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I det følgende redegør vi for baggrundene for, at vi har bedt overlæge Ian Westphall henvise Rud til konsultation vedr. medicinsk kontrol med uhensigtsmæssig adfærd. Det drejer sig om repetitiv adfærd; hyperaktivitet, impulsivitet og koncentrationsproblemer, hypersensitivitet samt kronisk søvnforstyrrelse; adfærdsformer, som er velkendte hos børn med autisme og mental retardering og som ifølge forskningslitteraturen – i større eller mindre grad – kan forsøges reguleret medicinsk. 
De nævnte former for uhensigtsmæssig adfærd har tidligere været forsøg kontrolleret adfærdsanalytisk – uden større resultater. 

Oplægget slutter med en skitsering af nogle betingelser for, hvorledes medicineringsprocessen bør forløbe, for at vi som forældre kan stå inde for denne form for adfærdskontrol. Rud har ikke noget talesprog og har bl.a. derfor ingen mulighed for at få medbestemmelse omkring sin behandling. Det rejser nogle særlige etiske problemer, som der må tages hensyn til. Det betyder også, at bivirkninger ved medicineringen kun kan konstateres ved observationer, hvilket igen indikerer en særlig påpasselighed. 
Repetitiv adfærd
Rud udviser en varieret og høj grad af repetitiv adfærd, som viser sig i mange forskellige situationer i hans skoletid, hjemme i hans familie, på gåture i lokalområdet eller når han kører bil. Den repetitive adfærd udløses i og af forskellige situationer, af objekter og genstande, af personer, af billeder og bøger, af lyde, mm.. Adfærden er som oftest stærk og dominerer Rud kraftigt når den foregår – i kortere eller længere tid - for derefter så at klinge af enten af sig selv eller ved at en voksen person griber ind og siger eller gør noget, så Rud afbrydes eller afledes.
Ruds repertoire af repetitiv adfærd omfatter i hvert fald følgende observerbare former: 
· Basken med arme

· Gnide hænder
· Lave grimasser

· Skære tænder
· Gnide næse og overlæbe

· Finger i næsen

· Tungen ud af munden

· Vippe frem og tilbage med hele kroppen – gyngebevægelser

· Hyperventilering
· Holde vejret

· Ryste på hovedet

· Lukke øjnene

· Brummelyde

· Hostelyde

· Skrige/hvine

· Trampe

· Stirre på lys eller blade på træer eller på hjørner i et rum eller mod vinduer.

· Vende øjne ud i øjenkrog eller kigge skævt
· Vende krop

· Grine umotiveret

· Lægge hovedet bagover eller til siden

Den repetitive adfærd forekommer både i situationer, der for Rud er positive, og i negative situationer. Hvis han for eksempel han en ynglingsperson, eller ser et ynglingsobjekt, kigger i en ynglingsbog eller ser en ynglings-DVD – kan han udvise en høj grad af repetitiv adfærd. Det kan virke som om han har store vanskeligheder med at processere den overflod af stimuli, som disse oplevelser rummer, og at han i disse situationer er tvunget til at ty til stærke repetitive bevægelser: gnide hænder, grimassere: skære tænder, åbne munden på vid gab, hvine eller småskrige. Han kan også hyperventilere stærkt og længe. 
I en række andre situationer - som for eksempel hvis han keder sig eller hvis han ikke kan koncentrere sig - kan han også engagere sig i repetitiv adfærd, hvor adfærden er lidt anderledes og ikke helt så kraftigt repetitiv: han kan rokke frem og tilbage med hele kroppen, gnide hænderne, virre med hovedet eller hyperventilere.  
Når han er engageret i repetitiv adfærd i en læringssituation eller i en interaktion er det tydeligvis destruktivt og skadeligt, fordi han bliver indadvendt, utilnærmelig – og i mange situationer ganske vanskelig at få kontakt til - og han bliver dermed utilgængelig for læring, kommunikation og samspil. 

Man kan til en vis grad forebygge nogle af de repetitive adfærdsformer. Det kan gøres ved at holde ham i gang med aktiviteter, der kan fange ham og interessere ham. Det forudsætter, at man tilrettelægger opgaver og aktiviteter, så de passer til hans niveau og færdigheder - dvs. hverken for svært eller for let. Hvis det er for lette opgaver, keder han sig, og resultatet er det samme, som hvis opgaverne er for svære, hvor han så giver op. Når opgaverne er tilpasset, kan han til gengæld engagere sig og være aktiv – og i disse situationer udviser han ikke så megen repetitiv adfærd.
Det er også muligt for ham i en række situationer på opfordring at kunne kontrollere sin repetitive adfærd. De voksne kan sige til ham: ’Rud, du skal være eller sidde stille’ og så er han faktisk i nogle tilfælde i stand til at stoppe sin repetitive adfærd. Det forudsætter dog. at denne ikke er for stærk og for besættende for ham – hvad den oftere og oftere desværre er. Hvis den er af en sådan karakter – så er det sjældent muligt for ham selv at afbryde denne og det er nødvendigt at røre ham fysisk for at få ham til stoppe. I nogle perioder er hans repetitive adfærd så stærk, at det næsten er umuligt at få ham til at holde op, og voksne må nogle gange anvende en vis grad af fysisk kraft for at få ham til at holde op med for eksempel at pille i sin næse – selvom den er helt rød og irriteret – eller hans hænder er helt røde og huden ophovnet og generet af, at han hele dagen vrider dem.    
Lyde og hvin

Rud har intet talesprog, og hans vigtigste kommunikationsmidler er PECS og hans talemaskine, som er baseret på ordbilleder. Men Rud kommunikerer også med lyde, som til tider kan være belastende for andre og direkte skadelige for ham selv. Han har en stereotyp brummelyd, som han bruger, når han er træt men den er også en del af hans repetitive adfærdsrepetoire. Denne lyd er – ifølge talepædagoger - skadelig for hans stemmebånd, som med tiden vil blive beskadiget og vil give smerter. Det er derfor vigtigt at voksne straks stopper disse brummelyde. Han kan også hvine og skrige i forskellige situationer. 

Hyperaktivitet, impulsivitet og koncentrationsproblemer
Rud udviser også hyperaktivitet, impulsivitet og har koncentrationsproblemer. Han er i store dele af sit hverdagsliv rastløs og driver fra den ene aktivitet til den anden – hvis han selv skal forvalte sin tid og aktiviteter. Han PECSer at han gerne vil høre nye musik cd’ere i en uendelighed, han skifter hele tiden mellem flere forskellige bøger, han vil gerne spise forskellig mad hele tiden, og når han ser dvd, så vil han også gerne læse bøger og spise samtidig – faktisk kræver det ofte at han stimuleres fra flere forskellige kilder for at han ser ud til at befinde sig nogenlunde ok – for så kan han hele tiden skifte mellem disse forskellige aktiviteter - og derigennem opretholde et interesseret og motiveret flow. 
Han har store problemer med at kunne koncentrere sig og at fokusere omkring en enkelt opgave i længere tid og at udføre de øvelser og funktioner som dette måtte kræve  – og det forudsætter stor snilde, opfindsomhed og forstærkning at kunne få ham til at løse pædagogiske opgaver i skolen og i hjemmet for at få hans opmærksomhed og koncentration. Han har i en del tilfælde ikke kognitive problemer med at løse opgaverne – men forstyrres af en række andre problemer.
Hypersensitivitet

Rud lider også af en ukontrollerbar og stærk hypersensitivitet som viser sig på forskellige måder. Han kan ofte umotiveret grine eller græde, hvilket pludselig kan bryde ud og kan være vanskelig at stoppe igen – og dette må formentligt forstås som en hypersensitivitet over for ydre eller indre stimuli. Hans grin er temmelig uproblematiske (men kan fortolkes som en upassende reaktion, hvis situationen ikke lægger op til grin), mens hans gråd kan være mere problematisk. Han kan bryde i gråd, når han hører en bestemt melodi eller når han ser en bestemt person (det sidste er meget sjældent). Han er vanskelig at trøste i disse situationer, og hans gråd kan ikke bearbejdes verbalt – der er kun en løsning: at flytte ham fra det, der fremprovokerer hans gråd – og fortælle ham f.eks. at nu er den melodi, som han ikke kunne lide stoppet og nu spiller vi en anden. I de fleste situationer kan han så stoppe sin gråd ganske hurtigt.
Han er også hypersensitiv overfor for eksempel motorcykler, busser, cykelhjul, som alle tiltrækker ham i abnorm grad og hvor han udviser en kraftig repetitiv adfærd når han møder disse – som han i øvrigt er i stand til at spotte på ret så lang afstand: gnider hænder, grimasserer kraftigt og vil ikke forlade objektet. Samme adfærd har han overfor gråhårede mænd og kvinder, overfor personer der ryger cigaretter, gamle mennesker med stok, med rollator eller i kørestole, som han alle stormer hen til, hvis han ser dem på gaden eller i busser. I de værste tilfælde er han næsten umuligt at fjerne og han kan i værste fald begynde at græde og ryste, hvis man med lidt fysisk kraft fjerner ham – fordi andre mennesker kan synes det er en lidt voldsom oplevelse at se en stor dreng opføre sig sådan.   
Søvnforstyrrelse
Rud har haft en alvorlig søvnforstyrrelse siden august 2003. Den har ændret sin fremtrædelsesform en smule i løbet af disse seks år, men består af fire forskellige problemer:

· Vågenperioden midt om natten – som starter efter kl. 03 og som har en varierende varighed – fra 1 til 2½ time. Vågenperioder afsluttes med at Rud igen falder i søvn. 

· Tidlig opvågning inden Rud er udsovet. Dvs. opvågning tidligt om morgenen (1-2 timer før Ruds gennemsnitlige søvnbehov er opfyldt) og hvor han ikke kan falde i søvn igen. 

· Uregelmæssig søvnlængde. Ruds gennemsnitlige søvnbehov er relativt stabilt (men lidt stigende med voksende alder) men hans nattesøvn har en meget varierende længde – fra 6-7 timer til op mod 10-11 timer per nat. 

· Delvise opvågninger i løbet af natten, hvor Rud bliver kropslig urolig og siger lyde. Disse delvise opvågninger er starten på vågenperioder eller tidlig opvågning med mindre Rud bliver ’puttet’ – dvs. vendt og får lagt dynen på plads. Antallet af delvise opvågninger er meget varierende – fra 0 per nat til 7 per nat. 

Ruds søvnforstyrrelse er tidligere forsøgt medicineret med Melatonin. Melatonin havde en positiv indvirkning på indsovningen, som blev meget stabil, men havde en negativ effekt på opretholdelsen af en stabil søvn. Hans søvn blev mere uregelmæssig med end uden Melatonin. 

Ruds EEG er tidligere flere gange blevet døgnmonitoreret med henblik på at undersøge om hans uregelmæssige søvn kan være udløst af neurologiske faktorer, der kan konstateres ved EEG-undersøgelser. Disse monitoreringer har vist, at Rud i både vågen og sovende tilstand har et afvigende EEG, men der har ikke kunnet konstateres en sammenhæng mellem dette EEG-mønster og hans søvn. 
Ruds søvnforstyrrelse er blevet data-monitoreret siden starten i 2003 og der er løbende skrevet rapporter om søvnforstyrrelsen. Den seneste rapport, som dækker perioden november 2008 – januar 2009, er vedlagt. 

Principper for medicinering af Ruds uhensigtsmæssige adfærd

Af de i indledningen grunde – Ruds manglende muligheder for at give samtykke til behandlingen og hans manglende muligheder for verbalt at gøre opmærksom på bivirkninger – har vi følgende ønsker til behandlingen: 

1) Der iværksættes ingen medicinering uden at vi har fået oplyst det vidensmæssige grundlag for forslaget til medicinering og at vi har haft lejlighed til at læse den originale forskningslitteratur og/ eller systematiske reviews, der danner grundlag for forslaget til medicinering. 

2) Vi er åbne over for at afprøve medikamenter, der er på et eksperimentelt stadie for børn med autisme og som ikke er godkendte til denne gruppe af patienter. Men vi vil – som nævnt i pkt 1 – kende vidensgrundlaget. 

3) Vi vil have et grundigt overblik over mulige og sandsynlige bivirkninger. 

4) Vi ønsker, at American Academy of Pediatrics’ anbefalinger vedr. medicinering af børn med autisme (Myers, Johnson, & Council on Children With Disabilities, 2007) følges. Dette indebærer

· at der på forhånd identificeres de former for adfærd, der ønskes behandlet

· at der udpeges relevante observationsredskaber (fx Clinical Global Impression Scale, Aberrant Behavior Checklist, eller Nisonger Child Behavior Rating Form eller lign.) 

· at der gennemføres en baseline-observation som har en udstrækning, der sikrer, at Ruds op- og nedture er repræsenteret og som omfatter de situationer, der er relevante

· at der aftales en forsøgsperiode, hvor der foretages nye observationer

· observationer skal også omfatte sandsynlige bivirkninger

· at medikamenter indfases hver for sig

· at der aftales en opfølgende konsultation, hvor observationer fremlægges og evalueres.

American Academy of Pediatrics’ anbefalinger vedr. medicinering af børn med autisme

Clinical Approach to Psychopharmacologic Management

1. Identify and assess target behaviors


Parent/caregiver interview



Intensity



Duration



Exacerbating factors/triggers (time, setting/location, demand situations, 

denials, transitions, etc)



Ameliorating factors and response to behavioral interventions



Time trends (increasing, decreasing, stable)



Degree of interference with functioning


Consider baseline behavior-rating scales and/or baseline performance measures/direct 
observational data


Include input from school staff and other caregivers

2. Assess existing and available supports


Behavioral services and supports


Educational program, habilitative therapies


Respite care, family psychosocial supports

3. Search for medical factors that may be causing or exacerbating target behavior(s)


Consider sources of pain or discomfort (infectious, gastrointestinal, dental, allergic, 
etc)


Consider other medical causes or contributors (sleep disorders, seizures, menstrual 
cycle, etc)


4. Complete any medical tests that may have a bearing on treatment choice

5. Consider psychotropic medication on the basis of the presence of


Evidence that the target symptoms are interfering substantially with learning/academic 
progress, socialization, health/safety (of the patient and/or others around him


or her), or quality of life


Suboptimal response to available behavioral interventions and environmental 
modifications


Research evidence that the target behavioral symptoms or coexisting psychiatric 
diagnoses are amenable to pharmacologic intervention

6. Choose a medication on the basis of


Likely efficacy for the specific target symptoms


Potential adverse effects


Practical considerations such as formulations available, dosing schedule, cost, and 
requirement for laboratory or electrocardiographic monitoring


Informed consent (verbal or written) from parent/guardian and, when possible, assent 
from the patient

7. Establish plan for monitoring of effects


Identify outcome measures


Discuss time course of expected effects


Arrange follow-up telephone contact, completion of rating scales, reassessment of 
behavioral data, and visits accordingly


Outline a plan regarding what might be tried next if there is a negative or suboptimal 
response or to address additional target symptoms



Change to a different medication



Add another medication to augment a partial or suboptimal therapeutic 

response to the initial medication (same target symptoms)



Add a different medication to address additional target symptoms that 

remain problematic


Obtain baseline laboratory data if necessary for the drug being prescribed and plan 
appropriate follow-up monitoring

8. Explore the reasonable dose range for a single medication for an adequate length of time before 
changing to or adding a different medication

9. Monitor for adverse effects systematically

10. Consider careful withdrawal of the medication after 6–12 mo of therapy to determine whether it 
is still needed

(Myers et al., 2007, p. 1172)
Joi Bay & Linda Andersen

Forældre til Rud 
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