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SAMMENDRAG

Bakgrunn: Det er lite forskning pa psykososiale faktorer som kan pdvirke psykisk helse hos
mennesker med autisme og utviklingshemming. Dette gjelder spesielt tjenestetilbud og

habiliteringstiltak.

Formal: Hensikten med studien er & bidra til gkt kunnskap om sérbarhetsfaktorer for psykisk
lidelse, og hvordan dette kan ses 1 sammenheng med tilrettelegging for primare
funksjonsvansker. Studien er rettet mot en sérbar gruppe, personer som henvises til

spesialisthelsetjenesten for atferdsvansker og/eller mistanke om psykisk lidelse.

Metode: Det er gjennomfert en kvantitativ undersegkelse med et klinisk utvalg (n=85).
Tverrsnittsundersgkelsen ser pd omfanget av tilrettelagte tjenester i sammenheng med
forekomst av psykisk lidelse, ved hjelp av deskriptiv statistikk og hypotesetesting. Forekomst
av psykisk lidelse er kartlagt med screeninginstrumentet PAC — The Psychopathology in
Autism Checklist.

Funn: Flertallet (69,4%) av personene som er henvist til spesialisthelsetjenesten dekker
kriteriene for en eller flere psykiske lidelser. Det er hoy grad av komorbiditet, der en av fire
skarer over cut-off for s& mye som tre til fire psykiske lidelser. Halvparten av personene med
psykisk lidelse er 1 behov av endringer 1 boform. Gjennomsnittlig mottar de et hoyt antall
timer bistand 1 primarhelsetjenesten, men det er store variasjoner. Over halvparten av
personene rapporteres a vere 1 behov av endring med henhold til bistand og vedtak om
bistand. Behovet synes & vare storst hos de med flest psykiske lidelser, og var statistisk

signifikant forskjellig fra de som ikke hadde en psykisk lidelse (p=0,022).

Konklusjon: Studien viser en samvariasjon mellom mangler 1 tjenestetilbudet tilknyttet
bistand og forekomst av psykisk lidelse hos mennesker med autisme og utviklingshemming.
Dette kan gi et signal om at denne pasientgruppen har sa sammensatte vansker at det krever
kvalifisert utredning. Videre at kommunale instanser er i behov av veiledning for & finne
riktig bistandsniva og habiliteringstiltak. Studien kan ikke konkludere med at personer med
psykisk lidelse har sterre mangler 1 tjenestetilbudet 1 kommunen tilknyttet boform og
forutsigbarhet, enn personer uten psykisk lidelse. Vi trenger mer detaljert kunnskap om
betydningen av forutsigbarhet og struktur, samt hva som ligger bak behovene for endring i

forhold til bolig og bistand.

Nekkelord: autisme, psykisk utviklingshemming, psykisk lidelse, risikofaktorer, habilitering,
tjenestetilbud



ABSTRACT

Background: Few studies have focused on the impact of psychosocial factors on mental
health among individuals with autism and intellectual disability at the primary health care

level.

Aims: This thesis aim to seek knowledge about factors associated with vulnerability to mental
illness, and explore the relation to their needs of support and facilitation. The focus was on a
high-risk group, participants with challenging behaviour in need of specialist mental health

services for adults with autism and intellectual disability.

Method: A cross-sectional quantitative study was conducted using clinical-based samples
(n=85). Mental health, environmental adjustments and service use in residential group homes
was assessed. Participants were screened for psychiatric disorders with the Psychopathology

in Autism Checklist (PAC). Descriptive statistics were applied to compare groups.

Results: The majority (69,4%) of the participants fulfilled the criteria for one or more
psychiatric disorders. A high level of comorbidity was found, where 24,7% experienced three
to four psychiatric disorders. Although participants with autism and intellectual disability
received in average a high number of weekly hour assistance, findings revealed a considerable
variation. More than half of the participants with an additional psychiatric disorder were
reported to be in need of an increased level of one-to-one support. The difference in need of
increased level of support, compared to those without a psychiatric disorder, was statistically
significant (p=0,022). Half of those with a psychiatric disorder seemed to be in need of

changing living arrangements.

Conclusion: The findings indicate a covariance in unmet needs of one-to-one support and
prevalence of mental illness in individuals with autism and intellectual disability. This finding
may suggest that this patient group has complex difficulties; it inquires specialized diagnostic
assessment to recognize the individual level of support. The study cannot conclude that the
study population with mental illness have a higher level of unmet needs in living
arrangements and environmental unpredictability, compared to individuals without mental
illness. We need more detailed knowledge about predictability in the context of services and
support for people with disabilities, including associated factors such as skills acquired in

staff support.



Keywords: autism, intellectual disabilities, mental illness, risk factors, facilitation, primary

health care.
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1.0 INNLEDNING

Temaet i denne masteroppgaven er knyttet opp til egen praksiserfaring som vernepleier og
fagkonsulent ved en av landets habiliteringstjenester i spesialisthelsetjenesten, og omhandler
risikofaktorer og forebyggende psykisk helsearbeid for mennesker med autisme og psykisk
utviklingshemming. Hensikten er 4 bidra til ekt kunnskap om sérbarhetsfaktorer for psykisk
lidelse hos mennesker med autisme og utviklingshemming, og hvordan dette kan ses 1

sammenheng med tilrettelegging for de primere funksjonsvansker.

Biologiske, psykologiske og sosiale forhold har betydning for utvikling av psykisk lidelse hos
personer med autisme og utviklingshemming. De opplever de samme risikofaktorer som
befolkningen generelt, som negative livshendelser og stress over lang tid. I tillegg har de en
sarbarhet tilknyttet de primare funksjonsvansker (Conder, Mirfin-Veitch, & Gates, 2015;
Cooper, Smiley, Morrison, Williamson, & Allan, 2007; Hulbert-Williams & Hastings, 2008).
Autismespekterforstyrrelse medferer blant annet vansker med sosialt samspill og
kommunikasjon, med nedsatte evner til & tolke og forstd andre mennesker (Martinsen et al.,
2016). Av denne grunn kan flere oppleve omgivelsene som uforutsigbare og at det er
krevende & fa oversikt over hva som skjer 1 lapet av dagen. Manglende oversikt og haye krav
og forventinger kan fore til kognitiv overbelastning bade ved autisme og utviklingshemming,
og kan representere stressorer og en sarbarhet for & utvikle psykisk lidelse (Helverschou,

Bakken, & Martinsen, 2011).

Habilitering vil si & bygge opp og stette funksjoner, samspill og livskvalitet hos mennesker
med tidlig ervervede eller medfedte funksjonshemminger (Tetzchner, Hesselberg, &
Schierbeck, 2008a). Tidligere forskning peker i retning av at tilrettelagte tjenester kan
redusere risikofaktorer for psykisk lidelse og fremme psykisk helse hos personer med
utviklingshemming (Conder et al., 2015; Werner, 1993). Behandling og oppfelging innen
habilitering gar utover det som anses som tradisjonell helsehjelp, og innebarer blant annet
bistand og stette, kognitive hjelpemidler og tilrettelegging av omgivelsene. Habilitering har
bade et forebyggende og behandlende formal, og tar sikte péd & forebygge atferdsvansker og
psykisk uhelse. Mye av habiliteringstilbudet i kommunene uteves gjennom praktisk bistand
og opplering i hjemmebaserte tjenester (NOU 2016:17, 2016). Offentlige utredninger og
landsomfattende tilsyn har avdekket at mennesker med utviklingshemming ikke far

tilfredsstillende habiliteringstjenester, og at dette medferer ekte vansker og belastninger



(Helse- og omsorgsdepartementet, 2015; Helsetilsynet, 2017; NOU 2016:17, 2016). Blant
annet er det avdekket utilstrekkelig og lite individuelt tilpasset bistand for & ivareta

grunnleggende behov som egenomsorg, aktivisering og opplaering i dagliglivets gjoremal.

1.1 Problemstilling og forskningsspersmal

Med dette bakgrunnsteppet vil denne masteroppgaven ta opp felgende problemstilling:

Pa hvilken madte kan grad av tilrettelegging for primcere funksjonsvansker pdavirke psykisk

helse hos mennesker med autisme og psykisk utviklingshemming?

Problemstillingen rettes mot en svert sarbar gruppe, personer som henvises til regionalt
fagmilje eller annen spesialisthelsetjeneste for atferdsvansker og/eller mistanke om psykisk
lidelse. Dette er pasienter med sammensatte og komplekse tilstander, og masteroppgaven

ensker a belyse deres situasjon gjennom en tversnittundersekelse.
Forskningsspersmalene som legger grunnlaget for den kvantitative undersekelsen er:

I hvilken grad mottar mennesker med psykisk lidelse, autisme og utviklingshemming

tilrettelagte tjenester tilknyttet boform, bistand, forutsigbarhet og oversikt?

Kan man se en samvariasjon mellom grad av bistand og forekomst av psykisk lidelse hos

denne pasientgruppen?

Tidligere forskning tyder pa at manglende tilrettelegging for pasientens primare
funksjonsvansker vil kunne medfore stress og belastning som kan vere utlesende eller
opprettholdende faktorer tilknyttet psykisk lidelse. Hypotesen er derfor at man vil se at
mennesker med psykisk lidelse vil ha mangler 1 tjenestetilbudet, og at det vil vare en forskjell
mellom de som har psykisk lidelse og de som ikke har det nér det gjelder 1 hvilken grad det er

tilrettelagt for personens primere funksjonsvansker.

1.2 Teoretisk perspektiv
Det teoretiske perspektivet som skal gi grunnlag for oppgaven, tar for seg

autismespekterforstyrrelse, psykisk utviklingshemming samt de kjernesymptomer og



kognitive vansker som er sentrale i forstaelsen for deres funksjonshemning. Videre gjores det
en gjennomgang av habilitering, sentrale tiltak og tilrettelegging ved autisme og
utviklingshemming. Dette innebaerer bistand 1 dagliglivet og struktureringstiltak for & stotte
vansker med sprék og eksekutive funksjoner (Martinsen et al., 2016). Barne-, ungdoms- og
familiedirektoratet fremla 1 2013 en faktautredning om levekarene og livssituasjonen for
mennesker med utviklingshemming (Bufdir, 2013). Denne gir grunnlag til a belyse
tjenestetilbudet i forhold til bolig og bistand. For a besvare problemstillingen er det videre
naturlig & se neermere pa utbredelse av psykiske lidelser hos mennesker med autisme og
utviklingshemming, og forskning pé risiko- og sarbarhetsfaktorer som er knyttet opp til deres
funksjonshemming. Det hele ses 1 lys av forklaringsmodeller for psykisk lidelse, der stress-
sarbarhetsmodellen trekkes frem (Zubin, Spring, & Eron, 1977). Dette er en patogenetisk
vinkling pé drsakssammenhenger, men det er ogsa viktig & se naermere pad helsefremmede
faktorer. Resiliens mot psykiske tilleggsvansker er lite forsket pa ved utviklingshemming og
autisme, men enkelte fagmiljeer har likevel sett nermere pé dette, og inkluderes 1 det
teoretiske perspektivet for masteroppgaven. Avslutningsvis ser vi pa stress 1 sammenheng

med mestring gjennom Antonovsky (1987) sin teori om salutogenese.

Deler av det teoretiske perspektivet ble allerede pabegynt ved oppstart av masterstudiet, under
emnet psykisk helse og psykiske lidelser — teori og empiri. Det ble da gjennomfort et
litteraturstudie som en forberedelse til & avklare det teoretiske perspektivet for masterstudien,
og det refereres til fordypningsoppgaven; Risikofaktorer og forebyggende psykisk helsearbeid
for mennesker med psykisk utviklingshemming (Tviberg, 2015).

1.3 Databasesok

Det er foretatt systematisk litteratursek tilknyttet problemstillingen 1 databasene Cinahl,
PsycInfo, Cochrane og Medline. Et godt litteratursek er viktig for 4 identifisere relevant
forskning som har vert utfort pé et bestemt sporsmaél (Stiftelse for helsetjenesteforskning,
2013). Problemstillingen ble benyttet til & definere sekeordene og fremgar av tabell 1.
Sekeordene innen samme kategori er kombinert med OR for & utvide sgket. De ulike
kategoriene er sa kombinert med AND (Nortvedt, Jamtvedt, Graverholt, Nordheim, & Reinar,
2012). Det er generelt sveert lite forskning pa forebyggende psykisk helsearbeid ovenfor
mennesker med autisme og psykisk lidelse. Mange sekeord begrenset treffene betraktelig, og
justeringer ble foretatt for & ikke miste relevante treff. Artiklene som ble utvalgt hadde hoyest
tilknytning til problemstillingen med vektlegging av risikofaktorer og resiliens for psykisk
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lidelse hos mennesker med autisme og utviklingshemming, og fremgéar av tabell 2. Samtlige

sammendrag ble lest og vurdert.

Tabell 1. Emneord

Sekeord pa norsk

Sekeord pa engelsk

risikofaktorer, sarbarhet
resiliens

autisme

psykisk utviklingshemming

psykisk lidelse

habilitering, tjenestetilbud

risk factor, associated factors, vulnerability
resilience

autism, autism spectrum disorder

intellectual disability, mental disability, mental
retardation, learning disability

mental illness, mental ill-health, mental disorder,
psychiatric disorder

habilitation, health care service, primary health
care

Tabell 2. Artikler relevant for vurderingen av problemstillingen

Forfatter Ar Tittel og tidsskrift

Werner, E. E. 1993 Risk and resilience in individuals with learning
disabilities: Lessons learned from the Kauai Longitudinal
Study. Learning Disabilities Research & Practice, 8(1),
28-34.

Cooper, S.-A., Smiley, E., 2007 Mental ill-health in adults with intellectual disabilities:

Morrison, J., Williamson, A. prevalence and associated factors. The British Journal of

& Allan, L. Psychiatry, 190(1), 27-35.

Hulbert-Williams, L. & 2008 Life events as a risk factor for psychological problems in

Hastings, R. P. individuals with intellectual disabilities: a critical review.
Journal Of Intellectual Disability Research: JIDR,
52(11), 883-895.

Bakken, T. L., Helverschou, 2010 Psychiatric disorders in adolescents and adults with

S. B., Eilertsen, D E., autism and intellectual disability: A representative study

Heggelund, T., Myrbakk, E., in one county in Norway. Research in Developmental

Martinsen, H. Disabilities, 31(6), 1669-1677.

Underwood, L. 2012 Mental health and service use of adults with intellectual
disability and autism spectrum disorder: King's College
London.

Conder, J. A., Mirfin-Veitch, 2015 Risk and Resilience Factors in the Mental Health and

B. F. & Gates, S.

Well-Being of Women with Intellectual Disability.
Journal Of Applied Research In Intellectual Disabilities:
JARID, 28(6), 572-583.

1.4 Studiens posisjon i forhold til tidligere forskning

Det er 1 dag godt kjent i de fleste fagmiljoet at mennesker med utviklingshemming har hayere

forekomst av psykisk lidelse, og at sdrbarheten eker ytterligere ved autismespekterforstyrrelse

(Bakken et al., 2010). De biologiske risikofaktorene for & utvikle mentale helseproblemer for
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mennesker med utviklingshemming er blant annet knyttet til etiologiske arsaker til

funksjonshemmingen (Holt, Hardy, & Bouras, 2005). Autisme forstds som en feilutvikling av
nervesystemet, med sterk genetisk komponent. Flere av de genetiske komponentene ses ogsa i
sammenheng med andre vansker som utviklingshemming, psykisk lidelse og epilepsi, med en

samtidig forekomst av flere vansker (Vorstman et al., 2017).

Det er flere studier som viser at mennesker med utviklingshemming er utsatt for flere negative
livshendelser som tap av nere relasjoner og alvorlig sykdom, og at disse ses i sammenheng
med utvikling av psykisk lidelse (Cooper et al., 2007; Hulbert-Williams & Hastings, 2008;
Lorentzen, 2017). Det er likevel lite forskning péd psykososiale forhold som er tilknyttet
tjenestetilbud og habilitering, nar dette ses 1 sammenheng med forekomst av psykiske lidelser.
Ludvigsen (2017) sa i sin masteroppgave pa forhold mellom miljevariabler og symptomer pa
psykiske lidelser, basert pé data fra AUP-Multisenterstudiet ved Oslo universitetssykehus.
Miljevariablene som ble kartlagt var blant annet samhandlingsklima, personalets kompetanse
og 1 hvilken grad tjenestene var fleksible og tilpasset brukeren. Hun fant ut at flertallet 1
studien hadde symptomer pa en eller flere psykiske lidelser, samtidig som de fleste hadde
relativt gode miljovariabler. Videre var det en signifikant korrelasjon mellom
samhandlingsklima og kompetanse hos tjenesteytere. Det ble 1 denne studien ikke funne
signifikante forskjeller i forhold til miljevariablene hos personer som skaret over og under
cut-off pd psykisk lidelse. Denne masterstudien benytter data fra samme multisenterstudie,
men onsker 1 storre grad & se pé variabler som er mer direkte knyttet til habiliteringstiltak som
bolig, bistand, forutsigbarhet og oversikt. Dette kan belyse en annen side av miljeet rundt

brukergruppen og vil mulig gi andre resultater.

Underwood (2012) trekker frem at 20-30% av mennesker med en utviklingshemming har
autisme, og at dette gir en okt sarbarhet med behov for ytterligere tilrettelagte tjenester. 1
hennes doktorgrad s& hun pa forskjellen mellom personer med og uten autisme 1 forhold til
bruk av psykiske helsetjenester, og har med dette en annen vinkling péd tematikken. I denne
masterstudien har alle deltagerne autisme og utviklingshemming, og fokuset er rettet mot pa
hvilken mate tilrettelegging for de primare funksjonsvanskene kan pévirke psykisk helse.
Enkelte funn gjort av Underwood kan likevel sammenliknes med, eller trekkes paralleller til,
variablene som undersegkes 1 denne studien. Hun fant blant annet at deltagerne som ikke hadde

en psykisk lidelse og bodde 1 bolig med bistand, hadde ivaretatte behov.
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2.0 BAKGRUNN

2.1 Autismespekterforstyrrelse

Autismespekterforstyrrelse er en samlebetegnelse for flere diagnoser som kjennetegnes av
varierende grad av kjernesymptomer innen for sosial interaksjon, kommunikasjon og
sprakutvikling, samt begrenset eller repetitiv atferd og interesser (World Health Organization,
1992). De mest kjente undergruppene i autismespekteret er barneautisme og Asperger
syndrom. Det er store individuelle forskjeller og variasjon i funksjon hos mennesker med
autisme. Funksjonsniva og fremtreden vil pavirkes av individets personlighet, temperament
og interesser, og utvikling og oppvekst vil medfere at kjernesymptomene vil fremtre
annerledes ved ulike livsstadier (Helverschou, Bakke, & Steindal, 2018). Funksjonsvanskene
som folge av kjernesymptomer og kognitive vansker, vil i1 varierende grad pavirker
livsomrader som boevne, arbeid, sosialt nettverk og autonomi. Autisme er en medfodt,
organisk betinget utviklingsforstyrrelse som vi finner hos 1% av befolkningen, er representert
ved alle nivaer av intelligens, der 55% har hoyer eller normalt evneniva (Lai, Lombardo, &
Baron-Cohen, 2014). Asperger syndrom herer til denne gruppen, der normal kognitiv
utvikling er en del av diagnosekriteriet (World Health Organization, 1992). Gjentatte studier
viser en skjevhet 1 fordeling av kjennene, og nar vi ser pad det samlede autismespekteret er det
omtrentlig fire gutter for hver jente (Volkmar, Lord, Bailey, Schultz, & Klin, 2004). Autisme
kan opptre sammen med andre diagnoser og syndromer, og foreckommer hyppig med andre
nevroutviklingsforstyrrelser som ADHD og utviklingshemming. Hele 45% har en psykisk
utviklingshemming (Lai et al., 2014). Komorbide tilstander vil 1 stor grad péavirke
funksjonsnivéet, spesielt grad av utviklingshemming, somatiske og psykiske tilleggsvansker

(Volkmar et al., 2004).

2.1.1 Kjernesymptomer og kognitive vansker

Sosiale vansker er et sentralt diagnosekriterium ved autisme. Det er her snakk om avvik fra
den kvalitative sosiale funksjonen i mete med andre mennesker, der personer med autisme
kan ha vansker med 4 tolke og forstd andres intensjoner og folelsesuttrykk, lese kroppssprik
og respondere med gjensidighet og samspill (Nader-Grosbois & Day, 2011). Dette kan for
eksempel observeres ved manglende blikkontakt, ansiktsuttrykk og gester for a uttrykke egne
ensker eller vise interesse for den andre. Samhandling og interaksjon kan fremstd som

ensidig, med utgangspunkt 1 eget stasted og interesser, der den andre ma tilpasse seg. Det som
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skjer intuitivt for andre, er redusert, og kan ferer til misforstéelser og frustrasjon for
mennesker med autisme og nettverket rundt. Vanskene kan skape avstand 1 sosial interaksjon,
og medfere svikt 1 utvikling av relasjoner til jevnaldrende og deltagelse 1 sosiale aktiviteter.
De sosiale forstdelsesvanskene ved autisme blir ofte knyttet til manglende utvikling av
kognitive funksjoner som Theory of Mind (mentalisering), som handler om evnen til & forsti
at andre mennesker kan oppleve situasjonen fra et annet perspektiv enn dem selv, samt evnen
til & reflektere over egne tanker, folelser og samhandling med andre (Nader-Grosbois & Day,

2011).

Diagnosekriteriene for barneautisme innebarer forsinket eller mangelfull utvikling av verbalt
sprak. Det kan ogsa forekomme spraklige avvik 1 turtakning, kroppssprak, gester, stemmeleie
eller 1 form av ekkotale og idiosynkati. De med store sprakvansker eller uten verbalt sprak vil
1 mindre grad enn andre erstatte dette med andre kommunikasjonsmidler (Martinsen et al.,
2016). Funksjonssvikt innen kommunikasjon og sprakutvikling hos mennesker med autisme,
ma blant annet ses i sammenheng med de kognitive og sosiale vanskene. Sprakvanskene kan
vises ved manglende forstéelse for den sosiale kontekst ved spréket. Mennesker med autisme
har ofte en bokstavelig forstéelse av ord og uttrykk, og vansker med & fange opp
bakenforliggende budskap og overfort betydning. Videre vil billedlig ordbruk, samt apne og
generelle uttrykk vaere utfordrende & forsta for personer med autisme, som ofte er avhengig av
en mer presis og konkret kontekst for best fungering. Etter flere ar med forskning blir dette
sett 1 sammenheng med en redusert eller manglende utvikling av abstrakt tenkning, som
normalt utvikles rundt 11-ars alderen (Lind & Williams, 2011; Martinsen et al., 2016). En stor
andel av mennesker med autisme nar ikke dette kognitive utviklingstrinnet, og forstaelsen
baserer seg pd konkret tenkning med utgangspunkt i egne erfaringer med objekter, sprak og

hendelser (Lind & Williams, 2011).

Sammensatte kognitive funksjoner kalt eksekutive funksjoner ser ut til & vere reduserte ved
autisme (Lind & Williams, 2011; Volkmar et al., 2004). Eksekutive funksjoner innebzarer
evnen til & planlegge, gjennomfere, tilpasse og endre egne handlinger ved gjennomfering av
oppgaver eller aktiviteter. Svikt i1 disse funksjonene vil pavirke dagliglivets fungering
(Martinsen et al., 2016). Det samme vil filtreringsvansker under persepsjon, der mennesker

med autisme ser ut til 4 ta inn for mye informasjon, blir opptatt av detaljer og 1 mindre grad
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klarer & skille ut elementer som er viktig i en situasjon (Hilton, 2011). Dette medferer at det er
vanskelig & forholde seg til flere ting pd en gang. Evnen til & vurdere og veie opp ulike sider
og handlingsalternativer er redusert, og mennesker med autisme kan derfor fremsta som

ufleksible og rigide (Lind & Williams, 2011).

Repetitiv atferd og steriotypier er den siste hovedgruppen av kjernesymptomer ved autisme
(World Health Organization, 1992), og har blant annet blitt knyttet til reduserte eksekutive
funksjoner (Lind & Williams, 2011). S@rinteresser, rigiditet og repeterende
bevegelsesmeonster eller atferd er 1 mer heller mindre grad tilstede, og mange kan reagere pa
endringer, detaljer i omgivelsene og ha utfordring med & endre egen forestilling om hvordan
ting ber vere. | hverdagen kan dette ses ved at man er opptatt av gjentagelser i1 forhold til
aktivitet, nir og hvordan de gjennomferes. Samlet gir disse funksjonsvanskene gkt behov for

stotte gjennom ytre struktur, klare regler og forutsigbarhet (Martinsen et al., 2016).

2.2 Psykisk utviklingshemming

Psykisk utviklingshemming er en samlebetegnelse for personer med medfedte eller
tidligervervet kognisjonsvansker. Diagnosen bygger pa atferds- og funksjonsbeskrivelser med
tre hovedkriterier. Forste kriteriet er et betydelig svekket evnenivd med mer en to
standardavvik fra gjennomsnittet for aldersgruppen, hovedsakelig med en IQ under 70 (World
Health Organization, 1992). Den kognitive svekkelsen skal vere 1 en slik grad at det medferer
vansker med 4 tilpasse seg vanlige krav. Det andre kriteriet er knyttet til de adaptive
ferdighetene, hvordan personen klarer deg i dagliglivet blant annet tilknyttet bolig,
kommunikasjon og sosiale ferdigheter. Betydelig svekkelse pa intellektuelt og adaptivt niva
ma ha oppstatt 1 lapet av utviklingsperioden og for fylte 18 ar (World Health Organization,
1992). Registrerte personer med utviklingshemming i Norge og andre nordiske land viser om
lag 1% av befolkningen, mens statistiske beregninger viser en forekomst pa 2-3% (Linaker,

Malt, & Malt, 2012; Stromme & Valvatne, 1998).

Det er stor variasjon 1 kognitiv fungering, vaeremate, samt arsaksforhold til
utviklingshemming, som omfatter alt fra genetiske og metabolske avvik til skade under og
etter svangerskap (Linaker et al., 2012). Det er funksjonsbeskrivelsen som forst og fremst er
viktig 1 forhold til tilrettelegging av bistand og rett opplaring gjennom livet (Tetzchner,
2008b). Kognitiv utredning kan si noe om styrker og svakheter i forhold til sprak,

hukommelse, arbeidshastighet og persepsjon. Kunnskapen om det enkelte individ og grad av
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utviklingshemming vil utgjere en viktig grunnstein 1 tilpasning av tjenestetilbudet. Diagnosen
psykisk utviklingshemming deles inn 1 de fire undergruppene lett, moderat, alvorlig og dyp
(World Health Organization, 1992). Personer med en lett grad av utviklingshemming
beskrives & ha lerevansker gjennom skolealder, har sosiale og felelsesmessige vansker, og
forsinket utvikling 1 oppveksten. I voksen alder vil flere klare en enkel jobb og innga i sosiale
relasjoner, som folge av god og tilrettelagt opplering (Linaker et al., 2012). Eventuelle
tilleggsvansker vil kunne medferer behov for bistand. Ved moderat utviklingshemming har
man en markert forsinket utvikling, men kan laere praktiske og kommunikative ferdigheter.
Mennesker med moderat psykisk utviklingshemming trenger bistand pa flere omrader 1
voksenlivet, blant annet 1 forhold til gkonomi men ogsa opplaring og stette 1 dagliglivets
ferdigheter. Funksjonsnivé ved alvorlig grad av utviklingshemming medferer et kontinuerlig
bistandsbehov. Det beskrives at personer med alvorlig utviklingshemming kan bidra til
egenomsorg, praktiske gjeremél og sosial samhandling, gjennom veiledning og direkte stotte.
Mennesker med dyp grad av utviklingshemming har store begrensinger 1 selhjelpsferdigheter,

kommunikasjon og mobilitet (Linaker et al., 2012).

2.3 Habilitering

Habilitering vil si & bygge opp og stette funksjoner, samspill og livskvalitet hos mennesker
med tidlig ervervede eller medfedte funksjonshemninger (Tetzchner et al., 2008a). Verdens
helseorganisasjon har gjennom sine klassifikasjonssystemer relatert til konsekvenser av
sykdom, hatt stor betydning for habiliteringsarbeidet. De pdpeker at det er gapet mellom
personens ferdigheter og kravene fra omgivelsene som utgjer den faktiske
funksjonsnedsettelse (World Health Organization, 1980). Den primere funksjonsnedsettelse
er direkte tilknyttet til den underliggende sykdom, skade eller vanske. I arbeid med mennesker
med tidlig ervervet eller medfedt funksjonshemning, er det kjent at sekundere tilstander kan
oppstd som er direkte eller indirekte relatert til den primaere tilstanden (Tetzchner et al.,
2008a). Hovedmalet med habiliteringsarbeidet er blant annet & forebygge og redusere de
negative konsekvensene av funksjonshemningen, og retter seg bade mot personen selv og

omgivelsene rundt (ibid).

Habilitering og rehabilitering er tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare mal og

virkemidler, hvor flere akterer samarbeider om a gi nedvendig bistand til brukerens
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egen innsats for & oppna best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og

deltagelse sosialt og 1 samfunnet” (Helse- og omsorgsdepartementet, 2011).

Habilitering skal foregd pa tvers av forvaltningsnivéer og er forankret bade 1 den kommunale
helse- og omsorgstjenesteloven (2011) og lov om spesialisthelsetjenesten (2001). De
tilrettelagte tjenestene som inkluderes 1 habilitering skal gis nar brukerens hverdagsarena, og 1
en sammenheng som oppleves meningsfylt for personen selv (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2011). P4 denne maten dekker habiliteringstiltak alle livsomrader der
individet trenger hjelp, opplering og tilpasning. Mennesker med funksjonshemning vil ha
behov for ulike habiliteringstiltak gjennom livet som krever aktivisering av et tverrfaglig
hjelpeapparat. De Forente Nasjoner (FN) har satt opp flere oppgaver under begrepet
habilitering. Dette er blant annet tidlig identifisering, diagnose og tiltak som medisinsk
behandling, radgivning og hjelp i sosiale og psykologiske forhold og videre opplaring 1
selvhjelpsaktiviteter, inkludert mobilitet, kommunikasjon og dagliglivets ferdigheter (United
Nations, 1983).

2.4 Sentrale tiltak og tilrettelegging ved autisme og utviklingshemming

Sentrale hjelpetiltak og tilrettelegging for mennesker med utviklingshemming og autisme har
til hensikt & sikre stotte for funksjon og deltagelse i1 dagliglivet. Tiltakene er utviklet gjennom
en drelang klinisk praksis med faglig tilknytning til ulike pedagogiske og psykologiske
tradisjoner. Tiltakene retter seg mot en eller flere av de sentrale kjernesymptomene ved
autisme og kognitive funksjonsvansker ved utviklingshemming, og etableres innenfor alle

arenaer som skole, arbeid og bolig (Martinsen et al., 2016).

2.4.1 Struktur og oversikt

Struktureringstiltak er en av de mest sentrale hjelpetiltakene, og har til hensikt & kompensere
for manglende eksekutive funksjoner hos personer med autisme og utviklingshemming
(Martinsen et al., 2016). Mélet er at personen selv skal ha oversikt over egen hverdag, danne
en konkret forestilling om hva som skal skje, og dermed ha sterre mulighet til & sette 1 gang
og gjennomfore aktiviteter gjennom strukturell stotte 1 sine omgivelser. Dags- og
aktivitetsplaner er eksempler pé slike struktureringstiltak, og kan etableres innenfor ulike

arenaer som arbeid, bolig og fritid. Dagsplaner skal skape forutsigbarhet ved a gi informasjon
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om gjeremal og hendelser gjennom tekst, symbol eller bilder tilpasset personens kognitive
niva (McClannahan, Krantz, Enerstvedt, & Hansen, 2008). Personen fér en klarhet i hva som
forventes, samt tid til & forstd og tolke sine omgivelser. Dette kan vere med pd & dempe
stressreaksjoner og gi en opplevelse av oversikt og kontroll (Martinsen et al., 2016).
Dagsplaner kan etableres som et kognitivt hjelpemiddel som personen benytter selvstendig,
eller som en del av direkte bistand og miljearbeid. Dagsplan gir kognitiv stette 1 forhold til
hukommelse, oppmerksomhet og planlegging, og vil kunne gke selvstendigheten til personer
med autisme og utviklingshemming (McClannahan et al., 2008). Dette er en form for
rammestruktur som hjelper til med & avgrense og dele degnet inn i ulike perioder eller
situasjoner. Det vil variere hvor stort behov den enkelte har for a planlegge, og hvor tette
rammebetingelsene skal vare, ut fra kognitivt funksjonsniva, dagsform og tilleggsvansker

(Martinsen et al., 2016).

Situasjonsstruktur er en annen tilneerming som er med pa a avlaste for de kognitive vanskene
ved autisme og utviklingshemming. Dette innebarer tydelige rutiner og lik praksis hos
tjenesteytere. Situasjonsstruktur gir gjentagelse og repetisjon under aktiviteter, og grunnlag
for okt lering og mestring. Dette forutsetter at personalet far god opplearing i hvordan faste
aktiviteter og situasjoner best gjennomferes og foretrekkes av personen selv. Lik praksis fra
tjenesteytere vil redusere muligheten for at det skjer ting personene ikke er forberedt pa og
som kan utlgse stressreaksjoner. Mennesker med autisme har vist stor grad av
strukturavhengighet, og vil 1 sterre grad enn andre oppleve det som utfordrende & bli utsatt for
nye krav og forventinger i en og samme situasjon (Martinsen et al., 2016). Active Support er
en tilnerming som fokuserer pa opplaring av personalet i & planlegge og tilrettelegge for
aktivitet og deltagelse 1 hverdagen, gjennom blant annet struktur og forutsigbarhet (Mansell &
Beadle-Brown, 2012). Metoden er utviklet for voksne mennesker med utviklingshemming og
andre utviklingsforstyrrelser som bor 1 bolig med bistand. Malet er at individet selv deltar og
gjor det han kan av hverdagslige aktiviteter avhengig av dagsform og funksjon. Bistanden fra
tjenesteytere skal tilpasses og gis 1 den grad at personene selv mestrer aktiviteten. Systematisk
arbeid gjennom Active Support har vist a gi gkt deltakelse 1 hverdagen og forbedret
livskvalitet hos mennesker med utviklingshemming og autismespekterforstyrrelse (Felce et
al., 2000; Stancliffe, Jones, Mansell, & Lowe, 2008; Stancliffe, McVilly, Radler, Mountford,
& Tomaszewski, 2010).
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2.4.2 Kommunikative hjelpemidler

Sprak og kommunikasjon skaper ssmmenheng og mening, og legger grunnlaget for utvikling,
samhandling og aktivitet. Nar mennesker har vansker med 4 forsta andre eller gjore seg
forstatt, far dette betydning for en hver situasjon, skaper stress og belastning (Tetzchner,
2008a). Dette gjelder spesielt mennesker med autisme (Martinsen et al., 2016). De
kommunikative vanskene ved samtidig autisme og utviklingshemming er komplekse og
sammensatte, og krever individuell kartlegging og tilpasning i valg av intervensjoner (Noens
& van Berckelaer-Onnes, 2004). Behovet for 4 tilrettelegge og sikre god kommunikasjon 1
voksen alder er ofte knyttet til mestring av dagliglivets aktiviteter og sosialt samver. Ved
praktisk bistand og opplaring ma tjenesteytere legge seg pa et niva som blir forstatt. Tiltak
kan innebare a styrke og visualisere det kommunikative budskapet. Dette kan vaere
nedvendig, da mennesker med autisme og utviklingshemming i mindre grad vil evne & stotte
forstaelsen til abstrakt sprak, eller signaler som kroppssprak og situasjon (Martinsen et al.,
2016). Alternativ og supplerende kommunikasjon har vist seg a stette utvikling av spraklige
og kommunikative ferdigheter, og kan for eksempel bestd av grafiske systemer (Ganz,
Rispoli, Mason, & Hong, 2014). Pictogrammer og Picture Communication Symbols (PCS) er
eksempler pa hjelpemiddel som benyttes 1 hverdagen for & tilrettelegge for personenes
kognitive niva (Tetzchner, 2008a). De bestdr av visuelle markerer under sa@rtrening, dirkete
kommunikasjon eller for gjennomfering av ulike aktiviteter, og kan blant annet benyttes 1
dagsplan og kalender pa mobil eller nettbrett. En metaanalyse pa alternativ og supplerende
kommunikasjon ved bruk av heyteknologiske hjelpemidler, fant at mennesker med
utviklingshemming og autismespekterforstyrrelse fikk bedret egne
kommunikasjonsferdigheter og daglig funksjon ved denne form for tilrettelegging gjennom
alle livsstadier/aldre (Ganz et al., 2017). Grafiske symboler eller bilder har best funksjon som
representasjon for en konkret aktivitet, situasjon eller objekt, og nar den er knyttet til en her-
og-né-situasjon (Noens & van Berckelaer-Onnes, 2004). En gjennomgang av ulike
intervensjoner viser at bruk av kommunikasjonshjelpemidler gir best effekt nar disse benyttes

1 en naturlig setting og tilknyttet dagliglivets aktiviteter (Delprato, 2001; Ganz et al., 2017).

2.4.3 Bolig og bistand
Bolig og direkte bistand utgjer rammebetingelsene for blant annet opplaring og deltagelse 1
dagliglivets gjeremal og sosial samhandling. Hjemmet blir en arena for faglig og metodisk

arbeid som skal sikre omsorg og utvikling (Tetzchner, Hesselberg, & Schierbeck, 2008b).
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Omtrent 17000 voksne personer med utviklingshemming mottar kommunale helse- og
omsorgstjenester 1 Norge (Bufdir, 2013). Dette er blant annet hjemmebaserte tjenester som
praktisk bistand og opplaring etter kommunal helse- og omsorgstjenestelov (2011). En
undersekelse pa oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet viser at personer med
utviklingshemming under 67 ar har store hjelpebehov og mottar gjennomsnittlig 40 timer

hjelp 1 uken (Romeren, 2006).

Tjenestene til mennesker med utviklingshemming og andre utviklingsforstyrrelser har siden
avvikling av Helsevern for psykisk utviklingshemmede (HVPU) 1 1991, 1 hovedsak blitt
organisert 1 ulike boformer med fellesskapslasninger (Bufdir, 2013). De ulike boformene har
forskjellige organisatoriske forhold og fysiske losninger. Det skilles mellom boform som
innebarer egen selvstendig bolig, leilighet 1 en samlokalisert bolig eller kollektive boformer
med felles arealer for sosial deltagelse. Variasjonen skal ivareta de ulike behovene og bredden
vi finner hos mennesker med utviklingshemming og autisme. Veileder for utforming av
omsorgsboliger vektlegger at boligen skal gi den enkelte mulighet til privatliv og tjenester pa
egne premisser tross hjelpeavhengighet (Husbanken, 2009). Utforming av boligen skal ivareta

individets behov 1 forhold til funksjonsniva og interesser.

Majoriteten av de som har egen bolig er tilknyttet et bofellesskap, og en undersegkelse av
bofelleskap i norske kommuner viser at disse gker i forhold til sterrelse og antall personer
som bor der (Kittelsaa & Tassebro, 2011). Det er videre beskrevet at store bofelleskap, samt
lokalisering i narhet til andre kommunale omsorgstilbud, kan fa en negativ betydning for
selvbestemmelse og deltagelse 1 hverdagen. For mennesker med autisme kan store og
uoversiktlige forhold medfere stress og redusert trivsel og funksjon (Martinsen et al., 2016).
Sterrelsene pa bofelleskapene medferer ogsa sterre personalgrupper, og kan resultere i1 at en
og samme person kan motta bistand fra sveert mange ulike personer (Bufdir, 2013). Slik
organisering kan gjere det utfordrende a etablere lik praksis, skape forutsigbarhet og oversikt.
Den samme undersgkelsen viser ogsa at det er en generell mangel pa boliger, som kan
resultere 1 at valgmulighetene for den funksjonshemmede blir redusert (Kittelsaa & Teassebro,
2011). Tildeling av botjenester kan av denne grunn gis pa grunnlag av hva som er tilgjengelig,

og ikke utfra personens spesifikke behov for tilrettelegging.

Det er i dag en nedgang av mennesker med utviklingshemming og autisme som bor 1
bokollektiv, der personen disponerer en mindre boenhet uten fullverdig romlesninger og
funksjoner som kjokken (Kittelsaa & Tassebro, 2011). Likevel er dette en del av det norske
tjenestetilbudet, og flere nye leiligheter bygges ogsd med sma boenheter (Bufdir, 2013).

20



Plassmangel kan blant annet utgjore en ekstra stressbelastning i forhold til personlige fysiske

grenser og skadeavverging, under direkte bistand og opplaring.

Bengtsson med flere (2015) har gjennomfoert en kartlegging av faglige metoder benyttet 1
botilbud 1 Danmark for mennesker med utviklingshemming, og om disse metodene hadde
internasjonal forskningsstette. Boligene benyttet et stort antall ulike metoder, og det ble
beskrevet som et metodemylder. Bestemmelse om hvilke faglig metode som skulle benyttes
ble gjort av personalgruppa eller av pedagogisk personal som var knyttet til den enkelte
bruker. Valg av metode var videre pavirket av personalets faglige bakgrunn, og ikke
nedvendigvis basert pad kunnskapsbasert praksis. Active Support ble 1 liten grad benyttet, men
kartleggingen kunne ikke utelukke at metoden ble dekket av andre tiltak. 80% av boligene
rapporterte at de benyttet struktur i hverdagen, sammen med andre metoder 1 arbeidet med
beboere med utviklingshemming. Struktur ble blant annet gitt gjennom hjelpemidler som
kalendre og andre former for oversiktlige skjemaer. 33% av boligene benytter hjelpemidler
eller tilneerminger for & tilrettelegge for brukerens kommunikasjonsvansker (Bengtsson,

Rasmussen, & Gregersen, 2015).

2.5 Psykisk lidelse hos mennesker med autisme og utviklingshemming

Mennesker med utviklingshemming og autisme har historisk sett mottatt sine tjenester,
omsorg og behandling adskilt fra andre mennesker med psykisk lidelse helt siden 1800-tallet.
Norge og andre europeiske land fikk da sine behandlingsinstitusjoner, som Gaustad for
mennesker med psykisk lidelse (Skarderud, Haugsgjerd, & Sténicke, 2010) og Emma Hjorts
hjem for mennesker med utviklingshemming (Fjermeros, 2009). Denne adskilte
organiseringen har resultert i ulik fagutvikling og vektlegging av ulike perspektiver bade nar
det gjelder forstaelsesmodeller, utredning og behandling. Dette kan vere med & forklare at
annerkjennelsen av at mennesker med utviklingshemming og autisme ogsa har psykiske
helseproblemer, kom sa sent som pa 1980-tallet (Dosen & Day, 2008). Pa dette tidspunktet
hadde normaliserings-filosofien fatt sitt fotfeste og var godt etablert. I 1991 gjennomferte
Norge nedleggelsen av Helsevern for psykisk utviklingshemmede (HVPU) og kommunen
overtok omsorgen og Habiliteringstjenesten 1 spesialisthelsetjenesten ble opprettet (Nystad &

Helsedirektoratet, 1992).
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Diagnostisk overskygging, der symptomer pé psykisk lidelse blir forstatt som atferd tilknyttet
funksjonshemmingen, er en kjent utfordring nér det gjelder 4 identifisere psykisk lidelse hos
personer med utviklingshemming (Mason & Scior, 2004). Dette kan mulig forklare at denne
pasientgruppen 1 mindre grad blir henvist og gjennomgér psykiatrisk utredning og behandling.
Utredning av psykiske lidelser hos utviklingshemmede er utfordrende og krever omfattende
og tverrfaglig kartlegging, da pasienten selv ikke 1 like stor grad evner & uttrykke opplevde
vansker tilknyttet tanker, folelser og symptomer. Ytterligere krevende blir det nér personen
ogsa har en autismespekterforstyrrelse. Et atypisk og sammensatt symptombilde krever
spesialisert kunnskap (Bakken & Helverschou, 2008). Utredning av pasientens kognitive niva,
autismespekterforstyrrelse og kontekstuelle forhold er avgjerende for & kunne forsta hele
personens sykdomsbilde. Dette er mennesker med sammensatte vansker. Det er stor grad av
komorbiditet hos mennesker med utviklingshemming og autisme, og de psykiske lidelsene

kan for enkelte gi storre funksjonsvansker enn hoveddiagnosen (Helsedirektoratet, 2015).

2.5.1 Utbredelse av psykisk lidelse

Forskning de siste tidrene har medfert en gkende enighet om at utviklingshemmede er mer
sarbare for & utvikle psykiske lidelser enn befolkningen generelt. Caine og Hatton (1998) har
pekt pé flere forhold som kan forklare hvorfor denne gruppen er mer sarbar, og vektlegger
nevrologiske og genetiske forhold, levekér og sosiale forhold som manglende nettverk og
nare relasjoner. Forekomststudier pa psykisk lidelse har vist ulike resultater, alt fra 7% til
97%, basert pa ulike screeningverktoy, diagnostiske kriterier og populasjonsgrupper (Cooper
et al., 2007). Cooper et al. (2007) fant holdepunkter for at mennesker med utviklingshemming
opplever de samme prediktive faktorene for psykisk lidelse som befolkningen generelt.
Hennes undersgkelse av en sterre populasjon 1 England (n=1023), viste at det var hoyere
forekomst hos kvinner, 1 tillegg til at psykiske helseproblemer gkte med grad av psykisk
utviklingshemming. Studien viste at klinisk diagnostisering av psykisk lidelse ga en samlet
forekomst pd 37%, nér autismespekterforstyrrelse ble ekskludert som en psykisk lidelse.
Kartlegging ved bruk av DC-LD viste 32,8%. DC-LD er et av flere diagnosesystemer
utarbeidet for mennesker med psykisk utviklingshemming (Royal College of Psychiatrists,

2001).

Sarbarheten er vurdert & gke ytterligere ved komorbid autisme, der kommunikasjon,

reguleringsvansker, hypersensitivitet og fortolkningsvansker trekkes frem som

sarbarhetstaktorer (Bakken, Helvershou, Heidal, & Martinsen, 2016). En forekomststudie av
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psykiske lidelser hos mennesker med autisme og utviklingshemming 1 Nordland fylke
(n=194), viste en samlet forekomst av psykisk lidelse pa 17,4% ved utviklingshemming, og
53,2% hos personene med autisme 1 tillegg til utviklingshemming (Bakken et al., 2010).
Diagnosene som ble inkludert i denne studien var psykose, depresjon, angst og tvangslidelse,

ved bruk av screeningsverktayet PAC (Helverschou, Bakken, & Martinsen, 2009).

Lai med flere (2014) har oppsummert at angst og depresjon synes & vaere mest foreckommende
ved autisme. Det samme finner vi ndr personene har bade autisme og utviklingshemming
(Bakken et al., 2010). Her har det vist seg & vere en hoy grad av komorbiditet, med forekomst
av flere psykiske lidelser til samme tid (Bakken et al., 2010; Leyfer et al., 2006). Blant de som
har psykisk lidelse 1 denne gruppen, kan det vare s mye som 61% som dekker kriteriene for

mer enn en psykisk lidelse samtidig.

Den store variasjonen av forekomsttall innen forskning pé psykisk lidelse ved autisme og
utviklingshemming, skylles 1 hovedsak metodiske forskjeller. Blant annet er det manglende
enighet og ulik praksis innen forskning og klinisk arbeid, nér det gjelder bruk av
utredningsverktoy for psykisk lidelse (Underwood, McCarthy, Chaplin, & Bertelli, 2015).
Dette er en sveart krevende gruppe 4 utrede, da vi finner betydelig symptomoverlapp mellom
autisme og flere psykiske lidelser, spesielt ved psykose og tvangslidelse (Helverschou,
Bakken, & Martinsen, 2008). Videre kan hyppig forekommende tilleggsvansker som
engstelse, stress og utfordringer med a regulere sevn og matinntak, vare utfordrende a
vurdere om det skal forstds som symptomene pa psykisk lidelse eller generelle

autismevansker (Helverschou et al., 2011).

2.6 Stress- sairbarhetsmodellen

Stress- sarbarhetsmodellen er en grunnleggende tankemodell 1 forstaelsen av hvordan psykisk
lidelse oppstar i et komplekst samspill mellom arv og milje. Tankemodellen forklarer hvordan
psykisk lidelse skapes i en kombinasjon av en foreliggende sarbarhet pa den ene siden og
stress som overstiger det personen klarer & hanskes med pa den andre siden (Zubin et al.,
1977). Séarbarhet for psykisk lidelse kan knyttes opp mot genetisk predisposisjon,
pakjenninger i fosterlivet eller uheldige forhold 1 oppvekstmiljoet. Medfedte personlige
egenskaper, begrensninger og potensiale er inkludert 1 dette spillet, men ogsa utviklede
mestringsmekanismer og personlighetstrekk (Skérderud et al., 2010). Medisinske

arsaksbegreper belyser forskjellige faktorer som gjor at sykdom oppstér, utvikles, forverres og
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kronifiseres. Sdrbarhet varierer med hvilken situasjon vi skal vurdere og med hvilket punkt 1

livslepet vi har fokus pé.

Stress er her et samlebegrep for alle faktorer som kan tenkes & true den psykiske likevekten
hos en person. Stress kan for eksempel vare akutt psykologisk belastning som innebarer
trussel mot personens trygghet. En slik hendelse inneberer en psykofysiologisk aktivering
som hos sérbare individer kan utlase psykisk lidelse (Malt, Andreassen, & Ilner, 2012). Et
annet eksempel kan vare 4 komme til et nytt og ukjent miljo der man ikke forstar eller
behersker situasjonen. Situasjonen blir s& krevende at personen ikke klarer & bearbeide alle
stimuli og skape sammenheng. Lazarus og Folkman (1984) deler inn stress i fire kategorier -
trussel, skade, tap og utfordringer. I tillegg har Aldwin (2011) tilfert ytterligere tre kategorier
av stress - irritasjon, usikkerhet og bekymring for andre. Stress- sarbarhetsmodellen tar
utgangspunkt i at stressorer blant annet kan vere en trigger som utlgser sykdom som finnes
latent, eller en faktor som opprettholder sykdom. Stress er svaert individuelt og hva som
oppleves som stress og hvordan vi mestrer det er ikke det samme fra en person til en annen.
Det er derfor i et forebyggende arbeid aktuelt & kartlegge individuelle stressorer og
mestringsmekanismer, for a identifisere aktuelle omrédder man kan rette tiltak mot. Ifolge
stress- sdrbarhetsmodellen kan tiltak rettes inn 1 forhold til bdde stressbelastninger og
mestring, samt sarbarhet og beskyttelsesfaktorer. Modellen kan pd denne maten benyttes som
et verktay innen forebyggende psykisk helsearbeid (Tviberg, 2011; Weisaeth & Dalgard,
2000).

2.6.1 Stress og mestring

Hvordan individet opplever stress er viktig, da dette ogsa péavirker hvordan man mestrer og
handterer en situasjon. Stressmestring utvikler og forandrer seg over tid, og mange vil ha en
endret opplevelse av situasjonen pé et senere tidspunkt (Aldwin, 2011). Lazarus og Folkman
(1984) mente at mennesket opplever stress som belastende nar de ikke innehar nedvendige
ferdigheter til 4 mestre en vanskelig situasjon, og i motsatt tilfelle der de selv opplever & ha
nedvendige ressurser. Pa denne méten paviste de gjennom sin forskning en tett ssmmenheng

mellom stress og mestring og andre kognitive faktorer.

Aron Antonovsky endret kursen i helseforskningen nér han stilte spersmalet “Hva skaper
helse”? Han regnes som opphavsmannen til det salutogenetiske perspektivet, der opprinnelse

for helse er 1 fokus (Haugan & Rannestad, 2014). Gjennom sin forskning pa stress og
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motstandsressurser skapte den medisinske sosiologen sin teori om Sens of Coherence. Han
onsket 4 lage en forstdelsesramme for stress som en naturlig del av livet, og hvordan generelle
motstandsressurser hos den enkelte gjor at de ikke utvikler uhelse pa tross av mange alvorlige
pakjenninger (Antonovsky, 1987). Denne motstandsressursen knyttet han til individets evne
til & bevare eller skape en opplevelse av sammenheng i livet, ogsa 1 vanskelige situasjoner.
Opplevelsen av sammenheng bestar av en gjensidig avhengighet mellom & oppleve
forstaelighet, hdndterbarhet og mening. Forstielighet opplever individet nar stimuli fra indre
eller ytre omgivelser er strukturerte, forutsigbare og forklarlige. Videre mé individet ha
tilgang til ressurser slik at de kan mete disse kravene den gitte stimuli setter. Til slutt ma
individet oppleve mening ved at kravene oppleves som engasjerende og verdt investeringen
pa tross av dens utfordring (Antonovsky, 1987). Teorien omfatter ogsa de kollektive
motstandsressurser som er tilgjengelig for individet og som de evner & benytte. P4 denne
maten kan teorien trekkes inn i forebyggende psykisk helsearbeid og behandling. Nyere
forskning har vist betydningen av en salutogen tilnaerming i behandlingen av psykiske

helseproblemer (Langeland et al., 2006).

2.7 Risiko- og sarbarhetsfaktorer for psykisk lidelse
2.7.1 Biologiske risikofaktorer

De biologiske risikofaktorene for & utvikle psykiske helseproblemer for mennesker med
utviklingshemming og autisme er blant annet knyttet til etiologiske arsaker til
funksjonshemningen (Holt et al., 2005). Autisme forstas som en feilutvikling av
nervesystemet, med sterk genetisk komponent. Flere genetiske avvik som er sett i
sammenheng med autisme, ses ogsa i sammenheng med andre vansker som
utviklingshemming, psykisk lidelse og epilepsi (Vorstman et al., 2017). Autisme kan for flere
vare en del av en bredere medisinsk tilstand, som medferer behov for sammensatt og
spesialisert bistand og behandling (Vorstman et al., 2017). Dette gir gkt belastning og risiko
for flere negative livshendelser gjennom livet. Psykisk lidelse hos utviklingshemmede er
assosiert med heoy forekomst av negative livshendelser og at gruppen 1 sterre grad benytter
allmennpraktiserende lege (Cooper et al., 2007). Biologiske risikofaktorer inneberer
somatiske stressorer som spisevansker, mage/tarmproblemer og sevnvansker, som er spesielt
hyppig forekommende hos personer med autisme, anslagsvis hos 50-80% (Lai et al., 2014).
Innsovningsvansker og tidlig eller hyppig oppvékning kan medferer darligere fungering pé

dagtid og ekt behov for bistand gjennom hele degnet.
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2.7.2  Selvregulering og tilpasningsvansker

Selvregulering er et psykologisk begrep som betegner evnen til & endre egen tenkning og
atferd, og uteve kontroll over egne indre prosesser (Tetzchner, 2012). Evnen til selvregulering
handler om & kunne tilpasse folelsesuttrykk og atferd til andre mennesker og har sammenheng
med utviklingsmessig modenhet, kulturelle forhold og intellektuell kapasitet. Mennesker med
utviklingshemming og autisme vil 1 ulik grad ha vansker med selvregulering (Bakken, 2015;
Helverschou et al., 2011). Selvregulering inkluderer emosjonsregulering som beskriver
hvordan individet reagerer pa impulser fra omgivelsene med kroppslige reaksjoner. Slike
kroppslige reaksjoner kan vere stressregulerende hormoner som adrenalin som setter kroppen
1 beredskap og noradrenalin som tar kroppen tilbake til hvile (Skédrderud et al., 2010).
Utvikling av selvregulering starter tidlig 1 livet. Mennesker med utviklingshemming og
autisme nar ikke alle stadiene som normale barn, ungdom og voksene (Tetzchner, 2008b;
Thurm, Bishop, & Shumway, 2011). De er i storre grad 1 behov av at omgivelsene fortsetter a
statte og regulere deres emosjoner for a hindtere stressende situasjoner. De kan derfor sta i
fare for 8 komme opp 1 gjentatte situasjoner der de reagerer utover det som er vanlig, og
dermed fa negative reaksjoner fra omgivelsene. Lite tilpasningsdyktige responser 1 mate med
psykososial stress, kan blant annet vaere relatert til hoyere forekomst av angstlidelse hos
mennesker med autismespekterforstyrrelse (Hollocks, Howlin, Papadopoulos, Khondoker, &
Simonoft, 2014). I utviklingspsykologien har reguleringsvansker, tilpasningsvansker og
atferdsforstyrrelser vaert knyttet sammen, og representerer en sarbarhet for psykiske vansker
(Tetzchner, 2008b). Forekomst av alvorlige tilpasningsvansker hos mennesker med
utviklingshemming, i form av passivitet, sosial tilbaketrekning, uro, selvskading og
atferdsvansker, er av Bakken med flere (2010) kartlagt til & ligge pa 22.7%. Ved komorbid
autisme var forekomsten signifikant heyere, 56,5%. Her var blant annet irritabilitet, uro og
opptatthet av bekreftelse eller forsikring rundt rutiner og hendelser, spesielt ofte

forekommende.

2.7.3 Kognitiv overbelastning

Kognitiv overbelastning er en nevropsykologisk faktor som kan bidra til gkt sarbarhet for
psykisk lidelse. Uttrykket beskriver hvordan hjernen blir overarbeidet og sliten. Dette kan
oppsta nar en person over lengre tid ma sté 1 oppgaver som er for krevende og ikke star i

samsvar med personens evner, eller lengre periode med emosjonell belastning som redsel eller
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depresjon (Helverschou, 2010; Sternberg & Sternberg, 2017; Wigaard, 2015). Ved kognitiv
overbelastning reduseres det normale prestasjonsnivéet, og for noen faller funksjonsnivéet
betydelig. Nar dette forst skjer kan det resultere 1 en ond sirkel der overbelastning og
funksjonsfall pavirker hverandre negativt. Dette er nevropsykologiske prosesser som kan
knyttes opp til stress- sdrbarhetsmodellen. Mennesker med autisme og utviklingshemming er

spesielt sarbare for kognitiv overbelastning (Bakken et al., 2016; Helverschou et al., 2011).

Nér vi skal se nermere pé avvikende funksjoner og hvorfor utviklingshemmede er mer
sarbare for overbelastning, krever dette forenklede forklaringer, og det skilles mellom hva
hjernen gjor automatisk og hva som krever bevisst tenkning. Nar man skal lere seg nye
ferdigheter krever dette bevisst tenkning og bruk av komplekse systemer (Gjerum &
Ellertsen, 2002). Etterhvert som handlingen gjentas mange ganger og over tid, automatiseres
flere av leddene og det benyttes mindre kapasitet for & gjennomfere oppgaven. Vi benytter oss
av tidligere erfaringer, evaluerer og endrer vare handlinger ved behov (Banich & Caccamise,

2010).

Hos mennesker med utviklingshemming er disse funksjonene svekket. Evnen til & lase nye
oppgaver eller finne alternative lesninger kan vere svart vanskelig (Henry, Cornoldi, &
Mahler, 2010). Dette resulterer i at de 1 sterre grad er nedt til & benytte seg av beviste
prosesser for & gjennomfore hverdagslige handlinger. Hjernen mé derfor yte mer gjennom
bevisst tankevirksomhet og dette medforer storre sarbarhet for overbelastning og psykiske

vansker (Wigaard, 2015).

2.7.4 Bistand, krav og forventninger

Sosiale risikofaktorer er antatt & vaere knyttet til for hoye krav og forventninger til funksjon
(Carnaby, 2009). Dette kan foreckomme dersom personen ikke er godt nok utredet for sine
kognitive vansker, og nettverket ikke kjenner til personens funksjonsniva og
autismespektervansker. Mange mennesker med utviklingshemming og autisme blir
overvurdert og opplever dermed a fa for lite hjelp og bistand 1 hverdagen, badde 1 mete med
tjenesteytere og ute i samfunnet (Tetzchner et al., 2008b). A st i en situasjon der du hele
tiden ikke strekker til og ikke opplever mestring kan ifelge Lazarus og Folkman (1984) fore
til gkt grad av stress. Dersom personen over lang tid opplever a vare 1 denne stress-

situasjonen kan psykisk lidelse oppsta. Conder et al. (2015) fant 1 en studie av kvinner med
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utviklingshemming og psykisk lidelse at de var utsatt for heyere grad av risikofaktorer som

stress over lang tid, 1 tillegg til & motta mindre bistand i kritiske perioder.

Underwood (2012) sa 1 sin doktorgrad pa bruk av mentale helsetjenester 1 England til
mennesker med utviklingshemming med og uten komorbid autisme. Halvparten av deltagerne
1 undersokelsen bodde 1 bolig eller helseinstitusjon med bistand. Deltagere med moderat til
alvorlig grad av utviklingshemming, autisme og psykisk lidelse, sa ut til & motta lavere niva
av tjenester 1 forhold til behov. Kartlagte behov som ikke var ivaretatt var spesielt knyttet til
velferdstjenester og aktivisering, deriblant direkte bistand beskrevet som one-to-one support
for a kunne ivareta hverdagsliv og delta i samfunnet pé lik linje med andre. De som bodde
selvstendig hadde signifikant heyere andel av behov som ikke var ivaretatt, mens deltagerne
som bodde 1 bolig eller institusjon og som ikke hadde psykisk lidelse, viste seg a fa de

tjenestene de var 1 behov av.

Manglende tilrettelegging for den primare funksjonsvanske kan fore til understimulering, ved
at personen ikke fér tilgang til aktiviteter han eller hun kunne mestret med bistand eller bruk
av hjelpemidler. Mangel pé betydningsfull aktivitet og meningsfullt innhold er kjente
risikofaktorer 1 normalbefolkningen. Ved en funksjonshemning kan dette begrense utvikling
og hindre personen & i1 benytte egne ressurser (Werner, 1993). Bandura (1997) beskriver
viktigheten av opplevelsen av & vare en person som handler og har kontroll over eget liv.
Funksjonshemmede er i storre grad avhengig av sine omgivelser for & oppnd autonomi.
Manglende kunnskap hos tjenesteytere om individets behov for stette til & uttrykke egne
behov og foreta valg, kan resultere 1 at mange oppleve a bli fratatt kontroll og pavirkning 1

egen hverdag (Tetzchner et al., 2008b).

2.8 Resiliens

Resiliens er prosesser som gjor at utviklingen nar et tilfredsstillende resultat, til tross for at
individet har hatt erfaring med situasjoner som innebarer en relativt stor risiko for & utvikle
problemer eller avvik (Rutter & Thapar, 2015). Conder et al. (2015) gjennomforte en
kvalitativ studie av 25 kvinner i New Zealand, med hensikt & f4 kunnskap om risiko og
resiliens ved mentale helseproblemer hos kvinner med utviklingshemming. Studien
konkluderte med at beskyttende faktorer var knyttet opp til naere forhold til familie og venner,
a ha meningsfull aktivitet og en hverdag preget av autonomi og glede. Studien viste at mange

av kvinnene hadde en bemerkelsesverdig hoy grad av resiliens, pa tross av tilstedeverelse av
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risikofaktorer, sa lenge de mottok tilrettelagte tjenester (Conder et al., 2015). Dette stér 1
samsvar med tidligere forskning av beskyttelsesfaktorer hos mennesker med
utviklingshemming, som identifiserte fire kategorier som bidro til en positiv utvikling pa tross
av funksjonsvansker (Werner, 1993). Disse kategoriene var; trekk ved deres temperament som
utlaste positiv sosial respons fra omgivelsene, ferdigheter og verdier som medferte at de
klarte & benytte de mulighetene som var rundt dem og at de hadde realistiske planer for egen
hverdag og liv. Den tredje beskyttelsesfaktoren var kompetente foreldre eller omsorgsytere
som evnet a gi trygghet gjennom struktur og forutsigbarhet. Den siste beskyttelseskategorien
var omgivelser og livsoverganger som ga mulighet til endring og nye muligheter til personlig

vekst, okt ansvar og bedret selvbilde (ibid).
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3.0 METODE

3.1 Vitenskapelig forankring

Helse- og sosialfagene star i skjeringspunktet mellom ulike vitenskapsteoretiske retninger
som positivisme og hermeneutikk (Thomassen, 2006). Retningene representerer ulike
perspektiver pa hva kunnskap og vitenskap er, og studerer ulike sider ved mennesket og
samfunnet. Forskning pa praksis innen psykisk helsearbeid er kompleks og det er behov for
ulike perspektiver og metoder, slik at vi kan forstd fenomenene vi jobber med ut fra et
helhetlig syn. Denne studien tar utgangspunkt i kvantitativ metode som har sin forankring i
positivismen. Positivismen representerer det empiriske vitenskapsidealet som sikter a forklare
fenomener 1 den fysiske verden (Johannessen, Tufte, & Christoffersen, 2016). Positivismen
har s@rlig veert en hovedtendens innen for naturvitenskapen som seker a arsaksforklare og
pavise sammenhenger. Metodisk etterpraves teorier ved a4 samholde dem med direkte
registrerbare eller malbare data innhentet ved observasjon eller eksperimenter. Teoriene
begrunnes ved at alle pastander skal kunne tilbakeferes til data. I denne studien tar man
utgangspunkt i1 teorien om stress-sarbarhet for utvikling av psykisk lidelse, 1 tillegg til
salutonetiske teorier om hva som skaper helse (Antonovsky, 1987; Lazarus & Folkman, 1984;

Zubin et al., 1977).

3.2 Forskningsmetode og design

Studien er en mindre del av et storre multisenterstudie ledet av Nevsom — Nasjonalt
kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier ved Oslo
universitetssykehus. AUP-Multisenterstudie er et samarbeidsprosjekt mellom kliniske
fagmiljeer med ansvar for 4 gi regionale- eller spesialisthelsetjenester til personer med
autisme, utviklingshemming og psykiske lidelser. Dette er 1 stor grad sentre med tverrfaglig
spisskompetanse pé utredning og behandling av en pasientgruppe med komplekse og
sammensatte vansker. I en av landets helseregioner er dette ansvaret lagt til
habiliteringstjenesten for voksne. Hensikten med AUP-Multisenterstudie er blant annet & fa
okt kjennskap til pasientgruppen og deres vansker, hva slags tilbud de far og hvordan de
fungerer etter intervensjonene. Formalet er utvikling og kvalitetssikring av behandling og

diagnostikk (Oslo universitetssykehus, 2018).
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3.2.1 Kvantitativ metode

Studien benytter en kvantitativ metode som studerer fenomener gjennom tallenes verden.
Metoden henter mange av sine prosedyrer fra naturvitenskapen, men er tilpasset at det er
mennesker og menneskelige fenomener som studeres (Johannessen et al., 2016). Kvantitativ
metode er egnet nar vi kjenner fenomenet vi skal studere, og skal kartlegge omfang og
fordeling. Ofte ensker forskeren a si noe om en populasjon ved a trekke ut et lite utvalg som
er representativ for denne gruppen. Deltagerne 1 denne studien er pd den andre siden en svert
selektert gruppe, der overforingsverdien til populasjonen for evrig ikke er mulig pd samme
mate. Dette er en svaert sarbar gruppe av mennesker med autisme og utviklingshemming, med
ytterligere tilleggsvansker som krever tverrfaglig og spesialisert oppfelging over mange
nivaer. Det er derfor viktig & studere hva som kjennetegner denne gruppen og hvilke tjenester

de mottar.

Kvantitativ metode baserer seg pa hypotesetesting, ved & utforme en hypotese som kan testes
ved hjelp av tall og statistikk. Hypotesen som skal testes 1 denne studien er om det er en
forskjell mellom de som har psykisk lidelse og de som ikke har det, ndr det gjelder 1 hvilken

grad det er tilrettelagt for pasientens primare funksjonsvansker.

Standardiserte sjekklister med faste spersmal og oppgitte svaralternativer er en typisk
kvantitativ design for datainnsamling. Kartlegging/utredning innen for klinisk virksomhet
ovenfor pasientgruppen 1 AUP, er i stor grad basert pa denne metoden, og dette finner vi igjen
1 datamaterialet i studien. Kvantitativ metode er egnet til & se pa blant annet forskjeller og
samvariasjon gjennom statistisk. Det benyttes statistiske prinsipper for & trekke slutninger fra

utvalg til populasjon (Aalen & Frigessi, 2006).

3.2.2  Tverrsnittsundersokelse

Det er utviklet en felles prosedyre for kartlegging av symptomer, miljo og tiltak ved
diagnostikk og intervensjoner. Alle pasientene 1 AUP-Multisenterstudie kartlegges ved tre
faste tidspunkter; T1 — for behandling, T2 — etter 12 mnd. og T3 — etter 24-27 mnd. Data
bestér av standardiserte kartleggingsverktoy som benyttes som en naturlig del av klinisk
virksomhet. Behandlingen de mottar felger klinisk virksomhet, er individuell og blir
registrert. Data inngar 1 pasientenes journal, og overleveres til AUP-Multisenterstudie som
avidentifiserte data i slutten av desember hvert ar 1 tidsperioden 2010 til 2020. I denne

masterstudien benyttes det data fra ett bestemt tidspunkt (T1), og betegnes da som en
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tverrsnittsundersekelse som gir et gyeblikksbilde av det fenomenet som studeres. Studiens
design innebarer at forskeren samler inn data for & belyse ulike fenomener og sammenhenger

mellom disse (Johannessen et al., 2016).

3.3 Utvalg

Deltakerne i studien er personer med autisme og utviklingshemming som henvises til
regionalt fagmiljo eller annen spesialisthelsetjeneste for atferdsvansker og /eller mistanke om
psykisk lidelse. Pasientene som inkluderes er personer over 14 ar med alle grader av psykisk
utviklingshemming. Andre komorbide tilstander som ADHD, Tourette, epilepsi, genetiske
syndromer etc. er ikke eksklusjonskriterium. Dette er pasienter med sammensatte og
komplekse tilstander. Per januar 2018 var 185 pasienter inkludert i AUP-Multisenterstudien
der alle landets helseregioner er representert. Utvalget for denne studien bestér av 85 pasienter
(n=85) hentet fra det opprinnelige utvalget til AUP-Multisenterstudien. Dette var deltagerne
som hadde fullstendig protokoll pa de aktuelle variablene for denne studiens problemstilling

og forskningsspersmal.

Et sentralt inklusjonskriterier i studien er at deltagerne har diagnosen autisme. Ved T1 blir det
gjiennomfert en kartlegging av deltagerne ved bruk av skjemaet SCQ - Social Communication
Questionnaire (Berument, Rutter, Lord, Pickles, & Bailey, 1999) for 4 kunne rapportere grad
av autismevansker. Dette screeningsinstrumentene er beskrevet & ha god validitet og
reliabilitet (NICE, 2011). Diagnosen psykisk utviklingshemming er tidligere utredet og/eller
klinisk vurdert. Pasientene er ved inkludering i studien i en situasjonen der kognitivt
funksjonsnivé ikke kan utredes gjennom evnetester, grunnet hgy grad av komorbiditet og
ytterligere funksjonssvikt. Det benyttes derfor Vineland — The Vineland Adaptive Behavior
Scale (Sparrow, Balla, Cicchetti, Harrison, & Doll, 1984) for indirekte kartlegging av
adaptive ferdigheter og vurdering av grad av utviklingshemming. Dette medferer en nedsatt
mulighet til 4 stadfeste en eksakt diagnose, og grad av psykisk utviklingshemming deles inn i

to grupper i1 denne studien; lett/moderat og alvorlig/dyp.

3.4 Kartleggingsverktoyene og utvelgelse av variabler
Data aktuell for & besvar forskningsspersmalene i denne masterstudien er kun hentet fra T1.
Pasientene er da henvist, men har enda ikke mottatt behandling 1 spesialisthelsetjenesten.

Masteroppgaven ensker & se 1 hvilken grad pasientgruppen mottar tilrettelegging for de
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primare funksjonsvansker. Boform, bistand, forutsigbarhet og oversikt er viktige elementer
innen tilrettelegging for mennesker med autisme og psykisk utviklingshemming, og det er
disse variablene som er sentrale for problemstillingen. I denne forbindelse er det trukket ut
spersmil som omfatter disse elementene fra to kartleggingsverktoy benyttet 1 AUP-

Multisenterstudie.

Bolig, arbeid og nettverk - Skjema for kartlegging og vurdering av habiliteringsbehov
(Myrbakk & Tetzchner, 2008) ble utviklet 1 forbindelse med en doktorgrad om atferdsvansker
hos mennesker med utviklingshemming, og senere tilpasset multisenterstudiet. Det er primeert
tjenesteytere 1 kommunale helse- og omsorgstjenester og/eller parerende som har fylt ut dette
skjemaet, ut fra deres kjennskap til pasienten og vurdering av habiliteringsbehov. Behandlere
fra spesialisthelsetjenesten kan i noen tilfeller ha veiledet eller bistatt 1 utfyllingen. Skjemaet
bestér av kartlegging av livshendelser 1 lopet av det siste aret, og 62 spersmél vedrerende
bolig, dagtilbud, fritid, sosialt nettverk, helse, skonomi, bistand og organisatoriske forhold
tilknyttet tjenestested. Ut fra disse 62 spersmaélene er det hentet ut de spersmalene som

belyser bolig, bistand og forutsigbarhet.

Spersmal nr. 6. I hvilken grad tilfredsstiller ndvarende boform personens behov?

(skala 1-7; 1 er sveert darlig og 7 er svaert godt)
Spersmél nr. 8. Er det behov for endringer 1 boform? (ja/nei)

Spersmal nr. 37. Hvor mange timer bistand er knyttet direkte til personen per uke?

(antall timer)

Spersmal nr. 41. Er det behov for endringer mht. bistand og vedtak om bistand?
(ja/nei)
Spersmal nr. 45. Hvor stor vekt legges det vanligvis pa a informere personen om det

som skal skje? (skala 1-7; 1 er liten vekt og 7 er stor vekt)

Spersmal nr. 48. Skjer det ting personene ikke er forberedt pa? (skala 1-7; 1 er svaert

sjelden og 7 er svert ofte)

Kartlegging av sentrale miljoterapeutiske variabler (Nevsom, 2010) er utviklet av AUP-
Multisenterstudiens forskningsgruppe. Skjemaet er fylt ut av representanter fra

spesialisthelsetjenesten (lege, psykolog, vernepleier og lignende) i lopet av de tre forste

33



manedene etter henvisning, med den hensikt & vurdere enkelte variabler de antar er med pa a
pavirke personen som er henvist. Skjemaet bestar av 42 spersmal eller utsagn som omhandler
organisasjon og ledelse, lovverk, personalkultur, forutsigbarhet, kommunikasjon og
samhandling. Fra dette skjemaet er det kun hentet ut spersméal som omhandler forutsigbarhet

gjennom bruk av dagsplan og hvordan denne er tilpasset pasientens funksjon og kapasitet.
Spersmél nr. 15. Har personen dagsplan som strukturerer dagen? (ja/net)

Spersmaél nr. 18. Dagsplanen er tilpasset personens kognitive funksjonsniva. (skala 1-

4; 1 = passer dérlig, 2 = passer delvis, 3 = passer ganske godt og 4 = passer godt)

Spersmaél nr. 19. Dagsplan justeres ut fra personens dagsform. (skala 1-4; 1 = passer

darlig, 2 = passer delvis, 3 = passer ganske godt og 4 = passer godt)

Spersmaél nr. 20 Mengden aktiviteter er godt tilpasset. (skala 1-4; 1 = passer darlig, 2 =
passer delvis, 3 = passer ganske godt og 4 = passer godt)

For a beskrive utvalget og underseke mulig sammenhenger mellom grad av bistand og
forekomst av psykisk lidelse hos denne pasientgruppen, benyttes informasjon om variablene
kjonn, alder og grad av psykisk utviklingshemming, samt symptomer pa psykisk lidelse ved

bruk av PAC - The Psychopathology in Autism Checklist (Helverschou et al., 2009).

PAC er et screeninginstrument utarbeidet for & identifisere symptomer pé psykisk lidelse hos
personer med autisme og psykisk utviklingshemming. Omfanget av symptomer pa angst,
depresjon, psykose, tvangslidelse og generelle tilpasningsvansker blir vurdert over til sammen
42 ledd og 5 delskalaer. De generelle tilpasningsvanskene er symptomer som er felles for flere
psykiske lidelser blant annet passivitet, sosial tilbaketrekning, rastleshet og sevnvansker. De
fire spesifikke delskalaene bestar av symptomer som er tilstede ved psykose, tvang, depresjon
og angst, som ikke er overlappende med symptomer pa autisme. Omfanget av problemer
tilknyttet hvert ledd rangeres fra 1-4, ikke problem til stort grad av problemer. Skérene gir
grunnlag for utregning av gjennomsnitt for hver delskala. Pasienter som er vurdert 4 kunne ha
en psykisk lidelse mé ha over cut-off pé generelle tilpasningsvansker, 1 tillegg til over cut-off
for en av de spesifikke delskalaene for psykose, tvang, depresjon eller angst. Dette er ikke et
diagnostisk instrument, men skal veare til hjelp 1 klinisk vurdering av psykisk lidelse. I tillegg
til & gi en indikasjon om personen har omfattende grad av symptomer pa psykisk lidelse,

kartlegges det om symptomene representerer en endring fra ordinaer veremate, atferd og
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sinnsstemning. Det er naere omsorgspersoner med god kjennskap til pasienten som har fylt ut
instrumentet eller var informanter. Tolkning av skirene er gjennomfoert av fagpersoner 1
spesialisthelsetjenesten. Den forste valideringsstudien viste at PAC skiller mellom voksne
med autisme og utviklingshemming som har eller ikke har en psykisk lidelse (Helverschou et
al., 2009). PAC synes ogsa 4 skille mellom personer med ulike psykiske lidelser. Det er
tidligere konkludert med at screeningsinstrumentet har akseptable psykometriske egenskaper,
og kan gi en indikasjon pa om en person med autisme og utviklingshemming har en psykisk

lidelse og hvilken dette er (Helverschou et al., 2009).

3.5 Operasjonalisering av variablene

3.5.1 Psykisk lidelse

I bearbeidingen av datamaterialet fra PAC ble det i denne masterstudien opprettet variabler
for om pasienten har psykose, tvang, depresjon og angst, i trd med skaringsveilederen. Det er
gjiennomfort en utregning av gjennomsnittet av de spersmal som er besvart, som gir grunnlag
for en gjennomsnittsskar for hver delskala. PAC har god indre konsistens (Helverschou et al.,
2009), som er et mél pa samsvar mellom ulike testledd som til sammen skal gjenspeile
individuell variasjon i et gitt fenomen (Evers et al., 2013). I datamaterialet har det
forekommet missing ved enkelte ledd i PAC. Missing har fordelt seg jevnt utover de ulike
delskalaene for psykose, tvang, depresjon, angst og generelle vansker. Det er vurdert at dette
ikke ga ut over reliabiliteten for resultatet av testen, sa lenge det 1 tillegg er registrert for
majoriteten (80%) av delleddene. Ingen av de 85 deltagerne hadde missing under 80% av
delleddene i screeningsinstrumentet. Da PAC tidligere har vist gode psykometriske
egenskaper og skiller pd de som har og ikke har en psykisk lidelse, benyttes dette som

variabel pa psykisk lidelse og de spesifikke diagnosene 1 denne masteroppgaven.

Videre ble variablene for psykose, tvang, depresjon og angst gruppert inn 1 variabelen psykisk
lidelse med tre verdier; 0 = Ikke psykisk lidelse, 1 = 1-2 psykiske lidelser og 2 = 3-4 psykiske
lidelser. Det er valgt & dele inn 1 disse gruppene, da man tenker at en person med flere
psykiske lidelser vil ha heyere symptomtrykk enn en med f4 eller ingen psykisk lidelse.
Symptomtrykk og belastning av psykisk lidelse vil likevel vere individuelt og avhengig av
hvilke symptomer personen opplever. Mennesker med autisme og utviklingshemming har ofte
heoy grad av komorbiditet, og blant de som har psykisk lidelse er det flere som dekker
kriteriene for mer enn en psykiatrisk diagnose (Bakken et al., 2010; Leyfer et al., 2006).
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Fig. 1 Operasjonalisering av psykisk lidelse

( Tkke psykisk lidelse

PsyKkisk lidelse 1-2 psykiske lidelser
3-4 psykiske lidelser

3.5.2 Bolig

Variablene som skal belyse deltagernes bosituasjon er beholdt i sin originale form, og er ikke
operasjonalisert ytterligere. Tema belyses med to spersmal. I hvilken grad tilfredsstiller
navarende boform personens behov? Spersmalet har en verdi med en skala fra 1-7, der 1 er
sveert darlig og 7 er svaert godt. Det siste spersmalet er en vurdering av om det er behov for

endringer 1 boform? Denne variabelen har en verdi pé ja eller nei.

3.5.3 Bistand

Et viktig element 1 vurdering av en persons tjenestetilbud, er & se pa hvor mange timer bistand
som er knyttet direkte til personen per uke. Ved forste frekvensanalyse ble det identifisert at
deltagerne 1 studien mottok 0-532 timer per uke. Dersom en person mottar 7 timer i uken, blir
dette gjennomsnittlig 1 time per dag, 14 timer er 2 timer per dag og sd videre. En person som
mottar 168 timer bistand per uke vil da ha bistand gjennom hele degnet med 24 timer per dag,
det vil si tilsyn og oppfelging til enhver tid. De som mottar mer en dette har trolig oppfelging
av flere tjenenesteytere til samme tid, det vi kaller 2:1-bemanning eller mer. Det er
usikkerheter om hvordan de ulike kommunene og sykehusene har regnet ut og fort opp
timeantallet. Det sentrale i denne studien er & se pd hvor mange timer i degnet deltageren
mottar bistand, og ikke om det er flere tilstede under tjenesteytingen. Det er derfor satt et tak
pa 168 timer 1 videre analyser. Variabelen timer bistand ble derfor omkodet til 4 ha en verdi
fra 0-168. De som oversteg 168 timer ble kodet til 168 timer, og dette omfattet 11 av 85

deltagere.

Variabelen som belyser vurderinger om det er behov for endringer med henhold til bistand og

vedtak om bistand, er beholdt i sin originale form med verdien ja og nei.
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3.5.4 Forutsigbarhet og oversikt

I skjemaet for kartlegging og vurdering av habiliteringsbehov finner vi to spersmal som
omhandler i hvilken grad tjenesteytere og andre nare omsorgspersoner tilrettelegger for at
personen skal ha oversikt og en forutsigbar hverdag. Det blir her spurt om hvor stor vekt det
vanligvis legges pd & informere personene om det som skal skje. Svarene gis gjennom en
gradering fra 1-7, der 1=liten vekt og 7=stor vekt. Videre sper man om det skjer ting personen
ikke er forberedt pa, med en gradering fra 1-7, der 1=svert sjelden og 7=svert ofte. De to
variablene ble slatt sammen etter at verdien ble snudd 1 samme positive retning. Den nye
variabelen benevnes som forutsigbarhet med en skala fra 1-7, der 7 er haysete grad av

forutsigbarhet.

Under kartlegging av sentrale miljaterapeutiske variabler blir det redegjort for om personene
har en dagsplan eller ikke. Denne variabelen beholdes slik den er og besvares med verdiene ja

og nei.

Av de som har dagsplan er det enskelig a4 undersegke 1 hvilken grad dagsplanen er tilpasset
personens kognitive funksjonsniva, om den justeres ut fra personens dagsform og om
mengder aktiviteter er godt tilpasset. Svarene er rangert fra 1 til 4, der 1 er passer darlig, 2 er
passer delvis, 3 er passer ganske godt og 4 er passer godt. Nar det er spersmél/utsagn som
tematisk henger sammen, og det er systematikk 1 hvordan respondentene har svart, kan det
vare hensiktsmessig & sla disse sammen til en variabel (Johannessen et al., 2016). I denne
studien er de tre spersmalene tilknyttet dagsplan slatt sammen, og omtales som tilrettelegging
av dagsplan for personens funksjon og kapasitet. For opprettelse av den nye variabelen ble det
kontrollert for om enkelte sporsmél gjennomsnittlig ble besvar svart ulikt 1 forhold til de
andre sporsméilene, og om en sammenslaing av variablene ville kunne skjule interessante

resultater. Denne gjennomgangen bekreftet at dette ikke var et problem.
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Fig. 2 Operasjonalisering av variablene for forutsigbarhet og oversikt

(7 =)
) Hvor stor vekt legges det vanligvis pa a informere personen
Forutsigbarhet om det som skal skje?
Skjer det ting personen ikke er forberedt pa?
J
(7 =)
Dagsplan Har personen dagsplan?
’ 3
Tilrettelegging av dagsplan Dagsplan er tilpasset kognitivt niva
for funksjon og kapasitet Dagsplan justeres ut fra dagsform
Mengden aktiviteter er godt tilpasset
J

3.6 Statistisk analyse

Det forste forskningsspersmalet som skal belyses i denne oppgaven er; I hvilken grad mottar
mennesker med autisme, utviklingshemming og psykiske lidelser tilrettelagte tjenester
tilknyttet boform, bistand, forutsigbarhet og oversikt? Deskriptiv statistikk vil kunne beskrive
utvalget og forekomst av psykisk lidelse, samt fordelingen av variablene tilknyttet tilrettelagte
tjenester. Det blir primert benyttet bivariat analyse for & undersegke hvordan enhetene fordeler
seg pa to variabler samtidig. Disse presenteres 1 hovedsak ved krysstabeller med prosentandel
der variablene er kategoriske. Ved kontinuerlig variabler med ordinalnivd og mange verdier
eller forholdstallsniva, blir det gjort ssmmenlikning av gjennomsnitt med standardavvik. Den
bivariate analysen gir grunnlag til & kunne gjore sammenlikninger mellom ulike grupper av

pasienter (Johannessen et al., 2016).

Det andre forskningsspersmaélet i studien er om man kan se en samvariasjon mellom grad av
bistand og forekomst av symptomer pa psykisk lidelse hos denne pasientgruppen? Dette blir
vurdert gjennom slutningsstatistikk med bruk av hypotesetesting. Hypotesen i denne
masteroppgaven er at mennesker med psykisk lidelse vil ha mangler 1 tjenestetilbudet, og at
det vil veere en forskjell mellom de som har psykisk lidelse og de som ikke har det, nér det
gjelder 1 hvilken grad det er tilrettelagt for pasientens primere funksjonsvanske. Kan vi se en

slik tendens og er det en signifikant forskjell mellom tilretteleggingen til pasientene som har
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og ikke har psykisk tilleggslidelse? Signifikanstesting gjennomferes med khikvadrattest, nar
vi undersogker kategoriske variabler med prosentandel 1 en krysstabell. Det sentrale ved
khikvadrattesten er & beregne forskjellen mellom faktisk og forventet fordeling (Pallant,
2016). Totalen, det vil si hvordan de tre utvalgene samlet fordeler seg, er den andelen vi
skulle forvente dersom nullhypotesen er riktig. Khikvadrat méles 1 p-verdi og tar hensyn til

frihetsgrad.

Ved spersmél med kontinuerlige variabler gjor vi signifikanstesting av gjennomsnitt i de ulike
gruppene ved hjelp av t-test. I denne studien er det tre grupper pa den uavhengige variabelen
psykisk lidelse; gruppen for ikke psykisk lidelse, 1-2 psykiske lidelser og 3-4 psykiske
lidelser. Det ma da anvendes en beslektet test, betegnet som enveis variansanalyse eller One-
way analysis of variance, forkortet til ANOVA (Pallant, 2016). ANOVA ser 1 hvilken grad
det er sannsynlig at det er forskjeller 1 gjennomsnittet mellom de ulike gruppene, naermere
bestemt om det er en del av normalvariasjonen, eller signifikante forskjeller. Vi forholder oss
til den statistiske sannsynligheten for hvilken hypotese som er riktig. T-test eller ANOVA
males 1 p-verdi, som blir mindre jo sterre forskjellene 1 gjennomsnittet mellom to eller flere
utvalg er. | samfunnsvitenskapelig forskning aksepterer vi en 5% sannsynlighet for & gjore en
feil (Johannessen et al., 2016). Nar p-verdien er <0,05 er resultatet statistisk signifikante og
det er sveart liten sannsynlighet for at vi forkaster en riktig nullhypotese, at det ikke er
forskjeller mellom gruppene. Vi aksepterer automatisk den alternativ hypotese, og at det er
forskjeller mellom gruppene ogsé i populasjonen. Populasjonen i denne studien er mennesker

med autisme og utviklingshemming, som henvises til spesialisthelsetjenesten.

ANOVA er en parametrisk metode som forutsetter at data er tilneermet normalfordelt, men er
robust mot avvik fra normalfordelingen safremt det ikke er ekstremt store eller lave
observasjoner (Pallant, 2016). For & styrke den statistiske validiteten i studien er det undersokt
om variablene oppfyller de statistiske forutsetningene for a kunne benytte de ulike metodene,
ved blant annet & teste for normalfordeling der histogramet viser at det ikke er tilfelle. Dette
ble blant annet gjort for variabelen for hvor mange timer bistand den enkelte mottar. Den
statistiske testen Shapiro-Wilk viste at denne variabelen ikke var normalfordelt. I dette tilfellet
er det benyttet Kruskal-Wallis test, en ikke-parametrisk test som benyttes nar observasjonene 1
den ene gruppen er hoyere enn i1 de andre, og sammenlikner medianen for de tre gruppene.
Den baserer seg pa rangordning av observasjonene og glemmer verdiene av de opprinnelige

observasjonene, og gjor dermed ingen forutsetning om normalfordeling.
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Héandtering av missing data er gjennomfort med metoden Exclude cases pairwise, det vil si &
ekskludere deltagere kun nar de mangler data pa variabelen som er aktuell for den spesifikke
analysen (Pallant, 2016). Hvor mange som er inkludert under hver enkelt analyse
fremkommer 1 tabellene og diagram under resultater. Det er generelt lite missing data hos de
85 deltagerne, som er inkludert i denne studien pa bakgrunn av at aktuelle

kartleggingsskjemaer er fylt ut 1 spesialisthelsetjenesten.

For a kontrollere for en tredjevariabel, er de samme statistiske beregningene gjennomfort i
forhold til grad av psykisk utviklingshemming. Det var her ingen statistiske forskjeller, og

grad av utviklingshemming kan ikke forklare de resultater som fremkommer.

De statistisk analysene er gjennomfert ved hjelp av verkteyet Statistical Package of Sosial

Sciences (SPSS) versjon 24.

3.7 Etiske betraktninger

Den nasjonale forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og humaniora har vedtatt
forskningsetiske retningslinjer som skal sikre god vitenskapelig praksis. Det er flere hensyn
som ber ivaretas under forskningsprosessen, men spesielt personvern og informert samtykke

til & delta 1 undersgkelsen er viktig (NESH, 2016).

AUP-multisenterstudiet er godkjent av personvernombudet ved Oslo universitetssykehus
(Prosjekt 2010/19579: Multisenterstudie om intervensjon ved psykisk lidelse hos mennesker
med autisme og utviklingshemming). Prosjektet ble av Regionale komiteer for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk (REK) vurdert & vere kvalitetssikring av et etablert
behandlingstilbud, og falt utenfor helseforskningsloven, og kan gjennomferes uten
godkjenning fra REK. Det er utarbeidet en samarbeidsavtale med prosjektleder Sissel Berge
Helverschou, for tilgang til data 1 trad med personvernombudets godkjenning. Data benyttet i
denne masteroppgaven er et delsett avidentifiserte SPSS-filer uten tilgang til koblingsnekkel
og inneholder ingen personopplysninger. Delsettet inneholder fa variabler og er hentet fra alle
helseregioner 1 Norge, slik at identifisering ikke er mulig. Datamaterialet er oppbevart 1 trad
med gjeldende forskningsetiske retningslinjer. Lagring og statistisk analyse er gjennomfort pa

sikkert dataomrade ved Oslo universitetssykehus.

Deltagelse i studien er basert pa et informert samtykke av pasient eller parerende/verge ved

manglende samtykkekompetanse. Mennesker med utviklingshemming og autisme er en
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spesielt sarbar gruppe og det er gjort mindre forskning pa denne populasjonen. Dette gjor at
studien er av betydning og kan gi gkt kunnskap tilbake til praksisfeltet. Arbeidet krever etiske
vurderinger utover det som er vanlig, da spesielt tilknyttet samtykkekompetanse. For at en
person skal kunne samtykke, mé personen blant annet & nedvendig og tilrettelagt informasjon
(NESH, 2016). Deltagerne i AUP-Multisenterstudie felges tett opp over lengre tid, opptil 24
maneder eller mer. Det vil vare god tid til & tilrettelegge informasjonen, repetere den og gi

mulighet til 4 trekke samtykket tilbake.

Et viktig etisk prinsipp innen forskning er at deltakeren ikke skal utsettes for urimelig
belastning som folge av forskningen (NESH, 2016). Deltagerne i studien folger vanlig klinisk
utredning og behandling ved det sykehuset de er henvist til av sin fastlege. Deltagelse
innebarer ingen skilnad eller ekstra belastning. Denne masterstudien er i samsvar med
formalet til AUP-Multisenterstudie, blant annet & fa okt kjennskap til pasientgruppen, deres
vansker og hva slags tilbud de far. Den benytter allerede innsamlede data og krever ingen

ytterligere kontakt eller pakjenning for deltagerne.

Formidling av forskningsresultater krever ytterligere etiske betraktninger. Forskeren skal
ivareta menneskeverdet ved fremstilling av de involverte parter, spesielt nar dette involverer
sarbare grupper som mennesker med autisme og utviklingshemming. Dette gjelder ogsa
tredjepart, som 1 denne studien kan vere kommunalt ansatte 1 tjenester for
funksjonshemmede. Denne studien kan medfere at tjenesteytere foler seg urimelig eksponert.
Likevel har allmenheten en legitim interesse for hvordan samfunnsinstitusjoner og tjenester
fungerer, og hensikten er & se pa muligheter for 4 bedre og kvalitetssikre dagens tjenestetilbud

(NESH, 2016).
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4.0 RESULTATER

4.1 Presentasjon av utvalget

Tabell 1 gir en oversikt over kjennetegn av studiens utvalg, som bestér av 26 kvinner og 59
menn 1 alderen mellom 16 og 68 ar. Gjennomsnittlig alder er 29,5 ar med et standardavvik pa
11,1. 64,7% av deltageren har en lett til moderat grad av utviklingshemming, mens 35,3% har

alvorlig til dyp utviklingshemming. 69,4% av utvalget har en eller flere psykiske lidelser.

Studien ser pa et delutvalg fra AUP-Multisenterstudien. Det er enskelig a sikre indre validitet
1 studien og at utvelgelsen basert pa et fult datasett ikke har medfert bias, at resultatene 1
studien avviker fra det egentlige rette pa grunn av feil ved utvalget. Tabell 1 inneholder derfor
en oversikt over det totale utvalget for AUP-Multisenterstudie 1 forhold til alder, kjonn, grad
av utviklingshemming og psykisk lidelse. En sammenlikning viser at utvalget for denne

delstudien ikke skiller seg ut fra det totale utvalget for AUP-Multisenterstudien.

Tabell 1. Kjennetegn ved studiens utvalg sammenliknet med totalt inkluderte deltagere ved AUP-
Multisenterstudie

Inkludert n=85 Total sampel n=185

Alder Gjennomsnitt (SD) 29,5 (11,1) 28,9 (11,8)
Spenn 16-68 10-68
Kjonn
Kvinne 30,6% (26) 30,3% (56)
Mann 69,4% (59) 69,7% (129)
Grad av psyKkisk utviklingshemming
Lett/moderat 64,7% (55) 63,9% (117)
Alvorlig/dyp 35,3% (30) 36,1% (66)
Psykisk lidelse
Ikke psykisk lidelse 30,6% (26) 33,3% (61)

1-2 psykiske lidelser
3-4 psykiske lidelser

44,7% (38)
24,7% (21)

38,8% (71)
27,9% (51)

Psykose 35,3% (30) 33,3% (61)
Depresjon 56,5% (48) 53,6% (98)
Angst 41,2% (35) 43,7% (80)
Tvangslidelse 17,6% (15) 18,6% (34)

n=respondenter, SD=standardavvik
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4.2 Bolig

Ved oppstart av kartlegging og utredning i spesialisthelsetjenesten har kommunale
tjenesteytere, parerende eller andre omsorgspersoner vurdert 1 hvilken grad navarende
boform tilfredsstiller personens behov pé en skala fra 1, sveert darlig til 7, svaert godt. Denne
vurderingen er fremstilt 1 tabell 2. Gjennomsnittlig svarer de 4,94, rett over middels tilfreds.
En mer positiv vurdering av boform fant vi hos gruppen uten psykisk lidelse med et
gjennomsnitt pa 5,31. Videre ser vi at tilfredsheten gradvis synker etter hvert som pasientene
viser hoyere grad av samsyklighet og flere psykiske lidelser. Minst tilfreds er gruppen med 3-
4 psykiske lidelser, med et gjennomsnitt pd 4,71. Denne gruppen har ogsa sterst
standardavvik pa 2,1, som indikerer at det er en stor spredning 1 hvilken grad det vurderes at
navarende boform ivaretar personenes behov. Analysen viser at alle tre gruppene er fordelt pa
hele skalaen fra 1 til 7, og det er derfor store individuelle forskjeller av tilfredshet innen for en
og samme gruppe. Forskjellen 1 gjennomsnittsverdi mellom gruppene er ikke stor nok til &

kunne utelukke at dette skyldes tilfeldigheter, med en p-verdi pa 0,443.

Tabell 2. I hvilken grad tilfredsstiller ndveerende boform personens behov (verdi 1-7)

Psykisk lidelse Mean N SD ANOVA
(p-verdi)

Ikke psykisk lidelse 5,31 26 1,66 0,443

1-2 psykiske lidelser 4,82 38 1,64

3-4 psykiske lidelser 4,71 21 2,10

Total 4,94 85 1,76

N=respondenter, SD=standardavvik, ANOV A=One-way analysis of variance

Tabell 3 gir en oversikt over en samlet vurdering om det er behov for endringer av boform.
Den samlede vurderingen er gjort av kommunale tjenesteytere, parerende eller andre
omsorgspersoner som kjenner personen godt. Totalt er det en stor andel av de som er henvist
til spesialisthelsetjenesten som er 1 behov for endring av boform i1 det kommunale
tjenestetilbudet, der hele 48,2 prosent svarer at et slikt behov er tilstede. Behovet for endringer
tilknyttet botilbud er sterst hos gruppen som har 1-2 psykiske lidelser der 52,8 prosent av de
36 deltakerne svarer ja. Litt mindre behov for & endre boform finner vi for gruppen som ikke
har en psykisk lidelse, der 42,3 prosent av 26 deltagere er i behov av en slik endring. Denne

tendens til forskjell mellom gruppene er ikke signifikant (p=0,717).
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Tabell 3. Er det behov for endringer av boform

Psykisk lidelse Khikvadrattest
Ikke psykisk 1-2 psykiske 3-4 psykiske Total p-verdi
lidelse lidelser lidelser
Ja 42,3% 52,8% 47,6% 48.,2% 0,717
Nei 57,7% 47,2% 52,4% 51,8%
N 26 36 21 83

N=respondenter

4.3 Bistand

Tabell 4 viser gjennomsnittlig hvor mange timer bistand per uke mennesker med
utviklingshemming og autisme fér i det kommunale tjenesteapparatet, pa
henvisningstidspunktet til spesialisthelsetjenesten. De henviste pasientene er ogsa her delt inn
1 tre grupper etter kartlegging av symptomer pa psykisk lidelse. Samlet har de henviste
pasientene et hayt antall timer med direkte bistand i uken, med et gjennomsnitt pd 94,5 timer.
Det vil si 13,5 timer 1 dognet. Standardavviket er imidlertid heoyt og forteller oss at det typiske
avviket fra gjennomsnittet for alle observasjoner er 59,9 timer. Gjennomsnittet skjuler med
andre ord store variasjoner i dataene. Den store spredningen ser vi i alle gruppene. For
eksempel mottar pasientene med 1-2 psykiske lidelser fra 0 til 168 timer bistand i uken. Det
betyr at pa tross av store vansker med autisme, utviklingshemming og psykisk sykdom har
enkelte personer 1 denne gruppen ingen bistand. Gjennomsnittlig antall timer bistand er lavest
hos gruppen uten psykisk lidelse og eker med antall psykiske lidelser. Det kan derfor se ut til
at bistanden gker utfra symptomtrykk. Tendensen er likevel for liten til & kunne utelukke at

dette skyldes tilfeldigheter, og signifikanstesting med Kruskal-Wallis gir en p-verdi pa 0,265.

Tabell 4. Hvor mange timer bistand er knyttet direkte til personen per uke

Psykisk lidelse Mean N SD Min. Max. Kruskal-
Wallis
(p-verdi)
Ikke psykisk lidelse 84,7 24 58,4 2 168 0,265
1-2 psykiske lidelser 90,4 33 64,2 0 168
3-4 psykiske lidelser 112,9 20 52,8 35 168
Total 94,5 77 59,9

N=respondenter, SD=standardavvik
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I en vurdering om det er behov for endringer med henhold til bistand og vedtak om bistand i
kommunen, er det imidlertid store forskjeller mellom de ulike gruppene. Diagram 1 er en
visuell fremstilling av de som er i1 behov av en slik endring. Kun 19,2% av de som ikke har en
psykisk lidelse svarer ja pd dette spersmalet. Det betyr at 80,8% av denne gruppen féar den
bistanden det er vurdert at de er 1 behov av. Av de pasientene som har 1-2 psykiske lidelser er
det hele 44,7% som er 1 behov av endring. Dette behovet gker ytterligere for gruppen med hoy
grad av komorbiditet og 3-4 psykiske lidelser, der 57,1% vurderes & vere 1 behov av endring
med henhold til bistand og vedtak om bistand. Khikvadrattesten viser at forskjellen er s stor

at den er statistisk signifikant med en p-verdi pd 0,022.

Diagram 1. Behov for endring med henhold til bistand og vedtak om bistand (n=85)

60

57,1
50 ’

40 44,7
Prosent 30

20
19,2
10

0

Ikke psykisk lidelse 1-2 psykiske lidelser “ 3-4 psykiske lidelser
n=26 n=38 n=21

4.4 Forutsigbarhet og oversikt

4.4.1 Forutsigbarhet fra tjenesteytere

Det siste omrédet som er undersgkt vedrorende tilrettelegging for de primaere
funksjonsvanskene, er i hvilken grad det er tilrettelagt for at personen skal ha oversikt og en
forutsigbar hverdag. Gjennomsnittlig rapporterer tjenesteytere eller andre naere
omsorgspersoner at de 1 stor grad skaper forutsigbarhet, ved a legge vekt péa a informere
personen om det som skal skje, og at det sjelden skjer ting som personen ikke er forbered pa.
Tabell 6 gir en oversikt over denne rapporteringen, der grad av forutsigbarhet er satt opp pé en
skala fra 1-7, og 7 er hoysete grad av forutsigbarhet. Det totale gjennomsnittet ligger pa 5,68

og ligger mellom middels og hoy grad av forutsigbarhet. Det er forholdsvis stor enighet 1
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rapporteringen da standardavviket for totalen er 0,97. Rapportert forutsigbarhet eker hos
tjenesteyterne ved okt symptomforekomst hos pasientene, selv om denne gkningen er

beskjeden. Ingen tjenesteytere rapporterer at de tilrettelegger 1 mindre grad, da det totale
spennet ligger mellom 3 og 7. Det er ingen signifikante forskjeller mellom gruppene, og

ANOVA viser en p-verdi pa 0,230.

Tabell 6. Grad av forutsigbarhet fra tjenesteytere eller omsorgspersoner (verdi 1-7)

Symptomer pa psyKkisk lidelse Mean N SD ANOVA
(p-verdi)

Ikke psykisk lidelse 5,57 26 1,14 0,230

1-2 psykiske lidelser 5,58 38 0,91

3-4 psyKkiske lidelser 6,00 21 0,80

Total 5,68 85 0,97

N=respondenter, SD=standardavvik, ANOV A=One-way analysis of variance

4.4.2 Dagsplan

Tabell 7 viser at det er en stor andel av deltagergruppa som har en form for dagsplan. Andelen
er hayest 1 de to gruppene med psykisk lidelse, der s& mange som 76% har dagsplan som
strukturerer dagen. Det er ingen signifikante forskjeller mellom gruppene med eller uten

symptomer pa psykisk lidelse, og khikvadrattesten ga en p-verdi pé 0,952.

Tabell 7. Har personen dagsplan som strukturerer dagen

Symptomer pa psykisk lidelse Khikvadrattest
Ikke psykisk 1-2 psykiske 3-4 psykiske Total p-verdi
lidelse lidelser lidelser
Ja 73,1% 76,3% 76,2% 75,3% 0,952
Nei 26,9% 23,7% 23,8% 24,7%
N 26 38 21 85

N=respondenter
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4.4.3 Tilrettelegging av dagsplan for funksjon og kapasitet

Av de som har dagsplan er det undersekt 1 hvilken grad dagsplanen er tilrettelagt for
personens funksjon og kapasitet. Svarene er rangert fra 1 til 4, der 1 er passer darlig, 2 er
passer delvis, 3 er passer ganske godt og 4 er passer godt. Funnene fremkommer 1 tabell 8. Av
de pasientene som har en dagsplan vurderer representanter fra spesialisthelsetjenesten at
dagsplanen 1 stor grad er tilrettelagt for pasientens funksjon og kapasitet. Det vil si at de
gjennomsnittlig svarer svart nart skare 4 for alle gruppene, at utsagnet passer godt og at
dagsplanen er tilpasset personens kognitive funksjonsniva, justeres ut fra personens dagsform,
og at mengden aktiviteter er godt tilpasset. Gjennomsnittsskaren pa 3,25 er lavest for gruppen
med 3-4 psykiske lidelser. Forskjellene mellom gruppene er sma og ikke signifikante, med en

p-verdi pa 0,684.

Tabell 8. Grad av tilrettelegging av dagsplan for funksjon og kapasitet (verdi 1-4)

Symptomer pa psyKkisk lidelse Mean N SD ANOVA
(p-verdi)

Ikke psykisk lidelse 3,46 20 0,586 0,684

1-2 psykiske lidelser 3,40 29 0,626

3-4 psykiske lidelser 3,25 13 0,904

Total 3,39 62 0,673

N=respondenter, SD=standardavvik, ANOV A=One-way analysis of variance
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5.0 DISKUSJON

Denne studien ser 1 hvilken grad mennesker med autisme, utviklingshemming og psykisk
lidelse far tilrettelagte tjenester for sin primare funksjonsvanske, og om man kan se en
samvariasjon mellom grad av bistand og forekomst av psykisk lidelse. Studien tar ikke
utgangspunkt i et representativt utvalg for mennesker med utviklingshemming og autisme,
men en svert sarbar gruppe, de som er henvist til regionalt fagmilje eller annen
spesialisthelsetjeneste for atferdsvansker og/eller mistanke om psykisk lidelse. Dette er
personer som har betydelige og sammensatte utfordringer. Det er verdifullt & se naermere pa
denne gruppe, som krever omfattende oppfelging i primar- og spesialisthelsetjenesten. Hva
skal til for & gi disse menneskene gode tjenester og hva er viktige tiltak innen forebyggende
psykisk helsearbeid? Dette er trolig spesielt viktig, ndr vi 1 dag har flere offentlige rapporter
og landsomfattende tilsyn som viser at det er store mangler i tjenestetilbudet (Helse- og

omsorgsdepartementet, 2015; Helsetilsynet, 2017).

5.1 Utvalget

Hovedvekten av utvalget bestar av unge voksne, gjennomsnittlig i slutten av tyvarene. Det er
flere menn enn kvinner i denne studien, og dette samsvarer med autismebefolkningen
generelt, der vi finner at omtrentlig fire femtedeler er menn (Lai et al., 2014). Hovedandelen
av utvalget har en lett til moderat grad av psykisk utviklingshemming. Statistiske beregninger
ut fra en normalfordeling i populasjonen, viser ogsa at hovedandelen vil ligge hos denne
gruppen (Stremme & Valvatne, 1998). Fordelingen 1 utvalget avviker likevel fra statistiske
beregninger, noe som og er forventet da dette er et klinisk utvalg der multiple faktorer vil

pavirke hvem som blir henvist.

Naermere sytti prosent av deltagerne skéret over cut-off for en eller flere psykiske lidelser pa
screeningsinstrumentet PAC. Det betyr at de viser betydelige symptomer pa psykisk lidelse,
og er 1 behov av videre utredning og diagnostisering. Dette er forventet, da vanskene er sa
alvorlige at parerende eller primarhelsetjenesten har henvist pasienten til
spesialisthelsetjenesten. En av fire av studiens deltagere dekker kriteriene for sa mye som tre

til fire psykiske lidelser.

Det er store forskjeller innen forekomststudier pa psykisk lidelse hos mennesker med

utviklingshemming og autisme. Dette er primart grunnet ulike populasjoner, kriterier og
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utredningsverktoy (Underwood et al., 2015). Det er da naturlig & sammenlikne denne studien
med Bakken et al. (2010), som benytter det sammen screeninginstrument som denne
masterstudien. De fant en forekomst pa psykisk lidelse hos halvparten av et representativt
utvalg, med autisme og utviklingshemming. Resultatene 1 denne masterstudien viser langt
heyere forekomst, ogsa nar det gjelder de spesifikke lidelsene; depresjon, angst, psykose og

tvang. Dette er naturlig, ndr man sammenlikner et klinisk utvalg med et representativt utvalg.

De resterende pasientene 1 utvalget, om lag tretti prosent, skéret under cut-off for psykisk
lidelse. Det betyr at disse personene ikke skarer sa hayt pd screeninginstrumentet at det er
grunn til & mistenke psykisk lidelse, men de kan ha andre vansker som er bakenforliggende
for deres henvisning med behov for oppfelging i spesialisthelsetjenesten. De vil trolig ha
utfordringer som atferdsvansker eller andre former for tilpasningsvansker. Psykisk lidelse og
utfordrende atferd kan oppsta uavhengig av hverandre (McCarthy et al., 2010).
Atferdsvansker blir ofte forstitt som en respons pa kontekstuelle forhold, og/eller 1
kombinasjon av personens leringshistorie (Emerson & Einfeld, 2011). Dette kan vare
kontekstuelle forhold som mangler eller utfordringer 1 omgivelsene, som ogsé vil kunne
pavirke den psykiske helsen. Atferdsendringer hos mennesker med autisme og
utviklingshemming som fanges opp av omgivelsene, kan videre vare et tegn pa
bakenforliggende somatisk sykdom og smerte (Mahle, 2008). Alvorlige tilpasningsvansker
med uro, stress og vansker med regulering av sgvn og matinntak kan vare alternative

henvisningsgrunner.

5.2 Tjenestetilbudet til henviste pasienter

Studien ensker a se 1 hvilken grad mennesker med psykiske lidelser, autisme og
utviklingshemming, mottar tilrettelagte tjenester tilknyttet boform, bistand, forutsigbarhet og
oversikt. Disse variablene representerer kun deler av et helhetlig tjenestetilbud og hva som er
viktig ndr man skal tilrettelegge for sammensatte og komplekse behov. Andre sentrale
faktorer er blant annet kommunikasjon, relasjon, arbeid og fritid. Variablene er likevel vurdert
a vaere grunnleggende habiliteringstiltak, da de ogsa har betydning for andre sentrale tiltak og

videre faglig arbeid.
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5.2.1 Bolig

Ved oppstart av utredningen ved spesialisthelsetjenesten blir tjenesteytere fra
primarhelsetjenesten bedt om & vurdere 1 hvilken grad nadvarende boform tilfredsstiller
personens behov pa en skala fra svaert darlig til svaert godt. Gjennomsnittlig svarer deltagerne
1 denne studien rett over middels tilfreds. En mer positiv vurdering av boform fant vi hos
gruppen uten psykisk lidelse, men ikke signifikant forskjellig fra de med psykisk lidelse.
Kartleggingen gir en oversikt over et sentralt omrédde som kan ha betydning for videre
habiliteringsarbeid, og det fremkommer at ikke alle behov er ivaretatt under naverende
boform. Datamaterialet i denne studien avdekker ikke naermere hva dette dreier seg om, men

manglene kan ha betydning for pasientens funksjon og livskvalitet.

Om lag halvparten av de henviste pasientene har et nettverk som vurderer at manglene
medferer behov for endring av boform. Det ber derfor kartlegges naermere om hvilke
endringer dette kan vare. Deltagerne i studien er i en alder mellom 16-68 ar, og er i ulike
livsstadier som trolig vil kreve ulik form for tilrettelegging. Dette kan vaere a flytte fra
foreldrehjem eller avlastning over til egen bolig med bistand, eller bytte til annen
kommunal/privatdrevet bolig. Det kan vere nedvendig med endringsarbeid knyttet til de
fysiske rammebetingelsene, sammensetting av tjenestemottakere, sosialt miljg, eller faglige

ressurser og malrettet arbeid.

Da studien ikke har sett pd hvilke boformer deltagerne bor under, kan det vaere aktuelt 4 se
narmere pa tidligere kartlegging foretatt av Kittelsaa og Tassebro (2011). Studien er en del av
en storre levekarsundersegkelse 1 Norge, og ser pd botilbudene til mennesker med
utviklingshemming. Majoriteten av brukergruppen bor i bofellesskap, og disse
bofellesskapene gker fra tidligere dr 1 forhold til sterrelse og antall personer som bor der.
Store bofelleskap medforer storre personalgrupper, og at den enkelte mottar bistand fra flere
ulike tjenesteytere. En slik organisering kan gi utover individspesifikk kompetanse, der
tjenesteytere 1 mindre grad har inngdende kjennskap til den enkelte bruker. Oppdatert
informasjon om rutiner og individuell tilrettelegging for & sikre deltagelse og autonomi.
Mennesker med utviklingshemming og autisme vil ofte vare avhengig av 4 ha kjente
tjenesteytere rundt seg, for & oppleve trygghet og forutsigbarhet i hverdagen (Martinsen et al.,
2016).

Levekarsundersekelsen har ogsd avdekket at det er utstrakt bruk av bofellesskap som gir

tjenester til flere ulike tjenestemottakere med ulik bakgrunn og behov som eldre, rus og

psykiatri. Nar personalet skal ha generell kunnskap som dekker flere felt, kan det bli pa
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bekostning av spesialisert kunnskap om den aktuelle funksjonshemning eller vanske.
Mennesker med utviklingshemming og autisme vil vaere forskjellig fra andre grupper med
hjelpebehov. Det er grunn til & tro at de som deltar 1 denne undersegkelsen har komplekse og
sammensatte behov, og at dette krever tjenesteytere med hoy kompetanse pa de primaere
funksjonsvanskene. Det landsomfattende tilsynet av kommunale helse- og omsorgstjenester til
personer med utviklingshemming 1 2017, beskriver store mangler 1 forhold til kompetanse
(Helsetilsynet, 2017). Det er blant annet ikke gjort systematiske vurdering av hva slags
kompetanse de ansatte trenger for & gi forsvarlige tjenester. Videre beskrives det at 1 flere
kommuner er det utilstrekkelig opplering av ansatte i grunnleggende kunnskap om
utviklingshemming. Kunnskapssvikten er knyttet til brukers helseforhold, tilleggslidelser som
psykisk helse og hvordan observere og forholde seg til endringer i disse behovene. Flere av
disse manglende blir sett i ssmmenheng med en generell knapphet av hayskoleutdannede i

tjenestene (Helsetilsynet, 2017).

Barne- ungdom og familiedirektoratet beskriver i tillegg en generell knapphet pa tilrettelagte
boliger for mennesker med utviklingshemming i Norge (Bufdir, 2013). I deres rapport; Slik
har jeg det i dag, argumenteres det for at denne knappheten kan resultere 1 tildeling av bolig
pa grunnlag av hva som er tilgjengelig i kommunen, og ikke ut ifra personens spesifikke
behov. Dette er forhold som kan vere med pé & belyse hvorfor sa mange av masterstudiens
deltagere rapporterer om behov for endring i forhold til boform. Funnene gjeler personer med

autisme og utviklingshemming, badde med og uten psykisk lidelse.

Sterre endringer 1 boform som for eksempel flytting til ny bolig, anses som et inngripende
tiltak og en omfattende prosess for personen selv og tjenesteapparatet som skal planlegge og
gjennomfere slike endringer. Det er derfor urovekkende at sd mange av de henviste
pasientene er vurdert & vaere 1 behov av slike endringer. Bolig og boform skaper
rammebetingelser for de tjenestene som ytes, samhandling og miljeterapeutisk oppfelging.
Mangler her vil trolig fa betydning for andre faktorer innen tilrettelegging for de primere

funksjonsvanskene.

5.2.2 Bistand
Samlet har de henviste pasientene et hagyt antall timer med direkte bistand 1 uken, tilsvarende
oppfelging gjennom store deler av den vakne tiden av degnet. Standardavviket er imidlertid

hoyt og skjuler store variasjoner 1 dataecne. Den store spredningen ser vi i alle gruppene. Pa
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tross av sammensatte vansker med autisme, utviklingshemming og psykisk lidelse har enkelte
personer 1 denne studien ingen bistand. Andre har tjenester gjennom hele degnet.
Gjennomsnittlig antall timer bistand er lavest hos gruppen uten psykisk lidelse og eker med
antall psykiske lidelser. Det kan derfor se ut til at tjenesteapparatet har forsekt & mete
pasientenes gkende behov ved & gi mer til de som viser flere symptomer. Forskjellene er

imidlertid ikke signifikante.

A gjore faglige vurderinger pa hvor mye oppfelging en person med kognitive vansker og
autismespekterforstyrrelse er 1 behov av, kan vaere svart krevende. Generelt er henviste
pasienter til spesialisthelsetjenesten innenfor habilitering og andre spesialenheter, en svert
utsatt gruppe med et stort hjelpebehov. De har komplekse og sammensatte tilstander som
nedvendiggjoer tjenester ut over det som er forventet for utviklingshemmende generelt. De
heye bistandstallene 1 denne studien, hentet fra primaerhelsetjenesten, vil trolig speile dette.
Det er over dobbelt sa hayt som en tidligere kartlegging, gjort av Romeren (2006) pa oppdrag
fra Helse- og omsorgsdepartementet. Tallene 1 denne undersekelsen var imidlertid knyttet til
personer med utviklingshemming under 67 ir, som en av flere brukergrupper som mottok
hjemmebaserte tjenester 1 Norge. Det er forventet at mennesker med utviklingshemming og
autisme, henvist til spesialisthelsetjenesten, har hayere grad av bistand enn gruppen som

helhet.

P4 tross av det hagye timeantallet rapporterer over halvparten av deltagerne med flest
symptomer pa psykisk lidelse, at de er 1 behov av endring 1 henhold til bistand og vedtak om
bistand. Nert tilsvarende funn finner vi 1 gruppen med 1-2 psykiske lidelser, som er langt
hoyere enn de uten psykisk lidelse og er statistisk signifikant. Det kan derfor se ut til at det
kommunale hjelpeapparatet har et utvidet behov for veiledning og hjelp fra
spesialisthelsetjenesten for & finne riktig bistandsniva for de med psykisk lidelse. Regionale
fagmiljeer og flere av landets habiliteringstjenester har tilgang til et tverrfaglig
behandlingsteam med blant annet vernepleier, lege og psykolog. En helhetlig utredning vil gi
grunnlag til rett behandling av psykisk lidelse og habiliteringstiltak for & begrense gapet
mellom personens ferdigheter og kravene fra omgivelsene. Gapet som i folge Gap-modellen
utgjeor den faktiske funksjonsnedsettelsen (World Health Organization, 1980). Utredningen vil
bestd av kognitivt niva, autismevansker, etiologiske arsaker, psykisk lidelse og

miljebetingelser (Bakken & Helverschou, 2008), og tar utgangspunkt 1 bade et patagonetisk
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og salutogenetisk perspektiv. Fokus vil vare pd forebyggende og helsefremmende tiltak, et

utvidet behandlingsbegrep, der tilrettelegging av det kommunale tjenestetilbudet er sentralt.

Kommunale tjenesteytere eller andre nare omsorgsgivere har i denne masterstudien rapportert
om et forheyet endringsbehov hos pasienter med psykisk lidelse i forhold til bistand. Funnene
kan mulig ses 1 lys av det landsomfattende tilsynet, der Helsetilsynet rapportere om
mangelfull bemanning i kommunale helse- og omsorgstjenester til mennesker med
utviklingshemming (Helsetilsynet, 2017). De avdekket at bistanden var utilstrekkelig og lite
individuelt tilpasset, for at den enkelte skulle kunne ivareta egenomsorg, delta i aktivitet og
opplaering 1 dagliglivets gjoremal. Videre kom det frem at det ikke var samsvar mellom
innvilget vedtak om bistand og arsverkene som var disponert til & yte disse tjenestene
(Helsetilsynet, 2017). Det kan vare slik at selv om deltagerne 1 denne studien har vedtak pa
omfattende tjenester, kan den praktiske gjennomferingen i boligen avvike. Helsetilsynet
(2017) konkluderte med at konsekvensen av dette er at den enkelte ikke fér tilfredsstilt

grunnleggende behov, og at risikoen for svikt er stor nr bemanningen er knapp.

Et annet spersmal er om disse pasientene faktisk trenger flere timer bistand per uke, eller om
det kan vaere mangler 1 det faglige arbeidet som nedvendiggjere en slik endring.
Hovedandelen av deltagerne har omfattende symptomer pé psykisk lidelse. Stette og bistand
for a sikre og ivareta personer med atferdsvansker og hayt symptomtrykk krever tett
oppfelging, men er trolig ikke nok. Systematisk faglig arbeid 1 boliger som Active Support,
har blant annet vist seg & gke deltagelse 1 hverdagen, forbedre livskvalitet og gi en nedgang i
atferdsvansker og depresjon hos mennesker med utviklingshemming (Stancliffe et al., 2010).
Istedenfor & kun bemanne opp og oke vedtakene for & hindtere atferd, ber man sikre

kvalifisert hjelp og etablere faglig og systematisk arbeid for & oppnéd mestring og deltagelse.

5.2.3 Forutsigbarhet og oversikt

Tjenesteytere eller andre nare omsorgspersoner rapporterer at de i stor grad skaper
forutsigbarhet 1 hverdagen 1 direkte bistand. De legger vekt pa a informere personen om det
som skal skje, og at det sjelden skjer ting personen ikke er forberedt pa. Dette er positivt, nar
vi vet at mennesker med autisme opplever strukturavhengighet og har behov for

forutsigbarhet og oversikt for a fungere godt (Martinsen et al., 2016).

Det kan veare aktuelt & se disse variablene 1 lys av situasjonsstruktur beskrevet av Martinsen

med flere (2016), og som omfatter tydelige rutiner og lik praksis hos tjenesteytere ved

53



gjennomfering av faste aktiviteter. Opplering av personalet og etablering av handlingskjeder
er metoder for 4 sikre situasjonsstruktur, og hindre at det skjer ting personene ikke er
forberedt pa under faste gjoremal. Videre inneberer det a sikre at det blir stilt samme krav og
forventinger fra ulike tjenesteytere i en og samme situasjon. For & oppna en slik grad av
forutsigbarhet og samkjering av en personalgruppe, krever dette gkt bevissthet og kunnskap

hos tjenesteytere, samt omfattende opplaering og ledelse (Mansell & Beadle-Brown, 2012).

I hvilken grad lik praksis hos personalet er en del av svarene til tjenesteytere i denne
undersokelsen vet vi lite om, da spersmélet ikke er knyttet til konkret metodikk eller 1 hvilke
situasjoner dette gjelder. Spersmaélet blir da svaert generelt og det gir grunnlag for usikkerhet
om hva dette faktisk inneberer. Det kan stilles spersmaélstegn ved om denne maéten a stille
spersmél pa gir et dekkende svar pa den praksis som uteves og grad av forutsigbarhet. Mer
detaljerte spersmaél vil 1 sterre grad kunne avdekke om det er etablert handlingskjeder og lik
praksis for gjennomfering av daglige gjoremal 1 boligen, pa lik linje med tidligere forskning

pa tiltak for & eke deltagelse og livskvalitet for utviklingshemmende (Felce et al., 2000).

Rammestruktur er en annen form for tiltak som skaper forutsigbarhet og oversikt, og kan
etableres gjennom dagsplan. Dagsplan skal gi kognitiv stette i1 forhold til hukommelse og
oppmerksomhet for mennesker med autisme og utviklingshemming (McClannahan et al.,
2008). Overvekten av behandlerne i spesialisthelsetjenesten bekrefter i denne studien at
pasientene har dagsplan som strukturerer dagen i boligen. Informantene er kommunale
tjenesteytere eller andre naere omsorgspersoner. Selv om dette er et godt kjent
habiliteringstiltak, er det overraskende at s mange sier at de har en dagsplan. Det er likevel
usikkert om dette faktisk er kognitive hjelpemidler som pasienten har tilgang pi, eller om
dette kan vaere arbeidsverktoy for personalet for & organisere eget arbeid. Spersmélet er

utformet uten & definere hva dagsplan er og det kan derfor skape usikkerhet.

Det er svaert mange ulike méter & strukturere dagen pa gjennom bruk av dagsplan, blant annet
skriftlige lister med klokkeslett, digitale hjelpemidler med pdminnelsesfunksjoner eller
visuelle hjelpemidler med bilder og symboler som erstatter tekst. Dersom dagsplanen er
utilgjengelig for personene selv, kun presenteres muntlig eller er utformet pd en slik mate at
den er uforstéelig, vil den ikke pad samme mate ha effekt i form av & skape struktur og
forutsigbarhet i hverdagen. De kommunikative vanskene ved samtidig autisme og

utviklingshemming krever individuell kartlegging og tilpasning i valg av supplerende og
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alternativ kommunikasjon, nar dette skal benyttes i for eksempel dagsplan (Noens & van
Berckelaer-Onnes, 2004). En kartlegging av faglige metoder benyttet i botilbud 1 Danmark,
viste at en tredjedel av boligene benyttet hjelpemidler eller tilrettelegging for brukerens

kommunikasjonsvansker (Bengtsson et al., 2015).

For de som har en dagsplan ble det 1 denne masterstudien innledningsvis vurdert at
dagsplanen 1 stor grad er tilrettelagt for deltagernes funksjon og kapasitet. Det vil si at
dagsplanen er tilpasset personens kognitive funksjonsniva, justeres ut fra personens dagsform
og at mengden aktiviteter er godt tilpasset. Denne vurderingen ble gjort ved forste
maletidspunkt, ved oppstart av utredning der oppfelging av kommunale instanser ikke er
igangsatt. Psykolog, vernepleier eller lege har pa dette tidspunktet ikke tatt en full utredning,
og grunnlaget for vurderingen kan derfor veere mindre fullstendig. Kunnskapen og
vurderingen av pasientens kognitive niva, dagsform og kapasitet vil kunne endres bade for
representant fra spesialist- og primarhelsetjeneste, 1 etterkant av en tverrfaglig utredning og
videre veiledning rundt anbefalte habiliteringstiltak. Dette er mennesker med sammensatte og
komplekse behov, og disse vurderingene er ikke like enkle & gjore og vil kunne kreve mer
systematisk utpreving. For eksempel om det skal benyttes tekst, grafiske symboler eller bilder
som representasjon for en konkret aktivitet, og hvor nert den forestdende aktiviteten symbolet
skal presenteres, for & kunne gi forstaelse og oversikt for den enkelte.
Kommunikasjonshjelpemidler som dette gir best effekt nar disse benyttes i1 en naturlig setting

og tilknyttet dagliglivets aktiviteter (Delprato, 2001; Ganz et al., 2017).

En slik systematisk utpraving 1 boligen vil ogsé gjelde tilpasning av mengde aktiviteter 1
forhold til dagsform og kapasitet, som stér sentralt innen Active Support. Malet er at personen
selv skal kunne ta del 1 sitt eget liv, oppleve mestring og utvikling ut fra individuelle
forutsetninger (Mansell & Beadle-Brown, 2012). Blir det stilt for heye krav 1 forhold til
mestringsevne, vil dette kunne oppleves som stress og belastning (Lazarus & Folkman, 1984).
Gis det for lite hjelp vil det begrense muligheter for deltagelse. Gir man for mye hjelp, der
tjenesteyter tar over oppgaver som individet har evner til & gjore med tilpasset bistand, vil
personen kunne oppleve fravar av & vaere et autonomt og selvstendig individ. En slik
fininnstilt tilpasning krever omfattende og planlagt arbeid samt hay kompetanse hos

bistandsytere.
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5.3 Tilrettelegging for primare funksjonsvansker i sammenheng med psyKkisk lidelse
Det andre forskningsspersmélet 1 denne studien er hvorvidt man kan se en samvariasjon
mellom grad av bistand og forekomst pé psykisk lidelse hos mennesker med autisme og
utviklingshemming. Hypotesen var at man ville se at mennesker med psykisk lidelse ville ha
mangler 1 tjenestetilbudet, og at det ville vere en forskjell mellom de som har og ikke har
psykisk lidelse nar det gjelder 1 hvilken grad det er tilrettelagt for pasientens primeere

funksjonsvansker.

Vi kan 1 denne studien ikke konkludere med at gruppene med psykisk lidelse synes & ha storre
mangler 1 tjenestetilbudet tilknyttet boform og forutsigbarhet enn gruppen uten psykisk
lidelse. De statistiske analysene viser ingen signifikante forskjeller mellom gruppene pa de to
variablene. Unntaket finner vi ved behov for endring med henhold til bistand og vedtak om
bistand. Her var forskjellen stor og statistisk signifikant. Pa tross av et hoyt bistandsniva med
mange timer per uken, viser altsd studien at halvparten av deltagerne med psykisk lidelse
synes a vere 1 behov av endring pa dette punktet. Behovet var storst hos de med flest psykiske
lidelser. Det synes 1 dette tilfellet & vaere en samvariasjon mellom mangler i tjenestetilbudet og
forekomst pé psykisk lidelse hos mennesker med autisme og utviklingshemming. Dette kan ha
sammenheng med at denne pasientgruppen har et utvidet behov for utredning i
spesialisthelsetjenesten, og at kommunale instanser er i behov av veiledning for & finne riktig

bistandsniva og habiliteringstiltak for disse personene.

Selv om vi ikke finner signifikante forskjeller pa flere av studiens variabler, er det grunnlag til
a kunne drofte folgende problemstilling; pa hvilken méte kan grad av tilrettelegging for
primeare funksjonsvansker pavirke psykisk helse hos mennesker med autisme og psykisk
utviklingshemming. Vi har 1 denne studien et utvalg som tilherer en svert sarbar gruppe,
personer som er henvist til regionalt fagmilje eller annen spesialisthelsetjeneste for
atferdsvansker og/eller mistanke om psykisk lidelse. Dette er personer som allerede synes a ha
hatt en negativ utvikling vedrerende psykisk helse og funksjon. Majoriteten av de henviste
pasientene skaret over cut-off for en eller flere psykiske lidelser pa screeningsinstrumentet
PAC. Det betyr at de viser betydelige symptomer pa psykisk lidelse. Resterende deltagere er
allikevel ikke en frisk kontrollgruppe, men mennesker som trolig har andre utfordringer som
blant annet atferdsvansker. Atferdsvansker kan vere utlest opp opprettholdt av betingelser 1
miljeet (Emerson & Einfeld, 2011). Det er derfor ikke helt uventet at denne gruppen ogsa
synes a ha udekkede behov.
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Funnene 1 studien indikerer at det er mangler 1 tjenestetilbudet til mennesker med autisme,
utviklingshemming og psykisk lidelse. Disse manglene kan utgjere stress og belastning 1 den
grad at det har pavirket den psykiske helsen 1 negativ retning. Manglene er primeert knyttet til
bolig og bistand, som utgjer rammebetingelsene for tilretteleggingen for de primare

funksjonsvanskene og far betydning for faglig arbeid og miljeterapeutiske tiltak.

Psykisk lidelse hos utviklingshemmede er assosiert med psykologiske og sosiale faktorer, og
stress- sarbarhetsmodellen kan hjelpe oss & forsta hvordan ulike elementer pavirker psykisk
helse. Modellen kan benyttes som et verktey for & identifisere mulige utlesende og
opprettholdende faktorer, og gir grunnlag for tiltak basert pa psykisk helsearbeid (Tviberg,
2011). Mennesker med psykisk utviklingshemming og autisme vil 1 sterre grad komme 1
situasjoner der de opplever 4 ikke inneha de nedvendige ferdighetene til & mestre en situasjon.
De kan dermed ha en okt opplevelse av belastende stress ifelge Lazarus og Folkman (1984).
For lite hjelp til & gjennomfere hverdagens gjeremaél, kan fore til kognitiv overbelastning og
okt sarbarhet for psykisk lidelse ved autisme og utviklingshemming (Bakken et al., 2016;
Helverschou et al., 2011). I denne studien rapporterer nettverket om mangler 1 forhold til
direkte bistand og vedtak om bistand. De samme funnene fremkommer i doktorgraden til
Underwood (2012), der personer med autisme, utviklingshemming og psykisk lidelse s ut til
a motta lavere niva av tjenester 1 forhold til behov, som one-to-one support for a kunne ivareta
hverdagsliv og delta 1 samfunnet pd lik linje med andre. Relaterte funn ser vi i studien til
Conder et al. (2015), som avdekket risikofaktorer som stress over lang tid og mindre bistand 1

kritiske perioder.

Risikoen for & utvikle psykisk lidelse kan imidlertid reduseres dersom individet fér tilgang til
individuelle og kollektive motstandsressurser (Antonovsky, 1987), som 1 denne sammenheng
kan forstas som riktig bistand. Malrettede habiliteringstiltak for & gke individets ferdigheter
ved bruk av opplering, struktureringstiltak og kognitive hjelpemidler, vil kunne hjelpe
individet & oppleve forstdelighet beskrevet i Antonovsky sin teori om Sens of Coherens. Han
vektlegger at stimuli fra indre og ytre omgivelser ma vaere strukturerte, forutsigbare og
forklarlige. I denne studien har vi ikke klart & avdekke tilstrekkelig hvorvidt det er tilrettelagt
for at personene skal oppleve forutsigbarhet og oversikt. Det er rapportert at tjenesteytere
forseker & skape forutsigbarhet og at de fleste deltagerne har dagsplan som strukturer dagen.
Det er likevel dreftet at variablene 1 mindre grad dekker det vi kaller situasjonsstruktur

gjennom handlingskjeder og lik praksis, og om dagsplanen faktisk er kognitive hjelpemidler.
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Salutogenese ser pa helse som et kontinuum hvor man pé tross av sykdom kan oppleve helse
og mestring, og utforsker de faktorer som kan skape en heyere grad av helse (Antonovsky,
1987; Langeland, 2014). Mennesker med utviklingshemming og psykisk lidelse kan ha svert
varierende funksjonsnivé (Bakken, 2011). Et tjenestested er derfor nedt til 4 mete denne
variasjonen med kontinuerlig & tilpasse krav og forventinger ut fra funksjon. Studien viser at
det er forsekt a tilrettelegge dagsplan og mengde aktiviteter ut fra personens dagsform.
Vurderinger er gjort pa et tidlig tidspunkt uten fullstendig utredning og systematisk utpreving,
som er ngdvendig for & oppna en slik form for tilrettelegging. Nar man forst har oppnddd dette
kan det gi positiv utvikling bade i forhold til deltakelse og psykisk helse (Stancliffe et al.,
2010). Salutogenesen forstar stress som potensielt helsefremmende mens patogenesen ser pé
stress som sykdomsskapende (Langeland, 2014). Tar man kun en patogenetisk vinkling og
skjermer den utviklingshemmede i for stor grad, vil man kunne risikere & frata dem
muligheten til 4 {4 tilgang til utfordringer som kan gi mestring og vekst nar de har kapasitet til
det. Denne tankegangen er ogséd fremtredende innen Active Support, og det er tydelige
paralleller mellom habilitering og forebyggende psykisk helsearbeid. Werner (1993) fant i sin
studie at akkurat tilgang til omgivelser og livsoverganger med mulighet for endring, ny
personlig vekst, okt ansvar og bedret selvbilde, hadde en beskyttende effekt mot psykisk
lidelse hos utviklingshemmede. Det er derfor viktig at man i habiliteringsarbeidet vurderer nér
individet er 1 en psykisk sarbar situasjon med behov for avlastning/skjerming, og nir de er i en
god periode og klar for utfordringer som kan gi utvikling og vekst. P4 denne méaten kan
habilitering redusere risikofaktorer for psykisk lidelse og fremme psykisk helse for mennesker

med utviklingshemming.

5.4 Styrker og svakheter
I hvilken grad vi kan ha tillit til forskningsresultatene blir betegnet som reliabilitet og
validitet. Dette er knyttet til datamaterialet og de slutningene som foretas av forskeren
(Johannessen et al., 2016). Masterstudien benytter flere validerte skjemaer som styrker
studien og bidrar til 4 sikre at utvalget faktisk bestér av personer med psykisk
utviklingshemming og autisme. Dette er SCQ — Sosial Communication Questionnaire
(Berument et al., 1999) og Vineland — The Vineland Adaptive Behavior Scale (Sparrow et al.,
1984), og maler omfanget av autismevansker samt adaptive ferdigheter. I forhold til hvem
som har og ikke har en psykisk lidelse, er det 1 denne studien benyttet PAC - The
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Psychopathology in Autism Checklist (Helverschou et al., 2009). A oppdage og diagnostisere
psykiske lidelser hos mennesker med utviklingshemming og autisme er svart krevende og det
er flere hensyn & ta, deriblant et atypisk symptombilde og diagnostisk overskygging. PAC er
spesifikt utviklet for mélgruppen, og er en av to screeningsinstrumenter for voksne med
autisme og utviklingshemming (Underwood, McCarthy, & Tsakanikos, 2011). PAC maler
symptomer og er ikke et diagnostisk instrument, men har vist seg a ha gode psykometriske
egenskaper. Instrumentet tar hensyn til om det er oppstatt en endring i atferd og
sinnsstemning, 1 tillegg til & ha god indre konsistens. Bruk av screeningsinstrumentet 1

vurdering om pasientene har en psykisk lidelse vurderes derfor som en styrke.

De to kartleggingsskjemaene; Kartlegging av sentrale miljoterapeutiske variabler (Nevsom,
2010) og Bolig, arbeid og nettverk - Skjema for kartlegging og vurdering av
habiliteringsbehov (Myrbakk & Tetzchner, 2008), er ikke validitets- og reliabilitetstestet. De
skal dekke 1 hvilken grad pasientene mottar tilrettelagte tjenester, men vi kjenner ikke fullt ut
om de maler det studien gnsker & méle. Det vil her kunne vare svakheter tilknyttet
begrepsvaliditet. P4 den andre side er begge skjemaene utviklet av fagpersoner og miljeer
med hey kompetanse pa malgruppen, og kjennskap til kompleksiteten i tjenestetilbudet til
mennesker med utviklingshemming og autisme. Dette medferer at operasjonaliseringen er
omfattende og dekker sentrale faktorer innen habilitering. Bolig, arbeid og nettverk — Skjema
for kartlegging og vurdering av habiliteringsbehov er videre benyttet 1 tidligere forskning
(Myrbakk & Tetzchner, 2008). Masteroppgaven har beholdt mange av variablene 1 sin
originale form, slik spersmaélene direkte ble stilt til informantene. Dette reduserer mulige
feiltolkninger og endring av datamaterialet 1 presentasjon av resultatene. I forhold til
variabelen forutsigbarhet fra tjenesteytere, kunne man ut fra problemstillingen i denne
masterstudien ensket mer detaljert informasjon om situasjonsstruktur, for a fa frem den

praksis som er etablert i boligen.

Skjemaet Kartlegging av sentrale miljoterapeutiske variabler (Nevsom, 2010), er fylt ut av
representanter fra spesialisthelsetjenesten 1 lopet av de tre forste manedene etter henvisningen,
med den hensikt & vurdere enkelte variabler de antar er med pa & pavirke personen som er
henvist. Malingene er satt ved oppstart av utredningen (T1), og det er rimelig & anta at en mer
fullstendig forstaelse for pasientens primare funksjonsvansker oppnas pa et senere tidspunkt.
Grunnlaget for & vurdere hvorvidt dagsplan er tilrettelagt for personens funksjon og kapasitet
kan vaere mindre fullstendig, og kartleggingen kommer mulig for tidlig. Dette er en svakhet 1

forhold til & avdekke et sentralt punkt i denne studien.
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Grunnet malgruppens sarbarhet er de ofte ekskludert fra forsking. Deres sammensatte
situasjon medferer utfordringer i1 forskningsprosessen, og vi finner derfor betydelig mindre
forskning pa feltet. De studiene som foreligger er ofte basert pa sma utvalg. Masterstudiens
heye antall deltagere er en styrke for oppgaven. Et hoyt deltagerantall hentet fra alle
helseregionene 1 Norge, oker muligheten for at utvalget er representativt for pasienter i

spesialisthelsetjenesten med tilsvarende henvisningsgrunnlag, og styrker den ytre validiteten.

Studien har flere styrker 1 forhold til de slutninger som er tatt basert pd datamaterialet. Disse
er primert knyttet til de statistiske beregningene. Det ble undersgkt for normalfordeling og
valgt anbefalte metoder basert pd forutsetningene for bruk av parametriske og non-
parametriske tester. Dette styrker den statistiske validiteten. Det er videre kontrollert for en
tredjevariabel, ved & undersgk om grad av utviklingshemming hadde noe & si for resultatene.
Det vil si at de samme statistiske analysene ble gjennomfert, med fordeling av variablene
bolig, bistand og forutsigbarhet pa de to gruppene for grad av psykisk utviklingshemming.

Det var her ingen statistiske forskjeller.

Ved ikke-eksperimentell design kan indre validitet styrkes ved & diskutere alternative
forklaringer og tolkninger av resultatene (Johannessen et al., 2016). Alternative forklaringer
inneberer blant annet a ta hensyn til retningsspersmaél og tredjevariabel. Det er ikke en
opplagt retning pd sammenhengene i denne studien og det er vanskelig & bruke betegnelsen
avhengig og uavhengig variabel. De ulike variablene kan like godt pavirke hverandre. For
eksempel vil omfanget av symptomer pa psykisk lidelse kunne pavirker i hvilken grad
kommunen setter inn ressurser i tjenesteytingen. Tversnittundersekelser kan ikke avdekke
arsakssammenhenger eller endringer over tid, kun belyse fenomenene slik de fremkommer pa
et gitt tidspunkt (Johannessen et al., 2016). Nar vi i denne studien skal besvare folgende
problemstilling; pé hvilken mate kan grad av tilrettelegging for primere funksjonsvansker
pavirke psykisk helse hos mennesker med autisme og psykisk utviklingshemming, kan vi bare
si noe om samvariasjon mellom variablene. Videre mé problemstillingen dreftes gjennom &

spesifisere mekanismer ved & vise til teorier om hvordan disse kan pavirke hverandre.

At studien ikke har funnet flere signifikante forskjeller mellom de som har og ikke har
psykisk lidelse, er saledes ikke avgjerende for problemstillingen. Et storre utvalg kunne ekt
muligheten for at de tendenser vi sd, lettere kunne oppna statistisk signifikante resultater.

Signifikante funn er ikke det eneste som er viktig i denne studien, da vi ser pa de svakeste
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pasientene med et hoyt symptomtrykk. A se narmere pa deres situasjon kan belyse

problemstillingen.

5.5 Konklusjon

Denne studien har sett pd i hvilken grad mennesker med psykisk lidelse, autisme og
utviklingshemming mottar tilrettelagte tjenester gjennom en kvantitativ undersekelse. Det er
videre undersegkt om man kan se en samvariasjon mellom grad av bistand og forekomst pd
psykisk lidelse hos denne pasientgruppen. Hensikten er a bidra til ekt kunnskap om
sarbarhetstaktorer for psykisk lidelse, og hvordan dette kan ses i sammenheng med
tilrettelegging for de primere funksjonsvanskene. Studien er rettet mot en svert sdrbar
gruppe, personer som henvises til regionalt fagmilje eller annen spesialisthelsetjeneste for
atferdsvansker og/eller mistanke om psykisk lidelse. Det er foretatt en tverrsnittsundersgkelse,

med deskriptiv statistikk og hypotesetesting.

Majoriteten av personene som er henvist til spesialisthelsetjenesten dekker kriteriene for en
eller flere psykiske lidelser. Det er hgy grad av komorbiditet hos studiens deltagere, der en av
fire skarer over cut-off for sa mye som tre til fire psykiske lidelser pa screeninginstrumentet

PAC.

Halvparten av personene med psykisk lidelse rapporteres & vaere i behov av endringer 1
boform, og det ser ut til at ikke alle behov er ivaretatt under ndvaerende bosituasjon. Dette kan
veaere tilknyttet fysiske rammebetingelser, organisering og faglig arbeid. Gjennomsnittlig
mottar de et hoyt antall timer bistand, men det er store variasjoner 1 hvor mye bistand de
mottar 1 primarhelsetjenesten. Pa tross av sammensatte vansker har enkelte ingen bistand 1 det
hele tatt. Over halvparten av personene med psykisk lidelse er vurdert & vere 1 behov av
endring med henhold til bistand og vedtak om bistand. Behovet synes & vare sterst hos de
med flest psykiske lidelser. Disse funnene var statistisk signifikant forskjellig fra de som ikke
hadde en psykisk lidelse. Det ble her pavist en samvariasjon mellom mangler 1 tjenestetilbudet
og forekomst pé psykisk lidelse hos mennesker med autisme og utviklingshemming. Dette
kan gi et signal om at denne pasientgruppen har sa sammensatte vansker, at det krever
kvalifisert utredning og veiledning til kommunale instanser, for & finne riktig bistandsniva og

habiliteringstiltak.

Vi kan 1 denne studien ikke konkludere med at gruppene med psykisk lidelse har storre

mangler 1 tjenestetilbudet tilknyttet boform og forutsigbarhet enn gruppen uten psykisk
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lidelse. De statistiske analysene viser ingen signifikante forskjeller mellom gruppene 1 forhold
til disse variablene. Det vil si at det ikke er forskjeller mellom de ulike pasientene som
henvises til spesialisthelsetjenesten med alvorlige vansker, 1 henhold til deres tjenestetilbud 1

kommunene, med unntak av bistandsbehovet.

A etablere tilrettelagte tjenester til mennesker med utviklingshemming og autisme er en
krevende oppgave, som mulig kan vere undervurdert av sentrale samfunnsinstanser. Dette er
personer med komplekse og sammensatte vansker, og man ma benytte fag med ulike
perspektiver og 1 langt sterre grad evidensbasert praksis. Dette krever hay faglig kompetanse i
planlegging og direkte tjenesteyting. Funnene i studien indikerer at det er mangler 1
tjenestetilbudet til personer med autisme, utviklingshemming og psykisk lidelse. Disse
manglene kan utgjere stress og belastning i den grad at det pavirker den psykiske helsen 1
negativ retning. Manglene som er avdekket i denne studien er knyttet til sentrale
rammebetingelser for tilrettelegging for de primare funksjonsvansker. Det er gjort sveert lite
forskning pa dette omradet, men masterstudiens funn samsvarer med enkeltstudier tilknyttet
helsetjenester, risikofaktorer og resiliens. Det har lenge vert kjent at mennesker med autisme
og utviklingshemming er sarbare for & utvikle psykisk lidelse, men det har vart mindre fokus
pa forebyggende psykisk helsearbeid. Forebyggende psykisk helsearbeid vil si & legge til rette
for at potensielle vansker blir redusert. I forebyggende arbeid med denne mélgruppen, vil det
vare naturlig & forseke a tilrettelegge og kompensere for den opprinnelige
funksjonshemningen. Forebyggende psykisk helsearbeid og habilitering gar pd denne méten

hénd 1 hénd.

5.6 Anbefaling

Psykiske lidelser hos personer med autisme og utviklingshemming har sammenheng med
biologiske, sosiale og psykologiske faktorer, og det er behov for forskning pd svaert mange
omrader. Hovedvekten av forskningen ser ut til 4 vare rettet mot forekomst, etiologi og
genetiske komponenter 1 ssmmenheng med nevropsykologiske forstyrrelser. Det er et klart
behov for videre forskning innen psykososiale faktorer, knyttet til forebyggende psykisk

helsearbeid.

Denne studien har sett nermere pa et klinisk utvalg henvist til spesialisthelsetjenesten. Det

hadde veart svert interessant a sett pa tilsvarende forhold, med et representativt utvalg for
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populasjonen med autisme og utviklingshemming 1 sin helhet. Denne studien har ikke
avdekket store forskjeller mellom pasientene som er henvist med nerliggende vansker. En
kontrollgruppe som ikke er henvist til spesialisthelsetjenesten, vil mulig kunne avdekket

storre forskjeller mellom de som har og ikke har en psykisk lidelse.

Ved videre forskning pa tilrettelegging for primare funksjonsvansker i sammenheng med
psykisk lidelse, vil det veere nyttig & benytte validerte instrumenter eller kartlegging som gir
mer detaljert informasjon om situasjonsstruktur, rammestruktur og kognitive hjelpemidler.
Videre kan det se ut til at kartlegging av miljevariabler er gjennomfort pa et tidspunkt der det
kan det vare utfordrende for behandlere 1 spesialisthelsetjenesten & vurdere om dagsplanen
blant annet er tilpasset kognitivt niva. Disse vurderingene ber mulig gjeres pa et senere
tidspunkt, men 1 forkant av igangsetting av behandlingstiltak. Observasjon 1 bolig vil kunne

utvide behandlerens vurderingsgrunnlag.

Da masterstudien og tidligere forskning har avdekket tegn pa mangler 1 tjenestetilbudet til
personer med utviklingshemming, autisme og psykisk lidelse, er det viktig & se n@rmere pa
kompetanse og utdanningsniva hos tjenesteytere, samt organisasjon og ledelse rettet mot a gi
faglig forsvarlige tjenester. Helsetjenesteforskning i forhold til brukergruppen er 1 seg selv

viktig.

Det er gjort svaert lite kvalitativ forskning der mennesker med utviklingshemming og autisme
selv blir intervjuet. Dette er verdifull kunnskap som vil fa frem deres egen opplevelse og
erfaring, og vil kunne avdekke nye sider av problemstillingen. Menneskelige fenomener har
mange sider, og bruk av flere forskningsmetoder vil gi viktig innsikt 1 arbeidet for personer

med utviklingshemming og autisme.
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VEDLEGG 1

Forespersel om deltakelse i forskningsprosjektet
Multisenterstudie - intervensjon ved psykiske lidelser hos
mennesker med autismespekterforstyrrelser og
utviklingshemning

Bakgrunn og hensikt

Dette er en forespersel om & delta i en forskningsstudie som gjennomferes for 4 samle og
systematisere erfaring med hvordan intervensjoner for psykiske tilleggslidelser best kan gjennomferes
for mennesker med autismespekterforstyrrelser og utviklingshemning. Denne gruppen synes & veaere
spesielt sarbare for 4 utvikle psykiske lidelser, men forskningsbasert kunnskap om hvordan psykiske
lidelser ber behandles mangler. Prosjektets mal er a bidra til et bedre behandlingstilbud for denne
gruppen.

Prosjektet er et samarbeid mellom Nasjonal kompetanseenhet for autisme (Autismeenheten) ved Oslo
Universitetssykehus og fagmiljeer med ansvar for a gi regionale eller spisskompetente tjenester til
mennesker med autisme, utviklingshemning og psykisk lidelse.

Deltagere

Deltakere i prosjektet er personer med autismespekterforstyrrelser og utviklingshemming som
henvises med mistanke om en psykisk tilleggslidelse eller atferdsproblemertil ..................... (navn

pa fagmilje).

Hva innebaerer studien?

Deltagerne vil bli fulgt gjennom utredning, behandling og eventuelt oppfelging etter behandling med
kartleggingsverkteyer og observasjon. Intervensjon er her brukt som en samlebetegnelse for alle tiltak
som blir gitt til den enkelte deltager. Fer intervensjon vil en standardisert kartleggingsprosedyre og en
somatisk undersegkelse som blant annet innebzrer at det tas en blodpreve, gjennomferes. For mange vil
det ogsa vere behov for ytterligere undersekelser. En slik omfattende utredning vil vanligvis resultere
i en psykiatrisk diagnose eller at mistanke om psykisk lidelse avkreftes. Kartlegging og intervensjon
vil innebaere et samarbeid mellom aktuelle bererte parter pé alle nivéer i hjelpeapparatet og parerende
eller andre narpersoner.

For denne gruppen mennesker mé intervensjon ved psykisk lidelse tilpasses hver enkelt person.
Tverrfaglig innsats og flere ulike tiltak vil vaere nedvendig, ofte en kombinasjon av psykososiale tiltak
og medikamentell behandling. Tiltakene retter seg ikke bare mot de spesifikke symptomene, men mot
hele person, og malet er 4 oppna gkt livskvalitet og velvare.

Ansvarlig fagmilje vil i intervensjonsperioden fortlopende samle informasjon om tiltakene som
gjennomferes. Ved avslutning av intervensjonen eller senest ett ar etter sist kartlegging, vil det bli
gjennomfort en ny kartlegging for 4 kunne vurdere effekten av intervensjonen. Det vil ogsa bli
gjennomfort en tredje kartlegging to &r etter intervensjonsstart.

Mulige fordeler og ulemper

Ved & delta i denne studien, vil deltagerne fé et tilbud hvor det spesielt blir tatt hensyn til at de har
bade autismespekterforstyrrelse, utviklingshemning og en psykisk lidelse. Utbyttet vil bli evaluert ved
to ulike tidspunkter, noe som kan vare en fordel, men ogsé oppleves belastende. For gvrig
gjennomfores innsamling av informasjon og tiltak pa en tilsvarende mate som ellers.

1
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Hva skjer med informasjonen som samles inn?

Informasjonen som registreres skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med studien.
Erfaringene med ulike méter a gjennomfere intervensjoner pd, vil bli oppsummert i fagartikler og
presentert pd konferanser. Det vil ikke vaere mulig & identifisere den enkelte deltaker i resultatene nér
disse publiseres. Opplysninger om hver enkelt deltaker blir avidentifisert av den enkeltes behandler.
En kode knytter opplysningene til hver deltager gjennom en navneliste. Kryssliste som kobler
avidentifiserte data med personopplysninger lagres separat i hvert fagmilje. Prosjektleder har kun liste
over personkoder i hvert fagmilje, og denne lagres separat i 1ast arkivskap i avlast kontor.

Det som registreres til bruk i prosjektet er opplysninger om evnemessige ressurser og tilpasning,
somatiske opplysninger inkludert resultat fra blodpreve, diagnostiske opplysninger og symptomer,
skole-, arbeids- og botilbud, medisinering, tilbud fra det offentlige hjelpeapparat, opplysninger om
intervensjonen, samt grad av bedring etter intervensjon. Alle disse opplysningene vil bli behandlet
uten navn og fedselsnummer eller andre direkte gjenkjennende opplysninger. Oslo universitetssykehus
er databehandlingsansvarlig for studien. Dersom formaélet, utvalget av inkluderte eller
databehandlingen endres vil personvernombudet gis forhdndsinformasjon om dette. Prosjektleder vil
hvert tredje ar sende personvernombudet ny melding som bekrefter at databehandlingen skjer i
overensstemmelse med opprinnelig formal og helseregisterlovens regler. Opplysningene vil bli slettet
senest 31.12.30.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Hvis deltagelse enskes, undertegnes samtykkeerklaringen nedenfor.
Deltagerne har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert og til & fa korrigert eventuelle feil
i de registrerte opplysningene. Deltakerne kan pé et hvilket som helst tidspunkt trekke seg uten & métte
begrunne dette nermere. Dette vil ikke f4 konsekvenser for deltagerens videre tilbud. Dersom
deltagelse trekkes, kan det kreves at de innsamlede opplysningene slettes. Dersom det ikke er enskelig
4 delta i denne studien, vil dette ikke ha noe betydning i forhold til den intervensjon og oppfelging
som gis i hjelpeapparatet.

Samtykkeerkleringen vil bli oppbevart hos ...........cocoovviiiiiiiiiinan.n. (navnet pa fagmilje).
Dersom det pa et senere tidspunkt er enskelig & trekke samtykket, ber dette fagmiljeet kontaktes.
Spersmal om studien kan ogsa rettes til prosjektleder psykologspesialist Sissel Berge Helverschou,
Nasjonal kompetanseenhet for autisme tlf. 22 06 79 41.

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til & delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Stedfortredende samtykke nér berettiget, enten i tillegg til personen selv eller istedenfor

(Signert av stedfortredende, dato)

Jeg bekrefter 4 ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)
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VEDLEGG 2

PAC
(Psychopathology in Autism Checklist)

Bakgrunnsinformasjon (Sett kryss i den ruten som passer)

Kartleggingsverktoey for identifisering
av symptomer pa psykisk lidelse hos mennesker med autisme

Klientkode

Klientens fadselsar

Klientens Kjann: 1 Mann

2 Kvinne

Informant:

institusjon)

1 Kontaktperson (i bolig /

2 Neer pargrende

Boform:

1 Kommunal Bolig

2 Hos foreldre

Hvor lenge har du

kjent klienten: Ar Maneder

Bruker klienten faste

medisiner? 1Ja 2 Nei

Hvis, ja, pa spersmalet over, hvilke medisiner?

Ikke dose.

Hvordan 1. Snakker i hele 2. Bruker tale og 3. Bruker fa 4. Bruker idiosynkrasier og
kommuniserer setninger alternativ ord/tegn og gester

klienten? kommunikasjon gester

1Ja
Hvis ja, hvilke? (stikkord)

2 Nei

Har det skjedd store forandringer i livssituasjonen for personen i Igpet av det siste aret?

Dato for utfylling

/ 200-----

© 2010 Nasjonal kompetanseenhet for autisme (Autismeenheten), Oslo Universitetssykehus.
Utviklet i samarbeid med Psykiatrisk avdeling for utviklingshemming og autisme.
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Angi for hvert av leddene i hvilken grad disse er et problem for denne personen slik hun / han er na (til venstre).
Angi ogsa endring i symptomet / atferdsbeskrivelsen i forhold til vanlig vaeremaéte for personen (til heyre)

Omfang av problemer Endring fra vanlig
varemate
Ikke Liten | Moderat | Stor For- U- For-
problem | grad grad grad verret | endret | bedret

1 Er passiv gjennom store deler av dagen

2 Tar lite initiativ til daglige gjeremal

3 Virker urolig

4 Har sevnvansker

5 Trekker seg unna eller unngdr sosiale situasjoner

6 | Reagerer med irritasjon pa bagatellmessige hendelser

7 Selvskader

8 Mister trdden i samtale eller aktivitet

9 Raserer omgivelsene

10 | Er uvanlig opptatt av bekreftelse / forsikring, for eks.
om noe konkret som skal skje, hvem som kommer pa
jobb etc.

11 | Viser voldelig atferd mot andre personer

12 | Virker trett pd dagtid

13 | Ser ting som andre ikke ser

14 | Er overdrevent opptatt av om en oppgave er utfort
“riktig” for personen selv

15 | Skjelver

16 | Klager pa smerter, for eksempel i mage eller bryst

17 | Er desorienter i kjente situasjoner og pé kjente steder

18 | Hyperventilerer, puster raskt og overfladisk

19 | Sjekker gjentatte ganger om derer er last, brytere er av
eller pa, etc.

20 | Har stort behov for bistand for 4 komme i gang om
morgenen

21 | Vrangforestillinger, har underlige og fastlaste
oppfatninger som er umulig & vere enig i

22 | Har vansker med & avbryte tvangsmessig eller ritualisert
atferd

23 | Opptrer truende; med tale, mimikk, kroppssprak, etc.

24 | Har energitap

25 | Svetter, er klam

26 | Har raske humersvingninger

27 | Har et spesielt atferdsmenster; gar i et spesielt menster,
bergrer visse gjenstander etc.

28 | Viser frykt for spesielle situasjoner

29 | Har atferd som tilsier lytting etter noe ikke eksisterende,
herselshallusinasjoner

30 |Har vektendring

31 | Har utvidede pupiller

32 | Virker nerves

33 | Gjentar vasking av ting - kler, mebler, etc.

34 | Er desorientert i samhandling

35 | Viser liten interesse for ting personen likte / var
interessert i tidligere

36 | Overdriver kroppsvask og tannpuss

37 [Klarer ikke & folge kjente instrukser

38 | Har heyt motorisk aktivitetsniva

39 | Virker trist og nedstemt

40 | Har behov for & utfore noe et helt bestemt antall ganger

41 | Har hoyt kommunikativt aktivitetsniva; taleflom

42 | Bruker mer tid til tvangsmessig eller ritualisert atferd

© 2010 Nasjonal kompetanseenhet for autisme (Autismeenheten), Oslo Universitetssykehus.
Utviklet i samarbeid med Psykiatrisk avdeling for utviklingshemming og autisme.
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VEDLEGG 3

Boliq, arbeid oqg nettverk.
Skjema for kartleqging oq vurdering

av habiliteringsbehov.
(ver. 100104, multisenterstudie)

Navn:

Personen selv ber i storst mulig grad delta under utfyllingen av skjemaet. Der
det er tilsatt miljoarbeidere ber lederen for miljopersonalet fylle ut skjemaet i
samarbeid med personen selv og andre som kjenner personen godt. Kryss av
ved svaralternativene som passer. Ved behov kan det ogsa noteres mer
utforlig pa baksiden av arkene. Merk da tydelig av hvilket spersmal dette

gjelder.

Skjema fylt ut av (navn): Dat0: i

0T1 0 T2 0 T3

Myrbakk, Even Bolig, arbeid og nettverk. Skjema for kartlegging og vurdering av
habiliteringsbehov. Ver. Multisenterstudie, 2010
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0 Hendelser i livet

Her er en liste over hendelser som kan inntreffe. Dersom personen har vert igjennom slike i
lgpet av det siste dret skal det krysses av for dette. Er ingen av hendelsene aktuelle krysses

det av for dette nederst pd siden.

0

01 Dgdsfall til slektning ( foreldre, barn,
bror, sgster)

02 Dgdsfall til nzr venn, omsorgsperson
eller annen slektning

03 Alvorlig sykdom eller skade

04 Alvorlig sykdom til nar slektning,
omsorgsperson eller venn

05 Flytting

06 Brudd med kjereste

07 Separasjon eller skilsmisse

[0 08 Alvorlig problem med en neer venn,

omsorgsperson, nabo eller slektning

1 09 Arbeidsledig/ arbeidssgkende i
over en mined

O 010 Avsluttet arbeidet som pensjonist
O 011 Permittert eller oppsagt fra arbeid
O 012 Frastjilet eller mistet noe verdifullt

7 013 Problem med politi eller andre
autoriteter

[0 014 Stgrre gkonomiske problem

O 015 Seksuelle problem

016 Andre hendelser eller brudd i rutiner som kan ha gitt personen grunn til

bekymring eller uro (beskriv kort) .....

...............................................

....................................................

....................................................

Eller D 017 Ingen av hendingene som er nevnt ovenfor
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Del 1.

Den H
1. Hvordan trives han/ hun med livet sitt i dag? )
Svertdarlig 1 2 3 4 5 6 7 Svertgodt

Hien/ bolig.

2. Naverende boform:

(1) bor alene i egen bolig eller leilighet

—(2) bor sammen med andre i bolig/ leilighet (antall medbeboere......... ).

—_(3) bor sammen med familie

—(4) annet (f.eks. inStitusjon, NOLEres REr:.........cvuvvivisssinisimimisississsssssss )

3. Deles rom i leiligheten/ boligen med andre?

(1) ingen rom deles med andre

___(2) deler stue med andre

—_(3) deler kjpkken med andre

___(4) deler bad med andre

—_(5) deler soverom med andre

e (6) ANNEY (isiisces nivmoinicioansiss s rs AR ssuin soee e SN YA sm s SH SR N BN PRV W GRS R T PRIV ).

4. Bruker personen fellesrom som ligger utenfor selve leiligheten/ boligen?

— (1) det er ikke noe fellesrom

— (2) felles oppgang/ ytre gang

. (3) felles entre/ indre gang

—__ (4) felles oppholdsrom/ stue

1 1T 7 . X

5. Omgivelsene rundt boligen/ leiligheten.
(1) felles uteareal (dvs. hage, plen e.l. brukes av andre).

___(2) eget uteareal
[ 3) GRIROE (1sss0s0ersrssssnssnesastassassasenussnesassenernssosisestasssssnssntansanssessssessssennsssesnssnsssssensssenenssssssstys ).

6. I hvilken grad tilfredsstiller ndvarende boform personens behov?
Svertdarlig 1 2 3 4 5 6 7 Svertgodt
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7. Hva mener personen selv om boligen og boforholdene?

Her noteres kort de meninger og oppfaminger som personen selv uttrykker. , eks. ..."synes
leiligheten er fin”, ..."vil flytte”, ... "redd naboer” osv. Dersom personen ikke har sagt og
heller ikke pa direkte spprsmdl sier noe om hva han/ hun mener noteres f. eks ..." gir ikke
verbalt uttrykk for hva han / hun mener”. .Dersom personen ikke kan uttrykke seg verbalt

noteres f.eks. ... "kan ikke uttrykke seg verbalt”):

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

8. Er det behov for endringer av boform?

___(0) det er ikke behov for endringer
___(1) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

VBPE QRIUBLIE: «uiirssascussssonssssnssansnessossonssomunsassassssnennsnnsnssussassnsssssssensossagasoarsanssnsass sonnsssasassasnsssussasas
A kol

9. Antall timer pr. uke pa arbeid/dagtilbud: ........

10. Hva bestir arbeidet/dagtilbudet i? ..........ccceveurunenee

11. Antall timer pr. uke pa skole:  ........

12. Skole: ____ (1)Grunnskole. ___(2)Videregdende skole. ___ (HARNEL.............ccocruvierervinnns

13. Hva mener personen selv om arbeidet/dagtilbudet eller skoletilbudet?

Her noteres kort de meninger og oppfatninger som personen selv uttrykker. , eks. ..."har lyst
d gd pd arbeid”, ..."synes det er kjedelig”, ..."vil slutte”, ... "redd naboer” osv. Dersom
personen ikke har sagt og heller ikke pa direkte spgrsmal sier noe om hva han/ hun mener
noteres f. eks ... gir ikke verbalt uttrykk for hva han / hun mener”. .Dersom personen ikke
kan uttrykke seg verbalt noteres f.eks. ..."kan ikke uttrykke seg verbalt”):

---------------------------

---------

......................................................................................................................................................

D L LR L E T L L e LT
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14. Er det behov for endringer mht. arbeid eller skole?

___(0) det er ikke behov for endringer
(1) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

VBT ARIUGILEY i vvssiississsavidsuvsrisnisns saeaans s ovvs oo vuohow e BB AV S oo VA h B RSB BT TNV

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

15. Hva slags fritidsaktiviteter holder personen pi med?

— (1) hgre pa musikk

— (2) gd pd kafé

— (3)sepd TV

__ (4) er aktiv med en hobby ( angi hva dette r................ccvvuvviirnsesnssnsssinsissesssssssssssssisannns ).
— (5) spiller eller synger sammen med andre (kor, orkester e.l.)

__ (6) er deltaker i idrettsaktiviteter

e (7) GRNEL (GRGE RVB GBEIE B o.souiisicsioissssssssssssssssssossssossssssssssssossssssssssssosssssosssssssssssossessssssses ).

16. Hva mener personen selv om fritidsaktivitetene?

Her noteres kort de meninger og oppfatninger som personen selv uttrykker. , eks. ..."liker d
synge”, ..."vil noen ganger i basseng”, ..."har lyst & ga pad kafé”, ..." er svert interessert i
fotball” osv. Dersom personen ikke har sagt og heller ikke pd direkte spgrsmdl sier noe om
hva han/ hun mener noteres f. eks ...” gir ikke verbalt uttrykk for hva han / hun mener”.
.Dersom personen ikke kan uttrykke seg verbalt noteres f.eks. ... "kan ikke uttrykke seg

verbalt” ):

....................................

-------------------------------------------

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

--------------------------

17. Er det behov for endringer mht. fritidsaktiviteter?

—_(0) det er ikke behov for endringer
___ (1) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

WBPETARIURIIRS (B B LB BB iassinsisisssitessnistssisssstasesnssssseassossessstessssssssseioseeessssessenises

-------------------------------------------------------------------------------------------

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

.........................................................................

------
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Familie og sle er.
18. Familie pr. i dag:
— (1) mor

— (2)far

— (3) spsken
___(4) andre

19. Hvor ofte far han/ hun besgk av familie eller slektninger (kryss av det som jevnt over er
riktig mht. det samlede antall besgk av familie eller slektninger):

(1) daglig

—(2) ukentlig

—(3) mdnedlig

___(4) halvarlig

—_(5)arlig

_(7) ikke aktuelt

20. Hvor ofte besgker han/ hun selv familie eller slektninger (kryss av det som passer best):
— (1) daglig

—(2) ukentlig

—(3) manedlig

—(4) halvarlig

—(5)arlig

— (6) sjeldnerei iz sniisicusss

_(7) ikke aktuelt

21. Hvor ofte har miljgpersonalet kontakt med familien?
(1) daglig

—(2) ukentlig

___(3) manedlig

___(4) halvarlig

___(5)arlig

___(6) sjeldnere..............cuu...

_ (7) ikke aktuelt
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22, Hva mener personen selv om kontakten med familien og slektninger?

Dersom personen ikke har sagt og heller ikke pa direkte spprsmdl sier noe om hva han/ hun
mener noteres f. eks ..." gir ikke verbalt uttrykk for hva han / hun mener”. .Dersom personen
ikke kan uttrykke seg verbalt noteres f.eks. ... "kan ikke uttrykke seg verbalt”):

......................................................................................................................................................
------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

......................................................................................................................................................

23. Er det behov for endringer mht. kontakten med familie og slektninger?

—(0) det er ikke behov for endringer
___ (1) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

VBTG ORIUBIIE: sisvissssiississisiiniiivssssossssssissisiessnnibasbivovebavesenibbaTIIvRTHGRAEIASSHAS NS HINENSHNAI S PRI LA RA O GUIN OO bOSS

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

......................................................................................................................................................

Sosialt nettverk.

24. Har noen & betro seg til? ...Neiwo) ...Ja) ...Vet ikke()

K OMUMCIUEAT 2o cieivieniineeserenisessessessssstsssssessesssessssessssssssssssenssssntesnssssessssssssssesssssssnsssssssnnsssssnssnsssne

......................................................................................................................................................

......................................................................................................................................................

25. Har venner? .Neiwo) ...Ja) ... Vet ikke(2)

FOOMIIIMEIEELN S s i vssnsisissa ia ansarsm sav s Ao 59 oA 855 TR o S AR RS BN B USRI o oMYA RSNV OB S U T VSN N SN

......................................................................................................................................................

......................................................................................................................................................
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26. Har besgkt noen (f.eks. kjereste, venn, tidligere ansatt. Her regnes ikke med besgk der
besgket inngdr i arbeidet til den som besgkes, f. eks. stgttekontakt eller miljgarbeider).
—(0) ingen

— (1) i lgpet av siste uke

—(2) i lgpet av siste mdned

—(3) i lgpet av siste halvdr

—(4) i lgpet av siste dr

27. Har hatt besgk av noen (f.eks. kjzreste, venn, tidligere ansatt. Her regnes ikke med besgk
der besgket inngér i arbeidet, f. eks. stgttekontakt eller miljparbeider).

—(0)ingen

(1) i lgpet av siste uke

__(2) i lgpet av siste maned

___(3) i lgpet av siste halvar

___(4) i lgpet av siste ar

28. Hva mener personen selv om forholdet til venner og det sosiale nettverket?

Her noteres kort de meninger og oppfatninger som personen selv uttrykker. , eks. ..."” har lyst
a bespke NN”, ... "synes det er kjedelig d veere alene”, ..."vil ha en bestevenn”, ..."har ingen
venner” osv. Dersom personen ikke har sagt og heller ikke pa direkte spgrsmal sier noe om
hva han/ hun mener noteres f. eks ..." gir ikke verbalt uttrykk for hva han / hun mener”.
Dersom personen ikke kan uttrykke seg verbalt noteres f.eks. ... "kan ikke uttrykke seg

verbalt”):

--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

......................................................................................................................................................

29. Er det behov for endringer mht. sosialt nettverk?

___(0) det er ikke behov for endringer
___ (1) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

WBYE CARIUBIIE: siiisessomss simpiciioass st o4 ¥os s ass Ao RO sV S s IS AN SRS aie

------------------------------------------------------

-------------------------------------------------------------------------------------

Helse
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31. Har personen spesielle diagnostiserte helsemessige plager? ....Neio) ...Ja) .... Vet ikkec2) 1

tilfelle, angi disSe:.  .......cccersmsussissasssessiserensissssssssasssssnssnsasasansss

32. Er det behov for endringer mht. helsemessige forhold eller oppfglging av disse?

— (0) det er ikke behov for endringer
(1) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

VEBTE QREUCLLE: «v.eeeeveeereeeessssessssssassssasssssnsssssssssssssssnsssssssssssssssssssesssssssssssssssssessssnsesssssssssssssssansssssas

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

33. Hvordan klarer han/ hun 4 holde orden pd sin egen gkonomi?
Darlig 1 2 3 4 5 6 7 Godt

34. Fir den gkonomiske stgtten som han/hun har krav pa? ..Neiw) ...Jaq) .... Vet ikke(2)

35. Hva mener personen selv om gkonomien?

Her noteres kort de meninger og oppfatninger som personen selv uttrykker. , eks. ..."fdr for
lite lgnn”, ..."far ikke det jeg har krav pd”, ..."har aldri rdd til noe”, ..."har god rdd" osv.
Dersom personen ikke har sagt og heller ikke pd direkte spgrsmdl sier noe om hva han/ hun
mener noteres f. eks ..." gir ikke verbalt uttrykk for hva han / hun mener”. .Dersom personen
ikke kan uttrykke seg verbalt noteres f.eks. ... "kan ikke uttrykke seg verbalt”):

--------------------------------------------------------------------------------------------------------------

------------------------------------------

-------------------------------------------------------------------------------

---------------------------------------------------------------------------------

.....................................

36. Er det behov for endringer mht. gkonomi?

___(0) det er ikke behov for endringer
___(1) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

----------------------------------

WETE QREBELIES ooiioiicassascssonsronsanassnssssssssossasessnarasssssessssessnsonsansossnsessssss

------------------------------------------------------------------------------------------------------

-----------------------------------------

-------------------------------------------------------------------------
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Sp Qrsm j!enel l 2 gg mgg . sé godt som m ulig, |
Bi 0 -

37. Hvor mange timer bistand er knyttet direkte til personen pr. uke (dette gjelder antall timer
som miljgpersonalet disponerer til direkte samhandling med personen).

Antall timer

38. Er det fattet enkeltvedtak om omfanget av bistanden? ....Nei(o) ....Jaq) ... Vet ikke2)

39. Har personen hjelpeverge? «..Neiwo) ...Ja) ... Vet ikke(2)

40. Hva mener personen selv om bistanden fra omsorgs- eller miljgpersonalet?

Her noteres kort de meninger og oppfatninger som personen selv uttrykker. , eks. ..."synes det
er for lite hjelp”, ... "vil ikke ha noen inn i huset”, ..."vil at miljgpersonalet skal vaske og
ordne i huset”, ... "liker ikke at miljgpersonalet bestemmer i huset” osv. Dersom personen
ikke har sagt og heller ikke pa direkte spprsmal sier noe om hva han/ hun mener noteres f.

eks ..."gir ikke verbalt uttrykk for hva han / hun mener”. .Dersom personen ikke kan uttrykke

seg verbalt noteres f.eks. ..."kan ikke uttrykke seg verbalt”):

......................................................................................................................................................
......................................................................................................................................................

......................................................................................................................................................

41. Er det behov for endringer mht. bistand og vedtak om bistand?

__(0) det er ikke behov for endringer
___ (1) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

VEBTC QARIUCILL. «.oevveeeesseseseesssesssssnssssssssssesssssassssssssssessssssssssssssssssesssssssssssssssssssssssesesssssnsssntassssssssss

......................................................................................................................................................

......................................................................................................................................................
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Antall ansatte som har kontakt med personen.

42, Hvor mange ansatte er det som har direkte kontakt med personen i forbindelse med
omsorg, opplering eller annen form for bistand? (Ta med alle som har direkte kontakt med
brukeren, inkludert direkte oppfelging i hjem, pé arbeid, i skole og eventuell stgttekontakt)

Antall:

43. Vurder stabiliteten i personalgruppen knyttet til denne personen sammenlignet med
stabiliteten i personalgrupper knyttet til andre personer med omsorgsbehov i kommunen.
Vurderingen bgr baseres pd hvor ofte det skjer endringer i miljparbeidergruppen enten ved at

noen slutter, flytter, sykemeldes e.l..

Svertustabil 1 2 3 4 5 6 7 Svertstabil

44. Er det behov for endringer mht. antall ansatte som gir personen bistand?

__(0) det er ikke behov for endringer
— (1) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

VABYE QRIUCLIS: o5iiiiiciisissinaivoauei e v e AT o e ST e e s i s b dnevusslshdsupssndunisidsanonnes

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

rutsigharhet versiktlighe

45. Hvor stor vekt legges det vanligvis pa & informere personen om det som skal skje?
Litenvekt 1 2 3 4 5 6 7 Storvekt

46. Hvordan liker personen vanligvis nye aktiviteter?
Likerdetdarlig 1 2 3 4 5 6 7 Likerdetgodt

47. Hvordan er variasjonen i aktivitetene som personen deltar i?
Liten variasjon 1 2 3 4 5 6 7 Stor variasjon
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48. Skjer det ting personen ikke er forberedt pa?
Svaertsjelden 1 2 3 4 5 6 7 Svartofte

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

49, Er den nermeste lederen for miljgpersonalet med péa det daglige arbeidet med personen?
..Neiw) ...Ja) ... Vet ikke(2) ....Har ikke miljppersonell4)

50. Hvor ofte treffer miljgpersonalet nermeste overordnede i arbeidssammenheng?
(1) mer enn en gang i uka

—(2) ukentlig

___(3) hver andre uke

—(4) manedlig

—(5) halvérlig

—__(6) treffes ikke i arbeidssammenheng

o (7) annet (iiiisisivisisvssisnomirsvssitissnisns ).

51. Hvor ofte har miljgpersonalet formaliserte mgter med sin nermeste overordnede
(personalmgte, planleggingsmgte, rapportmgte e.l.?
— (1) mer enn en gang i uka
—(2) ukentlig
—(3) hver andre uke
—__(4) manedlig
—_(5) halvarlig
(6) det er ikke mgter med naermeste overordnede

— 7 )ONIEE (15100 2v0sioTases faactsdnsiTosenbasinsas )

52. Hvor ofte er det felles mgter for alt miljgpersonalet knyttet til personen?
— (1) daglig
—_(2) ukentlig
—_(3) manedlig
—(4) halvarlig
—(5) det er ikke felles mgter for mzlj¢persona1et
N (o) 7771 -1 3 (USRS ).
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53. Hvor ofte har neermeste leder for miljgpersonalet mgter med sin overordnede i

kommunesystemet?

—_ (1) mer enn en gang i uka
—(2) ukentlig

—__(3) hver andre uke
—(4) manedlig

—(5) halvarlig
____(6) det er ikke mgter med narmeste overordnede

e [7) GNNEE Lisisississisisainsssrosmrrsssssivoris ).

54, Er det behov for endringer mht, kontakt med ledelse og mgtevirksomhet?
___(0) det er ikke behov for endringer
(1) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

VEBYC QRIUCLIE: ovvvvveroessssssessssssssssssesesesssssassassnssssasssssesserssssssssassssssssssssssssssssssstssssssssssssssssssessstissssssas

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

55. Er det etablert ansvarsgruppe for personen? ...Neiw) ....Jaq) ....Vet ikke(2)

56. Dersom det er etablert ansvarsgruppe, hvor lang tid gér det vanligvis mellom hvert mgte i
ansvarsgruppen (angis i antall méaneder)?

57. Er personen som regel med pd mgter der hans/ hennes situasjon drgftes?
—_(0)nei

—(1)ja
___(2) det holdes ikke slike mgter

58. Informeres personen om mgter der hans/ hennes situasjon drgftes?
— (0) nei

—(1)ja
(2) det holdes ikke slike mgter
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59. Er det behov for endringer mht. personens deltakelse i mgter 0.1.?
(1) det er ikke behov for endringer
___(2) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

VBYE QRIUCILE: o...oeveeersesssssosssssasessssesasasassessssssssassessssssssesssassissssssssssssasessnsssssessssdossassessebsssssssssesnsases

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Veiledning.

60. Hvor ofte fir miljgpersonalet faglig veiledning?
(1) ukentlig
—(2) ménedlig

—(4) det er ikke veiledning

61. Hvem gir veiledning?

___ (1) andre fagfolk i kommunen
—_(2) spesialisthelsetjenesten
___(3)andre

—__(4) det er ikke veiledning

62. Er det behov for endringer mht. veiledning?

___(0) det er ikke behov for endringer
___ (1) det er behov for endringer (noter kort hva dette gjelder og hvilke endringer som kan

VEBTE QRIUCILE: oeneaeenneeeeoerecsnesecssssssssssssssesssssossssssssssssssssssssssssss sessssasesssssssssssssssassssssssssssessesssssssossnnss

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

&9



VEDLEGG 4

100112

Kartlegging av sentrale miljgterapeutiske variabler

Skjema skal fylles ut av representanter fra spesialisthelsetjenesten med et regionalt ansvar.

Navn; Fodsels ar

Dato for utfylling:

Navn informant;

Informantens arbeidssted:
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Introduksjon

Dette skjemaet skal fylles ut av en representant fra kompetansemiljoet. Hensikten er & vurdere
enkelte variabler vi antar er med pa 4 pavirke personen som er henvist. Sporsmélene i
skjemaet er basert pd kompetansemiljoets vurdering og representerer derfor ingen sannhet.
Men er ment 4 systematisere variabler og inntrykk som enkelte ganger er tydelige andre
ganger mer diffuse. I skjemaet vil det veere listet opp en del utsagn som du skal vurdere om
stemmer eller ikke pa en skala fra 1 til 4.

Spersmélene er basert pa vurderinger du som informanten gjor av personens miljo.

91



1 2 3 4

Passer Passer Passer Passcr
darlig delvis ganske  godt
godt

1. Merk av for nir denne evalueringen blir foretatt?

TL |T2 |T3

T1 = Oppstart, T2= 12 mnd, T3=24-27 mnd

2. Personalgruppa/boligen/struktur

Lederen i boligen er i kontakt med personen daglig ( /£ eks kontor i neerheten, ser horer

personen, kreves ikke samhandling)
1 2 3 4

3. Lederens formell kompetanse:

(1) Helse-, sosial- eller pedagogisk utdanning pa bachelor niva.
___ (2) Annen bachelor utdanning, hva
___ (3) Helse og sosial faglig videregaende utdanning
____ (4) Annet

4. Miljepersonalet i faste stillinger (inklusiv sma stillinger):

a) Hvor mange arbeider hos personen i lopet av en turnus periode (4 -6 uker)
b) Hvor mange har helse, sosial eller pedagogisk utdanning pa bachelor nivé
¢) Annen bachelor utdanning hva

d) Hvor mange har helse og sosial faglig videregéende utdanning

¢) Hvor mange er ufagleert

f) Hvor mange har annen utdanning relevant for personen

g) Prosentandel menn

5. Miljepersonalets ansiennitet med denne personen:
a) Hvor mange har under 1 ars erfaring

b) Hvor mange har 1-5 ars erfaring
¢) Hvor mange har over 5 ars erfaring
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1 2 3 4

Passer Passer Passer Passer
darlig delvis ganske  godt

godt

6. Foretas det registrering i boligen? JA (1) NEI (2)

Huvis ja hvilke: a) atferd___ b) medisin___ c) sykdomsfase___ d) symptomer
e) annet

LEDELSE
7. Det er en klar ledelsesstruktur: alle vet hvem som er leder(e), hvor de kan treffes og

hvilket ansvar de har.
| 2 3 4

8. Lederen har biade
Fag- og personalansvar JA (1) NEI (0) VET IKKE (2)

9. Lederen folger opp avtaler som
blir inngitt i samarbeidsmeoter.
1 2 3 4

VEILEDNING

10. Mottar miljopersonalet veiledning? - JA (1) NEI (0)
11. Hvis ja fra hvem? (mulighet for d sette flere kryss)

a) Internt i organisasjonen

b) Eksternt innleid veileder

c) Spesialisthelsetjenesten (2. linje)

d) Spesialisthelsetjeneste (3. linje)

¢) Hvor lang tid gar det mellom veiledningene uker.

f) Annet
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1 2 3 4

Passer Passer Passer Passer
darlig delvis ganske  godt
godt

12, Formen pi veiledning /oppfoelging (mulighet for flere d sette flere kryss)

a) Mote veiledning

b) Observasjon/konsultasjon

¢) Direkte veiledning i situasjonen
d) Kurs/undervisning

¢) Annet

13. Er leder til stede i veiledningen? JA (1) NEI (0) AV OG TIL (2)

14. Personalgruppas innstilling er dpen og aktiv / engasjert.

1 2 3 4

FORUTSIGBARHET

15. Har personen dagsplan som strukturerer dagen? JA (1) NEI (0)
Dagen blir strukturer pa annet vis i sa fall hvilket

Hvis nei, ga til sporsmal 21.

16. Hvis ja, benyttes denne hele dagen? JA (1) NEI (0)
17. Nar benyttes den? ( sett gjerne flere kryss)

a) Formiddag e) skole

b) Ettermiddag/kveld f) arbeid/dagtilbud_____

¢) Hele uken inkl helg g) bolig

d) Bare hverdager

18. Dagsplanen er tilpasset personens kognitive funksjonsniva.
1 2 3

19. Dagsplan justeres ut fra personens dagsform.
1 2 3 4
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1 2 3 4

Passer Passer Passer Passer
darlig delvis ganske  godt
godt

20. Mengden aktiviteter er godt tilpasset.
1 2 3 4

21. Personen har ferdigheter til 4 fremme egne onsker.

| 2 3 4

22. Personen har pavirkningsmulighet.
1 2 3 4

23. Aktivitetene personen utforer er individuelt tilrettelagt.
1 2 3 4

24” Personen ser ut til & trives godt.”

1 2 3 4

PERSONALKULTUR
25. Personalet viser felles forstielse for personens funksjonsniva og tilstand.

1 2 3 4

26. Det er enighet i personalgruppa om hva som er personens problem.

1 2 3 4
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I 2 3 4

Passer Passer Passer Passer
darlig delvis = ' ganske  godt
godt

27. Bistanden er preget av fleksibilitet som tilpasses personens individuelle
behov og endringer i disse.

1 2 3 4

28. Miljeet er preget av samsvar mellom personens individuelle forutsetninger og

nyanserte og tilpassede tiltak.
l 2 3 4

29. Samvaersformen mellom bistandsyter og personen er preget av hensiktsmessige krav

og forventninger.
1 2 3 4

30. Personalmiljeet har en felles faglig forankring.
1 2 3 4

Vet ikke
31. Personalmiljoet er preget av uenighet.

1 2 3 4

Vet ikke

KOMMUNIKASJON
32. Samvzeret mellom personalet og personen er preget av positiv oppmerksomhet og

varme
1 2 3 4
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1 2 3 4

Passer Passer Passer Passer
darlig delvis ganske  godt
godt

33. Samvaeret mellom personalet og personen er preget av kritiske kommentarer,
korrigering.

1 2 3 4

34. Samvzaeret mellom personalet og personen er preget av likegyldighet.

1 2 3 4

35. Samvzeret mellom personalet og personen er preget av humor og latter.

1 2 3 4

ATMOSFZARE OG PERSONALETS HOLDNINGER
Her ber vi deg vurdere hovedtendensen i personalmiljoet. Hva holdningene er preget av.

36. Holdningene er preget av ”Personen ma forandre seg”

1 2 3 4

37. Holdningen er preget av "Miljoet ma tilpasse seg”

1 2 3 B
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l

| 2 3 4

Passer , | Passer Passer Passer
darlig | | delvis | ganske | godt
' | | godt

38. Miljeet er preget av at de ser pa seg selv som: (mulighet for d sette flere kryss)

a) Omsorgsperson

b) Trener

c) Bistandsyter/tilrettelegger
d) Parerende/mor

e) Vokter

f) Venn

g) Annet

LOVVERK
39. Foreligger det vedtak etter Lov om sosiale tjenester kapittel 4A

JA (1) NEI (0) VET IKKE (2)

40. Hyvis ja, er tiltaket knyttet til problematikken personen er henvist for

JA (1) NEI (0) VET IKKE (2)

41. Foreligger det vedtak etter Lov om pasientrettigheter kapittel 4A

JA (1) NEI (0) VET IKKE (2)

42. Foreligger det vedtak etter Lov om psykisk helsevern

JA(1)  NEI(0) VET IKKE (2)
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