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Forord

Det finns en flora av interventioner och inom ett flertal omraden behéver metoder, arbetssétt
och behandlingsresultat fér barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar beskrivas
och dokumenteras. FOr att med storsta mojliga sakerhet veta vilka som ska utvecklas och vilka
som ska avvecklas krévs ett nationellt samarbete.

Det nationella natverket for vuxenhabilitering har under flera ar verkat for utveckling av
habiliteringsinsatser for vuxna med funktionsnedsattningar. 2006 tog natverket initiativ till att
granska graden av evidens for de insatser som ges till vuxna med autismspektrumtillstand.
2009 var arbetet klart och fran oktober 2009 finns rapporten presenterad via databasen
www.habiliteringschefer.se.

Arbetet har inspirerats av en granskning som initierades av FGreningen Sveriges
Habiliteringschefer 2003. Det &r mycket gladjande att vi nu har en granskning av metoder for
barn i forskolealdern och for vuxna med autismspektrumstorning. Nasta steg ar att granska
interventioner for ungdomar.

Arbetsgruppens uppgift var att for vuxna personer med autismspektrumstérning

e gora en litteraturdversikt avseende aktuell internationell forskning och
erfarenhetshaserade resultat av insatser/behandlingsmetoder

e utifran 6verenskomna kriterier kritiskt granska undersokningar som gjorts

e pa ett lattfattligt satt gora erhallna resultat tillgangliga.

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer, som fran maj 2009 dven omfattar vuxenhabilitering,
stéller sig bakom de rekommendationer som arbetsgruppen tagit fram. Rapporten bidrar till en
fordjupad kunskap.

Ett stort tack till Tina Granat, Gunilla Bromark, Katarina Georgsson, Anette Hoinard, Karin
Hallberg, Brita Lindahl, Asa Qvarsebo och Karin Sonnander for att ni pa ett s& fortjanstfullt
sétt tagit er an uppgiften och bidragit till en 6kad kunskap om effekten av interventioner vid
autismspektrumstorning. Det star klart att det &r angelaget med fortsatt utveckling och
forskning.

Malmo 2009-09-27

Margareta Nilsson
Ordfdrande
Foreningen Sveriges Habiliteringschefer
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Inledning om uppdraget

| Sverige finns ett natverk for vuxenhabiliteringschefer. | natverket undersokte man
mojligheten att skriva gemensamma habiliteringsprogram. Det visade sig dock vara svart
eftersom vuxenhabiliteringar i Sverige har olika uppdrag vad galler malgrupper och olika
resurser vad galler omfattning och typ av bemanning. Forslaget blev istéllet, att med
Foreningen Sveriges habiliteringschefer for barn som forebild, pabérja en granskning av
vilket stod (evidens) som finns for olika insatser som ges — se arbetet "Mangsidiga intensiva
insatser for barn med autism i forskolealdern” www.habiliteringschefer.se.

Uppdraget fran Chefsnatverket inom habiliteringsverksamhet for vuxna formulerades pa
foljande satt:

Att vad galler vuxna personer med autism/Aspergers syndrom

e gora en litteraturdversikt dver aktuell internationell forskning och erfarenhetsbaserade
resultat av insatser/behandlingsmetoder

e utifran 6verenskomna kriterier kritiskt granska undersokningar som gjorts

e pa ett lattfattligt satt gora erhallna resultat tillgangliga

Deltagare i arbetsgruppen

En forfragan gick ut till habiliteringscheferna i Sverige som bland sina medarbetare foreslog
intresserade personer. Under arbetets gang har nagra av de ursprungliga deltagarna bytt arbete
eller av personliga skél lamnat gruppen och ersatts av andra fran samma landsting.
Projektledare, bitr. verksamhetschef Tina Granat, Habiliteringen Uppsala 1an

Gunilla Bromark, psykolog Habiliteringen Uppsala l&an

Katarina Georgsson, PTP-psykolog NP-centrum Sérmland

Anette Hoinard, kurator NP-centrum Sérmland

Karin Hallberg, arbetsterapeut, Habiliteringen Sodra Alvsborg

Brita Lindahl, psykolog, Habiliteringen Dalarna

Asa Qvarsebo, arbetsterapeut Habiliteringen Ostergétland

Handledare, professor Karin Sonnander, Uppsala universitet

Styrgrupp
Annika Sundgvist Mdller, verksamhetschef Habiliteringen Goéteborg och sédra Bohuslan
Ulla Soderlind, verksamhetschef, Habiliteringen Skaraborg

Avgransning av uppdraget
Vid det forst motet fortydligades uppdraget pa foljande sétt.

Malgrupp

Diagnos: Vi har valt att i malgruppen inkludera alla autismspektrumtillstand (AST) d v s
autistiskt syndrom, Aspergers syndrom och autismlikande stérningar. Vid redovisningen av
malgrupp i granskningarna anges hur malgruppen diagnosticerats och enligt vilka kriterier,
DSM, ICD eller om kriterier saknas. Nar andra beteckningar for autismspektrumtillstand
anvants i vetenskapliga publikationer behalles dessa vid redovisningen. Den internationella
forkortningen for autismspektrumtillstand ar ASD.

Begavningsniva: Studier av personer pa alla begavningsnivaer har inkluderats. |
beskrivningen av urval redovisas de matt pa begavning, oftast i IK-termer, som anges i
studien.

Alder: Den avgransning vi gjort i alder galler personer fran 16 &r och aldre.
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Insatser

Typ av insatser

| fokus for var genomgang har varit studier av olika insatser som direkt eller indirekt riktar sig
till den person som far insatsen. Det handlar om psykosociala insatser och inte ldkemedels-
eller annan medicinsk behandling. | s6kningarna har ett flertal begrepp som behandling
(treatment), terapi (therapy), intervention, traning (training), rehabilitering (rehabilitation) och
program, anvants i forsoken att hitta studier av insatser. Dessa beteckningar anvands i texterna
som utbytbara begrepp.

Insatser inom foljande omriden

Insatserna ska vara inom omraden som &r relevanta for vuxna med nagon form av autism.
Inom vissa omraden dar inte nagra interventionsstudier funnits har vi valt att ibland ta med
studier som beskriver relevanta problem inom omradet.

Patricia Howlins har i sin bok ”Autism and Asperger syndrome preparing for adulthood”
(andra utgavan 2004) gjort en omfattande genomgang av forskningen inom omradet. Hennes
bok och dispositionen i den har legat till grund for val av omraden som var relevanta for
sokning utifran vuxenlivets olika perspektiv. Aven Tony Attwoods bok “The complete guide
to Aspergers syndrome” (2007, 2008) har fungerat som inspirationskalla &ven om referenser
till vetenskapliga studier séllan ges i hans bok.

Vi har valt att fokusera pa studier av insatser inom foljande omraden: social interaktion,
kommunikation, problembeteenden, kognition, sensorik (omraden som &r centrala i autistisk
problematik), och sjalvkannedom, relationer, boende, arbete, studier, fritid och
anhorigperspektiv (omraden med relevans for vuxenlivet).

Utfallsmatt

Utfallsmatten ar forandringar av beteenden inom de omraden som ar mal for de olika
insatserna. Resultaten kan matas till exempel som symtomniva, forbattrad social interaktion
och kommunikation, minskat problembeteenden, forbattrad kognitiv funktion, sjalvkannedom,
livskvalitet och global funktionsniva. | sammanstéllningen aterges de utfallsmatt som
redovisas i de enskilda artiklarna.
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Strategier vid s6kning

Databaser och andra kallor

Sokningar har gjorts i féljande elektroniska referensdatabaser. Databaser som ingar i EIRA
(framfor allt Medline och Psychinfo), Cochranes databas for systematiska Oversikter samt
ERIK, IBSS, Sociological abstract, Social services abstract och CSA (linguistic and language
abstract)

Patricia Howlins bok (2004), som é&r en forskningsgenomgang t o m 2004, har varit en viktig
kalla for att finna referenser som sedan granskats dven av 0ss.

For varje omrade (se ovan) har en eller tva personer varit huvudansvarig/ansvariga.
Sammanstallningar av gjorda sokningar redovisas omradesvis i bilagan Oversikt 6ver
sokningar. (Bilaga I)

De artiklar som vi valt att redovisa har publicerats i vetenskapliga tidsskrifter med
bedémningsforfarande. Vald tidsperiod har varit publikationer fran 1995 till och med mars
2008.

Gemensamma sokord

For att avgransa malgrupp: autism, autistic disorder, Aspergers syndrome och autismspectrum
disorder, adult, adolescence eller dér det varit mgjligt att vélja - exakta aldrar

For att avgrénsa insatser: treatment, therapy, intervention, training, rehabilitation, programme.

Specifika sokord inom valda sokomraden

Sokningarna har géllt insatser for malgruppen inom féljande omraden: social interaktion,
kommunikation, problembeteenden, kognition, sensorik, sjalvkdnnedom, relationer, boende,
arbete, studier, fritid och anhdrigperspektiv.

Granskning och evidensvardering

Grunder for evidensvérdering, val av mall for granskning och sammanstallning beskrivs i
kapitel 2 om Evidensvérdering som skrivits av Karin Sonnander.

En forsta sortering av traffar i sokningen har gjorts av tva personer i gruppen med stod av
handledaren. Artiklarna har sorterats i kategorierna: inkluderade, exkluderade respektive
ovriga med relevans for omradet.

Varje ansvarig person har sedan inom sitt omrade beskrivit de utvalda artiklarna enligt det
valda granskningsprotokollet. Gemensam granskning och vérdering av varje artikel har
darefter gjorts av tva personer med stod av handledaren.

Slutligen har en sammanstéllning av utvalda artiklar gjorts inom varje sékomrade enligt en
modell utarbetad vid MacMaster University, Hamilton, Canada av Law med flera (1998, 2004
och 2007) i svensk dverséttning av Gunilla Eriksson (2004). Se bilaga Sammanfattning av
granskningar av artiklar. (Bilaga 1)
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Rapporten
Rapporten ar upplagd pa foljande satt:

1. Inledning om uppdraget — Tina Granat
2. Evidensvardering — Karin Sonnander
3. Bakgrund — om uppféljningsstudier och interventionsstudier - Tina Granat

Kap 4 - 14 redovisning enligt de sokomraden som valts. Varje kapitel innehaller en text med
en beskrivning av problemomradet, en sammanfattning av aktuell forskning samt slutsatser
och rekommendationer utifran kunskapslaget.

Social interaktion — Karin Hallberg

Kommunikation — Gunilla Bromark
Problembeteenden — Gunilla Bromark

Kognition — Brita Lindahl

Sensorik — Brita Lindahl

. Sjélvk&nnedom- Tina Granat

10 Relationer - Katarina Georgsson och Anette Hoinard
11. Boende och arbete - Asa Qvarsebo

12. Studier - Asa Qvarsebo

13. Fritid — Karin Hallberg

14. Anhorigperspektiv — Katarina Georgsson och Anette Hoinard

©oNo R

15. Slutsatser och rekommendationer - hela gruppen

Bilagor:

I Oversikt dver sokningar for kapitel 4 - 14

Il Sammanfattning av granskningar av artiklar for kapitel 4 - 14

[11 Powerpoint-presentation fran vuxenhabiliteringskonferensen ”Det goda livet” i Malmo
2008

Tidsatgang

Arbetsgruppen har traffats en dag 2006, sex dagar under 2007 varav tva sammanhangande.
Sex dagar under 2008 varav tva sammanhéngande. Daremellan har huvuddelen av arbetet
gjorts av var och en.

Rapporten blir tillganglig pa www.habiliteringschefer.se 2009.

En presentation av arbetet har gjorts pa Vuxenhabiliteringens konferens september 2008.
Powerpoint-presentation finns som bilaga. (Bilaga I11)
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Inledning

Med evidens menar man resultatet av systematiskt insamlade och kvalitetsgranskade
vetenskapliga observationer, vilka skall uppfylla bestamda krav pa tillforlitlighet, sa att de
sammantaget kan utgora basta tillgangliga "bevis” i en viss fraga (SBU, 2004). All vard och
behandling, men ocksa andra insatser som erbjuds personer i nagot forandrings- eller
forbattringssyfte skall vara grundade i evidens, vara evidensbaserade. Skélen till detta &r flera.
Forst och framst &r det oetiskt att utsatta manniskor for insatser vars effekter man inte kanner
till. De metoder och tillvagagangssatt som gor storst nytta skall anvandas. Detta ar idag inte
alltid &r fallet. Rutinmetoder kan vara foraldrade och ineffektiva. Andra, nya metoder har fatt
snabb spridning utan att vare sig nyttan, riskerna eller kostnaderna har granskats kritiskt.
Samtidigt finns det metoder som snabbt borde fa stérre anvandning an de har idag, eftersom
forskning visat att de ar bra och kostnadseffektiva. For att sla fast vilka metoder som ar bast
behovs vetenskaplig utvardering - bade av etablerade metoder och av nytillskott till
metodarsenalen.

Infor beslut om atgérd av nagot slag ar foljande fraga central: Hur sannolikt &r det att den
atgard som 6vervags kommer att leda till avsedd forandring eller i alla fall nagon
forandring eller forbattring i jamforelse med det alternativa beslutet att inte vidta nagon
atgard alls eller vélja en annan atgard? For att kunna besvara fragan behovs kunskap om
alternativa atgarders evidens dvs. i vilken utstrackning de ar evidensbaserade eller med
andra ord grundade i evidens.

Evidensbaserad praktik

Folkhalsoforskaren David Sacket myntade uttrycket evidensbaserad praktik. Han
karaktariserade det kunskaps- och erfarenhetsmassiga beslutsstodet pa foljande satt ”...the
integration of the best research evidence with clinical expertise and patient values” (Sacket,
1997). Modellen baseras saledes med utgangspunkt fran medicinsk praktik (evidence based
medicine, EBM), men har kommit att anvandas av flera professioner varvid beteckningen
evidensbaserad praktik numera &r vanligt forekommande (Gambrill, 1999; Jergeby &
Tengvald, 2005). Enligt modellen skall den vetenskapligt grundade kunskapen om olika
insatsers effekter (evidensen), de professionellas expertis samt brukares varderingar
integreras. Kunskap sprungen ur forskning skall ddrmed inte vara handlingsforeskrivande,
utan skall fungera som ett betydelsefullt beslutsstdd. | svensk version brukar man tala om att
evidensbaserad praktik soker beslutsstod fran tre kunskapskallor: den basta tillgangliga
vetenskapliga kunskapen, den professionella expertkunskapen samt brukarens énskemal och
varderingar (Tengvald 2003).

En evidensbaserad praktik later sig bast beskrivas som en process, dar ett systematiskt
resonerande och sammanvévande av bésta tillgangliga vetenskapligt grundade kunskap skall
vagleda yrkespersonen i utdvandet av professionell expertis. Kunskap om atgarders effekter
grundad i forskning baseras pa studier av grupper av brukare. En enskild brukare
representerar sallan genomsnittet, utan har sina speciella karaktaristika och
levnadsomstandigheter. Detta kan den professionella expertisen ta hansyn till. Brukarens roll i
detta samspel &r att fa all information om tillgangliga alternativ och tillsammans med den
professionelle kunna resonera sig fram till vad som kan goéras. Férutom att dialogen skapar
forutsattningar for brukarens delaktighet och medverkan i beslut, sa torde det 6ka beredskapen
och motivationen for att félja behandlingsdirektiv och ordinationer.
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Evidensbaserad habilitering
EBH

Brukaren
* behov
* preferenser

Habiliteringens
resurser

Personen som ger |
insatser _*

. .Evidensf{‘ir olika S
insatser

David Sackets modell med tre ben: vetenskaplig evidens, brukarens erfarenheter och
onskemal samt den professionelles yrkeserfarenhet ar anvandbar inom kunskaps- och
verksamhetsféltet habilitering. Det & meningsfullt att tala om evidensbaserad praktik inom
habilitering. Ett synsétt grundat i evidensbaserad praktik ger en 6kad transparens genom att
motiven for beslut blir uttalade och darmed ocksa tillgangliga for diskussion och debatt.
Evidensbaserad praktik innebar ett kritiskt forhallningssétt till kunskap, vilket framjar
utveckling av metoder och verksamhet och bidrar till 1angsiktig kompetensutveckling.

| det foljande behandlas det beslutsstod i evidensbaserad praktik, som handlar om den
empiriska evidensen for olika behandlingsmetoders effekter.

Evidensvéardering av behandlingsmetoder

De behandlingsmetoder som man menar &r grundade i evidens ar sadana metoder som det
finns mycket goda skél att tro &r effektiva dvs. de leder till en forandring for brukaren i
onskvard riktning. Dessa goda skal maste grundas i systematisk kunskap, eftersom den
vardagskunskap som enskilda samlar riskerar att fargas eller forvrangas av olika skal. Vi ser
det vi vill se och sorterar bort det som inte stimmer med hur vi tolkar verkligheten. Vi minns
det som har fungerat val, men har ibland en tendens att glémma bort det som inte fungerade
lika val. Det kan ocksa vara sa, att vi har en hypotes om hur nagot forhaller sig eller hur olika
foreteelser hanger samman. | var vardag soker vi sedan systematiskt efter sddant som gor att
vi kan bekrafta vart antagande eller var hypotes.

Nar syftet ar att vardera evidens for en viss behandling anvands nagra principer med vars
hjélp en dokumenterad redovisning av den aktuella behandlingen bedéms. Det behdver
sdkerstéllas att behandlingsmetoden ger dnskat resultat och om resultatet kan knytas till
behandlingen. Det &r viktigt att kunna dra slutsatser om vad som lett till en eventuell
forandring och inte bara beskriva den. Graden av svarigheter eller problem som behandlats
och hur behandlingen genomforts ar nédvandig information.

Aven om en behandlingsstudie &r systematiskt genomford och noggrant dokumenterad finns
mojliga felkallor, som ofta men inte alltid, diskuteras i redovisningen. Nagra vanliga sadana
felkéllor ar sjalvlakning, dvs. att en forandring sker oberoende av behandlingen och
forvantanseffekter i det goda resultatets riktning hos den person som bedémer
behandlingsresultatet, men ocksa hos dem som har fatt behandlingen. Att de personer som
behandlats inte har sddana svarigheter och problem for vilka behandlingen ar avsedd och/eller
att behandlingen inte genomforts pa ett standardiserat (likformigt) satt ar andra felkallor som
kan ha inverkat pa resultatet.

Den upplaggning (design) av en behandlingsstudie som visat sig ha tyngst bevisvérde, da man
med dess hjélp soker eliminera felkéllor och ddrmed minska risken for att dra felaktiga
slutsatser, &r den randomiserade kontrollerade studien.
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Nagra hérnstenar i den randomiserade kontrollerade studien (Rossi, 1997) ar:

1. att antaganden om behandlingseffekter och mekanismer grundas i teori.

2. att de som skall behandlas slumpmassigt fordelas (randomisering) till en
experimentgrupp (som far behandling) respektive en kontrollgrupp (som inte far
den behandling som studeras)

3. att experimentledaren kontrollerar att behandlingen utfors pa ett standardiserat
(likformigt) satt

4. att effekterna mats kvantitativt med hjalp av ett andamalsenligt instrument och
analyseras statistiskt sa att det blir mojligt att sakerstalla effekter dvs. att dessa inte
beror pa slumpen utan sannolikt skulle kunna visas pa samma satt i en studie med
samma upplégg.

Av olika skal kan det ibland vara forenat med stora svarigheter, inte minst etiska, att studera
behandlingsmetoder pa detta satt. Aven om den randomiserade kontrollerade studien har det
tyngsta bevisvardet sa innebar inte det att studier som genomforts med en annan upplaggning
saknar bevisvarde. Sarskilt inom nya kunskapsomraden och praktiska falt under utveckling
och expansion ar det av sarskild betydelse att systematiskt studera genomford behandling och
andra interventioner for att dessa sedan kan tjana som en god grund for upprepade studier
(replikationer) och fortsatt systematisk utveckling. Ett relativt hogre bevisvarde har studier
med kontrollgrupp som fore behandlingen systematiskt bedémts vara likvéardig med
behandlingsgruppen, studier som har bade for- och efterméatning och som anvéander ett
andamalsenligt och beprévat kvantitativt utvarderingsinstrument. Ett lagre bevisvérde har
studier déar fordelningen till behandlings- och jamforelsegrupp helt tillkommit via
sjalvselektion (vanligast nar man jamfor tva behandlingar) och studier som helt saknar
kontrollgrupp och i vilka man jamfor behandlingsgruppen fore och efter behandling. Klinisk
erfarenhet och enstaka fallstudier har ett lagt bevisvarde, men i en situation dar kunskapen
inom ett falt ar begransad ar aven detaljerad dokumentation av sadana studier av varde och
deras evidens vérderas efter hur valgjord och systematiserad beskrivningen &r vad géller de
personer som behandlats, vilken typ av problem dessa hade fore behandlingen,
tillvagagangssatt vid behandlingen och behandlingsresultatet.
Né&r man beddmer hur bra den kunskap som finns om effekterna av ett visst
behandlingsprogram kan foljande punkter tjana som en végledning:

1. Det finns studier med kontrollgrupp — atminstone ett par studier dar férdelning av
personer pa behandlings- och kontrollgrupp skett slumpméssigt.
Bade for- och eftermatningar finns inkluderade i studier.
Man har haft kontroll 6ver hur behandlingen har gatt till.
De utvarderingsinstrument som anvants ar meningsfulla.
Det finns langtidsuppfoljning av behandlingseffekter.
Behandlingseffekterna har kunnat pavisas i studier i klinisk praktik.
(Bohlin, 2004)

Lakemedelsverket, Socialstyrelsen och Statens beredning fér medicinsk utvardering (SBU)
har enats om foljande kriterier for en evidensgradering i fyra nivaer.

ok wnN

Minst tva oberoende studier med hogt bevisvarde eller en systematisk 6versikt av hogt
bevisvarde ger evidensgrad 1. En studie med hogt bevisvarde plus minst tvd med medelhdgt
bevisvarde och entydiga resultat ger evidensgrad 2. Minst tva studier med medelhdgt
bevisvérde och entydigt resultat ger evidensgrad 3. Nér studier saknas helt, de som finns har
ett 1agt bevisvarde eller underlaget utgors av expertutlatanden och/eller konsensusutlatanden
utan explicit systematisk genomgang sétts evidensgrad 4 (Socialstyrelsen, 2007).
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Kunskapsoversikter

Den samlade kunskapen bestar i forst hand av s.k. priméarstudier, men det kan ocksa finnas
systematiska kunskapsoversikter, vilka med fordel i de fall de &r systematiskt gjorda, tjanar
som underlag for vardering av evidens och darmed som ett gott beslutsstod for praktisk
verksamhet. Det som utmarker en systematisk kunskapsoversikt ar den genomgaende
systematik som kannetecknar det satt pa vilket man soker efter publicerade studier samt
kraven pa detaljerad redovisning av hur arbetet med 6versikten genomforts.
For att beddma vilka studier som ska vara med i 6versikten faststélls kvalitetsbeddmnings-
kriterier bade vad géller upplaggning och genomforande. I en systematisk kunskapsoversikt
maste dessa kriterier tydligt redovisas.
De kvalitetskrav som stélls pa de granskade studierna ar ofta hoga. Till exempel sa skall
studierna ha genomforts pa ett sadant satt att man har mojlighet att halla effekterna av andra
faktorer och sjélva interventionen under viss kontroll. FOr att empiriskt vdga samman resultat
i jamforbara studier anvands sa kallad metaanalys (Andersson, 2003).
Det vanligaste syftet med systematiska kunskapsdversikter ar att visa pa nyttan eller
effekterna for brukarna av olika insatser, atgarder, behandlingsmetoder eller interventioner. |
dessa fall ger den systematiska dversikten svar pa fragorna: Vad fungerar? Vad fungerar inte?
Vad vet vi for lite om?
Syftet med systematiska dversikter kan ocksa vara att ge sadant kunskapsunderlag for en viss
behandlingsmetod som &r relevant for praktikers och beslutsfattares vagval och beslut, till
exempel:

e brukarnas subjektiva upplevelser av insatserna och deras varde,

e problemens och behovens omfattning och svarighetsgrad,

e organisatoriska, ekonomiska och kompetensmassiga aspekters betydelse for

verksamheten,
o kunskapsstod i utredningsarbete (vilka aspekter som &r centrala fér en bedémning av
klinternas problem och behov) samt
e kunskapsunderlag for risk- och prognosbedémning. (Socialstyrelsen, 2006)

Exempel pa organisationer vars uppgift dr att sammanstélla systematiska kunskapsdversikter
ar:

The Cochrane Collaboration (www.cochrane.org) &r en internationell organisation som
bygger pa att i gott samarbete samla in, vardera och presentera basta maéjliga vetenskap inom
olika medicinska omraden. De systematiska bedomningarna gérs som regel av flera forskare
oberoende av varandra och uppdateras kontinuerligt.

Statens beredning for medicinsk utvardering, SBU (www.sbu.se) samt andra landers
motsvarande organisationer for medicinsk utvérdering.

The Campbell Collaboration (www.campbellcollaboration.org) ar det internationella natverket
for spridning av kunskap om insatsers effekter inom social valfard, kriminalvard och
utbildning. Det finns ocksa ett nordiskt Campbellcenter (www.nc2.net). Inom
Campbellorganisationen tar man fram kunskapsoversikter pa samma satt som inom The
Cochrane Collaboration, men har alltsa ett annat fokus.

Pa svensk botten finns Institutet for metodutveckling inom socialt arbete (IMS) vid
Socialstyrelsen (www.socialstyrelsen.se/ims).

Samtliga organisationer presenterar kunskapsoversikter tillgangliga on-line.

Analys och granskning

Arbetet med att sammanstélla evidens for en behandlingsmetod kréver systematik och
noggrannhet. Det galler att hitta alla viktiga studier och att analysera dem kritiskt, da
presenterade resultat inte alltid &r enhetliga och tillforlitliga. Men lika viktigt ar att peka pa
metoder som inte har effekt och som man darfor skall undvika att anvanda.
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Som ett led i arbetet identifieras dessutom metoder som behdver studeras béattre innan de
sprids. Sadan kunskap ar nédvandig for att kunna ge god behandling och effektiva atgarder
och for att kunna satsa resurser pa de allra basta metoderna.

Material for granskning och analys av dokumenterade behandlingsstudier finns att tillga i
form av manualer och protokoll. Exempelvis tillnandahaller Statens beredning for medicinsk
utvardering (SBU) protokoll on-line (www.sbu.se).

| arbetet med att sammanstélla och systematiskt bedéma den kunskap som for narvarande
finns om behandling av vuxna personer med autism/Asperger syndrom har en strukturerad
analysmall anvants. Mallen (Law m fl, 1998) ar utformad av vid McMaster University,
Hamilton, Ontario, Kanada. Det kanadensiska originalet samt ett vagledningsdokument kan
hamtas fran Centre for Childhood Disability Research, Mc Master University, Hamilton,
Ontario, Kanada (www.canchild.ca).

For oversattningen till svenska med tillstand av konstruktérerna, ansvarar med.dr., leg.
arbetsterapeut Gunilla Ericsson. Analysmallen med tillhérande manual aterfinns i en rapport
(Eriksson, 2005) utarbetad och anpassad for det arbete med evidensbasering, som bedrivs vid
verksamhetsomrade arbetsterapi vid Neurodivisionen, Akademiska sjukhuset, landstinget i
Uppsala lan.
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Bakgrund — om uppfdoljnings- och interventionsstudier

I den andra upplagan av sin bok ”Autism and Asperger syndrome — preparing for adulthood”
(2004) skriver Patricia Howlin att det skett en stor forandring vad galler publikationer inom
omradet. Howlins ger i sin reviderade bok en sammanstallning av den publicerade forskning
som finns om vuxna personer med autism och Aspergers syndrom till och med 2004. Det &r
framfor allt bocker, bland annat skrivna utifran personlig erfarenhet, som okat i antal enligt
Howlin bland annat darfor att personer med normal eller hdg begavning under senare ar fatt
diagnosen autism eller Aspergers syndrom. Detta innebér ocksa att bilden av hur vuxenlivet
kan bli for personer med autism blivit mera varierad och mera positiv. Personer med autism
som inte har en utvecklingsstorning anses i allmanhet klara sig relativt val som vuxna vad
galler arbete och studier. En del bildar familj och far barn. Trots studier som visar pa att 6kad
kunskap och effektivare behandling framst for sma barn kan bidra till 6kad formaga pa kort
sikt vet man annu inte hur dessa resultat star sig i vuxen alder. Fér manga personer forblir
autism sannolikt ett livslangt funktionshinder som paverkar funktionen inom alla livsomraden.
Svarigheter att kommunicera, att relatera socialt och kunna hantera férandringar fortsatter att
vara hinder i det dagliga livet. Detta innebér ett behov av olika former av stdd i boende och
arbete genom tillrattalagd miljo men ocksa personligt stod for att méta de krav som stélls i
vardagslivet. Howlin menar att stodet till personer med autism och utvecklingsstérning ar
relativt val utvecklat. Daremot &r behovet av stod till relativt valbegavade personer med
autism underskattat. Dessa personer utsétts ofta for forvantningar som de inte kan motsvara.

| likhet med Tony Attwood (2007) menar Howlin att det inte finns nagot stod i forskning for
att skilja mellan autism och Aspergers syndrom. Det ar begavningen som skiljer hog-
respektive lagfungerande personer med nagon form av autism. Hon véljer begreppet autism
som beteckning for hela spektrat.

Summering av uppféljningsstudier

Uppfoljningsstudier forsoker besvara fragan hur det gar pa langre sikt for personer med
autismspektrumtillstand.

Howlins gor i sin bok en sammanstéllning av den publicerade forskning som finns om vuxna
personer med autism och Aspergers syndrom till och med 2004. Hon g6r en summering av
resultat fran 16 uppféljningsstudier publicerade mellan 1956 och 2004. Andelen personer som
skattas att ha en "good outcome” (bra utfall) 6kar fran 10 till 20 % i studier efter 1980, "poor
outcome” (daligt utfall) minskade fran 65 till 50 % medan andelen med “fair outcome”
(acceptabelt utfall) 1ag kvar runt 25-30 %.

Fragan om det sker en forsamring eller forbattring 6ver tid far enligt Howlin inget generellt
svar. En mindre andel férsamras, far 6kade beteende- och psykiatriska problem under tonaren
eller tidig vuxenalder, men huvuddelen forbattras 6ver tid vad géaller kommunikation, social,
kognitiv och ADL funktion. De resultat man far och de slutsatser man drar forklaras till en del
av den fraga som ar i fokus och de utfallskriterier man anvént. De personer som har relativt
sett hogre begavning och utvecklar sin formaga att kommunicera ar de som tycks ha bast
forutsattningar till ett relativt oberoende vuxenliv.

Uppfoljningsstudier som kommit till efter Howlins sammanstallning visar varierande resultat.

Billstedt et al. (2005) menar att man &nnu vet relativt litet om naturalférloppet vid autism.
Uppfoljningsstudier visar enligt dem nagot varierande resultat men generellt sett har de flesta
en dalig prognos 6ver tid. Senare studier som gjorts 6ver kortare tid (t ex Howlin, 1998 och
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Lovaas, 1987) visar dock béttre prognos. Detta kan bero pa tidiga och effektivare
interventioner och/eller att flera hogfungerande personer diagnosticerats.

Billstedt et al. redovisar en prospektiv studie av drygt 100 barn som identifierats i slutet av
1970- och bhérjan av 80-talet. Vid global skattning av utfall fann man inte ndgon person som
klarade sig bra. Halften klarade sig enligt bedomningen mycket daligt. Resultatet var samre &n
man forvantat sig, kvinnor klarade sig lika bra som man och personer som fatt diagnosen
atypisk autism klarade sig inte battre 4n dem som fatt diagnos autistiskt syndrom. Begavning,
matt med IK, var den basta prediktorn for resultat pa langre sikt. Men aven de som hade
begavning inom normalzonen klarade sig relativt daligt. De fann manga kvarstaende problem
vad galler beteendeavvikelser och medicinska problem. Forfattarna framhaller att man inte
kan generalisera resultatet fran den aktuella gruppen, da dessa personer identifierades for mer
an 20 ar sedan, till de ofta mera valfungerade personer med autism som diagnosticeras enligt
gangse kriterier idag.

| sin litteraturgenomgang i en studie publicerad 2007 av tidigare uppfoljningsstudier drar
Eaves och Ho liknande slutsatser som Howlin att flera &n tidigare har en gynnsam prognos.
De har i sin studie i likhet med Billstedt och medarbetare f6ljt personer prospektivt dver tid.
De finner att circa halften klarade sig bra eller ganska bra &ven om de ofta var beroende av
anhoriga eller bodde i gruppbostader, hade 1ag socio -ekonomisk status och en del
kvarstaende beteendeproblem. En forklaring till skillnader i resultat jamfort med Billstedt
med flera kan vara att Eaves och Ho rekryterade sina familjer fran en klinik och att Billstedts
med flera studier ar en populationsstudie. En annan foérklaring kan vara ett storre och selektivt
bortfall. | Eavesoch Ho:s studie deltog 63 % vid tva uppfoljningstillfallen. Bortfallet kan vara
selektivt pa sa satt att de med samre situation valde att inte delta. De ingaende personerna
diagnosticerades i forskolealdern, fick en del behandling och stdd, gick i vanliga skolor med
larare vars kunskap om autism sannolikt 6kat med tiden. Detta kan ha bidragit till det ndgot
béttre resultatet jamfort med andra studier. Aven metodiken vid datainsamling, som skedde
via bedémningar av foréldrar eller motsvarande visserligen med relativt objektiva data men
inte standardiserade metoder, kan ha bidragit till det positiva resultatet. Behov av utvecklat
stod vad galler sociala aktiviteter och arbete eller sysselséttning framhalls av de anhériga.

Summering av interventionsstudier

Det finns enligt Howlin mycket fa studier av specifika terapeutiska program for vuxna om
man jamfor med forskning om barn. Man vet annu inte hur mangsidiga interventioner under
barndomen paverkar funktionen som vuxen.

De flesta studier av vuxna med autismspektrumtillstand handlar om behandlingsmetoder for
att reducera problembeteenden eller att utveckla grundlaggande formagor inom ADL.
Malgruppen for dessa interventioner ar da oftast personer med svar utvecklingsstorning.

For personer med battre kognitiv formaga har program for att oka forstaelse av sociala
sammanhang och utveckla socialt beteende under senare ar utvecklats av bland annat Howlin
(2004) och Attwood (2007, 2008). Mera specifika beteendeterapeutiska behandlingsmetoder,
for att utveckla socialt beteende och minska ritualistiskt beteende, har provats av exempelvis
Bauminger (2002), Hare et al. (1999), Reaven & Hepburn (2003) och Stoddart (1999).
”Supported employment” - en metod dar man hjélper till att finna ett lampligt arbete och
sedan ger konkret stod (coachning) utifran individens behov saval vad géller arbetsmoment
som sociala och andra krav som stélls - ar ett annat omrade i fokus for intresset. ”Supported
employment” har visat sig fungera bra for en bred malgrupp, saval personer med relativt lag
begavning (Kee et al. 1997; Smith et al. 1995) som hdg begavning (Mawhood och Howlin,
1999).
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Slutsatsen Howlin drar pa detta stadium, da kunskap och publicerad forskning ar sa
begransad, ar att interventioner bor baseras pa en bred bas — olika teorier (utvecklings-,
inlarningsteorier m fl), kliniska data, erfarenheter av basta praktik, empiriska data fran studier
av sma grupper eller systematiska fallstudier. Pa sa satt kan man sa smaningom dra slutsatser
om vilka faktorer som &r relaterade till effektiva insatser i en klinisk praktik under
forutsattning att interventionerna gors systematiskt och dokumenteras.

Howlin menar att den forskning som finns inom barnomradet visar att det ar viktigt att satsa
pa tidiga insatser for att forebygga uppkomst av problem. Genom att utveckla funktionell
kommunikation kan man forebygga problem som sammanhénger med svarigheter att forsta
och att kommunicera. Tidig social traning av sociala fardigheter och i att forsta hur andra
tanker och ké&nner kan tka mojligheterna till delaktighet. Att lara foraldrar och andra i
natverket hur man bemoter tvangsméssiga och ritualistiska beteenden kan minska risken for
utveckling av problembeteenden som allvarligt paverkar livskvaliteten och méjligheten att
fungera optimalt utifran individuella forutsattningar. Férebyggande insatser torde kosta
mindre saval for samhallet som for individen.

Stod finns enligt Howlin for foljande slutsatser vad géller klinisk praktik:

1. Individualisera insatser. Hansyn maste tas till begavning, grad av autistiska svarigheter
och allman funktionsniva.

2. Strukturera miljon sa att den blir forutsagbar och forstaelig. Visuellt stod underlattar ofta.

3. Tahansyn till karnproblemen — formagan till funktionell kommunikation, social funktion
och stereotypa och ritualistiska tendenser.

4. Forebygg problembeteende genom att 6ka formagor framst till fungerande
kommunikation.

5. Rikta insatserna till hela natverket. Familjen och andra narstdende behdéver engageras for
att underlatta generalisering av inlarda fardigheter och 6ka chansen att de vidmakthalls.
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Beskrivning av omradet

Ett av kriterierna i diagnoserna inom autismspektrumtillstanden (AST) ar nedsatt formaga i
social interaktion enl DCM-IV-TR (American Psychiatric Association 2002). | DSM-1V-TR
anges att personen skall ha:

"kvalitativt nedsatt formaga till att interagera socialt, vilket tar sig minst tva av foljande
uttryck:

» patagligt bristande formaga att anvanda varierade ickeverbala beteenden sdsom
6gonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och gester som ett led i den sociala
interaktionen

» oformaga att etablera kamratrelationer som &r adekvata for utvecklingsnivan

« brist pa spontan vilja att dela gladje, intressen eller aktiviteter med andra (t ex visar
inte, tar inte med sig eller uppmarksammar inte andra pa sadant som ar av intresse)

« Drist pa social eller emotionell msesidighet ”

Betydande svarigheter inom omradet social interaktion &r alltsa en forutsattning for att
diagnosen stélls.

| artiklar som beskriver livsférhallanden for vuxna med AST visar att de sociala kontakterna
ar fa utover familjen och professionella kontakter. Ett fatal har en varaktig sexuell relation
eller vanskapsrelation (Howlin 2004). | Sverige har en uppfdljning gjorts av vuxna personer
med Asperger syndrom (AS) eller hogfungerande autism (HFA) inom Orebro lan. Dar
framkom att 6 av 16 hade en varaktig relation (Engstrom et al 2003). |
vagledningsdokumentet (Kadesjoé m fl, 2007) anges behov av stdd for att kunna skapa
relationer till andra, hantera relation till partner och i rollen som féralder med AST som
exempel pa behovsomraden. For personer med mer omfattande autistiska svarigheter, t ex i
kombination med utvecklingsstérning, tar sig uttrycken for svarigheter med social interaktion
andra uttryck i form av t ex sk beteendestérningar och behéver hanteras genom en noga
analys och darefter anpassning av miljé och krav i samband med planering av
arbete/sysselsattning, fritid och boende (Howlin 2004).

Sammanfattning av aktuell forskning

| den aktuella forskningsgenomgang fanns sju studier som kunde inkluderas enligt uppstallda
urvalskriterier: utvardering av interventioner for vuxna publicerade 1995-2007. Studierna &r i
forskningssammanhang inte stora men de pekar dnda pa att det gar att forma interventioner sa
de har effekt pa social interaktion. Artiklarna det ror sig om ar 7 studier med mellan 5 och 65
deltagare. Ingen av de inkluderade studierna har rort interventioner gallande personer pa lag
utvecklingsniva. (Se bilaga | 4 och 11 4).

Evidens for en specifik metod eller program gar inte att konstatera utifran tillgangligt
material. Interventionerna har i huvudsak byggt pa olika former av grupptraffar med
diskussion av dmnet, rollspel och andra 6vningar (Bauminger 2002; Howlin et al 1999, Tse et
al 2007; Webb et al 2004). Nagra studier har inbegripit olika datorprogram for sociala
fardigheter och for att 6va sociala sammanhang i virtuell miljé (Golan et al 2006; Silver et al
2001; Mitchell et al 2006). En studie har inriktat sig pa att forbattra theory of mind for att se
om det forbattrar formagan till social interaktion (Ozonoff et al 1995), vilket man ocksa
provat i studien av Golan (2006).

Samtliga studier visar pa nagon effekt. Man har matt olika formagor och anvant olika

matinstrument i de olika studierna. Tre studier har tittat pa olika sk problem-beteenden i
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sociala situationer efter interventionen (Bauminger, 2002; Howlin et al, 1999; Tse et al, 2007)
och samtliga dessa visar pa minskning av dessa beteenden.

Tre studier har bedomt praktisk social formaga (Bauminger, 2002; Howlin et al, 1999; och
Webb et al, 2004) och samtliga dessa visar pa effekt.

Fem studier har tittat pa teoretisk kunskap (Bauminger, 2002; Webb et al, 2004; Golan et al,
2006; Mitchell et al, 2006; Silver et al, 2001; samt Ozonoff et al, 1995) dar ocksa samtliga
visar pa okad teoretisk kunskap vad galler socialt samspel.

Bauminger (2002) redovisar Okat sjalvfortroende som ev storsta effekt av interventionen.
Detta har inte diskuterats i nagon mer inkluderad artikel, men fanns med som en faktor i
flertalet av de artiklarna som rérde barn och som déarfor exkluderades.

Endast fyra studier har forsokt mata om det finns en generaliserad effekt i social formaga
(Bauminger, 2002; Howlin et al, 1999; Golan et al, 2006; och Ozonoff et al, 1995), men
samtliga har redovisade studier har resonerat kring svarigheten att mata den effekten och
efterlyser studier dar man gor det. Bauminger (2002) och Howlins (1999) studier visar pa en
effekt utanfor behandlingen. Golans studie (2006), dar man forst enbart tranar med ett
datorprogram, visar sig 6ka endast den teoretiska kunskapen och man bedémer att ingen
generalisering av den kunskapen fors over till deltagarens beddmning av totala situationer
forran i delstudie tva dar man samtidigt tranar med dator program och deltar i en sk social
skills group. Dér visar sig att kombinationen av de bada behandlingarna har effekt — storre an
for deltagande i enbart social skills group. Ozonoffs studie (1995) visar endast forbattrad
kognitiv fardighet (theory of mind) — men ingen signifikant forbattrad social formaga matt
med The social skills rating systems (SSRS). Att endast trdna kognitiva funktioner ar enligt
dessa studier inte tillrackligt. Man forbattrar den aktuella kognitiva funktionen, men inte den
sociala formagan. Svarigheten har varit att mata generalisering. Det stéller stora krav pa att de
matinstrument som anvénds har en relevans social interaktion.

Studier dar man studerar implementering av fardigheter blir darfor extra intressanta. En sadan
studie redovisas under kapitlet fritid i denna rapport.

Perspektivtagning, att systematisk lara sig att tanka sig in i andras perspektiv pa aktuell
situation, framhalls i en studie som en atkomlig och rekommenderad vag att sakerstélla en
generalisering, vilket dock inte ar undersokt speciellt i aktuella studien (Mitchell et al 2006).

En kvarstaende fraga ar for vilka personer man skall rekommendera eller erbjuda vilken
behandling? | flera studier har man tittat pa i vilken grad verbal 1Q och performance 1Q kan
korreleras till resultatet. Svaret syness vara att ju hogre verbal 1Q desto battre effekt av
behandlingsinsatsen. Ett undantag fanns: de deltagare med lagst verbal 1Q som tranade sociala
situationer i virtuell miljé (Mitchell et al 2006) forbattrades mest.

Slutsatser och rekommendationer

Samtliga inkluderade studier visar pa nagon effekt rérande social interaktion. Ett flertal av
studierna dr sma och ger inte grund for evidens. Dock kan man dra slutsatsen att insatser som
syftar till forbattrad social formaga har effekt nar den gors i grupp, eller far omsattas i grupp,
och inte enbart genominlard teoretisk kunskap. Studier som finns redovisade i denna
sammanstallning kan ge god hjélp vid planering av sadan intervention. Artikeln av Golan
(2006) &r speciellt intressant, da den visat att effekten av gruppverksamhet forbattrades av
annan samtidig intervention — i detta fall genom ett datorprogram. Generaliserbarheten ar
storsta utmaningen och bor vara foremal for diskussion i samband med planering av sadana
insatser samt i planering av studier inom omradet. Som ett exempel pa att hantera den fragan
rekommenderas dven artikeln som redovisas under kapitlet fritid (Broderick et al 2002).
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Ytterligare forskning som studerar for vem olika interventioner fungerar bast rekommenderas
i flera studier. Man efterfragar aven studier med storre antal deltagare.

Mattillfallena har ocksa legat i nara anslutning till interventionens slut och det gar darfor inte
att saga ifall effekten ar kvarstaende eller om den kréaver nagon form av uppratthallande
intervention. Studier dar man tittar pa effekten av interventionen i vardagslivet och dar man
foljer upp i vilken man effekten ar kvarstaende efterfragas ocksa.

Forskning inom d@mnet pagar och bor darfor foljas. Det bér uppmuntras att det som gors
systematiskt pa kliniker och habiliteringar dokumenteras och publiceras. Det &r hogst troligt
att det finns mycket gjort i praktiken, som ar vardefullt att sprida och som kan bidra till
utveckling inom omradet social interaktion.

Sammanfattningsvis ger granskningen att

- Social traning i grupp innehallande teori och tillampning i form av praktiska évningar
har effekt, framst for personer med relativt god verbal formaga.

- Social tréning i grupp i kombination med individuell behandling/traning med
datorprogram Mind Reader har ytterligare effekt

- Behandling/traning med andra beskrivna datorprogram som ger sociala situationer i
virtuell miljo har effekt, framst for personer med samre verbal formaga.

- Okad teoretisk kunskap om social interaktion ger inte med automatik en forbattrad
social formaga.
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Kap 5

Kommunikation

Gunilla Bromark
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Beskrivning av omradet

Avvikelser och brister i formagan till kommunikation &r ett av diagnoskriterierna vid autism.
Personer inom autismspektrum har kommunikativa svarigheter i olika grad.
Kommunikationsomradet omfattar hela spektrum och alla typer av svarigheter fran dem som
inte alls utvecklar tal och behdver alternativ och kompletterande kommunikation, till dem som
behdver traning pa en hogre abstraktionsniva. Pa den hogre abstraktionsnivan kan
svarigheterna handla om spraklig intonation, avlasning av andra personers intentioner,
turtagning osv. Kommunikation innefattar ocksa en social process och omradena
kommunikation och social interaktion tangerar och férutsétter varandra.

Howlin (2004) listar ett antal exempel pa svarigheter inom det kommunikativa omradet hos
vuxna med autismspektrumstillstand dar personer med autism kan ha ett gott ordférrad, men
ha svart att anvanda spraket i kommunikativt syfte. De kan ha svart att forsta innebord i
ordsprak och talesatt och kan tolka ord och meningar bokstavligt. Formagan att forsta
inneborder och kopplingar mellan symboler och begrepp kan vara en svarighet liksom
svarigheter med abstrakta begrepp sasom kanske, snart, om en stund och sedan.

En repetitiv anvandning av sprak, hindrar effektiv kommunikation och minskar mojligheten
att paverka sin situation genom aktiva val. Om personen har ekotal &ar det latt att Gverskatta
personens verkliga sprakférmaga.

Att ha svart att avlasa tankar och kanslor hos andra hindrar kommunikation, men ocksa
svarigheter att avlasa smarta, feber och andra sjukdomstillstand hos sig sjélv.

Ordvitsar och roliga historier hanger ofta ihop med allmén sprakforstaelse och formaga till
sekvensering, medan humor som forekommer vid sa kallade “slapstick” och situationskomik
kan uppskattas mycket. Franvaro av 6msesidighet i kommunikation och lyhérdhet for vad
kommunikationspartnern har att séga, dr en formaga tatt forbunden med social formaga och
interaktion och som ger svarigheter vid konversation, det vill sdga formagan for socialt
smaprat.

Mawhood et al (2000) visar i en uppfdljningsstudie att en tredjedel av personer med autism
har relativt goda kommunikationsfardigheter dvs. de har god sprakforstaelse, anvander nagon
avancerad/aldersrelaterad grammatik och har formaga att delta i konversation. Tva tredjedelar
har klara problem med verbal fardighet som innebér en omogen grammatik, oférmaga att
delta i enkel konversation och har begransade mojligheter att utrycka sig verbalt.

Litteratursokningen har givit dels ett antal studier finns om vuxnas kommunikationsformaga
och dels ett antal studier som visar effekten av alternativ och kompletterande kommunikation
som kompenserar for sprakliga och kommunikativa brister. Se bilaga 1 5. De flesta
forsokspersoner som ingar i studierna och som har stérre kommunikativa brister har
diagnosen autistiskt syndrom. Uppf6ljningsstudier har visat att utveckling av sprak och
kommunikation, ar kritiskt for vilken livskvalitet personer med autism far i vuxen alder
(Gillberg & Nordin, 1998; Howlin, 2004).

Sammanfattning av aktuell forskning

Sju studier av intervention for att 6ka kommunikation inkluderades i granskningen, ingen var
baserad pa randomiserade grupper. Se bilaga Il 5. En av de inkluderade artiklarna ar en
oversikt, som belyser frdgan om alternativ kommunikation forhindrar utveckling av talat
sprak (Millar, 2006). Tva av studierna beskriver behandling pa gruppniva med insatser
grundade pa TEACCH modellprogram (Siaperas & Beadle-Brown 2006; VVan Bourgondien,
2003). Tre artiklar redovisar traning av kommunikation pa olika nivaer med single-subject
design och med tillampad beteendeanalys som metod (Wood, 2007, Reichle et al 2005,
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Chambers& Rehfeldt, 2003). Tva av single-subject studierna behandlade bild-
kommunikationsystemet PECS (Picture exchange communications system) och hur
anvandningen av detta kan paverka brukarens vardag.( Wood, 2007, Chambers & Rehfeldt,
2003). I en studie med kontrollgrupp studerades ungdomars mojligheter att integrera visuell
och auditiv information och att lasa av lapprorelser under stérande bakgrundsljud, vilket
skulle efterlikna en vardagssituation(Smith och Benetto, 2007).

Millar et al (2006) visar i sin 6versikt att personer med autism som inte utvecklar tal har nytta
av AKK (alternativ och kompletterande kommunikation) for att utveckla den kommunikativa
formagan. | dversiktsartikeln granskades 23 studier med sammantaget 67 individer mellan tva
och sextio ars alder, som hade autism och/eller utvecklingsstorning. Av dessa 23 studier
gjordes sex av studierna med kontrollgrupp och omfattade totalt 27 individer. Resultatet av
genomgangen av de kontrollerade studierna visar att inforandet av AKK inte har en negativ
inverkan pa talutveckling, vilket det tidigare spekulerats kring. 89 % fick en spraklig vinst
efter att ett alternativt, kompletterande kommunikationssatt inforts. Granskningen visar att
insattandet av AKK till viss del ocksa kan 6ka den verbala formagan. Alternativ och
kompletterande kommunikation har visat sig ha signifikanta fordelar for utveckling av
kommunikativ kompetens och sprakliga fardigheter. Forfattarna poangterar att fler studier
behdvs for effektiv anvéndning av AKK foér vuxna, men lovande resultat finns i kontrollerade
studier med barn, fér anvéndning av bildkommunikationen PECS (Howlin et al. 2007).

Wood et al (2007) gjorde en studie dar personal tranades att anvanda alternativ
kommunikation (PECS) med en vuxen man med autism. Fyra personal med olika bakgrund
och erfarenhet av att arbeta med personer med funktionsnedsattning fick utbildning om
alternativ kommunikation och implementering av PECS i dagliga tréningssituationer, via
schemalagda instruktionsbaserade arbetspass som personalen hade med brukaren.
Resultatet visade att personal kan l&ra sig att anvénda bildkommunikationen PECS till en
person med autism genom en kombination av instruktion, demonstration och
beteenderepetition tillsammans med tydlig aterkoppling. Tre av fyra personal lyckades
tillagna sig metoden genom utbildning och tat handledning.

Siaperas och Beadle-Brown (2006) inférde modellprogrammet TEACCH for tolv vuxna
personer med autism som tidigare inte erhallit behandling eller traning. Personerna flyttade
tillsammans i ett nystartat boende for vuxna med autism. Behandlingen bestod av systematiskt
upplagda strukturer och rutiner efter modellprogrammet TEACCH som genomférdes genom
ett samarbete mellan personalen och de boendes féraldrar. Samtliga fick utbildning i
TEACCH. Miljon anpassades med visuellt stod. Dagligt schema med individuell anpassning
anvandes och en strikt arbetsordning med positiv forstarkning infordes - forst arbetsuppgifter
sedan avkoppling. Vélstrukturerade aktiviteter och visuella prompts gavs nér de boende
lyckades med arbetsuppgifterna. For utvardering av effekt av insatser anvandes CARS, VABS
samt strukturerade observationer av deltagarna. Efter sex manader visade de boende
signifikanta skillnader avseende personligt oberoende, sociala fardigheter och funktionell
kommunikation.

Van Bourgondien (2007) utvarderade effekten av ett program baserat pa TEACCH for
personer med autism och utvecklingsstorning. Malsattningen var att personerna skulle bli mer
sjalvstandiga via visuell struktur, individuella kommunikationsprogram, samt via tréaning av
sociala fardigheter och fardigheter for fritid. Studien omfattade 32 deltagare, ungdomar och
vuxna fran ett larocenter som drivs av divisionen TEACCH i North Carolina. Deltagarna
matchades i tre grupper utifran kognitiva svarigheter, kommunikationsfardigheter, grad av
autism, beteendeproblem och grad av tillsynsbehov. Tva personer fran varje grupp slumpades
och bildade forsoksgruppen. Kontrollgrupperna fick “ordinarie” program enligt TEACCH
medan personerna i forsoksgruppen fick ett utokat och fordjupat stod. For méatning av
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resultatet av insatserna anvandes ERS (The Environmental Rating Scale). Resultatet visar att
deltagarna i forsoksgruppen dkade sina fardigheter inom omradena kommunikation,
oberoende, socialisation, planering och positivt beteende jamfort med personerna i
kontrollgrupperna.

En single-case studie beskriver behandlingsinsatser kring utokad kommunikativ formaga med
tilldampad beteendeanalys och bildkommunikation (Reichle et al 2005). En vuxen person med
autism och utvecklingsstorning fick med bild lara sig be om hjalp néar han behévde. Han hade
tidigare uppvisat sjalvskadande beteende. Tillampad beteendeanalys anvandes med backward
chaining, promtstrategier och forstarkningsschema for inlarning av att be om hjélp. Resultatet
visar att personen larde sig att pa ett adekvat sétt (med bild) be om hjélp och att sjalvstandigt

utfora en tre-ledsinstruktion. Studien utférdes med multiple probe design.

Fyra personer deltog i en studie dar man utvéarderade om tecken som st6d alternativt PECS ar
det mest effektiva sattet att begdra saker pa. Resultatet visade att vuxna personer med mattlig
till svar mental retardation och autistiska drag kan lara sig att begara saker bade med tecken
som stod och med PECS, bagge metoderna fungerade, men inlarningen gick nagot snabbare
med PECS an med tecken som stéd (Chambers, 2002).

Smith och Benetto (2007) studerade 18 ungdomar med autism och deras mojligheter att
integrera visuell och auditiv information under stérande bakgrundsljud samt kontrollera
formaga till lappavlasning. Som kontrollgrupp anvéandes en grupp pa 19 ungdomar med typisk
utveckling. Deltagarna skulle repetera meningar med nyckelord och sedan repetera dem
under pagaende bakgrundsljud. Det ingick ocksa ett moment med lappavlasning

Deltagarna med autism hade svarare for audiovisuell integration. De hade ocksa svarare med
lappavlasning an kontrollgruppen. Forfattarna undrar for fortsatta studier - Hur kan detta
omsattas i praktisk vardag till exempel i klassrumssituationer? Kan lappavlasningstraning
hjalpa ungdomar med audiovisuella svarigheter?

| granskningen har ocksa ingatt nio artiklar med 6vrig relevans for omradet. Ett antal av dessa
artiklar behandlar prognos och beskriver hur autism ter sig i ett livsperspektiv. Resultaten
visade att prediktorer for basta utfall som vuxen &r begavningsniva och sprak. Men andra
svarigheter spelar ocksa in, som neuropsykiatrisk problematik och epilepsi, for hur
livskvaliteten blir fér en vuxen person med autism (Billstedt et al 2007, Howlin, 2004,
Korkmaz, 2000, Mawhood el al 2000).

Ovriga artiklar av relevans for omradet har medtagits dé de visar forutsittningar for
kommunikation. Det galler instrument for att mata vilket alternativt kommunikationssatt som
fungerar bést att satta in for personer med autism och grav utvecklingsstorning (Noens et al,
2006).

Kamio & Toichi (2000) studerade om tillgang till semantik hos personer med autism &r bildlig
eller verbal. Studien ar japansk och anvénde japanskt skrift anvéndes.

| studien ingick tva grupper. En grupp pa 20 forsokspersoner d v s personer med autism i
aldern 16- 29 ar och en kontrollgrupp matchade pa alder och 1Q. Kontrollgruppen hade vissa
inlarningssvarigheter. Ett ordkompletteringstest anvandes dar forsokspersonerna skulle
matcha ordpar som pa nagot satt horde ihop, som till exempel is och kyla. Personerna skulle
titta pa delar av ordbilder och matcha ord och korta meningar i fyra kategorier.
Undersdkningen visade att forsoksgruppen for personer med autism hade lattare for de ord
som ocksa presenterades med bild. De hade ocksa starkare bildliga semantiska system. Deras
tolkning av resultatet ar att tankande ar mer knutet i bilder hos personer med autism och att
tankande &r mer visuellt an verbalt. Vilket, enligt forfattarna kan ha betydelse for hur
personers kognitiva stil, det vill sdga, anvandning av sprak, formaga till flexibilitet formaga

Bromark G. (2009) Kommunikation i Vad finns det for vetenskapligt stod for val av insatser vid austismspektrumtillstand (AST) hos vuxna?
www.habiliteringchefer.se



till forestallning, blir. Forslag till vidare forskning &r att ytterligare belysa kognitiv stil hos
personer med autism.

Med relevans for omradet har ocksa ingatt den granskning som gjorts for barn med autism i
forskolealdern (Bohlin, G., 2004). Den sprakliga uttrycksformagan och behovet av att
kommunicera ar vikig for att kunna paverka sin vardag, gora aktiva val och pa det sattet
minska uppkomsten av problembeteenden pa sikt (\Volkmar et al, 2000).

Slutsatser och rekommendationer

Det finns ett begransat antal studier som omfattar vuxna personer med
autismspektrumtillstand. Att utveckla individens kommunikativa formaga ar vasentligt for
livskvalitet hos vuxna personer med autism. Personal i natverket kan utan forkunskaper lara
sig att lara ut PECS (Wood, 2007). Inférande av alternativ och kompletterande
kommunikation 6kar inte bara den kommunikativa formagan utan ocksa produktionen av
sprak och tal (Millar et al 2006). Detta indikerar att inférandet av alternativa
kommunikationssatt tidigt ger en mojlighet att paverka den egna situation for personer med
autismspektrumtillstand pa ett mer aktivt satt och det far en positiv inverkan pa personens
livskvalitet som vuxen.

Awven personer inom autismspektrum som utvecklar talat sprak, men som har brister inom
sprakforstaelse, abstrakta begrepp, 6msesidighet i kommunikationen behéver en aktiv
kommunikationstraning for att utveckla optimal forstaelse och kommunikation med sin
omgivning (Mawhood et al, 2000).

Traning av samtliga omraden som identifierar svarigheter inom autismomradet enligt breda
modellprogram rekommenderas (Billstedt et al 2007, Howlin, 2004, Volkmar et al 2000).
Traningsprogram som TEACCH har visat sig effektiva for att utveckla sjalvstandighet, social
formaga och funktionell kommunikation i vuxen alder hos tidigare otranade individer
(Siaperas & Beadle-Brown, 2006).

En Gversiktsartikel aterfinns bland de granskade artiklarna. Den belyste fragan om
talproduktion hammas av alternativ kommunikation. Resultatet visade att sa inte var fallet.
Artiklar som inkluderats visar att studier som genomférts ar av ojamn kvalitet. Det finns en
studie med kontrollgrupp och ett antal single-case studier som tittat pa personers
kommunikation fore och efter insatt behandling (Reichle el al 2005, Chambers & Rehfeldt
2002).

Det granskade underlaget ar relativt litet nar det galler evidensbaserade behandlingsinsatser pa
kommunikationsomradet for personer med autism. Men en sammanfattning ger att
- att traning av den kommunikativa fardigheten med specifika metoder som bygger pa
tillampad beteendeanalys och bildkommunikation ar effektiva.
- &ven vuxna personer med AST kan lara sig AKK
- traning med breda modellprogram av vuxna dar kommunikation ingar, ocksa ger
fardigheter inom kommunikationsomradet
- personer i natverket kan bli effektiva tranare av t ex PECS
- livskvalitet for personer med autism 6kar om man far ett fungerande
kommunikationssatt
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Kap 6
Problembeteenden

Gunilla Bromark
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Beskrivning av omradet

| diagnoskriterierna for autism ingar att individen uppvisar svarigheter med begransade,
repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter.

Vissa beteenden eller intressen kan uppta personens hela uppmérksamhet, de kan fixera sig
vid ovidkommande rutiner eller ritualer och/eller ha motoriska manér. Méanga av dessa
intressen och/eller beteenden tar upp sa mycket tid, att de blir ett hinder for inlarning och
forhindrar utvecklig av sjalvstéandiga och sociala aktiviteter. En del av personerna med autism
uppvisar sjalvstimulerande beteenden av olika slag och detta kan hanga ihop med ett
annorlunda satt att reagera pa lukt och smak, horsel- och synintryck (DSM 1V, 1994).
Andra exempel pa problembeteenden som kan férekomma hos vuxna ar aggressivt beteende
riktat mot dem sjalva och/eller mot andra, aggressiva och/eller vokala utbrott osv.

Turner (1999) gor i en 6versiktsartikel en genomgang av begreppet repetitivt beteende i
litteraturen. Repetitivt beteende anvands som paraplybegrepp for beteenden som utfors i brist
pa fardigheter som skulle kunna vara mer adekvata i sammanhanget. Beteendena kan enligt
Turner delas in i tva kategorier, repetitivt beteende som handlar om en grupp av beteenden
med repetition av rorelser (dyskinesi, tics, stereotypa rorelser, upprepad motorisk
manipulation med objekt och upprepat sjalvskadande beteende) och en grupp med mer
komplexa beteenden (kdnslomassig fixering vid foremal, motstand mot forandringar,
repetitivt sprak, begransade intressen ).

Forekomsten av problembeteenden har stor betydelse for hur personer med autism kommer att
kunna leva som vuxna. De som har svara problembeteenden far ofta leva i begransande
miljoer. De riskerar att utestangas fran olika sociala sammanhang. Problembeteenden uppstar
ofta hos personer med autism eftersom de har svarigheter att forsta och tolka sin omgivning.
Att kunna formedla behov och énskningar, att férsta andras intentioner och férvéantningar, att
initiera och vidmakthalla konstruktiva sociala samspel ar vasentliga formagor som hindrar
utveckling av problembeteenden (Bohlin et al, 2004).

Sammanfattning av aktuell forskning

| den aktuella genomgangen av publicerade artiklar har efter granskningen 9 artiklar
inkluderats utifran uppstallda kriterier. (Se bilaga | 6) Det &r tre 6versiktartiklar med
beskrivning av interventioner vid problembeteende. Fyra ar single-case studier som beskriver
behandling enligt tillampad beteendeanalys (TBA) med syfte att minska aggressivt eller
sjalvskadande beteende samt 6ka kommunikativt och socialt beteende. Tva ar gruppstudier
utan kontrollgrupp och med fa forsokspersoner. | en gruppstudie (3 personer) anvands
sinnesstimulering och uppskattade aktiviteter som ett satt att minska problembeteenden hos
vuxna personer med autism. | en annan gruppstudie f6ljs 15 personer med autism vilka far ett
mangsidigt modellprogram som forbereder dem for vuxenlivet. En hog grad av stimulerande
aktivering anses effektivt férebygga problembeteenden. En dversikt 6ver metoder som
anvants vid OCD, obsessive compulsive disorder, har tagits med darfor att den har relevans
for omradet d&ven om den inte specifikt behandlar autism. (Se bilaga Il 6)

Turner (1999) beskriver i en 6versiktsartikel orsaker till och behandling for att minska
repetitivt beteende hos personer med autism oavsett lder. Forfattaren redovisar olika syn pa
orsaker till repetitivt beteende och har ocksa tittat pa forekomst beskriven i litteraturen. Han
beskriver flera olika orsaker och orsaksteorier till repetitivt beteende vid autism. En
forklaringsmodell &r att repetitivt beteende ses som ett sétt att skapa balans i sensoriska
system. En annan forklaringsmodell &r den operanta d v s att repetitivt beteende lars in och
vidmakthalls av forstarkning och att det motoriskt repetitiva beteendet kan forstarkas av
sensoriska konsekvenser. Ytterligare en forklaringsmodell &r att repetitivt beteende &r ett
resultat av utvecklingsstorning d v s det fungerar som en copingstrategi for att reducera angset
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och oro hos personer med autism eftersom de har svart att tolka och forsta andra méanniskors
intentioner. Repetitivt beteende kan ocksa ses som en konsekvens av svagt utvecklad “central
coherence” d v s dar personer med autism forlorar sig i detaljer och inte far en éversiktlig bild
av helhet. Repetitivt beteende kan ocksa ses som ett resultat av exekutiv dysfunktion- dv's
oférmaga att generera en plan och att kontrollera beteendet pa vanligt satt. Utan majlighet att
reglera lampligt beteende far personer med autism upprepa samma beteende om och om igen.
Sammanfattningsvis diskuterar forfattaren om det existerar en forklaringsmodell till repetitivt
beteende, och menar att det sannolikt finns en samverkan mellan dessa forklaringsmodeller.
Forfattaren har ocksa studerat vilka effektiva insatser som finns for behandling av repetitivt
beteende. Eftersom det sannolikt finns en rad orsaksfaktorer sa finns det ocksa flera olika
behandlingsmodeller beskrivna i litteraturen. En effektiv strategi for reduktion av repetitivt
beteende &r beteendemodifikation som visats kunna reducera problembeteenden till 85 %,
dock inte om sensoriska stimuli forstarker beteendet, da ar effektiviteten endast det omvénda
d v s 15%. Inlarning av alternativa beteenden i stéllet for de repetitiva beteendena beskrivs
ocksa som en effektiv behandling. Sammanfattningsvis visar studier att effektiv behandling
for att minska repetitivt beteende kan ske med tillampad beteendeanalys (TBA) och
forstarkningsparadigm. Om forklaringen till repetitivt beteende &r att personen har
fardighetsbrister bor man fokusera pa att avhjélpa dessa brister och trana in nya fardigheter.
Pa sa sétt kan repetitiva beteenden reduceras hos personer med autism.

Campbell (2003) har sammanstallt publicerade studier av behandlingar med single-subject
design for personer med autism och beteendeproblem samt gjort en kvantitativ analys av
resultaten. 117 artiklar valdes ut for granskning och de representerade 181 individer med
autism som erhallit behandling. Deltagare, behandling och experimentella variabler
utvarderades. Studien gjordes pa artiklar publicerade mellan 1996 och 1998. Artiklar valdes ut
dar personerna som fick behandling hade diagnosen autistiskt syndrom och
problembeteenden. Resultaten skulle vara fran singel-subject studier och det skulle finnas
baslinjemétningar presenterade fore och efter behandling med minst 2 baslinjeméatningar. Tre
nivaer av effekt bedomdes for varje artikel. Resultatet visade att behandlingar som var gjorda
med funktionell beteendeanalys resulterade i storre effekt &n behandlingar dar funktionell
analys inte ingick. Den genomgaende slutsatsen efter den kvantitativa analysen, ar att
beteendeterapeutisk behandling &r signifikant effektiv for att reducera beteendeproblem hos
individer med autism. Funktionell analys gav bést behandlingsresultat for individer med
autism.

Hanley et al (2003) gjorde en litteraturgenomgang for att studera effekten av funktionell
analys med fokus pa att identifiera variabler som har en avgérande betydelse for tillampning
av beteendeterapi vid problembeteende. Studier inkluderades som innehdll en formatning
baserad pa direkt observation och métning av problembeteenden som aterfanns under minst
tva olika betingelser for att belysa relationen mellan handelse och beteende. 277 empiriska
studier identifierades efter sokning och inkluderades i Oversikten. De flesta studier som
inkluderades hade studerat nagon form av sjalvskadande, aggressivt eller stérande beteende.
Andra beteendeproblem som aterfanns var stereotypier, bristande formaga att folja
instruktioner, utbrott osv. Vanligaste experimentella designen var single-subject design som
involverar observation av beteenden under tva eller flera forhallanden. Sammantaget visade
forfattarnas genomgang att det for att forandra problembeteenden finns ett antal faktorer som
det ar vasentligt att beakta for bésta intervention med funktionell analys. Dessa faktorer ar att
a) begransa responsklasser till en eller nagra fa beteenden, b) koppla forstarkaren till
malbeteendet, c) ta hansyn till etablerande omstandigheter (EO), d) kontrollera Sd
(diskriminativa stimuli), e) planera korta behandlingssessioner, f) identifiera automatiska
forstarkare, g) ta hansyn till forstarkningens varaktighet nar tolkning av resultaten gors,
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h) testa funktionell relation mellan problembeteende och férstarkning, i)starta behandlingen
kort och enkelt, j) om majligt anvanda flera kéllor for information (som 6ppna fragor och
observation) vid behov av mer komplex analys.

Belcher (1995) redovisar i en single-case studie, en behandling med tillampad beteendeanalys
av en vuxen man med autism och mattlig utvecklingsstorning. Syftet var att minska
problembeteenden, samt att 6ka frekvens och innehall i adaptivt och socialt beteende.
Tillampad beteendeanalys (TBA) anvandes med baslinjeméatningar av frekvens av odnskat
beteende och av dnskat malbeteende fore, under och efter behandling. Personen hade svart att
uttrycka sina 6nskemal och han hade ett frekvent sjalvskadande samt aggressivt beteende.
Interventionen innebar att 6ka forsokspersonens kommunikativa beteenden, anpassa kraven
till personens allmanna formaga med ett individualiserat dagsprogram, samt att anvanda
forstarkning for onskat beteende. Forstarkning gavs vid lampligt beteende. Personen fick
ocksa trana pa att kommunicera sina onskemal. Aktiv beteendeterapi anvandes for att lara in
och forstarka socialt beteende i avsikt att reducera odnskade beteenden. Efter tre ar hade
forsokspersonen minskat sitt sjalvskadande beteende och sina aggressiva utbrott med 87 %.

Symons et al’s studie (2003) gérs med en vuxen person med utvecklingsstdrning och autism.
Relationen mellan sjalvskadande beteende och lampligt kommunikativt beteende studerades
genom att méata forsokspersonens beteende i hans naturliga miljo och registrera lampligt
kommunikativt beteende samt sjalvskadande beteende. De studerade sedan om dessa
beteenden hade nagot samband med personalens uppmarksamhet. Baslinjematning
genomfdrdes av frekvens och varaktighet av utvalda beteenden under 15 sessioner. Resultatet
visade att det fanns en signifikant korrelation mellan personalens uppmarksamhet och de bada
formerna av beteenden d v s att personalen forstarkte hans sjalvskadande beteenden och att de
inte uppméarksammade hans kommunikativa beteenden. I studien konstateras att det finns ett
samband mellan personals uppmarksamhet och forekomst av sjalvskadande beteende och
funktionellt kommunikativt beteende.

Reese et al (1998) beskriver i en single-casestudie reduktion av stérande beteende hos en
vuxen man med autism. Personen bodde pa ett grupphem for personer med autism och mental
retardation. Forsokspersonen hade utvecklat undvikande och aggressivt beteende vid
“hemarbete”. Han hade kraftigt storande beteende som att sparka, sla och kasta. Den
intervention som utarbetades innebar att: utveckla ett individuellt anpassat dagsprogram;
mojlighet for mannen att paverka sin situation genom utvecklad kommunikation; differentiell
forstarkning av annat beteende (differential reinforcement of other behavior, DRO),
teckenekonomi och promptad avkoppling. Personalen anvénde forstarkning vid onskat
beteende och vid oonskat beteende sa fick han "béta”. Resultatet visade att utatagerande och
storande beteende sjonk kraftigt vid samtliga méatningar pa de tre insatta omradena. Den
positiva effekten av behandlingen kvarstod efter 6 manader.

Rehfeldt et al (2003) beskriver en funktionell analys och behandling for att minska ett
persevererat tal hos en vuxen man med autism och utvecklingsstérning. Behandlingen
inneholl differentiell forstarkning av lampligt verbalt beteende (DRO) d v s nér
forsokspersonen svarare pa verbala prompt pa ett positivt satt som inte innebar perseveration
sa fick han uppmarksamhet fran personalen. Behandlingen resulterade i att forsokspersonen
minskade sitt verbala persevererande och utvecklade ett mer lampligt beteende i
experimentsituationen.

McClannahan et al (2002) beskriver ett beteendeterapeutiskt interventionsprogram for vuxna
med autism, som forberedelse till vuxenlivet. Modellprogrammet liknar de mangsidiga
interventionsprogram som finns fér barn, men innehaller parametrar som vuxenlivet kraver.

Programmet kallas Adult-Life-Skills-Programme. Rapporten omfattar data fran 15 personer
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med autism som artikelforfattarna foljt mellan 15 och 20 ar. Dessa 15 personer ar personer
med autism, som har haft ett intensivt mangsidigt program som barn och sedan foljts av sina
behandlare genom aren (13 man och 2 kvinnor) d v s fran barn till vuxen. Programmet
innehaller dvningsuppgifter som skall leda till fardigheter for att skota ett hem, tvatta, gora
shoppinglistor, fardigheter for att klara sig i samhéllet som banké&renden, klara
restaurangbesok, allmén kunskap som krévs i samhéllet, samt s k supported employment (SE)
som inneb&r omfattande stod i arbete (se kapitel 11 om Arbete for forklaring av SE).
Personalen kring forsokspersonerna fick regelbundet utbildning och sina prestationer
utvarderade. De slutsatser som forfattarna drar, efter att ha foljt dessa 15 personer med autism
som fatt insatser under lang tid, ar att det ar viktigt for ett positivt resultat att anvanda struktur
i vardagen, schema for aktiviteter samt bibehalla fokus pa kommunikationstraning och att ett
interventionsprogram for vuxna bor vara lika systematiskt som for barn.

Aven andra modellprogram som TEACCH, dar prompting och aktiviteter &r strategier, kan
bidra till att minska repetitiva och icke 6nskvéarda beteenden (Siaperas & Beadle-Brown,
2006).(Se kapitel 5 om Kommunikation).

Kaplan et al, (2006) genomférde en behandling med sinnesstimulering (snozelen) och
individuellt anpassade aktiviteter for att forbattra beteendet hos tre personer med autism och
utvecklingsstorning. De tre personerna som ingick i studien bodde pa institution och hade
dag-habilitering. Férsokspersonerna hade svara beteendeproblem. Behandlingen utfordes i tva
settings. Under den forsta betingelsen studerades om andelen funktionella aktiviteter 6kade
direkt efter en snozelen - behandlingen och under den andra betingelsen kontrollerade de om
problembeteendet minskat dagen efter snozelen-behandlingen. Sessioner med sinnestréning
och individuellt anpassad aktivitet gavs omvéxlande och sessionerna videofilmades. Den
experimentella behandlingen var tva ganger 30 minuter. Beteendet mattes direkt efter
behandlingssessionerna for att se om problembeteendena minskade efter de initierade
funktionella aktiviteterna. Resultatet blev att tva av tre deltagare minskade sina o6nskade
beteenden och 6kade mer adekvata beteenden och aktiviteter som de gillade att utfora.

O’Kerany, et al’s (2006) dversikt for behandling av obsessive cumpulsive disorder (OCD) har
tagits med darfor att den har relevans for omradet aven om den inte specifikt handlar om
personer med autism. Syftet var att studera hur effektiv beteendeterapi/kognitiv
beteendeterapi (Bt/Kbt) ar vid behandling av barn och ungdomar med OCD. Tidigare studier
har visat att medicin reducerar OCD-symptom och att beteendeterapi/ kognitiv beteendeterapi
ocksa minskar symtomen hos personer med OCD. Fyra RCT studier som omfattar 222
deltagare med OCD ingar i 6versikten. Deltagarna i behandlingsstudierna var mellan 7- 18 ar.
Behandling med Bt/Kbt jamfordes med patienter pa vantelista och med medicinsk
placebobehandling. OCD kan vara stress- och angestskapande. Forfattarna gick igenom
studier som studerat behandling av personer med OCD med Bt/Kbt. Psykoedukation
anvandes d v s personer med OCD l&rde sig att identifiera och férandra tankemdonster och
kéanslor. Detta skulle reducera och ge battre tolerans for paslag av angest, oro, tankar och
kanslor. Resultatet av genomgangen visar, att Bt/Kbt ar en lovande behandling med positiva
resultat vad galler OCD hos bade barn och ungdomar. Studierna med randomiserade grupper,
visade signifikant battre resultat efter behandling och reducerad risk for dterkommande OCD-
problematik. Bt/kbt rekommenderas for behandling och bér erbjudas vid OCD.

Erfarenhet och studier visar att problembeteenden kraver intervention, eftersom de séllan
forsvinner av sig sjalvt. Problembeteenden vidmakthalls oftast av sina funktionella
konsekvenser och darfor kan man inte forvanta sig att sadana beteenden reduceras eller
forsvinner utan att det sker en forandring av forutsattningarna d v s att faktorer som utloser
och forstérker ett beteende dndras. Centrala aspekter for en positiv utveckling som forebygger

uppkomst av problembeteende hos barn och ungdomar anses vara specialpedagogiska
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insatser, hjalp och stod i vardagsmiljo, beteendemodifikation samt insatser for en funktionell
kommunikation (Bohlin et al, 2004, Howlin, 2004,Volkmar et al, 2000). Sadana mangsidiga
program har ocksa utvecklats och provats pa vuxna (McClannahan, 2002).

Howlin (2004) drar slutsatsen efter sin genomgang av studier att allmanna
beteendeterapeutiska behandlingsprogram kan reducera problembeteenden och 6ka
kommunikations- och social formaga.

Brister i kommunikationsférmagan spelar en viktig roll for uppkomsten av problembeteenden.
Strategier som syftar till att forbattra kommunikationen &r nédvéndiga for att férebygga dessa.
Millar et al (2006) visar att alternativa kompletterande kommunikationssatt (AKK) ar viktigt
for att minska eller forebygga forekomst av problembeteende. VVan Bourgondien (2003) har
utvarderat behandlingsprogrammet TEACCH for vuxna med autism. TEACCH 6kade den
kommunikativa formagan, astadkom ett 6kat oberoende och minskade problembeteende.(Se
kapitel 5 om Kommunikation).

Slutsatser och rekommendationer

Bast utforskade ar program for tidig intervention d v s trdningsprogram provade och
utvarderade pa barn med autism, men studierna i denna genomgang visar att behandlings-
program enligt liknande principer, med insatser kring struktur och bildstéd, traning av
fardigheter och utvecklande av kommunikation, kan reducera férekomst av problembeteenden
ocksa hos vuxna.

Utifran den forskning som fareligger ar det rekommenderade sattet att handskas med
problembeteenden hos personer med autism att, sa langt det gar, pa olika sétt forebygga att
sadana utvecklas.

Ett forebyggande och aktivt forhallningssatt bor darfor intas i forhallande till
problembeteenden. For att forhindra att problembeteenden hos barn, ungdomar och vuxna
uppstar kravs:

Ett effektivt satt att kommunicera

En hog grad av aktivering

Tillgang till omtyckta aktiviteter och beloningar

Ett konsekvent och forutsédgbart system av vardaglig struktur

Om problembeteenden trots detta uppstar bor en funktionell eller tillampad beteende analys
genomforas. Beteendeanalysen definierar problembeteendet och identifierar de situationer dér
det oonskade beteendet uppstar. Analysen identifierar ocksa vidmakthallande konsekvenser.

Hanley (2003) har i ett antal punkter sammanfattat det som kan anses vara basta mojlig
praktik vid intervention av problembeteenden:
e begransa responsklasser till en eller nagra fa beteenden
koppla forstarkaren till malbeteendet
ta hansyn till etablerande omstandigheter
kontrollera de stimuli som &r direkt utlésande for beteendet
planera korta behandlingssessioner for effektiv forstarkning
identifiera automatiska forstéarkare
ta hansyn till hur forstarkaren ges nar tolkning av resultaten gors
ha en funktionell relation mellan problembeteende och forstarkning
starta behandlingen kort och enkelt
anvand om mojligt andra kéllor for information (som 6ppna fragor och observation)
vid behov av mer komplex analys.
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Beskrivning av problemomradet

Merparten av de férmagor och funktioner med vilka personer med AST har problem
(kommunikativa, sociala, beteendeméssiga) har i grunden kognitiva orsaker.

Skattning, matning och beskrivning av personens kognitiva styrkor och svagheter &r en
vasentlig del i diagnostiseringsprocessen. Bilden av de kognitiva formagornas profil visar
genomgaende att personer med AST har en mycket ojamn kognitiv profil. Studier har pa
senare ar allt oftare beskrivit dessa ojamnheter pa satt som sammanfaller med Non-Verbal
Learning Disability (NLD)/hogerhemisfar- svarigheter.

Hur ojamnheterna faller ut ar individuellt, men generellt sett &r det tre huvudomraden som i
nagon grad uppvisar brister i formagor. Dessa ar theory of mind, central koherens/
monotropism samt exekutiva funktioner. Dessa beskrivs teoretiskt i det féljande.

e Med theory of mind menas “..formagan att kianna igen och forsta tankar, 6vertygelser,
onskningar och intentioner hos andra manniskor for att genom detta férsta sig pa deras
beteenden och kunna forutsaga vad de kommer att géra harnast.” (Attwood, 2007, min
oversattning). Det ar saledes en bristfallig kognitiv funktion, som gor det svart for en
person med AST att forsta de signaler som ger uttryck for tankar och kéanslor hos en
annan manniska. Inte en bristande empati, det vill séga att kunna omfatta kanslor for
andra, vilket bland annat Attwood betonar.

e Central koherens &r det begrepp som anvands for att beteckna en kognitiv stil for
informationsbearbetning. De flesta manniskor utan kognitiva brister har en stark
central koherens, vilket innebar att man vid informationsbearbetning bérjar med
helheten och sedan bryter ned den i detalj efter detalj. Personer med AST har en svag
central koherens, vilket betyder att de tar fasta pa nagon detalj och uppméarksammar
sedan detalj efter detalj och far séllan ihop en meningsfull helhet. Att vara 6verdrivet
detaljfokuserad innebdr att fokus sallan hamnar pa det som &r det viktigaste i
informationen, utan fastnar pa ovidkommande detaljer. Manga personer med AST
tanker i bilder i stallet for med hjalp av det mer abstrakta spraket. (Hurlburt, Happé
och Frith ,1994). For dem kan den svaga férmagan till central koherens innebara att de
utvecklar en fenomenal talang for att minnas detaljerade ritningar, konstruktioner,
bilder etcetera, medan de har stora svarigheter att minnas verbal information (Grandin,
1984).

e En beslaktad term, som anvands i nyligen genomférda studier & monotropism
(Murray, Lesser and Lawson, 2005). Detta innebdr att personen med AST anvénder
sig av ovanliga strategier for att rikta sin uppmérksamhet och stora mangder
information gar harmed forlorad for kognitiv bearbetning. Detta ger en mycket
fragmenterad vérldsbild. Isolerade fakta kan laras in, men den éverordnade analysen
forsvaras.

e Exekutiva funktioner (EF) inkluderar enligt Attwood (2007): férmagan till
organisation och planering, arbetsminne, inhibering och impulskontroll,
sjalvreflekterande och sjalvkontrollerande, tidsplanering och prioritering, att forsta
komplexa och abstrakta begrepp samt att anvénda nya strategier.

Fran att i tidig skolalder haft storst EF-problem med impulsivitet, arbetsminne och
flexibilitet i strategival far den unge vuxna med AST allt storre problem med
flexibilitet och kreativitet i strategival och problemldsningar samt svarigheter i
planerings- och organiseringsformaga.

Patricia Howlin visar (Howlin, 2004) i sin genomgang av uppféljningsstudier att kognitiv
formaga ar den enskilt viktigaste faktorn for bra resp. daligt utfall vad galler livskvaliteten i
vuxen alder for manniskor med AST.
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Sammanfattning av aktuell forskning

Inom omradet kognition har totalt 14 artiklar granskats. Sju har exkluderats. Fem har
inkluderats och tva har tagits med da de har relevans for omradet. (Se bilaga | 7 och 11 7).

Att gruppen, som diagnostiserats med nagon form av AST pa senare ar utékats med personer,
vilka har en normal eller hdg begavning (Howlin, 2004) tycks &annu inte ha slagit igenom pa
forskningsfaltet.

Studier vilka utvarderar interventioner for vuxna personer med AST, vars syfte varit att 6ka
sjalvstandighet, social formaga, kommunikationsférmaga etc ar fortfarande fa till antalet.
Annu farre ar de som undersoker gruppen, som lever ett relativt sjalvstandigt liv, med relativt
hdg autonomi i sin livsforing.

En trolig orsak &r att behovet av stod till relativt valbegavade personer med AST ar
underskattat. Dessa personer utsatts darfor ofta for forvantningar de inte kan motsvara.

| den aktuella forskningsgenomgangen hittades fem studier, vilka motsvarade uppstallda
urvalskriterier: utvardering av interventioner for vuxna personer med autismspektrumtillstand,
publicerade januari 1995 — mars 2008 (Garcia-Villamisar & Hughes, 2007; Golan & Baron-
Cohen, 2006; Silver & Oakes, 2001; Delano, 2007; Rajendran & Mitchell, 2006). Ytterligare
tva artiklar inkluderades i genomgangen eftersom deras resultat visade sig vara intressanta
och relevanta for omradet. De uppfyllde emellertid inte urvalskriterierna da de inte redovisade
nagon intervention, utan endast individuella testningar (Landa & Goldberg, 2005) respektive
omfattade ett sampel med for unga individer: medelaldern var 13,8 ar (Ozonoff & Miller,
1995).

Antal forsokspersoner varierade i de olika studierna mellan 3-44 personer. Randomiserat
urval ingick i tre av studierna (Garcia-Villamisar & Hughes, 2007; Golan & Baron-Cohen,
2006; Silver & Oakes, 2001). En studie utgjordes av tre fallstudier (Delano, 2007). | fyra av
de fem inkluderade studierna fanns matchad kontrollgrupp. Aven de tva évriga hade matchade
kontroller.

| de fyra studier (av de sex med gruppsampel) dar proportionen man/kvinnor fanns redovisade
(Garcia-Villamisar & Hughes, 2007; Golan & Baron-Cohen, 2006; Rajendran & Mitchell,
2006; Ozonoff & Miller, 1995) utgjorde kvinnor mellan 18 och 38 % av samplet. Denna
snedfdrdelning speglar uppenbarligen den snedférdelning som kan férknippas med gruppen
personer med AST.

Genomgaende ar studierna i denna genomgang vélgjorda. Storre sampel, langre interventions-
liksom uppféljningstider ar dock nodvéandiga faktorer for att utveckla detta forskningsomrade.
Rekryteringsunderlaget for framtida studier maste dven vidgas. Alltfér manga personer ar
hamtade fran institutioner, skolor, traningscenter, etc. Studier av personer med en hogre grad
av sjalvstandighet, liksom &ven hogre begavningsniva saknas nastan helt.

En vasentlig méangd forskning har dgnats at att kartlagga svarigheter forbundna med férmagan
till theory of mind hos saval barn som vuxna personer med AST. Trots detta finns relativt fa
forsok att undersoka om denna formaga skulle kunna forbattras genom traning i nagon form.
De fa studier som utforts har nastan uteslutande haft fokus pa barn (Howlin, 2005) och ytters
fa har studerat vuxna forsokspersoner.

Resultat fran en nagra ar gammal studie vid Yale Child Study Center (Klin et al., 2002) tyder
pa att svarigheterna med theory of mind senare i livet harstammar fran de tidigaste aren i
barnets liv, da spadbarn med AST inte, som andra barn, uppmarksammar vikten av ansiktets
signaler (som 6gon och munrdrelser) for att kunna tolka sociala situationer. Dessa hypoteser
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pekar pa vikten av mycket tidiga interventioner inriktade pa theory of mind. Huruvida dylik
traning for vuxna kan ha nagon effekt ar en fraga for framtida forskning .

Den aktuella genomgangen omfattar studier vilka pavisar signifikant forbattring av formagan
till theory of mind hos de personer som fick specifik traning (Silver & Oakes, 2001). Daremot
forbattrades inte social formaga (Ozonoff & Miller, 1995). | en studie (Rajendran & Mitchel,
2006) undersoktes formagan till theory of mind utifran hypotesen att personer med AST
kommunicerar béttre via ett medium (”text-chat™), dar kognitiva mekanismer snarare an
affektiva anvénds i kommunikationen. Resultatet stodjer inte hypotesen, vilket enligt
forfattarna tyder pa att vi fortfarande vet for lite om innebdrden i kommunikations-
svarigheterna hos personer med AST.

Generaliseringseffekten av inlérda, intrdnade fardigheter visar sig i flera studier vara svag.
Detta diskuteras genomgaende i flertalet artiklar och &r ett stort problem, troligen pga de
alltfor korta interventionstiderna. Ozonoff & Miller ser problemet, nar de staller fragan:”lar vi
dem férmagan till theory of mind eller férmagan att losa theory of mind-uppgifter?”. Golan &
Baron-Cohen ser brister i generaliseringsformagan inte som en funktionsnedsattning i sig,
utan beroende av den starka driften att systematisera. Alltfér mycket fokus pa detaljer for att
systematiseringen skall bli sa fullstandig som majligt skymmer det generella, helheten. Mer
fokus pa systematisering kanske ocksa kan bidra till battre generaliseringseffekter av
interventioner

Nagra studier visar pa vardet av att interventionen anvander sig av en sa multimodal paverkan
som mojligt. Vid spraktraning (uppsatsskrivning) visade sig traning i att skriva ord ge
effekten att forsokspersonerna dkade sin méngd skrivna ord. Ingen 6kning av funktionella
element (antaganden, orsaker, slutsatser och detaljbeskrivningar) visades. Emellertid gav
traning i att anvanda funktionella element i uppsatsskrivningen effekt pa saval antal skrivna
ord som antal funktionella element i forfattandet (Delano, 2007).

Att bade trana individuellt via ett datorprogram och delta i en grupp for traning av sociala
fardigheter ger en patagligt storre effekt vad galler social formaga an saval datatraning och
gruppdeltagande var for sig. (Golan & Baron-Cohen, 2006). | ytterligare en studie av
traningseffekter av formagan att kanna igen och kunna forutse kansloreaktioner hos andra
visar sig de tréningsprogram ge de bdsta resultaten som anvénde sig av flest konkreta
sinnesmodaliteter: Bilder tillsammans med beskrivande text samt beskrivning av abstrakta
uttryck for sinnestillstand jamfort med endast bilder (Silver & Oakes, 2001).

Av de sex interventionsstudier som ingar i denna genomgang (den sjunde var ej en
interventionsstudie) anvéander sig fyra av nagon form av interaktivt medium (dator,
videofilm). Tre av dem (Golan & Baron-Cohen, 2006; Silver & Oakes, 2001; Delano 2007)
uppvisar tydliga effekter. Utfallsvariablerna var i dessa fall formagan att avlasa kéanslor hos
andra och att utveckla sitt skriftsprak.

| tva av dessa studier anvandes det mellanmanskliga samtalet och den sociala samvaron som
paverkansvariabler. Dels i form av skyddat arbete (Garcia-Villamisar & Hughes 2007) och
dels i gruppsamvaro med inslag av konversation och traning (Ozonoff & Miller, 1995). Bada
dessa studier redovisar tydliga effekter i form av forbattringar i de kognitiva fardigheter som
utvarderades, minne och exekutiva funktioner resp. theory of mind.
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Slutsatser och rekommendationer

For den kliniska tillampningen ar den aktuella genomgangen trots allt uppmuntrande. Den
visar prov pa ett brett spektrum av typer av interventioner — alltifran arbete till individuellt,
interaktivt dataprogram. Slutsatserna pekar mot att kombinationen av kognitiv, teoretisk
traning kompletterad med "in vivo”, praktisk traning garna i grupp ger den storsta effekten pa
onskade fardigheter. Harvidlag tjanar saval gruppsamvaron som det fokuserade individuella
arbetet via datorn som mojliga media.

Forskningen kring interventioner i syfte att stodja en 6kad autonomi och forbéattrad
livskvalitet for vuxna personer med AST ar annu mycket outvecklad. Forskningsmassigt kan
den betecknas som spretig med bl a alltfér manga ojamforbara utfallsmatt, alltfor disparata
demografiska och kliniska beskrivningar av urvalsgruppen. Dessa faktorer forsvarar
mojligheterna till systematiska 6versikter.

Forfattarna till de artiklar i den aktuella genomgangen papekar i stort sett alla pa att storre
sampel, langre interventions- liksom uppfoljningstider &r det som skulle bidra till att fora detta
forskningsomrade framat.

Nagra forfattare tar &ven upp diskussionen om viérdet av att ta fasta pa kliniska, empiriska
data fran sma grupper och systematiska fallstudier. Nagot som inte bara skulle bidra till en
nodvandig utveckling av den kliniska praktiken, utan ocksa kunna inspirera forskning till nya
framsteg.

En i forskningssammanhang eftersatt grupp personer med AST é&r de vélbegavade och de
vilka lever ett relativt sjalvstandigt liv, med arbete och i manga fall &ven med familj. De lever
i allménhet utanfor samhallets institutioner och 6vriga stodinsatser och saval deras lidande
som behov av stdd ar sannolikt underskattat.

Ytterligare ett omrade att utforska ar de kulturella sambanden mellan svarigheter och
stodbehov. Av de fjorton studier som granskades i denna genomgang representerade alla den
engelsksprakiga kultursfaren. Alla utom en har publicerats av forskare i Europa och USA.
Undantaget var en studie fran Australien.
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Beskrivning av problemomradet

Sensorisk kanslighet av olika art och styrka hor inte till de grundlaggande kriterierna vid AST.
Att detta emellertid &r ett problem och manga ganger ett lidande vittnar mangder av
beskrivningar i sjalvbiografier och foraldrars berattelser.

Awven i studier och 6versikter har forskare under senare ar bekraftat den stora forekomst av
ovanliga monster hos personer med AST vad géller sensorisk perception och reaktion. (Dunn,
Smith Myles & Orr, 2002; Rogers & Ozonoff, 2005; m fl)

Det ar inte ovanligt att vuxna personer med AST beskriver den sensoriska kénsligheten som
storre problem i vardagen &an t ex att fa vanner, hantera kéanslor eller finna arbete. (Attwood,
2007).

| en brett anlagd studie (Bromley et al, 2004) samt en bok (Smith Myles et al., 2000)
konstateras att ljudkénslighet drabbar 75-85 % av barn med Asperger syndrom (A.S.), taktil
kanslighet liksom kanslighet for smak och lukt 6ver 50 %. Drygt 20 % av barn med A.S. &r
visuellt kansliga och manga barn har problem med det vestibuldra systemet i form av balans-
och rorelsesvarigheter. Upplevelse av smérta och temperatur beskrivs hos manga barn som
avvikande. Motsvarande siffror om férekomst hos vuxna finns inte redovisade.

Forskning har visat att sensorisk kanslighet tidigt kan upptéckas hos spadbarn, vilka senare
utvecklar andra tecken pa AST. (Dawson et al, 2000; Gilberg et al., 1990). Vi vet dven att
tecken pa sensorisk kanslighet ar mest iogonfallande under tidig barndom for att med stigande
alder sarskilt under ungdomsaren gradvis minska. Vissa vuxna kan dock bevara denna
kanslighet hela livet. (Baranek, Foster & Berkson, 1997; Church et al., 2000)

For att kunna identifiera de speciella monster av sensorisk kanslighet och utveckla
behandlingsformer har pa senare ar flera beddmningsinstrument utvecklats huvudsakligen
avsedda for barn och ungdomar. Ett screeninginstrument ar utvecklat for vuxna, ndmligen The
Sensory Behavour Schedule (SBS) av Harrison och Hare (2004).

Attwood (2007) framhaller betydelsen av att i framtiden de diagnostiska kriterierna for AST
aven bor omfatta ovanlig sensorisk perception.

Ljudkanslighet &r den vanligast forkommande sensoriska avvikelsen. Attwood (2007)
beskriver tre typer av ljud som rapporterats som extremt obehagliga. De ar pldtsliga och
ovantade ljud, hoga tonlagen samt forvirrande, sammansatta ljud. I sjalvbiografier har manga
vuxna personer med AST beskrivit hur de efterhand lar sig modulera obehagliga ljud. Detta
sker ofta pa bekostnad av mangder av kraft och energi. Ibland blir anda ljuden helt enkelt
Overmaktiga och att dra sig undan och skarma av ar enda utvagen (Grandin, 1988)

Tva terapier for att lindra auditiv kanslighet har utvecklats: Sensory Integration Therapy
(Ayres, 1972) och Auditory Integration Therapy (Berard, 1993). Empiriska data till stod for
effektiviteten hos de tva terapierna saknas (se nedan).

Vid taktil kénslighet ar typ av beroring (klader som sitter at), graden av tryck (latt beréring)
samt kanslighet pa olika kroppsdelar (matens konsistens i munnen) de vanligaste besvaren.
De annorlunda reaktioner som denna typ av kanslighet kan framkalla medfér for manga an
storre svarigheter i social samvaro och relationer. Att inte tala kramar eller annan sensuell
berdring kan 6ka kraven pa respekt i en parrelation (Hénault, 2005; Gerland, 2004 )

Overkanslighet for smak och lukter ar vanligast i tidig &lder. Speciellt viss mat kan upplevas
som omojlig att fa i sig och for manga barn blir kosten mycket ensidig och kan vacka oro hos
foraldrar. For manga &r det dock en mognadsfraga och i ungdomsaren har de flesta med dessa
besvar normaliserat sitt fodointag.

En okad kanslighet for lukt kan for vuxna personer med AST och ett intresse for viner leda till
en rent professionellt formaga att bedéma viner (Attwood, 2007)
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Visuell kanslighet kan yttra sig pa flera satt. Speciell fargkanslighet, detaljfokus: att se sma,
sma flackar, en rent fotografisk formaga att uppfatta saker i sin omgivning etc.

Inte ovanligt &r oférmagan hos barn med AST att inte se det som "finns framfor nasan” pa
dem (Smith Myles et al., 2000).

Kéanslighet i balans- och rorelsesystemen harror sig fran avvikelser i hjarnans vestibulara
system (Smith Myles et al, 2000). Manga barn, ungdomar och vuxna med AST kan beskriva
obehag och osékerhet, nér kroppens lage forandras, fotterna slapper kontakt med marken,
snabba rorelser, som karuseller, berg- och dalbanor etc.

A andra sidan finns vittnesmal om manga personer med AST, for vilka det &r en njutning att
aka berg- och dalbana (Willey, 1999)

Smarta och temperatur kan upplevas saval med hypo- som med hypersensitivitet (Bromley et
al 2004). Vanligast hos barn med A.S. ar att ha en hdg smart- och temperaturtroskel. Att ga
for daligt kladd vid laga utomhustemperaturer, att inte kdnna smarta efter hart slag, att dricka
mycket heta drycker ar exempel pa detta.

For barn kan dylika trosklar vara direkt livshotande da omgivningen kan ha svart att avgora
graden av smarta eller feber. Aven allvarliga biverkningar av mediciner kan passera
oupptéckta.

En ovanlig form av perception kallas synestesi och innebdr att sinnesmodaliteter kopplas
samman, sa att en person kan fa en upplevelse genom ett helt annat sinne &n det som for
tillfallet stimuleras. Former kopplas till dofter, musik till farger etc. Pafallande manga vuxna
personer med AST uppvisar detta speciella tillstdnd (Cesaroni & Garber, 1991)

Sammanfattning av aktuell forskning

Inom omradet sensorik har 11 artiklar granskats. Fyra har exkluderats. Fem artiklar har
inkluderats och tva har tagits med da de har relevans for omradet.

Tre av de inkluderade artiklarna ingick i Cochrane Review: Sinha, Y., Silove, N., Wheeler, D.
Williams, K. (2006) De &r Edelson et al., 1999, Zollweg et al., 1997, Rimland & Edelson,
1995. Oversikten omfattar sex utvalda studier, varav tre endast studerat barn och darfor inte
ingick i granskningen (Bettison, S., 1996, Mudford et al, 2000 och Veale, T., 1993).

De fem studier, vilka inkluderats motsvarade uppstéllda urvalskriterier: utvardering av
interventioner for vuxna personer med autismspektrumtillstand, publicerade januari 1995 —
mars 2008. (Edelson et al., 1999, Zollweg et al., 1997, Rimland & Edelson, 1995, McKee et
al., 2006 samt Kaplan & Steele, 2005). Ytterligare tva artiklar inkluderades i genomgangen
eftersom deras resultat visade sig vara intressanta och relevanta for omradet. Den forsta av
dem ingick i en dversikt (Dawson & Watling, 2000). Den andra hade inte studerat gruppen
med AST utan barn och ungdomar med genomgripande storning i utvecklingen och/eller
utvecklingsstorning (Smith et al., 2005).

Antal forsokspersoner varierar i de olika studierna mellan 3-40 personer. Randomiserat urval
gjordes i tre av de inkluderade studierna (Edelson et al., 1999, Zollweg et al., 1997, Rimland
& Edelson, 1995). En studie utgjordes av tre fallstudier (McKee et al., 2006). Den femte
studien uppfyllde fa evidenskriterier (Kaplan & Steele, 2005).

| forskningslitteraturen namns framst tva behandlingsmetoder, vars syften ar att forbattra
sensorisk bearbetning och 0ka sensorisk medvetenhet och mottaglighet hos personer med
AST. De dar Sensory Integration Therapy (SIT) och Auditory Integration Therapy (AIT).
Dessa har i ringa utstrackning varit foremal for experimentell utvéardering.

| foreliggande genomgang studerar fem ((Edelson et al., 1999, Zollweg et al., 1997, Rimland
& Edelson, 1995, Dawson & Watling, 2000, Smith et al., 2005) av de sju studierna antingen
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AIT eller SIT eller jamforelse mellan AIT och SIT. Inte i nagon av dem framgar nagra tydliga
bevis pa effekt.

| en av artiklarna, som ingar i Cochranedversikten (Rimland & Edelson, 1995) pavisas
signifikanta skillnader mellan behandlings- och kontrollgrupp. Oversiktsforfattarna menar
emellertid att resultatet ej ar anvandbart pa grund av alltfor litet sampel samt felaktig analys
av ett effektmatt.

En studie (McKee et al., 2006) undersoker Snoezelen-rums effekt pa beteendestorning.
Studien visar denna metods totala brist pa avsedd effekt. Trots sin snygga och val genomforda
design lider studien stora brister i urvalsforfarandet: endast tre personer och alla med tung
psyKkiatrisk problematik.

Ytterligare en studie (Kaplan & Steele, 2005) har studerat musikterapis effekt pa olika
fardigheter, till exempel psykosociala, kognitiva och kommunikations-fardigheter. Studien har
emellertid en lag evidensvardering. Den &r vare sig randomiserad eller kontrollerad. Inga
oberoende beddmare av utfall eller statistisk bearbetning av resultat finn redovisade.
Resultatet presenterar en hundraprocentig maluppfyllelse. Detta har ingen relevans annat an
som anekdotisk utfallsredovisning. Som sadan ger den dock intressanta beskrivningar av den
variationsrikedom i format och innehall som interventionerna omfattade.

Med tanke pa att den auditiva kansligheten ar den mest utbredda bland de olika sensoriska
omraden, som beskrivs i litteraturen ar det inte forvanande att merparten av de redovisade
studier i denna forskningsgenomgang fokuserar pa det, namligen musik- och ljudterapier
(Edelson et al., 1999, Zollweg et al.,1997, Rimland & Edelson, 1995, Kaplan & Steele, 2005).
Detta 6verensstammer helt med Patricia Howlins (2004) redogérelse for forskningslédget inom
det sensoriska omradet. AIT har varit i fokus for storre intresse an SIT. Dock &r forskningen
hér &nnu mycket outvecklad speciellt vad betréffar vuxna och kan varken bekrafta eller
avfarda nagon effekt.

Slutsatser och rekommendationer

Tony Attwood (2000) sammanfattar saval det kliniska som det kunskapsmaéssiga laget och
konstaterar att det annu inte finns nagon tillfredsstallande forklaring till sensorisk
overkanslighet respektive dess motsats. Det finns heller ingen bot eller konstaterat effektiv
behandling.

Med hédnsyn taget till den méngd kliniska rapporter, fallstudier, anekdotiska beskrivningar etc,
som finns vad betraffar sensorisk hyper- respektive hyposensitivitet (Attwood, 2007) ar det
anmarkningsvart tomt pa systematiska studier inom omradet. Forskningen tycks annu i sin
borjan med pafallande manga fler studier utférda pa barn och ungdomar &n pa vuxna
personer.

Det ar dessutom kraftig skillnad mellan hur de olika sensoriska omradena ar representerade i
denna forskning. Den auditiva sensitiviteten , speciellt genom musikterapier av olika slag ar
fortfarande det mest utforskade sinnet.

Det &r anmarkningsvart att snoezelenmiljoer inte utforskats mer, genom att t ex dér applicera
SIT. Den genomslagskraft, som denna metod for bl a kommunikation haft pa méanniskor pa
tidig utvecklingsniva - Piagets sensomotoriska utvecklingsstadium (Piaget & Inhelder, 1969)
ar stor. Men annu saknas forskning som visar dess effekter.

A andra sidan &r dven gruppen personer pa hdg begavningsniva med AST underrepresenterad
inom forskningen inom det sensoriska omradet. Det ar en grupp manniskor vars lidande ar
storre an omgivningen ofta anar, nagot som framforallt dokumenterats i en rad sjalvbiografier.

Att med hjélp av tidiga tecken pa funktionsnedsattningar som AST kunna forutse en
utveckling mot ett livslangt funktionshinder och med hjalp av interventioner kunna begransa
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svarigheterna for vuxna personer ar aven det en aktuell uppgift for forskning, i form av
longitudinella studier exempelvis.

Med en storre satsning pa forskning kring orsaker till sensorisk kéanslighet samt vad som kan
lindra de besvar den medfor kan mojligen Tony Attwoods forhoppning om att ovanlig
sensorisk perception skall inkluderas i de diagnostiska kriterierna for diagnos inom AST bli
verklighet.
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Kap 9
Sjalvkannedom

Tina Granat

Granat T. (2009) Sjalvkannedom i Vad finns det for vetenskapligt stod for val av insatser vid austismspektrumtillstdnd (AST) hos vuxna?
www.habiliteringchefer.se



Beskrivning av problemomradet

Information, rddgivning och utbildning ses som ett viktigt inslag i all vard for att gora det
mojligt for personer med en sjukdom eller en funktionsnedsattning att sjélv fa kunskap och
déarigenom kunna ha inflytande éver sina liv och éver de insatser som ska underlatta
livssituationen. Brukaren, dennes varderingar och forvantningar ingar som en sjalvklar och
viktig komponent i en evidensbaserad praktik (Sacket, 1997). Informerade och kunniga
brukare och anhoriga &r viktiga for att varden ska bli sa effektiv som majlig sa att personen,
som ar foremal for insatser, har kunskap och forstaelse for att kunna vara delaktiga och félja
de 6verenskommelser som gors. "Psychoeducation”, "patient education/ teaching/ instruction”
ar begrepp som anvands om metoder som syftar till att 6ka kunskap och mgjliggéra
forandring av beteende inom de omraden som ar mal for behandling och rehabilitering ”
(Pekkala & Merinder, 2007). | fortsattningen anvénds begreppet psykoedukation for dessa
metoder.

| ett nyligen fardigstallt sa kallat Vagledningsdokument vid autismspektrumtillstand hos
vuxna (Arbetsgruppen for Nationell psykiatrisamordning, 2007) framhalls information och
radgivning som en hogt prioriterad insats och som grunden for all hjalp. Man anvander i detta
dokument begreppet psykopedagogik som innebar hjalp till forstaelse av diagnosen och hur
den paverkar individen. Information, tips och rad att hantera och l6sa vardagsproblem
beskrivs som delar i psykopedagogisk metodik. Gaus (2007) ger i sin bok ”Cognitive-
Behavioral Therapy for Adult Asperger Syndrome” forslag till hur en psykoedukativ
intervention anpassad till personer med AS kan utformas. Hon liksom i
Végledningsdokumentet ovan grundar sig pa sin kliniska erfarenhet i brist pa data fran
systematiska studier.

Inom omradet schizofreni finns en systematisk Cochranedversikt av psychoedukation
(Pekkala & Merinder, 2007). Denna har tagits med bland “6vriga artiklar med relevans for
omradet” da nagon liknande inte kunnat &terfinnas inom autismomradet. Oversikten &r
instruktiv for hur psychoedukation anvénts och studerats inom omradet schizofreni. | den kan
man fa idéer vad galler utformning av psykoedukation (antal timmar, individuellt och i grupp)
for att uppna basta resultat och om matinstrument som kan anvandas vid utvardering. En del
av dessa skulle sannolikt kunna anvéandas inom autismpektrumomradet.

Psykoedukativa insatser kan inga i behandling som beskrivs under andra rubriker. Till
exempel specifika terapimetoder som affective education” (Attwood, 2003 och 2004) eller
andra kognitiva metoder (Fullerton & Coyne, 1999; Hare 1997 och 2004; Lee et al, 2007) for
att 6ka sjalvkannedom/kunskap om diagnosen har sadana inslag. Vid datasokningen har
darfor ett flertal sokord anvants for atgarder. For att finna studier som syftat till att 6ka
sjalvkannedom/ kunskap om diagnosen och om sig sjalv har ett antal liknande sdkord som
foreslagits i olika databaser anvants. Se Bilaga | Oversikt dver sokningar inom omradet
”Sjéalvkénnedom”.

Sammanfattning av aktuell forskning

Det finns mycket fa publicerade studier av interventioner som syftar till att 6ka
sjalvkannedom hos personer med autismspektrumtillstand. | den aktuella sokningen har
endast tre artiklar inkluderats utifran de uppstallda kriterierna. Darutéver redovisas nagra
studier av "relevans for omradet”. Se Bilaga Il Sammanfattning av granskningar inom
omradet ”Sjalvkannedom”.

En metaanalys av single - case studier (34 personer) gjord av Lee et al. (2007) visar att self-
management-program (sjalvhjalpsprogram) ar effektiva for att 6ka positiva beteenden som
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socialt kommunikativa beteenden, att initiera sociala kontakter och pa eget initiativ folja ett
aktivitetsschema. Self-management — metoder som beskrivs &r: self-monitoring som innebér
att man sjélv gor beddmning av problemet och utvérdering; self-evaluation som innebar
problemldsning och arbete utifran mal och self-reinforcement som innebér att man ger sig
sjalv forstarkning vid maluppfyllelse. Metoden fungerar bast pa dldre barn och ungdomar.

En intervention som redovisas av Fullerton och Coyne (1999) syftade till att ge unga vuxna
(23 personer i tre grupper) kunskap om och forstaelse av sina autistiska svarigheter -
sensoriska, kognitiva och sociala - samt att lara sig att kommunicera funktionellt genom
traning i rollspel. Interventionen omfattar flera moment: visuell information, rollspel av
sociala situationer och sociala beréttelser. Utvardering gjordes genom intervjuer med
deltagarna och deras anhdriga och hade enligt forsokspersonerna sjalva och deras anhériga
positiva effekter pa sjalvkannedom, kommunikation och livsplanering.

En fallstudie av Hare (1997) ar exempel pa en systematiskt genomford och redovisad
fallstudie. Behandlingens priméra syfte ar att minska depression och sjalvskadande beteenden
genom kognitiv omstrukturering, traning av alternativa beteenden och med en co-terapeut i
boendet for generalisering. | artikeln diskuteras ocksa betydelsen av den information om
diagnosen som gavs fore interventionen, men framst i diskussionen om mojliga alternativa
tolkningar vad galler faktorer som kan ha paverkat resultatet. Resultaten visar dock ingen
omedelbar effekt av diagnosinformationen pa matningarna av depression och sjalvskadande
beteende. Nagra matt pa kunskap om diagnosen anvands inte.

Ovriga artiklar av relevans for omradet kommer fran Attwood och medarbetare. Attwood
(2003, 2004) har utvecklat en modell med syfte att lara ut tolkning av hantering av
kanslouttryck, vanskap, 6msesidighet och icke-verbal kommunikation. Han arbetar utifran
begreppet “affective education” som han anser vara k&rnproblematiken i Aspergers syndrom.
Modellen omfattar forutom "affective education” som innebar att lara sig identifiera och
hantera en kénsla i taget, kognitiv omstrukturering som innebadr att lara sig identifiera
inflexibla satt att tanka och darefter trana att byta tankesatt samt en "emotionell verktygslada”
som innehaller en rad strategier som: olika sétt att lara sig att slappna av t ex genom musik,
teckning, stada eller att ta hjalp av ndgon som verkligen tycker om en, alternativt umgas pa
internet eller med ett husdjur. Attwoods grupp har borjat gora kontrollerade studier av sina
interventioner i grupp. Tva studier med barn, 10-12 ar, visar goda resultat pa angest och ilska
(Sofronoff et als 2005, 2006). Att involvera fordldrarna i behandlingen gav bést
generaliseringseffekt. Studierna ar véalkontrollerade men behdver replikeras och helst med
oberoende beddmare av resultatet vilka inte kanner till interventionens syfte. Metoden
anvénds dven for vuxna av Attwood och medarbetare men &r &nnu inte utvéarderad for denna
malgrupp. Gaus (2007) sammanfattar i sin bok de fa publicerade studier som finns dar KBT-
behandling anvants och redovisar sedan en modell for KBT-behandling av olika svarigheter
som hanger samman med AS. Hon redovisar, utan empiriska data, en psykoedukativ
behandlingsmodell for att 6ka kunskapen och forstaelsen av diagnosen AS.

Slutsatser och rekommendationer

Att ha egen kunskap om sitt funktionshinder framhalls som en forutséttning for att personer
med funktionshinder ska kunna forsta sin egen problematik och darigenom fatta egna beslut
om och vara delaktiga i de insatser de far.

Det saknas i daglaget nastan helt studier av - vad géller personer med svarigheter inom
autismspektrum - om information och utbildning kring diagnos och dess konsekvenser leder
till 6kad sjalvkédnnedom och okat sjalvbestdammande eller hur information och utbildning ska
ges for att ha avsedd effekt. De fa studier som aterfunnits har lagt evidensvarde.
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Den redovisade studien av Lee et al. (2007) ger visst stod for att metoden som kallas self-
management, och som innebdr att personen sjalv systematiskt observerar, satter mal och ger
sig sjalva forstarkning fungerar for att 6ka egenaktivitet och egenkontroll. Rollspel, visuellt
stod och malplanering som Fullerton & Coyne (1999) anvander fungerar for att 6ka
kunskapen om och forstaelse av de autistiska svarigheterna. Detsamma galler Attwoods
medarbetare Sofronoff (2005, 2006) som anvénder kognitiv beteendeterapi for att andra
tankande kring kanslor, lara acceptabla uttryckssatt och hur man kan gora for att ma battre.
Hare (1997) diskuterar effekten av information om diagnosen men da pa matt som depression
och sjalvskadande beteende.

Flera forfattare (Attwood, 2003; Hare 2004) gor teoretiska genomgangar av behandlings-
metoder och hur de kan anpassas utifran autistiska svarigheter. De menar att behandlings-
metoder for vilka det finns evidens pa andra malgrupper bor kunna anvandas, men det saknas
annu studier som visar pa tillampbarheten vad galler personer med autistisk problematik och
med olika begransningar i kognitiv formaga samt i satt att kommunicera.

Bristen pa dokumentation visar pa hur angelaget det ar att gora systematiska utvarderingar av
interventioner och att beskriva de metoder som anvands pa ett satt som kan replikeras av
andra. Aven publikationer av systematiska fallstudier kan pa detta stadium ha stort vérde.
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Beskrivning av omradet

Vid autismspektrumtillstand (AST) finns en kvalitativ nedsatt formaga till social interaktion
(DSM-1V, 2002). Detta innebar att individen ofta upplever svarigheter i olika former av
relationer (Howlin, 2004). Enligt en svensk ordbok (Kdhler & Messelius, 2001) definieras
ordet relation “en kontakt mellan t.ex. tva manniskor”. Vid aktuell litteraturgenomgang har
interventioner kring relationer till familj (foraldrar, syskon, partner, barn), vanner, och det
professionella narverket eftersokts. Omradet relationer gransar till omradena social interaktion
och kommunikation, da traning av sociala och kommunikativa fardigheter ar behjalplig i alla
slags relationer.

Sammanfattning av aktuell forskning

Aktuell forskningsgenomgang visar att det inte finns nagra artiklar kring interventions-
baserad forskning tillgangliga inom omradet relationer, rérande vuxna individer med
autismspektrumtillstand. Ett fatal deskriptiva artiklar framkom emellertid (se
granskningsbilaga | 10 och Il 10). Dessa presenteras har da de ger information om omradet,
en bild av forskningsléget och kan utgtra en inspirationskélla for vidare studier. De
deskriptiva artiklar som tagits fram ar av skiftande kvalitet betraffande teoretisk férankring,
design och storlek pa urval (10-58 personer). Ett fatal av undersokningsdeltagarna var
kvinnor. En av de fyra artiklarna innefattade endast individer med Aspergers syndrom
(Shtayermman, 2007). Vid tolkning av resultaten bor kulturella och samhélleliga aspekter
beaktas. Samtliga studier ar utomeuropeiska och samhallets syn pa funktionsnedsattning och
stodinsatser till funktionshindrade skiljer sig sannolikt at mellan lander. Da studierna &r
begrénsade i sin omfattning och kulturella aspekter kan spela in, bor forsiktighet i
generalisering iakttas.

En studie som tar upp aktenskapsrelation i forhallanden (n=21 par) dar mannen hade ett
autismspektrum-tillstand har framkommit (Renty & Roeyers, 2007). Hos mannen var
upplevelsen av lagre grad av socialt stod fran familj och vanner, samt hogre grad av
undvikandestrategier relaterade till hogre grad av psykosocial stress. Ju storre stéd mannen
upplevde fran sin maka, familj och vanner, desto hogre grad av anpassning i dktenskapet
kunde noteras. Stort upplevt stod frdn mannen var forknippat med bra anpassning i
aktenskapet for kvinnan. Kvinnorna upplevde dven att stodet fran det informella natverket var
viktigt. Renty och Roeyers (2006) har dven genomfort en studie med fokus pa livskvalitet och
stodinsatser (n=58). Dar framkom att typ av stod (exempelvis formellt och informellt st6d)
kunde forklara en signifikant del av variansen av livskvalitet, mer an IK-niva och
svarighetsgrad av autism. Ju hoger grad av upplevt informellt stod, desto hogre grad av
livskvalitet konstaterades. Undersokningsdeltagare som upplevde liten skillnad mellan behov
och mottaget stod hade en hog livskvalitet. Grad av formellt stdd gav daremot ingen
signifikant paverkan av livskvaliteten.

Endast en studie som berérde vanskapsrelationer kunde noteras (Shtayermman, 2007). Dér
framkom att upplevelsen av mobbning och forekomst av psykiatriska besvér var vanliga for
ungdomar/vuxna med Aspergers syndrom (n=10). Vart att notera var att individer med lagre
grad av symtom relaterade till Aspergers syndrom uppvisade hdgre grad av suicidtankar.
Individer med goda sociala fardigheter upplevde dock en lagre férekomst av mobbning.

Forekomsten av sexuella beteenden och sexuella intressen hos en grupp tonaringar och unga
vuxna med hogfungerande autism, boende pa ett gruppboende i Flandern, har kartlagts
(Hellemans et al., 2007) (n=24). Boendepersonal skattade individernas kunskaper, intressen
och beteenden rérande sexualitet. Alla individer utom en uppvisade sexuellt intresse. Manga
bedémdes ha teoretisk kunskap om personlig omvardnad och acceptabla sexuella beteenden.
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Det fanns emellertid brister i de praktiska fardigheterna. Nastan hélften av individerna
brukade prata med personalen om sina behov av en néra relation och/eller en sexuell relation.
Anledningar till langtan efter en relation uppgavs bl.a. vara “att de 6nskade vara som andra
unga vuxna”, langtan efter sex, kanslomassig narhet och nagon att gora saker tillsammans
med. Personalen uppgav att drygt hélften av deltagarna hade haft en néra relation och att cirka
en femtedel uttryckte frustration kring deras oférmaga att etablera relationer. Ungefar tva
tredjedelar av individerna ansags, av personalen, vara i behov av interventioner med avseende
pé sexuell utveckling och sexuellt beteende. Aven om denna studie endast grundar sig pa
personalens redogorelse kring sexualitet hos individer med AST belyses att sexualitet och
parrelationer &r ett hogst aktuellt &@mne for vuxna med AST.

Slutsatser och rekommendationer

Det ar anmarkningsvart att det vid en funktionsnedsattning, som innebér svarigheter i det
sociala samspelet, inte har utforts nagon interventionsbaserad forskning. Aven de deskriptiva
studierna ar fa till sitt antal. Inga interventioner eller deskriptiva artiklar riktade mot individer
med AST i foraldraroll, vanskapsrelationer, syskonrelationer eller relationen till det
professionella natverket, har framkommit.

Utifran de nu granskade artiklarna framkom att vuxna med AST hade ett stort behov av stdd
fran det informella natverket och att det paverkade livskvaliteten hos individen (Renty &
Royers, 2006). Stod fran familj och vanner paverkade dven dktenskapsrelationen hos méan
med AST och deras partner (Renty & Royers, 2007). Det framkom &ven att upplevelse av
mobbning var vanligt forekommande hos individer med AST (Shtayermman, 2007), samt att
sexuella beteenden och langtan efter relationer var viktiga omraden (Hellemans, et al., 2007).
Da studierna ar begransade i sin omfattning och kulturella aspekter kan ha betydelse, bor
forsiktighet i generalisering iakttas.

Inom omradet anhorigperspektiv fick modrar skatta kvaliteten pa relationerna till sina vuxna
barn (Orsmond, Seltzer, Greenberg & Krauss, 2006; Krauss, Seltzer & Jacobson, 2005).
Forskning kring den vuxna individens syn pa relationen till féraldrarna, lyser daremot med sin
franvaro. Inom omradet anhdrigperspektiv framkom aven att modrarna till vuxna med AST
hade en frekvent kontakt med sina soner/déttrar, samt var involverade i deras vardagsliv
(Orsmond, Seltzer, Greenberg & Krauss, 2006; Krauss, Seltzer & Jacobson, 2005; Hare, et al.,
2004). En fundering som kommit under granskningsarbetet &r hur kontakten med omvérlden
kommer te sig for individen med AST da foraldrarna inte langre finns tillgangliga?

Efter att ha tagit del av det aktuella forskningsléget &r det tydligt att det finns ett stort behov
av att genomfora bade deskriptiva och interventionsbaserade studier, dd manga omraden
rorande relationer och vuxna med AST é&r outforskade. Bade kvalitativ och kvantitativ
forskning fyller en viktig funktion, samt bade tvarsnittsstudier och longitudinella studier kan
ge viktig information. Dokumentation och sammanstallning av enskilda verksamheters
erfarenheter och arbetsmetoder kan tillféra vardefull kunskap inom omradet relationer.
Artikelforfattarna i de granskade studierna lyfter fram att longitudinella studier kring
livskvalitet och stodinsatser bor genomforas, samt att upplevelser av mobbning hos individer
med AST bor undersokas vidare. Vidare foreslas att studier kring aktenskap dar bada parter
har AST genomfdrs, samt att interventioner riktade till hela familjen och nétverket tas fram
och utvdrderas.
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Boende for personer med autismspektrumtillstand

Beskrivning av omradet

Boendesituationen och bristande féormaga kopplat till boendet namns i DSM 1V (1994) som
ett av de viktiga livsomraden som bland annat beaktas vid diagnostisering av autism. Mot
bakgrund av det ansags omradet vara av vikt att studera i detta arbete.

Sammanfattning av aktuell forskning

Studier dar man jamfor olika boendeformer utifran dess nytta for personer med autism-
spektrumtillstand har i denna kartlaggning inte patréaffats. Inte heller studier dar man mater
graden av sjalvstandighet och vilka interventioner som kan formoda paverka denna. Daremot
finns uppfoljningsstudier genomforda i USA dar man kartlagger vilken typ av boende
personerna har vid det specifika mattillfallet. Resultatet fran flera sammanslagna studier
visade att nastan halften av de vuxna individerna bodde hos sina foraldrar. En fjardedel bodde
i gruppbostader eller liknande och knappt fem procent tillsammans med en partner (Howlin,
2005).

Arbete for personer med autismspektrumtillstand

Beskrivning av omradet

| FN:s standardregler (1993) anges arbete som ett av huvudomradena for delaktighet pa lika
villkor. Férutom forsorjning kan arbetet ses som ett mal i sig. Den brittiska psykologen John
Howard har t.ex. havdat att arbetet aven fyller funktioner sdsom: struktur at tiden, kontakt
med andra manniskor, gemensamma mal, en kéansla av identitet, en regelbundenhet i tillvaron
och en allman tillfredstallelse och vélbefinnande (Wolvén, 2000). For personer med
funktionsnedsattningar ar méjligheterna att erhalla ett Iénearbete betydligt lagre an for den
ovriga befolkningen. Uppfdljningsstudier (outcome) av individer med autism har visat att ett
relativt 1agt antal personer med autismspektrumtillstand ar sysselsatta i lénearbete, och av
dessa har flertalet enkla arbetsuppgifter och lag 16n. Kontakten med arbetslivet har i manga
fall gatt genom néarstaende (Howlin et. al, 2004). Ett flertal studier har visat att de personer
som har lénearbete, séllan har det I forhallande till sin utbildningsniva. Detta &r givetvis ett
sloseri med resurser bade pa ett individuellt och ett samhéallsekonomiskt plan. Interventioner
och utbildningsprogram for personer med autism &r kostsamma, men de bor stéllas mot de
direkta och indirekta kostnaderna av kanslomassiga och psykologiska pafrestningar avsaknad
av arbete kan ge (Mawhood and Howlin, 1999).

Ett flertal studier finns som pavisar och kartlagger svarigheter som personer med
autismspektrumtillstand mater i arbetslivet. Vid genomgang av artiklar kring omradet har tolv
deskriptiva studier med liknade innehall framkommit. Artiklarnas syfte ar att kartlagga egna
erfarenheter, positiva och negativa aspekter, identifiera hinder och ge rekommendationer for
lampliga arbetslivsinriktade interventioner (Hagner D, Cooney B.F., 2005; Muller E. et.al,
2003; Barnhill G., 2007; Howlin P., 2000; Smith MD et.al., 1995; Lattimore LP et.al., 2006;
Lattimore LP et.al., 2002; Billstedt E et.al., 2005; Capo LC., 2001; Patterson A, Rafferty A.,
2001; Cederlund M. et.al., 2008; Hurlbutt K, Chalmers L, 2004). En nagot annorlunda
vinkling av arbetssituationen for personer med autism far man i en artikel dar man intervjuat
narmaste chef och medarbetare. Resultatet visade fem omraden som man ansdg i hog grad
paverkade arbetssituationen for personer med autism; arbetsforandringar, arbetsledning,
kollegor och social interaktion samt graden av stdd (Hagner and Cooney, 2005).

Vad galler utvérdering av interventioner for att underlatta svarigheterna finns i dagslaget ett
fatal publikationer. (Se bilaga I 11).
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Sammanfattning av aktuell forskning

Vad géller studier kring interventioner i syfte att underlatta ingang och uppratthallande av
arbete har fyra studier inkluderats. (Se granskningsbilaga Il 11). "Supported employment” &r
den intervention man i senare studier anvant och utvérderat mest frekvent. Den internationella
forskningen pa omradet har visat att denna modell ar den mest effektiva for att fa och behalla
ett arbete pa den 6ppna marknaden. ”Supported employment™ handlar om att f6lja personen
fran kartlaggning av formagor till matchning av arbete och anpassning av arbetsuppgifter men
aven, vid behov under en kortare eller langre period, finnas med som ett stod i
arbetssituationen. Som ett led i att utveckla metoden utformade Howlin och Peacock i
samverkan med National Autistic Society, NAS (England, 1994) nya arbetssétt i SE for att
battre passa personer med autism. Man fokuserade bland annat pa att i stérre utstrackning
finna kvalificerade arbetsuppgifter for att mota personer med hégfungerande autism och att i
projektet anstalla personal vars arbetssétt fokuserade mycket pa att forbattra sociala och
kanslomassiga brister som har visat sig paverka arbetslivet. Lynn Mawhood och Patricia
Howlin genomforde under en tvaarsperiod en pilotstudie for att utvéardera effektiviteten av ett
program (scheme) enligt ”Supported employment” vid hogfungerande autism och Asperger
syndrom. De faktorer man avsag undersoka var antal personer i arbete, tillfredstallelse med
arbetet samt servicekostnad. | studien ingick 30 personer med autism/AS (27 mén, 3 kvinnor)
dessa jamfordes med en kontrollgrupp pa 20 personer (endast man) med matchande/liknande
kognitiv och spraklig nedsattning. Samtliga bedomdes vid start ha arbetsformaga. Under
tvaarsperioden erholl undersékningsgruppen i genomsnitt 17 manaders stod per person.
Samtliga introducerades i ”Supported employment”, och erholl darmed stéd genom
kartlaggningsintervju, matchning av jobb, anpassning och introduktion pa arbetsplatsen samt
kontinuerligt stod i arbetssituationen. Uppfdljningen tva ar senare visade att de personer som
fatt stod genom “Supported employment” jamfort med kontrollgruppen i storre utstrackning
erholl arbete (63 %), nivan pa arbetet var battre anpassat efter personens formaga, saval som
I6nen. Personerna i undersokningsgruppen arbetade &ven langre arbetstider &n
kontrollgruppen, dessutom var berorda arbetsgivare mycket positiva till anstallningarna.
Initialt var dock kostnaden hogre for dessa personer jamfort med kontrollgruppen. |
kontrollgruppen forvarvade en fjardedel arbete (Mawhood and Howlin, 1999). Vid en
uppfoljning atta ar efter att programmet introducerats genomfordes ytterligare en studie med
syftet att kartldgga antal i arbete, tillfredstallelse och servicekostnad. I studien foljer man upp
30 personer med autism/AS fran pilotstudien 1999, samt ger en rapport fran 89 deltagare (fler
kvinnor &n i pilotstudien, hogre utbildning generellt, dock ej signifikant) vid tre nya center i
England vad géller samma varden som i pilotstudien, totalt 119 personer. De tillkommande 89
personerna var registrerade i programmet mellan 2002 till 2003. Resultatet visade att antal
matchade arbeten stadigt okat, totalt 192 éver en 8-ars period. Man kunde dessutom, genom
kostnadseffektiv analys, se att kostnaden per arbetstillfalle minskade éver tid (fran ar 2000 till
2002). Overlag visar studien att metoden ar effektiv dven langsiktigt. Indikationer finns att
”Supported employment” [ampar sig bést fér personer med hégfungerande autism, men man
arbetar med att gora det lampligt for personer pa lagre funktionsniva (Howlin et. al., 2005).

| ytterligare en studie (Schaller James et.al., 2005) har man jamfort personer med autism som
erhallit anstallning genom privat arbetsformedling med personer som erhallit anstallning med
stdd av ”Supported employment services”, vad galler arbetsmassigt resultat, arbetade tim/v,
I6n/v och 6vergripande servicekostnad. Aven i den studien uppvisade ”Supported
employment” positivt arbetsmassigt resultat men aven en hogre total servicekostnad.
Personerna som erhallit anstallning genom privat arbetsformedling arbetade fler timmar och
fick hogre 16n per vecka. | studien framkom &dven att faktorer sdsom grad av
funktionsnedsattning och etniskt ursprung paverkade anstéllningen.

Garcia-Villamisar et.al. (2002) genomférde en studie for att mata om ”"Supported

employment” respektive skyddat arbete vid anstéllning paverkar upplevd livskvalitet hos
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individer med autism. Genom en forsta intervju och uppfoljningsintervju 4 ar senare, méttes
upplevd livskvalitet hos personer med autism. Resultatet pekade pa en signifikant 6kning av
upplevd livskvalitet hos de personer som fick stod i sitt arbete genom ”Supported
employment”. | en ytterligare studie understkte Garcia-Villamisar och Hughes (2007) vilken
effekt "Supported employment™ hade pa personer med autism nar det géller paverkan pa de
exekutiva funktionerna. Personerna med autism som deltog i ”Supported employment” visade
en signifikant skillnad i forbattrade exekutiva funktioner sasom; arbetsminne, planering och
hastighet vid utférandet av arbetsuppgifter.

Forskning om effektiviteten i arbetsrehabiliteringsmodellen Supported employment anpassad
for personer med autism har i huvudsak skett i USA. Det finns i dagsléget endast en studie
som visar hur metoden fungerar i de europeiska vard- och stodsystemen och den studien har
inte utvarderat metoden i forhallande till problematiken kring autism utan har genomforts for
att utvardera effektiviteten med Supported Employment for personer med stora psykiska
svarigheter. Resultatet i den europeiska studien visar att Supported Employment &r lika
effektivt som i de amerikanska studierna, 55 % far ett arbete jamfort med 28 % av de personer
som deltagit i mer traditionell arbetsrehabilitering. Farre av deltagarna behover ocksa laggas
in pa sjukhus och farre avbryter rehabiliteringen (Burns et.al., 2007).

| Sverige pagar projekt kring Supported Employment bland annat vid Centrum for
evidensbaserade psykosociala insatser (CEPI) i Lund. CEPI har tilldelats statliga medel for att
under en 5-arsperiod bygga upp ett kunskapscentrum for att i forsta hand bedriva och initiera
forskning inom det psykosociala omradet for personer med psykiska funktionshinder. CEPI
medverkar nu i tva projekt dar effekter av SE med avseende pa arbetsférmaga, psykiskt
halsotillstand, livskvalitet, sjalvkansla, socialt natverk, vardbehov och utnyttjandet av halso-
och sjukvard och socialforsakringssystem undersoks. For ytterligare lasning hanvisas till
hemsidan for CEPI: www.cepi.nu .

Slutsatser och rekommendationer

Forskning finns nér det géller Supported employment och dess anvandbarhet for personer
med autismspektrumtillstand. Vetenskapliga studier géllande interventioner riktade mot
arbetsliv for malgruppen ar dock fa i den europeiska kontexten. Forskning kring detta &r
darfor att dnska. Underlaget som visar pa svarigheter och styrkor hos personer med autism i
arbetslivet &r i flertalet artiklar val beskrivet. Mot bakgrund av det finns det gott om uppslag
for att prova och utvardera interventioner, nagot som flera forfattare ocksa foreslar. Bristen pa
dokumentation visar pa hur angelaget det &r att gora systematiska utvarderingar av
interventioner och att beskriva de metoder som anvands pa ett satt som kan replikeras av
andra. Aven publikationer av systematiska fallstudier kan pé detta stadium vara till stor nytta.

For att sammanfatta de relativt fa artiklar som valts ut och granskats, nar det galler
evidensbaserade interventioner vid arbete for personer med autismspektrumtillstand kan
endast stod enligt modellen Supported employment rekommenderas da det i dagslaget ar den
metod som utvarderats och publicerats mest frekvent.
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Beskrivning av omradet

For personer med funktionsnedsattningar ar mojligheterna att paborja och fullfolja studier pa
hogre niva betydligt lagre an for den 6vriga befolkningen. I en studie som genomférdes 2004
(Howlin et.al.), dar man foljde upp livssituationen hos 68 personer med hégfungerande autism
visade det sig att endast fem av dessa last vidare efter grundskolan. Ytterligare ett stort antal
uppfoljningsstudier bekraftar detta. Howlin ser grundskolans brist pa ratt stod och som en
viktig orsak till att personer med autism i sa hdg grad begransas till vidare studier. | Sverige
géller sen 2001 "Lagen om likabehandling av studenter i hogskolan” (SFS 2001:1286). Den
syftar till att framja lika réttigheter for studenter och s6kande till hogre utbildning. Genom
denna lag uppmanas hdgskolan att aktivt verka for alla studenters lika rattigheter samt
motverka diskriminering pa grund av kon, etnisk och religios tillhérighet, sexuell laggning
eller funktionshinder. Darfor finns vid flertalet universitet och hégskolor en sérskild
kontaktperson och samordnare for studenter med funktionshinder.

Sammanfattning av aktuell forskning

Artiklar inom omradet har framfér allt handlat om utbildning/studier for barn och ungdomar. |
flera av artiklarna aterfinns metoder och pedagogiska modeller, som aven bér kunna vara
tillampbara pa vuxna, bland annat vélstrukturerade individualiserade program déar man
uppmuntrar "enuppgiftsaktiviteter” och foljer tydliga mal som kan anpassas efter individens
formagor (Howlin, 2005). Endast ett fatal artiklar med fokus pa vuxna med
autismspektrumtillstand och utvardering av interventioner i studiesituationen har patraffats.
(Se bilaga 1 12 och 11 12).

Vid genomgang av vetenskapliga artiklar med kopplingen autism och studier &r det framst
deskriptiva undersokningar med relativt litet urval som hittats. De deskriptiva studiernas syfte
ar att kartlagga egna erfarenheter, positiva och negativa aspekter, identifiera hinder och ge
rekommendationer for att underlatta studier (Myles, 2005; Glennon, 2001; Harpur et.al, 2005;
Jobe et.al., 2007; Breakey, 2006; Winter, 2007). | en studie av Dillon (2007) reflekterar man
over samverkans betydelse for personer med Aspergers syndrom for att underlétta
studiesituationen. Samverkan foreslas mellan student, universitet och rehabiliterings/
habiliteringsavdelning. Man menar, att det kan vara av stort varde med foreslagen samverkan,
dels for att valja ratt utbildning men dven for att kunna genomfoéra utbildningen. Vidare
diskuterar man fordelar och nackdelar med det stod som finns att tillga idag.

Vad galler utvardering av interventioner i studiesituationen har Myles et.al. (2007) genomfort
en fallstudie med syftet att avgéra om anvandandet av handdator underlattar studiesituationen
for en ungdom med Aspergers syndrom. Studiens resultat visade, att anvdndandet av
handdator 6kade sjalvstandigheten i betydande delar av studierna. Behovet av stod fran larare
och andra vuxna minskade betydligt. | studien lyfts tre méjliga orsaker fram. Personen hade
finmotoriska svarigheter som yttrade sig vid textning, inte ovanligt att personer med autism
upplever det mycket fysiskt anstrangande att skriva, handdatorn underlattade detta.
Forsokspersonen ansag att datorn i stort var enkel att forsta sig pa och anvanda. Vid behov
fick han stod, framfor allt av forfattarna, da larare och speciallarare hade svart att hantera
tekniken. Forfattarna betonar har vikten av att det bor finnas personer i omgivningen som vid
behov kan bistd med ratt stod. Handdatorn ékade motivationen i skolarbetet, da
forsokspersonen dven anvande den till att fora anteckningar under lektionerna. Eftersom
datorn som hjalpmedel inte utmarkt sig negativt, behdvde han inte heller avvika fran évriga
studenter.

| en studie av tre personer med autism utvarderar man ”Individual Work System” avseende
studentens arbetskapacitet, behov av stottning samt social utveckling. Arbetssystemet ar
utvecklat inom avdelningen for TEACCH i North Carolina, USA. Metoden &r ett pedagogiskt
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arbetssétt anpassat for personer med autism. Med hjalp av konkret utformning och
arbetsordning dér uppgiften utfors klargér man; vad personen ska gora, hur mycket han/hon
ska gora, nar uppgiften ar fardig och vad personen ska géra sen. Man undersokte effekten av
arbetssattet for tre personer; tva barn och en vuxen (20 ar). Barnen studerades i en
skolaktivitet medan den vuxne personen studerades i en arbetssituation. Vid uppféljning en
manads senare visade samtliga personer i gruppen hogre kapacitet vid en- uppgiftsaktivitet.
De avslutade fler uppgifter, dessutom kunde lararens/arbetsgivarens pastétningar minskas
(Hume K., Odom S., 2006).

Slutsatser och rekommendationer

Vetenskapliga studier géllande utvérdering av interventioner riktade mot studiesituationen

i vuxen alder har visat sig vara fa och ha lagt evidensvarde. Interventioner som prévats pa
barn och ungdomar bor dock tas i beaktande da flera av svarigheterna kvarstar i vuxen alder.
Dessutom bor man vara uppmarksam pa att svarigheterna som visar sig i studiesituationen
manga ganger kan vara sammankopplade till andra omraden hos personen, varfor exempelvis
interventioner kopplade till kognition eller andra exekutiva funktioner ar intressanta, da
forbattrad exekutiv funktion kan tankas ha en direkt inverkan pa personens formaga i
studiesituationen.

Forskning inom omradet bor uppmuntras i forekommande verksamheter. Det &r av stort vérde
att man dokumenterar, utvarderar och arbetar for att publicera systematiskt genomférda
insatser. Ytterligare forskning om dessa omraden ar darfor att 6nska. Praktiska svarigheter vid
studier men aven styrkor hos personer med autism ar i flera av artiklarna vél beskrivna, dessa
kan med fordel tjana som grund for att prova och utvardera interventioner, nagot som flera av
forfattarna dven foreslar.

En sammanfattning av de relativt fa artiklar som valts ut och granskats nar det galler
evidensbaserade interventioner vid studier for personer med autismspektrumtillstand ger att
foljande kan underlatta studiesituationen:

e Tekniska hjalpmedel
e Samverkan mellan olika parter
e Pedagogik enligt TEACCH
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Beskrivning av omradet

| det av socialstyrelsen initierade vagledningsdokumentet gallande autismspektrumtillstand
hos vuxna (Kadesjo et al 2007) anges att fritid &ar ett av de livsomraden som kan paverkas av
autismspektrumtillstand (AST). Fritid &r ett av manniskans livsomraden, men finns inte med i
de artiklar som foljer upp hur personer med autismspektrumtillstand lever sina vuxna liv.
Kunskap om t ex tillfredsstéllelse Gver den fritid man har lyser med sin franvaro. Patricia
Howlin redovisar i sin bok fran 2005, i det avslutande kapitlet med rekommendationer for att
oka sjalvstandighet, tankar om vikten av att vara en del i sociala grupper sdsom klubbar,
foreningar eller kyrkor for att utveckla ett socialt natverk utanfor den egna familjen och som
en mojlighet till att finna partner och vanner. Howlin menar ocksa att for personer med storre
svarigheter inom AST ar dessa organiserade fritidsaktiviteter forutsattningen for sociala
kontakter och att det inte sallan &r endast dar man tr&ffar sina vanner.

Fritid bestar ocksa av det vi tycker om att géra pa egen hand och ar alltsa inte alltid beroende
av var sociala situation och formaga. | vart praktiska arbete inom vuxenhabilitering finns det
manga beréattelser om vuxna med autismspektrumtillstand som vill ha en férandrad fritid, fler
sociala kontakter, utlopp for kunskap och intressen, men som behdver stod for att komma
vidare. Man uppfattas inte sallan av omgivningen som passiv. Det framkommer inte séllan att
personer med autism i kombination med utvecklingsstorning far svarigheter med stereotypa
och ibland sjalvskadande beteende i brist pa annan aktivitet. Den del av var fritid som
inbegriper aktiviteter i grupp och kraver social interaktion paverkas av svarigheter som ar en
del av den autistiska funktionsnedsattningen (se diagnoskriterier enligt DSM-1V). Det gor att
kopplingar finns mellan omrade fritid och det kapitel som beskriver interventioner kring
social interaktion.

Riksforeningen Autism har uppmarksammat omradet genom att ge ut en projektrapport, ”"Den
fria tiden” (Riksforeningen autism, 1999), dar man presenterar verksamheter som &r
anpassade for personer med Aspergers syndrom och hur man dar arbetar med den fria tiden —
dvs tid som inte innehaller en naturlig struktur, utan i hogre grad kraver att man sjalv skapar
dess innehall och struktur.

Sammanfattning av aktuell forskning

Det finns mycket fa studier om utvarderade interventioner inom omradet fritid publicerade i
vetenskapliga tidskrifter och som darmed blir sokbara. (Se bilaga | 13 ).Tva artiklar hittades i
sokningen och redovisas i denna sammanstélining. (Se bilaga 11 13). Inga dversiktsartiklar i
omradet har patréaffats under den aktuella sékperioden.

En artikel inkluderades utifran uppstallda kriterier (artiklar publicerade 1995-mars 2008, som
utvarderar interventioner och deltagarna i studierna var 16 ar eller aldre). Artikeln (Hodges et
al 2004) beskriver en fallstudie och galler en insats som syftade till att stodja en 55-arig man
med autism att sluta sin anstéllning och bli pensionér. Insatsen dokumenterar en 3-arig
process med en inledande strukturerad intervju, plan med malsattning, individuellt stod tva
ganger i veckan, deltagande i en forberedelsegrupp for blivande pensionarer samt stod i moten
och kontakter med myndigheter osv. Hur lange de olika stodformerna pagick framgar dock ej.
Artikeln har lagt evidensvarde da den &r en fallstudie och att information kring hur man matt
maluppfyllelsen saknas.

En artikel inkluderades som “6vrigt relevant for omradet” (Broderick et al 2002) genom att
den uppfylide stéllda kriterier utom pa en punkt — deltagarna i studien var 12-15 ar. |
avsaknad av andra artiklar och med anledning av att den bedémdes som intressant och mojlig
att replikera for vuxna med AST ar den val vard att beskrivas i denna sammanstélining.
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Artikeln redovisar en pilotstudie dar man har haft tva grupper av ungdomar med Aspergers
syndrom, mellan 12 och 15 ér, totalt 9 ungdomar. Ungdomarna hade 6nskemal om att vara
med i reguljart foreningsliv eller klubbar i naromradet. For detta rekryterades vuxna stodjare
(volontérer) som fick en 4x2 timmars utbildning i att stodja social traning. Darefter féljde
dessa stodjare respektive ungdom till den klubb han/hon 6nskade under sex veckor.
Ungdomen deltog ocksa i en samtalsgrupp infor och under tiden han/hon introducerades i
klubben for att dar diskutera upplevelser och strategier. Som matt anvande man en skala for
att mata sjalvkansla. Sjalvkanslan okade under interventionens gang och vid en eftermatning
sex veckor senare hade den fortsatt att 6ka. Stodjarna angav att ungdomarna behévde mycket
lite hjalp de sista tillfallena. Vart att notera ar att de ungdomar som fick vanta pa att denna
intervention pabdrjades (det var 8 veckor mellan méttillfallet och att interventionen
paborjades) sjonk kraftigt i sjalvkéansla under véantetiden.

De tva artiklarna (Broderick et al 2002 och Hodges et al 2004) visar pa interventioner som ar
onskade av deltagarna i studierna — de har sjalva en uppfattning om att de vill nd ett visst mal.
| artikeln av Broderick och medarbetare, har ungdomarna en énskan om att bli en del av den
ungdomsvérld som finns i form av organiserad ungdomsverksamhet. | artikeln av Hodges och
medarbetare, har mannen i fraga en 6nskan om att fa sluta sitt arbete och bli pensionar for att
kunna syssla med andra aktiviteter. Bada artiklarna tyder pa lyckade interventioner — dar man
ocksa utgatt fran deltagarnas egna upplevelser av att ha natt sina egna mal.

Slutsatser och rekommendationer

Inom omradet fritid, saval som inom flera andra omraden, saknas publicerade artiklar. Det
finns all anledning att uppmuntra studier i alla format inom fritidsomradet och att dessa
publiceras. Det finns behov av deskriptiva studier som visar pa hur fritiden ser ut for denna
malgrupp, vilka 6nskningar och behov man har samt i vilken man dessa behov tillgodoses
idag. De interventioner som redan idag ges behover utvarderas systematiskt och publiceras for
att i en framtid kunna generera evidensbaserade interventioner.

Fritid saknas som en komponent i de artiklar i vilka man studerat hur det vuxna livet ter sig,
vilket ar forvanande. Majligen anser man att man gor det nar man fragar om i vilken grad man
har vanner som man traffar, men det borde finnas plats for en vidare syn pa fritid an sa.
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Beskrivning av omradet

Vid interventioner riktade till barn med autismspektrumtillstand (AST) utgor familjen och
foraldrarna en sjalvklar malgrupp (Howlin, 2004). Féraldrarna &r en viktig lank i arbetet med
att utveckla barnets fardigheter. Det finns dven en insikt i att psykosocialt stod riktat mot
foraldrarna har en stressreducerande effekt och darmed hjalper foréldrarna att bemaéstra
situationen over tid. Stodgrupper kan exempelvis bidra till att skapa gemenskap och ¢ka
kansla av makt och kontroll, s.k. empowerment” (Bohlin et al., 2006). Syftet med den nu
aktuella litteraturgenomgangen var att undersoka forskningslaget betraffande evidensbaserade
interventioner inom omradet anhdrigperspektiv gallande vuxna med AST. Med anhérig-
perspektiv menas interventioner som &r riktade mot anhdriga till personer med AST. Det kan
t.ex. rora sig om foraldrar, syskon, partner eller barn.

Sammanfattning av aktuell forskning

Inom omradet anhdrigperspektiv har ingen interventionsbaserad forskning patraffats (se
bilaga | 14). | nulaget finns endast ett fatal deskriptiva studier tillgangliga for aren 1995 till
2008 (se bilaga Il 14). Intressant information om omradet framkommer emellertid och de
artiklar som hér presenteras kan ge en grund och utgdéra en inspirationskalla till framtida
forskning, bade deskriptiv och interventionsbaserad sadan. Beaktas bor att fem av de sex
artiklar som granskats har sitt ursprung i samma amerikanska longitudinella studie och delvis
har samma forfattare. Den longitudinella studien innehaller ett stort antal deltagande familjer
(ca 500) och har ett ambitiést upplagg. Forutom artiklarna som utgar fran den longitudinella
amerikanska studien har en studie (Hare et al., 2004) granskats. Denna tvarsnittsstudie
innefattar 26 familjer och ger framférallt en god kvalitativ information. Samtliga artiklar talar
om autismspektrumtillstdnd och ingen sarskild redovisning for individer med Aspergers
syndrom finns att tillga. | samtliga studier ar familjer innehallande kvinnor med AST
underrepresenterade. Fem av sex artiklar utgar huvudsakligen fran médrarnas erfarenheter och
den sjatte baseras pa syskonens upplevelser. Kunskapen om fadernas situation ar darmed
mycket bristfallig. Vid tolkning av resultaten bor kulturella aspekter beaktas da samtlig
forskning ar utomnordisk. Synen pa funktionsnedsattningen och familjens roll och
forpliktelser skiljer sig sannolikt at 6ver nationsgranserna.

Begreppet "expressed emotion” behandlas i tva av artiklarna (Greenberg, Seltzer & Hong,
2006; Orsmond, Seltzer, Greenberg & Krauss, 2006) som har sitt ursprung i den amerikanska
longitudinella studien. | begreppet “expressed emotion” innefattas grad av kritiskt
forhallningssatt, samt grad av emotionellt dverengagemang. Studierna fokuserade pa
maodrarnas expressed emotion gentemot de vuxna sonerna/dottrarna. Studien av Greenberg,
Seltzer och Hong (2006) (n=149) visade att hogre grad av expressed emotion hos modern
kunde relateras till 6kad beteendeproblematik hos den hemmaboende tonaringen/unge vuxne.
Mddrar som ansag att beteendeproblematiken Iag utanfor sonen/dotterns kontroll uppvisade
lagre grad av expressed emotion. I artikeln av Orsmond, Seltzer, Greenberg & Krauss (2006)
sattes fokus pa modrarnas (n=202) upplevelser av relationen till de vuxna sonerna/déttrarna.
Kvaliteten av mor-barn relationen innefattade variablerna positiva affekter”, ”expressed
emotion”, samt "moderlig varme”. Forfattarna lyfter fram att de kunde visa att &ven om de
sociala svarigheterna vid autismspektrumtillstand varierade, forsamrades inte mor-barn
relationen namnvart under barnets tonarstid och vuxenliv. Mddrarna till de vuxna barnen med
AST skattade k&nslorna gentemot sina barn hogre &n sonernas/dottrarnas kénslor gentemot
dem sjdlva. Modrarna hade hdg kansla av respekt for sina vuxna barn, men Iag tillit.
Mdodrarna ansag emellertid att barnen hade en hog tillit till dem som mamma. Skattningarna
for "moderlig varme” lag hogt. HOg grad av kritiskt forhallningssatt hos modrarna var
relaterat till lagre grad av positiva affekter bade for och fran sénerna/dottrarna. Vidare visade
sig mor-barn relationen vara av béttre kvalitet om det vuxna barnet hade god halsa, lagre grad
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av dysfunktionella beteenden och da modern uppvisade lag grad av pessimism och hdg
sjalvkénsla.

Kartlaggning av tillgang av stod for familjer (n=26) till vuxna med AST, samt samband
mellan grad av stéd och mammornas psykosociala valbefinnande undersoktes i en studie av
Hare et al. (2004). Den visade att icke motta behov i vardagen var det som skapade storst
emotionell stress hos foraldrarna, samt att det paverkade hélsan i negativ riktning. Aven
problembeteenden sasom t.ex. aggressionsutbrott upplevdes som stressande for foraldrarna.
De upplevde ringa stod fran dvrig slakt, t.ex. far- och morforaldrar, onskade okad individuell
flexibilitet i stodinsatser, samt mer hjalp med planering infor framtiden. Att foréldrarna hade
en frekvent kontakt med sina vuxna barn med AST, bade med de individer som bodde hemma
och de som bodde i annat boende, framkom i en artikel av Krauss, Seltzer och Jacobson
(2005). Mdodrarna (n=133) angav en rad positiva och negativa konsekvenser betraffande det
vuxna barnets radande boendeform. Positiva konsekvenser av att ha dottern/sonen
hemmaboende uppgavs bl.a. vara: Att familjen uppskattade att vara tillsammans med det
vuxna barnet, att det vuxna barnet hjalpte till hemma, samt att modern kénde sig lugn vad
gallde bostadsarrangemanget. De vuxna barnens problembeteenden, begrénsning av sociala
aktiviteter, isolering for det vuxna barnet, samt stress hos modern over att alltid vara
tillgdnglig uppgavs som negativa aspekter av att ha ett vuxet barn med AST hemmaboende.
Bostadsarrangemang utanfor foraldrahnemmet hade dven det positiva och negativa
konsekvenser. Bristande kunskap om AST hos boendepersonal, oro kring sonen/dotterns
omvardnad, bristande kommunikation med boendepersonal, skuldkénslor, uppgavs av
maddrarna som negativa aspekter. Mgjligheten till ett lugnare familjeliv, battre foralder-
barnrelation, mojligheter fér den vuxna dottern/sonen att utveckla sjalvstandighet och
fardigheter ndmndes bl.a. som positiva konsekvenser.

Hur modrarna och familjen paverkades da det fanns ett vuxet barn med AST och ytterligare
ett barn med svarigheter har studerats av Orsmond, Lin och Seltzer (2007). 325 familjer
deltog i studien. Da svarigheter hos syskonet forelag var det vanligast att syskonet hade
hyperaktivitets- och uppmarksamhetsproblem (ADD/ADHD), féljt av svarigheter inom
autismspektrat. Modrar med tva barn som hade svarigheter uppvisade hogre grad av
depressiva symtom och hdgre niva av angest an mddrar som hade ett vuxet barn med AST
och ett barn som inte hade svarigheter. Familjer bestaende av flera barn med svarigheter
uppvisade samre anpassningsférmaga och sammanhallning. Emotionsfokuserade coping-
strategier hos modern predicerade lagre grad av sammanhallning inom familjen, samt 6kad
forekomst av depressiva symtom och angest hos modern. Artikelforfattarna konstaterade att
mycket lite forskning kring langsiktiga effekter, av att vara foralder till barn med
neuropsykiatriska funktionshinder, har utforts. De podngterade dven vikten av att beakta
ursprungsfamiljens situation, dven runt den vuxne individen med AST. Att koordinera insatser
kan vara svart for foraldrar da det finns ett barn med funktionsnedsattning och det blir &n
svarare da flera vuxna barn inom familjen har svarigheter.

En studie av Orsmond och Seltzer (2007) har jamfort relationen mellan syskon till vuxna
individer med AST och individer med Downs syndrom (DS). Syskon till individer med DS
(n=77) hade en mer frekvent kontakt och rapporterade fler positiva kdnslor i syskonrelationen,
an syskon till individer med AST (n=77). Syskon till individer med AST var mer
pessimistiska infor framtiden betraffande sitt funktionshindrande syskon, an syskon till
individer med DS. Problemfokuserade copingstrategier hos syskon till individer med AST
predicerade hogre grad av positiva affekter.
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Slutsatser och rekommendationer

Det kan konstateras att anhdrigas roll i relation till vuxna barn med AST verkar vara ett
tamligen undanskymt omrade i forskningssammanhang. Aktuell forskningsgenomgang visar
att inga artiklar rorande effekter av interventioner finns att tillgd. Det finns ett antal
deskriptiva studier som ger en vérdefull information och kan utgora en inspirationskalla till
vidare forskning. Tankevéckande &r att studierna i huvudsak fokuserar pa mdédrarnas situation,
vilket innebér att det Gvriga natverkets erfarenheter inte har tagits tillvara.

Studierna visade att mddrarna i hégsta grad var engagerade och hade en frekvent kontakt med
de vuxna barnen med AST (Orsmond, Seltzer, Greenberg & Krauss, 2006; Krauss, Seltzer &
Jacobson, 2005; Hare, et al., 2004). Mddrarna upplevde dven att de hade en varm relation till
sina barn (Orsmond, Seltzer, Greenberg & Krauss, 2006). Vélbefinnandet hos moédrarna
paverkades negativt av den pafrestning och stress som omvardnaden, av det vuxna barnet,
innebar (Krauss, Seltzer & Jacobson, 2005; Hare et al., 2004). Att ha fler barn med
svarigheter var forknippat med en hogre niva av depressiva och angestrelaterade symtom hos
mddrarna (Orsmond, Lin & Seltzer, 2007).

| de granskade artiklarna framkommer aven att copingstrategier och expressed emotion kan
paverka de anhorigas relation till den vuxna med AST, de anhdrigas psykiska vélbefinnande,
samt familjens funktion (Orsmond & Seltzer, 2007; Orsmond, Lin & Seltzer, 2007; Orsmond,
Seltzer, Greenberg & Krauss, 2006). Interventioner betraffande anhérigas copingstrategier
skulle kunna studeras. Har kan inspiration och kunskap inhamtas fran interventionsforskning
riktad mot natverket kring individer med schizofreni.

Artikelforfattarna i de granskade studierna ger ett stort antal forslag pa angeldagna omraden for
framtida forskningsinsatser. Det rekommenderas att studier bér genomféras kring huruvida
interventioner och psykoedukation till familjer, bestdende av vuxna med AST, kan paverka
graden av expressed emotion hos vardnadshavarna och grad av beteendeproblem hos
individen med AST. Vikten av att ta fram modeller for stod till vuxna med AST och deras
anhoriga lyfts ocksa fram. Storre flexibilitet for individuella I6sningar rekommenderas.
Anhdrigas mojligheter till stresshantering bor dven studeras. Flera artikelforfattare
rekommenderar longitudinella studier for att undersdka hur foraldrar till barn med AST och
andra svarigheter pa lang sikt paverkas bade psykiskt och fysiskt. Den longitudinella studien i
USA, som skapat grund for fem av de har granskade artiklarna, fortgar i dagslaget och det ar
troligt att fler artiklar kommer att publiceras framover.

Kunskapen inom autismomradet har de senaste decennierna 6kat. Detta innebér att ett antal
individer i Sverige far en autismspektrumdiagnos i vuxen alder. Vi vill peka pa vikten av att
kartlagga behov, samt utveckla informations- och stodinsatser till natverket kring dessa
individer. Ett annat omrade som det inte finns nagon forskning kring &r hur barn paverkas av
att véxa upp tillsammans med foraldrar som har AST, samt interventioner riktade mot
familjen.

Da forskningslaget fortfarande ar i sin linda ses behov av bade deskriptiva studier och studier
som utvarderar interventioner. Aven dokumentation av mindre projekt inom verksamheter,
samt fallstudier &r viktiga for att utveckla kunskapen inom omradet anhorigperspektiv.
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Generella slutsatser

| fokus for var genomgang har varit studier som innehaller nadgon form av intervention, dock
inte lakemedels- eller annan medicinsk behandling. Interventioner har sokts inom omraden
som ar relevanta for vuxna med nagon form av autism. Inom vissa omraden dér inte nagra
interventionsstudier patraffats har vi valt att ta med studier som beskriver relevanta
fragestallningar inom omradet. | malgruppen har samtliga autismspektrumtillstand (AST)
inkluderats d v s autistiskt syndrom, Aspergers syndrom och autismlikande stérningar.
Utfallsmatten varierar och ar valda med hansyn till malen for de olika insatserna. Resultaten
kan méatas som till exempel symtomniva, forbattrad social interaktion och kommunikation,
minskning av problembeteenden, forbattrad kognitiv funktion, sjdlvkannedom, livskvalitet
och global funktionsniva.

Rapportens disposition grundar sig pa de omraden som Patricia Howlins utgar fran i sin bok
”Autism and Asperger syndrome preparing for adulthood” (andra utgavan 2004). Vi fann dem
relevanta utifran vuxenlivets olika villkor.

Rapporten har fokus dels kring grundlaggande svarigheter i den autistiska problematiken:
social interaktion, kommunikation, problembeteenden, kognition, sensorik och dels for
vuxenlivet viktiga livsomraden: sjalvkannedom, relationer , boende, arbete, studier, fritid och
anhoriga.

Inom samtliga omraden som studerats och beskrivs nedan finns fa och ibland inga studier, dar
man studerat resultat av nagon specifik intervention, med syfte att paverka de grundlaggande
svarigheterna vid AST och/eller att forbattra livssituation och livskvalitet for personer med
autismspektrumtillstand. Inom omradet social interaktion har 7 studier inkluderats, inom
kommunikation 7 studier, inom problembeteenden 9 studier, inom kognition 5 studier, inom
sensorik 5 studier, inom sjalvkannedom 3 studier och inom omradet arbete 4 studier. Inom
omradena relationer, boende, fritid och anhorigperspektiv har vi enbart funnit deskriptiva
studier. Flertalet av de studier som ligger till grund for rapporten saknar kontrollgrupp och
man jamfor, med nagot undantag, inte olika typer av interventioner. De flesta studier ar
genomforda i ett specifikt kliniskt sammanhang, vilket betyder att det &r svart att dra generella
slutsatser till andra situationer och grupper. Grupperna ar ofta sma och heterogena saval vad
galler autistiska svarigheter som begavning. I stort sett samtliga forfattare till artiklar i den
aktuella genomgangen pavisar att storre grupper, langre interventions- liksom
uppfoljningstider &r det som skulle bidra till att 6ka kunskapen.

Under senare tid har framst inom barn och ungdomsomradet flera valkontrollerade studier
publicerats. Manga forfattare som utvecklat metoder med syfte att paverka de grundlaggande
autistiska svarigheterna menar att dessa metoder sannolikt med anpassning kan fungera dven
for vuxna personer.

Med detta som generell bakgrund vill vi anda framhalla att det finns studier som beskriver
intressanta metoder som givit bra resultat och ar varda att prova. Att de ofta ar gjorda i ett
kliniskt sammanhang gor att de &r létta att omsatta till en liknande praktisk verklighet.

De omraden dar det finns flest studier och dar resultaten for en klinisk praktik ar mest lovande
handlar om att forbéattra sociala fardigheter genom traning pa olika satt, att forebygga och
bemota problembeteende samt underlatta en fungerande arbetssituation. Aven inom omradet
kommunikation finns enstaka studier som visar att formagan att kommunicera genom sa
kallad alternativ kommunikation som bilder eller med tekniska hjalpmedel kan 6ka hos vuxna,
som inte tidigare fatt traning. Aven traning av specifika kognitiva formagor ger effekt men
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fardigheterna generaliseras bara i 1ag grad. Sensoriska problem &r svara att paverka med
traning. | ett fatal studier visas att sjalvkannedom kan 6kas genom specifik traning.

Inom nagra omraden har vi inte funnit nagra interventionsstudier. Det galler relationer,
boende och anhdriga. Dér finns deskriptiva studier som visar pa problemomraden som borde
bli foremal for forsok till férandring enligt modeller som tillampats for andra kliniska

grupper.

Grundlaggande svarigheter vid autism
Under denna rubrik sammanfattas de sammanstéliningar som finns i kapitel 4-8.

4. Social interaktion

Samtliga sju inkluderade studier visar pa nagon effekt rérande social interaktion. Ett flertal av
studierna ar sma. Dock kan man dra slutsatsen att insatser som syftar till forbattrad social
formaga har effekt nar den gors i grupp, eller far omsittas i grupp, och inte enbart genom
inlard teoretisk kunskap i &mnet. Studier gjorda inom omradet som finns redovisade i denna
sammanstallning kan ge god hjélp vid planering av sadan intervention. Artikeln av Golan
(2006) &r speciellt intressant da den visat att effekten av gruppverksamhet forbattrades av
annan samtidig intervention — i detta fall genom ett datorprogram. Generaliserbarheten ar
storsta utmaningen och bor vara foremal for diskussion i samband med planering av sadana
insatser samt i planering av studier inom omradet. Som ett exempel pa att hantera den fragan
rekommenderas dven artikeln som redovisas under kapitlet fritid i denna rapport (Broderick et
al 2002). Ytterligare forskning som studerar for vem olika interventioner fungerar bést
rekommenderas i flera studier, samt studier med storre antal deltagare. Méttillfallena i
studierna har legat i nara anslutning till interventionens slut och det gar darfor inte att saga
ifall effekten ar kvarstaende eller om den kraver nagon form av uppratthallande intervention.
Studier dar man tittar pa effekten av interventioner i vardagslivet och dar man foljer upp i
vilken man effekten &r kvarstaende efterfragas ocksa.

Sammanfattningsvis ger granskningen att

e social traning i grupp innehallande teori och tillampning i form av praktiska 6vningar har
effekt, framst for personer med relativt god verbal formaga.

e social traning i grupp i kombination med individuell behandling/tréning med
datorprogram Mind Reader har bést effekt

e Dbehandling/traning med i artiklarna beskrivna datorprogram som ger sociala situationer i
virtuell miljo har effekt, framst for personer med samre verbal formaga.

e Okad teoretisk kunskap kring social interaktion ger ej med automatik en forbattrad social
formaga.

5. Kommunikation

Inom omradet kommunikation har efter genomgang sju artiklar inkluderats. Sex beskriver
studier av insatser som syftar till att 6ka kommunikationsférmagan hos vuxna personer med
autismspektrumtillstand. En &r en dversiktsartikel som granskar studier av AKKs paverkan pa
sprak och tal. Artiklarna som inkluderats visar att studier som genomforts &r av ojamn
kvalitet. Nagra ar systematiska fallstudier, med méatning fore och efter behandling, dar
tillampad beteendeanalys och bildkommunikation anvénts for att 6ka kommunikativ formaga.
| tva studier har modellprogrammet TEACCH anvants pa gruppniva for behandlingsinsatser.

Att utveckla individens kommunikativa formaga kan vasentligt oka livskvalitet for vuxna
personer med autism (Howlin, 2004; Gillberg&Nordin, 1998). Inférande av alternativ och
kompletterande kommunikation 6kar inte bara den kommunikativa formagan utan ocksa
produktionen av sprak och tal (Millar et al 2006). Detta indikerar att inférandet av alternativa
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kommunikationssatt tidigt ger en mojlighet att paverka den egna situation for personer med
autismspektrumtillstand pa ett mer aktivt satt och det far en positiv inverkan pa personens
livskvalitet som vuxen.

Awven personer inom autismspektrum som utvecklar talat sprak, men som har brister inom
sprakforstaelse, abstrakta begrepp, 6msesidighet i kommunikationen, behover en aktiv
kommunikationstraning for att utveckla optimal forstaelse och kommunikation med sin
omgivning (Mawhood et al, 2000).

Breda modellprogram som syftar till traning av samtliga omraden som identifierar svarigheter
inom autismomradet har positiv paverkan dven pa kommunikationen. Siaperas & Beadle-
Browns (2006) studie av ett brett traningsprogram, TEACCH, visade goda resultat vad gallde
okning av sjalvstandighet, social formaga och funktionell kommunikation i vuxen alder hos
tidigare otréanade individer.

| granskningen har ocksa ingatt nio artiklar med 6vrig relevans for omradet. Ett antal artiklar
behandlar prognos och beskriver hur autism ter sig i ett livsperspektiv. Resultaten visade att
prediktorer for basta utfall som vuxen ar begavningsniva och sprak. Men andra svarigheter
som neuropsyKkiatrisk problematik och epilepsi har ocksa betydelse for hur livskvaliteten blir
for en vuxen person med autism (Billstedt et al 2007, Howlin, 2004, Korkmaz, 2000).

Med relevans for omradet har ocksa ingatt den granskning som gjorts for barn med autism i
forskolealdern. Spraklig uttrycksformaga och formaga att kommunicera ar vikiga for att
kunna paverka sin vardag, géra aktiva val och pa det sattet minska uppkomsten av
problembeteenden pa sikt (Bohlin et al, 2004).

Det granskade underlaget ar relativt litet nar det galler evidensbaserade behandlingsinsatser pa
kommunikationsomradet for personer med autism.

Sammanfattningsvis ger granskningen att

e tréning av kommunikativa fardigheter med specifika metoder som bygger pa tillampad
beteendeanalys och bildkommunikation &r effektiva.

e aven vuxna personer med AST kan ldra sig AKK.

e traning med breda modellprogram hos vuxna dar kommunikation ingr, kar
fardigheter inom kommunikationsomradet.

e personer i natverket kan bli effektiva trénare av t ex PECS.

e livskvalitet for personer med autism 6kar om man far ett fungerande
kommunikationssatt.

6. Problembeteenden

Det finns relativt mycket forskning gjord pa metoder som kan forebygga utveckling av
respektive minska forekomsten av problembeteenden. I granskningen ingar tre Gversiktartiklar
som sammanfattar kunskapslaget (Turner, 1999; Campbell, 2003; Hanley et al, 2003).
Darutover redovisas fyra single-case och tva gruppstudier utan kontrollgrupp.

Utifran den forskning som fareligger ar det rekommenderade sattet att handskas med
problembeteenden hos personer med autism att, sa langt det gar, pa olika sétt forebygga att
sadana utvecklas (Zander i Bohlin et al, 2004). Mycket talar for att man kan férhindra
uppkomsten av problembeteenden genom en tydlig och strukturerad vardag dar man anpassar
bematandet. Problembeteenden bor ses utifran ett helhetsperspektiv dér det forsta som bor
beddmas &r, om personen med autism har stimulerande aktiviteter som ar anpassade till
hans/hennes formaga. Man behover ocksa beddma om omgivningen har tillrackliga kunskaper
och resurser for att bemota personen pa ratt satt. Miljon bor organiseras sa att forekomsten av
obehagliga upplevelser eller situationer minimeras. Det ska finnas tillgang till belénande
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aktiviteter och tydliga konsekvenser for 6nskade beteenden. Sannolikheten att
problembeteenden blir forstarkta ska vara minimal.

| andra hand bor man titta pa faktorer som ar direkt kopplade till personen sjalv. Férmagan att
kommunicera har visats vara starkt kopplad till problembeteenden (Millar, 2006). Darfor
handlar det om att lara personen lampliga beteenden som funktionell kommunikation, olika
adaptiva fardigheter och anvanda bildscheman for att 6ka forstaelsen av olika situationer.

Sammanfattningsvis ger granskningen att
ett forebyggande och aktivt forhallningssatt bor intas i forhallande till problembeteenden.

For att forhindra att problembeteenden hos barn, ungdomar och vuxna uppstar kravs:
o ett effektivt stt att kommunicera

e en hog grad av aktivering

e tillgang till omtyckta aktiviteter och beloningar

e ett konsekvent och forutsdgbart system av vardaglig struktur

Om problembeteenden trots detta uppstar:

e Gor en funktionell beteendeanalys. Beteendeanalysen definierar problembeteendet och
identifierar de situationer dar det oonskade beteendet uppstar. Analysen identifierar ocksa
vidmakthallande konsekvenser.

e Utforma insatser med analysen som grund enlighet de punkter som enligt Hanley et al
(2003) utgor basta mojlig praktik vid intervention for att reducera problembeteenden:

e begransa responsklasser till ett eller nagra fa beteenden

koppla forstarkaren till malbeteendet

ta hansyn till etablerande omstandigheter

kontrollera de stimuli som ar direkt utlésande for beteendet

planera korta behandlingssessioner for effektiv forstarkning

identifiera automatiska forstarkare

ta hansyn till hur forstarkaren ges nar tolkning av resultaten gors

ha en funktionell relation mellan problembeteende och forstarkning

starta behandlingen kort och enkelt

anvand om mojligt flera kéllor for information (som 6ppna fragor och observation) vid

behov av mer komplex analys.

7. Kognition
Inom omradet kognition har totalt 14 artiklar granskats. Sju har exkluderats. Fem har
inkluderats och tva har tagits med da de har relevans for omradet.

Forskningen kring interventioner i syfte att stddja en 6kad autonomi och férbéttrad
livskvalitet for vuxna personer med AST ar annu mycket outvecklad. Forskningsmassigt kan
den betecknas som spretig med bland annat alltfor manga ojamfarbara utfallsmatt, alltfor
disparata demografiska och kliniska beskrivningar av urvalsgruppen. Dessa faktorer férsvarar
mojligheterna till systematiska Oversikter.

Nagra forfattare tar upp diskussionen om vardet av att ta fasta pa kliniska, empiriska data fran
sma grupper och systematiska fallstudier. Detta skulle inte bara bidra till en nédvandig
utveckling av den kliniska praktiken, utan ocksa kunna inspirera forskning till nya framsteg.

En i forskningssammanhang eftersatt grupp personer med AST &r de vélbegavade och de
personer vilka lever ett relativt sjalvstandigt liv, med arbete och i manga fall &ven med familj.
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De lever i allménhet utanfor samhéllets institutioner och 6vriga stodinsatser. Saval deras
lidande som behov av stdd ar sannolikt underskattat.

Ytterligare ett omrade att utforska ar de kulturella sambanden mellan svarigheter och
stodbehov. Av de fjorton studier i denna genomgang representerade alla den engelsksprakiga
kultursfaren. Alla utom en har publicerats av forskare i Europa och USA. Undantaget var en
studie fran Australien.

For den kliniska tillampningen ar den aktuella genomgangen uppmuntrande. Den visar prov
pa det breda spektrum av interventioner — alltifran arbete till individuell traning med
interaktivt dataprogram.

Sammanfattningsvis ger granskning att

e en kombination av kognitiv, teoretisk traéning kompletterad med “in vivo”, praktisk traning
garna i grupp ger den storsta effekten pa onskade fardigheter. Harvidlag tjanar saval
gruppsamvaron som det fokuserade individuella arbetet via datorn som mojliga media.

8. Sensorik
Inom omradet sensorik har 11 artiklar granskats. Fyra har exkluderats. Fem artiklar har
inkluderats och tva har tagits med da de har relevans for omradet.

Tony Attwood (2000) sammanfattar saval det kliniska som det kunskapsmaéssiga laget och
konstaterar att det annu inte finns nagon tillfredsstallande forklaring till sensorisk
overkénslighet respektive dess motsats. Det finns heller ingen bot eller konstaterat effektiv
behandling. Med hansyn taget till den mangd kliniska rapporter, fallstudier, anekdotiska
beskrivningar etc, som finns vad betréffar sensorisk hyper- resp hyposensitivitet (Attwood,
2007) ar det anmarkningsvart tomt pa systematiska studier inom omradet. Antalet publicerade
studier inom detta forskningsfalt ar fa, med pafallande manga fler studier utférda pa barn och
ungdomar dn pa vuxna personer.

Det ar dessutom kraftig skillnad mellan hur de olika sensoriska omradena ar representerade i
denna forskning. Den auditiva sensitiviteten, speciellt genom musikterapier av olika slag ar
fortfarande det mest utforskade sinnet. Dock med resultat, som inte pavisar annat &n sma
effekter.

Det ar anmarkningsvart att snoezelenmiljoer inte utforskats mer, genom att t ex dar applicera
SIT (Sensory Integration Training). Den genomslagskraft, som denna metod for bland annat
kommunikation haft pa manniskor pa tidig utvecklingsniva - Piagets sensomotoriska
utvecklingsstadium (Piaget & Inhelder, 1969) &r stor. Men annu finns ingen forskning som
visar dess effekter.

A andra sidan &r dven gruppen personer pa hdg begavningsniva med AST underrepresenterad
inom forskningen pa det sensoriska omradet, trots att deras lidande ar strre &n omgivningen
ofta anar, nagot som framforallt dokumenterats i en rad sjalvbiografier.

Att med hjélp av tidiga tecken pa funktionsnedsattningar som AST kunna forutse en
utveckling mot ett livslangt funktionshinder och med hjalp av interventioner kunna begransa
svarigheterna for vuxna personer ar aven det en aktuell uppgift for forskning, i longitudinella
studier exempelvis.
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Sammanfattningsvis ger granskningen att

e det i dagslaget inte finns empiriskt stod for ndgon specifik atgard

e man bor satsa pa forskning kring orsaker till sensorisk sensitivitet samt vad som kan lindra
de besvar den medfor. Da kan maéjligen Tony Attwoods forhoppning om att ovanlig
sensorisk perception skall inkluderas i de diagnostiska kriterierna for diagnos inom AST
bli verklighet.

Viktiga livsomraden
Under denna rubrik sammanfattas de sammanstallningar som finns i kapitel 9-14.

9. Sjalvkannedom

Att ha egen kunskap om sitt funktionshinder framhalls som en férutsattning for att personer
med funktionshinder ska kunna forsta sin egen problematik och darigenom fatta egna beslut
om och vara delaktiga i de insatser de far.

Det saknas i dagslaget nastan helt studier - vad géller personer med svarigheter inom
autismspektrum - av om information och utbildning kring diagnos och dess konsekvenser
leder till 6kad sjalvkannedom och Okat sjalvbestdammande eller hur information och utbildning
ska ges for att ha avsedd effekt. De tre studier som inkluderats har lagt evidensvérde.

Den redovisade studien av Lee et al (2007) ger visst stod for att metoden som kallas self-
management, och som innebdr att personen sjélv systematiskt observerar, satter mal och ger
sig sjalv forstarkning, fungerar for att 6ka egenaktivitet och egenkontroll. Rollspel, visuellt
stod och malplanering, som Fullerton & Coyne (1999) anvander, fungerar for att cka
kunskapen om och forstaelse av de autistiska svarigheterna. Hare (1997) diskuterar effekten
av information om diagnosen men da pa matt som depression och sjélvskadande beteende.

Det finns darutéver nagra studier och nagra teoretiska genomgangar av relevans for detta
omrade. Attwoods medarbetare Sofronoff (2005, 2006) har i tva vélkontrollerade med
ungdomar med gott resultat anvant kognitiv beteendeterapi for att andra tdnkande kring
kéanslor, lara acceptabla uttryckssatt och hur man kan gora for att ma battre. Flera forfattare
(Attwood, 2003; Hare 2004); Gaus, 2007) har presenterat teoretiska genomgangar av
behandlingsmetoder for att 6ka sjalvkannedom och hur de kan anpassas utifran autistiska
svarigheter. Dessa forfattare menar att behandlingsmetoder for vilka det finns evidens pa
andra malgrupper bor kunna anvandas, men det saknas dnnu studier som visar pa
tillampbarheten vad géller vuxna personer med autistisk problematik och med olika
begransningar i kognitiv formaga samt satt att kommunicera.

Bristen pa dokumentation visar pa hur angeldget det ar att gora systematiska utvarderingar av
interventioner och att beskriva de metoder som anvands pa ett satt som kan replikeras av
andra. Aven publikationer av systematiska fallstudier kan pa detta stadium ha stort vérde.

Sammanfattningsvis ger granskningen att

e det finns viss grund for att rekommendera specifika traningsmetoder som self -
management, rollspel och kognitiv beteendeterapi. Dessa metoder har visat sig kunna 6ka
sjalvkannedom.

e anvanda metoder som for andra malgrupper visat sig ha effekt. Detta forordas av flera
forfattare.

e det &r angeldget att 6ka dokumentationen av effekter av insatser som utbildning,
radgivning och behandling inriktade pa att 6ka sjalvkannedom. Systematiska fallstudier
och utvérdering av utbildningsinsatser i klinisk praktik kan vara en god start for att oka
kunskapen om metoder effektivitet.
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10. Relationer

Aktuell forskningsgenomgang visar att det inte finns nagra artiklar kring interventionsbaserad
forskning tillgangliga inom omradet relationer, rérande vuxna individer med autismspektrum-
tillstand. Fyra deskriptiva artiklar framkom emellertid. Dessa har presenterats i denna rapport
da de ger information om omradet, en bild av forskningslaget och kan utgora en inspirations-

kalla for vidare studier.

Utifran de nu granskade artiklarna framkom att vuxna med AST har ett stort behov av stod
fran det informella natverket och att det paverkar livskvaliteten hos individen (Renty &
Royers, 2006). Stod fran familj och vanner paverkar dven dktenskapsrelationen hos man med
AST och deras partner (Renty & Royers, 2007). Det framkom &ven att upplevelse av
mobbning ar vanligt férekommande hos individer med AST (Shtayermman, 2007), samt att
sexuella beteenden och langtan efter relationer ar viktiga omraden (Hellemans, et al., 2007).
Da studierna ar begransade i sin omfattning och kulturella aspekter kan ha betydelse, bor
forsiktighet i generalisering visas.

Med information fran de genomforda deskriptiva studierna framkommer en rad omraden,
kopplade till relationer, dar det finns behov av utveckling och utvérdering av interventioner.
Vidare deskriptiva studier, bade kvantitativa och kvalitativa, fyller 4ven en funktion for att
vidare kartldgga samband och upplevelser.

Sammanfattningsvis ger granskningen att

e det informella natverket har stor betydelse for vélbefinnandet hos individer med AST och
darfor rekommenderas att hela natverket engageras i stodinsatser. Interventioner riktade
mot nétverket bor tas fram och utvédrderas.

o sexualitet och utvecklande av adekvata sexuella beteenden, hos individer med AST, &r
hogst aktuella &mnen vilket visas i en studie gjord av Hellemans et al. (2007). Det verkar
finnas behov av att ta fram och utvardera interventioner med syfte att stotta individer med
AST i sexuella beteenden och intima relationer.

e manga individer med AST upplever eller har upplevt mobbning. Det finns behov av att
utveckla och utvardera stodjande insatser till personer som upplever/har upplevt
mobbning

o foOréldrarna ofta har en frekvent kontakt med sina vuxna barn, samt stottar dem i
vardagslivet framkommer inom omradet anhdrigperspektiv. Interventioner for att hjalpa
den vuxne att bygga upp ett natverk som kan finnas till hands, da foraldrarna inte langre &r
tillgangliga, bor fylla en viktig funktion. Inga studier kring detta har framkommit i denna
forskningsgenomgang.

e manga omraden med anknytning till relationer &r till synes helt outforskade Det
rekommenderas bl.a. att det genomfoérs deskriptiva och interventionsbaserade studier
riktade mot individer med AST i foraldraroll, vanskapsrelationer, syskonrelationer,
aktenskapsrelationer och relationer till det professionella natverket.

11. Boende och arbete

Studier dar man jamfor olika boendeformer utifran dess nytta for personer med
autismspektrumtillstand har i denna litteraturgenomgang inte patréaffats. Daremot finns
uppfoljningsstudier som beskriver vilken typ av boende personerna hade vid det specifika
mattillfallet. Resultatet fran flera sammanslagna studier gjorda i Storbritanien visade att
néstan halften av de vuxna individerna bodde hos sina foraldrar. En fjardedel bodde i
gruppbostader eller liknande och knappt fem procent tillsammans med en partner (Howlin,
2005).
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Vad géller studier av interventioner i syfte att underlatta ingang i och uppréatthallande av
arbete, ar ”Supported employment” (SE) den intervention man i senare studier anvéant och
utvarderat mest frekvent. Den internationella forskningen pa omradet har visat att denna
modell & den mest effektiva for att fa och behalla ett arbete pa den 6ppna marknaden. Arbete
utifran SE handlar om att f6lja personen fran kartlaggning av formagor till matchning av
arbete och anpassning av arbetsuppgifter men &ven, vid behov under en kortare eller langre
period, finnas med som ett stdd i arbetssituationen.

Som ett led i att utveckla metoden utformade Howlin och Peacock i samverkan med National
Autistic Society, NAS (England, 1994) nya arbetssétt i SE for att battre passa personer med
autism. Man fokuserade bland annat pa att i storre utstrackning finna kvalificerade
arbetsuppgifter for att mota personer med hégfungerande autism och att i projektet anstélla
personal vars arbetssatt fokuserade mycket pa att forbattra sociala och kanslomassiga brister
som har visat sig paverka arbetslivet. De som deltog i SE erholl i storre utstrackning arbete
(63 %), nivan pa arbetet var battre anpassat efter personens formaga, saval som lénen.
Personerna i undersokningsgruppen arbetade &ven langre arbetstider &n kontrollgruppen,
dessutom var berdrda arbetsgivare mycket positiva till anstéliningarna.

Garcia-Villamisar et al (2002) visade att SE i jamforelse med skyddat arbete vid anstéallning
gav en signifikant 6kning av upplevd livskvalitet. Garcia-Villamisar och Hughes (2007) fann
ocksa i en ytterligare studie att de personer med autism som deltog i SE visade en signifikant
skillnad i forbattrade exekutiva funktioner sasom: arbetsminne, planering och hastighet vid
utforande av arbete.

Vetenskapliga studier av interventioner riktade mot arbetsliv for malgruppen &r dock fa i den
europeiska kontexten. Forskning kring detta ar darfor att 6nska. Underlaget som visar pa
svarigheter och styrkor hos personer med autism i arbetslivet ar i flertalet artiklar vél
beskrivet. Mot bakgrund av det finns det gott om uppslag for att prova och utvardera
interventioner, nagot som flera av artiklarna ocksa foreslar.

Sammanfattningsvis ger granskningen att
e metoden SE (Supported employment) rekommenderas da det i dagslaget &r den metod
som utvarderats och publicerats mest frekvent.

12. Studier

Vetenskapliga studier géllande utvérdering av interventioner riktade mot studiesituationen

i vuxen alder ar fa och har lagt evidensvarde. Endast en studie har inkluderats. Forskning
inom omradet bor uppmuntras i de verksamheter som arbetar inom omradet, det ar darfor av
stort varde att dessa dokumenterar, utvarderar och arbetar mot att publicera de insatser som
genomfors och visar resultat. Tekniska hjalpmedel sasom handdator kan téankas ha en positiv
effekt pa gruppen, sa dven samverkan mellan olika huvudman for att kartlagga svarigheterna
och verka till en helhetsbild av situationen. Ytterligare forskning kring dessa omraden &r
darfor att dnska. Underlaget som visar pa praktiska svarigheter men aven styrkor hos personer
med autism ar i flera av artiklarna val beskrivet. Kartldggningen kan tjana som grund att
prova och utvérdera interventioner, nagot som flera av forfattarna aven foreslar. Svarigheterna
i studiesituationen ar i hog grad kopplade till andra omraden hos personen, varfér exempelvis
interventioner kopplade till kognition eller andra exekutiva funktioner ar intressanta da
forbattrad exekutiv funktion kan tankas ge effekt pa personens formaga i studiesituationen.

De finns relativt fa artiklar som valts ut och granskats nar det géller evidensbaserade
interventioner vid studier for personer med autismspektrumtillstand.
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Sammanfattningsvis visar granskningen att
e Tekniska hjalpmedel kan underlatta studiesituationen.
e Samverkan mellan olika parter verkar ocksa underlattande.

13. Fritid

Inom detta omrade, saval som inom flera andra omraden i var sammanstallning, saknar vi
publicerade artiklar. Det finns alla anledning att uppmuntra studier i alla format inom
fritidsomradet och att dessa publiceras. Det finns behov av deskriptiva studier som visar pa
hur fritiden ser ut fér denna malgrupp, vilka 6nskningar och behov man har samt i vilken man
dessa behov tillgodoses idag. De interventioner som redan idag ges behdver utvarderas och
publiceras for att i en framtid kunna generera evidensbaserade interventioner.

Fritid saknas som en komponent i de artiklar som tittat pa hur det vuxna livet ter sig, vilket ar
nagot forvanande. Mojligen anser man att man gor det nar man fragar om i vilken grad man
har vanner som man traffar, men det borde finnas plats for en vidare syn pa fritid an sa.

14. Anhorigperspektiv

Ingen interventionsbaserad forskning har patraffats inom omradet anhorigperspektiv. | nulaget
finns endast ett fatal deskriptiva studier tillgangliga for aren 1995 till 2008. Intressant
information om omradet framkommer emellertid och de artiklar som har presenterats kan ge
en grund och utgora en inspirationskalla for framtida forskning, bade deskriptiv och
interventionsbaserad sadan. Beaktas bor att fem av de sex artiklar som granskats har sitt
ursprung i samma amerikanska longitudinella studie (Seltzer et al., 2003) och delvis har
samma forfattare.

Studierna visade att mddrarna i hogsta grad var engagerade och hade en frekvent kontakt med
de vuxna barnen med autismspektrumtillstand (AST) (Orsmond, Seltzer, Greenberg &
Krauss, 2006; Krauss, Seltzer & Jacobson, 2005; Hare, et al., 2004). Mdédrarna upplevde att
de hade en varm relation till sina barn (Orsmond, Seltzer, Greenberg & Krauss, 2006).
Vélbefinnandet hos modrarna paverkades negativt av den pafrestning och stress som
omvardnaden, av det vuxna barnet, innebar (Krauss, Seltzer & Jacobson, 2005; Hare et al.,
2004). Att ha fler barn med svarigheter var férknippat med en hogre niva av depressiva och
angestrelaterade symtom hos modrarna (Orsmond, Lin & Seltzer, 2007).

Da nagra interventioner, som &r riktade mot anhdriga, inte finns att tillga rekommenderas att
interventioner utvecklas och systematiskt utvarderas utifran de samband som framkommit i de
deskriptiva studierna, samt utifran erfarenheter fran narliggande omraden.

Sammanfattningsvis visar granskningen att

e ett samband mellan grad av “expressed emotion” hos mddrarna och grad av
beteendeproblematik hos den vuxne med AST har framkommit (Greenberg, Seltzer &
Hong, 2006). Psykoedukativa insatser till anhdriga om betydelsen av expressed
emotion kan genomforas och utvarderas. Inspiration kan har inhdmtas fran forskning
om schizofreni.

e samband har konstaterats mellan anhérigas tillampning av copingstrategier gentemot
den vuxne med AST och den anhériges halsa, familjens sammanhallning (Orsmond,
Lin & Seltzer, 2007) och den anhdriges relation till den vuxne med AST (Orsmond &
Seltzer, 2007; Orsmond, Seltzer, Greenberg & Krauss, 2006). Interventioner
betraffande anhdrigas anvandande av copingstrategier bor utvecklas och utvarderas.

e longitudinella studier behdvs for att ndrmare utréna hur foraldrars fysiska och
psykiska halsa paverkas pa lang sikt av att ha vuxna barn med funktionshinder. Da det
innebdr en extra pafrestning att ha fler barn med svarigheter bor hansyn tas till hela
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familjens livssituation vid interventioner och stédinsatser. Samordning av insatser och
individuella I6sningar efterlyses av anhdriga i en granskad studie (Orsmond, Lin &
Seltzer, 2007).

e kunskapen inom autismomradet det senaste decennierna har ékat. Detta innebdr att ett
antal individer i Sverige far en autismspektrumdiagnos i vuxen alder. Vi vill peka pa
vikten av att kartlagga behov, samt utveckla informations- och stodinsatser till
natverket kring dessa individer.

Generellarekommendationer

Utifran aktuell genomgang som gjorts av forskningssammanstallningar och enskilda artiklar
inom saval grundlaggande svarigheter hos vuxna personer med autismspektrumtillstand som
livsomraden med relevans for vuxenlivet finner vi i daglaget grund for foljande
rekommendationer:

e Individualisera insatserna. Ta hansyn till begavning, grad av autistiska svarigheter och
allman funktionsniva.

e Ta hansyn till grundlaggande svarigheter som férmagan till funktionell kommunikation,
social funktion, stereotypa och ritualistiska tendenser.

e Forebygg problembeteenden genom att 6ka formagor framst till fungerande
kommunikation.

e Strukturera miljon sa att den blir forutsagbar och forstaelig. Visuellt stod underlattar ofta.

e Utveckla metoder med aktiv coachning som i ”supported employment” for att underlatta
deltagande i arbete och sociala sammanhang pa fritid liksom for ett sa sjalvstandigt
boende som mdjligt.

e Rikta insatserna till hela natverket. Narstdende behdver engageras for att underlatta
generalisering av inlarda fardigheter och 6ka chansen att de vidmakthalls.

e Tillampa och utvardera valdokumenterade metoder fran andra malgrupper tex. fran
barn/ungdomar och fran andra diagnosgrupper.

e Anvand kunskap fran deskriptiva studier som grund for att utveckla interventioner t ex
psykoedukation och tillampning av copingstrategier for anhoriga.

e Utvérdera, dokumentera och publicera insatser i klinisk vardag t ex av systematiska
fallstudier och gruppverksamhet. Det &r troligt att det finns mycket gjort i praktiken som
vore vardefullt att sprida och som skulle bidra till bra interventioner.
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