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Forord

I perioden 2006 - 2007 ble det gjennomfgrt et prosjekt om
"Asperger syndrom og samtidige psykiske lidelser” i Helseregion
Sgr. Prosjektet omfattet bade en kunnskapsoppsummering og
kartlegging av behandlingstilbudet. Resultatene ble oppsum-
mert i en egen rapport og konklusjonene fra prosjektet ble
0gsa presentert pa en nasjonal konferanse hgsten 2008 i regi av
de regionale fagmiljger for autisme i Helse Sgr-@st og Nasjonal
kompetanseenhet for autisme.

Mennesker med Asperger syndrom (AS) synes a ha en
hgyere forekomst av psykiske tilleggslidelser enn befolkningen
for gvrig. Resultatene fra prosjektet tyder imidlertid p& at det er
et misforhold mellom den hgye forekomsten av psykiske lidelser
i denne gruppen og det behandlingstilbudet som faktisk tilbys.
Dette kan ha sammenheng med manglende kompetanse om
hvordan behandlingen bgr gjennomfgres for denne gruppen.

I etterkant av konferansen hgsten 2008 var det enighet
om behovet bade for @ gjennomfgre tiltak som kan gke kompe-
tansen i behandlingsmiljgene og for forskning som kan gi gkt
kunnskap om behandling av psykiske lidelser hos mennesker
med AS. Nasjonal kompetanseenhet for autisme (Autismeenhe-
ten) og de to regionale fagmiljgene for autisme i Helse Sgrgst
RHF (ved Ulleval, OUS og Glenne regionale senter for autisme,
Psykiatrien i Vestfold, PIV) besluttet derfor @ starte et felles pro-
sjekt om behandling av psykiske lidelser hos mennesker med AS
ved kognitiv atferdsterapi (KAT), siden denne behandlingsfor-
men seerlig anbefales i forhold til denne gruppen.

Etter gnske fra de regionale fagmiljgene for autisme, ble
det besluttet at prosjektet spesielt skulle omhandle behandling
av tvangslidelse (OCD) hos mennesker med AS ved KAT. Selv om



KAT er en anerkjent og veldokumentert behandlingsform, blant
annet i forhold til OCD, kan det se ut som om mange pasienter
ikke far tilgang til denne behandlingsformen. Spesielt synes
dette & veere tilfelle for mennesker med Autismespekterforstyr-
relser (ASD).

Det ble besluttet & etablere et pilotprosjekt for & samle
erfaring om hvordan et kognitivt atferdsorientert behandlingstil-
bud (KAT) best kan gjennomfgres for pasienter med AS og OCD.
Denne rapporten presenterer erfaringer fra dette prosjektet.
Fgrst presenteres en kunnskapsoppsummering som tidligere
har veert publisert som seertrykk (2010). Deretter presenteres
pilotprosjektet og resultatene fra dette, og sa fglger flere arti-
kler skrevet av deltagere i prosjektet. Disse artiklene omhandler
mer detaljerte erfaringer og problemstilinger knyttet til behand-
lingen. Vi haper pa denne maten & kunne inspirere andre til a
ta i bruk denne behandlingstilneermingen overfor personer med
Asperger syndrom og psykiske lidelser.

Oslo, 2012
Sissel Berge Helverschou
Redaktgr
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Behandling av tvangslidelse hos
mennesker med Asperger syndrom -
oppsummering av kunnskapsstatus

Sissel Berge Helverschou, May Lisbeth @sterbge og Kari Steindal

Innledning

Det er bred enighet om at mennesker med autismespekterdi-
agnoser (ASD) har hgyere forekomst av psykiske lidelser enn
befolkningen for gvrig. Allikevel synes det & veere et begrenset
behandlingstilbud innen psykisk helsevern for denne gruppen.
Tvangslidelse utgjgr en spesiell utfordring, fordi det er vanske-
lig & skille mellom symptomer knyttet til det 8 ha autisme, og
symptomer pd en tvangslidelse. Denne artikkelen omhandler
diagnostikk av tvangslidelse (obsessive compulsive disorder,
OCD) hos mennesker med ASD, oppsummerer kunnskapsstatus
for behandling av tvangslidelser i denne gruppen, og gir anbe-
falinger for hvordan behandlingstilbudet kan bedres for denne

gruppen.

1 Artikkelen er tidligere publisert som saertrykk, Nasjonal kompetanseenhet for
autisme, 2010
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Autismespekterdiagnoser (ASD) refererer til en gruppe gjen-
nomgripende utviklingsforstyrrelser som kjennetegnes av alvor-
lige vansker i forhold til kommunikasjon og gjensidig sosial inter-
aksjon og et begrenset og repeterende mgnster av aktiviteter
og interesser (ICD-10, WHO, 1992,1993; DSM-IV, APA, 1994).
Det er stor variasjon i hvordan mennesker med autisme funge-
rer, bade med hensyn til alvorlighetsgrad av autismerelaterte
symptomer og i forhold til evnenivd. Denne variasjonsbredden
medfgrer at det i dag er vanlig & snakke om autismespekteret
og autismespekterdiagnoser (ASD), hvor spekteret bestar av
fem - seks ulike undergrupper (Wing, 1997). De mest kjente
undergruppene er Barneautisme (Infantil autisme) og Asperger
syndrom. Asperger syndrom (AS) kjennetegnes blant annet av
intelligens innen normalomradet. Siden de fleste studier tyder
pd at det ikke foreligger kvalitative forskjeller mellom personer
med hgytfungerende autisme og AS (Cuccaro et.al., 2007; How-
lin, 2003; Rinehart et al., 2002), vil betegnelsen AS bli benyttet
i denne artikkelen om personer med autismespekterdiagnoser
(ASD) og intelligens i normalomradet.

Mennesker med autismespekterdiagnoser (ASD) synes &
ha hgyere forekomst av psykiske tilleggslidelser enn befolkingen
for gvrig (Bradley et al., 2004; Brereton, Tonge & Einfeld, 2006;
Clarke et al., 1999; Ghazuiddin, 2005; Ghaziuddin, Alessi &
Greden, 1995; Ghaziuddin, & Greden, 1998; Ghaziuddin, Tsai
& Ghaziuddin, 1992; Glenn, Bihm & Lammers, 2003; Howlin,
1997; 2000; Howlin et al., 2004; Lainhart, 1999; Leyfer et al.,
2006; Matson & Nebel-Schwalm, 2007; Morgan, Roy & Chance,
2003; Simonoff et al.,, 2008; Tsakanikos et al., 2006). Tidli-
gere ble psykiske tilleggslidelser i denne gruppen ofte oversett
og symptomer pd psykisk lidelse attribuert til grunnlidelsen
(Bortwich-Duffy, 1994; Ghaziuddin, 2005; Glenn et al., 2003;
Howlin, 2002; Jacobsen, 1999; Jopp & Keys, 2001; Lainhart,
1999; Mason & Scior, 2004; Matson & Boisjoli, 2008; Wing,
1997). Det er allikevel stor variasjon mellom ulike studier i hvor
stor forekomst av psykiske tilleggslidelser som rapporteres, for
eksempel mellom ni og 89 prosent (Howlin, 2002). Til tross for
dette, synes angst og depresjon a forekomme hyppigst (Brad-
ley et al, 2004; Ghaziuddin et al., 1992, 1995; Ghaziuddin &
Greden, 1998; Ghaziuddin & Zafar, 2008; Howlin, 1997, 2000;
Howlin et al., 2004; Hutton et al., 2008; Lainhart, 1999; Leyfer,
et al, 2006; Melville et al., 2008; Morgan, et al., 2003; Schopler
& Mesibov, 1994; Tantam, 2000). Generelt synes OCD og psy-
kose & forekomme noe sjeldnere (Howlin, et al., 2004; Lainhart,
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1999). I nyere populasjonsstudier av mennesker med ASD,
varierer rapportert forekomst av OCD mellom 0 og 37 prosent
(Leyfer et al., 2006; Melville et al., 2008), mens OCD rappor-
teres som den psykiske lidelsen som forekommer nest hyppigst
i noen studier (for eksempel, Hutton et al., 2008, Leyfer et al.,
2006).

Variasjonen i rapportert prevalens ma sees i sammen-
heng med flere forhold, for eksempel om de studerte utvalgene
er representative eller kliniske utvalg og hvilke lidelser som har
veert studert. Allikevel er det rimelig 8 anta at hovedgrunnen til
variasjonen er vanskelighetene med & diagnostisere psykiske
lidelser hos mennesker med ASD samt hvilke diagnostiserings-
metoder som har veert benyttet og fagpersonens kliniske erfa-
ring (Bradley et al., 2004; Howlin, 2000; Lainhart, 1999). Dette
fordi det er stort symptomoverlapp mellom ASD og ulike psy-
kiske lidelser, og dermed vanskelig 8 skille mellom symptomer
pa psykisk lidelse og symptomer pd ASD (Clarke et al., 1999;
Ghaziuddin, 2005; Helverschou, Bakken & Martinsen, 2008;
Wing, 1997). Klarest er symptomoverlappet til schizofreni og til
OCD (Ghaziuddin et al., 1995, 1992; Kobayashi & Murata, 1998;
Long, Wood & Holmes, 2000; McDougle, Kresch & Posey, 2000;
Reaven & Hepburn 2003; Volkmar & Cohen, 1991).

Diagnostisering av OCD hos mennesker med
ASD

Ritualistisk og repeterende atferd som er definert som ett av de
tre kjernesymptomene pa ASD, kan ogsa vaere symptom pa OCD
(Ghaziuddin, 2005; Shahill et al., 2006). Dette illustrerer hvor
vanskelig det kan veere & diagnostisere OCD ved & bruke van-
lige diagnose kriterier (ICD, WHO, 1992, 1993; eller DSM, APA,
1994, 2000). Hvis disse benyttes, vil sveert mange med ASD
feilaktig bli gitt en OCD-diagnose. Ved diagnostisering av OCD
og angstlidelser blant mennesker som ikke har ASD, kan ogsa
for mange bli inkludert dersom kravene til symptomtrykk og
innvirkning pa daglig fungering blir satt for lavt (Eknes, 2008).

Ved & bruke vanlige DSM-diagnosekriterier, vil ogsa klare
tilfeller av OCD hos mennesker med ASD kunne bli oversett,
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siden disse kriteriene krever at personen selv skal ha innsikt i
sine tvangstanker og handlinger. De problemene de fleste men-
nesker med ASD har i forhold til & forstd og kommunisere om
sin indre tilstand, forhindrer de fleste med ASD i 8 f& en OCD
diagnose dersom slike kriterier brukes.

OCD er kategorisert som en angstlidelse, og defineres
som stadig tilbakevendende tvangstanker og tvangshandlin-
ger, som vanligvis oppleves som patrengende og ugnsket og
som medfgrer indre angst eller uro (Statens helsetilsyn, 2000).
Tvangslidelser er sveert inngripende og invalidiserende i for-
hold til adekvat fungering i hverdagen. Tvangstanker kan veere
knyttet til ideer og forestillinger om en mulig hendelse som vil
medfgre skade pa en selv eller andre. Tvangshandlinger bestar
av gjentakelser av stereotyp, ritualistisk atferd med det formal
& forhindre den hendelsen som antas & fgre til skade pa en selv
eller andre. Tvangshandlingene er i seg selv ikke nyttige eller
hensiktsmessige, noe pasienten selv som oftest erkjenner. Men
forsgk pa & motsta tvangshandlingene gker angsten.

Selv om det ikke foreligger kriterier for diagnostisering
av psykiske lidelser hos mennesker med ASD, er det bred enig-
het om at psykiske lidelser i denne gruppen diagnostiseres pa
grunnlag av vansker som opptrer i tillegg til symptomene pa
ASD (Ghaziuddin, 2005; Lainhart, 1999; Tsai, 1996). For & bli
betegnet som symptomer pd tvangslidelse innebeaerer det at
tvangstankene og tvangshandlingene er av en annen kvalitet
enn kjernesymptomene pa ASD (Ghaziuddin, 2005; Lainhart,
1999; Shahill et al., 2006). Det er altsd@ personens opplevelse
- 3 handle mot egen vilje - som gir grunnlag for & skille mel-
lom ritualistisk og repeterende atferd som er knyttet til ASD og
tvangsatferd knyttet til OCD. Typisk ritualistisk atferd er ikke
ugnsket eller knyttet til ubehag hos mennesker med AS, og i
de fleste tilfeller liker personen selv & utfgre dem (Ghaziud-
din, 2005; Szatmari, 1991). Repeterende og ritualistisk autis-
meatferd opptrer altsd ikke mot personens egen vilje, mens
tvangshandlinger knyttet til OCD er ubehagelige og umulig &
kontrollere for personen selv (Shahill et al.,, 2006). Som andre
mennesker med OCD, vil de fleste personer med AS som ogsa
har OCD, oppleve sine tvangshandlinger og tvangstanker som
svaert ubehagelige og skambelagt, og de vil prgve & skjule dem
(Ghaziuddin, 2005; Lainhart, 1999; Shahill et al., 2006).
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Behandling av OCD

Kognitiv atferdsterapi (Cognitive-behavioural therapy, CBT) er
hyppig beskrevet og generelt betegnet som en effektiv metode
for behandling av angstlidelser og OCD i generell psykiatri
(Chorpita et al., 2004; James, Soler & Weaterall, 2005; March et
al., 1997; Scott, Mughelli & Deas, 2005). Studier som har sam-
menlignet CBT og medikamentell behandling tyder pa at CBT er
mer effektiv enn medikamentell behandling, og at en kombina-
sjon av CBT og medisinering fgrer til stgrst symptomreduksjon
(O’Kearney, Anstey & von Sanden, 2006; Scott, Mughelli & Deas,
2005).

CBT er basert p§ antagelsen om at symptomene opprett-
holdes av uhensiktsmessige oppfatninger. Ved hjelp av opplae-
ring i forhold til egne emosjonelle reaksjoner (psykoedukasjon),
kognitiv restrukturering, avslapningsstrategier, eksponering og
responsprevensjon blir personen mer bevisst pd sammenhen-
gen mellom tanker, folelser og atferd. Malet for behandlingen
er @ endre maten & tenke p&, og a laere nye strategier for egen
kontroll og mestring. De primaere behandlingskomponentene
innebaerer & laere personen om sine reaksjoner, sortere dem hie-
rarkisk, og sa laere & konfrontere angst eller tvangssymptomene
ved hjelp av eksponering og responsprevensjon (alternative
reaksjonsformer som avslapning) (Tsai, 2006). Ved behandling
av OCD er eksponering og responsprevensjon spesielt viktig.
CBT kan vere et individuelt behandlingstilbud, gruppeterapi
eller en kombinasjon med b&de individuelt og gruppebasert
behandling.

Tvangslidelser er fenomenologisk ganske like hos barn,
ungdom og voksne. Mange barn har imidlertid problemer med &
gjenkjenne eller & fortelle om sine tvangstanker og tvangshand-
linger. Barn kan ogsa vaere mindre motivert for & gjennomfgre
utfordrende oppgaver dersom belgnningen ligger langt frem i
tid (March & Mulle, 1998, 2003). Det har derfor blitt utarbei-
det egne behandlingsmanualer for barn og unge som ivaretar
disse utviklingsmessige aspektene gjennom mer vektlegging
av psykoedukasjon og kognitiv restrukturering, og som benyt-
ter ulike former for belgnning (Piacentini et al., 2002; March
& Mulle, 1998, 2003). Manualene har en god ytre struktur, er
logisk basert og inneholder vanligvis mye konkretiseringsma-
teriell. Behandlingsstudier tyder ogsd pa at effekten av CBT til
barn styrkes dersom foreldre inkluderes i behandlingen (Barrett,
Dadds & Rapee, 1996; Wood et al., 2006).
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Manualbasert CBT har vist seg effektiv i kliniske settinger (Val-
derhaug, et al., 2007; Freeman et al., 2009), og flere manualer
er utviklet med behandlingsprogram for spesifikke diagnose-
grupper og/eller malgrupper. “Tvangslidelser hos barn og unge”
(March & Mulle, 1998, 2003) er en kognitiv atferdsterapeutisk
behandlingsmanual i forhold til barn og unge med OCD. “Mest-
ringskatten” (Kendall et al., 2006) er et behandlingsprogram for
barn med angst. "The Building Confidence manual” (Wood, et
al., 2006) er en behandlingsmanual for barn med angstlidelser.
Knyttet til denne manualen foreligger det ogsd et eget opplee-
ringstilbud for foreldre (The Building Confidence FCBT manual).
Resultatene fra bruk av disse manualene viste at ca. 80 % av
barna etter behandling ikke lenger tilfredsstilte diagnosekriterier
for en angstlidelse (Wood et al., 2006).

Behandling av OCD ved CBT hos personer med AS

Det er forelgpig gjennomfgrt fa kontrollerte studier ved bruk av
CBT i behandlingen av OCD hos mennesker med AS. Resultater
fra kasus-studier og studier av sma utvalg tyder imidlertid pa
at ogsd@ mennesker med AS profiterer pa denne behandlings-
formen (for eksempel, Cardaciotto & Herbert, 2004; Chalfant,
Rapee & Carroll, 2007; Lord, 1996; Reaven, et al., 2009; Sofron-
off, Attwood & Hinton, 2005; Sze & Wood, 2007; White et al.,
2009a; Wood et al., 2009).

Reaven og Hepburn (2003) undersgkte effekten av en
tilpasset kognitiv atferdsterapi i behandling av en 7 & gammel
jente med AS og OCD. Hun fungerte evhemessig betydelig over
aldersgjennomsnittet og fremstod som vitebegjaerlig, kunn-
skapsrik, aktiv og perfeksjonistisk. Hun hadde imidlertid bety-
delig tvangsproblematikk. Hennes tvangstanker var relatert til
smitte, aggresjon og en trang til & matte vite, mens tvangshand-
lingene bestod av samleatferd, periodisk overdrevet handvask
og et konstant behov for @ stille spgrsmal. Behandlingen tok
utgangspunkt i March & Mulle’s (1998, 2003) behandlingsma-
nual, og innebar 14 samtaler i Igpet av 5 > maned. Behandlin-
gen ble tilpasset jentas kognitive, sosiale og spraklige seertrekk,
ved visuell struktur for a8 gke oppmerksomhet og fokusering,
og konkretiseringsmateriell (tegninger, skaringsark etc.) for &
gi henne en bedre forstdelse av sine vansker, og en mulighet til
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lettere 8 kunne formidle egne tanker og fglelser. Jentas prefe-
ranser for begrepsbruk ble aktivt brukt gjennom hele terapien,
og hennes sarinteresser ble tillagt mer vekt enn det som er
vanlig. Kognitiv restrukturering ble erstattet med en liste med
fakta og regler for & unngd uproduktive diskusjoner. Mor deltok i
hele behandlingsforlgpet for & kunne bista ved utprgving av nye
ferdigheter i hverdagen. Ved behandlingsslutt var de fleste OCD-
symptomene betydelig redusert (symptomreduksjon pa 65 %)
og tilfredsstilte ikke lenger kriteriene for en OCD-diagnose.
Behandlingen ble vurdert som effektiv, men siden jenta samtidig
fikk medikamentell behandling, er det vanskelig & vurdere de
ulike intervensjonenes spesifikke effekt.

Lehmkuhl og medarbeidere (2008) gjennomfgrte en til-
svarende studie i forhold til en 12 ar gammel gutt med hgytfun-
gerende autisme og OCD. Ogsa i denne studien ble en tilpasning
av March & Mulle’s (1998, 2003) behandlingsmanual benyttet.
Kognitive komponenter ble tilpasset guttens utviklingsniva,
og kognitiv restrukturering ble avgrenset til @ lseere ham &
gjenkjenne fglelse av ubehag og laere seg verbale strategier
til bruk i disse situasjonene. Psykoedukasjon, eksponering og
responsprevensjon ble spesielt vektlagt. Ved behandlingsslutt
viste han en symptomreduksjon pa 83 %, og denne endringen
vedvarte ved oppfglging 3 maneder senere. Behandlingen ble
vurdert som effektiv ved at symptomene ikke lenger tilfredsstilte
kriteriene for en OCD-diagnose.

Sze & Wood (2007) gjennomfgrte en familiebasert CBT
behandling for en 11 &r gammel jente med AS, OCD, separa-
sjonsangst (SAD) og generalisert angst (GAD). Behandlingen var
manualbasert (Wood et al., 2006), men ble utvidet og tilpasset
jentas spesifikke behov, bdde i forhold til angstproblematikk,
sosiale vansker og adaptive ferdigheter. Behandlingen omfattet
ogsa tiltak som innebar behov for bistand fra laerer og medel-
ever. Ved avsluttet behandling tilfredsstilte ikke lenger sympto-
mer knyttet til OCD, SAD og GAD de diagnostiske kravene. Jen-
tas sosiale og adaptive fungering ble ogsa vurdert som forbedret
i betydelig grad.

Det foreligger flere studier som har undersgkt effekten
av tilpasset CBT for barn og unge med AS og ulike angstlidelser
som rapporterer om symptombedring (for eksempel, Cardaciotto
& Herbert, 2004; Chalfant, Rapee & Carroll, 2007; Reavenet al.,
2009; White et al., 2009 a, b; Wood et al., 2009). For eksempel
gjennomfgrte Wood og medarbeidere (2009) en randomisert
og kontrollert studie med 40 barn i alderen syv til 11 ar med
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ASD (IQ>70) og ulike former for angstlidelser. I tilpasningen av
behandlingsmanualen (Wood & McLeod, 2008) ble det spesielt
tatt hensyn til & styrke autismerelaterte vanskeomrader som
sosiale og adaptive ferdigheter. Foreldre deltok i behandlingen
og fikk oppleering i hvordan de kunne bistd barna i gkt uavhen-
gighet og autonomi i hverdagen. Evaluering av studien med bruk
av uavhengige fagpersoner, viste en symptombedring pa 78,5 %
hos barna som deltok til forskjell fra en bedring pa 8,7 % hos
barna pa venteliste. Bedringen samsvarte med foreldrenes vur-
dering, men ikke med barnas egenrapportering. Denne forskjel-
len ble forklart med at kartleggings- og selvrapporteringsinstru-
mentene som ble benyttet, ikke i tilstrekkelig grad fanger opp
malgruppens aktuelle situasjon, og at barna fgr behandlingen
var mindre bevisst egne vansker.

Det er utarbeidet CBT-manualer spesifikt for mennesker
med AS (Attwood (2009 a, b; White et al., 2009 a, b). Det er
ogsa utgitt en bok om bruk av CBT i behandling av ulike psy-
kiske lidelser hos mennesker med AS (Gaus, 2007). Denne
beskriver detaljert hvordan CBT kan gjennomfgres i forhold til
denne gruppen mennesker, og inneholder ogs% mange kliniske
eksempler. “Multi-Component Integrated Treatment” (MCIT;
White et al., 2009 a, b) er en manual utviklet spesielt for alders-
gruppen 12 til 17 ar med ASD. Manualen kombinerer tradisjonell
CBT (opplaering, kognitiv restrukturering og eksponering) med
spesifikke teknikker for utvikling av sosiale ferdigheter (model-
laering, spesifikk feedback, sosial forsterkning). Behandlingen
inneholder bade individuell og gruppebasert terapi, samt et
opplaeringstilbud til foreldrene. Hver deltaker far utarbeidet en
egen behandlingsplan ut fra sine spesifikke behov. For & gke
deltakernes motivasjon og mulighet for 8 kunne arbeide med
sosiale vansker, blir individuelle tiltak for & redusere angstnivaet
fgrst iverksatt. Dette fordi angst og redusert sosialisering antas
gjensidig & pavirke hverandre. I en pilotundersgkelse ble effek-
ten av den manualbaserte intervensjonen i forhold til angst og
sosial kompetanse undersgkt hos fire ungdommer med AS og
angst av moderat eller alvorlig grad. Resultatet viste reduksjon
i angstsymptomer hos tre av deltakerne, og bedring av sosiale
ferdigheter hos samtlige fire deltakere.

Attwood (2009 a, b) har utarbeidet CBT-manualer for
angstmestring og for sinnemestring hos barn og unge med AS.
Programmene bestdr av seks gruppesamlinger med affektiv
oppleaering og kognitiv restrukturering med innlaering av nye
mestringsstrategier. Det er lagt vekt pa hgy grad av struk-
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tur, informativitet og underholdningsverdi. Eksponering og
responsprevensjon inngar ikke. Manualene er benyttet ved
randomiserte, kontrollerte studier (Sofronoff & Attwood, 2003;
Sofronoff, Attwood & Hinton, 2005; Sofronoff, Leslie & Brown,
2004; Sofronoff et al., 2007). Resultatene viser forbedring i for-
hold til & utvikle nye mestringsstrategier pa hypotetisk angstpro-
voserende situasjoner sammenlignet med kontrollgruppe som
ikke far behandling. Foreldres deltakelse ga signifikant bedre
effekt pd barnas prestasjoner. En begrensning ved studiene er
imidlertid at angstlidelsene ikke var diagnostisert og at det ikke
ble brukt standardiserte kartleggingsinstrumenter. Studiene
tyder likevel pa at oppleering i forhold til fglelser og mestrings-
strategier kan redusere angstsymptomer hos barn med AS.

Generelt, er resultatene fra studier av CBT for behandling
av tvang eller angstlidelser hos mennesker med AS positive, og
viser markert reduksjon i symptomer ved behandlingsslutt og
senere oppfelging. Pa ndveaerende tidspunkt er det imidlertid ikke
forskningsmessig grunnlag for & konkludere om effektiviteten av
behandlingen, siden de fleste studiene kjennetegnes av meto-
diske svakheter som: enkelt kasus og sma utvalg, ikke repre-
sentative utvalg eller mangel p& kontrollgruppe, usikker validitet
ved de psykiatriske diagnosene, bruk av ikke-standardiserte
kartleggingsinstrumenter for vurdering av behandlingsresultat
0og kombinasjon av medikamentell og CBT behandling slik at det
er vanskelig a8 vurdere de ulike intervensjonens spesifikke effekt.
Det er fglgelig et stort behov for mer forskning pa dette omra-
det.

For @ benytte CBT i behandlingen av angst- og tvangs-
lidelser hos mennesker med ASD er det imidlertid generell
enighet innen fagfeltet om at behandlingen ma tilpasses de
spesielle sprak-, kommunikasjons- og forstaelsesvanskene som
kjennetegner mennesker med AS generelt og individualiseres
ut fra den enkelte persons kognitive, emosjonelle, spraklige og
sosiale fungering spesielt (Attwood, 2004; Howlin, 2004; Wood
et al., 2009). Barn og unge med AS har mindre innsikt i egne
og andres fglelser (Frith, 2004). Adaptive ferdigheter og evne til
generalisering er betydelig svakere enn alder og evhemessige
resurser skulle tilsi (Klin et al., 2007). Hvilke tilpasninger som
er ngdvendige for 8 gke behandlingseffektiviteten, er imidlertid
ikke systematisk studert (Howlin, 2004). Det synes ogsa & veere
forskjeller mellom de ulike manualene som spesielt er utviklet
for grupper med ASD i forhold til hvilken vekt de legger pa de
ulike komponentene som inngar i behandlingen, og fordi CBT
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bestar av bade kognitive og atferdskomponenter, er det vanske-
lig & vurdere hvilke som er de viktigste for et godt behandlings-
resultat (Sturmey, 2004).

Fglgende tilpasninger er beskrevet i forhold til CBT for
behandling av angst og tvangslidelser hos mennesker med ASD:
tilpasning av de kognitive komponentene til personens utvi-
klingsniva, gke tidsbruk til emosjonell opplaering og stressmest-
ring, ta utgangspunkt i personens szerinteresser, strukturere
timene bedre og forklare behandlingsforlgpet mer detaljert, gke
bruken av visuelle hjelpemidler for 8 gke oppmerksomhet og
utholdenhet, benytte tegninger og tegneserier for konkretise-
ring, inkludere spesiell sosial trening, og involvere foreldre eller
andre naerpersoner for a sikre generalisering og gjennomfgring
av hjemmeoppgaver (Attwood, 2004; Cardiaciotto & Herbert,
2004; Lehmkuhl et al., 2008; Lord, 1996; Reaven & Hepburn,
2003; Sze & Wood, 2007).

Bedret behandlingstilbud

Oppmerksomheten om psykiske tilleggslidelser hos mennesker
med ASD, og deres spesielle sdrbarhet for @ utvikle psykiske
lidelser, er gket de siste &rene. Ifglge var erfaring og en kartleg-
ging av tjenestetilbudet i Helse Sgr i perioden 2006 - 2007 (Rap-
port Helse Sgr-@st, 2007), synes imidlertid behandlingstilbudet
innen psykisk helsevern & veere begrenset for denne gruppen.
Mange trenger hjelp utover & fa stilt en autismespekterdiagnose
(Helverschou et al., 2007). Disse far ofte ikke adekvat hjelp fordi
behandlingstilbudet og de terapeutiske metodene som benyttes
innen psykisk helsevern, ikke er tilpasset de spesielle behovene
og problemene som kjennetegner mennesker med AS (Lunsky,
Gracey & Bradley, 2009; Royal College of Psychiatrists, 2006).
For @ heve kvaliteten og tilgangen pa individuelt tilpasset
behandling av psykisk lidelse for mennesker med ASD, synes
det 3 vaere behov for flere tiltak: & vekke interessen og heve
kompetansen blant fagfolk, gke samarbeidet mellom spesia-
lister innen ulike deler av speialisthelsetjenesten (dvs. psykisk
helsevern og habilitering) og etablere regionale funksjoner og
/ eller nasjonale nettverk. Kjennskap bade til OCD og ASD er
en forutsetning for @ kunne diagnostisere og behandle OCD hos
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mennesker med AS (jmf. Bakken & Helverschou, 2008). Det
er forelgpig ikke tilstrekkelig forskningmessig grunnlag for &
anbefale CBT for behandling av OCD hos mennesker med ASD.
Folgelig er det et stort behov for forskning for & fa bedre doku-
mentasjon av hvilken effekt de har av slik behandling, og bedre
kjennskap til hvordan et kognitivt atferdsorientert behandlings-
tilbud (CBT) best kan tilrettelegges for pasienter med AS og
tvangslidelse(OCD).
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Behandling av tvangslidelse (OCD)
hos mennesker med Asperger syndrom
(AS)?; en pilotstudie

Sissel Berge Helverschou

Bakgrunn

Mennesker med autismespekterdiagnoser (ASD) er antatt 8 ha
hgyere forekomst av psykiske lidelser enn befolkningen for gvrig
(se kapittel 1 for referanser og detaljer). Det synes imidlertid a
veere et misforhold mellom forekomst av psykiske lidelser og det
behandlingstilbudet som tilbys denne gruppen.

Kognitiv atferdsterapi (KAT) er en anerkjent og veldo-
kumentert behandlingsform, blant annet i forhold til angst og
tvangslidelse (OCD), men dessverre far mange pasienter med
Asperger syndrom (AS) og OCD ikke tilgang pa slik behandling.
Dette kan ha sammenheng med lite kompetanse i behandlings-
apparatet pa & gjennomfgre KAT generelt, og spesielt pa hvor-
dan tilrettelegge og tilpasse for personer med AS.

Dette prosjektet ble etablert som et pilotprosjekt for &
heve kompetansen innen spesialisthelsetjenesten og samle erfa-
ring om hvordan et kognitivt atferdsorientert behandlingstilbud
best kan tilrettelegges for pasienter med AS og OCD.

2 Betegnelsen Asperger syndrom (AS) blir i denne artikkelen benyttet om per-
soner med autismespekterforstyrrelser (ASD) og intelligens i normalomradet.
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Organisering av prosjektet

Prosjektet representerte et samarbeid mellom Nasjonal kom-
petanseenhet for autisme (Autismeenheten) og de to regionale
fagmiljgene for autisme i Helse Sgrgst RHF (ved Oslo Universi-
tetssykehus og Glenne regionale senter for autisme, Psykiatrien
i Vestfold). Autismeenheten ledet og var ansvarlig for prosjektet.

Prosjektet ble organisert med en styringsgruppe og en
prosjektgruppe. Styringsgruppen bestod av representanter fra
de samarbeidende instanser og ble ledet av Autismeenheten
v/ leder Britta Nilsson. Styringsgruppen hadde et overordnet
ansvar for oppstart og fremdrift i prosjektet.

De regionale fagmiljgene for autisme hadde ansvar for &
rekruttere aktuelle behandlingsinstanser og fagpersoner innen
regionen til deltakelse i prosjektet. Autismeenheten var ansvar-
lig for utarbeidelse av prosjektbeskrivelsen.

Styringsgruppe
Seksjonsleder Britta Nilsson (leder), Nasjonal kompetanseenhet

for autisme

Seniorrddgiver Kari Steindal (vara), Nasjonal kompetanseenhet
for autisme

Psykologspesialist, Ph.d. Sissel Berge Helverschou, Nasjonal
kompetanseenhet for autisme

Enhetsleder Tom Rgrby, Glenne regionale senter for autisme

Overlege Ola Brgnstad (vara), Glenne regionale senter for
autisme

Leder Ellen Munkhaugen, Regionalt fagmiljg for autisme, OUS S

Spesialkonsulent Tage Lien (vara), Regionalt fagmiljg for autisme,
ous
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Prosjektgruppe

Prosjektgruppen ble ledet av Autismeenheten v/ prosjektleder
Sissel Berge Helverschou. For gvrig bestod prosjektgruppen av
representanter fra deltakende behandlingsinstanser i Helse Sgr-
@st.

Prosjektgruppen v/leder hadde et faglig ansvar for utfor-
ming og gjennomfa@ring av prosjektet. Behandlingsinstansene og
fagpersonene som deltok, hadde et selvstendig faglig behand-
lingsansvar i forhold til sine pasienter.

Fagpersoner fikk i prosjektgruppen m%nedlig gruppevei-
ledning i forhold til KAT generelt og de spesielle utfordringene
som tilpasning av KAT til denne pasientgruppen representerer.
Prosjektgruppen drgftet ogsa bruk av kartleggingsmateriell, inn-
henting av personopplysninger, utforming av informasjonsskriv
og samtykkeskjema til deltakerne og behandlingsprotokoll for
den enkelte pasient som skulle sikre dokumentasjon av behand-
lingsforlgpet og individuelle tilpasninger.

Medlemmer i prosjektgruppen

Sissel Berge Helverschou, Prosjektleder, Ph.d., Psykologspesialist
ved Nasjonal kompetanseenhet for autisme, OUS

Kari Steindal, Pedagog og Seniorradgiver, Nasjonal kompetanse-
enhet for autisme, OUS

Kristin Utgdrd, Vernepleier og Fagkonsulent, Glenne regionale
senter for autisme, PIV

Mette Feie Haram, Psykiatrisk sykepleier og Prosjektansvarlig
ved Regionalt fagmiljg for Asperger syndrom og hgytfungerende
autisme m/psykiske tilleggslidelser, Sgndre Oslo DPS

Uta Bastian, dr. med, Barne- og ungdomspsykiater og Enhetsleder,
Sogn Dggnenhet, Senter for psykisk helse - Barn og Ungdom,
ous

Elisabeth Wigaard, Psykologspesialist, Regionalt senter for utvi-
klingshemmede, Vestre Viken HF

Per-Christian Wandas, Spesialvernepleier, Regionalt senter for
utviklingshemmede, Vestre Viken HF
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Christian Lilleskog, Psykologspesialist, Grorud DPS, AHUS

Malsettinger

Overordnet malsetting var & bidra til 8 styrke behandlingstil-
budet for mennesker med AS og OCD ved & gke kompetansen
hos fagpersoner innen spesialisthelsetjenesten i Helse Sgrgst.
Prosjektet bistod fagpersoner i utprgving av et tilpasset behand-
lingstilbud (KAT) for pasienter med AS og OCD. Prosjektet gnsket
& hgste erfaring med behandlingseffekten av ulike tilpasninger.

Spesifikke problemstillinger

o Gir KAT over 12 sesjoner et godt behandlingsresultat
for mennesker med AS og OCD?

e Har mange personer med AS og OCD behov for mer
enn 12 KAT-sesjoner for @ kunne fa et godt behand-
lingsresultat?

e Er det mulig @ pavise behandlingseffekt med standar-
diserte kartleggingsinstrumenter, og hvilke instrumen-
ter er eventuelt egnet for & kunne fange opp endring?

e Hvilke tilpasninger er ngdvendig for & gjennomfare
KAT ved behandling av OCD hos mennesker med AS?

e Hvilken betydning har involvering av foreldre eller
andre naerpersoner for behandlingsresultatet?

¢ Bgr behandlingstilbudet utformes og tilrettelegges
forskjellig for voksne sammenlignet med for barn og
unge?
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Metode

Utvalg

Behandlere fra behandlingsinstanser (psykisk helsevern for barn
og voksne og habiliteringstjenester for barn og voksne) i Helse
Sgr-@st ble invitert til 8 delta i prosjektet.

Malet var & rekruttere inntil 20 pasienter i aldersgruppen
13-40 &r med autismespekterdiagnoser (ASD; Asperger syn-
drom, barneautisme, uspesifisert gjennomgripende utviklings-
forstyrrelse) og IQ> 70, som ogsa var diagnostisert med OCD.
Eksklusjonskriterier var personer med omfattende medisinske
vansker, alvorlig psykose eller rusproblematikk. Det ble ogsa
anbefalt at behandling burde starte pa et tidspunkt man ikke for-
ventet betydelige overganger i livssituasjonen som eksempelvis
endring av skole, arbeid eller bolig. Deltakerne skulle selv gnske
behandling for sin tvangslidelse.

Rekrutteringen av fagpersoner og klienter til prosjek-
tet viste seg & veere vanskeligere enn forventet. Til tross for
utvidelse av rekrutteringsperioden, ble totalt bare 13 klienter
rekruttert. Av disse ble imidlertid s& mange som 8 ikke inklu-
dert i studien eller ekskludert pa et senere tidspunkt. Arsakene
til at disse deltagerne ikke ble inkludert eller ble ekskludert pa
et senere tidspunkt, var:

2 fordi grundig diagnostisk vurdering viste at de ikke hadde OCD
i tillegg til ASD

2 fordi de hadde utviklingshemming i tillegg til ASD

4 klienter fordi behandlingen ble avsluttet fgr behandling og
kartlegging var ferdig gjennomfgrt. Av disse fire ble behandlin-
gen avsluttet for to klienter pga langtidssykemelding av tera-
peuten. For to ble behandlingen avsluttet fordi tjenestene ble
omorganisert og klientene dermed ble overfgrt til andre behand-
lingsmiljger som ikke viderefgrte behandlingen. Det er dermed
bare resultater fra 5 deltagere som presenteres her.
Demografiske variable for deltagerne presenteres i tabell 1, og
oversikt over deres OCD-symptomer presenteres i tabell 2.

31



Nasjonal kompetanseenhet for autisme e Rapport nr. 1, 2012

Tabell 1. Demografiske data, N=5
Alder: 11 - 26 ar, Gjennomsnittlig alder 15,6 ar

Asperger syndrom diagnose: 5

4 hadde annen medisinsk tilleggsdiagnose: enkoprese, stresshodepine, bipolar
lidelse, ADHD

Opplaeringstilbud: 4 ja, 1 nei

IQ total: 74 - 103, gjennomsnitt 89,6

Tabell 2. OCD symptomer, N=5

Enkoprese og orden /renslighet

Sjekking og klarer ikke avslutte sjekking uten ytre bistand

Smitte og renslighet, bergring av mgbler og gulv
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Kartlegging

En standardisert kartleggingsprosedyre ble gjennomfgrt for alle
deltagere fgr og etter terapien.

Fglgende instrumenter ble benyttet:

Wechsler-test for vurdering av IQ dersom testdata var eldre

enn 3 ar
SCQ for & bekrefte autismediagnosen
Vineland for & vurdere adaptive ferdigheter
YBOCS / CYBOCS for kartlegging av OCD-symptomer
ABC for 8 vurdere vansker / grad av bedring
GAS forbedring / forverring av hovedsymptomer
FBB for evaluering av behandlingen

Wechsler-tester; WISC- III for aldersgruppen 6-16 ar og WAIS-
ITI for voksne (Wechsler, Nyman, & Nordvik, 2003) er blant
de evnetester som er mest benyttet i Norge. WASI (Wechsler
Abbreviated Scale of Intelligence; @rbeck & Sundet, 2007) dek-
ker aldersgruppen 6-89 ar, og har en hgy korrelasjon til WAIS-III
(Bosnes, 2009). Evnemessig kartlegging av IQ matte ha veert
gjennomfgrt i Igpet av de siste 2-3 drene.

Social Communication Questionnaire (SCQ) (tidligere kalt
Autism Screening Questionnaire, ASQ) er et screeninginstru-
ment for vurdering av autismespekterforstyrrelser (Rutter et
al., 2003). Kartleggingen foregar ved intervju av naerpersoner
i forhold til ndveerende og tidligere (i barnealder) fungering.
SCQ har en hgy korrelasjon til ADI-R, som er gullstandarden
for diagnostisering av ASD og gir valide mal p& symptomenes
alvorlighetsgrad (Berument et al., 1999).

The Vineland Adaptive Behavior Scales (Vineland) (Spar-
row, Balla & Cicchetti, 1984) er et kartleggingsinstrument utar-
beidet for vurdering av personlig og sosial fungering hos men-
nesker med saerlige behov. Kartleggingen foregar ved intervju av
naerpersoner, og spgrsmalene dekker fire omrader: Kommunika-
sjon, selvhjelpsferdigheter, sosialisering og motorisk fungering.
Vineland vurderes 8 ha en hgy grad av validitet og reliabilitet.

Children’s Yale- Brown Obsessive Compulsive Scale (CY-
BOCS) og Yale-Brown Obsessive-Compulsive Scale (Y-BOCS);
Y-BOCS er et semistrukturerte intervju for kartlegging av OCD-
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symptomer hos voksne, og CY-BOCS er barneversjonen for
aldersgruppen 6-17 &r (Goodman et al., 1989). Disse kartleg-
gingsinstrumentene representerer gullstandarden innenfor bade
forskning og klinisk virksomhet i forhold til OCD (Schahill et al.,
1997, 2006; Abramowitz, 2006). CY-BOCS / YBOCS bestar av en
symptomsjekkliste og en liste over malsymptomer. Symptome-
nes alvorlighetsgrad vurderes i forhold til hvor omfattende og
forstyrrende de er i hverdagen. Skaringer baseres pa grunnlag
av intervju av pasienten og naerpersoner og pa intervjuerens
kliniske skjgnn.

Aberrant Behavior Checklist (ABC, Aman & Sing, 1986)
er et kartleggingsinstrument utviklet for kartlegging av avvi-
kende atferd hos barn og voksne med en moderat, alvorlig eller
dyp grad av utviklingshemming. Naerpersoner fyller ut skjema i
forhold til spgrsmal knyttet til irritabilitet, sosial tilbaketrekking,
stereotyp atferd, hyperaktivitet og ukritisk tale. ABC har ogsa
blitt benyttet for mennesker med lett psykisk utviklingshemming
og samtidig psykisk lidelse for kartlegging av symptombildet fgr,
under og etter et behandlingsforlgp (Shedlack og flere, 2005),
og ble valgt benyttet i denne studien fordi man h&pet instru-
mentet kunne fange opp endring ogsa i forhold til personer med
normalt evneniva.

Goal attainment scaling (GAS) er en metode for & kunne
individualisere malsettinger og kvantifisere resultater i forhold til
malene. Opprinnelig ble metoden utviklet som en evaluerings-
metode for & male endringer i mental helse (Kiresuk & Sher-
man, 1968), men anvendes na innenfor en rekke ulike disipliner
(Schlosser, 2004). I aktuelt prosjekt ble GAS brukt for 8 vurdere
grad av bedring/endring hos deltakerne. Terapeut og deltaker
utarbeidet i fellesskap 3 konkrete og realistiske behandlingsmal,
og skalerte resultatene pd en skala fra +2 til -2. Best mulig
resultat ble gitt verdien +2, ingen endring verdien 0, og sterk
forverring av vanskene ble gitt verdien -2.

FBB (Fragebdgen zur Beurteilung der Behandlung (Mat-
tejat & Remschmidt, 1998) - Spgrreskjema for Bedgmming av
Behandling (oversatt til norsk av S.P.Neumer, Regionsenter for
barne- og ungdomspsykiatri, Helseregion Sgr-@st). FBB er et
instrument for evaluering av psykiatrisk og psykoterapeutisk
behandling av barn og unge. Bedgmmelsen gjennomfgres sepa-
rat av pasienten, terapeuten og av foreldre eller andre neaerper-
soner.

Det ble i Igpet av prosjektet etablert to alternativer for
tidspunkt for kartleggingen. Prosjektet sgkte & prove ut KAT
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ved 12 sesjoner. Det viste seg imidlertid & vaere lite realistisk &
gjennomfgre behandlingen i Igpet av 12 sesjoner for alle delta-
gerne. For noen tok det lang tid @ etablere kontakt, kartlegge,
utarbeide mal for behandlingen, samt ikke minst & gjennomfgre
de ulike elementene i behandlingslgpet. Noen deltagere hadde
0ogsa omfattende vansker i tillegg til OCD, slik at ogsd andre
problemomrader matte ivaretas, slik som organisering av dag-
liglivet, bolig, problemer knyttet til utdannelse, etc. Det syntes
derfor ikke & veere etisk forsvarlig & avslutte behandlingen etter
12 sesjoner for alle. Fordi prosjektet er et pilotprosjekt, ble det
besluttet at antall behandlingssesjoner kunne utvides og antall
sesjoner registreres (Alternativ 2).

Tabell 3 viser tidspunkter for kartlegging, og tabell 4 viser
oversikt over hvilke instrumenter som ble benyttet pa de ulike
tidspunktene.

Tabell 3. Tidspunkter for kartlegging

T1 T2 Avslutning av terapi
Alternativ 1

uke 0 Uke 12

T1 T2 Avslutning av terapi
Alternativ 2

uke 0 Uke registres

Tabell 4. Kartleggingsinstrumenter p& ulike tidspunkt

Instrument T1 T2
WAIS-III / WISC-III / WASI X
scQ X
Vineland X
Persondata X
Y-BOCS / CY-BOCS X X
GAS X X
ABC X X
FBB X
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Kognitiv atferdsterapi (KAT )

Deltakerne ble gitt kognitiv atferdsterapi (KAT) som ble tilpasset
deres autismerelaterte vansker i minimum 12 uker. Den ansvar-
lige behandlingsinstans / fagperson utformet en individualisert
behandlingsplan med minimum 12 sesjoner og gvelser som
skulle utfgres mellom hver sesjon. Lengden pa hver sesjon vari-
erte. En behandlingslogg ble utarbeidet for registrering av tema
for hver sesjon og alle former for tilrettelegging, individuelt eller
pad grunn av autismevanskene. Det ble ikke stilt krav til bruk av
bestemte KAT-manualer, men dersom en bestemt manual ble
brukt, skulle dette registreres.

Resultater

Som det fremgar av Figur 1, hadde alle deltagerne reduksjon i
ABC-skare i Igpet av behandlingen, og gjennomsnittlig reduksjon
var 18,4. Tabellen viser ogsa at det er stor variasjon i deltager-
nes skare, bade ved oppstart av behandlingen og ved avslut-
ning, og det er variasjon i hvor mye skaren er redusert.

Figur 1. ABC skare fgr og etter behandling
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80
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407 l Avsluttet beh.
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Figur 2 viser CY-BOCS / YBOCS skarene fgr og etter behandling,
og ogsa i forhold til denne kartleggingen viste alle deltagernes
reduksjon i skare fra behandlingsstart til avslutning av behand-
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lingen. Gjennomsnittlig ble denne skaren redusert med 6, og
reduksjonen varierte fra 1 til 15. Det var ogsa stor variasjon i
hvor hgy skaren var bade fgr og etter behandlingen.

Figur 2. CY-BOCS / YBOCS skare fgr og etter behandling
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Figur 3 viser grad av maloppnaelse i forhold til de individuelle
malene som ble formulert fgr behandlingen startet. Tre av del-
tagerne viste stor bedring pa forste mal, mens to viste bedring.
I forhold til mal 2, viste en deltager stor bedring, mens fire viste
bedring. For mal 3, viste tre deltagere bedring, mens for to av
deltagerne var det ingen endring.

Figur 3. Grad av maloppnaelse ved GAS ved behandlingsslutt

.
1,57
mMal 1
1 EMal 2
| | | | | COMal 3
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0'- T T

2=stor bedring, 1=bedring, 0=ingen bedring
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Tabell 5 viser en oppsummering av hvordan terapeutene vurder-
te timene. Alle deltagere mgtte presis hver gang. Stemningsleie
varierte mellom positivt godt og nedstemt, og terapeutene opp-
levde god eller akseptabel kontakt med deltagerne. Majoriteten
av deltagerne viste ogsd god eller akseptabel motivasjon, mens
en deltager syntes & vaere darlig motivert. For tre deltagere ble
det brukt en manual, men kun delvis for to av deltagerne, og
de to manualene som ble brukt var "Mestringskatten” (Kendall,
Martinsen, og Neumer, 2006) og "March & Mulle” (March og
Mulle, 2003). De mal som ble satt opp for timene ble i stor
grad nddd, og for de fleste var foreldre eller andre naerpersoner
involvert.

Tabell 5. Vurdering av terapitimene
Prosentandel presist fremmgte: 100
Stemningsleie: Positivt godt 1, Ngytralt: 2, Nedstemt: 1, Ikke skaret: 1
Kontaktevne: God: 3, Ok: 2
Prosentandel hjemmelekse utfgrt: 0 - 85, gjennomsnitt 55,4
Motivasjon / samarbeid: God: 2, ok: 2, darlig: 1
Fulgte manual: 3 - ja, 2 - delvis (March & Mulle — 2, Mestringskatten - 3)
Hvor godt fulgt manual: helt: 3, delvis: 2

Pr(gsentandel maloppndelse i timene: 70 - 100, gjennomsnitt 90 (1 ikke
skaret)

Prosentandel foreldre / andre med i timene: 0 — 100, gjennomsnitt 56,6

Tabell 6 viser hvor mange timer som ble benyttet til ulike ele-
menter i terapien. For noen deltagere ble mindre enn en time
brukt til relasjonsetablering. Tabellen viser at de fleste timene
ble brukt til eksponering og responsprevensjon, men ogsa
betydelig tid for enkelte til psykoedukasjon og kognitiv trening.
Oppsummeringen viser ogsa at antall sesjoner varierte mellom
12 og 20, og fire deltagere fikk mer enn 12 sesjoner.
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Tabell 6. Antall timer til ulike elementer i terapien

Spredning Gjennomsnitt

Kartlegging 1-3 2

Kognitiv trening 1-6 3,6

Totalt antall sesjoner 12 - 20 15,8

Tabell 7 viser hvilke tilpasninger som ble gjort av terapien. For
alle ble kognitive deler tilpasset personen. Tre deltagere trengte
mer tid til emosjonsopplaering og for fire deltagere ble det tatt
utgangspunkt i deres saerinteresser. Kun for en deltager ble det
strukturert mer, og en deltager fikk sosial trening inkludert i
terapien. For tre deltagere ble visuelle hjelpmidler brukt mer, og
tre deltagere fikk ogsa annen modifisering. Foreldre ble involvert
for fire av deltagerne.

Tabell 7. Tilpasninger av terapien
Ja Nei

Dket tid til emosjonsopplaering 3 2

Mer struktur 1 4

Tegning for konkretisering 0 5

Involvering av foreldre 4 1



Nasjonal kompetanseenhet for autisme ¢ Rapport nr. 1, 2012

Tabell 8 viser hvordan terapien ble evaluert. Foreldre og tera-
peuter syntes & vurdere terapien som mer vellykket enn delta-

gerne selv.

Tabell 8. Evaluering av terapien
Totalskare terapeut: 2,0 - 3,56, gjennomsnitt 3,56

Totalskare pasient: 1,9 - 2,35, gjennomsnitt 2,18

Totalskare foreldre: 2,76 - 4,0, gjennomsnitt 3,39

Skare 1 - 4 (4 er best)

Diskusjon

Resultatene viser at KAT gitt med mellom 12 og 20 sesjoner fgrer
til noe bedring for alle deltagerne. De fleste deltagerne hadde
behov for mer enn de 12 sesjonene som opprinnelig var plan-
lagt, og det er ogsa rimelig & anta at en ytterligere forlengelse
av behandlingen ville gitt et enda bedre behandlingsresultat for
flere av deltagerne. Dette kommer seerlig frem nar man ser pa
grad av maloppnaelse pa de individuelle malene, hvor ingen av
deltagerne oppnadde full maloppnaelse for alle sine individuelle
mal. Resultatene fra denne pilotstudien stgtter saledes tidligere
funn om at KAT synes & veere en god behandlingstilnaerming
for mennesker med Asperger syndrom og OCD (Cardaciotto og
Herbert, 2004; Chalfant, Rapee og Carroll, 2007; Lord, 1996;
Reaven og flere, 2009; Sofronoff, Attwood og Hinton, 2005; Sze
og Wood, 2007; White og flere, 2009; Wood og flere, 2009), og
det synes realistisk & spre kompetanse om hvordan gjennomfgre
KAT ved OCD hos personer med Asperger syndrom ved & tilby
terapeuter manedlig gruppeveiledning.

Alle de kartleggingsinstrumenter som ble benyttet for &
kunne fange opp endringer, synes & fungere til 8 pavise behand-
lingseffekt. Ba&de pa ABC (Aman og Singh, 1986), CY-BOCS /
YBOCS (Goodman og flere, 1989) og GAS (Kiresuk og Sherman,
1968; Schlosser, 2004) ble det pavist symptomreduksjon og
bedring i fungering hos alle deltagerne i studien. Dette resultatet
viser at man ikke behgver & veere avhengig av egenrapportering
for & vurdere behandlingseffekt i denne gruppen, noe som har
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vist seg vanskelig og lite valid (Wood og flere, 2009). Et slikt
positivt resultat bgr sdledes kunne legge faringer for god klinisk
praksis med bruk av standardiserte kartleggingsinstrumenter for
en mer objektiv evaluering av behandlingstiltak.

Ved bruk at KAT overfor personer med Asperger syndrom
blir tilpasninger av terapien hyppig trukket frem som helt ngd-
vendige (Attwood, 2004; Cardiaciotto og Herbert, 2004; Howlin
og flere, 2004; Lehmkuhl og flere, 2008; Lord, 1996; Reaven og
Hepburn, 2003; Sze og Wood, 2007; Wood og flere, 2009) og
i denne aktuelle studien ble det ogsd foretatt noen tilpasninger
for alle deltagerne. Seerlig synes det behov for & tilpasse de
kognitive elementene til malgruppen, noe som synes rimelig gitt
de spesielle forstaelses- og tolkningsproblemene som er karak-
teristiske for personer med Asperger syndrom. For majoriteten
av deltagerne ble det tatt utgangspunkt i deres seerinteresser,
noe som ogsa andre fremhever som en viktig motivasjonsfaktor
(Sofronoff, Attwood og Hinton, 2005). Nar bare tre av deltagerne
trengte mer strukturering, ma dette sees i sammenheng med at
det ble benyttet en manual, helt eller delvis, for alle, noe som i
utgangspunktet innebaerer en stram struktur og bruk av visuelle
hjelpemidler. Det er derfor ikke saerlig overraskende at behov
for & tegne for @ konkretisere ikke ble benyttet i forhold til noen
av deltagerne. For majoriteten av deltagerne ble foreldre eller
andre narpersoner involvert. Ogsd en slik tilpasning har ofte
tidligere blitt beskrevet som svaert betydningsfull (Reaven og
Hepburn, 2003; Sofronoff og Attwood, 2003; Sofronoff, Attwood
og Hinton, 2005; Sofronoff, Leslie og Brown, 2004; Sofronoff og
flere, 2007 White og flere, 2009 Wood & McLeod, 2008).

N&r man samlet ser pa behov for individuell t||pasn|ng
av terapien, er det i denne studiens utvalg ikke grunnlag for &
konkludere om hvorvidt tilpasningene vil vaere forskjellige for
voksne versus barn. Uansett synes det behov for individuell
tilpasning, men flere av deltagerne reagerte pa at "Mestrings-
katten” har barnslige illustrasjoner. Nar det nd foreligger en
ungdomsversjon i norsk oversettelse (Kendall og flere, 2001),
er det 3 hdpe at denne vil vaer mer egnet for de eldste.

Terapien ble evaluert som relativt vellykket béde av tera-
peutene selv og av foreldre eller andre naerpersoner. Evaluerin-
gen av deltagerne selv var noe lavere. Ogsa en rekke tidligere
studier har fatt tilsvarende resultat, noe som kan ha sammen-
heng med at personer med Asperger syndrom har problemer
med & vurdere egen fungering og rapportere om sine problemer
(Wood og flere, 2009).
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Denne studien viser at det er mulig & gjennomfgre utviklingsar-
beid og forskning knyttet til ordinzer klinisk praksis, men illus-
trerer ogsd de store utfordringene. Det viste seg vanskeligere
enn forventet a rekruttere terapeuter til 8 delta i studien. Dette
kan ha sammenheng med at informasjon om studien ble sendt
til ledere, og at disse kanskje er mer skeptiske til det merar-
beid deltagelse i prosjekt om en lavfrekvent pasientgruppe kan
representere. Direkte kontakt med terapeuter med pasienter i
malgruppen, ble gjennomfgrt noe mer tilfeldig. Imidlertid var
disse mer entusiastiske til prosjektdeltagelse. Det kan sdledes
synes ngdvendig & gjennomfgre bred informasjon om slike kli-
niske prosjekter bade til ledere og aktuelle terapeuter for & fa
tilfredsstillende rekruttering og for a sikre terapeutene aksepta-
ble rammevilkar for 8 gjennomfgre prosjektet.

Det relativt store frafallet i deltagere er ogsa bekym-
ringsfullt, og kan vaere et tegn pa den sarbare behandlingssi-
tuasjonen som eksisterer for personer med Asperger syndrom
0g psykiske tilleggslidelser. Man synes avhengig av entusiastiske
enkeltpersoner, og endringer i hjelpeapparatet kan da medfgre
at slike spesielle tilbud faller bort. Igangsetting av tilsvarende
prosjekter bgr sgke 8 sikre deltagerne pa en bedre mate i for-
hold til slike uheldige omstendigheter.

Studien omfatter fa deltagere, noe som medfgrer akt-
pagivenhet ved tolkning av resultatene. Det er saledes stort
behov for flere systematiske studier av hvordan KAT best kan
gjennomfgres for personer med Asperger syndrom og psykiske
tilleggslidelser.

Konklusjon

Kognitiv atferdsterapi synes @ vaere en god behandlingstilnaer-
ming for personer med Asperger syndrom og OCD. Terapien kan
ta noe lengre tid enn for andre grupper, og krever individuell
tilpasning. Det er stort behov for mer fagutvikling og forskning
pa dette omradet.
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Psykoedukasjon ved angst og tvang
hos personer med ASD

Elisabeth Wigaard

Introduksjon

Psykoedukasjon er opplaering i psykisk sykdom. Selve beteg-
nelsen er hentet fra det latinske educare, som betyr oppdra /
undervise (Store Norske leksikon, 2011). En definisjon pa psy-
koedukasjon er at det er et tilbud om systematisk, strukturert og
didaktisk informasjon om psykiske lidelser og deres behandling
(Rummel-Kluge og flere, 2006). Gjennom undervisning med
ulike pedagogiske metoder som virkemiddel leerer pasient og
pargrende om tilstanden/sykdommen. Den grunnleggende ideen
er at gjennom & lsere om sin sykdom skal evnen til & mestre
denne gkes. @kt kunnskap skal redusere hjelpelgshet og sette
personen og systemet rundt i stand til & tenke og handle pa
mater som er bade direkte lindrende og som virker forebyg-
gende. Leering gjennom psykoedukasjon er altsd mer enn gkt
kunnskap, det involverer kognitive, affektive og psykomotoriske
prosesser (Xia, Merinder og Belgamwar, 2011). Dette impliserer
endring i atferd, ferdigheter eller holdning (Falvo, 1994). Ved
noen tilstander og sykdommer, for eksempel depresjon og angst,
kan psykoedukasjon bidra til at selve sykdommen behandles.
Ved andre tilstander, som gjennomgripende utviklingsforstyr-
relser, kan psykoedukasjon sette personen og systemet bedre
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i stand til 8 leve med tilstanden, samt forebygge og behandle
sekundaere plager og sykdommer. Psykoedukative metoder er
na ogsa tatt i bruk som et supplement i behandling av somatiske
sykdommer som kreft, og mage - tarm sykdommer (Store Nor-
ske Leksikon, 2011)

Ulike psykoedukative tilneerminger gjgr bruk av ulike
pedagogiske prinsipper. Mange utformer opplegg der opplaerin-
gen i hovedsak har form som undervisning i grupper. Noen er
formet som rene forelesninger og noen bruker ulike skriftlige
dokumenter, video og arbeidsoppgaver i tillegg. Noen utformer
undervisningen som et kurs over et visst antall ganger med flere
deltagere med samme diagnose, med ulike krav til egendelta-
gelse. Noen legger opp til hgy grad av egenaktivitet, noen inklu-
dert rollespill. Noen undervisningsopplegg er for pasientene selv,
noen inkluderer pargrende, noen har bare pargrende. Metoden
brukes ogsd individuelt med kun terapeut og pasient til stede,
eller med en pargrende.

Psykoedukative tilnaerminger er brukt pd mange ulike
tilstander. Flere studier har vist positiv effekt ved tilstander som
schizofreni (Xia, Merinder og Belgamwar, 2011), depresjon og
bipolare lidelser (Mc Farlane, 2004). I flere helseforetak er det
na pa bakgrunn av gode forskningsresultater og vurdering av
lsnnsomhet vedtatt pa ledelsesniva at klinikken skal tilby psy-
koedukativ behandling. Det primaere mélet er at metoden skal
gi effekt i forhold til forstdelse for og motivasjon til behandling,
bdde psykologisk og medisinsk. Det er vurdert at denne tilnzer-
mingen er Ignnsom fordi den ser ut til blant annet &

e forebygge innleggelser og redusere lengden pa inn-
leggelser

e forbedre funksjon for pasienten og pargrende
e bidra til nettverksbygging
e gi tilfredshet med behandlingen

Teoretisk er elementer av kognitiv terapi og kognitiv atferds-
terapi sentrale for utforming/utvikling av metoden. Til grunn
ligger synet at fortolkning og vurdering griper inn i og pavir-
ker den emosjonelle prosess (Lazarus og Abramovitz, 2004).
Ved tvangslidelser er psykoedukativ tilneerming ofte brukt som
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en del av spesifikke behandlingsopplegg med eksponering og
responsprevensjon basert pa kognitiv atferdsterapi (KAT). Kog-
nitiv terapi bygger pa ideen om at vi hele tiden velger ut infor-
masjon og tolker den. Vi konstruerer var oppfatning om oss selv
og verden rundt oss, men antagelsene er ikke alltid korrekte
eller spesielt heldige for oss selv. Videre antar man at en per-
sons antagelser er bestemmende for fglelser, fysiske reaksjoner
og atferd. Kognitiv terapi har som mal & gjgre pasienten bevisst
sine eventuelle uhensiktsmessige fortolkninger og tilby alternati-
ver som gjgr det lettere & leve med ulike sykdommer/tilstander
(Fasting, 2010).

Autismespekterdiagnoser (ASD)

Personer med ASD viser kvalitativt avvikende fungering sosialt
og kommunikativt sammenlignet med personer i normalpopu-
lasjonen og har gkt tendens til repetitiv og stereotyp tenke-og
vaeremate. Mange kjennetegnes av bokstavlig forstdelse og utvi-
kler spesiell interesse for avgrensede temaer. Avvikende hjer-
nefungering og sekundaere kostnader ndr hjernen skal brukes,
gjor livet vanskelig for mange med ASD. Noen vanskeligheter
kan reduseres med metoder som nettopp tar sikte pa opplaering
i egen diagnose, tilrettelegging i forhold til vanskene og forebyg-
ging/ behandling av sekundare vansker som psykiske lidelser.
For at psykoedukasjon skal fungere for personer med
ASD, bgr forstaelse for og hensyn til noen seertrekk ved gruppen
legge grunnleggende premisser for utforming og gjennomfgring.

Biologiske saertrekk

Nar man sammenligner personer med ASD og normalt utviklede
personer som Igser samme type oppgave mens blodgjennom-
strgmning til ulike deler av hjernen registreres, for eksempel ved
bruk av funksjonell MRI, finner man forskjeller. Slike forskjel-
ler gir grunnlag for & spekulere i hvilke hjerneomrader som er
svekket eller avvikende hos personer med ASD. Det er antydet
at personer med ASD har avvikende funksjon knyttet til hgyre
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temporal - parietale krysning/nettverk (Lombardo og flere,
2011), til frontoparietale oppmerksomhetsnettverk (Greene og
flere, 2011), i amygdala (Ishitobi og flere, 2011) og til mediale
prefrontale korteks (Schulte-Rutter og flere, 2011).

Et eksempel er at personer med ASD kan vise manglende
selektering av omrdder som vanligvis er spesialisert for visse
typer av oppgaver. I en studie ble to grupper presentert for
oppgaver som krevde reflekterende mentalisering om dem selv
eller andre (Lombardo og flere, 2011). Hos de typisk utviklede
ble hgyre temporal-parietale krysning selektivt aktivert ved
slike oppgaver, hvilket ikke var tilfellet for gruppen med ASD. I
samme studie viste det seg at ved oppgaver som krevde bedgm-
melse av fysiske attributter hos dem selv eller hos andre, var
det derimot ikke tydelige forskjeller i hjerneaktivering mellom
de to gruppene. Eksempel pa en annen type forskjell er fra en
oppgave der oppmerksomheten ble dirigert mot sosiale cues
(tegn) for a lette oppgavelgsningen (Greene og flere, 2011). For
personer uten ASD gkte aktiveringen i flere omrader, blant annet
i frontoparietale oppmerksomhetsnettverk, mens det hos de
med ASD bare ble registrert gkt aktivitet i gvre parietale lobule
(parietallapp). Forskerne bak denne studien mener resultatene
indikerer at sosiale cues ikke har den samme privilegerte status
i hjernen som hos typisk utviklede (Green og flere, 2011).

Manglende selektivitet eller aktivering av andre omrader
enn det man finner hos de typisk utviklede, betyr som regel
stgrre mental kostnad og gkt sjanse for misforstaelser. @kt
sjanse for feil og misforstaelser kommer bdde som falge av
avvikende bruk av hjerneomrader, og som fglge av at systemet
er oppbrukt. Nar man har brukt opp all tlngengellg kapasitet,
er det vanskelig & ta inn ny informasjon eller & f& med seg det
som skjer rundt en. Funn som viser annerledes hjerneaktivering
men like prestasjoner pd oppgaver (Greene og flere, 2011), kan
kaste ytterligere lys over dette. Nar prestasjoner er like men
hjerneaktivering forskjellige, kan det tyde p& at personer med
ASD har evne til & kompensere for svikt. Som Greene og med-
arbeidere (2011) p@peker, kan det g& ganske bra pad avgrensede
oppgaver eller i spesielle settinger, men faren er stor for at det
gar ganske darlig ute i den vedvarende kompliserte verden.
Oppbrukt system eller mental overbelastning blir dermed en
sekundaer men sveert sentral forklaring pa hvorfor personer med
ASD ikke far med seg vanlig laerdom.

Personer som ofte blir “oppbrukte “og slithe, spesielt i
sosiale settinger, kan fa behov for @ trekke seg unna. Mange
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med ASD er derfor mer alene enn typisk utviklede. Veldig mye
lzardom, bdde om hverandre og om verden generelt, plukkes
opp av typisk utviklede bare ved & vaere sammen med andre.
Personer med ASD gar dermed glipp av mye laerdom ogsa fordi
det blir for slitsomt & veere mye sammen med andre (Helver-
schou og flere, 2007a). Dette er en annen sekundeaer grunn til
manglende kunnskap om apenbare og selvfglgelige ting.

Kognitive saertrekk

Avvikende og lite effektiv hjernefungering gir en spesiell kogni-
tiv stil og kognitiv funksjonssvikt. Forstdelse for visse saertrekk
ved kognitiv fungering hos personer med ASD gir mulighet til 3
forsta det spesielle behovet for opplaering, spesielt behovet for
& lzere hva som er vanlig. Kanskje enda viktigere er det 8 forstd
pd hvilken mate hjernefungeringen hos de med ASD skiller seg
fra normalfungering for 3 tilpasse psykoedukative metoder.
Personer med ASD beskrives ofte med en kognitiv stil
som forer til fokus pa detaljer pd bekostning av helhet (“weak
central coherence”) (Frith,1996; Happe, 1999). En slik kognitiv
stil har sannsynligvis sammenheng med redusert evne til & fil-
trere bort irrelevant stimuli. Det er kjent at personer med ASD
kan ha ulike varianter av vansker med a filtrere bort og justere
ulike sansestimuli. Noen oppfatter vanlige lyder som ubehagelig
hgye, andre sliter med lysgmfintlighet mens atter andre far ube-
hag av bergring. En kognitiv stil der detaljer forstyrrer for opp-
fattelse av helhet og der irrelevante stimuli fortsetter 8 domi-
nere, forer ngdvendigvis til at de gar glipp av det sentrale, det
som alle andre far med seg som det viktige. Nar en skal skjgnne
vitsen med fotball er det vanskelig & fa tak i essensen hvis foku-
set forblir p@ antall sekunder keeper har lov til & holde ballen,
lengden pa& midtstreken eller hvor mange meter og centimeter
fra malstreken straffemerket er. Ved stort fokus pa detaljer blir
dessuten systemet fort oppbrukt, detaljene tar opp plassen.
Varierende grad av svikt eller avvikende funksjon knyttet
til eksekutive funksjoner og arbeidsminne gjelder for de fleste
personer med ASD (Russel, 1997). Eksekutive funksjoner inklu-
derer arbeidsminne, planlegging, komme i gang med aktiviteter,
hemme upassende responser og fleksibilitet for endringer. Per-
soner med svikt knyttet til arbeidsminne og eksekutive funksjo-
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ner far ofte en perseverativ og rigid atferd uansett om det er
personer med traumatiske skader eller autismespektertilstander
(Stenberg, 2007). Svikt i arbeidsminne og i eksekutive funk-
sjoner er altsd ikke spesifikt for personer med ASD. I enkelte
tilfeller kan spesifikk kunnskap om hva som kjennetegner ekse-
kutiv svikt hos personer med ASD komme til nytte nar en skal
planlegge psykoedukative tiltak. Hvis en person stadig kommer
med upassende responser, kan grunnen for en med traumatisk
skade veere isolert til inhiberingsvansker. Han eller hun vet hva
som er upassende men klarer ikke hemme impulsen. Personer
med ASD ser ogsa ut til 8 ha inhiberingsvansker som ikke er
relatert til generelt evneniva (Robinson og flere, 2009), men kan
i tilegg ha det problemet at de ikke vet hva som er upassende
responser, de har ikke leert det. Opplaering i hva som er upas-
sende kan derfor vaere et reelt bidrag for en person med ASD,
mens en med traumatisk skade ikke trenger & lzere det.

Nar man har en kognitiv stil der detaljene er mange
og alle virker like viktige, kan oversikten glippe, som den gjgr
for mange med ASD. Et aspekt ved arbeidsminne, nemlig &
prioritere bort uviktig informasjon eller 8 "kaste ut” informasjon
man ikke trenger til formalet, spiller inn. Personer med svikt i
arbeidsminne kan ha vansker nettopp med det & bli kvitt irrele-
vant informasjon. Med en slik kognitiv fungering kan det veere
vanskelig @ laere hva som kan regnes for @ veere viktig og uvik-
tig, og det blir vanskelig 8 planlegge og beslutte hva man skal
gjore. Det kan gi ekstra behov for & skaffe seg oversikt styrt av
markgrer i stimulusmiljget, i stedet for at arbeidsminne selv skal
klare & rydde opp. Det kan gi behov for klare retningslinjer, klare
definisjoner og tydeligere markgrer enn hva en typisk utviklet
hjerne trenger.

Forstaelsesvansker og lavt selvbilde

Modeller og teorier som fokuserer pd type kognitiv svikt hos
personer med ASD, har til dels isolert den kognitive svikten fra
erfaring og kunnskap. Erfaring og kunnskap kan imidlertid veere
viktig bade for utvikling av arbeidsminne og for hvor effektivt
prosesseringen foregdr (Gabig, 2008). Som nevnt kan en kon-
sekvens av avvikende hjernefungering vaere at personer med
ASD isolerer seg, og pa den maten mister mulighet for erfaring
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og Iaerlng I tillegg preges de av en repetitiv og rigid veere- og
tankemate, som ogsa reduserer erfaringsgrunnlaget. Avvikende
fungering gir forstdelsesvansker og gker sannsynligheten for
darlige erfaringer.

Fa, repetitive og darlige erfaringer kan i seg selv bidra til
redusert utvikling og manglende effektivisering av viktige kogni-
tive funksjoner. Sekundeere fglger kan bli manglende kunnskap
og lavt selvbilde. I tillegg til at det er leit 8 kjenne seg dum,
kan det veere slitsomt. Slike komplekse sammenhenger mellom
avvikende hjernefungering og fa, darlige erfaringer kan dermed
gi et spesielt behov for opplaering.

Psykoedukasjon for personer med ASD

A lzere det dpenbare /det vanlige

Hans Asperger (1944/91) skrev i sin originale artikkel om til-
standen at «the teacher who does not understand that it is
necessary to teach autistic children seemingly obvious things
will feel impatient and irritated» (s. 57). I dette illustreres kan-
skje en av hovedgrunnene til at mange deler erfaringen med at
psykoedukative metoder er saerlig egnet for personer med ASD.
Mange personer med ASD far ikke med seg hva som er vanlig,
de lzerer ikke det andre plukker opp av seg selv og ved veaere
mye sammen med andre personer. Personer med ASD har det
samme behovet som andre for 8 lsere om diagnosen sin (Ver-
meulen 2008), men de har alts3 i tillegg et saeregent behov for
3 laere eksplisitt hva andre laerer implisitt (Helverschou og flere,
2007b). I praksis vil det si et vedvarende behov for 8 lzere det
Hans Asperger omtalte som tilsynelatende apenbare ting.

A lzere om tilsynelatende dpenbare ting tjener flere hen-
sikter for personer med ASD. Kunnskap om hva som er vanlig
og det at man innehar noe av den samme kunnskapen som
andre, gir mulighet til & delta sosialt pa en annen mate enn
uten slik kunnskap. Man gis en sjanse til 8 "henge med” iste-
denfor & kjenne seg fullstendig utenfor. Personer med ASD som
opptrer klgnete og ikke henger med, registrerer dette, selv om
de ikke alltid klarer & gjgre noe med det (Helverschou og flere,
2007a). Nar det er registrert, kan ubehaget i tillegg forsterkes
ved at opplevelsen repeteres i ettertid, at man gang pa gang
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"gar gjennom” det dumme. Mange med ASD opplever det videre
som skremmende at andre personer kan skjgnne hvordan de
har det, enda de ikke har sagt det. Det kan vaere skremmende
0og mystisk at noen ser ut & skjgnne av seg selv ndr det passer
3 fortelle en grovis og nar det ikke passer. Personer med ASD
kan oppleve at personer pa TV snakker direkte til dem, og at
reklameannonser som begynner med “vil DU ha”, er en person-
lig henvendelse. Slike opplevelser kan gi grobunn for paranoide
tanker, som siden kan bli veldig vanskelige &8 handtere, og even-
tuelt bli s& omfattende at det er snakk om psykisk lidelse. Opp-
lzering og informasjon om tilsynelatende &penbare forhold kan
derfor bidra til & redusere opplevelsen av verden som mystisk
og kanskje redusere opplevelsen av at verden eller personer er
spesielt oppmerksomme p& akkurat dem, eller direkte "ute etter
dem.”

Psykoedukasjon for personer med ASD er opplaering i hva
som er trgblete, og hvorfor det blir trgbbel. Det er altsd ikke en
metode som tar sikte pa & laere a skjelne ansiktsuttrykk, men a
laere om at det er vanlig ved ASD 3 slite med det.

Oppleering eller psykoedukasjon for personer med ASD
har en spesiell misjon i det & gke verdighet. Dette er utgangs-
punktet for et av fa publiserte psykoedukasjons opplegg for
personer med ASD “Jeg er noe helt spesielt” (Vermeulen, 2008).
En av fem hovedmalsetninger er 3 gi diagnosen ASD en plass i
selvbildet slik at egenvurderingen blir positiv (s.24).
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Spesielle tilpasninger av psykoedukasjon ved ASD

N&r det er mulig med en bevissthet omkring hva som gar darlig,
skulle det ogsa vaere mulig med bevissthet omkring hva som
gar bra (Vermeulen, 2008). Avvikende fungering som reduserer
for eksempel oppfattelsen av og forstdelsen for hvordan andre
har det, gdelegger ikke mulighet for 8 lsere om det. Det kritiske
er maten man laerer pd, altsd hvilke tilpasninger som gjgres i
forhold til avvikende hjernefungering og konsekvensene det har.

Vermeulen (2008) er spesielt opptatt av at det i bunnen
ma& ligge en bevissthet om og stgrst mulig unngdelse av det
han kaller vare nevrotypiske projeksjoner. Nevrotypisk refererer
til den hjernefungeringen som er typisk i en populasjon, altsd
den maten de fleste tenker pa. En projeksjon er & ta utgangs-
punkt i egen mate & tenke pa for & beskrive eller skjgnne hva
en person med ASD tenker eller fgler. En nevrotypisk projek-
sjon kan for eksempel fgre til at det en med ASD forteller om
en situasjon "jeg tok en klump brunost i hvert gre fgr jeg gikk
pa klubben” blir tolket som noe negativt “stakkar - det ma ha
vaert ekkelt”, ndr det egentlig var noe positivt. Det kan vaere
vanskelig for en nevrotypisk utviklet hjerne & forstd at brunost
i grene ikke er ekkelt, det er deilig for den demper ubehagelig
stgy. Et utgangspunkt som tar hensyn til at forstaelsesvanskene
er like store begge veier, er et bra utgangspunkt for a tilpasse
psykoedukative metoder til personer med ASD. Det er behov for
3 sjekke oftere enn det som kjennes naturlig, hva personen med
ASD tenker og mener med det han sier (Vermeulen, 2008).

Et annet godt utgangspunkt er hensynet til individuelle
forskjeller, og til at en person med ASD kan ha et ekstra behov
for at det som skal lzeres er noe som gjelder akkurat han. Dette
kommer som et tillegg til nytten av & laere noe som gjelder
mange med ASD. Utvikling og bruk av fast program med faste
temaer som "alle” skal gjennom fungerer ikke alltid, selv om
enkelte temaer vil veere gjengangere for veldig mange. En til-
pasning til et tema som sinne, eller reaksjoner som skaper trgb-
bel for den med ASD, kan derfor vaere @ bruke eksempler fra
hverdagen til den det gjelder. I figuren under er det eksempel
pd en som hadde regulert TV tid som et av flere tiltak fordi han
ellers ble sittende foran TV hele kvelden og natten gjennom.
En av TV kanalene forandret sendetiden for yndlingsprogram-
met hans og dermed kunne han ikke se pd det lenger. Noe som
kunne veert lgst enkelt, ble komplisert fordi han ble sa sint og
frustrert over dette, at han slo moren sin og gdela fjernkontrol-
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A bli sint

Noen ganger blir man sint fordi det ikke blir som man vil. Eller fordi andre ikke skjgnner hva man vil.
Nar andre skal skjgnne hva vi vil, ma vi skjgnne oss pa andre. Mange med ASD skjgnner seg ikke pa andre.

Spesielt er det mange med ASD som ikke skjpnner hva andre trenger 3 vite for 3 kunne hjelpe dem. Noen blir s3 sinna
atde slar og edelegger ting. Som regel gjr ikke det at man far det som man vil.

For at en med ASD skal f3 hjelp av andre til 3 f3 ting, ma de lzre seg hva andre trenger 3 vite. De m3 gve pa 3 prove
noe annet enn a bli sint. Her er eksempel pa to mulige mater 4 gjgre det pa nar du vil ha noe. Den rgde blir dum
etterpd, den granne blir bra etterpa.

jeg blir alle ting
sint og som kan
slar noen tingen blir brukes til
eller wadelagt 4 skade
odelegger noen blir

det blir
ingen

jeg vil ha
forandring

tv tiden
blir ikke

forandring
paTv
tiden

paTv
tiden

forandret

tatt bort

jeg vil ha jeg kan
forandring jetsilsn':'e :-a bruke

paTV tingene

tiden cords som far

N&r en har tatt hensyn til at det som gjelder for en typisk utvi-
klet ikke ngdvendigvis gjelder for en med ASD og at det er et
spesielt behov for individuelle hensyn, kan kunnskap om hva
som kjennetegner gruppen tas i bruk for 8 gjgre andre spesielle
tilpasninger.

Manglende kunnskap om hva som er vanlig

For en som ikke har fatt med seg hva som er vanlig, vil stan-
dard informasjon om diagnosen ASD ikke ngdvendigvis veere
veldig informativ. Opplysninger om vanlige kjennetegn som rigid
vaeremate og repetitiv atferd kan virke rare for en som mangler
vanlige referanser, og der rigid er det som er vanlig. Hvis man
ikke vet at det er uvanlig med sa rigid vaeremate, far man ikke
ngdvendigvis noe ut av en opplysning om at man selv er det.
Tilpasninger til at man ikke har fatt med seg hva som er vanlig,
er for eksempel at det sammen med opplysning om hva som
kjennetegner ASD kommer opplysning om hva som kjenneteg-
ner vanlig, gjerne med understreking av forskjellen. For noen
kan opplysning om hvorfor forskjeller kan bli problematisk vaere
veldig nyttige.

58 Elisabeth Wigaard



Behandling av psykiske lidelser hos personer med Asperger syndrom

INFORMASJION TIL DEG OM HVA DET BETYR A HA
AUTISME SPEKTER DIAGNOSE

NA HAR VI KJENT DEG SIDEN 31. AUGUST I FJOR. VI HAR LEST
MYE OM DEG SKREVET AV FOLK SOM HAR KIJENT ELLER M@TT
DEG. VI HAR SNAKKET MED DE I FAMILIEN SOM KJENNER DEG.

DET VI HAR FATT VITE OM DEG OG DET VI HAR SETT PASSER
MED NOE SOM KALLES AUTISME SPEKTER DIAGNOSE. DET ER
ET LANGT NAVN SOM VI FORKORTER TIL ASD. EN DIAGNOSE
BETYR AT DET ER EN FORM FOR FORSTYRRELSE ELLER TIL-
STAND SOM ER UVANLIG OG SOM GJ@R AT LIVET BLIR VAN-
SKELIG.

ASD ER EN FORSTYRRELSE I HJERNEN SOM ER DER NAR MAN
BLIR F@DT.

HJERNEN TIL EN MED ASD SER HELT LIK UT SOM EN VANLIG
HIERNE.

MED VANLIGE HJERNER MENER VI RETT OG SLETT DEM DET ER
FLEST AV.

NAR HJERNEN TIL EN MED ASD SKAL BRUKES DERIMOT, GJ@R
DEN TING PA ANDRE MATER ENN VANLIGE HJERNER.
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Eksempler pa at en asd hjerne gjgr ting pa andre mater:

En vanlig hjerne kan veksle mellom & gjgre = En ASD hjerne ser ut til & like
ting pa den samme maten og & gjore ting pa = at ting foregar pa den samme
nye mater. maten.

Begge deler kan ga like greit. Noen med ASD kan bli veldig
stressa av forandringer.

Det er nok fordi hjernen ikke
er s& god til nye ting, eller
til @ gjore ting som ikke er
planlagt.

En vanlig hjerne kan like at noe er omtrentlig. ' En ASD hjerne liker oftest

En vanlig hjerne kan synes det er helt greit = at noe er akkurat. At det er

nar noen sier at man kan vaere bade glad og = enten eller, og det er klare

lei seg pa en gang. definisjoner pa ting. For en
ASD hjerne er det greiest
om folk er enten lei seg eller
glade.

ANDRE MATER BETYR IKKE DARLIGERE MATER. MEN DET KAN
BETY TROBBEL.
HVORFOR BLIR DET TR@BBEL??

1. ET EKSEMPEL PA TR@BBEL ER FORSKJELLENE.
VANLIGE HJERNER OG ASD HJERNER ER SA FORSKJELLIGE
AT DE IKKE ALLTID SKJ@NNER HVERANDRE. DETTE LAGER
MISFORSTAELSER.

2. ET ANNET EKSEMPEL PA TR@BBEL ER AT DE FLESTE
HAR VANLIGE HJERNER. DERFOR PASSER VERDEN BEST
FOR VANLIGE HJERNER OG DE MED VANLIGE HJERNER
TROR AT DET SOM ER LETT FOR DEM OGSA ER LETT FOR
EN MED ASD. VELDIG MANGE VANLIGE TING, SOM A
M@TE NYE FOLK, GA PA BUTIKKEN, OG VZRE PA SKOLEN
SAMMEN MED MASSEVIS AV FOLK OG BRAK, KAN VARE
LETTE OPPGAVER FOR EN VANLIG HJERNE. DET ER
VANLIGVIS IKKE LETT FOR EN ASD HJERNE. DET GJ@R AT
MANGE MED ASD HAR DET VANSKELIG.

I eksempelet over er det ogsd tatt hensyn til at det ikke er
dpenbart for denne personen hvordan vi kan vite noe om han. I
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tillegg er dette starten pad & gi informasjon om hvordan en van-
lig hjerne fungerer, som pa sikt kan redusere opplevelsen av
andre og verden som mystisk. Mangel pa kunnskap om det som
er tilsynelatende apenbart kan som nevnt fgre til misforstaelser.
Noen slike misforstaelser ender i at en med ASD oppfatter andres
handlinger som ondskapsfulle, for eksempel at noen kommer for
sent med vilje. I eksempelet under er det laget informasjon til
en som var innlagt pa psykiatrisk avdeling og som slo ned mil-
joterapeuten da han kom fem minutter etter den tiden det stod
pd planen. Denne gutten hadde isolert seg i ekstrem grad, til
tross for at han var 13 ar hadde han aldri vaert i et klasserom
med jevnaldrende og hadde nesten ikke hatt omgang med andre
enn naermeste familie. Familien hadde p& grunn av hans vold-
somme temperament klart & ta ekstreme hensyn til hans behov,
slik at han manglet helt referanser til hvordan livet kan veere
for vanlige personer. For & fenge hans interesse er det brukt
noen eksempler som er litt dramatiske. Disse ville kanskje passe
veldig darlig for en engstelig person, men en av denne guttens
hovedinteresser var dgde personer og kirkegarder.

Omtrent

Omtrent er motsatt av ngyaktig.Mange med ASD liker at det meste er
ngyaktig, uansett. Mange med ASD synes de har mer kontroll nar ting er
ngyaktig. Dessuten blit det mer oversikt. Det er lettere & ha kontroll ndr
noen som har sagt at de skal komme klokka 1200 kommer klokka
1200.Hvis man har behov for slik kontroll, blir det ubehag hvis de kommer
for sent, selv om det bare blir litt forsent. Noen med ASD blir sinte, noen
blir redde.

Mange uten ASD liker at noe er omtrentlig. Er ikke det rart?

Her er forklaringen: Det er fordi de har laertat ikke alt kan vaere ngyaktig
alltid. Spesielt ikke det som har med andre folk & gjore.Noe kan plutselig
skje. For eksempel kan det skje et uhell, man kan vrikke foten eller skjeere
seg pd en kniv. Eller det kan vaere kg fordi noen har kraesja. Eller noen
andre kan hindre at man kommer i tide. Man kan plutselig kaste opp. Eller
man ma veldig p8 do. Det er mange ting vi ikke kan bestemme over.

Nar ikke alt kan vaere ngyaktig alltid, er det noen ganger bra med
omtrent. Det er bedre fordi man slipper 8 prove pd noe umulig. Det gér
nemlig ikke an at det som har med andre folk & gjgre er ngyaktig alltid.

A prove pad noe umulig, gir en masse trgbbel for den som prgver.

61



Nasjonal kompetanseenhet for autisme ¢ Rapport nr. 1, 2012

Lavt selvbilde og mange darlige erfaringer

Som nevnt er det mange med ASD som har lavt selvbilde og
mange darlige erfaringer. Noen tror eller er usikker pa om det
er deres egen skyld at de har autisme. Noen har hgrt eller lest
om at ASD kan behandles, noen har ogsa opplevd at de har blitt
satt pa dietter eller gdr til terapeuter som de oppfatter at har
til hensikt 8 "behandle bort” autismen. Resultatet av dette kan
bli en fglelse av at de absolutt ikke er bra nok som de er, at de
ma bli annerledes for & bli godtatt. En person med ASD skrev
i en blogg: “jeg ble sint og lei meg da jeg leste at autisme kan
behandles, jeg forstod ikke hvorfor vi skulle bli utryddet? Vil de
ikke ha oss autister her pa jorden?” En tilpasning ved bruk av
psykoedukative metoder for denne populasjonen, er et ekstra
fokus pa dette temaet. For noen kan faktaopplysninger om ASD
bidra til & redusere fglelsen av at det er deres egen skyld. Det
kan vaere ngdvendig med opplysning om at autisme ikke gar an &
kurere. Videre vil det vaere nyttig & fokusere pa at den avvikende
hjernefunksjonen som gir trgbbel i noen situasjoner, gir fordeler
i andre situasjoner. Eksempel pa vellykket fokus pa dette temaet
illustreres i det en annen person skrev pa sin blogg:

"sd legger du til en link som heter: "AUTISME KAN

dom eller infeksjon eller svulst som kan BEHANDLES!!!! det
er en personlighet som skiller seg ut fra resten av verdens
befolkning...0G TAKK GUD FAR AT DET FINNES AUTISME
OG ASPERGER !!! Far denne verden trenger noe NYTT og
ANNERLEDES !l Takk”.

Konkret og bokstavelig forstaelse

Personer med ASD har behov for informasjon som er konkret,
gjerne med referanse til noe som er mulig 8 male. I opplegget
Jeg er noe helt spesielt (Vermeulen, 2008) er det lagt stor vekt
pa & bruke konkrete og faktiske opplysninger, som data, tall og
merkelapper ogsa ndr temaet er meg selv. Referanser til fglelser
og abstraksjoner, for eksempel hva slags personlighet man mest
kjenner seg igjen i, er vanligvis viktig for typisk utviklede som
skal jobbe med selvbildet. For en person med ASD kan det veere
bedre & fokusere pa mer konkrete egenskaper ved en selv, som
hoyde, farge pa haret og skostgrrelse. I arbeidet med temaer
som synes abstrakte, kan forenklinger og forsgk pa a8 konkreti-
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sere noe likevel forsgkes. Under fglger et eksempel der personen
selv og foreldrene hadde behov for 8 forsta at hyggelige aktivi-
teter kunne bli slitsomme for en som har ASD.

Alle her en boks med krefter.

Nar man har ASD, er mange av kreftene brukt

opp pa det. Da blir det mindre krefter

til andre ting. Ting som er hyggelig for en uten ASD,
er ikke alltid hyggelig for en med ASD. Det er ikke
hyggelig a veere sliten.

S

Lite krefter
Mye krefter

ASD lkke ASD

For personer uten ASD fungerer det gjerne bra & gi informasjon
om noe vanskelig ved bruk av metaforer, ironi, ordtak eller sam-
menligninger. Dette vil ofte fungere darlig for en med ASD, som
kan ta slike utsagn helt bokstavelig og bli forvirret. At detalj-
fokus kan fgre til at en ikke ser skogen for bare treer, eller at
det & snakke for mye om seerinteressen kan gjgre at man blir
oppfattet som en bulldoser, kan gke forvirring og kanskje skape
angst. Om personen skjgnner at han ikke er en bulldoser, eller
ikke kommer til 8 bli det, kan likevel denne formen for sprakbruk
fore til gkt mental belastning fordi han ma forholde seg bevisst
til det. Selv om alle som jobber med ASD vet at det de sier
oppfattes bokstavelig, er mange uttrykk og talemater mer eller
mindre automatisert, og sa vanlige at vi bruker dem likevel. En
person med ASD som var innlagt pa psykiatrisk avdeling grunnet
psykose med det som ble oppfattet som forgiftningsideer, nektet
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ta medisiner. Senere kom det fram at han ikke var redd for
bli forgiftet av medisinene, han var redd for & f& hard mage.
Bokstavelig forstaelig av hard mage kan virke skremmende pa
noen og enhver. Legen som hadde lang erfaring med diagnosen
ASD, hadde mer eller mindre automatisert formuleringen hard
mage som en mulig bivirkning nadr han skulle opplyse pasienter
om medisiner. Dette illustrerer hvor viktig det er & huske pa at
det meste kan forstas helt bokstavelig, og at informasjonen som
gis er ngye gjennomtenkt.

Qjo Qo

Behovet for klare definisjoner

Fagpersoner med god akademisk skolering er sjelden absolutte.
De har leert at et fenomen alltid kan ha flere forklaringer, det er
sjelden noe som gjelder alle. Dette passer darlig for en hjerne
som har behov for klare definisjoner, som ma kategorisere for
& skape mening og som syns det er problematisk at noe kan
omtales pd flere mater. Ei jente med Asperger skrev at "hvis
mamma og morfar sitter ved siden av meg og sier at Norge er
ett samfunn og at det kan styres, er det greit. Men da kan de
ikke like etterpa komme og kalle Norge for ett land. For enten er
det samfunn, eller land. Men ikke begge deler. Sann er jeg bare.”
Informasjon om diagnosen eller om kjennetegn ved diagnosen
til personer som fungerer pd denne maten, er utfordrende. Skal
informasjonen ha verdi for en person med ASD, bgr den foren-
kles og kategoriseres utover det en ellers synes er greit. Under
folger et eksempel pd informasjon gitt til en person med ASD
som slet med & skille fantasi/ideer fra virkelighet. Han var spe-
sielt plaget av ideer om at miljgterapeuten han likte best, sgrget
for at nettverksforbindelsen ble brutt. Noe av informasjonen her
tilfredsstiller ikke krav til god informasjon om hjernen og hvor-
dan den fungerer, heller ikke ville dette statt i en laerebok om
tankeforstyrrelser. Likevel er det ikke direkte feil og den er mulig
3 forstd for en person som har behov for tydelige skiller og at
noe enten er sann eller slik.
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VANLIG HIERNE

For 8 orke alle inntrykk som hele tiden
prgver @ komme inn til hjernen, er det
noen omrader i hjernen som stopper
mesteparten eller justerer dem sa de ikke
blir s& sterke og plagsomme.

Dette skjer av seg selv.

Egne omrader i hjernen har jobben med &
skille mellom hva som er viktig og hva som
ikke er viktig.

En vanlig hjerne skjgnner hva som er
virkelighet og hva som er fantasi.

ASD HJERNE

Omradene i hjernen som skal
stenge ute eller justere inntrykk
er ikke i vanlig drift.

Det kan for eksempel komme

for sterke lydsignaler gjennom
til hjernen.

En lyd som hgres vanlig ut for
andre, kan hgres kjempehgy ut
for en med ASD.

En med ASD far mange signaler
og inntrykk som kanskje alle
virker like viktige og like riktige.

Fantasi kan blande seg med
virkelighet, og til slutt vet ikke

den med ASD hva som er hva.
Dette kalles tankeforstyrrelser.

Noen ganger fgrer dette til at
en med ASD tror at noen har
gjort slemme ting mot dem,
i virkeligheten har de tingene
aldri skjedd.

Barn kan ha behov for enda enklere informasjon. For eksempel
kan begrepet person med autisme bli for vanskelig, selv om
meningen med begrepet er god og fungerer for noen. En gutt
pd 8 ar fikk diagnosen autisme, etter at han i flere &r hadde
hatt diagnosen moderat utviklingshemming. Ny utredning viste
at han ikke var utviklingshemmet, men han var sveert rigid og
usikker p& mye han ble spurt om. Han likte ikke & svare pad noe
han aldri hadde svart pa for, og svarte derfor ikke pa alle spgrs-
méalene pd evnetesten. Da ny utredning var ferdig, hadde bade
han og laererne hans behov for informasjon om autisme og noen
viktige konsekvenser av 3 ha det. Sammen med gutten ble det
laget et diplom. Han valgte selv at det skulle hete diplom, og
han var meget bestemt pd at det ikke skulle std at han hadde
autisme. Det skulle rett og slett std at han er autist.
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Jeg har veert pa Lier sentralsjukehus, og fatt navn pa det som er vanskelig for
meg. Jeg er autist

Sarinteresser

P& diplomet over er det flere bilder av anleggsmaskiner. Denne
gutten var spesielt opptatt av anleggsmaskiner, og kunne mye
om dem. For han var det anerkjennelse i at diplomet hadde flere
bilder av slike. Dessuten ble han motivert for a8 lage diplom,
da han skulle f& velge bildene selv. Bruk av saerinteresser i
behandlingen kan alts3 bade gke motivasjon og gi anerkjen-
nelse. Det kan gjores pd mange mater tilpasset den enkeltes
funksjonsniva. For noen kan eksempler med seerinteresser gjgre
det som skal laeres forstaelig, referanse til saerinteressen kan
konkretisere budskap som for eksempel handler om fokus pa
detaljer og om repetitiv tanke eller vaeremate. Slike temaer kan
ellers bli noe abstrakte og vanskelig 8 skjgnne for en med ASD.
Bevisstgjgring av hvor mye man kan om et tema, gjerne med
sammenligning av hva som er vanlig 8 kunne om dette temaet,
kan gjgre at personen tror pa dette som en styrke.
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Psykoedukasjon i grupper

Psykoedukasjon forbindes av mange med en eller annen form
for gruppe. Enten grupper av pargrende eller grupper der flere
pasienter er sammen og laerer det samme om egen diagnose.
I motsetning til hva man kunne tro, er det gjort gode erfarin-
ger ogsd med psykoedukative grupper for personer med ASD,
b&de for ungdom og voksne (Steindal, 2006). Erfaringene tilsier
ekstra behov for & strukturere mgtene, passe tidsskjema, tydelig
hjelp med @ malrette samtalene og holde fast ved mgtets tema.
Det er behov for fagpersoner som sgrger for at deltakerne ikke
utleverer seg ungdig. I grupper kan personene mgte andre med
samme diagnose og fa redusert fglelsen av @ vaere den eneste
som har det slik. Det gir stgrre mulighet til 8 gve pa det 3 vaere
sammen med andre, enn i individuelle timer. I motsetning til
annen type samveer som kan veere Igselig og skremmende, til-
byr slike grupper faste rammer og et program. Faste rammer
glr trygghet og programmet gjor at man slipper & finne pa noe
a snakke om selv, eller ma finne ut selv hva som bgr gjgres. For
mer informasjon om psykoedukative grupper, se Steindal (1999,
2006, 2012).

Nyttig for flere

I arbeid med psykoedukasjon for personer med ASD blir det ofte
noen eller mange skriftlige dokumenter. Materialet er som vist
enkelt og tydelig formulert. Informasjon gitt pa denne maten,
har vist seg & vaere nyttig for bade pargrende og naerpersoner
som ikke kan noe om diagnosen og konsekvensene av a leve
med den. Personer som egentlig kan noe om det, pd skolen, i
boliger og pa arbeidstiltaket, har ogsa gitt tilbakemelding pa at
materiale brukt i psykoedukative opplegg har veert leererikt for
dem. En voksen dame med ASD stengte personalet ute av leilig-
heten, nektet a ta i mot hjelp til vasking og rydding, og hun ble
omtalt som en samler, sannsynlig tvang. Hun var bare sint pa de
som prgvde a hjelpe henne. Til slutt ble det s& mye sgppel, mat-
rester og skitt hos henne at det ble behov for vedtak om bruk
av tvang etter vurdering av helsefare. For & gjgre vedtaket sd
lite inngripende som mulig ble det brukt mye tid pa & utarbeide
en plan for ndr personalet skulle komme, hva de skulle gjgre og
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hvor lenge. Likevel opplevde hun at de stadig gjorde mer enn de
skulle, hun opplevde at de invaderte henne og “rotet” i hennes
personlige saker. Veiledningsmgtene med personalet papekte
stadig viktigheten av & fglge det som stod. Personalet fortsatte
som fgr, det gikk jo sa fort & vaske over kjgleskapet ndr man
fgrst var i gang. Sannsynligvis kom dette av manglende forstael-
se for ASD. Det ble gjort en psykoedukativ “vri” pa veiledningen;
personalet fikk lese referatene fra samtaler med psykologen.
Referatene, som hun selv insisterte pa at ble laget, ble formulert
pd en mate som bade sa noe viktig om henne og om autisme. Da
personalet forstod hvor viktig forutsigbarhet var, at lettvint for
dem var veldig tungt for henne, opplevde hun igjen kontroll over
livet sitt. Hun begynte & gjgre en del av husarbeidet selv, og var
meget klar pa at det var deilig @ ha det sa ryddig og rent. For
gvrig var hun ogsa sveert forngyd med formelle referatet, med
logo og underskrift fra psykologspesialisten. Et formelt referat
ble et tydelig nok tegn pa at hun ble tatt pa alvor, i motsetning
til andre mer vage tegn, som at noen sa det til henne.

A ta grunnlidelsen pa alvor

Psykoedukativ tilneerming kan alts@ ha mange former og passer
bdde for barn og voksne med ASD. Det sentrale er tilpasninger
til hvert enkelt individ og til spesielle forhold ved diagnosen. Nar
personer med ASD rammes av en psykisk lidelse, som tvangsli-
delse, kan symptomtrykket vaere sveert hgyt. Behovet for og
gnske om a fa behandling for tvangslidelsen sa fort som mulig
kan veere stort, personen og neerpersoner lider. Imidlertid er
ofte vansker knyttet til diagnosen ASD og symptomer pa tvang
blandet sammen i noe som er vanskelig & fa oversikt over. Noen
ganger forsterkes symptomer pa tvangslidelsen av liten forsta-
else og manglende tilpasninger til grunnlidelsen. Psykoedukative
metoder som har fokus pa det generelle ved diagnosen ASD, har
derfor sammen med andre tiltak og tilpasninger en viktig plass,
0gsa nar en skal behandle psykiske lidelser som tvang. For per-
soner med ASD som har det vanskelig grunnet manglende ASD
tiltak er det sjelden virkningsfullt & isolere tvangssymptomer fra
grunnlidelsen. Noen ganger, som i tilfellet over der symptomene
er alvorlige og ligner p% tvang, kan tiltak som tar grunnlidelsen
pd alvor vaere nok.
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Psykoedukasjon i behandling av angst- og
tvangslidelser

Personer med angstlidelser overvurderer hvor farlig situasjoner
eller tanker er, i kombinasjon med undervurdering av egen evne
til 8 mestre dem. I slike situasjoner er det lett a forsgke & unngd
det man frykter, eller forsgke & kompensere for manglende opp-
levelse av mestring med handlinger og tanker som kan utvikles
til tvangshandlinger og tanker. Bade unngdelse og innfgring av
kompensatoriske tanker eller handlinger har oftest den effek-
ten at angst gker pd sikt. Tanken bak KAT med eksponering og
responsprevensjon, er at eksponering for det man er redd for
skal gi personen mulighet til & oppleve at det ikke er farlig like-
vel, at man ikke dgr av det. Gjennom responsprevensjon sgker
man a unnga de vanlige handlingene, de personen mener at
ma& utfgres om ikke katastrofen skal inntre. N&r man lar veere
& gjgre de vanlige handlingene eller lar veere & tenke det man
pleier & tenke, og katastrofen uteblir, antas det at personen pa
sikt far endret sin fortolkning.

Sentralt i denne behandlingsmetoden star dermed inn-
henting av "bevis” pa at tidligere overvurdering av fare og tidli-
gere forsgk pd & mgte faren (gjennom tvangstanker og handlin-
ger) ikke er det eneste som kan gjgres for a unnga katastrofe.
For at disse "bevisene” skal ha s& god effekt som mulig, er det
gjort erfaring med at opplaering, spesielt om angst, er et sentralt
element (Fasting, 2010).

Hovedprinsippet er enkelt, man skal lzere at opplevelse
av overvurdert fare og reell fare kan kjennes ganske likt ut. Man
skal leere om fysiologiske angstreaksjoner og at disse kan oppsta
uten at det er reell fare. For noen, og spesielt hvis man har en
hang til tvil omkring egen mestring, kan det virke veldig ulogisk
at noe med sd dpenbare fysiologiske reaksjoner, kan komme av
maten man tenker pa. Det er mye mer logisk at dette er far-
lig, og at det er helt utenfor deres kontroll. Psykoedukasjon i
behandling av tvangslidelser skal lsere bort at man kan fa fysio-
logiske reaksjoner av maten man tenker pd, og at det dermed
er mulig a8 kontrollere. Personer med ASD som mangler vanlige
referanser, som mangler kunnskap om at “alle” kan fa hgyere
puls/ hjertebank, svette, bli rgdflekkete osv, kan ha spesielt
behov for 8 lzere dette. Under fglger to eksempler pa materiale
utarbeidet for en mann med tvangslidelse. Her er det lagt vekt
pa generell opplaering om angst, og prinsippet for hva man kan
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gjore selv og med hjelp fra andre. Det er lagt vekt pd informa-
sjon som skal anerkjenne angst som en ngdvendig reaksjon i
noen tilfeller. Dette kan egne seg til & understreke at det @ ha
angst ikke er beviset pa at man er dum.

) Angstl 3

Alle far angst i blant. Angst er sammensatt av felelser og av ulike reaksjoner i kroppen. Fglelsene kan vaere frykt, bekymring
og panikk. Reaksjonene i kroppen kan vaere hjertebank, vondt i brystet, svette, pustevansker, svimmelhet og kvalme.

Egentlig er angst noe vi trenger, bade mennesker og dyr har alltid har hatt bruk for angst. Vi trenger angst
for @ komme unna virkelig fare, eller for & slass mot noe farlig. Med farlig menes noe man der av, eller som
man far alvorlig skade av. For eksempel a henge pa kanten av et bratt stup 100 meter over en steinrgys, en
giftig slange rett foran deg, eller en bil som kommer rett mot deg i full fart pa veldig glatt fare.

‘&' Det som skjer i kroppen nar vi far angst, kan hjelpe oss til a reagere veldig raskt, eller
til @ lepe kjempefort. Dette er lurt nar vi ma flykte unna fare. Flukt reaksjon er vanlig.

Men! Noen ganger tar hjernen feil!
Man blir redd for noe som ikke er farlig. Hjernen forveksler feelt med farlig. Det @ gj@re noe man ikke har gjort fér, er sjelden
farlig selv om det kan veere faelt. Det er heller ikke farlig at noen kemmer for sent til en avtale. Men! For noen kan det a
gigre noe nytt feles like farlig som a mate en giftig edderkopp

At noen kommer for sent kan fales farlig, fordi farlig og falt er ganske like falelser.

Istedenfor a vaere til nytte, blir angsten til bry nar hjernen tar feil. Angst blir til bry nar en ikke far dratt noe sted eller ikke
far kj@pt seg noe en har lyst pa. Angst blir til bry nar den gjer at en er redd nesten hele tiden Det kan ogsa bli trabbel hvis
angsten for noe ufarlig gjer at en blir sint. Det er naturlig for hjernen a bli sint nar en er redd, sinne kan hjelpe oss ut av
farlige situasjoner. Men hvis en blir sinna pa noe som ikke er farlig, kan en gjgre noe som blir dumt siden.

Hvis man slar til folk med en ting man har bruk for, kan den tingen bli tatt fra en.

Pa neste ark om angst, kan du lere om hvorfor hjernen tar feil og om hva man kan gjgre for & lzere hjernen forskjellen pé farlig og f=it.

70 Elisabeth Wigaard



Behandling av psykiske lidelser hos personer med Asperger syndrom

Angst 2

Na har du lzert at hjernen kan forveksle falt med farlig. Det kan skje nar man ikke far sjekket om det faktisk var
farlig, nar kroppens reaksjoner far bestemme over hva hjernen skal tenke om det. Det foregar omtrent sann:

Nar dette skjer en eller flere ganger, lzerer hjernen at dem man ikke kjenner er farlige. Dette kan fgre til at hjernen oppfatter at alt som er ukjent
erfarlig. Hjerneforstyrrelsen til folk med ASD gjer at de oftere oppfatter nytt som farlig. Det handler om ekstra behov for kontroll og oversikt.
Det er mer kontroll pd det som er kjent, enn pa det som er nytt.

Men! A oppfatte fare ofte, er veldig slitsomt i lengden. En bruker opp krefter som heller kunne blitt brukt pa noe en liker. Derfor kan det vaere
lurt & laere forskjellen pa faelt og farlig. Det kan laeres ved at man far hjelp av noen til  finne ut om det faktisk er farlig. Det kan ogs3 lzeres

ved & bruke et angst — termometer. Pa et angst —termometer skriver man opp hvor farlig forskjellige ting er. Nar man kjenner ubehag, tar man
fram termometeret. Dette hjelper hjernen til & stoppe opp litt, og finne ut om det er farlig. Det er nemlig veldig vanskelig for hjernen  klare seg
helt selv, ndr ubehaget er stort. Det naturlige da er jo & remme unna. Ved 3 lese pd termometeret, far hjernen tid til 4 tenke.

+ deter flt * hjernen
og oppfatter

* enjeg ikke
kjenner

kommer i
nzrheten

shjernen

kjennes atnoe er far hjelp til
farlig feelt 3 finne ut
om det er

farlig

I behandlingsmanualen til March og Mulle (2003) er fgrste trinn
psykoedukative tiltak. I denne manualen er det lagt vekt pd a
plassere tvangslidelser i en nevroatferdsmessig modell. Dette
har samme hensikt som prinsippet med & lsere om angst, altsa a
lzere at noe med fysiologiske reaksjoner og malbare forandringer
i hjernen kan endres med tanker og handlinger. Ved & "plas-
sere” lidelsen i hjernen, har man ogsa tatt fagrste steg pa veien
til @ eksternalisere problemet. Referanse til hjernen, at det er
en hjernesykdom eller forstyrrelse der, har vist seg & redusere
skyldfglelse for den som har lidelsen. Som virkemiddel bruker
March og Mulle PET scanninger av hjernen som viser forskjeller i
hjernens aktivitetsmgnster mellom en med og en uten tvangsli-
delse. I March og Mulle sin manual brukes ogsa referanse til
andre medisinske sykdommer som pedagogisk prinspipp, spe-
sielt analogien til diabetes. Dette er en ordentlig sykdom som
kan pavirkes av hva man spiser og gjgr. Det vises ogsa fram
bilder av PET scanninger av hjernen fgr og etter behandling.
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Pasienten kan selv se at maten hjernen brukes p&, forandres
etter behandling.

Avslutning

Psykoedukasjon tilbyr personer med ASD opplaering om selve
tilstanden og blir meningsfull for denne gruppen om opplaering i
enkelte helt vanlige forhold ogsd inkluderes. Fokus p& diagnose
kan redusere skyldfglelse og opplevelse av at det er ngdvendig
3 forandre seg for & veere bra nok. Opplaering om vanlige forhold
og tilbud om kunnskap som andre bare “plukker opp”, kan gke
mulighet for verdig deltagelse i sosiale situasjoner og & vaere i
relasjoner. Med gkt kunnskap om det alle andre bare vet, gker
sjansen for gode erfaringer. Gode erfaringer er mer laererike
enn darlige og er dessuten mindre slitsomt. I tillegg har psy-
koedukasjon en grunnleggende plass i behandling av tilleggsli-
delser, som her eksemplifisert ved angst og tvang. Oppleering er
sentralt i bAde programbaserte manualer, som March og Mulle,
og i individuelt tilpassede opplegg. Uansett hvilke pedagogiske
virkemidler man bruker, er oppleggene bygget pa forutsetningen
at den som skal bli kvitt eller fa redusert sin tilleggslidelse pa
en eller annen mate ma vite hva det er, hvordan det kan bli en
lidelse samt at det er mulig & kontrollere fysiologiske reaksjoner
med tanker og handlinger.
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Mestringskatten — en nyttig
terapimanual for barn med Asperger
syndrom?

Uta Bastian

Teoretisk bakgrunn

Angstsymptomer hos barn ses hyppig i barne- og ungdomspsy-
kiatrien i Norge, b&de som kjernesymptom og som komorbide
trekk ved en rekke tilstander. Hos barn gjemmer angsten seg
gjerne bak uro og aggresjon, men ogsa bak en tgff oppfarsel
eller kontrollerende atferd. Blir angsten for overveldende blir
barnet sterkt innskrenket i sin daglige fungering og kan miste
fotfeste. Oppstar tydellg funksjonsnedsettelse bgr angsten
behandles, ogsd for & forebygge langtidsvirkninger i voksenal-
der. Medikamentell behandling skal i denne sammenheng alltid
std i andre rekke pga. bivirkninger og som regel manglende
varig effekt etter seponering. I dag finnes det mange ikke-med-
ikamentelle behandlingsmuligheter for & hjelpe angstpasienter.
Som individuelle opplegg finnes blant annet vanlig stgtteterapi,
kognitiv terapi, atferdsterapi, psykoanalytiske terapiformer, samt
hypnoterapi. Gruppetilbud er ofte kognitivt orientert med fokus
pa eksponering. Mange studier har vist at bade atferdterapi og
kognitiv terapi i individuelle opplegg har god effekt hos voksne
med angst (Beck og Emergy 1986). Kane og Kendall (1989)
konkluderte med at en kombinasjon av atferdsterapi og kognitiv
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tilneerming hos barn med angst viser det beste resultatet. Det
anbefales i dag & kombinere begge terapiformer for & utnytte
den optimale behandlingseffekten. Kognitiv atferdsterapi (KAT)
har blitt godt evaluert gjennom mange studier hos bade barn
og ungdom og voksne. Individuelle kognitive tilnaerminger kom-
binert med atferdsterapi har med disse pasientene vist stgrre
effekt enn familiefokusert KAT (Kendall og flere, 2008a). Hos
barn med angst er det hensiktsmessig a velge KAT fremfor andre
terapimetoder. Metoden er godt evaluert, enkel & gjennomfgre
og har en oversiktig tidsramme med vanligvis opp til 12 behand-
lingstimer. Ikke minst kan opplegget vaere veldig morsomt for
barnet siden metoden apner for kreativitet og nytenkning i mgte
med pasienten. Det er en stor fordel at terapeuten er godt kjent
med metoden for & ha optimal behandlingseffekt.

Manualbasert kognitiv atferdsterapi

Hovedkomponenter i KAT er psykoedukasjon, kognitiv restruk-
turering og eksponeringstrening. Det har blitt utviklet terapi-
manualer som kan hjelpe til & beholde oversikt i terapien og
som kan gjgre opplegget morsomt og interessant for pasienten.
Fordelen med slike manualer er at den ngdvendige strukturen i
KAT allerede er gitt. Ulemper kan for eksempel vaere manglende
fleksibilitet og vansker med & g& inn i pasientens individuelle
behov. Det finnes gode KAT manualer for angstbehandling pa
engelsk som delvis har veert i bruk lenge.

Mestringskatten

Dette er en manual for kognitiv atferdsterapi som pa engelsk
heter “Coping cat” (Kendall og flere, 1992, 2006a). Manualen
ble utviklet av Philipp Kendall, professor ved Temple University,
USA, som er en kjent forsker pa angstlidelser hos barn og unge.
Originalversjonen ble evaluert i mange undersgkelser og har
vist seg & veere et veldig godt KAT verktgy for amerikanske barn
(Kendall og flere, 1994, 1997, 2005). Manualen brukes vanligvis
som individuelt opplegg for barn med angst fra 7 til 13 ar, og

78 Uta Bastian



Behandling av psykiske lidelser hos personer med Asperger syndrom

anbefales saerlig for barn med separasjonsangst, sosial angst og
generalisert angstlidelse.

Coping cat ble i 2006 oversatt til norsk og befinner seg
na under utprgvning blant norske barn og unge. Den gule pasi-
entmanualen heter pa norsk “Mestringskatten” (Kendall, Martin-
sen & Neumer, 2006b) og komplementeres ved en grgnnfarget
terapeutmanual med samme navn (Kendall, Martinsen & Neu-
mer, 2006c). Rettighetsinnehaver er Universitetsforlaget i Oslo.
R-BUP, @st og Sgr tilbyr undervisning i metoden. Det finnes ogsa
en norsk gruppeversjon (Kendall & Martinsen, 2008b) og en KAT
verktgykasse (Kendall & Martinsen, 2010), som begge for tiden
er under evaluering i Norge.

Hvordan fungerer Mestringskatten?

Pasienten far overlevert pasientmanualen i fgrste behand-
lingstime og beholder den hjemme mellom avtalene. Tera-
peutmanualen forblir hos terapeuten. Den gir en god oversikt
over behandlingsmetoden og veileder terapeuten gjennom alle
behandlingstimer.

Mestringskattenprogrammet gar over 12 terapitimer med
en opplaeringsdel (1.-6. time) og en eksponeringsdel (7.-12.
time), supplert med to foreldretimer. Vanligvis gjennomfgres en
terapitime per uke slik at hele programmet gar over 12 uker.
Programmet kan tilpasses ved behov nar barnet for eksempel
trenger mer tid. Det anbefales imidlertid @ holde selve rekkefgl-
gen i terapitimene, siden disse bygger pa hverandre.

Opplaeringsdel (1. - 6. time)

e I oppleeringsdelen lzerer barnet grunnleggende ferdigheter
innen kognitiv atferdsterapi. Det fokuseres pa fire
hovedomrader:

o A bli oppmerksom p& kroppslige reaksjoner ved fglelser og
spesielt pa fysiske reaksjoner ved angst.
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e A gjenkjenne og evaluere selvinstruksjoner, det vil si bli
bevisst pd tanker eller selvsnakk i en angstfremkallende og
utfordrende situasjon.

e A lzere seg problemlgsningsferdigheter, ved for eksempel
& omformulere uhensiktsmessige selvinstruksjoner og &
utvikle planer for mestring.

e A lere seg & evaluere egen handling i angstutlgsende
situasjoner samt selv & finne pa belgnninger ved mestring.

Situasjonskort

Situasjonene som skal gves pa, listes etter hvert opp pa situa-
sjonskort helt bakerst i manualen. Det skilles mellom situasjoner
med lite angst, moderat angst og sterk angst. Bade terapeut og
foreldre skal hjelpe barnet med & finne pa passende situasjoner
som skal trenes pa.

FRYKT plan

Barnet laerer & analysere og takle utfordrende situasjoner ved
hjelp av “FRYKT planen”. Dette er en "huskeliste” med forskjel-
lige trinn som hjelper 8 komme seg gjennom vanskelige situa-
sjoner (illustrasjonsbilde 1). F star for spgrsmalet “Fgler du deg
skremt?” og skal hjelpe barnet til 8 bli oppmerksom pa sine
folelser i den aktuelle situasjonen. R star for “Redd for at ting
skal ga galt?” og belyser de flyktige tankene som gar gjennom
pasientens hode i situasjonen. Y star for “Yes, jeg kan gjgre ting
som hjelper” og motiverer til 8 finne pa alternative handlingsmu-
ligheter i situasjonen. K stdr for “Klare mal” og T for "Trivelige
premier” og oppfordrer til 8 definere malet (for eksempel & klare
muntlig fremvisning pa skolen) og finne belgnning ved mestring
eller mestringsforsagk.
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FRYKT-kort
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Illustrasjonsbilde 1 (Kendall, Martinsen og Neumer, 2006b, s.
86)

Hovedvekt legges pa de fglgende KAT teknikkene:

o Differensiering av fglelser, avslapning
e Kognitiv restrukturering

e Modellaering

e Problemlgsning

e Endring av forsterkningsbetingelser

Differensiering av folelser

Barnet leerer seg & skille mellom forskjellige fglelser hos seg
o O
selv og andre. Barnet leerer seg ogsa a se sammenheng mellom
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folelser og kroppslige reaksjoner. Det trenes pa & tolke egne og
andres ansiktsuttrykk og kroppssprak samt & gjenkjenne egne
kroppslige reaksjoner ved angst. Fgrste trinn i "FRYKT planen”,
nemlig spgrsmalet “Fgler du deg skremt?”, hjelper barnet med a
identifisere disse kroppslige reaksjonene.

Avslapning

Manualen anbefaler & trene barnet i bruk av dyp pusting og pro-
gressiv avslapning, det vil si at barnet systematisk strammer og
slapper av i enkelte muskelgrupper. Barnet skal ogsd lzere seg
3 bli oppmerksom pa sine egne “kritiske” muskelgrupper som
spennes ved angst. Dette skal hjelpe barnet til & identifisere
angstutlgsende situasjoner og @ kunne malrette avslapning til
disse muskelgruppene. Avslapningstrening er en godt evaluert
KAT teknikk ved angst.

Kognitiv restrukturering

Kognitiv restrukturering er et kjerneelement i KAT og et viktig
verktgy i Mestringskatten. Den bygger pa a identifisere negative
tanker, i dette tilfellet de engstelige selvinstruksjonene, ved &
spgrre seg selv "Redd for at ting skal gd galt?” (andre trinn i
FRYKT planen). Deretter skal barnet utfordre og realitetsteste de
engstelige selvinstruksjonene. Barnet lzerer systematisk & endre
maten & tenke pd som pa sikt fgrer til en atferdsendring.

Problemlgsning

Denne strategien kommer frem i tredje trinnet i FRYKT planen
som heter "Yes, jeg kan gjgre ting som hjelper”. Barnet skal
identifisere vanskelige situasjoner og velge strategier som bar-
net anser som egnede til & mestre disse. Barnet oppfordres til a
vaere kreativ ved for eksempel 8 se pa hvordan andre har taklet
en liknende situasjon, & spgrre venner og familie om deres tak-
tikk samt @ gve seg pa valgte alternativer i “trygge omgivelser”.
Barnet utvikler med dette ogsd evner til 8 mestre fremtidige pro-
blemer. Samtidig laerer barnet ved behov & dele opp et problem
i mindre deler og lgse en del av gangen. & lzere seg problemlgs-
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ning i tillegg til eksponering har vist seg & vaere mer effektivt
enn bare eksponering (Kleiner, Marshall & Spevack, 1987).

Modellzering

Modelleering er et viktig element i behandling av angst. Det
3 observere og imitere ikke-engstelig og mestrende atferd,
motiverer barnet til & teste ut egne grenser og finne egnede
mestringsstrategier som passer best for en selv. Terapeuten og
familien rundt barnet er viktige rollemodeller i denne prosessen.

Endring av forsterkningsbetingelser

Ved forsterkningen fgrer responsen (belgnning) pd en bestemt
atferd til at sannsynligheten for & gjenta atferden ved neste
anledning gker. Barnet blir ved hjelp av programmet laert opp
til @ belgnne seg selv, ogsa ved 3 ha forsgkt eller nadd delmal.
Fokus flyttes herved fra det barnet ikke klarer til det som barnet
faktisk far til. Oppsummert beskrives dette i fierde og siste trin-
net i FRYKT planen: Klare mal og Trivelige premier.

Eksponeringsdel (7. - 12. time)

I andre delen av Mestringskatten skal barnet trene pa de fer-
dighetene som barnet har lzert seg. Det startes opp med tenkt
eksponering ved hjelp av f. eks. historiefortelling, tegnese-
rier og rollespill etc.. Senere gar terapeuten over til in-vivo-
eksponering, det vil si at barnet mgter den fryktede situasjonen
pd ordentlig. Eksponeringen skjer gradvis og tilpasses hvert
enkelte barn. Situasjonskortene skal hjelpe til 3 finne passende
situasjoner som kan trenes pa. Barnet skal skalere de fryktede
situasjonene ved hjelp av et fglelsestermometer med en skala
fra 0 - 8, hvorav 8 stdr for maksimal frykt. Skaleringen kan
ved behov erstattes av "smiley”-figurer. Fglelsestermometeret
benyttes dessuten av barnet i selve eksponeringsgvelsen for &
beskrive angstnivaet. Barnet skal prgve a bli vaerende i gvelses-
situasjonen til angsten er redusert med minst 50 %. Generelt er
det viktig & ta hensyn til barnets utviklingsniva nar man planleg-
ger en eksponeringsgvelse samt at eksponering gjennomfgres
i trygge omgivelser. Eksponeringen er imidlertid et uerstattelig
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element i kognitiv atferdsterapi av barn med angst og skal som
regel alltid gjennomfgres.

Hjemmeoppgaver

Hjemmeoppgaver er en viktig del av behandlingen gjennom hele
programmet. Oppgavene skal hjelpe barnet til 8 bearbeide det
som ble lzert i terapitimene og @ve seg pa nye ferdigheter. Bar-
net far klistremerker for utfgrt hjemmeoppgave. Disse samles
opp og kan etter hvert byttes inn i noe hyggelig som for eksem-
pel sosiale aktiviteter sammen med familien eller a8 fa lov til d
kjgpe nye fotballmerker.

Pagaende forskning i Norge

R- BUP, Sgr/@st (Regionssenter for barn og unges psykiske
helse) har i 2008 startet en multisenterstudie i samarbeid med
barne- og ungdomspsykiatriske poliklinikker (BUP) i AHUS HF,
Vestre Viken HF og Telemark HF. Studien ser blant annet pa
praktisk gjennomfgrbarhet og terapieffekt av Mestringskatten
hos barn med angst i bdde individuelle og gruppeopplegg pa
BUP. Hovedstudien skal sluttfgres i 2012. Forelgpige resultater
viser at det gjennom studien har lyktes & gjgre forskningsba-
serte utrednings- og behandlingsmetoder tilgjengelig for klinisk
praksis, gke kunnskap i praksisfeltet samt & skaffe kunnskap om
effekten av Mestringskatten i vanlig klinisk praksis og dermed &
bidra til videreutvikling av angstbehandlingen (Neumer, 2011).

Mestringskatten ved behandling av
tvangslidelse

Barn med tvangslidelse viser ofte tvangsatferd i form av tanker
og/ eller handlinger for & f& kontroll over en angstutlgsende
situasjon som de ellers ikke klarer & kontrollere. Et barn som
sliter med & veere alene hjemme kan gjentatte ganger sjekke
dgrer og vinduer, eller ser etter i skapene og under sengene for
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& vaere helt sikkert pd at ingen fremmed person befinner seg
i huset. Et annet barn kan utvikle omfattende invalidiserende
vaskeritualer for & unngd bakteriesmitte. Det finnes ogsa barn
som trenger svar pa samme spgrsmal gjentatte ganger, gjerne
av foreldrene sine, for @ veere trygge nok i en ellers utrygg
situasjon. Foreldrene bidrar herved ubevisst med & opprettholde
tvangen. Tvangsatferden kan forbigdende redusere angstnivaet
hos disse barna slik at de vil vaere lite villige til 8 jobbe med 3
slutte med denne atferden.

Mangel av endringsmotivasjon kan veare ekstra utfor-
drende for terapeuten. Terapeuten ma ogsa ta hensyn til at
barn med tvangstrekk vanligvis har stort fokus pa egne tanker.
Terapien kan fgre til at barna far enda mer tanker i hodet og
oppfatter terapien som ekstra belastende (Kendall, Martinsen &
Neumer, 2006c). Terapeuten ma vite om denne problematikken
og ved behov ikke vegre seg for & problematisere den overfor
barnet.

Behandlingen av tvangslidelser fokuserer vanligvis pa a
eksponere pasienten for en angstutlgsende situasjon uten at
pasienten far anledning til 8 utfgre sin tvangsatferd (respons-
hindring). Mestringskatten er ikke gremerket tvangslidelse, men
erfaring fra var avdeling, viser at denne eksponeringen lar seg
gjennomfgre bra ved hjelp av Mestringskatten. Samtidig lserer
barnet pd hvilken mate en kan mestre og redusere angsten
som kontrolleres gjennom tvangsatferden. Mestringskatten gar
dermed et skritt videre enn vanlig eksponering ved & gi barnet
konkrete verktgy til & mestre utfordringen.

Mestringskatten ved Asperger syndrom

I senere tid har det kommet en del publikasjoner som ser pa
effekten av kognitiv terapi hos pasienter med Asperger syndrom
(Helverschou og flere, 2010). Derimot finnes det sa langt bare
fa studier som har sett pa effekten av manualen Coping Cat hos
barn med denne problematikken. Puleo & Kendall (2011) kunne
pavise at barn med autismespekterforstyrrelse og angstlidelse
profitterer signifikant bedre pa et familiebasert Coping Cat opp-
legg enn pa det individuelle opplegget. Dessuten finnes det en
forskningsgruppe ved Alliant International University i San Diego
som for tiden gjennomfgrer en studie som sammenligner Coping
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cat og vanlig behandling ("treatment as usual”) ved Asperger
syndrom og angst. Resultatene forventes publisert i Igpet av
2012.

Det er kjent at barn med Asperger syndrom sliter med
& gjenkjenne fglelser, identifisere kroppslige reaksjoner og tolke
ansiktsuttrykk hos seg selv og hos andre. Mestringskatten er
ikke spesielt tilrettelagt for barn med Asperger syndrom, og
dette var heller ikke malet i utgangspunktet ved utviklingen av
dette programmet. Mestringskatten bruker bevisst tegninger,
historier og rollespill m.m. som viktig verktgy i bade psykoedu-
kasjon og eksponering. Dette kan veere utfordrende for denne
pasientgruppen, siden de kan oppfatte tegninger og historier pa
en annen mate, og vanligvis er de absolutt ikke glade i rollespill.
Klinisk erfaring viser at terapeuten derfor trenger god tid og
mye tdlmodighet ved felles gjennomgang av Mestringskatten.
Allikevel kan Mestringskatten ha store fordeler ved behandling
av barn med Asperger syndrom. Manualen er oversiktlig, og
med 12 behandlingstimer er den ikke for omfattende. Teksten
er kortfattet og enkel. Dessuten er hver enkelt terapitime ikke
tidsintensiv og lar seg bra gjennomfgre i Igpet av maks. 45 min.
Differensiering av tanker og fglelser gdr som en rgd trad gjen-
nom hele boken og er lett gjenkjennbar i det grafiske designet.
Tegninger og teksten hjelper dessuten med a skaffe et felles
fokus med terapeuten og til 8 holde dette over tid.

Av erfaring kan barn med Asperger syndrom vise lite
engasjement og veere lite motiverte for arbeidet med manua-
len. Allikevel har var arbeidsgruppe sett at disse barna etter
avsluttet terapi klarer 8 bruke FRYKT planen aktivt, gjenkjenner
kroppslige reaksjoner hos seg selv, tolker ansiktsuttrykk hos
andre pa en bedre mate, samt at de roer seg fortere ned i situa-
sjoner de opplever som angstfulle. Vanligvis er det forholdsvis
uproblematisk 8 gjennomfgre opplaeringsdelen (1. - 6. time) i
Mestringskatten, men man er som regel ngdt til & bruke ekstra
god tid pa hvert enkelt tema.

Barna sliter ofte med & beskrive bokens tegninger og har
blant annet store vansker med & beskrive de forskjellige katte-
ansiktene i boken. Ansikter som ser vennlig og glade ut tolkes
ofte som “gal” eller "sint”, mens sinte uvennlige ansikter tolkes
som “nysgjerrig” (illustrasjonsbilde 2).
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Sett sammen ansiktene med falelsene:

Mange viser folelsene sine ved det uttrykket de har i ansiktet. Andre kan vise
det med kroppen sin. La oss farst tenke pa hvordan falelsene kan vises i
ansiktet, La oss forseke 4 finne ut hvilken folelse hver av kattene nedenfor
viser, og skrive ordet for felelsen under katten.

nysgjerrig el

Illustrasjonsbilde 2 (Kendall, Martinsenog Neumer, 2006b, s. 7)
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De fleste barn med Asperger syndrom henger seg veldig opp i
at forfatteren har brukt katteansikter for & beskrive stemninger
siden "ekte katter alltid har lik ansikt uansett”.

Barna har ogsa vansker med & tolke situasjoner i form
av tegninger pa en riktig mate. Nar det for eksempel er teg-
net en gutt som ser andre spille fotball, oppfatter ikke barna
at gutten er lei seg fordi han ikke er med pa laget. Barn uten
Asperger syndrom oppfatter derimot vanligvis situasjonen uten
problemer. Det hender ogsa at boka beskriver situasjoner som
er ment vanskelige eller problematiske & takle, men som barn
med Asperger syndrom oppfatter som bra. Et eksempel: Det
beskrives en situasjon der en skoletur ma avlyses grunnet darlig
veer. Barna tolker vanligvis situasjonen slik at gutten i historien
blir lei seg siden skoleturen ikke finner sted. Barn med Asperger
syndrom derimot sier at gutten blir glad siden han slipper & vaere
sammen med s8 mange andre pa skoleturen. Et eksempel i en
annen retning er en situasjon der man skal tenke seg at beste-
vennen kommer Igpende til en pa lekeplassen og sier “la oss ga
og leke”. Vanligvis sier barna at de vil bli glade i en slik situasjon.
Barn med Asperger syndrom derimot blir gjerne sinte siden de
ikke synes noe om at bestevennen skal bestemme hva som skal
gjgres (illustrasjonsbilde 3).

88 Uta Bastian



Behandling av psykiske lidelser hos personer med Asperger syndrom

Hvis jeg var i denne situasjonen, ville jeg fale ...

Les historiene nedenfor og skriv opp den felelsen du kunne ha.

1) Bestevennen din kommer
lapende mot deg pd lekeplassen. Tegn et ansikt som viser denne folelsen
Han sier, «la oss gd og lekex.

Hva slags folelse ville du ha?

. .b!«i.{!-hn.#..l .................

2) Denne uken jobbet du og resten

av klassen din bra med oppgavene Tegn et ansikt som viser denne folelsen

0g oppferte dere bra. Lareren bestemte

gr fzele.klassen skuile fi dra pa skoletur \( ca L |
til tivoli. Den dagen dere skal dra, ] ' ¢

regner det og turen blir avlyst. @

Hva slags folelse ville du ha?

. )91 blir ;.Ls'{ L

3) Du er hjemme, og foreldrene dine Tegn et ansikt som viser denne folelsen
er utenfor. Du er den eneste inne
i huset — du herer en lyd i et annet rom.

Hvilken folelse kan du ha?
/

Illustrasjonsbilde 3 (Kendall, Martinsen og Neumer, 2006b, s. 8)
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N&r disse barna skal bruke eksempler pd egen opplevelse
kan det ofte blir veldig konkret og detaljert. En hjemmelekse
i oppleeringsdelen er @ beskrive en situasjon som barnet har
opplevd som veldig fin. Barna nevner her vanligvis lek med
venner, felles middag med familie, kinotur, etc. Et av barna med
Asperger syndrom hadde notert "Jeg hadde det skikkelig bra da
jeg s& pa tv den 22.04. kl. 17.48".

Vi har sett hos vare barn med Asperger syndrom pa Sogn
Dggnenhet, OUS at de er veldlg opptatt av farger, og at dette
kan vise seg p& mange mater. Vi brukte fenomenet for a fa til-
gang til spesielt ett barn i Mestringskattenterapien. Fargene har
ofte symbolsk karakter og kan virke bade vennlig og truende for
pasienten. Ett av barna som gjennomgikk terapien slet veldig
med & snakke om fglelser og vegret seg sterkt for & tegne et
folelsestermometer, en av hjemmeoppgavene. Da fargene kom
inn i bildet, klarte barnet allikevel & lage tre figurer som skulle
std for redsel, sinne og glede. Den redde figuren fikk et blatt
hode med et bankende rgdt hjerte. Den sinte figuren ble tegnet
med et rgdt hode, men manglet hjerte. Den glade figuren ble
helt grgnn. Figuren fikk et rgdt hjerte og til og med en hjerne, i
samme grgnnfarge (illustrasjonsbilde 4).

- —
; Lag et termometer eller en skala som viser hvordan kroppen feles i forskjellige
| situasjoner.

Illustrasjonsbilde 4 (Kendall, Martinsen og Neumer 2006b, s. 17)
Et annet barn slet med 8 huske FRYKT planen slik at terapeuten

prgvde & trene barnet pa betydning av de forkjellige bokstavene
i planen. Terapeuten begynte med & spgrre hva “F' n” star for,
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og hadde forventet spgrsmalet “Fgler du deg skremt?” som svar.
Barnet svarte imidlertid med "forente nasjoner” og ble sint da
terapeuten ikke godtok dette svaret. Det tok litt tid for tera-
peuten skjgnte at barnet hadde forstdtt “hva stdr FN for” uten
3 oppdage en sammenheng av spgrsmalet med FRYKT planen.
Erfaringen sa langt viser at barn med Asperger syndrom har
spesielt vansker med & forholde seg til eksponeringsdelen i
Mestringskatten manualen. Grunnen til det kan vaere at barna
har vanskeligheter med & sette seg inn i/ rollespille en situasjon/
handling der de viser frykt eller er redde. Ordet “redd” oppfattes
som nesten truende. Barna er veldig opphengt i at de ikke er
redde og kan bli sinte nar terapeuten bruker dette ordet. I denne
situasjonen hjelper det & observere barnets atferd og komme
med tilbakemeldinger om situasjoner terapeuten og/ eller fami-
lien oppfatter som angstfremkallende for barnet. Ved hjelp av
konkrete eksempler blir det da lettere for barnet & gjennomfgre
eksponeringsgvelsene.

Erfaringsmessig kan barn med Asperger syndrom i enkel-
te tilfeller forholde seg ekstremt passive i terapitimene. De sitter
ut timene sine uten 3 reagere p5 det som terapeuten sier og
uten & svare pa spgrsmal. Slike terapitimer kan oppfattes som
veldig krevende av terapeuten. De samme barna vil dessuten
sa godt som aldri gjennomfgre hjemmeleksene sine og nekter
gjerne enhver eksponeringsgvelse i terapitimen. Erfaringen viser
at disse barna allikevel profitterer pd programmet, siden de etter
endt terapi kan handtere angstfylte situasjoner p& en mer hen-
siktsmessig mate enn fgr.

Avslutningsvis kan man si at manualen Mestringskatten
sa langt har vist god effekt hos barn med angst. Programmet
har veert i bruk lenge internasjonalt og er godt evaluert. For barn
med Asperger syndrom foreligger det per i dag derimot bare
noen fa studier som har sett pa effekten av Coping Cat hos barn
innenfor autismespekterforstyrrelse. (Kendall 2011 samt Alliant
International University, ikke publisert). Egen klinisk erfaring
med denne pasientgruppen viser at manualen alltid ma tilrette-
legges og at terapeuten trenger bade kreativitet og talmodighet.
Tor terapeuten @ ta den utfordringen, kan terapien bli en ordent-
lig suksess.

Vi gnsker & takke Universitetsforlaget for tillatelsen til 3
publisere deler av arbeidsboken Mestringskatten (Kendall, Mar-
tinsen og Neumer, 2006b) i denne artikkelen.

91



Nasjonal kompetanseenhet for autisme ¢ Rapport nr. 1, 2012

Referanser

Beck, A. T., Emergy, G. & Grenberg, R. (1986). Anxiety disorders
and phobias: A cognitive perspective. New York: Basic books.

Helverschou, S.B., @sterbge, M.L. & Steindal, K. (2010).
Behandling av tvangslidelse hos mennesker med Asperger
syndrom - oppsummering av kunnskapsstatus. Saertrykk.
Oslo: Nasjonal kompetanseenhet for autisme.

Kane, M. & Kendall, P. C. (1989). Anxiety disorders in chil-
dren: A multiple-baseline evaluation of a cognitive-behavi-
oural treatment. Behavior Therapy, 20, 499-508.

Kendall, P. C. (1992). Coping cat workbook. Ardmore:
Workbook Publishing.

Kendall. P. C. (1994). Treating anxiety disorders in children:
Results of a randomized clinical trial. Journal of Consulting
and Clinical Psychology, 62 (1), 100-110.

Kendall, P. C., Flannery-Schroeder, E., Panichelli-Mindel, S.,
Southham-Greow, M., Henin, A. & Warman, M. (1997).
Therapy for youth with anxiety disorders: A second ran-
domized clinical trial. Journal of Consulting and Clinical
Psychology, 65 (3), 366-380.

Kendall, P.C., Flannery-Schroeder, E., Webb, A. & Sommer, H.
(2005). A longitudinal look at parent-child diagnostic agre-
ement in youth treated for anxiety disorders. Journal of cli-
nical child and adolescent psychology, 34 (4), 747-757.

92 Uta Bastian



Behandling av psykiske lidelser hos personer med Asperger syndrom

Kendall, P. C. & Hedtke, K. A. (2006a). The coping cat work-
book (2. utg.). Ardmore, PA: Workbook Publishing.

Kendall, P. C., Martinsen, K. D. & Neumer, S. P. (2006b).
Mestringskatten. Kognitiv atferdsterapi for barn med angst.
Arbeidsbok. Oslo: Universitetsforlaget.

Kendall, P. C., Martinsen, K. D. & Neumer, S. P. (2006c¢).
Mestringskatten. Kognitiv atferdsterapi for barn med angst.
Terapeutmanual. Oslo: Universitetsforlaget.

Kendall, P.C., Hudson, J.L., Gosch, E., Flannery-Schroeder, E.
& Suveg, C. (2008). Cognitive-behavioral therapy for anxi-
ety disordered youth: A randomized clinical trial evaluating
child and family modalities. Journal of consulting and clinical
psychology, 76 (2), 282-297.

Kendall, P.C. & Martinsen, K.D. (2008). Mestringskatten .
Gruppemanual. Oslo: Universitetsforlaget.

Kendall, P.C. & Martinsen, K.D. (2010). Mestringskassen.
Oslo: Universitetsforlaget.

Kleiner, L., Marshall, W. L., & Spevack. M. (1987). Training in pro-
blem-solving and exposure treatment for agoraphobics with panic
attacks. Journal of Anxiety Disorders, 1, 219-238.

Neumer, S.P., Martinsen, K.D., Gere, M. & Villabg, M.A. (2011).
Kognitiv-atferdsterapeutiske programmer i klinikk: Utfordringer og
muligheter. Tidsskrift for norsk psykologforening, 48, 21-25.

93



Nasjonal kompetanseenhet for autisme ¢ Rapport nr. 1, 2012

Puleo, C.M. & Kendall, P. (2011). Anxiety disorders in typically
developing youth: Autism spectrum symptoms as a predictor of
cognitive-behavioral treatment.

94 Kristin Utgard



Behandling for tvangslidelse3

hos personer med ASD#: Kognitiv
atferdsterapi (KAT) etter March og
Mulles behandlingsprotokoll

Kristin Utgard

Innledning

Hovedtrekk ved OCD er tilbakevendende tvangstanker og/eller
tvangshandlinger. Tvangstankene er forbundet med angst eller
fglelse av ubehag og innholdet i tankene oppleves oftest som
urimelig. Tvangshandlingene er stereotyp atferd som gjentas, de
er ikke i seg selv behagelige eller nyttige, men de gjennomfg-
res fordi man er redd for konsekvensene av ikke a8 utfgre dem.
Tvangshandlinger er med andre ord konsekvensstyrt, ved at de
reduserer angsten eller ubehaget som tvangstankene skaper
(negativ forsterkning). Det er dermed vanskelig 8 la vaere a
gjore disse handlingene. Negativ forsterkning av ritualer/tvangs-
handlinger betyr at angsten eller ubehaget avtar, noe som over

3 Tvangslidelse, eller obsessiv-kompulsiv lidelse, blir i denne artikkelen forkortet til OCD.
4 Autismespekterdiagnoser, ASD brukes her hovedsakelig som en samlebetegnelse pa
diagnosene Asperger Syndrom og Hgytfungerende autisme.
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tid opprettholder og styrker tvangshandlingene. Dette vil forhin-
dre erfaring med at angsten kan avta (habituering) ogsa uten &
gjgre tvangshandlingene.

Kognitiv atferdsterapi (KAT) er ofte beskrevet som fgrste-
valget i behandling av tvangslidelse. Det gjelder bade for barn,
ungdom og voksne, selv om de fleste studier har dreid seg om
voksenpopulasjonen. O’Kearney og flere (2006) konkluderer i sin
metaanalyse at atferdsterapi eller kognitiv atferdsterapi ser ut til
& vaere en lovende behandling for OCD hos barn og ungdom. De
finner ogsa at pasientene far bedre utbytte nar KAT kombineres
med medisinering enn de f&r med medisinering alene. Forfat-
terne anbefaler derfor at atferdsterapi/kognitiv atferdsterapi
bgr gjgres mer tilgjengelig som behandling av OCD for barn og
unge.

KAT er basert pa en logisk sammenheng mellom lidelsen,
behandlingen og det spesifiserte utfallet.

Begrunnet i kjennetegnene ved OCD er kjernen i KAT-
behandlingen gradert eksponering og responsprevensjon (E/
RP). E/RP har blitt brukt i behandling av OCD siden midten av
1960-tallet, der Victor Meyer i 1966 beskriver sin "apotreptiske
terapi”, forlgperen til E/RP (referert i Goétestam, 2006). Ekspo-
nering kan beskrives som det & utsette seg for de stimuli (gjen-
stand, handling eller tanke) som gir angst. Responsprevensjon
er det & blokkere eller hindre de angstreduserende tvangshand-
lingene/ritualene, og at dette skjer lenge nok til at angstreduk-
sjon eller habituering skjer. Dette kan ogsd kalles ekstinksjon
(utslokking) av negativt forsterket atferd (tvangshandlingene).

Moree og Davies III (2010) har i sin gjennomgang av
publikasjoner (kasus-studier og gruppeintervensjoner) om KAT
for barn som har ASD og komorbid angst, beskrevet 4 hoved-
omrader for tilpasning av KAT. Disse er: 1) Sykdomsspesifikke
hierarkier, 2) Konkretisering og bruk av visuelle strategier, 3)
Det & ta i bruk barnets spesifikke interesser samt 4) Foreldrein-
volvering.

Helverschou, @sterbge og Steindal (2010, og kap.l i
dette heftet) har i sin oppsummering av kunnskapsstatus for
behandling av tvangslidelser hos personer med ASD beskrevet
fglgende tilpasninger for angst og tvangslidelser: "tilpasning av
de kognitive komponentene til personens utviklingsniva, gke
tidsbruk til emosjonell opplaering og stressmestring, ta utgangs-
punkt i elevens szerinteresser, strukturere timene bedre og for-
klare behandlingsforlgpet mer detaljert, gke bruken av visuelle
hjelpemidler for 8 gke oppmerksomhet og utholdenhet, benytte
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tegninger og tegneserier for konkretisering, inkludere spesiell
sosial trening og involvere foreldre og andre naerpersoner for &
sikre generalisering og gjennomfgring av hjemmeoppgaver” (se
side 11).

March og Mulles behandlingsmanual

John S. March og Karen Mulle utga i 1998 "OCD in Children and
Adolescents. A Cognitive- Behavioral Treatment Manual” som
0gsa er oversatt til norsk (March & Mulle, 2003). March og Mulle
beskriver og benytter bade kognitive og atferdsendrende tiltak,
og programmet faller dermed innenfor betegnelsen kognitiv
atferdsterapi (KAT).

Hovedtyngden av boka (kapittel 4 -16) er en behand-
lingsprotokoll med praktiske beskrivelser og eksempler pa
hvordan behandlingsgkter gjennomfgres. Behandling skjer i fire
trinn, som vanligvis strekker seg over 12 til 20 behandlingsti-
mer (for naermere beskrivelse av timenes innhold, se Appendix
1). Beskrivelsene av de enkelte timene inkluderer fastsetting av
mal, prosedyrebeskrivelse for 8 oppna disse malene, hvordan
evaluere utfallet av den forutgdende uken, presentasjon av ny
informasjon, grunnleggende terapeutassisterte gvelser, hjem-
melekser for den kommende uken samt registreringsprosedyrer.
I tillegg gir boka en beskrivelse av den teoretiske bakgrunnen
for behandlingen. Det er egne kapitler for fallgruver eller van-
lige hindringer for behandling (og hvordan handtere dette), samt
supplerende behandlingskomponenter ved spesielle problemer.
Egne kapitler er ogsa viet til samarbeid med familie og skole.

Forfatterne understreker viktigheten av & bruke manua-
len pa en fleksibel mate ndr omstendighetene krever det. De
fremholder at rigiditet og lite fleksibilitet i bruken av de beskrev-
ne metodene kan vare minst like gdeleggende som ikke & bruke
manualen i det hele tatt.

March og Mulle har brukt sin manual med barn s3 unge
som 4 ar og ogsd med voksne over 50 &r, slik at de grunnleg-
gende prinsippene har vist seg effektive overfor et vidt alders-
og utviklingsspekter.
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Forskjell i den terapeutiske prosessen barn/
voksne

Grunnlaget med eksponering og responsprevensjon er det
samme for unge som for voksne, mens det er tydelige forskjel-
ler mellom voksne og barn ndr det gjelder den terapeutiske
prosessen. Forfatterne skriver at det var absolutt ngdvendig a
identifisere flere terapeutiske nyanser som ville bidra til & redu-
sere motstanden mot KAT og gke sannsynligheten for at E/RP
ville lykkes i arbeidet med barn. Ngkkelen til etablering av en
vellykket terapeutisk allianse er eksternaliseringen av OCD (det
3 skille OCD fra barnet og behandlingen, der OCD beskrives som
en ubehagelig og tyngende nevroatferdsmessig sykdom).

Videre vektlegges at behandlingene skal innebzere for-
utsigbarhet og vaere kontrollerbar for barnet selv, noe som til-
strebes gjennom gradvis eksponering. Barnet mottar ukentlige
behandlingstimer med tydelig kontroll pd eksponeringsmalene
som velges, og som barnet skal arbeide videre med i form av
hjemmelekser, i stedet for mer intensiv eksponering med daglig
terapeutassistert E/RP.

P& et tidlig tidspunkt understrekes det at barnet selv skal
ha kontroll pd behandlingen, i form av at det ikke blir bedt om
& gjore noe det ikke er forberedt pa, og at det selv velger E/
RP-mal. Denne pasientkontrollen innebaerer at terapeuten vil be
om framgang, men ikke et bestemt tempo for framgangen. For
& forenkle valget med E/RP-mal, benyttes overgangssone eller
arbeidssone som en betegnelse for et omrade i stimulushierar-
kiet som delvis styres av barnet og delvis styres av OCD, og som
er det omradet barnet skal arbeide innenfor for 8 “ta komman-
doen over OCD.”

March og Mulle sin manual er klinikkbasert, noe som
medfgrer at det vil veere utlgsende stimuli for OCD som ikke er
tilgjengelig pa klinikken. March og Mulle benytter i slike situasjo-
ner imaginaer eksponering. Dette innebaerer at pasienten gver
ved @ sette seg inn i tenkte situasjoner sammen med terapeuten
pd kontoret, for s& 8 gve pa situasjonene in vivo hjemme. De
beskriver at det kun er ved spesielt vanskelig hdndterbar OCD
at de beveger seg ut av kontoret for 3 tilby terapeutassistert in
vivo E/RP, hjemme eller pa skolen. Behandlingene tilpasses den
enkelte pasients kognitive funksjonsniva.

Familieengasjement graderes i forhold til hvor mye
familiemedlemmene er involvert i OCD- problemene, og etter i
hvilken grad familieproblemer forstyrrer behandlingen. Alle blir
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uansett gitt mye informasjon om OCD og behandlingen, og fami-
lien far hjelp til & “alliere seg med barnet i kampen mot OCD.”

De fire trinnene i March og Mulle sin
behandlingsmanual

Her gjengis kort hovedfokuset i de fire trinnene som March og
Mulle sin behandlingsmanual bestar av. Detaljerte punkter for
innholdet/fokuset i hver time som ligger innenfor de fire trin-
nene, er gjengitt i Appendix 1. Det kan noen ganger i teksten
henvises til enkeltpunkter i enkelttimer.

Trinn 1: Psykoedukative tiltak/opplaering,
gjennomfgres 1. time

Standard fokus for trinn 1 er & plassere OCD innenfor en nev-
roatferdsmessig modell, ved & knytte OCD til et bestemt antall
atferdsmessige behandlingstimer med reduksjon av sympto-
mer som gnsket utfall. Det fokuseres ogsd pa a gi informasjon
vedrgrende risiko og fordeler ved en atferdsmessig behandling.
Allerede under innledende kartlegging starter en med prosessen
med & fa eksternalisert OCD (at OCD er en konkret fiende, og
ikke en darlig vane).

Trinn 2: Kognitiv trening (KT), 2. og 3.
behandlingstime

Standard fokus for trinn 2: Kognitiv trening er & fa gkt opple-
velse av personlig effektivitet, forutsigbarhet og kontrollerbarhet
ift E/RP som strategi. Det vektlegges at selv om terapeut og for-
eldre er allierte i barnets kamp, sa er aktiv deltagelse fra barnet
selv en ngdvendighet for 8 gke sannsynligheten for positivt utfall
av E/RP-oppgaver. Den kognitive treningen har ogsa fokus pa
forsterkning av ngyaktig informasjon angaende OCD og behand-
lingen, og det & vise kognitiv motstand (a ta igjen mot OCD), der
en pa sikt gnsker & fa etablert egenadministrert positiv forsterk-
ning. De kognitive verktgyene vil inngd i en verktgykasse til bruk
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i eksponerings - og responsforebyggende oppgaver, som igjen
vil ha positiv effekt p& gjennomfgringen av E/RP.

Trinn 3:Kartlegging av OCD, 3. og 4.
behandlingstime

Standard fokus for trinn 3 er & kartlegge barnets erfaring er med
OCD, for & etablere stimulushierarki over spesifikke tvangstan-
ker, tvangshandlinger, unngdelsesresponser og konsekvenser.
Fokus er ogsa pa forsgk pa lette E/RP-oppgaver fra en arbeids-/
overgangssone for @ vurdere barnets mestring av angst, forsta-
elsesniva og motivasjon for behandling.

Trinn 4: Gradert eksponering og responsprevensjon
(E/RP), uke 3 - uke 18

Standard fokus for trinn 4 er implementeringen av E/RP som er
selve kjernen i KAT-behandlingen ved bruk av terapeutbaserte
imaginaere og in-vivo E/RP-gvelser, og gjennomfgring av hjem-
meoppgaver.

Manualen brukt med personer med ASD

Selv om forskning har vist stor komorbiditet mellom ASD og
OCD, finnes det veldig fa studier pa hva som er effektiv behand-
ling av OCD hos barn og unge med ASD. March og Mulle sin
manual har vaert brukt med suksess, da i kombinasjon med Jef-
frey Schwartz sitt arbeid som grunnlag for behandling av OCD
hos et barn med diagnose Asperger syndrom (Reaven & Hep-
burn, 2003), og i revidert form som grunnlag for behandling av
OCD hos en ungdom (gutt, 12 ar) med diagnose hgytfungerende
autisme (Lemkuhl og flere, 2008).

Jeg vil i det fglgende skissere hvilket fokus March og
Mulle har pa struktur i behandling, de ulike trinnene som inngar
i behandlingen, samt de spesifikke malsettingene som er satt for
de enkelte behandlingstimene (se Appendix 1). Deretter vil til-
rettelegginger og tilpasninger som etter min erfaring har vist seg
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ngdvendig i behandlingen av OCD hos barn, ungdom og voksne
(aldersspekter fra 10 — 30 &r) med ASD bli beskrevet. Leseren
antas a fa bedre utbytte av teksten hvis man har kjennskap til
March og Mulle manualen (se for gvrig Appendix 1).

Glenne regionale senter for autisme har siden 2005
tilbudt KAT for OCD til 10 gutter/menn og 6 jenter/kvinner
(12 pasienter med diagnoser AS og blandede tvangstanker og
tvangshandlinger, en pasient med atypisk autisme og uspe-
sifisert tvangslidelse, en pasient med uspesifisert autisme og
blandede tvangstanker og tvangshandlinger, og to pasienter
med barneautisme, hvorav en med blandede tvangstanker og
tvangshandlinger samt en med uspesifisert tvangslidelse). Alder
ved oppstart har variert fra 10 - 30 &r, hvorav 10 personer var
under 18 &r. 16 personer startet opp KAT-behandling og 14 full-
fgrte. Av de 16 personene som startet opp behandling ble tre
personer rehenvist, og to av disse mottok kortvarig oppfglging/
"boosters”, mens en person takket nei til nytt tilbud. Mitt erfa-
ringsgrunnlag er saledes basert pa de 14 personene som startet
opp og fullfgrte individuell poliklinisk KAT-behandling for OCD.

Innledende kartlegginger av OCD

Innledende kartlegginger

Kartlegginger gjennomfgres alltid fgr oppstart av behandling. To
av de kartleggingsinstrumentene som er presentert og omtalt i
March og Mulle omtales kort her. Det er Childrens Yale-Brown
Obessive-Compulsive Scale (CY-BOCS) (Goodman med flere
,19865) og NIMH Global Obsessive-Compulsive Scale (NIMH) (
med underskalaene Clinical Global Impairment Scale og Clinical
Global Improvement Scale. (Goodman & Price, 1992)

CY-BOCS brukes som en omfattende symptomsjekk-
liste for & kartlegge spesifikke symptomer pa tvangstanker og

S Utviklet av Wayne K. Goodman, Lawrence H. Price, Steven A. Rasmussen, Mark A.
Riddle & Judith L. Rapoport, 1986. Gjengitt pa norsk i March & Mulle, 2003)

6 Utarbeidet av Wayne K. Goodman & Lawrence H. Price (1992). Gjengitt pa norsk March
& Mulle, 2003.
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tvangshandlinger. CY-BOCS maler forekomst og type av bade
tvangstanker og tvangshandlinger, samt tidsbruk, grad av
stress, forstyrrelse, motstand og kontroll. CY-BOCS brukes ogsa
til maling av endring etter ferdig behandling.

NIMH brukes ogsd som et mal pa endring underveis
i behandlingsforlgpet. Den gir en vurdering av sykdommens
alvorlighetsgrad pd en skala fra 1 (normal) til 12 (ekstrem
funksjonsnedsettelse). Clinical Global Impairment Scale maler
funksjonsnedsettelsen som forbindes med OCD pa en skala fra
1 (normal, ikke syk i det hele tatt) til 7 (ekstremt syk), mens
Clinical Global Improvement Scale maler den totale forbedringen
pa en skala fra 1 (mye bedre) til 7 (mye verre). NIMH fylles ut
ved slutten av hver time.

Innledende kartlegging ved ASD

Ghaziuddin (2005) hevder at man kan bruke standard kartleg-
gingsskjemaer ogsa med personer i den hgytfungerende delen
av autismespekteret gitt at man ogsa sgrger for komparentopp-
lysninger (en person som kjenner pasienten godt, gjerne fami-
liemedlem). Russel og flere (2005) fant i sin studie at en gruppe
voksne med hgytfungerende ASD og OCD framviste samme type
tvangstanker og tvangshandlinger som en gruppe voksne med
OCD (med unntak av at somatiske tvangstanker og repeterende
ritualer hadde en hgyere forekomst i ASD-gruppa). ASD-gruppa
i denne studien meldte pa lik linje med OCD-gruppa at tvangs-
tankene ble oppfattet som forstyrrende, de forarsaket stress og
var tidkrevende.

Metatanker kan pavirke tvangstankene ved at det & tenke
tanker i seg selv oppleves som farlig grunnet konsekvensene
av det & tenke tankene. Goétestam (2006) skisserer 3 ulike
metatanker: 1) Tanke-handlingskobling som er at tanker fgrer
til at en gjgr det en tenker, 2) Tanke-hendelseskobling som er
at tanker fgrer til at det skjer i virkeligheten ("troll i ord”), og
3) Tanke-objektkobling som er at tanker kan fgre til at kvalite-
ter ved gjenstander kan smitte hverandre, og til slutt gjgre en
selv eller andre syke (magisk smitte). Disse metatankene vil da
vaere en del av symptombildet pa tvangslidelsen og blir dermed
innlemmet i behandlingen. Malet blir da 8 vdge & tenke tanken,
veere i den fryktede situasjonen og erfare at alt gar bra.
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Erfaringer fra egen praksis

Kartlegging ved bruk av CY-BOCS har vist at de fleste som har
mottatt KAT for OCD har hatt bade tilbakevendende tvangstan-
ker og tvangshandlinger. Alle med tvangstanker har opplevd og
beskrevet innholdet i disse som aversive (gir fglelse av ubehag),
og de formidler ogsd intellektuell innsikt i at tankene er urime-
lige, og at tankene er deres egne (til forskjell fra psykose). Kun
en gutt/ungdom hadde ingen invaderende tanker, impulser,
bilder eller ideer, men kunne beskrive en fglelse av "ikke helt
riktig.”

Tvangshandlingene ble oftest beskrevet som slitsomme,
og at disse var ngdvendig for & redusere en tvangstanke og
den ubehagelige fglelsen/angsten som tanken ble ledsaget av.
Tvangshandlinger har ogsd innebefattet mentale ritualer. For
eksempel en 11 &rs gammel jente med AS som i tankene fremla
spesielle regler i en bestemt hastighet inntil hun hadde "ngytrali-
sert” en syndefull tanke (Satan er god). Tvangshandlinger, enten
de har veert private hendelser eller ikke, gjennomfgres grunnet
ubehaget ved, eller frykten, for konsekvensene av & ikke gjen-
nomfgre dem.

Alle har oppfylt kriteriene for behandling ved at OCD pavirket
deres daglige fungering, hadde vedvart over tid og hadde en
varighet pa@ minst en time per dag. De skiller seg klart fra ASD-
stereotypier eller ritualistiske handlinger assosiert med ASD.

Tegning av hvordan en 16 8r gammel jente med Asperger syn-
drom og blandede tvangstanker og tvangshandlinger opplever
tvangstankene som en rod tr8d i hjernen som ikke gjor plass
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til andre tanker, mens hun beskriver at tvangshandlingene tar
kvelertak p8 livet hennes.

Jeg har erfart at personer med ASD i like stor grad som andre
forsgker a skjule det faktum at de har OCD. De forstar at dette
ikke er vanlige tanker eller handlinger. I tillegg har mange
problemer med lav grad av selvinnsikt og redusert evne til a
formilde sine vansker. Noen kan ogsa ha et spesielt syn pa hva
som anses som privat, der enkelte har regler om at de ikke kan
formidle private ting til andre. Dette vanskeliggjgr kartleggin-
gen, og ofte m& derfor mer tid benyttes pa kartleggingene enn
det som er angitt i manualen.

Det har vist seg hensiktsmessig @ gi informasjon om at
det er andre med OCD som har fatt behandling ved Glenne. Det
har ogsd vaert nyttig @ gi fyllestgjerende, og noen ganger over-
drevne eksempler pd hva andre med ASD og OCD kan tenke/
gjere.

Det er selvsagt essensielt & ha oversikt over eventuelle
komorbide lidelser eller vansker i tillegg til OCD for & kunne
gi god behandling til rett tid. Depresjon, sosial angst og/eller
panikkanfall er diagnoser som enkelte pasienter har hatt i til-
legg til OCD. Jeg har ikke utarbeidet egne diagnosespesifikke
hierarkier (Moree & Davies III, 2010) for disse, men noen har
fatt behandling for den komorbide lidelsen etter avsluttet OCD-
behandling.

104 Kristin Utgard



Behandling av psykiske lidelser hos personer med Asperger syndrom

'600C ‘T &N |13 £00Z ‘6€ N euy I3 (9SXe |ejuosiioy) uspoliadalei
‘bulliaAloy J03s bIpjRA £ |13 Bulipaqgloy pob 3obaw T ely jew (uugib) bulipagloy Ae peib bo
‘93s19A 9p jue|q £ |13 XAs 91 ‘[ewdou 3By T ely jjew -(Jnb) wopAs Ae peub us asyeiepunias
|ex1HaA (BildoAje 39baw) GT-£T Spelwo |13 (JowoldwAs dp|iw J3||9 Jjew.ou) £-T 39pelwo ely
Jew Bueay Ae pelb Ja (pgJ) osxelewid [BXIMSA J9p ‘a1e)s HWIN 39plagiesq ed [adwasy3

- i
= = = = - = = = = =
¥ E g 3 I B ¥ B £ ¥ I ]
& = H - = s - b3 = = = = b3
. > [
" s it H
Un.._u_{uum.-r“.é | By sap
-8 Ly
FE ag
2 v v v v e
R s e ——— e e ] N e
w
T
' . » =5k
: L] L I
" v g & < @ v mwwwun
Buvrgrve gL
e — e et
¢ 2
%
s Opeasyy
=50l
e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e ———
"
| ﬁ.. B Bysca
it subepy
r i LTl
Bumsessy 4 =
s Guipigpngr UG BURh e
B -2

(B0 b 34N Wol BUEE #HN "W o)) 000 BupsasiBae-HIMIN 'S

HINIM

105



Nasjonal kompetanseenhet for autisme ¢ Rapport nr. 1, 2012

Struktur under timene, varighet og
rekkefglge

Struktur, varighet og rekkefglge som beskrevet i
manualen

Standard utfgrelse er at behandlingen skjer i 4 trinn (se under),
som vanligvis strekker seg over 12-20 behandlingstimer, og
hver time har en varighet pa 50-60 minutter. Timene har en fast
struktur som omfatter:

e mottagelse av barnet og foreldrene (varighet ca. 5 min)

e en ngye gjennomgang av forutgdende ukes hjemmelekser (5
minutters varighet)

e presentasjon av ny informasjon og terapeutassisterte gvelser
pd oppgaver for kommende uke (varighet ca. 20 minutter)

e drgfting av og avtale om hjemmelekser for kommende uke
(10 minutters varighet)

e gjennomgang av timen og hjemmeleksene med foreldrene
(10 minutters varighet) Foreldre er med i fgrste time, samt
hele 7., 12. og 19. behandlingstime.Det benyttes i stor grad
informasjonsark med beskrivelser av mal og hjemmelekser,
og disse deles ut ved slutten av hver time.

Tilpasning av struktur, varighet og rekkefglge

Personer med ASD har ulike utfordringer kognitivt, spraklig og
sosialt. Kjennskap til hvilke generelle utfordringer en diagnose
innen autismespekteret gir, er viktig for & tilpasse behandling.
Viktigst er det allikevel 8 kjenne de unike behovene og styrkene
hos den enkelte person, slik at behandlingen blir individuelt til-
passet.

Rekkefglgen pa timene og organiseringen av hver time
er fastlagt i manualen, og vil i utgangspunktet kunne anses &
vaere hensiktsmessig med tanke pa behov for forutsigbarhet hos
personer med ASD. Manualen har i hovedsak blitt fulgt i den
forstand at de ulike malsettingene som er beskrevet, er forsgkt
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oppnadd (se standard malsettinger for de enkelte timer i appen-
dix 1). Malsettingene er da ikke fastlagt til spesifikke behand-
lingstimer, men er blitt endret avhengig av maloppnaelse. Antall
behandlingstimer har variert fra 19 pa det minste, til over 60
timer pa det meste. Det er gjennomsnittlig brukt flere timer over
flere uker enn det som er skissert i manualen. I mange tilfeller
har det underveis blitt trappet ned fra 2 behandlingstimer per
uke, til 1 per uke, og sa til 1 time hver andre uke.

N&r det gjelder organisering av timene, har det vist seg
hensiktsmessig a ha en ytre ramme pa 90 minutter (til forskjell
fra 60 i manualen). Dette er valgt i startfasen av behandlingen,
og varighet er ikke endret fgr evaluering har vist at det ikke
lenger er ngdvendig @ ha sa lange timer. Dette er valgt ut fra
erkjennelsen av at ikke alle har like god utholdenhet (slik at det
legges inn pauser med "hyggelige ting” der det er naturlig).

Selve tidsrammen for timene kan bli et ytterligere stress-
moment under E/RP-gvelser dersom man gé’ir ut over den avtalte
tiden. Det har derfor ogsa vist seg viktig & ha en forstaelse/regel
for at rammen vil overskrides dersom vi ikke blir ferdig med den
avtalte E/RP-oppgaven. Det blir helt eksplisitt informert om at
vi ikke avslutter en terapeutassistert E/RP fgr angsten helst er
nede p& uproblematisk niva, minimum at angstnivaet er halvert.
I de tilfellene en gir etter for tvangshandlingen, ma en starte pa
nytt slik at en ikke styrker OCD sin kontroll framfor @8 svekke
den.

Er de avtalte oppgavene for den aktuelle timen ferdige
fgr tiden, er regelen at denne ekstra fritiden disponerer pasi-
enten selv (han/ hun kan ogsa da bestemme om terapeuten vil
veere tilstede under den “ekstra inntjente fritiden”).

Foreldreinvolvering eller bistand fra andre

Reaven (2011) setter fokus pa foreldre sin rolle i angstbehand-
lingen av tendringer/ unge voksne med ASD, og dette kor-
responderer i stor grad med de anbefalingene en gir for barn.
Utfordringer som ungdommer/ unge voksne med ASD har, med-
virker til at foreldre spiller en stgrre rolle i deres liv, enn det de
ville gjort med jevnaldrende uten diagnose. De vektlegger blant
annet at naerpersoner til ungdom/ unge voksne med ASD og
komorbid tvang, enkelte ganger har vist erfaring med at ung-
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dommen over tid har hatt utfordrende atferd i form av vegring,
unngdelse og motstand og der foreldre ikke bestandig har sett
dette i relasjon til angst.

Egne erfaringer med foreldreinvolvering eller
bistand fra andre

Tid pa opplaering av foreldre/ nzerpersoner til unge voksne i
ASD gruppa har veert viktig for de pasientene jeg har behandlet.
Sma oppgaver som et utgangspunkt for positiv samhandling kan
medvirke til skifte av fokus for foreldre, slik at de kan utvide sin
stgtte til personen i OCD-frie perioder. For disse familiene vil det
veere essensielt med en god planlegging av hvordan familien
ikke lenger skal vaere en del av OCD-ritualer. Deres innsats i sa
mate ma legges pa et nivd som er gjennomfgrbart uten frykt for
3 fa de sterkeste reaksjonene ved f. eks et totalt sammenbrudd
("meltdown”).

Jeg har i stor grad ogsa vektlagt involvering av andre
stgttepersoner uavhengig av pasientens alder. Der foreldre/
andre familiemedlemmer ikke har vaert aktuelle som stgtteper-
soner, for eksempel nar den unge voksne bor utenfor foreldre-
hjemmet, har andre veert involvert. Jeg har positiv erfaring med
& benytte personer fra det effektive nettverket, for eksempel
assistent pa videregdende skole eller tjenesteytere fra helse/
sosialtjeneste i kommune, som stgttepersoner/ co-terapeuter.

Foreldre/stgttepersoner blir oppmuntret til 8 delta under
alle behandlingstimene i starten av behandlingen. Dette for &
sikre informasjonsutveksling mellom behandler og hjemmearena
og sikre bistand til oppstart og gjennomfgring av hjemmeoppga-
ver som en strategi for generalisering. Foreldre/stgttepersoner
har da hatt en observatgrfunksjon under behandlingstimen, men
har ved behov, spesielt i starten av behandlingen, fungert som
oversetter/tolk mellom terapeuten og pasienten. Dette for &
redusere muligheten for at det skal oppstd misforstaelser.

I familier der det har vaert store belastninger over lengre
tid grunnet OCD, har det vist seg at praktisk bistand fra det
offentlige, for eksempel ytelser som rengjgring og taxi til/ fra
skole, har fgrt til redusert stress i familien som helhet.
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Prossesspesifikke tilpasninger

Opplaering om og eksternalisering av OCD

For & konkretisere hvordan OCD midlertidig har forandret hjer-
nens funksjon, eller har forhgyet energibruken i spesifikke
omrader, har PET-bilder som er tatt for behandling og etter 2
maneder med eksponerings- og responsprevensjonsbehandling
veert nyttige (Schwartz et al., 1996). Det har blitt gitt opplaering
om fysiologiske reaksjoner ved angst - hva som skjer med krop-
pen, og hvordan de kan pavirkes (Se Appendix II, "Kroppslige
reaksjoner pa angst”). Det har vaert nyttig med konkretisering
ved bruk av fysisk aktivitet, som for eksempel jogging pa stedet
& f& opp puls, kjenne forskjell pa lav og hgy puls, og utprgving
av avslapningsteknikker ved hgy puls.

Ung dame som har visualisert at OCD er eksternalisert, og der
hun &penbart har bestemt seg for & ga til kamp mot OCD.
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Behandlingsmotivasjon

Behandlingsmotivasjon er ikke bestandig er til stede hos perso-
ner med ASD og komorbid OCD. Barn og unge er ikke ngdven-
digvis henvist til behandling etter eget gnske, men etter gnske
fra foreldre/naerpersoner. Dette ses szerlig hos de personene
som i lang tid har framvist stor grad av unngdelsesatferd. De er
dermed ikke lenger i kontakt med de angstproduserende stimu-
liene, og opplever ikke angsten i det daglige. I tillegg mangler
de innsikt i konsekvensene av dette — hvordan OCD har nega-
tiv pavirkning pd andre familiemedlemmer. Noen har levd med
OCD i mange ar og utrykker gjerne bekymring for hva som vil
vaere konsekvensen av a redusere OCD-symptomene. Dette har
eksempelvis gitt seg utrykk i utsagn som "Nar jeg er full av OCD,
og OCD forsvinner, kan jeg forsvinne ogsa.” For disse har det
vaert saerdeles viktig 8 bruke ekstra tid pa eksternalisering av
OCD. Det har i tillegg vist seg nyttig 8 kartlegge hva personen
har gatt glipp av grunnet OCD. For eksempel aktiviteter/hob-
byer som tidligere har brakt glede, som na ikke har vaert gjen-
nomfgrbare grunnet tvangslidelsen, og som personen gnsker a
glede seg over. Dette kan omformuleres til malsettinger som kan
oppnas parallelt med reduksjon av OCD-symptomer.

Andre bekymringer som kan redusere motivasjon for
behandling, er frykten for at en ikke lenger skal ha ASD. Enkelte
har for eksempel uttalt “Jeg vil ikke bli uforsiktig med tingene
mine”, der personen helt uavhengig av tvangslidelsen oppleves
som sveert pertentlig. En annen mente at "Jeg vil ikke bli van-
lig, jeg vil veaere spesiell.” A f3 etablert en forstdelse for at det
er den ervervede tvangslidelsen som er behandlingsmalet, og
ikke egenskaper ved personen eller ved det & ha ASD, er derfor
alfa og omega for om enkelte er villig til & delta i behandlin-
gen. Denne innstillingen m& terapeuten beholde gjennom hele
behandlingsperioden slik at en unngdr mulige relasjonsfeller.
Eksempler pa dette kan veere & gi personen tilbakemeldinger om
& endre spraket sitt, 8 godta uforberedt kroppskontakt/ bergring,
eller 8 gke fleksibiliteten p@ omrader som ikke er OCD-relaterte.
Dette er en av grunnene til at jeg ikke har brukt ASD-spesifikke
hierarkier.

Dette understreker viktigheten av informasjonsinnhen-
ting om hva som personen opplever som ubehagelig / aversivt
og som ikke er OCD-relatert, s& vel som informasjon om perso-
nens styrker og (saer-) interesser. Det fgrste bgr unngds i s stor
grad som mulig i terapien, det andre bgr anvendes som hjelp til
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& gjennomfgre E/RP- gvelser og eventuelt knyttes til et forster-
kersystem.

Alle har utrykt sterke gnsker om autonomi, det @ kunne
bestemmme selv. Mange er stolte over intelligensen sin. Jeg har
ivaretatt dette ved 8 gi paminnelser over hva de kan bestemme
over (eksempelvis eksponering for angstfremmende stimuli og
hvorvidt tvangshandlingen skal gjennomfgres eller ikke) i mot-
setning til tvangstanker som ikke lar seg kontrollere. Det er
skissert hva som er lurt @ gjore ved 3 klargjgre langsiktige og
kortsiktige konsekvenser av valg. Alle har vist overraskelse over
at det & gjennomfgre tvangshandlinger riktig nok fjerner ube-
haget/ angsten der og da, men at det over tid vil veere det som
gjer at bade angst og ritualer gker.

Det er lagt opp til bruk av ekstra motivasjon i behand-
lingsmanualen. Forsterkere formidles ved gjennomfgring av
spesifikke oppgaver, i tillegg til at forsgk ogsa forsterkes. Under
behandlingstimene kan dette dreie seg om ros og sma “belgn-
ninger,” mens det mellom behandlingstimene formidles forster-
kere av stgrre kaliber.

Det har vaert aktuelt & benytte atferdsspesifikk ros under
behandlingen for alle. Enkelte har veert tydelige p& hvordan
denne rosen i sa fall skal formidles. For eksempel "Greit at du
syns jeg er flink, men du trenger ikke vise det s&3 godt”.

Forslag om etablering av belgnningssystemer har for enkelte,
spesielt innledningsvis, blitt ansett som barnslig og ikke gnsket (Eks.
"Gulrgtter virker ikke pa meg”). Nar det har veert en periode der man har
forsgkt & etablere gjennomfgring av hjemmeoppgaver, er det allikevel
flere som har ombestemt seg ved ny foresparsel. Enkelte har da ogsa
reflektert over hva som i sa fall skal kreves. Mange har vist at de stiller
veldig hgye krav til seg sely, slik at det kan brukes tid pa & modifisere
disse.

Forsterkere har vaert av materiell art (for eksempel bil-
letter for hver hjemmeoppgave, der x-antall billetter kunne byt-
tes inn i en bok ved gitt maksimal sum) sa vel som knytta til
aktiviteter. For eksempel gnsket ei jente pa 19 ar & fa besgk av
sekretaeren pa Glenne nar hun hadde nadd en gitt malsetting
underveis i behandlingen.

OCD-behandling er hard jobbing og det er slitsomt for
pasienten. Man ma& vare opplagt for a8 fa god nytte. Ei jente
(11 3r) fikk tilrettelagt skoledagen sin, slik at hun kunne ta fri
for & delta pa terapeutassistert KAT-behandling fordi det etter
oppstart av behandling viste seg at hun ofte etter skolen var for
sliten til & klare 8 motta behandlingen.
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Jeg bruker ofte personens saerinteresser for & gke motivasjon for
samhandling og behandling. En ung dame brukte til og med sin
store interesse for maker som ett av verktgyene sine under E/
RP, og la inn makebilder p& mobilen.

Angstskar/ OCD-barometer

Skalering av angst pa et angstbarometer har vist seg vanskelig
for enkelte. Da har det veert essensielt & bruke konkrete spgrs-
mal knytta til deres egne erfaringer, og som er hentet ut av kart-
legging med CY-BOCS som ble gjennomfart fgr behandlingsstart.

Det har for flere veert ngdvendig med faktiske utprg-
vinger som en del av kartleggingen/skaleringen. Dette kan ha
sammenheng med vansker i forestillingsevne, men ogsa ut fra
en enten-eller/svart-hvit-tankegang. Det ser ut til at konkrete
erfaringer, ogsd@ pa mellomnivaer/grasoner er hensiktsmessig.
Et eksempel kan vaere & erfare forskjell p& hvor vanskelig/lett
det er & ha fysisk kontakt med et angstfremkallende stimuli, for
eksempel 3 flytte en stil, avhengig av hvordan dette gjgres (&n
finger, venstre eller hgyre hand, begge hender, se figur under).
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Gradvis eksponering fra h.lille finger til begge hender, Total varighet 58 minutter
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Angstskadrer (vertikal akse) under terapeutassistert E/
RP-oppgave. Progresjon over 58 minutter fra & bergre armlene
med hgyre lillefinger til 8 flytte stolen ved & holde rundt begge
armlener (horisontal akse).

Noen har ogsa profitert p& angstskalering som beskrevet i Davis
III et al. (2009). Dette innebeerer en todeling av muligheter som
gir konkrete knagger ndr man for eksempel vurderer angstniva
ved OCD-triggere og vanskelighetsgraden i E/RP- oppgaver.
Eksempler pa dette kan veere “hva er lettest & gjgre” skalert
som 1, “hva er vanskeligst” skalert med 10, “hva er imellom”
eks 5 eller 6, og videre: hva vil veere mellom 1 og 5 og mellom
5 og 10.

Det understrekes viktigheten av & skille mellom tvangs-
tanker, i form av at disse ikke lar seg kontrollere om de skal
forekomme eller ikke, og tvangshandlinger som er det omradet
personen selv kan bestemme over. Formuleringer som "Hvem
har kontroll”, "Hvem skal bestemme over meg” har vist seg a
vaere gode uavhengig av alder. Alle gnsker & vaere autonome, sa
0gsa barn og unge med ASD og OCD.

De fleste personene jeg har behandlet har, uavhengig av
alder, valgt & benytte OCD som betegnelse pa tvangslidelsen.
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Alle pasientene valgt @ bruke begreper som “A kjempe mot
OCD"/ R ta tilbake kontrollen fra OCD”, noe som personen kan
gjgre med hjelp av verktgyer og stgttepersoner rundt.

March og Mulle bruker visualisering. For mange med
ASD er det ogsa en fordel. Jeg har positive erfaringer med bruk
av "handouts” eller visittkort med angst/ OCD-barometer og
padminnere i form av skriftlige strategibeskrivelser/ verktgy. I
tillegg er det brukt skriftlige avtaler for hjemmeoppgaver og
visuell dokumentasjon pa at oppgavene er gjort. Jeg har ogsa
vaert modell ved 8 demonstrere E/RP gvelser.

Eksempler pa OCD-barometere.

" "
: SE :
’OC D - s T K E S 3 \) ‘i E TER / So M R 0 lid ler:{l\ll]\uhg.iﬁ?;zflﬁljllll“:?;;fgmSHS at
UT sOM EN GRAPESTOKK-MALER [ o

0CD har nesten full kontroll
iten lettelse, smlignet med over, ift
godt g utholder dette.

; EN 0cp- HARDISK :

INZ er dob holt s‘bnyp."

“Gar h;E-i‘aYL; wa
Shohge theq vdis )

Ko pipre o make Ty Kan!kle B 5.‘L1klfnntrnl!mellommegogOCD"
mot tang med ‘”‘Wﬂdﬂ’ﬁ Jeg il lared sta |30/501ft omjeg kan hindtere engstelsen pi en effeciv
" Viwafvi . — imot, kanskje | mite, ellerom deter s tlordrendea: feg i gjare
Inh/vib spuce. Ooh ke OCD-tngfor 4 lettetrykker
Ve Asmund (4 /Fifty)

Jegkannok | 3: Moderat ubehagelig, men handterbart
héndtere dette | Jsghar mar kontroll enn OCD.

—=— -
Y Kanskye ikkevs anget;
EE TR T

= MEP NUMMER PR
£R EN "OCD- PLATE |"

1: Liteeller ingen angst
Jeghar full kontrll
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Stimulushierarki

Det gjgres en identifisering av navaerende tvangstanker og
handlinger med utgangspunkt i symptomene som framkom i CY-
BOCS. Symptomene settes i sammenheng med hva som trigger/
utlgser barnets OCD, hvordan OCD fortsetter med tanker og/
eller fglelser og videre til gjennomfgring av tvangsritualet. Sti-
mulushierarki som begrep etableres for en liste med OCD-symp-
tomer rangert etter hvor vanskelig det ville vaere & gjennomfgre
eksponering og responsprevensjon. Hierarkiet gjennomgas med
jevnlige mellomrom for & fange opp og dokumentere eventuelle
endringer i de respektive symptomers angstskar/ubehagsskar.
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Teknikker for kognitiv trening, utvikling av
verktgy

Det er tre standardteknikker som brukes under kognitiv trening.
De to forste bygger pa & handtere OCD pa lidelsens egne pre-
misser; 1) Konstruktiv selvdialog, der overoptimistiske eller pes-
simistiske selvinstruksjoner skal erstattes med mer realistiske
som understreker barnets mestring ved bruk av verktgyene. 2)
Kognitiv restrukturering, der malet er at barnet skal identifisere
feilaktige antagelser som utlgses av OCD, slik at de kan overse
dem. Den 3. og alternative strategien er Frakopling. Dette inne-
baerer en tangegang om at OCD kommer og gar som den vil, og
at den vil forsvinne uten iverksettelse av spesiell tiltak ut over
at man merker at fenomenet er der for et begrenset tidsrom.

Begynnende strategier i kognitiv trening bestar av kon-
struktive selvinstruksjoner. Det kan veere utsagn som "Dette har
jeg fatt til for”. Erfaringen er at denne type erfaringer bgr kon-
kretiseres (nar fikk jeg det til og i hvilken situasjon). Ved & sikre
at pasienten far disse konkrete erfaringene (gjerne sammen
med terapeuten) kan disse listes opp og inkluderes som en kon-
struktiv selvinstruksjon/ regel.

Alle personene som har mottatt behandling, har endt opp
med 3 flette sammen alle de beskrevne teknikkene som brukes
i kognitiv trening, som lzeres inn trinnvis og etableres som en
regel:

1. Gjenkjenne OCD, skille mellom tvangstanken og tvangs-
handlingen

2. Det skyldes en dysfunksjon

3. Ubehaget kommer til 8 forsvinne etter en stund uten
gjennomfgring av ritualer

4. En kan velge 3 fokusere pa noe annet

Jeg har god erfaring med & overfgre de individuelle variasjonene
til laminerte kort, der bruken av disse etableres under
terapeutassistert E/RP.
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1. Dette er en OCD-tanke/
OCD-fglelse/OCD-trang

Ting det er lurt & si til deg
selv:

2. Angsten/ noia‘en er
symptomer pa OCD, og

jeg trenger ikke adlyde . Dette er en OCD-fglelse
dem Den er ikke riktig
. o
3. Jeg vet at noiaen gar . Hjernehikke er heller ikke
over uten at jeg adlyder viktig
OCD

Jeg tenker pa/ gjor nor
hyggelig til OCD--falelsen

4. Angsten er der, jeg kan har g&tt over

rette fokus mot noe
annet mens jeg venter.

Sist skrevet ut 15.10.2011 23:46:00

Kognitive verktgy:
TING DET ER LURT A SI TIL
SEG SELV.

1. "Hei OCD"”
2. "Her kommer dagens hjernehikke”

3. "Skit i det. Jeg tenker pa noe hyg-
gelig mens jeg venter p& at OCD
skal synke til 1,5 eller lavere”.

4. "dette gar bra!”/"Dette klarer jeg”
/ "Dette har jeg klart for”

5. "Jeg tenker pa...”
De deilige hvite masn
Tintins opplevelser
Morsomme barndomsopplevelsa
Morsomme vitser

Verktgy brukt for "8 kjempe mot OCD.”
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Detaljnivaet for de ulike trinnene har variert. Enkelte har pa de
siste punktene mattet konkretisere at man fgrst ma bestemme
seg for hva som er lurt 38 gjore, for s& @ ha et nytt punkt om
faktisk @ gjore det. Andre har skrevet opp 3-5 ting de kan velge
& gjore i stedet for & gjgre tvangshandlingen. Noen har gnsket
& kunne tenke p& en spesiell hendelse eller aktivitet heller enn
faktisk & gjore noe fysisk som en strategi for hva det lurt 8 gjore.
For enkelte av disse kan vanskeligheter med & fa det til, veere
knyttet til vansker med forestillingsevne. Det har for derfor vaert
behov for egen trening i & laere seg/automatisere gjenkallingen
av hendelsen. For eksempel & skrive ned og pugge detaljer som
hvor det skjedde, hvem som var tilstede, hva som skjedde,
hvordan det kjentes/ fgltes og eventuelle andre detaljer som
eksempel hva det luktet. Avhengig av trening/ gvelse har de
kunnet ta i bruk denne teknikken/ dette verktgyet under E/RP.

E/RP-oppgaver

Hensikten med planlagt eksponering er aktivt 8 oppsgke og kon-
frontere angstproduserende stimuli og utlgsere som vanligvis
kan unngds, male angsten, og tadle den angsten/ubehaget som
det innebaerer 3 fortsette & vaere i kontakt med stimulusen inn-
til habituering skjer. Responsprevensjon vil vaere a8 hindre egen
flukt eller unngdelse. Planlagt eksponering er det som har vaert
innledende E/RP-oppgaver.

Under ikke-planlagt eller spontan eksponering er kon-
takt med en OCD-trigger uunngaelig, noe som vanligvis fgrer
til ritualisering/ tvangshandlinger. Det & hindre eller modifisere
tvangshandlingene er responsprevensjonen i denne situasjonen.
Uten responsprevensjon vil det ikke skje habituering. Det har
derfor veert viktig & laere pasienten de ulike teknikkene for hvor-
dan man kan “bryte reglene som OCD gir” pa andre mater enn
helt a la veere & ritualisere. Teknikkene er utsettelse, forkortelse,
endre og gjgre saktere. Gjennomgang av ulike former for ekspo-
nering og responsprevensjon er en del av dette:

Ved OCD-symptomer som bare omfattes av tanker, kan
man benytte to teknikker. Eksponeringen innebzaerer & ha avsatt
en "bekymringsstund” der barnet i et spesifikt tidsrom (10
minutter) tilstreber 8 bli s& bekymret som mulig ved for eksem-
pel @ gjenta bekymringen om igjen og om igjen (metning).
Eksponering for tvangstanker kan ogsa gjgres ved & hgre pa lyd-
opptak i 30-45 minutter, der tvangstankene beskrives detaljert
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og med et tonefall som passer faglelsesutrykket. Habituering av
angsten som er forbundet med tvangstanken er best sikret ved
3 utfgre prosedyren uendret over en ukesperiode.
Terapeutassistert E/RP gker sannsynligheten for at bar-
net skal lykkes med samme oppgave hjemme. Terapeuten kan
demonstrere der barnet er inneforstatt med hva som skal skje,
eller bruke det fortfatterne kaller skjult modellering der tera-
peuten gjennomfa@rer eksponeringsoppgaven uten at barnet er
forberedt pa forhand og uten at det gis noen forklaring.
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Datainnehenting gjgres under alle de terapeutassisterte E/RP
oppgavene. Dette overfgres til grafer slik at den enkelte pasient
far en “portefglje” med gjennomfgrte og vellykkede E/RP opp-
gaver.

Det har ved de innledende E/RP-forsgkene vist seg hen-
siktsmessig & starte pa et lavere angstnivd enn det som fore-
slds i manualen, og at man har sikret tid nok til & gjennomfgre.
March og Mulle foresldr en varighet p& 20 min i innledende E/RP
forsgk. Undertegnede har derimot erfaring med at til tross for et
lavt innledende angstnivd, kan eksponeringstiden fordobles og
endog tredobles fgr habituering skjer.

Under innledende terapeutassisterte E/RP-oppgaver har
det veert hensiktsmessig a ikke ha stgrre mal enn kun a gi erfa-
ringer pa at angsten vil g@ ned under gvelsen (habituering) uten
at de trenger 3 gjgre tvangshandlinger. Innledende motstand
mot utpreving av E/RP ser ut til & reduseres dersom man er noe
tilbakeholden med & spesifisere det endelige malet for denne
konkrete gvelsen. Man kan lett miste motet nar man ser at det
er langt fram, men motet kan vokse etter hvert som man ser
at man naermer seg malet. Det kan vaere behov for mange slike
erfaringer fgr man blir overbevist om at man faktisk kan klare
dette.

Under vanlig KAT-behandling av OCD, oppmuntres det
til 8 velge eksponeringsoppgaver pa et stadig hgyere intensi-
tetsnivd ganske tidlig i behandlingen. Erfaringer er at dette kan
vaere vanskelig for mange. Det kan se ut til & vaere behov for
mange E/RP-forsgk pa ett nivd med gjentatte erfaringer pa at
angsten gar ned. Enkelte vil ha jevnlig behov for paminnelser
om ngdvendigheten av progresjon og konkretisering av hva
dette betyr: Avhengig av mestring, ma de ta stgrre ansvar for
forberedelse og gjennomfgring av planlagt E/ RP. Etter hvert ma
de ogsa jobbe med hgyere angstniva for & erfare at dagens 10’er
er morgendagens 5’er.

En skal ogsd for ASD gruppa vaere oppmerksom pa at
observerbare tvangshandlinger kan erstattes av mentale tvangs-
handlinger/ ritualer slik at habituering ikke vil skje. Det er erfart
at det er tatt i bruk uheldige kognitive strategier, for eksempel i
form av “Jeg vet jeg kan vaske meg nar jeg kommer hjem,” og
der reduksjon i angsten kun var knytta til dette. Fordi angsten
ikke gikk ned grunnet habituering, ble trangen til 8 gjennomfgre
tvangen vaerende, og den ble gjort senere.

March og Mulle bruker ogsa det de kaller skjult model-
lering, der eksponering gjgres av terapeuten uten at barnet er
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forberedt pa det og uten at det er gitt forklaringer pa det. Jeg
har erfart at bruk av skjult modellering for enkelte kan fgre til sa
store emosjonelle reaksjoner, at dette er en strategi som kun bagr
brukes unntaksvis. Det har i disse tilfellene vist seg & involvere
inntil da ukjente triggere med et hgyt angstniva. Hvis man skal
gjennomfgre eksponering samtidig med pasienten, eller demon-
strere i forkant av at pasienten skal eksponere seg, ma dette
vaere godt planlagt og forberedt.

Enkeltes rammer for hva som oppfattes som vanlig og
ikke, kan vanskeliggjgre E/RP-oppgaver. Det vil for de fleste
vaere aktuelt & gjennomfgre E/RP-gvelser som er utover det
som anses som vanlig, for 8 kunne utsette seg for mer “normale
situasjoner” uten angst. Det er for eksempel ikke vanlig & ha en
kjgkkenkniv pa nattbordet, men det kan vaere en ngdvendig E/
RP-oppgave i spesielle tiIfeIIer.

Det har veert V|kt|g & jobbe med realistiske vurde-
ringer av hvor nivaet pa angsten er hgyest, fgr oppgaven
starter(forventningsangst) eller nar oppgaven er pabegynt
(gjennomfgringsangst). For eksempel vil personer som har en
lavere forventningsangst enn gjennomfgringsangst, og som ikke
forholder seg til dette ved utvelgelse av E/RP-oppgaver, ha min-
dre mulighet for 3 lykkes da angsten under gjennomfgringen kan
bli uventet stor.

Det har vaert ngdvendig 8 papeke forskjellen mellom "vil
ikke” og "kan ikke”. Noen fremholder at de kan, men ikke vil.
"Vil ikke” godtas ikke som begrunnelse mens behandling pagar
fgr personen har demonstrert at han/hun kan gjgre det - at det
ikke er OCD. "Kan ikke” betyr at det er et omrade som man kan
planlegge & arbeide med over tid da det er pavirket av OCD.

In vivo ERP vs imaginaer ERP

Imaginaer E/RP har vist seg veldig vanskelig for mange av
pasientene, det blir som en kartlegging uten at gitte stimuli
er tilstede. Typiske svar er: “Jeg kan ikke vite det fgr jeg har
provd”. Enkelte ganger kan dette se ut til 8 ha sammenheng med
en lang periode med unngdelse av stimuli som kan trigge en
spesifikk angstvekkende tanke, slik at det kun er nzerpersoner
som fremdeles opplever konsekvensen av det 8 ha “ryddet
vekk” angstvekkende stimuli. Andre ganger kan det se ut til
& ha sammenheng med personens forestillingsvansker. Derfor
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har det under kartlegging s& vel som under E/RP har vist seg
ngdvendig 8 gjennomfgre eksponeringen “in vivo” i pasientens
hjemmemiljg.

Hjemmeoppgaver

Mellom hver behandlingstime skal det arbeides med
hjemmeoppgaver. Viktigst er avtalte E/RP-oppgaver, men videre
kartlegginger er ogsa viktig. Gjennomfgring er ofte avhengig av
ytre eksekutgr”, eller stgtteperson, slik at en far etablert
det a gJQre E/RP Jevnllg og over tid. Den ytre eksekutgren
minner pa & gjore oppgavene, og tilrettelegger for bistand
(under gjennomfgring og registreringer). Dette er gjort ved at
stgttepersoner har veert fysisk tilstede under gjennomfgringen
(oftest i starten av behandlingsperioden), at stgttepersonen har
hatt telefonkontakt med pasienten under gjennomfgringen, og
ved at pasienten alene forholder seg til rutiner for ndr og hvor
gjennomfgringen skal skje, og har etablert strategiene for &
motstd OCD.
Hjemmelekser velges i starten i samrad med terapeut.
Det brukes vanligvis skriftlige avtaler, og det tilstrebes doku-
mentasjon av gjennomfgringen, gjerne i form av spesifikke
registreringer. Det har vist seg & veere viktig & sikre forutsigbar-
het under hjemmelekser, da det vanligvis har vist seg a veere
hgyere angst nar oppgaver skal gjgres uten terapeut, sammen-
lignet med nar oppgaver gjgres sammen med terapeuten. Skrift-
lige avtaler vedrgrende hjemmelekser kan kreve et detaljniva
som foruten & sette opp hva som skal gjgres, ogsd inkluderer
hvor det skal skje, hvem andre skal veere tilstede/ hvem kan
hjelpe, nar skal det skje og eventuelt kriterier for 8 avslutte. Et
eksempel pa selvstendig planlegging av fremtidige E/RP hjem-
meoppgaver er vist i Appendix IIIV.

Avslutning av behandling

For de som har benyttet medikamentell behandling i tillegg til
KAT, forsikrer vi oss om at de har kunnskap om at en eventuell
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seponering vil fgre til angsten stiger igjen. Dette ma hver enkelt
vaere forberedt pd, slik at de begynner & bruke strategiene igjen
under avtrapping av medikamenter. De inviteres ogsa til a ta
kontakt med oss pa Glenne om de gnsker bistand til dette.

Oppsummering

Erfaringen er at March og Mulle sin manual i det store og hele
kan brukes og vil veere effektiv ogsa for personer med ASD. Det
er ingen grunn til at disse ikke skal fa det samme behandlings-
tilbudet som andre pasienter med OCD s& lenge man legger
behandlingen til rette for at de kan nyttiggjgre seg den.
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Appendix |

March og Mulle sine malsettinger for hver
enkelt time

Trinn 1: Psykoedukative tiltak, gjennomfgres 1. time

Standard malsettinger for 1.behandlingstime: Etablere nevroat-
ferdsmessig forstaelse: Pasient og foreldre deltar:

5.
6.

129

(Fortsette) etableringen av et godt forhold.

Redegjgre for en nevroatferdsmessig forstaelsesramme
(nevrologiske sammenhenger ved dysfunksjon pavirket av
nevrotransmittere i hjernen og atferdsmessige sammen-
henger for det som utrykkes gjennom tanker, fglelser og
handling).

Forklare behandlingsprosessen og hvordan en kan lykkes

i @ nd@ en malsetting om reduksjon i symptomer. Dette
inkluderer rekruttering av allierte, og utarbeidelse av klare
strategier og verktgy for eksponering og responspreven-
sjon (E/RP) som er selve kjernen i behandlingen.
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8.

Introdusere metaforer for OCD, der tvangstanker ogsa
kan introduseres som "hjernehikke” eller problemer med
"volumkontrollen”. OCD kan gis et gkenavn.

Trinn 2: Kognitiv trening (KT), 2.0g
3.behandlingstime

Standard malsettinger for 2. behandlingstime Introduksjon av
"verktoykassa”:

1.

Gjgre OCD og ikke barnet til problemet, ved 38 forsterke
forestillingen om at OCD er noe eksternt i forhold til bar-
net.

Begynne detaljkartlegging av OCD, og etablere begrep
som overgangssone/arbeidssone (omrade der barnet av
og til har lyktes med & ta igjen overfor OCD og som er
det omrddet man skal velge E/RP-oppgaver fra). Barnets
symptomer settes i sammenheng med hva som trigger/
utlgser barnets OCD, hvordan OCD fortsetter med tanker
og/eller fglelser og videre til gjennomfgring av tvangsri-
tualet. Stimulushierarki som begrep etableres for en liste
med OCD-symptomer rangert etter hvor vanskelig det
ville veere 3 gjennomfgre eksponering og responspreven-
sjon.

Introdusere frykt-/angstbarometer/ subjektiv ubehagss-
kar, som et verktgy for & gradere negative fglelser/angst
eller skalering av behovet for at ting skal veere "akkurat
sann” / "fgles akkurat riktig”-folelse knytta til bestemte

OCD-symptomer.
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Trinn 3: Kartlegging av OCD, 3. og
4.behandlingstime

Standard malsettinger for 3.behandlingstime: Kartlegging av OCD:

1. Begynnende kognitiv trening med mal om forsterkning av
ngyaktig informasjon om OCD og behandlingen, kognitiv
motstand og selvstyrt positiv forsterkning og oppmunt-
ring.

2. Kartlegging av OCD fortsetter, med mest fokus pa bar-
nets aktuelle erfaringer med identifisering av navaerende
tvangstanker og tvangshandlinger sammen med deres
spesifikke utlgsere, skares pd angstbarometeret og plas-
seres pa stimulushierarkiet. Beskrivelse og kartlegging av
tilhgrende unngaelsesatferd er en viktig del, og ogsa a ha
oppmerksomhet mot omrader som ikke pavirkes av OCD.

3. Det introduseres a bruke positiv forsterkning/ belgnninger
som strategi under og imellom sesjonene. Forsterkere for-
midles pa vellykkede motangrep/ det @ ha statt imot OCD
(helt eller delvis) og gjennomfgring av spesifikke oppga-
ver.

Standard malsettinger for 4.behandlingstime: Fullfering av verktoy-
kassa

1. Fullfgre overgangssonen.

2. Fullfgre verktgykassa som forberedelse pa E/RP.
Verktgykassa inkluderer valg av E/RP-mal fra overgangs-
sonen, angstbarometer, samt et utvalg kognitive strate-
gier sa vel som forsterkning.

3. Planlegge innledende E/RP-oppgaver, og gjennomfgre for-
sgk imaginaert eller in vivo.
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Trinn 4: Gradert eksponering og responsprevensjon
(E/RP): Uke 3 — uke 18

Standard malsettinger for 5. behandlingstime: A begynne med E/RP

1. Identifisere OCD sin innflytelse over andre familiemedlem-
mer.

2. Fortsette med imaginaer og/eller in vivo E/RP, ut fra at
grunnleggende ferdigheter er etablert: Valg av nye E/
RP-mal fra stimulushierarkiet, gving ved bruk av imaginaer
eller in vivo E/RP og planlegging av E/RP-hjemmelekser.
Gjennomgang av ulike former for eksponering og
responsprevensjon er en del av dette.

Standard malsettinger for 6.behandlingstime: E/RP fortsetter

1. Identifisere vanskelige omrader i forbindelse med E/RP,
det vaere seg at barnet ikke opplever endringer i angst-
skaren for hver gang oppgaven gjennomfgres, at angsten
forblir hgy under eksponeringa eller alternativt at angsten
ikke stiger.

2. Fortsette med terapeutassistert E/RP ift oppgaver som er
hjemmelekser, s& vel som oppgaver som fremdeles er for
vanskelig @ gjgre hjemme.

Standard malsettinger for 7.behandlingstime: Forste familietime

1. Inkludere foreldrene i behandlingen da man gnsker &
redusere foreldrenes rolle som OCD-hjelper, og oppmun-
tre foreldrene til & bli heiagjeng for barnet og strukturere
muligheten for at foreldre kan veere en med-terapeut.
Foreldre (og noen ganger sgsken) og barnet skal sammen
bestemme hvordan de ikke lenger skal ta del i OCD. Dette
fierner den negativt forsterkninga av ritualene og unnga-
elsesatferdene (ekstinksjon). Foreldre gis spesifikk opp-
lering i gjennomfgringa av disse E/RP-oppgavene. Det er
barnet som velger de spesifikke malene for hvordan fami-
lien skal slutte a delta i ritualene (med unntak av situa-
sjoner der foreldre er ekstremt belastet, og barnet ikke er
villig til eller gjgr minimal motstand mot OCD).
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Planlegge seremonier og meldingssystemer, som en hjelp
til barnet & bli kvitt OCD for godt. Seremonier kan inne-
baere spesielle sammenkomster for & anerkjenne barnets
suksess, mens meldinger er brev/telefoner og lignende
som in formere andre betydningsfulle personer som ellers
ville vaert uvitende om framgangen til barnet.

Fortsette med E/RP

Standard mal for 8. — 11. behandlingstimer: bevegelse oppover i
stimulushierarkiet

1.

Avtal belgnninger, seremonier og meldinger, der det ogsa
tas avgjgrelser pa hva som skal vaere oppnddd for man
har en eventuell seremoni for 8 markere overgang til en
ny fase eller stadium i behandlingen.

Vurdering av eventuell komorbiditet og behov for terapi
for andre forstyrrelser (ut fra kunnskap man har om at
OCD ofte er komorbid med andre forstyrrelser). Hver av
disse kan medfgre sine egne problemer, men kan ogsa
virke sammen med OCD. Forfatterne anbefaler at man
eventuelt etter & ha identifisert kompliserende komorbide
tilstander, bgr skreddersy behandlingen til ogsa & imple-
mentere intervensjoner for disse tilstandene.

Fortsette med terapeutassistert E/RP, der man sikrer grad-
vis stgrre utfordringer og der framgang belgnnes.

Standard malsettinger for 12.behandlingstime: 2. familetime

1.
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Kartlegge pa nytt hvordan OCD involverer naere personer.
Dette innebaerer bade identifisering av omrader der OCD
ikke lenger pavirker livene deres, sa vel som omrader der
familien ikke tgr & gjore ting annerledes av frykt for bar-
nets reaksjon. En vil da tilstrebe at barnet og foreldrene i
fellesskap reetablerer arbeidssonen og vurdere denne ift
mal for ekstinksjon.

Implementering av ekstinksjonsteknikker i form av at
foreldre kan fungere som med-terapeuter under ekspo-
neringsoppgaver ved & belgnne bruken av kognitive stra-
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tegier for 8 handtere angsten ndr foreldre ikke lenger
skal vaere delaktige i ritualer, og at de som foreldre kan
iverksette strategier for & handtere flukt/unngdelsesatferd
under gvelsen.

Fortsette med E/RP

Standard malsettinger for 13. — 18. behandlingstime: Fullfering av

E/RP

1. Gjennomga barnets totale progresjon

2. Beskrivelse av ferdighetsplatd, der man fglger opp med
seremonier for det & ha fylt kriteriene for ett niva. Det
gjgres ny identifisering av hva som skal veere kriterier for
neste nivd og hvordan man skal markere dette.

3. Valg av vanskeligere E/RP-gvelser, med paminnelse om at
"garsdagens 10er, er dagens 6er og morgendagens ler”.

4. Valg av foreldrerelaterte E/RP-mal fortsetter, og ekstink-

sjonsmal velges fortrinnsvis fremdeles i barnets eget
tempo. Dersom foreldrene skal velge et ekstmkSJonsmaI
til tross for barnets motstand hJeIper terapeuten til &
velge mal som er mulige & oppnd og laerer opp foreldre i
& handtere barnets angst.

Standard malsettinger for19.behandlingstime: Hindring av tilbake-

fall
1.

Forklar konseptet om hindring av tilbakefall, der planleg-
gingen av dette i seg selv er en eksponeringsgvelse (bar-
net ma tenke pd muligheten for tilbakefall). Det skilles
mellom “glipp/feiltrinn” (sm& og forventede symptomut-
brudd, som forholdsvis enkelt kan rettes opp igjen med
bruk av de laerte strategiene) og "tilbakefall” (en markant
og vedvarende oppblomstring av OCD-symptomer til tross
for barnets motstand).

Tilrettelegging for imaginaer eksponering, ved & forestille
seg en forventet “glipp”, og hvordan dette kan drives til-
bake ved bruk av verktgykassen.
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3. Ta opp spgrsmal og bekymringer vedrgrende avslutning av
behandlingen. I tillegg vektlegger forfatterne at de aldri
avslutter behandlingen helt, men holder “dgren pa glgtt”
dersom det skulle veere behov for & fortsette med OCD-
arbeidet eller andre psykiatriske problemstillinger.

Standard malsettinger for20.behandlingstime: Eksamensfeiring
1. Feire barnets prestasjon
2. Overrekke mestringsdiplom

3. Oppfordre barnet til & melde ifra til venner og / eller fami-
liemedlemmer om sin suksess.

Standard malsettinger for 21.behandlingstime: Oppfalging

1. Feire barnets mestring, med spesiell vekt pa at barnet gir
seg selv aeren for suksessen.

2. Ga igjennom verktgykassen, ved & finne eksempler pa
hvordan barnet har brukt hvert enkelt redskap for 8 vinne
over OCD i Igpet av behandlinger.

3. I tillegg repeteres de mest relevante imaginaere ekspone-
ringsgvelsene som er gvd inn for a forsterke motstanden
mot tilbakefall og sikre generalisering.

4. Planlegg meldinger om at behandlingen er avsluttet
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Appendix II

Angst og hvor det fgles pa kroppen

Hode:
Hodepine Muskler:
Felelse av at hodet er lett. Anspent
Terrhet i munnen Skjelver
Vansker med & svelge.
Hals sngrer seg sammen Observert raskere | bevegelsene
Fglelse av nummenhet i (mer enn vanlig/nesten hyperaktiv)
ansiktsmuskulatur
Prikking i hodebunnen e
Tinnitus/ susing i grene. ¥ e
@kt sensitivitet for lyd, lys og lukt. SI3r raskt/ raskere
Observert (vedvarende) utvidelse av
pupiller Mage:
Observert biekhet/tap av farge, spesielt Sommerfugler eller klump i
rundt munnen magen
Synkende fornemmelse
Kvalme
Lunger: -
Vanskermed 4 fa puste Sal:gmentrekmng ibleere og
iy RN ;:a ngmn;rg inere/ ha
Rask og grunn pust Lt
Ogg p avfaring
Hud: e
Svett og klam | Andre endringer:
@kt sensitivitet for bergring Skvetter lett
Observert utsiett pa Y .
huden(spesielt rundt nese, kinn og Kjenner c:ss I'rrltmle
panne) Trang til a sla vilt rundt oss
Sterkt pnske om 3 skrike/ Igpe, giemme
Hender/ fatter: seg
Prikiing Felelse av & vaere uvirkelig eller langt
borte
Lamslatt
Tillgp til besvimelse
l Felelse av & falle
Kristin Utgard, fritt etter OCD youth,
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Appendix III
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Kognitiv atferdsterapi i bofellesskap:

Per-Christian Wandas

Samarbeid mellom pasienten, kommune- og
spesialisthelsetjenesten

Asperger syndrom kan medfgre funksjonsvansker pd en rekke
av livets omrdder og i ulike grader. Funksjonsvanskene kan
variere fra relativt lette i form av kommunikative vansker og
problemer med & tolke sosiale situasjoner, til mer omfattende
og invalidiserende vansker hvor personen har behov for daglig
bistand fra det offentlige.

Boforholdene for mennesker med Asperger syndrom kan
vaere sveert varierte. Noen bor for seg selv, andre med ektefelle
og barn, noen har behov for bistand i form av for eksempel
psykiatrisk sykepleie noen timer i uken, mens andre igjen, har
behov for heldggns omsorg og pleie, for eksempel i et bofel-
lesskap. Begrepet bofellesskap kan dekke en vid rekke ulike
boformer fra bofellesskap for mennesker med psykiske lidelser
til samlokaliserte boliger for utviklingshemmede. En trend i tiden
ser ut til 8 veere at kommunene bygger stadig stgrre bofelles-
skap, der de samlokaliserer mennesker med sveert ulike hjelpe-
behov, som for eksempel utviklingshemning, rusproblematikk,
psykiske lidelser og eldre (Kittelsaa og Tgssebro, 2011). I denne
artikkelen brukes begrepet bofellesskap i sin absolutt videste
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forstand, der fellesnevneren er at personen med Asperger syn-
drom far bistand fra en personalgruppe.

Denne artikkelen sgker & problematisere noen av forhol-
dene rundt det 38 gjennomfare kognitiv atferdsterapi i et bofel-
lesskap. Artikkelens empiriske deler stgtter seg pa erfaringer og
refleksjoner gjort i forbindelse med & benytte March og Mulles
behandlingsmanual for tvangslidelse (1998, 2003) og tilpasse
denne til mennesker med Asperger syndrom. March og Mul-
les behandlingsmanual retter seg i utgangspunkt mot barn og
unge, men det ble forsgkt & gjore tilpasninger, som gjor at den
kunne anvendes for voksne mennesker med Asperger syndrom.
I behandlingen de beskriver er det, i tillegg til samarbeid direkte
med barnet, et samarbeid med barnets foreldre. For & anvende
behandlingsmanualen med mennesker med Asperger syndrom
som bor i et bofellesskap, er det behov for & samarbeide i hoved-
sak med kommunalt ansatte i stedet for foreldre. Dette stiller
andre utfordringer og muligheter som ma tas stilling i behand-
lingen.

Ettersom tvangslidelse er en psykisk sykdom, der det i
denne sammenhengen gjgres forsgk pa behandling, vil perso-
ner med Asperger syndrom i den videre teksten omtales som
pasienten. Pasienten vil ogsa generelt bli omtalt som han, bade
pad grunn av tradisjon, men ogsa pa grunn av at det er en hgy-
ere forekomst av Asperger syndrom blant menn (Helverschou,
@sterbg og Steindal, 2011). Dette innebeerer ikke en antagelse
om at kvinner med Asperger syndrom ikke kan ha tvangslidelser.
Tvert imot gjgres det alt for lite forskning som ser pa kjgnns-
forskjeller ved autismespekterlidelser (Kopp, 2010). Det som
finnes tyder pa at det er forskjeller bade i forhold til forekomst
og i forhold til identifisering av symptomene. Det kan altsd vaere
vanskeligere 38 gjenkjenne Asperger syndrom hos kvinner, hvil-
ket kan resultere i darligere behandling (Gillberg og Coleman,
2000).

Behovet for samarbeid mellom spesialist- og
kommunehelsetjenesten

Behandling av psykiske lidelser hos mennesker med Asperger
syndrom krever sveert spesialisert kunnskap om blant annet
psykologisk behandling, Asperger syndrom, hvordan psykiske
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lidelser kan se ut i denne gruppen, lovverk og kunnskaper om
hvordan jobbe med psykiske lidelser pd systemniva. I de aller
fleste tilfeller finnes ikke denne kunnskapen i bofellesskap, og
derfor er det ngdvendig med et samarbeid mellom spesialisthel-
setjenesten og kommunehelsetjenesten.

Behandling av psykiske lidelser kan bety at allerede
eksisterende vedtak om tjenester ma utvides. Behandling av
psykiske lidelser kan veere til dels ressurskrevende, og det er
derfor viktig at det fattes vedtak om denne typen hjelp. Dette
vil ogsd fore til at behandlingen og behovet for bruk av ressur-
ser forankres i kommunens ledelse, noe som ofte vil vaere en
betingelse for a lykkes. Gjennomfgring av kognitiv atferdsterapi
overfor denne gruppen vil etter min erfaring kreve at det settes
av tid til meter og kurs, turnus kan matte endres, og det kan
vaere behov for rekruttering av flere fagpersoner.

Samtidig som det arbeides for & legge rammevilkarene
til rette for behandling, er det viktig @ erkjenne at det ikke bare
er ledelsen i boligen som er viktig i forhold til & skape endringer
i det daglige arbeidet rundt pasienten. Det kan vaere andre enn
lederen som har makt til 8 iverksette endringer i hva og hvordan
de ansatte skal jobbe. De ansatte i bofellesskapet kan beskrives
som et praksisfellesskap, der hver enkelts praksis er utviklet
over tid og i relasjon med andre (Axelrod og Cohen, 1999; Wen-
ger, 2004). Enkelte personer kan ha flere relasjoner enn andre
og pa denne maten veere viktige i forhold til & fa gjennomfert
ngdvendige endringer. Ulike bofellesskap vil ogsd ha forskjellige
kulturer. Noen bofellesskap er for eksempel utpreget atferdsana-
Iytisk orienterte, mens andre er preget av omsorgstenkning. Afa
en oversikt over bofellesskapets ideologier som vil virke inn pa
behandlingen, er ngdvendig selv om det kan veaere tidkrevende.

Samarbeidet mellom spesialisthelsetjenesten og kommu-
nehelsetjenesten kan beskrives som et tverrfaglig samarbeid. 1
samarbeidet vil det for eksempel vaere leger, psykologer, verne-
pleiere, sykepleiere, hjelpepleiere og personer uten aktuell fag-
lig utdanning. Alle disse yrkesgruppene vil kunne ha verdifulle
bidrag til behandlingen. Det er viktig @ ha med seg at alle disse
yrkesgruppene vil ha ulike mater a8 betrakte problemet pa, og
de ma derfor enes om et felles utgangspunkt for behandlingen
(Lauvas og Lauvads, 2004). For eksempel blir det kanskje mest
fokusert pd@ medisinske forhold fra en leges perspektiv, mens
en sykepleier kanskje vil ha fokus p@ grunnleggende behov, og
en vernepleier vil ha fokus p& hvordan personen fungerer i det
daglige mens en ufaglaert vil kunne neerme seg problemet fra et
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omsorgsperspektiv. Poenget er at alle disse ulike perspektivene,
selv om alle er legitime og viktige, kan fgre til en ulik forstaelse
av lidelsen og det som skal gjgres. Uten at det gjgres et arbeid
i forhold til dette, vil man kunne ende i en situasjon der alle
gjar forskjellige ting. For mer detaljert diskusjon av tverrfaglig
samarbeid, se Lauvds og Lauvas (2004). I denne sammenhen-
gen kan bade undervisning og veiledning av enkeltpersoner eller
grupper, vaere ngdvendig. Fellesundervisning i bofellesskapet
med tema som Asperger syndrom, tvangslidelse og kognitiv
atferdsterapi kan bidra til & gi de ansatte en felles forstaelse.
Samtidig er det viktig at personalet gjgr denne kunnskapen
"til sin egen”. A arrangere undervisningen som for eksempel
"workshops” eller "brainstorming”, som krever stgrre grad av
deltakelse fra personalgruppen, kan bidra til dette. Det er her
ngdvendig 8 understreke at personalets rolle ikke er & drive
behandling, men & stgtte opp under behandlingen. Det vil der-
for veere ngdvendig at undervisningen rettes mot de praktiske
utfordringene lidelsen og behandlingen betyr for de ansatte.

Kognitiv atferdsterapi er avhengig av at det er gode rela-
sjoner mellom de involverte. "Hvis det ikke oppnds god kontakt
mellom hjelper og hjelpesgkende, er det sma muligheter for
gnsket endring” skriver Dalland (2010, s. 63). Dersom man har
et team bestdende av fem personer fra bofellesskapet, terapeu-
ten og pasienten, betyr dette at det ma vaere gode relasjoner
mellom syv personer. Det md veere gode relasjoner mellom
pasienten og terapeuten, mellom terapeuten og de kommunalt
ansatte, mellom pasienten og de kommunalt ansatte og mellom
de ansatte selv. Dette innebaerer at det er 21 relasjoner som ma
kunne beskrives som gode. I tillegg er relasjoner noe som gar
begge veier. Dette vil si at det er 42 relasjoner som ma kunne
beskrives som gode. Dette betyr ikke ngdvendigvis at dersom en
relasjon kan beskrives som darlig, sa vil terapien falle sammen,
men det sier noe om kompleksiteten i det relasjonelle aspektet
ved behandlingen i et bofellesskap. I tillegg finnes det parg-
rende, andre ansatte og eventuelt andre beboere som o0gsa, selv
om de ikke er en del av behandlingsteamet, star i en relasjon til
de involverte. Den viktigste relasjonen kan likevel sies a8 vaere
den mellom pasienten og de ansatte, da det er de som gjgr den
stgrste delen av jobben.

Et av de grunnleggende trekkene ved mennesker med
Asperger syndrom er at de har sosiale og kommunikative van-
sker. Sprakutviklingen er vanligvis ikke forsinket, men spraket
er preget av ulike vansker som redusert turtaking i samtaler,
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vansker med & vite hva man bgr si og hva som ikke passer seg,
pedantisk stil og bokstavlig forstdelse (Paul og flere, 2009).
Disse forhold ma det tas hensyn til ndr man samhandler med
mennesker med Asperger syndrom. Manglende tilpasning til
pasientens sprakferdigheter kan fgre til misforstdelser og skade
relasjonen. Et eksempel p& dette er imaginaer eksponering der
man ber pasienten lukke gyene og se for seg en angstfremkal-
lende situasjon. En pasient med Asperger syndrom kan da for
eksempel si at dette er tgv, "jeg ser jo ingen ting nar jeg lukker
gynene”.

Et viktig moment i forbindelse med relasjonene mel-
lom pasient og de andre er begrepet arbeidsallianse (Bakken,
2011). En arbeidsallianse kan forstas som relasjonen mellom de
involverte, enighet om mélene og hvordan de skal nd mélene
(Bordin, 1979). Betydningen av hvorvidt relasjonen i arbeidsal-
liansen er terapeutisk i seg selv ved behandling av tvangslidelse,
er undersgkt av blant annet Ryum, Stiles og Vogel (2009). De
fant at nar pasienten har en angstlidelse, ser det ut til at rela-
sjonen har mindre betydning enn ved depresjon. Dette kan tyde
pa at relasjonen spiller en mindre viktig rolle i forhold til effekt
av behandlingen og at en stgrre del av effekten kan tilskrives for
eksempel habituering som fglge av eksponering og responspre-
vensjon.

Samtidig vil en arbeidsallianse muligens vaere viktig nar
behandlingen skal gjennomfgres i et bofellesskap, der mange
forskjellige personers innsats skal koordineres. Uenighet om
mal, for eksempel i form av en tro pa 8 bli kurert, kan virke
antiterapeutisk, hvis det viser seg at fullstendig “helbredelse”
ikke er mulig. Samtidig er det viktig & balansere beskrivelsene
av realistiske mal uten at partene og spesielt pasienten mister
eventuelle optimistiske forestillinger knyttet til behandlingen. Et
av kjernesymptomene pa Asperger syndrom er redusert forestil-
lingsevne, som blant annet kan knyttes til reduserte eksekutive
funksjoner(Gomot og Wicker, 2011). Dette medfgrer at en best
mulig beskrivelse av for eksempel hva behandlingen gar ut
pa, hvordan timene kommer til 8 vaere, og hva som skal snak-
kes om, vil kunne medfgre at pasienten er mer mottakelig for
behandlingen.

Bofellesskap kan ha sveert mange ansatte. I forkant av
oppstart av kognitiv atferdsterapi i et bofellesskap kan det veere
ngdvendig at rammene for behandlingen er tydelig diskutert.
Det er ngdvendig & avklare hvem som skal jobbe med pasienten.
Skal alle gjore det, eller er det behov for & opprette et team og
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hvem skal dette teamet sa bestd av? Er det for eksempel mulig
for pasienten & innvirke pa valget av hvem som skal delta og
hva er eventuelt argumentasjonen for at han ikke kan innvirke
pa dette.

Brukermedvirkning

Et ngdvendig utgangspunkt for behandlingen er at mennesker
med Asperger syndrom er kompetente. Diagnosen Asperger
syndrom innebzerer blant annet at det ikke foreligger noen for-
sinkelse eller svekkelse av spraklig eller kognitiv utvikling (Ver-
dens helseorganisasjon, 1999), selv om det innebzerer en rekke
forskjeller i hvordan personen tenker eller uttrykker seg sam-
menlignet med den typiske befolkningen. Man ma derfor ha som
utgangspunkt at pasienten er kompetent til 8 bestemme selv
hvordan behandlingen skal gjennomfgres og eventuelt takke nei
til behandling, selv om dette kan ha uheldige konsekvenser.

Brukermedvirkning er en ngdvendighet for a lykkes. I til-
legg til & veere en rettighet, lovfestet i pasientrettighetslovens §
3-1 og § 3-2, er det 0gsa en forutsetning som ma ligge til grunn
for behandlingen. Allerede i prosessen med henvisningen til
spesialisthelsetjenenesten er det viktig at pasienten medvirker.
Fravaer av medvirkning pa dette stadiet kan gi et darlig utgangs-
punkt for behandling da det blant annet innebaerer en krenkelse
av pasienten. Dette kan lede til at pasienten er lite motivert i
forhold til det som skal gjgres eller at pasienten motsetter seg
behandling.

Det finnes mange definisjoner av brukermedvirkning. Pa
individnivd kan brukermedvirkning defineres som “at de som
bergres av en beslutning, eller brukere av tjenester, far innfly-
telse pa beslutningsprosesser og utforming av tjenestetilbudet”
(St. melding nr. 34). I hvilken grad brukeren blir gitt innflytelse,
kan sies & variere fra at helsepersonell forsgker @ anlegge et
brukerperspektiv til at brukeren er den som styrer tjenesten
(Olsen, 2009). I forhold til 8 drive kognitiv atferdsterapi der det
er pasientens progresjon som styrer behandlingen, vil bruker-
medvirkning ngdvendigvis innebaere mer enn & gi informasjon.

Det er ikke uvanlig at tvangshandlingene involverer naer-
personer pa ulike mater. Dette kan veere indirekte, for eksempel
gjennom at store deler av dagene til pasienten kan vaere knyttet
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opp til 8 gjennomfgre tvangshandlinger og p& den maten for-
styrre “leveringen av andre tjenester”. Involveringen kan ogsa
vaere direkte gjennom at pasienten involverer nzerpersonene i
gjennomfgringen av tvangshandlinger ved eksempelvis "forsik-
ringer” om at melkekartongen star pa rett plass i kjsleskapet (og
dermed ikke faller ut).

I hvilken grad det er ngdvendig & involvere de kommu-
nalt ansatte i behandlingen, vil kunne variere. March og Mul-
les behandlingsmanual skisserer at i 90 % av tilfellene der det
jobbes med barn, vil individuell behandling vaere tilstrekkelig.
Hvorvidt dette er tilfellet ndr personen har Asperger syndrom er
ikke kjent, men det er grunn til & vurdere graden av involvering
fra boligpersonalet. I tilfeller der tvangshandlingene pavirker
personene rundt pasienten i stor grad, eller pasienten har behov
for stgtte av boligpersonalet av andre grunner, kan det veere
ngdvendig at de i varierende grad er med i behandlingen. Likevel
er det viktig hele tiden & vurdere om involveringen faktisk er til
gunst for pasienten eller ikke.

gjennomfgre kognitiv atferdsterapi i et bofellesskap
kan ha bade positive og negative konsekvenser. Eksempler pa
positive konsekvenser kan vaere at naerpersoner kan bistd i a
identifisere tvangshandlinger og bista i den direkte behandlingen
av tvangslidelsen. Personalet i bofellesskapet kan ogsa stgtte
personen gjennom & gi mening til livet i det rommet som ikke er
pavirket av tvangslidelsen eller legge til rette for aktiviteter som
personen liker og som ikke er preget av tvangslidelsen.

Kognitiv atferdsterapi i et bofellesskap kan ogsa ha nega-
tive konsekvenser. Det er for eksempel knyttet store utfordrin-
ger til det at det er mange mennesker involvert i det daglige
livet til menneskene som bor der. Disse personene vil kunne
ha ulike syn pa tvangslidelsen og de vil kunne gjgre forskjellige
ting. I March og Mulles manual pekes det pa viktigheten av &
forene de involverte (foreldre og barnet) i en felles forstdelse av
tvangslidelsen, men ogsd behovet for & identifisere, sa tidlig som
mulig, eventuelle ugnskede samhandlingsformer. Eksempler pa
ugnskede samhandlingsformer kan vaere & bli irritert nar ting tar
lang tid, be personen ta seg sammen eller stille spgrsmal ved
hvorfor det tar sa lang tid i dag, "du greide det jo sa fint i gar”.
I et bofellesskap kan det derfor veere hensiktsmessig & utforme
miljgregler for alle ansatte, slik at uheldige reaksjoner fra ansat-
te som ikke aktivt er involvert i behandlingen, reduseres.

En seerlig utfordring er behovet for likhet (insistence on
sameness). Dette behovet kan sies & eksistere bdde som enkle
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repetitive handlinger som for eksempel rugging med kroppen,
plassering av gjenstander pa rekke, og som mer komplekse
behov som for eksempel behovet for & ga til skolen samme
vei hver dag og spise det samme hver dag (Boyd, McDonough
og Bodfish, 2011). Dette kan ha konsekvenser blant annet for
hvordan timene blir strukturert, at strukturen pa timene er mest
mulig lik fra gang til gang, for hvordan den direkte bistanden
blir gitt, for hvordan man hilser, hvor man sitter og sa videre.
I denne sammenhengen kan de kommunalt ansatte vaere av
uvurderlig hjelp fordi de har kjennskap til pasientens idiosyn-
kratiske, eller saeregne, vaeremate som det ville tatt lang tid a
tilegne seg for en behandler fra spesialisthelsetjenesten. Uten
slikt samarbeid med naerpersoner kunne behandleren gjgre flere
uheldige og ikke individtilpassede valg som igjen kunne fgrt til
darligere resultat av behandlingen, og eventuelt at pasienten
avbrgt behandlingen.

Et annet omrade de ansatte kan bidra pa, er & identifisere
hva som kan klassifiseres som tvang og hva som er repetitiv
eller ritualistisk atferd relatert til autismespekterlidelsen. Det
finnes ikke noen allment aksepterte kriterier for diagnostisering
av tvangslidelse hos mennesker med Asperger syndrom. Allike-
vel er det stor faglig enighet om at det er en kvalitativ forskjell
mellom tvang og repetitiv atferd, der tvangshandlinger oppleves
ubehagelige og umulige & kontrollere, mens ritualistisk atferd
ikke oppleves & vaere knyttet til ubehag (Helverschou, @sterbg
og Steindal, 2010). Tvangshandlingene er altsd kjennetegnet
av 3 handle mot egen vilje (Helverschou, Bakken og Martinsen,
2011).

Videre i denne artikkelen vil jeg ta for meg de ulike
mulighetene og utfordringene knyttet til samhandling i den
direkte behandlingen av tvangslidelse hos mennesker med
Asperger syndrom. Jeg tar utgangspunkt i March og Mulles
manual og fokuset vil ligge p& samhandlingen mellom pasienten,
de kommunalt ansatte og personalet fra spesialisthelsetjenes-
ten. (Se ogsa Kristin Utgards kapittel for flere refleksjoner om
den direkte tilpasningen av denne behandlingsmanualen til bru-
kergruppen).
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Om March og Mulles behandlingsmanual

March og Mulles behandlingsmanual for behandling av tvangsli-
delse hos barn og unge, beskriver et behandlingsforlgp som
strekker seg over 12 til 20 behandlingstimer med "“lekser” eller
oppgaver mellom hver gang. Behandlingen er delt inn i fire deler
som gjgres til dels samtidig og hver for seg:

1. Psykoedukasjon
2 Kognitiv trening
3. Kartlegging av tvang
4

Eksponering og responsprevensjon

Med utgangspunkt i to behandlingstimer pr. uke for de fagrste
tre trinnene, gjennomfgres psykoedukasjon i lgpet av den fgr-
ste uken eller de to fgrste behandlingstimene. Kognitiv trening
pabegynnes i den fgrste uken og fortsettes i uke to. Kartlegging
av tvangslidelsen gjennomfgres i Igpet av to behandlingstimer i
Igpet av uke to og til sammen utgjgr dette grunnlaget for gjen-
nomfgringen av eksponering og responsprevensjon som strek-
ker seg fra den tredje til den attende uken, eller s lenge som
det er behov, med en behandlingstime i uken. De siste timene
er brukt pa & forhindre tilbakefall.

Det ser ut til at en gjengs erfaring blant de som har job-
bet med & gjennomfgre behandling etter denne manualen, at
mennesker med Asperger syndrom ofte trenger lenger tid med
hver del av behandlingen.

Om samarbeidet i behandlingstimene

Alle behandlingstimene har mer eller mindre samme struktur.
De innledes ved & snakke om hvordan det har gatt siden sist,
bestemme en oppgave a jobbe med i timen og bli enige om hva
som skal gjgres frem til neste gang. I March og Mulles behand-
lingsmanual kalles dette lekser. Dette kan oppleves feil for noen
pasienter og det & kalle det noe annet, som for eksempel tre-
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ning, arbeid, jobb, oppgaver eller noe annet, kan gjgre oppga-
ven mer motiverende. Poenget er at det er pasienten i samrad
med terapeuten, som bestemmer hva som skal gjgres av lekser,
og hva det kalles er sekundaert. Likevel vil begrepet lekser bru-
kes videre i teksten, ettersom det er det ordet March og Mulle
benytter.

Tidlig i behandlingen er det spesielt to “arbeidsverktgy”
som utarbeides, som det er viktig at de ansatte ogsa har et
forhold til: et angstbarometer og en liste over tvangshandlinger.
Et angstbarometer er et visuelt hjelpemiddel som kan hjelpe
pasienten & gradere angsten han opplever i forbindelse med en
gitt situasjon pa en skala fra "ingen angst” til "helt uholdbart”.
Det andre verktgyet er en liste over ulike tvangshandlinger som
er rangert i forhold til hvilke situasjoner som gir mest angst.

Avhengig av behov og pasientens gnsker, vil bdde per-
sonale fra boligen og spesialisthelsetjenesten vaere til stede
i behandlingstimene. Mennesker med Asperger syndrom kan
vaere vanskelige a forsta, de kan ha vanskeligheter med 3 forsta
andre, og det kan fort bli misforst3elser. De ansatte ma kjenne
pasienten godt slik at de er i stand til 8 avdekke ndr eventuelle
misforstaelser oppstar slik at de kan rettes opp. De ansatte kan
pa denne maten ses pd som en slags tolk. For @8 kunne drive
kognitiv atferdsterapi med en person med Asperger syndrom,
kreves det god kjennskap og erfaring med gruppen hos tera-
peuten. Likevel er det ofte store forskjeller fra person til person,
som gjgr at de ansatte kan ha en viktig rolle i forhold til at de
kjenner den enkelte. Det kan derfor sies at generell kunnskap
om behandling av tvangslidelse hos mennesker med Asperger
syndrom er ngdvendig, men ikke tilstrekkelig i forhold til den
enkelte. Det er ogsd ngdvendig & kjenne til de spesifikke styr-
kene og svakhetene hos den enkelte og i dette henseende har
de kommunalt ansatte en viktig funksjon.

De ansatte har ogsa en viktig rolle i forhold til det som
skjer etter timen. Det kan veaere at pasienten har behov for &
snakke med personalet etter at terapeuten har gatt. Det er ikke
uvanlig at det er reaksjoner pa det som skjedde i timen eller
andre ting som dukker opp i etterkant. Det kan ogsd veere et
behov for personalet og terapeuten 8 snakke sammen enten
far eller etter behandlingstimen uten at pasienten er til stede. I
forhold til dette er informert samtykke fra pasienten viktig.

Et veldig stort og viktig tema i forhold til samarbeid
er utviklingen av kunnskap. Behandlingen kan ses pa som en
laeringsprosess bade for pasienten og de ansatte. For at perso-
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nalet og terapeuten skal kunne hjelpe, ma de ha kunnskap om
bdde i dette tilfellet autisme, tvangslidelse og kognitiv atferds-
terapi. I forhold til dette er Sgren Kierkegaards ord om hjelpe-
kunsten passende: "For i Sandhed at kunne hjeelpe en Anden,
maa jeg forstaae mere end han - men dog vel fgrst og fremmest
forstaae det, han forstaaer. Naar jeg ikke gjgr det, saa hjzelper
min Mere-Forstaaen ham slet ikke”. For at personalet skal vaere
i stand rent praktisk til & hjelpe pasienten bade i timene og nar
de skal gjgre lekser, m& de ha kunnskaper om det de skal gjgre.
Det holder ikke kun & instruere om hvordan leksene skal gjgres,
de m3 ogsa forsta hvorfor og hvordan leksene henger sammen
i forhold til progresjonen i behandlingen. P& denne maten vil de
veere i stand til 3 hjelpe pasienten der han er. For eksempel vil
det veere av lite nytte for pasienten at personalet er blitt instru-
ert av terapeuten i hvordan de skal gjennomfgre trening i for-
hold til en enkelt tvangshandling som & skru av lyset pa badet
uten & sjekke om det virkelig ble skrudd av, dersom det viser
seg at pasienten ikke mestrer denne oppgaven. De ma da for
eksempel kunne hjelpe pasienten til & velge en annen oppgave a
jobbe med i stedet. De ma ogsd ha kunnskaper om at i behand-
ling av tvangslidelse, vil det normalt veere bdde fremgang og
tilbakesteg. Et spesielt viktig poeng er at de ogsa ma ha evner
til & stgtte pasienten i at selv om leksene ikke gikk "bra” i dag,
betyr ikke dette at behandlingen er uten nytte. Det er ingen
som klarer & prestere like bra hver dag. En annen grunn til at de
trenger kunnskaper, er at i tillegg til de vanskene man kan male
med ansatte som er for lite involverte i behandlingen, er det de
som blir for entusiastiske. De trenger derfor @ vite at leksene og
progresjonen i behandlingen henger sammen og at det & g& for
fort frem kan veere gdeleggende for behandlingen da det kan
innebzere for liten grad av mestring. Behandlingen trenger a
folge pasientens tempo. Motstykket til dette; at det gar for sakte
kan ogsa vaere et problem, da dette pa& en annen mate heller
ikke innebaerer mestring. Hensikten med kognitiv atferdsterapi
slik det blir beskrevet av March og Mulle, er & hjelpe pasienten
til 8 motstd og gjennomfgre tvangshandlinger pa8 omrader som
innledningsvis var beskrevet av pasienten som mer angstfrem-
kallende. Dersom man gar for sakte frem vil man aldri komme
seg "oppover” pa listen over tvangshandlinger og angsten vil
fortsette & prege livet til pasienten.

I slutten av hver behandlingstime blir det bestemt hva
som skal jobbes med frem til neste behandlingstime. Her har
den ansatte en viktig rolle i forhold til 8 formidle til de andre i
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teamet hva som skjedde i timen og hva pasienten har gnsker om
& jobbe med frem til neste time.

Om samarbeidet mellom behandlingstimene

I denne delen av behandlingen har spesialisthelsetjenesten for-
latt bofellesskapet og det er bare pasienten og boligpersonalet
igjen. Her blir det de har leert og gvd pa i behandlingstimene
satt pa prove. Hvor mye sitter og fungerer i praksis? Det kan for
eksempel veere store forskjeller mellom & gjennomfgre ekspo-
nering og responsprevensjon i en behandlingstime sammen med
en terapeut og senere pa kvelden sammen med en miljgarbei-
der. Det kan veere at miljgarbeideren sier ting som pasienten
opplever som feil eller gjgr ting pa en litt annerledes mate enn
det som ble gjort i behandlingstimen. Det er derfor viktig at det
er pasienten som vet hva som skal gjgres. De ansatte skal selv-
folgelig ogsa vite hva de skal gjgre, men deres hovedfunksjon
i denne sammenhengen, er & stgtte og hjelpe pasienten med
leksene.

Leksene tar alltid utgangspunkt i listen over tvangshand-
linger. I denne listen vil det forekomme situasjoner som natur-
lig og ofte forekommer i Igpet av dagen til pasienten og andre
situasjoner som forekommer mer sjeldent. Hva pasienten har
valgt a jobbe med vil kunne ha en betydning i forhold til de kom-
munalt ansatte. Dersom pasienten velger & jobbe med en situa-
sjon som forekommer naturlig i forbindelse med morgenstell, for
eksempel tvangshandlinger i forbindelse med 8 kle pa seg, vil
dette kunne medfgre at personer som ikke er en del av teamet
blir involvert. Hvordan skal man forholde seg til behandlingen for
eksempel i helgen, der det er vikarer som i liten grad har fatt
med seg hva behandlingen gar ut pd? Skal pasienten trene eller
ikke? Det er vanskelig & gi absolutte svar pa disse spgrsmalene,
fordi det vil avhenge av pasienten og forholdene i bofellesska-
pet. Uansett vil det vaere viktig & avklare hvordan personalet
skal forholde seg.

I forhold til leksene kommer vi ogsa inn pa et praktisk
aspekt ved brukermedvirkning. I slike kommunale boliger er det
ofte mange ansatte og selv om det er definert et mindre team
som skal hjelpe pasienten, vil det ngdvendigvis bare veere en
person som var tilstede sammen med pasienten og terapeuten
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i behandlingstimen. Dette kan vaere en utfordring i forhold til at
de andre i teamet er oppdaterte pd det som skal gjgres. I tillegg
til at terapeuten ma undersgke om bofellesskapet har et godt
nok system for at den som var til stede under behandlingstimen
far rapportert til de andre i teamet, bgr man ta sikte pa at det
er pasienten selv som kan gjennomfgre leksene. Dersom man
forsgker & organisere behandlingen slik at det er pasienten som
selv vet hva som skal gjgres og hvordan, vil man kunne begren-
se behovet for at personalet trenger detaljert kunnskap om det
som skal gjgres.

De ansatte vil ha en viktig funksjon i forhold til 8 falge
med pa hvordan behandlingen utvikler seg over tid og kunne
rapportere tilbake til terapeuten. En mate @ gjgre dette pa kan
vaere & benytte et rapportark med faste punkter som gas gjen-
nom sammen med pasienten etter 8 ha gjort leksene. En for-
del er da at man far informasjon om bade pasientens og den
ansattes opplevelse av hvordan leksene gikk. Ulempen er at
det kan apne for skjgnn og vurderinger som fort kan preges av
dagsformen. Et annet alternativ er en type tidsregistrering. For-
delen med denne maten & registrere pad er at det i stgrre grad
fierner behovet for 8 bruke skjgnn, men samtidig mister man
den skjgnnsmessige vurderingen som kan veaere viktig. En annen
fordel med denne maten & registrere pa, er at eksponering og
responsprevensjon kan ta lang tid og selv om det oppleves at
det ikke gar fremover, kan registreringer vise at tiden som bru-
kes pa tvangshandlinger gradvis blir mindre. Disse to matene
3 registrere pa gjenspeiler to vesentlige aspekter ved tvangsli-
delse. Det ene er at ulike tvangshandlinger tar lang tid & utfgre
og det andre er opplevelsen av & lide. For & illustrere behovet
for begge registreringsformene, kan det tenkes at et mulig utfall
av behandlingen kan vaere at tiden pasienten bruker pa tvangs-
handlinger ikke gar ned, men at opplevelsen av at tvangstan-
kene som plagsomme blir redusert. Dersom man utelukkende
gar inn for 3 registrere tiden som brukes pa tvangshandlinger og
ikke har oppmerksomhet mot mer kvalitative forskjeller, vil man
risikere 8 miste en verdifull dimensjon av utfallet av behandlin-
gen.

Registreringer av hvordan behandlingen utvikler seg over
tid kan ogsd vaere til hjelp for pasienten. Datamateriale kan for
eksempel fremstilles grafisk og brukes i behandlingsgyemed.
Her finnes det flere muligheter. En mate & gjgre dette pa er a ta
utgangspunkt i angstbarometeret og registrere hvordan angsten
utvikler seg i Igpet av den enkelte treningssituasjon. P& sikt vil
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man da kunne se hvordan habituering til den angstfremmende
situasjonen finner sted (se figur 1)

Sjekke om lyset er skrudd av
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Figuren viser i hvilken grad en pasient opplevde ubehag i forbin-
delse med & skru av lyset uten @ sjekke om det var av. I Igpet
av den fgrste treningssesjonen, rapporterte han et ubehag pa 7
idet han skrudde av lyset og gikk ut av rommet. Etter 5 minutter
matte han ga tilbake og sjekke. Ved den 10. sesjonen meldte
han om markant mindre angst idet han skulle starte, men holdt
likevel ikke ut i mer enn 15 minutter. Ved den 19. sesjonen
meldte han om minimalt angst idet han skulle begynne og han
hadde ingen problemer med & la veere & sjekke om lyset var av.

En annen mate 3 registrere pd, er undersgke hvor mye tid en
pasient bruker pa en tvangshandling eller hvor mange ganger en
tvangshandling gjennomfgres i Igpet av dggnet.
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Sjekke om lyset er skrudd av
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Figuren viser hvor mange ganger hver dag i gjennomsnitt pr uke
pasienten matte sjekke om han hadde skrudd av lyset. Den fgr-
ste uken sjekket han gjennomsnittlig 10 ganger, i uke 10 sjekket
han 5 ganger og i uke 19 sjekket han 3 ganger.

Avslutning

Kognitiv atferdsterapi som behandling ved tvangslidelse hos
mennesker med Asperger syndrom som bor i kommunale bofel-
lesskap stiller store krav til samhandlingen mellom spesialist-
helsetjenesten og kommunehelsetjenesten. Samhandlingen ma
ta utgangspunkt i pasientens rett til 8 medvirke i behandlingen.
Boligpersonalet kan ha en viktig rolle i behandlingen, samtidig
som deres involvering kan ha bade fordeler og ulemper. Det er
derfor ngdvendig at deres medvirkning vurderes fortlgpende. A
involvere mange ulike mennesker i et behandlingsforlgp kan fgre
til sdrbarhet for at ulike veeremater og forstaelser blir til hinder
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for gnsket effekt av behandlingen. Samtidig kan det veere at
& involvere de ansatte i behandlingen, forutsatt av pasienten
gnsker det, er den beste maten & hanskes med kompleksiteten
som fglger av 8 motta offentlige tjenester i et bofellesskap.

I tillegg er det viktig 3 se at pasientens vansker ikke
alltid bare dreier seg om tvangslidelsen. Det er ngdvendig 8 se
behandlingen av tvangslidelse i sammenheng med det generelle
miljgarbeidet i boligen. Det bgr jobbes for 8 skape et godt og
innholdsrikt liv for tiden nar behandlingen er avsluttet og pasi-
enten forhdpentligvis brukes mindre tid pa tvangshandlinger. I
motsetning til den typiske befolkningen som generelt ser frem til
a slippe @ utfgre tvangshandlingene, kan redusert forestillings-
evne hos mennesker med Asperger syndrom, fgre til at tanken
om & gjgre noe annet som man ikke helt vet hva er, er sveert
skremmende.
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