST” och "Patientens delaktighet vid AST”, i den mén de
har diskuterats, hanvisar vi till Kapitel 4 och 5.

Sammanfattning

De viktigaste aspekterna som framkommit ér:

 Personer med AST ir en sirbar grupp, i ménga fall med en begrinsad
autonomi.

* Kunskapsluckorna ir minga, bade nir det giller diagnostiska instru-
ment och insatser. Bristen pa vetenskapligt underlag kan skapa en
kinsla av vanmakt f6r virden och beprévad erfarenhet kan da vara
av sirskilt virde.

* Flera olika huvudmain ir involverade nir det giller personer med
AST. Detta kan leda till att personerna med AST faller “mellan

stolarna”. Hir har huvudminnen ett ansvar for ett bittre samarbete.

* Vuxna med AST har ofta svért att ta sig in pa arbetsmarknaden och
det kan oka risken for socialt utanforskap.

Introduktion

Etiska aspekter ror fragor som vad som ir ritt och fel, gott och diligt,
och vad som kan gagna eller skada enskilda patienter, anhériga och
nirstdende, sjukvarden eller samhillet. Patientens autonomi och inte-
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gritet och ett rittvist omhindertagande 4r centralt. Patienten har ritt att
f hilso- och sjukvérd enligt vetenskap och beprévad erfarenhet, men
ocksa ritt att avstd frén sidan. Ofta miste avvigningar goras mellan
dessa principer i relation till medicinska fakta och de berordas virde-
ringar for att komma till en acceptabel handlingsplan. Sociala aspekter
avser sociala orsaker till sjukdom och sociala konsekvenser av sjukdom.
Genus anvinds for att beskriva sociala konstruktioner av manligt och
kvinnligt.

For att vidga det etiska, sociala och genusrelaterade perspektivet har
en litteratursékning gjorts. Vi utgick frin de sékord som anvints i den
systematiska 6versikten for att hitta studier om de aktuella diagnoserna.
Vi har sedan avgrinsat sokningen med hjilp av olika sokord f6r etiska-,
genusrelaterade- eller sociala aspekter (for sokstrategi, se Bilaga 1
(www.sbu.se/215). Redovisningen beskriver den aktuella litteraturen
utan att gora ansprak pd en systematisk genomgéng. Det har dock fram-
kommit forvinansvirt fi relevanta studier.

Detta kapitel redovisar den diskussion som forts i expertgruppen och

den litteraturgenomgang som genomférts. Foljande teman identifierades:

* Diagnostik

e Insatser

* Autonomi och integritet

* Sociala aspekter, samhillsstod och genusaspekter
 Forskning och utveckling.

Vad menas med etiska aspekter?

Som underlag for etiska avvigningar kan man anvinda f6ljande etiska
principer som ofta tillimpas inom medicinen:

1. Autonomiprincipen siger att man bor visa respekt for en patients
ritt att vara med och bestimma om handlingar och beslut som
beror patienten sjilv. Integritetsprincipen siger att man si langt det
dar mojligt bor visa respeke for en patients virderingar, énskningar
och 3sikter.

366 AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND - DIAGNOSTIK OCH INSATSER,
VARDENS ORGANISATION OCH PATIENTENS DELAKTIGHET

2. Principen att gira gott innebir att man bor striva efter ate alltid
forsoka hjilpa och tillgodose en patients medicinska behov.

3. Principen att inte skada utgdr ifrin att strivan att gora gott ibland
innebir ett forutsigbart risktagande f6r en patient och att man
ddrfor bor striva efter att minimera risktagandet.

4. Rirtviseprincipen innebir att man bor behandla och beméta alla
patienter med samma behov lika, dvs att det 4r den individuella
patientens medicinska behov som ska avgéra hur man handlar, inte
patientens position i samhillet eller andra icke-medicinska aspekter.

Dessa principer dterspeglas i sdvil hilso- och sjukvardslagen (ast,
1982:763) som i riksdagens beslut om prioriteringar inom hilso- och
sjukvirden (prop 1996/97:60). I HSL:s portalparagraf anges att malet
for hilso- och sjukvérden dr god hilsa och vard pa lika villkor fér hela
befolkningen. Vidare stadgas att virden ska ges med respekt for alla
minniskors lika virde och for den enskilda minniskans virdighet. Den
som har det storsta behovet av hilso- och sjukvard ska ges foretride
till vérden. I riksdagsbeslutet om prioriteringar i hilso- och sjukvirden
beskrivs en “etisk plattform” som omfattar principerna om minnisko-
virde, behov, solidaritet och kostnadseffektivitet.

De etiska principerna relaterar inte enbart till den enskilda patientens
rittigheter. Principerna beror dven andra aktdrer som kan ha samma
eller andra intressen. Det kan vara andra patienter eller patientgrupper,
anhoriga och nirstdende, sjukvirdspersonal, sjukvirden som sidan
eller samhillet. Eftersom aktorer kan ha olika intressen kan det uppsta
intressekonflikter.

Etiska problem

Etiska problem skiljer sig frin naturvetenskapliga, psykologiska och
juridiska problem, dven om svaren pd sidana problem ofta har relevans
for stillningstagandet till etiska problem. Utgdngspunkterna ir olika,
liksom metoderna. Etiska problem beror ofta pa bakomliggande vir-
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deringar och att kunskapsunderlaget oftast ir tvirvetenskapligt — det
himtas frin olika hall och ir inte alltid entydigt.

En ofta anvind modell vid analysen av etiska problem ser ut s& hir:
1. Kunskapsunderlag

2. Normer och virderingar 1+2—3

3. Slutsats.

Kunskapsunderlaget — som kan inkludera diagnos, prognos, lagbestim-
melser, praxis och de berérdas instillning — kan variera i precision och
innehall. Sjilvfallet dr diagnos och prognos viktiga, men hir finns inte
sillan ett utrymme for olika bedémningar. Minniskor dr ocksa olika,

t ex har kvinnor och min ibland olika erfarenheter och perspektiv. Det
gér dirfor inte att lita min definiera vad som 4r normalt f6r kvinnor,
lika litet som unga kan ange normen for dldre. Detsamma giller
minniskor med olika kulturell och social bakgrund. Inte heller r det
sjalvklart att ndgon enskild specialitet, t ex psykiatrin, ska definiera

vad som ir normalt eller inte.

Aven de normativa utgingspunkterna varierar i precision och innehill.
Bada har betydelse for slutsatsen — det etiska stillningstagandet. Ska ett
etiskt problem analyseras, méste kunskapsunderlaget och de normativa
utgdngspunkterna och virderingarna redovisas, liksom hur man steg
for steg genom att kombinera kunskapsunderlaget och de normativa
utgdngspunkterna kommit fram till en slutsats.

Svéra etiska problem giller ofta konflikter mellan intressen eller virden
didr dessa virden ir allmint accepterade och alla berérda parters intressen
i viss mening ir legitima. Om den ena partens intressen dr uppenbart
orimliga, kan vi knappast std infér ndgot svart etiskt problem.

En annan typ av svara etiska problem aktualiseras av riskbedémningar
av det slag som ibland férekommer i medicinska diagnoser och prognoser.
Ibland kan riskbedémningarna vara osikra pga luckor i vira kunskaper.
I andra fall kan riskerna vara vilkinda, men det kan ind4 vara kontro-
versiellt vad som 4r acceptabelt — bade vilka risker som en patient fir
utsittas for eller som en person sjilv bor fa utsitta sig for.
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En sirskild typ av svarighet uppstér ibland pga ren kunskapsbrist, dvs
att man inte vet tillrickligt om samband mellan mal och medel.

Vad menas med sociala aspekter?

Med sociala aspekter avses sociala orsaker och sociala konsekvenser

av sjukdom och funktionsnedsittning. Sociala aspekter kan omfatta
bade strukturella och individuella faktorer som har betydelse f6r att

en person blir sjuk och forblir sjuk. P4 motsvarande sitt kan sociala
faktorer paverka hur effekten blir av en funktionsnedsittning som finns
frin lag &lder. Sociala konsekvenser kan beskrivas pé individ-, grupp-
och samhillsniva, t ex personens méjligheter att leva ett normalt liv nir
det giller boende, familjeliv, umginge, eller att vilja sin egen livsstil. Det
handlar ocksd om konsekvenser av olika dtgirder och politiska beslut om
véardstruktur och vardutbud, och ligger ddrmed i vissa avseenden nira de
ekonomiska aspekterna. Det finns dven sliktskap och overlappning med
etiska aspekter.

Vad menas med genusaspekter?

Kon och kénsskillnad anvinds i huvudsak nir biologiska skillnader
mellan kvinnor och min beskrivs eller nir skillnader mellan grupperna
beskrivs utan teoretisk forankring. Genus anvinds for att beskriva sociala
konstruktioner av kvinnligt och manligt, och relationer mellan kvinnor
och min, som vanligen relaterar till likheter, olikheter och make [1].

Etiska aspekter vid AST

De etiska fragestillningarna vid utvirdering av medicinska metoder kan
vara av manga olika slag. Vilka konsekvenser medfor tekniken? Vilka
risker och fordelar dr kinda? Hur fordelar sig falskt positiva och falske
negativa test nir det giller diagnostiken? Paverkas personens autonomi?
Paverkas basala minskliga rittigheter, integritet eller virdighet? Kan
tekniken komma att bli tvingande? Kommer sociala virden eller for-
domar att pdverkas? Kan uppfattningar om vissa grupper férindras?
Paverkas religiosa, sociala eller kulturella dvertygelser? Kan gillande
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lagar komma i konflikt med tekniken? Hur paverkas patient—behandlar-
relationen och tilliten till virden? Kan den professionella autonomin
paverkas? Vilka ekonomiska eller andra intressen kan finnas hos personer
med AST, likare, forskare och producenter [2]?

AST har en prevalens pa cirka 1 procent [3,4]. Detta bér man ha i
dtanke nir det giller samhillets resurstilldelning for stéd, behandling
och forskning. Personer med AST drabbas i unga ar och far ofta livs-
langa problem med risk for nedsatt livskvalitet, diskriminering,
mobbning och exkludering/marginalisering [5].

Diagnostik

Diagnostik av AST ir en komplicerad procedur som forutsitter god
klinisk erfarenhet. Tillgdngen till utredning 4r pa sina hall begrinsad.
Det ir fortfarande en del okunskap ute i samhillet, t ex i forskola, skola,
hilso- och sjukvérd, socialtjinst och i andra samhillsinstitutioner som
moter barn, ungdomar och vuxna med den hir typen av problem. Det
kan leda till att det ibland tar tid att identifiera behovet av utredning.
Samtidigt uppmirksammas problemen i allt storre omfattning, remis-
serna blir fler och det idr linga vintetider till utredning och behovs-
inventering. Utredningarna ir ibland omfattande och tidskrivande.
Dessutom kan det vara péfrestande for personer med AST och deras
nirstiende. Om utredningsprocessen kunde kortas ner skulle fler kunna
utredas och vintetiderna skulle bli kortare. Frigan ir om utredningarna
kan effektiviseras utan kvalitetsforluster.

En AST-diagnos kan leda till bide f6r- och nackdelar f6r den enskilda
personen. Fordel kan vara att man fir std frin samhillet. Nack-
del kan vara stigmatisering och begrinsningar t ex nir det giller
korkortsinnehav.

En friga nir det giller diagnostiken ir hur tillférlitlig den ér. Vir ut-
virdering visar att inget enskilt diagnostiskt instrument utgér tillracklige
underlag for diagnos. Kunskapsunderlaget dr osikert och behéver for-
bittras. Ansvaret for att fylla i kunskapsluckorna inom detta omride ir
en etiskt relevant friga. Det finns starka skil att misstinka att det fore-
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kommer sivil 6ver- som underdiagnostik. Det kan leda till att personer
kinner sig utpekade eller att individer inte far det st6d de har rite till.
Socialtjinstlagen kriver ingen formell diagnos utan endast en behovs-
inventering for att den ska kunna trida i kraft, men i manga fall krivs
analys av svdrigheter och starka sidor for att ritt insats ska kunna viljas.

Insatser

AST innebir mycket varierande grad av funktionsnedsittningar, allt
frén personer som har mycket stora problem till personer som ir hog-
presterande inom sina intresseomraden. Personer med AST ir alltsé inte
en homogen grupp och det innebir att behandlingsinsatserna ocksé ir
mycket varierande.

Det finns idag inga likemedel f6r att behandla kirnsymtomen' vid AST.
Diremot ir risperidon godkint f6r behandling vid allvarliga beteende-
stérningar sdsom aggressivitet och sjilvdestruktivt beteende hos personer

med AST.

Nir det giller insatser finns en hel del problem som framfér allt handlar
om kunskapsliget. En stor mingd icke-farmakologiska behandlingsin-
satser for AST anvinds idag. Nir det inte finns ndgot botemedel och fa
eller inga behandlingsmetoder med en evidensbaserad positiv effekt pd
kirnsymtomen, kan det resultera i att en mingd olika behandlingsinsatser
anvinds. Vi har utvirderat 25 olika behandlingsinsatser. Frinvaron av
studier for de flesta insatser, tillsammans med mingden av insatser som
anvinds, talar starkt for att metodologiskt goda studier bér genomforas.

Alternativmedicinska metoder

Kunskapsbristen kan skapa vanmakt f6r vrden och omsorgen. I denna
situation kan det bli frestande att anvinda alternativmedicinska metoder.
S4 linge diagnostiken ir relativt oprecis och behandlingsutbudet inte

! Kirnsymtom ir de symtom som ir utmirkande for en sjukdom eller ett tillstind.
For AST idr kirnsymtomen brister i social interaktion och kommunikation samt
stereotypa beteenden.
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heller specifikt vill man kanske f6rsoka hjilpa och prova metoder som
inte dr sd vil undersokta i hopp om att det ska fungera. Anhériga till
barn med AST soker ofta information om alternativa behandlingsformer.
Mycket information gir under benimningen forskning, dven om den
inte har st6d i nagra vetenskapligt granskade resultat. Foretridare for
nya behandlingsmetoder anvinder sig ofta av en ytligt sett samman-
hallen forklaringsmodell till att barnet drabbats av AST, och de f6r-
medlar stort hopp om forbittring bara familjen foljer alla rdd. Det kan
kinnas nodvindigt f6r anhoriga att ldta barnet ta del av denna behand-
ling f6r de ska kunna siga i framtiden att de "har gjort allt de kunnat”.
Sjukvard och habilitering har ett ansvar att presentera littillginglig och
adekvat information till anhériga. Det dr viktigt att det finns ett 6ppet
samtalsklimat, dir ocksa alternativ behandling kan diskuteras. Fore-
tridare for sjukvérd och habilitering méste dock kunna avrida frin
potentiellt farliga behandlingsmetoder och nir det finns evidens for
att en metod inte har effekt.

Autonomi och integritet

Personer med AST, sirskilt barn, kan ha en begrinsad autonomi, vilket
alltid leder till att integriteten inte kan forsvaras. Frivillighet dr centralt
i hilso- och sjukvérd och i socialtjinsten, men inte i praktiken f6r skola
och hilsovérd. Skolan har en skyldighet att utreda funktionshinder hos
sina elever, dven mot forildrarnas vilja. Samtycke och intressen kan
kollidera och livsstilsforindringar patvingas. Informerade val och
informerade beslut 4r 6nskvirda.

Sociala aspekter, samhillsstod och genusaspekter

Exklusion och inklusion i samhillet kan vara olika frin stund till stund,
exempelvis inkluderas barnen i klassrummet med hjilp av extralirare,
men dessa deltar inte under rasten pa skolgirden och barnen kan da
exkluderas. Den begrinsade formégan till socialt samspel och kommuni-
kation kan leda till att vuxna med AST fér stora svarigheter att ta sig in
pa arbetsmarknaden. Detta 6kar risken f6r socialt utanférskap.
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Barn med AST riskerar att hamna mellan olika huvudmin. Det finns
brister i samarbetet mellan landstingen och kommunerna pé flera héll.
Aven om kommuner fattat beslut om stéd si verkstills det inte alltid.
Ibland fattas inget beslut och dé finns inget att 6verklaga. Den ekono-
miska situationen spelar ofta en stor roll. For vissa kommuner ir den
ckonomiska situationen kirv vilket har betydelse f6r samhillsstodet.
Kommunala utjimningsbidraget ir till for jamlikhet 6ver landet i sociala
fragor.

Enligt Lag om stod och service till vissa funktionshindrade, LSS,
(1993:387) kan man under vissa omstindigheter erhalla st6d frin sam-
hillet. Lagstiftningen ger individerna sirskilda rittigheter, men samhillet
klarar inte alltid av att mota behoven pi ett adekvat sitt. Det beror pd
skilda prioriteringar. D4 kommer frigan om den hir gruppen diskri-
mineras mer 4n andra grupper som ocksd har stora behov av vard- och
omsorgsinsatser fran samhillet. Det kan ifrigasittas varfor instanser

i kommunerna som t ex socialtjinst och skola ofta behover en klinisk
diagnos for att ge den hjilp och det stod som krivs.

AST diagnostiseras i hogre frekvens hos pojkar dn flickor men intresset
att studera genusfrégor vid AST ir svagt. Vi har endast fingat upp en
studie om genus och AST. Den visar pa osikerheter betriffande kons-
identitet hos barn och ungdomar med AST [6].

Forskning och utveckling

Forskning pd svaga och sirbara individer far bara utféras om delta-
garna kan ha direkt nytta av det sjilva, om riskerna dr minimala och
om forskningen inte kan utféras med hjilp av andra, mindre sirbara
individer [7]. Aven i de kliniska sammanhangen maste dessa hinsyn tas
och svagheterna stottas, sirskilt nir det giller autonomi, virdighet och
integritet. Men det ir “oetiske att inte forska” nir det giller forbittringar
for svaga personer. Forskning pa barn kriver att de sjilva kan ha nytta av
resultaten, men det kan vara litt att tumma pa etikens krav pd informa-
tion, autonomi och integritet, nir man "bara vill vil”. Det finns beligg
for att viss forskning pa barn saknat tillrickligt underlag och tillrickliga
forsiktighetsdtgirder [8].
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Flera etiska krav har stillts upp for genetisk forskning om neuropsykia-
triska tillstind; socialt och vetenskapligt virde, sikerhet, rittvis selektion
av individer, gynnsam nytta-riskkvot, oberoende granskning, informerat
samtycke och respekt [9].

Diskussion

Personer med AST tillhér en grupp som ir stor och viktig och omrédet
har manga kunskapsluckor. De diagnostiska instrument som utvirde-
rats styrker indirekt resultaten av den praxis som réder, att grunden for
diagnosen ir den kliniska bedémningen. Diagnostiska test f6r AST
ingdr i det underlag som ett utredningsteam behdver for att ta still-
ning till diagnos. Kombinationen av diagnostiska instrument och god
klinisk erfarenhet dr viktig. Det betyder att diagnostiken bor ligga kvar
inom den specialiserade virden. Men hir finns flera etiska problem. Ett
problem ir svérigheten att f3 till en diagnostisk process. Det kan i sin
tur bero pé okunskap i familjen, forskolan, skolan, inom hilso- och
sjukvérden och socialtjinsten eller inom andra samhillsinstitutioner som
moter barn, ungdomar och vuxna med AST-symtom. Ett annat problem
dr att ndr man vil remitterats till enheter f6r utredning kan vintetiden
vara ling. Utredningen ir ofta mycket omfattande och tids- och
resurskrivande.

Det ir rimligt att samhillet med sina institutioner forsoker oka kun-
skapen om AST och sprida den. Ett viktigt forsta steg ir att eventuella
funktionshinder uppmirksammas i forskolor, skolor, hilso- och sjukvard
och socialtjinst. Man bér férkorta vintetiden till utredning och stod av
olika slag bér utformas individuellt och utifrin den enskildes 6nskemal

och behov.

Socialtjinstlagen kriver ingen formell diagnos utan endast en behovs-
inventering for att lagen ska kunna trida ikraft. I minga fall krivs dock
en analys av svaga och starka sidor for att ritt insatser ska kunna viljas.
Ofta finns behov av stod frin den nirmaste omgivningen, skola och
sambhille. Flera olika intressen kan dirmed komma i konflikt med var-
andra och det giller att ha den enskilde individens bista for 6gonen och
att ta ansvar for ett fortroendefullt samarbete.
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En stor mingd icke-farmakologiska behandlingsinsatser vid AST
anvinds idag. Nir det inte finns ndgot botemedel och {3 eller inga
behandlingsmetoder finns med en evidensbaserad positiv effekt pa
kirnsymtomen, kan det resultera i att en mingd olika behandlings-
metoder anvinds. Tjugofem olika behandlingsmetoder f6r AST har
utvirderats. Frinvaron av studier for de flesta behandlingsinsatserna
liksom mingden av insatser som anvinds talar starkt f6r att metodo-
logiskt goda studier bér genomforas.

Kunskapsunderlag, normer och virderingar ligger till grund for alla
beslut. Nir det giller AST 4r det uppenbart att kunskapsunderlaget dr
svagt pd ménga punkter. Beslutsfattarnas virderingar kan vara osikra
eller otydligt formulerade, svartolkade eller t o m dolda. Manga intressen
dr inblandade och beslutsférslag kan litt komma i konflikt med varandra.
Det ir angeliget att 6ka kunskapsunderlaget och att redovisa bakgrunden
till olika beslut.

Informerat, frivilligt samtycke dr en hornsten inom vard och omsorg.
For underdriga med varierande mognadsgrad kan ett samtycke bli svart
att bedoma. Det idr naturligt att forildrar, skyddar barnets integritet och
motverkar stigmatisering, mobbning och utslagning,. Aven familjens
integritet och behov av medinflytande och sjilvbestimmande bor i
storsta mojliga utstrickning tillgodoses av samhillets organ genom t ex
fullstindig information, littillginglig dialog och gemensamma beslut.
En av samhillets viktigaste uppgifter ir att stotta sdrbara unga minniskor
och detta kan kriva bdde personella och ekonomiska resurser. Hur

det bist ska ske verkar inte vara studerat, inte heller hur man kan stotta
forildrarna pa ett optimalt sitt. Enligt Lag om stéd och service till vissa
funktionshindrade, LSS, (1993:387) kan man under vissa omstindigheter
erhilla stod frin samhillet. Ibland hinder det att stédet uteblir och det
kan da vara svért att 6verklaga eftersom det saknas formella beslut. Nir
myndigheter inte tar sitt ansvar kan det ocksé bli ett etiskt problem.

Det kan leda till stora skillnader beroende pd var man bor. Samarbetet
mellan landstingen och kommunerna 4r pd ménga hall inte sirskilt
vilfungerande.
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Att man pd sina hall inte erbjuder vard och stdd ir en etisk fraga, liksom
att man inte kan forhindra att forildrar ger upp. I férlingningen riskerar
barn utan st6d och behandling att {4 stora problem med sinket livs-
kvalitet och svarigheter i skolan, pa arbetsmarknaden och i det sociala
umginget. Det finns stora kunskapsluckor nir det giller sociala aspekter.

Det ir vilkint att AST diagnostiseras i hogre frekvens hos pojkar/min
in hos flickor/kvinnor, och att symtombilden skiljer mellan kénen.

En enda studie har fingats upp med sékordet "genus” och den pekar pa
osikerhet i kénsidentiteten. Det finns behov att ytterligare studera genus-
aspekter. Det finns behov av forskning nir det giller forbattringar for
svaga personer, det kan uttryckas som att det dr “oetiskt att inte forska”.
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/. Halsoekonomi

Evidensgraderade resultat

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
avgdra om risperidon ir kostnadseffektivt vid behandling av personer

med AST (®@000).

Eftersom det vetenskapliga underlaget for effekt av icke farmakologiska
insatser ir otillrickligt betyder det dven att:

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att avgora om icke-farmakologiska behandlingsmetoder ir kostnads-
effektiva vid behandling av personer med AST (®000).

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
att avgora kostnadseffektivitet av olika organisatoriska aspekter vid
behandling av personer med AST (®000).

Bakgrund

AST medfor okade kostnader for sjukvérden och f6r samhillet i stort.
En svensk enkitstudie beriknade att samhillskostnaderna f6r barn
med autistiskt syndrom var cirka 5o 0oo svenska kronor hégre per

dr in genomsnittet f6r barn [1]. Behov av kommunernas omsorgs-
och skolverksamhet var sirskilt kostnadsdrivande. En engelsk studie
skattade den diskonterade kostnaden f6r hela férvintade livslingden
till 1,23 miljoner pund vid autistiskt syndrom med nedsatt intellektuell
funktion och 0,8 miljoner pund vid autistiskt syndrom med bibehallen
intellektuell kapacitet [2].
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Fragor
1. Ar risperidon kostnadseffektivt vid behandling av personer med AST?

2. Ar icke-farmakologiska behandlingsmetoder kostnadseffektiva for
personer med AST?

3. Ar organisatoriska aspekter av betydelse for kostnadseffektiviteten
vid behandling av personer med AST?

Litteratursokning

Litteratursékningen av hilsoekonomiska studier med inriktning enbart
pa autism resulterade i 252 studier varav sju studier bestilldes i fulltext.
Ingen av studierna var relevant for frigestillningarna om kostnadseffek-
tivitet enligt denna rapport. Diremot identifierades ett flertal studier
som beskrev samhillskostnader ("cost of illness”) for AST.

Diskussion

Litteratursékningen gav inget stdd for ndgra hilsoekonomiska slutsat-
ser om kostnadseffektivitet vid behandling av AST. Det dr angelidget
att man i hilsoekonomiska studier analyserar kostnadseffektivitet for
behandling av AST med likemedel, icke-farmakologiska interventioner
samt organisatoriska aspekter pd omvardnad av personer med AST.
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8. Sammanfattande diskussion
och konsekvensanalys

Diagnostik

Denna systematiska dversikt stodjer indirekt den praxis som redan finns
nir det giller diagnostik av autismspektrumtillstdnd (AST), nimligen
att det dr en specialistuppgift som kriver en specialutbildad likare
(barnpsykiater, barnneurolog eller barnlikare med sirskild kompetens
inom omrédet) och en psykolog med sirskild utbildning inom omradet.
Den diagnostiska bedomningen 4r komplex och ska baseras pa social
samspelstérmdga, verbal och icke-verbal kommunikationsférméga samt
forméga till flexibelt och adaptivt beteende, med hinsyn till individens
utvecklingsnivd. Standard i sdvil forskning som klinisk vardag utgérs av
en multiprofessionell klinisk bedomning (konsensusdiagnos), som baseras
pa det multiprofessionella teamets samlade information om individen.
Avgorande for diagnos dr om tillrickligt antal kriterier 4r uppfyllda for
nagot tillstdind inom AST enligt DSM-IV eller ICD-10. Inget enskilt
diagnostiskt instrument utgdr tillrickligt underlag for diagnos, utan det
resultatet méste vigas ihop med 6vriga utredningsresultat. Det pagar
fortfarande en utveckling vad giller definition och avgrinsningar av
tillstindet, liksom tekniken f6r att stilla diagnos.

Var utvirdering har visat att ingen enskild undersékningsmetod, vare sig
frageformulir eller observationsscheman ensamt kan faststilla diagnosen.
Det krivs en samlad bild av information frin forildrar, nirstidende och
andra i personens nirhet, sisom forskollirare och lirare, samt en klinisk
bedomning. Det finns behov av forskning som ser pd ett samlat batteri
av undersékningsmetoder och hur vil ett sidant batteri tillfredsstiller
krav pa diagnostisk tillférlitlighet. Det finns ocksd anledning att upp-
ritta nationella riktlinjer for hur diagnostiken ska bedrivas for att fi en
sd enhetlig diagnostik som mgjligt 6ver hela landet.
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Diagnostiskt finns ett brett spektrum inom AST frin de som har mycket
stora funktionsnedsittningar till de som dr hogfungerande. Personer
med AST och lag utvecklingsnivé (svar utvecklingsstérning) behéver
mycket tillsyn och praktisk hjilp. Den som har AST vid normal eller
hég begdvning har inda nedsatt forméga att klara situationer i vardagen
(bristande adaptiv férméiga). P4 alla begdvningsnivier dr det vanligt med
avvikelser i beteendet som paverkar bide personen sjilv och nirstiende
pa ett negativt sitt. Det kan t ex vara svarigheter att hitta konstruktiva
aktiviteter med jimnariga, lisning i ett enahanda beteende och svirig-
heter att hantera férindringar.

Sammantaget innebir det att diagnostiken méste vara anpassad for att
finga upp dessa personer, med mycket stora skillnader i funktionsniva
pa en mingd olika omrdden. Detta gor den diagnostiska processen
komplicerad. Vid de sviraste formerna av AST ir det dock betydligt
enklare att stilla en diagnos 4n vid mildare former, och nir det finns en
betydande samsjuklighet. Diagnosen kan stillas redan i smébarnsaldern,
men dven under hela barnets och ungdomens utvecklingsperiod. Det
dr dirfor viktigt med ingdende kunskaper i barns och ungdomars olika
utvecklingsfaser. Det idr t ex inte limpligt att borja tala om personlig-
hetsstorningar hos barn och ungdomar f6rrin de har genomgétt hela sin
utvecklingsperiod upp i vuxendldern. P4 samma sitt skiljer sig psykia-
triska sjukdomstillstind som depressioner och psykoser dt beroende pd
ett barns och en ungdoms utvecklingsniva.

Diagnostiken sker bist i en miljé dir utredning, behandling och uppf6lj-
ning sker i ett nira samarbete. De som utreder lir sig ocksa av att delta i
behandlingsarbetet liksom behandlingspersonal ocksa lir sig av att delta
i den diagnostiska processen.

Insatser

Var genomgang har visat att det finns ménga behandlingsmetoder som
anvinds i storre eller mindre utstrickning med begrinsat eller inget
vetenskapligt underlag. Det finns dirfor ett stort behov av forskning
inom behandlingsomridet. Den forskning som finns giller framfor
allt sm3 barn medan det finns mycket lite forskning om behandling av
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tondringar och vuxna. Inom habilitering och sjukvard i Sverige erbjuds
ofta personer med AST si kallad eklektisk behandling. Det innebir ofta
en blandning av olika metoder, mer eller mindre systematiskt. Det finns
inga studier om effekten av dessa samlade insatser, mer 4n beprovad
erfarenhet. I studier jimfors i allminhet olika behandlingsalternativ med
denna typ av insats. En friga dr hur bra det 4r att ett barn erbjuds en rad
olika insatser med flera olika personalkategorier inblandade. Finns det
en risk att barnet fir allefér mycket information och stimulans kan det i
sig innebira ett problem. Over huvud taget finns vildigt lite rapporterat
om mdjliga biverkningar och problem med alla de olika behandlings-
modeller som provas.

Tidig intervention till sm& barn 4dr mycket resurskrivande och oftast
ligger uppgiften pa forildrarna. Det dr vanligt att insatser pa forskolan
kombineras med insatser i hemmet. Studier av tidig intervention kriver
stora resurser eftersom det handlar om resurskrivande insatser under
ling tid, kanske under en hel uppvixttid, med upprepade uppfsljningar.
For forildrarna kan det vara en mycket tung uppgift. De ska samtidigt
ocksd ansvara for eventuella syskon och fi tid for sig sjilva. Detta kan
bli mycket pafrestande och idven fi stora ekonomiska konsekvenser f6r
familjen. Det finns skil att tro att samhillets stdd borde vara storre eller
att de resurser som finns anvinds pa fel sitt.

Det finns patagliga metodproblem f6r den hir typen av studier. Det
saknas t ex en enkel och allmint anvind metod att mita effekten av
insatserna. Av etiska skil dr det idag inte mojligt att jimfora effekten av
ett program med forloppet utan ndgon insats alls. Jimférelsegruppen
ar ofta oklart beskriven. Trots dessa svérigheter finns det idag en stor

mingd seridst upplagd forskning kring insatserna vid AST.

Det finns inget likemedel som har utvecklats for att behandla kirn-
symtomen' vid AST. Eftersom orsakerna till dessa tillstand 4r ofull-
standigt kind finns det anledning att uppmuntra grundforskning inom

! Kirnsymtom ir de symtom som ir utmirkande for en sjukdom eller ett tillstind.
For AST i4r kirnsymtomen brister i social interaktion och kommunikation samt
stereotypa beteenden.
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detta omréde. I vir genomgang har vi inte utvirderat andra likemedel
in risperidon eftersom det idr det enda likemedlet som ir godkint av
Likemedelsverket f6r behandling av allvarliga beteendestérningar som
aggressivitet och sjilvdestruktivt beteende vid AST. Hos barn med
autistiskt syndrom ger risperidon bittre effekt dn placebo vad giller
social tillbakadragenhet, hyperaktivitet och stereotypa beteenden.
Vanliga biverkningar ir viktuppging och nedsatt vakenhet.

Det finns f3 hilsoekonomiska studier av dessa tillstind trots att det
handlar om en grupp med stora behov och ett ofta livslingt behov av
stodinsatser frin samhillets sida. Det finns alltsi ett stort behov av stu-
dier om kostnadseffektiviteten for olika typer av behandlingsinsatser.

Organisation av diagnostik och insatser vid AST

Det finns ett behov av att ytterligare fortydliga ansvaret for sévil utred-
ning som behandling for olika huvudmin, for landsting och hilso- och
sjukvird samt f6r kommunerna vad giller forskola, skola och socialtjinst
eftersom behovet av insatser ir stort inom de olika ansvarsomridena.
Hilso- och sjukvirdens roll 4r mer begrinsad till den diagnostiska
processen och vissa behandlingsinsatser medan forskola och skola har
ett stort ansvar for de pedagogiska insatserna. Det dr dirfor viktigt att
alla dessa olika aktorer samarbetar nira varandra.

Alla har rite till en individuell plan, men i praktiken sker inte alltid
detta. Diagnostik, vird och behandling av AST maéste ske i nira sam-
arbete med de organisationer som ir berérda. Detta stiller krav pa
samarbetsrutiner och en gemensam grundsyn vad giller dessa barn
och ungdomar, tillstdndets natur och de behov som uppstir pga detta.
Privatisering av virden kan tinkas ha konsekvenser for hur diagnostik
och behandling kommer till stdnd. Det finns anledning att huvud-
minnen och tillsynsmyndigheterna bevakar denna problematik.
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Patientens delaktighet vid AST

I studierna kan man urskilja tvd grupper av personer med AST. Den
forsta gruppen ir barn och ungdomar som har si omfattande och/eller
vardkrivande funktionsnedsittningar att de inte kan virdas i hemmet.
Den andra gruppen utgérs av barn och ungdomar som kan klara sig

i hem och skola med olika typer av stéd. Till den andra gruppen hor
ocksd personer med Aspergers syndrom som kan ha starka dsikter om
sin identitet och om samhillets syn pa dem sjilva. Gemensamt for

alla grupper ir att de har svarigheter med det sociala umginget och
de sociala spelreglerna, kommunikationssvarigheter i varierande grad,
begrinsade intressen och rutinbeteenden. Syskon och forildrar ir i hog
grad péverkade av situationen samtidigt som de ir patienternas talesmin.
Nir ett barn har AST ir det inte endast ett isolerat problem f6r barnet,
utan for hela familjen (forildrar, syskon, slikt och vinner), liksom lirare
och kommunala stddpersoner.

Studierna visar att syskon till personer med AST kan komma i klim, de
kidnner stort ansvar och medkinsla, men kan ocksi kinna ridsla, osiker-
het och drabbas av svarigheter med egna sociala relationer. Hela familjen
behover stod. Det framkom #ven att forildrar till barn med AST anser
att stigmatiseringen motverkas av att f4 en tydlig diagnos.

Forildrar till barn med AST uttrycker i studierna att de har en arbetsam
och besvirlig situation bade pd det ekonomiska, sociala och existentiella
planet, med uttalad oro for bade den aktuella situationen och for fram-
tiden. De inser att de 4r de enda som kan ta tillvara sitt barns intressen
pa sikt och maste ddrfor bérja kimpa redan i férskolan. De saknar ett pd
litligt stod frén samhillet, men om de vil fir det dimpas oron. Special-
skolor och okad tillginglighet efterfragas. De anser sig behova ta ledar-
skapet, forhandla om utbildningsstruktur och fungera som foresprékare
dven for lirare. Overflyttningar frin en plats till en annan eller frin en
drskurs till en annan, bor vara vil férberedda och behovsprovade.
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9. Kunskapsluckor och
framtida forskningsbehov

9.1 Kunskapsluckor - Diagnostik och
insatser vid AST

Féljande kunskapsluckor har identifierats:

1. Minga av de diagnostiska formulir som anvinds i Sverige idag ir
otillrickligt studerade.

2. Evidensliget for effekt och biverkningar av insatser vid autism-

spektrumtillstdnd (AST) dr bristfilligt.

3. Kunskapen om effekter av risperidonbehandling ar bristfillig med
avseende pd kirnsymtomlindring och biverkningar hos vuxna.

4. Studier om kostnadseffektivitet saknas f6r alla typer av interventioner

vid AST.

Kunskapslucka 1. Manga av de diagnostiska formular
som anvands i Sverige idag ar otillrackligt studerade

Tretton instrument f6r AST har utvirderats. Av dessa finns ett begrinsat
vetenskapligt underlag for tre instrument, nimligen skattningsformuliret
Social Communication Questionnaire (SCQ), och de diagnostiska
instrumenten Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R) och
Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS). Flertalet av de 212
studier som granskades i fulltext blev exkluderade pga att de inte upp-
fyllde inklusionskriterierna. Den vanligaste orsaken var att tillforlitlig-
heten i form av sensitivitet och specificitet inte hade angetts. Detta giller
t ex for studier om Asperger Syndrome (and High-Functioning Autism)
Diagnostic Interview (ASDI) och Diagnostic Interview for Social and
Communication disorders (DISCO). En annan vanlig orsak till exklu-
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sion var oklarheter kring referenstestets oberoende, antingen beroende pa
att indextestet anvints i den kliniska diagnostiken eller att det inte gick
att utesluta att diagnostikern hade kinnedom om indextestets resul-

tat vid diagnostillfillet. Detta gillde t ex flera studier om ADI-R och
ADOS. I vissa studier hade referenstestet inte baserats

pa DSM-1V, ICD-10 eller en kombination av ADI-R och ADOS och

dirfor exkluderats.

Kunskapslucka 2. Evidensliget for effekt och
biverkningar av insatser vid AST ar bristfilligt

Aven hir ir kunskapsluckorna stora. Det finns minga behandlings-
metoder (30 stycken), men det saknas vilgjorda studier for de flesta av
dessa. Detta talar starke for att vil upplagda studier behdvs pd omrédet.
Det utesluter dock inte att flera av dessa behandlingsmetoder kan vara
av virde vid behandling av AST. Det dr viktigt att fortsitta att forska
pa de metoder som anvinds mest idag: tidig intervention, social trining
(t ex sociala berittelser, seriesamtal) och miljoanpassning.

For tidig intervention finns behov av att ytterligare studera vilka faktorer
hos barnet som talar f6r god effekt av en viss intervention och nir andra
insatser skulle ge storre utbyte for den tid och de resurser som forildrar
och professionella investerar i trining. Det blir ocksé tydligt genom
litteraturgenomgangen, att en vanlig form av insats i Sverige inte alls har
nagot vetenskapligt stod, nimligen den typ av trining som innefattar
kombination av flera metoder — som kan innebira splittring av resurser
och alltfor stora krav pd barnet att skifta uppmirksamhet. Barn med
AST, som inte automatiskt lir av erfarenheter, kan behova vil struktu-
rerad och samlad trining av lek och kommunikation fér att nd framsteg.
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Kunskapslucka 3. Kunskapen om effekter av
risperidonbehandling ar bristfillig med avseende
pa karnsymtomlindring och biverkningar hos vuxna
med AST

Indikationen for risperidonbehandling vid AST ir allvarliga beteende-
storningar som aggressivitet och sjilvdestruktivt beteende. Men det
vetenskapliga underlaget ir otillrickligt for att kunna avgéra nytta och
risk vid behandling av vuxna med AST.

Kunskapslucka 4. Studier om kostnadseffektivitet
saknas for alla typer av interventioner vid AST

Vi har inte hittat ndgra studier pa kostnadseffektiviteten vid négon typ
av behandling av personer med AST.
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9.2 Kunskapsluckor - Organisation 9.3 Kunskapsluckor -

inom psykiatrin med fokus pa AST Patientens delaktighet vid AST
Féljande kunskapsluckor har identifierats: Féljande kunskapsluckor har identifierats:
 Specialiserade team jimfort med multidisciplinira team — inga * Det saknas vetenskapligt underlag f6r hur personer med AST upplever

studier har identifierats som uppfyllde inklusionskriterierna.

* Vird inom forsta linjens vird (allmin barnmottagning) jaim-
fort med vard inom den specialiserade psykiatrin med eller utan
subspecialisering — inga studier har identifierats som uppfyllde
inklusionskriterierna.

* Specialiserade rehabiliterings-/habiliteringsverksamheter jimfort med
rehabilitering/habilitering inom befintliga organisationsstrukturer —
inga studier har identifierats som uppfyllde inklusionskriterierna.

* Virde av stodinsatser till personalen eller strukturella hjilpmedel
till organisationen — inga studier har identifierats som uppfyllde
inklusionskriterierna.

* Organisationsformer som bygger pd kommunikation med modern
teknik (datorer, mobiltelefon etc) jimf6rt med organisationsformer
som inte bygger pd sdidan kommunikation — inga studier har identi-
fierats som uppfyllde inklusionskriterierna.
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KAPITEL 9 + KUNSKAPSLUCKOR OCH FRAMTIDA FORSKNINGSBEHOV

utredning och behandling. Detta giller for barn, vuxna och ildre.

Det saknas vetenskapligt underlag for att bedoma delaktighetens
effekter pa behandlingen samt f6r att visa vad som kan frimja pati-
entens delaktighet.

Det saknas vetenskapligt underlag om hur personer med AST 6nskar
kommunicera. Vetenskapligt underlag saknas ocksd om hur man bér
kommunicera for att vara siker pa att de forstdr informationen.

Det saknas i stor utstrickning studier om genusaspekter hos personer

med AST. Mins och kvinnors olika upplevelser behéver belysas. Det

behovs ocksi fler svenska studier.
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10. Ord- och forkortningslista

ABA Applied Behaviour Analysis

ABC Aberrant Behavior Checklist

ABI Applied Behavioral Intervention

ADHD Attention deficit hyperactivity disorder

ADI/ADI-R Autism Diagnostic Interview-Revised

ADOS, ADOS-TM Autism Diagnostic Observation Schedule
Toddler Module

ADOS-G Autism Diagnostic Observation

Schedule-Generic

AMSTAR Granskningsmall for bedomning

av systematiska dversikter

APA American Psychological Association
(Amerikanska Psykiatriska Féreningen)

ASD Autism Spectrum Disorder

ASDASQ Autism Spectrum Disorder Adult
Screening Questionnaire

ASDI Asperger Syndrome Diagnostic Interview

ASSQ Autism Spectrum Screening Questionnaire
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AST
Autonomi
Best practice

Bortfall

BT
CARS

CAST

CBT

CBCL

CGl-I
Confounder

Coping-strategi

Criterion validity

Cut-off
DAWBA

DBS

396

Autismspektrumtillstdnd

Sjilvbestimmande

Bista tinkbara vird

Personer som bjudits in till eller deltagit i en
undersokning men som av olika skil inte fullfsljt
studien

Beteendeterapi

Childhood Autism Rating Scale

Childhood autism spectrum test (hette tidigare
Childhood Asperger screening test)

Cognitive Behavioural Therapy

Child Behavior Checklist

Clinical Global Impression of Improvement
Forvixlingsfaktor

Coping-strategier ir olika sitt att gripa sig an en
uppgift eller ta itu med en svarighet, ett beroende

osv

Kriterievaliditet, tydliga kriterier for det sanna
tillstdndet

Analysgrins
Development and Well Being Assessment

Deep Brain Stimulation
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DISCO

DSM-IV (Diagnostic
and Statistical Manual
of Mental Disorders,
fourth edition)

DSM-IV-TR

ESAT

ESCS

Evidens

Evidensstyrka

Diagnostic Interview for Social and

Communication disorders

Internationellt vilanvint psykiatriskt diagnos-
system framtaget av American Psychiatric
Association (APA) med stor spridning ocksa i
Sverige. Systemet ir kriteriebaserat och syftar

bl a till att 6ka samstimmighet och precision vid
diagnos av psykiska tillstind

Diagnostic and statistical manual of mental

disorders, fourth edition, text revision

Early Intensive Behavioral Intervention

Early Screening of Autistic Traits questionnaire
Early Social-Communication Scales

Nigot som bedéms tyda pd att ett visst f6rhal-
lande giller. I termen evidensbaserad sjukvard
betyder evidens systematisk observation som
uppfyller vetenskapligt tillforlitliga kriterier

pa ett sddant sdtt att de anses utgora “bista
tillgingliga bevis”. Evidens finns ofta allmint
tillgingligt som publicerade forskningsresultat,
eventuellt ocksd i texter (systematiska 6versikter,
metaanalyser) som enligt vetenskapliga regler
sammanfattar och kommenterar alla tillgingliga
publikationer med sidana resultat

Styrkan i en slutsats. En bedémning av hur
starkt det vetenskapliga underlaget 4r for att
besvara en viss friga pa ett tillforlitligt site
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Exklusion

GRADE

Hermeneutisk
cirkel/spiral
(Hermeneutic
phenomenological
analysis)

IBT

ICD-10

IK

Inklusionskriterier

Inter-rater
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Omstindigheter som forhindrar att en person
foreslds delta i en undersékning. Kriterier ska
vara angivna i undersékningens protokoll.
Exempel: Personen har, férutom den sjukdom
som ska studeras, ocksa en annan sjukdom som
kan vintas stéra bedémningen. Termen anvinds
dven i systematiska versikter och avser dd
omstindigheter som gor att resultaten frin en

viss studie inte kan tas med i sammanstillningen

Grading of Recommendations Assessment,
Development and Evaluation

En metod fo6r texttolkning. Den hermeneutiska
cirkeln innebir pendling mellan helhet och del,
mellan det man tolkar och den kontext som
tolkas

Intensive Behavioral Therapy

International Classification of Diseases and
Related Health Problems, version 10

Intelligenskvot

Betingelser som ska foreligga for att en person
ska kunna foreslas delta i en undersokning, eller
for att en studie ska kunna ingd i en systematisk

litteraturoversikt

Overensstimmelse
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Intervention

KASAM

KAT-kit

KBT

Kiddie-SADS

Konsensus

Kontrollgrupp

KPT

Kvalitativ analysmetod

Atgérd eller insats som provas, ofta sjukdoms-
behandling (likemedel, operation m m), psyko-
logisk behandling eller sjukdomsférebyggande
drgird

Intelligence quotient

Kinsla av sammanhang. Begriplighet, hanterbar-
het och meningsfullhet

KATkittet bestdr av en uppsittning KBT-
verktyg som kan anvindas som kommunikations-
hjilpmedel i samtal kring tankar och kinslor.
KAT-verktygen erbjuder flera olika méjligheter
att trina in nya sitt att kinna och tinka

Kognitiv beteendeterapi

Schedule for Affective Disorders and
Schizophrenia for school-aged children

Overenskommelse inom en grupp minniskor

Den deltagargrupp i en behandlingsstudie som

far overksam behandling, s k placebo, eller sed-

vanlig behandling. Resultaten jimférs med dem
for en grupp som fir en annan behandling, t ex
ett nytt likemedel

Kognitiv psykoterapi

Studier som inte i férsta hand besvarar fragor
genom siffermissiga resultat utan som tolkar
hindelser och utvecklar begreppsmissiga struk-
turer. Det vanligaste arbetssittet ir omfattande

intervjuer
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Livskvalitet

Metaanalys

MSEL

Negativt prediktivt
viarde (NPV)

Neuropsykiatri

NF 5-15

Oddskvot
Odds ratio (OR)

PDD

PPD-NOS
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En persons syn pa sitt livsvirde, enligt systema-
tiska intervjuer med nagot av flera etablerade
instrument. Skattning av livskvalitet 4r ett
effektmétt i minga behandlingsstudier

Ar en studie av vetenskapliga publikationer, med
syfte att dra slutsatser om den samlade vetenskap-
liga litteraturens gemensamma slutsats, sdledes en

studie av studier
Mullen: Scales of Early Learning

Anger sannolikheten for att de med negativt
testresultat ir friska

Den del av psykiatrin som betonar sambandet
mellan hjirnans biologiska funktioner och
psykiska stérningar eller funktionshinder

Nordiskt formulir rérande barns utveckling
och beteende i dldrarna 5—15 ir

Definieras som risken for symtom i interven-
tionsgruppen delat med risken fér symtom i
kontrollgruppen

Pervasive developmental disorders.
Genomgripande storning i utvecklingen utan
nirmare specifikation. En term som tilldelats
lindrigare fall av autism i DSM-IV och som inte
helt uppfyller kraven for autistisk stérning

Pervasive Developmental Disorders —

Not Otherwise Specified
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Pearson’s r

PECS

PEP-R

PIL-R

Population

Positivt prediktivt
viarde (PPV)

Publikationsbias

Can be used to measure pairwise correlation
among raters using a scale that is ordered.

Pearson assumes the rating scale is continuous
Picture Exchange Communication System
Psycho-Educational Profile Revised

Purpose in Life Test. Ett test som miter
“meningen med livet”. Virden mindre 4n 111
signalerar att personer inte funnit en tydlig
mening med livet, medan hogre virden pekar

pa motsatsen

Grupp av personer som har nigot gemensamt,

t ex férovare av sexualbrott mot barn. En
behandlingsstudie utfors i regel pa ett urval ur
en population. En sddan urvalsgrupp kan ocksé
kallas en (studie)population

Anger sannolikheten for att de med positivt

testresultat 4r sjuka

Snedvridning av publicerade resultat av studier
orsakas av att undersokare, ibland ocksi tid-
skriftsredaktorer, foredrar att publicera under-
s6kningar som givit positivt resultat, t ex visat att
en behandling har effekt. Studier som inte visat
nagon effekt blir till stor del okinda, och bilden

av behandlingens virde blir omotiverat gynnsam

QUADAS Granskningsmall for diagnostiska stuider
RAADS Ritvo Autism Asperger Diagnostic Scale
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RAADS-R
Randomiserad
kontrollerad under-

s6kning (RCT)

Randomisering

Sannolikhetskvoten,
likelihood ratio (LR)

SCQ

SD

SDQ

Sensitivitet (Se),
Sensitivity

Shared decision making

SOC
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Ritvo Autism Asperger Diagnostic Scale-Revised

En undersékning dir deltagarna férdelats slump-
missigt mellan forssksgrupp och kontrollgrupp

Slumpmissig fordelning av deltagarna mellan
grupperna i en undersokning. Randomiseringens
syfte dr att eliminera inflytandet av storfaktorer
vid bedomning av om funna samband verkligen

ir orsakssamband

Sammanfattar sensitivitet och specificitet

i ett mart

Social Communication Questionnaire
Standard deviation, standardavvikelse
Strenghts and Difficulties Questionnaire

Anger sannolikheten for att sjuka far ett positivt

testresultat

Ett 6vergripande forhillningssitt dir patienten
har rite till delaktighet i sin egen vird och att
behandlaren ska visa respekt for detta och genom
sitt handlande gora patienten delaktig i beslut

och genomfé6rande av sin egen vard

Sence of Coherence Scale. En skala som anvinds
for att mita kinsla av sammanhang (KASAM),
for att forklara varfor vissa minniskor blir sjuka

under stress och andra inte
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Specificitet (Sp),
Specificity

SRS

STARD

Statistisk styrka
(power)

Stigmatisering

Studie

Studiekvalitet

Taktil beroring

Anger sannolikheten for att friska far ett negativt

testresultat
Social Responsiveness Scale
Checklista f6r bedomning av diagnostiska studier

Sannolikheten for att en undersékning med viss
statistisk sikerhet ska kunna pavisa en skillnad
mellan tva eller flera grupper, nir en sddan
skillnad verkligen existerar

Stigmatisering innebir att bli féremal for ned-
virderande och nedsittande attityder. En stig-
matiserad person féraktas eller fruktas fér nigon
egenskap som han/hon felaktigt utpekas att ha.
Exempel dr att personer med psykisk sjukdom
utpekas som farliga

Allmin benimning pé vetenskaplig under-
sokning. Termerna studie och undersokning
anvinds oftast synonymt. Olika typer av studier
eller undersokningar har dessutom speciella
benimningar

Den vetenskapliga kvaliteten hos en enskild
studie. Uttrycker trovirdighet eller studiens for-
madga att besvara en viss friga pa ett tillforlitligt
satt

Kinsla vid beréring

TEACCH Treatment and Education of Autistic and related
Communication handicapped Children
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T™S

t-Test

VABS

VNS
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Transkraniell magnetstimulering

tfordelningen brukar anvindas nir man inte
kinner till den exakta spridningen (variansen) i
populationen eller nir urvalet ir litet (f4 patien-
ter). Fordelningen anvinds vid berikning av
p-virden eller konfidensintervall. Det krivs ofta
storre effekter vid t-tester 4n vid Z-tester for att
fa statistiskt signifikanta resultat

Vineland Adaptive Behaviour Scale

Vagus nerve stimulation
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11. Projektgrupp, externa
granskare, bindningar och jav

Projektgrupp

Maria Ablberg (projektassistent)
SBU, Stockholm

Margareta Ablstrom
Fil dr, leg psykolog, leg psykoterapeut, Stockholms universitet,
Stockholm

Ylva Benderix
Dr i virdvetenskap, leg psykoterapeut, leg sjukskoterska,
Linnéuniversitetet, Vixjo

Bo Bergman

Docent, overlikare, Psykiatri sodra, Stockholm

Eva Billstedr
Med dr, leg psykolog, Barnneuropsykiatri, Goteborg

Thomas Davidson (hilsoekonom,)
SBU, Stockholm

Stephan Ebhlers
Med dr, Specialistlikare, Barn- och ungdomspsykiatrin, Goteborg

Jean-Luc af Geijerstam (bitridande projektledare t o m december 2011)
SBU, Stockholm

KAPITEL 11 « PROJEKTGRUPP, EXTERNA GRANSKARE, BINDNINGAR OCH JAV 405



Martin Grann
Adjungerad professor, Institutionen f6r medicinsk epidemiologi och
biostatsitik, Karolinska Institutet, Stockholm

Linda Halldner-Henriksson
Med dr, leg likare, barn- och ungdomspsykiatrin och Karolinska
Institutet, Stockholm

Lars Jacobsson (ordforande)

Professor emeritus, psykiatri, Umed universitet, Umed

Ulf Jonsson
Med dr, leg psykolog, Karolinska Institutet och Uppsala universitet,
Uppsala

Rurik Lifmark (etiker)

Docent i medicinsk etik, leg likare, Karolinska Institutet, Stockholm

Ingegerd Mejare

Professor emerita, Malmo hagskola, Malmé

Viviann Nordin

Med dr, 6verlidkare, Barnneurologi, Stockholm

Anders Norlund (hélsoekonom)
SBU, Stockholm

Hanna Olofsson (informationsspecialist)
SBU, Stockholm

Sally Saad (informationsspecialist)
SBU, Stockholm

Mikaela Starke
Docent, socionom, Géteborgs universitet,
Institutionen for socialt arbete, Géteborg
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Bo Siderpalm
Professor, specialistlikare i psykiatri, Beroendekliniken,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

Margareta Siderstrom
Docent, Specialist i allminmedicin, Primirvérden, Lund

Sofia Traneus (bitridande projektledare)
SBU, Stockholm

Anne-Liis von Knorring
Professor, overlikare, Barn- och ungdomspsykiatri, Uppsala

Pernilla Ostlund (projektledare)
SBU, Stockholm

Externa granskare
Anders Anell

Professor, Lunds universitet, Lund

Malin Broberg
Leg psykolog, docent, Psykologiska institutionen, Géteborgs universitet,
Goteborg

Sven Bolte
Professor, psykolog, Karolinska Institutet, BUP-divisionen, Stockholm

Johan Franck
Professor, specialist psykiatri, verksamhetschef, Beroendecentrum,

Stockholm

Bruno Higglof

Professor, overlikare, Umea universitet, Norrlands universitetssjukhus
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Projektgrupp organisation inom psykiatrin
med fokus pa AST, Kapitel 4

Maria Ablberg (projektassistent)
SBU, Stockholm

Derya Akcan (informationsspecialist)
SBU, Stockholm

Thomas Davidson (hilsoekonom,)
SBU, Stockholm

Nasim Farrokhnia (projektledare maj 2010—november 2010)
SBU, Stockholm

Agneta Pettersson (projektledare november 2010—oktober 2012)
SBU, Stockholm

Ingela Skirsiter
Professor, Sahlgrenska akademin, Géteborg universitet, Goteborg

Gunilla Thernlund

Dr med sci, 6verlikare, Barn- och ungdomspsykiatri, Lund

Sofia Traneus (bitridande projektledare)
SBU, Stockholm

Ing-Marie Wieselgren
Handliggare for psykiatrifrigor pé Sveriges Kommuner och Landsting

(SKL)
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Externa granskare organisation inom
psykiatrin med fokus pa AST, Kapitel 4
Mona Eflund

Professor, Lunds universitet, Lund

Lena Flyckt
Overlikare, docent, Norra Stockholms psykiatri, Stockholm

Henrika Jormfeldt
Lektor i omvardnad, Sektionen for hilsa och samhille, Hogskolan,

Halmstad

Lars Hansson
Professor, Institutionen for hilsa, vird och samhille,
Lunds universitet, Lund

Elisabeth Wentz
Docent, éverlikare, Gillbergcentrum, Sahlgrenska akademin,
Goteborgs universitet, Goteborg

Projektgrupp patientens delaktighet vid AST,
Kapitel 5

Elisabeth Gustafsson (projektassistent)
SBU, Stockholm

Svenny Kopp (t 0 m 2011-07-23)
Barnpsykiater, Barnneuropsykiatrin (BNK),
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

Jonas Lindblom (informationsspecialist)
SBU, Stockholm

Lennart Lundin
Leg psykolog, specialist i klinisk psykologi, Psykiatri Psykos,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg
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Rurik Lifmark
Docent, leg likare, Institutionen f6r lirande, informatik,
management och etik (LIME), Karolinska Institutet, Stockholm

Bengt Mattsson (ordforande)

Professor emeritus, Enheten f6r allmidnmedicin, Goteborgs universitet

Sofia Tranaus (bitridande projektledare)
Docent, SBU, Stockholm

Sophie Werki (projektledare)
Ekonomie doktor, SBU, Stockholm

Externa granskare patientens delaktighet
vid AST, Kapitel 5

Anne-Charlotte Abrahamsson
Patientsakkunnig, ADHD/Autism

Susanna Danielsson
Overlikare, med dr, Habiliteringscentrum,

Linssjukhuset Ryhov, Jonkoping

Gunilla Thernlund
Overlikare, dr med vet, Barn- och ungdomspsykiatriska kliniken,
Skdnes universitetssjukhus, Lund
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Referensgrupp

Vi har under hela projektets ging anvint en referensgrupp bestiende
av foretridare frin patientorganisationer inom vér diagnosgrupp for
att stimma av och fa deras synpunkter pa vért arbete. Referens-
gruppen har bestdtt av tvé representanter frin f6ljande patient- och
anhérigorganisationer:

Autism och Aspergerférbundet

Balans

Nationell Samverkan for Psykisk Hilsa (NSPH)
Riksforbundet Attention

Riksférbundet for Social och Mental Hilsa (RSMH)
Schizofreniférbundet

Svenska OCD-forbundet Ananke

Dessutom har en representant frin SBU:s lekmannarad ingdtt i gruppen.

Bindningar och jav
SBU kriver att alla som deltar i projektgrupper limnar skriftliga dekla-

rationer avseende potentiella bindningar eller jiv. Sddana intressekon-
flikter kan foreligga om medlem i gruppen far ekonomisk ersittning
frin part med intressen i vad gruppen kommit fram till. Gruppens ord-
forande och SBU tar direfter stillning till om det finns nigra omstindig-
heter som skulle forsvéra en objektiv virdering av kunskapsunderlaget

och ger vid behov forslag till atgirder.
Sakkunniga och granskare har i enlighet med SBU:s krav inlimnat

deklaration rérande bindningar och jiv. Dessa dokument finns till-

gingliga pd SBU:s kansli. SBU har bedémt att jiv inte foreligger.
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Rapporter publicerade av SBU

Gula rapporter (2007-2013)

Autismspektrumtillstdind — diagnostik och insatser, virdens organisation och
patientens delaktighet (2013), nr 215

Skattning av njurfunktion (2013), nr 214

Schizofreni — likemedelsbehandling, patientens delaktighet och vérdens
organisation (2012), nr 213

Metoder for diagnostik och uppféljning av forstimningssyndrom (2012), nr 212

Implementeringsstdd for psykiatrisk evidens (2012), nr 211

Arbetets betydelse for uppkomst av besvir och sjukdomar — nacken och évre
rorelseapparaten (2012), nr 210

Godartad prostataférstoring med avflddeshinder (2011), nr 209

Medicinska och psykologiska metoder f6r att f6rebygga sexuella 6vergrepp
mot barn (2011), nr 207

Blodande magsér (2011), nr 206

Tandférluster (2010), nr 204

Rotfyllning (2010), nr 203

Program for att férebygga psykisk ohilsa hos barn (2010), nr 202

Mat vid diabetes (2010), nr 201

Antibiotikaprofylax vid kirurgiska ingrepp (2010), nr 200

Behandling av sdmnbesvir hos vuxna (2010), nr 199

Rehabilitering vid ldngvarig smirta (2010), nr 198

Triage och flsdesprocesser pd akutmottagningen (2010), nr 197

Intensiv glukossinkande behandling vid diabetes (2009), nr 196

Patientutbildning vid diabetes (2009), nr 195

Egna mitningar av blodglukos vid diabetes utan insulinbehandling (2009), nr 194

Aldres likemedelsanvindning — hur kan den forbittras? (2009), nr 193

Transkraniell magnetstimulering (Uppdatering av Kapitel 8 i SBU-rapport 166/2

frin 2004) (2007), nr 192. Publiceras endast i elektronisk version pd www.sbu.se

Vacciner till barn — skyddseffekt och biverkningar (2009), nr 191

Oppenvinkelglaukom (gron starr) — diagnostik, uppféljning och behandling
(2008), nr 190

Rérbehandling vid inflammation i mellanérat (2008), nr 189

Karies — diagnostik, riskbedémning och icke-invasiv behandling (2007), nr 188

Benartirsjukdom — diagnostik och behandling (2007), nr 187

Ljusterapi vid depression samt dvrig behandling av &rstidsbunden depression
(Uppdatering av Kapitel 9 i SBU-rapport 166/2 frin 2004) (2007), nr 186.
Publiceras endast i elektronisk version pd www.sbu.se

Dyspepsi och reflux (2007), nr 185
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Nyttan av att berika mj6l med folsyra i syfte att minska risken for
neuralrérsdefekter (2007), nr 183

Metoder for att frimja fysisk aktivitet (2006), nr 181

Mardigt f6rhoje blodtryck (Uppdatering av SBU-rapport 170/1 frin 2004) (2007),
nr 170/1U

Vita rapporter (2003-2013)

Volym och resultat (2011), nr 205

Behandling med vitamin D och kalcium (2006), nr 178

Volym och kvalitet (2005), nr 179

ADHD hos flickor (2005), nr 174

Evidensbaserad ildrevird (2003), nr 163

SBU Alert-rapporter (2007-2013)

Transient elastografi vid misstinke leverfibros och levercirros, nr 2013-1

Blodprov for tidig diagnostik av Alzheimers sjukdom, nr 2012-1

Vakuumassisterad sdrbehandling, nr 2011-9

Perifert inlagd central venkateter (PICC), nr 2011-8

Analys av foster-DNA i kvinnans blod: icke-invasiv fosterdiagnostik
for blodgrupps- eller konsbestimning, nr 2011-7
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