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SBU:s sammanfattning
och slutsatser

Autismspektrumtillstand (AST) -
ett samlingsnamn for flera olika tillstand

Autismspektrumtillstind (AST) ir en samlande benimning for till-
stdnd med begrinsning i utvecklingen av socialt samspel och 6msesidig
kommunikation samt med repetitiva och stereotypa beteendemonster
och begrinsade intressen. Ofta finns ocksa 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), sprakstorning, 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 f6r psykiatriska tillstdnd.
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 tillstind 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 utgdérs av en rad beskrivningar av symtom, som ska stimma
in i viss grad for att diagnos ska stillas. 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 pé ett
systematiskt satt 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 ingér att ocksa ta stillning till om
behov finns av medicinsk utredning med tanke pa bakgrundsfaktorer och
eventuella andra samtidiga sjukdomar eller funktionsnedséttningar.

Det innebidr inga diagnostiska svarigheter att pavisa AST i den mest typiska
formen, diremot kan bilden vara méangtydig och det kan vara svart att
hitta ratt beniamning 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.
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SBU:s slutsatser

Instrument for utredning av
autismspektrumtillstand ar daligt utvarderade

Diagnostiska instrument och skattningsformulir ir, tillsammans
med vriga 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-
sittningar, 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 tillférlitlighet, 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 virden. 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 bedoma effekterna av dessa ir
otillrickligt. Trining som innefattar kombination av flera metoder
dr en vanlig form av insats i Sverige, men effekten har inte studerats.
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O 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 dn placebo pé svira beteendestorningar som
social tillbakadragenhet, hyperaktivitet och stereotypa beteenden.
En vanlig biverkning ir viktuppging,.

W  Det behovs studier av hur virden och samhillets insatser bist bor
organiseras och samordnas for personer med autismspektrum-
tillstind.

O Delaktigheten for personer med autismspektrumtillstind och
deras anhoriga behover forbittras. Deras egna uppfattningar
om vérd 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 4r 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-
spektrumtillstdnd kan forbittras avsevirt.

Bakgrund och syfte

Att utreda och diagnostisera ett autismspektrumtillstind (AST) 4r en
komplex uppgift. Den diagnostiska beddmningen ska baseras pa social
samspelstérmdga, verbal och icke-verbal kommunikationsférméga och
formaga till flexibelt och adaptivt beteende med hinsyn till individens
utvecklingsnivé. Standard dr 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 4nda viktiga skillnader i synsittet. Ett synsitt
dr att man ska anvinda alla méjligheter till trining for att personer med
AST ska kunna fungera optimalt. Ett annat dr att man ser det som vik-
tigt att acceptera mianniskor med AST som de 4r med sitt egna sitt att
tinka och forstd omvirlden. En komplicerande faktor ir att malgruppen
ar mycket heterogen. Det finns personer som ir hogfungerande medan
andra har stora kognitiva och beteendemissiga svarigheter. 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 svdrigheter som personen med AST har. Det idr vanligt att olika
typer av pedagogiska och psykologiska insatser kombineras, men studier
dr 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
miste samordna sina insatser.

Ytterligare ett syfte ir 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.
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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 formuliren 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, samstimmighet, 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 férsvagande
faktorer vid en samlad bedémning.

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

Faktarutan fortsdtter pa ndsta sida
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Faktaruta 3 fortsdttning

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 bedoms enligt f6ljande:

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 autismspektrumtillstdind 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 pd att
hitta personer med autistiskt syndrom. Men det vetenskapliga underla-
get dr otillrickligt f6r att bedoma formagan att inte ge falska diagnoser.
Eftersom férmagan att stilla korrekt diagnos och inte ge falska diagnoser
hinger ihop, 4r den samlade bedomningen att det vetenskapliga underla-

get for ADOS ir otillrickligt.

For 6vriga diagnostiska instrument och skattningsformulir ir det veten-

skapliga underlaget otillrickligt.

Social Communication Questionnaire (SCQ)
Identifiera AST

* Det finns mittligt starkt vetenskapligt underlag f6r att SCQ har
en sensitivitet pd 71 procent (95 % K1, 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 mittligt starkt 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 (forildra-
skattning) hos barn (®000).

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

bedoma tillf6rlitligheten f6r att identifiera AST med SRS (forildra-
skattning och lirarskattning i kombination) hos barn (©@000).

SBU:S SAMMANFATTNING OCH SLUTSATSER 21



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 pa 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)
Stiilla 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
bedoma den diagnostiska tillforlitligheten mitt som specificitet f6r
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
bedéma 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 (®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)

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 rs alder) intensiv trining inriktad pa 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.

24

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
trining 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 formiga 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 férbittrad 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).

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



* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for
nedanstdende 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 for behandling av allvarliga beteendestérningar 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. For biverkningar hos vuxna med AST
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saknas vetenskapligt underlag. Det dr dock visat p andra patient-
grupper att denna typ av likemedel ger biverkningar. Langtids-
uppfoljningar saknas helt.

Effekt

Barn och ungdomar

* Det finns méttligt starke vetenskapligt underlag for att korttids-
behandling (2 manader) med risperidon, i jimforelse 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 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
avgéra 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).
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Biverkningar
Barn och ungdomar

* Det finns mittligt starkt vetenskapligt underlag f6r 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
beteendestdrningar 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
bedoma biverkningar vid behandling med risperidon av vuxna
med allvarliga beteendestérningar vid AST" (©000).

Organisation inom psykiatrin med fokus pa AST

* Det finns otillrickligt vetenskapligt underlag (studier saknas) for att
bedéma om primirvarden/forsta linjens vard 4r 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
bedoma om stddinsatser till personalen eller strukturella hjilpmedel
till organisationen forbittrar 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

[ 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
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 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

avgora om risperidon dr 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 dr 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:

* Mainga av de diagnostiska formulidr som anvinds i Sverige idag
ar otillrackligt studerade.

* Evidensliget for effekt och biverkningar av insatser vid AST ir
bristfilligt. Darfor dr det vikeigt act luckorna fylls i f6rsta 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 dr
organiserade for personer med AST ir i hog grad ett outforskat filt.

Det saknas vetenskapligt underlag for 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 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.

Sammanfattande diskussion
och konsekvensanalys

Diagnostik

Denna systematiska dversike stodjer indirekt den praxis som redan finns
nir det giller diagnostik av AST, nimligen att det dr en specialistuppgift
som kriver en specialutbildad likare (barnpsykiater, barnneurolog eller
barnlikare med sirskild kompetens inom omradet) och en psykolog med
sdrskild utbildning inom omrédet. Det pagér fortfarande en utveckling

32

AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND - DIAGNOSTIK OCH INSATSER,
VARDENS ORGANISATION OCH PATIENTENS DELAKTIGHET



vad giller definition och avgrinsningar av tillstindet, liksom tekniken
for ate 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 f6rildrar,
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 undersokningsmetoder och hur vil ett sddant batteri
tillfredsstiller krav pa tillforlitligheten vad giller diagnostiken. Det finns
ocksd anledning att uppritta nationella riktlinjer for hur diagnostiken
ska bedrivas for att 4 en sd enhetlig diagnostik som méjligt 6ver hela
landet.

Diagnostiskt finns ett brett spektrum inom AST-tillstinden, de som
har mycket stora funktionsnedsittningar och de som ir hégfungerande.
Personer med AST och lag utvecklingsniva (svar utvecklingsstérning)
behover mycket tillsyn och praktisk hjilp. Den som har AST vid normal
eller hog begdvning har indéd nedsatt forméga att klara situationer i
vardagen (bristande adaptiv f6rméiga). P4 alla begdvningsnivaer ir det
vanligt med avvikelser i beteendet som paverkar bide personen sjilv
och nirstdende pa negativt sitt, t ex svarighet att hitta konstruktiva
aktiviteter med jimndriga, ldsning i enahanda beteende, svirighet 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 svdraste formerna av AST ir det dock betydligt
enklare att stilla en diagnos dn vid mildare former, samt nir det finns en
betydande samsjuklighet. Diagnosen kan stillas redan i smabarnséldern,
men dven under hela barnets och ungdomens utvecklingsperiod. Det
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ar 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 genomgitt hela sin
utvecklingsperiod upp i vuxendldern. P4 samma sitt skiljer sig psykia-
triska sjukdomstillstind som depressioner och psykoser at beroende pd
ett barns och ungdoms utvecklingsniva.

Diagnostiken sker bist i en miljé 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 sjukvird och via kom-
munala och statliga instanser (som forsikringskassan). Det dr en allmin
bepriovad 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 nirstidende, dels som trining eller
behandling med inriktning mot att paverka 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
sd 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 beprévad 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 ocksa ansvara for syskon och fa
tid for sig sjilva. Detta kan bli mycket pafrestande och ocksé fa stora
ekonomiska konsekvenser f6r familjen.

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

med upprepade uppfsljningar.

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 4r det idag inte mojligt att jimfora effekten av
ett program med forloppet utan ndgon insats alls. Jimférelsegruppen
ir ofta oklart beskriven. Trots dessa svarigheter finns det idag en stor
mingd seriost 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
omride. I vir genomgang har vi inte utvirderat andra likemedel 4n
risperidon eftersom det dr 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 f3 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 f6r olika typer av behandlingsinsatser.

Organisationen av diagnostik och insatser vid AST

Det finns ett behov av att ytterligare fortydliga ansvaret f6r sdvil 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 hdg 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 svirigheter med egna sociala relationer. Hela
familjen behover stod. Det framkommer édven att forildrar till barn med
AST anser att stigmatiseringen motverkas av att fi en tidig och tydlig
diagnos.

Forildrar till barn med AST uttrycker i studierna att de har en arbetsam
och besvirlig situation bide pa 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 forskolan. De saknar ett pélitligt stod
frén samhillet, men om de far det dimpas oron. Specialskolor och ckad
tillginglighet efterfrigas. De anser sig behova ta ledarskapet, férhandla
om utbildningsstruktur och fungera som foresprikare dven for ldrare.
Forflyteningar frin en plats till en annan eller frin en &rskurs till en
annan, bor vara vil forberedda och behovsprévade.

Etiska, sociala och genusrelaterade aspekter

De viktigaste aspekterna som framkommit ir att personer med AST

dr en sarbar grupp, i minga fall med en begrinsad autonomi samt att
kunskapsluckorna ir manga, bide nir det giller diagnostiska instrument
och insatser. Denna kunskapsbrist kan skapa vanmakt for virden, men
hir kan den beprovade erfarenheten ha ett virde. Flera olika huvudmin
ir 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 utanforskap.
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