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Utredning og behandling av psykiske lidelser hos barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme

1 SAMMENDRAG - ANBEFALINGER

Barn og unge med funksjonsnedsettelser har gkt risiko for a utvikle psykiske lidelser, sammenlignet med
barn og unge uten funksjonsnedsettelser. De kan rammes av de samme psykiske lidelser som den gvrige
barne- og ungdomspopulasjonen. Angst, depresjon og tvangslidelse er de vanligste psykiske lidelsene.
Utfordrende atferd kan ogsa vaere en del av tilstandsbildet. Psykiske plager kan bli oversett pa grunn av
diagnostisk overskygging, som betyr at tilkomne symptomer pa psykisk lidelse feilaktig forklares med
barnets eller ungdommens grunnvansker.

Rapporten omhandler primaert barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme,
hvor det er mistanke om eller pavist psykisk lidelse. Den samtidige tilstedevaerelsen av
funksjonsnedsettelser og psykisk lidelse krever spesialisert kompetanse, og i mange tilfeller at psykisk
helsevern for barn og unge (BUP) og habiliteringstjenesten for barn og unge (HABU) samarbeider.

1.1 Kartlegging og utredning av psykiske plager og lidelser

De som skal utrede psykiske lidelser hos barn og unge med funksjonsnedsettelser bgr har erfaring med
bade psykiske lidelser og pasientens grunnlidelse.

Ved betydelig endring i barnets eller ungdommens atferd, bgr det gjennomfgres systematiske
kartlegginger for a avdekke mulige symptomer pa psykisk lidelse. Kartleggingen bgr gjgres i tett
samarbeid med barnets naerpersoner.

Kunnskap om tilknytning og tilknytningsforstyrrelser er ngdvendig nar man skal utrede for mulig psykisk
lidelse hos barn og unge med funksjonsnedsettelser.

Systematisk differensialdiagnostikk er ngdvendig for a utelukke at symptomene er konsekvens av
nevrologisk eller somatisk sykdom, smerter, bivirkninger av medikamenter eller mangelfull
tilrettelegging. Det er ngdvendig a innhente kunnskap om gkt forekomst av noen former for psykiske
lidelser knyttet til enkelte syndromer.

Barn og unge som benytter ulike kommunikasjonshjelpemidler ma ha tilgang pa disse under
utredningen. Fremmedspraklige barn og familier ma ved behov tilbys tolk.

Ved mistanke om psykisk lidelse bgr det gjgres en utredning basert pa anamneseopptak, klinisk
legeundersgkelse, observasjon, funksjonelle analyser og bruk av standardiserte kartleggingsverktgy.

Ved anamneseopptak kan man bruke en egen liste utarbeidet for a fange opp psykiske tilleggsplager hos
barn og unge der bakgrunn, utviklingshistorie, diagnoser og funksjon antas kjent.

Omfang av klinisk legeundersgkelse ma vurderes individuelt ut fra pasientens symptombilde og hvilke
undersgkelser som er gjennomfgrt tidligere.

Observasjoner av barnet eller ungdommen begr forega i naturlige omgivelser, som f.eks. hjemme, pa
skolen, ved avlastningsbolig eller i fritidsaktiviteter. Det kan ogsa vaere aktuelt a ta opp videosekvenser
av barnet eller ungdommen, slik at observasjonene kan drgftes i tverrfaglige team.

For a forsta atferdens funksjon, anbefales det a gjgre en funksjonell kartlegging eller analyse av atferden.
Funksjonelle analyser kan for eksempel gjgres som apne eller strukturerte intervjuer og/eller ved
observasjoner i barnets eller ungdommens naturlige miljg.
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Utredning og behandling av psykiske lidelser hos barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme

Bruk av standardiserte kartleggingsverktgy anbefales. Fgrstevalget bgr vaere verktgy som er utviklet eller
tilpasset for barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme. For videre utredning
bgr disse kombineres med konvensjonelle utredningsverktgy da diagnostiske verktgy utviklet for denne
pasientgruppen ikke finnes. Det bgr utvises varsomhet med & konkludere pa bakgrunn av en enkelt test
eller verktgy, og det ma benyttes flere kilder til informasjon i utredningen.

Hvis pasienten i liten grad selv kan delta i undersgkelser, bgr utredningen utfgres med observasjoner,
kartlegging av hvilken tilrettelegging barnet har og diagnostisk screening/intervju med informanter fra
barnets eller ungdommens ulike arenaer.

Anbefalte verktgy for kartlegging/screening av psykiske plager:

e Aberrant Behavior Checklist -2 (ABC-2) for personer med utviklingshemming

e Developmental Behavior Checklist-Parent form (DBC-P/DBC2-P) for personer med autisme
og/eller utviklingshemming

e Psychopatology in Autism Checklist (PAC) for personer med autisme og utviklingshemming

e Kiddie-SADS-PL DSM-5 — Schedule for Affective Disorders and Schizophrenia (KSADS) for
personer med normal eller lett nedsatt intellektuell funksjon

e Development and Well-Being Assessment (DAWBA) for personer med normal eller lett nedsatt
intellektuell funksjon, mulig ogsa moderat utviklingshemming

KSADS og DAWBA er ogsa diagnostiske verktgy.
1.2 Generelle prinsipper for psykisk helsehjelp

Tilrettelegging for grunnvansker
Bedre tilrettelegging for barnets grunnvansker vil ofte veere det primaere tiltaket for a forebygge og
avhjelpe psykiske plager. Det innebaerer

e oppdatert utredning av barnets grunnvansker

e differensialdiagnostisk utredning og behandling

e kartlegging av barnets miljg

e vurdering av om det er manglende samsvar mellom barnets forutsetninger og de krav og

forventninger som stilles

Individuell tilpasning

Individuell tilpasning vil vaere pakrevd i utforming av de fleste tiltak rettet mot psykiske helseplager hos
barn og unge med funksjonsnedsettelser. Det vil kunne kreve modifikasjon av metoder, for eksempel
ved a forenkle, repetere, endre instruksjoner og oppgaver, samt kombinere elementer fra ulike metoder
og tiltak.

Foresatte og narmiljgets rolle
Det er behov for a inkludere foresatte mer aktivt i behandlingsprosessen i stgrre grad enn det alderen
skulle tilsi.

Hvis det er ngdvendig med trening, eksponering, gvelser, repetisjon og hjemmearbeid mellom
behandlingstimer for 3 oppna behandlingseffekt, kan det vaere behov for a etablere et team rundt
barnet eller ungdommen.

For a oppna behandlingseffekt er det ogsa viktig a aktivere den unges eget driv og ansvarsfglelse i
behandlingen.
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Utredning og behandling av psykiske lidelser hos barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme

Samordnet helhetlig tilneerming

Biologisk baserte grunnvansker gir en betydelig og vedvarende sarbarhet. Man bgr derfor forsgke a
kompensere for dette og styrke psykisk helse ved a rette oppmerksomhet mot barnets kontekst og
livsbetingelser.

Kompetanse pa og erfaring med bade psykiske lidelser og aktuelle funksjonsnedsettelser vil veere en
forutsetning for a gi god behandling i alle tjenester som skal bista med psykisk helsehjelp, bade i
kommunen og i spesialisthelsetjenesten.

Utviklingspsykologisk forstdelse og betydning av tidlig intervensjon

For & kunne identifisere psykiske helseplager hos de yngste barna med funksjonsnedsettelser er det
avgjgrende a ha kunnskap om tidlig samspill, tilknytning og metoder for a kartlegge sped- og smabarns
psykiske helse.

Barn med funksjonsnedsettelser blir ofte veerende i en asymmetrisk relasjon til sine omsorgsgivere og
andre voksne naerpersoner lengre enn barn med typisk utvikling. De er mer sarbare og utsatte, og mange
av barna vil ha behov for at noen oversetter deres behov og kan vaere deres «stemmen» livet ut. Ved 3
styrke barnets nzaere relasjoner tidlig, kan barnet fa en beskyttelse som reduserer risiko for senere
samspillsvansker og psykiske helseplager.

Valg av behandlingstilneerming
Behandlingsformer som gis til barn og unge med typisk utvikling bgr ikke kategorisk utelukkes, men
forspkes tilpasset og modifisert.

Evaluering og stoppkriterier i behandling

For & kunne vurdere om tiltak har gnsket effekt, bgr malsetting og hva man skal se etter, defineres ved
oppstart av tiltak. En baselineregistrering av atferd fgr oppstart danner grunnlaget for evalueringer
underveis.

Det bgr gjennomfgres systematiske, planlagte og jevnlige evalueringer av behandlingseffekt.
Neaerpersoner og familie som kjenner pasienten godt, ma involveres og lyttes ngye til.

Stoppkriterier for behandling b@r defineres og utformes ved starten av behandlingen, og oppdateres ved
evalueringspunkter i behandlingsforlgpet.

Opplzering og veiledning av pargrende og andre naerpersoner som skal bidra til giennomfgring av
behandlingstiltak begr sikres. Det kan vaere ngdvendig at det utarbeides en kriseplan for hvordan foreldre
og naerpersoner skal handtere gkende symptomtrykk eller eskalerende atferdsvansker og hvem de kan
kontakte for hjelp.

Ved utfordrende atferd kan det veere ngdvendig a gjennomfgre en volds- og risikokartlegging.

1.3 Behandlinger, tiltak og metoder

Her omtales ulike grupper av tiltak som er vurdert som saerlig aktuelle for barn og unge med intellektuell
funksjonsnedsettelse og/eller autisme, og samtidig psykisk lidelse.

Foreldre- og sgskenstgtte og intervensjoner rettet mot foreldre - barn samspill

Det er behov for intervensjoner som kan hjelpe foreldre til & forsta, fortolke og respondere sensitivt til
sitt barn pa en utviklingsstgttende mate. Det kan vaere behov for a justere innhold og fremgangsmate og
fravike manual for & na frem med hjelpen.
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Utredning og behandling av psykiske lidelser hos barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme

Foreldre-barn intervensjoner bgr tilpasses foreldrenes prosess i a akseptere og forsta barnets vansker,
og bgr tilpasses hvor tilgjengelige foreldrene er for veiledning i denne prosessen.

Ivaretakelse av barnets omsorgspersoner er avgjgrende for 3 komme i posisjon til & behandle barnet.
Det er viktig at foreldre far tilbud om avlastning eller annen anledning til selvivaretakelse.

Mindrearige sgsken kan ha behov for oppfglging.

Behandling av sgvnvansker
Medisinske tilstander som kan pavirke nattesgvn ma utredes og behandles.

Det er viktig a etablere gode sgvnrutiner og sikre god sgvnhygiene. Dersom sgvnhygieniske tiltak ikke er
tilstrekkelig, kan ulike atferdsmessige tiltak forsgkes fgr eller sammen med medikamentell behandling.

Behandling av spiseforstyrrelser
Behandling og tiltak bgr veere tverrfaglig og i samarbeid med foreldre og naerpersoner.

Hos barn og unge med lett og moderat utviklingshemming behandles anoreksi, bulimi og overspising slik
det er beskrevet i Nasjonal faglig retningslinje for spiseforstyrrelser, men vil kunne kreve mer intensiv og
skreddersydd behandling.

Anvendt atferdsanalyse og bruk av positiv forsterkning og fading samt forsiktig, gradvis og gjentatt
eksponering til ny mat, fokus pa variasjon og sensorisk tilvenning bgr vurderes i behandling av
matselektivitet hos barn og unge med autisme.

Ved behandling av Avoidant-restrictive food intake disorder (ARFID) anbefales opplaering og informasjon
om tilstanden, veiledning av foreldre, struktur/rutiner, gradvis eksponering, desensitivisering og kognitiv
atferdsterapi.

Ved alvorlige former for avvisning av mat vil man i enkelte tilfeller matte ty til gastrostomi eller
inngripende tiltak som innebaerer forhindring av flukt fra maltid.

Kognitiv atferdsterapi
Kognitiv atferdsterapi (KAT) er en gruppe behandlingsmetoder som kan veere velegnet for en del barn og
unge med funksjonsnedsettelser. Det kan vaere behov for  gjgre tilpasninger i mgtet med den enkelte.

De sentrale komponentene i KAT er psykoedukasjon, handtering av kroppslige reaksjoner, kognitiv
restrukturering, problemlgsning og eksponering.

Det antas at KAT vil passe best for barn og unge med lett utviklingshemming, med Asperger syndrom
eller andre autismespekterforstyrrelser uten utviklingshemming og uten store sprakvansker, mens andre
atferdsanalytiske metoder vil passe best for barn og unge med stgrre kognitive vansker.

Det anbefales a gjennomfgre en sprakkartlegging, og videre bygge pa denne nar man vurderer om KAT
kan veere nyttig for den enkelte.

Bruk av KAT ved utviklingshemming og autisme kan innebzere behov for teknikker utover det som er
beskrevet for barn og unge uten funksjonsnedsettelse.

Det er viktig med felles forstaelse av hvorfor barnet eller ungdommen er henvist og hva KAT-
behandlingen gar ut p3a, inkludert en forpliktelse til 3 mgte til avtaler og a gjennomfgre hjemmegvelser.
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Utredning og behandling av psykiske lidelser hos barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme

Dialektisk atferdsterapi

Dialektisk atferdsterapi (DBT) kan vaere nyttig for barn og unge som strever med regulering av fglelser,
atferd og relasjoner til andre. Det er laget egne manualer for tilpasning av DBT for personer med autisme
og utviklingshemming.

Bruk av DBT vil kreve en viss grad av verbale ferdigheter, men vil sannsynligvis kunne tilpasses personer
med intellektuell funksjon tilsvarende lett og moderat utviklingshemming.

Traumebehandling

Eye Movement Desensitization and Reprocessing Therapy (EMDR) er en psykologisk behandlingsform for
traumelidelser og traumerelaterte tilstander som har vist seg a ha god effekt i befolkningen generelt,
ogsa hos barn.

Metoden stiller mindre krav til verbaliseringsferdigheter enn andre tilsvarende metoder, og anses derfor
egnet for behandling av traumelidelser hos personer med utviklingshemming eller autisme.

Behandlingen ma tilpasses personens utviklingsniva, spraklige ferdigheter og eventuelle autismevansker.
For mange med lette funksjonsnedsettelser vil EMDR kunne gjennomfgres tilneermet uten tilpasninger.

Miljgterapi

Miljgterapi innebaerer at behandlingsmiljget tilrettelegges for a bidra til behandling av en psykisk lidelse,
herunder a avhjelpe symptomer, skape trygghet og forutsigbarhet ved hjelp av for eksempel klare
dagsplaner og rutiner, tilpasset kommunikasjon, skjerming, validering og bekreftelse.

Miljgterapeutisk behandling ma alltid utformes i den unike konteksten, basert pa en grundig analyse av
den enkeltes plager. Systematisk og fortlgpende evaluering av tiltak og tilpasninger for den enkelte er
viktig.

Hjelp til & trene pa mestring av de psykiske helseplagene kan ogsa inngd i miljgterapi, for eksempel ved

at det miljgterapeutiske arbeidet integrerer og oversetter oppgaver som gis i behandling av den psykiske
lidelsen.

Ulike former for eksponeringsterapi vil kunne fa gkt effekt hvis oppgavene ogsa kan gjgres hjemme med
stgtte av miljgterapeuter.

Ved depressive tilstander hvor aktivisering er viktig, vil miljgterapeuter kunne spille en avgjgrende rolle
for a bidra til at aktivisering faktisk skjer.

Miljgterapeuter som har en nzer relasjon til barnet eller ungdommen vil kunne vaere viktige personer for
a styrke tilknytning og bidra til a reparere relasjonelle vansker som personen matte ha som en del av sin
psykiske lidelse.

Anvendt atferdsanalyse
| atferdsanalytisk behandling forsgker man a forsta atferd slik den forekommer i en gitt kontekst, og
utforme behandlingen ut fra det.

Ved utformingen av atferdsanalytiske tiltak rettes oppmerksomheten mot tilrettelegging av miljgfaktorer
som kan bidra til 8 skape endringer i personens atferd. Tiltakene ma tilpasses barnets sprak- og
funksjonsniva.
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Tiltak som kan veere aktuelle:

Involvering og veiledning av foreldre og naerpersoner i kartlegging og behandling.
Strukturerings- og tilretteleggingstiltak i barnets aktiviteter og hverdag.

Endringer i miljget og betingelsene rundt barnet.

Tilrettelegge for motivasjon ved for eksempel bruk av tegngkonomi og andre forsterkningstiltak.
Formidle forsterkende hendelser, for eksempel positiv oppmerksomhet eller tilgang pa ulike
goder nar atferden er hensiktsmessig.

e Oppleering i ferdigheter.

e Atferdsavtaler.

e Eksponeringsterapi med responsprevensjon.

e Tilvenning til ubehag ved gradvis eksponering og habituering til aversive stimuli sammen med
forsterkning.

Medikamentell behandling
Medikamentell behandling av psykiske lidelser hos barn og unge bgr vurderes og igangsettes i
spesialisthelsetjenesten.

Behandling med psykofarmaka er et supplement til annen behandling og forbeholdt pasienter med
alvorlig forlgp og betydelig funksjonstap. Underliggende medisinske arsaker ma ekskluderes, og ikke-
medikamentelle intervensjoner bgr forsgkes fgrst.

Definer klare malsymptomer/malsetninger og gi tilpasset informasjon til pasient og nserpersoner.

Innhent legemiddelanamnese og gjennomfgr interaksjonsanalyser. Vurder indikasjon for
farmakogenetiske analyser og serumspeilmalinger.

Gjennomfgr baselineregistering, planlegg regelmessige stoppunkter/evalueringer ssmmen med pasient,
naerpersoner og tverrfaglig team. Bruk standardiserte skjemaer for vurdering av effekt og bivirkninger.

Doseringer bgr startes lavere enn de generelle anbefalingene og med langsom dosetitrering fordi
pasientene er mer sarbare for bivirkninger.

Ved overfgring av medisinansvar til annen lege bgr et overfgringsnotat inneholde: malsymptomer,
vurdering av effekt, bivirkninger, i hvilken grad pasienten fglger anvisninger som er gitt, innhold i og
hyppighet av somatiske kontroller, doseringsmuligheter, forventet varighet av behandling og kriterier for
justering og seponering.
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2. BAKGRUNN, MANDAT OG PROSESS

1.4 Bakgrunn for rapporten og prosjektarbeidet

Bakgrunnen for rapporten er en erkjennelse i fagmiljgene og forskningen av at barn og unge med
funksjonsnedsettelser har gkt risiko for a utvikle psykiske lidelser, sammenlignet med barn og unge uten
funksjonsnedsettelser (1;2). Dette star i kontrast til en tidligere, utbredt fortolkning av slike plager som
symptomer pa grunnlidelsen, for eksempel ved utviklingshemming eller autisme (3;4). Fenomenet blir
kalt diagnostisk overskygging (5), og kan medfgre at psykiske plager blir oversett og potensielt
virksomme tiltak kan bli stdende uprgvd. Diagnostisk overskygging er fortsatt en utfordring nar personer
med funksjonsnedsettelser mgter psykisk helsevern (6).

Videre ligger det til grunn for denne rapporten at barn og unge med funksjonsnedsettelse far psykiske
plager og lidelser som ikke er vesensforskjellige fra hva andre barn far. Det er de samme psykiske
plagene og fenomenene som opptrer, selv om uttrykket kan se annerledes ut (4;7-9).

Regionsenter for barn og unges psykiske helse (RBUP) og Regionsenter for habiliteringstjenesten for
barn og unge (RHABU) har samarbeidet om et prosjekt som har til hensikt a styrke psykisk helsehjelp for
barn og unge med funksjonsnedsettelser, og som har resultert i denne rapporten.

Del 1 i rapporten er ment & veere til hjelp for fagpersoner som skal avdekke, kartlegge og utrede psykiske
plager og lidelser, mens del 2 omhandler behandling, tiltak og metoder som er vurdert som seerlig
aktuelle for barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme, og samtidig psykisk
lidelse. Rapporten henvender seg til fagpersoner bade i kommunen og i spesialisthelsetjenesten (BUP og
HABU).

RBUP og RHABU har i sine samfunnsoppdrag a heve kompetansen i tjenestene innenfor henholdsvis
psykisk helsevern og habilitering, og vil samarbeide videre om ulike tiltak for a formidle kunnskap og
understgtte anbefalingene i rapporten.

1.5 Mandat og begrepsdefinisjoner
Mandatet for prosjektet som har ledet frem til denne rapporten, har veert a:

1. Gien grunnleggende introduksjon til de vanligste psykiske lidelsene barn og unge med
funksjonsnedsettelser kan bli rammet av.

2. Beskrive hvordan symptomer pa ulike psykiske lidelser kan fremtre og eventuelt fremsta pa en
utypisk mate hos barn og unge med funksjonsnedsettelser.

3. Gianbefalinger om hvordan kartlegging og utredning av psykiske lidelser bgr gjgres.

4. Lage en oversikt over behandlings- og stgttetiltak som egner seg for barn og unge med
funksjonsnedsettelser og samtidig psykisk lidelse.

5. Beskrive eventuelle tilpasninger av metodikk til pasientgruppen.

Begrepet funksjonsnedsettelser benyttes i denne rapporten mer snevert enn i andre sammenhenger.
Rapporten omhandler primaert barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme,
hvor det er mistanke om eller pavist psykisk lidelse. Intellektuell funksjonsnedsettelse erstatter i gkende
grad utviklingshemming i faglitteraturen, og brukes her synonymt. Begrunnelsen for denne avgrensingen
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er at kartlegging og behandling av psykiske lidelser hos barn og unge med disse tilstandene kan vaere
szerlig utfordrende.

Rapporten kan ogsa veere nyttig i arbeidet med barn og unge med kognitive, sansemessige og
omfattende kommunikasjons- og sprakvansker uten utviklingshemming og/eller autisme, men hvor det
likevel er ngdvendig med seerlig kompetanse hos fagpersonene som skal utrede og behandle psykiske
lidelser hos disse pasientene.

| rapporten skilles det mellom psykiske plager og psykiske lidelser. Psykiske plager kan gi symptomer
som kan gi store vansker, men ikke ngdvendigvis i den grad og utstrekning at de fyller kriteriene for en
diagnose. Psykiske lidelser benyttes nar symptombelastningen er sa stor og av en slik karakter at det kan
stilles en diagnose (10).

Behandling, tiltak og metoder er begrep som er valgt for a beskrive innsats rettet mot psykiske lidelser
pa tvers av ulike instanser, linjenivaer og tiltaksmodaliteter.

Tiltakene kan rettes bade direkte mot individet og/eller mot omsorgspersoner, sgsken, nettverk og
oppvekstmiljg. Tiltakene vil i mange tilfeller vaere aktuelle pa tvers av diagnoser.

1.6 Om arbeidet som leder frem til denne rapporten

Arbeidet med rapporten har veert gjennomfgrt i to prosesser. To ulike arbeidsgrupper har utarbeidet
grunnlaget for henholdsvis del 1 og del 2 av rapporten (vedlegg 3). Arbeidet har foregatt i perioden
januar 2020-juni 2022.

Det ble benyttet kunnskapsoppsummeringer fra Tiltakshandboka (11), samt utfgrt et mer spisset
litteratursgk i forkant av arbeidet med del 2 av rapporten. Det kom frem at kunnskapsgrunnlaget for
psykisk helsehjelp til barn og unge med funksjonsnedsettelser er magert, og i begrenset grad gir klare
fagringer for klinisk praksis. Deltakerne i arbeidsgruppene har derfor supplert med litteratur fra
sngballsgk, og fra artikler og bgker som de har veert kjent med.

Det begrensede kunnskapsgrunnlaget har gjort at arbeidsgruppene har hatt en utfordrende oppgave, og
mange av vurderingene og anbefalingene som gis, har derfor ikke en klar forskningsbasert basis.
Arbeidsgruppene kan betraktes som ekspertpanel, som har benyttet sin egen samlede kliniske erfaring, i
kombinasjon med kjennskap til forskning. Arbeidsgruppene har ogsa stgttet seg pa litteratur som
beskriver forskning pa psykisk helsehjelp til voksne med funksjonsnedsettelser, og barn og unge uten
funksjonsnedsettelser.

De vurderinger og anbefalinger som gis ma derfor betraktes som hypoteser og forslag til
behandlingsintervensjoner, som ofte ikke er forskningsmessig validert pa gruppen barn og unge med
funksjonsnedsettelser. Det er likevel var vurdering at mange av tiltakene som omtales, har en form for
evidensbase, da de har stgtte i forskning pa andre grupper barn og unge.

En annen viktig oppgave for arbeidsgruppen har veert a utgjgre en form for redaksjonskomite i mgtet
med det store spekteret av tiltak, behandling og metoder som har til hensikt a bedre psykisk helse.
Arbeidsgruppen har valgt a seerlig fremheve enkelte grupper av intervensjoner, som de mener det er
saerlig aktuelt & vurdere for barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme. Andre
metoder kan ogsa vaere aktuelle for enkeltpersoner, men dette ma vurderes i samrad mellom fagperson
og pasient, i dennes unike situasjon og kontekst.
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Det har veert avholdt to mgter med brukerorganisasjoner (FFO, SAFO, NFU, LUPE og CP-foreningen)
underveis i arbeidet for a informere om prosjektet. Representantene fra brukerorganisasjonene har gitt
sin stgtte til viktigheten av arbeidet, og har gitt gode innspill til innholdet i rapporten.

1.7 Ansvar for psykisk helsehjelp til barn og unge

Kommunen har ansvar for a gi helsehjelp til alle barn og unge, ogsa psykisk helsehjelp, og har et saerlig
ansvar for forebyggende helsearbeid. Kommunen kan henvise til spesialisthelsetjenesten ved behov for
mer spesialisert kompetanse enn det som er rimelig a8 forvente at kommunen innehar (12). Det vil alltid
veere behov for samarbeid mellom kommunen og spesialisthelsetjenesten.

Nar det gjelder barn og unge som omtales i denne rapporten, tilsier kompleksiteten at
spesialisthelsetjenesten bgr vaere involvert. Den samtidige tilstedeveerelsen av funksjonsnedsettelser og
psykisk lidelse krever spesialisert kompetanse, og i mange tilfeller dobbeltkompetanse (habilitering og
psykisk helsevern).

Prioriteringsveilederen for psykisk helsevern for barn og unge (BUP), sammen med
prioriteringsveilederen for habilitering av barn og unge i spesialisthelsetjenesten (HABU) (13;14), gir
fgringer for hvilken hjelp spesialisthelsetjenesten skal gi og hvordan det skal prioriteres. Her trekkes
sarbare grupper frem som en gruppe som bade spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesten bgr
gi spesiell oppmerksomhet. Sarbare grupper defineres som grupper som har gkt risiko for a utvikle
psykiske plager og lidelser, og barn og unge med funksjonsnedsettelser ma anses a vaere en sarbar
gruppe. BUP er ifglge veilederne riktig instans for henvisning for psykisk lidelse nar det gjelder de fleste
barn og unge i HABU sin malgruppe, og de skal vurderes etter relevante tilstandsgrupper i
prioriteringsveilederen for psykisk helsevern.

Barn og unge med utviklingshemming med mistanke om psykisk lidelse omtales spesifikt i
prioriteringsveilederne. Barn og unge med lett eller moderat utviklingshemming med samtidig psykisk
lidelse, skal som hovedregel ha sitt tilbud i BUP. Veilederen gir altsa et klart ansvar til BUP for behandling
av psykiske lidelser hos denne gruppen. HABU har hovedansvaret for barn og unge med alvorlig eller dyp
utviklingshemming, og det presiseres at BUP skal bista ved behov. Bade BUP og HABU er dermed gitt et
ansvar for a utrede og behandle psykiske lidelser hos barn og unge med intellektuell
funksjonsnedsettelse. Det krever kompetanse hos begge instanser og et tett samarbeid, ikke bare ved
medikamentell behandling, men ogsa ved utredning og behandling av psykiske lidelser generelt.
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DEL 1 KARTLEGGING OG UTREDNING

3 PSYKISK HELSE HOS BARN OG UNGE MED FUNKSJONSNEDSETTELSER

Barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse, autisme, epilepsi og cerebral parese har gkt risiko
for a utvikle psykiske lidelser (1;2;15;16). Befolkningsbaserte studier viser en forekomst av psykiske
lidelser hos personer med lavt evneniva pa 30-50 %, avhengig av maleinstrument og utvalgskriterier (17).
Til sammenligning viser norske og internasjonale studier at mellom 7 og 13 % av alle barn og unge
mellom 4 og 18 ar har en psykisk lidelse (18). Angst, depresjon og tvangslidelser er de vanligste psykiske
lidelsene hos barn og unge med funksjonsnedsettelser(16;19;20).

Psykiske lidelser hos barn og unge med funksjonsnedsettelser kan gi seg utslag i form av utfordrende
atferd (21;22). Sammenhengene mellom psykiske lidelser og utfordrende atferd er imidlertid varierende
og komplekse, og kunnskapen er fortsatt begrenset (22). Psykiske lidelser kan bidra til 3 opprettholde
eller forverre allerede eksisterende former for utfordrende atferd. Utfordrende atferd kan vaere
sekundezer til symptomer pa psykiske lidelser, for eksempel som et uttrykk for irritabilitet ved
traumelidelser eller angst (23). Dette understreker viktigheten av a ikke bare kartlegge symptomer pa
mulige psykiske lidelser, men ogsa undersgke dynamikken, funksjonen og sammenhengen i utfordrende
atferd, fgr en igangsetter behandling av en eventuell psykisk lidelse.

3.1 Risikofaktorer og arsaksforklaringer

Internasjonale studier finner de samme risikofaktorene for psykiske lidelser hos barn og unge med lavt
evneniva, som hos barn med normalt evneniva. Arsakene til den gkte forekomsten av psykiske lidelser er
fortsatt ukjent (17). En forklaring kan vaere at lavt evneniva gjenspeiler hjerneorganiske forhold som gker
sarbarheten for noen psykiske lidelser. En annen mulig forklaring kan veere at nedsatt evneniva svekker
evnen til 3 handtere belastende livshendelser, som i sin tur gir risiko for utvikling av psykiske plager og
lidelser (24).

Barn og unge med funksjonsnedsettelser som skyldes medfgdte eller tidlig ervervede tilstander har ofte
sammensatte utfordringer kognitivt, motorisk, spraklig og sansemessig. De barer ogsa ofte med seg
opplevelser som gker risikoen for psykiske helseplager, for eksempel stress i familierelasjoner, mobbing,
mindre grad av kontroll over eget liv og et mindre nettverk a stgtte seg pa. | tillegg har en del av disse
barna faerre psykologiske ressurser til & handtere stress, lavere problemlgsningsevne og evne til 3
planlegge, prioritere og vurdere pa grunn av deres kognitive funksjon (11). Vansker med a forsta og bli
forstatt er ogsa en viktig faktor nar det gjelder risiko for a utvikle psykiske lidelser.

Barn og ungdom med intellektuell funksjonsnedsettelse og autisme utsettes oftere for belastende
livshendelser enn andre, og er mer utsatt for alvorlig omsorgssvikt (25;26).

Det er ogsa beskrevet at den gkte forekomsten kan ha sammenheng med en felles genetisk sarbarhet,
som bade gir funksjonsnedsettelse og psykisk lidelse. Det er avdekket sammenhenger mellom flere
kjente genetiske syndromer og spesifikke atferdsfenotyper eller atferdstrekk som disponerer for psykiske
lidelser (17). De vanligste syndromene er Down Syndrom, Fragilt X syndrom, Williams syndrom, Prader-
Willis syndrom, og velocardiofacialt syndrom (VCFS) (27). Det er imidlertid viktig & papeke at det er stor
variasjon hos barn og unge med disse syndromene med hensyn til tilstedeveaerelse av de spesifikke
atferdstrekkene og forekomst av psykiske lidelser.
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3.2 Samtidig forekommende diagnoser og diagnostisk overskygging

Det ses en rekke samtidig forekommende diagnoser og mange sammenfallende symptomer mellom
ulike funksjonsvansker hos barn og unge. For eksempel har ca. 45 % av personer med en
autismediagnose ogsa utviklingshemming (28). Blant barn med utviklingshemming fyller ca. 17 % ogsa
kriteriene for en autismediagnose. Det beskrives ogsa samtidig forekomst av autisme og ADHD, og det er
rapportert at ca. 45 % av barn med ADHD ogsa har laerevansker (29).

De ulike utviklingsforstyrrelsene kan ogsa ha overlappende symptomer med psykiske lidelser. For
eksempel kan kjernesymptomer ved autisme, som repetitiv atferd og begrensede interesser, veere
vanskelig a skille fra tvangslidelse. Vansker i sosiale samspill kan vaere vanskelig a skille fra sosial fobi, og
uvanlige/stereotype interesser fra psykose (4). | tillegg har mange med autisme og/eller
utviklingshemming spraklige vansker/kommunikasjonsvansker, og klarer ikke & sette ord pa tanker og
felelser. Man kan ogsa se atypiske symptomer som for eksempel selvskading og aggressiv atferd ved
alvorligere utviklingshemming (19).

Som fglge av de overlappende symptomene nevnt over, er det fare for at psykiske lidelser
«overskygges» og feilaktig tilskrives barnets grunnlidelse. For eksempel kan symptomer pa angst eller
depresjon hos et barn med autisme bli tolket som en del av syndromet. | motsatt fall kan rigiditet bli
tolket som uttrykk for angst nar det er en del av autismesymptomene (17). Dette kan fgre til at barn og
unge med utviklingsforstyrrelser ikke far den psykiske helsehjelpen de har behov for (19).

3.3 Utfordrende atferd

Utfordrende atferd er relativt vanlig hos personer med intellektuell funksjonsnedsettelse og mest vanlig
ved de alvorligste formene for utviklingshemming. Atferden er ofte et resultat av en interaksjon mellom
personlige faktorer og faktorer i miljget, og kan omfatte fysisk utagering mot andre, selvskading,
stereotyp atferd, tilbaketrekning og forstyrrende eller destruktiv atferd (30).

| studier av personer med intellektuell funksjonsnedsettelse finner man at utfordrende atferd kan vaere
uttrykk for psykisk sykdom, eller reflektere en vanskelig livssituasjon pa grunn av psykisk sykdom.
Utfordrende atferd kan fremsta som atypiske eller uvanlige symptomuttrykk (21). Depresjon kan for
eksempel komme til uttrykk ved skriking og aggresjon hos personer med mer alvorlig utviklingshemming,
mens selvskading kan veere en del av bildet i tilfeller med lett eller moderat utviklingshemming (11).

Nar det blir rapportert at et barn har endret atferd, bgr det utelukkes at endringene er symptom pa
psykisk lidelse.

Det er sannsynlig at flere faktorer ligger til grunn for utvikling av utfordrende atferd. For a identifisere
disse faktorene ma det gjennomfgres en grundig utredning av personen, miljget rundt personen og
eventuelle biologiske predisposisjoner, sammen med funksjonelle analyser. Hvilke intervensjoner som
bar iverksettes vil vaere avhengig av hvilke spesifikke behov man finner for hver enkelt. Det kan vaere
ngdvendig med intervensjoner pa flere nivaer, som tilrettelegging i miljget, behandling av barnet,
medikamentell behandling og opplaering av naerpersoner. Malet ma alltid vaere a bedre personens
livskvalitet (30).

Det er gkt forekomst av overgrep og omsorgssvikt i grupper barn som allerede er utsatt fra fgr, som ved
utviklingshemming eller andre funksjonsnedsettelser. Man bgr derfor alltid veere klar over at dette kan
veere en faktor nar barn fremviser alvorlig utfordrende atferd, eller endrer atferd. Atferdsvansker gker
ogsa risiko for mishandling, og kan forekomme samtidig (30).
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3.4 Tilknytningsforstyrrelse

Symptomer ved enkelte funksjonsnedsettelser er overlappende med symptomer pa omsorgssvikt.
Tilstandene ma forstas og behandles ulikt. Kunnskap om tilknytning og tilknytningsforstyrrelser er derfor
ngdvendig nar man skal utrede for mulig psykisk lidelse hos barn og unge med funksjonsnedsettelser.

Kvaliteten pa det tidlige samspillet mellom barn og foreldre, og spesielt omsorgsgivers sensitivitet for
barnets behov, er avgjgrende for maten barnet vil knytte seg til sine foreldre pa (31). Utrygg tilknytning
er ikke en psykisk lidelse i seg selv, men kan veere en risikofaktor for senere plager (32).

Barn med funksjonsnedsettelser kan utlgse uheldige tilknytningsmegnstre selv nar foreldrene i
utgangspunktet har god omsorgsevne. Sorgen over a ha fatt et barn med funksjonsnedsettelse kan
medfgre uheldige omsorgsstrategier. Kombinasjonen av utviklingsforstyrrelser hos barnet, og foreldre
som strever med a tilpasse seg barnets vansker, kan medfgre forstyrret tilknytning. Slike uheldige
tilknytningsmegnstre kan gi gkt risiko for utvikling av tilknytningsforstyrrelser (33).

Tilknytningsforstyrrelse som diagnose

Tilknytningsforstyrrelser er som regel forarsaket av omsorgssvikt og oppstar i Igpet av de fgrste fem
levearene. Tilstanden er kjennetegnet av avvikende sosial fungering pa tvers av kontekst. ICD-10 skiller
mellom reaktiv tilknytningsforstyrrelse (F 94.1), hvor barnet verner seg mot avvisning ved a trekke seg
tilbake eller skyve andre fra seg med sine uventede reaksjoner og aggressiv atferd, og udiskriminerende
tilknytningsforstyrrelse (F 94.2), hvor barnet sgker ukritisk trgst og kontakt hos fremmede (34;35). DSM-
IV beskriver tilstandene sammen under betegnelsen Reactive Attachment Disorder (RAD) (36). Denne
betegnelsen brukes i en stor del av forskningslitteraturen (37).

Tilknytningsforstyrrelse og autisme

Det er et stort overlapp mellom symptombildet ved autisme og tilknytningsforstyrrelser. Til tross for
mange likhetstrekk, har diagnosene ulik etiologi og prognose. Diagnostiske instrumenter skiller ikke
mellom tilstandene, men atferdsmarkgrer beskriver likheter og forskjeller (37).

Bade reaktiv tilknytningsforstyrrelse og barneautisme er kjennetegnet ved forstyrret sosial fungering
som tilbaketrekning, vansker med & initiere og regulere sosial kontakt, lavt niva av positiv affekt,
mangelfull trgstsgkende atferd og avvikende blikk-kontakt. Likevel etablerer barn med autisme selektiv
tilknytning og viser diskriminerende tilknytningsatferd til omsorgspersonene i stgrre grad enn barn med
tilknytningsforstyrrelse. Autisme utelukker ikke utvikling av trygg tilknytning hos barn, men kan forsinke
utviklingen av den (38).

Atferden ved udiskriminerende tilknytningsforstyrrelse overlapper med trekk ved Aspergers syndrom,
spesielt avvikende sosial fungering der barnet er oppmerksomhetssgkende pa en udiskriminerende,
pagaende og upassende mate. Barn med Aspergers syndrom vil imidlertid ofte ta kontakt med andre
med et ensidig formal & snakke om egne interesser (37).

Kvalitative avvik ved kommunikasjonsmgnstre er et av de tre grunnkriteriene ved autisme, men ikke et
kriterium ved RAD, selv om det er noe uklart om denne gruppen kan ha kommunikative vansker.
Vedvarende begrensede, repeterende og stereotype mgnster av handlinger, interesser og aktiviteter er
et kjiernesymptom ved autisme. Selv om stereotypier ikke er kjennetegn ved RAD, er det likevel flere
eksempler i litteraturen pa at barn som har levd i en darlig omsorgsituasjon kan ha stereotyp atferd (37).

En studie som undersgkte om barn kan mgte kriterier for bade autisme og tilknytningsforstyrrelser fant
ingen forskjell mellom gruppene i totalskar pa Checklist for Autism Spectrum Disorder (CASD) (39). Det
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viste seg imidlertid at fglgende symptomer var unike ved autisme og kan veere til hjelp ved
differensialdiagnostisering

begrensede og tvangsmessige interesser

repetitiv stereotyp lek

stereotypier (handflapping og spinning)

repeterende bevegelser som hopping

stress ved menneskemengder

fascinasjon for repetitive bevegelser

saerspising (begrenset preferanse og/eller hypersensitivitet til tekstur)
normal motorikk, men forsinket sprakutvikling

uvanlig frykt, for eksempel for heis og sma rom

Tilknytningsforstyrrelse og intellektuell funksjonsnedsettelse

Pa samme mate som ved autisme kan det vaere vanskelig a differensiere mellom konsekvensene av
intellektuell funksjonsnedsettelse og tilknytningsforstyrrelse. Personer med nedsatt intellektuell
fungering opplever ofte kronisk stress og mange belastninger som gir gkt sannsynlighet for desorganisert
eller agitert atferd (40), og har stor effekt pa psykososial tilknytning (41). Samtidig observeres det ofte
intellektuell funksjonsnedsettelse hos barn som har opplevd alvorlig omsorgssvikt (37).

| DM-ID 2 (41) vises det til felgende symptomer man bgr se etter for & avdekke tilknytningsforstyrrelse
hos personer med lett til moderat utviklingshemming

mangel pa 3 etablere gyekontakt

svikt i hjelpesgkende atferd

svikt eller kritikklgs naerhetssgking ved opplevd stress eller ved smerter

svikt i relasjon til foreldre, venner eller andre omsorgspersoner

svekket reaksjon ved atskillelse fra primar omsorgsgiver, eller svekket eller aggressiv atferd ved
gjenforening med omsorgsgiver

Ogsa annen atferd bgr utlgse mistanke om en tilknytningsvanske hos barn og unge med nedsatt
intellektuell funksjon.

Atferd hos barnet:

Endring i tilknytningsatferd som ikke er relatert til primeer forstyrrelse, reaksjon pa smerte eller
nylig medisinsk sykdom.

Forstyrrelsen i tilknytningsatferd er mer alvorlig enn alvorlighet av utviklingsforstyrrelsen, eller
niva av intellektuell funksjonsnedsettelse.

Tilknytningsatferd er markert inkonsistent med det sosiale og emosjonelle niva forventet ut i fra
barnets utviklingsniva.

Reserverthet eller vansker med a etablere tilknytning til primaere omsorgsgivere, mangel pa
interesse i sosial kontakt, venner eller naerhetssgking til omsorgsgivere.

Blir udiskriminerende til mer ukjente omsorgsgivere ved stress.

Viser inkonsistent naerhetssgking, markert ambivalens, tilbaketrekking fra, eller aggressiv atferd
mot omsorgsgiver.

Vansker med 3 vise adekvat atferd ved atskillelse og gjenforening med omsorgspersoner.
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Atferd hos omsorgsgiver:

e Ignorering av barnets temperamentsmessige og psykologiske behov for tilknytning, inkludert
konsistent mangel p3, eller uvilje mot a respondere pa barnets signaler pa stress, oppfatte og
respondere pa frykt, slitenhet, sult eller smertesignaler.

e Er uimottakelig for eller unngar forsgk pa sosial eller emosjonell kontakt.

e Ignorering av gode omsorgsbetingelser, sosial kontakt med andre, overdrevet innskrenkning og
ignorering av barnets behov for a leere seg ferdigheter.

e Eroverveldet av barnets behov og er ikke i stand til 3 organisere daglige utfordringer i omsorgen
grunnet psykisk forstyrrelse eller rus, eller barnets utfordrende atferd.

3.5 Sévnvansker

Sevnvansker som krever behandling har hgyere prevalens hos barn og unge med funksjonsnedsettelser
enn i barne- og ungdomspopulasjonen for gvrig. Sevnmangel er assosiert med psykiske helseplager (42).
Det er derfor viktig a kartlegge sgvnvansker nar mulige psykiske lidelser hos barn og unge med
funksjonsnedsettelser skal utredes.

Forekomst

Mens det rapporteres problemer med sgvn hos 20-40 % av alle barn, uten at problemene diagnostiseres
som sgvnvansker (43), anslas det at 40-80 % av personer med autisme sliter med forstyrret sgvn og/eller
forstyrrelser i spvn-vakenhetsrytmen (43;44). Richdale og Baker (45) fant at hoveddelen av forskning
som er publisert pa sgvnvansker hos personer med utviklingsforstyrrelser omhandler personer med
autisme. Barn og unge med funksjonsnedsettelse er en heterogen gruppe som inkluderer mange ulike
diagnoser og tilstander. Tilstandene kan ha atferdsmessige eller medisinske uttrykk som pa ulike mater
kan pavirke sgvnen (45;46), og det er viktig 3 sjekke ut om dette er en kjent utfordring ved aktuell
diagnose. For eksempel kan barn med Smith-Magenis’ syndrom ha insomni, og barn med Prader-Willis
syndrom eller Downs syndrom ha gkt risiko for a utvikle sgvnapné (47).

Konsekvenser av sgvnvansker hos barnet, foreldre og dvrige familie
Sgvnvansker kan gi symptomer pa psykiske helseplager og kan predikere psykiske lidelser senere i livet.
Mange pasienter med barne- og ungdomspsykiatriske lidelser har vansker knyttet til sgvn (48;49).

Barns sgvnvansker pavirker i stor grad foreldre og gvrig familie. Nattlig eller tidlig oppvakning medfgrer
ofte sgvndeprivasjon hos foreldre og sgsken, slik at spvnproblemet far konsekvenser for resten av
husstanden. For sgsken kan dette pavirke skoleprestasjoner, og foreldre kan streve med a fungere i jobb.
Det er ikke uvanlig at lite sgvn hos foreldre kan svekke arbeidsevnen og medfgre perioder med
sykmelding (50). Sevnmangel kan ogsa gjgre foreldre oppfarende og irritable, noe som igjen vil kunne
pavirke barnets stressniva og sgvnkvalitet (51), samtidig som det kan gke risikoen for voldsutgvelse i
hjemmet (52). Oppmerksomhetsvansker og motoriske/visuomotoriske svekkelser pa grunn av
spvnmangel kan fgre til ulykker (53). Man ser ogsa en gkt risiko for psykiske helseplager som depresjon
(54), og man kan fgle seg mislykket som forelder nar man ikke lykkes i a roe barnet sitt. Sevnmangel kan
medfgre sosial tilbaketrekning som fglge av manglende overskudd til & forholde seg til andre (55).

Type sgvnvanske

Vanlige sgvnvansker hos barn og unge med funksjonsnedsettelser er (45;56;57)
uregelmessig sgvn- og vakemgnster

nattoppvakning og tidlig oppvakning om morgenen

atferdsvansker ved legging

uvanlige leggeritualer
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e problemer med 3 falle til ro
e sgvnapné
e snorking
e rastlgse bein
Kartlegging

Sgvn er et tema som er naturlig d kartlegge under anamneseintervju med foreldre i en utredningsfase
(se kapittel 5.1), og i et videre behandlingsforlgp. Erfarne klinikere vil noen ganger finne det tilstrekkelig
a innhente informasjon om s@vn gjennom samtale eller intervju. Dersom det fremkommer indikasjon pa
spesifikke sgvnvansker, kan dette kartlegges neermere med aktuelle spgrreskjemaer, sgvndagbok eller
ved en objektiv spvnundersgkelse. Noen spgrreskjemaer for sgvnkartlegging maler innsoving og
opprettholdelse av sgvn, andre maler sgvnhygiene, mens andre igjen gir et mer sammensatt bilde av
spvnen (se vedlegg 1).

Noen av ungdommene vaere i stand til & registrere og rapportere sgvn selv, mens funksjonsnivaet vil
begrense andre i dette. | disse tilfellene kan det vurderes a bruke foreldrerapportskjemaer ogsa for de
eldre ungdommene.

En annen mate a fa oversikt over sgvn pa er a fgre en sgvndagbok over 1-2 uker. En slik dagbok bgr
inneholde informasjon om omtrentlig tid for nar barnet/ungdommen legger seg og star opp, og om det
var noen lengre vakenperioder i Igpet av natten (58). Dagboken kan ogsa suppleres med informasjon om
sgvnhygiene. En slik dagbok kan ogsa brukes til 3 kartlegge effekt av behandlingstiltak.

Ved behov for mer objektive sgvndata, anbefales henvisning til et spesialisert sgvnsenter for registrering
med respiratorisk polygrafi, aktigrafi eller polysomnografi (59).

3.6 Spiseforstyrrelser

Spiseforstyrrelser og spisevansker kan oppta mye tid og begrense aktiviteter og livsutfoldelse.
Problemstillinger knyttet til spising bidrar ofte til stor bekymring for foreldre og naerpersoner.

Mange med spiseforstyrrelser har ogsa andre psykiske lidelser (60) som for eksempel angst, depresjon,
OCD og PTSD (61). Behandling av spiseforstyrrelser kan ogsa ha effekt pa andre samtidige psykiske
lidelser (60).

De ulike spiseforstyrrelsene starter oftest i ungdomsarene eller i tidlig voksen alder, men kan ogsa
oppsta i barnealder (61;62). Personer med utviklingshemming utvikler oftest mer uvanlige former for
spiseforstyrrelser, som for eksempel matselektivitet, matavvisning eller pica (63), men kan ogsa utvikle
spiseforstyrrelser som anoreksi, bulimi og overspising (61;64). Symptomene pa disse spiseforstyrrelsene
kan fremsta atypisk (63).

Det er hgyere forekomst av autisme hos personer med spiseforstyrrelser (60). En ny studie av anoreksi
hos ungdom og unge voksne finner imidlertid lavere samtidig forekomst av disse tilstandene enn
tidligere rapportert hos voksne (65).

Hos barn og unge med autisme er det hgy forekomst av matselektivitet eller saerspising (66). Hos de med
autisme, som i tillegg har en utviklingshemming, er szerspising ofte beskrevet (67). Preferanser for kun
spesielle matvarer basert pa for eksempel konsistens, smak eller utseende knyttes gjerne til sensoriske
vansker og kan utvikle seg til ernaeringsproblemer (63;68). Spesielle spiseritualer, vegring i maltid eller
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tvangsmessig spising, som ogsa kan ses hos noen av disse barna eller ungdommene, kan mistolkes (69).
Det kan veaere vanskelig a skille mellom spiseforstyrrelser og forstyrret spising (70).

Dersom matselektiviteten er av en slik karakter at den har betydelige negative konsekvenser, for
eksempel nar det gjelder vekttap, hgydevekst, daglig fungering eller mangeltilstander, vil barnet eller
ungdommen kunne oppfylle kriteriene for diagnosen Avoidant-restrictive food intake disorder (ARFID)
(71). Denne diagnosen er beskrevet i DSM-5 og i ICD-11 (62).

Ogsa barn og ungdom med andre diagnoser, som for eksempel cerebral parese har en stgrre sarbarhet
for & utvikle vansker rundt spising. Ved flere diagnoser inkluderes spiseforstyrrelser som fenotypiske
kjennetegn. Dette kan vaere diagnoser som Prader-Willi syndrom, Retts Syndrom, Turner syndrom,
Downs syndrom og Williams syndrom (64).

Kartlegging
Anamnesen, samtaler med pasient eller pargrende, eller kartlegging med for eksempel Kiddie-SADS-PL

(tilleggshefte nr. 5) eller Development and Well-Being Assessment, kan avdekke om barnet eller
ungdommen har spiseforstyrrelser, eller store vansker rundt maltid og inntak av mat. Det bgr ogsa
gjores en somatisk undersgkelse for a vurdere om det er medisinske tilstander som kan pavirke
spisingen. Tilstander som for eksempel refluks, diare, forstoppelse, darlig tannhelse, tygge og
svelgevansker, cgliaki, magesar og stoffskiftesykdommer er viktig a utelukke.
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4 OM ULIKE PSYKISKE LIDELSER

Symptomer pa psykiske lidelser kan arte seg annerledes hos barn og unge med intellektuell
funksjonsnedsettelse enn hos barn med typisk utvikling. Mange symptomer er uspesifikke og kan veere
en del av grunnlidelsen ved ulike diagnoser. | dette kapittelet beskrives ulike psykiske lidelser med
symptomer og diagnostiske kriterier basert pa ICD-10. | hgyre kolonne beskrives hva som kan vaere
annerledes, og det er gitt eksempler pa hvordan symptomer ved de ulike lidelsene kan komme til uttrykk
hos personer med intellektuell funksjonsnedsettelse.

4.1 Angstlidelser

Angstlidelser er en gruppe psykiske lidelser som kjennetegnes ved forekomst av angst uten at det finnes
en reell fare. Det kliniske bildet er ofte preget av diffuse plager og kroppslige symptomer og det er derfor
viktig a utelukke andre psykiske lidelser, smerter og annen organisk etiologi som forklaring pa barnets
plager. Hos personer med utviklingshemming forekommer alle former for angst og forekomsten er like
stor eller hgyere enn i den gvrige befolkningen (72).

4.1.1 Subjektive opplevelser av angst
Symptombeskrivelser og diagnosekriterier ved subjektive opplevelser (ikke-observerbare) (ref)

e Angstfglelsen er malbar og kjennetegnes av varighet, intensitet og en kvalitativ beskrivelse.

e Reaksjonen kan vaere konstant eller anfallsvis, og kan variere fra diffus fglelse av ubehag eller uro til sterk
dgdsangst.

e Angst kan komme til uttrykk som f.eks. katastrofetanker, bekymring for kroppslige plager, ulykker og
hverdagslige forhold eller frykt for & miste selvkontrollen eller dg. Samtidig forstar personen at angsten
er uforholdsmessig og overdreven.

Symptombeskrivelser slik de kan komme til uttrykk hos barn og unge med utviklingshemming (ref)
Identifisering av barnets subjektive opplevelser forutsetter at barnet har god evne til 3 iaktta egne
fglelser, tanker og indre tilstander, og har gode kommunikasjonsferdigheter.

Barn med begrensede verbale evner og alvorlig utviklingshemming vil lettere klare & formidle sterkere
angstopplevelser knyttet til en bestemt situasjon (spesifikke fobier) enn vedvarende diffust ubehag som
sees ved generalisert angstlidelse eller uvirkelighetsfglelse. Et barn med alvorlig utviklingshemming og
fobi for torden vil f.eks. kunne fremsta skrekkslagen, skrike «torden» og holde seg til grene nar det er
tordenveer.

4.1.2 Observerbare symptomer

Tabell 1 Symptombeskrivelser og diagnosekriterier ved angstlidelser og hvordan de kan komme til
uttrykk hos barn og unge med utviklingshemming

Subjektive opplevelser (ikke-observerbare) Identifisering av barnets subjektive opplevelser
forutsetter at barnet har god evne til 3 iaktta egne
e Angstfglelsen er malbar og kjennetegnes fplelser, tanker og indre tilstander, og har gode
av varighet, intensitet og en kvalitativ kommunikasjonsferdigheter.
beskrivelse.

Side 21



Utredning og behandling av psykiske lidelser hos barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme

e Reaksjonen kan vaere konstant eller
anfallsvis, og kan variere fra diffus fglelse
av ubehag eller uro til sterk dgdsangst.

o Angst kan komme til uttrykk som f.eks.
katastrofetanker, bekymring for kroppslige
plager, ulykker og hverdagslige forhold
eller frykt for a miste selvkontrollen eller
dg. Samtidig forstar personen at angsten
er uforholdsmessig og overdreven.

Kroppslige og atferdsmessige symptomer
(observerbare)

Kroppslige symptomer

e ansiktsuttrykk som viser redsel/
bekymring

e rgdming, utvidete pupiller

e vansker med a puste (hyperventilering)

e munntgrrhet, klump i halsen eller
kvelningsfornemmelse, gjentatt svelging

e hjertebank, rask puls, brystsmerter

o kvalme, oppkast, uro i magen,
vannlatings-/avfgringstrang eller
inkontinens

e skjelving, klamme hender, svette,
varmefglelse eller frysninger

e svimmelhet, ustghet

e uro, rastlgshet

¢ muskelspenninger, spenningshodepine

e nummenhet, prikking

Atferdssymptomer

Ulike varianter av «fight, flight or freeze»-
reaksjoner under angstanfall og unngaelse av
angstskapende situasjoner for a unnslippe
angst. Atferdsvansker kjennetegnes av
redusert toleransevindu.

o «fight» - kjempe seg ut av en fobisk
situasjon (f.eks. gkt irritabilitet, sinne,
roping, krangling, fysisk utagering,
selvskading)

o «flight» - flykte (f.eks. sosial
tilbaketrekning, tv-titting, alkoholmisbruk
hos stgrre ungdommer)

o «freeze» - fryse fast i en fobisk situasjon
over en kortere eller lengre tidsperiode,
spesielt under sterke angstanfall

e regressiv og klengende atferd, grat

Barn med begrensede verbale evner og alvorlig
utviklingshemming vil lettere klare a formidle sterkere
angstopplevelser knyttet til en bestemt situasjon
(spesifikke fobier) enn vedvarende diffust ubehag som
sees ved generalisert angstlidelse eller
uvirkelighetsfglelse. Et barn med alvorlig
utviklingshemming og fobi for torden vil f.eks. kunne
fremsta skrekkslagen, skrike «torden» og holde seg til
grene nar det er tordenveer.

Kartlegging av situasjonene hvor de kroppslige eller
atferdsmessige symptomene forekommer, kan veere til
hjelp for & diagnostisere typen angstlidelse hos personer
med begrensede verbale evner og alvorlig
utviklingshemming.

Det er viktig a se etter alternative forklaringer for
atferden. Handler det om frykt for en person eller
situasjon, eller misliker barnet personen/situasjonen?

De kroppslige symptomene er synlige og observerbare
uansett grad av utviklingshemming og stort sett identiske
ved de ulike angstlidelsene. De kan imidlertid
overskygges ved samtidig utfordrende atferd. F.eks. kan
et panikkanfall med typiske kroppslige symptomer
overses under uttalt fysisk utagering.

Utfordrende atferd er vanlig a se under angstanfall hos
personer med utviklingshemming og/eller autisme, og
bgr derfor indikere behov for utredning med tanke pa
angstlidelser, i tillegg til andre psykiske og somatiske
lidelser.

Ved dypere grader av utviklingshemming og manglende
evne til 3 gi uttrykk for sine opplevelser kan utfordrende
atferd veere seerlig uttalt. Vanligvis har flukt og unngaelse
av fryktskapende situasjoner forrang fremfor
kampreaksjoner pa angst, men sistnevnte forekommer
spesielt i situasjoner som barnet ikke klarer a flykte fra.
Noen eksempler er barn med store fysiske
forflytningsvansker som blir tvunget til a bli i den
angstprovoserende situasjonen, eller som er under press
fra omgivelsene til 3 utfgre ubehagelige og angst
fremkallende oppgaver.

Det er viktig a skille fastfrysing under sterkt angstanfall
fra katatoni som ledd i andre psykiske lidelser og fra
gjenopplevelse av traumer.
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e unngaelse av personer eller situasjoner for
a unnslippe angst

4.2 Tvangslidelser

Tvangslidelse, eller obsessiv-kompulsiv lidelse (OCD), er karakterisert av gjentatte plagsomme,
patrengende tanker, bilder eller impulser (34). Tvangstankene fgrer ofte til repeterende atferd og
ritualer som midlertidig reduserer fglelsen av angst og stress. Tvangstanker og ubehag er i seg selv
handterbare tanker og fglelser. Via tvangshandlinger (og andre former for tryggingsatferd som for
eksempel unngaelse) bekrefter man imidlertid overfor seg selv at situasjoner, tvangstanker og fglelser er
farlige og uhandterbare. P4 denne maten forsterkes problemet over tid.

Typiske tema for tvangstanker og tvangshandlinger er vasking, smitte, forurensning, aggressive tanker,
seksuelle tanker, religigse tanker eller tvang knyttet til symmetri, repetisjon, telling og
sortering/arrangering. Mild grad av tvang er vanlig forekommende, og for at man skal veere over terskel
for tvangslidelse skal tvangen ta mye tid og gripe betydelig inn i pasientens funksjon (75).

Den st@rste gruppen pasienter med tvangslidelser har symptomdebut i voksen alder, men en
undergruppe har tidlig debut, i snitt rundt 11 ars alder. Pasienter med tidlig debut kan synes a ha et
sterkere arvelig grunnlag for sin tvangslidelse (76). Mange forskere har ogsa fremhevet at det kan
foreligge en nevrobiologisk sarbarhet for 3 utvikle tvangslidelser (77).

Tvang kan veere vanskelig a skille fra autistisk betinget rigid og repetitiv atferd, og en bred
differensialdiagnostisk vurdering vil vaere ngdvendig. Et viktig skille er at tvang ofte er egodyston
(oppleves som fremmed fra en selv og dermed skremmende) og har en bakenforliggende
angst/katastrofetanke som driver tvangshandlingene, mens autistisk rigid atferd er mer egosynton
(oppleves som del av en selv) og ikke knyttet til angst i utgangspunktet. Tvang kan imidlertid ogsa
forekomme hos personer med autisme, da gjerne som en sekundaerlidelse, og adskillbar fra allerede
eksisterende avgrenset og repetitiv atferd.

Det kan veere symptomlikhet mellom vrangforestillinger/psykoselidelser og enkelte former for tvang.
Tvangstanker kan bli intense og ligne vrangforestillinger, og det kan ogsa forekomme at intens tvang kan
grense over mot psykotiske tilstander.

Hos personer med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme er det viktig a fange opp utvikling
av en eventuell tvangslidelse. Observasjon av noksa raskt innsettende endring av atferd (for eksempel
tvangshandlinger, gkt rigiditet, funksjonsfall) vil kunne veere en indikator for & undersgke naermere om
det foreligger en tvangslidelse. For gvrig vil det vanligvis vaere de samme tema i tvangstanker og
tvangshandlinger hos denne pasientgruppen som i befolkningen for gvrig: smitte, vasking, forurensning,
aggressive, religigse og seksuelle tanker, sjekking, symmetri og orden (78). Ved adekvat tilpasning av
behandling og kommunikasjon bgr pasienter med intellektuell funksjonsnedsettelse ogsa kunne ha
effekt av spesifikk utredning av og behandling mot tvang, og OCD-team vil vaere en viktig stgttespiller i
slike tilfeller.
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Tabell 2 Symptomer og diagnosekriterier ved tvangslidelser og hvordan de kan komme til uttrykk hos
barn og unge med utviklingshemming

Tilbakevendende tvangstanker Symptomer pa angst, uro, atferdsendring, funksjonsfall,
konsentrasjonsvansker, sgvnvansker, grubling, darligere
kontaktfunksjon, snakker om smitte, sykdom, forurensning,
aggressive og seksuelle tema, religigse tema, symmetri og orden, tall,
kontrollering og sjekking.

Tilbakevendende Tvangshandlinger, som f.eks. sjekking, gjentatt spgrring og

tvangshandlinger bekreftelsesbehov, vasking, unngdelsesatferd, repeterende atferd,
rigiditet, gkt aggresjon, sinneutbrudd nar forstyrret eller forspkt
hindret i & utfgre atferd, funksjonsfall.

4.3 Stemningslidelser og psykoselidelser

Blant personer med utviklingshemming og/eller autisme, er det ogsa gkt forekomst av alvorlige psykiske
lidelser som bipolar lidelse og psykose (79). Den generelle forekomsten av bipolar lidelse hos personer
under 18 ar er anslatt til 3 veere omtrent 1 % for ungdom (80), mens tilsvarende forekomst av
psykosespekterlidelser anslas til 0,4 % i barne- og ungdomspopulasjonen (81). Det er ikke uvanlig at
bipolar lidelse og psykoselidelser overses i barne- og ungdomspopulasjonen, og det faktum at
forekomsten er hgyere blant personer med utviklingshemming og/eller autisme, gir grunn til a tro at
tilstandene overses ogsa i denne gruppen. | mange tilfeller forteller foreldre til unge med bipolar lidelse
at barna alltid har hatt uspesifikke symptomer fra de var sma. Det kan handle om sgvnvansker, ADHD-
lignende vansker, uro, sinne og irritabilitet. Bipolar lidelse starter som regel med noen gjentatte
depresjoner fgr debut av mani (82). Tidlig intervensjon er av stor betydning bade ved bipolar lidelse og
psykoselidelser (83), og det er derfor viktig & fange opp disse tilstandene.

4.3.1 Depresjon

Depresjon forekommer hyppigere hos barn og ungdom med utviklingshemming enn i den gvrige barne-
og ungdomspopulasjonen (84), og graden av samtidig lidelse er hgy. Tidlig debut kan bety en mer
alvorlig depresjon (85). Selv om depresjon ofte forbindes med tristhet og nedstemthet, kommer ikke
alltid dette til uttrykk i form av utsagn om tristhet. Siden personer med utviklingshemming kan ha
vansker med gjenkjenning og selvrapportering av fglelser, kan det veere vanskelig a fa tak i den
depressive tonen. Hos yngre barn og personer med utviklingshemming kan tilstanden derfor ta form av
eksternaliserende symptomer som irritabilitet, sinne, fiendtlighet og atferdsvansker (85;86). Barn med
depresjon gir ofte uttrykk for somatiske symptomer, smerter eller andre diffuse plager (86). Om et barn
med intellektuell funksjonsnedsettelse klager over mye smerter kan det vaere uttrykk for depresjon.

Generelle kriterier for utredning av depresjon skal fglges (86). Det ma bekreftes at symptomene
representerer en klar forskjell fra tidligere fungering (funksjonsfall) og at det ikke bare er en variasjon i
personens generelle funksjonsniva.
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Tabell 3 Symptombeskrivelser og diagnosekriterier ved stemningslidelser og psykoselidelser og hvordan
de kan komme til uttrykk hos barn og unge med utviklingshemming

Nedstemthet (kjernesymptom)

Forteller om triste fglelser, grater, har trist eller
flatt kroppssprak og ansiktsuttrykk.

Nedsatt lyst eller interesse (kjernesymptom)

Har mistet interessen for ting han/hun tidligere
likte. Gleder seg ikke over de samme tingene som
for. Ler ikke av det han/hun pleide a le av. Kan
trekke seg tilbake fra sosial kontakt.

Nedsatt energi eller gkt trettbarhet
(kjernesymptom)

Sma oppgaver kan oppleves som uoverkommelige.
Barnet kan vegre seg for aktivitet, det kan ta lengre
tid enn vanlig a utfgre oppgaver. Bade kroppssprak
og talesprak kan bli mer flatt og tregt. Talen kan bli
monoton og svare med enstavelsesord. Slutter a
oppseke sosial kontakt og tar generelt sett faerre
initiativ.

Nedsatt selvtillit eller selvfglelse

Symptomer kan veaere at barnet ikke lenger gnsker
a gjere aktiviteter, eller sier at han eller hun ikke
far til 3 gjgre ting man vet de egentlig mestrer. Kan
reagere negativt pa ros og positiv tilbakemelding.

Barnet blir ubesluttsom og ambivalent, og kan ha
vansker med a vite hva en vil eller gnsker, for
eksempel at han eller hun ikke klarer a velge
godteri i butikken. Barnet kan utvise angst, eller
spke etter uvanlig mange bekreftelser og
forsikringer.

Selvbebreidelser eller skyldfglelse

Barnet patar seg ansvaret for alt som gar galt.
Kjenner pa skyld og skam for ting eller forhold som
er overdreven eller utenfor realisme.

Tanker om dgd eller selvmord

Negative utsagn, og redusert initiativ. Barnet kan ha
store vansker med & sette ord pa indre opplevelser.
Det er viktig a snakke med foreldre eller andre
naerpersoner for a registrere om barnet virker
nedstemt og om humgret har endret seg.

Barnet er mer passivt eller har lang latens og treghet
i oppgaver, flatere kroppssprak. Hvis barnet fgler seg
presset til mer aktivitet eller sosial kontakt enn hva
han eller hun orker, kan det fgre til irritabilitet, sinne
eller utfordrende atferd. Viktige spgrsmal til bade
barn og foreldre, er om barnet har mistet lyst til 3
gjore ting han eller hun likte a gjgre fer.

Kan vise seg som st@rre grad av passivitet, treghet
og redusert initiativ. Sammen med foreldre bgr man
kartlegge hva barnet har likt a gjgre tidligere, og
hvordan dette har endret seg.

Det kan veere vanskelig 3 fange opp nedsatt selvtillit
og selvfglelse hos barn og ungdom med
utviklingshemming, som i utgangspunktet kan ha lav
selvtillit og mestringsfglelse. Barnet kan uttrykke at
han eller hun far til mindre enn f@r, er dum, sukker,
stgnner, nekter 3 gjgre nye ting e.l.

Barnet kan klage mye pa somatiske plager.

Krever en viss grad av refleksjon — ikke vanlig ved
alvorlig / dyp utviklingshemming.

Hyppig forekomst ved lett eller moderat
utviklingshemming, selv om forekomst av selvmord i
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denne pasientgruppen er sjeldnere enn i den gvrige
befolkning. Barnet kan si ting som at «det er bedre
om jeg var ded».

Barn som snakker mer om d@den enn tidligere, er
opptatt av filmer og bgker hvor personer dgr,
oppsgker kirkegarder, snakker om krig e.l., kan ha
suicidale tanker.

Tanke- eller konsentrasjonsbesvar Problemer med a huske ting som han tidligere
husket. Faller ut i samtaler oftere enn tidligere,
darligere utholdenhet med tanke pa oppgaver.
F.eks. klarer ikke lenger a se like lenge pa film som
tidligere.

Agitasjon eller hemning

Beveger kroppen saktere enn fgr. Bruker lengre tid
pa gjgremal.

Sevnforstyrrelser
Virker trgtt pa dagtid.
Sover mer/mindre enn vanlig.

Appetitt- og vektendring

4.3.2 Mani

Det bgr utgves en viss fleksibilitet nar man skal vurdere om kriteriene for mani er oppfylt. Barn og unge
uten vokalt sprak kan naturlig nok ikke skares pa de diagnostiske kriteriene taleflom og hgytflygende
ideer. Kjernetrekkene ved mani (irritabilitet, labil affekt, overaktivitet og nedsatt behov for sgvn) lar seg
derimot observere ved alle grader av utviklingshemming (72). Symptomene ma utgjgre en endring fra
barnets vanlige tilstand og veeremate. Alle symptomer ma vaere nyoppstatte eller mer intense og
hyppige enn det som er vanlig for barnet (88).

Tabell 4 Symptombeskrivelser og diagnosekriterier ved mani og hvordan de kan komme til uttrykk hos
barn og unge med utviklingshemming

Oppstemthet Det kan observeres upassende latter eller
synging, overdrevent smil. @kt glede kan

Unormalt sterk glede eller irritabilitet i minst en uke. veksle med nyoppstatt eller gkt sterk

Barnet fremstar med pafallende hevet eller irritabelt irritabilitet, eller verbal/ fysisk utagering som

stemningsleie som ikke harmonerer med barnets respons pa bagateller. Pkt glede kan ogsa

omstendigheter eller den sosiale konteksten. overskygges av for mye irritabilitet eller
aggresjon.
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Hyperaktivitet, rastlgshet, uro

Barnet er preget av gkt og overveldende energi og
aktivitet. Barnet er mye mer fysisk aktivt enn for, og sliter
med 3 sitte stille ogsa i situasjoner som krever det, f.eks.
under maltider, arbeid pa skolen osv. Gar raskt i rommet,
eller Igper frem og tilbake.

Taleflom

Barnet er mer pratsomt og taletrengt enn vanlig. @kt bruk
av lyder, ord, synging eller hyling. Barnet engasjerer seg
lett i monologer, og det snakker raskt eller lager lyder uten
stans. Barnet kan repetere samme setning eller spgrsmal
flere ganger, og det venter ikke pa svar. Barnets evne til 3
lytte er betydelig redusert, og det har lett for & avbryte
andre.

Iderikdom og tankeflukt

Barnet skifter raskt tema for samtalen, eller sitter med en
subjektiv opplevelse av a ha tankekjgr. Iderikdommen kan
etter hvert resultere i at barnet blir forvirret, sliten og
irritabelt.

Hemningslgs atferd (gkt sosial omgjengelighet)

Det observeres tap av sosiale hemninger og gkning i
upassende sosial atferd. Barnet fremstar mindre hemmet i
sosiale sammenhenger, og kan oppsgke fremmede for
kontakt og oppfere seg overfamilizert med dem. Tap av
sjenanse kan fgre til ukritiskhet for egen eller andres
kropp (av ikke-seksuell karakter), f.eks. nakenhet pa
offentlige steder.

Redusert sgvnbehov

Barnet legger seg sent og star opp tidlig, og sover faerre
timer enn vanlig. Midt pa natta kan barnet engasjere seg
med «dagaktiviteter», eller atferdsvansker gker. Pa tross
av mindre sgvn fremstar ikke barnet saerlig sliten pa
dagtid. Dersom barnet fremstar sliten, har det fortsatt
vansker med a sove og det observeres hyperaktivitet.

@kt selvfglelse, grandiositet

Symptomer pa gkt selvfglelse og storhetstanker
gjenspeiler utviklingsstadiet barnet befinner seg p3, og
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Rastlgsheten er mulig 3 observere ved alle
grader av utviklingshemming, men kan veaere
mindre synlig hos barn med begrensete evner
til a forflytte seg fysisk.

Angst hos barn med utviklingshemming kan
ogsa komme til uttrykk ved taleflom.

Ideflukt kan veere mindre tydelig og
forvirringen kan komme tidligere enn i den
gvrige befolkningen.

Igjen bgr atferden avvike fra det som er
vanlig for barnet eller ungdommen. Tap av
seksuelle hemninger inngar ikke i dette
kriteriet.

Det er viktig a skille storhetstanker fra
fantasier som svarer til barnets eller
ungdommens utviklingstrinn. P3 et
preoperasjonelt kognitivt stadium av
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kommer ofte til uttrykk som overdrevne pastander om ens  utviklingen er det vanlig & ikke skille mellom
egen betydning og ferdigheter. Barnet kan pasta at det er  fantasi og realitet, og pastander kan heller
superhelt med superkrefter, eller verdensbergmt kjendis.  veere uttrykk for drgmmer og gnsker.
Ungdommen kan pasta at han eller hun skal gifte seg, uten

at de dater noen i virkeligheten, eller tro at de har evnen

til 3 utrydde alle verdens problemer og elendighet.

Distraherbarhet og forvirring

Barnet sliter med & fokusere, og blir lett avledet av
ubetydelige stimuli i omgivelsene (f.eks. lyder, parallelle
aktiviteter, ting de far gye pa). Konsentrasjonsvanskene vil
gjenspeile seg i redusert funksjonsniva, og etter hvert
forvirring. Barnet ser ut til 8 ha mistet ferdigheter, og det
sliter med a gjennomfg@re oppgaver pa skolen eller
egenomsorg som det tidligere mestret. Funksjonsfallet
skyldes nyoppstatt manglende evne til & fullfgre oppgaver,
fordi barnets oppmerksomhet blir raskt avledet av ting i
omgivelsene.

Hensynslgs, uansvarlig atferd

Barnet/ungdommen fremviser redusert demmekraft
sammenlignet med tidligere, og involverer seg lett i
lystbetonte (ikke-seksuelle) aktiviteter med hgy risiko for
alvorlige, uheldige fglger. Dette er en klar endring fra
barnets vanlige vaeremate, da barnet til vanlig ville unnga
slike aktiviteter. Barnet kan f.eks. oppsgke farlige
situasjoner eller gi bort lekene sine og lignende.
Ungdommen kan ha overdreven bruk av penger, og f.eks.
gnske a kjgpe samme t-skjorte i flere farger.

@kt sex-drift @kt sex-drift kan komme til uttrykk som
nyoppstatt, eller gkt interesse for seksuelle
aktiviteter eller prat som er uvanlig for
personen med utviklingshemming. Det kan
veere snakk om gkt seksuell
selvtilfredsstillelse, blotting og ta pa andre pa
en seksuell mate.

Hallusinasjoner eller vrangforestillinger
4.3.3 Psykoselidelser
Begrepet psykoselidelser viser til alle lidelsene i F20-kapittelet i ICD-10. | tillegg kan psykose forekomme

ved bipolar lidelse, og blir da ofte referert til som affektiv psykose. Psykose, spesielt hallusinasjoner,
forekommer ogsa ved andre tilstander som for eksempel traumelidelser, personlighetsforstyrrelser og
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en rekke somatiske tilstander. Alvorlighetsgraden av psykose kan variere fra relativt milde symptomer til

alvorlig grad av schizofreni.

Personer med utviklingshemming kan ha vansker med a skille realitet og fantasi, og det kan vaere
vanskelig a skille mellom hva som er psykoselignende symptomer og hva som er klare
psykosesymptomer. Personer som har bade vrangforestillinger og hallusinasjoner vil ofte forsgke a
unnga a avslgre hallusinasjoner, enten pa grunn av selvstigma, eller fordi innholdet i stemmer eller
vrangforestillinger kan bli truende hvis man avslgrer dem. Kjernesymptomene ved psykose er
hovedsakelig indre opplevelser som ikke alltid synes utenpa. Man kan derfor ikke utelukke psykose

basert pa observasjon alene.

Ved diagnostisering av psykose hos barn og unge med utviklingshemming skal generelle
diagnosekriterier for psykose fglges. Symptomene kan arte seg pa annet vis enn hos voksne, da bade
kognitiv og emosjonell modenhet har betydning for hvordan symptomene kommer til uttrykk.

Psykose forekommer minst like hyppig hos ungdom med utviklingshemming som i den @vrige barne- og
ungdomspopulasjonen. Hallusinasjoner og vrangforestillinger er kjernesymptomer. Terskelen for nar
hallusinasjoner er over grensen til psykose, er at symptomet skal vaere til stede minst en time om dagen,

minst fire dager i uka, i minst en maned.

Tabell 5 Symptombeskrivelser og diagnosekriterier ved psykoselidelser og hvordan de kan komme til

uttrykk hos barn og unge med utviklingshemming

Hallusinasjoner er opplevelser som ikke er i samsvar
med reelle sanseinntrykk. Hgrsels- og
synshallusinasjoner er vanligst, men forekommer i alle
sansemodaliteter, spesielt hos barn.

Hallusinasjoner er alltid i samsvar med personens
kognitive og emosjonelle modenhet. Innholdet blir
derfor ikke mer avansert enn personens fungering og
ligger tett opp til personens hverdagserfaring. Temaer
som gar igjen i hallusinasjoner hos barn omhandler
som regel venner, leker, skole, foreldre, samt
interesser og andre hverdagstemaer.

Vrangforestillinger er oppfatninger som ikke
samsvarer med virkeligheten, og som ikke deles med
andre. Forestillingene er apenbart urimelige. Vanligvis
representerer en vrangforestilling en fast
overbevisning som ikke lar seg korrigere. Det er ikke
uvanlig at en vrangforestilling kan spores tilbake til et
tema som er viktig for personen.

Hos barn og ungdom er imidlertid vrangforestillinger
mindre konsistente og varige enn hos voksne. Pa
samme mate som ved hallusinasjoner er
forestillingene i trad med den unges kognitive og
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En bgr vaere spesielt oppmerksom hvis
vedkommende fremstar som engstelig, klager pa
vondt i hodet eller grene, lager nye lyder eller
snakker med seg selv, ler umotivert, blir skvetten
uten grunn, eller stirrer ut i luften. Observer om
personen er vanskelig 8 komme i kontakt med
ved ovenfor nevnte tegn.

Vaer oppmerksom pa at hallusinasjoner hos barn
med utviklingshemming er konkrete og knyttet til
dagligdagse temaer som leker, venner, familie
etc.

Det kan veere vanskelig a avdekke
vrangforestillinger, spesielt ved alvorlig til dyp
utviklingshemming og hos personer med
sprakvansker. Det er lett a tillegge livlig fantasi
evnenivaet. Dersom den unge handler pafallende
pa sine fantasier, for eksempel blir overdrevent
redd eller utagerende, kan det veere en
vrangforestilling.

Vaer oppmerksom pa at vrangforestillinger hos
barn med utviklingshemming er konkrete og
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mentale modenhet og kan omhandle leker, venner
etc. Det er ikke uvanlig at vrangforestillinger
innbefatter foreldre eller andre naerpersoner. Barn
kan ha vrangforestillinger om det gode/det onde,
monstre, demoner, figurer fra dataspillverden etc.
Ofte uttrykker de ikke selv sine forestillinger, men kan
si at det koker i hodet, har vondt i hodet e.l.

Ved desorganisert atferd/tale vil personen som regel
fremsta som forvirret, glemme kunnskap han eller hun
ellers har, stoppe opp, ha vansker med igangsetting og
giennomfgring av aktiviteter m.m. Atferden kan
fremsta som urolig og eventuelt bisarr. Desorganisert
tale kan komme til uttrykk som taleflom, springende
tale eller redusert tale. Desorganisering er ikke et
kjernesymptom ved psykoselidelsene, det vil si at man
kan ha psykose uten a vaere desorganisert.

Negative symptomer viser til symptomer pa avflating,
treghet, ambivalens, tilbaketrekning og fravaer av en
vitalitet som ellers er til stede. Bade kroppssprak, tale
og mimikk kan bli tydelig avflatet, tregt og noen
ganger nesten borte. Det kan vaere vanskelig a skille
negative symptomer fra depresjon.

Barn og ungdom som har negative symptomer trekker
seg gjerne tilbake fra sosiale aktiviteter og vanlige
familieaktiviteter. Han eller hun kan gi uttrykk for at
ingen ting lenger spiller noen rolle, eller at man ikke
bryr seg. Motorisk aktivitet er betydelig redusert.

4.4 Posttraumatisk stresslidelse

knyttet til dagligdagse temaer som leker, venner,
familie etc.

Hos barn og ungdom med utviklingshemming bgr
man spesielt merke seg at desorganisert atferd
kan vises i form av usammenhengende aktivitet.
Typisk er at personen mister evne til lek og lgper
fra en ting til en annen uten a samle seg om en

oppgave.

Det kan veere lett 3 overse negative symptomer,
spesielt hos personer som i utgangspunktet ikke
er veldig sosiale eller har darlige sosiale
ferdigheter. Identifisering av negative symptomer
krever et klart funksjonsfall og endring av
ferdigheter fra tidligere fungering.

Posttraumatisk stresslidelse (PTSD) er fgrst aktuell nar barnet fremviser en langvarig eller forsinket
reaksjon pa en traumatisk livshendelse (av kort eller lengre varighet) av usedvanlig truende eller
katastrofal karakter (34). Symptomene representerer en endring fra barnets habituelle tilstand og
vaeremate. Hos personer med utviklingshemming baseres diagnosen pa ICD-10 kriteriene, da DC-LD*

mangler kriterier for denne lidelsen (72).

Tabell 6 Symptombeskrivelser og diagnosekriterier ved posttraumatisk stresslidelse og hvordan de kan
komme til uttrykk hos barn og unge med utviklingshemming

Tidligere gjennomgatt traume av usedvanlig
truende eller katastrofal karakter.

Flere hendelser ma vurderes nar PTSD skal kartlegges
hos personer med autisme og utviklingshemming.

1 Diagnostic Criteria for Psychiatric Disorders for Use with Adults with Learning Disabilities/Mental Retardation
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Symptomdebut innen 6 maneder etter traumet.

Tilbakevendende gjenopplevelse av traumet (f.eks.

flashbacks, patrengende og livaktige minner eller
mareritt).

Sterk ubehag ved utsettelse for omstendigheter
som minner om traumet.

Unngaelse av alt som minner om traumet (f.eks.
tanker, fglelser, samtaleemner, aktiviteter, plasser
eller personer).

Delvis eller fullt hukommelsestap for den
traumatiske opplevelsen, eller vedvarende
alarmberedskap / «arousal» (minst 2), som ikke
var til stede fgr traumet

e konsentrasjonsvansker

e irritabilitet

e sgvnvansker

e vaktsomhet/pa vakt

e overdrevent skvetten/lettskremt

Forbrenningsskader i forbindelse med stell eller
overdreven bruk av tvang og makt er noen eksempler.

Ogsa mindre traumatiske livshendelser kan fgre til
symptomer pa PTSD. Dette kan skyldes at hendelsen
oppleves som mer traumatisk enn for barn og unge
uten utviklingshemming, med bakgrunn i grunnvansker
knyttet til forstaelse, fortolkning av situasjonen og
kontroll over eget liv og miljg.

Opplevelsene kan iblant vaere vanskelig a skille fra
psykose.

Hos sma barn kan hele eller deler av traumet utspille
seg gjentatte ganger i eller utenfor lek.

Gjenopplevelse av traumet kan komme til uttrykk i form
av atferdsvansker som fysisk utagering eller selvskading,
eller mareritt uten gjenkjennbart innhold.

Kan av omsorgspersoner oppleves som vrange og
umedgjgrlige og nekte a delta i visse aktiviteter, eller
besgke visse plasser uten a klare a formidle hvorfor.

Kan vise seg som mer generalisert unnvikelse som er
vanskelig a sette i sammenheng med
traumeopplevelsen.

Det kan ses mangel pa planlagt unnvikelse.

Det er viktig a8 vurdere om hukommelsestapet bedre
kan forklares av barnets generelt lave evneniva enn
PTSD-problematikk.

Fremviser stort sett de samme tegnene pa
alarmberedskap som motorisk uro, vandring og vansker
med 3 slappe av.
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5 KARTLEGGING OG UTREDNING AV PSYKISKE PLAGER OG LIDELSER

Barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme kan bade ha vansker med a
identifisere hva som plager dem, og a fa formidlet dette pa en god mate. For a fa tak i hva de strever
med er det avgjgrende med et tett samarbeid med barnets naerpersoner, og fa skaffet en god oversikt
over barnets typiske atferd og eventuelle avvik fra denne. Det bgr gjennomfgres systematiske
kartlegginger av atferden for & avdekke mulige symptomer pa psykisk lidelse.

Det er viktig a fa bekreftet at symptomene representerer en klar forskjell fra tidligere fungering, det vil si
at det foreligger et funksjonsfall, og at det ikke bare er en forbigaende forverring eller fluktuering i
personens generelle funksjonsniva.

Bade somatiske tilstander, syndromer og ulike lidelser i nervesystemet kan gi utslag i form av symptomer
som kan ligne psykisk lidelse, og det er stor grad av samtidig forekommende diagnoser. Det ma
utelukkes at symptomene er konsekvens av nevrologisk eller somatisk sykdom, smerter, organisk
etiologi, bivirkninger av medikamenter eller mangelfull tilrettelegging for den unge. Systematisk
differensialdiagnostikk er derfor ngdvendig.

En del syndromer har gkt forekomst av noen former for psykiske lidelser, noe det er ngdvendig a
innhente kunnskap om (91).

Det er en klar fordel at den som skal gjgre en vurdering av psykiske lidelser hos barn og unge med
funksjonsnedsettelser har erfaring med bade psykisk plager og lidelser, og malgrupper innen habilitering.
Samtidig er det viktig 3 gjgre vurderinger selv om grunnlaget ikke er optimalt (datagrunnlag eller
kompetanse), men da heller angi usikkerhet, innhente ytterligere kompetanse og eventuelt drgfte med
kollegaer pa eget eller annet behandlingssted.

En del barn og unge med funksjonsnedsettelser benytter kommunikasjonshjelpemidler. Det er
avgjgrende at barnet har tilgang til disse hjelpemidlene under utredningen.

Fremmedspraklige barn og familier ma ved behov tilbys tolk. En bgr ogsa ha ekstra fokus pa hvordan
kulturell bakgrunn kan pavirke oppfatning og beskrivelser av ulike symptomer og vansker.

5.1 Anamnese

Tabell 7 inneholder spgrsmal for innhenting av informasjon i forbindelse med kartlegging eller utredning
av psykiske plager hos barn og unge der bakgrunn, utviklingshistorie, diagnoser og funksjon antas kjent
fra tidligere utredninger.

Tabell 7 Spgrsmal for innhenting av informasjon i forbindelse med kartlegging eller utredning av psykiske
plager og lidelser

Aktuelle plager e Hva er pasientens hovedplage og pasientens/foresattes stgrste bekymring?
o Aktuelle psykiske plager
- depresjon eller mani/hypomani
- hallusinasjoner, vrangforestillinger
- angst og unngaelsesatferd
- tvangstanker eller — handlinger
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- utfordrende atferd (roping, verbal eller fysisk utagering, selvskading,
suicidalitet, motorisk uro, tilbaketrekning, spisevegring, utfordrende
seksualisert atferd osv)

- sgvnforstyrrelse

- nyoppstatte kognitive vansker (konsentrasjons- og hukommelsesvansker,
forvirring, eksekutive vansker osv)

- funksjonsfall (redusert egenomsorg, tap av ferdigheter og sprak osv)

- sykdomsinnsikt

e Aktuelle somatiske plager

smerter (hodepine, tannverk, magesmerter, obstipasjon osv)
nytilkommet syns- eller hgrselsvansker

- krampeanfall og mistanke om epilepsi

sensorisk svekkelse

e Er dette en endring fra pasientens normaltilstand? Debut og forlgp over tid?
Utlgsende arsak (f.eks. miljgendringer som flytting, skolebytte etc., aktuelle
pakjenninger, psykisk lidelse hos foreldrene eller traumatiske opplevelser)?
Varighet, styrke og kvalitet?

e Beskrivelse av plagen — konstant vs. anfallsvis, dggnvariasjon, pasientens
gradering av plagsomhet (visuell analog skala), subjektive (ikke-observerbare)
opplevelser vs. kroppslige og atferdsmessige (observerbare) symptomer.
Faktorer som forverrer eller lindrer plagene?

e Hva slags utredning, behandling og tiltak har blitt foretatt sa langt (f.eks.
tiltak i bolig og avlastning, skoletilrettelegging)?

e Pasientens og foreldrenes innsikt i problematikken og
behandlingsmotivasjon?

Naturlige funksjoner e Vansker rundt sgvn
- innsovning, nattlige oppvakninger og uro, tidlig eller sen oppvakning
- forskjgvet dggnrytme
- energimangel og sgvnighet pa dagtid
- mareritt
- spgvngjengeri
- symptomer pa sgvnapné
- sgvnhygiene

e Vansker rundt spising og ernaering
- redusert matlyst eller overspising
- vektendring
- kvalme, oppkast (ufrivillig eller fremprovosert)

- bruk av avfgringsmidler

- gastrogsofageal refluks

- magesmerter

- tannstatus

- tygge- eller svelgevansker

- spising av ting som ikke er mat

e Vannlating og avfgring
- symptomer pa urinveisinfeksjon
- nattlig vannlating
- inkontinens (urin eller avfgring)

- obstipasjon eller diare

e Menstruasjon

- regelmessighet, blgdningsvarighet og mengde
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- premenstruelle plager eller menssmerter
e Renslighet
Stimulanter e |nntak av ulike typer, mengde og hyppighet
- koffein, alkohol, tobakk/snus og/eller andre rusmidler
- sprgytemisbruk
Medisiner e Bruk av ulike legemidler
- faste medisiner eller ved behov (inkl. prevensjon og ikke-reseptbelagte
legemidler)
- erfaring med bruk av psykofarmaka
- kosttilskudd og ernaeringsdrikk

- kur/diett
CAVE Medikamentell eller annen form for allergi?
Selvmordsrisiko- e Vurder om barnet eller ungdommen har
vurdering - tanker om dgden, selvmordstanker, tidligere selvmordsforsgk

- evne til 3 planlegge og gjennomfgre et selvmordsforsgk, eller skade seg
alvorlig pa impuls
e Risikofaktorer og beskyttende faktorer

Voldsrisikovurdering e Forekommer verbal utagering og/eller fysisk utagering mot personer og/eller

gjenstander?

- alvorlighetsgrad

- innsikt i egen problematikk og gnske om forandring

- skyldfglelse og evne til empati
Foresattes helse og Hvordan er foreldrenes psykiske og somatiske helse og omsorgsevne? Har de
omsorgsevne alvorlige psykiske plager, rusproblem eller laerevansker?

5.2 Klinisk legeundersgkelse

Omfang av kliniske undersgkelser ma vurderes individuelt ut fra pasientens symptombilde og hvilke
undersgkelser som er gjennomfgrt tidligere. Det er viktig & vaere oppmerksom pa at smerter kan komme
til uttrykk pa atypiske mater og at barnet eller ungdommen vil kunne ha vansker med a formidle smerter
og fysiske plager. Aktuelle undersgkelser kan vaere

e generell somatisk undersgkelse inkl. BT/puls, undersgkelse av hjerte/lunger/buk, nevrologisk
undersgkelse, undersgkelse av syn og hgrsel. Hgyde, vekt, BMI

e psykiatrisk status presens

e orienterende blodprgver, evt. CYP-screening og SSRI-panel

e evt. andre relevante undersgkelser som MR caput, EEG, EKG osv

5.3 Observasjon

Observasjoner av pasienten inngar som en viktig del av utredningen, og kan gi verdifull informasjon som
ikke ngdvendigvis fremkommer ved formell testing, kartleggingsskjema eller samtaler med foresatte og
naerpersoner. Det vil ofte vaere nyttig a8 observere pasienten i sine naturlige omgivelser, som for
eksempel hjemme, pa skolen, ved avlastningsbolig eller i fritidsaktiviteter. | spesielle tilfeller kan det
veere aktuelt & ta opp videosekvenser av barnet eller ungdommen, slik at observasjonene kan drgftes i
tverrfaglige team. Dette krever samtykke fra den eller de som skal filmes.
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Eldre barn og ungdom kan oppleve det ubehagelig a bli observert pa skolen, og ha bekymringer for a bli
utsatt for mobbing/erting av medelever i etterkant. Hvor og hvordan observasjonen skal giennomfgres
bgr drgftes med ungdommen og foreldrene.

Det kan veere hensiktsmessig a observere fglgende forhold

aktivitetsniva

tilgang til positive aktiviteter

hvile og pauser

samsvar mellom krav/forventninger og barnets eller ungdommens forutsetninger
atferdsvansker eller agitasjon

kontaktevne

repeterende eller stereotyp atferd

tegn pa angst eller annen uro

e pasientens verbale og nonverbale utsagn

e evne til oppmerksomhet og evne til 3 tilpasse seg situasjon og kontekst

e sosialt samspill med andre

e tilpassede fysiske rammer

e hendelser (for eksempel stgy) som utlgser endring i atferd eller stemningsleie
e atferdens funksjon

5.4 Funksjonelle kartlegginger og analyser

For a forsta atferdens funksjon, anbefales det a gjgre en funksjonell kartlegging og analyse av atferden. |
forkant bgr andre arsaker til atferden veere identifisert eller utelukket, som for eksempel somatiske
plager. Barnets eller ungdommens ferdigheter, historie og miljg bgr veere kartlagt (30).

Analysen rettes mot kartlegging av forhold i omgivelsene, bade foranledninger og forsterkende forhold
for atferden (92). Begrepet og metodikken er mest kjent fra arbeid med personer med
utviklingshemming og/eller autisme som viser konkrete atferdsvansker, som for eksempel selvskading,
angrep mot andre eller materielle gdeleggelser.

Indre tilstander som fglelser og tanker inkluderes i de funksjonelle analysene og kan veere til hjelp for a
kunne tolke atferdens funksjon (93). Funksjonelle kartlegginger og analyser kan ogsa benyttes nar barnet
eller ungdommen ikke kan si s& mye om arsaker til sin atferd (94). Metoden er ogsa relevant for 3 forsta
hvorfor atferd som inngar i psykiske lidelser forekommer, og kan vaere et viktig supplement i
diagnostisering (95).

Funksjonelle analyser kan gjgres som apne eller strukturerte intervjuer, kartlegginger eller ved
observasjoner i barnets eller ungdommens naturlige miljg, ofte i kombinasjon (96). Videre kan man i
kontrollerte betingelser teste ut ulike hypoteser om atferdens funksjon. Slike eksperimentelle analyser
er mindre vanlig i kliniske situasjoner (94).

Tiltak bgr baseres pa funksjonelle kartlegginger og analyser av atferd (67;97). Vellykkede analyser kan
forhindre igangsetting av behandling som kan virke mot sin hensikt (94). Analysene vil kunne vise at
atferden for eksempel har en sosial funksjon, ved at den medfgrer oppmerksomhet fra omgivelsene.
Man kan ogsa komme frem til at atferden oftest skjer nar barnet eller ungdommen blir presentert for
krav de ikke mestrer, og at den resulterer i at de unngar, utsetter eller slipper unna kravet. Atferden kan
0gsa vise seg nar barnet eller ungdommen i for liten grad blir aktivisert eller stimulert, hvor fremvisning
av atferden gir tilgang til materielle goder eller aktivitet (96).
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Funksjonelle analyser kan sjelden forklare atferden fullstendig (95). Ofte har atferden flere funksjoner
(98). Faktorer som trigger og opprettholder atferd kan ogsa endre seg over tid (30). Man ma ogsa vaere
klar over at utfordrende atferd kan veere uttrykk for bakenforliggende psykisk lidelse, traume eller
overgrep, og en helhetlig vurdering og kartlegging er derfor viktig.
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6 KARTLEGGINGSVERKT@Y FOR VURDERING AV PSYKISKE LIDELSER

Ved utredning av psykiske plager og lidelser hos barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse
og/eller autisme bgr man velge standardiserte verktgy som er valide, reliable og normert etter norske
forhold. Fgrstevalget bor vaere verktgy som er utviklet for barn og unge med intellektuell
funksjonsnedsettelse og/eller autisme (9). For videre utredning bgr disse kombineres med
konvensjonelle utredningsverktgy da diagnostiske verktgy utviklet for disse pasientgruppene ikke finnes.

Det er ingen enkelt test eller verktgy som helt ngyaktig kan fange opp en psykisk lidelse. Det ma derfor
utvises varsomhet med a konkludere pa bakgrunn av en enkelt test eller verktgy, og det ma benyttes
flere kilder til informasjon i utredningen (99).

Spersmal som begr stilles ved valg av kartleggingsverktgy:
e Har pasienten innsikt i egen problematikk?
e Kan pasienten fylle ut et skjiema?
e Klarer pasienten a gjennomfgre alle typer undersgkelser?
e Klarer pasienten a sette ord pa det han far spgrsmal om?

Jo mindre pasienten selv kan delta i undersgkelser, desto viktigere er atferdskartlegging med andre
informanter, observasjoner, kartlegging av hvilken tilrettelegging barnet har og diagnostisk
screening/intervju med andre informanter.

Opplysninger som bgr tas i betraktning nar det gjelder andre informanter:
e Hvor lenge har informanten kjent pasienten?
e Hvor stor grad av innsikt har informanten om pasientens fungering?
e Erdet sprakvansker eller kulturelle forhold det ma legges til rette for?
e Mestrer informanten skjemautfylling, eller ma informanten intervjues?

Verktgy utviklet for personer med utviklingshemming og/eller autisme

Det er tre maleinstrumenter pa norsk som er spesielt utviklet for personer med utviklingshemming
og/eller autisme: Abberant Behaviour Checklist (ABC), Developmental Behavior Checklist (DBC) og
Psycopathology In Autism (PAC) (19). Instrumentene legger stor vekt pa observasjon og
atferdskartlegging via informanter.

Verktgyene tar hgyde for at symptomuttrykket ved psykiske lidelser kan vaere annerledes i den aktuelle
gruppen enn hos personer uten utviklingshemming og/eller autisme, f.eks. ved a rette oppmerksomhet
mot atferdsendring, utagering og ytre observerbare tegn pa psykisk lidelse. De er saledes
hensiktsmessige for & fange opp tegn pa psykisk lidelse hos den aktuelle malgruppen, men i mindre grad
egnet til 3 stille diagnose.

Generelle verktgy
Det er to aktuelle verktgy som er godt kjent og mye brukt i BUP: Schedule for Affective Disorders and
Schizophrenia — Present Life Version DSM-5 (KSADS) og Development and Well-Being Assessment (DAWBA).

Ingen av disse verktgyene tar hgyde for intellektuell funksjonsnedsettelse og st@rre forstyrrelse av
kommunikasjon. Verktgyene bgr likevel kunne benyttes dersom personen har en lett grad av
utviklingshemming, har evne til 3 besvare selv, har innsikt og et rimelig nyansert sprak for fglelser. Nar
disse kriteriene ikke er fullt ut tilfredsstilt ma verktgyene brukes med forsiktighet og utredningen ma i
stgrre grad baseres pa observasjoner og komparentopplysninger fra foresatte og andre naerpersoner.
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Den viktigste funksjonen disse verktgyene har, er a gjgre en bred screening av en rekke ulike psykiske
lidelser. KSADS er bade et screeningverktgy og et diagnostisk intervju som kan brukes for 3 stille
diagnose for alle lidelser, med unntak av personlighetsforstyrrelser, enkelte utviklingsforstyrrelser og
komplekse traumelidelser. DAWBA er et annet diagnostisk intervju som dekker de vanligste psykiske
lidelsene.

Tabell 8 Oversikt over anbefalte kartleggingsverktgy for vurdering av psykiske lidelser

ABC-22 Alvorlighet av atferdsvansker  Skjema som fyllesut  Barn, 10-15 min
havi og vurdering av av naerpersoner, unge,
Aberrant Behavior behandlingseffekt hos leerer eller andre som voksne
Checklist-2 . .
personer med kjenner personen (6-89 ar)
utviklingshemming. godt.
Irritabilitet, sosial Amerikanske normer
tilbaketrekning, stereotyp | )
atferd, hyperaktivitet og Oversatt til norsk.
upassende tale.
DBC-P/DBC2-P Kartlegger symptomer og Skjema som fyllesut  4-18 ar 15-20 min
behandlingseffekt pa psykisk  av foreldre eller
Developmental .
lidelse hos personer med naerpersoner som
behavior Checklist- . .
autisme og/eller kjenner personen
Parent form s .
utviklingshemming. godt.
Disruptive, self-absorbed, Amerikanske og
communication australske normer.

disturbances, anxiety og
social relating (offisiell
norsk oversettelse av

Oversatt til norsk.

delskala navn foreligger
ikke).

PAC3 Kartlegger symptomer pa Screeningverktgy. Ungdom
psykisk lidelse hos personer
med autisme og
utviklingshemming.

Skjema som fylles ut
av naerpersoner og
tjenesteytere som
Indikasjon pa psykose, kjenner personen
depresjon, tvangslidelse, godt.

angst, generelle
tilpasningsvansker.

Psychopathology in
Autism Checklist

voksne

Utviklet i Norge.

2 Bestilles ved henvendelse til Michael Aman aman.1@osu.edu
3 PAC kan bestilles fra Nevsom
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Kiddie-SADS-PL*

Schedule for
Affective Disorders
and Schizophrenia —
Present Life Version
DSM-5

DAWBA?®

Development and
Well-Being
Assessment

Vurderer psykopatologi hos
barn og ungdom.

Vurderer ulike psykiske
lidelser og kartlegger
bakgrunnsinformasjon og
sterke sider hos
barnet/ungdommen.

6.1 Aberrant Behavior Checklist-2

Aberrant Behavior Checklist-2 (ABC-2) ble i utgangspunktet utviklet for 3 male behandlingseffekt hos
personer med utviklingshemming og brukes i dag ogsa for a vurdere alvorlighet av atferdsvansker.
Verktgyet har blitt mye brukt i forskning, og er oversatt til over 30 sprak. Spgrreskjemaet bestar av 58
ledd fordelt pa fem delskalar: Irritabilitet, sosial tilbaketrekning, stereotyp atferd, hyperaktivitet og

upassende tale.

Semistrukturert 6-18 ar
screening og

diagnostisk intervju

med barn og ungdom

og foreldre.
Oversatt til norsk.

Foreldreintervju, 5-17 ar
intervju med

ungdom og

spgrreskjema som

fylles ut av leerer.

Kan administreres
som selvutfylling pa
nett eller som
intervju.

Finnes pa norsk og
en rekke andre sprak.

1,5 til 3 timer

Foreldreskjema
ca.ltime

Lzerere ca. 10
min

Ungdom ca. 30
min

Skjemaet fylles ut av naerpersoner, laerer eller tjenesteyter som kjenner personen godt. ABC-2 anbefales
ikke brukt for barn under 5 ar. Det skal ikke rapporteres samleskar for alle deltestene samlet (100).

Den norske versjonen av ABC-2 er blitt brukt til & estimere forekomsten av atferdsvansker hos ungdom
og voksne med utviklingshemming (100;101). Halvorsen m. fl. undersgkte i 2019 om instrumentets
psykometriske egenskaper og faktorstrukturen ogsa passet i et utvalg av norske barn med
nevroutviklingsforstyrrelser. De fant at de fire faktorene irritabilitet, sosial tilbaketrekking, stereotyp
atferd og hyperaktivitet ser ut til 3 korrespondere med de originale faktorene, men ikke faktoren
upassende tale. Videre fant de at hyperaktivitet/noncompliance skalaene viste sammenheng med ADHD,
tilbaketrekningsskalaen ble forbundet med diagnoser i autismespekteret og irritabilitetsskalaen ble
forbundet med diagnosen opposisjonell atferdsforstyrrelse (ODD). Skalaene irritabilitet og sosial
tilbaketrekning var ogsa assosiert med samtidige emosjonelle diagnoser (101).

4 Kiddie-SADS-PL er tilgjengelig pa Helsebiblioteket
5 DAWBA er tilgjengelig pa Helsebiblioteket
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Det foreligger solid dokumentasjon av egnetheten til ABC-2 i oppstartsfasen av en kartlegging av
psykiske plager hos barn og unge med utviklingshemming. Det foreligger ogsa dokumentasjon pa
egnethet og egne normsett for barn og unge med autisme med normal og lav I1Q (19).

6.2 Developmental Behavior Checklist

Developmental Behavior Checklist (DBC) ble utviklet i Australia med utgangspunkt i kunnskap og
erfaringer om at psykiske lidelser kan komme til uttrykk pa andre mater, og ofte gjennom atferd, hos
barn og unge med utviklingshemming og kommunikasjonsvansker, sammenlignet med barn og unge
uten slike vansker (102). Den siste standardiseringen av instrumentet ble gjort i USA i 2018.

DBC bestar av de fem delskalene «disruptive» (opposisjonell atferd, aggressiv atferd og atferd assosiert
med ADHD), «self-absorbed» (atferd en ser ved alvorlig utviklingshemming som pica, selvskading og
atferd assosiert med autisme), «xcommunication disturbances» (ekkolali, uvanlig stemmebruk; vansker
assosiert med autisme)», «anxiety» og «social relating» (sosial tilbaketrekning assosiert med autisme og
depresjon) (102). | tillegg anvendes totalskalen som er summen av delskalaene, som en indikasjon pa
grad av plager og behov for en grundigere utredning av psykiske lidelser.

DBC kom best ut blant instrumenter pa psykiske helseplager fra en nylig systematisk
litteraturgjennomgang som vurderte egnethet (reliabilitet og validitet) blant barn og unge med autisme
og/eller utviklingshemming (9). Den engelskspraklige versjonen av DBC har gode maleegenskaper pa
reliabilitet (indre konsistens av delskalene, test-retest og inter-rater reliabilitet), samsvar med diagnoser
pa psykiske lidelser (kriterierelatert validitet), begrepsvaliditet i form av underliggende faktorstruktur og
samsvar med instrumenter som maler tilsvarende fenomener (konvergerende validitet). For detaljer se
Halvorsen m. fl. (9).

Den norske versjonen av DBC er nylig validert i et barnehabiliteringsutvalg. Halvorsen m.fl. (102) fant at
reliabilitet i form av indre konsistens av delskalaene var tilnaermet like hgy i det norske som i det
amerikanske utvalget. Begrepsvaliditeten til DBC ble dokumentert gjennom forventet overlapp mellom
tilsvarende begreper og utvalgte diagnoser. En fant ogsa stette for gyldigheten av de amerikanske
normene for mild funksjonsnedsettelse i den norske versjonen (102).

6.3 Psychopatology in Autism Checklist

Psychopatology in Autism Checklist (PAC) er utviklet i Norge for ungdom og voksne med autisme og
utviklingshemming (103). PAC inkluderer 42 spgrsmalsledd fordelt pa fem delskalaer: psykose,
depresjon, tvangslidelse (OCD), angst og generelle tilpasningsvansker. Skjemaet fylles ut av naerpersoner
som foreldre og tjenesteytere som kjenner personen godt (19).

PAC ble utviklet basert pa en forstaelse av at det er ngdvendig a kunne skille mellom tegn pa autisme og
tegn pa psykisk lidelse for @ kunne stille valide diagnoser pa psykisk lidelse i denne gruppen.

PAC er et relativt nytt screeninginstrument som har vist lovende maleegenskaper, selv om det forelgpig
ikke er belyst i mange nok studier og i utvalg av tilstrekkelig stgrrelse (19). | en studie fra 2021 ble
malinger fra PAC funnet 3 korrelere med malinger fra ABC-2 (104). | studiet fant Helverschou og
kollegaer at PAC identifiserte angst, depresjon, psykoser og andre psykiske lidelser, men identifiserte i
mindre grad OCD. Studiet konkluderte at PAC muligens fungerte noe bedre til bruk for personer med
alvorlig til dyp utviklingshemming, enn til personer med lett eller moderat utviklingshemming.
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6.4 Kiddie-SADS-PL DSM-5 (KSADS)

Kiddie-SADS-PL DSM-5 Schedule for Affective Disorders and Schizophrenia — Present Life Version DSM-5 er et
bredt semistrukturert diagnostisk intervju som dekker de fleste psykiske lidelsene hos barn og unge etter
kriterier i DSM-5 (105). Verktgyet er i utbredt bruk i BUP, og pakken med intervjuer er fritt tilgjengelig pa
nettsiden til Helsebiblioteket.

KSADS er et aktuelt utredningsverktgy for fagpersoner bade i HABU og BUP. Bruk av KSADS i HABU vil
kunne lette kommunikasjonen med BUP da bruk av et felles verktgy kan bidra med et felles «sprak» for
aktuelle plager hos barnet eller ungdommen.

Intervjuet dekker fglgende diagnosekategorier: depressive lidelser, mani/hypomani,
stemningsreguleringsforstyrrelse, psykose, panikklidelse, agorafobi, separasjonsangst, sosial
angstlidelse/selektiv mutisme, spesifikk fobi, generalisert angstlidelse, tvangslidelse, enurese,
enkoprese, spiseforstyrrelser, oppmerksomhetssvikt/hyperaktivitet (ADHD), opposisjonell
atferdsforstyrrelse (trasslidelse), atferdsforstyrrelse, tics, autismespekterforstyrrelser, sigarett- og
tobakksbruk, alkoholmisbruk, rusmisbruk og posttraumatisk stresslidelse.

Intervjuet inneholder en rekke forslag til spgrsmalsformuleringer, men ma tilpasses barnets sprak og
utviklingsniva. Det er ikke intensjonen at alle forslag til spgrsmal skal benyttes ordrett, og klinisk skjgnn
ma benyttes for 3 avgjgre hvordan og i hvor stor grad det ma spgrres om det enkelte omrade som
kartlegges. Nar intervjuer vurderer at det er tilstrekkelig informasjon til 3 avgjgre i hvilken grad
symptomet er og har veert til stede, skal man ga videre til neste omrade i intervjuet.

Pakken med intervjuer bestar av et kort innledende anamnestisk intervju/bakgrunnsopplysninger, et
screeningintervju og fem mer detaljerte intervjuer som skal gjennomfgres hvis det er indikasjon pa dette
i screeningintervjuet. Pakken bestar ogsa av et diagnoseskjema som er en veiledning for a stille diagnose
etter kriterier i DSM-5. For forsvarlig diagnostikk basert pa KSADS kreves inngaende kunnskap hos
intervjuer om de diagnostiske kategorier som kartlegges. Det er ikke spesielle krav til profesjon eller
utdanning for bruk av verktgyet, men i spesialisthelsetjenesten forutsettes det adekvat diagnostisk
kompetanse og spesialisttilsyn nar det stilles diagnose basert pa KSADS.

Tidsbruken er ikke angitt spesifikt i beskrivelsen av verktgyet, og vil variere svaert mye avhengig av hvor
mange symptomer som avdekkes og hvor effektiv kommunikasjonen med barnet og de foresatte er.

Det synes ikke a foreligge noen vesentlig dokumentasjon som belyser validiteten av bruken av KSADS for
personer med intellektuell funksjonsnedsettelse, utover ikke naermere begrunnede antakelser om at
intervjuet kan fungere for personer med lettere intellektuell funksjonsnedsettelse (106). Det ma antas at
barn med lettere intellektuell funksjonsnedsettelse vil kunne utvikle psykiske plager som ikke er
grunnleggende forskjellige fra andre barn, slik at de omrader som kartlegges ogsa ma antas a vaere
relevante for denne pasientgruppen. Ved bruk av KSADS vil det vaere viktig a forholde seg til mental
alder og ikke kun kronologisk alder ved gjennomfgring av intervjuet. Dette vil innebzere adekvat
tilpasning av sprak og forutsetter at intervjuer har tilstrekkelig kunnskap om intellektuell
funksjonsnedsettelse og de vansker og tilpasningsbehov dette innebzerer.

KSADS bgr kunne benyttes for a kartlegge psykiske plager hos barn og unge med lett grad av intellektuell
funksjonsnedsettelse, enten med kun foresatte eller ogsa med barnet/ungdommen. Det vil vanligvis
veere mest hensiktsmessig a fgrst intervjue foresatte, da intervjuer her vil kunne fa verdifull informasjon
som kan avhjelpe kommunikasjon med den unge i etterkant. Gjevik et al. (107;108) har i to studier ogsa
brukt KSADS med barn og unge med autisme med ulike grader av intellektuell fungering. Intervjuet ble
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da gjort kun med foresatte. Fordi verktgyet ikke er tilpasset barn og unge med autisme og/eller
utviklingshemming krever det klinisk erfaring og diagnostisk kunnskap, herunder inngdende autismekunnskap
for a kunne gjgre differensialdiagnostiske vurderinger (109).

6.5 Development and Well-Being Assessment

Development and Well-Being Assessment (DAWBA) er et diagnostisk verktgy som er utviklet for a fange
opp vanlige barne- og ungdomspsykiatriske diagnoser (110). Det finnes tre versjoner av DAWBA med
spgrsmal som rettes til henholdsvis foreldre, ungdommer og leerere. Alle tre kan administreres enten via
internett eller manuelt. Den norske versjonen inneholder spgrsmal for en rekke ulike lidelser og
forstyrrelser, i tillegg til 4 kartlegge bakgrunnsinformasjon og sterke sider hos barnet (111).

DAWBA inngikk i en multisenterstudie ved HABU i Helse Nord, der formalet ved studien var a undersgke
egnetheten av generelle barne- og ungdomspsykiatriske verktgy for a fange opp psykiske tilleggsplager
hos barn med intellektuell funksjonsnedsettelse. | studien fant man at DAWBA var egnet i en
begynnende kartlegging for a sikre mer reliable og valide symptombeskrivelser i denne gruppen, men at
grad av evneniva kunne spille inn (29).

Erfaring fra bruk som screeningverktgy i HABU tilsier at DAWBA fungerer best for barn og unge med
normal kognisjon eller lett utviklingshemming. For pasienter med moderat utviklingshemming kan
verktgyet gi store utslag pa for eksempel oppmerksomhet, sosiale vansker og autismelignende
symptomer. Dette er symptomer som kan vaere vanskelig a skille fra grunndiagnosen.

En fordel med verktgyet er at foreldre kan fylle det ut pa internett fgr barnet kommer til utredning, noe
som gir et godt utgangspunkt for fagpersoner a ga naermere inn pa omrader med bekymringsfull skar.
Skjemaene er oversatt til mange sprak. DAWBA er lite brukt i BUP i Helse Sgr-@st, noe som gj@r
verktgyet mindre egnet i kommunikasjonen mellom HABU og BUP.

6.6 Kartlegging av posttraumatisk stresslidelse

Nasjonalt kompetansesenter om vold og traumatisk stress (NKVTS) gir anbefalinger om bruk av verktgy
for & kartlegge traumatiske erfaringer og posttraumatiske symptomer hos barn og unge (KATES)®.

Verktgyet KATES Barn er utviklet for at barn i alderen 6-18 ar selv kan rapportere om eksponering for
potensielt traumatiserende hendelser og symptomer pa posttraumatisk stress.

Verktgyet KATES Omsorgsgiver er utviklet for at omsorgspersoner skal kunne rapportere om barnets
eksponering for potensielt traumatiserende hendelser og symptomer pa posttraumatisk stress.
Verktgyet finnes for barn 3-6 ar og barn og unge 6-18 ar.

| KSADS gjgres det ogsa kartlegging av symptomer pa traumelidelse, slik at disse to verktgyene til en viss
grad overlapper hverandre.

To kartleggingsinstrumenter er tilpasset personer med utviklingshemming og oversatt til norsk.
Lancaster and Northgate Trauma Scale — Intellectual Disabilities, som kartlegger symptomer pa
traumelidelse (112;113) og Trauma Information Form som kartlegger traumeerfaringer (114).”

6 Kates er tilgjengelig pd NKVTS
7 Kan fas tilsendt ved henvendelse pa e-post til Arvid Nikolai Kildahl uxarvk@ous-hf.no
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DEL 2: BEHANDLING, TILTAK OG METODER

7 GENERELLE PRINSIPPER FOR PSYKISK HELSEHJELP

| dette kapitlet vil vi presentere generelle prinsipper for psykisk helsehjelp til barn og unge med
funksjonsnedsettelser. Dette er kunnskap, perspektiver og tilpasninger som ikke alltid kan karakteriseres
som selvstendige tiltak, men som kan veere avgjgrende for a lykkes med de tiltak man iverksetter. |
kapittelet vil det ogsa bli drgftet tiltak, behandlinger og tilpasninger som vil veere anbefalt i de fleste
tilfeller, eller pa tvers av flere ulike spesifikke metoder.

7.1 Tilrettelegging for grunnvansker

De barn og unge som er malgruppen for denne rapporten har grunnleggende vansker med bakgrunn i
intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme. Disse grunnvanskene ma det tilrettelegges for pa
barnets ulike arenaer. Det ma gjgres en kartlegging av barnets miljg og herunder i hvilken grad det er
mangler i tilretteleggingen. Det kan f.eks. vaere manglende samsvar mellom barnets forutsetninger, og
de krav og forventninger som stilles. | tillegg ma det tilrettelegges for grunnvanskene i et hvert forsgk pa
behandling eller tiltak rettet mot allerede oppstatte psykiske lidelser.

Manglende tilrettelegging for grunnvansker kan vaere en av arsakene til at symptomer pa psykisk lidelse
oppstar (17). Bedre tilrettelegging vil derfor kunne vaere det primaere tiltaket for a forebygge og avhjelpe
de psykiske plagene. Slik tilrettelegging kan imidlertid ikke erstatte utredning og behandling av psykiske
lidelser. | de fleste tilfeller vil det vaere behov for konkrete behandlingstiltak rettet mot den psykiske
lidelsen samtidig som det gjgres tiltak rettet mot grunnvanskene og miljget rundt barnet.

For & kunne tilrettelegge for grunnvanskene ma det alltid foreligge en relativt oppdatert og fagkyndig
utredning av barnets vansker. Dette innebaerer som et minimum en utredning av kognitive funksjoner,
herunder intellektuell og adaptiv funksjon, eksekutive funksjoner, kommunikative ferdigheter og
emosjonell utvikling (115). | varierende grad vil det ogsa vaere behov for en nevropsykologisk
undersgkelse. Her vil spesifikke styrker og svakheter kunne fremsta tydeligere og dermed tas hensyn fil.
Utredningen ma ogsa kartlegge relevante miljgfaktorer rundt barnet, som blant annet omsorgssituasjon,
skole, hjelpetiltak og sosiale forhold.

For barn og unge med autisme vil ogsa en kartlegging av spesifikke autismesymptomer vaere viktig,
herunder stereotyp, repetitiv atferd, avgrenset interessefokus og sanseintegreringsvansker, samt
eventuelle endringer i slike interesser/atferder.

Det er stor grad av samtidig forekommende diagnoser, og systematisk differensialdiagnostikk er derfor
viktig. Det ma utelukkes at symptomer pa psykisk lidelse er konsekvens av somatiske plager.

7.2 Individuell tilpasning

Barn og unge med funksjonsnedsettelser har sveert forskjellige grunnleggende vansker, bade type
vansker og alvorlighetsgrad. Dette indikerer behov for betydelig grad av individuell tilpasning av
hjelpetiltak. Mange metoder og tiltak er utformet for barn med typisk utvikling. Individuell tilpasning vil
derfor vaere pakrevd i utforming av de fleste tiltak rettet mot psykiske helseplager hos barn og unge med
intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme. Det vil kunne kreve modifikasjon av eksisterende
metoder, f.eks. ved a forenkle, repetere, endre instruksjoner og oppgaver, samt kombinere elementer
fra ulike metoder og tiltak (116).
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7.2.1

Individuell tilpasning ved samtaler

Ved samtalebehandling av psykiske lidelser hos barn og unge med lett eller moderat intellektuell

funksjonsnedsettelse kan fglgende tilpasninger vaere aktuelle:

Forklar rammene og hensikten med samtalen, hvilken rolle du har og informer om at samtalene
er frivillige.

Bruk et enkelt sprak med begreper som barnet forstar — bruk informasjon fra naerpersoner om
barnets spraklige niva, herunder ogsa idiosynkratisk (saeregent) sprak, for a planlegge samtalen.
Unnga lange setninger, metaforer, digresjoner og ungdige faglige uttrykk.

Gi barnet opplaering pa omrader der det er behov for 3 fa effekt av behandlingen, f.eks.
begreper, hva tiltaket gar ut p3, rolleforstaelse og sosiale ferdigheter.

Gi tilpasset informasjon, gjerne skriftlig og med bilder, i forkant av samtaler — inkluder
informasjon om roller, hva som skal skje i samtalen, forventninger, mater a snakke sammen pa
og forventet effekt.

Vurder kortere samtaler enn vanlig, og vurder a gjennomfgre samtalen i barnets naermiljg.
Vurder behovet for flere samtaler enn vanlig da innleering/prosessering kan ta noe lenger tid og
kreve flere repetisjoner.

Inkluder nzerpersoner (f.eks. foresatte, ansatte i barnehage og skole) i stgrre grad enn med barn
og unge med typisk utvikling.

Benytt alternativ eller supplerende kommunikasjon (ASK) dersom barnet trenger det.

Reduser stimuli som barnet opplever som stressende, f.eks. direkte gyekontakt og stgy fra
omgivelsene.

Vurder defokusert tilnarming hvis barnet reagerer negativt pa a fa direkte fokus rettet mot seg
for eksempel at man gjennomfgrer samtaler eller kartlegging mens man gj@gr noe annet (gar tur,
pusler puslespill, ser pa bilder etc.).

Legg spesielt vekt pa forutsigbar og klar struktur i timer.

Benytt konkret stgttemateriell som bilder og tegninger, videomodellering, referat fra timer,
historier og enkelt skriftlig materiell som oppsummerer og dirigerer barnets oppmerksomhet.
Ved sosiale og kommunikative vansker kan det vaere behov for 3 hjelpe naerpersoner a forsta
barnets signaler og behov.

Tilpasninger ved autisme

Mange av de samme tilpasningene som beskrevet ovenfor vil ogsa vaere aktuelle for barn med autisme,

men for barn med autisme vil repetitivt og avgrenset atferds- og interessefokus vaere noe som kommer i
tillegg. Rad om tilpasning ved samtaler med barn med autisme (117;118):

Tilpass terapien til laeringsstil.

Gjgr eksplisitt oppmerksom pa sammenhengen mellom somatiske symptomer og fglelser.

Bruk mer tid og veer sa konkret som mulig.

Marker skifte av tema/overganger pa en tydelig og eksplisitt mate.

Ta ett tema av gangen og i sma, konkrete steg.

Unnga digresjoner og avsporinger.

Serg for tilgang pa hjelp til 3 utfgre hjemmeoppgaver mellom timene.

Presenter konkrete handlingsalternativer istedenfor fri utforskning av handlingsalternativer i
terapisamtalen.

Laer pasienten avspenningsgvelser.

Ikke forvent generaliseringseffekter av det som lzeres i terapi. Konkretiser handlingsalternativer i
aktuell kontekst, legg vekt pa praktisk gvelse og repetisjon.

Lag klar og fast struktur pa timene, gjerne med visualisert plan for rekkefglge og oppbygning av
timen.

Bruk barnets interesser aktivt inn i terapiarbeidet.
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Gi oppleering i tolkning av fglelser basert pa nonverbale signaler.

Bruk skriftlig kommunikasjon hvis muntlig samtale er vanskelig.

Vurder bruk av digitale kommunikasjonsformer.

Ta hensyn til sensorisk overfglsomhet.

Trekk foreldrene inn i behandlingen og bruk dem aktivt for a fa tilbakemelding.

7.3 Foresatte og narmiljgets rolle

For denne gruppen barn og unge vil det kunne vaere behov for i stgrre grad enn det alderen skulle tilsi a
inkludere foresatte mer aktivt i behandlingsprosessen. Dette skyldes flere forhold:

e Vansker med a forsta og formidle egne tanker selvstendig.

e Vansker med a fgle seg trygge i en behandlingssituasjon.

e Vansker med a huske og gjennomfgre oppgaver og trening som foregar mellom timene i
behandlingen.

I noen tilfeller vil det vaere behov for a etablere et team (eventuelt fglgeperson) rundt barnet eller
ungdommen. Dette vil saerlig vaere aktuelt nar behandlingseffekt forutsetter trening, eksponering,
gvelser, repetisjon og hjemmearbeid mellom behandlingstimer. Eksempler pa tilstander som forutsetter
teamarbeid er tvangslidelser, angsttilstander, atferdsforstyrrelser, depresjoner, bipolare lidelser,
psykoser og spiseforstyrrelser. Et team s@rger for at barnet husker oppgavene, forstar hva som skal
gjores, mestrer oppgavene, foler seg trygg nok og far hjelp til a revidere treningsopplegget etter behov.
Teamet vil ogsa styrke kommunikasjonen med behandler.

Det ma likevel alltid gjgres en vurdering av den unges behov for og mulighet for autonomi i behandling
og tiltak. Behovet for selvstendighet og frigjgring fra foreldre i ungdomstiden vil utvikle seg ogsa hos
barn og unge med funksjonsnedsettelser, og ma benyttes som en ressurs i tiltak og behandling. Det vil
derfor vaere hensiktsmessig a tilby hjelp som kan mottas og arbeides med pa en mer selvstendig mate.
Dette er ogsa viktig for 3 oppna behandlingseffekt ved 3 aktivere den unges eget driv og ansvarsfglelse i
behandlingen. Den selvstendige komponenten i behandlingen ma skreddersys individuelt.

7.4 Samordnet helhetlig tilnaerming

En samordnet helhetlig tilnserming vil veere idealet i enhver behandling av barn og unge, og inkluderer
sensitivitet for den unges totale livssituasjon, kanskje best modellert i den biopsykososiale
forstaelsesmodellen. For alle mennesker med psykiske plager vil bade biologi (f.eks. sykdom, smerter,
fysisk funksjonsnedsettelse), psykologi (f.eks. angst, depresjon, personlighetstype, relasjoner) og sosiale
forhold (f.eks. skole, utdanning, bolig, skonomi) veere viktige a vurdere ved valg av intervensjoner nar
man skal behandle psykiske lidelser.

For barn og unge med funksjonsnedsettelser vil imidlertid det biopsykososiale perspektivet kunne veere
enda viktigere enn for funksjonsfriske barn. Dette skyldes at den unge med sine grunnvansker ma antas
a ha mindre kontroll over sitt eget fysiske, sosiale og relasjonelle miljg, og er dermed mer prisgitt andres
hjelp for a endre sine egne livsbetingelser. Biologisk baserte grunnvansker er en betydelig og vedvarende
sarbarhet. Man bgr derfor forsgke a kompensere for dette og styrke psykisk helse ved a rette
oppmerksomhet mot barnets kontekst og livsbetingelser.

Behovet for en samordnet, helhetlig tilnaerming bergrer ogsa fagpersoners kompetanse og organisering
av psykiske helsetjenester. Ofstad og kollegaer (119) peker pa et udekket behov for dggnplasser i
spesialisthelsetjenesten med kompetanse pa utviklingsforstyrrelser nar det oppstar akutt psykisk lidelse
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hos denne gruppen. Det kan ogsa vaere aktuelt i mindre akutte tilfeller, hvor det vil vaere behov for
tverrfaglige team med spesiell kompetanse pa psykiske lidelser i malgruppen. Dette peker i retning av
behov for tett samarbeid mellom HABU og BUP, og at manglende samhandling mellom disse tjenestene
vil kunne fgre til vesentlig svekkelse av det psykiske helsetilbudet til denne gruppen. Videre vil
kompetanse og erfaring med bade psykiske lidelser og aktuelle funksjonsnedsettelser vaere en
forutsetning for a gi god behandling i alle tjenester som skal bista med psykisk helsehjelp bade i
kommunen og i spesialisthelsetjenesten.

7.5 Utviklingspsykologisk forstaelse og betydning av tidlig intervensjon

Barn med funksjonsnedsettelser har vanligvis avvikende utvikling sammenlignet med jevnaldrende.
Dette viser seg gjerne tidlig i utviklingsforlgpet. En god forstaelse av bade normal psykologisk, motorisk
og sosial utvikling, samt kunnskap om avvik fra normalutvikling, vil vaere nyttig nar man skal vurdere og
iverksette tiltak rettet mot psykisk helse.

Sped- og smabarns psykiske helse er et relativt ungt fagfelt. Noe av det viktigste spedbarnsforskningen
har bidratt med er erkjennelsen av at spedbarnets utvikling finner sted innenfor en sosial kontekst og
dermed ikke kan forstas uavhengig av samspillet mellom barnet og de neermeste omsorgspersonene
(120). Transaksjonsmodellen (121) danner et solid grunnlag for a forsta barns utviklingsprosesser. Et
hovedprinsipp i modellen er at barnet former sine egne utviklingsmiljger. Barn med
funksjonsnedsettelser kan utfordre foreldres intuitive foreldreferdigheter, noe som igjen vil kunne
pavirke foreldres mestringsopplevelse og fortolkninger av barnet. Videre vil dette pavirke hvor godt
foreldre klarer a tilpasse seg barnets behov for utviklingsstgtte. For 3 kunne identifisere psykiske
helseplager hos de yngste barna med funksjonsnedsettelser er det derfor avgjgrende a ha god kjennskap
til faglitteraturen som omhandler blant annet tidlig samspill, tilknytning og metoder som er ment for &
kartlegge sped- og smabarns psykiske helse.

Barn er i utgangspunktet i en asymmetrisk relasjon til sine omsorgsgivere og andre voksne naerpersoner.
Barn med funksjonsnedsettelser blir ofte veerende i en asymmetrisk relasjon lengre enn barn med typisk
utvikling. De er mer sarbare og utsatte, og mange av barna vil ha behov for at noen oversetter deres
behov og kan vaere deres «stemmen livet ut.

Psykologiprofessor Lars Smith beskriver i sin bok «Smabarnsalderens nevropsykologi» at barn med
funksjonsnedsettelser vil ha stgrre behov for kompenserende beskyttelsesfaktorer i sitt miljg enn barn
med typisk utvikling. Han peker pa at omstendighetene rundt funksjonsnedsettelsen kan pavirke barnets
kapasitet til 3 tilpasse seg i mellommenneskelige relasjoner, noe som kan fgre til samspillsmgnstre som
ikke fremmer barnets utvikling (122). Han peker ogsa pa at helsetjenestenes organisering gjgr at
personer med kompetanse pa a utrede barn med nevroutviklingsforstyrrelser ofte ikke er de samme
personene som skal fglge opp barnet med tiltak i etterkant av utredningen. Denne beskrivelsen av
risikofaktorers kumulative effekt og systemets utfordringer i 8 fglge opp denne risikoen er fortsatt like
relevant. Ved a styrke barnets naere relasjoner tidlig, kan barnet fa en beskyttelse som reduserer risiko
for senere samspillsvansker og psykiske helseplager.

Et godt utgangspunkt for intervensjon kan vaere bred kasusformulering som danner et helhetlig bilde av
hvilke beskyttende faktorer og risikofaktorer, bade konstitusjonelt og i omsorgsmiljget, som pavirker
barnet. Diagnosesystemet Diagnostic Classification of Mental Health and Developmental Disorders of
Infancy and Early Childhood (DC:0-5) er et deskriptivt system som er utviklet spesielt for a kunne
beskrive utviklingsforsinkelser og atferdsavvik for barn under fem ar (123). Dette diagnosesystemet gir et
rammeverk for a ivareta en transaksjonell forstaelsesmodell, ved at det blant annet er en egen akse for a
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beskrive relasjonen mellom barnet og omsorgspersonen. Diagnosesystemet er ikke tenkt som en
erstatning for ICD-10, men som et tilleggsverktgy for a kunne forsta og planlegge hjelpetiltak for de
minste barna (124).

7.6 Valg av behandlingstilnaerming

Historisk har det i hjelpeapparatet veert en tendens at psykisk lidelse har vaert sett pa som en del av
grunnlidelsen, og dermed ikke blitt forsgkt behandlet eller forstatt. Det er fare for at denne forstaelsen
fortsatt forekommer blant fagfolk i hjelpeapparatet (6). En annen holdning har veert at samtaleterapi
ikke er nyttig for personer med autisme og/eller utviklingshemming. Nyere forskning og klinisk erfaring
tilsier at dette ikke alltid stemmer, og at szerlig personer med lett og moderat utviklingshemming vil
kunne ha nytte av mange av de samme terapiformene som barn med typisk utvikling, herunder ogsa
samtaleterapier (6). Det er umulig a gi noe dekkende svar pa hvilken behandlingstilneerming som skal
velges for den enkelte, dette vil alltid matte vurderes individuelt. Overordnet anbefales det a ikke
kategorisk utelukke behandlingsformer som gis til barn og unge med typisk utvikling, men fokusere pa
behovet for tilpasning og modifikasjon.

7.7 Evaluering og stoppkriterier i behandling

Barn og unge med funksjonsnedsettelser er en sarbar gruppe som i mindre grad enn andre er i stand til 3
kommunisere om sin opplevelse av behandling og tiltak. Dette kan innebzere risiko for at behandling
eller tiltak som er uvirksom eller skadelig, igangsettes eller opprettholdes uten at personen selv far til
kommunisere dette. Det vil ogsa kunne innebaere risiko for at behandling som ikke har tilsiktet effekt
opprettholdes lenger enn hos andre. Det er derfor avgjgrende a gjgre systematiske, planlagte og jevnlige
evalueringer av behandlingseffekt. Neerpersoner og familie, som kjenner pasienten godt, ma involveres
og lyttes ngye til.

Fgr man starter opp med tiltak bgr det defineres hva som er malsettingen med tiltaket og bli enige om
hvilke endringer i barnet eller ungdommens atferd man skal se etter for a8 vurdere om tiltakene man
iverksetter har gnsket effekt.

Det er ogsa ngdvendig a giennomfgre en registrering av barnet eller ungdommens atferd uten tiltak. En
slik kartlegging vil veere det man evaluerer ut fra, og kalles baseline (125). Dette vil gjelde uavhengig av
om det er miljgterapeutiske tiltak, medisinering eller veiledning av foreldre som skal giennomfgres.
Gode registreringer vil gjgre at man kan evaluere tiltakene fortlgpende og systematisk, gjgre de
ngdvendige justeringene eller avbryte tiltak som ikke har gnsket effekt (126). Eventuelle endringer av
tiltak bgr gjgres en og en av gangen (127).

Det bgr utformes stoppkriterier for behandling som defineres ved starten av behandlingen og
oppdateres ved evalueringspunkter i behandlingsforlgpet gjerne ved bruk av standardiserte
instrumenter (for eksempel DBC eller ABC-2). Utforming av stoppkriterier krever god kjennskap til den
enkelte pasient. Eksempler pa slike kriterier kan vaere gkning i uro/irritabilitet, unnvikelse/motstand,
selvskading, sosial tilbaketrekning, gkt rigiditet eller andre former for atferd som tyder pa at personen
har det vanskelig. Dersom man ikke oppnar effekt av et tiltak, bgr man vurdere om det er behov for nye
kartlegginger og utprgving av andre tiltak, som alternativ til 4 avslutte behandling.

Tilstrekkelig opplaering av de som skal bidra til giennomfgring av behandlingstiltak er ofte avgjgrende.
For barn og unge med funksjonsnedsettelser er det gjerne foreldre, laerere og andre naerpersoner som
folger opp behandlingstiltak. Det kan vaere behov for veiledning fra fagpersoner i forbindelse med
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oppstart av tiltak, for a sikre at de blir giennomfgrt slik det er planlagt og at det blir gjort ngdvendige
evalueringer og justeringer fortlgpende.

Det kan vaere ngdvendig at det utarbeides en kriseplan sammen med alle involverte som klargjgr
hvordan man skal handtere gkende symptomtrykk eller eskalerende atferdsvansker (30) og hvem
foreldre/naerpersoner kan ta kontakt med hvis de ikke klarer a std i de tiltak som er iverksatt (128).

Der det er snakk om selvskading eller utfordrende atferd rettet mot andre personer, kan det veere
ngdvendig a giennomfgre en voldsrisikokartlegging (30). | de tilfeller det forekommer alvorlige
atferdsvansker som gj@r at barnet eller ungdommen ma stoppes for & hindre vesentlig skade pa seg selv
eller andre, er det viktig 3 ha gode rutiner for hvordan dette skal dokumenteres og rapporteres. Dersom
barnet eller ungdommen har en utviklingshemming og ansatte i for eksempel avlastningsbolig, eller
andre som er underlagt lov om kommunale helse- og omsorgstjenester ma gripe inn, vil kapittel 9, som
regulerer bruk av tvang og makt, vaere gjeldende (129).
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8 BEHANDLINGER, TILTAK OG METODER

Dette kapittelet omhandler behandlinger, tiltak og metoder som er vurdert som seerlig aktuelle for barn
og unge med funksjonsnedsettelse og samtidig psykisk lidelse. Tiltakene er ikke presentert i detalj, eller
med formal om & sette leseren i stand til & gjennomfgre det uten videre oppleering. Overlappende
metoder med felles kjerneelementer vil bli omtalt samlet. Det vil derfor ofte vaere snakk om
presentasjon av ulike grupper av tiltak snarere enn klart avgrensede metoder. For hvert tiltak er
forskningsgrunnlaget kort beskrevet, deretter drgftes relevans og tilpasning av tiltaket for barn og unge
med funksjonsnedsettelser. Tiltakene som blir beskrevet er

o foreldre- og s@skenstgtte og intervensjoner rettet mot foreldre-barn samspill
e behandling av sgvnvansker

e behandling av spiseforstyrrelser

e kognitiv atferdsterapi

o dialektisk atferdsterapi

e traumebehandling

o miljgterapi

e anvendt atferdsanalyse

8.1 Foreldre- og sgskenstptte og intervensjoner rettet mot foreldre-
barn samspill

Det finnes en rekke foreldre-barn intervensjoner som er utformet for & hjelpe foreldre til 3 forst3,
fortolke og respondere sensitivt til sitt barn pa en utviklingsstgttende mate. Til grunn for mange av
metodene ligger forstdelsen av at barn og omsorgsmiljg pavirker hverandre gjensidig over tid (130).
Allerede prenatalt pavirkes barnet av sitt omsorgsmiljg, og de f@rste levearene er samspillet sveert viktig
for barnets utvikling. Det er i dag mer kjennskap til hvordan spedbarnets transaksjoner med det
emosjonelle miljget pavirker hjernens utvikling (131). Dette danner et viktig forstaelsesgrunnlag som
understreker viktigheten av 3 tilby tidlig intervensjon som er tilpasset barnet og dets omsorgsmiljg. Godt
tilpasset behandling bgr basere seg pa bred kartlegging av bade barnets medfgdte forutsetninger og av
omsorgsmiljget. En relasjonell tilnaerming er hensiktsmessig ogsa for eldre barn og ungdom, spesielt for
barn med kommunikative og sosiale vansker som gjgr dem mer avhengig av sine naere relasjoner for a bli
forstatt og for a hevde behov.

Sameroff, McDonough (132) definerer ulike strategier for intervensjoner i foreldre-barn samspill. De
deler intervensjonene inn etter tre ulike nivaer:

e Redefinisjon omhandler intervensjoner som er ment a endre omsorgspersoners forstaelse av
barnets uttrykk og atferd. Eksempelvis samtaler med foreldre for a utforske deres forstaelse av
barnet, samt psykoedukasjon eller gvelse i utvidet forstaelse av barnet.

e Reskolering omhandler intervensjoner som pavirker hvordan omsorgspersonene samhandler og
pavirker barnet i samspill. Eksempelvis intervensjoner med bruk av video, eller direkte veiledning
i en samhandlingssituasjon.

e Remediering omhandler direkte intervensjon mot barnets atferd eller symptom, for eksempel
medikamentell behandling.

| Norge i dag benyttes en rekke foreldre-barn intervensjoner som beveger seg mellom disse nivaene og
som tar sikte pa a bedre samspillet mellom foreldre og barn. Noen av disse retter seg mot samspillet
mellom smabarn og deres foreldre, og fokuserer pa trygg tilknytning og utviklingsstgtte. Andre retter seg
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mot foreldrenes handtering av eldre barns utfordrende atferd ved hjelp av behandlingselementer som
positiv forsterkning, god kommunikasjon, ignorering av ugnsket atferd og milde konsekvenser.

Noen av disse intervensjonene er anvendt for barn og ungdom med funksjonsnedsettelser, blant annet
Marte Meo (133) og De utrolige rene (DUA) (134;135). Glenne regionale senter for autisme har utviklet
to foreldreprogram for foreldre som har barn med autisme i alderen 6 — 12 ar og i alderen 12 - 18 ar.
Programmene er basert pa DUA og Parent Management Training-Oregon (136). International Child
Development Programme (ICDP) er ogsa en foreldre-barn intervensjon som er anvendt og modifisert til
foreldre med barn med funksjonsnedsettelser (137).

Bruk av intervensjoner rettet mot foreldre-barn samspill ligger i skjeeringspunktet mellom forebygging og
behandling av psykiske plager. Det kan i noen tilfeller veere hensiktsmessig a ta i bruk hele eller deler av
program eller metoder som modifiserer samspillet, men det ma tas hgyde for at ugnsket atferd kan
tildekke underliggende fglelsesmessige vansker som barnet ikke klarer 3 kommunisere tydelig om. Det
ma altsa utvises seerlig forsiktighet, spesielt med programmer som inneholder atferdskorrigerende
elementer. Videre kan det vaere behov for 3 justere innhold og fremgangsmate og fravike manual for a
na frem med hjelpen til barnet med funksjonsnedsettelse. Instruktgren/veilederen ma ha kunnskap bade
om barnets grunnlidelser og om psykiske lidelser.

Forskning tyder pa at foreldreoppleering trolig gir en reduksjon i atferdsvansker og emosjonelle
problemer ogsa for barn med funksjonsnedsettelser. Effekten pa barnets funksjon og foreldre-barn
kommunikasjon er derimot usikker, fordi det finnes lite forskning og kunnskapsgrunnlaget pa omradet er
av lav kvalitet (80).

Klinisk erfaring tilser at ivaretakelse av barnets omsorgspersoner er avgjgrende for 8 komme i posisjon til
a behandle barnet. Foreldre har ofte behov for a bli anerkjent og forstatt fgr de er mottakelige for
psykoedukasjon eller annen veiledning. Mange har opplevd vedvarende utfordringer i samspill med
barnet, og noen har opplevd dramatiske og potensielt traumatiske hendelser tidlig i barnets utvikling
(svangerskap, f@dsel eller nyfgdtperiode). Barn og ungdom med funksjonsnedsettelser kan ha behov
som krever tilpasninger, og dette kan medf@re gkte krav til omsorgspersonene. Kombinasjonen av
barnets sarbarhet, mulig belastende livshendelser og foreldres potensielt store omsorgsoppgaver bidrar
til at god st@tte og tiltak rettet mot samspill er viktig.

Kjennskap til foreldres fortolkninger av barnet og foreldre- barn relasjonen er viktig i klinisk arbeid med
sped- og smabarnsforeldre (138). Intervjuet, Working Model of the Child Interview (WMCI) er utviklet
med tanke pa a fange opp tilknytningsrelevant informasjon gjennom semistrukturert intervju med
foreldrene. Malet med intervjuet er a belyse foreldres indre arbeidsmodeller av barnet sitt og relasjonen
til det (139). Begrepet indre arbeidsmodell ble fgrst brukt av Bowlby (140). Han beskrev at alle utvikler
indre arbeidsmodeller av seg selv i verden, med forventning til hva man kan forvente av hjelp og
beskyttelse fra sine tilknytningspersoner. Foreldres indre arbeidsmodeller av egne barn preges av mgtet
med det aktuelle barnet, men ogsa foreldres egne relasjonserfaringer (138;139).

Klinisk erfaring tyder pa at WMCI (eller liknende intervjuer) kan danne utgangspunkt for a forsta og
ivareta foreldrene, og samtidig stgtte foreldrene til & utvide sin forstaelse av barnet sitt. Noen ganger er
det viktig at fagpersoner med spisskompetanse pa barnets grunnvanske kan supplere og stgtte
foreldrene i deres forstaelse av barnets behov. Dette krever en respektfull tilnserming med utgangspunkt
i at foreldrene kjenner sitt barn best. For & formidle aksept og bygge relasjon kan det vaere nyttig at
fagpersoner setter seg inn i foreldres subjektive opplevelse av barnet, noe intervjuet WMCI er ment 3
belyse gjennom spgrsmal om foreldres tanker og fglelser knyttet til barnet.
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Barn med funksjonsnedsettelser kan ha kommunikative vansker og dermed mer utydelige signaler enn
barn med typisk utvikling. Dette kan medfgre gkt risiko for a bli feiltolket av omgivelsene. Selv nar
omsorgspersoners ressurser og intuitive foreldreferdigheter er gode, kan det veere mer krevende & fange
opp og fortolke signaler fra barn med atypisk utvikling. Samtidig far omsorgspersonene ofte mer gvelse i
a fortolke eget barn enn hva andre far. Foreldre kan derfor vaere en uvurderlig ressurs ogsa for andre
naerpersoner og hjelpere. Samtidig kan foreldre bli slitne etter langvarig store omsorgsoppgaver.
Kartleggingsverktgyet Parent Stress Index (141) kan male belastning og stress hos foreldrene pa ulike
omrader. Resultatene kan hjelpe foreldre og hjelpeapparat a se behov for, og prioritere mestrings- og
hjelpetiltak. For noen foreldre kan dette innebzere tilbud om avlastning eller annen selvivaretakelse og
stgtte fra andre hjelpeinstanser for voksne, som eksempelvis samlivskurs eller psykisk helsetjeneste.

| klinikk kan fagpersoner mgte foreldre som gir tilbakemelding om at de har mottatt veiledning, men at
det ikke kjentes riktig for dem, siden det ikke passet sa godt for deres barns individuelle behov. Noen
foreldre har gitt uttrykk for at de har kjent pa lite mestring, fordi det de har forsgkt a gve pa i samspill
med barnet ikke har hatt gnsket effekt. Dette understreker viktigheten av at barnets
funksjonsnedsettelse og strev er godt beskrevet og anerkjent, og at dette integreres i foreldre- barn
intervensjonen.

For foreldre er det & akseptere barnets vansker og diagnose ofte en prosess, og det er viktig at klinikere
viser respekt for og tar hensyn til familienes reaksjoner. Noen foreldre kan fa en sorgreaksjon, og
foreldrenes mestringsstrategier kan variere og vaere mer eller mindre hensiktsmessige. Foreldre-barn
intervensjoner bgr derfor tilpasses foreldrenes prosess i a akseptere og forsta barnets vansker, og bgr
tilpasses foreldres grad av tilgjengelighet for veiledning i denne prosessen. Noen foreldre vil ha god nytte
av foreldreprogram som gis i grupper, hvor man ogsa treffer andre foreldre som er i lignende situasjon.
Andre foreldre vil ha bedre nytte av individuell veiledning.

Barn som har sgsken som har psykiske lidelser vil vaere mer belastet enn andre barn (142). Mindrearige
sgsken kan ha behov for oppfelging enten individuelt eller i gruppe, seerlig dersom barnet eller
ungdommen med psykiske lidelser framviser skremmende, uvanlig eller utfordrende atferd (12;143).
Barn som opplever at foreldre eller de selv blir utsatt for vold fra sgsken, vil vaere mer utsatt for selv 3 fa
psykiske plager (144). Helsepersonell har plikt til 8 dokumentere og fglge opp barn som pargrende (12).

8.2 Behandling av spvnvansker

Psykiske lidelser kan fgre til darligere sgvn. Samtidig kan for lite sgvn gi symptomer pa psykisk lidelse
som for eksempel depresjon, og kan forverre ulike tilstander. For lite sgvn kan ogsa hindre effekt av
behandling av psykiske lidelser og gi darligere effekt av medikamentell behandling (48). Behandling av
sgvnvansker kan bedre den psykiske lidelsen og forebygge nye episoder (145).

Det er en hgyere forekomst av sgvnvansker hos barn og unge med funksjonsnedsettelser, og ved
behandling av psykiske lidelser kan det vaere ngdvendig a utrede og behandle sgvnvanskene samtidig
(for utredning se kap 3.5). Sevnvansker hos barna kan veaere en stor belastning for foreldre og familie.
Foreldre vil derfor kunne ha lite overskudd til 3 motta veiledning, oppleaering eller veere involvert i
kartlegging, utredning og behandling.

Ved medisinske tilstander som kan pavirke nattesgvn som epilepsi, reflux, allergi, smerte, mage/tarm
problematikk, enurese og sgvnapne vil ulike medisinske behandlinger veere aktuelt (146).
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Ved sgvnvansker er det viktig a etablere gode sgvnrutiner og sikre sgvnhygiene (se vedlegg 2). | de
tilfellene dette ikke er tilstrekkelig kan ulike atferdsmessige tiltak forsgkes fgr eller sammen med
medikamentell behandling (se kapittel 9).

Det er anbefalt at det skal iverksettes legemiddelfri behandling av sgvnvansker i forkant av eller sammen
med behandling med psykofarmaka dersom dette ikke er forsgkt. Hvilke tiltak som forsgkes avhenger av
symptombeskrivelse, tilstand eller diagnose (48;147) og bgr skreddersys den enkelte (67).

Under fglger eksempler pa tiltak/behandlinger av de vanligste sgvnvanskene hos barn og unge med
funksjonsnedsettelser. Behandling av sgvnforstyrrelser som narkolepsi og parasomnier som
spvngjengeri, nattskrekk og mareritt omtales ikke her.

Ved innsovningsvansker er ekstinksjon, ogsa omtalt som systematisk ignorering, en av de mest effektive
metodene. Ekstinksjon er imidlertid kun effektivt dersom vanskene med a sovne kan knyttes til at barnet
far oppmerksomhet av for eksempel foreldrene, og b@r kun brukes nar man vurderer at
oppmerksomheten barnet sgker ikke er utrykk for et behov som det er ngdvendig a tilfredsstille, som
smerte, redsel, sult eller lignende (48;67;148;149). En mer gradert ekstinksjon eller ekstinksjon med
foreldretilstedevaerelse kan ogsa brukes. Gradert ekstinksjon kan ogsa veere effektivt dersom
separasjonsangst har resultert i at foreldre sover i samme rom som barnet eller barnet sover i
foreldrenes seng eller rom (146). Slike graderte tilnserminger kan benyttes der en kombinasjon av a
ivareta barnets behov for trygghet og behovet for 3 lsere selvstendighet i innsovningsfasen er gnsket.
Tiltak som innebaerer ekstinksjon skal ikke brukes nar barnet er sykt og anbefales heller ikke for barn
under 6 maneder.

Utsatt legging kan forsgkes der det er problemer med innsovning og a falle til ro. Malet er a fa barnet til
a assosiere seng og soverom med sgvn. Barnet legges f@rst nar det er sgvnig og tas eventuelt opp igjen
dersom det ikke sovner relativt raskt. Barnet holdes vaken i 30 minutter fgr det legges igjen. Gradvis
tidligere leggetid innfgres etter hvert. Barnet vekkes til fast tidspunkt uansett hvor lenge det har sovet
(67;149).

Ved hyppige spontane oppvakninger eller oppvakninger som kan vare over tid pa natten kan planlagt
vekking av barnet 15-60 minutter i forkant av det tidspunktet barnet vanligvis vakner forsgkes. Slik kan
forbindelsen mellom utlgsende faktorer og oppvakninger svekkes (146;149).

Ved rastlgse ben er aktivitet, massasje og god sgvnhygiene anbefalt. Bruk av medikamenter kan vaere
aktuelt (150-153).

Psykoedukasjon om sgvn og sgvnhygiene, en gradvis justering av nar man legger seg og star opp og
lysbehandling med og uten medikamentell behandling med melatonin er anbefalt for forskjgvet
dggnrytme (145;146;154).

En del foreldre vil kunne trenge opplaering og veiledning rundt sgvn for eksempel om sgvnhygiene og
anbefalt sevnmengde, men ogsa i etableringen av faste, tydelige sgvnrutiner (146). Med litt eldre barn
bgr barnet selv involveres i @ endre sgvnmgnsteret sitt. Psykoedukasjon om sgvn og sgvnhygiene kan
vaere aktuelt (48).

Kognitiv atferdsterapi (KAT) er en lovende behandling for sgvnvansker for litt eldre, typisk utviklede barn
(149) (se kapittel 8.2). Med tilpasninger vil terapien kunne brukes for flere barn med
funksjonsnedsettelser. KAT kan inkludere avspenningsgvelser (149;155).
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Sevnrestriksjon kan brukes der sgvnen er lite effektiv, preget av oppvakninger og mange vakne timer
som tilbringes i sengen. Ved a begrense timer i sengen, begrenses timer vaken i sengen. Etter hvert som
sgvnen blir effektiv de timene som er bestemt, utvides sgvntiden gradvis igjen. Behandlingen er
kontraindisert ved for eksempel bipolar lidelse og sgvnapné (48;67;156). Det er fa studier om
spvnrestriksjon hos personer med utviklingshemming (67).

Bruk av positiv forsterkning kan fremme barnet eller ungdommens gnskede atferd rundt legging og det a
sta opp dersom motstand mot dette er utfordringen (146). Alle de ulike tiltakene/behandlingene kan
0gsa brukes sammen med positiv forsterkning (146), tegngkonomi (149) og eventuelle atferdsavtaler for
a sikre motivasjon hos barnet eller ungdommen (se kapittel 8.8). Ofte kombineres ogsa de ulike
tilneermingene som ekstinksjon, utsatt legging og bruk av forsterkning i tiltakspakker (67).

Sevndagbok eller andre registreringer av sgvn, som gjgres ved utredning av sgvnvansker, bgr gjgres
underveis og/eller etter tiltak for & kunne vurdere effekt av tiltakene.

| dette avsnittet har vi fgrst og fremst omtalt atferdsanalytiske teknikker som det foreligger mest
forskning pa. Det ma imidlertid understrekes at sgvnforstyrrelser alltid ma suppleres med andre
psykologiske forstaelsesrammer, som f.eks. tilknytning og relasjonelle forhold, eventuelle traumer og
angsttilstander, barnets utviklingsniva og forventet grad av selvstendighet samt andre behov barnet
matte ha. Slike supplerende vurderinger vil kunne ha innvirkning pa valg av behandlingstilnaerming.

8.3 Behandling av spiseforstyrrelser

Behandling og tiltak rundt spiseforstyrrelser og spisevansker bgr vaere tverrfaglig og i samarbeid med
foreldre og naerpersoner (63).

Hos barn og unge med lett til moderat utviklingshemming behandles anoreksi, bulimi og overspising slik
det er beskrevet i Nasjonal faglig retningslinje for spiseforstyrrelser (60), men vil kunne kreve mer
intensiv og skreddersydd behandling (61;65;68).

Ved behandling av anoreksi hos barn og unge med autisme, kan det vaere aktuelt med tilpasninger rettet
mot sensorisk sensitivitet, rigiditet og kommunikasjonsvansker (157). Se ogsa kapittel 7.2 for individuell
tilpasning ved samtaler.

Anvendt atferdsanalyse har ofte veert brukt for 8 behandle matselektivitet hos barn og unge med
autisme. Bruk av positiv forsterkning, gradvis og gjentatt eksponering til ny mat og
stimulusfadingprosedyrer (for eksempel gradvis a ga fra tyntflytende til tykkere konsistens) er beskrevet
som eksempler (158). Det er ogsa anbefalt & ha fokus pa variasjon, for eksempel i presentasjon av
matvarer. Introduksjon av matvarer, som ligner det barnet allerede liker, gjgres gradvis og forsiktig. Ogsa
sensorisk tilvenning utenom maltidene anbefales. Denne type behandling er ofte tidkrevende og gis av
foreldre og andre nzerpersoner under veiledning (159).

Behandling av Avoidant-restrictive food intake disorder (ARFID) avhenger av om hovedproblematikken
er liten interesse for mat og spising, unngaelse av mat grunnet sensoriske vansker eller om det er pa
grunn av bekymring/frykt.

Som behandling er oppleering og informasjon om tilstanden, veiledning av foreldre, etablering av
struktur og rutiner, gradvis eksponering, desensitivisering og kognitiv atferdsterapi blant annet nevnt
(71).
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Ved alvorlige former for matavvising vil man i enkelte tilfeller matte ty til gastrostomi eller inngripende
tiltak som innebeerer forhindring av flukt fra maltidssituasjonen (63;67). Terskelen for dette er selvsagt

svaert hgy da det innebaerer betydelig bruk av makt, og ma i sa fall begrunnes i alvorlig helsefare eller
ded.

Ruminasjon (frivillig drgvtygging/oppgulplidelse) og pica (spising av ikke-fordgyelige substanser) er fgrst
og fremst beskrevet hos barn og unge med mer alvorlig utviklingshemming. | behandling av spisevansker
ved alvorlig eller dyp utviklingshemming er laeringsteoretiske metoder brukt (61). Ved pica har non-
kontingent forsterkning, det vil si en berikelse av miljget med presentasjon av foretrukne leker og
aktiviteter, til bestemte tider uavhengig av pica, vist seg effektivt (67). Dette anbefales gjerne sammen
med systematisk miljgterapi (63). Pica kan forekomme samtidig ved depresjon og angst, som da ogsa ma
behandles (63). | behandling av ruminasjon har gjentatte tilbud om mer mat 30 minutter etter maltid vist
seg effektiv (67).

8.4 Kognitiv atferdsterapi

Kognitiv atferdsterapi (KAT) er en gruppe beslektede behandlingsmetoder som er hyppig brukt i
behandling av ulike psykiske lidelser, og som det foreligger mye forskning pa. De sentrale komponentene
i KAT er psykoedukasjon, handtering av kroppslige reaksjoner, kognitiv restrukturering, problemlgsning
og eksponering (160). De forskjellige KAT-programmene kan formidle og vektlegge komponentene ulikt,
alt etter hvilken diagnose og aldersgruppe de er ment for. | noen programmer kan for eksempel
eksponeringsdelen overlates til personen, som hjemmelekser, andre ganger ma terapeuten bista i
eksponering. En fleksibel bruk anbefales, og Neumer og kolleger (160) anbefaler individuell
kasusformulering som verktgy for tilpasning av KAT til den enkelte. Fleksibel bruk vil vaere spesielt viktig
for barn og unge med funksjonsnedsettelser.

Bruk av KAT ved utviklingshemming og autisme kan innebaere behov for teknikker utover hva som er
beskrevet i en manual for barn og unge uten funksjonsnedsettelse. Vi anbefaler d bruke den manualen
man har fatt opplaering i. Det kan ogsa veaere nyttig a fglge rad i en manual som beskriver KAT for
personer med utviklingshemming: «A manual of cognitive behaviour therapy for people with mild
learning disabilities and common mental disorders. Therapist version» (161), der det i de fgrste gktene
(1-4) blir anbefalt a gjennomfgre en sprakkartlegging og bygge videre pa denne nar man vurderer om
KAT kan veere nyttig for den enkelte.

Det er viktig med felles forstaelse av hvorfor barnet eller ungdommen er henvist og hva KAT-
behandlingen gar ut pa, inkludert en forpliktelse til 8 mgte til avtaler og a gjennomfgre hjemmegvelser.
Roller og ansvar til den enkelte ma vaere kjent for alle som skal delta i giennomfgringen av KAT. Det kan
vaere nyttig med arbeidsark eller arbeidsbgker underveis i behandlingen. En god inspirasjon kan veere
Mestringskatten (162) og arbeidsboken for barn som er en del av programmet Mestrende barn (163).

For psykoedukasjon ma man benytte de pedagogiske virkemidler som er ngdvendig. Det kan vaere 3
«tegne og fortelle» hva som skjer i hjernen ved for eksempel tvangstanker eller angst. Formidle at
hjernen «lurer deg» og at nar man lar seg lure, sa blir tvangen eller angsten sterkere, og at terapeuten
skal hjelpe deg a kiempe imot.

For 3 lzere a gjenkjenne fglelser og kroppslige reaksjoner pa for eksempel angst, kan man igjen «tegne og
fortelle». Terapeuten kan ogsa modellere ulike fglelser og kroppslige reaksjoner, som personen etterpa

rollespiller. Det er nyttig med modell og rollespill ogsa for a laere a kjenne igjen tanker, bade hjelpsomme
og ikke hjelpsomme (kognitiv restrukturering), der terapeut gjenskaper en situasjon som ofte innebeerer
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angst, og sier hgyt hvilke tanker som da kommer og eventuelt kjennes i kroppen. Sa kan barnet eller
ungdommen gjenskape en situasjon der vedkommende har fatt angst, og si hgyt hvilke tanker og fglelser
som fglger. Det kan ogsa vaere nyttig a gjenta, men na med mer hjelpsomme tanker og legge merke til
hva som da kjennes i kroppen. Eksponeringen kan ogsa kreve en tilnaarming med modell og rollespill.

Kunnskapsgrunnlaget for KAT vurderes som svakt, da det er fa studier og lite forskning som retter seg
spesifikt mot barn. Det antas likevel at kognitiv atferdsterapi vil kunne ha en viktig rolle i behandlingen
av psykiske plager hos barn med funksjonsnedsettelser. Forhold som taler for dette, er at flere av
behandlingsmetodene gir noksa konkrete oppgaver i form av eksponeringsgvelser,
atferdseksperimenter, systematisk trening og instruksjoner om endring av uhensiktsmessige
tankemgnstre. Konkrete oppgaver kan tenkes a vaere mer avgjgrende for et godt behandlingsresultat for
barn med funksjonsnedsettelser sammenlignet med andre barn. Oppfglging av endring av faktisk atferd i
virkelige situasjoner er i fokus, et sentralt element som kan tenkes & vaere szerlig viktig i denne gruppen
barn og unge.

KAT har noe overlapp med anvendt atferdsanalyse, som omtales i kapittel 8.8. Begge
behandlingstradisjoner legger vekt pa modifisering av konkret atferd pa et detaljert niva, men skiller seg
ved at KAT i stor grad retter seg mot tanker og indre forestillinger hos personen, mens atferdsanalyse i
st@rre grad retter seg mot ytre betingelser i miljget rundt personen, og hvordan disse former personens
atferd. Det kan tenkes at KAT vil passe best for barn og unge som fungerer bra kognitivt, mens andre
atferdsanalytiske metoder vil passe best for de med stgrre kognitive vansker. Dette fordi modifisering av
egne tankemgnstre er mer kognitivt krevende for personen selv, enn at ytre miljgbetingelser endres.
Rent praktisk vil KAT kunne tenkes a veere mest effektivt for personer med lett utviklingshemming, samt
personer med Asperger syndrom eller andre autismespekterforstyrrelser uten utviklingshemming og
uten store sprakvansker. Atferdsanalytiske metoder vil kunne tenkes & vaere mer egnet for personer med
lavere funksjonsniva enn dette. Det ma understrekes at det alltid vil vaere en individuell vurdering av
hvilken behandlingsmetode som passer best for den enkelte.

KAT er altsa en gruppe behandlingsmetoder som har flere karakteristika (konkret, praktisk, klare
oppgaver, atferdsendrende) som taler for at den kan veaere velegnet for en del barn og unge med
funksjonsnedsettelser. Det kan likevel vaere behov for a gjgre tilpasninger i mgtet med den enkelte.
Fglgende tilpasninger eller endringer av standard beskrevet metode kan vaere ngdvendig for a gke eller
muliggjgre effekt av KAT-intervensjonen:

e Bruk et enkelt sprak og benytt enklest mulige meningsbaerende ord, anvend gjerne barnets egne
foretrukne begreper.

e Vurder kortere timer enn normalt.

e Vurder ambulant behandling pa det stedet som er tryggest og mest egnet for barnet eller
ungdommen.

e Inkluder barnets eller ungdommens nzarpersoner i alle deler av behandlingen.

e Vurder a benytte team rundt barnet eller ungdommen for a fglge opp oppgaver mellom timer.

KAT ved angst
Tidsskriftet Ungsinn har gjort vurdering av flere programmer for angstbehandling:

e Mestringskatten (noe dokumentasjon) (164).

e FRIENDS for life (tilfredsstillende dokumentasjon) (165).

e SMART, forebygging av emosjonelle problemer hos ungdom (sannsynlig virksomt) (166).
e Dialektisk atferdsterapi for ungdom (DBT-A) (tilfredsstillende dokumentasjon) (167)
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| en Cochrane-oversikt som undersgker effekten av KAT ved angst hos barn og unge med autisme (168)
ble det identifisert 12 studier, hvor studiene viste variable funn med tanke pa effekt. De fant ingen
randomiserte kontrollerte studier (RCT) med personer med utviklingshemming. En
litteraturgjennomgang fra 2019 fant at flere KAT programmer var mer effektivt enn treatment as usual
eller ingen behandling for barn og unge med autisme (169).

KAT ved OCD

Elliott, Marshall (170) sa i sin Cochrane-oversikt pa effekt av KAT ved OCD hos barn og voksne med
autisme. Gjennomgangen indikerer at KAT kan veaere effektivt for personer med autisme, men det
anbefales at tilpasninger gjgres med blant annet mer vektlegging av eksponering og responsprevensjon
enn pa de kognitive elementene i KAT.

KAT ved stemningslidelser

Det er publisert én systematisk oversikt angdende KAT-behandling ved samtidig utviklingshemming (171)
og én angaende KAT-behandling ved samtidig autisme (172). | begge oversiktene var det bade barn og
voksne i pasientgrunnlaget. For personer med utviklingshemming var KAT, i bade gruppe og individuelt,
effektivt for sinne og depresjon. Effekt av andre terapier var uviss. For autisme var KAT medium effektiv
for stemningslidelser, og mindre effektiv for autismerelaterte vansker, som sosiale ferdigheter og
samtaleferdigheter. Resultatene er imidlertid usikre i begge studier, pa grunn av fa deltagere i de enkelte
studiene og mindre god studiekvalitet. Ingen spesifikke manualer er beskrevet i artiklene.

Programmet «DU - Mestringskurs for ungdom» er utformet for aldersgruppen 14-20 ar med lettere form
for depresjon. Programmet er vurdert a8 ha noe dokumentasjon av effekt (173).

KAT ved traumer og posttraumatisk stresslidelse (PTSD)

Det er publisert en vurdering av tiltaket « Traumefokusert kognitiv atferdsterapi» (TF-CBT) som er en
behandlingsmetode for barn og unge (3-18 ar) som har opplevd ett eller flere traumer, og som utvikler
traumerelaterte vansker som fglge av dette. Behandlingen er vurdert til 3 ha sterk dokumentasjon for
effekt. Det vises til en nordisk RCT-studie med ungdom i alderen 0-18 ar gjennomfegrt i BUP, med middels
stor effekt (174).

Acceptance and Committment Therapy (ACT)

ACT er utviklet for voksne uten funksjonsnedsettelser, men er ogsa brukt ved behandling av barn,
ungdom og voksne med for eksempel utviklingshemming og autisme. | den systematiske oversikten til
Byrne og O’Mahony (175), som ser pa ACT som intervensjon for voksne med utviklingshemming og
autisme, ble atte studier inkludert, alle med metodiske svakheter og fa deltakere. Allikevel konkluderer
de med at ACT kan veere en nyttig terapi for voksne med utviklingshemming og autisme.

8.5 Dialektisk atferdsterapi

Dialektisk atferdsterapi (DBT) ble opprinnelig utviklet for ungdom med emosjonelt ustabil
personlighetsforstyrrelse og selvskadende atferd (176). Metoden innebarer en kombinasjon av
individuell terapi og utstrakt bruk av ferdighetstrening, med tanke om at utvikling av ferdigheter nar det
gjelder regulering av fglelser, atferd og relasjoner til andre mennesker krever trening og gvelse.

Enkeltstudier og klinisk erfaring tilsier at grunnprinsippene i DBT kan vaere nyttig ogsa for andre som
strever med regulering av fglelser, atferd og relasjoner til andre mennesker, inkludert personer med
utviklingshemming eller autisme som har utfordringer pa disse omradene (177-180). Det er laget egne
manualer for tilpasning av DBT for personer med autisme (181) og utviklingshemming (182). For
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personer som inngar i disse gruppene kan det veere ngdvendige med blant annet tilpasning av
kommunikasjon og materiale benyttet i ferdighetstrening. Det kan ogsa veere mer utfordrende a delta i
gruppebehandling, slik at en muligens i noe st@rre grad ma basere seg pa en kombinasjon av
individualterapeutiske og miljgterapeutiske strategier. Bruk av DBT-informerte tilnaerminger vil kreve en
viss grad av verbale ferdigheter, men vil sannsynligvis kunne tilpasses til personer med lett og moderat
utviklingshemming (178;179).

8.6 Traumebehandling

Barn og unge med funksjonsnedsettelse utsettes oftere enn andre for potensielt traumatiserende
hendelser, inkludert omsorgssvikt, vold og seksuelle overgrep (25;26). Mange i denne gruppen kan
derfor vaere i behov av spesifikk behandling eller tiltak rettet mot traumerelaterte plager eller
symptomer.

Individualterapeutiske strategier

Eye Movement Desensitization and Reprocessing therapy (EMDR) (183) er en psykologisk
behandlingsform for traumelidelser og traumerelaterte tilstander. Metoden har vist seg & ha god effekt i
befolkningen generelt (184), ogsa hos barn (185;186). Fordi metoden i mindre grad enn andre,
tilsvarende metoder stiller krav til verbaliseringsferdigheter, har det vaert foreslatt at EMDR kan veaere
spesielt egnet for behandling av traumelidelser hos personer med utviklingshemming eller autisme
(187). EMDR har vist lovende resultater for voksne med utviklingshemming (188;189) og autisme (190).
Det er ogsa publisert enkeltstudier av EMDR for voksne med alvorlig utviklingshemming og sveert
begrensede verbale ferdigheter (191;192), samt i flere studier beskrevet tilsynelatende positive effekter
hos barn og ungdom med utviklingshemming eller autisme (192-195). Kunnskapen om hvordan EMDR
ma tilpasses til disse gruppene er lite systematisert, men det er rimelig a anta at behandlingen ma
tilpasses bade personens utviklingsniva, spraklige ferdigheter og eventuelle autismesymptomer.

For mange med lette funksjonsnedsettelser vil EMDR kunne gjennomfgres tilneermet uten tilpasninger.
Noen kan imidlertid ha nytte av fglgende tilpasninger av EMDR-behandling:

e Tilpass protokollen slik man ville gjort med et noe yngre barn.

e Benytt kortere gkter.

e Gjennomfgr feerre runder med bilateral stimulering per gkt.

e Gigode forklaringer i forkant og tydelig struktur i terapisituasjonen.

e Ha med en trygg omsorgsperson inn i terapirommet, bade for 3 legge til rette for at situasjonen
blir trygg og god, samt for a sikre at man fanger opp eventuelle signaler fra barnet som
terapeuten ikke far tak i (196).

e Mange vil ha nytte av a se og ta pa eventuelt utstyr fgr man skal benytte dette.

e Bruk visuelle hjelpemidler for @ angi grad av subjektivt opplevd ubehag, for eksempel
termometer fra KAT-kassen (197), eller annet materiell som er kjent for personen.

e For mange med autisme vil det kunne vaere fint & giennomfgre EMDR med bruk av teknisk utstyr,
heller enn at terapeuten benytter handbevegelser, ettersom dette reduserer de sosiale kravene i
situasjonen.

Traumefokusert kognitiv atferdsterapi (TF-CBT) kan ogsa benyttes til denne gruppen, men det er faerre
studier hvor denne tilnaarmingen er tilpasset personer med intellektuell funksjonsnedsettelse
(175;198;199).

Side 57



Utredning og behandling av psykiske lidelser hos barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme

Traumebevisst/traumesensitiv omsorg

Traumebevisst eller traumesensitiv omsorg er en systemfokusert modell for omsorgstjenester (200).
Modellen tar utgangspunkt i anerkjennelse av bade hvor utbredt traumer er og hvilke effekter de kan ha,
og har som mal a skape en kultur der trygghet, tillit, valgfrihet, samarbeid og myndiggjgring star i fokus.
Denne tankegangen har de siste arene blitt gradvis mer utbredt ogsa nar det gjelder personer med
autisme eller utviklingshemming (201-204), og vil vaere nyttig dersom man skal kunne endre praksisen
med at traumelidelser og andre konsekvenser av traumatiske opplevelser i denne gruppen ofte blir
oversett, feiltolket eller tilskrevet personens grunnvansker (203;204). Traumebevisst omsorg vil vaere
spesielt viktig i mgte med personer som mottar tjenester i hjemmet. Det er ogsa viktig i systemer som
legger til rette for og organiserer slike tjenester (200). | praksis vil arbeid med opplevd trygghet hos
personen ha stor betydning, samt strategier knyttet til 3 avhjelpe det opplevde kontrolltapet som er
sentralt hos mange som har traumelidelser. Slike strategier inkluderer vektlegging av selvbestemmelse,
valgfrihet og myndiggjering, at omsorgstjenester er noe som gjennomfgres i samarbeid mellom den som
gir og den som mottar slike tjenester.

8.7 Miljgterapi

Miljgterapi innebaerer at behandlingsmiljget tilrettelegges for a bidra til behandling av en psykisk lidelse,
herunder bade a avhjelpe symptomer, skape trygghet og forutsigbarhet mv. Selv om denne tradisjonen
har sitt opphav i dggnbehandling i psykisk helsevern, vil prinsippene for samhandling og organisering
veere overfgrbare til og nyttige ogsa pa andre arenaer der det gis tjenester til personer med
utviklingshemming eller autisme (205). Miljgterapi er ofte omfattende og bestar av sveert mange
komponenter, alt fra samhandling pa mikroniva i enkeltsituasjoner til den generelle organiseringen av
tjenestene, og er derfor utfordrende a forske pa. Kunnskapsgrunnlaget nar det gjelder barn og ungdom
med utviklingshemming eller autisme er begrenset. Systematisk og fortlgpende evaluering av tiltak og
tilpasninger for den enkelte vil derfor vaere viktig (205). Det er like fullt i enkeltstudier beskrevet hvordan
slike tilneerminger kan bidra til symptomreduksjon hos ungdom med utviklingshemming og kompleks
psykiatrisk tilleggsproblematikk (206).

For voksne med utviklingshemming synes gode relasjoner til miljgterapeuter a vaere sentralt for hvordan
de opplever denne delen av behandlingen (207), herunder om de opplever seg forstatt, ivaretatt og tatt
pa alvor, samt at de opplever autonomi, forutsigbarhet og struktur. Miljgterapeutiske tilnaerminger er
relevante ogsa for personer med begrensede verbale ferdigheter (208;209). Tilpasninger av
miljgterapeutiske prinsipper for barn og ungdom med autisme eller utviklingshemming er beskrevet
bade for dggnavdelinger i psykisk helsevern (119), barnevernsinstitusjoner (210), samt nar slike tjenester
gis i foreldrehjemmet (211).

Bruk av miljgterapeutisk arbeidsmetodikk for barn med samtidige funksjonsnedsettelser og psykiske
lidelser kan i praksis gjgres ved a skape forutsigbarhet og trygghet ved hjelp av for eksempel klare
dagsplaner og rutiner, tilpasset kommunikasjon, skjerming, validering og bekreftelse (212). Det ma
imidlertid vurderes i det enkelte tilfelle om de tiltakene man har satt i gang virker etter hensikten ved for
eksempel a sjekke om dagsplan skaper forutsigbarhet for den det gjelder.

Hjelp til a trene pa mestring av de psykiske helseplagene kan ogsa innga i miljgterapi, for eksempel ved
at det miljpterapeutiske arbeidet integrerer og oversetter oppgaver som gis i behandling av den psykiske
lidelsen (196). Hvis barnet eller ungdommen for eksempel mottar psykisk helsehjelp utenfor hjemmet,
vil prinsippene fra denne behandlingen kunne tas inn i det daglige miljget rundt personen ved hjelp av
miljpterapeutisk personell, eller andre som inngar i teamet rundt pasienten. Ulike former for

Side 58



Utredning og behandling av psykiske lidelser hos barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme

eksponeringsterapi vil for eksempel kunne fa gkt effekt hvis oppgavene kan gjgres ogsa hjemme med
stgtte av miljgterapeuter.

Ved depressive tilstander hvor atferdsaktivisering er viktig, vil ogsa miljgterapeuter kunne spille en
avgjerende rolle for & bevirke at slik aktivisering faktisk skjer. Miljgterapeuter som har en tett relasjon til
barnet eller ungdommen vil ogsa kunne vaere betydningsfulle tilknytningspersoner, og dermed vaere
viktige personer for a styrke tilknytning og bidra til 3 reparere relasjonelle vansker som personen matte
ha som en del av sin psykiske lidelse. Eksemplene ovenfor er ikke uttsmmende, og miljgterapeutisk
behandling ma alltid utformes i den unike kontekst og basert pa en grundig analyse av den enkeltes
plager.

8.8 Anvendt atferdsanalyse

Anvendt atferdsanalyse er en bestemt mate a utgve miljgarbeid og miljgbehandling pa (213). Prinsipper
fra anvendt atferdsanalyse er ogsa en del av kognitiv atferdsterapi, dialektisk atferdsterapi og
atferdsaktivering. Atferdsanalytisk behandling av psykiske lidelser bestar av kombinasjoner av samtale-
og atferdsbehandling (92).

Enkelte barn og unge har utfordringer som bidrar til at behandling basert pa tilpassede individuelle
samtaler eller deltakelse i gruppetilbud ikke er hensiktsmessig. Dette kan gjelde barn og unge med
funksjonsnedsettelser og sprak- og kommunikasjonsvansker. Atferdsanalytiske tiltak vil da kunne brukes
for & redusere forekomst av ugnsket atferd og gke forekomst av gnsket atferd (92). | atferdsanalytisk
behandling forsgker man a forsta atferd slik den forekommer i en gitt kontekst, og bygge behandling ut
fra det (67;213).

Utformingen av atferdsanalytisk behandling baserer seg blant annet pa funnene fra de funksjonelle
kartleggingene og analysene, hvor oppmerksomheten rettes mot tilrettelegging av miljgfaktorer som kan
bidra til & skape endringer i personens atferd. For barn og unge med betydelige funksjonsnedsettelser og
sprak- og kommunikasjonsvansker gar behandlingen ofte ut pa 3 tilrettelegge miljget (95).

Nedenfor gis det eksempler pa behandling eller tiltak som kan vaere aktuelle. Disse ma tilpasses barnets
sprak- og funksjonsniva.

Involvering og veiledning av foreldre og naerpersoner i kartlegging og behandling (118). Det er
viktig at foreldre og naerpersoner forstar barnets atferd og dens funksjon, og far en gkt forstaelse
av hvordan deres egen atferd opprettholdes, og igjen pavirker barnets atferd.

Strukturerings- og tilretteleggingstiltak i barnets aktiviteter og hverdag vil ofte vaere aktuelt,
samt a gi barnet eller ungdommen oversikt og forutsigbarhet ved bruk av dagsplan, ukeplan eller
lignende (214).

Endringer i miljget og betingelsene rundt barnet som kan bidra til at barnet eller ungdommen
endrer sin atferd uten at man direkte intervenerer pa barnets atferd. Eksempler pa slike tiltak
kan vaere a tilpasse krav og aktivisering, fijerne triggere som stgy, legge til rette for oppgaver
barnet mestrer og berike miljget ved a gi tilgang pa oppmerksomhet og attraktive
leker/aktiviteter. Slik kan man endre grunnlaget for atferden (213) og fijerne motivasjonen for
den (95).

Tilrettelegge for motivasjon ved for eksempel bruk av tegngkonomi og andre forsterkningstiltak.
Enkelte personer med utviklingshemming og/eller autisme kan ha lav behandlingsmotivasjon, og
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vil i liten grad naturlig motiveres av egen fremgang i behandling. Forsterkning viser til at noe
tilfgres (for eksempel oppmerksomhet) eller fijernes (for eksempel et krav) avhengig av en atferd,
som igjen gker sannsynligheten for at atferden gjentas. Kjennskap til prinsippet om forsterkning
og bruk tegngkonomi kan vaere nyttig for a planlegge behandling og for a sikre motivasjon under
behandling (92).

Ulike arrangement av formidling av forsterkende hendelser, for eksempel oppmerksomhet eller
tilgang pa ulike goder, vil kunne gke gnskede atferder og redusere ugnskede atferder (126). Det a
lage arrangementer slik at noe atferd leder til forsterkning, mens annen atferd ikke leder til
forsterkning kalles differensiell forsterkning. Differensiell forsterkning av annen atferd er brukt
bade av foreldre og andre naerpersoner til barn og unge med psykiske lidelser (215;216). Ogsa
presentasjon av forsterkere til faste tidspunkt, uavhengig av om atferden fremvises eller ikke vil
kunne bryte sammenhengen mellom atferden og konsekvensen og kan redusere forekomsten av
atferden da poenget med a fremvise atferden forsvinner (67;95).

Oppleaering av ferdigheter er ogsa en sentral del av atferdsanalyse (92;213). Etablering av andre
strategier enn a fremvise utfordrende atferd for a fa tilgang til gnskede ting og/eller unnga krav,
er viktig. | funksjonell kommunikasjonstrening, lzerer barnet eller ungdommen a be om
ting/aktiviteter, pause, hjelp eller oppmerksomhet pad mer hensiktsmessige mater (67). Ogsa
generell opplaering av sprak, ADL-ferdigheter og sosiale ferdigheter kan vaere aktuelt (92). En
vanlig tilrettelegging i atferdsanalytisk opplaeringen er a dele oppgaver og handlingskjeder ned i
enkle atferdsenheter for a sikre mestring i oppleeringen (126).

Atferdsavtaler er basert pa positiv forsterkning av avtalefglging og kan benyttes for @ motivere
for, og fremme gjennomfg@ring av hensiktsmessig atferd personen i utgangspunktet innehar.
Metoden benyttes gjerne med barn og unge med lett eller moderat intellektuell
funksjonsnedsettelse med spraklige ferdigheter som er tilstrekkelig til & fglge enkle avtaler. For 3
sikre motivasjon brukes avtalene gjerne i kombinasjon med positive forsterkere som for
eksempel tegngkonomi (217;218). Atferdsavtaler kan brukes for eksempel ved tilstander som
depresjon, passivitet og vegring og kan bidra til gkt aktivitet. De kan ogsa brukes for eksempel
ved vane- og impulskontrollforstyrrelser og atferdsforstyrrelser, og kan redusere slik atferd.
Atferdsavtaler brukes ogsa i programmer som Parent Management Training-Oregon og
Multisystemisk terapi (217).

Eksponeringsterapi med responsprevensjon er en behandlingsform med utgangspunkt i
atferdsanalyse og brukes for spesifikke fobier og tvangslidelser (OCD) (92). Eksponering og
responsprevensjon er mest effektivt nar det gis i en tiltakspakke sammen med flere elementer
som forsterkning og modellering (67).

Tilvenning til ubehag ved gradvis eksponering og habituering til aversive stimuli sammen med
forsterkning, er aktuelt ved angstlidelser som spesifikke fobier (95;118).
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9 MEDIKAMENTELL BEHANDLING

Medikamentell behandling av psykiske lidelser hos barn og unge bgr vurderes og igangsettes i
spesialisthelsetjenesten (147). Prinsippene for psykofarmakologisk behandling av barn og unge med
medfgdte eller ervervede funksjonsnedsettelser er de samme som for gvrige barn og unge. Det er
imidlertid hensyn 3 ta og tilpasninger som bgr gjgres. Dette baserer seg hovedsakelig pa klinisk erfaring,
men det finnes randomiserte studier og oppsummert forskning pa psykofarmakologisk behandling ved
noen tilstandsbilder, og disse vil bli referert til. Spesifikke medikamenter og praktisk bruk vil bli nevnt der
det er mulig. Det foreligger mer forskning pa psykofarmaka til barn og unge med autisme enn med
utviklingshemming pa naveerende tidspunkt.

Det er bred enighet i fagfeltet om at medikamentell behandling av psykiske lidelser bgr veere et
supplement til andre behandlingstiltak. Hovedregelen er at psykofarmaka ikke skal brukes alene og at
legemiddelfrie behandlingstiltak skal prgves fgrst (147). Legemidlene skal veere forbeholdt pasienter
med alvorligere sykdom og funksjonstap. Det er viktig a vurdere om det er faktorer i miljget rundt barnet
(skole, fritid, hjemme) som bgr endres/tilrettelegges for man igangsetter medisinering, og hvordan disse
faktorene kan innvirke pa symptombildet underveis i behandlingen. Man bgr unnga a sette i gang flere
behandlingstiltak samtidig da det kan bli vanskelig & vurdere effekt av de ulike tiltakene. Behandlingen
avsluttes ved manglende effekt eller betydelige bivirkninger (147).

Vurderinger av behandlingseffekt og bivirkninger av medisinering er ekstra utfordrende hos denne
gruppen barn og unge, da det oftere forekommer kommunikasjonsvansker og problemstillinger knyttet
til diagnostisk overskygging. Yngre barn og barn med nevroutviklingsforstyrrelser er ogsa mer sensitive
for bivirkninger enn andre barn, og det kan ofte veere flere nevroutviklingsforstyrrelser samtidig.
Doseringer bgr startes lavere enn de generelle anbefalingene og med langsom dosetitrering.

F@r oppstart anbefales det a innhente en fullstendig legemiddelanamnese for a fa oversikt over hvilke
medikamenter som er forsgkt tidligere, effekt, bivirkninger og atypiske reaksjoner. Ut fra disse
opplysningene bgr man vurdere indikasjon for farmakogenetiske prgver. Det bgr giennomfgres en
interaksjonsanalyse ved polyfarmasi. Serumkonsentrasjonen bgr males ved utfordringer rundt
egenrapportering, darlig respons eller usikkerhet rundt effekt og bivirkninger.

Grundige kliniske vurderinger, og spesielt innhenting av komparentopplysninger fra flere kilder
(omsorgspersoner, skole, miljgpersonale, behandlere), vil oftest vaere ngdvendig for a fa tilstrekkelig
informasjon om medisineffekt. Det er viktig & definere klare malsymptomer/malsetninger for
behandlingen fgr oppstart (sammen med bade pasient og omsorgspersoner), forventet varighet av
behandling og bruke baselineregistrering samt registrere/evaluere systematisk underveis i
medisinutprgvinger. Ofte kommer man i mal med a individuelt tilpasse allerede eksisterende skjemaer
brukt i klinikk, eller ved bruk av for eksempel Aberrant Behavior Checklist (se kap 6.1). Det bgr ogsa
foreligge en baseline pa somatiske forhold, dvs. at det gjennomfgres en somatisk undersgkelse inkludert
blodtrykk, puls, BMI, blodprgver og eventuelt EKG fgr oppstart.

Hyppighet av evaluering og eventuell justering av medisiner vil vaere avhengig av type psykofarmaka,
bivirkninger, underliggende tilstand og rammer for oppfalging, og vil ikke skille seg fra barn og unge
generelt. Endringer i seg selv kan vaere vanskelig for mange i denne pasientgruppen, noe som kan
resultere i gkende vansker ved oppstart av medisiner og kan fort feiltolkes som bivirkninger eller
manglende effekt. Ved bruk av antipsykotika kan det anbefales a gjgre evaluering for eksempel etter 3
maneder, og deretter hver 6. maned etter optimalisert behandling.
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Ved overfgring av medisinansvar til fastlege eller annen sykehusavdeling, anbefales regelmessig
oppfelging og en klar veiledning til lege om hvilke malsymptomer medisineringen rettes mot, hvilken
effekt og bivirkninger som er aktuelle for pasienten, i hvilken grad pasienten fglger anvisninger som er
gitt, hyppighet av kontroller, behov for somatiske undersgkelser og blodprgver, doseringsmuligheter,
forventet varighet av behandling og eventuelle kriterier for justering eller seponering (147). De samme
punktene vil veere gjeldende for all type medisinoppfglging ved bruk av psykofarmaka hos barn og unge.

9.1 Kilder til informasjon

Anbefalinger om medikamentell behandling av barn og unge med psykiske lidelser er oppsummert i et
kompendium av overlege Randi Nesje Myhr fra 2018 (219). Kompendiet er basert pa klinisk erfaring,
litteratursgk i PUbMED, seminarer fra AACAP-konferanser og sgk etter europeiske guidelines. For en del
medikamenter og indikasjoner finnes det etter hvert god evidens i gode dobbeltblindede randomiserte
undersgkelser (RCT), og kompendiet oppsummerer relevante studier.

Man finner anbefalinger om farmakologisk behandling av de ulike psykiske lidelsene hos barn og unge i
oppsummert forskning og oppslagsverk som Up to date, BMJ Best Practice og NICE guidelines.

Helsedirektoratet har utarbeidet nasjonale rad om bruk av psykofarmaka hos barn og unge generelt
(147).

KOBLE, et kunnskapsbasert oppslagsverk om barns legemidler, gir uavhengig informasjon om dosering
og bruk av legemidler til barn. Dette er primaert et doseringsverktgy, men ogsa informasjon om praktisk
handtering av legemidler(220).

9.2 Sdvnvansker

Sgvnvansker er mer vanlig hos barn og unge med nevrologiske tilstander. Legemiddelbehandling av
spvnlidelser hos barn og unge er generelt omtalt i de nasjonale faglige radene fra Helsedirektoratet om
bruk av psykofarmaka hos barn og unge (147) . God sgvnhygiene er grunnlaget for all behandling av
sgvnforstyrrelser, og atferdsmessige intervensjoner skal forsgkes fgr man vurderer medisinering. Se
kapittel 3.5 og vedlegg 2, Generelle rad og sgvnhygieniske anbefalinger.

Sgvnvansker kan ogsa veere koblet til en psykisk lidelse, der evt. legemiddelbehandling som hovedregel
skal veere knyttet til de psykiske vanskene, kombinert med sgvnhygienetiltak.

Melatonin er fgrstevalg for legemiddelbehandling av dggnrytmeforstyrrelser. Behandling med
benzodiazepinliknende hypnotika anbefales ikke for behandling ved sgvnlidelser hos barn og unge.

| en systematisk oversikt fra 2019 (221) fant man at melatonin var nyttig for a forbedre sgvnvansker pa
kort sikt, spesielt hos personer med komorbid autisme og andre nevroutviklingsforstyrrelser. En faglig
retningslinje fra USA oppsummerer samme funn, som tyder pa fordeler med melatoninbehandling ved
innsovningsvansker/oppvakninger og autisme (222). For gvrig er det lite evidens for farmakologisk
behandling av sgvnforstyrrelser hos barn.

Resultater fra en metaanalyse fra 2011 (223) og individuelle studier (224-229) indikerer at melatonin, pa
kort sikt (opptil 6 mnd) med dosering mellom 1-10 mg, kan vzere effektivt for & behandle barn med
autisme som har innsovningsvansker eller strever med kort sgvnlengde, hvis det gis ca. 30 minutter fgr
leggetid.
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Da melatonin (immediate-release) har kort halveringstid har man sett pa effekt av mer langtidsvirkende
melatonin (prolonged-release), som likner mer pa den naturlige frigjgringen av hormonet i kroppen. En
RCT-studie med 125 barn med autisme viste klinisk signifikant bedring av innsovning og total sgvnlengde
ved bruk av langtidsvirkende melatonin (230), og at effekten holdt seg i oppf@lgingsstudie etterpa, etter
52 ukers behandling (231).

Bivirkninger av melatonin ved bruk hos personer med autisme kan vaere vansker med oppvaking,
tretthet pa dagtid, enurese og humgrsvingninger. Det var ingen tilfeller av alvorlige bivirkninger (231-
233).

Sikkerhet over ett ars bruk er ikke fastsatt, men det foreligger klinisk erfaring med mange ars bruk uten
alvorlige bivirkninger. Enkelte kan oppleve toleranseutvikling, og erfaringsmessig er det bedre 3 ta
pauser i stedet for 3 gke dosen.

Melatonin tabletter selges reseptfritt pa apoteket, men foreldre bgr radfgre seg med lege f@r oppstart
for a sikre en riktig vurdering av sgvnvanskene og at atferdsmessige sgvntiltak er forsgkt tilstrekkelig fgr
man igangsetter farmakologisk behandling. Melatonin tablett og mikstur godkjennes pa bla resept for
barn med ADHD. Depottablett Slenyto er eneste medikamentet som er godkjent med refusjon pa bla
resept for behandling av sgvnvansker hos barn med autisme (234).

Da det er hgyere forekomst av sgvnvansker hos personer med nevrologiske tilstander er melatonin
hyppig brukt i klinisk praksis hos flere av gruppene denne rapporten omtaler. | oppsummert forskning
kan man imidlertid forelgpig ikke trekke noen klare konklusjoner for nytten av behandlingen, annet enn
ved autisme.

Epilepsi er en vanlig komorbid tilstand ved nevroutviklingsforstyrrelser, og sgvnforstyrrelser forekommer
hyppig ved epilepsi. Dette gjelder ikke bare hos personer med nattlige epileptiske anfall eller sgvn-
relaterte syndromer. Fokus pa sgvnhygiene, utredning av evt. sgvnforstyrrelser, optimalisering av
antiepileptika samt vurdering av bivirkninger vil vaere vesentlig i denne oppfglgingen. Studier om effekt
av melatonin hos pasienter med epilepsi har betydelige begrensninger, blant annet pa grunn av sma
utvalg, at pasienter med ulike type krampeanfall og epilepsityper ble samlet som en gruppe, og korte
observasjonsperioder (235).

Sevnforstyrrelser er ogsa vanlige hos personer med cerebral parese (CP). De randomiserte studiene som
finnes viser at melatoninbehandling har en mulig positiv effekt pa innsovning hos barn med CP. Det er
imidlertid store usikkerheter knyttet til studiene, blant annet fordi CP ikke var den eneste tilstanden som
inngikk i studiene, utvalgene var sma og det er manglende fgringer pa doseringer. Studiene fant ogsa at
personer med alvorlig hjerneskade eller som er disponert for krampeanfall kan oppleve bivirkninger,
men bivirkninger ellers er minimale (236).

9.3 Medikamentell behandling ved autisme

Farmakologiske intervensjoner ved autisme er oppsummert i Up to date, og denne revideres jevnlig
(237).

Studier viser at barn med autisme er mer fglsomme for bivirkninger av psykofarmaka (238;239).
Medisinering bgr derfor startes pa lave doser, og doser bgr gkes med lengre intervaller enn ellers,
prinsippet er «start low and go slow». Det ser ut til at personer med autisme har st@rre variasjon i effekt
av medisiner, noe som kan forklares av farmakogenetiske faktorer. Derfor er det viktig & raskt vurdere
farmakogenetisk testing for a avklare dette (240).

Side 63



Utredning og behandling av psykiske lidelser hos barn og unge med intellektuell funksjonsnedsettelse og/eller autisme

9.3.1 Oppmerksomhetsvansker/hyperaktivitet

Sentralstimulerende medikasjon har ved randomiserte, kontrollerte studier og metaanalyser indikert en
bedring av symptomer hos ca. 80 % av barn med ADHD uten underliggende autisme. Metylfenidat ser
ogsa ut til 3 bedre symptomer pa hyperaktivitet og uoppmerksomhet hos barn med autisme, men
andelen som responderer er lavere (241-244).

| den st@rste overkrysningsstudien viste ca. 50 % av barna med autisme respons til metylfenidat,
effektstgrrelser strakk seg fra 0.2 til 0.54, med stg@rst effekt pa hgyere doser (245).

Det finnes ikke kontrollerte studier pa amfetaminer i behandlingen av hyperaktivitet og
oppmerksomhetsvansker hos barn med autisme. Det er usikkert om studiene ved bruk av metylfenidat
kan overfgres til amfetaminene, men amfetaminer er hyppig brukt i klinisk praksis.

Bivirkninger ved bruk av sentralstimulerende hos barn med autisme er tilsvarende det man ser hos
andre barn, men de forekommer hyppigere (238;239). En overkrysningsstudie med 72 barn med autisme
og hyperaktivitet viste en dropout rate pa 18 % (244) til sammenlikning med en stor randomisert studie
for ADHD uten autisme der dropout rate var 3,5 % (246).

Alpha-2-adrenerge agonister (guanfacin, clonidin) brukes ogsa i behandling av hyperaktivitet,
uoppmerksomhet og impulsivitet hos barn med autisme. Studier pa dette er begrenset og utvalgene er
sma.

Studier pa atomoxetin hos barn med autisme og ADHD er begrenset. | en randomisert studie med 97
barn med ADHD og autisme viste resultatene en moderat forbedring av ADHD-symptomer. Bedringen
var st@grre pa hyperaktivitets-impulsivitetsskaren enn pa skaren for uoppmerksomhet (247). Forskjellen
pa “Clinical Impression of ADHD Improvement Scale” var ikke statistisk signifikant. Man ser samme
tendens som for metylfenidat, der effektst@rrelsen for atomoxetin hos barn med autisme er mindre enn
hos barn med ADHD uten autisme (248-250).

Risperdalbehandling til barn med autisme og hyperaktivitet stgttes i apne, randomiserte, kontrollerte
studier (251-253). | en multisenter, placebokontrollert studie (101 barn med autisme) med 8 ukers
behandling med Risperdal (1,8 mg/dag) fant man et fall i giennomsnittsskarer pa hyperaktivitetsskala
sammenliknet med placebogruppen (252).

En nyere metaanalyse fra 2021 har vurdert effekt og sikkerhet ved bruk av SGA (andregenerasjons-
antipsykotika) og andre medikamenter for hyperaktivitet og ADHD hos barn og unge med autisme. Her
fant man at bade ADHD-medikasjon og SGA var effektive i handteringen av hyperaktivitet, men var ogsa
forbundet med a gke risiko for darlig matlyst, tretthet, hodepine og kvalme/oppkast (254).

Det er forelgpig lite evidens for bruk av antikonvulsive medikamenter for hyperaktivitet og
uoppmerksomhet.

Oppsummert viser forskningen til na at personer med autisme bgr benytte metylfenidat som
ferstehandspreparat ved farmakologisk behandling av ADHD, med mindre det foreligger
kontraindikasjoner eller andre tilstander som er behandlingstrengende (f.eks. risperidon ved maladaptiv
atferd). Hvis metylfenidat ikke vurderes tilfredsstillende, kan man forsgke andre preparater som er
hyppig brukt i klinisk praksis, men her er det behov for flere studier.

9.3.2 Utfordrende atferd
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Med utfordrende atferd hos barn med autisme menes blant annet aggresjon, eksplosive utbrudd og
selvskading. Slik atferd kan vaere en respons pa angst, stress eller frustrasjon. Det kan ogsa henge
sammen med stemningsforstyrrelser eller darlig impulskontroll. | sa tilfelle bgr behandlingen rettes mot
de spesifikke tilstandene (angst, depresjon, ADHD osv).

Det finnes klar evidens for at risperidon og aripiprazol er gunstige til bruk ved utfordrende atferd, og
marginal evidens for effekt pa utfordrende atferd for andre typer antipsykotika, antikonvulsiva,
psykostimulanter og naltrexone (255;256).

| Norge er risperidon godkjent for «symptomatisk korttidsbehandling (opptil 6 uker) av vedvarende
aggresjon ved utagerende atferd (conduct disorder) hos barn fra 5 ar og ungdom med under middels
intellektuell funksjon eller mental retardasjon diagnostisert iht. DSM-IV kriterier, hvor alvoret av
aggressiv eller annen destruktiv atferd krever farmakologisk behandling» (234). Risperidon er det mest
brukte antipsykotika for behandling av utfordrende atferd hos barn med autisme (257).

Man ma veaere oppmerksom pa at ved bruk av antipsykotika for utfordrende atferd kan man dekke over en
underliggende psykoseutvikling eller annen psykisk lidelse.

Risperidon og etter hvert aripiprazol brukes i stor grad hos de yngste ved Tourettes syndrom, aggresjon
og autisme (258).

| en systematisk oversikt (259) fant man at SGA (andregenerasjons antipsykotika), sammenliknet med
placebo, sannsynligvis reduserer irritabilitet, og man ser litt mindre sosial tilbaketrekking, stereotypi og
ikke-adekvat tale. Aripiprazol og risperidon alene har vist a redusere irritabilitet.

En nyere systematisk oversikt og metaanalyse konkluderer med at antipsykotika generelt for barn og
unge med autisme er mer effektiv enn placebo i behandling av stereotypier, hyperaktivitet, irritabilitet
og tvangsmessig atferd, i tillegg til 8 gke sosial kommunikasjon og global funksjon (260).

9.3.3 Repetitiv, stereotyp atferd og rigiditet

Dette er kjernesymptomer ved autisme, men stress, psykiske og somatiske lidelser kan fgre til en gkning
av slik atferd. Behandlingen, ogsa medikamentelt, skal derfor rettes mot den evt. komorbide lidelsen.
Medisinering er aktuelt hvis atferd i stor grad er funksjonsnedsettende og personen ikke responderer
tilstrekkelig pa annen behandling. Ved mistanke om at symptomer har sammenheng med angst vil
selektive serotoninreopptakshemmere (SSRI) veere fgrstevalget. Det er liten evidens for at SSRI er
direkte nyttig for repetitive atferd eller rigiditet, men kan virke indirekte ved a ha god effekt pa angst. |
Norge har sertralin, fluoksetin og fluvoksamin godkjent indikasjon for bruk hos barn. Antipsykotika ser ut
til & ha en viss effekt pa stereotypisk og tvangsmessig atferd (260).

9.3.4 Tvangslidelse

Det er gjennomfgrt flere metaanalyser som ser pa effekt av medisinering av OCD hos barn og unge
generelt (261). Det vises til generelle anbefalinger ved OCD-behandling av barn og unge (219).
Utfordringen ligger i riktig diagnostisering pa grunn av overlappende symptomer mellom for eksempel
OCD, tics og repetitiv/stereotyp adferd.

9.3.5 Angst
Angst er vanlig ved autisme og kan bidra til aggressiv, eksplosiv og selvskadende atferd. Det er de
generelle anbefalingene for angstbehandling for barn og unge som er fgrende (219).
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SSRI er fgrstehandspreparatet ved medikamentell angstbehandling. Det finnes ingen randomiserte
studier som ser pa SSRI-behandling hos personer med autisme, men metaanalyser av randomiserte
kontrollerte studier hos barn uten autisme viser at SSRI er mer effektivt enn placebo for & redusere
angstsymptomer (262;263). For beskrivelser av bivirkninger, se 9.3.6.

9.3.6 Depresjon

Effekt av SSRI og Selektive noradrenalin reopptakshemmere (SNRI) i behandling av barn og unge med
autisme og depresjon er ikke tilstrekkelig dokumentert og flere studier er ngdvendig for a trekke noen
klare konklusjoner. De samme anbefalingene som for behandling av depresjon hos barn og unge uten
autisme blir derfor fgrende (219;264). Ved behandling med antidepressiva hos barn og unge med
autisme bgr man vaere oppmerksom pa gkt atferdsmessig aktivering og andre bivirkninger, inkludert
potensiell gkning av selvmordstanker (265). Barn med autisme kan respondere pa veldig lave doseringer
av SSRI/SNRI, men det kan ogsa vaere ngdvendig med typiske doser.

9.3.7 Bipolar lidelse og stemningslidelser

Viser til generelle anbefalinger for barn og unge (219), og 9.3.8 om psykosebehandling). Det er i
hovedsak anbefalt monoterapi og lave doseringer under langsom dosetitrering som et utgangspunkt.
Aktuelle medikamenter er SSRI, antipsykotika og stemningsstabiliserende medikamenter.

9.3.8 Psykose

Personer med desorganisert tankegang, vrangforestillinger eller hallusinasjoner kan bli vanskelig a fange
opp blant annet pa grunn av kommunikasjonsvansker og vansker med fglelsesbevissthet og
felelsesuttrykk. Det kan veere fare for feilvurderinger fordi psykosesymptomer i for stor grad tolkes som
en del av utviklingsforstyrrelsen, eller at psykosesymptomer fremtrer atypisk. Ved behov for
farmakologisk behandling av psykose hos barn og unge med autisme fglges de generelle anbefalingene, i
mangel pa andre studier. Man vet at barn og unge generelt har gkt risiko for bivirkninger av
antipsykotika, og spesielt de med underliggende autisme og utviklingshemming. De vanligste
bivirkningene er sedasjon, svimmelhet, kvalme, vektgkning, metabolske forstyrrelser, prolaktinstigning
og ekstrapyramidale bivirkninger (219;266). Det anbefales farmakogenetiske prgver fgr oppstart, som
ved utviklingshemming (266).

9.4 Medikamentell behandling ved utviklingshemming

Et bredt faglig blikk og oversiktsbilde vil ofte vaere en forutsetning for 3 utrede en mulig psykisk lidelse,
og evt. anvendelse av psykofarmaka, hos barn og unge med utviklingshemming.

Personer med utviklingshemming har ofte et mer komplekst sykdomsbilde enn den gvrige befolkningen
og man har ogsa kompliserende faktorer som diagnostisk overskygging og at gruppen er mer utsatt for
bivirkninger av psykofarmaka (267;268).

| denne gruppen er atypisk legemiddelnedbryting utbredt. | nasjonal faglig retningslinje for utredning,
behandling og oppfglging av personer med psykoselidelser, anbefales det at fgr en iverksetter
behandling med legemidler, foretar en sakalt farmakogenetisk analyse med tanke pa eventuelle
mutasjoner som virker inn pa legemiddelnedbrytningen (266).

Personer med utviklingshemming kan ogsa ha andre sykdommer og vansker som det ma tas hensyn ftil,
for eksempel metabolske sykdommer, epilepsi eller samtidig autisme. Det er da spesielt viktig a ta
hensyn til mulige legemiddelinteraksjoner ved bruk av psykofarmaka. Det er heller ikke uvanlig med
paradoksal effekt av legemidlene, det vil si at legemidlene virker motsatt av sin hensikt (269).
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Fordi mange pasienter ikke selv vil klare a rapportere tilstrekkelig om opplevd effekt av legemidler, ma
virkninger og bivirkninger fglges ngye av personer med inngaende kjennskap til den enkelte pasient.
Serumkonsentrasjonen bgr av den grunn males regelmessig.

Det er et stort forbruk av antipsykotika blant personer med utviklingshemming som gruppe, voksne og
barn, ofte uten at de har en diagnostisert psykoselidelse. Det er viktig @ unnga a behandle
atferdsvansker eller uro/utagering med antipsykotika uten fgrst & ha foretatt en grundig somatisk og
psykiatrisk differensialdiagnostikk med tanke pa for eksempel fordgyelsesvansker, urinveisinfeksjoner,
tannsmerter, angst, depresjon og sa videre.

Nederlandske tall tilsier at rundt 45 % av voksne personer med utviklingshemming bruker psykofarmaka.
36 % av dem bruker dette uten en klar diagnose, 14-30 % av de som bruker medisinene bruker dem for 3
regulere utfordrende atferd, det vil si hovedsakelig antipsykotisk medisin (270). En britisk kohortstudie
med 33016 voksne med utviklingshemming fant at andelen som hadde fatt psykofarmaka var mye stgrre
enn den andelen som faktisk hadde en psykisk lidelse. Antipsykotika ble ofte forskrevet til personer uten
pavist psykisk lidelse, men som hadde historikk pa utfordrende atferd (271).

Scheifes fant videre i 2015 at av personene som sto pa psykofarmaka hadde 15,5 % ingen bivirkninger,
men 45,6 % hadde 3 eller >3 bivirkninger av behandlingen. | 25 % av tilfellene vurderte lege at man
gnsket 3 revurdere medikamentell behandling pa grunn av negativ effekt pa livskvalitet.

Oppsummert tilsier erfaringer og forskning at medikamentell behandling med psykofarmaka bgr brukes
med bakgrunn i en tydelig hypotese om diagnose/indikasjon, ikke «bare atferd». Forskningen er
hovedsakelig gjort pa voksne. Det anbefales stort sett samme type medikamenter som for personer uten
utviklingshemming. Bruk av medikasjon skal vaere ett av flere tiltak og det er viktig a fglge ngye med pa
bade effekt og bivirkninger, saerlig hvordan dette innvirker pa livskvalitet, ikke bare pa symptomniva.
Bruk av standardiserte skjemaer er a foretrekke.

Som ved autisme gjelder prinsippet «start low and go slow». Ved nevrobiologiske avvik vil det vaere
st@rre risiko for uhensiktsmessige og uventede reaksjoner. Doseringen av slike medikamenter skal skje
med forsiktighet og etter prinsippet om «lavest effektive dose». Hos personer med utviklingshemming
kan en gjerne dosere psykofarmaka enda lavere enn det som er angitt i de allmenne anbefalingene.
Forsiktig dosering gjelder alle faser av medisineringen. Usikkerhet gker behovet for evalueringer
underveis (272). Revurderinger av om medikasjon skal kontinueres eller seponeres bgr gjgres jevnlig,
helst hver 3. maned, minst hver 6. maned (118).

Det anbefales strukturert registrering av bivirkninger som ved UKU bivirkningsskala (273).

Ved atferdsvansker/maladaptiv atferd er det indisert bruk av risperidon som «symptomatisk
korttidsbehandling (opptil 6 uker) av vedvarende aggresjon ved utagerende atferd hos barn fra 5 ar og
ungdom med under middels intellektuell funksjon eller mental retardasjon diagnostisert iht. DSM-IV
kriterier, hvor alvoret av aggressiv eller annen destruktiv atferd krever farmakologisk behandling» (234).

For behandling av utfordrende atferd hos personer med utviklingshemming med antipsykotika er det
imidlertid begrensede antall studier (274) og man har funnet hgyere forekomst av bivirkninger enn hos
personer uten utviklingshemming, 30 % hgyere forekomst av «movement side effects», det vil si akutt
dystoni, akatisi, parkinsonisme og tardiv dyskinesi (275).

Man bgr derfor ha et ekstra fokus pa nedtrapping nar pasienter har statt pa antipsykotika i forbindelse
med utfordrende atferd over tid.
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9.5 Medikamentell behandling ved epilepsi

Epilepsi er en hyppig forekommende komorbid tilstand ved flere nevroutviklingsforstyrrelser. Hos barn
med utviklingshemming er forekomsten av epilepsi rundt 40 % (276). Det er derfor ngdvendig at leger
som starter behandling med psykofarmaka pa pasienter med epilepsi er oppmerksomme pa de
interaksjoner/ medikamentfaktorer som farmakokinetikk og dynamikk, samt bivirkningsprofiler som
foreligger ved bruk av antiepileptika. Bivirkninger av antiepileptika kan veere en medvirkende eller
utlgsende faktor til psykiske symptomer.

Det har veert en frykt for at psykofarmaka kan senke anfallsterskelen hos pasienter med epilepsi. Denne
frykten ser ut til & vaere ubegrunnet hva gjelder SSRI/SNRI-preparater, sa sant man holder seg til
terapeutiske doser (277).

@kte selvmordstanker og atferd har blitt koblet til bruk av antikonvulsiva i RCT-studier med
epilepsipasienter. Den gkte risikoen ble observert sa tidlig som en uke etter oppstart og fortsatte
giennom den 24 ukers lange observasjonsperioden. Effekten var konsistent for de 11 medikamentene
som ble undersgkt, og medfgrte at U.S. Food and Drug Administration (FDA) vurderte forhgyet risiko for
alle antikonvulsiva. Den faktiske risikoen for selvmord er imidlertid vurdert til & vaere lav (278) og risiko
ved a seponere eller unnga behandling med antikonvulsiva hos pasienter med epilepsier er vurdert a
veere mer skadelig og til og med dgdelig.

Medikamentell behandling av komorbid ADHD vil vaere aktuelt for de fleste pasienter med epilepsi der
atferdsrettede tiltak ikke er tilstrekkelig. Det anbefales at omsorgsgivere og skole fglger godt med pa
eventuelt endringer i barnets anfallshyppighet under opptrapping av ADHD-medisiner. Effekt av
sentralstimulerende midler er ikke godt undersgkt hos pasienter med epilepsi pa grunn av bekymringen
for & senke krampeterskel, og disse pasientene har ofte blitt ekskludert fra kliniske studier. En liten
studie fra 2010 viste imidlertid en liten gkning i krampefrekvens ved bruk av langtidsvirkende
metylfenidat (279). Flere prospektive studier tyder imidlertid pa at lave til moderate doser av
metylfenidat er trygt og effektivt & bruke hos barn med krampeanfall (280;281).
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VEDLEGG 1 OVERSIKT OVER SKIEMAER FOR KARTLEGGING AV S@VN

Sgvnvansker

Kartleggingsskjema

Hva de maler

Innsoving/
opprettholdelse

Adolescent Sleep Wake Scale
(ASWS) (282).

Selvrapportskjema for
aldersgruppen 12-18 ar.

Maler selvrapportert sgvnkvalitet hos ungdom i fem
dimensjoner (a legge seg, a sovne, a vedlikeholde sgvn, 3
sovne etter oppvakninger, a vakne).

Skjemaet er validert for ungdom 12-17 ar i Italia og USA.

Sgvnhygiene

Adolescent Sleep Hygiene Scale
(ASHS) (283).

Selvrapportskjema for
aldersgruppen 12-18 ar.

Maler sgvnhygiene hos ungdom i ni dimensjoner
(psykologisk, kognitivt, emosjonelt, sgvnmiljg, dagtids
sgvn, substans-bruk, leggerutiner, sgvnstabilitet,
soveromsmiljg).

Skjemaet er validert for ungdom 12-17 ar i Italia og USA.

Multidimensjonal

The Children’s Sleep Habits
Questionnaire (CSHQ) (284).

Foreldrerapportskjema for
aldersgruppen 4-10 ar.

Omhandler leggetidspunkt, sgvnatferd, nattlige
oppvakninger, oppvakning om morgenen, sgvnighet pa
dagtid. Det er laget en "cut-off skar" som indikerer et
klinisk sgvnproblem. Basert pa et utvalg amerikanske
barn.

Multidimensjonal

The Sleep Disturbance Scale for
Children (SDSC) (285).

Foreldrerapportskjema for
aldersgruppen 5-15 ar.

Det er laget normer for 3@ male dggnrytme og
sgvnproblemer.

Validert pa et utvalg italienske barn 6-15 ar.

Multidimensjonal

Sgvnspgrsmal for ungdom (286).

Selvrapportskjema for
aldersgruppen 13-19 ar.

Tolv generelle spgrsmal om sgvnvaner, tilpasset fra School
Sleep Habits Survey validert hos amerikansk ungdom i
high-school.

Alle skjemaene er oversatt til norsk og finnes hos Nasjonal kompetansetjeneste for sgvnsykdommer.

Mer informasjon om sgvn finner du hos Nasjonal kompetansetjeneste for sgvnsykdommer.
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VEDLEGG 2 GENERELLE RAD OG S@VNHYGIENISKE ANBEFALINGER

Generelle rad og sgvnhygieniske anbefalinger for ulike utviklingstrinn (43;48;149;151;287):

Sikre nok antall timer sgvn i forhold til alder.

Veer utendgrs, spesielt om morgenen. Sol og dagslys hjelper dggnrytmen.

Veer i noe fysisk aktivitet hver dag.

Hold soverommet mgrkt.

Unnga mye lys og aktivering ved oppvakninger.

Slukk enkelte lys og hold det litt m@rkere inne minimum 2 timer fgr legging. Bruk blalysblokkere
pa PC, mobiltelefon og lignende.

Hold temperaturen pa soverommet rundt 18-20 °C.

Unnga a ha kjaeledyr pa soverommet.

Smabarn

Lag og gijennomfgr en regelmessig plan for fysiske aktiviteter og stimulering.
Veer konsistent i giennomfgringen av positive rutiner rundt sengetid.

Avslutt herjelek 1-2 timer fgr legging.

Legg barnet nar det er dgsig, men fgr det sovner.

La barnet lzere seg a sovne pa egenhand i egen seng.

Gi maltid og kos litt tidligere pa kvelden. Ikke gi barnet mat for at det skal sovne.
Ikke gi barn drikke/mat med koffein.

Sett og formidle tydelige grenser.

Oppmuntre til bruk av kosedyr.

Ha det lyst pa soverommet under hgneblunder, mgrkt om natten. Bruk nattlampe ved behov.
Alminnelige lyder i huset er bra, men det bgr ikke vaere for mye stgy.

Fgrskole- og skolebarn

Hold fast ved en regelmessig sgvn- vakenhetsrytme, med faste tider for sgvn og vakenhet bade
hverdag og fridag.

Tilpass/reduser eller vurder a kutte ut dagsoving.

Oppretthold positive rutiner rundt sengetid.

Hold TV og elektronisk utstyr vekk fra soverommet.

Leer barnet gode sgvnvaner.

Ungdom

Legg vekt pa gode sgvnvaner med tilstrekkelig sgvn.

Hold fast ved en regelmessig sgvn- vakenhetsrytme pa skoledager og i helgen. Tiden da man star
opp og gar til sengs bgr ikke variere mer enn en time fra dag til dag.

Ro ned med faste, rolige og positive rutiner hver kveld fgr sengetid.

Ikke ta hgneblunder pa mer enn 30-45 minutter pa ettermiddagen.

Avslutt trening minst to timer fgr sengetid.

Spis et lett kveldsmaltid. Unnga store maltider de siste tre timene fgr sengetid.

Unnga nikotin ved leggetid.

Unnga a drikke koffeinholdige drikker 8 timer fgr leggetid.

Ikke bruk alkohol som sovemiddel.

Soverommet bgr vaere forbeholdt soving.

Fjern/sla av elektronisk utstyr, som TV, videospill, PC og mobiltelefon om natten og unnga a
sovne med musikk e.l. i grene.
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