Til: Sundhedsstyrelsen, Evidens, Uddannelse og Beredskab

Ergoterapeutforeningens hgringssvar vedr. national klinisk retningslinje for
behandling af autismespektrumforstyrrelser hos bgrn og unge

Ergoterapeutforeningen har med interesse leest udkastet til en national klinisk ret-
ningslinje (NKR) for behandling af autismespektrumforstyrrelser hos bgrn og
unge, og er overordnet set positive over for retningslinjen. Det er dog beklageligt,
at vi ikke har faet mulighed for at deltage i arbejdsgruppen, da mange ergotera-
peuter arbejder med bgrn og unge med autismespektrumforstyrrelser, og har
specialviden indenfor omradet. Seerligt ift. picospgrgsmalet omkring "sanseinte-
grationsterapi” (nr. 6) ville vi med en faglig repraesentant i arbejdsgruppen kunne
have kvalificeret arbejdet. Derfor har vi ogsa seerligt kommentarer ift. denne del.

Treek pa arbejdet fra national klinisk retningslinje (NKR) for udredning og
behandling af ADHD hos bgrn og unge

Ergoterapeutforeningen bidrog netop med praksis og teoretisk viden om betyd-
ningen af sanseintegration og sensorisk bearbejdning i arbejdsgruppen for natio-
nal klinisk retningslinje (NKR) for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og
unge, som blev sendt i hgring i foraret 2020. Det er vores anbefaling, at de to ret-
ningslinjer ensrettes ift. sprogbrug, beskrivelser og henvisninger ift. de respektive
NKRs picospargsmal om sansernes betydning i behandlingen af de to malgrup-
per.

Vi foreslar konkret at:

- Sanseintegrationsbehandling bruges konsekvent som betegnelse i begge
NKR’er. Den sprogbrug bruges i forvejen i hgringsudkastet for NKR for ud-
redning og behandling af ADHD hos bgrn og unge. | NKR for behandling af
bgrn og unge med autismespektrumforstyrrelser bruges derimod betegnel-
serne "sanseintegrationsterapi” i overskriften og "sanseintegrationsinterven-
tion” i underteksten (s. 5 og s. 32).

- Detindledende afsnit ift. picospgrgsmalet om "sanseintegrationsterapi” (nr. 6
s. 32) i NKR for behandling af autismespektrumforstyrrelser hos bgrn og
unge, ber i hgjere grad afspejle afsnittet "Baggrund for valg af spgrgsmal’” ift.
picospgrgsmal om “sanseintegrationsbehandling” (nr. 5.7 s. 48) i NKR for ud-
redning og behandling af ADHD hos bgrn og unge. Det skal selvfglgelig go-
res med respekt for forskellene i opbygningen af de to NKR’er, som vi formo-
der skyldes, at de er blevet udarbejdet pa forskellige tidspunkter.
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Vi foreslar pa den baggrund, at nedenstdende tekst tilfagjes til indledningen ift.
picospgrgsmalet om "sanseintegrationsterapi” (nr. 6 s. 32) i NKR for behand-
ling af autismespektrumforstyrrelser hos bgrn og unge:

“En overvejende del af bgrn og unge med ASF har komorbide sanseintegrati-
onsforstyrrelser (Sensory Processing Disorder). Disse forstyrrelser medfarer
vanskeligheder med at registrere, modulere, integrere, fortolke og hensigts-
maessigt handle pa sensorisk information fra egen krop og fra omgivelserne.
En del foreeldre efterspgrger behandling for at afhjeelpe disse vanskeligheder
hos barnet/den unge. Sanseintegrationsbehandling bestar som minimum af
konsulterende radgivning og vejledning med udgangspunkt i barnet/den un-
ges sensoriske tolerancetaerskler og behov pa fglgende omrader: Det krops-
lige plan, aktivitetsdeltagelse, rammer- og struktur for leering og aktivitet, un-
dervisnings- og hjemmemiljg og radgivning omkring en regulerende senso-
risk ramme der kan passe til barnet/ den unge”.

Det er uhensigtsmaessigt, at det i NKR for behandling af bgrn og unge med
autismespektrumforstyrrelser fremstar som meget ressourcetungt for foreel-
dre at stgtte op om sanseintegrationsbehandlingen. Oplevelsen fra vores
medlemmer som har specialiseret sig indenfor bgrne- og ungeomradet er
tveertimod, at de mgder bgrn, unge og foreeldre, der havde gnsket, at de
langt tidligere blev tilbudt sanseintegrationsbehandling.

Derfor foreslar vi, at teksten i afsnittet om "patientpraeferencer” (s. 32) i NKR
for behandling af bgrn og unge med autismespektrumforstyrrelser erstattes
med teksten i "patientpraeferencer” (s.48) fra NKR for udredning og behand-
ling af ADHD hos bgrn og unge:

"De fleste familier formodes at ville modtage radgivning og vejledning, men
der vil veere forskel p& hvorvidt familier vil have overskud til at igangsaette et
behandlingsforlagb”.

Der i den sidste linje i boksen "svag anbefaling” ift. sanserne (nr. 6 s. 32), i
NKR for behandling af autismespektrumforstyrrelser hos bgrn og unge, tilfg-
jes ordene "eksempelvis som” saledes, at saetningen bliver "Tilstedevaerelse
af moderate til sveere sanseintegrationsforstyrrelser kan defineres eksempel-
vis som en T-score > 70 pa Sensory Processing Measure, svarende til Afgjort
Dysfunktion.”

Den samme andring er blevet foreslaet af Ergoterapeutforeningen ift. hgrin-
gen om NKR for behandling af ADHD for bgrn og unge.

Under afsnittet "Andre overvejelser” i NKR for behandling af bgrn og unge
med autismespektrumforstyrrelser er der en litteraturhenvisning til Ayres, der
ikke er tilstraekkelig og tidssvarende. Vi anbefaler, at man i stedet indsaetter
nedenstaende tekst og henvisningerne fra afsnittet "Andre overvejelser” i
NKR for udredning og behandling af bgrn og unge med ADHD:
“Elementerne i sanseintegrationsbehandling kan tage udgangspunkt i be-
handlingsprincipperne beskrevet i "Sensory Integration Theory and Practice”
3rd. edition af Anita Bundy og Shelley Lane [56] eller "Sanseintegration hos
bgrn" 2. udgave af Jean Ayres [69], og kan planleegges s& det retter sig mod
og trivsel i hverdagen”.

I NKR for behandling af bgrn og unge med autismespektrumforstyrrelser ser
man pa spargsmalet omkring brugen af melantonin skal bruges i behandlin-

gen af sgvnforstyrrelser hos bgrn og unge (nr. 8). Her kunne man med fordel
have inddraget et spgrgsmal omkring den gavnlige effekt af
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keede/kugledyner, som der er blevet undersggt i NKR for udredning og be-
handling af b@rn og unge med ADHD (nr. 5.8).

@vrige kommentarer ift. picospgrgsmal om sansernes betydning (nr. 6) i

NKR for behandling af bgrn og unge med autismespektrumforstyrrelser:

- ludveelgelsen af det fokuserede spargsmal (s. 33) fremgar to redskaber SPM
og Sensory Profile 2. Feelles for de to redskaber er, at de beror pa sakaldte
rating scales, hvor scoringsveerdier er udtryk for andre end undersggerens
opfattelse, og bar derfor ikke st& alene som udredningsmetoder. De bar sup-
pleres med andre udredningsredskaber som eksempelvis kliniske observatio-
ner af sensorisk bearbejdning, standardiserede performancetests og gvrige
indsamlede data der er relevante for vurdering af sensorisk bearbejdning.

- Ergoterapeutforeningen anbefaler, at man bruger samme formulering om-
kring mulige skadevirkninger forbundet med behandlingen i afsnit om-
kring "Skadevirkninger” (s. 34) som under afsnittet om "Gavnlige og skadelige
bivirkninger” (s. 32) — dvs. fglgende saetning:
”Ingen af de inkluderede studier rapporterede skadevirkninger, men det er ar-
bejdsgruppens vurdering, at der ikke er vaesentlige skadevirkninger forbundet
med behandlingen.”

- Ergoterapeutforeningen vil gerne ggre opmaerksom p4, at der pagar et stort
randomiseret studie i Storbritannien, der maler pa effekt af Sanseintegrations
Terapi (SIT), sammenlignet med Sensory Based Interventions (SBI), hos
barn med autisme i alderen 4 - 11 ar. Studiet inkluderer over 200 bgrn. SBI
betyder, at man i barnets miljg sikrer at der er forskellige sanse-baserede til-
bud, som barnet selv kan opsgge og benytte. SIT er derimod en en-til-en in-
dividualiseret terapeutisk behandling, tilrettelagt p& baggrund af en grundig
vurdering. Studiet er pabegyndt i 2019, og er derfor endnu ikke publiceret,
men man kan fglge med i studiet her: https://trialsjournal.biomedcen-
tral.com/articles/10.1186/s13063-019-3205-y

Ergoterapeutforeningen star gerne til rddighed med uddybning af dette harings-
svar.

Med venlig hilsen
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Tina Ngr Langager
Formand for Ergoterapeutforeningen
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