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Forord

Prosjektet «Mindre stress» er en pilotstudie hvor vi har prgvet ut en kognitiv adferdsterapeutisk
behandling utviklet for angst hos barn med autismespekterforstyrrelser (ASD).

Prosjektet var et samarbeid mellom Autismeforeningen, Oslo Universitetssykehus (ved prosjektleder
Beate @rbeck), Stavanger universitetssykehus (ved Jon Fauskanger Bjastad, som er utvikler av
behandlingsprogrammet i samarbeid med Tony Attwood, Griffith University, Australia) og
Universitetssykehuset i NordNorge (UNN, barnehabiliteringen ved behandler Lill Kristin Balstad).
Prosjektet gikk over to ar, 2016 og 2017, og 10 barn med foreldre deltok.

Takk til Autismeforeningen for hjelp til rekruttering av deltagere og til Extrastiftelsen for
gkonomisk statte til gjennomfaringen av programmet. Takk til brukerrepresentant Jan Hammer fra
forening for selektiv mutisme (www.mutisme.no) for nyttige innspill i hele prosessen og til fagfolkene
i prosjektgruppen for samarbeid med sgknad og gjennomfering av prosjektet.

SAMMENDRAG:

Bakgrunn for prosjektet/Malsetting
Selv om opptil 55% av barn med autismespekterforstyrrelser (ASD) ogsa har betydelig angst, mottar

fa barn tilstrekkelig behandling for denne. Betydningen av at barn i autismespekteret far tilbud om
hjelp for sine tilleggsvansker er understreket fra brukere. For a lykkes med behandling av angst hos
barn med ASD, er det viktig a tilpasse behandlingen til barnets forutsetninger. | Norge mangler vi i
dag et faglig oppdatert program pa norsk. ”Mindre stress” er et behandlingsprogram som har flere
moduler for & avhjelpe angst, depresjon eller atferdsvansker ved ASD. | dette prosjektet benytter vi
angst-modulen som var ferdig fra forfatterne til utprgving fra hgsten 2016.

Malet var & prgve ut og evaluere programmets anvendelighet for pa sikt & gjere behandlingen
tilgjengelig for flere brukere:

1. Er programmet gjennomfarbart for brukere og for behandlere?

2. I hvilken grad opplever barna og foreldrene bedring av angstproblemene?

3. Er programmet gjennomfgrbart og nyttig ogsa for barn med noe redusert 1Q?

Antall personer i malgruppen nadd av prosjektet

10

Prosjektgjennomfgring/Metode

Malgruppen var barn i alderen 7-12 ar diagnostisert med ASD med samtidige betydelige symptomer
pa angst. Vi rekrutterte 10 barn fra Oslo universitetssykehus, BUPA Helse Stavanger,
Universitetssykehuset Nordnorge, og via Autismeforeningen. Aktuelle barn til & prave ut programmet
matte ha en ASD diagnose og betydelige symptomer pa angst malt ved et sparreskjema (Revised
Children’s Anxiety and Depression Scale, RCADS) (T-skéare> 65). | familier som ble inkludert fylte
barn og foreldre ut skjemaer/ble intervjuet ved oppstart og avslutning av et seks maneder langt


http://www.mutisme.no/

behandlingsprogram. Programmet har 16 sesjoner, 13 ukentlige, og de tre siste med en maneds
mellomrom for a styrke og opprettholde funksjon. Barnet deltar med minst en av foreldrene i hver
time. Vi inkluderte to typer mal: Mal pa symptombyrde hos barnet og vurdering av programmet;
Opplevelse for brukere og gjennomfgrbarhet for terapeuter.

-Fremdriftsplan var:

Var 2016: Rekruttering og ferdigstilling av materiell til bruk i behandlingen. Hgst 2016: Opplering,
fortsatt rekruttering og oppstart av behandling. Var og hgst 2017: Behandling, etterfulgt av evaluering
av programmet, oppsummering av resultater. Skrive rapport.

Resultater og resultatvurdering

8 av 10 inkluderte barn fullfarte seks méneders behandling (seks gutter, gjennomsnittlig alder 10 ar,
inklusive barn med noe redusert 1Q). To barn startet behandling men var ikke mulig & motivere for
gjennomfgring, og annen behandling pakrevet. Prosjektet ble noe forsinket, og et barn ble farst ferdig
medio februar 2018. Kortversjonen er at i alt fire terapeuter som fullferte behandlingslgp fant
manualen lett a falge og i hovedsak nyttig. Det var likevel behov for til dels stor tilpasning til det
enkelte barns forutsetninger, og ikke minst motivasjon. 7 av 8 barn viste god effekt av behandlingen,
og hadde, som forventet, en relativt uendret symptombyrde knyttet til ASD. Vi kan vise til bade
redusert antall angstdiagnoser, vurdert av kliniker og reduserte angst-symptomer, vurdert av foreldre.
Foreldrene oppsummerer i sin vurdering av programmet at de jevnt over er meget forngyd, og at de tar
med seg prinsippene for & hjelpe barna med trinnvis mestring av angsten videre i dagliglivet.

Oppsummering/konklusjon/videre planer

Det har veert spennende & gjennomfare prosjektet, og det har vert et godt samarbeid mellom terapeuter
og familiene. Angstmodulen i Mindre stress-programmet, som ble prgvet ut for barn i aldersgruppen
7-12 ar synes nyttig og gjennomfarbar. Individuell tilpasning til programmet var en forutsetning.
Programutvikleren har veiledet underveis og fatt tilbakemeldinger med forslag til videre tilpasninger
av programmet. Vi har sendt inn abstrakt til Nordcap konferansen i Finland 29-31 august 2018, for &
legge frem vare resultater for nordiske kolleger. Prosjektleder vil, sammen med en av mgdrene i
prosjektet presentere vare erfaringer fra behandlingsstudien pa den arlige dagskonferansen for BUP-
feltet ved Oslo Universitetssykehus 1.juni 2018 («<BUPA-dagen»). Vitenskapelig artikkel er under
utarbeidelse.



Innholdsfortegnelse: Extrastiftelsen 2016/RB76638 ""Mindre stress™

Kap 1. Bakgrunn for prosjektet

Et flertall av barn med autismespektertilstander (ASD) har andre tilleggsvansker som angst, depresjon
eller atferdsvansker, som innebzrer en merbelastning for barnet og familien.! Angstlidelser hos barn
med ASD svekker ogsa livskvaliteten betydelig.? Selv om opptil 55% av barn med ASD oppfyller
kriteriene for angstdiagnose,® mottar fa av disse barna behandling.* Betydningen av at barn med ASD
far tilbud om hjelp for sine tilleggsvansker, er understreket bade fra brukere, klinikk og forskning.5 ¢
Generelt vet vi at angst kan behandles med kognitiv atferdsterapi (KAT), og dersom intellektuelle
evner (IQ) er innen normalomradet, kan ogsa barn med ASD gjennomfare og dra nytte av KAT 7. For
a lykkes med behandling av angst hos barn med ASD, er det imidlertid viktig a tilpasse behandlingen
til barnets evner og forutsetninger.* 8 Helt sentralt er & involvere foreldrene, bruke konkrete visuelle
hjelpemidler og arbeide med 4 lare & gjenkjenne falelser, da det ofte er vanskelig ved ASD.% 1°

I Norge mangler vi i dag et faglig oppdatert behandlingsprogram for angst hos barn med ASD pa
norsk. ’Mindre stress” er et nytt behandlingsprogram basert pd KAT som bestar av flere deler
(moduler) for & hjelpe barn med ASD som strever med angst, depresjon eller atferdsvansker. Farst
gjennomgas farst et fellesprogram, og de videre modulene velges sa avhengig av hva som forstas som
barnets primere problem (utover ASD). "Mindre stress” programmets ulike moduler er under

utarbeidelse av Jon Fauskanger Bjastad i samarbeid med Tony Attwood.

Vi har gjort en pilotstudie av «Mindre stress» programmet der det er modulene for angstmestring som
inngar. Barna jobber med a finne mestringsstrategier for a takle angstproblematikk gjennom en
metodikk som er tilpasset barn med ASD, og foreldrene er aktive deltagere i behandlingen.
Programmet er visuelt orientert, konkret og aktivitetsbasert, med rollespill, leker og a utsette seg for
det man er redd for (eksponeringsoppgaver), da det visuelle ofte er en sterk side hos barn med ASD.
Videre vektlegges mindre bruk av abstrakte begreper, da barn med ASD ofte tenker konkret og
bokstavelig. Mens tidligere programmer for angstmestring hos barn med ASD*! ikke har fokusert pa
eksponeringsoppgaver, har "Mindre stress" mye fokus pa dette. Dette anses som viktig da eksponering

er en av hovedkomponentene i generell angstbehandling.'?

Kap. 2. Malsetting for prosjektet

Prosjektets hovedmalsetting var & prgve ut og evaluere «Mindre stress»-programmets anvendelighet
med tanke pa & gjegre behandlingen tilgjengelig for flere brukere pa sikt. Dette ville gjere oss i stand til
a legge til rette for en senere forsknings-studie med utprgving av effekt i et kontrollert design.

Ved a gjennomfare prosjektet fikk vi mulighet til & vurdere:

1. Var programmet gjennomfgrbart for brukere og for behandlere?



2. | hvilken grad opplevet barna og foreldrene bedring av angstproblemene?
3. Var programmet gjennomfarbart og nyttig ogsa for barn med en noe redusert intellektuell evne
(1Q)?
Malgruppe for prosjektet

Malgruppen var barn i alderen 7-12 ar diagnostisert med ASD som ogsa hadde betydelige symptomer

pa angst.

Kap. 3 Gjennomfgring, metode og fremdriftsplan

-Prosedyre for rekruttering og undersgkelse: Barn med ASD og deres foreldre fikk informasjon om
behandlingsprogrammet via Autismeforeningen og var innskrevet ved tre poliklinikker som deltok i
prosjektet (Oslo Universitetssykehus BUP, BUPA Helse Stavanger, og Universitetssykehuset i
NordNorge- UNN, seksjon for barnehabilitering). (Opprinnelig var planen a fa rekruttert fra
Barnehabilitering ved AHUS, men det lot seg ikke gjare, og vi fikk derfor, via Autismeforeningen
inkludert et barn i Tromsg, hvor vi hadde en behandler som var villig til & stille opp). Vi regnet med at
det i denne pilotstudien var behov for (og realistisk) a rekruttere og behandle 8-10 barn. Aktuelle barn
matte ha en ASD diagnose og betydelige symptomer pa angst malt ved et sparreskjema (Revised
Children’s Anxiety and Depression Scale, RCADS).* Angstsymptomene matte veere betydelig over
forventet blant barn pa samme utviklingsniva (dvs T-skare> 65 og/eller foreldre métte rapportere at
angsten hemmet barnet i det daglige). Behandlingen i Oslo ble pabegynt av i alt tre terapeuter, og det

var to lokale terapeuter i Stavanger og Tromsg.

-Prosedyre for vurdering av programmet:

1. Programmets gjennomfgrbarhet ble vurdert etter hver time av behandler (Innhold; hva er
gjennomgatt og hvordan gikk det) og brukere (hva var mest nyttig, eventuelt unyttig i denne timen).
Ved avslutning leverte foreldrene og barn (der det var mulig) en samlet vurdering av behandlingen.

2. Effekt pa angstsymptomer ble vurdert av brukere ved behandlingsslutt ved spgrreskjema.** Barna
fylte ut et enkelt livskvalitets-skjema ved oppstart og avslutning (Inventory of Life Quality in children
and adolescents; ILC).%°

3. Vi forsgkte ogsa a benytte de samme vurderinger for barn med noe redusert intellektuell evne, men
her var de fleste skjemaene for vanskelig a fylle ut for barna (men vi fikk selvfglgelig informasjon fra

foreldrene som var hoved-informanter og uavhengig kliniker som gjennomfgrte diagnostisk intervju).

-Behandlingsprogrammet
”Mindre stress” er i utgangspunktet et omfattende program for flere tilleggsvansker ved ASD og har
ulike versjoner for barn i alderen 7-12 ar, 13-16 ar og de over 16 ar. Aktuelt for denne utprgvingen var

en av modulene (for angst) i den yngste aldersgruppen (7-12) som var ferdig for utpregving i 2016.



Programmet gjennomfares i lgpet av seks maneder med ukentlige timer i tre maneder, og tre
manedlige booster-sesjoner (for & styrke og opprettholde funksjonen.

Da “Mindre stress” kan brukes bade individuelt og i gruppe, gnsket vi i utgangspunktet a
prave ut begge deler. Alle barna fikk imidlertid individuell behandling, da ingen barn passet og/eller
var villige til & veere i gruppe.

Programmet benyttet en arbeidsbok for barna/foreldrene og en behandlingsmanual for
terapeuten. Visuelle hjelpemidler i form av Powerpoint-slides var viktig visuell stgtte under timene
med barn og foreldre, og «handouts» ble skrevet ut som hjelp til & huske innholdet og oppgavene en
skulle gve pa til neste gang.

-Fremdriftsplan
Var 2016: Rekruttering og ferdigstilling av aktuelt materiell til bruk i behandlingen.

Hast 2016: Opplaring i metoden, fortsatt rekruttering og oppstart av behandling.
Var 2017: Behandling fortsatt.

Hgsten 2017 var planen a evaluere og oppsummere resultater/ justering programmet. Skrive rapport.
Dette ble riktignok pabegynt hgsten 2017, men ikke avsluttet, da en behandling (Tromsg) ikke var
avsluttet fgr februar 2018. Arbeidet med oppsummeringen ble viderefart av prosjektleder i kraft av en
innvilget stilling ved OUS i 2018. Programutvikleren Jon F Bjastad vil arbeide videre med utviklingen
av «Mindre stress» programmet i kraft av sin stilling, i etterkant av vart pilotprosjekt.

Prosjektleder har sendt inn abstrakt til Nordcap konferansen i Finland 29-31 august 2018,
https://www.utu.fi/en/units/med/units/research_center for child psychiatry/nordcap2018/Pages/home.aspx for

a legge frem vare resultater for nordiske kolleger. Jeg vil, sammen med en av mgdrene i prosjektet
presentere vare erfaringer fra behandlings-studien pa den arlige dagskonferansen for BUP-feltet ved
Oslo Universitetssykehus 1. juni 2018 («cBUPA-dagen»).

Vitenskapelig artikkel er under utarbeidelse.

Kap. 4. Resultater, vurdering av effektmal og resultatvurdering

Vi gnsket a kunne vurdere falgende sparsmal:
1. Er programmet gjennomfarbart for brukere og for behandlere?
2. | hvilken grad opplever barna og foreldrene bedring av angstproblemene?

3. Er programmet gjennomfarbart og nyttig ogsa for barn med en noe redusert intellektuell evne
(1Q)?

Sparsmal 1: Atte av 10 inkluderte barn fullfarte behandlingen, og fem terapeuter (hvorav i alt fire
fullfarte behandlingslagpet) fant manualen lett & fglge og i hovedsak nyttig. Det var likevel behov for til
dels stor tilpasning til det enkelte barns forutsetninger, og ikke minst motivasjon. Foreldrene var helt
sentrale samarbeidspartnere, og der de ikke fulgte opp med hjemmeoppgaver, ble det ikke progresjon.


https://www.utu.fi/en/units/med/units/research_center_for_child_psychiatry/nordcap2018/Pages/home.aspx

Foreldrene og barna oppsummerer i sin vurdering av programmet at de jevnt over er meget forngyd.
Foreldrene sier at de tar med seg prinsippene for & hjelpe barna med trinnvis mestring av angsten
videre i dagliglivet.

Spersmal 2: Syv av 8 barn viste god effekt av behandlingen bade i form av et redusert antall
angstdiagnoser, vurdert av en uavhengig kliniker, og betydelig reduserte angst-symptomer, vurdert av
foreldre (gjennomsnittlig forskjell pa om lag to standardavvik pd RCADS total standardskare).

Spersmal 3: Vi klarte & gjennomfare programmet for barn med noe redusert intellektuell evne ved a
tilpasse oppleringen til barnets forstaelsesniva. Imidlertid var vurderingene via skjemaer far og etter i
all hovedsak for vanskelige for dem, og foreldrene ble her vare viktigste informanter sammen med den
uavhengige kliniker som gjennomgikk et diagnostisk intervju med foreldrene far og etter
behandlingen.

Kap. 5. Oppsummering, konklusjon, videre planer

Prosjektet «Mindre stress» var en pilotstudie hvor vi prgvet ut en kognitiv adferdsterapeutisk
behandling utviklet for angst hos barn i alderen 7-12 ar med autismespekterforstyrrelser (ASD).
Denne behandlingen er bare én del (modul) av et mer omfattende program som ogsa inkluderer
behandling for andre tilleggsvansker hos barn med ASD som er under utvikling, og ogsa inndelt for
ulike aldersgrupper.

Prosjektet gikk over to ar, 2016 og 2017 og var samarbeid mellom Autismeforeningen, og flere
klinikker i Norge hvor barna var innskrevet som pasienter. | alt 10 barn med foreldre ble inkludert, og
i hovedsak var programmet gjennomfarbart og behandlingen vellykket (god effekt).

Prosjektet «Mindre Stress» har sin primzre verdi i 3 ha stattet utviklingen av et faglig oppdatert norsk
behandlingsprogram for én vanlig tilleggsvanske for barn i autismespekteret, nemlig angst. Erfaringer
fra behandlere og brukere er tilbakefert til programutviklerne (Jon Fauskanger Bjastad, i samarbeid
med Tony Attwood, Griffith University, Australia) som arbeider videre med programmet.

Det er grunn til & tro at utprgvingen av denne ene modulen for angst har hatt en overfgringsverdi til de

andre modulene i programmet, da det er visse generelle virkemidler som benyttes i samtlige moduler.

Prosjektleder er for gvrig i gang med presentasjon av erfaringer og resultater fra «Mindre stress» pa
fagmater og konferanser og en vitenskapelig artikkel er under utarbeidelse.
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